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ABSTRAKT

Tématem bakalaiské prace jsou specifika v oSetfovatelské pééi o osoby s Downovym
syndromem. Prace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. V teoretické casti je
vymezena diagnéza Downova syndromu, seznameni S historickym vyvojem této diagnozy,
S jejimi specifickymi rysy a S moznostmi diagnostiky. Déale je popsdna uloha sester v ramci
péce o osoby s Downovym syndromem a rtizné formy alternativni komunikace. Na zaklad¢
vysledkii dotaznikového Setfeni je v praktické ¢asti vyhodnocena rozlisSnost péce o klienty
S touto vrozenou genetickou vadou a se zajmem vSeobecnych sester se v této problematice
dale vzdélavat. Dale pak prace informuje o urovni spoluprace s rodinnymi pfislusniky pfi

hospitalizaci klienta s Downovym syndromem.

Kli¢ova slova: Downtv syndrom, oSetiovatelska péce, diagnostika, alternativni

komunikace, rodina.

ABSTRACT

The topic of the Bachelor thesis is the specifics of nursing care for people with Down
syndrome. The work is divided into theoretical and practical part. In the theoretical part
the diagnosis of Down syndrome is defined, the thesis introduces to readers with the
historical development of this diagnosis, with its specific features, with the possibilities
of diagnostics. Also describes to the role of nurses in the care of people with Down
syndrome and various forms of alternative communication. Based on the results
of questionnaire survey there is in the practical part evaluation of the diversity of care for
clients with this congenital genetic defect and interest of nurses in further education in this
field. The thesis then informs about the level of cooperation with family members during

hospitalization of client with Down syndrome.

Key words: Down’s syndrome, nursing care, diagnostics, alternative communication,

family.
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UvVOD

Downuiv syndrom je vrozend geneticka vada. Je to jedna z nejcastéjSich a nejznaméjsich
vrozenych vad. V dob¢ pocitaci, internetu a zlepSujicich se diagnostickych a 1é¢ebnych
metod dokaze jen malokdo pfijmout osoby s Downovym syndromem jako rovnocenné
partnery, pratele i kolegy bez predsudkd. Informovanost ¢i snaha pochopit toto
onemocnéni Z pohledu laické vefejnosti, ale nékdy ani z pohledu zdravotniki, at’ uz je to
1ékar, Ci sestra, neni velkd. V minulosti se déti S Downovym syndromem velmi ¢asto po
porodu nevracely domt ke svym rodi¢im, ale rovnou z porodnice byly pfevezeny do
ustavu socialni péce, kde se odehraval cely jejich zivot az do smrti, coZ je velmi smutné.
Intelekt, socialni obratnost aveSkeré dovednosti zustavaly jen velmi malo vyvinuté,
protoze V Ustavu nikdy nebude takovd moznost péce a lasky jako v rodinném kruhu, a to
I pfes velkou snahu ze strany zdravotnikd a socialnich pracovnikti. Laskyplnou naru¢

rodi¢t nikdo nemuze nahradit.

Ukolem zdravotnikii je seznamit rodi¢e s timto genetickym onemocnénim, naudit je, jakym
zpiisobem 0 dité s vrozenou vadou pecCovat, ukdzat moznosti, jak mohou sviij Zivot
I S postizenym ditétem plnohodnotné prozivat a podpofit je v kazdodenni péci. Osoby
S timto syndromem v détském, a pozdé¢ji 1 dospélém véku dokédzou lasku vracet plnymi
hrstmi, své rodi¢e miluji bez predsudkt, bez zavisti a bez vycitek, jak tomu bohuzel

mnohdy byva u déti zdravych.

V dne$ni dobé lidé postizeni Downovym syndromem byvaji velmi aktivni a Zziji
I spoleéenskym zivotem. Vétsina z nich ma své koni¢ky a zajmy, pratele, se kterymi se
velmi radi schdzeji a navstévuji. Témét kazdy z nich ma svou vybranou profesi, ve které se
snazi dle svych moznosti uplatnit. Neni vyjimkou, Ze lidé stimto handicapem hraji
divadlo, vénuji se rukod€lné Cinnosti, ve své kategorii vrcholové sportuji, funguji jako

obsluha ve specializovanych kavarnach.

Cilem bakalafské prace je pfispét k tomu, aby bylo splnéno jejich jediné pfani, a to

abychom je brali stejné€ jako oni nas — upfimné a bez predsudki.
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. TEORETICKA CAST
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1 DOWNUV SYNDROM

Downuv syndrom je nejobvyklejsi chromozomalni aberace. Jako kazdy syndrom je
souborem nékolika spoleénych znakt charakterizujicich ur€ity typ syndromu. V klasické
formé jde o nejcastéjsi syndrom, jenz je zpusoben trisomii chromozomu ¢. 21 (v drtivé
vétsing), a z tohoto diivodu byva Downtiv syndrom oznacovan zkracené jako trisomie 21.
Bézna lidska bunka obsahuje 46 chromozomu ve 23 parech, ale buiika ditéte s Downovym
syndromem ma chromozomu 47. Vyskyt této chromozomalni vady je celosvétovy ve vSech
zemich, etnikdch i socialné ekonomickych t¥idach. Z jakého diivodu k této vadé dochazi,
nebylo doposud uplné¢ piesné zjisténo. Jsou zde uréité vyzkumy na poli molekularni
genetiky, ale to je pouze v pocatcich vyzkumu. EXistuje jeden spole¢ny znak, ktery mutze
byt za vznikem castéjsiho vyskytu Downova syndromu, a to je vék matky nad 35 let a otce
nad 50 let v dob¢ poceti ditéte. Downtiv syndrom je tedy Cisté nahodny jev s dusledky na

cely Zivot. V soucasné dobé nelécitelna vada (DownSyndrome, ©2014, online).

Vyskyt Downova syndromu v souvislosti s vékem matky je uveden v tabulce (Pfiloha P I)

(Selikowitz, 2005, s. 50).

Diky modernim metodam prenatalni diagnostiky se v Ceské republice podarilo vyraznym
zpusobem snizit incidenci Downova syndromu u narozenych deéti. Literarni incidence
Downova syndromu je uvdadéna okolo 1 : 500-1000 narozenych. V CR cinila tato incidence
v roce 2007 vice nez 1:2500 narozenych. Celkova incidence Downova syndromu (se
zapocitanim prenatalné diagnostikovanych — a pro tuto diagnozu ukoncenych pripadit)
v CR vsak stoupd. Pravdépodobné se na tom podili jak lepsi a casnéjsi diagnostika
(umoznuje diagnostikovat a zaregistrovat takové pripady, které by se casné potratily a tim
unikly oficialni registraci), tak i nepriznivy trend, v ramci kterého se zvysuje primerny vek

rodicek (Sipek et al., ©2008—-2013, online).

1.1 Historie

Lidé si pokladaji otdzku ohledné¢ Downova syndromu, zda se jiz diive vyskytoval nebo je
to vysledek nové doby — Spatny Zivotni styl, stres a podobné rizikové situace pii poceti
ditéte. Pfesna odpovéd’ nam bohuzel doposud neni znama, je zifejmé, Ze rizné mentalni
retardace a vrozené vyvojové vady, véetné nam nejznaméjsiho Downova syndromu, se

vyskytovaly jiz v davné v historii v minulych stoletich a snad i tisiciletich.
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Je temer jiste, ze lidé s Downovym syndromem tu byli vzdycky. Prvni zaznamenana podoba
osoby s charakteristickymi rysy této diagnozy byla nalezena na oltari v Cachdach v Nemec-

ku, s datem vzniku 1505 (Selikowitz, 2005, s. 38).

Jak uvadi Selikowitz, Downliv syndrom byl uznan jako samostatna diagnoza kolem roku
1866, kdy lékat John Langdon Down popsal rysy charakterizujici Downiv syndrom
(Selikowitz, 2005, s. 38).

John Haydon Langdon-Down byl béhem své kariéry 1ékate velmi aktivni ve svém vyzku-
mu. Syndrom, ktery popsal a ktery byl pozdé€ji po ném pojmenovan, sdm nazyval podle
charakteristickych znakl v oblic¢eji jako mongolismus. Tento nazev byl nepiesny a také
velmi zavadgjici, protoze jak jsme si jiz dfive uvedli, tento syndrom se mtize vyskytnout ve
vSech etnickych skupindch. V roce 1866 nechal postavit svlij vlastni domov pro osoby
S poruchami uceni, mezi které¢ v pfevazné vétSiné patfili lidé s Downovym syndromem.
V tomto zatizeni se spole¢né se svou manzelkou vénoval péci o takto znevyhodnéné oso-
by. John Down vsak jesté neznal chromozomalni spojitosti Downova syndromu (Ward,

[b.r.], online).

Dle Selikowitze (2005, s. 38) doktor Waardenburg pfisel kolem roku 1932 s myslenkou, Ze

mozna pri¢ina Downova syndromu by se mohla nachazet v chromozomalni abnormalité.

V roce 1959 francouzsky genetik Jerdme Lejeune dal piesnou podobu tomu, 0 jakou poru-
chu u Downova syndromu se jedna, Ze jde o nadbyte¢ny chromozom u ¢isla 21 a timto
byla popsana jako prvni chromozomalni aberace u ¢lovéka, coz je velky tspéch na poli

genetiky (Kantorova, 2009, s. 26-28).

1.2 Typy Downova syndromu

Downtiv syndrom se déli dle chromozomalniho nalezu. Chromozomy se studuji ze vzorkt
krve, plodové vody nebo tkané€. Jedna se o tzv. vySetieni karyotypu. Dle tohoto nédlezu poté

rozliSujeme tfi typy Downova syndromu (Selikowitz, 2005, s. 49).
Trisomie 21

Z cytogenetického hlediska je v drtivé vétsine pripadit Downuv syndrom zpiisoben prostou
trisomii chromosomu 21, tedy pritomnosti tFi chromosomii 21 v karyotypu. Pricinou tohoto
stavu je proces nondisjunkce — tedy chybného rozestupu chromosomit v pribéhu I. i
Il. meiotického déleni. Tato nondisjunkce nastava nejcasteji na strané matky — tedy v prii-

béhu vyvoje oocytu (Sipek et al., © 2008-2013, online).
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Translokace

Translokace vzniké tehdy, kdy neni nadbyte¢ny cely 21. chromozom, ale pouze jeho ¢ast.
Tato situace nastava zhruba asi ve 4 % pfipadi Downova syndromu. Déti s Downovym
syndromem s translokaci nemaji zadné odliSnosti od déti s trisomii 21. Dulezité je udélat
genetické vysetfeni, protoze v piipad¢ tohoto typu Downova syndromu mtize byt nositelem
jeden z rodicu, ktery poté muze s velkou pravdépodobnosti plodit déti s touto genetickou

poruchou (Selikowitz, 2005, s. 51).
Mozaicismus

Mozaicismus se objevuje piiblizné¢ u 1 % déti s Downovym syndromem. Zde nastava
situace, kdy je zde nadbytecny 21. chromozom jen v nékterych buinkach. Jedna se
0 mozaiku bunék s normalnim poétem chromozomu a o jeden nadpocetny (Brill, 2007,

s. 13).

1.3 Diagnostika Downova syndromu

Downtiv syndrom mitiZze byt diagnostikovan jiz v prenatalnim obdobi. Pfi pozitivnim vy-
sledku ale nastava situace, kdy se budouci rodice musi rozhodnout, zda budou
Vv t¢hotenstvi pokracovat, ¢i ne. BohuZzel i zde mize byt u ditéte diagnostikovano 1 nékolik
dalSich ptidruZzenych chorob, coz nemusi byt slucitelné se zivotem a t€hotenstvi by 1 tak

¢asem zaniklo.

Dale je diagnostikovan postnatalné, i kdyZ zkuSeny 1ékat rozpozna dit¢ s Downovym syn-
dromem ihned po porodu, ale i tak bude hlavnim ukazatelem piesné ur¢eni karyotypu dité-

te 1 rodicu.
1.3.1 Prenatalni screening

Neinvazivni vySetiovaci metody

Tato metoda se nejvice vyuziva v prenatdlni diagnostice, a to diky moznosti provedeni
kombinovaného screeningu v 1. trimestru t¢hotenstvi. Tento screening se provadi v obdobi
11. az 14. tydnu téhotenstvi na specializovaném pracovisti s certifikaci. VétSinou se jedna
0 Centra fetalni mediciny a genetiky, kde 1ékat vlastni certifikat Nadace fetalni mediciny
v Londyné potvrzujici jeho zpusobilost k provadéni ultrazvukového vySetieni v 1. trimestru

vcetn¢ screeningu. Lékar zde provadi detailni ultrazvukové vysSetieni plodu, kdy se
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vyhledavaji jisté anomadlie a znaky plodu, které mohou vést k vrozenym vyvojovym vaddm
(Smith a Smith, 2006, s. 39).

Nosni kost plodu — hodnoti se jeji pfitomnost ¢i nepfitomnost. Neptfitomnost nosni kosti
plodu na ultrazvukovém vySetieni je Castéjsi u plodi s Downovym syndromem. Timto

nalezem ale nelze s velkou jistotou potvrdit vadu Downova syndromu (Ri¢anek, 2013).

Sijové projasnéni — nuchalni ztlu§téni (nuchal translucency). Zde se stanovuje objem lym-
fatické tekutiny, ktera se u plodu kumuluje pod kuzi v zadni ¢asti krku pravé v obdobi, kdy
se vyviji lymfaticky systém, a to doba, 0 které jsme jiz zminili, tzn. 11. az 14. tyden te¢ho-
tenstvi. Je-li namétena hodnota 6 mm, je zde az 90% riziko. Abnormality jsou vétSinou
chromozomalni, ale mohou byt i jiné, proto je jako u pfedchoziho nélezu provadéno dalsi

vySetieni plodu (Smith a Smith, 2006, s. 39).

U ultrazvukového vySetfeni neni z pohledu vSeobecné ¢i zenské sestry potfeba zadna spe-
cidlni pfiprava pacientky pfed i po vySetieni. Je ale velmi dilezité byt klidna, pfijemna
a empaticka k pacientce, vysvétlit, co se bude odehravat pii vySetieni, ze 1ékaf, ktery ji
bude vysetiovat, vSe vysvétli, popiSe a ona mize mit i béhem vysetieni dotazy. Po vySetie-
ni sestra osusi podbfisek pacientky od sonografického gelu a doprovodi ji zpét do ¢ekarny.
Sestra je i nadale vstiicna k otazkam pacientky. Dulezité je, aby pacientka, pokud je to

mozné, mela doprovod.
Invazivni vySetfovaci metody

Biopsie placentarnich klki se provadi pouze do 14. tydne. Odbér lze uskutecnit jiz
Vv 6. tydnu téhotenstvi. Provadi se ambulantné a spociva v zavedeni tenké jehly ptes biisni
a délozni sténu do placenty, ze které je odsato podtlakem malé mnozstvi choriovych klki.
Poté je vzorek odeslan na analyzu do laboratofe. U vykonu je riziko potratu 0 1 % vyssi

nez U téhotenstvi bez vysetfeni touto metodou (Selikowitz, 2005, s. 191).
Pred vykonem lékar popiSe vykon a rizika s timto vykonem spojena.
Sestra klientku pred vykonem edukuje vV ramci svych pravomoci:

e lac¢néni v dostate¢ném ¢asovém horizontu,
e ponechan plny moc¢ovy méchyf,
e pacientka bude ulozena na zadech,

e 0odbér neptijemny piiblizn€ jako bézny odbér z ¢ipku délozniho.
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Sestra asistuje 1¢ékati pti vykonu. Ulozi pacientku na rovné lehatko a obnazi ¢ast bficha,
provede dezinfekci bficha plosné, zajisti asepticky pfistup, zabrani vzniku mozné infekce,
ktera je velkym rizikem pro plod i matku. Poté lékaf provede samotny vykon pod stilou
kontrolou ultrazvuku. Odesila vzorky do laboratoie, vysledky na Downuv syndrom jsou
zpracovany do 48 hodin. Pacientka dodrzuje klidovy rezim po vykonu, ¢imz ptedchazi

riziku mozného potratu.

Amniocentéza je odbér plodové vody. Provadi se nejpozdéji ve 24. tydnu, obvykle
v rozmezi 15. az 20. tydne te¢hotenstvi a je nejrozsifenéjsi invazivni metodou pro urceni
karyotypu plodu, ale zejména k odhaleni triSomie 21. Odbér plodové vody se provadi pod
ultrazvukem, kdy se nabodne bii$ni sténa a odebere se zhruba 20 ml plodové vody. Pravi-
dlem byva 1 ml za kazdy tyden téhotenstvi. Provedeni vykonu a tikonti okolo amniocenté-

zy je totozné jako u odbéru placentarnich klki, které je jiz vySe popsano, vcetné klidového

rezimu a vysledkt do 48 hodin (Smith a Smith, 2006, s. 159).

VySetieni krevniho séra matky se odbira v rozmezi 11. az 14. tydne t€hotenstvi. Alfa-
fetoprotein ve 14. tydnu u t€hotné dosahuje vrcholu, syntetizovan je v jatrech plodu a pro-
chazi placentou do krevniho ob&hu matky. Pokud zde nachazime snizeni, byva tomu nej-
¢ast€ji u Downova syndromu. Ddle se odebira lidsky choriovy gonadotropin (hCG) a vzo-

rek nekonjugovaného estriolu (Sadler, 2011, s. 137).

Pt1 vysledku, ktery diagnézu Downova syndromu potvrdi, pfichazi na ftadu Ilékar
s vysvétlenim celé diagndzy a prognozy ditéte rodicim. Nabidne jim moznd feSeni. Sestra
je ptitomna a poskytuje jim psychickou podporu. Je empaticka, ale nesoudi rozhodnuti
rodicd, at’ je jakékoliv.

U vSech odbért je mozné, ze se vysledky n€jakym zptisobem znehodnoti, coz je pro rodice

i plod traumatizujici (Selikowitz, 2005, s. 193).

1.3.2 Postnatalni screening

Postnatalni diagnostika ditéte je pouze informativni. ZkuSeny lékat odhali Downlv syn-
drom ihned po porodu. Dité ma specifické znaky. Provede se odbér krve ditéte i obou rodi-
¢l k pfesnému urceni Downova syndromu. VétSina matek jiz pfed porodem vi, Ze dité je
postizeno timto syndromem. Nékterd matka ale doufd, ze se 1ékati spletli, a dité je zdravé.
Tato nadéje bohuzel po porodu odejde a nastava obdobi, kdy se musi s vzniklou situaci

vyrovnat. V tomto okamziku je nejdilezitéjsi ulohou sestry matku psychicky podpofit, byt
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ji nablizku, poskytnout ji vyCerpavajici informace o diagnoéze, v klidu a opakované s ni
probrat aktualni situaci, doporucit odbornou literaturu a internetové zdroje tykajici se
Downova syndromu. Pokud je to mozné, dohodnout setkani vrodin¢, kde jiz dité
s Downovym syndromem zije, coz je obvykle nejdilezitéjsi pomoc. Sestra by vzdy méla
vénovat matce, ale i otci ditéte dostatecny Cas a prostor na jejich otazky a pIné€ respektovat

jejich rozhodnuti.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 18

2 CHARAKTERISTIKADOWNOVA SYNDROMU

Doposud bylo popsano vice nez 120 znaki Downova syndromu, tudiZ neni mozné, aby
kazdé¢ dit¢ s Downovym syndromem mélo vSechny znaky. Déti vétSinou nemaji vice nez
Sest ¢i sedm znaku. Oblicej ditéte byva kulaty a profil plochy. O¢i jsou zeSikmené vzhiru
a navic je zde mala kozni fasa, kterd probiha vertikdln€¢ mezi vnitinim koutkem oka a kote-
nem nosu, tomuto znaku se fika epikantus. Jak dité roste, po Case se vytraci a tento znak
muze vymizet zcela. O¢i mohou mit po okraji duhovky bilé nebo lehce nazloutlé skvrny.
Tyto skvrny se nazyvaji Brushfieldovy skvrny. V zadném ptipad¢ tyto skvrny nebrani dité-
ti ve vidéni. Casem mohou také vymizet, pokud duhovka zhnddne. Na krku mohou mit
novorozenci volnou kuzi, ta se obvykle ¢asem vypne, ale u dospélych osob s Downovym
syndromem se setkavame s kratkym a Sirokym krkem. Usta jsou obvykle mensi, zato jazyk
vetsi, déti maji tendenci jej vice vyplazovat, ale to je spiSe zlozvyk, kterému lze odnaucit.
Ruce u Downova syndromu jsou Siroké, v oblasti dlané¢ mivaji pouze jednu pficnou ryhu.
Svalové napéti se u Downova syndromu velmi ¢asto vyskytuje, jde o koncetiny a krk, které
jsou ochablé. Vlasy jsou ve vétsing€ ptipadl rovné a jemné. Velikost postavy byva obvykle
mensi, stejné tak jako porodni vaha a mira ditéte. Pohybuji se na dolni hranici priméru.

Divky méti 132 az 155 cm, chlapci 145 az 168 cm (Selikowitz, 2005, s. 40-43).

2.1 Pridruzena onemocnéni

Osoby s vrozenou genetickou vadou Downtiv syndrom ¢asto ke svému onemocnéni ziskaji
jinou vrozenou vadu, nebo jsou nachylngjsi k ziskavani jinych pfidruzenych onemocnéni.
Dftive se uvadelo, ze déti s Downovym syndromem jsou kiehké a maji opakované infekce.
Dnes jiz vime, Ze tyto déti, a pozdéji dospélé osoby, mohou mit zdravy Zivot diky doma-
cimu prostfedi a péci rodiny. S podporou rodiny dokazi vést aktivni zivot, pfehnané
,,ochranitelstvi® neni vhodné. Dulezita je vhodna zdrava strava, pohyb a pracovni terapie,
pokud je to vhodné. Presto bohuzel existuje fada chorob, kterymi osoby s Downovym syn-

dromem trpi Castéji.
Srdecni vady

Vrozené srde¢ni vady se vyskytuji u jedné tfetiny déti. Ne&které vady ultrazvuk
Vv prenatalnim vySeteni neodhali, a ty jsou zjistény az po porodu ditéte. Na nékteré vady

jsou lékafi i rodice ptedem pripraveni. Pokud se vada vyskytne, mize mit riznou formu.
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Defekt atrioventrikularni prepazky

Nejcastéjsi vadou spojenou s Downovym syndromem je defekt atrioventrikularni piepaz-
Ky. Touto vadou trpi pfiblizn¢ kazdé Sesté dité s DS. Tyto vady mohou byt ¢aste¢né ¢i upl-
né. Pokud je defekt pouze ¢asteny, fada déti nema v obdobi po narozeni zadné problémy.
V soucasnosti se tento defekt operuje jiz v kojeneckém véku. Méné Casto se vyskytuje de-

fekt mezikomorové piepazky (Selikowitz, 2005, s. 100).
Sluchové vady

I mensi potize sluchu mohou neptiznivé ovlivnit dalsi vyvoj ditéte s Downovym syndro-

mem (Kuchynkova, 2015, s. 6).

Mezi tyto potize patii ucpani Eustachovy trubice. Ztrata sluchu muze byt docasna, Ci
trvalad. Pokud se toto déje opakované, voli se operativni metoda tzv. drenaze, kdy je do
samotné Eustachovy trubice operativné vlozena trubicka. V ptipad€, kdy i po operaénim
zakroku dit¢ hufe slys$i, je vhodnd konzultace sodbornym Ilékafem o vhodnosti

naslouchadla ¢i jiné kompenzacni pomucky (Selikowitz, 2005, s. 83).
Zrakové vady

Zrakoveé vady u déti s Downovym syndromem jsou béZné, mezi ta nejCast&jsi patii hyper-
metropie a myopie. Ve se da velmi dobfe kompenzovat. Po zjisténi konkrétni vady je pie-
depsana vhodna kompenzac¢ni pomucka. Dale se u déti s Downovym syndromem setkava-
me se strabismem konvergentnim neboli sbihavym S§ilhanim. To znamena, Ze se ob¢ oci
staceji dovniti. Také tato vada se fesi s ocnim lékatem, pokud do Ctyf let vada nevymizi,
musi dojit k jeji korekci operativné. Osoby s Downovym syndrom castéji trpi kataraktou.
Ta neni vrozend, ale vyskytuje se diive nez ve stafeckém veéku. Zde je diilezita pravidelna
kontrola s piipadnou medikaci a v pfipadé zhorSeni provedeni o¢ni operace (Selikowitz,
2005, s. 85-87).

Dermatologie

Dermatologické potize jsou téz velmi bézné. VEtSinou se jednd o suchost pokozky, ktera se

olupuje, praska ¢i svédi. Déle se vyskytuji:
e alopecie,
e vitiligo,

o folikulitis (Polnay, Hampshire a Lakhanpaul, 2007, s. 42).
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Poruchy Stitné zlazy
Vrozena hypotyredza je u novorozencu s Downovym syndromem asi tficetkrat Castéjsi nez

u bézné populace. Lécba je zahdjena ihned po zjisténi vady v novorozeneckém obdobi,
protoze zde se nejvice vyviji mozek a pii nedostatku tyroxinu v kojeneckém véku miize
dojit k trvalému poskozeni intelektu. V Ceské republice je velmi dobie nastaven novoroze-
necky screening, kdy se zjistuje onemocnéni §titné zlazy plosné a pokud je hypotyredza
zjiSténa, je nasazen peroralné chybé&jici hormon. Dale je z nejriznéjSich divodu Casta zis-
kana hypotyre6za, a ta se fesi naprosto totozné, jak jiz bylo popsano (Selikowitz, 2005, s.
91).

Stievni trakt

Duodenalni atresie se vyskytuje az u 15 % déti s Downovym syndromem, choroba se
projevi ihned v novorozeneckém véku. Projevuje se zvracenim potravy a rozsifenim
zaludku. Strava nema jak projit, a proto zpasobuje ttlak. Resi se operativng, zjednodusend
tak, Ze zazeny usek se odstrani a stfevo se nasije zpét. Castéji se také vyskytuje zacpa,
kterd souvisi s nizkym napétim bfiSnich svalt. Je vhodna Uprava stravy a dohled nad

pitnym rezimem (Selikowitz, 2005, s. 94).
Hematologicka onemocnéni

e akutni forma leukémie,

¢ neonatalni trombocytopenie (Polnay, Hampshire a Lakhanpaul, 2007, s. 42).
Alzheimerova nemoc

Degenerativni  neurologickd porucha postihuje v dospélosti  osoby s Downovym
syndromem 3-5krat Cast&ji nez ostatni populaci. Jeji vyskyt je bézny jiz kolem 30. roku
Zivota.

DalSi onemocnéni

e onemocnéni zubl (v dospélosti paradentdza, v détském veéku pozdéjsi profezavani
zubtl),
e onemocnéni dychacich cest,

e neuropsychiatrické poruchy — autismus, depresivni stavy, ve star§im véku demence

(Polnay, Hampshire a Lakhanpaul, 2007, s. 42).
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2.2 Mentalni retardace

Dle Le¢bycha (2008, s. 17) bychom mohli o mentalni retardaci hovofit jako o duSevnim
zpomaleni nebo zaostavani. Pojem mentalni retardace upozoriiuje jiz ve svém nazvu na
opozd’ovani vyvoje rozumovych schopnosti.

Lecbych (2008, s. 17) poukazuje na to, ze v soucasnosti mizeme nalézt fadu riznych

definic mentalni retardace, u kterych nalézame odlisny pohled a pfistup k osobam s timto

postizenim.
RozliSuje se nékolik stupiiti mentalni retardace:

e lehka IQ 50-69,

e stiedné tézka IQ 35-49,

o t&7kaIQ20-34,

e hluboka IQ pod 20 (Markova, Venglafova a Babiakova, 2006, s. 306—307).

Mira mentalni retardace je u 0sob s Downovym syndromem velmi individualni. Pfi urco-
vani stupné mentalni retardace by mélo byt brano na zietel nékolik dulezitych aspekta.

Prace diagnostika je velmi obtizna, musi postupovat s rozvahou.
Tomuto vySetieni napomahaji:

e standardizované, individualné aplikované testy inteligence,
e stupnice socialni zralosti a adaptace,

e rozhovor s rodi¢i ¢i vychovatelem,

e psychiatrické vysetfent,

e vysetfeni neurologické (Snydrova, 2008, s. 127).

2.3 Vyvoj osob s Downovym syndromem

Dité s Downovym syndromem se vyviji cely zivot neptetrzité¢ od chvile, kdy se narodi,
avSak pomaleji nez zdravé dit€. Terminem ,, véasna péce‘ rozumime stimulaci senzomoto-
rickych, rozumovych, jazykovych a socialnich schopnosti deti. Viasna péce se poskytuje od

doby krdtce po narozeni do nastupu ditéte do skoly (Selikowitz, 2005, s. 128).
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2.3.1 Novorozenecké obdobi
Casové rozmezi je 0-1 mésic

Hlasovy projev novorozence s Downovym syndromem je velmi tichy. Je to zptsobeno

nizkym svalovym tonusem, kterym tyto déti trpi.

Pokud se po porodu ditéte rodice rozhodnou neodlozit jej do kojeneckého ustavu, ziskava
dité to nejcennéjsi — rodinu. Dité zije v roding, uci se hrou od rodicl, sourozenct a ostat-
nich ¢lentt domécnosti. Ma prostiedi, ve kterém se mlze vyvijet jako vétSina déti, naroky

jsou podobné. Zvyka si na kojeni, dotyky a okoli.

2.3.2 Kojenecké obdobi
Casové rozmezi 1- 12 mésici

V kojeneckém obdobi je jiz znatelnéjsi rozdil od zdravych déti, zde naptiklad zvedani hla-
vicky a otaceni nastava pozd¢ji. Je na rodicich, aby ditéti vice pomohli. Existuje velka ska-
la technik, jak dopomoci ditéti piirozené se vyvijet. Naptiklad cviceni pomoci Vojtovy
metody pod dohledem zkuSeného fyzioterapeuta, ktery pii pravidelnych navstévach
v ordinaci nau¢i rodice, jak s ditétem pomoci této metody provadét cviky K podpoteni psy-
chomotorického vyvoje. V oblasti specialni péce ma dit¢ s Downovym syndromem alespon
minimalni vyhodu, a tim je to, Ze jeho diagn6za je moZna ihned po narozeni. Poté mize
nastoupit rana péce, jak jsme jiz diive zminili, a podle toho jakou péc¢i budeme ditéti véno-

vat, tak velky podil na jeho vyvoji budeme mit (Selikowitz, 2005, s. 63-65).

2.3.3 Batoleci obdobi
Casové rozmezi 1-3 roky

Ve fazi, kdy jiz dit€¢ zkouma svét a okoli, je nutnd opét velkd pomoc okoli. Nastdva zde
pocatek ucebniho procesu, rozviji se projev mysleni. Dit¢ s Downovym syndromem
potfebuje vice pée a na uceni vice Casu nez zdravé dité. V tomto obdobi se uci
napodobou. Pokud maé dit€¢ nedostatek podnétl, miZe reagovat velmi podrazdéné

a neklidné, odmitat stravu apod. (Selikowitz, 2005, s. 65-72).
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2.3.4 Predskolni obdobi
Casové rozmezi 3-6 let

Charakteristickym znakem pro ptfedSkolni obdobi je cas, kdy dité prestdva byt vazano na
rodi¢e a zaCina se socializovat jinde nez v rodin€. V tomto obdobi je vyvoj feci u ditéte
opozdén. Je vhodna navstéva logopeda a jeho nasledna pomoc, kdy nejen pracuje s feci
ditéte, ale také muze pomoci pfi zlozvyku ditéte vyplazovat jazyk ¢i slinit (Selikowitz,
2005, s. 131).

Na to, jaky typ matetské Skoly bude dité navstévovat, ma vliv vice faktora:

e zdravotni stav ditéte,

e rozhodnuti rodicu,

e zaméfeni mateiské Skoly,

e adaptacni schopnosti ditéte,
e vzdalenost od bydliste,

e vstficnost vedeni mateiské Skoly.

Déti s Downovym syndromem mohou chodit jak do specialni matefské Skoly, ktera ale
nemusi byt vzdy k dispozici, tak do bézné matetské Skoly, kde maji vstiicny pfistup
k détem s handicapem. Matky maji vétSinou S matetskymi $kolami dobré zkuSenosti, bez
ohledu na to, zda se jedna o béZzné ¢i specidlni zafizeni. Obecné plati, Ze je vhodnéjsi za-
Cletiovat postizené déti mezi deti zdravé, které se tak uci kazdodennimu souziti

s handicapovanymi détmi (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 95).

2.3.5 Skolni vék
Casové rozmezi 6-12 let

V tomto obdobi déti s Downovym syndromem nastupuji do Skoly, vétSinou je rozdil v tom,
zda jim je pii nastupu do Skoly Sest ¢i osm let. Kazdé dité¢ s Downovym syndromem se
rych déti je Gspéchem, Ze se nauci béhem prvniho stupné zakladni skoly Cist a psat, u ji-
nych je Gspéchem to, Ze mohou pobyvat v kolektivu. Oboji je pro déti piinosné. Vzdélani
by jim nemélo byt odepieno. Ve Skole vznikaji hlubsi vztahy, déti navazuji pratelstvi moz-

na i na cely zivot (Selikowitz, 2005, s. 74-76).
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2.3.6 Dospivani
Casové rozmezi 12-20 let

Dospivani je pro osoby s Downovym syndromem velmi slozitym obdobim, nastava spous-
ta zmén jak v té€lesném vyvoji, tak 1 v psychické strance vyvoje. U dévcat dochazi k prvni
menstruaci, zde je nezastupitelnd rodina — matka. Vysvétlit divee, pro€ pfichdzi menstruace

a jak v tomto obdobi peCovat o své télo, je velmi obtizna situace.

2.3.7 Dospélost

Pro dospélého cloveka je dilezité zvladnuti role profesni, partnerské a rodicovské. Pro
¢lovéka s Downovym syndromem je toto obdobi trochu rozdilngjsi. Ve vétsiné ptipadi
zustavaji v domacnosti se svymi rodi¢i, vénuji se svym oblibenym koni¢ktim, zdokonaluji
se vV tom, co je bavi i zajima. EXistuje moznost pracovniho zatazeni, pokud si to rodice
pteji, jedné se o tzv. pracovni terapii, kterd neni povinnd a zalezi na rodicich i osobé& sa-
motné, zda bude nckteré ze zafizeni nabizejicich tuto aktivitu navstévovat. Potfebu part-
nerského vztahu nemaji vSechny osoby s timto postiZenim, vét§inou jsou vztahové potteby

plné saturovany v rodinném kruhu.

Sexualni potreby lidi s Downovym syndromem byly v minulosti casto prehlizeny. V dnesni

dobé se situace vyrazné zlepsuje (Selikowitz, 2005, s. 167).

Pokud divka s Downovym syndromem jede nékdy bez rodi¢t na tabor, pobyt v piirodé
apod., je vhodné sni navstivit gynekologa a zvolit vhodnou antikoncepci. Muzi
s Downovym syndromem jsou neplodni. Porody divek s Downovym syndromem byly jiZ

zaznamenany (Sipek etal., ©2008-2013, online).
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3 ZIVOT V RODINE

3.1 Dité s Downovym syndromem a rodina

Dobie fungujici rodina a vztahy v ni jsou pro dité i osobu s Downovym syndromem velmi
piinosné.

Rada studii se pokousela zjistit, zda mira partnerského nesouladu je vyssi mezi rodici, kteri
maji dité s Downovym syndromem. Ukdzalo se, Ze tomu tak neni. Narozeni ditéte
s Downovym syndromem pravdeépodobné dobry partnersky vztah neznici. Mnoho rodicii

prave rika, ze je dité jeste vice sblizilo (Selikowitz, 2005, s. 25).
Negativni postoje, které mohou Vv rodiné nastat:

e nevyrovnani se s tim, ze dité je postizeno Downovym syndromem,
e nepfijeti ditéte jednim z rodict (vétSinou otec),
¢ odmitavy postoj sourozencu ¢i jinych ¢lent,

e izolace od spolecenského okoli.

Pfi kazdé prilezitosti je vhodné, aby si dit¢ s Downovym syndromem zvyklo na bézny Zi-

vot v rodinég a zac¢lenilo se do kazdodennich ¢innosti.

Konkrétni rady od Zen, které maji zkusSenost s péc¢i o své takto postizené dit€, jsou velmi
uziteéné. Jsou to jejich vlastni prozitky a zkuSenosti, jez mohou mlad$im matkam byt
v uré¢ité mife napomocny. Nejcastéji doporucuji rodiné neizolovat se a nestykat se pouze se
stejné handicapovanymi lidmi, ale i kontakty se zdravymi, protoze ti maji jiné prozitky,
a tim se rodina s handicapovanym ditétem muiZe odpoutat od svych problémi (Vagnerova,

Strnadova a Krejéova, 2009, s. 298).

3.2 Sourozenci

VétSina déti reaguje na pfitomnost sourozence S Downovym syndromem dobie. Nézory na
to, kdy détem fFici, ze maji postizeného sourozence, jsou rozdilné. Zalezi rovnéz na okol-
nostech, zda rodice véd¢li o vyvojové vade jiz v téhotenstvi, Nnebo se diagndzu dozvédéli az
po porodu. Déti jsou vétSinou velmi vnimavé, a i kdyz jim tuto informaci nesdélime, citi
a uvédomuji si, ze se v rodin€ déje néco zvlastniho. Od prvopocatku budou rodice svym
pristupem k ditéti s Downovym syndromem ve svém okoli vzorem, jak s nim jednat a cho-

vat se k nému (Selikowitz, 2005, s. 28).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 26

Sourozenci mladsi 3 let

Tyto déti jsou jesté hodné malé na to, aby si uvédomovaly podstatu Downova syndromu.
Ale zajisté je velmi vhodné jim détskou formou vysvétlit situaci. Dité, i kdyz je malé,
chape, Ze se néco déje a je nutné o tom hovofit a nezavirat pied problémem dvete. Pokud
situaci sami nezvladame, je vhodné vyhledat pomoc odbornika nebo se zajimat, jak tuto

situaci zvladla jina rodina s ditétem s Downovym syndromem.
Sourozenci od 3 do 12 let

Takto starym détem je vhodné situaci plné€ objasnit. Idedlni je, kdyz jsou v okamziku, kdy
je ditéti oznamovano a vysvétlovano, ze jeho sourozenec ma toto zavazné genetické one-
mocnéni, pfitomni oba rodice a nejlépe i s ditétem s Downovym syndromem v naruci. Dité
se pii té prilezitosti dozvi, Ze situace je vazna, onemocnéni je nevylécitelné, ma disledky
na cely zivot, ale je to nase dité a my jako rodina jej milujeme i s jeho nedostatky, protoze

takové dité obohati rodinu na cely Zivot.

Sourozenci starsi 12 let

vvvvv

ta otazek, na které jim mohou odpovédét rodice, pokud ne, tak mohou najit vhodny edu-
kac¢ni material, ¢lanky v Casopisech, webové stranky apod. Mohou mit smiSené pocity, zda
i oni nemohou mit dit¢ s Downovym syndromem. Mizeme jim domluvit i konzultaci

s genetikem ¢i pediatrem (Selikowitz, 2005, s. 29).

3.3 Prarodice

Emocni podpora je pro rodice velmi dulezitd. A podpora od prarodicii patii k tém nejdule-

vvvvvv

311).

Prarodi¢e by méli byt informovani velmi brzy o ditéti s genetickym onemocnénim, jelikoZ
budou potiebovat néjaky ¢as na vstiebani a pochopeni takové informace. Opét je vhodny
néjaky informacni materidl, ktery si mohou sami precist nékde v klidu a popiemyslet
a obratit se S otazkami na zdravotniky. Obvykle u nich nastava pocit bezmoci, a tak je nej-
lepsi je zapojit do péce o dité, at’ se s nim seznami a nenahlizeji na néj jako na postizené
dité, ale jako na své vnouce. N&ktefi prarodice odmitaji pfijmout tuto informaci od svych
vlastnich déti. V tomto pfipadé je na misté¢ dojednat setkani se zdravotni sestrou, socialni

pracovnici ¢i 1ékafem (Selikowitz, 2005, s. 32).
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Odmitavy postup prarodict je Castym jevem. Mnohdy se stane, ze postiZzeni vnoucete dava-

ji za vinu i svym détem (Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009, s. 230).

3.4 Pratelé a okoli

Okoli mize mit na dit¢ s Downovym syndromem nevhodné poznamky, proto je pro rodice
nékdy velmi obtizné takové situace zvladat. Naopak pratelé mohou byt velkou oporou
a hraji v zivoté handicapovanych déti vyznamnou roli (Selikowitz, 2005, s. 33). Matky
handicapovanych déti jsou vnimavéjsi k verbalnim i neverbdlnim reakcim okoli a trpi
zvySenou citlivosti na nepiijemné projevy a chovani k ditéti. Laicka vefejnost reaguje na
chovani ¢i eventualni znaky o0sob s Downovym syndromem neadekvatné, aniz by
uvazovala ojejich pfi¢indch. VétSina konflikti vyplyvd zmalé informovanosti
a nezkusenosti s komunikaci S postizenymi osobami (Vagnerova, Strnadova a Krejcova,

2009, . 94).

3.4.1 Socialni dopad na rodinu

Na kazdou rodinu ma dit€ s Downovym syndromem vyrazny socialni dopad, ktery se mize
projevovat V riznych podobach. Nejcastéji je jeden zrodict nucen vzdat se svého
zaméstnani, pripadné si snizit pracovni Uvazek, coz mé za nasledek vypadek piijml

do rodinného rozpoctu. Tento problém ¢astecné kompenzuje stat.
Socialni davky pro osoby se zdravotnim postiZenim jsou nasledujici:
e pfispévek na péci,
e piispévek na mobilitu,
e piispévek na zvlastni pomicku,

e prikaz osoby se zdravotnim postiZzenim.

O tom, na jaké davky ma narok osoba pecujici o dit¢ ¢i dospélého s Downovym
syndromem, rozhoduje socialni odbor obce s rozsifenou pusobnosti. Nékteti rodice vnimaji
pfistup ufednikd socialnich odbort jako byrokraticky a casto si pfipadaji ponizeni
a degradovani. Existuje nékolik sdruzeni, ktera jsou osobam pecujicim o dité ¢i dosp€lého

s Downovym syndromem napomocna:

e Obcanské sdruzeni Usmévy,
e Spolecnost rodicl a pratel déti s Downovym syndromem,

e Ovecka Vsetin, 0. S.,
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e Mandlové odi.

Tato sdruzeni jsou pfipravena podat potfebné informace kazdému, kdo bude pec¢ovat nebo
jiz pecuje o osobu s Downovym syndromem. VSechny kontakty pro sjedndni osobnich
schuizek, telefonické konzultace ¢i anonymni dotazy po internetu jsou uvedeny na webo-

vych strankach kazdého sdruzeni.
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4 OSETROVATELSKA PECE U OSOB S DOWNOVYM
SYNDROMEM

Osetrovatelstvi je system typickych osetfovatelskych cinnosti tykajici se jednotlivce, rodiny
a celého spolecenstvi, v nemz tito Ziji, které jim pomaha, aby byli schopni pecovat o své

zdravi a pohodu (Samankova a kol., 2006, s. 25).

Dle Hetfmanové (2012, s. 137) pii dobré péci a kladném pfistupu rodi¢t, zdravotnikt
a celkové nasi spolecnosti v dnesni dobé déti s Downovym syndromem nejen piezivaji
Vv prvnich letech Zivota, ale zapojuji se do riiznych aktivit a vztahti. Rozhodovani o 1écbé
na zaklad¢ posuzovani kvality zivota takového ditéte je velmi sporné. OSetfovatelska péce
by méla byt vzdy specifikovana na uréitou osobu a jeji potieby. Nejinak tomu je

I u handicapovanych osob s Downovym syndromem.

4.1 Uloha vieobecné sestry

Dle Saménkové (2011, s. 34) je povinnosti kazdého poskytovatele pti plnéni zdravotni &i
oSetfovatelské péce vyhledavat zpisoby naplnéni zakladnich biologickych potieb — zajistit
kvalitni spanek, podani stravy ve vhodné tpravé atd. K tomuto urceni mizeme vyuzit
naptiklad ADL (Activity Daily Living) test v§ednich ¢innosti, ve kterém hodnotime osobni

hygienu, chtizi, kontinence moci i stolice apod.

Vseobecna sestra se muze setkat s 0sobami s Downovym syndromem na riiznych mistech,

kde je poskytovéana oSetfovatelska péce:

e pii hospitalizaci v nemocnici,
e v ambulancich praktickych i odbornych lékait,
e Vv domaci péci ¢i zafizenich socialnich sluzeb.
V téchto zatizenich je poskytovana oSetfovatelska péce v souladu s Deklaraci prav osob

S mentalnim postizenim — viz Ptiloha P II.

Sestra ma za ukol chrdnit a respektovat zakladni lidska prava, zvlasté¢ pak lidskou
dastojnost, ta patii k sestfe neodmyslitelné v ramcei etickych povinnosti sestry. V roviné

lidské diistojnosti jsme si vsichni rovni (Kutnohorska, 2007, s. 51).
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4.1.1 Nejéastéjsi ditvod hospitalizace osob s Downovym syndromem

W

Cetnost hospitalizace u osob s Downovym syndromem se liS§i dle pfidruzenych
onemocnéni u této vrozené chromozomalni aberace. Hospitalizace mize mit diagnosticky

nebo terapeuticky charakter.

Diagnosticky charakter hospitalizace je Castéjsi spiSe u déti, kdy se mapuje rozsah posti-
zeni a pridruzené choroby, ale také je nedilnou soucésti v péci o dospélého s Downovym

syndromem.

Terapeuticky charakter hospitalizace zasahuje do détského i dospélého ve€ku osob

s Downovym syndromem.

Kazdy pacient, jenz ptichazi k hospitalizaci, ma své obavy. I klient s Downovym
syndromem trpi obavami z nezndmého. Pifi hospitalizaci mlize mit potize s adaptaci
na nové prostfedi, neorientuje se, mnohdy se muize stat, ze dochazi k CastéjSimu vyskytu

padi. Dochazi ke zhorSeni sebepéce v riznych oblastech béznych dennich ¢innosti.

4.1.2 Pristup vSeobecnych sester k osobam s Downovym syndromem

Casto se stava, Ze klient s Downovym syndromem dostava nélepku ,,obtizného klienta®.
Pojem ,,0btizny klient” je pouzivan ve zdravotnictvi i v oblasti socialni prace. Obecné se
da fici, ze ,,obtizny klient” je takovy, jenz pro pracovniky v pomahajicich profesich pfinasi
narocné€j$i péci v porovnani s jinymi klienty. Je obtiznéjsi s nim spolupracovat, ve snaze
dosdhnout domluvy je treba vynalozit vétsi usili, casté jsou negativni emoce, vétSinou
na ,,obou strandch* (Kutnohorska, Cicha a Goldmann, 2011, s. 131). RozliSeni toho, co je
jesté povazovano za normalni, a co se dle naseho usudku zda jiz odchylkou od normy, je
velmi ndro¢né a dalo by se fici 1 nejednozna¢né. Hranice mezi normou a abnormalitou jsou

proménlivé (Kutnohorska, Cicha a Goldmann, 2011, s. 131).

Dle Kiivohlavého (2002, s. 53) je obvykle oznacovan pacient za ,,dobrého* tehdy, kdyz
plni vSe dle pokynli zdravotnického persondlu, poslusné kona, neodchyluje se od normélu

a nedéla zdravotnickému tymu, Zadné obtize.
Pristup ke klientovi s Downovym syndromem by mél byt Cisté individualni, péce se
odehrava dle stupné postizeni klienta s Downovym syndromem a schopnosti si sam zajistit

jednotlivé ¢innosti denni potfeby (Mlynkova, 2010, s. 123).
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Pristup ke klientim s mentilnim postiZenim:
e individualni pfistup,
e kazdy ma své potieby, které by mély byt uspokojeny,
e kazdy klient vnima a citi do takové miry, jak jemu samotnému stav dovoli

(Mlynkova, 2010, s. 123).

Jako dilezity kol pfi ptijeti k hospitalizaci klienta s Downovym syndromem je ziskat si
jeho duvéru a vybudovat pozitivni vztah. Zakladem je kvalitné odebrana oSetfovatelska
anamnéza. Podle této anamnézy personal voli adekvatni pfistup v komunikaci a miru
asistence. Klienti maji obtize vyjadiovat své pocity a mnohdy potiebuji del§i dobu
k vyjadieni svych potieb, proto by si mél oSetiujici personal vyhradit vétsi ¢asovou
rezervu. Emoce, které se hromadi a dale neuspokojuji, u klienta mohou vzbuzovat negaci,
vztek i agresi. Klienta povzbuzujeme a zapojujeme, co nejvice to jde, v péci o sebe sama.
Neméli bychom se soustiedit pouze na handicap klienta, ale na jeho moznosti, schopnosti

a osobnost konkrétni osoby s Downovym syndromem.

4.1.3 Komunikace u 0sob s Downovym syndromem

Osoby s Downovym syndromem zajisté patii do skupiny pacientli se specifickymi potie-
bami na vedeni komunikace. U takovych pacienti budeme sledovat tiroven biologické de-
terminace — stupen postizeni, vady smysld, zvladani jemné a hrubé motoriky. Dilezitym
aspektem je také uroven socialnich dovednosti. Osoby s mentalnim postizenim prochazeji
riiznymi socialnimi prostfedimi a v ramci nich se uci chovat a reagovat dle téchto prostie-

cey

di. Napiiklad osoba s Downovym syndromem Zijici v ustavu socidlni péce bude zvykla

hovofit se zdravotnikem. Naopak osoba Zijici v rodiné mad méné zkuSenosti s pecujicim

personalem a bude pii hospitalizaci reagovat citlivéji (Venglafova a Mahrova, 2006, s. 99).
Zasady komunikace:

e Vramci komunikace budeme reagovat na specifické potieby pacienta,

e zachovavame pravidla spolecenského chovani,

e oslovujeme pfimo pacienta a o doplitujici informace pozddame doprovod na zaver,
e prizplisobujeme naSe sdéleni dle mentalni urovné klienta,

e dikladné sledujeme neverbalni projevy,

e Zdkladem je trpélivost, tolerance,

e zvlasté pak u dospélého volime chovani na irovni partnera, ne ditéte,
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e hovoiime v kratkych a jasnych vétach,
e ovétime si porozuméni daného rozhovoru,

e tempo prizpusobujeme také danému stavu klienta (Venglafova a Mahrova, 2006,

s. 100-101).
Dle Venglafové a Mahrové (2006, s. 101) ¢asto délame chyby v komunikaci:

e hovoiime pouze k doprovodu,

e pouzivame zdrobnéliny,

e nesdelujeme dilezité informace o dalsim pribéhu osetrovini (stejné by tomu
nerozumel),

e popohanime,

e projevujeme posméch, pohrdani at’ klientem ¢i jeho rodinou.

Alternativni a augmentativni komunikace

.....

(dale AAK) je u nas oborem s nepiili§ dlouhou tradici, ale ve svété je vyuzivan od sedmde-
satych let 20. stoleti. V Ceské republice se zacal zapojovat do pée aZ po roce 1989. Do té
doby byla komunikace u specifickych skupin handicapovanych klientli provadéna spise

intuitivni formou (Sarounové akol., 2014, s. 7).

AAK je sance pro ty, jez nemohou ¢i plné nezvladaji komunikaci mluvenou feci. Kazdy
nejak komunikuje a v AAK jde prave o nalezeni jinych zpiisobii, které podpori postizenou

schopnost dorozumivani se Feci (Sarounova a kol., 2014, s. 9).

Jak uvadi Sarounova (2014, s. 14), vzdy by mélo byt samoziejmosti pfi vyuziti AAK zapo-
jeni vSech dostupnych komunikacnich dovednosti klienta, tedy mimiky, gest, vokalizace

apod. Metody AAK jsou obecné rozdéleny do nékolika skupin.
Metody bez pomiicek

Zde patii ptirozené zpusoby komunikace, neni zapotiebi se je n&jak predem ucit. Jde
0 cileny pohled, mimiku, pfirozend gesta, odpovédi na otazky ano/ne. PfedevSim se sem
ale fadi znaky a ty je potteba klienta ucit. Nevyhodou je mal4d znalost znakli na malé

i pokro¢ilé trovni (Sarounova a kol., 2014, s. 14).
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Metoda s pomiickami

Zde se vyuziva netechnickych pomiicek. Tato metoda je nejCastéji vyuzivana u osob
s mentalnim postizenim. Jsou to realné predmeéty, které symbolizuji pouze véc jako
takovou, napiiklad jidlo, piti, hracka, fotografie — zde je dilezité, aby obsahovala pouze
jeden predmét. Je mozné vyuzit rovnéz grafické symboly a dale i kombinaci nékolika

zptisobt (Sarounova a kol., 2014, s. 16-20).
Technické pomiicky

Zde se mohou vyuzivat k ukdzce tablety, pocitaCe, fotoaparat, mobil a vhodny software.

Nutny je delsi asovy nacvik (Sarounova a kol., 2014, s. 34).
MoZny postup:

e mame zvolenou pomicku pro konkrétniho klienta,

e mélo by byt pro klienta zajimavé,

e stanovime si, jakym zptisobem seznamime Klienta s pomuckou,
e komunikace by méla byt motivujici,

e aktivni zah4jeni komunikace s pomtickou (Sarounova a kol., 2014, s. 77).

Vzdy musime mit na mysli, Ze pfehled a zplisob komunikace si pfedavame dale v ramci

pecujiciho persondlu v péci o klienta.

4.1.4 Spoluprace zdravotniki s rodinou osoby s Downovym syndromem

Ve vétsSin€é piipadli je rodina v péci 0 klienta aktivnim Clenem a zajistuje podminky
k lepsimu zdravotnimu stavu ¢i plnému uzdraveni. S rodinnymi pfislusniky je proto velmi
dilezité aktivné hovofit 1 naslouchat, abychom ziskali vzajemnou spolupraci a davéru.
Casto nam mohou byt, ale také spise v negativnim sméru ndpomocny navitévy (Zacharova,

Hermanova a Sramkova, 2007, s. 72).

Rodina slouzi jako zdroj informaci pfi péci o klienta s Downovym syndromem. Navazani
dobrého kontaktu s rodinou miZze mit terapeuticky ucinek (Rozsypalova a Staitkova, 1996,

s. 214).

Komunikace srodinou vramci péfe o klienta s Downovym syndromem by méla byt
na profesiondlni Urovni. Plné informuje opatrovnika ¢i jinou doprovazejici osobu,
nejcasteji rodinného ptislusnika, o oSetfovatelské péci. Sestra by neméla opomijet svou

lidskou tvat a nabidnout pomoc i radu rodiné pecujici o takto handicapovanou osobu. M¢éla
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by byt empatickd a ziskat si divéru rodiny, protoze ona je ta, CO Se vénuje péci o jejich
milovanou osobu. A ukdzat tak, ze nemusi mit obavy svéfit se Vv pfipad¢ jakychkoliv

nejasnosti v péci.
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II. PRAKTICKA CAST
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5 METODIKA PRACE

5.1 Cile prace

Hlavni cil: Zjistit specifika oSetFovatelské péce u hospitalizovanych osob s Downovym

syndromem.
Cil 1: Zjistit odliSnost oSetiovatelské péce u osob s Downovym syndromem.

Cil 2: Zjistit, zdali sestry znaji Deklaraci prav osob s mentalnim postizenim a zda ji

dodrzuji v praxi.
Cil 3: Zjistit profesni pfipravenost sester na péci o osoby s Downovym syndromem.
Cil 4: Zjistit, zda sestry pii pé¢i spolupracuji s rodinnymi piislusniky osob s DS.

Cil 5: Zjistit, zda maji sestry zdjem o informace vztahujici se k péci o osoby s DS.

5.2 Metodika pruzkumného Setfeni
Pro Setfeni jsme zvolili jako vyzkumnou techniku otaznik.

Dotaznik je standardizovanym souborem otdzek, jez jsou predem pripraveny na urcitém
formulari. (Kutnohorska, 2009, s. 41-42). Bohuzel jeho nevyhodou byva nizka navratnost,
nemoznost doplnéni pfi neporozuméni otdzce. Dotaznik obsahuje 27 polozek — viz Ptiloha
P IIl. Uvod v dotazniku obsahuje osloveni respondentti, predstaveni, zidost o vyplnéni
dotazniku, k jakému celu bude tento dotaznik slouzit, téma dotaznikového Setfeni, postup

pii jeho vypliiovani a upozornéni, Ze se jedna o anonymni dotaznik.
Formy poloZek v dotazniku

Otazky jsou v uzaviené, oteviené i v polooteviené formé. Uzaviené otazky, kdy si
respondent zvolil odpovéd’ z jiz pfedem urcenych moznosti, jsou to otazky ¢. 1, 10, 17, 19,
20, 21, 25, 26. Oteviené otazky, kdy si respondent mohl zformulovat svoji vlastni
odpovéd, jsou otazky ¢. 3, 5, 7, 12, 15, 16, 22. Polooteviené otazky, kdy si respondent
zvolil z pfedem danych moznosti a upfesnil odpovéd svymi vlastnimi slovy, nebo svoji

odpoveéd’ zcela doplnil, jsou otazky €. 2, 6, 8, 9, 11, 13, 14, 18, 23, 24, 27.
Polozky vztahujici se k cilim prace

Polozky ¢. 10, 11, 12, 13, 14, 15 se vztahuji K cili €. 1 a zjist'uji odlisnosti v oSetfovatelské

péci o klienta s Downovym syndromem. Polozka ¢. 5, 6, 7, 8 se vztahuje kcili ¢. 2
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a zjist'uje znalost vSeobecnych sester v ramci Deklarace prav mentalné postizenych, zda se
jim zda pfinosnou pro praxi. Polozky ¢. 16, 17, 18, 27 se vztahuji kcili ¢. 3 a zjistuji
profesni pfipravenost vSeobecnych sester na péci o klienty s Downovym syndromem.
Polozky ¢.21, 22, 23, a 24 se vztahuji kcili ¢. 4 a maji za ukol zjistit spolupraci
vSeobecnych sester s rodinnymi pfislusniky klientii s Downovym syndromem. Polozky
¢. 19, 20, 25, 26 se vztahuji k cili €. 5 a maji za kol zjistit, zda maji vSeobecné sestry

zajem o dalsi informace a vzdélavani v péci o osoby s Downovym syndromem.

5.3 Charakteristika zkoumaného vzorku

Zkoumany vzorek respondentl tvofily vSeobecné sestry Sriznym stupném vzdélani,
pracujici na oddélenich internim, chirurgickém a traumatologickém. Jednd se o sestry,
které se jiz v minulosti setkaly s pé¢i o 0soby s Downovym syndromem nebo maji svou

osobni zkuSenost.

5.4 Organizace Setieni

Samotnému Setieni pfedchazelo sestaveni origindlniho dotazniku. Dotaznik byl konstruo-
van v priabéhu mésice tnora az biezna 2016. Nasledné jsme osobné kontaktovali namést-
kyni pro osetiovatelskou péci v KNTB, a. s. Zlin a po jejim souhlasu byly osloveny vrchni
sestry téchto pracovist Interni klinika, Chirurgie a Traumatologie. Poté byly dotazniky
distribuovany béhem mésice dubna 2016 sestram na jednotliva oddéleni. Celkem bylo roz-
dano 100 dotaznikti, 82 znich se vratilo a dva dotazniky byly vyfazeny z Setieni.
Ke zpracovani vysledki bylo tedy pouzito celkem 80 dotaznikd (80 %). VétSina respon-

dentt pfistupovala k dotaznikiim velmi zodpovédné a peclivé.

5.5 Zpracovani vysledki Setieni

Zpracovani prijatych dotaznikli probihalo ruén¢ do zaznamového archu. Pro zpracovani
byl pouzit program Microsoft Excel. Ziskana data byla uspotadana do tabulek absolutnich
arelativnich Cetnosti. Absolutni Cetnost udava pocet respondentl, ktefi odpovidali
na danou otazku stejnou odpovédi, relativni cetnost uddva procentudlni zastoupeni téchto
respondentti. Ziskana data byla matematicky zaokrouhlena na dvé desetinna mista,

v grafech a textu byla vyuzita ¢isla cela.
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6 VYSLEDKY ZISKANE DOTAZNIKOVYM SETRENIM

Otazka ¢. 1 Pohlavi

Tabulka ¢. 1: Pohlavi

Absolutni Relativni
Moznosti éetnost cetnost v %
Muz 0 0
Zena 80 100,00
Celkem 80 100,00
Zdroj: viastni Setrent

Pohlavi

0%

B Muz

M Zena

QGraf ¢. 1: Pohlavi

Dotaznikového Setfeni se zucCastnilo 80 Zen, coz je 100 % zen ze vSech dotdzanych, Setfeni

se nezucastnil zadny muz (0 %). Z toho divodu bude nadale pouzivano oznaéeni

respondentky.
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Otazka ¢. 2 Uved’te nejvyssi dosazené vzdélani.

Tabulka ¢. 2: Nejvyssi dosazené vzdélani

Uved’te nejvyssi dosazené vzdélani Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost v %
VA 46 60,53

VOSZ 18 23,68

VS — Bc. stupeil 10 13,16

VS — Mgr. stupen 2 2,63

Celkem 76 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

r v

Nejvyssi dosazené vzdélani

2,63%

mSz8
mV0Sz
= VS - Be. stupent

m VS - Mgr. stupeni

Graf ¢. 2: Nejvyssi dosazené vzdélani

Z odpovédi vyplynulo, Ze nejvice sester ukoncilo vzdelani maturitni zkouSkou na sttedni
zdravotnické Skole, obor vSeobecna sestra 46 (60 %). Vyssi odbornou Skolu zdravotnickou,
obor diplomovana vSeobecna sestra absolvovalo 18 (24 %) dotazanych. Bakalaiské
vysokoSkolské vzdélani, obor vseobecna sestra dokoncilo 14 (13 %) respondentek.
Z celkového poctu dotazovanych pouze 2 (3 %) dokoncily magistersky stupen
vysokoskolského vzdélani. Polozku jiné vzdélani nevyplnila zaddna z dotazovanych

respondentek.
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Otazka €. 3 Uved’te, prosim, na jakém oddéleni pracujete.

Tabulka ¢. 3: Klinické pracoviste

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Interni klinika 50 62,50
Chirurgické oddéleni 23 28,75
Traumatologie 7 8,75

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setrent

Klinické pracovisté

B Interni klinika
B Chirurgické oddéleni

= Trauamatologie

Graf ¢. 3: Klinické pracovisteé

Z celkového poctu dotazovanych vykonava svou profesi pievazna cast na Interni klinice,

ato 50 (62 %) respondentek, na chirurgickém oddéleni pracuje 23 (29 %) a na

traumatologii sedm (9 %) sester.
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Otazka ¢. 4 Jaka je délka vaSeho piisobeni v klinické praxi?

Tabulka €. 4: Délka praxe

Odpoveéd Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Méné nez 5 let 18 22,50
Vice nez 5 let, do 10 let 19 23,75
Vice nez 10 let, do 20 let 32 40,00
Vice nez 20 let 11 13,75
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Délka praxe

M méné nez 5let
M vice nez 5let, do
10 let

m vice nez 10let,
do 20 let

M vice jak 20let

Graf ¢. 4: Délka praxe

Z tohoto Setfeni vyplyva, ze Vv klinické praxi nejvice respondentek ptisobi vice nez 10 let,
ale s maximalni délkou 20 let 32 (40 %), dale pak 19 (24 %) respondentek vice nez pét let
s maximem 10 let, 18 (22 %) dobu kratsi nez pét let, nejméné obsahlou skupinou bylo
11 (14 %) respondentek, které ptisobi v praxi vice nez 20 let.
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Otazka €. S Co si vybavite pod pojmem Deklarace prav osob s mentalnim postiZenim?

Tabulka €. 5: Znalost pojmu Deklarace prav MP

Relativni ¢etnost

Odpoveéd Absolutni ¢etnost v %

Prava mentalné postiZzenych 50 62,50

Nic si nevybavuji 14 17,50
Lidska prava pro diistojny Zivot 10 12,50
Ochrana mentalné postizenych 5 6,25
Pravo zit v rodiné 1 1,25
Celkem 80 100,00%

Zdroj: vlastni Setrent

1,25%

Znalost pojmu Deklarace prav MP

M Prava mentalné
postizenych

B Nic si nevybavuji

m Lidska prava pro dustojny
Zivot

B Ochrana mentalné
postizenych

M Pravo Zit v rodiné

Graf ¢. 5: Znalost pojmu Deklarace prav MP

U otazky ¢. 5 byla volna odpovéd’, kdy 50 (63 %) respondentek odpovédélo tak, ze pod
timto pojmem si pfedstavuji prava mentaln€ postizenych, lidska prava pro dastojny zivot si
predstavuje 10 (13 %) respondentek, ochranu mentalné postizenych pét (6 %), pravo zit
v rodiné spojuje s Deklaraci jedna (1 %) respondentka, pod touto Deklaraci si nic nevyba-
vuje 14 (18 %) dotazanych.
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Otazka ¢. 6 S Deklaraci prav osob s mentilnim postiZenim jste byla seznimena kde?

Tabulka ¢. 6: Misto seznameni s Deklaraci prav MP

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Bchem studia 17 21,25

Na klinickém pracovisti 12 15,00

Na internetu 27 33,75
Samostudium 1 1,25

Nikdy jsem se s nim nesetkala 23 28,75
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

1,25%

Misto seznameni s Deklaraci prav MP

M béhem studia

M na klinickém pracovisti
M nainternetu

W samostudium

m nikdy jsem se s nim
nesetkala

Graf ¢. 6: Misto seznameni s Deklaraci prav MP

U otazky ¢. 6 mé¢ly respondentky moznost volby odpovédi podle toho, kde se seznamily

s Deklaraci prav mentalné postizenych (dale jen MP). Nejvice oslovenych se seznamilo

s timto dokumentem na internetu 27 (34 %), nikdy se s nim neseznamilo 23 (29 %), béhem

studia 17 (21 %), na klinickém pracovisti 12 (15 %) a pouze 1 respondentka (1 %) zvolila

moznost odpovédi samostudium.
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Otazka ¢. 7 Jmenujte alespont dvé prava mentalné postiZzenych z Deklarace prav osob
S mentalnim postiZenim.

Tabulka ¢. 7: Vyjmenovani prav MP

Relativni ¢etnost
Odpoved’ Absolutni Cetnost v %
74dna neznam 34 28,57
Pravo na zdravotni péci 31 26,05
Pravo na vzdélani 15 12,61
Pravo na dustojné zachazeni 9 7,56
Pravo na srozumitelné informace 1 0,84
Pravo na ekonomické zajisténi 2 1,68
Pravo na kvalifikovaného opatrovnika 11 9,24
Stejné prava jako ostatni 15 12,61
Celkem 118 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Prava MP M 74dna nezndm

12,71% M pravo na zdravotni péci

1,69% 9,32% M pravo na vzdélani

0,85%
M pravo na dUstojné zachazeni

M pravo na srozumitelné informace

m pravo na ekonomické zajisténi

Graf ¢. 7 Vyjmenovani prav MP

V otézce €. 7 bylo mozno napsat vice odpovédi, tedy v této polozce se absolutni Cetnost
rovnd celkovému poctu odpovédi. Dle grafického znazornéni je zfejmé, ze prava MP nezna
34 (28 %) respondentek, dle 31 (26 %) respondentek ma MP pravo na zdravotni péci. Pra-
vo na vzdélani uvedlo 15 (13 %) respondentek, stejna prava jako ostatni 15 (13 %), pravo
na vzdélani 15 (13 %), Ze maji MP narok na kvalifikovaného opatrovnika, uvedlo
11 (9 %), pravo na distojné zachazeni devét (8 %), pravo na ekonomické zajisténi dveé (2

%) a pouze 1 (1 %) respondentka si mysli, ze MP ma pravo na srozumitelné informace.
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Otazka ¢. 8 Povazujete Deklaraci prav osob s mentalnim postiZenim jako piinosnou?

Tabulka €. 8: Pfinos Deklarace prav MP

Odpoveéd’ Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost vV %
Ano 38 47,50
Ne 42 52,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Pfinos Deklarace
prav MP

M Ano

M Ne

Graf ¢. 8 Ptinos Deklarace prav MP

V otazce ¢. 8 zvolilo 42 (53 %) respondentek odpovéd’, Ze Deklarace prav MP nema pfi-
nos, dale 38 (47 %) zvolilo odpovéd’, ve které byla moznost doplnit, v ¢em vidi pfinos, kde
nejzajimave)$i odpoveédi bylo: V nasi republice je nutnost mit vSe néjak pravné osetieno,
coz uvedla jedna respondentka a vétSina si mysli, Ze jsou prava MP ptesnéji formulovana,
nékteré respondentky uvedly, ze vidi pfinos Deklarace prav MP, ale ptesné nevédi, jak

tento piinos formulovat.
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Otazka ¢. 9 Uved’te, jak Casto se setkavate na svém Kklinickém pracovisti s osobami
s Downovym syndromem?

Tabulka ¢&. 9: Cetnost setkani s DS

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost v %
Denné 0 0,00

1x tydné 0 0,00

1x az 2x do mésice 16 20,00

1x az 2x béhem pil roku 29 36,25

Ne vice jak 1x za rok 30 37,50

Nikdy jsem se nesetkala 5 6,25

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

6,25%

0,00% Cetnost setkani s DS

B denné

m1xtydné

1 az 2 x do mésice

M 1az 2 x béhem pul roku
M ne vice jak 1 x za rok

m nikdy jsem se nesetkala

Graf &. 9: Cetnost setkani s DS

Z 80 respondentek 30 (38 %) odpovédélo na Cetnost setkavani s osobami s Downovym
syndromem ne vice jak 1krat za rok, 1-2krat béhem ptl roku se setkava na svém pracovisti
29 (36 %) respondentek, dale pak 1-2krat do mésice 16 (20 %) respondentek, nikdy se
nesetkalo pét (6 %), na otazku denné a lkrat tydné neodpovédéla zadna (0 %)

z respondentek.
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Otazka ¢. 10 Je osoba s Downovym syndromem dle vas tzv. ,,obtiZny klient*“?

Tabulka €. 10: ,,0Obtizny klient*

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Ano 10 12,50
Spise ano 30 37,50
Ne 26 32,50
Spise ne 14 17,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

,»obtiZzny klient”

Hano
M spiSe ano
M ne

M spiSe ne

Graf ¢. 10: ,,0Obtizny klient*

Na grafu je dobfe viditelné to, ze moznost spiSe ano u otazky, zda klient s Downovym

syndromem je tzv. ,,obtizny klient*, zvolilo 30 (38 %) respondentek, dale pak 26 (32 %)

respondentek zvolilo odpovéd’ ne, spise ne volilo 14 (18 %) respondentek, ano je ,,0btizny

klient* volilo 10 (12 %) dotazovanych respondentek.
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Otazka €. 11 Jaka Kritéria dle vas jsou dileZita p¥i posuzovani klientii s Downovym
syndromem?

Tabulka ¢. 11: Kritéria

Odpoved’ Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Vek 6 7,50

Neklid 28 35,00
Polymorbidita 10 12,50
Mobilita 6 7,50
Nespoluprace 23 28,75

Osobni sympatie 4 5,00

Nevim 1 1,25
Hodnotim individualné 2 2,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

1,25%

5[00% \2'50% 7,50% Kritéria

m vék

M neklid

M polymorbidita

H mobilita

M nespoluprace

B osobni sympatie
nevim

7,50% hodnotim individualné

Graf ¢. 11: Kritéria

V otazce €. 11 si respondentky mély zvolit kritérium, dle kterého posuzuji péci o klienta
s Downovym syndromem. Nejvice z nich zvolilo neklid 28 (35 %) a nespolupraci
23 (29 %). Polymorbidita je dilezita dle 10 (13 %) respondentek, mobilitu a v€k zvolilo
totozné Sest (8 %) respondentek, osobni sympatie jsou dulezitym kritériem u ¢tyt (5 %)
respondentek, individualné hodnoti dvé (3 %) a nevi, jak by hodnotila jedna (1 %)
respondentka.
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Otazka ¢. 12 Uved’te, v ¢em je péce o klienty s Downovym syndromem naro¢na?

Tabulka ¢. 12: Narocnost péce

Odpoveéd Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Komunikace 25 31,25
Nespoluprace 15 18,75
Osetrovatelska péce 11 13,75
Casova nérocnost 11 13,75
Psychicka naro¢nost 7 8,75

Deficit sebepéce u klientd 5 6,25

Nevim 4 5,00

Neni naro¢na 2 2,50

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

5,00% Narocnost péce

2,50%

® komunikace

M nespoluprace

M oSettovateslka péce
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M nevim
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Graf €. 12: Narocnost péce

Nejvetsi narocnost pii péci o klienta s Downovym syndromem respondentky citi kvuli ko-
munikaci 25 (31 %) a nespolupraci 15 (19 %). ZvySené naroky na oSetfovatelskou péci
pocituje 11 (14 %), ¢asovou naro¢nost péce 11 (14 %), psychickou naro¢nost sedm (9 %),
deficit sebepéce u téchto klientd vnima pét (6 %), dale pak ctyti (5 %) respondentky nevi,

zda péce je narocna a dle dvou (3 %) respondentek péce o klienta s DS naro¢na neni.
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Otazka €. 13 Je oSetiovatelska péce o osoby s Downovym syndromem dle vaseho
nazoru specificka ¢i se neodliSuje od ostatni péce?

Tabulka €. 13: Odlisnost péce

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Neni odli$na 6 7,50
Odlisuje se minimalné 39 48,75
Odlisnost v komunikaci 3 3,75
Odlisnost v casové naro¢nosti 5 6,25
Odlisnost v osetfovatelskych tkonech 4 5,00
Odlisnost ve vSem 1 1,25
Individudlni ptistup 8 10,00

Nikdy jsem nad tim nepiemyslela 14 17,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: viastni Setreni

Odlisnost péce 7,50% M neni odlisna

17,50% M odlisuje se minimalné

10,00% I M odlisna v komunikaci

1,25%
5 00% M odlisnost v ¢asové narocnosti
, ()
6,25%
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M odlisnost v oSettovatelskych
ukonech

Graf €. 13: Odlisnost péce

Odlisnost v oSetrovatelské péci nevnima Sest (8 %) respondentek, dle 39 (49 %) se odlisuje
pouze minimaln¢, nikdy nad odliSnosti péce neptemyslelo 14 (18 %) respondentek. U této
otazky byla moznost odpovédet, Ze se péce odliSuje a doplnit v cem. Nejcastéjsi odpoveédi
bylo v tom, aby volil pecujici personal individualni ptistup osm (10 %), odlisnost v ¢asové
naro¢nosti uvedlo pét (6 %) respondentek, odlisnost v oSetfovatelskych tkonech uvedly
Ctyfi (5 %) respondentky. Jako zajimavé doplnéni této odpovédi uvedla jedna z téchto re-
spondentek, Ze ma obtize pti pievazech v oblasti krku, ktery je u osob s Downovym syn-
dromem kratky. Odlisnou komunikaci uvedly tfi (4 %) respondentky a pouze jedna (1 %)

uvadi, ze citi pti péci o klienta s Downovym syndromem odliSnost ve vSem.
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Otazka ¢. 14 Z ¢eho mate obavy pri péci o klienta s Downovym syndromem?

Tabulka ¢. 14: Obavy pii péci

Absolutni ¢et- | Relativni Cetnost v

Odpoved nost %
Zvysena psychicka zatez 25 31,25
Zvysena fyzicka zatéz 2 2,50
Reakce klienta na o$etfovatelskou péci 42 52,50

Jina odpoveéd’ 0 0,00
Nemam obavy 11 13,75
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setrent

Obavy pfi péci

M zvy$ena psychicka zatéz
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Graf ¢. 14: Obavy pii péci

Obavy zreakci klienta na oSetfovatelskou péci ma 42 (53 %) respondentek, obavu

ze zvySené psychické zatéze uvedlo 25 (31 %), obavy nema 11 (14 %) respondentek,

zvySeni fyzické zatéZze dve (2 %) a jinou odpovéd’ nezvolila zddna z dotazovanych.
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Otazka ¢. 15 Jak ovliviiuje péce o klienta s Downovym syndromem Vas$i pracovni

napli, popiste.

Tabulka €. 15: Ovliviiyjici ¢innosti

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost vV %
Nestiham Casove 35 43,75
Neovliviiuje 23 28,75

Nevim 11 13,75
Opakované edukace 6 7,50
Ovlivnéna dle pfidruzenych diagnoz 2 2,50
Celkove vetsi zatéz 3 3,75

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni
2,50% 375% ovliviiujici &innosti

M nestiham casové

H neovliviuje

H nevim

M opakované edukace

M ovlinéna dle pfidruzenych diagnoz

m celkové vétsi zaté

W

Graf ¢. 15: Ovlivitujici ¢innosti

V otazce ¢. 15 byla volna odpovéd’. Respondentky zde uvedly, jak vnimaji Casové

ovlivnéni své pracovni napln¢ pii péci o klienta s Downovym syndromem. Jak znazoriuje

graf, casové ovliviiuje pracovni napln pii péci o klienty s Downovym syndromem 35 (44

%), neovliviiuje 23 (29 %), odpoveéd nevim zvolilo 11 (14 %), opakované edukace

ovliviiuji Sest (7 %) respondentek, pé¢i ovlivni pfidruzenost riznych diagnoz dle dvou

(2 %) a celkové vetsi

zatéz citi tii (4 %) respondentky.
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Otazka ¢. 16 Béhem svého kvalifika¢niho studia jste se seznamila s péci o klienty
S Downovym syndromem v predmétu (dopliite).

Tabulka €. 16: Sezndmeni s DS pfi studiu

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Nepamatuji se 24 30,00
Zdravotnicka psychologie 20 25,00
Osettovatelstvi 9 11,25
Pediatrie 9 11,25
Prakticka vyuka 9 11,25

V zadném predmétu 8 10,00
Vychova ke zdravi 1 1,25

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

1,25%

Sezndmeni s DS pfi studiu

B nepamatuji se

M zdravotnicka psychologie
M oSetfovatesltvi

M pediatrie
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B v zadném predmétu

vychova ke zdravi

Graf ¢. 16: Seznameni s DS pfi studiu

Jako predmét, ve kterém se pfi kvalifikatnim studiu mohly seznamit s Downovym

syndromem, uvad¢ly respondentky nejéastéji, ze si nepamatuji 24 (30 %), zdravotnickou

psychologii uvedlo 20 (25 %), osetfovatelstvi, pediatrii a praktickou vyuku zvolilo deveét

(11 %) respondentek. V zadném predmétu nebylo seznameno osm (10 %) a vychovu ke

zdravi zvolila jedna (1 %) respondentka.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

54

Otazka ¢. 17 Absolvovala jste seminaf na téma ,,Péce o osoby s vrozenou genetickou
vadou s mentalni retardaci“?

Tabulka ¢. 17: Absolvovani seminaie

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Ano 1x 7 8,75

Ano, opakované 7 8,75

Ne 66 82,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: viastni Setrent

Absolvovani seminare

M ano 1x

M ano opakované

M ne

Graf ¢. 17: Absolvovani seminaie

Jak nam znazornuje graf, seminafe na téma ,,PéCe o osoby s vrozenou genetickou vadou

s mentalni retardaci® se zucastnilo jednou sedm (9 %) a opakované rovnéz sedm (9 %)

respondentek. Seminare se neztcastnilo 66 (82 %) respondentek.
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Otazka ¢. 18 Znate néktery zpusob alternativni komunikace u osob s Downovym

syndromem?

Tabulka ¢. 18: Zptsoby komunikace

Odpoved Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost v %
Komunikac¢ni tabulky 10 12,50
Neverbalni komunikace 7 8,75
Obrazky 7 8,75
Pomticky s hlasovym vystupem 2 2,50
Augumentativni komunikace 1 1,25
Neznam 53 66,25
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Zpusoby komunikace

m komunikacni tabulky

M neverbalni komunikace

M obrazky

m pomlcky s hlasovym vystupem
M augumentativni komunikace

M neznam

Graf ¢. 18: Zpisoby komunikace

Alternativni zptsob komunikace nezna 53 (66 %) respondentek, komunikacni tabulky

uvedlo 10 (12 %), neverbalni komunikaci a obrazky zna sedm (9 %), dale uvadély respon-

dentky pomticky s hlasovym vystupem, a to dvé (2 %) a augmentativni typ komunikace

zna pouze jedna (1 %) respondentka.
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Otazka ¢. 19 Zda se vam, Ze jsou béZné dostupna Skoleni a seminaie na téma

oSetrovatelské péce o klienty s Downovym syndromem?

Tabulka ¢. 19: Dostupnost seminait

Absolutni Relativni
Odpoved cetnost cetnost V %
Ano 7 8,75%
Spise ano 13 16,25%
Ne 30 37,50%
Nikdy jsem se s takovym tématem seminafem nesetkala 30 37,50%
Celkem 80 100,00%

Zdroj: vlastni Setrent

Dostupnost seminaru

M ano

M spiSe ano

H ne

M nikdy jsem se s takovym
tématem seminarem
nesetkala

Graf ¢. 19: Dostupnost seminait

Z grafického znazornéni je ziejmé, Ze béznou dostupnost seminait a skoleni uvadi sedm

(9 %) respondentek, spise ano volilo 13 (16 %) respondentek, moznosti ne a nikdy jsem se

s takovym tématem nesetkala, zvolil stejny pocet respondentek, a to 30 (37 %).
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Otazka ¢. 20 Uvitala byste specializa¢ni studium se zaméfFenim na problematiku
vrozenych genetickych a jinych vad?

Tabulka ¢. 20: Specializa¢ni studium

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost vV %
Ano 12 15,00
Spise ano 22 27,50
Ne 34 42,50
Nezajima mne to 12 15,00
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setrent

Specializa¢ni studium

Hano
M spiSe ano
@ ne

M nezajima mne to

Graf ¢

. 20: Specializaéni studium

Specializaéni studium by spiSe ano volilo 22 (27 %), odpovéd’ ano volilo 12 (15 %)

respondentek, specializa¢ni studium tohoto typu by nevolilo 34 (42 %) respondentek,

nezajima mne to, vybralo 12 (15 %) respondentek.
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Otazka ¢. 21 Pri hospitalizaci osoby s Downovym syndromem pfijimate klienta
spole¢né s opatrovnikem ¢i jinym rodinnym prislusnikem?

Tabulka ¢. 21: Doprovod k hospitalizaci

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Ano 73 91,25

Ne 7 8,75

Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Doprovod k hospitalizaci

M ano

M ne

Graf ¢. 21: Doprovod k hospitalizaci

K hospitalizaci dle odpovédi dotazovanych respondentek piijima klienta s Downovym

syndromem spole¢né s doprovodem vétsina, coz je 73 (91 %) dotazovanych a sedm (9 %)

nepiijima klienta s Downovym syndromem spole¢né s doprovodem.
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Otazka ¢. 22 Jak byste hodnotila spolupraci s rodinnymi piislus$niky v ramci péce
0 klienty s Downovym syndromem (dopliite).

Tabulka ¢. 22: Spoluprace s rodinou

Odpoved’ Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost V%
Vyborna spoluprace 15 18,75

Spise kladna 34 42,50
Nehodnoti 9 11,25
Naroc¢na, stézuji praci 7 8,75
Dopliujici 3 3,75
Pfinosna 6 7,50
Nesetkala se 4 5,00
Nezbytna 2 2,50
Celkem 80 100,00

Zdroj: viastni Setreni

5,00% 2,50%
7,50%

Spoluprace s rodinou , ,
M vyborna spoluprace

3,75% M spiSe kladnd
M nehodnoti
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nezbytna

Graf ¢. 22: Spoluprace s rodinou

U otazky ¢. 22 byla volna odpovéd. Respondentky zde mély zhodnotit spolupraci
srodinou v dob¢ hospitalizace klienta s DS. Spise kladné tuto spolupraci zhodnotilo
34 (43 %), jako vybornou spolupraci 15 (19 %), nehodnotilo devét (11 %) respondentek,
dle sedmi (9 %) respondentek je prace spiSe ztézujici pii soub&ézné hospitalizaci, pfinosna
dle Sesti (7 %) respondentek, nesetkaly se s ni ¢tyfi (4 %), dopliujici pii péci o klienty
s Downovym syndromem uvedly tfi (4 %), nezbytna je dle dvou (2 %) respondentek.
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Otazka €. 23 Myslite si, Ze pri oSetfovani klientii s Downovym syndromem je prinosna
spoluprace s rodinou?

Tabulka ¢. 23: Piinos rodiny

Odpoved’ Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost v %
Snadnéjsi péce 10 12,50

Klidny klient 18 22,50
Informace o klientovi 10 12,50

Dobra komunikace s klientem 8 10,00
Napomocni v péci o klienty 16 20,00

Ne 1 1,25

Ne, rodina zhorSovala péci 1 1,25

Nevim 16 20,00
Celkem 80 100,00

Zdroj: viastni Setreni

P¥inos rodiny

M snadnéjsi péce
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125% . m informace o klientovi
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Graf ¢. 23: Pfinos rodiny

Dle grafického znazornéni i v tabulce je uvedeno, v ¢em spatiuji respondentky pomoc ro-
diny pfi hospitalizaci klienta s DS. Odpoved, ze je klient klidny, uvedlo 18 (23 %), rodina
je napomocna v péci o klienta 16 (20 %), usnadnéni péce a vic informaci o klientovi volil
stejny pocet respondentek 10 (12 %), dobrou komunikaci za ptitomnosti osoby blizké
uvedlo osm (10 %), pfinos nevidi jedna (1 %) respondentka, ktera bohuzel neuvedla, proc.
Jedna (1 %) nevidi pfinos a uvedla, Ze rodina spiSe pé¢i ztézuje. Sestnact (20 %) respon-

dentek nevi, zda soucasna hospitalizace s klientem osoby pecujici je piinosem.
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Otazka ¢. 24 Pokud je klient s Downovym syndromem hospitalizovan spolecné se
svym opatrovnikem ¢i jinym rodinnym prislusnikem, citite pritomnost jako.

Tabulka ¢. 24: Pfitomnost doprovodu

Absolutni ¢et- | Relativni Cet-
Odpoved nost nost v %
Zdroj informaci 40 50,00
Komunikator mezi klientem a personalem 38 47 50
Omezujici v péci o klienta peCujici personal 1 1,25
Rodina neduvéiuje personalu 1 1,25
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setrent

1,25% 1,25%

Pfitomnost doprovodu

M zdroj informaci

B komunikator mezi klientem a
personalem

I omezujici v péci o klinta pecujici
personal

M rodina ned(vétuje personalu

Graf ¢. 24: Ptitomnost doprovodu

Opatrovnik ¢i doprovazejici rodinny prislusnik byl pfi hospitalizaci klienta s DS piinosem
jako zdroj informaci pro 40 (50 %) respondentek, jako komunikator mezi klientem
a personalem pro 38 (48 %), jako omezujici faktor v pé¢i o klienta pro jednu (1 %)
respondentku a dle jedné (1 %) respondentky rodina plné neduvéfuje oSetfujicimu

personalu.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

62

Otazka ¢. 25 Uvitala byste dalsi vzdélavani na téma specifika oSetfovatelské péce
0 0soby s Downovym syndromem?

Tabulka ¢. 25: Dal$i vzdélavani

Odpoved Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost v %
Ano 21 26,25
Spise ano 32 40,00
Ne 12 15,00
Spise ne 15 18,75
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni
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M spise ne

Graf ¢. 25: Dalsi vzdélavani

Dalsi vzdélavani by uvitalo 21 (26 %) respondentek, moznost spiSe ano volilo 32 (40 %)

respondentek, moznost ne zvolilo 12 (15 %) respondentek a spiSe ne byla volba 15 (19 %)

respondentek.
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Otazka ¢. 26 Pokud ano, jakou formu studia byste uvitala?

Tabulka ¢. 26: Forma vzdélavani

Odpoveéd Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost v %
Seminéf, kurz 41 51,25
Internetové zdroje 10 12,50
Vice literatury na toto téma 9 11,25
Nema zajem 20 25,00
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setreni

Forma vzdélavani

M seminar, kurz
H internetové zdroje
1 vice literatury na toto téma

B nema zajem

Graf ¢&. 26: Forma vzdélavani

Dalsi vzdélavani formou seminaie ¢i kurzu by volilo 41 (51 %) respondentek, internetové

zdroje 10 (13 %) respondentek, vice literatury na toto téma by uvitalo devét (11 %)

a 20 (25 %) respondentek nema zajem o dalsi vzdélavani v této oblasti.
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Otazka ¢. 27 Myslite si, Ze studium oSetfovatelské profese vas dostatecné pripravilo
na péci o osoby s Downovym syndromem?

Tabulka ¢. 27: Piipravenost ze studia

Odpoveéd Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost %
Ano 10 12,50

Spise ano 16 20,00

Ne 50 62,50

Spise ne praxe je jina 4 5,00
Celkem 80 100,00

Zdroj: vlastni Setrent

5,00%

P¥ipravenost ze studia
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M spiSe ne praxe je jina

Graf ¢. 27: Ptipravenost ze studia

Dle grafického zndzornéni je zfejmé, Ze nepiipravenost ze studia citi 50 (63 %) responden-

tek, moznost spise ano volilo 16 (20 %), odpovéd’ ano volilo 10 (12 %), odpoved’, ze se citi

spiSe nepfipraveny, protoze jim ptipada praxe jina, volily étyti (5 %) respondentky.
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7 DISKUZE

Na zakladé zpracovani vysledkt dotaznikového Setfeni byly vyhodnoceny pfedem stanovené

cile, které jsou nasledn¢ podrobnéji rozebrany a okomentovany.

7.1 Porovnani vysledkii vyzkumu

Cil 1: Zjistit odliSnost oSetrFovatelské péce u osob s Downovym syndromem.

Dle dotaznikového Setfeni bylo zjiSténo, Ze oSetfovatelskd péfe u osob s Downovym
syndromem je odliSna minimaln¢€. Odpovédelo tak 49 % respondentek, odlisnost v péci
neciti pouze 7 % respondentek, sem ale patii i respondentky, které nemély ve své praxi
moznost peCovat o takto handicapované klienty. Dotazované opakované odpovidaly, ze
péce o osobu s Downovym syndromem se li§i zejména v komunikaci a piidruzenych
diagno6zach, které sebou nese takova chromozomalni vada. Jedna z respondentek uvedla, ze
jako prevazova sestra ma potize pii pievazech po zakrocich v oblasti krku v dasledku
velmi kratkého krku u Downova syndromu. Odli$nost je dana také tim, zda klient je
spolupracujici a klidny. Respondentky citi velkou ¢asovou ndro€nost pii péci o tyto
klienty, dlouhé a opakujici se edukace, uvitaly by zajisté vice Casu na tyto klienty, coz
chod oddé€leni nezajist'uje. Poté miize byt takova péce narusovana v celém svém pojeti, a to
klade na sestru vétsi psychickou zatéz, coz se opét odrazi na kvalité¢ péce o klienty
s Downovym syndromem. BohuZzel bakalafska prace na stejné nebyla nalezena. Autorka
Syrova (2012, s. 98) se ve své praci zamétila na téma Specifickd péce o dit€¢ s Downovym
syndromem a uvadi, ze také z jejiho Setfeni vyplynulo, ze sestry potfebuji vétsi ¢asovou
rezervu na dit€ v rdmci edukace a provadénych vykonii u déti s Downovym syndromem,

ale neni ndzoru, Ze by existovalo striktné¢ dané specifikum pii péci o dité¢ s DS.

Cil 2: Zjistit, zdali sestry znaji Deklaraci prav osob s mentalnim postiZenim a zda ji

dodrZuji v praxi.

S Deklaraci prav osob s mentalnim postizenim je obeznameno 63 % respondentek, bohuzel
nikdy se s Deklaraci ziejmé nesetkalo 18 % respondentek. Pii hlub$im prizkumu bylo
zjisténo, ze se 35 % z nich seznamilo s touto Deklaraci na internetu 34 % a 22 % b&éhem
studia Pfinos Deklarace nepocit’uje vétsina respondentek, zajimava odpoveéd’ byla od jedné

respondentky, kterd se domniva, Ze ,,v nasi republice musi byt vSe oSetfeno*.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 66

Cil 3: Zjistit profesni pripravenost sester na péci o osoby s Downovym syndromem.

VétsSina dotazovanych sester (63 %) sdili nazor, ze je na péci o klienty s Downovym
syndromem kvalifika¢ni studium nepfipravilo. Dvé respondentky navic uvedly, ze

informace ziskané v prab¢hu studia neodpovidaly poté realité v praxi.

Cil 4: Zjistit, zda sestry pri poskytované péci spolupracuji s rodinnymi prisluSniky

0sob s Downovym syndromem.

Bylo zjisténo, ze nejvetsi procento dotazovanych respondentek spolupracuje s rodinami
klientd s Downovym syndromem a pfijimaji je spoleéné k hospitalizaci v 91 % ptipadu.
Rodinné ptislusniky zde vnimaji jako vybornou spolupraci a velky meznik na poli spole¢né
péce o klienta v ramci tkond, kdy klient je klidn&jsi a tim padem i 1épe spolupracuje.

Rodina pro n¢ slouzi jako zdroj informaci a komunikator mezi personalem a klientem.

Cil S: Zjistit, zda maji sestry zijem o informace vztahujici se k péci o osoby

S Downovym syndromem.

Bylo zjisténo, ze 40 % vseobecnych sester ma zajem dale se vzdélavat v problematice
Downova syndromu. Dalsich 51 % by rado ziskalo informace na seminafi ¢i $koleni.
Informace na internetu by byly pro respondentky velmi piinosné a vice literatury na toto
téma by téz uvitaly. O dalsi vzdélavani v této oblasti nema zdjem 19 % dotazovanych.
Specializa¢ni studium na toto téma by uvitalo 28 % respondentek, takové specializacni
studium se vsak v nabidce Narodniho centra oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych

oborl zatim nenachazi.
Specifika oSetiovatelské péce u hospitalizovanych osob s Downovym syndromem.

Vlastnim Setfenim bylo zji§téno, ze osetiovatelska péce o klienty s Downovym syndromem
je specificka zejména svoji Casovou narocnosti vV ramci edukac¢niho procesu, ktery zasahuje

do celé doby hospitalizace.
Dalsim dulezitym specifikem v péci o klienty s DS je individualni planovani osetrovatelské
péce, ktera se odviji od fady osobnich omezeni konkrétniho Kklienta, napt. miry mentalni

retardace ¢i piidruzenych onemocnéni a stupné jejich zavaznosti.

V neposledni tadé¢ je dilezitym specifikem i1 zpusob komunikace, kdy je v mnoha

ptipadech nutné volit alternativni formy dorozumivani.
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Osetfovani klienti s mentdlnim postizenim je vzdy nelehkym tkolem pro vSechny
zdravotniky a je zejména na vedoucich pracovnicich, jaké dokazi oSetfujicimu personalu

V pfimé péci vytvotit podminky k poskytnuti kvalitni péce o tyto klienty.
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ZAVER

Zpracovani prace na téma Specifika oSetrovatelske péce u osob s Downovym syndromem
bylo vzhledem k omezenému poctu literarnich zdroji pomérné naro¢né. VétSina literatury
se nezaméiuje vyhradné na Downilv syndrom, ale tato je problematika soucasti publikaci
z oboru pediatrie, genetiky ¢i specialni pedagogiky. O to vic bylo vyhledavani zdroju,

realizace a vyhodnoceni prizkumu zajimavéjsi a piinosnéjsi.

Cilem prace bylo zjistit specifika oSetfovatelské péce o osoby s Downovym syndromem,
zda vSeobecné sestry znaji Deklaraci prav osob s mentalnim postizenim, komunikaci

s rodinnymi prislusniky a zajem vSeobecnych sester se dale vzdelavat v péci o tyto klienty.

Pii zpracovéani dotaznikli bylo zjiSténo, ze vSeobecné sestry maji velmi kladny pfistup
Kk péci o klienty s Downovym syndromem. Vyborna je spoluprace i S rodinnymi ptislusniky

v dob¢ hospitalizace téchto klientu.

Dotaznikovym Setienim bylo potvrzeno, ze ve zdravotnictvi je spousta empatickych sester,

které maji zajmem se dale vzdélavat v problematice Downova syndromu.

Pii dotazu na Deklaraci prav osob s mentalnim postizenym bylo vidét, Ze pokud neznaly
zminénou Deklaraci, tak je dotaznik motivoval k tomu, aby si ji na internetu vyhledaly

a bliZe se s ni obeznamily, coZ je velmi pozitivni.

Casova naro¢nost pii pééi o takto handicapované klienty se prolinala celym dotaznikem.
Poskytnout pe€ujicimu personalu vice €asu pii péci o tyto klienty s DS je velmi obtizné
pfi dneSnim velkém nedostatku vSeobecnych sester na oddélenich nemocnic 1 socidlnich
zafizeni.

Na zéaklad¢ této prace jsem si uvédomila, Ze jen velmi malo vSeobecnych sester vi, jak
komunikovat s témito klienty alternativni formou, a tak by jim byl velmi napomocen
pfipravny kurz ¢i literatura zaméfena na problematiku Downova syndromu at’ se tyka
komunikace, ¢i jiné oSetfovatelské Cinnosti, které vSeobecné sestry bézné provadéji na
svych klinickych pracoviStich. Bohuzel nabidka takovych kurzii se v souCasné dobé

u obvyklych organizatort specializacniho a dopliikového vzdélavani neobjevuje.

Pii vyhledavani literatury Kk této problematice jsem zjistila, Zze téma vztahujici se
k oSetfovatelské péci o osoby s Downovym syndromem je zastoupeno v Ceské literatuie
pouze jednou publikaci, a ta je ptelozena od zahrani¢niho autora, zbyla literatura je pouze

zahrani¢ni. Toto zjiSténi mé pfiméelo k tivaze o moznosti publikovani vlastnich praktickych
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zkuSenosti z péée o osoby s Downovym syndromem. Jako redlnd se jevi spoluprace

s renomovanym nakladatelstvim vydavajicim odbornou literaturu

Pecovat o dité ¢i dosp€lého s Downovym syndromem je velmi ndro¢né jak pro pecujici
personal, tak i pro rodinu. To, na co bychom se méli pii setkani s t€émito klienty nejvice
zam¢étit, je empatie a laskyplna péce s dirazem na etické chovani vici handicapovanym

osobam. A hlavné nikdy nezapominejme na svou lidskost.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
AAK Alternativni a augmentativni komunikace

ADL  Activity Daily Living

atd. A tak dale

DS Downtiv syndrom

MP Mentalné€ postizeny
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PRILOHA PI: VYSKYT DOWNOVA SYNDROMU V SOUVISLOSTI

S VEKEM MATKY

Vék matky | Vyskyt Downova syndromu | VEk matky | Vyskyt Downova syndromu
20 1z 2000 31 1z 800
21 121700 32 1ze 720
22 121500 33 1z 600
23 1z 1400 34 1ze 450
24 121300 35 1z 350
25 121200 36 1z 300
26 1z 1100 37 1z 250
27 121050 38 1z 200
28 121000 39 1 ze 150
29 1z 950 40 1 ze 100
30 1z 900 41 1z80

Zdroj: Selikowitz, 2005, s. 50




PRILOHA PI1: DEKLARACE O PRAVECH MENTALNE
POSTIZENYCH OSOB

1. Mentalné postizeny ma mit v nejvys$si mozné mife stejna prava jako ostatni lidské bytos-
ti.

2. Mentaln€ postizeny ma pravo na zdravotni péci a vhodnou fyzikalni terapii, jakoZ i na
takovou vychovu, readaptaci a vedeni, které mu umozni rozvinout v maximalni mozné

mife jeho moznosti a schopnosti.

3. Mentalné postizeny ma pravo na ekonomické zabezpeceni a sluSnou Zivotni tirovei. Ma
plné pravo podle svych moZznosti produktivné pracovat nebo se zabyvat jinou uzite¢nou
¢innosti.

4. Pokud je to mozné, ma mentalné postizeny zit v kruhu své vlastni rodiny nebo v rodiné
opatrovnika a Ucastnit se riznych forem spolecenského Zivota. Proto mé byt roding, ve
které Zije, poskytovdna pomoc. Je-1i jeho umisténi do specializovaného zatizeni potiebné,
maji byt prostfedi a podminky Zivota v ném tak blizké normalnim podminkdm Zivota, jak

je to jen mozné.

5. Mentaln€ postizeny ma pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud to vyzaduje

ochrana jeho dobra a zajm?.

6. Mentalné postizeny ma pravo na ochranu pred jakymkoli vykofistovanim, zneuzivanim
nebo ponizujicim zachdzenim. Je-li pfedmétem soudniho stihani, ma mit pravo na zakonny
proces s plnym uznanim svého stupné odpovédnosti, ktery vyplyva z jeho mentalniho sta-

Vu.

7. Jestlize n€kteti postizeni nejsou schopni G€inné vyuzivat souhrnu svych prav v disledku
hloubky svého postizeni a jestlize se ukaze potieba omezit tato prava bud’ ¢astecné, nebo
uplné, pak musi postup pouzivany za ucelem omezeni nebo zrusSeni téchto prav chranit
postizen¢ho zdkonné& proti jakékoli form¢ zneuziti. Tento postup by mél byt zaloZen na
hodnoceni kvalifikovanych znalct, ktefi by posoudili socidlni zpiisobilost postizeného.
Omezeni nebo zruSeni prav ma byt podrobeno periodickym revizim a musi byt odvolatelné

u vyssich instanci (Deklarace OSN o pravech lidi s mentalnim postizenim, ©2007, online)



P¥iloha P Il11: DOTAZNIK

Vazena respondentko, respondente,

dovolte, abych se Vam predstavila. Jmenuji se Andrea VojtaSkova a jsem student-

kou 3. ro¢niku bakalatrského studijniho programu Osetiovatelstvi, oboru VSeobecna sestra

na Univerzit¢ Tomase Bati ve Zlin€. V ramci ukonceni studia zpracovavam bakalaiskou

praci s nazvem ,, Specifika oSetrovatelské péce o osoby s Downovym syndromem”. Soucasti

prizkumné ¢asti mé prace je mimo jiné i dotaznik a ja Vas chci touto cestou poprosit o

jeho vyplnéni. Dotaznik je zcela anonymni a neni mozné nijak zpétné zjistit, kdo jej vypl-

nil. Vami uvedené odpovédi budou pouzity pouze pro potiebu bakalaiské prace.

Pokud neni uvedeno jinak, zvolenou odpoveéd’ zakrouzkujte, ptipadné dopiste. Doba

k vyplnéni dotazniku je ptiblizné 10 minut.

Pfedem Vam dekuji za ochotu a spolupraci, bez Vasi pomoci bych nemohla svou

praci dokoncit.

1) Pohlavi:
a) muz

b) Zena

2) Uved’te nejvyssi dosazené vzdélani:
a) SZS — obor vieobecna sestra

b) VOSZ — diplomovana vieobecna sestra
¢) VS — Bc. stupei

d) VS — Mgr. stupeii

e) jiné (uved’te jaké)

3) Uved’te, prosim, na jakém oddéleni pracujete:

Andrea Vojtaskova



4) Jaka je délka vaSeho pusobeni v klinické praxi?
a) mén¢ nez 5 let

b) vice nez 5 let, do 10 let

¢) vice nez 10 let, do 20 let

d) vice nez 20 let

5) Co si vybavite pod pojmem Deklarace prav osob s mentalnim postiZenim?

6) S Deklaraci prav osob s mentalnim postiZenim jste byla seznamena kde?
a) béhem studia

b) na klinickém pracovisti

C) na internetu

d)jinak ajak.......coooiiiiii

e) nikdy jsem se s ni nesetkala

7) Jmenujte, alespoin dvé prava mentalné postiZenych z Deklarace prav osob

S mentalnim postiZenim:

8) Povazujete Deklaraci prav osob s mentalnim postiZenim jako prinosnou?

a) ano a v ¢em (doplnte)



9) Uvedte, jak casto se setkavate na svém klinickém pracovisti s osobami

s Downovym syndromem:
a) denn¢

b) 1x do tydne

¢) 1 az 2x do mésice

d) 1 az 2x béhem piil roku
e) ne vice nez 1x za rok

f)jinak ajak ...

10) Je osoba s Downovym syndromem dle vas tzv. ,,obtizny klient*?
a) ano

b) spise ano

C) ne

d) spiSe ne

11) Jaka Kkritéria dle vas jsou dulezita pii posuzovani klienti s Downovym

syndromem?

a) vek

b) neklid

c) polymorbidita

d) mobilita

e) nespoluprace

f) osobni sympatie
g) jina (uved'te jaka)



12) Uved’te, v ¢em je péce o klienty s Downovym syndromem naro¢na:

13) Je osetrovatelska péce o osoby s Downovym syndromem dle vaseho nazoru

specificka ¢i se neodliSuje od ostatni péce?

a) neni odlisna

b) odliSuje se minimalné

C) odlisuje se a v Eem UVedte. .....ouvririiii e
d) nikdy jsem nad tim nepiemyslela

14) Z ¢eho mate obavy pri péci o klienta s Downovym syndromem?
a) zvysend psychické zatéz

b) zvysena fyzicka zatéz

C) z reakci klienta na oSetfovatelskou péci

d) jind odpoveéd

€) nemam obavy

15) Jak ovliviiuje péce 0 klienta s Downovym syndromem vasi pracovni naplii, popis-

te:

16) Béhem svého kvalifika¢niho studia jste se seznamila s péci o klienty s Downovym

syndromem v piredmétu (dopliite):



17) Absolvovala jste seminai na téma péce o osoby s vrozenou genetickou vadou

S mentalni retardaci?
a) ano 1x
b) ano opakovan¢

C) ne

18) Znate néktery zpiisob alternativni komunikace u osob s Downovym syndromem?

a) ano (jaky)

19) Zda se vam, Ze jsou bézné dostupna Skoleni a seminiFe na téma oSetiovatelské

péce o klienty s Downovym syndromem?
a) ano

b) spise ano

C) ne

d) nikdy jsem se s takovym tématem seminafe nesetkala

20) Uvitala byste specializa¢ni studium se zamérenim na problematiku vrozenych

geneticky a jinych vad?
a) ano

b) spiSe ano

C) ne

d) nezajiméa mne to



21) Pri hospitalizaci osoby s Downovym syndromem pfijimate klienta spole¢né

s opatrovnikem ¢i jinym rodinnym prislu§nikem?
a) ano

b) ne

22) Jak byste hodnotila spolupraci s rodinnymi prislusniky v ramci péce o klienty

S Downovym syndrom (dopliite):

23) Myslite si, Ze pri oSetfovani klienti s Downovym syndromem je prinosna

spoluprace s rodinou?

a) ano (zdtvodnéte)

¢) nevim

24) Pokud je klient s Downovym syndromem hospitalizovan spole¢né se svym

opatrovnikem ¢i jinym rodinnym prisluSnikem, citite pritomnost jako:
a) zdroj informaci

b) komunikator mezi klientem a pecujicim personalem

¢) omezujici v péci o klienta a proc¢



25) Uvitala byste dalSi vzdélavani na téma specifika oSetiFovatelské péce o osoby

S Downovym syndromem?
a) ano

b) spiSe ano

C) ne

d) spise ne

26) Pokud ano, jakou formu studia byste uvitala?
a) seminar, kurz
b) internetové zdroje

¢) vice literatury na toto téma

27) Myslite si, Ze studium oSetfovatelské profese vas dostatecné pripravilo na péci

0 0soby s Downovym syndromem?
a) ano

b) spise ano

C) ne

d) spiSe ne a v ¢em (dopliite)..........ccovevviiiiiiiiiiinnnann...



PRILOHA PIV: UMOZNENI DOTAZNIKOVEHO SETRENI

i Univerzita Tomase Bati ve Zling
Fakulta humanitnich studii

ZADOST O UMOZNENI DOTAZNIKOVEHO SETRENI

Obracime se na Vas s zadosti o umoznéni dotaznikového Setfeni na VaSem pracovisti,
které bude niZe uvedeny student realizovat v ramci zpracovani bakalatské prace, jejiz soucasti
Jje i vyzkumna &ast. Jedna se o studenta 3. rodniku bakaldfského studijntho programu

OSetrovatelstvi, studijniho oboru Vieobecna sestra kombinovan4 forma studia.

Jméno a piijmeni studenta Andrea Vojtaskova
Téma bakalaiské prace Specifika o3etfovatelské péde u osob s Downovym

syndromem
Vedouci bakalarské prace PhDr. Anna Kratka, Ph.D

%""("/f‘”’/ ......
podpis

Skupina respondentt V3eobecna sestra
Pracoviste Vyjadreni vrchni sestry / vedouciho pracovidteé Podpis

(nehodici se skrtnéte)
Interni klinika KNTB, a.s. LS/ouhlasim Nesouhlasim g} v' j@r_\ -
Chirurgické odd. KNTB, as. ,Souhlam'm/ Nesouhlasim ¢ /@ﬂ- ‘a %
Traumatologické odd., KNTB, a.s Wm Nesouhlasim m‘%ﬁ%y

Dékujeme za pochopeni a spolupraci.

E 2o 77
S e A R Z/ ()W ............

Mgr. Zlatica Dorkova, Ph.D.
feditelka Ustavu zdravotnickych véd




