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ABSTRAKT

POKORNA, Aneta. Osetiovatelsky proces u ditéte s Downovym syndromem. Vysoka
Skola zdravotnickd, o. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalar (Bc.). Vedouci prace: PhDr.
Hana Belejova, Ph.D. Praha. 2018. 80 s.

Tématem bakalaiské prace je Osetfovatelsky proces u ditéte s Downovym
syndromem. Bakalaiska prace je rozdé€lena na teoretickou a praktickou cast. Teoreticka
cast obsahuje obecné pojmy tykajici se pfedev§im Downova syndromu. V dalsi ¢asti je
také popsdna mentalni retardace, jeji definice ¢i klasifikace. Dale teoreticka cast
bakalatské prace obsahuje problematiku sluchového postizeni u ditéte s Downovym
syndromem, rozvoj komunikacnich schopnosti déti, kterd je nezbytna obzvlast
v predskolnim véku. Cast je také vénovana rozvoji kognitivnich, pohybovych,
smyslovych, emocnich a socidlnich dovednosti. Dulezitym tématem je otazka, jak
zvladnout problémy se Skolou. Prakticka cast bakalarské prace se zabyva ditétem s DS,
vypracovanym oSetfovatelskym procesem. V uvodu praktické ¢asti je podrobné popséana
anamnéza ditéte i jeho rodicu. Soucasti praktické Casti je popsani prib&hu 1écby ditéte

od narozeni. V pftiloze jsou fotografie ditéte a prostiedi, ve kterém vyrusta.

Kli¢ova slova

Downtiv syndrom. Lécba. OSetrovatelsky proces. Pacient. Sluchové postizeni.



ABSTRACT

POKORNA, Aneta. Krankenpflege Prozess beim Kind mit Down Syndrom.
Krankenpflegehochsschule. Grad der Qualifikation: Bachelor (Bc.). Supervisor: PhDr.
Hana Belejova, Ph.D. Prag. 2018. 80 S.

Das Haupt Thema mein Bakkaler Arbeit ist Krankenpflege Prozess beim Kind
mit Down Syndrom. Die Bakkaler Arbeit ist verteilt an Teoretischer Teil und Praktischer
Teil. Teoretischer Teil enthalten allgemeine Begriffen vomehmlich {iber Down
Syndrom. In die nédchste Einleitung ist auch verschreiben Mental-Retardation, ihre
Definition und Klasifikation. Weit Teoretischer Teil der Bakkaler Arbeit enthalten die
Problematik der Horgeschiddigte beim Kind mit Down Syndrom, die Entwicklung
Kommunikations die Fahigkeit Kindern, welche ist entbehrlich selbst in dem Schulalter.
Der Teil ist auch widmen der Entwicklung kognitiv, Bewegungs, Emotions und Social
Fertigkeit. Die wichtig Thema ist auch die Frage, wie die Probleme mit der Schule
schaffen. Die Praktische Teil sich beschéfftigen bei dem Kind mit Down Syndom. In der
Einleitung ist detailliert beschreiben die Anamnese den Kind und seine Eltern. Der
Bestandteil Praktische Teil ist die Beschreiben den Verlauf beim Kind von der Geburt.

In der Beilage sind die Fotografien und das Milieu, in welchem das Kind wachsen.

Schliisselworter:

Down syndrom. Die Behandlung. Krankenpflege Prozzes. Patient. Gehdrbehinderung.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

DS Downtiv syndrom

(VOKURKA a kol., 2010)



SEZNAM POUZITYCH ODBORNYCH VYRAZU

Brachycephali...................... napadné kratka hlava
Vertikalni........................... svirajici pravy thel se smérem vodorovnym, svisly
Epikantus........................... kozni fasa vychazejici z horniho vicka
Hypotonie........................... svalova ochablost
Tonus...........ccoovvviiiiiiiin svalové napéti, odpor svald proti pohybu
Translokace......................... premistovani

Mozaicismus........................ manifestace klinického onemocnéni diky genotypu
Trizomie............................. numerickd aberace chromozomi
Chromozom......................... pentlicovity utvar v bunééném jadru
Strabizmus......................... Silhéni

Nystagmus.....................eee. kmitavy pohyb oc¢nich bulbti
Keratokonus........................ onemocnéni, kdy je rohovka kuzelovité zakiivena
Katarakta........................... Sedy oc¢ni zakal

Hypothyreoza....................... snizena funkce §titné zlazy
Hyperthyreéza...................... zvysena funkce Stitné zlazy

Duodenalni atresie.................. zuzeni prvni ¢asti tenkého stieva
Leukémie............................. zhoubné krevni onemocnéni v kostni dfeni
Eustachova trubice................. uzky kanalek ve sttednim uchu
Subluxace............................. neuplné vykloubeni, na rozdil
Dislokace............................ posunuti, pfemisténi kostnich tlomkii zlomeniny
Autoimunitni onemocnéni.........vytvafeni svych protilatek
Symptomaticky...................... 1é¢ba priznaki

(VOKURKA a kol., 2010)
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UvVOD

Problematika Downova syndromu je velmi slozitd a stile vyvijejici se.
Definitivni pfi¢ina Downova syndromu, krom& chromozomalni odchylky, neni zndma4,
proto tomuto onemocnéni nelze bohuzel predejit. Je slozita z Iékatrského, ale zaroven
1 z oSetfovatelského hlediska. PéCe o postizené déti, ale 1 dospé€lé jedince je narocna,
vyzaduje neustalé nasazeni a lasku. Postizeni s sebou nese mnoho dalSich pfidruzenych
nemoci, které jsou komplikaci pro samotného postizeného, ale i jeho okoli, jimzZ je
predevsim rodina. Je znamé, ze Downlv syndrom lze tézko poznat hned po narozeni.
Vétsinou jej poznaji jen odbornici a ti se mohou také v diagnostice mylit. OSetfovani
jedincti s Downovym syndromem je velmi naro¢né a vétSinou ji potiebuji po cely Zivot.
Tato bakalafské prace se déli na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvnim cilem teoretické
Casti je zpracovat problematiku Downova syndromu, zabyva se jim prvni kapitola.
Popisuje definici, historit Downova syndromu, obsahuje také obdobi, kdy je nevhodné
sdélovani pravdy. Zaméfuje se na myty a skutecnosti DS, jeho etiologii, chromozomalni
poruchu a jeho formy. Podrobné se vénuje rozboru charakteristickych ryst, které jsou na
jedinci s DS casto velmi viditelné. Soucasti je vyvoj ditéte od novorozeneckého obdobi,
popisuje motorické dovednosti ditéte, jeho postupny vyvoj. Downtliv syndrom je
charakteristicky tim, ze jedinec ma k tomuto postizeni jest¢ mnoho dalSich onemocnéni,
mezi které patii velmi Casté infekce hornich cest dychacich, ucpani ucha a s tim spojené
sluchové vady, maji slabsi sluch. Mezi zrakové poruchy patii predevSim dalekozrakost
a kratkozrakost, charakteristickym rysem je $ilhani. Casté problémy maji s klouby, které
jsou pii DS velmi pohyblivé a uvolnéné. Druhym cilem je nastinit problematiku
mentalni retardace, kterou jsou jedinci v jakékoliv mife postiZzeni. VZdy se nemusi
jednat o nejhor$i stupenn mentalni retardace. Tietim cilem teoretické ¢asti je nastinit
problematiku rozvoje hrubé motoriky, problematiku nejriznéjSich her, které jsou od
utlého véku velmi dilezité pro dité, pro jeho spravny vyvoj. V neposledni fad¢ se velmi
podili na spravném vyvoji a podpote feci. Déti se slova u¢i velmi pomalu a proto je pro
n¢ dulezity kontakt rodiny, zejména jejich nejblizsich, ktefi s nim travi vétSinu Casu.
K dalsi podpote a vyvoji fe€i dochazi ve Skole. Otazka Skoly a zvladani problémi ve

Skole se zabyva druha kapitola.
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Jelikoz Downtv syndrom je velmi slozité onemocnéni, zatim neni znama lécba.
Daji se 1€cit onemocnéni, ktera s nim souvisi. A daji se mirnit pfiznaky a stimulovat
problémy s nim souvisejici. Cilem praktické Casti je vypracovani oSetfovatelského
procesu u malého ditéte s Downovym syndromem. Velmi dileZita je podpora rodiny,
potiebuji, aby se jim né€kdo neustale vénoval, bavil se, hrél si s nimi. V souc¢asné dob¢
existuje mnoho moznosti a nabidek, jak détem ale 1 dospélym s DS zpestiit chvile,

mohou navstévovat rizné krouzky, mohou vyuzivat moznosti jizdy na konich.

Pro tvorbu teoretické ¢asti bakalarské prace byly stanoveny nasledujici cile:

Cil 1: Zpracovat problematiku Downova syndromu, jeho priciny, 1é¢bu a kvalitu Zivota

ditéte 1 jeho rodiny.
Cil 2: Popsat problematiku mentélni retardace.

Cil 3: Objasnit rozvoj hrubé motoriky u déti s Downovym syndromem.

Pro tvorbu praktické ¢asti bakalarské prace byly stanoveny nasledujici cile:

Cil 1: Vypracovat oSetfovatelsky proces u ditéte s Downovym syndromem.

StéZejnimi materialy této prace byly knihy:
SELIKOWITZ, MARK, 1997. Downiiv syndrom, Definice a priciny, Vyvoj ditéte,
Vychova a vzdélavani a Dospélost, Praha: Grada, ISBN 80-7178-973-9.

SUSTROVA, M. a kol., 2004. Diagnoza: Downitv syndrom, Bratislava: Perfekt, a. s.
ISBN 80-8046-259-3.

WINDERS, PATRICIA C., 1997. Rozvoj hrubé motoriky u déti s Downovym
syndromem, Priivodce pro rodice i profesiondly, USA: Woodbine House. ISBN 978-80-
7394-168-0.
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Popis reSers$ni strategie

K vyhledéani odborné literatury a jejiho nasledného vyuziti pro tvorbu bakalarské
prace s nazvem Osetfovatelsky proces u ditéte s Downovym syndromem, prob&hlo
v rozmezi od fijna 2017 do ledna 2018. ReSerSni sluzby poskytla Lékatskd knihovna
v Novém Mésté na Morave. A vyhledany byly odborné publikace v méstské knihovné.
Dohromady bylo vyhleddno a v bakalafské praci je pouzito 14 kniZznich zdrojl,
5 ¢asopist s odbornymi ¢lanky a 10 internetovych zdroji.

K vyhledani reSerSe byla jako klicova slova vybrana v Ceském, slovenském
a némeckém jazyce: Downilv syndrom, 1écba, oSetfovatelsky proces, pacient, sluchové

postiZeni.
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1 DOWNUV SYNDROM

Mezi détmi s Downovym syndromem nalezneme vice odliSnosti neZ podobnosti.
Vétsinu ryst dédime po rodicich, dit€¢ se podoba matce, otci nebo teté. Vlasy ma rezavé,
tmavé, svétlé nebo blond’até. Ve skute¢nosti miize mit celou skalu rysi, jimiz se od sebe
odlisuji. I déti s Downovym syndromem mohou byt klidné. Nekteré déti maji rady
hudbu, jiné sporty. Nékteré jsou aktivni, jiné méné. U vSech se ale do jisté miry objevi
v néjaké mife mentalni retardace, u nékterych je to postizeni lehké, u dalSich tézsi.
Mnozi, kdyz se fekne DS si mohou myslet, ze déti s touto nemoci jsou klidné a maji
rady hudbu. Bylo by to ale mylné zobecnéni u déti s touto diagnézou. (SELIKOWITZ,
1997).

, Kazdy jednotlivec je jedinecnou osobnosti (SELIKOWITZ, 1997, s. 37).

Pro dit¢ s Downovym syndromem je Stéstim, kdyz mlze vyrGstat v rodiné
a kdyz ma sourozence, ktefi ho stimuluji a pomdhaji rozvijet jeho motorické

a dusevni funkce (SUSTROVA a kol., 2004).

V casopise ,,Kdopak by se DS bal“ odpovidaji tfi maminky na otdzku: Dité s
DS: ktiz nebo dar z nebe? Prvni maminka odpovida: Dar z nebe. Samoziejmé, Ze dar z
nebe! DS je 1 omezenim, DS pfinasi starosti, DS je zatézujicim faktorem. Proto DS
mize byt darem i kiizem. DS jako vyzva a moZnost Zit novy Zivot, jiny Zivot, hledat

nové, jiné cesty. DS jako veliké dobrodruzstvi (VRBKOVA, 2015).

Druh4 maminka odpovida: Ani kiiz ani dar z nebe. Citim to tak, Ze at’ uz bych
svou dceru s DS brala jako Nespravedlnost ¢i jako Dar z nebes, obojim ji urcuji jinou
cestu nez tu prostou cestu ,,normalniho* zivota. Mym velikym ptfanim je, aby uméla zit
s lidmi bez DS, ¢i jinymi handicapy bez rozdilu stejné tak, aby ji ostatni také brali

(VRBKOVA, 2015).

Treti maminka jednoznacné odpovida: kiiz. Ptala jsem si zdravé dité, jako
kazdy. Jako kiestan véfi, ze vSechny starosti a tézkosti na Zivotni cesté jsou v ceng.
Vnimam DS, diagnézu svého dét'atka jako kiiz. Rika, ze by si takové dité nikdy sama

nevybrala. Ale nikdy by jej nevyménila (VRBKOVA, 2015).

15



1.1 DEFINICE DOWNOVA SYNDROMU

., Vsechny deti i vsichni dospeli maji kromé svych individudlnich vlastnosti
i rysy, které jsou spolecné také ostatnim osobam s samym syndromem. A prave tyto
spolecné rysy jsou pro konkrétni syndrom charakteristické” (SELIKOWITZ, 1997,
s. 37). Syndrom je soubor ruznych pfiznaka, které se projevuji spolecné. Abychom
mohli fict, Ze pacient trpi danym syndromem, musi se u n¢j vyskytovat soucasné
n¢kolik ptiznakl. DS patii k porucham, které jsou viditelné hned po porodu. DS byl
poprvé pojmenovan doktorem J. L. Downem (SELIKOWITZ, 1997).

1.1.1 JAK CASTO SE DOWNUV SYNDROM OBJEVUJE?

DS je jednim z nejcastéjsich vrozenych syndromii. Patii k nejbéznéjsim
chromozomalnim porucham a je nejcastéji rozpoznatelnou pricinou mentalni retardace.
Vyskytuje se u jednoho ze 700 narozenych deéti ve vsech etnickych skupinach. Rodi se
o néco vice chlapcii s DS nez divek, ae rozdil je jen nepatrny. Diivod mirné vyssiho

vyskytu u muzi neni znam*“ (SELIKOWITZ, 1997, s. 39).

1.2 HISTORIE

Downiiv syndrom je na svéte znam jiz velmi dlouho. Vzdycky byli lidé postizeni timto
onemocnénim. Prvni osoba s timto onemocnénim a jejimi charakteristickymi rysy je zndma
z Némecka, kde byla nalezena v Cachach na oltafi, s datem vzniku 1505.
V roce 1866 byl Downlv syndrom uznéan jako samostatna diagnoza. Popsal jej doktor John
Langdon Down. V roce 1932 doktor Waardenburg piisel s myslenkou, Ze pfic¢inou DS by mohla
byt chromozomalni abnormalita. V roce 1959 Lejeune v Pafizi demonstroval, ze DS souvisi

s jednim nadbyte¢nym chromozomem (SELIKOWITZ, 1997).

1.3 NEVHODNA DOBA NA SPATNE ZPRAVY

Downtlv syndrom, prakticky skoro jako jediné onemocnéni l1ze diagnostikovat
hned po porodu. Velmi tézké obdobi zazivaji rodice po porodu, pottebuji mnoho casu,

aby se se situaci vyrovnali (SELIKOWITZ, 1997).

V nasledujicich pododdilech dle Tomkové budou podrobné ptiblizeny okolnosti,
pro které je obtizné cCelit Spatnym zpravam. Jedna se zejména o té€hotenstvi, porod,

Sestinedéli ¢i zotaveni po porodu.
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1.3.1 TEHOTENSTVI

Po celou dobu téhotenstvi Zena o¢ekava narozeni svého potomka. Kazdy rodi¢
ocekava narozeni zivého a zdravého ditéte. Nikdo si nechce a mozna ani nedokaze
pfedstavit, ze by se mu mohlo narodit postizené dité. Prizkumy svéd¢i o tom, Ze rodice
maji své dit¢ néjak vysnéné, maji o ném rizné predstavy. Pokud se ale na konci
devatého meésice narodi dité, které neni zdravé a neni dle pfedstav rodicl, zcela se
zméni jejich pohled na svét, na zivot. Trva dlouhou dobu, nez rodi¢e pochopi, proc¢

zrovna jim (SELIKOWITZ, 1997).

1.3.2 POROD

Porod je pro Zenu vzdy velmi fyzicky 1 emocionalné vycerpavajici a zatézujici.
Vzdy s sebou nese rizika unavy, vy€erpanosti, nedostatku spanku, bolesti a vétSinou trva
n¢kolik dni ¢i tydnti, nez je Zena schopna se o dit€¢ sama postarat. Musi se srovnat s tim,

ze jeji dité neni zdravé (SELIKOWITZ, 1997).

1.3.3 ZOTAVENI PO PORODU

Porod byl dfive vniméan jako stres. V nékterych ptipadech Zeny musi byt
izolovany i od rodiny, od pratel, aby se smifily s tim, ze se jim narodilo postizené dit¢.
Neékteré musi brat 1€ky, navstévy maji omezené, jidlo dostavaji do pokoju. Tato opatieni

jsou nutnd, aby se Zeny s takovymi problémy zotavily (SELIKOWITZ, 1997).

1.3.4 SESTINEDELI

Po porodu u zen dochézi k celé¢ fadé hormonalnich zmén. Méni se tak celé
hormonalni prostfedi. Vysoké hladiny hormoni, které se v té€hotenstvi vyplavovaly,
najednou klesnou, coz velmi Casto zplisobuje zmény nalad. Vyrovnani se s narozenim
postizeného ditéte, je v tomto obdobi obtizné a zpisobuje zklamani (SELIKOWITZ,
1997).

1.3.5 OBSAH SDELENI

Pro 1ékate je muze byt slozité sdélit rodicim narozeného ditéte pravdu. Lékari
musi mit v tomto sméru urCité znalosti a zkuSenosti. RodiCe reaguji negativné
a skute¢nost nechtéji pfijmout. Lékati se musi vzdy vzit do jejich situace, protoze jim

nemohou fict, jaké dité pfesn¢ bude (SELIKOWITZ, 1997).
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Ze zkuSenosti jednoho otce: ,, Kdyz se mi narodil starsi (normalni) syn, nikdo mi nerekl,
co by se mu mohlo stat, Ze ho potka treba dopravni nehoda, meningitida
a podobne. Skutecné si pri bouracce zlomil nohu a v péti letech dostal meningitidu!
Kdyz se narodila Elsie, vyjmenoval lékar vSechny mozné komplikace, protoze méla
Downiiv syndrom. Ona ale nebyla ani jedinkrat v Zivoté nemocna! Jenomze jakmile
o problémech jednou vite, je pochopitelné tézké na né nemyslet“ (SELIKOWITZ, 1997,
s. 16).

1.3.6 JAK SITUACI ZVLADNOUT

VétSinou se vSichni rodice za urCity Cas s diagnézou smiii. Nikdo z 1ékait
nemuze rodi¢im fict, jak budou situaci zvladat nebo jaké jejich dité bude. A Zadny
recept na rychlé a snadné pifivyknuti na fakt, Ze dit€ ma DS, neexistuje. Mnohym
rodicim ale poméhda, kdyz maji nékoho, komu mohou vsechno fict, s kym mohou
o svych pocitech a problémech hovofit. Existuji odbornici, ktefi rodi¢im mohou
pomoct, poskytnout uzitecné informace. Za n¢jaky cas negativni emoce zmizi a rodice
1 blizci ditéte se zac¢nou s diagndézou vyrovnavat. Dobré je, kdyz se rodice tesi

z malickosti, které se dité nauci (SELIKOWITZ, 1997).

1.4 MYTY A SKUTECNOSTI DOWNOVA SYNDROMU

Myty

Lidi s DS:

o jsou nepfizpusobivi a agresivni

J jsou neschopni ucit se

. jsou nevzd€lavatelni - musi vyriistat v Gstavni péci
o jsou pfedmétem charity

J jsou pacienti

o rozhoduji za n¢ odbornici

. maji mnohé nedostatky

o jsou zavisli a neschopni pracovat

. pottebuji stalou podporu spolec¢nosti formou finan¢nich dotaci
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1.5 CHROMOZOMALNI PORUCHA PRI DOWNOVE SYNDROMU,

pottebuji zvlastni vzdélavani, zaméstnani a ostatni oblasti zivota

Skutecnosti
Lidi s DS:

maji vybornou schopnost napodobovani a uceni

uci se pomaleji

vSichni jsou vzdé€lavatelni

maji vyrustat v domacim prostredi

maji prava jako jini obCané

jsou obcané, klienti

rozhoduji sami za sebe

maji pravo na odstraiiovani bariér

na zaklad¢ individudlnich schopnosti je mozné je zaméstnat

pottebuji individualni flexibilni pomoc a podporu v oblasti vzdélavani, zaméstnani
a kompenzaci

potiebuji se zapojit do hlavniho proudu vzdéldvani a zaméstnani

nemuizou mit vztahy s opa¢nym pohlavim

(SUSTROVA a kol., 2004, s.17), (KOPECKA, 2015).

ETIOLOGIE

chromozomii a kazdy gen ma svou specifickou polohu, ktera se oznacuje lokus. Odlisné

., Zakladni jednotkou genetické informace je gen. Geny jsou usporadané do

formy genii na kazdém lokuse se nazyvaji alely (SUSTROVA a kol., 2004, s. 40).

chromozom zpilisobuje, ze se vytvaii nadbytecné bilkoviny. Nasledné je porusen

normalni rist plodu. Pfitomnost nadbyte¢ného chromozomu konci v 80 % téhotenstvi

DS nastava v pfipadé¢, Ze na 21. misté je nadbytecny jeden chromozom. Tento

potratem (SUSTROVA, 2004).

vyzkumy dokazuji, Ze ptitomnost dal$iho chromozomu je nahodna, nesouvisejici

Pti¢iny vzniku Downova syndromu se zatim nepodafilo objasnit. Védecke

s chovanim, nemocemi ¢i Zivotnimi navyky rodict. Ur€itd souvislost s mnozstvim
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vyskytu Downova syndromu je mozna pouze na zaklad¢é vékového faktoru obou rodict.
Rizikovou skupinu pro DS tvofi matka, kterd je star§i 35 let a otec star$i 50 let. Na
druhou stranu vétsi riziko stoupa u mladych divek v rozmezi 15 — 19 let. Nejrizikovéjsi
skupinu tvofi Zeny starSi 45 let. V této skupiné se narodi kazdé 35. dité trpici touto
chorobou. Mezi ukazateli DS mohou byt samotni rodice, ktefi trpi chromozomalni
vadou ¢1  jakoukoliv chromozomalni poruchou. (,,ANON®, Dostupné¢ z:

https://www.downuvsyndrom.cz/charakteristika-downova-syndromu/).

1.5.1 FORMY DOWNOVA SYNDROMU

Rozli§uji se tfi zékladni formy DS. Radi se k nim tedy trisomie 21.
chromozomu, translokace a mozaicismus. Trisomie 21. chromozomu se vyskytuje v 95
% s nadbytecnym chromozomem v kazd¢ bunice. Translokace se vyskytuje ve 4 %
s pfemisténim urcitého segmentu chromozomu na jiny chromozom v kazdé burice.
Vyskyt mozaicismu je v 1 % a nékteré¢ bunky maji nadbyte¢ny 21. chromozom, jiné
jsou normalni. Pfitomny jsou mirnéjsi fyzické ptiznaky a mentalni retardace.

(SELIKOWITZ, 1997).

Da se fict, ze vétSina postizenych déti trpi trizomii 21. chromozomu (Obr. 2).
Vzniké tim, ze jeden z rodict preda ditéti z vajicka nebo spermie chromozomy dva

(SELIKOWITZ, 1997).

K translokaci (Obr. 3, 5) dochazi v pripade, Ze se odlomi malé vrcholky
21. chromozomu a jiného chromozomu a zbyvajici ¢asti obou chromozomii se spoji.

U této faze vek rodicu nehraje zadnou roli*“ (SELIKOWITZ, 1997, s. 51, 52).

U déti, které maji nadbyte¢ny 21. chromozom, se projevuje mozaicismus (Obr.
4), v téle maji bunky poskladany jako do mozaiky. Na rozdil od trizomie 21.
chromozomu nemaji jedinci s timto typem onemocnéni tolik napadné fyzické ptiznaky
DS. Normalni uroven intelektovych schopnosti maji jedinci s timto typem jen malo

(SELIKOWITZ, 1997).
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https://www.downuvsyndrom.cz/charakteristika-downova-syndromu/

V nasledujicim grafu €. 1 je znazornéno, jak se Cetnost Downova syndromu velice zvySuje (v

zavislosti na véku matky):

Graf. 1 Procento rodi¢ek nad 35 let véku, CR 1985 - 2011

Procento rodicek nad 35 let véku, CR 1985 - 2011 ﬂ

procento

18
16 )
14
12
10
8
]
4
2

hitp:/fwwnwrozene-vady.cz rok

Zdroj: Sipek; 27. 9. 2012. (Dostupné z: http://www.gate2biotech.cz/proc-se-zvysuje-cetnost

downova-syndromu/).
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1.6 CHARAKTERISTICKE ZNAKY DOWNOVA SYNDROMU

Downtiv syndrom jsou l1ékafti schopni odhalit hned po porodu. Hned pfi narozeni
nebo po kratké dobé po porodu. Lékat diagnozu stanovi na zakladé vzhledu ditéte.
Nékdy se mize mylit, proto vysledky potvrzuje az vySetfeni chromozomt. U ditéte
s DS je zndmo az 120 charakteristickych ptiznaki. Nékteré déti jich nemaji vic jak Sest

nebo sedm (SELIKOWITZ, 1997).

Tyto pfiznaky jsou dulezité pro rozpoznani diagnézy ¢i pro rodice:
Oblicej: Podivame-li se na dité s DS zeptedu, miva kulaty oblicej. Pti pohledu ze strany

je profil vétSinou plochy.

Hlava: Rada lidi s DS méa hlavu vzadu lehce oplostélou. Tomuto jevu se fika

brachycephalia.

OCci: Vétsina déti 1 dospélych s DS ma o¢i mirné zeSikmené vzhliru. Vyskytuje se u nich
malé kozni fasa, kterd probiha vertikdln€ mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu.
Jedna se o tzv. epikantickou fasu nebo epikantus (obr. 1). Je nékdy patrna i u zdravych

déti, ale u téch za néjaky €as uplné vymizi.

Vlasy: Déti s DS mivaji vétSinou vlasy jemné a rovné.

Krk: Novorozenci mohou mit na zadni strané¢ krku volnou ktzi. StarS$i déti a dospéli

mivaji kratkym Siroky krk.

Usta: Ustni otvor je o néco mensi, nez je bézné, jazyk o trochu vétsi. Nékteré déti

vyplazuji jazyk.

Ruce: Ruce byvaji Siroké, s kratkymi prsty. Mali¢ek miize mit dokonce jeden kloub
misto dvou. Byva lehce ohnut. Na dlani je viditelna pouze jedna p¥i¢na ryha. Casto maji

déti s DS problém udrzet v ruce to, co normalni déti udrzi.
Nohy: Nohy mivaji silné a mivaji Sirokou (sanddlovou) mezeru mezi palcem

a ukazovackem. Na chodidle je ptitomna kratka ryha vychézejici z mezery, kterd se

tahne dozadu.
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Svalové napéti: Koncetiny a krk malych déti s DS byvaji ochablé. Pravé tato ochablost
se nazyva hypotonie, ktera je velmi charakteristicka pro tyto déti. Hypotonie se da fict
jinymi slovy slaby svalovy tonus. Tonus neboli napéti, je odpor svall proti pohybu ve
volném stavu. Svalovou silu maji tyto déti normélni. Nizky svalovy tonus je u nékterych
v novorozeneckém véku, postupné se za¢inad zvySovat (SELIKOWITZ, 1997, s. 41, 42,
43).

Pod pojmem hypotonie si lze predstavit dité, které je jako hadrova panenka.
Pokud se dité¢ s DS polozi na zada, hlava se sto¢i do strany, ruce se svezou doli na
podlozku a nohy se rozeviou. Pro déti, které maji nizsi svalovy tonus, je t€z8i se udrzet

ve stoje a naucit se 1ézt po ctyfech (PATRICIA a kol., 2009).

ZvySend hybnost kloubui — Déti s DS maji zvySenou hybnost kloubti. Maji
ochablé vazy, které tvoii kostni spoje. Kdyz je dité vleZze na zddech, maji tendenci nohy
uvolnit v kycelnich a kolennich kloubech, nohy maji daleko od sebe. Az dité zacne
chodit, chodidla jsou plochd, netvoii se oblouk a tak dit¢ nechodi vzdy rovnomérné.
Déti s DS se casto jevi jako plySovi medvidci, coz je dano zvySenou hybnosti kloubti

(PATRICIA, a kol., 2009), (Dolnickova. Dostupné z: www.usmevy.cz).

SniZena sila — DéEti maji snizenou silu ve svalech. Jedina moznost, jak docilit
toho, aby dité mélo silu, Ize podporovat opakovanym cvi¢enim. Posilovanim lze zvysit
svalovy tonus, dité je tak potom schopno zacit vstavat a zacne rozvijet silu (PATRICIA a

kol., 2009).

Kratké paie a nohy — Kratké ruce détem znesnadnuje snahu ucit se sedét, ruce
jim nedovoli opfit se o n¢. Kdyz padaji na stranu, spadnou dale, nez se zachyti o ruce

(PATRICIA a kol. 2009).

Velikost postavy: Déti s DS vazi vétSinou pii narozeni mén¢ nez priamer. Byvaji mensi
nez normalni déti. V détstvi rostou rovnomérné, ale dosahuji podstatné mensich vysek.
Neékdy muzi vyrostou jen 145 az 168 cm a zeny 132 az 155 cm (SELIKOWITZ, 1997,
s. 41, 42, 43).

1.7 VYVOJ DITETE
Dité s DS se vyviji télesné, intelektudlné i emocionalné cely Zivot. Od chvile,
kdy se narodi, je zavislé na pomoci druhé osoby. Toto dité nikdy nebude nikdy tak dobie

23



zdatné, jako dit¢ normalni, proto potiebuje okolo sebe vzdy n€koho, kdo mu pomuize.
Cil je stejny jako u normalnich déti, snaZit se, aby se dit€ postupné stdvalo vice

samostatngjsim (SUSTROVA, 2004).

Samostatnost u téchto déti je jen relativni pojem, vzdy budou potiebovat
dospélou osobu, kterou berou jako oporu. Vyvoj se déli do n€kolika oblasti: hruba
motorika, jemnéa motorika, osobnostni a socidlni vyvoj, vyvoj jazyka a feci, kognitivni
vyvoj. Dochazi ale k velkému piekryvani téchto oblasti. Jako piiklad lze uzit piti ze
Salku, ktery patii k dovednostem sebeobsluznym, ale i k dovednostem jemné motoriky.
Nebo rozhovor je dovednost jazykova a zaroven dovednost socialni (SELIKOWITZ,

1997).

Vyvojové stadium zacind novorozeneckym obdobim, kdy dité¢ pouze lezi, ruce
ma zatnuté v pést a ma tchopovy reflex. VEétsSinu Casu prospi. Mohou nastat problémy
s kojenim. Dobie reaguji na zvuky. Motorické dovednosti, na které je v této fazi kladen
diraz: hlava je ve sttedové poloze (s pohledem dopfedu, neoto¢ena na stranu) a pocatky
zvedani hlavy. Ruce jsou v ose a pocatky opirani. A nohy jsou u sebe a dit¢ kope.
Rodice by méli dit€¢ motivovat k hrani s hrackami, které bude moct pozorovat a hrat si
s nimi. V prvnim roce vétSinu Casu jesté dite spi, je schopné samo sedé€t bez opory, leze
pomalu. Vklada si pfedméty do ust a hraje si. Zacind reagovat na okoli, sméje se,
komunikuje pomoci vyktikd. Ve druhém roce samo sedi, leze a n¢které déti zacinaji
stat. Zacina sbirat pfedméty a ukazuje, hazi s hrackami. Je spokojené v naruci ciziho
cloveka, dokaze se napit z C¢astecné naplnéného hrnecku. Rika ,,da“ a ,,ma“. Obdobi
batole je charakteristické samostatnou chiizi, je aktivni, zvidavé a dokazZe sedét na malé
stolicce. Je dobré najit pevny a rovny povrch. Dit¢ motivovat prostiednictvim jeho
oblibenych her (honicka). Je dobré, kdyz si procvicuje chlizi samostatné svou vlastni
rychlosti, bézi rychleji a rychleji. Chape d¢jova slovesa, prochézi obdobim negativismu.
Predskolak miva vyvinutou hrubou motoriku. Do schodii jde vzdy stejnou nohou,
nestfida nohy. Zacina se ucit jezdit na tfikolce. Obraci stranky po jedné. Lépe snasi déti
kolem sebe, ale rado ma vlastni hry. Na pozadani fekne své kiestni jméno. Skolak
dovede plnit tkoly spojené se Skolni dochazkou. Dokaze se houpat na houpacce, chytat
mic¢. Je schopné nakreslit lidskou postavu, sklada papir. V oblékéani je samostatné;si,
zacina se ptat ,,kde* a ,,kdo*. Do 12 let ma dit¢ slovni zasobu kolem 2 000 slov. Dité se

ptipravuje do Skoly, uci se. Bavi ho ¢innosti jako nakupovani, vafeni. Rodice by po
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Skole méli vymezit ditéti urCity ¢as s kamarady. Stdle potfebuje kontakt, je dobré

vymyslet program, ktery chce a podporovat ho v koniécich a zdjmech (TOMKOVA,
2004), (PATRICIA a kol., 1997).

Motorické dovednosti ditéte — postupny vyvoj

PretoCeni ze zad na bficho, pietoCeni z bficha na zada, hra ruky s chodidlem,
sezeni, otoCi se vleZe na bfiSe, stavéni se na Ctyfi, prechod ze sedu do polohy vleze na
brise ptes Sikmy sed, prechod ze sedu na vSechny ctyii pres Sikmy sed, prechod
z polohy vleze na bfiSe do sedu pies Sikmy sed, pfechod z polohy na ¢tyfech do sedu,
pritdhne se ze sedu do kleku s oporou, s oporou se piitdhne do kleku, plazeni, lezeni po
ctyfech, medvédi chiize, pritdhne se do stoje ze sedu na podlaze, ptitahne se do stoje
pres klek na jedné noze, ze stoje se posadi na zem tak, Zze pokr¢i nohy, pteslapovani
jednim smérem, chiize do vzdalenosti 3 metrl s drZzenim za ob¢ ruce, stoji bez opory po
dobu 10 sekund, samostatné ud¢la dva kroky, ujde 3 metry s choditkem, ujde 3 metry
s drzenim za jednu ruku, jde 4,5 metru s podporou, vyleze fadu schodd, sleze dolii fadu
schodi, vyleze na pohovku, sleze z pohovky, z polohy na dlanich a chodidlech se
narovna do stoje, ujde 3 metry za méné nez 25 sekund, ubéhne 3 metry za méné nez 15
sekund, vystoupi bez pomoci na obrubnik vysoky 10 cm, sejde bez pomoci z 10 cm
vysokého obrubniku, vystoupi bez pomoci na obrubnik vysoky 20 cm, sejde bez pomoci
z 20 cm vysokého obrubniku, stoupd po schodech postupnym zplisobem a drzi se
piitom zabradli, sejde ze schodii postupnym zplisobem a drzi se pfitom zdbradli, stoupa
po schodech stfidavym zpusobem a drzi se pfitom zabradli, sejde ze schodl stfidavym
zpusobem a drzi se pritom zabradli, bez pomoci piejde 2,5 metru dlouhou
a 18 centimetru Sirokou kladinu, bez pomoci ptejde 2,5 metru dlouhou a 10 centimetru

Sirokou kladinu, skéce, ujde na tiikolce 4,5 metru (PATRICIA a kol., 1997).

1.8 NEMOCTI, JIMIZ CASTEJI TRPi DETI S DS

»Mnoho deéti s DS ma zdravotni problémy, které ovliviiuji jejich nasazeni pri
nacviku dovednosti hrubé motoriky. Patii k nim problémy srdecni, Zaludecni ¢i strevni,
chronickeé infekce hornich cest dychacich a usni infekce. Tyto mohou zpiisobovat

u ditéte brzkou unavu a Spatnou vytrvalost“ (PATRICIA a kol., 2009, s. 7).

S jistotou lze fict, Ze nékteti postizeni se t&$i dobrému zdravotnimu stavu. Je to
casto diky dobrym preventivnim programtim, prohlidkdm, které maji snahu ptredchazet

t€z$im onemocnénim a komplikacim jak u déti, tak dospélych. Nemusi byt kazdy z nich
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postizen stejnou nemoci. Obecné zndme je skutecnost, Ze umird podstatné méné deéti
s DS, o které je peCovano doma, nez ty, které museji byt v ustavni péci. Kdyz dité
rodi¢iim onemocni néjakou nemoci, davaji vinu DS. Je mnoho chorob, které souvisi
s DS, ale vétSinou byvaji lehkého pribehu. Lécba je u téchto onemocnéni relativné

snadna (TOMKOVA, 2004), (SUSTROVA a kol., 2004).

Tato kapitola nas seznami s nejcastéjSimi vySetfenimi, které podstupuji déti

s Downovym syndromem a vySetienimi, které podstupuji dospéli:

Jist¢ zdravotni problémy v détském veéku jsou spojeny s jejich zdravotnim
stavem. Souvisi s neadekvatni stravou, s problémy v zaZivacim traktu ¢i problémy
srde¢nimi. Od prvniho roku déti museji byt sledovany v pediatrickych ambulancich,
podstupuji pravidelné ockovani, neurologické vySetfeni minimdlné€ 2x roc¢né. Alespon
Ix mésién€ navstévuji fyzioterapeutickd ¢i rehabilitaéni zafizeni, minimaln¢ 1x ro¢né
oftalmologickou, usni, kardiologickou ambulanci. Dllezitou soucasti je vySetieni Stitné

7lazy a imunologické vysetfeni (SUSTROVA a kol., 2004).

Zdravotni problémy maji 1 dospé€li s DS. Jist¢ zmény nastavaji po 18. roce
zivota. Musi stejné jako malé déti podstupovat neurologicka, endokrinologicka
vySetieni. VySetfeni zraku, sluchu, ortopedické, psychologické a psychiatrické
vySetieni.  Déle  vySetfeni dle  potieby  (gynekologické,  nefrologické,

gastroenterologické) (SUSTROVA a kol., 2004).

1.8.1 INFEKCE HORNICH CEST DYCHACICH

Mezi infekce hornich cest dychacich se fadi infekce usi, nosu a krku. Je zndmé,
ze déti s DS podstatné vice trpi kaSlem, rymou, nez déti normalni. Tyto infekce jsou
typické v dobé, kdyz se dit€¢ zac¢ne zacleniovat do kolektivu, do kruhu jinych déti,
zejména v matetské Skole. KaSel je dsledkem infekce v krku. Pfesto Ze se rodic¢im zda,
7ze ma dité¢ jenom rymu, mél by jej prohlédnout lekat, aby se infekce nezacala Sifit.
Lécba infekci hornich cest dychacich spo¢ivd v odstranéni anatomickych piekazek,
podavani 1ékli, zejména imunosupresiv, antivirovych preparati ¢i antibiotické 1écbé

bakterialnich infekci (SELIKOWITZ, 1997), (SUSTROVA, 2004).

1.8.2 UCPANI UCHA, SLUCHOVE VADY
Jedna se o velmi zdvazné onemocnéni, které muize konéit az ztratou sluchu

u déti, ale 1 dospé€lych. PostiZzeno je stfedni ucho, kde se nachazi tizky kanalek -
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Eustachova trubice. Po ucpani Eustachovy trubice se tekutina zacina ve stfednim uchu
hromadit. Pfiina je ve vétSin€ piipadii nejasnd, piesto dulezitou roli hraje infekce.
Ucpani ucha se déli na pfechodné, obCasné nebo trvalé (chronické). Pokud se u ditéte
vyskytne toto onemocnéni poprvé, je potieba, aby doslo k pteléceni antibiotiky nebo
pokud se vyskytne protrahovand infekce, dité musi neprodlené vySettit usni specialista.
U déti s DS se Casto objevuji sluchové vady a ¢im diive sluchova vada vznikne, tim vice
jsou slozitéjsi jeji disledky. DéEti vétSinou maji jenom c¢astecnou nedoslychavost, presto
vyvoj ditéte velmi omezuji. Je vhodné zajistit srozumitelny kontakt, pokud se
nedoslychavost objevi vice na jedné strané, je dobré mluvit na nemocného ze strany
druhé. Vzdy je dobré, kdyz mluvi jeden Clove€k, aby nedoslychavy neslySel pouze ton
hlast a pfitom nerozumél (SELIKOWITZ, 1997), (SUSTROVA, 2004), (HORAKOVA,
2012), (MUKNSNABLOVA, 2014).

1.8.3 ZRAK A VIDENI
Déti s DS by mély byt pravidelné kontrolovany Iékafem, protoze maji veEtsi

sklon k dalekozrakosti a kratkozrakosti. (SELIKOWITZ, 1997)

e DALEKOZRAKOST
Vyskytuje se u déti mnohem <castéji nez kratkozrakost. Déti, které trpi

dalekozrakosti, maji problémy s vidénim pfedméti na blizko. Zejména na ¢teni a psani

musi nosit bryle (SELIKOWITZ, 1997).

e KRATKOZRAKOST
Pokud ma dité potiebu byt u vSeho blizko, mize to byt signalem kratkozrakosti.
Kratkozrakost se vétSinou fesi brylemi. Nékteré déti bryle nechtéji nosit, proto je dobré
dozadu pfipevnit gumicku, aby mu bryle nepadaly. Pokud si dité¢ bryle sundava, rodice
by mu méli situaci vysvétlit a bryle znovu nasadit (SELIKOWITZ, 1997).

e STRABIZMUS
Strabizmus znamend $ilhani. U Downova syndromu je Silhani charakteristické
predevsim tim, Ze obé oci se staceji dovniti smérem k nosu. V ptipadé, ze dité pouziva
jenom jedno oko, nazyvd se jako ,stfidava fixace“. Pokud dit¢ oci stfida, bryle

nepotiebuje. Pokud je ale nestiida a diva se jen pfes jedno, bryle potiebuje. V piipadé,
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ze dité bryle odmita nosit, mize Iékat predepsat kapky, které se kapnou do jednoho oka

a na urcitou dobu oko rozostii (SELIKOWITZ, 1997).

o NYSTAGMUS
V ptipadé, Ze mozek nefidi piesné pohyby okohybnych svalii, nastava
nystagmus. Jedna se o zrychleny pohyb o¢i, doprovazejici rychlé zaskuby. Tato vada se

neda vylécit, da se pouze zlepSit noSenim bryli (SELIKOWITZ, 1997).

. KATARAKTA

Jako dalsi onemocnéni oci je Sedy zakal. NejCastéji se vyskytuje v leh¢i forme
a to v podob& malych zrnek na periferii ¢ocek. T€Z8i forma nastava, pokud jsou cocky
zakaleny hustymi zrnky a jedinec Spatné vidi. Toto onemocnéni lze feSit operativné, po

operaci je nutné nosit bryle. V dneSni dobé by se daly voperovat cocky umélé

(SELIKOWITZ, 1997).

. KERATOKONUS
Pfi keratokonu dochézi ke kuzelovitému zakiiveni rohovky. Onemocnéni je
snadno fesitelné brylemi €1 ¢ockami. MlzZe se zhorS$it v pozdnim dospivani ¢i v rané

dospélosti (SELIKOWITZ, 1997).

1.8.4 SVALY, KOSTI A KLOUBY

Déti s DS maji obzvlast pohyblivé klouby, zejména kycelni a kolenni. Pfi
spanku se stdva, Zze ma nohu za hlavou. Je dilezité, aby si déti na nozickach nesedély,
nasledkem miiZze byt Spatny rlst koncetin s deformitami a t€Zko se potom uci chodit.
Nevhodné je sezeni do W. Tuto polohu by dit¢ mélo také omezit, nejvhodnéjsi pro n¢j je

sed turecky €i s natazenymi dolnimi koncetinami (SELIKOWITZ, 1997).

1.8.5 KRK
U déti a dospélych s DS bylo zjisténo, ze nékdy nosi¢ a ¢epovec, jako prvni dva
kréni obratle, jsou az pftili§ pohyblivé. Tomuto stavu se tika atlantoaxialni instabilita,

ktera miize mit za nasledek dislokaci ¢i subluxaci obratle. (SELIKOWITZ, 1997).

1.8.6 POKOZKA
Mnoho déti mé suchou pokozku, kterd jim praskd a je sucha. Doporucuje se do

koupele ptidat jedlou sodu a vynechat drazdiva mydla, aby se tak zabranilo vysouSeni
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pokozky. Po koupeli je dobré kiizi promazat hydratatnim krémem nebo olejem, aby

byla pokozka vlhk4 (SELIKOWITZ, 1997).

1.8.7 ZUBY

Zuby se profezavaji pozdéji nez ostatnim détem. Déti maji zuby vice nachylné
k onemocnénim désni. Pravidelné kontroly u lé¢kate by mély probihat pravidelné, ve
straveé je dulezité omezit velké mnozstvi cukrt a zvysit fluoridové doplitky. Starsi déti si

postupné zacinaji Cistit zuby samy (SELIKOWITZ, 1997).

1.8.8 STITNA ZLAZA

U postizenych je vyskyt velmi Casty. Zmény v hladinéach Stitné Zlazy ve velké
mife ovliviiuji chovani a intelektovy vyvoj obzvlast u malych déti (SUSTROVA,
2004).
. VROZENA HYPOTHYREOZA

Tato forma je asi 30x cCastéjsi u déti s DS nez u normdlnich. Po narozeni je
dilezita vasna diagnostika a co nejrychlej§i 1é¢ba. Cim déle nebude lé¢ena, hrozi
u ditéte vyssi stupent mentalniho postiZzeni. Ve vétSin€ zemich se déla krevni test hned po

narozeni. Lécby probihd po cely Zivot (SELIKOWITZ, 1997)

. ZISKANA HYPOTHYREOZA
Nejcastéji vznika v dasledku chronického zanétu Stitné zlazy (Hashimotova
tyroiditida). Je to autoimunitni onemocnéni. Tento problém se déa feSit celozivotnim

podavanim hormonu tyroxinu (SELIKOWITZ,, 1997).

1.8.9 STREVNI TRAKT
Pfi¢inou gastroenterologického onemocnéni je nadbytek genu, da se fesit
operaci. Komplikaci jsou stavy spojené s kardiovaskularnim onemocnénim

(SUSTROVA, 2004).

. DUODENALNI ATRESIE

Dochézi k zuZeni prvni ¢asti tenktého stieva — dvanactniku. Problém je v posunu
potravy ze zaludku do stfeva. ZuZeni ve stfevé brani prichodu stfevem. Nemoc se
odhali velmi brzy po narozeni, po pfijmu potravu dité zacne zvracet a automaticky se

horni ¢ast zaludku rozsifi. Atresii Ize feSit pouze operativné (SELIKOWITZ, 1997).

29



o HIRSCHPRUNGOVA NEMOC
V dtsledku nepfitomnosti nékterych nervovych bunc¢k v esovité klicce,
nefunguji spravné peristaltické viny. Onemocnéni se projevi zacpou. Resi operativnim

zakrokem (SELIKOWITZ,, 1997).

. CELIAKIE
Celiakie je precitlivélost organizmu na urCitou potravinovou slozku.
Vyvolavatelem je lepek, ktery poskozuje sliznici. V ptipadé celiakie je nutné vynechat

viechny obilné slozky (SUSTROVA, 2004).

. ZACPA

Zacpa je u déti velmi Castym problémem. Vzhledem k nizkému napéti bfiSnich
svall, se dit¢ Spatn¢ vyprazdnuje. Rodice by méli s ditétem chozeni na zachod
nacvicovat postupné. Dité nesmi ziskat odpor k této povinnosti, je dilezité, aby dité
mélo vyhrazeny cas. Vhodné je ditéti poddvat tekutiny, obsah vldkniny ve strave,

celozrnné potraviny, zeleninu a ovoce (SELIKOWITZ,, 1997).

1.8.10 LEUKEMIE
Leukémie u déti s DS je velmi ¢astd. Postihuje jednoho ze 100 déti. Mezi hlavni
pfiznaky patii napadné zbledla kize, kterou rodi¢e mohou patrné zpozorovat, krvacivost

nebo bolesti kloubti. Onemocnéni odhaluje odbér krve (SELIKOWITZ, 1997).

o KLINEFELTERUV SYNDROM
., Asi jeden ze 100 chlapcii s DS ma kromé nadbytecného 21. chromozomu jeste
jeden chromozom X. Klinefelteritv syndrom se zjistuje stejnym chromozomovym testem,

jakym se stanovuje diagnoza DS. Chlapci maji relativné mala varlata, v puberté se

Jjejich télo nevyviji normalné a jsou neplodni* (SELIKOWITZ, 1997, s. 96).

,Od roku 2006 se na podnét organizaci Down Syndrome International (Dsi)
a European Down Syndrome Associatin (EDSA) 21. brezna oslavuje Svétovy den
Downova syndromu — World Down Syndrome Day (WDSD). Symbolické datum 21.3.
bylo odvozeno z cislic 3 a 21 (trizomie 21. chromozomu). V prosinci 2011 byl tento den
oficialné wuznan a vyhldsen jako Svétovy den Downova syndromu i Valnym

shromazdenim OSNL “ (Casopis ISIDRO MOYANO).
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Svétovy den Downova syndromu by mél slouzit v celém svété ke zlepSeni pochopeni
problematiky DS. Svétovy den je zaméfen na osvétu tolerance, respektu, odstranéni
negativnich ndzorii na jedince s DS. Za dulezité povazuje respekt vici postizenym
osobam, odstranéni piedsudki. Kazdy rok organizace stanovi téma — naptiklad v roce
2011 to byla spolecenska inkluze a v roce 2014 zdravi a pfistup osob s DS ke zdravotni

péci (Casopis ISIDRO MOYANO).

1.9 LECBA DOWNOVA SYNDROMU

DS vylécit nelze. Nemoc Ize stabilizovat a snazit se 1éCit alesponl symptomaticky
pridruzena onemocnéni. Je nutné eliminovat rizikové oblasti, ke kterym patii predevSim
onemocnéni srdce, endokrinniho a traviciho systému. K dilezitym terapiim patii také
ORT (orofacialni regulacni terapie), kterd pomahé udrzet jazyk v ustech a tim rozvijet
fe¢ a psychomotoricky vyvoj.

(Dostupné z: https://www.downuvsyndrom.cz/lecba-downova-syndromu/).
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2 ROZVOJ HRUBE MOTORIKY, KOMUNIKACE A
SKOLA

Tato kapitola se zabyva rozvojem hrubé motoriky u ditéte s Downovym syndromem
a zaroven u n¢j fes$i vyvoj hry. Jak je v podkapitole popsano, nedilnou soucasti spravného
kognitivniho vyvoje je také spravny vyvoj feci, kterému nejvice pomaha komunikace rodi¢u

s ditétem.

2.1 KOGNITIVNI VYVOJ, HRY

Postizené déti vétSinou nejevi pfiliS zdjem o zkoumani okoli a aktivni hru
s hrackami. Proto je n€kolik zptisob, jak je jinak motivovat. Vhodné je, kdyz se dité
snazi uz od zacatku tfeba vkladat kosticky do krabicky. Ditéti se tato hra libi zvlasté
tehdy, kdyz pfedméty vyluzuji zajimavé zvuky, neni pro n€ hra nudné. Kdyz dité zacnou
tyto C¢innosti bavit, 1ze nasledné prejit k rozdélovani predméti do celkd, uceni barev,
pojmenovavani obrazkl, pocitani kulicek, fazeni kuli¢ek podle velikosti. Pro dité je
pochvalu, povzbuzeni pro dalsi aktivity. Chvala musi byt opravdu srde¢na a prehnana,
aby ji dit€¢ rozumelo. Musi vzdy védét, za co je chvaleno. Potiebuje pozitivni pfistup,
vSechny c¢innosti komentovat a pouhou malickost odménit. Pro postizené déti je
dilezité, aby jim byly obménovany hracky. Ty, co maji dlouho se jim ptestanou libit
a nebudou si chtit hrat. Hrét by si dit€ mélo s jednou urcitou hrackou, aby se vénovalo
jenom jedné, vice hracek zac¢ind odvadét pozornost a piestava se soustredit (nema smysl

dat pred dit¢ krabici plnou auti¢ek) (NEWMAN, 1999), (Miiller, 2009).

Chce-li rodi¢, aby dité pochopilo, co po ném chce, musi mu danou otdzku ¢i
ukol po sobé nékolikrat za sebou zopakovat Dit¢ vzdy nebude aktivné reagovat na
snahu rodi¢d, staéi mu ale, kdyZ je mu projevovana laska ¢i mnoho &asu. Casto rodice
trapi, ze do ditéte vlozi mnoho usili, prace, ale maji pocit, ze nedostanou nic zpatky.
Nejdulezitéjsi je mit své dité¢ radd, nevzdavat se a nefikat si, ze tu Cinnost nikdy
nezvladne, staci si jen stanovit maly kricek, zaméfit se na néj spolu s dité¢tem

(NEWMAN, 1999), (Schiitz, 2016).
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Napodobovani — nejdiive ukéaze rodi¢ ditéti, jak se napodobuje, postupné nechava dite,
napodobuje opakované mimiku, gestiku, smich, ale i pla¢. Pro napodobovani je vhodna

celd fada fikanek a basnicek (chozeni dokola, reakce na slovni intrukci).

Poznavani predméta — dit¢ potiebuje, co nejvic prilezitosti, aby mohlo zkoumat
ptredméty, zkousSet, co se s nimi d& délat. Dale muze urcovat tvary, velikost, je dobré mit
pestré barvy piedmétii a hracek. Umoznit mu praci s kuchynskymi néstroji, latkovymi

odstiizky, zbylymi diivky.

Stalost objektu - schovavani oblibené hracky ¢i medvidka, dit¢ na otazku: , Kde je?*
Zacne hledat. Pokud dit€¢ vyhazuje hracky z postylky, méli by mu je rodice vracet

zpatky, aby véd¢€lo, ze mu nezmizely ani neptestaly existovat.

Poznavani vztahli — déti poznavaji vztahy mezi predméty tak, ze urcitych vztaht
se uc¢i poznavat co nejvic. Mezi nejCastéjSi patifi umistovani predméti na sebe,
umistovani jednoho pfedmétu do druhého, kouzleni a klouzani, bezdotykové
pohybovani pfedméty, stavéni s nejriznéjS§imi tvary (véze, zdi, mosty, domy),
piifazovani, vybirani a pojmenovavani, pfifazovani obrazka, tvarti, symbold, barev,

velikosti, vybirdni a pojmenovavani, fikadla s po¢itdinim (NEWMAN, 1999).

V soucasné dobé¢ se trendy vychovy a vyuky méni a proto je nezbytné zminit, ze
postizenym détem i jeho rodi¢im miZe pomoct a mnohdy ulehéit praci po¢itad. Rada
Skol vyuziva specialni softwary pravé pro déti se specidlnimi potiebami. Déti
s Downovym syndromem a zaroven urCitym stupném mentalni retardace mohou tyto
softwary vyuZzivat. Mezi zajimavé programy lze fadit Honicka a Chyt mé, Méd’a —

barvy a tvary, obrazky ¢i Méd’a pocita (ZIKL a kol., 2011).

2.2VYVOJ RECI

Déti zacinaji vnimat slova, napodobovat zvuky dospélych, ale snazi se samy
pouzivat slova a skladat je do vét. Carolyn Smithova jako pedagogicka psycholozka
provedla vyzkum a na zaklad¢ vysledki ur¢ila novou metodu komunikace. Ta se vraci

k zakladlim feci, za nezbytné povazuje o¢ni kontakt a stfidani (NEWMAN, 1999).

Aby dité mohlo zacit dobfe komunikovat, potfebuje o€ni kontakt osoby, ktera se
o n¢j stard. Na zakladé slov a zvuka se dit€ uci a osvojuje si komunikaci. Vnima vyrazy,

usmevy. Postupné zacina Zzvatlat a ndsledné zacne vyslovovat prvni sltivka az zacne
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mluvit. Je t€zké, aby dité udrzelo pozornost, proto by se k nému pfistupovat pomalu, jen
s tim co zvladne. Pokud dité reaguje smichem, rodi¢ vi, Ze ho ¢innost bavi, naopak

muze reagovat pla¢em ci skleslym oblicejem (NEWMAN, 1999).

U déti postizenych, kde se predpokladd naruseni feci, je dobré spolupracovat
s logopedem. Dbat na spravnou vyslovnost, artikulaci a podporovat rozvoj

samostatného vyjadiovani (BY TESNIKOVA, 2007).

Doc. Véra Pokorna tika: ,,existuji tri duvody, proc¢ je dilezité komunikovat
aktivnim jazykem s ditétem obzvlaste po druhém roce Zivota. Zaprvé dite v tomto obdobi
Jje zaméFené na vnimani jazyka. Sestileté dité aktivné pouziva 6 — 10 slov. Druhym
duvodem je osvojovani pasivni slovni zasoby. Dité si lépe bude osvojovat pasivni slovni
zasobu tehdy, pokud mu rodice v utlem véku predali bohatou materstinu. Tretim

ditvodem je emociondlni rozvoj (POKORNA, 2015, s. 3).

2.3 JAK ZVLADNOUT PROBLEMY SE SKOLOU

Zakladnim pfedpokladem zvladnuti vyuky je spoluprdce rodiny s poradenskymi
pracovniky, ktefi jsou zodpovédni za vzdélavani déti ve tfidach a Skolach , za jejich
integraci do bézné Skoly. Kone¢né rozhodnuti o ditéti je vzdycky na rodiich, ale
v nékterych piipadech neni vhodné pfimo Ipét na integraci ditéte do bézné Skoly. Neékdy
integrace ditéti prospéch nepfinese, naopak miize uskodit. Mnoho odborniki, center,
odbornych poraden radi, jaka Skola bude pro dité nejvhodnéjsi. Dité dostava ve Skole
asistenta pedagoga. Asistent komunikuje s rodinou o pozadovanych ukolech, o ucivu.
Asistent pedagoga ditéti pomaha, podili se na vytvareni programu vyuky. Nejdilezité;si

je souhra rodiét, t¥idniho ugitele a asistenta ditéte (KENDIKOVA, 2016)

Se skolou izce souvisi socialni vyvoj ditéte. Socialni vyvoj zacina tehdy, kdyz si
dit¢ uvédomi, Ze je jedinecnou osobnosti. Nejprve dit€¢ komunikuje v uzsim kruhu
rodiny a postupné se seznamuje s kamarady a poznava okoli a osvojuje si mezilidské
vztahy. VZdy by rodi¢e méli mit zpétnou vazbu a také si s ditétem povidat o pocitech.
Zaroven od ditéte moc nevyzadovat. Zpocatku nevi, jak se ve spolecnosti chovat, proto
neni dobré ho hned vzit do luxusni restaurace, ale zacit obyc€ejnou pizzerii.
V mezilidskych vztazich ma jit rodi¢ ditéti piikladem a ukazat mu, jak se mé ve

spolec¢nosti chovat (NEWMAN, 1999).
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3 OSETROVATELSKY PROCES U DIiTETE S
DOWNOVYM SYNDROMEM

Osetrovatelsky proces je neustale vyvijejici se proces, ve kterém sestry poskytuji
péci pacientim. Osetfovatelsky proces neustdle pokracuje a problém se mize
v kterékoli Casti procesu zastavit, pokud byl vyfeSen. Soustfedi se na metody zlepSeni

potieb pacienta jako jsou fyzické, socidlni a emociondlni.

Sklada se z péti zékladnich krokti. Prvnim krokem je hodnoceni pacienta
a predevSim jeho potieb. Druhym krokem je diagnostika, v tomto kroku dochazi
ke stanoveni oSetfovatelskych diagndz. Planovani je tfetim krokem, ve kterém dochazi
ke stanoveni cili. Jako ctvrtym krokem je realizace, na zdkladé stanovenych cild
probiha péce o pacienta. Poslednim krokem C¢i etapou oSetfovatelského procesu je
hodnoceni, posudek. Hodnoti se efektivita poskytnuté péce. Zda byly splnény vSechny
stanovené intervence (Dostupné z: http://sestra.org/O%C5%Alet%C5%990ovatelsk
%C3%BD_proces).

V této bakalarské praci je vypracovan oSetfovatelsky proces u ditcte
s Downovym syndromem. Jeho zdravotni stav tésn¢ pted hospitalizaci je popsan
v tvodu oSetrovatelského procesu. Se souhlasem rodict chlapce pfilohy obsahuji také
fotografie z prostiedi, ve kterém chlapec vyrista. Cést praktické Gasti je zaméfena na
soucasny stav chlapce, jeho terapii. Nasledné byl vybran jeden den jeho hospitalizace

a podrobné rozpracovan.

IDENTIFIKACNI UDAJE PACIENTA PRI PRIJMU:
Jméno a prijmeni: XY

Datum narozeni: 6.3. 2015

Pohlavi: muz

Vék: 2 roky

Statni pFislusnost: CR

Datum prijeti: 3.12. 2016
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Datum propusténi: 5.12. 2016
Typ prijeti: akutni
Oddéleni: Détské oddéleni

Diivod prijeti: Dvoulety chlapec pfijat pro akutni laryngitidu na détské oddéleni.
V laboratofi nizké zanétlivé parametry. Podavany jednorazové kortikoidy p.o., déle
podavana symptomaticka terapie. Na terapii vymezeni laryngealnich obtizi, kasel vlhne,
po celou dobu afebrilni. Pfed dimisi provedeno ORL konzilium.

MEDICINSKA DIAGNOZA HLAVNI:

Laryngitis acuta subglottica — 1. ataka

KHCD - katary hornich cest dychacich

Medicinska diagnoza vedlejsi:

Morbus Down

NYNEJSI ONEMOCNENI (stav den pied hospitalizaci a v den p¥ijmu):

Tésn¢ pred prijetim do nemocnice na détské oddéleni mél chlapec infekt — ryma,
kasel — poslech cisty. Od rana kasel suchy, po odpolednim spanku kolem 16 hodiny
plakal, byl slySitelny stridor, nemohl se nadechnout — rodi¢e podali Prednison —
rozmackany — spolkl asi '2 tablety. Stav se nelepsSil, proto byl nasledn¢ vySetfen na

urgentnim pi{jmu. Rodi¢lim chlapce 1ékat doporucil hospitalizaci.

Ziskani informaci:

Prevazné informace jsou od rodic¢t, dale z I€karské zdravotnické dokumentace

a vlastnim pozorovanim.
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ANAMNEZA

Rodinna anamnéza

Matka: v détstvi recidivujici DC, opakované bronchopneumonie, vySetfena na
alergologii nebyla, nyni je stav dobry, alergie na Stipnuti hmyzem — vosa, vcela

Otec: recidivujici sinusitidy — vySetfen naalergologii — suspektné alergie na prach
Sourozenci: sestra: 13 let, alergie na bodnuti hmyzem

bratr: 7 let, recidivujici kaSel

Osobni anamnéza

Chlapec je narozeny z paté gravidity. Prvni sestra zdrava, druhd se narodila
mrtva. Pribeéh gravidity byl velmi rizikovy. Ve 14. tydnu gravidity se matka 1é¢ila se
zénétem prudusek (podan Penicilin). Ve 22. tydnu léCena pro zapal plic, podan
(Augmentin). Od 32. tydne gravidity musela byt hospitalizovana z divodu hroziciho
pfedcasného porodu. Z prenatdlniho screeningu riziko DS 1:150, s rodi¢i byla
provedena geneticka konzultace. Pii konzultaci byl doporucen odbér plodové vody.
Rodi¢e odmitli tento odbér podstoupit. Porod byl ve 36. tydnu bez komplikaci. Apgar
skore 101010. Drobny hypotonicky novorozenec, porodni véha byla 2 340 kg a porodni
délka 47 cm. Obvod hlavy 31,5 cm a obvod hrudniku 27 cm. Preventivné podavan po
porodu vitamin K. Po porodu neonatologem vysloveno podezieni na Downiv syndrom.
Po porodu naznaceny mongoloidni pritb¢h o¢nich Stérbin. Patro v dutiné Gstni celistveé,
krk soumérny, hrudnik bez deformaci, srdicko bez Selestl, dychéni ¢isté, bficho volné,
patet fyziologickd. Koncetiny jsou soumérné, bez deformaci, sandilovd ryha
nepiitomna, varlata ve scrotu. Kardiologie je v norm¢. Krev byla odeslana pediatrem
k vysetieni karyotypu. Z divodu zastavy rastu bunécné kultury byli rodice s ditétem
pozvani k opakovanému odbéru. Dle rodict dité prospiva, je velice zivé, 1écené
konjunktivitidou, bez dalSich zdravotnich potizi. Bylo provedeno cytogenetické
vySetfeni: karyotyp 47, XY, + 21. Vysledek —pozitivni, nalezena trisomie chromosomu
21. Jest¢ probéhlo molekularni genetické vysSetieni, které bylo doplnéno
cytogenetickym vySetfenim s nadlezem muzského karyotypu s trisomii chromosomu 21.

Propustén z porodnice byl za 7 dni a nésledné pievzat do péce osetiujici détské 1ékarky
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s hmotnosti 2 240 kg, délkou 47 cm,.obvodem hlavy 37,5. Chlapec byl kojeny, stav
vyzivy pfiméieny.

Ostatni sourozenci jsou zdravi. Trpi na bézna détska onemocnéni.
Neurologické vySetieni po porodu

Po porodu bylo matce sd€leno, Ze jde o dit¢ s Downovym syndromem —
genetické vySetfeni potvrzuje trizomii 21. chromozomu. Na zdklad¢ vySetfeni bylo
vysloveno podezieni na sluchovou vadu, ale dle rodi¢t reaguje na silnéjsi zvuky. Pohled
chvili dokaze fixovat. Pouze stanovena diagn6za hypotonie. Rodic¢e cvici s ditétem 2x
denné Vojtovu metodu. Na btisku dle rodicu ptetaci hlavicku, ale moc nezvedd, na
zadech mé hlavu Castji sto¢enou doprava, dolni koncetiny na zaddech zvedd, pravou

dolni koncetinu ma ¢ast¢ji skréenou.

Socialni anamnéza
Chlapecek zije v uplné rodin€ s rodici a s dvéma sourozenci. Bydli v rodinném
domé. Matka je na mateiské dovolené. Otec pracuje. V domadcnosti zddnad zvifata
nechovaji. Rodi¢e nekouii.
Operace — Zadné
Ockovani — zatim posunuto a neockovano
Lékova anamnéza
Aerius 1-1-1
Solvolan 1-0-1
Nasivin dle potieby
Stoptussin 1-1-1
Spiropent 1-0-1
Dexamed p.o. po 8 hodinach 1-1-1
Adrenalin inhala¢né 1-0-1
Alergologicka anamnéza

Specifické IgE potravinové alergeny: krali¢i maso, kur doméci — maso, kravské
mléko, brambora, mrkev, cokoldda — v§e negativni.
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STAV PRI PRiJMU:

VITALNI FUNKCE PRI PRIJETI 3.12. 2016

Tabulka 1 Vitalni funkce pfi ptijeti

TK: 90/70 Vyska: 85 cm
P: 93/min 'Vaha: 10 kg
D: 25/min BMI 13, 84
TT: 36,5 °C

ZDROJ: Vlastni zpracovani

Objektivni nalez

Chlapec s rysy v ramci Downova syndromu, celkové neni alterova, je €ily, dobie
prokrveny, pii hlub§im nadechu je slySitelny laryngedlni stridor (piskot), dysfonie
a kasel je laryngealni. Pokozka anikterickd, bez eflorecenci, o€i, usi a nos bez sekrece,
hrdlo nastfiklé, tonsily volné, submandibuldrni uzliny nezvétSeny, Stitna Zzlaza
nezvétSena. Dychani s prodlouzenym vydechem, srdce — akce pravidelnd, ozvy zvuéné,
ohrani¢ené. Bficho m¢kké, prohmatné, bez rezistence a palpacni bolestivosti, jatra
a slezina nezvétSend, genitdl chlapecky v normé. Dolni koncetiny bez otok

a zanétlivych zmén. Meningealni drazdéni pfi vysetieni negativni.

39



Tabulka 2 Laboratorni vySetfeni

C-reaktivni protein 3 Kontrolni odbéry B-krev
KO+DIFF.

Leukocyty 7,0 Leukocyty 6, 1
Erytrocyty 4, 44 Eryrocyty (hemat.) 0,422
Hemoglobin 141 Hemoglobin 148
Erytrocyty (hemat.) 0, 407 Erytrocyt (MCYV) 88,9
Erytrocyt MCV) 91,8 Hemoglobin(MCH) 31,1
Trombocyty 209 Hemoglobin(MCHC) 350
Neutrofily 0, 79 Erytrocyty 12,4
Lymfocyty 0, 18 Trombocyty 222
Monocyty 0,03 Trombocyt (MPV) 0,2
Eozinofily 0, 00 Trombokrit 0,204
Byzofily 0, 00 Retikulocyty 0, 021
MOC+SEDIMENT

pH semikvant. 7,0 Neutrofily 0, 38
Protein semikvant. |0

Glukoza semikvant. 0

Ketony semikvant. |0

Urobilinogen sem. |0

Nitrity semikvant. |negativni

Hustota (odhad) 1003

Erytrocyty 2

Leukocyty 4

ZDROJ: Vlastni zpracovani
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POSOUZENI SOUCASNEHO STAVU

ze dne 3. 12. 2016

Hodnoceni probéhlo na zakladé objektivniho hodnoceni doplnéné informacemi rodicu.

Hlava a krk

Hlava je na poklep nebolestiva. Lebka poklepové nebolestiva. O¢i ve stfednim
postaveni, spojivky riizové, zornice izokorické, pohled fixuje. Jazyk plazi ve stfedni
rovin¢ bez povlaku. Karotidy tepou symetricky, dobfe hmatelné. Sliznice bled¢, tonsily
bez obsahu a jsou volné, hlen v nosohltanu bez vétSiho otoku v krku. Ser6zni ryma,
Casto pfitomnd u chlapce. Submandibuldrni uzliny jsou nezvétSené, hrdlo nastiiklé. Krk

soumérny, bez otokil. Skolidza C patete mizejici v poloze na zadech.

Hrudnik a dychaci cesty
Chlapec ma hrudnik symetricky, bez deformit. Prsa bez patologickych zmén. Pti
hlub$im nédechu slySitelny laryngealni stridor, chrapoty, kasel je laryngealni. Dychani

s lehce prodlouzenym vydechem, obcas laryngeélni stridor pti hlub§im nadechu.

Srde¢né cévni systém
Akce srdce pravidelna. Ozvy dobie slysitelné, zvucné a ohrani¢ené. Frekvence
93/ min. Puls dobfe hmatny. TK pfi pfijmu 90/70. Horni i dolni koncetiny jsou bez

otokll a bez patologickych zmén.

Bricho a GIT

Bficho je mékké, dobie prohmatné, bez rezistenci a deformit. Bez palpaéni
bolestivosti, jatra, slezina nezvétSena. Peristaltika je ziva, pacient se vyprazdiuje

vétSinou pravidelné.

Mocovy a pohlavni systém
Genital chlapecky v normé. Zatizen inkontinenci tfetitho stupné. Na zakladé
informaci od rodici moc¢i do plen. Sledovani moceni a méfeni piijmu a vydeje.

Ledvinny tepotement je na tider nebolestivy, negativni.
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Kosterni a svalovy systém

Pasivni poloha na zadech. Pacient leZi s pokr¢enymi dolnimi koncetinami. Saha
na véci cilené, véci dava k puse, prohlizi je. Ze zad na bficho se ptretaci, nejdiive doleva,
naopak také, plazeni nebylo a hned zacal 1ézt. Sdm se postavi. Dle rodi¢ ma velmi
volné klouby, lupani v ky¢lich i kolenou. Sikma panev pfi skoliose. Cviéi 2x denné

Vojtovu metodu.

Nervovy systém

Pacient je pfi védomi, orientovan. Lucidni, sleduje dobte, uchopuje véci do ,,Spetky*.
Stabilné bez zachvatii. Tvofi prvni slabiky a prvni slivka, zargon. Slysi dobfe, na
podnét vétSinou reaguje pozdéji, mentalni retardace. Budou feSeny bryle ¢i kontaktni

docky. Spatné spi.

Endokrinni systém

Stitna Zlaza v potadku.

Imunologicky systém
Lymfatické uzliny nezvétSené. Alergie na potraviny vSechna negativni (kralici
maso, kur domaci, kravské mléko, brambora, mrkev, ¢okolada). Probihaji béznéa détska

onemocnéni. Opakované laryngitidy a zdnéty hornich 1 dolnich cest dychacich.

KiiZe a jeji adnexa
KizZe je bledd, kozni turgor normalni. Konecky prstil jsou chladné bez otokd.
Vlasy kratké, nehty zastfizené, upravené. Zjevna hypotonie, vyssi laxita kuze, ,,opi¢i“

ryha zatim nepfitomna.
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AKTIVITY DENNIHO ZIVOTA

Stravovani a prijem potravy

Chlapecek je krmen rodici. Pouze pfijima kaSovitou a mlécnou stravu. Alergie na mléko
nemd. Pfed usnutim vypije lahvicku mléka. Ptijjem tekutin per os denné asi 0,5 1
specialniho Caje. Zakladem je mlé¢nd strava. Pije mléko BEBU HA 4 3 + 2x rohlik

denné + kasSe, kukuti¢né kiupky, jiné jidlo odmita.

Vylucovani moce a stolice
Vylu€ovani stolice je pravidelné. Sledovani piijmu a vydeje kazdy den. Chlapec moci

do plen, tfeti stupeni inkontinence, méa narok na 3-4 kalhotkové pleny denné.

Spanek a odpocinek
Chlapec doma spi béhem dne asi dvé hodiny dopoledne. V nemocnici se budi a breci.
Doma na noc uziva medikaci Trittico 50 mg. Vecer usne, spi asi tii hodiny a potom se

budi a od péti hodin nespi viibec.

Hygiena
Hygienickou péci zajiStuje denné oSetfovatelsky personal a pomaha tatinek, ktery je v
nemocnici s chlapcem. Péce je zajistovana 2x denng, alespon 1x vyména lazkovin. Dité

je motivovano, aby spolupracovalo.

Sobéstacnost
Chlapec je plné¢ zavisly na oSetfovatelské péci. Na péci rodicii a blizkych a v nemocnici

na péci zdravotnického personalu.

POSOUZENI PSYCHICKEHO STAVU

Chlapec je lucidni. Reaguje oto¢enim hlavy. Chlapec ma Spatnou naladu, reaguje tak na

zménu prostiedi i jiné osoby, ktefi se o n€ho staraji.

43



MEDICINSKY MANAGEMENT

Ordinovana vysetieni

Odbér krve (TSH, {T4, fT3, protilatky proti 8. z., Fe v séru, feritin, RTC, JS, glykemie,
ionty, urea, kreatinin, transglutaminéza)

Vysledky — lab. Nalez

TSH -4, 080, T4: volny 13, 9, T3 volny: 7, 8, Anti-TPO: 6, 0

Urea: 3, 8

Kreatinin 13, 5 umol/l

Fe: 12,5 Feritin 12,5

Glukéza 4, 08

JS: Bilirubin celkovy: 3, AST: 1, 01, ALT: 0, 97, ALP: 2, 93, GGT: 0,22

Ionty: Na: 136, K: 4,4, Cl: 102, Ca: 2, 22, P: 1, 65

KO: Leukocyty: 6, 1, Erytrocyty: 4, 75, Hemoglobin: 148, Erytrocyty (Hematokrit): 0,
422, Trombocyty: 222, Metmyelcyt MTMC: 0, 01, Neutrofilni tyce: 0, 03, Neut.
Segmenty: 0, 33, Eozinofily: 0, 03, Bazofily: 0, 02, Lymfocyty: 0, 51, Monocyty: 0, 07

Transglutaminaza: negativni

Konzervativni 1é¢ba

Klidovy rezim, vyhybat se podchlazeni a infekcim
Dostate¢ny piijem tekutin a vitamint.

Nasivin 3x denné.

Mukolytika (Mucosolvan, Ambrobene)
RHB-Vojtova metoda
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Tabulka 3 Medikament6zni 1é¢ba

Nazev 1éku Forma Davkovani Skupina

Aerius Inhalaéné 1-1-1 antihistaminikum
Solvolan Soll. 1-1-1 expektorancia

Nasivin Cps. 1-1-1 otorinolaryngologika
Stoptusin Soll. 1-1-1 antitusika

Spiropent Tbl. 1-0-1 beta2-antagonisté
Dexamed Tbl. 1-1-1 po 8hod. ATB

Adrenalin Inhalaéné 1-0-1

ZDROVJ: Vlastni zpracovani
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SITUACNI ANALYZA:

Chlapec, 2 roky, 3. 12. 2016 od rana zahlenény. Rodice jeli na urgentni ptijem,
kde chlapce oSettili a doporucili hospitalizaci. Jako hlavni diagnéza byla stanovena
akutni laryngitida a zanét hornich cest dychacich. Jako vedlejsi diagnézou Downtiv
syndrom. Chlapci byly na urgentnim piijmu podény jednorazové kortikoidy. Provedeny
odbéry krve, nizké zanétlivé parametry. Po terapii jednordzovych kortikoida laryngealni
potize ustoupily. Po celou dobu hospitalizace chlapec afebrilni. Po celou dobu probiha
komunikace s rodinou. Rodina pravidelné pacienta navstévuje. Vyziva po domluvé
s rodi¢i zajiSténa. RodiCe si vozi specidlni mlécnou stravu. Za hospitalizace dité
nekomunikativni. Na okolni podnéty reaguje. Klinicky chlapec pii védomi, s tatinkem
obCas komunikuje. Chlapec zahlenény, jsou mu podéavany ATB, na zéklad¢ poslechu
slysitelné piskoty, podan Erdomed. Podavany mukolytika a expektorancia. Ma
problémy se spankem. Vecer usne rychle a brzy se probudi. Za tfi dny brany kontrolni
odbéry. Fyziologické funkce jsou méteny. Rodice jsou informovani o jeho zdravotnim
stavu, o doporucenich, kterd pro n¢ plynou v domacim prostiedi. Doporucen klidovy
rezim, vyhybat se infekcim a prochlazenim kvili snizené imunité. Diulezity je
dostateény piijem tekutin a vitamin v pfirozené podobé, nejlépe v syrovém stavu
(ovoce, zelenina). Salinické roztoky, eventualné Nasivin 3x denné do nosu, mukolytika
dle vlastniho vybéru (Mucosolvan). Naplanovana kontrola zdravotniho stavu ditéte po

hospitalizaci.
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STANOVENI OSETROVATELSKYCH DIAGNOZ DLE
NANDA TAXONOMIE II 2015-2017 A JEJICH
USPORADANI DLE PRIORIT:

OSetrovatelské diagnozy byly stanoveny dle: NANDA
INTERNATIONAL, 2015. Osetrovatelské diagnozy. Definice a klasifikace 2015-2017.
Praha: Grada. ISBN 978-80-271-9009-6.

Jsou stanovené vSechny oSetiovatelské diagndzy, které byly u pacienta nalezeny.
Rozpracované jsou prvni tii aktudlni diagnézy. Realizace probihala po dobu

hospitalizace pacienta.

AKTUALNI OSETROVATELSKE DIAGNOZY:

00032 NEEFEKTIVNI VZOREC DYCHANI

Doména 4: Aktivita/odpocinek

Ttida 4: Kardiovaskularni reakce

UZ (uréujici znak): neptitomnost kasle

SF (souvisejici faktor): ptitomnost hlenu v dychacich cestach

Neefektivni dychani z divodu akutni laryngitidy projevujici se piskoty pfii

dychani 1 pfi poslechu.

00198 NARUSENY VZOREC SPANKU
Doména 4: Aktivita/odpocinek
Ttida 1: Spanek a odpocinek
UZ.: zména normalniho vzorce spanku
SF: pieruseni, hluk, nemoc, zména prostiedi

Naruseny vzorec spanku z ditvodu zmény prostiedi projevujici se nespavosti a

Spatnou naladou.

00125 BEZMOCNOST

Doména 9: Zvladani/tolerance zatéze
Tiida 2: Reakce na zvladani zatéze
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UZ.: zavislost na druhych, nedostateny smysl pro kontrolu
SF': rezim souvisejici s prostfedim, nemocniéni prostiedi

Bezmocnost z divodu zdravotniho stavu projevujici se snizenym zajmem o

okoli.

00051 ZHORSENA VERBALNI KOMUNIKACE
Doména 5: Percepce/kognice
Ttida 5: Komunikace
UZ.: neschopnost mluvit, neschopnost vyjadfit se
SF: veék
ZhorSena verbalni komunikace z divodu neschopnosti vyjadfit se, z divodu

postizeni projevujici se brecenim a nezajmem chlapce.

00085 ZHORSENA TELESNA POHYBLIVOST
Doména 4: Aktivita/odpocinek
Ttida 2: Aktivita/cviceni
UZ.: omezena schopnost provadét ¢innosti spojené s jemnou motorikou,
omezena schopnost provadét ¢innosti spojené s hrubou motorikou
SF': mentalni retardace, mentalni postiZeni

ZhorSena télesnd pohyblivost z diivodu postizeni DS, z divodu onemocnéni

projevujici se snizenou aktivitou chlapce ptes den.

00102 DEFICIT SEBEPECE PRI STRAVOVANI
Doména 4: Aktivita /odpocinek
Ttida 5: Sebepéce
UZ.: neschopnost si jidlo pfipravit, neschopnost zachazet s talifem a piiborem,
neschopnost udrZet hrnek v ruce, aniz by se nevylil
SF: mentalni retardace, Downtiv syndrom
Deficit sebepéfe pii stravovani vzhledem ke zdravotnimu stavu chlapce

projevujici se nedostate€nou snahou zapojit se.
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00110 DEFICIT SEBEPECE PRI VYPRAZDNOVANI
Doména 4: Aktivita/odpocinek
Ttida 5: Sebepéce
UZ.: neschopnost jit na no¢nik, neschopnost stihnout dojit, neschopnost rychlé
manipulace s oblecenim
SF: tieti stupefi inkontinence, mentalni retardace, Downtiv syndrom

Deficit sebepéce pfi vyprazdiiovani vzhledem ke zdravotnimu stavu chlapce

projevujici se pasivnim ¢ekanim.

00014 INKONTINENCE STOLICE
Doména 3: Vylucovani a vymeéna
Ttida 2: Funkce gastrointestinalniho systému
UZ.: neschopnost poznat defekaci, neschopnost zvazit nutnost
SF: neschopnost kontrolovat svérage, onemocnéni

Inkontinence stolice z divodu postizeni DS, nefungujicich svéracu projevujici se

unikem stolice.

00002 NEVYVAZENA VYZIVA
Doména 2: Vyziva
Ttida 1: Pfijem potravy
UZ.: zménéna chut’, nezdjem o jidlo, bledé sliznice, chaby svalovy tonus
SF: nedostate¢ny piisun potravy

Nevyvazend vyziva z divodu nevolnosti po ATB, z divodu nechutenstvi

projevujici se pitim pouze mléénych vyrobkli z domaciho prostiedi.

00103 PORUSENE POLYKANI

Doména 2: Vyziva

Ttida 1: Pfijem potravy

UZ.: nedostate¢né zvykani, kaSel, vytlaGovani potravy z Gst, pomald konzumace
jidla

SF: opozdény vyvoj, mentalni problémy
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00115 RIZIKO DEZORGANIZOVANEHO CHOVANI KOJENCE

Doména 9: Zvladani/tolerance zatéze

Ttida 3: Neurobehavioralni stres
RF: problémy s motorikou, bolest

Riziko dezorganizovaného kojence z ditvodu nachylnosti ke zméndm a modulaci
fyziologickych a behavioralnich systémii fungovani projevujici se nezajmem o

ptibuzné, nezdjmem o hracky.

00020 FUNKCNI INKONTINENCE MOCE
Doména 3: Vyluovani a vyména
Ttida 1: Funkce mocového systému
UZ.: schopnost tiplného vyprazdnéni mocového méchyie, inik moci
SF: alterace kognitivnich funkci, mentalni porucha

Funk¢ni inkontinence z diivodu postiZzeni DS projevujici se nekontrolovatelnym

ovladanim svéracu.

00088 ZHORSENA CHUZE
Doména 4: Aktivita/odpocinek
Ttida 2: Aktivita/cviceni
UZ: zhorSena schopnost ujit pozadované vzdalenosti, zhorSena schopnost
chodit po nerovném povrchu

SF: alterace kognitivnich funkci, nedostate¢na svalova sila, zhorSeny zrak,
zhorSena rovnovaha

Zhorsena chtize z divodu zvysené pohyblivosti v kloubech (kyclich).

00146 UZKOST
Doména 9: Zvladani/tolerance zatéze
Ttida 2: Reakce na zvladani zatéze
UZ.: neklid, strach, zména vzorce spanku
SF: stresory

Uzkost, strach z osamocenosti, strach ze zdravotnického tymu a cizich lidi

projevujici se bre€enim a nezdjmem.
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POTENCIALNI OSETROVATELSKE DIAGNOZY:

00039 RIZIKO ASPIRACE

Doména 11: Bezpecnost/ochrana
Ttida 2: T¢lesné postizeni

rrrrrr

Riziko aspirace z divodu nachylnosti k proniknuti potravy ¢i tekutin do

tracheobronchidlnich cest projevujici se castym kaslem pti krmeni 1 polykani.

00047 RIZIKO NARUSENI KOZNI INTEGRITY
Doména 11: Bezpe€nost/ochrana
Ttida 2: T¢lesné poskozeni
RF: zmény integrity, nevyvazena vyziva, sekrece
Riziko naruSeni kozni integrity z divodu inkontinence moci projevujici se

opruzeninami v tfislech.

00004 RIZIKO INFEKCE
Doména 11: Bezpe€nost/ochrana
Ttida 1: Infekce
RF: invazivni vstupy, zména integrity kize

Riziko infekce z diivodu inkontinence moce, z divodu odbéra krve.

00155 RIZIKO PADU
Doména 11: Bezpecnost/ochrana
Ttida 2: T¢lesné poSkozeni
RF: neznamé prostredi, onemocnéni zraku, mentalni postizeni

Riziko padi z divodu slabosti ¢i nadmérné pohyblivym koncetindm.

00197 RIZIKO DYSFUNKCNI GIT MOTILITY
Doména 3: Vyluovani a vyména
Ttida 2: Funkce gastrointestinalniho systému.

RF: zména medikace (ATB)
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VySetreni, ktera Dominik podstupuje od narozeni:

Rok 2015:
3. 6. 2015 Narozeni, ambulantni vySetfeni v nemocnici
4. 6. 2015 Détska kardiologicka ambulance — Foramen ovale — pfiméfeny nalez
5. 6. 2015 Ortopedické vySetieni
9. 6. 2015 Détska neurologickd ambulance
26. 6. 2015 Neurologicka ambulance
16. 7. 2015 Détskd ambulance vSeobecna - pozorovani kvuli podezieni na nemoc NS
7. 8. 2015 Neurologicka ambulance Inkompletni stigmata pro Morbus Down
CKP IV. — vyrazna hypotonie, predilekce hlavy, dysplazie
13. 8. 2015, 12. 11. 2015 Ortopedicka ambulance — ultrazvuk
19. 8. 2015 Cytogenetické vySetieni: Karyotyp
28. 8.2015 AUDIO centr Brno
20. 11. 2015, 25. 9. 2015 Neurologickd ambulance Sledovan pro Downliv syndrom
11. 12. 2015 Alergologie a klinicka imunologie — obstrukéni bronchitidy

Rok 2016:

22. 1. 2016 Détska kardiologickd ambulance — EKG, ECHO srdce
5.2.2016 Neurologicka ambulance

18. 3. 2016 Neurologicka ambulance, Alergologie a klinickd imunologie

25.11. 2016, 27. 5. Neurologickd ambulance — sledovan pro Downliv syndrom

od 3. 12. 2016 do 5. 12. 2016 Hospitalizace na Détském oddéleni — Akutni laryngitis

Rok 2017:

1. 2. 2017 Détska endokrinologick4 — Eufunkéni §titna zl14za

31.3.2017, 5. 5. 2017 Détska neurologicka ambulance

5. 4. 2017 Détska alergologicka ambulance — vySetien pro opakované bronchitidy

12. 8. 2017 ORL ambulance — podezieni na nemoc ¢i patologicky stav nervového sys.
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PODROBNE ROZPRACOVANI VYBRANYCH
OSETROVATELSKYCH DIAGNOZ:

1. OSetrovatelska diagnéza:
00032 NEEFEKTIVNI VZOREC DYCHANI

Neefektivni vzorec dychani z divodu akutni laryngitidy projevujici se piskoty pfi
dychani 1 pii poslechu.

Doména 4. Aktivita/odpocCinek

Trida 4. Kardiovaskularni/pulmonalni reakce

Definice:

Inspirace (vdech) a nebo expirace (vydech), které neumoznuji dostate¢nou ventilaci.
Neefektivni vzorec dychéni z divodu akutni laryngitidy projevujici se nadmérnym
zahlenénim a

Urc¢ujici znaky: nepiitomnost kasle

Souvisejici faktor: pritomnost hlenu v dychacich cestach

Priorita: vysoka

Cil dlouhodoby:

Chlapec dycha ¢iste, oxygenace se zlepsi do 3 hodin.

Cil kratkodoby:
Chlapec komunikuje, dojde ke zlepSeni dechu, nebudou slysitelné piskoty.

Ocekavané vysledky:

1. Chlapec ma saturaci vys$si nez 90% do 30 minut.

2. Chlapec dycha cisté, bez slysitelnych piskotl do 2 hodin.
3. Chlapec ma v normé¢ krevni odbéry do 2 dnt.

4. U chlapce se do 2 dntli zacne tvofit ze suchého kasSle kasel s expektoraci.

Plan intervenci:

1. Pomahej pacientovi pii dechové RHB — sestra ve sluzb¢, rodice na navstéve.

2. Podavej pacientovi 1éky na odkaslavani (expektorancia, mukolytika) — sestra ve
sluzbé dle ordinace lékare.

3. Sledu;j ucinek podaného kysliku — sestra ve sluzbé.
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4. Mér saturaci a zapisuj do dokumentace — sestra ve sluzbg¢.

5. Pomahej pacientovi pii odkaslavani — sestra ve sluzbé, rodice na navstéve.

6. Podporuj pacienta a doporu¢ spravnou polohu pii sezeni, pfi lezeni — setra ve sluzbé.
7. Provadéj odbéry na krevni plyny — sestra ve sluzbg¢.

8. Zaznamenavej vSechny informace do oSetfovatelské dokumentace — sestra ve sluzbg.

Realizace: 3. 12. 2016

Chlapci je v pravidelnych (po 1 hodin€) intervalech od 10:00 méten krevni tlak, dech,
pulz a saturace. V 10:00 je saturace 85. Ve 12:00 saturace 90. Ve 14:00 saturace 95.
Nameétené hodnoty jsou zapisovany do dokumentace. Kazdy den béhem hospitalizace
chlapec dostava inhalatory. Dostava medikaci, zpocatku antibiotika, pozdé&ji
expektorancia a mukolytika. Pfi potiZich bylo otevieno okno, aby mél chlapec Cerstvy

vzduch. Pii potizich se spankem v noci dostal 1€k na spani.

Hodnoceni po 3 hodinach:

1. Chlapec cvici techniku dechové rehabilitace.

2. Chlapec uziva Iéky na odkaslavani.

3. Uginek kysliku je pozitivni, saturace se zvysila na 95.

4. Saturace se zvysuje.

5. Probiha podpora chlapce, dle ordinace 1ékate odbéry krve.
Kratkodoby cil se podarilo splnit.

2. OSetrovatelska diagnéza
00198 NARUSENY VZOREC SPANKU

Naruseny vzorec spanku z diivodu zmény prostiedi projevujici se nespavosti a Spatnou
naladou.

Doména 4. Aktivita a odpocinek

Trida 1. Spanek a odpocinek

Definice:

Casové omezena neruseni mnozstvi a kvality spanku vlivem vnéjsich faktort.

Urcujici znaky: zména normalniho vzorce spanku

Souvisejici faktory: preruseni, hluk, nemoc, zména prostiedi

Priorita: vysoka
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Cil kratkodoby:

Chlapec se citi odpocaty a nema potiebu spat ve dne nékolik hodin.

Cil dlouhodoby:

Chlapec spi nékolik hodin v noci v klidu a bez kasle.

Ocekavané vysledky:

1. Chlapec spi v noci klidn¢ alespoii 6 hodin dohromady.

2. Chlapec nespi jesté n€kolik hodin navic ve dne.

3. Chlapec si ve dne dokaze hrat s ostatnimi détmi nebo sdm minimalné 15 minut bez
prestavky.

4. Chlapec dostane k dipozici 1éky na spani a do 1 hodiny usne.

Plan intervenci

1. Zajisti tmu v pokoji — sestra ve sluzbé, tatinek.

2. Zajisti spankové navyky, v kolik chodi chlapec spat, ¢teni pohadky, drzeni plySdka —
sestra ve sluzbé.

3. Zajisti klid na chodbé, eliminace hluku — sestra ve sluzbg.

4. Zajisti Cloveka, ktery s nim usina (rodice) — sestra ve sluzbé¢, tatinek.

5. Uprav lizko, jak je na n€ zvyklé doma — sestra ve sluzbé.

6. Podej 1éky na spani dle ordinace 1ékaie — sestra ve sluzbé dle ordinace 1¢kare.

7. Zapis do dokumentace — sestra ve sluzbé.

Realizace: 3. 12. 2016
U pacienta bylo posouzeno, pro¢ se v noci budi. Hlavnim diivodem je zména prostiedi.
Vecer s chlapcem usina tatinek, povidd mu pohadku. Chlapec dostal 1ék na spani dle

ordinace lékare. VSechny udaje byly zapsany do dokumentace.

Hodnoceni po 3 hodinach:

1. Chlapec dostava k usnuti svoje oblibené plysaky.

2. Sestra ve sluzb¢ nebo tatinek ptecte chlapci pohadku.
3. Chlapec dostal 1€k na spani.

Kratkodoby cil se podarilo splnit.
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3. Osetrovatelska diagnéza

00115 RIZIKO DEZORGANIZOVANEHO CHOVANI KOJENCE

Doména 9. Zvladani tolerance, zatéze

Trida 3: Neurobehavioralni stres

Definice:
Néchylnost ke zménam v integraci a modulaci fyziologickych a behavioralnich systému
fungovani (tzn. autonomnich, motorickych, situacné-organizac¢nich, seberegulacnich a

pozornostné-interakénich systémi), kterda mize vést k oslabeni zdravi.

Rizikové faktory: problémy s motorikou, bolest
Riziko dezorganizovaného kojence z divodu nachylnosti ke zméndm a modulaci
fyziologickych a behaviordlnich systéma fungovani projevujici se nezajmem o

piibuzné, nezdjmem o hracky.

Priorita: Stiedni

Cil kratkodoby:

Chlapec bude klidny pfi vySetfovani lékarem.

Cil dlouhodoby:
Chlapec po propusténi do domaci péce bude mit znovu zajem o svoji rodinu, o hracky,

se kterymi si diive hral. Bude vice komunikovat s rodi¢i a sourozenci.

Ocekavané vysledky:

1. Chlapec je schopen vydrzet chvili bez rodict alesponi 2 hodiny.

2. Chlapec si umi hrat s ostatnimi détmi a dokaze se soustfedit par minut na hru — 15
minut.

3. Chlapec ma zajem, chce se ucit novym vécem.

4. Chlapec zac¢ina chodit samostatné.

5. Posloucha Iékate pii vySetfeni — 10 minut.
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Plan intervenci:

1. Edukuj rodice ditéte o praci s dit€tem — sestra ve sluzbé

. Konzultuj jeho zdravotni stav s neurologem, fyzioterapeutem — sestra ve sluzbg¢.
. Dovol pacientovi hrat si s ostatnimi détmi — sestra ve sluzbé&, fyzioterapeut.

. Neustale sleduj verbalni i neverbalni pohyby pacienta — sestra ve sluzbg¢.

. Dbej na bezpecnost pacienta — sestra ve sluzbé.

. Dej pacientovi dostatek casu na vSechny ¢innosti — sestra ve sluzbé.

. Podporuj, pobizej pacienta — sestra ve sluzbé.

00 9 N R LW

. Chval pacienta za kazdou ¢innost, kterd se mu povede — sestra ve sluzbé.

Realizace 3. 12. 2017
1. V 9:00 hodin byl chlapec zkontrolovan lé¢kafem.
2. Potom sestra edukovala rodice o ¢innostech, které chlapce zajimaji a bavi.

3. 0d 10:00 do 11:00 ma dit¢ mozZnost byt s ostatnimi détmi.

Kratkodoby cil byl splnén.

Hodnoceni:

Kratkodoby cil byl splnén. Pacienta vySetfoval 1ékat pii vizit€. Pacient byl klidny, na
1ékate reagoval smichem a odpovédi s kratkymi slabikami.

1. Rodice chlapce jsou informovani.

2. Chlapec si hraje s détmi.

3. Sledovani jeho verbalnich i neverbalnich pohybii.

4. Pacient ma dostatek prostoru v mistnosti.
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HODNOCENI SOUCASNEHO STAVU CHLAPCE (7. 12. 2017)
S rodinou Dominika spolupracuje také Rand péce, kterd jim poskytuje sluzby.
Sluzby Rané péce rodinu pravidelné navstévuji a pracuji zejména s Dominikem, ale

1 s rodinou.

Rané péce je bezplatna terénni socidlni sluzba rodindm déti ve véku od narozeni
do sedmi let, které jsou zdravotné postizené nebo jejichz vyvoj je ohrozen v disledku

nepiiznivého zdravotniho stavu (CASOPIS Heckova, 2014).

Zprava o navstévé Rané péce ze 7. 12. 2017

Spoluprace s rodinou trvd rok a pul. Hlavnim cilem rodiny je pomoc
s rozvijenim jemné 1 hrubé motoriky Dominika a celkové pomoc s moznymi problémy.
Jiz od zacatku spoluprace piistupuji rodice aktivné k nabizenym Cinnostem ze strany
Rané péce. Rodina také spolupracuje s dal§imi odborniky a organizacemi, pfedevsim se
sdruzenim rodiét déti s Downovym syndromem Usmévy, se sdruzenim Ambra, které se
zabyva hiporehabilitaci, s fyzioterapeutkou a s nékolika logopedy. Rodicim byla také

nabidnuta moZnost psychologického poradenstvi.

Rodina vyuziva tyto ¢innosti:

. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte 1 rodici, zjiStovani potieb rodiny

a ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim

J specializovand poradenstvi rodi€¢lim a dalSim blizkym osobam (didaktické

pomiicky — vcetné¢ zapujCeni, vychova a vzdé€lavani, legislativa, socidlni

davky...)
. podpora a posilovani rodi¢ovskych kompetenci
J upevilovani a nacvik dovednosti rodicl nebo jinych pecujicich osob, které

napomahaji pfimérenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny

. vzdélavani rodicl, napt. formou individudlniho a skupinového poskytovani

informaci a zdroju informaci, semindit, ptjcovani literatury
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o nabidka programl a technik podporujicich vyvoj ditéte (bazéalni stimulace,

masaze, logopedie)

. instrukce pfi nacviku a upevilovani dovednosti ditéte s cilem maximalniho
mozného vyuziti a rozvoje jeho hrubé a jemné motoriky, rozumovych schopnosti

a dovednosti v oblasti senzorické a socialni

o pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pii

dalsich aktivitach podporujicich socidlni zaclefiovani osob

. podpora a pomoc pfi vyuzivani bézn¢ dostupnych sluzeb a informacénich zdroji
o psychosocialni podpora formou naslouchéani

J poradani setkani a pobytovych kurzl pro rodiny

o doprovazeni rodi¢i pii vyfizovani zadosti, na jednani a vySetfeni s ditétem,

popiipad¢ jind obdobna jednéni v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditéte.

Zhodnoceni pfimé prace s ditétem:

Hruba motorika — Dominik sedi, sam se posadi na malou zidlicku, leze po ctyfech,
postavi se a stoji u opory, s oporou ud¢la i nékolik kroki — za ruce nebo kdyz pred

sebou strka stolecek.

Jemnd motorika — Dominik vklada micky do otvoru, nasazuje krouzky na kolik, obraci
stranky v knizce, uchopi 1zi€¢ku a napodobuje krmeni, uchopi dilek skladacky za

drzatko.

Védomosti — Dominik na vyzvani predvede jednoduché gesta, umistuje dilky skladacky,

najde predmét schovany pod krabici, na vyzvani pojmenuje n€kolik obrazk.

Re¢ — Dominik umi né€kolik jednoslabi¢nych a dvouslabicnych slov, které ale pouziva
spiSe na vyzvani, nez spontanné. Pii hie Zvatla, sm¢je se, poktikuje. Reaguje na nekteré

pokyny dospélych.

Sobéstacnost a sebeobsluha — Dominik potiebuje pii osobni hygien¢ a oblékani plnou

pomoc druhé osoby. Kiupky z misky si umi vzit sdm. Jinak kviili zazivani dostava
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pouze kaSovitou stravu, pfi piti z lahve si ji pfitdhne nebo odstréi. Pti oblékani se snazi

nastavovat a protahovat koncetiny, umi si sundat ¢epici.

Socializace — Dominik udrzuje o¢ni kontakt, dava pusinky a mazli se s ¢leny rodiny,
opakuje své chovani, které vyvolava pozornost, hraje manipulativni hry s druhou

osobou, napodobuje dospélého ve zplsobu hry, obcas 1 v jednoduchych tikonech.
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CELKOVE ZHODNOCENI PECE

Dvoulety détsky pacient byl pfijat 3. 12. 2016 pro akutni laryngitidu na détské
oddéleni. Po pfijmu byla stanovena diagnéza Akutni laryngitis. V laboratofi byly
zjistény nizké zanétlivé parametry. Na urgentnim piijmu mu byly podany jednorazové
kortikoidy a nasledujici dny probihala symptomatickd 1é¢ba. V bakalaiské praci je
popsan jeden den hospitalizace détského pacienta a v zavéru popsan jeho soucasny
zdravotni stav, nckteré vysledky z wvySetfeni, ktera podstupuje. Byly stanoveny
oSetrovatelské diagnézy dle jeho aktualniho stavu. Nékteré diagndzy pietrvavaji a podle
rodi¢i budou pretrvavat pofad 1 v domécim prostiedi. Téméf vSechny intervence byly
po dobu hospitalizace splnény, diraz byl kladen pfedevsim na dikladnou a Setrnou péci
o pacienta. Obecné déti s Downovym syndromem se sloZité¢ pfizpisobuji na zménu
prostiedi. Co nejvétsi snahou bylo rozptylit pacienta hrackami. Po celou dobu

hospitalizace s nim byl jeho otec a byl nav§tévovan ostatnimi blizkymi.

DOPORUCENI PRO PRAXI

Problematika Downova syndromu je v dnesni dobé velmi slozita. Protoze 1écba
Downova syndromu neexistuje, daji se zmirnit pfiznaky, nelze vytvofit tedy 100%
doporuceni. Protoze kazdy jedinec s timto postizenim je individudlni a potifebuje
a zaroven stéZejnim doporuc¢enim muze byt empaticky, trpélivy pristup k t€émto lidem.
Jsou to ti, ktefi potfebuji mnoho €asu, ktery by netravili sami a méli okolo sebe blizké,
potiebuji aktivni naslouchéni okoli. Vzdy rodina musi spolupracovat i se zdravotnickym
tymem, ktery je casto jejich podporou a velkou pomoci. Jedinec s Downovym
syndromem by nem¢l byt ve spole¢nosti odsouvan, naopak by mu méla byt nabidnuta
pomoc, porozuméni jeho verbalniho, ale 1 neverbalniho projevu. Pies vSechna
doporuceni je prace s lidmi s Downovym syndromem tézka a vyzaduje obrovské usili
jak samotného cloveka, tak jeho blizkych a okoli. Rodice déti Casto navstévuji seminare
a rizné prednasky, kde se dozvidaji, jak s détmi pracovat. Existuji skupiny lidi

s Downovym syndromem.
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ZAVER

Downtiv syndrom je onemocnéni velmi slozité a pfedstavuje mnoho komplikaci
a uskali, kterd se mnohdy téZko tesi. Nejvice tato diagndza byva zatézujici pro rodice
tésné po porodu, kdyz jim ji 1ékati sdéli. VEtSinou po urCité dobé se vétSina rodich
s diagnozou smifi a za¢nou se intenzivné vénovat svému ditéti. Dokonce za néjaky cas
nebudou brat Downiiv syndrom jako postizeni nebo né€jakou obtiz ¢i nemoc, ale srovnaji
se s ni a je soucasti jejich zivota. Piekvapive statistiky jasné ukazuji, Zze rozvodovost
v rodinach déti s DS neni vyssi. Tvrdi, ze je vyssi v pfipadé€ jinych postiZzeni. Je znamé,
ze pti¢inou rozpadu vétSiny manzelstvi neni dit€, ale naruSeny vztah jeSté pied
narozenim a narozeni ditéte s DS mtize vztah Gplné rozdélit. Problematika Downova
syndromu je rozsahla, proto v této praci nemohou byt obsaZzeny vSechny informace.
Tiemi cili v této praci byla vysvétlena zakladni problematika Downova syndromu.
Presto bakalafska prace obsahuje vybrané nejdilezitéjsi informace o jiz zminéné
problematice. Bylo velmi slozité vyhledat literaturu aktudlni do poslednich deseti let,
ktera by hovofila o soucasném problému Downova syndromu. Je jasné, zietelné popsan
a shrnut v jedné knize, kterd shrnuje definici a pfic¢iny, vyvoj ditéte, vychovu
a vzdélavani a dospélost. Ostatni zdroje se zaméfuji na uréitou problematiku DS. Zit,
pracovat nebo se pratelit s lidmi s DS neni vzdy zatézi, ale naopak, Casto piinosem pro
rodinu, pratele ale i ulitele a spoluzaky. Pravé oni mohou upozornit na svitici slunko,
zpivajici ptaky a sladce vonici kvéty. Prvni kapitola hovoii o problému narozeni ditéte
s DS, zminiyje, Ze kazdy rodi¢ by chtél zdravé dité, ale kdyz se tak nestane, je tfeba mu
poct hledat spravnou cestu. Roman ,,Strom v srdci“ je neobycejny piib&h, ktery hovoii
o narozeni ditéte s Downovym syndromem, ve kterém autorka Kim Edwardsova piSe
s nesmirnou moudrosti a schopnosti vciténi se do rodinného tajemstvi, motivii jednani
a vykoupeni. Vypravi o zivotnim S§tésti a utrpeni. Autorka v tomto romédnu vytvofila
ptib¢eh litosti a vykoupeni, upfimnych emoci, postav pronédsledovanych vlastni minulosti
(Luanne Riceovd). Autor v knize ,,Nemoc jako fe¢ détské duse” hovoii o Downovu
syndromu, Ze neexistuji zadné dvé déti, které by byly stejné, a pro¢ by tedy meély
existovat stejné déti s Downovym syndromem? Downovy déti maji spole¢nou zménu u
21. chromozomu ve smyslu jakéhosi dodate¢ného dilu a ostatni — udajn€ normalni — lidé

maji spole¢nych 46 chromozomil a nijak zvlast’ se nepodobaji, pro¢ by se tedy mély
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vzdjemné podobat Downovy déti, klade otazku. Rika se a je to potvrzené, ze déti
s trizomii 21 zGstavaji svou fyziognomii a celou svou povahou velmi dlouho déti a pak

nahle a témét bez piechodu zestarnou. Jejich Zivotni cyklus se dosti odchyluje od
normalniho kolob¢hu zivota. Jim ale z medicinského hlediska nic nechybi, maji
dokonce jest¢ o dva chromozomy vice, které jsou zodpovédné za vSechny zmeény
a priznaky, které se nich daji pozorovat. ProtoZe se nemohou spoléhat na intelekt ani na
chapani svéta, maji napiiklad uplné jiny zpiisob, jak se pocitove piiblizit svétu. Nakonec
si uchovaji mnoh¢ krasné détské vlastnosti mnohem déle. Pfichazeji naptiklad k lidem,
kteti se jim libi, i kdyz je viibec neznaji, a obejmou je. V némecky mluvicich zemich,
které nejsou détem piiliS naklonény, je to pro jejich rezervované rodice velkym

problémem a mnohdy té¢zké smifit se s narozenim postizeného ditéte (DAHLKE).
Véfime, Ze tato bakalarskda prace bude pfinosem nejen pro zdravotnicky

persondl, ktery se setkd s ditétem v nemocnici, ale 1 pro mnoho rodicl, kterym se

narodilo ¢i narodi dit¢ s Downovym syndromem.
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Priloha A — Obrazky tykajici se problematiky Downova syndromu

Obrazek 1 Epikantus

Zdroj: (GOLUBOVIC, 2017)
(Dostupnéz:https://www.google.cz/search?q=epikantus&client=firefox-
b&dcr=0&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjAjfjLh-
rZAhWEKiwKHXZsAaQQ AUICigB&biw=1920&bih=915#imgrc=PsbYRGds2ilaxM

).

Obrazek 2 Downliv syndrom — volna trisomie

Zdroj: (POLIVKOVA) (Dostupné z: https://www.google.cz/search?q=
%C4%8CETNOST+V%C3%9DSKYTU+dOWNOVA+SYNDROMU &client=firefox-
b&dcr=0&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjuwpHsn8bZAhWM6aQKH
VIOSD AQ_AUICigB&biw=1920&bih=915#imgrc=PEOALVpOaJwPsM:).
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Robartsonskcd iranslokace chromozomi 14 a 21
translokaéni forma Downova syndromu
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LR LR L L it

dwltdH] 14 i L;'t 1
“ “ 4'. 41 |.|.
Obrazek 3 Robertsonska translokace
Zdroj: (Dostupnéz: https://www.google.cz/search?

g=translokace&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjVyJCb4sjZAhVFCew
KHROOCIJIQ AUICigB&biw=1920&bih=915#imgrc=0QaqEIXmidkGKM:).

Translokace u matky
45, XX, 1 (14:21)

] 5% a» as 3 i
Obrazek 4 Translokace matky

Zdroj: (Dostupné z:
https://www.google.cz/searchq=translokace&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ah
UKEw;jVyJCb4sjZAhVFCew

KHROOCIJIQ AUICigB&biw=1920&bih=915#imgrc=0QaqEIXmidkGKM:).

VZNIK MOZAICIZMU

Obrazek 5 Vznik mozaicismu

Zdroj: (Dostupné z: https://www.google.cz/search?
g=mozaicismus&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjxx9Tu9sbZAhVO66
QKHaupDVgQ AUICigB&biw=1920&bih=915#imgrc=JWG1kFZp6aMuOM:).
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Priloha B - Cytogeneticka zprava — postnatalni vySetieni karyotypu
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Cytogeneticka zprava
Postnatalni vygetfeni karyotypu
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" Karyotyp: 47,XY,+21
Zavér: MuZsky karyotyp s nadbyteénym chromosomem 21 - Downdv syndrom..

Kvalita mitézy: 400 pruhi na mitdzu
Datum: 1.7.2015 Hodnotil:
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Piiloha C — Zprava o novorozenci
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Priloha D — Obrazky - Chlapec po narozeni a v détstvi
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Priloha E — Obrazky - Chlapec si hraje
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Priloha F — Obrazky - Chlapec se pravidelné od utlého veéku rad ucastni hipoterapie
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Priloha G — Protokol o sbéru dat
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Priloha H - ReSersSe
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OSETROVATELSKY PROCES U DITETE
S DOWNOVYM SYNDROMEM

Referse 372017

Zadatel: Aneta Pokoma
Zpracovatel: Tana Bejblova, BBus{Hons) knihovna@nnm.cz
Datum zpracovani: 30. 10. 2017

Celkovy poéet zaznamili: 16



P¥iloha CH — Cestné prohlaseni

CESTNE PROHLASENI

Prohlasuji, Ze jsem zpracovala udaje/podklady pro praktickou cast bakalarské prace s
nazvem OsSetfovatelsky proces u ditéte s Downovym syndromem v ramci
studia/odborné praxe realizované v ramci studia na Vysoké Skole zdravotnické, o. p. s.,

Duskova 7, Praha 5.

V Praze dne 23. 3. 2018

Aneta Pokorna
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