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Priloha 1.

Tabulka pravdépodobnosti vyskytu zdravotnich komplikaci

pridruZzenych Downovu syndromu

Vada ¢i onemocnéni

Pravdépodobnost vyskytu

Mentalni retardace

>99%

Zpomaleny rust

>99%

Casny nastup Alzheimerovy choroby

Cca 75% jedinct, kteti dosahli 60let

Vrozené srde¢ni vady

40%

Urcity stupen ztraty sluchu 45 -75%
Zrakové vady 60%
Epilepsie 5 -10%
Gastrointestindlni malformace 5%
Hypofunkce §titné zlazy 5%
Leukémie 1%

Zvysena nachylnost k infekcim (zapal plic,

Neznama pravdépodobnost

neplodnost

> 99% muzi,

cca 30% zen z divodu anovulace

Tabulka 1 - Pravdépodobnost vyskytu zdravotnich komplikaci pfidruZenych

Downovu syndromu (Newberger, 2000).




Priloha 2.

Graf zmén incidence Downova syndromu na uzemi CR

Graf 1 popisuje zmény v incidenci Downova syndromu, které byly zaznamenany na
Ceské pudé mezi lety 1994 a 2017. Graf vycisluje absolutni pocet (a) narozenych
s Downovym syndromem, (b) pocet prenatalnich zachyti Downova syndromu. Absolutni
pocty obou kategorii jsou vzhledem ke kolisajici porodnosti pfepocteny na 10 000 zive

narozenych (Gregor, Horagek, Sipek, & Sipek, 2019).

na 10 000 zivé narozenych Enarozeni ®prenatélni diagnostika
30

Graf 1 — Incidence Downova syndromu v CR (Gregor, Horacek, Sipek, & §ipek,
2019)
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Ptiloha 3.
Graf zmén relativni ¢etnosti téhotenstvi ukonéenych pro nalez DS na
uzemi CR

Graf 2 popisuje zmény v podilu téhotenstvi s pozitivnim nalezem Downova
syndromu, ktera jsou pro tento diagnosticky zavér ukoncena. Zachyceny jsou zmény na
tizemi CR mezi lety 1994 a 2017. Zatimco vroce 1994 bylo téhotenstvi na zakladé

pozitivniho nalezu Downova syndromu ukonceno ve 40% piipadul, v roce 2017 se relativni

podet ukonéenych blizi 90% (Gregor, Horacek, Sipek, & Sipek, 2019).
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Graf 2 - Zmény relativni Cetnosti téhotenstvi ukoncenych pro nalez DS (Gregor,
Horacek, Sipek, & Sipek, 2019)
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Priloha 4.

Navrh polostrukturovaného rozhovoru
1. Vypravéjte mi, prosim, pribéh o tom, jaké to bylo, kdyz se Vase dité narodilo.

2. Kdyby se obdobi prvnich hodin a dni po narozeni Vaseho ditéte dalo
charakterizovat jednim symbolem (mtzZe to byt pocit, slovo, kratka
vzpominka...) jak byste toto obdobi oznacil(a)? Pokud pro Vas neni mozné

vybrat jediné oznaceni, pro¢ tomu tak je?

3. Jak jste se poprvé dovédél(a) o tom, Ze ma Vase dité Downiiv syndrom?
- Zajakych okolnosti jste se o postizeni Vaseho ditéte dozveédel(a)?
- Jak Vam byla tato skute¢nost sdélena?
- Jak by takova skutecnost lidem ve vasi situaci mela byt sdélovana?
- Jak by takova skutecnost sd¢lovana byt neméla?
- Kdo byl v této chvili ptitomen?
- Kdo u toho mél byt?

- Kdo v této chvili naopak nemél byt ptitomen?

4. Jaka byla VasSe bezprostiedni reakce na toto sdéleni?
- Jaké pocity jste vnimal(a)?
- Jak na tuto situaci reagovalo Vase télo?
- Co se Vam honilo hlavou?

- Co bylo dal?

5. Co jste po sdéleni diagnézy VaSeho ditéte nejvice potieboval(a)?
- Co Vam pomahalo? Pro¢?

- Co Vam naopak nepomahalo? Proc¢?

6. Jak jste béhem prvnich dni Zivota VaSeho ditéte pFemyslel(a) o priubéhu
nadchazejicich dni?
- Co pro Vas bylo ve vidin¢ nadchazejicich dni dalezité? Proc¢?

- Co s Vami pfedstava nadchazejicich dni délala?

7. Jak jste se pri tom v§em vztahoval(a) k sobé sama?
- Jaké bylo Vase vniméni sebe sama, nez se Vase dité narodilo?

- Jak jste si ptfed narozenim Vaseho ditéte predstavoval(a) své budouci ja?
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- Jakym zpusobem jste na sebe nahlizel(a) potom, co se Vase dit¢ narodilo?

8. Jakou podobu mél kontakt s Vasim ditétem béhem prvniho dne po jeho
narozeni?

- Byl(a) jste s Vasim ditétem fyzicky v kontaktu?

Kdo byl VaSemu kontaktu s ditétem obvykle pfitomen?
Jaké to pro Vas bylo?

Jaky vyznam jste t€émto prozitkiim tehdy pfipisoval(a)?

Jaky vyznam jim pfipisujete dnes?

9. Jakou podobu ziskaval Vas kontakt s ditétem béhem nasledujicich dni?
- Co bylo jinak?
- Co se naopak nezménilo?

- Coto délalo s Vami?

10. Jak jste béhem prvnich dni po narozeni Vaseho ditéte premyslela o
budoucnosti?
- Jakou roli jste v téchto uvahach hréal(a) Vy?
- Jakou roli v nich hral(a) Va§/Vase partner(ka)?
- Jakou roli v nich hralo Vase dite?
- Kdo dalsi hral v téchto tivahach vyznamnou roli? Proc¢?

- Co dal§iho pro Vas bylo ve VasSich tivahach dilezité? Proc?

11. Jakou roli hril zdravotnicky personal béhem prvnich dni Zivota Vaseho
ditéte?
- Jaky obsah mél Vas kontakt se zdravotnickym personalem?
- Kdo tento kontakt obvykle inicioval?
- Jaké to pro Vas bylo?
- Jak pribéh téchto kontaktli hodnotite?

12. Jak byste popsal(a) Vas vztah se ¢leny zdravotnického personalu?

- Jak byste popsal(a) vztah zdravotnického personalu k Vam? Jak si to
vysvétlujete?

- Jakym zpiisobem jste se naopak Vy vztahoval(a) ke zdravotnickému
personalu? Cim mohl byt tento vztah zptisoben?

- Co to pro Vas znamenalo?



13. Vynechali jsme néco, co je pro Vas dileZité, o ¢em byste chtél(a) mluvit?

- Co byste si pral(a), aby védéli zdravotnici, se kterymi jste po narozeni
Vaseho ditéte byl(a) v kontaktu?
- Co by me¢li védét vSichni zdravotnici, ktefi se s rodi¢i déti ve Vasi situaci

setkavaji?
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Ptiloha 5.

Seznam organizaci se zacilenim na osoby s Downovym
syndromem a jejich blizké

Nazev organizace Webové stranky

Usmeévy - spolek pro pomoc lidem www.usmevy.cz
s Downovym syndromem a jejich rodindm

Klub nejmensich pii o.s. Usmévy www.klubnejmensich.cz
Ovecka, 0.p.s www.ovecka.eu
SPMP CR - Inclusion Czech Republic, www.downuv-syndrom.cz

Klub Downova syndromu,

Mandlové oci www.mandloveoci.cz

Ovecka Vsetin www.ovecka.eu/ovecka-vsetin.html
Sdruzeni déti s Downovym syndromem Jiny kontakt dostupny na adrese

Ctyflistek http://www.downsyndrom.cz/kontakt/dalsi-

organizace-ds.html

SPMP - Klub DS Jiny kontakt dostupny na adrese
http://www.downsyndrom.cz/kontakt/dalsi-
organizace-ds.html
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