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Motto 
 
 
„ Medicínu budoucnosti, lze humanizovat jenom tehdy, pojme-li do 

základ� v�decké nauky všechno, co je v lidském t�le lidské.“   

                                                                       
                                                                     H. Tellenbach 
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     Bakalá�ská práce pojednává o kvalit� života d�tí s hydrocefalem se specializací na 

d�ti, u nichž jako zp�sob lé�by byla zavedena ventrikulo-peritoneální drenáž. Poukazuje 

na problémy, které vznikají v souvislosti s propušt�ním z nemocnice a následnou pé�í 

v domácím prost�edí. Byl zkoumán vliv popsaných problém� na kvalitu života t�chto 

d�tí a jejich rodin.  

     T�žišt� práce tvo�í dotazník zjiš�ující názory a hodnocení rodi�� nemocných d�tí  

v 9-ti oblastech týkající se zejména budoucnosti dít�te. Dále jsou uvád�ny kasuistiky 

popisující konkrétní p�ípady a nej�ast�jší obtíže, které rodi�e musí �ešit. Zkoumaný 

vzorek tvo�í d�ti hospitalizované na neurochirurgické klinice. 

 

 

     The goal of bachelor´s thesis is to analyze quality of life children wiht hydrocephalus 

with installation ventricle-peritoneal shunt. In the thesis there are given detais on 

problems, which arise from leave hospital and treatment  at home. Thesis inqure 

problem´s influence on quality of life illness children and their families. 

     A quantitative oservational study is made of questionnaire that include 9 parts about 

future children´s life. Physical effort was researched on diseased children from 

neurosurgery clinic.  

 



                                                                 8

OBSAH 
 
ÚVOD………………………………………………………………………………..9 
 
CÍLE TEORETICKÉ �ÁSTI………………………………………………………..10 
 
I.        TEORETICKÁ �ÁST…………………………………………………..……11 
 

 

1        HYDROCEHALUS………………………………………..…………………12 

1.1 PODSTATA ONEMOCN�NÍ……………………………………………………………12 

1.2 HISTORIE………………………………………………………………………………..12 

1.3 FYZIOLOGIE ONEMOCN�NÍ………………………………………………………….13 

1.4 ETILOGIE A PREVALENCE………………………………………………………….. .14 

1.5 KLINICKÉ P�ÍZNAKY………………………………………………………………….15 

1.6 KLASIFIKACE……………………………………………………………………………15 

1.7 TERAPIE………………………………………………………………………………….17 

   1.7.1     Konzervativní terapie…………………………………………………..….17 

1.7.2 Chirurgická terapie…………………………………………………………17 

1.8 ŽIVOT S HYDROCEFALEM……………………………………………….…22 

   1.8.1     Adaptace rodiny……………………………………………………………22 

1.9 OŠET�OVATELSKÁ PÉ�E O PACIENTA SE ZAVEDENOU VENTRIKULO-

PERITONEÁLNÍ DRENÁŽÍ…………………………………………………………..….24 

   1.9.1     Hospitalizace dít�te………………………………………………………...24 

   1.9.2    Ošet�ovatelský management………………………………………………..24 

   1.9.3    Edukace domácí pé�e o nemocného s ventrikulo-peritoneální drenáží…….26 

1.9.4    P�íklady ošet�ovatelských diagnóz………………………………………....27 

2 KVALITA ŽIVOTA……………………………………………………..…29 

 2.1         VZNIK POJMU………………………………………………………………..………...…29 

2.2 DEFINCE KVALITY ŽIVOTA…………………………………………………..………..29 

2.3 KVALITA ŽIVOTA  SOUVISEJÍCÍ SE ZDRAVÍM U D�TÍ A 

DOSPÍVAJÍCÍCH…………………………………………………………………………..30 

2.4 DIAGNOSTIKA KVALITY ŽIVOTA………………………………………..…..32 

   2.4.1  Výzkum kvality života u d�tí a dospívajících……………………………….33 

 



                                                                 9

II.    EMPIRICKÁ �ÁST…………………………………………………………36 

  

3     CÍLE VÝZKUMU…………………………………………………………...37 

4     METODIKA VÝZKUMU…………………………………………………...38 

 4.1      POUŽITÉ METODY………………………………………………………………..…...38 

    4.2    PARTICIPUJÍCÍ OSOBY………………………………………………………….…...39 

 

5    SOUBOR RESPONDENT	………………………………………………….40 

6   ANALÝZA VÝSLEDK	 VÝZKUMU……………………………………….42 

7   P�ÍKLADY KASUISTIK…………………………………………………..…53 

DISKUSE……………………………………………………………………..…..65 

ZÁV�R………………………………………………………………………..….68 

SEZNAM POUŽITÉ LITERATURY………………………………………….…71 

SEZNAM TABULEK A GRAF	……………………………………………...…72 

SEZNAM P�ÍLOH…………………………………………………………...…..73 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 



                                                                 10

ÚVOD 
 
     Pracuji na d�tském odd�lení neurochirurgické kliniky Fakultní nemocnice v Hradci 

Králové. S pacienty s hydrocefalem se p�i své práci setkávám pom�rn� �asto. Jedná se o 

onemocn�ní pon�kud specializované, proto je mezi naší ve�ejností a také mezi 

n�kterými zdravotníky jen málo známé. Jak jsem se p�i zpracování své práce 

p�esv�d�ila není ani mnoho dostupné odborné literatury v �eském jazyce. Protože m� 

však toto onemocn�ní a osudy nemocných s hydrocefalem a jejich rodin zaujaly, 

rozhodla jsem se ve své práci v�novat práv� tématu kvality života u nemocných 

s hydrocefalem se specifikací na d�ti se zavedenou ventrikulo-peritoneální drenáží. 

Doufám, že tato práce poslouží nejen k p�ehlédnutí tohoto onemocn�ní a pojmu kvalita 

života, ale také p�inese zlepšení kvality ošet�ovatelské pé�e o tyto nemocné. 

     P�edevším se však tato práce v�nuje tomu, jak rodi�e nemocných d�tí vnímají 

kvalitu jejich života a jaká omezení jim toto závažné onemocn�ní p�ináší, jelikož  

poškození mozkové tkán� vede k nevratným zm�nám. Následn� se musí provést takové 

opat�ení, aby nenastaly další komplikace. Práv� boj proti závažným komplikacím a 

sekundárním zm�nám je nejd�ležit�jší sou�ástí pé�e o tyto d�ti. Následná kvalita jejich 

života záleží na tom, zda se poda�í zabránit jejich vzniku.  

     Od po�átku století se poda�ilo snížit mortalitu pacient� s poškozením mozku o 

desítky procent. Za její snížení vd��íme nejen zna�nému pokroku v medicín�, ale velké 

díky pat�í i zájmu o zkvalitn�ní ošet�ovatelské pé�e o takto postižené klienty. 

     Ze své zkušenosti vím, jak je pé�e o tyto d�ti náro�ná a specifická a jaké nároky 

klade na celý zdravotnický tým. Proto jsem se rozhodla zabývat se tímto onemocn�ním 

ve své práci. Doufám, že tato práce pom�že získat více informací o tomto onemocn�ní 

všem, kte�í si ji p�e�tou.  
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CÍLE  TEORETICKÉ  �ÁSTI: 

 

1. Seznámit �tená�e s onemocn�ním hydrocefalus a pojmem ventrikulo-peritoneální 

drenáž 

2. Zpracovat teorii ošet�ovatelské pé�e o d�ti s hydrocefalem 

3. P�iblížit pojem kvalita života a kvalita života u d�tí a dospívajících  
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1   HYDROCEFALUS 
 

1.1 Podstata onemocn�ní 
 

Hydrocefalem se b�žn� rozumí patologické rozší�ení komorového  systému  mozku 

(ventrikulomegalie) tento grafický nález je sou�asn� provázen chronickou nitrolební 

hypertenzí, došlo k nadm�rnému nahromad�ní mozkomíšního moku v intrakraniálním  

prostoru p�i poruše jeho tvorby, pr�toku nebo vst�ebávání. Hydrocefalus není 

etiopatogenetickou jednotkou, nebo� jeho patofyziologické mechanismy jsou velmi 

rozmanité. Klinickou jednotkou je jen v útlém d�tském v�ku, kdy s rozši�ováním 

komorového systému dochází zárove
 k enormnímu r�stu lebky. Terapie hydrocefalu 

byla zpo�átku zatížena  vysokou mortalitou a �etnými komplikacemi. V pr�b�hu druhé 

poloviny minulého století se úsp�šn� rozvinula do dnešní podoby. Jednak se využívají 

drenážní extrakraniální intrakorporální systémy, nej�ast�ji ventrikuloperitoneální, 

technicky již velmi sofistikované, a renesanci zažívá opticky zdokonalená 

neuroendoskopie, která stála již na po�átku lé�by obstruk�ních hydrocefal�.  

     V�asná diagnostika hydrocefalu se v d�sledku nových moderních diagnostických 

metod u kongenitáln� vzniklých hydrocefal� p�esunula do prenatálního období, 

postnatáln� do �asného preklinického záchytu a do objas
ování p�í�iny n�kterých 

klinicky nevyjasn�ných stav�.  

 

1.2    Historie 
 

P�ed koncem 19. století zahrnovala lé�ba „ vody na mozku“ spíše observaci než 

intervenci. P�esto prvním, kdo se pokusil o punkci komor, byl Hippokrates (5. století 

p�.n.l.), i když citace uvádí, že drénoval spíše subdurální než subarachnoidální prostor. 

Hydrocefalem se zabýval i Galén (130- 200 p�.n.l.), Vesalius (1514- 1564) na 

Univerzit� v Padov� objasnil mnohé anatomické a patologické charakteristiky 

hydrocefalu, p�edevším to, že zmnožený likvor se kumuluje v mozkových komorách.   

V 18. století Robert Whytt poprvé popsal hydrocefalus jako nemoc, v�etn� n�kolika 

p�ípad� zp�sobených tuberkulózní meningitidou. V 19. století se náhled na 
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hydrocefalus zm�nil na základ� n�kolika prací, které popsaly kompletní anatomii 

likvorových cest, tvorbu, tok a vst�ebávání likvoru (Magendie, Luschka). 

   V roce 1891 Quincke poprvé popsal lumbální punkci jako efektivní zákrok p�i 

hydrocefalu. Keen je považován za prvního autora myšlenky kontinuální ventrikulární 

drenáže, Mikulicz se pak pokusil o drenáž postranní komory do subgaleálního, 

subdurálního a subarachnoidálního prostoru. Dandy v roce 1918 popsal bilaterální 

choroidální plexektomii ke snížení produkce likvoru. Stejný autor pozd�ji uvedl 

ventrikulostomii III. komory, vylepšenou pozd�ji Stookeym a Scarffem.  

   Za po�átek moderní drenážní lé�by hydrocefalu lze považovat rok 1952, kdy Nulsen a 

Spitz ve spolupráci s Holterem, otcem dít�te s hydrocefalem, popsali úsp�šnou 

ventrikulojugulární drenáž regulovanou ventilem. Vylepšení techniky drenáží p�inesli 

moderní ventilové systémy a biokompatibilní syntetické materiály.  

 

1.3   Fyziologie onemocn�ní 
 

Mozkomíšní mok je za normálních okolností �irá bezbarvá tekutina. P�ibližn� 80% 

produkce p�ipadá na choroidální plexy v obou postranních komorách a ve IV. komo�e. 

V�tšina zbytku se tvo�í v intersticiálním prostoru a menší množství se vytvá�í 

v ependymální výstelce komor. Celkov� se vytvo�í p�ibližn� 30 ml likvoru za hodinu a 

stejné množství se vst�ebá. . Mozmomíšní mok je  absorbován p�evážn� 

arachnoidálními klky na konvexit� mozku, které zasahují do durálních venózních sin�. 

Dále se absorbuje v choroidálních plexech a v lymfatickém systému. Rychlost absorpce 

je závislá na tlaku.  

     Složení likvoru je lehce rozdílná v komorách, kde se produkuje a v lumbálním 

subarachnoidálním prostoru, celková bílkovina je v komorách nižší. Co se tý�e 

bun��ných element�, normální mok dosp�lého �lov�ka obsahuje 0-5 lymfocyt� nebo 

mononukleár�  a žádné polymorfonukleáry a �ervené krvinky.  
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1.4   Etiologie a prevalence 
 

Etiologie hydrocefalu je velmi pestrá. Vzniká v�tšinou poruchou  resorpce nebo 

poruchou toku mozkomíšního moku a výjime�n� nadprodukcí moku. U kojenc� jsou 

p�í�inou hydrocefalu v 75 % zán�tlivé procesy, které prob�hly v�tšinou bez 

manifestních p�íznak�, v dob� fetálního života. Po narození jsou to hlavn� virové 

infekce, dále hnisavé zán�ty st�edouší a vedlejších obli�ejových dutin. Dále blokády 

semipermeabilních membrán v místech resorpce. Nepozorovan� prob�hlé infekce 

mohou vyvolat i trombosy p�í�ného a sigmoidálního splavu, jež mají za následek 

zvýšení tlaku v mozkových žilách, zvýšení nitrolebního tlaku a hydrocefalus.Dalším 

etiologickým faktorem mohou být intrauterinní poškození poruchou nidace, nebo 

krvácením v �asné gravidit�. Stejný efekt jako zán�ty na meningách mají intrakraniální 

krvácení, vzniklá p�i obtížných porodech. Druhou skupinou u kojenc� jsou vývojové 

vady jako stenosa Sylviova mokovodu, stenosa Megendova a Luschkových otvor� IV. 

komory, Arnoldova-Chieriho malformace �i vrozená stenosa sinus sigmoideus. 

     Velmi �astou p�í�inou v každém v�ku jsou nádory zejména benigní povahy, které se 

velmi pomalu vyvíjejí. U d�tí jsou to nej�ast�ji nádory moze�ku, které blokují IV. 

komoru a mokovod, mén� �asto gliomy kmene, které mají dlouho dostatek místa ší�it se 

v bazálních cisternách, než naruší cirkulaci moku. Na druhém míst� jsou to 

kranyofaryngeomy, pronikající z oblasti tureckého sedla do prostoru III. komory. 

Samoz�ejm� všechny nádory rostoucí p�ímo v komorách nebo do nich pror�stající jsou 

p�í�inou hydrocefalu, který má r�zný typ podle lokalizace nádoru.  

 

 Prevalence onemocn�ní v populaci 
Vzhledem k tomu, že p�í�iny tohoto onemocn�ní jsou velmi pestré (vrozené i získané) a 

toto onemocn�ní není specifické pouze na ur�itou v�kovou skupinu, ale lze jím 

onemocn�t v podstat� od prenatálního v�ku až po stá�í, nelze p�esn�  ur�it jeho 

prevalenci v populaci. Obecn� lze �íci, že díky kvalitní prenatální diagnostice ubývá 

p�í�in vrozených, ovšem na druhé stran� p�ibývá etiologie získaná a� již v souvislosti 

s porodem nebo nádorovým onemocn�ním. 
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1.5  Klinické p�íznaky 
 

Pro aktivní hydrocefalus u d�tí sv�d�í p�íznaky, které jsou �asto spole�né i pro 

chronickou nitrolební hypertenzi. Jsou to:  

1.napjatá a vyklenutá fontanela 

2. zv�tšující se hlavi�ka- velikost se srovnává s normogramy normálního r�stu – obvod 

hlavy je p�i narození p�ibližn� 34 cm a v 6 m�sících 43 cm 

 3. p�íznak „zapadajícího slunce“ – jedná se o parézu pohledu vzh�ru (b�lmo je vid�t 

nad okrajem limbu rohovky) 

 4. Zv�tšení podkožních žil skalpu -p�í�inou je obrácený tok z intracerebrálních sin� na 

podklad� vysokého intrakraniálního tlaku 

 5. „nak�áplý“  zvuk p�i poklepu na hlavi�ku 

 6. Paréza nervus abducens - dlouhý intrakraniální pr�b�h d�lá tento nerv citlivým 

 7. zvýšená dráždivost, nebo naopak ochablost 

 8. Na prostém rentgenovém snímku je jako p�íznak chronické nitrolební hypertenze 

patrné rozší�ení lebních šv� a zv�tšení impresí gyr� do lamina interna, destrukce 

v oblasti tureckého sedla (chyb�jící dorsum, podminování p�edních klínovitých 

výb�žk�, balonovité zv�tšení tureckého sedla). 

     U starších d�tí a dosp�lých s rigidní intrakraniální dutinou je patrné: 

1.m�stnání na o�ním pozadí 

2. nauzea, zvracení 

3. poruchy ch�ze. 

4.  Pomalu se rozvíjející ventrikulomegalie m�že být i asymptomatická.  

      

1.6  Klasifikace 
 

Funk�ní klasifikace z hlediska patofyziologie 

1. obstruk�ní, nekomunikující,  p�i kterém blok mozkomíšního moku je proximáln� od 

arachnoidálních granulací, p�evážn� v komorovém systému. Na CT nebo MR se 

projevuje rozší�ením komor proximáln� od bloku. 

2. neobstruk�ní, komunikující u n�hož je cirkulace moku blokovaná na úrovni 

arachnoidálních granulací nebo bazálních cisteren.  



                                                                 17

 

Klasifikace z hlediska hydrodynamiky:  

1. aktivní, progresivní, kdy likvor  p�sobí zvýšeným tlakem na mozkovou tká
 a stav 

vyžaduje drenážní operaci 

2. pasivní, kdy likvor pouze vypl
uje rozší�ené komorové prostory jen pasivn� a 

nevyžaduje chirurgický výkon 

 

Z praktického hlediska uvádíme n�které specifické poruchy likvorové cirkulace:  

• hydrocefalus e vacuo, kde se komory rozši�ují na podklad� atrofie mozku. Obvykle 

je projevem normálního stárnutí, ale vyskytuje se i u d�tí jako následek 

hypoxických, postinfek�ních �i postiradia�ních zm�n. Jde o pasivní hydrocefalus 

bez projev� nitrolební hypertenze, 

• hydrocefalus externus – jsou rozší�ené subarachnoidální prostory u kojenc�, 

provázené abnormálním r�stem obvodu hlavy s normálními nebo mírn� rozší�enými 

komorami. Klinicky bývá bez p�íznak� (je nutné rozlišení od symptomatické 

chronické extra-axiální kolekce tekutiny, provázené záchvaty, bolestmi hlavy a 

zvracením), 

• hydrocefalus kompenzovaný – vst�ebávání moku na vedlejších místech (viz výše), 

nap�. v p�ípadech transependymálního vst�ebávání moku nebo p�i normotenzním 

hydrocefalu. Je pot�ebná zkratová operace, 

• hydrocefalus neaktivní(arrested) – je rovnováha mezi tvorbou a vst�ebáváním 

likvoru a zkratová operace není pot�ebná, 

• izolovaná IV. komora – p�evážn� vzniká po drenáži pozán�tlivého hydrocefalu. 

Drenáž postranní komory zp�sobí kolaps Sylviova aquaeductu, který se stane �asem 

ireverzibilní. Pon�vadž se mok ve IV. komo�e stále tvo�í a nem�že být vzh�ru ani 

dol� drénován ( p�i blokád� bazálních cisteren) vede to k progresivní dilataci IV. 

komory.  

                                                                                   ( Náhlovský, 2006) 
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1.7  Terapie 
 

1.7.1   Konzervativní terapie 

Hydrocefalus pat�í k chirurgicky lé�eným onemocn�ním. Nechirurgické postupy 

p�icházejí v úvahu jen v odobí diagnostické nejistoty. Z medikamentózních metod se 

používá pouze acetazolamid (inhibitor karbonátdehydratázy)25-100 mg/ kg/ den 

sou�asn� s furosemidem 1 mg/ kg/ den v o�ekávání normalizace resorpce likvoru. Je 

nutné sledovat rovnováhu elektrolyt� a možnou acidózu.  

 

1.7.2   Chirurgická terapie 

Cílem lé�by hydrocefalu není normalizace velikosti komor, ale optimální funkce CNS.  

   Choroidální plexektomie provedená Dandym v roce 1918 se již neprovádí. Redukuje 

množství tvo�eného likvoru, ale nezastavuje  produkci úpln� (likvor se tvo�í jinde). 

Obdobný výkon – endoskopická koagulace plexu – byl popsán již v roce 1910 a 

v poslední dob� byl op�t použit. 

   U obstruk�ních hydrocefal� lze eliminovat obstrukci – nap�. kanylací p�i stenóze 

aquaeductu. Tento výkon je spojen s vyšší morbiditou a s menším úsp�chem než 

extracerebrální drenáže, snad s výjimkou tumorózní obstrukce. D�vodem je podíl 

hydroresorpce likvoru.  

   Ventrikulocisternostomie se provádí endoskopicky. Její p�vodní podoba - perforace 

lamina terminalis subfrontálním p�ístupem , popsaná Stookeym a Scarffem, je 

používána výjime�n�, nap�. u akutních operací aneurysmat.  

     V�tšina drenážních operací spo�ívá v implantaci jednosm�rného ventilu, umož
ující 

pr�tok likvoru podle zvoleného  otevíracího tlaku. Ventil m�že být p�edem nastavený a 

otvírací tlak v n�m m�že být nem�nitelný (low 20-40 mm H2O, medium 60 až 80 mm 

H2O, high 80 – 120 mm H2O), nebo programovatelný. 

 

Typy drenáží 

� Ventrikulo-peritoneální (VP) 

Nej�ast�ji užívaný typ drenáže,využívaný v 95 až 98 % p�ípad�. Proximáln� se zavádí 

do postranní komory, distáln� do peritoneální dutiny. Výhodné je implantovat drenáž 
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kontraappendikáln� pomocí Raimondiho jehly nebo otev�eným zp�sobem. Délka 

hadi�ky v b�iše je 20-40 cm. 

� Ventrikulo-atriální (AV) 

Drénuje komory p�es jugulární žílu do horní duté žíly, distální konec katétru se 

umís�uje do oblasti srde�ní p�edsín�. P�i kratším katétru v porovnání s VP drenáží je 

menší distální tlak, a tudíž menší sifonový efekt. 

Je metodou volby, pokud není možné drénovat do peritonea (stavy po rozsáhlých 

b�išních operacích, peritonitidy, morbidní obezita). 

� Torkildsenova drenáž 

Drénuje komory do subarachnoidálního prostoru velké cisterny v zadní jám� lební nebo 

kr�ního páte�ního kanálu bez ventilu. Je efektivní u získaných obstruk�ních 

hydrocefal�, protože pacienti s kongenitálním hydrocefalem �asto mají normáln� 

vyvinuté subarachnoidální prostory. Tento typ drenáže není používán �asto. 

� Další typy ventrikulodistálních drenáží 

Jsou vhodné pro pacienty, kte�í m�li již potíže s tradi�ním umíst�ním drenáží 

(peritonitis u VP, bakteriémie u VA drenáže). Ventrikulopleurální drenáž není první 

volbou, je zde riziko symptomatického hydrothoraxu, který si m�že vynutit p�emíst�ní 

drenáže. Nedoporu�uje se u pacient� pod 7 let v�ku kv�li vyššímu riziku hydrothoraxu 

p�i malé resorp�ní kapacit� pleury. Objevila se i myšlenka, že by bylo možno použít 

tuto drenáž u d�tí starších než 2 roky s tím, že hydrothorax je vždy považován za projev 

infekce. Vzácn� lze drénovat také do žlu�níku a do ureteru nebo mo�ového m�chý�e, 

což ale zp�sobuje ztrátu elektrolyt�.  

� Lumboperitoneální drenáž (LP) 

Je použitelná pouze pro komunikující hydrocefalus, primárn� pro pseudotumor mozku 

anebo likvorovou píšt�l. Užite�ná je v situacích, když jsou komory normální velikosti. 

Instaluje se u pacient� nad 2 roky v�ku, preferovaná je perkutánní inzerce do peritonea 

pomocí Tuohyho jehly. 

 

Speciální vybavení drenáží 

Drenážní systém m�že být dopln�n o filtr nádorových bun�k tam,kde je riziko 

extraneurálního metastazování nádoru do peritonea nebo do cévního systému (nap�. u 



                                                                 20

meduloblastomu, PNET, ependymom�). V sou�asné dob� se však prakticky nepoužívá, 

nebo� extraneurální metastazování je výjime�né. 

     Antisifonové za�ízení brání sifonovému efektu (nasávání likvoru) ve stoje. Váha 

sloupce kapaliny v hadi�ce poskytuje sílu pot�ebnou k udržení kapaliny v pohybu.  

     Horizontální-vertikální (H-V) ventil se používá ve spojitosti s LP drenáží. Jeho 

ú�elem je zvyšovat odpor p�i vertikální poloze pacienta, a tím bránit p�edrénování.  

     Programovatelný ventil umož
uje p�eprogramování propoušt�cího tlaku (od 30-200 

mm H2O) instalovaného ventilu pomocí elektromagnetického za�ízení p�es k�ži.  

                                                                                   (Náhlovský, 2006)                                                                                                                     

 

 

Komplikace a nevýhody jednotlivých drenáží: 

Všechny typy drenáží mohou být komplikovány obstrukcí, rozpojením korektoru, 

zalomením nebo p�erušením na kterémkoliv míst�, infekcí. Jednotlivé �ásti drenáže  

mohou zp�sobit dekubity k�že, zvlášt� pak u novorozenc� se zv�tšenou hlavou a 

tenkým skalpem (�asto leží na jedné stran� kv�li prodlouženému hydrocefalickému 

kraniu). Ke komplikacím pat�í epileptické záchvaty, které vznikají drážd�ním kortexu 

jizvou �i p�ímo katétrem. Riziko záchvat� je p�ibližn� 5,5 % v  prvním roce po zavedení 

a snižuje se na 1,1 % po 3 letech, je vyšší u frontáln� zavedených drenáží. Riziko 

extraneurálního metastazování n�kterých nádor�, nap�. meduloblastomu, se považuje za 

minimální. 

     P�i VP drenáži je asi 17 % riziko vzniku t�íselné kýly, protože mnoho drenáží se 

instaluje v dob�, kdy z�stává patentní processus vaginalis peritonaei. M�že vzniknout 

hydrokéla, rovn�ž se katétr m�že dislokovat do skróta nebo p�es bránici do hrudníku. 

S r�stem t�la dochází k relativnímu zkracování katétru a je nutné ho prodlužovat, �emuž 

lze p�edejít použitím dlouhých peritoneálních katétr�. Je zde i ur�ité riziko vzniku 

peritonitidy, obzvlášt� p�i použití Raimondiho zavád�cí jehly- na základ� poran�ní 

orgán� dutiny  b�išní. S infekcí bývá spojeno vytvo�ení peritoneální cysty nebo 

pseudocysty. St�evní obstrukce bývá vzácná. M�že se rozvinout likvorový ascites. P�i 

vytahování intraabdominálního katétru, jeho p�etržení a ponechání �ásti v b�išní dutin� 

byla pozorována stranguace st�ev.  Tomto p�ípad� je indikovaná akutní explorace 
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peritoneální dutiny. P�edrénování bývá u VP drenáží pravd�podobn�jší než u VA, což 

se p�ipisuje v�tšímu sifonovému efektu.  

     VA drenáž vyžaduje s r�stem dít�te opakované prodlužování katétru. Nese s sebou 

vyšší riziko infekce a septikémie. Utržená �ást katétru m�že embolizovat. Byly 

pozorovány vaskulární komplikace- perforace, tromboflebitidy, dekubit s perforací do 

bronchu, plicní mikroembolizace s následkem plicní hypertenze. Retrográdní tok krve 

do komor p�i dysfunkci ventilu je vzácný. 

     LP drenáž by nem�la být použita u rostoucích d�tí, protože riziko progresivní 

cerebelární tonzilární herniace (Chiari I malformace) je až v 70 %, a navíc 

laminektomie v tomto v�ku m�že zp�sobit skoliózu a hyperlordózu až ve 14%. Pokud 

se objeví p�edrénování, je obtížné jej kontrolovat. Zde p�ichází v úvahu speciální 

horizontální-vertikální ventil. P�i nutnosti revize proximálního konce je p�ístup obtížný. 

Rovn�ž je obtížná regulace nitrolebního spoušt�cího tlaku. Je známá radikulopatie p�i 

iritaci nervových ko�en� a je také pom�rn� vysoké riziko arachnoiditidy a vzniku 

adhezí.  

 

♦ Poddrénování 

Známky a p�íznaky poddrénování odpovídají t�m, které jsou u aktivního hydrocefalu. 

K malfunkci drenáže dochází u pediatrických pacient� p�ibližn� v 17 % v prvním roce 

po instalaci. M�že nastat z d�vodu okluze (obstrukce plexem nebo gliální adhezí, 

vysrážení bílkovin, krev v systému, bun��ná okluze nádorem nebo zán�tem, sekundární 

okluze pro infekci) nebo z d�vodu rozpojení, ohnutí nebo zalomení, nej�ast�ji na krku 

(silikonové elastomery kalcifikují a degradují v �ase, �ímž se katétr stává fragilním).  

 

♦ P�edrénování 

Možné komplikace p�edrénování zahrnují „ slit ventricles“ syndrom( vede ke kolapsu 

komor a následkem je okluze proximálního konce drenáže), intrakraniální hypotenze, 

subdurální hematomy, stenózu nebo okluzi aquaeductu, kranyosynostózu nebo 

mikrocefalii. Asi 10-12 % pacient� s ventrikulární drenáží má po 6,5 letech od instalace 

jednu z uvedených komplikací. VP drenáže jsou jist� náchyln�jší k p�edrénování než 

VA z d�vodu v�tšího sifonového efektu pro delší distální katétr, a tedy vyšší sloupec 

likvoru ve vertikální poloze.  
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♦ Infekce drenážního systému 

Riziko �asné infekce se uvádí v rozmezí 3-20 % drenážních výkon�. D�ti s infikovanou 

drenáží mají vyšší mortalitu a �ast�jší výskyt epileptických záchvat�. Mortalita se 

pohybuje kolem 10-15 %. Za jisté rizikové faktory infekce se považuje nízký v�k 

pacienta ( u p�ed�asn� narozených se významn� snižuje riziko infekce vy�káváním do 

2.týdnu v�ku), délka výkonu a otev�ený defekt neurální trubice. P�íznaky bývají 

nespecifické: teploty, zvracení, letargie, anorexie, iritabilita. Mohou se projevit jako 

náhlá p�íhoda b�išní nebo malfunkce drenáže. Až 29 % pacient� s poruchou funkce 

drenáže má pozitivní kultiva�ní nálezy. U novorozenc� se infekce drenáže m�že 

projevit apnoickými epizodami, anémií, hepatosplenomegalií a ztuhnutím šíje.  

 

 

 Prognóza onemocn�ní 

Prognóza  onemocn�ní závisí na mí�e poškození mozkové tkán�, stejn� tak na 

p�idruženém postižení smyslových funkcí (zraku a sluchu), t�lesném i mentálním.  

D�ležité je také v�asné stanovení diagnózy a ú�inná lé�ebná intervence, která zabrání 

rozsáhlejší devastaci mozku. Dle rozsahu poškození se pak �ídí komplexní lé�ebná i 

ošet�ovatelská pé�e.  
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1.8  Život s hydrocefalem 
 

Hydrocefalus p�edstavuje mezi jinými také významnou psychosociální zát�ž, jak 

z hlediska nemocného dít�te, tak z pohledu celé rodiny.  

     Sd�lení této závažné diagnózy se v�tšinou odehrává v rámci hospitalizace 

nemocného a m�lo by mít ur�itá pravidla. I p�es nep�íznivost zprávy o t�žkém 

onemocn�ní je t�eba hovo�it o tom, že hydrocefalus lze lé�it, i když zatím ne definitivn� 

vylé�it. Ke sd�lení diagnózy jsou v�tšinou zváni oba rodi�e sou�asn�. Je dobré 

zd�raznit náhodnost a neovlivnitelnost dané odchylky, což má velký význam z hlediska 

p�ípadného vyrovnání se s vinou.  Problémem tohoto onemocn�ní je fakt, že 

hydrocefalus m�že být  kombinovaný s dalším postižením dít�te a� již motorickým, 

smyslovým �i mentálním. Vyžaduje si proto spolupráci i dalších specialist� (neurolog�, 

ortoped�, oftalmolog� apod.). Také pé�e o tyto d�ti je specifická a individuální a 

vyžaduje úzkou spolupráci zdravotník� a rodiny. 

 

 

1.8.1   Adaptace rodiny 

 

Vyrovnání se má v�tšinou dlouhodobý charakter v souvislosti s výskytem nejr�zn�jších 

problém� v pr�b�hu života nemocného a celé rodiny. 

        Po sd�lení diagnózy prod�lávají rodi�e fázi šoku. �asto dochází k pop�ení skute�né 

diagnózy a hledání jiných �ešení lé�by. Smutek, zlost, úzkost a akutní pocit viny, 

hledání viny u druhých, agresivní jednání, to vše následuje po té, kdy je t�eba nezvratný 

fakt nep�íznivé diagnózy p�ijmout a zabudovat jej do p�edstavy o budoucnosti dít�te. Je 

t�eba um�t si poradit s prudkými emo�ními reakcemi i stavy hlubokého smutku a 

beznad�je. V obou p�ípadech je velmi d�ležité trp�livé naslouchání, emo�ní podpora a 

empatické jednání s nabídkou konkrétní pomoci. Toto vše p�ispívá k nastolení 

rovnováhy, p�ijetí situace a k podpo�e iniciativy rodi�� v pé�i o nemocné dít�.  
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         Období adaptace trvá m�síce, ta však ani v nejlepších p�ípadech nebývá úplná. 

S adaptací souvisí stádium reorganizace, kdy je situace rodi�i akceptována a jsou 

hledány optimální cesty k jejímu �ešení. Rodi�e se domlouvají na vzájemné spolupráci, 

dochází také �asto ke zm�nám hodnotové orientace a ke kvalitn�jšímu sociálnímu cít�ní 

a porozum�ní. Stává se ale i to, že naopak dojde ke vzájemnému rozchodu rodi�� �i 

umíst�ní dít�te do ústavní lé�by. 

        Dobrá adaptace rodiny na onemocn�ní dít�te p�edpokládá takové uspo�ádání života 

rodiny, které dovoluje za�azení i jiných aktivit, než t�ch zam��ených pouze na pé�i o 

nemocné dít�. Mezi neadaptibilní zp�soby zvládání situace pat�í hyperprotektivita, 

spojená v�tšinou se zanedbáváním pé�e o zdravé sourozence, odmítáním nemocného 

dít�te nebo nep�im��ené ambivalence ve vztahu k nemocnému dít�ti.  

                                                                                      (�Í�AN, KREJ�Í�OVÁ , 1995) 
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1.9   Ošet�ovatelská pé�e o pacienta se zavedenou ventrikulo-  

      peritoneální drenáží 
 

1.9.1  Hospitalizace dít�te 

 

Dít� s hydrocefalem vyžaduje b�hem hospitalizace komplexní pé�i vedenou týmem 

kvalifikovaných odborník� – léka��, sester a fyzioterapeut�. Samotná hospitalizace 

dít�te je rozd�lena do n�kolika fází a to p�edopera�ní pé�e, samotného opera�ního 

zákroku, bezprost�ední poopera�ní pé�e a následné pé�e. Z �ehož vyplývá, že se 

skute�n� jedná o dlouhodobý proces vyžadující práci týmu. Velmi d�ležitým �lánkem 

v ošet�ovatelské pé�i je práv� sestra. Krom� rodi�� doprovázející hospitalizované dít� je 

to práv� ona, kdo je s dít�tem  po celou dobu, stává se tedy hlavním pozorovatelem, 

koordinátorem a spojením mezi dít�tem, jeho rodi�i a léka�em. M�la by tedy mít 

dostate�né znalosti o samotném onemocn�ní, jeho klinickém obraze, pr�b�hu, lé�b� a 

také jeho komplikacích.  

     Nevyhnutelným p�edpokladem kvalitní ošet�ovatelské pé�e je p�edevším 

individuální p�ístup. Sestra se musí dokonale seznámit s klinickým stavem dít�te, jeho 

aktuálními problémy, denním režimem, lé�bou a také momentálním psychickým 

stavem. Jen tak m�že být dít�ti oporou a správn� spolupracovat s ostatními �leny týmu. 

Ve vztahu k dít�ti a jeho rodin� sestra vystupuje jako opora. Pomáhá p�ekonat po�áte�ní 

psychické a sociální problémy, umí doporu�it možnosti �ešení a organizace.  

 

 

 

1.9.2 Ošet�ovatelský management 

 

Klient s hydrocefalem se p�ijímá za ú�elem opera�ního �ešení daného onemocn�ní nebo 

p�i akutním zhoršení klinického stavu. 

     Ve v�tšin� p�ípad� je dít� hospitalizováno s jedním z rodi�� ( není ojedin�lé, že dít� 

doprovází otec) eventuáln� z prarodi��. U d�tí do šesti let v�ku je tento pobyt hrazen 

pojiš�ovnou. Ovšem snažíme se vyjít vst�íc individuálním pot�ebám dít�te. Doprovod 

není vnímán jako pomocná síle, ale jako psychická opora nemocnému dít�ti.  
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Úloha sestry: 

� Zabezpe�it p�echod dít�te hygienickým filtrem. 

� Uložit dít� po konzultaci s léka�em na vhodný pokoj (dle v�ku a aktuálního stavu). 

� Zm��it fyziologické funkce dít�te. 

� Vyplnit spole�n� s rodinou sesterskou anamnézu. 

� Seznámit dít� i doprovázejícího �lena rodiny s režimem odd�lení a právy pacienta, 

pop�ípad� službami nemocnice. 

� Informovat dle svých kompetencí o plánovaných vyšet�eních a p�edpokládaném 

pr�b�hu hospitalizace. 

� Zajistit odb�ry biologického materiálu dle ordinace léka�e. 

� Zajistit p�ípravu pacienta na ordinovaná vyšet�ení a asistenci p�i nich. 

� Zajistit dle ordinace p�edopera�ní vyšet�ení. 

� V p�ípad� pot�eby zajistit cévní vstup a pé�i o n�j. 

� Zajistit p�edopera�ní p�ípravu (fyzickou i psychickou) 

� Informovat doprovázející osobu dít�te dle svých kompetencí o následujícím 

pr�b�hu. 

 

Po opera�ním zákroku:  

� Zajistit poopera�ní pé�i (monitorace vitálních funkcí…). 

� Monitorovat výskyt bolesti a zajistit její zmírn�ní. 

� Sledovat celkový stav, v�domí, orientaci, výskyt neurologických zm�n. 

� Bezprost�edn� po výkonu sestra p�ebírá celkovou pé�i o klienta, pe�uje o stravu, 

hygienu, vyprazd
ování, polohování… 

� Kontrolovat stav opera�ní rány, asistovat p�i p�evazech 

� Pe�ovat o zavedené vstupy 

� Zajiš�ovat ve spolupráci s fyzioterapeutem rehabilita�ní pé�i a nácvik sob�sta�nosti 

dle v�ku dít�te 

� Zajistit dít�ti vhodné zam�stnání a dostatek podn�t� dle v�ku a aktuálního stavu 

� Po celou dobu hospitalizace se snaží o psychickou podporu dít�te i jeho rodiny 

� Vést ošet�ovatelskou dokumentaci, p�ípadné zm�ny stavu pe�liv� zaznamenat a 

ohlásit léka�i 
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� Zajiš�ovat edukaci rodi�� dle svých kompetencí 

� Vypracovávat a aktualizovat plány ošet�ovatelské pé�e dle individuálních pot�eb a 

stavu klienta 

 

 Ráda bych se zmínila o tom, že zatím nejsou dané standardní postupy pé�e. Každá 

nemocnice si je proto dle svých možností vytvá�í sama. V p�íloze p�ikládám plán 

ošet�ovatelské pé�e používané na našem odd�lení.  

 

1.9.3  Edukace domácí pé�e o nemocného s V-P drenáží 

 

Rodi�e jsou p�ed propušt�ním dít�te edukováni v základních bodech pé�e. Eduka�ní 

program musí být vždy individuáln� p�izp�soben. Jeho cílem je zlepšení zdravotního 

stavu d�tského klienta, prevence komplikací vyplývajících z onemocn�ní a celkové 

zlepšení kvality života pacienta. 

      Doporu�uje se n�kolikadenní  p�ijetí rodi��, pokud nejsou p�ítomni po celou dobu 

hospitalizace, aby se lépe seznámili s danou problematikou onemocn�ní.  

Je vhodné aby dít� bylo ú�astno edukace.  P�i edukaci pak m�žeme  hovo�it s ohledem 

na specifika konkrétního dít�te. 

 

Zam��ujeme se na:  

 

• Sledování celkového stavu -  rodi�e informujeme o základních p�íznacích 

onemocn�ní ( vyklenutí velké fontanely, zvracení, bolest hlavy, neobvyklý plá�) 

• Polohování - sledovat k�ži nad zavedeným ventilem drenáže a hlavi�ku 

polohovat tak, aby dít� leželo spíše na druhé stran�, než je ventil. Vhodné je 

podkládat hlavi�ku m�kkým polštá�kem. U drenáže zavedené do b�icha dbát na 

to, aby b�íško nebylo stažené (pleny vázat voln�, gumy u kalhot voln�jší) 

• Manipulace - dít� zvedat do svislé polohy pozvolna, s dít�tem nenat�ásat,  

nehopsat, ned�lat p�íliš rychlé pohyby 

• Hygiena - p�i mytí a koupání net�ít k�ži v míst� opera�ní rány ani nad 

drenážním katétrem, zpo�átku nepoužívat p�íliš dráždivá a parfémovaná mýdla a 

šampony 
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• Oblékání - oblékat košilky a kabátky na zapínání, zpo�átku není vhodné t�sné 

oble�ení navlékané p�es hlavu. Používat voln�jší oble�ení v pase (gumy, pásky) 

• M��ení hlavi�ky - m��it dle doporu�ení léka�e, zpo�átku však nejmén� 1x týdn�. 

D�ležité je m��ení ve stále stejném míst�.  

• Vyprazd�ování - sledovat po�et mo�ení, pravidelnost stolice a odchod v�tr� 

• Podávání lék� - v p�edepsaných dávkách, intervalech, upozornit, které léky 

podávat v závislosti na jídle 

• Rehabilitace - cvi�it tak, aby nebylo provázeno k�ikem a napínáním t�la 

• Nevystavovat nadm�rnému slun�ní - dít� je citliv�jší k slune�ním paprsk�, 

mohou se vyskytovat bolesti hlavy vlivem p�ímého slune�ního svitu 

• Pravidelné kontroly léka�e – pop�. kontakt v p�ípad� zhoršení stavu dít�te 

 

 

 

1.9.4  P�íklady ošet�ovatelských diagnóz 

 

     P�i ošet�ování pacienta s hydrocefalem vzniká možnost stanovit velké množství 

ošet�ovatelských diagnóz vzhledem k širokému rozsahu onemocn�ní. Slouží nám jako 

výchozí body ke stanovování plánu ošet�ovatelské pé�e.  

     Toto je jen vý�et nej�ast�jších ošet�ovatelských diagnóz. Ošet�ovatelské plány a 

interven�ní úkony jsou stylizovány dle individuálních pot�eb a problém�  konkrétního 

pacienta, protože každý �lov�k je jedine�nou osobností. 

 

� Porucha r�stu a vývoje z d�vodu vlastního onemocn�ní 

� Snížení nitrolební adaptivní kapacity mozku z d�vodu nitrolební hypertenze 

� Bolest hlavy akutní z d�vodu vlastního onemocn�ní 

� Snížený objem t�lesných tekutin z d�vodu zvracení 

� Senzorické a percep�ní poruchy (zrakové, sluchové) z d�vodu vlastního 

onemocn�ní 

� Pohyblivost porušená  související s neuromuskulárním poškozením z d�vodu 

vlastního onemocn�ní 

� Snížení výkonnosti z d�vodu celkové alterace stavu 
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� Spánek porušený z d�vodu narušeného vnímání a bolesti 

� Strach z d�vodu zhoršení zdravotního stavu a zm�ny prost�edí 

 

Diagnózy vzniklé v souvislosti s opera�ním výkonem: 

� Zvýšené riziko poran�ní související s podáním premedikace 

� Výživa porušená, nedostate�ná související s la�n�ním p�ed výkonem 

� Bolest akutní související s opera�ní ránou 

� Porucha kožní a tká
ové integrity související s opera�ní ránou 

� Zvýšené riziko poškození v souvislosti s opera�ním výkonem 

� Riziko vzniku infekce související s opera�ní ránou, cévním vstupem, mo�ovým 

katétrem 

� Hypertermie související s celkovou reakcí organismu po operaci 

� Snížená výkonnost v souvislosti s poopera�ním stavem 

� Nedostate�ná pé�e o sebe sama (p�i hygien�, stavování, vyprazd
ování…) z d�vodu 

poopera�ního stavu 
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2      KVALITA ŽIVOTA 
 

2.1   Vznik pojmu 

 

Pojem kvalita  života nebyl p�vodn� v�deckým pojmem. Objevil se v šedesátých letech 

20. století jako pojem metaforický, který shrnoval sociáln� politické cíle americké 

administrativy za vlády presidenta Johnsona. Svou stru�ností a intuitivní 

srozumitelností se však ujal a stal se v politice i v mediálním sv�t� módním slovem. 

Teprve pozd�ji se z n�j stával  pojem v�decký, který se rozvíjel dv�ma sm�ry: 

objektivním – byl chápán jako souhrn objektivních indikátor� kvality životních 

podmínek v dané zemi, subjektivním byl chápán jako souhrn subjektivních indikátor� 

kvality jedincovy „cesty životem“. 

                                                                             ( Mareš, Marešová, 2004 ) 

 

2.2   Definice kvality života 

 

Kategorie „ kvalita života“ je aplikovaná ve zdravotnictví obecn� a jednotlivých  

medicínských oborech má své specifické ozna�ení: HRQL – health-related quality of 

life. P�i teoretickém vymezování tohoto pojmu však nepanuje jednota. HRQL zahrnuje 

ty aspekty celkové kvality života o nichž lze jasn� ukázat, že jsou ovlivn�ny zdravím, a� 

už somatickým nebo mentálním. Jde o vnímané somatické a mentální zdraví, v�etn� 

souvislosti typu zdravotních rizik a podmínek, funk�ního stavu, sociální opory a 

socioekonomického statusu. Na komunitní úrovni HRQL zahrnuje zdroje, podmínky, 

zdravotní politiku a praktické postupy, které ovliv
ují vnímané zdraví u populace a její 

funk�ní stav. Definic, které se snaží vymezit oblasti, jež jsou specifické pro kvalitu 

života související se zdravotním stavem �lov�ka, jsou desítky. 

      Z psychologického hlediska se zd�raz
uje, že každý jedinec má sv�j jedine�ný 

pohled na kvalitu svého života. Jeho pohled závisí mj. na minulých zkušenostech, 

aktuálním životním stylu, ale i ambicích a nad�jích sm�rem do budoucnosti. Kvalita 

života v sob� zahrnuje  �adu oblastí, má tedy více dimenzí. Každou z t�chto oblastí 

m�žeme posuzovat na základ� objektivních a subjektivních indikátor�. Výstižná je také 

definice, kterou navrhla WHO Quality of Life Group. Jde o individuální vnímání své 
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pozice v život�, v kontextu té kultury  a toho systému hodnot, v nichž  jedinec žije; 

vyjad�uje jedinc�v vztah k vlastním cíl�m, o�ekávaným hodnotám a zájm�m… zahrnuje 

komplexním zp�sobem jedincovo somatické zdraví, psychický stav, úrove� nezávislosti 

na okolí, sociální vztahy, jedincovo p�esv�d�ení, víru – a to vše ve vztahu k hlavním 

charakteristikám prost�edí…Kvalita života vyjad�uje subjektivní ohodnocení, které se 

odehrává v ur�itém kulturním, sociálním a environmentálním kontextu…kvalita života 

není totožná s termíny „stav zdraví“, „životní spokojenost“, „psychický stav“ nebo 

„pohoda“. Jde spíše o pojem multidimenzionální. 

                                                                                   (Mareš a kol., 2006) 

 

 

2.3 Kvalita života související se zdravím u d�tí a dospívajících 

 

Úst�ední pojem – kvalita života související se zdravím – se v medicín� aplikuje nejen u 

dosp�lých, ale i u d�tí a dospívajících. Zájem o v�kovou kategorii do 18 let zesílil 

teprve v posledních deseti letech. Jde o velmi specifickou aplika�ní oblast, v níž se 

preciznost definic vytrácí, auto�i svá východiska zjednodušují. Zna�nou p�ekážkou pro 

shromaž�ování odborných poznatk� je, že pojem kvalita života u d�tí a dospívajících 

nabývá neur�ité podoby. Badatelé mluví o r�zných v�cech, ale nazývají je stejnými 

termíny; jindy mluví o stejných v�cech, avšak  používají pro n� r�zné termíny. A tak se 

setkáváme s nestejným používání termín� typu zdraví, kvalita života, kvalita života 

související se zdravím, spokojenost se životem, pohoda apod. Specifika lze shrnout do 

�ty� d�ležitých oblastí: 

 

 

 

Vývojové zvláštnosti: 

� d�ti a dospívající se relativn� rychle vyvíjejí, p�i�emž normální i patologický vývoj 

zasahuje všechny stránky (somatické, kognitivní, emo�ní, sociální atd.) 

� jedincovo procházení r�znými vývojovými etapami s sebou p�ináší zm�ny ve 

vnímání a hodnocení kvality vlastního života 
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� d�ti a dospívající mají své vlastní pojetí zdraví a nemoci, odlišné od pojetí 

dosp�lých osob, odlišné od odborných názor� na zdraví a nemoc 

� d�ti a dospívající vnímají, prožívají a hodnotí kvalitu svého života obvykle z jiných 

pohled�, než dosp�lí lidé 

 

 

Zvláštnosti zdravotního stavu: 

� v populaci dospívajících je (vzhledem k ostatním v�kovým skupinám) relativn� 

nejvíce zdravých osob; p�esto se v�tšina dosavadních výzkum� v�nuje nemocným 

jedinc�m, nikoliv zdravým 

� v d�tské i dospívající populaci se v posledních letech m�ní spektrum nemocí, u 

jednotlivých nemocí se m�ní jejich prevalence i incidence (nap�. se zvyšuje 

prevalence chronických onemocn�ní, poruch p�íjmu potravy, zneužívání omamných 

a psychotropních látek; prodlužuje se doba p�ežívání u závažných a nevylé�itelných 

onemocn�ní) 

� vnímání a hodnocení zdravotního stavu dít�tem samotným se zpravidla liší do 

hodnocení jiných osob, v�etn� t�ch, které o n� pe�ují (rodi��, sester, léka��) 

 

Osobnostní zvláštnosti: 

� osobnost dít�te se vyvíjí, není ješt� relativn� ustálená 

� jazyková kompetentnost dít�te se vyvíjí; mladší d�ti mají problém porozum�t 

termín�m, které souvisejí se zdravím a nemocí, pokud se jich dosp�lí na n� 

vyptávají 

� dít� jinak interpretuje a hodnotí závažnost stresor�, které na n� p�sobí, než dosp�lí 

� dít� jinak hodnotí své možnosti vyrovnat se s nep�íznivými životními okolnostmi, 

než dosp�lí 

� dít� má odlišn�jší a zpravidla omezen�jší repertoár zvládacích strategií, než dosp�lí 

� dít� nem�že tolik rozhodovat samo o sob�, �ast�ji za n�j rozhodují dosp�lí 

 

Sociální zvláštnosti: 

� u d�tí a dospívajících vstupují do hry výrazn� kulturní, etnické, náboženské a 

sociální faktory, které ovliv
ují jejich názory na kvalitu života ( siln�ji než u 
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dosp�lých osob zde p�sobí nap�. rodina, vrstevníci, komunita); vliv vrstevník� se 

zatím tém�� nezkoumá 

� zvyšuje se migrace obyvatelstva; d�ti se ocitají �ast�ji v odlišných 

socioekonomických podmínkách, než byly zvyklé a musí se rychle adaptovat 

� v �ad� zemí stoupá kulturní, etnická, náboženská, sociální aj. heterogennost d�tské 

populace 

                                                                              ( Mareš a kol., 2006 ) 

 

2.4 Diagnostika kvality života 

 

Kvalita života obecn� se dá zjiš�ovat r�znými metodami. Lze je rozd�lit dle n�kolika 

hledisek.  

 

Z hlediska podoby: 

• kvantitativní – zejména dotazníky a posuzovací škály 

• kvalitativní – rozhovor, kresba apod. 

• smíšené 

 

Z hlediska posuzovatele – kvalitu života hodnotí:  

• dít� �i dospívající 

• jeho rodi�e 

• profesionálové (léka�i, sestry, psychologové) 

• d�ti i dosp�lí 

 

Z hlediska použitelnosti:  

• metody obecn� použitelné- generické 

• specifické- použitelné v jednom konkrétním kontextu (nap�. metody hodnotící 

kvalitu života d�tí-epileptik�) 

 

Z hlediska úrovn� zkoumání problému: 

• globální – zajímají se o kvalitu života celé populace 

• generické- studující kvalitu života u definovaných vzork� populace 
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• specifické metody pro ur�itý typ onemocn�ní �i vady 

• metody zkoumající konkrétního jedince 

 

Nej�ast�ji se zjiš�ují tyto aspekty kvality života: somatické, kognitivní, emo�ní, obecn� 

sociální, školní, behaviorální. Dotazníky pro hodnocení kvality života u d�tí a 

dospívajících v �eském p�ekladu jsou bohužel málo rozší�ené. V poslední dob� sílí trend 

vytvá�et od jednoho dotazníku �adu národních verzí, �ímž je usnadn�no mezinárodní 

srovnávání. Jako p�íklad lze uvést dotazníky: CHAQ – Childhood Health Assessment 

Questionnaire a CHQ- Child Heald Questionnaire.  

     Samostatnou skupinu tvo�í kvalitativní metody pro diagnostiku kvality života u d�tí 

a dospívajících. V dostupné literatu�e jich není mnoho. Zmi
ují zde rozhovor- nap�. 

s rodi�i, jejichž d�ti trpí bolestmi hlavy (Frare, Axia, Battistella, 2002), panelovou 

diskusi s d�tmi, rodi�i a zdravotníky o kvalit� života u d�tí – chronik� (Meuleners, 

Binnuus, Lee, 2003), videozáznamy vypráv�ní osobních zážitk� a zkušeností s nemocí, 

názor� rodi�� a kamarád�, nahrávky b�žného každodenního života s nemocí (Rich, 

Lamola, Gordon et al., 2000), vedení deníku písemnou nebo elektronickou formou, o 

tom, jak rekurentní bolest omezuje každodenní aktivity (Palermo et al., 2004) aj. 

 

2.4.1 Výzkum kvality života u d�tí a dospívajících  

 

„Domácí výzkumy kvality života u d�tí a dospívajících jsou – obdobn� jako je tomu ve 

vysp�lých zemích - zam��eny na negativní p�ípady. Výjimkou jsou snad jen práce 

Katreniakové a spolupracovník� (Katreniaková, Ková�ová, 2002, Katreniaková et al. 

2004), které si všímají také duševního zdraví d�tí a dopadu pozitivních životních 

událostí na subjektivní pohodu a sebeúctu dospívajících. Naprostá v�tšina ostatních 

prací je v�nována nemocným �i handicapovaným jedinc�m.  

    Analyzovali jsme dostupné �eské a slovenské publikace zabývající se kvalitou života 

u d�tí a dospívajících. Zjistili jsme, že v naprosté v�tšin� p�ípad� je pojem „kvalita 

života“ užíván v �láncích velmi obecn�, bez jakékoliv definice. Auto�i implicitn� 

p�edpokládají, že �tená�i v�dí o� jde.“ 

                                                                     (Mareš a kol., 2006) 
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Existuje �ada specifik výzkumu u d�tí: 

 

♦ Zkoumané subjekty se rychle vyvíjejí a vývoj zasahuje všechny stránky (somatické, 

emo�ní, kognitivní…) 

♦ Jedinec prochází r�znými vývojovými etapami což s sebou p�ináší zm�ny ve 

vnímání a hodnocení kvality vlastního života 

♦ V pr�b�hu vývoje se relativn� rychle prom�
ují determinanty, které ovliv
ují 

kvalitu života d�tí a dospívajících 

♦ D�ti a dospívající vnímají, prožívají a hodnotí kvalitu svého života obvykle z jiných 

pohled� než dosp�lí lidé 

♦ Dít� jinak hodnotí závažnost stresor� 

♦ Dít� má odlišn�jší a omezen�jší repertoár zvládacích strategií 

♦ Jinak hodnotí své možnosti vyrovnat se s nep�íznivými životními okolnostmi 

♦ Dít� nem�že tolik rozhodovat samo o sob�, �ast�ji za n�j rozhodují dosp�lí 

♦ U d�tí a dospívajících se výrazn� uplat
ují kulturní, etnické, náboženské a sociální 

faktory, které ovliv
ují názory na kvalitu života (siln�ji na n� p�sobí rodina, 

komunita, vrstevníci) 

♦ V d�tské populaci se m�ní spektrum nemocí, u jednotlivých nemocí se m�ní jejich 

prevalence i incidence (nap�. zvyšuje se prevalence chronických chorob, poruch 

p�ijmu potravy, zneužívání omamných a psychotropních látek, prodlužuje se doba 

p�ežívání u závažných a nevylé�itelných onemocn�ní) 

♦ Na rozdíl od dosp�lých osob je metodologicky obtížn�jší získat spolehlivé údaje o 

kvalit� života, zejména u mladších d�tí, s klesajícím v�kem klesají naše 

diagnostické možnosti 

♦ U velmi malých d�tí je t�eba získávat údaje spíše od rodi�� a profesionál�, což 

p�ináší specifické problémy shody posuzovatel� s realitou i shody posuzovatel� 

mezi sebou 

                                                                          (Mareš, Marešová, 2004) 
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Existují dotazníky  vztahující se p�ímo ke kvalit� života d�tí s hydrocefalem. Bohužel 

vždy se jedná o p�eklady. Jako ukázku uvádím výsledky zjiš�ování kvality života 

pomocí dotazníku CQOL sledované na universit� ve Southamptonu. 

 

Tabulka: M��ení kvality života u pacient� s onemocn�ním spina bifida a hydrocefalus 

pomocí dotazníku CQOL 

 

 
Sledované 
prom�nné 

Spina 
bifida 
 
Arytmetický 
pr�m�r 
n= 55 
(Sm�rodatná 
odchylka) 

Hydrocefalus 
 
 
Arytmetický 
pr�m�r 
 n=305 
(Sm�rodatná 
odchylka) 

Spina bifida  a 
Hydrocefalus 
 
Arytmetický 
pr�m�r 
n =113 
(Sm�rodatná 
odchylka) 

 

 Df 

 

 F 

 

 p 

Kombinované  

Výsledky 

43.82(1519) 47.42(15.19) 49.11(14.48) 2,470 2.22 Ns 

       

1 Schopnost 

pohybu, aktivita 

3.20(1.31) 3.33(1.32) 3.84 (1.54) 2,470 6.66 0.003 

2  Sob�sta�nost 2.93(1.60) 3.68(1.68) 4.00 (1.61) 2,470 7.81 0.001 

3 Udržování    

   �istoty 

4.58(2.12) 2.65(1.82) 5.40(1.76) 2,470 101.51 0.001 

4  Škola 2.58(1.50) 3.41(1.44) 3.23(1.40) 2,470 7.77 0.001 

5 Mimoškolní    

  aktivity 

3.36(1.61) 3.71(1.70) 4.20(1.83) 2,470 5.29 0.01 

6  Kamarádi 3.00(1.68) 3.50(1.77) 3.10(1.58) 2,470 3.46 0.05 

7 Vztahy v rodin� 3.22(1.97) 3.03(1.93) 2.51(1.80) 2,470 3.77 0.03 

8 Somatické  

   obtíže 

3.13(1.73) 3.19(1.80) 3.15(1.82) 2,470 0.04 Ns 

9  Strach, obavy 3.06(1.77) 3.65(1.88) 3.62(1.87) 2,470 2.42 Ns 

10 Deprese  2.86(1.62) 2.66(1.65) 2.75(1.57) 2,470 0.42 Ns 

11 Zrak 1.93(1.18) 2.99(1.84) 2.20(1.28) 2,470 15.66 0.001 

12 Komunikace 2.06(1.30) 2.92(1.61) 2.38(1.44) 2,470 10.24 0.001 

13 Jídlo 2.86(1.79) 3.19(1.92) 3.22(1.97) 2,470 0.79 Ns 

14  Spánek 2.56(1.68) 2.99(1.75) 2.68(1.65) 2,470 2.30 Ns 

15 Vzhled 2.51(1.37) 2.55(1.37) 2.81(1.54) 2,470 1.62 Ns 
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  Každá oblast kvality života je zjiš�ována pomocí jediné otázky, respondent odpovídá 

pomocí mnoho�etného výb�ru z nabídnutých alternativ. Škála je 7 stup
ová.  

       

 

 

 

 

 

 

                                                                 

 

 

 

 

 

 

              II. EMPIRICKÁ �ÁST 
 

 

 

 

 

 

 

 

3 CÍLE VÝZKUMU 
 

Cíl 1:    Zmapovat kvalitu života u d�tí se zavedenou ventrikulo-peritoneální drenáží  

             v t�chto oblastech:  

 

- dostatek informací 
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- dostupnost lé�ebné pé�e 

- sociální opora 

- pomoc okolí 

- dostupnost speciální pedagogické pé�e 

 

 

Cíl 2: Zjistit zda existují rozdíly v kvalit� života u nemocných s ventrikulo- peritoneální  

         drenáží v závislosti na nemocni�ním za�ízení 

 

Cíl 3: Zjistit zda existují rozdíly v kvalit� života u nemocných s ventrikulo- peritoneální  

         drenáží v závislosti na komunit�, ve které žije. 

 

Cíl 4: Zjistit, jak vidí budoucnost svých nemocných d�tí sami rodi�e 
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4 METODIKA VÝZKUMU 
4.1 Použité metody 

Z možných metod výzkumu jsem zvolila metodu  p�ípadové studie. V p�ípadové studii 

sbíráme množství dat od jednoho nebo n�kolika málo jedinc�. Jde o zachycení složitosti 

p�ípadu, popis vztah� v jejich celistvosti. P�edpokládá se, že d�kladným prozkoumáním 

jednoho p�ípadu lépe porozumíme jiným podobným p�ípad�m. Na konci studie se 

zkoumaný p�ípad v�azuje do širších souvislostí. K up�esn�ní, použila jsem  n�kolik 

osobních  p�ípadových studií, v nichž se jednalo o podrobný pr�zkum ur�itých aspekt�. 

Pozornost se v�novala nap�. mí�e informovanosti rodi��, dostupnosti speciální lé�ebné 

pé�e,dostupnosti  speciálních pom�cek, komplikace vzniklé v souvislosti s hospitalizací 

�i propušt�ním z nemocnice. Zkoumaly se možné p�í�iny, determinanty, faktory, 

procesy a zkušenosti, jež k tomu m�ly ur�itý vztah. P�ípadovou studii jsem zvolila jako 

nejvhodn�jší strategii pro zjišt�ní otázek „kdo“, „co“, „kde“, „jak“ a  pro�“. Domnívám 

se, že p�ípadovou studií se lze hodn� nau�it o dosud neznámé speciální situaci, zárove
 

i  pom�že porozum�t d�ležitým aspekt�m problematické oblasti výzkumu života d�tí 

s hydrocefalem a jeho kvality. Zvlášt�  týká-li se problematika sociálního života.  

     Aby studie mohla být provedena, bylo t�eba zorganizovat sb�r dat  a celou zprávu o 

p�ípadu.  Ve sm�s se jedná o problémy s následnou domácí pé�í. K navázání kontaktu 

jsem použila  úvodní dopis, kde jsem rodi�e požádala, zda by se nepod�lili o své 

zkušenosti s tímto onemocn�ním, jak oni postupovali p�i ošet�ování svého dít�te, 

s hlavními problémy, se kterými se museli vypo�ádat apod. Zárove
 m� zajímalo i to co 

oni sami považují za st�žejní problém, co by cht�li zm�nit na dosavadním nastaveném 

systému zdravotní pé�e. K lepší organizaci jsem vymezila  n�kolik st�žejních otázek a 

zkoumaných aspekt�, které byli rodi�i nej�ast�ji uvád�ny. Ponechala jsem na rodi�ích, 

zda cht�jí vystupovat anonymn� nebo své jméno uvedou. Soudím, že pokud se pacient 

m�že vyjád�it anonymn�, lépe ventiluje své vnit�ní pocity  beze strachu z možných 

následk�. S rodi�i, kte�í jevili o tuto problematiku zájem a cht�li dál spolupracovat jsem 

provedla dopl
ující rozhovor, který se se souhlasem rodi�� nahrával. Z  rozhovor� jsem  

sestavila n�kolik kasuistik, které zde uvádím.  

     Jako dopl
ující metodu výzkumu jsem použila dotazník p�evzatý z kanadského 

originálu. Vytvo�ený  na Universit� v Torontu, autorem byl Abhaya V Kulkarni . 
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Nenalezla jsem totiž žádný dostupný dotazník v �eském jazyce. Dotazník byl anonymní, 

ur�ený taktéž pro rodi�e nemocných d�tí. Dotazník je strukturován do devíti hlavních 

otázek.  Na každou otázku odpovídali respondenti  pomocí 5 stup
ové škály, kde nula  

znamenala nesouhlas a �ty�ka souhlas. Celkem bylo rozdáno 40 dotazník�. �ádn� 

vypln�ných se jich vrátilo 35, návratnost tedy byla  87,5  %.  Odpov�di pak byly pro 

lepší p�ehlednost zpracovány do graf�.  

 

4.2 Participující osoby 

 Oslovenou skupinou nebyly d�ti, ale jejich rodi�e. K získání p�ípadové studie jsem  

dopisem oslovila celkem 20 rodi��, zp�t se mi dostalo 14 odpov�dí, návratnost tedy 

byla 70 %, jednalo se pouze o matky.  V p�ípad� použitého dotazníku byly respondenty 

v 31 p�ípadech matky, tedy 88,57 % a pouze ve 4 p�ípadech otcové, tzn. 11,43 % 

odpovídajících.  

Rodi�e  byli upozorn�ni na to, že jejich odpov�di budou sloužit pro pot�ebu mé 

bakalá�ské práce, jejímž cílem je zjišt�ní kvality života takto nemocných d�tí, jejich 

d�tí. Bylo jim p�islíbeno, že uvedená data nebudou zneužita. 

     Výzkum probíhal p�evážn� ve Fakultní nemocnici v  Hradci Králové v  l�žkové a 

ambulantní �ásti neurochirurgické kliniky. Studie se tedy provád�la p�i pobytech d�tí 

v nemocnici, p�i ambulantních kontrolách. Písemnou formou jsme se obraceli na rodi�e 

d�tí, které byly v minulosti na klinice hospitalizovány. Do výzkumu byli zahrnuti rodi�e 

d�tí lé�ených na neurochirurgické klinice nebo d�tské klinice ( nedonošené d�ti, d�ti na 

novorozenecké JIP) v letech 2000 – 2007, abych mohla co nejlépe a nejobjektivn�ji 

zhodnotit získané informace.  
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5 SOUBOR RESPONDENT� 
 

Pro výzkum jsem vybrala rodi�e d�tí a dospívajících lé�ených pro hydrocefalus se 

zavedenou ventrikulo-peritoneální drenáží.  

 

 

                Graf 1: Rozd�lení nemocných dle pohlaví (v %) 

 

Zastoupení chlapc� a dívek v dotazovaném souboru je následující: 

Rodi�� chlapc� bylo dotazováno 21, tzn. 60%, rodi�� dívek 14, tzn. 40% 

 

                    Graf 2: Rozd�lení nemocných podle v�ku 
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Nejvíce dotazovaných bylo ve v�kovém rozp�tí 1 až 6 m�síc�. Což je  21 % 

z celkového po�tu respondent�. Nejmenší zastoupení je ve v�kové skupin�  15 až 18 let, 

tato skupina p�edstavuje 6 %  všech dotazovaných.  

 

 

                    Graf 3: V�kové období, ve kterém byla instalována VP drenáž. 

Nej�ast�ji byla drenáž instalována ve v�ku od porodu do 1 m�síce. Což p�edstavuje  

45 % dotazovaných d�tí. Nejmenší zobrazovanou skupinou je v�kové rozmezí 1-3 roky, 

kdy nebyl zachycen ani jeden z respondent�, p�edstavuje tedy 0%. 
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6   ANALÝZA  VÝSLEDK� VÝZKUMU 
 
 
 
6.1 Analýza díl�ích výsledk� 
 
Celkové výsledky jsou rozd�leny dle po�tu otázek na 9 oblastí. 
 
 
Oblast 1:  Schopnost dít�te postarat se v budoucnu o vlastní rodinu. 
 
Oblast 2: Schopnost dít�te nalézt si zam�stnání, až bude dosp�lý. 
 
Oblast 3: Možnost dít�te žít v budoucnu samostatn�.  
 
Oblast 4: Pot�eba další operace dít�te.  
 
Oblast 5: Možnost dít�te získat odpovídající vzd�lání. 
 
Oblast 6: Schopnost jedince mít kamarády a udržet si je.  
 

Oblast 7: Schopnost dít�te sportovat.  

 

Oblast 8: Možnost, že jedinec bude závislý na pomoci druhých lidí.  

 

Oblast 9: Možnost, že jedinec bude nezp�sobilý k právnickým úkon�m, že bude 

zbaven možnosti rozhodovat sám za sebe.  

 

 

�íselné hodnoty p�edstavují po�et respondent� dle míry souhlasu s jednotlivými 

tvrzeními. 
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1    Oblast rodiny 

 

V oblasti týkající se schopnosti postarat se v budoucnu  o vlastní rodinu vyjad�ovali 

respondenti míru souhlasu následovn�:  

 

 

                 Graf 4: Oblast  budoucí rodiny 

 

 

Na tuto otázku odpov�d�lo 11 % rodi�� nesouhlasím, 23 % spíše nesouhlasím, 26 % 

t�žko rozhodnout, 17 % spíše souhlasím, 23 % souhlasím. Pro tuto otázku se v�tšina 

rodi�� nedovedla rozhodnout.  Po sou�tu odpov�dí p�evážil ve 40 % názor klonící se  

k souhlasné odpov�di. Nesouhlasných odpov�dí bylo 34%. Rodi�e se tedy domnívají, 

že jejich dít� bude v dosp�losti schopné mít vlastní rodinu a postarat se o ni. 
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2     Oblast zam�stnání 

 

V oblasti týkající se schopnosti nalézt si zam�stnání respondenti vyjad�ovali míru 

souhlasu následovn�: 

 

 

    Graf 5: Oblast zam�stnání 

 

 

 

P�i rozhodování v oblasti zam�stnání se vyjád�ily 6 % nesouhlasím, 14 % spíše 

nesouhlasím,  26 % t�žko rozhodnout, 23 % pro spíše souhlasím, 31 %v odpov�di 

souhlasím.  K této oblasti se tedy rodi�e vyjad�ovali spíše kladn�. Možnost zam�stnání 

vidí ji jako reálnou v 54 %. Nereáln� ji vidí pouze 20 % respondent�. 
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3    Oblast samostatnosti 

 

V otázce budoucí samostatnosti respondenti vyjad�ovali míru souhlasu následovn�:  

 

 

 

Graf 6: Oblast samostatnosti 

  

 

 

V oblasti samostatnosti odpovídalo 11% nesouhlasím,  20 % spíše nesouhlasím, 23 % 

t�žko rozhodnout, 26 % spíše souhlasím a 20 % souhlasím. Nejvíce odpov�dí se 

p�iklán�lo k nabídce spíše souhlasím . Rodi�e tedy p�edpokládají samostatnost svého 

dít�te v 46%. Nesouhlasn� se vyjád�ilo 31 % respondent�. V�tšina rodi�� se kloní 

v názoru, že jejich dít� bude v budoucnu samostatné. 
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4 Oblast operace 

 

V oblasti týkající se pot�eby další operace respondenti vyjad�ovali míru souhlasu 

následovn�: 

 

 

Graf 7: Oblast další operace 

 

 

 

 

K otázce o pot�eb� další operace se vyjád�ilo 3 % respondent� slovy nesouhlasím, 6 % 

spíše souhlasím, 65 % t�žko rozhodnout, 17 % spíše souhlasím, 9 % souhlasím. Rodi�e 

se jednozna�n� k této otázce nedokázali vyjád�it. Ovšem v 26 % p�evažoval názor, že 

další operace bude v budoucnu nutná. Pouze 9 % respondent� bylo p�esv�d�eno, že se 

jejich dít� další operaci nepodrobí. 
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5 Oblast vzd�lání 

 

V oblasti získání odpovídajícího vzd�lání respondenti vyjad�ovali míru souhlasu 

následovn�:  

 

 

Graf 8: Oblast vzd�lání 

 

 

 

V této otázce odpov�d�lo 6 % termínem nesouhlasím, 11 % spíše nesouhlasím, 34 % 

t�žko rozhodnout, 20 % spíše souhlasím, 29 % souhlasím. Respondenti se v této otázce 

nedokázali jednozna�n� vyjád�it. Více odpov�dí se p�iklán�lo k souhlasu, ve 49 %. Jen 

17 % respondent� bylo opa�ného názoru.  Možnost získat odpovídající vzd�lání tedy 

vidí pro své dít� jako  velmi reálné.  
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6  Oblast kamarád� 

 

 V oblasti týkající se schopnosti dít�te mít kamarády a udržet si je respondenti 

vyjad�ovali míru souhlasu následovn�:  

 

Graf 9: Oblast kamarád� 

 

 

 

 

 

 V této otázce odpov�d�lo 3 % termínem nesouhlasím, 6 % spíše nesouhlasím, 17 % 

t�žko rozhodnout, 26 % spíše souhlasím, 48 % souhlasím. U rodi�� jednozna�n� v 74 % 

p�evládl názor, že jejich dít� je schopno mít kamarády a udržet si je. Pouze 9 % rodi�� 

toto oblast pro své d�ti jako nereálnou. 
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7  Oblast sportu 

V oblasti týkající se schopnosti dít�te sportovat respondenti vyjad�ovali míru souhlasu 

následovn�:  

 

 

Graf 10: Oblast sportu 

 

 

 

 

 

 V této otázce odpov�d�lo 14 % termínem nesouhlasím, 23 % spíše nesouhlasím, 29 % 

t�žko rozhodnout, 17 % spíše souhlasím, 17 % souhlasím. Pro tuto oblast se rodi�e 

nedokázali jednozna�n� rozhodnout.  P�i sou�tu dalších odpov�dí však v 37 % 

p�evažuje spíše negativní postoj ke sportování jejich d�tí,pro bylo 34 %.  Oblast sportu 

respondenti nevnímají pro takto nemocné d�ti jako p�íliš reálnou. 
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8 Oblast závislosti 
 
V otázce možné závislosti dít�te na pomoci druhých lidí vyjád�ili respondenti míru 

souhlasu následovn�:  

 

 

 

Graf 11: Oblast závislosti a pomoci druhých 

 

 

 

K této otázce se 23 % rodi�� vyjád�ilo odpov�dí nesouhlasím, 17 % spíše nesouhlasím, 

35 % t�žko rozhodnout, 14 % spíše souhlasím a 11 % souhlasím. I tuto oblast 

nedokázali respondenti jednozna�n� posoudit. Více odpov�dí se klonilo k odmítavému 

postoji, ve 40 % z celkového po�tu, pro možnou závislost dít�te se klonilo 25 % 

odpovídajících. Rodi�e tedy v�tšinou nesouhlasí, že jejich dít� bude závislé na pomoci 

druhých.  
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9 Oblast nezp�sobilosti k právnickým úkon�m 

 

V otázce nezp�sobilosti k právnickým úkon�m a zbavení možnosti rozhodovat sám za 

sebe respondenti vyjád�ili míru souhlasu následovn�:  

 

 

Graf 12: Oblast nezp�sobilosti k právnickým úkon�m 

 

 

 

 

V otázce nezp�sobilosti k právnickým úkon�m  odpov�d�lo 31 % nesouhlasím, 17 % 

spíše nesouhlasím, 29 % t�žko rozhodnout, 14 % spíše souhlasím a 9 % souhlasím. 

Nejvíce rodi�� tedy bylo pro odpov�� nesouhlasím. Ve 48 % rodi�e nep�edpokládají, že 

by jejich dít� bylo v budoucnu právn� nezp�sobilé. Pro možnou nezp�sobilost se 

rozhodlo pouze 25 % respondent�. I p�es �astost p�idružených vad a vážnosti 

onemocn�ní se rodi�e nep�iklán�jí k možnosti nezp�sobilosti svých d�tí.  
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7  P�ÍKLADY KAZUISTIK 
 

KAZUISTIKA 1.: 

Paní XY ve 32. letech podruhé ot�hotn�la. T�hotenství probíhalo normáln� až do 28. 

gesta�ního týdne, kdy se objevilo slabé krvácení, které se n�kolikrát opakovalo, byla 

tedy hospitalizována. P�i ultrazvukovém vyšet�ení v 32.gesta�ním týdnu byl zjišt�n 

t�žký biventrikulární hydrocefalus plodu se zbytkovým mozkovým parenchymem 11 

mm vp�edu a 5 mm vzadu. Po konsultaci s genetikem, bylo matce doporu�eno 

p�ed�asné ukon�ení t�hotenství s vysv�tlením, že plod je t�žce postižen a dít� nebude 

nikdy schopno normálního života. Paní XY. s ukon�ením t�hotenství souhlasila.  

     Porod prob�hl v oblastní nemocnici. Byla porozena vitální hol�i�ka Lucinka s váhou 

2300 g, délkou 47 cm, p�i Apgar skóre 8-8-8, s dolichocefalickou hlavou o obvodu 34,5 

cm a lehkou svalovou hypotonií.  

     Dít� bylo p�eloženo na d�tskou kliniku krajské nemocnice na odd�lení intermediální 

pé�e. Po domluv� s léka�i matka souhlasí pouze s basální pé�í a p�i selhání životních 

funkcí odmítá resuscitaci. Odmítla také z�stat s dít�tem v nemocnici. P�i kontrolním 

ultrazvuku bylo zjišt�no jen minimální množství mozkové k�ry, pouhé 3 mm.Hol�i�ka 

kupodivu dob�e prospívala, zvládala i pití savi�kou, nepot�ebovala kyslíkovou lé�bu. O 

m�síc pozd�ji byla u dít�te neurochirurgem provedena operace a zavedena ventrikulo-

peritoneální drenáž. 

      Po konsultaci s pediatrem a neurochirurgem bylo rodi��m doporu�eno umíst�ní 

dít�te do kojeneckého ústavu, s �ímž rodi�e souhlasili. P�esto m�la rodina i nadále o 

dít� velký zájem, informovali se telefonicky o stavu, dokonce jezdili na návšt�vy. 

Rodi��m však bylo opakovan� sd�lováno, že poškození mozku je rozsáhlé a pé�e o 

takové dít� bude velmi náro�ná. Dít� bylo umíst�no do kojeneckého ústavu. Rodi�e se 

však nadále nevzdávali a o své dít� jevili velký zájem.  

     Po 6 m�sících ústavní pé�e se matka rozhodla vzít si Lucinku do domácího 

ošet�ování. V míst� jejího bydlišt� ovšem žádný oslovený pediatr necht�l p�evzít dít� 

do své pé�e se slovy, že vyžaduje specializovanou pé�i zajiš�ovanou nap�íklad 

v kojeneckém ústavu. Matka se však odmítla vzdát. Kontaktovala d�tskou kliniku 

krajské nemocnice a domluvila se na ambulantních kontrolách zde. Za�ala se více 

zajímat o problematiku hydrocefalu. Což bylo pon�kud obtížné, jelikož dostupná 
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literatura byla medicinského charakteru se spoustou odborných termín�. Dokonce si 

po�ídila i léka�ský slovník. P�es veškerou snahu, byla odkázaná na telefonickou 

domluvu s d�tskou klinikou pozd�ji i  klinikou neurochirurgickou. Krom� jiného se 

zajímala o pé�i o mentáln� a t�lesn� handicapované d�ti, kde je již spektrum literatury 

dostupn�jší. Snažila se ke své hol�i�ce chovat jako ke zcela normálnímu zdravému 

dít�ti, které jen vyžadovalo o n�co více pé�e. 

      Od mali�ka dít� navšt�vovalo rehabilita�ní centrum p�i speciální mate�ské škole. 

Maminka se v rehabilitaci sama zacvi�ila, takže cvi�ení opakovala i n�kolikrát denn�. 

Nevznikl tedy ani problém s pozd�jším umíst�ním dít�te do školky. D�ti tu jezdí 

v rámci rehabilitace i plavat, na kon� a na hory. Rodi�e jsou s tímto za�ízením velmi 

spokojeni. O trochu horší je to s dostupností zdravotnických pom�cek, vše je zdlouhavé. 

Hol�i�ka má problém ujít delší vzdálenosti, rychle se unaví. Rodina tedy byla zna�n� 

omezena, když na zdravotní ko�árek �ekali 6 m�síc�. Ale i s tím si snaží poradit. 

Ohledn� sociálních problém� se obrací na m�stský ú�ad – odd�lení sociálních v�cí. Tam 

s ochotou poradí co d�lat a kam se obrátit dále 

     Jak reagovalo okolí? Paní XY m�la od po�átku velkou oporu svého manžela i 

staršího syna. Jejich malou Lucku všichni velmi milují. I blízké okolí, p�esto že se zprvu 

stav�lo pon�kud rezervovan� k postiženému dít�ti, postupn� roztálo. „… Dneska mohu 

�íci, že naše dít� každý bere takové jaké je a mají ho rádi. Za všechny �íkám, je 

báje�né.“  

    A co by paní XY doporu�ila ke zlepšení pé�e o tyto d�ti? „ Všichni rodi�e, kterým 

se narodí dít� s touto diagnózou, by m�li dostávat do ruky brožurku ur�enou pro tuto 

diagnózu, ve které by byly napsány zkušenosti jiných rodi��. Nám by ur�it� n�co 

takového na úplném za�átku pomohlo. Vím, dokto�i nám o této diagnóze �ekli mnoho, 

ale v tom moment�, když vám to sd�lí, nevnímáte nic. Pozd�ji je každá rada drahá! 

Jsem hlavn� moc ráda, že jsem  je neposlechla a svoje dít� si vzala dom�. „ 

„ Samoz�ejm�, že každý má nejd�íve strach z toho co bude, co ho �eká. Ud�lali jsme 

všichni veliký krok do neznáma, ale STÁL ZA TO.“ 

 

Lucka pravideln� absolvuje ambulantní kontroly na neurochirurgické klinice. Její stav je 

velmi uspokojivý, neurologicky se vyvíjí velmi dob�e. Na sv�j v�k i stupe
 postižení 
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má neuv��itelnou slovní zásobu, ráda si prohlíží knížky a maluje. Mezi lidmi je velmi 

komunikativní. Mezi vrstevníky zatím není viditelný rozdíl v psychomotorickém vývoji. 

Na tomto dít�ti je vid�t neuv��itelná pé�e a píle jejích rodi��.  
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KOMENTÁ�:  

Tato kasuistika je typickým p�íkladem nej�ast�jších problém�, které rodi�e zmi
ovali.   

♦ Nedostatek literatury – odborné literatury zabývající se tímto onemocn�ním není 

v �eském jazyce mnoho. Jedná se o onemocn�ní specifické, i když v populaci nijak 

výjime�né. Texty jsou plné odborných termín�, což je pro �lov�ka bez 

zdravotnického vzd�lání pon�kud obtížné. Pro laickou ve�ejnost se mi nepoda�ilo o 

tomto onemocn�ní sehnat literaturu žádnou. Neexistují ani informa�ní letáky jako je 

tomu u jiných onemocn�ní nap�. astmatu nebo epilepsie.  

♦ Zajišt�ní následné pé�e – obvodní pediat�i si odmítají p�evzít d�ti s tímto 

onemocn�ním do své pé�e. Jsou o této diagnóze informováni pouze rámcov� a se 

specifikami hydrocefalu málokdy obeznámeni. Tento problém ovšem pominu, 

jelikož nespadá do kompetencí neléka�ských profesí a není p�edm�tem této práce.  

♦ Otázka informovanosti v nemocni�ním za�ízení – rodi�e si �asto st�žují na 

nedostatek podaných informací nebo na informace podané v odborných termínech, 

kterým nerozumí. Problémem je, že pojem dostatek informací je pro každého jiný. 

Rodi�e i d�ti se �asto p�i propušt�ní z nemocnice tak moc t�ší dom�, myslí na n�co 

jiného a podávané informace jednoduše nevnímají. M�ní se také rozsah podaných a 

p�ijatých informací. Hospitalizace je pro každého stresující záležitostí. Léka� je také 

stále vnímán jako autorita, pro mnohé rodi�e je obtížné ptát se, diskutovat a naléhat.  

            P�i sd�lování diagnostických a prognostických údaj� nelze použít jedné  

      nem�nné slovní formule. Se všemi rodi�i nelze jednat stejn�. Ne každý dokáže     

      p�ijmout sd�lení „vaše dít� je celoživotn� postižené, je nám líto“. Tak jako vše  

      v medicín� i podávání informací vyžaduje individuální p�ístup. Na názoru každého   

      ponechávám, zda léka�i skute�n� podávají informací dostatek a bez �asového presu.  

      Osobn� si myslím, že ne každý zdravotník umí komunikovat a ne každý léka� dá  

      informací dostatek.  

♦ Rodi�e �asto volají po tišt�né podob� eduka�ních sd�lení, proto si n�která 

zdravotnická za�ízení svépomocí takové brožurky vyrábí. Naše za�ízení není 

výjimkou.  
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KAZUISTIKA 2:  

 

Paní XY se pokoušela t�i roky ot�hotn�t. Po absolvování mnoha vyšet�ení se rozhodla 

s manželem podstoupit um�lé oplodn�ní. Po n�kolika opakovaných pokusech trvajících 

p�ibližn� rok v 36 letech ot�hotn�la. Gravidita se ukázala jako dvoj�etná. T�hotenství 

probíhalo bez v�tších komplikací.  Ve 20. týdnu se objevily bolesti v podb�išku a trvaly 

asi 4 týdny. V oblastní nemocnici byl tento stav p�isuzován vertebrogenní etiologii.  

Bolesti však neustupovaly, proto byla odeslána do krajské nemocnice. Zde bylo zjišt�no 

intrauterinní úmrtí plodu B. Byla provedena laserová fotokoagulace anastomozujících 

cév v dokon�eném 26. gesta�ním týdnu. Následn� došlo k intrauterinní r�stové retardaci 

a anemizaci plodu A v d�sledku insuficience placenty a krvácení po prenatálním 

výkonu.  

     V 30. gesta�ním týdnu byl porozen hypotrofický chlape�ek rozený císa�ským �ezem 

pro hrozící hypoxii plodu a polohu koncem pánevním. Porodní váha byla 980 g, délka 

35 cm.  Bezprost�ední poporodní adaptace nebyla bez komplikací, chlapec nedýchal 

spontánn�. Dít� bylo p�evzato novorozeneckou JIP. Chlape�ek byl ventila�n� i ob�hov� 

nestabilní. Ve stá�í asi 17 hodin m�l opakovan�  apnoické pauzy. 6. den byla ukon�ena 

dechová podpora. 9.den došlo k závažnému zhoršení stavu, m�l poruchu prokrvení, 

nedostate�n� spontánn� ventiloval. Byl intubován a napojen na um�lou plicní ventilaci, 

rozvíjela se u n�ho bronchopneumonie. Byla nasazena antibiotická lé�ba, vyživován byl 

parenteráln�. Došlo ke vzniku intrakraniálního krvácení a ventrikulomegalii. Vznikl 

hydrocefalus. P�i provedení komorové punkce a vyšet�ení likvoru se zjistila pozitivní 

kultivace a byla nasazena siln�jší antibiotika.  „ Od za�átku, jsme se setkali z �ad léka�� 

s názorem, že máme nechat vypnout p�ístroje a, že oni by nezaplavovali sv�t takovými 

d�tmi, že dít� bude siln� postižené, že se nebude schopné hýbat. Ani jedna zpráva, že by 

to mohlo být i jinak, p�esto jsme bojovali a nejvíce samoz�ejm� náš syn.“  28.den byl 

chlapec extubován, dob�e toleroval enterální výživu, bylo ukon�eno podávání 

antibiotik.  

     45. den bylo dít� p�eloženo na odd�lení intermediální pé�e. Opakovan� se 

punktovala subgaleální kapsle, která byla zavedena k opakovaným punkcím mozkových 

komor než bude moci být instalována drenáž. Ve 43.gesta�ním týdnu byla dít�ti 

zavedena ventrikulo-peritoneální drenáž. Dít� bylo op�t zajišt�no antibiotiky. Opera�ní 
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výkon prob�hl bez komplikací, po n�kolika dnech ale musel být ventil p�eprogramován 

na v�tší propustnost. Matka byla p�ijata na rooming-in (do té doby byla ubytována na 

odd�lení matek), pln� ho kojila. Chlape�ek prospíval. Obvod hlavy rostl p�im��en�. Po 

14 dnech bylo dít� propušt�no do domácího ošet�ení. 

     V míst� bydlišt� získali rodi�e na t�etí pokus d�tskou léka�ku, která si je vzala do 

pé�e. Osobn�  telefonicky kontaktovala neurochirurgickou  i d�tskou kliniku a podrobn� 

se informovala  na anamnézu dít�te i na komplikace, které by se p�ípadn� mohly 

objevit. S rodi�i a dít�tem také absolvovala první ambulantní kontrolu v krajské 

nemocnici.  Rodi��m doporu�ila neurologa, se kterým již n�kolik let spolupracovala. Po 

konsultaci s rodi�i, pak také sestavila harmonogram ambulantních kontrol, které by dít� 

m�lo absolvoval. Na úpravách o�kovacího kalendá�e, se pak domluvila s d�tskou 

klinikou. Rodi�e jsou s pediatri�kou velmi spokojeni, jelikož jim poskytla �adu velmi 

cenných informací v pé�i o syna a je také vždy k dispozici pokud n�jakou radu 

pot�ebují. „ Nedovedu si p�edstavit, jak bychom jednali nebýt paní doktorky. Když nás 

všude odmítali s tím, že mají plno nebo že se o takové dít� nedovedou postarat, bylo mi 

vážn� úzko. Já chápu, že lé�it takhle nemocné dít� je finan�n� náro�né, ale s tím by 

p�eci m�li po�ítat. V nemocnici nás na tuhle možnost v�bec nep�ipravili, �ekli jen a� 

dáme propoušt�cí zprávu obvodnímu léka�i a ten už nám �ekne co bude dál. Jenže my 

jsme žádné dál už málem nem�li.“  

     Byla jim doporu�ena rehabilitace upravenou Vojtovou metodou, tu však u tak 

malých d�tí  v míst� bydlišt� nikdo neprovád�l, proto museli za fyzioterapeutkou 

dojížd�t tém��  denn� 30 km. Maminka se v rehabilitaci zacvi�ila a návšt�vy pak nebyly 

nutné tak �asto. Onemocn�ní ale bylo komplikované p�idruženými smyslovými vadami. 

Chlapec špatn� slyší na pravé ucho a je zde i postižení zrakové. Korekce zraku, která 

by v tomto v�ku p�ipadala v úvahu není možná z d�vodu zavedeného shuntu za uchem. 

Proto byly zvoleny kontaktní �o�ky s prodlouženým režimem nošení. K o�nímu 

specialistovi ovšem musí dojížd�t p�es 100 km. Také cena korek�ních pom�cek není 

malá a pojiš�ovna ji odmítá hradit zcela.  Odbor sociálních v�cí na m�stském ú�ad� jim 

odmítá uznat bezmocnost dít�te s tím, že  „…dvouleté dít� je stejn� bezmocné jako zcela 

zdravé.“ Proto jim je vyplácena shodná �ástka s rodi�ovským p�ísp�vkem pro zdravé 

d�ti, což se rodi��m jeví jako nespravedlivé jelikož si musí hodn� v�cí hradit sami. 

Jedná se p�evážn� o masážní a rehabilita�ní pom�cky, ortopedické boti�ky speciální 
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didaktické hra�ky a podobn�. „ Všechno je hrozn� drahé. Te� je syn ješt� malý, jenže za 

pár m�síc� budeme pot�ebovat nový ko�árek, boti�ky … Když nám léka�i nebo 

rehabilita�ní sest�i�ka doporu�í n�jakou pom�cku nebo hra�ku, musíme ji hledat na 

internetu, protože v normálních obchodech  ji t�žko najdete a necht�jí ji ani objednat, 

protože se jim to nevyplatí. Ob�as když jedeme k o�nímu, chodíme po obchodech tam. 

Je to velké m�sto a obchod� je tam mnohem víc.“ 

    Chlapci jsou v sou�asné dob� 2 roky, ale rodi�e se již te� d�sí doby, kdy budou 

hledat mate�skou školku a další speciální pedagogické instituty. „ Vlastn� ani nevíme co 

bude dál, jak se bude náš syn dál vyvíjet a co všechno ješt� budeme muset podstoupit.  

My jsme totiž teprve na za�átku cesty jmenující se POSTIŽENÉ DÍT�….“ 

    

Chlapec je toho �asu bez známek aktivity hydrocefalu. V oblasti motoriky však 

zaostává, nechodí, ze sedu je schopen dostat se na kolena a na velmi krátkou vzdálenost 

popolézt. Je také mentáln� retardován, zatím se  projevuje p�ibližn� jako ro�ní dít�. 

Používá pouze n�kolik základních slov (máma, táta..). Díky �áste�né korekci zrakového 

postižení, je schopen zam��it osobu �i p�edm�t a také ho cílen� uchopit. Oba rodi�e se 

dít�ti velmi intenzivn� v�nují. Ale uv�domují si, že na jejich pé�i bude odkázán možná 

celoživotn�. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



                                                                 60

 

 

KOMENTÁ�:  

Tuto kasuistiku jsem zám�rn� za�adila k uvedení výborné spolupráce mezi obvodní 

léka�kou, specializovaným chirurgickým za�ízením a rodi�i. Tak by dle mého názoru  

m�lo p�evzetí dít�te a návaznost léka�ské pé�e probíhat. Jedná se však spíše o raritu.  

Další problém, který se opakovan� objevoval je  

♦ Dostupnost pé�e – rodiny žijící v menších m�stech a obcích musí dojížd�t mnoho 

desítek n�kdy i stovek kilometr� za specializovanou rehabilitací �i dalšími 

léka�skými odborníky, protože toto onemocn�ní je komplikované �adou vad, a� již 

smyslových, pohybových nebo mentálních. Velký problém pak nastává pro rodiny, 

které nevlastní osobní automobil a jsou odkázáni na pomoc p�íbuzných �i známých. 

Ur�itou pomocí je �áste�né hrazení cestovních náklad�. Ne vždy jsou ale rodi�e s 

touto možností seznámeni.  

♦ Kompenza�ní pom�cky – rodi�e si opakovan� st�žují na nedostatek rehabilita�ních 

�i kompenza�ních pom�cek, jejich vysokou cenu a velmi t�žké shán�ní. N�které 

speciální didaktické pom�cky se v menších m�stech dají sehnat pouze p�es 

internetovou službu, jelikož se obchodník�m nevyplatí objednávat pouze jednu v�c 

nebo o to nemají zájem. I v sou�asné dob� ne každý má internet. O nabídce t�chto 

specielních pom�cek se dozvídají pouze náhodn� ve speciálních centrech pro 

hendikepované, od rehabilita�ních pracovník� nebo speciálních pedagog�.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



                                                                 61

KASUISTIKA  3: 

Daniel se narodil jako druhé dít� z fyziologického t�hotenství. Porod byl spontánní. 

Porodní váha �inila 3620 g a délka 46 cm. Porodní adaptace probíhala normáln�. 

Vyvíjel se bez výrazných odchylek. Chodit za�al na 1 roce. M�l na sv�j v�k velmi 

bohatou slovní zásobu. Z d�tských nemocí prod�lal spalni�ky. Nikdy nebyl 

hospitalizovaný v nemocnici. Aktivn� sportoval, hrál fotbal. „…prost� se vyvíjel jako 

každý normální kluk, ob�as m�l jen n�jakou tu mod�inu nebo rýmu.“  

   Z plného zdraví se u Daniela za�aly objevovat bolesti hlavy, které zprvu ustoupily po 

podání  analgetik. Zhoršil se jeho posp�ch ve škole. Bolesti hlavy si vyžadovaly �ast�jší 

školní absence. Nebyl schopný se soust�edit na u�ení. K t�mto obtížím se p�idaly i 

problémy s motorikou, zhoršila se koordinace pohybu. Objevila se sv�tloplachost.          

„ V pokoji m�l neustále zatažené záv�sy“. Ob�as zvracel. „ nejd�íve jsem si myslela, že 

se mu nechce  do školy kv�li zhoršeným známkách, o svých obtížích mi on sám nic 

ne�ekl, ale za�al být více spavý, ob�as mluvil nesmysly.“ Navštívili léka�e, který je 

odeslal na CT vyšet�ení, kde bylo zjišt�no expanzivní ložisko. Chlapec byl okamžit� 

odeslán do krajské nemocnice. Zde byl ihned hospitalizován. Byla provedena 

magnetická resonance, kde bylo diagnostikováno nádorové ložisko o velikosti 20x 12 

mm a rozvíjející se hydrocefalus. Daniel byl okamžit� operován. 

      Poopera�ní pr�b�h se neobešel bez komplikací. Druhý poopera�ní den  došlo 

k náhlému  rozvoji komatu s opistotonem. Magnetická resonance ukázala 

ventikulomegalii se známkami aktivity hydrocefalu. Chlapec byl reoperován a zavedla 

se mu ventrikuloperitoneální drenáž. Po p�edcházejícím rozsáhlém opera�ním výkonu 

z�stal chlapec pravostrann� hemiparetický. Bylo narušeno i �e�ové centrum, nebyl 

schopen �íct delší slovo, p�ehazoval slabiky, takže slova byla nesrozumitelná. 

Neurologicky byl p�i v�domí, ale veškerou �innost provád�l ve zpomaleném tempu. Byl 

psychicky zm�n�ný. Matka byla informována léka�i, že se jedná o stav do�asný a 

postupn� se upraví. Po opera�ním výkonu se již žádné komplikace neobjevily, proto byl 

chlapec p�eložen k další terapii do specializovaného za�ízení pro onkologicky nemocné 

d�ti. Zde Daniel absolvoval n�kolik k�r chemoterapie a radioterapie.  

     Protože byl jeho stav stabilizovaný, byl p�ijat do rehabilita�ního za�ízení k intenzivní 

rehabilitaci. Hemiparéza se �áste�n� upravila, maminka byla pou�ena o další 

rehabilitaci a dít� bylo propušt�no dom�.  
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     Rodina žila byt� ve t�etím pat�e panelového domu. Byl zde našt�stí prostorný výtah. 

Díky tomu nebyl chlapec odkázán jen na pobyt doma. Bylo nutné provést i p�estavbu 

v byt�, zavést bezbariérové p�ístupy, umístit madla do vany i na toaletu a podobn�. 

Matka musela opustit zam�stnání, aby se o syna mohla starat. Otec jezdil služebn� na 

delší dobu pry�, byl doma pouze o víkendech. Starší dcera studovala školu mimo m�sto, 

p�es týden byla na internát�. Veškerá starost tedy z�stala na matce. 

     Daniel pot�eboval intenzivní rehabilitaci, pé�i neurologa i logopeda.  Matka cht�la 

podat žádost o p�id�lení asistenta nebo zajišt�ní n�jaké agentury. „ Obvodní léka� �ekl, 

že na žádnou agenturu nemám nárok a když chci na pomoc asistenta, musím si žádat 

jinde (kde to mi neporadil) a že on by jednoho taky pot�eboval, tak když n�jakého 

seženu, mám mu ho tam ob�as poslat taky.“ 

 Po opakovaných láze
ských pobytech se motorika velmi výrazn� upravila. Chlapec 

za�al chodit o francouzských holích. A následn� pak nepot�eboval ani ty. Postupn� se 

za�ala upravovat i �e�. „Celé to bylo hrozn� dlouhé, za�ínal se všechno u�it jako malé 

dít�. Jenže tohle mimino bylo o hodn� t�žší a tvrdohlav�jší. Ale zvládli jsme to.“    

      Hybnost se upravila, ale z�stal psychicky zm�n�ný. P�etrvávala snížená labilita, 

obtížn� p�ijímal vn�jší pravidla �i autoritu, nesoust�edil se, vzdoroval matce. „ Snažil se 

upoutat pozornost za každou cenu. Když si ho chvíli nikdo nevšímal, n�co rozmontoval, 

ale na úpln� malé sou�ástky. Nebo házel na lidi z okna r�zné p�edm�ty.  Babi�ky se ho 

bály hlídat, protože si z nich nic ned�lal.“ Matka se proto rozhodla pro ambulantní 

psychiatrickou lé�bu. Absolvovali pouze n�kolik sezení. „ Stejn� to nikam nesp�lo.“    

       Odbor sociálních v�cí, kam si podala matka žádost i p�es opakované urgence 

nereagoval s tím, že v�c musí projít schválením. Matka sama si tedy na doporu�ení 

známých vyjednala soukromý stacioná�, kam dochází hendikepované d�ti. Probíhá zde 

i školní docházka pod vedením speciálních pedagog�, kte�í rodi��m individuáln� 

doporu�ují na jakou oblast se zam��it a rozvíjet ji. Pobyt v za�ízení si ovšem musí 

hradit, což je pro rodinu v�tší finan�ní zát�ž. „ Daniel do té školy chodí tém�� rok a já 

si to nemohu vynachválit. M�žu mít zam�stnání na �áste�ný úvazek. A hlavn� dostanu se 

mezi lidi. Rodina mi pomáhá jak se dá a Daniel se už za�íná taky trochu zlepšovat. 

Doufám, že se jeho stav upraví úpln� a bude zase zdravý.“ 
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Došlo k výraznému zlepšení motoriky. Chlapec již chodí, pouze na v�tší vzdálenost 

pot�ebuje �ast�jší odpo�inek a h�lku. �e� se upravila, mluví �ist� a srozumiteln�. 

Intelekt je v norm�, ale kolísá pozornost. Daniel má stále problémy v sociálním 

kontaktu. H��e snáší stres, zm�ny prost�edí a zm�ny lidí okolo sebe. Ob�as se ješt� 

vyskytují ataky agrese a zlosti.Prozatím  se ve škole neobejde bez pomoci osobního 

asistenta. Chlapec vyžaduje neustálou pé�i a dohled.  

 

 

KOMENTÁ�:  

Touto kasuistikou jsem cht�la upozornit také na to, jak prvotní p�íznaky mohou u d�tí 

probíhat skryt� a d�ti �adu p�íznak� zatajovat. Rozsah poškození je pak dalekosáhlejší.  

U Daniela došlo vlivem onemocn�ní nejen k motorickým zm�nám, ale ke zm�n� celé 

osobnosti. Lé�ebná pé�e si vyžádala zna�nou dobu na úpravu stavu a mnoho sil rodi��, 

zvlášt� matky.  

    Op�t je zde uveden p�íklad špatné spolupráce s obvodním léka�em.  Málokdy rodi�e 

po dohod� s pediatrem využívají služeb agentur domácí pé�e. Jednak agentury ješt� 

nejsou rozší�ené ve všech krajích, rodi�e o t�chto službách nev�dí. �asto si tyto služby 

musí také sami hradit. U t�žce hendikepovaných d�tí je problémem získat vyškoleného 

asistenta z obdobných p�í�in. P�ínosem pro v�tšinu d�tí s vadou je také jejich maximální 

možná integrace do spole�nosti zdravých d�tí, což se v�tšinou da�í.  
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KASUISTIKA 4:  

Malý Pavlík se narodil ve 27. gesta�ním týdnu. T�hotenství bylo od po�átku rizikové  

ze strany matky. Narodil se spontánn� koncem pánevním. Porod byl dlouhý a 

komplikovaný. Porodní hmotnost byla 1040 g a délka 33 cm. Poporodní pr�b�h byl od 

po�átku komplikovaný vznikem dýchacích obtíží, krvácením s následným vznikem  

posthemoragického hydrocefalu. Novorozenec byl umíst�n na JIP a vyžadoval 

ventila�ní podporu kyslíku. Zpo�átku byl vyživován parenteráln�, postupn� za�ala 

maminka, která za ním docházela kojit. Ve 30. týdnu bylo dít� p�eloženo z d�tské 

kliniky na kliniku neurochirurgickou. 

     Zde se léka�i pokusili o endoskopickou plastiku akveduktu a zkomunikování mezi 

III. a IV. komorou. Opera�ní výkon se ale jevil jako nefunk�ní, proto dít� muselo 

podstoupit další výkon, p�i kterém mu byla intalována ventrikuloperitoneální drenáž.  

Magnetickou resonancí byla zjišt�na chronická tlaková atrofie kmene a centrálních 

partií moze�ku. Došlo k rozvoji d�tské mozkové obrny se spastickou diparézou. Dále 

byl sledován na d�tské klinice pro astma bronchiále. Chlapec se opož�oval 

v psychomotorickém vývoji.  

     Dít� vyžadovalo speciální velmi intenzivní rehabilitaci, která v míst� bydlišt� 

nebyla dostupná. Rodi�e se proto rozhodli p�est�hovat se do v�tšího m�sta, kde byla 

lepší dostupnost služeb a zdravotní pé�e. Matka docházela denn� do rehabilita�ního 

za�ízení, kde se zacvi�ovala v Bobathov� metod�. Chlapec podstoupil opakovan� 

ortopedické operace  k uvoln�ní spastických deformit obou dolních kon�etin. 

Opakovan� jezdil na láze
ské pobyty.  

     P�i intenzivní rehabilitaci ovšem došlo k zalomení drenážního systému a Pavlík 

musel být op�t reoperován na neurochirurgické klinice, kde mu byl drenážní katétr 

vym�n�n. Maminka ovšem psychicky nevydržela tlak, který byl na ni od po�átku 

narození dít�te kladen a musela podstoupit psychiatrickou lé�bu. „ Už jsem to n�jak 

nemohla vydržet. Dívat se na svoje vlastní dít�, které je napojené na hadi�ky, po�ád mu 

dávají injekce. Jezdili jsme z nemocnice do nemocnice. Cht�la jsem si svoje miminko 

užít a t�šit se z n�j, ale zatím jsem jenom bre�ela, bála se o n�j. P�ed porodem jsem si 

nakoupila spoustu oble�ení, které jsem ani nepoužila. Dlouho jsme shán�li ko�árek, 

jaký jsem si p�ála. Ale Pavlíka jsem v n�m vozila jen z vyšet�ení na vyšet�ení. Nejhorší 

bylo pomyšlení, že je moje dít� postižené a já s tím nem�žu nic d�lat. Moje kamarádky 
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mi vždycky vypráv�li spoustu zážitk�, které se svými d�tmi m�ly. Ukazovaly spoustu 

album�. Jenže já tohle mít nikdy nebudu, normální dít�, normální rodinu. N�kdy se mi 

necht�lo na n�ho ani sáhnout. Byl samá hadi�ka. Jednu má dokonce i pod k�ží. Vypadá 

to d�siv�. Já vím, že je to moje dít�, ale už to nešlo dál. Bála jsem se, že ho p�estanu mít 

ráda.“  

   Do nemocnice tedy místo maminky nastoupil otec. Zprvu mu d�lalo velké problémy 

správn� dít� uchopit, necht�l s ním cvi�it, protože d��átko p�i cvi�ení intenzivn� 

plakalo. Veškerou pé�i o dít� p�evzal zdravotnický personál. Otec se nakonec b�hem 3 

týdn� zau�il natolik, že dít� mohlo být propušt�no dom�. Tatínek se o dít� staral za 

pomocí babi�ek.  Po domluv� s obvodní pediatri�kou za�ala do rodiny dojížd�t agentura 

domácí pé�e, která zajiš�ovala nad dít�tem zdravotnický dohled a pokra�ovala 

v intenzivní rehabilitaci. Matka se zatím dala zdravotn� do po�ádku a p�i pe�ování o dít� 

se s otcem st�ídala.  

   Jelikož prarodi�e byli finan�n� dob�e situováni, nemuseli rodi�e žádat o žádné 

sociální p�ísp�vky. Agentura domácí pé�e i nadále zajiš�uje ve spolupráci s obvodní 

léka�kou dohled nad zdravotním stavem malého Pavlíka. Rodi�e se domluvili, že 

v p�ípad� dalších hospitalizací, se budou p�i pobytu u chlapce st�ídat.  

V �em vidí rodi�e nejv�tší problém?  „ Ohledn� dostupnosti informací od léka��, bývali 

pro m� n�kdy chaotické a zmatené. Uvítala bych podání informací více ur�ené laikovi. 

Informace byly také podávány ve sp�chu a na mé pozd�jší otázky nebyl prostor ( i když 

chápu zaneprázdn�nost léka��). Rodi�e by m�li být více informováni o tom, co jejich 

d�ti �eká v rámci hospitalizace (informace se r�znily podle toho, který léka� informaci 

podával). Rodi�e by m�li dostávat i n�jaké informace sebou dom�, t�eba n�jaké letáky. 

Velice bych uvítala n�jaký klub nebo centrum, kde bych se mohla obracet o radu, ale i 

kde by se dalo p�ispívat zkušenostmi z našeho života. Jde p�edevším o drobnosti: jak 

dít� oblékat s ohledem na gumu v pase, jak v lét� s opalováním, zda nesmí p�ijít v�bec 

na slunce nebo na n�j být opatrn�jší a tak.“ 

 

 

Malý Pavlík je motoricky zna�n� opožd�n. Díky ortopedickým zákrok�m a intenzivní 

fyzioterapii, došlo k výraznému zlepšení stavu. Hybnost horních kon�etin je natolik 

dobrá, že uchopí hra�ku a dokáže s ní manipulovat. Hybnost dolních kon�etin však 
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krom� uvoln�ní spasticity z�stává stejná. Mentáln� jeví velké pokroky, i když nemluví, 

pouze vydává zvuky.  

 

 KOMENTÁ�:  

V tato kasuistika není typickým p�íkladem. Cht�la jsem zde  zmínit i problematiku 

psychiky . V tomto konkrétním p�ípad� se domnívám došlo i k �áste�nému selhání 

zdravotnického týmu, jelikož zde nebylo matce v�as nabídnuto žádné interven�ní 

opat�ení,  nap�íklad formou psychoterapie.  

Nemoc dít�te je vždy velkým problémem pro celou rodinu. Zvlášt� pak jedná-li se o 

postižení celoživotní. Rodi�e se na svého potomka t�ší, plánují jeho budoucnost. 

Vlivem záke�ného onemocn�ní jsou pak jejich nad�je ztraceny a rodi�e se s danou 

situací musí vyrovnat. Ne u každého se to ale okamžit� poda�í. V �ad� p�ípad� se stává, 

že si rodi�e za nemoc svého dít�te kladou vinu. Nemocné nebo postižené dít�, pak 

vnímají jako své selhání. �ada rodi�� takovouto situaci nedokáže �ešit. Dít� je pak 

umíst�no do ústavního za�ízení nebo se rodina rozpadá. 

     Pro p�ijetí postiženého dít�te jsou významné hodnoty, které rodina  p�isuzuje 

t�lesnému zdraví, neporušenosti a zdatnosti. V rodin� se mnohdy uplat
uje ur�itá 

tradice v nazírání na nemoc a zdraví, v závislosti na tom, jak �asto do kontaktu s nemocí 

p�išli.  

   �asto se stává, že k rozvoji hydrocefalu dojde vlivem porodu nebo postnatáln�. 

Maminka se tedy celé t�hotenství t�ší na zdravého potomka. Tím dojde k zborcení 

plán� a o�ekávání rodi��. �asto nemoc �i postižení dít�te berou jako selhání sebe sama 

nebo naopak hledají vinu všude okolo a proto sv�j hn�v také k okolí obracejí. Je-li 

diagnóza zjišt�na již prenatáln�, musí rodi�e �ešit velké dilema zda si dít� ponechat a 

p�ijmout jeho postižení nebo t�hotenství ukon�it. Matky prvorodi�ky, které se musí vše 

kolem miminka teprve u�it, jsou zahlcovány dalším množstvím nových informací. 

Záleží na osobnosti každé maminky a na podpo�e okolí, jak dovedou situaci zvládnout. 

D�ležitou sou�ástí ošet�ovatelské pé�e je i posilovat nad�ji, povzbuzovat, mobilizovat 

jejich psychické a fyzické síly na ú�elný zám�r terapie. Musíme však dát pozor 

abychom v rodi�ích nep�stovali falešné a nesplnitelné nad�je. Podporovat je p�i 

vyrovnávání se s onemocn�ní s postižením jejich dít�te. Vést k tvo�ivému myšlení na 

budoucnost, která stojí bezprost�edn� p�ed nimi.  



                                                                 67

 

DISKUZE 
Cílem mého výzkumu bylo zjistit, jaká je kvalita života u d�tí s hydrocefalem 

z pohledu jejich rodi��, v �em oni vidí nejv�tší a nej�ast�jší úskalí, co si oni myslí o 

šancích svého dít�te na kvalitní život s tímto onemocn�ním. Protože se domnívám, že 

rodina má v život� dít�te nezastupitelnou roli a také hlavní podíl na kvalitním život� 

dít�te.  

     Hydrocefalus je onemocn�ní, které se objevuje prenatáln�, v souvislosti s porodem 

nebo z �ady p�í�in postnatáln�, v podstat� po celou dobu života. A�koliv budu mluvit o 

d�tech s tímto onemocn�ním jako o celku, prognosticky se startovní šance jednotlivých 

d�tí významn� liší.  

    Oslovila jsem 20 rodi��, abych si ud�lal p�edb�žnou p�edstavu o st�žejních 

problémech, které rodi�e nej�ast�ji �eší. Zp�t se mi dostalo 14 odpov�dí. Myslím si, že 

ostatní oslovení rodi�e nezareagovali, jelikož se jim o onemocn�ní jejich dít�te necht�lo 

psát. Možná se také báli, zda slíbená anonymita bude dostate�ná.  

     Tato p�edstudie mi dala p�edstavu o tom, na co se p�i dalším posuzování zam��it. 

Rozhodla jsem se pro metodu p�ípadové studie, jelikož se domnívám, že lépe vystihuje 

sociální problematiku a subjektivitu p�ípadu. Se svolením rodi�� jsem nahrála n�kolik 

rozhovor�. Z vybraných dialog� jsem pak sestavila uvedené kasuistiky. Pro n�koho 

m�že být otázkou, zda pouhých 14 odpov�dí, m�že dát objektivní vzorek. Já se 

domnívám, že ano.  

     Problémy,  které se nejvíce opakovaly byl nedostatek informací po propušt�ní ze 

zdravotnického za�ízení, nedostate�ná informovanost o specifikách tohoto onemocn�ní, 

o komplikacích a možných zp�sobech jejich �ešení. �asto zmi
ovaný byl odmítavý 

postoj obvodních pediatr� k lé�b� d�tí s hydrocefalem. Dalšími úskalími bylo 

odmítání t�chto d�tí v zájmových kroužcích, špatná dostupnost odborných specialist�, 

nedostate�ná sociální podpora a špatná informovanost rodi�� v oblasti sociálních 

nárok�. P�ibližn� v 80 % p�ípad� si rodi�e st�žovali na nedostate�né množství podaných 

informací p�i propušt�ní z nemocnice. Je ovšem otázkou, zda se jednalo o nedostatek 

podaných informací nebo vnímaných a p�ijatých informací. Z vlastní zkušenosti vím, že 

d�ti i rodi�e pod vidinou domova a propušt�ní �adu informací p�eslechnou, za n�kolik 

dní se pak telefonicky dotazují na doporu�ení, která jim byla zcela jist� sd�lena.  
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Jednotlivé rozhovory pak byly individuální v závislosti na rozsahu postižení daného 

onemocn�ní a p�idružených vadách dít�te.  

     Jako další metodu výzkumu jsem zvolila formu anonymního dotazníku. Použitý 

dotazník byl p�evzat z kanadského originálu. Respondenty byli op�t rodi�e. Zvolila 

jsem je zám�rn�, jelikož se domnívám, že k oblastem do kterých byl dotazník stylizován 

se mohli mnohem lépe vyjád�it s ohledem na své zkušenosti než d�ti samotné. Ve 

v�tšin� zkoumaných oblastí se rodi�e nedovedli rozhodnout, ke které stran� pólu se 

p�iklonit. Myslím si, že p�í�inou byl nízký v�k posuzovaných d�tí a také nedostatek 

zkušeností rodi�� s tímto onemocn�ním. Tém�� jednozna�né odpov�di se týkali pouze 

oblasti kamarád�. Shrnu-li pak po�et odpov�dí p�iklán�jící se ke kladné nebo naopak 

záporné stran� v jednotlivých oblastech,  pak v�tšina rodi�� vidí ve 40 % možnost 

svého dít�te na založení rodiny jako reálnou. V oblasti zam�stnání p�evážilo v 54 % 

p�esv�d�ení, že dít� bude moci pracovat. Ve 46 % se respondenti klonili k názoru, že 

jejich dít� bude v budoucnu samostatné. V otázce operace v 26 % p�evažovalo mín�ní, 

že se dít� ješt� bude muset v budoucnu operaci podrobit, v 65 % se však rodi�e nemohli 

rozhodnout. Což je pochopitelné zvlášt� u p�ípad�, kdy bylo dít� v minulosti již 

reoperováno, a� už z d�vodu prodloužení zavedeného drénu nebo jiného. K možnosti 

získat odpovídající vzd�lání se klonilo 49 % respondent�. Ve zmi
ované oblasti 

kamarád� rodi�e jednozna�n� v 74 % shodli na schopnosti d�tí mít a udržet si 

kamarády. Oblast sportu vid�lo 37 % rodi�� pro své d�ti jako nemožnou. Ve 40 % pak 

odmítali možnost, že dít� bude závislé na pomoci druhých. A 48 % rodi�� 

nep�edpokládalo, že by jejich dít� bylo v budoucnu nezp�sobilé k právnickým úkon�m. 

Musím podotknout, že i p�es relativn� p�íznivé celkové procentuální zhodnocení 

dotazníku, bylo mnoho nemocných , kte�í udávali závažné obtíže tém�� ve všech 

zkoumaných oblastech, což vyplývá z charakteru onemocn�ní. Nezdá se mi, na základ� 

mých zkušeností s d�tmi s tímto onemocn�ním, že by odpov�di byly n�jak nadsazené 

nebo, že by si respondenti vymýšleli �i své odpov�di n�jak nadsazovali. Myslím si, že 

odpov�di v podstat�  odpovídali stavu,  mé zhodnocení jednotlivých oblastí by bylo 

obdobné. Ovšem jak jsem již zmínila, prognosticky nelze dít� s hydrocefalem obecn� 

posoudit a „zaškatulkovat“. Kojenec, který se od po�átku dob�e vyvíjí a 

v psychomotorickém vývoji nijak nezaostává, se po dosažení ur�itého stupn� dále 

rozvíjet p�estane. Dojde k retardaci.  
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     P�i zhodnocení této studie se domnívám, že by velkým p�ínosem bylo vypracování 

standardních eduka�ních plán�, které by usnadnily pracovat,  nap�.  nov� nastupujícím 

sest�i�kám, s t�mito d�tmi. Dalším krokem, který se mi zdá d�ležitý je vypracování 

tišt�ného materiálu, který by sloužil jako manuál a pomohl by rodi��m pacient� 

s hydrocefalem p�ipravit se na jejich návrat dom� a nutné úpravy životosprávy. Další 

v�cí, po které volají sami rodi�e je z�ízení ur�itého centra nebo komunity, kde by se 

rodiny s hydrocefalickými d�tmi setkávaly a kam by se mohli obracet o radu a pomoc. 

Jistou alternativou by možná bylo z�ízení internetových stránek, kde by byly popsány 

základní informace týkající se tohoto onemocn�ní a kam by zárove
 svými poznatky a 

zkušenostmi mohli rodi�e sami p�ispívat. Problémem ovšem je, že by se musel najít 

léka� s n�kolikaletou praxí, který by vzal na svá bedra odbornou záštitu celé organizace. 

Pokud již takováto skupina existuje, není ješt� dostate�n� medializována. 

     Chci zmínit i p�ínos použitého dotazníku pro b�žnou praxi. Myslím si, že používání 

dotazníku v praxi by zdravotnickému personálu umožnilo zjistit, ve které oblasti  má 

dít� nejv�tší potíže, kde je t�eba zlepšit a zkvalitnit ošet�ovatelskou pé�i, p�ípadn� 

zajistit jinou odbornou pé�i. 

     Záv�rem bych cht�la uvést, že je t�eba zlepšit komunikaci mezi zdravotníky a rodi�i 

a jejich d�tmi. Informace podávat s ohledem na intelekt i sou�asný psychický stav, bez 

odborných termín�. Také interpretace sd�lovaných údaj� od jednotlivých léka�� by se 

nem�ly výrazn� lišit. Léka�i by nem�li nechávat žít rodi�e v laciné nad�ji, ale zárove
 

jim ani nezavírat dve�e, aby nep�estali se svými d�tmi pracovat. Vysv�tlit jim, že mnohé 

proced�ry  nap�. Vojtova metoda rehabilitace jsou sice pro dít� bolestivé, ale pokud je 

používat nebudou, zabrání to jisté možnosti na zlepšení. Zav�ou tím t�eba budoucnost 

svému dít�ti. Otázkou je zda jsou léka�i a sestry na takovou komunikaci p�ipraveni. 

     Sestry pak dle mého názoru mají nezastupitelnou  úlohu p�i edukaci rodi��. Zde je 

pro n� otev�ené pole p�sobnosti a spadá to i do jejich kompetencí. Správn� podanou 

edukací, lze zna�n� ovlivnit pohled rodi�� na onemocn�ní jejich dít�te, navodit 

správnou motivaci k dalšímu snažení a rozvíjení schopností a dovedností dít�te. 

Vzájemnou komunikací se také rozvíjí lepší spolupráce mezi zdravotníky a rodi�i. 

     Musíme si uv�domit, že pacient s hydrocefalem je ve velké v�tšin� pacientem 

celoživotním. Proto by pé�e o „hydrocefaliky“  m�la být od prvopo�átku pln� 

profesionální, komplexní a co nejkvalitn�jší.  
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ZÁV�R 
Hydrocefalus je onemocn�ní, o kterém toho bylo v souvislosti s kvalitou života napsáno 

jen velmi málo. Proto jsem se v teoretické �ásti snažila zpracovat a p�iblížit samotné 

onemocn�ní hydrocefalus, jeho p�í�iny a p�íznaky. Hydrocefalem se b�žn� rozumí 

patologické rozší�ení  komorového systému mozku, mén� obvyklý je tento název pro 

nahromad�ní mozkomíšního moku v komorách nebo supraarachnoidálních prostorech 

mozku na úkor mozkového parenchymu. P�í�iny onemocn�ní jsou jak vrozené, tak 

získané. Díky zna�nému technickému rozvoji medicíny p�ibyla �ada diagnostických i 

terapeutických metod . Jedním ze zp�sob� lé�by je i zavedení ventrikulo-peritoneální 

drenáže. Prognosticky ur�it vývoj onemocn�ní je dle mých zkušeností tém�� nemožný. 

Toto onemocn�ní je doprovázené �adou smyslových, motorických a mentálních vad. 

Míra postižení  je ovlivn�na rozsahem a lokalizací zasažené mozkové tkán�. 

     Ošet�ovatelská pé�e o nemocné s hydrocefalem má jako mnoho jiných onemocn�ní 

svá ur�itá specifika, která jsem se pokusila popsat. Je d�ležité pe�ovat o každé dít� 

individuáln� a používat holistický p�ístup.  

      Teoretická �ást se také zabývá  kvalitou života  a její specifikou u d�tí, rozdílností 

posuzování a vnímání kvality života dosp�lých a d�tí, problematikou hodnocení atd. 

     P�i pln�ní t�chto cíl� jsem narazila na �adu problém�. Hlavním problémem byl 

nedostatek odborné literatury týkající se samotného hydrocefalu a kvality života u d�tí. 

P�esto doufám, že teoretická �ást je p�ehledná a p�ináší dostatek informací.  

      Hlavním cílem  empirické �ásti bylo zmapovat kvalitu života u d�tí a dospívajících  

s hydrocefalem. V této �ásti bylo nejv�tším problémem vytvo�ení dotazníku. Nakonec 

jsem se rozhodla pro p�evzetí kanadské verze dotazníku ur�eného rodi��m takto 

nemocných d�tí. Pro lepší p�ehlednost jsem také využila metody p�ípadové studie, která 

dotazníkové metod� p�edcházela. První oslovení rodi�� probíhalo písemnou formou. 

S rodi�i, kte�í byli ochotni dále spolupracovat jsem nahrála �adu rozhovor�. Z nich pak 

bylo vytvo�eno n�kolik kasuistik. Domnívám se, že p�ípadová studie dokáže lépe 

p�iblížit specifika tohoto onemocn�ní s využitím konkrétních situacích a zp�sob� jejich 

�ešení. Je také lépe využitelná týká-li se problematika sociálního života a subjektivního 

prožívání náro�né situace, kterou onemocn�ní dít�te bezesporu je.  

     V dotazníkové �ásti bylo posuzováno 9 oblastí. Týkali se schopnosti dít�te postarat 

se v budoucnu o vlastní rodinu, získat vzd�lání, nalézt si zam�stnání, schopnosti 
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sportovat a mít kamarády, oblasti samostatnosti �i závislosti na druhých a možné 

právnické nezp�sobilosti nebo otázka další operace.  Ve v�tšin� p�ípad� se rodi�e 

k daným oblastem nedokázali jednozna�n� vyjád�it. Domnívám se, že se tak stalo 

s ohledem na nízký v�k jejich d�tí a nedostatkem zkušeností s tímto onemocn�ním.  

    Velkou zajímavostí pro m� byly samotné rozhovory a osobní zkušenosti rodi��. I 

když se v �ad� vylí�ených obtíží a úskalí shodovali, každý rozhovor byl ve své podstat� 

jiný. Podle mého o�ekávání byla nej�ast�ji popisovaná nedostate�ná informovanost 

rodi�� p�i propušt�ní z nemocnice. Otázky se týkali zejména dalších postup� a 

doporu�ení pé�e, co d�ti smí a �eho mají se vyvarovat. Dalším nej�ast�ji zmi
ovaným 

problémem bylo p�evzetí dít�te do pé�e obvodního pediatra, �emuž se �ada obvodních 

léka�� brání, jelikož nemají dostatek zkušeností s takto nemocnými d�tmi. Úskalí rodi�e  

vidí i ve špatné dostupnosti rehabilita�ních a kompenza�ních pom�cek. �ada rodi�� si 

st�žovalo na nedostupnost specializované léka�ské pé�e v míst� jejich bydlišt�. Za 

odborným léka�em musí �asto dojížd�t desítky n�kdy i stovky kilometr�. N�kolikrát se 

v rozhovorech objevila i stránka psychiky. Rodi�e se zmi
ovali jak t�žce se 

s onemocn�ním svého dít�te vyrovnávali oni sami i jejich nejbližší okolí, zvlášt� bylo-li 

jejich dít� viditeln� hendikepované.  

     Problémem bylo  získání dostate�ného po�tu respondent�, kte�í by byli ochotni na 

výzkumu spolupracovat. Ovšem p�i bližším vysv�tlení �eho se bude studie týkat, byla 

další spolupráce více než vst�ícná. Ráda bych uvedla, že výsledky výzkumu m� 

p�esv�d�ily o tom, jak je vnímání kvality života každého jedince subjektivní.  

     Jaké doporu�ení pro praxi jsem si vyvodila? Domnívám se, že je t�eba podávání 

informací a edukací doplnit ješt� o tišt�nou formou t�chto rad a doporu�ení. Rodi�e by 

m�li možnost do t�chto brožur kdykoliv nahlédnout. Mnohokrát se v rozhovorech 

opakovalo p�ání z�ídit centrum, kde by se d�ti a jejich rodiny mohly scházet, vym�
ovat 

si zkušenosti nebo kontakty. Rodi�e by také vid�li, že d�tí s hydrocefalem je mnoho. 

Možná by to �ad� z nich pomohlo své dít� lépe p�ijmout a s onemocn�ním se vypo�ádat. 

Jistou alternativou centra by bylo z�ízení internetových stránek s podobnou tématikou. 

Je však t�eba k získat k tomuto kroku odborného garanta, který by se za tuto organizaci 

postavil. 

    Domnívám se, že by mohlo být zajímavé v dané problematice pokra�ovat mnohem 

podrobn�ji. Zam��it se nap�íklad na návaznost zdravotnické pé�e po propušt�ní 
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z nemocnice, v �em by se dala zlepšit a zjednodušit. Velmi zajímavou by mohla být i 

otázka p�ijetí takto nemocného a hendikepovaného dít�te rodi�i.  

       M�li bychom si uv�domit, že d�tský pacient s hydrocefalem je se svými 

specifickými komplikacemi a problémy naším pacientem na celý život. Správnou a 

v�asnou terapií a kvalitní profesionální ošet�ovatelskou pé�í se zvyšují prognostické 

šance dít�te. Dít�te jehož další vývoj a šance pro kvalitní život leží v rukou nejen 

rodi��, ale v p�ípad� nemocného dít�te v rukou zdravotnického týmu.  Proto by pé�e o 

n� m�la být již od po�átku pln� profesionální, organizovaná a co nejkvalitn�jší. 

Porozum�ní p�ípadu vyžaduje porozum�t jiným p�ípad�m, aktivitám, událostem a jejich 

jedine�nosti. Uznání jedine�nosti nespo�ívá v porovnání s nornou. V tomto p�ípad� 

snad ani žádná norma nem�že být dána. Snad jen ta, že by dostupnost erudované 

kvalitní pé�e m�la být dostupná všem, nezávisle na sociálních podmínkách nebo 

komunit�, ve které žijí. Cht�la jsem poukázat i na to, že p�íjemcem  pé�e není jen 

nemocný jedinec, ale jedinec a jeho rodina. 

    Problematika života t�chto d�tí je obsáhlá a je nemožné ji vy�ešit v jedné práci. 

Nebylo to ani mým úmyslem a ú�elem této studie. Tato práce nebude prací ideální, jist� 

se na ní najde mnoho nedostatk�. Problémem je, že se nebylo o co se op�ít a chytit. 

V dostupné literatu�e jsem nenašla práce, které by se tomuto onemocn�ní v�novaly. 

Mnoho zmínek jsme nenašli ani v zahrani�í. Domnívám se, že by se toho o d�tech 

s hydrocefalem m�lo v�d�t mnohem víc. Protože pokud se medicína neposune tak 

daleko, že bude možné hydrocefalu p�edcházet, tyto d�ti tu budou stále.  
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P�ÍLOHA 1: Plné zn�ní dotazníku 
 
Dotazník pro rodi�e d�tí s hydrocefalem  
 
Autor: Abhaya V Kulkarni MD PhD FRCSC, D�tská nemocnice a Univerzita v Torontu  
P�eklad: prof. PhDr. Ji�í Mareš, Csc., Lenka Kramá�ová  Léka�ská fakulta UK v Hradci Králové 
 
 

Vážení p�átelé! 
 
P�edkládáme Vám krátký dotazník, který se zajímá o to, jak rodi� nemocného dít�te 

uvažuje o sou�asnosti a budoucnosti svého dít�te. Dotazník slouží dv�ma ú�el�m: 
• zjistit, v �em bychom mohli pomoci rodi��m d�tí, kte�í pe�ují o nemocné dít� 
• zjistit, co trápí rodi�e, kte�í se nedávno dozv�d�li diagnózu svého dít�te. 

Vypl
ování je jednoduché: p�e�tete si pozorn� nabízené tvrzení a vyberte tu možnost, které 
odpovídá Vašemu osobnímu názoru. 

Odpovídá se zakroužkováním p�íslušené �íslice. Pokud se spletete nebo si svou 
odpov�� rozmyslíte a chcete ji zm�nit, škrtn�te to, co neplatí a zakroužkujte to, co platí. 
 
Vypl
te nám, prosím, základní údaje (pohlaví, v�k, rok, ve kterém byla drenáž zavedena: 
 
 
Rodi�e �as od �asu p�emýšlejí o budoucnosti svého dít�te, i když je nemocné. Úvahy se týkají mnoha 
témat, zde Vám nabízíme jenom dev�t témat. 
 
 
Když se zamýšlím nad budoucností našeho dít�te, uvažuji p�edevším o … 

  
 Nesouhlasí

m 

spíše 
nesouhlasím 

t�žko 
rozhodnout 

spíše 
souhlasím souhlasím 

1. jeho schopnosti postarat se v budoucnu 
o vlastní rodinu 

0 1 2 3  4 

2. jeho schopnosti nalézt si zam�stnání, až 
bude dosp�lý 

0 1 2 3  4 

3. možnosti žít v budoucnu samostatn� 
 

0 1 2 3  4 

4. pot�eb� další operací 
 

0 1 2 3  4 

5. jeho možnosti získat odpovídající 
vzd�lání 

0 1 2 3  4 

6. jeho schopnosti mít kamarády a udržet 
si je 

0 1 2 3  4 

7. jeho schopnosti sportovat 
 

0 1 2 3  4 

8. možnosti, že bude závislý na pomoci 
druhých lidí 

0 1 2 3  4 

9. možnosti, že bude nezp�sobilý 
k právnickým úkon�, že bude zbaven 
možnosti rozhodovat sám za sebe 

0 1 2 3  4 

  D�kujeme Vám za spolupráci a prosíme – podívejte se, jestli jste n�kde nezapomn�li 
zakroužkovat svou odpov��. T�žko bychom ji za Vás vymýšleli. 
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         Plán ošet�ovatelské pé�e 
Datum                    Ošet�ovatelská diagnóza Cíl Ošet�ovatelský zásah 

 1.Porucha r�stu a vývoje z d�vodu vlastního PMV  Zhodno� celkový psychomotorický vývoj dít�te dle 

 onemocn�ní odpovídá standartního plánu, sleduj celkový stav a chování dít�te,  

  v�ku a stavu zajisti dostate�nou stimulaci, dle ordinace zajisti i další  

  onemocn�ní konziliarní vyšet�ení (psychologické, neurologické….) 

 2. Snížení nitrolební adaptivní kapacity  Stabilizace Sleduj p�íznaky nitrolební hypertenze(zvracení, bolest 

 mozku z d�vodu nitrolební hypertenze nitrol.tlaku, hlavy, por.vizu, k�e�e…), sleduj motorické  reakce dít�te, 

   sleduj zornicový reflex, monitoruj denn� OH, stav VF 

   vše zaznamenej 

 3. Bolest hlavy akutní z d�vodu vlastního Zmírn�ní Sleduj anamnézu bolesti(lokalizaci, charakter, inten...), 

 onemocn�ní bolesti �i podej analgetika dle ordinace léka�e, sleduj jejich ú�inek, 

  úplné vymiz. pomoz dít�ti vyhledat úlevovou polohu, vše dokumentuj 

 4. Snížení objemu t�les.tekutin z d�vodu P +V   Sleduj výskyt zvracení, sleduj bilanci tekutin, podej 

 zvracení v norm� antiemetika dle ordinace, zajisti dostate�ný p�íjem tekutin 

 5. Senzorické a percep�ní poruchy (zrakové Zlepšený Zajisti o�ní a ORL vyšet�ení a p�ípravu na n�, zabra�  

 a sluchové) z d�vodu vlast.onemocn�ní zrak,sluch úrazu, zajisti vhodné kompenza�ní pom�cky 

 6. Snížení výkonnosti z d�vodu celkové  Navrácení  Zajisti klidový režim dle stavu dít�te, zajisti dopomoc 

 alterace stavu výkonnosti (hygiena, jídlo, vyprazdn.), zajisti dostatek odpo�inku,  

   klidné prost�edí, zat�žuj dít� postupn� 

 7. Spánek porušený z d�vodu narušeného  Zlepšení Zajisti klidné post�edí(hluk, sv�tlo), zajisti zmírn�ní  

 vnímání a bolesti spánku,  bolesti p�ed spánkem, snaž se snížit obavy dít�te(zm�na 

  odpo�atosti prost�edí, cizí lidé…) 

 8. Strach z d�vodu zhoršení zdravotního Snížení Dle v�ku vysv�tli dít�ti veškeré výkony, které provádíte,  

 stavu starchu u malých d�tí umožn�te hospitalizaci rodi�� 

 9. Zvýšené riziko poran�ní související  Zamezení Dle v�ku pou� dít� o ú�inku premedikace, zajisti zvýšený  

 s podáním premedikace poran�ní dohled, umísti postanice do l�žka, edukuj rodi�e oú�inku 

   premedikace 

      Plán ošet�ovatelské  pé�e 
Datum                    Ošet�ovatelská diagnóza Cíl Ošet�ovatelský zásah 

 10. Výživa porušená, nedostate�ná související La�ný Pou� dít� o nutnosti a významu la�n�ní, odstra� tekutiny  

 s la�n�ním p�ed výkonem pacient a stravu z okolí, kontroluj dodržení la�n�ní, pou� maminiku 

   o harmonogramu krmení p�ed výkonem 

 11. Strach související s obavami o budoucnost Snížení Snažte se vše dít�ti v klidu vysv�tlit vhodn� k v�ku, 

  strachu spolupracujte s rodi�i, snažte se odpoutat pozornost 

   od výkonu 

 12. Bolest akutní související s opera�ní ránou Snížení Zhodno� anamnézu bolesti(lokalizace, intenzita, 

  bolesti charakter…), podej analgetika dle ordinace léka�e   

   a sleduj jejich ú�inek, pomoz dít�ti vyhledat úlevovou  

   polohu, vše zaznamenej 

 13. Porucha kožní a tká�ové integrity Hojení Pravideln� ránu kontroluj, zajisti aseptický p�evaz dle 
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 související s opera�ní ránou per primam standardu, zamez manipúulci dít�te s obvazem 

 14. Zvýšené riziko poškození v souvislosti Zabrán�ní  Podkládej hlavi�ku v míst� zavedení shuntu, sleduj stav VF  

 s opera�ním výkonem poškození a patologické neurologické p�íznaky, pravideln� me� OH,  

    zabra� vzniku dekubitu v pr�b�hu drenážního systému,  

   edukuj rodi�e v rámci svých kompetencí v pé�i o dít�,  

   veškeré zm�ny oznam léka�i, vše zaznamenej 

 15. Riziko vzniku infekce související  Zabrán�ní  Sleduj místní i celkové známkyinfekce, pe�uj o flexilu 

 s opera�ní ránou, flexilou, PMK vzniku i PMK dle platného standardu, zajisti aseptické p�evazy  

  infekce ran, podej antibiotika dle ordinace léka�e a sleduj jejich 

   p�ípadný nežádoucí ú�inek 

 16. Hypertermie související s celkovou Fyziologická Monitoruj pravideln� t�lesnou teplotu, podej antipyretika 

 reakcí organismu po operaci t�l.teplota dle ordinace léka�e, zajisti dostatek tekutin 

 17. Snížená výkonnost v souvislosti s poopera�ním Zvýšení Zajisti dostate�ný odpo�inek, klidné prost�edí, zat�žuj  

 stavem výkonnosti nemocného postupn� 

 18. Nedostate�ná pé�e o sebe sama Zvýšení Zajisti dopomoc dle pot�eby, spolupracuj s dít�tem,  

 z d�vodu poopra�ního  stavu výkonnosti využij kompenza�ní pom�cky 
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