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Bakalarskd prace pojedndva o kvalit€ Zivota déti s hydrocefalem se specializaci na
déti, u nichZ jako zptsob 1éCby byla zavedena ventrikulo-peritonedlni drendz. Poukazuje
na problémy, které vznikaji v souvislosti s propuSténim z nemocnice a ndslednou péci
v domdcim prostfedi. Byl zkoumdn vliv popsanych problémi na kvalitu Zivota téchto
déti a jejich rodin.

v 9-ti oblastech tykajici se zejména budoucnosti ditéte. Ddle jsou uvadény kasuistiky
popisujici konkrétni piipady a nejCastéjs$i obtize, které rodice musi feSit. Zkoumany

vzorek tvoii déti 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.
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UVOD

Pracuji na détském oddéleni neurochirurgické kliniky Fakultni nemocnice v Hradci
Kralové. S pacienty s hydrocefalem se pii své praci setkdvam pomérné Casto. Jedna se o
onemocnéni ponckud specializované, proto je mezi naSi vefejnosti a také mezi
nckterymi zdravotniky jen mdalo zndmé. Jak jsem se pii zpracovani své price
presvédcila neni ani mnoho dostupné odborné literatury v ¢eském jazyce. Protoze mé
vSak toto onemocnéni a osudy nemocnych s hydrocefalem a jejich rodin zaujaly,
rozhodla jsem se ve své prici vénovat pravé tématu kvality Zivota u nemocnych
s hydrocefalem se specifikaci na déti se zavedenou ventrikulo-peritonedlni drenaZi.
Doufam, Ze tato prace poslouzi nejen k piehlédnuti tohoto onemocnéni a pojmu kvalita
Zivota, ale také ptinese zlepSeni kvality oSetfovatelské péce o tyto nemocné.

PredevSim se vSak tato priace vénuje tomu, jak rodie nemocnych déti vnimaji
kvalitu jejich Zivota a jakd omezeni jim toto zdvazné onemocnéni piindsi, jelikoz
poskozeni mozkové tkdn¢ vede k nevratnym zméndam. Nésledné se musi provést takové
opatfeni, aby nenastaly dalS$i komplikace. Pravé boj proti zdvaznym komplikacim a
sekunddrnim zméndm je nejdilezitéjsi soucdsti péce o tyto déti. Nasledna kvalita jejich
Zivota zdaleZi na tom, zda se podaii zabranit jejich vzniku.

Od pocatku stoleti se podafilo snizit mortalitu pacientli s poSkozenim mozku o
desitky procent. Za jeji snizeni vdécime nejen znaénému pokroku v medicing, ale velké
diky patii i zdjmu o zkvalitnéni oSetfovatelské péce o takto postizené klienty.

Ze své zkuSenosti vim, jak je péce o tyto déti narond a specifickd a jaké naroky
klade na cely zdravotnicky tym. Proto jsem se rozhodla zabyvat se timto onemocnénim
ve své praci. Doufdam, Ze tato prace pomuze ziskat vice informaci o tomto onemocnéni

vSem, ktef{ si ji prectou.
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CILE TEORETICKE CASTI:

1. Sezndmit ¢tendfe s onemocnénim hydrocefalus a pojmem ventrikulo-peritonealni
drenaz
2. Zpracovat teorii oSetfovatelské péce o déti s hydrocefalem

3. Priblizit pojem kvalita Zivota a kvalita Zivota u déti a dospivajicich
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I. TEORETICKA CAST
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1 HYDROCEFALUS

1.1 Podstata onemocnéni

Hydrocefalem se béZné rozumi patologické rozsifeni komorového systému mozku
(ventrikulomegalie) tento graficky nélez je soucasné provazen chronickou nitrolebni
hypertenzi, doslo k nadmérnému nahromadéni mozkomi$niho moku v intrakranidlnim
prostoru pfi poruse jeho tvorby, pritoku nebo vstiebavani. Hydrocefalus neni
etiopatogenetickou jednotkou, nebot’ jeho patofyziologické mechanismy jsou velmi
rozmanité. Klinickou jednotkou je jen v utlém détském véku, kdy s rozSifovanim
komorového systému dochdzi zaroven k enormnimu riistu lebky. Terapie hydrocefalu
byla zpocatku zatizena vysokou mortalitou a ¢etnymi komplikacemi. V pritbé¢hu druhé
poloviny minulého stoleti se tspéSné rozvinula do dnes$ni podoby. Jednak se vyuzivaji
drendzni extrakranidlni intrakorporalni systémy, nejcastéji ventrikuloperitonedlni,
technicky jiz velmi sofistikované, a renesanci zaziva opticky zdokonalena
neuroendoskopie, ktera stdla jiz na pocatku 1é¢by obstrukénich hydrocefali.

Vcasna diagnostika hydrocefalu se v diisledku novych modernich diagnostickych
metod u kongenitdln¢ vzniklych hydrocefalti presunula do prenatdlniho obdobi,
postnatdlné do Casného preklinického zachytu a do objasiiovani pfiiny nékterych

klinicky nevyjasnénych stavi.

1.2 Historie

Pted koncem 19. stoleti zahrnovala 1écba ,, vody na mozku* spiSe observaci nez
intervenci. Presto prvnim, kdo se pokusil o punkci komor, byl Hippokrates (5. stoleti
pt.n.l.), i kdyz citace uvadi, zZe drénoval spiSe subduralni nez subarachnoidélni prostor.
Hydrocefalem se zabyval i Galén (130- 200 pt.n.1.), Vesalius (1514- 1564) na
Univerzité v Padové objasnil mnohé anatomické a patologické charakteristiky
hydrocefalu, pfedevsim to, Ze zmnoZeny likvor se kumuluje v mozkovych komoréch.
V 18. stoleti Robert Whytt poprvé popsal hydrocefalus jako nemoc, véetné nékolika

piipadl zpiisobenych tuberkul6zni meningitidou. V 19. stoleti se nahled na
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hydrocefalus zménil na zdkladé n€kolika praci, které popsaly kompletni anatomii
likvorovych cest, tvorbu, tok a vstfebavani likvoru (Magendie, Luschka).

V roce 1891 Quincke poprvé popsal lumbalni punkci jako efektivni zakrok pii
hydrocefalu. Keen je povazovan za prvniho autora myslenky kontinudlni ventrikularni
drendze, Mikulicz se pak pokusil o drendZ postranni komory do subgaleélniho,
subduralniho a subarachnoidédlniho prostoru. Dandy v roce 1918 popsal bilaterdlni
choroidalni plexektomii ke sniZeni produkce likvoru. Stejny autor pozd¢ji uvedl
ventrikulostomii III. komory, vylepSenou pozd¢ji Stookeym a Scarffem.

Za pocitek moderni drendZni 1écby hydrocefalu 1ze povaZzovat rok 1952, kdy Nulsen a
Spitz ve spolupréici s Holterem, otcem ditéte s hydrocefalem, popsali ispéSnou

ventrikulojugularni drendz regulovanou ventilem. Vylepseni techniky drendzi ptinesli

moderni ventilové systémy a biokompatibilni syntetické materidly.

1.3 Fyziologie onemocnéni

MozkomiSni mok je za normdlnich okolnosti ¢ird bezbarva tekutina. Ptiblizné 80%
produkce pfipadd na choroiddlni plexy v obou postrannich komoréch a ve IV. komote.
VétsSina zbytku se tvofi v intersticidlnim prostoru a mensi mnozstvi se vytvaii
v ependymadlni vystelce komor. Celkové se vytvoii pfiblizn¢ 30 ml likvoru za hodinu a
stejné mnoZstvi se vstiebd. . MozmomiSni mok je absorbovan pfevazné
arachnoiddlnimi klky na konvexité¢ mozku, které zasahuji do durdlnich venéznich sini.
Dile se absorbuje v choroiddlnich plexech a v lymfatickém systému. Rychlost absorpce
je zavisla na tlaku.

SloZeni likvoru je lehce rozdilnd v komoréch, kde se produkuje a v lumbalnim
subarachnoidédlnim prostoru, celkovéa bilkovina je v komorach nizsi. Co se tyce
bunécnych elementl, normélni mok dospélého ¢lovéka obsahuje 0-5 lymfocyti nebo

mononukledrii a Zadné polymorfonukledry a ¢ervené krvinky.
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1.4 Etiologie a prevalence

Etiologie hydrocefalu je velmi pestrd. Vznika vétSinou poruchou resorpce nebo
poruchou toku mozkomisniho moku a vyjimecné nadprodukci moku. U kojencti jsou
pticinou hydrocefalu v 75 % zanétlivé procesy, které prob&hly vétSinou bez
manifestnich pfiznakt, v dob¢ fetdlniho Zivota. Po narozeni jsou to hlavné virové
infekce, ddle hnisavé zanéty stiedousi a vedlejSich obli¢ejovych dutin. Déle blokady
semipermeabilnich membran v mistech resorpce. Nepozorované probéhlé infekce
mohou vyvolat i trombosy pti€ného a sigmoiddlniho splavu, jeZ maji za nasledek
zvyseni tlaku v mozkovych Zilach, zvySeni nitrolebniho tlaku a hydrocefalus.DalSim
etiologickym faktorem mohou byt intrauterinni poskozeni poruchou nidace, nebo
krvacenim v Casné gravidité. Stejny efekt jako zanéty na meningdch maji intrakranialni
krvaceni, vznikla pfi obtiZznych porodech. Druhou skupinou u kojenct jsou vyvojové
vady jako stenosa Sylviova mokovodu, stenosa Megendova a Luschkovych otvori IV.
komory, Arnoldova-Chieriho malformace ¢i vrozend stenosa sinus sigmoideus.

Velmi €astou pfi¢inou v kazdém véku jsou nddory zejména benigni povahy, které se
velmi pomalu vyvijeji. U déti jsou to nejCastéji nddory mozecku, které blokuji IV.
komoru a mokovod, méné Casto gliomy kmene, které maji dlouho dostatek mista Sifit se
v bazélnich cisternach, neZ narusi cirkulaci moku. Na druhém misté jsou to
kranyofaryngeomy, pronikajici z oblasti tureckého sedla do prostoru III. komory.
Samoziejmé vSechny nddory rostouci piimo v komorach nebo do nich prorustajici jsou

pricinou hydrocefalu, ktery ma rizny typ podle lokalizace nddoru.

Prevalence onemocnéni v populaci

Vzhledem k tomu, Ze pfiCiny tohoto onemocnéni jsou velmi pestré (vrozené i ziskané) a
toto onemocnéni neni specifické pouze na urcitou vékovou skupinu, ale Ize jim
onemocnét v podstaté od prenatdlniho véku az po stifi, nelze presné urcit jeho
prevalenci v populaci. Obecné lze fici, Ze diky kvalitni prenatdlni diagnostice ubyva
pricin vrozenych, ovSem na druhé stran¢ ptibyva etiologie ziskand at’ jiz v souvislosti

s porodem nebo nddorovym onemocnénim.
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1.5 Klinické priznaky

Pro aktivni hydrocefalus u déti svédci piiznaky, které jsou Casto spole¢né i pro
chronickou nitrolebni hypertenzi. Jsou to:

l.napjata a vyklenutd fontanela

2. zvetsujici se hlavicka- velikost se srovnava s normogramy normalniho riistu — obvod
hlavy je pfi narozeni piiblizn¢€ 34 cm a v 6 mésicich 43 cm

3. priznak ,, zapadajiciho slunce“ — jedna se o parézu pohledu vzhiru (bélmo je vidét
nad okrajem limbu rohovky)

4. Zvetseni podkoZnich Zil skalpu -ptiCinou je obrdceny tok z intracerebrélnich sinli na
podklad¢ vysokého intrakranidlniho tlaku

5. ,,nakrdply* zvuk pri poklepu na hlavicku

6. Paréza nervus abducens - dlouhy intrakranidlni pritbéh dél4 tento nerv citlivym

7. zvySend drdaZdivost, nebo naopak ochablost

8. Na prostém rentgenovém snimku je jako pfiznak chronické nitrolebni hypertenze
patrné rozsiveni lebnich $vi a zvétsSeni impresi gyrii do lamina interna, destrukce

v oblasti tureckého sedla (chybé&jici dorsum, podminovani pfednich klinovitych
vybezka, balonovité zvétsSeni tureckého sedla).

U starSich déti a dospé€lych s rigidni intrakranidlni dutinou je patrné:

1.méstndni na ocnim pozadi

2. nauzea, zvraceni

3. poruchy chiize.

4. Pomalu se rozvijejici ventrikulomegalie mize byt i asymptomaticka.

1.6 Klasifikace

Funkéni klasifikace z hlediska patofyziologie

1. obstrukcni, nekomunikujici, pti kterém blok mozkomiSniho moku je proximélné od
arachnoiddlnich granulaci, pfevdaZzn¢ v komorovém systému. Na CT nebo MR se
projevuje rozsifenim komor proximélné od bloku.

2. neobstrukcni, komunikujici u né¢hoz je cirkulace moku blokovana na drovni

arachnoidalnich granulaci nebo bazalnich cisteren.
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Klasifikace z hlediska hydrodynamiky:

1.

aktivni, progresivni, kdy likvor plisobi zvySenym tlakem na mozkovou tkan a stav
vyzaduje drendZni operaci

pasivni, kdy likvor pouze vypliuje rozsitené komorové prostory jen pasivné a

nevyzaduje chirurgicky vykon

Z praktického hlediska uvadime nékteré specifické poruchy likvorové cirkulace:

vvvvv

je projevem normalniho starnuti, ale vyskytuje se i u déti jako nasledek
hypoxickych, postinfekénich €1 postiradiacnich zmén. Jde o pasivni hydrocefalus
bez projevi nitrolebni hypertenze,

hydrocefalus externus — jsou rozsitené subarachnoidalni prostory u kojenct,
provdzené abnormalnim rtistem obvodu hlavy s normédlnimi nebo mirné rozsitenymi
komorami. Klinicky byva bez ptiznakt (je nutné rozliSeni od symptomatické
chronické extra-axidlni kolekce tekutiny, provdazené zachvaty, bolestmi hlavy a
zvracenim),

hydrocefalus kompenzovany — vsttebavani moku na vedlejSich mistech (viz vyse),
napt. v piipadech transependymdlniho vstfebdvani moku nebo pii normotenznim
hydrocefalu. Je potifebna zkratova operace,

hydrocefalus neaktivni(arrested) — je rovnovdha mezi tvorbou a vstiebdvanim
likvoru a zkratova operace neni potiebna,

izolovand 1V. komora — ptevazné vznikd po drendZi pozanétlivého hydrocefalu.
Drendaz postranni komory zptisobi kolaps Sylviova aquaeductu, ktery se stane casem
ireverzibilni. Ponévadz se mok ve IV. komofe stéle tvofi a nemize byt vzhlru ani
dolt drénovén ( pii blokadé bazdlnich cisteren) vede to k progresivni dilataci IV.
komory.

( Nahlovsky, 2006)
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1.7 Terapie

1.7.1 Konzervativni terapie

Hydrocefalus patii k chirurgicky 1é€enym onemocnénim. Nechirurgické postupy
prichdzeji v ivahu jen v odobi diagnostické nejistoty. Z medikamentéznich metod se
pouziva pouze acetazolamid (inhibitor karbondtdehydratazy)25-100 mg/ kg/ den
soucasné s furosemidem 1 mg/ kg/ den v oCekdvani normalizace resorpce likvoru. Je

nutné sledovat rovnovahu elektrolytli a moznou acidézu.

1.7.2 Chirurgickd terapie
Cilem 1écby hydrocefalu neni normalizace velikosti komor, ale optimalni funkce CNS.

Choroidélni plexektomie provedenda Dandym v roce 1918 se jizZ neprovadi. Redukuje
mnoZzstvi tvofeného likvoru, ale nezastavuje produkci dplné (likvor se tvoii jinde).
Obdobny vykon — endoskopickd koagulace plexu — byl popsén jiz v roce 1910 a
v posledni dobé byl opét pouZit.

U obstrukénich hydrocefalil 1ze eliminovat obstrukci — napt. kanylaci pfi stendze
aquaeductu. Tento vykon je spojen s vyssi morbiditou a s mensim uspéchem nez
extracerebralni drendZe, snad s vyjimkou tumorézni obstrukce. Divodem je podil
hydroresorpce likvoru.

Ventrikulocisternostomie se provadi endoskopicky. Jeji piivodni podoba - perforace
lamina terminalis subfrontdlnim pfistupem , popsand Stookeym a Scarffem, je
pouzivédna vyjimecn¢, napt. u akutnich operaci aneurysmat.

VétsSina drendZnich operaci spociva v implantaci jednosmérného ventilu, umoZznujici
pritok likvoru podle zvoleného oteviraciho tlaku. Ventil miiZe byt pfedem nastaveny a
otviraci tlak v ném muze byt neménitelny (low 20-40 mm H20, medium 60 az 80 mm

H20, high 80 — 120 mm H20), nebo programovatelny.

Typy drendzi
» Ventrikulo-peritonedlni (VP)
Nejcastéji uzivany typ drendze,vyuzivany v 95 az 98 % ptipadl. Proximalné se zavadi

do postranni komory, distadln€ do peritonedlni dutiny. Vyhodné je implantovat drenaz
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kontraappendikdlné pomoci Raimondiho jehly nebo otevienym zplisobem. Délka
hadicky v bfise je 20-40 cm.
» Ventrikulo-atridlni (AV)

s Vs s v -

Drénuje komory pies jugularni Zilu do horni duté Zily, distalni konec katétru se
umist'uje do oblasti srde¢ni ptedsing. Pti kratSim katétru v porovnani s VP drendZzi je
mensi distdln{ tlak, a tudiZ mensi sifonovy efekt.

Je metodou volby, pokud neni mozné drénovat do peritonea (stavy po rozsahlych
biiSnich operacich, peritonitidy, morbidni obezita).

» Torkildsenova drenaz
Drénuje komory do subarachnoidélniho prostoru velké cisterny v zadni jdm¢ lebni nebo
kréniho pétefniho kandlu bez ventilu. Je efektivni u ziskanych obstrukénich
hydrocefald, protoZe pacienti s kongenitdlnim hydrocefalem casto maji normalné
vyvinuté subarachnoidalni prostory. Tento typ drendze neni pouZzivan Casto.

» Dalsi typy ventrikulodistalnich drenazi
Jsou vhodné pro pacienty, kteii méli jiZ potize s tradiénim umisténim drendzi
(peritonitis u VP, bakteriémie u VA drendZe). Ventrikulopleurdlni drendz neni prvni
volbou, je zde riziko symptomatického hydrothoraxu, ktery si mize vynutit pfemisténi
drenaze. Nedoporucuje se u pacientll pod 7 let véku kvili vy$simu riziku hydrothoraxu
pfi malé resorpc¢ni kapacité pleury. Objevila se i mySlenka, Ze by bylo moZno pouZzit
tuto drendZ u déti starSich nez 2 roky s tim, Ze hydrothorax je vZdy povazovén za projev
infekce. Vzacné lze drénovat také do Zlu¢niku a do ureteru nebo mocového méchyte,
coz ale zpiisobuje ztratu elektrolytii.

» Lumboperitonealni drenaz (LP)

Je pouzitelna pouze pro komunikujici hydrocefalus, primarné pro pseudotumor mozku
anebo likvorovou pistél. UZiteCnd je v situacich, kdyZ jsou komory normalni velikosti.
Instaluje se u pacientd nad 2 roky veku, preferovana je perkutdnni inzerce do peritonea

pomoci Tuohyho jehly.

Specidlni vybaveni drenazi

DrendZni systém miiZe byt doplnén o filtr nddorovych bun¢k tam,kde je riziko

extraneurdlniho metastazovani nddoru do peritonea nebo do cévniho systému (napt. u
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meduloblastomu, PNET, ependymomtl). V sou¢asné dobé¢ se vSak prakticky nepouZiva,
nebot’ extraneurdlni metastazovani je vyjimecné.
Antisifonové zafizeni brani sifonovému efektu (nasavani likvoru) ve stoje. Vaha
sloupce kapaliny v hadicce poskytuje silu pottebnou k udrzeni kapaliny v pohybu.
Horizontélni-vertikdlni (H-V) ventil se pouZiva ve spojitosti s LP drendZi. Jeho
ucelem je zvySovat odpor pfi vertikdlni poloze pacienta, a tim brénit pfedrénovani.
Programovatelny ventil umoZznuje pifeprogramovani propoustéciho tlaku (od 30-200

mm H20) instalovaného ventilu pomoci elektromagnetického zatizeni pies kizi.

(Nahlovsky, 2006)

Komplikace a nevyhody jednotlivych drendzi:

s\ s

Vsechny typy drendZi mohou byt komplikovany obstrukci, rozpojenim korektoru,
zalomenim nebo prerusenim na kterémkoliv misté, infekci. Jednotlivé ¢asti drendze
mohou zplsobit dekubity kiize, zvlasté pak u novorozencti se zvétSenou hlavou a
tenkym skalpem (Casto lezi na jedné stran¢ kvili prodlouZzenému hydrocefalickému
kraniu). Ke komplikacim patii epileptické zdchvaty, které vznikaji drdzdénim kortexu
jizvou ¢i piimo katétrem. Riziko zachvatl je ptfiblizn€ 5,5 % v prvnim roce po zavedeni
a sniZuje se na 1,1 % po 3 letech, je vyssi u frontdlné zavedenych drendZi. Riziko
extraneurdlniho metastazovani nékterych nadora, napt. meduloblastomu, se povazuje za
minimalni.

Pti VP drendzi je asi 17 % riziko vzniku triselné kyly, protoZe mnoho drendzi se
instaluje v dobé¢, kdy ziistdva patentni processus vaginalis peritonaei. MiZe vzniknout
hydrokéla, rovnéz se katétr miiZe dislokovat do skréta nebo pres branici do hrudniku.

S rlstem téla dochazi k relativnimu zkracovani katétru a je nutné ho prodluzovat, cemuz
I1ze ptedejit pouzitim dlouhych peritonedlnich katétra. Je zde i urcité riziko vzniku
peritonitidy, obzvlasté pfi pouZziti Raimondiho zavadéci jehly- na zéklad€ poranéni
organt dutiny bfisni. S infekci byva spojeno vytvoteni peritonedlni cysty nebo
pseudocysty. Stievni obstrukce byva vzacnd. MiliZe se rozvinout likvorovy ascites. Pii
vytahovani intraabdomindlniho katétru, jeho pfetrzeni a ponechéni ¢4sti v bfiSni duting

byla pozorovéana stranguace stiev. Tomto piipad¢ je indikovand akutni explorace
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peritonedlni dutiny. Prredrénovdni byva u VP drendZi pravdépodobnéjsi neZ u VA, coz
se pripisuje vét§imu sifonovému efektu.

VA drenédz vyzaduje s ristem ditéte opakované prodluzovani katétru. Nese s sebou
vyss§i riziko infekce a septikémie. Utrzend Cast katétru miiZze embolizovat. Byly
pozorovany vaskuldrni komplikace- perforace, tromboflebitidy, dekubit s perforaci do
bronchu, plicni mikroembolizace s ndsledkem plicni hypertenze. Retrogradni tok krve
do komor pfti dysfunkci ventilu je vzacny.

LP drendz by neméla byt pouZzita u rostoucich déti, protoze riziko progresivni
cerebelarni tonzilarni herniace (Chiari I malformace) je az v 70 %, a navic
laminektomie v tomto véku mtiZze zptisobit skoliézu a hyperlord6zu az ve 14%. Pokud
se objevi pfedrénovani, je obtizné jej kontrolovat. Zde ptichédzi v ivahu specidlni
horizontalni-vertikdlni ventil. Pfi nutnosti revize proximalniho konce je pfistup obtiZny.
RovnéZ je obtizna regulace nitrolebniho spoustéciho tlaku. Je znama radikulopatie pfi
iritaci nervovych kofent a je také pomérné€ vysoké riziko arachnoiditidy a vzniku

adhezi.

¢ Poddrénovdni

Znamky a ptiznaky poddrénovani odpovidaji tém, které jsou u aktivniho hydrocefalu.
K malfunkci drendZe dochdzi u pediatrickych pacienti piiblizné v 17 % v prvnim roce
po instalaci. MiiZe nastat z ditvodu okluze (obstrukce plexem nebo glidlni adhezi,
vysrazeni bilkovin, krev v systému, bunécnd okluze nddorem nebo zanétem, sekundéarni
okluze pro infekci) nebo z ditvodu rozpojeni, ohnuti nebo zalomeni, nej¢asteji na krku

(silikonové elastomery kalcifikuji a degraduji v Case, ¢imz se katétr stava fragilnim).

¢ Predrénovani

Mozné komplikace pfedrénovéni zahrnuji ,, slit ventricles* syndrom( vede ke kolapsu
komor a nésledkem je okluze proximalniho konce drendze), intrakranidlni hypotenze,
subdurdlni hematomy, sten6zu nebo okluzi aquaeductu, kranyosynostézu nebo
mikrocefalii. Asi 10-12 % pacientl s ventrikuldrni drendzi ma po 6,5 letech od instalace
jednu z uvedenych komplikaci. VP drendze jsou jisté nachylnéjsi k pfedrénovéni nez
VA z diivodu vétsiho sifonového efektu pro delsi distalni katétr, a tedy vyssi sloupec

likvoru ve vertikdlni poloze.
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¢ Infekce drendZniho systému

Riziko ¢asné infekce se uvadi v rozmezi 3-20 % drendZnich vykont. Déti s infikovanou
drendzi maji vyssi mortalitu a Castéjsi vyskyt epileptickych zachvatli. Mortalita se
pohybuje kolem 10-15 %. Za jisté rizikové faktory infekce se povazuje nizky vék
pacienta ( u pred¢asn€ narozenych se vyznamné sniZuje riziko infekce vyckavanim do
2.tydnu veku), délka vykonu a otevieny defekt neurdlni trubice. Pfiznaky byvaji
nespecifické: teploty, zvraceni, letargie, anorexie, iritabilita. Mohou se projevit jako
nahla piihoda bfisni nebo malfunkce drendze. AZ 29 % pacientl s poruchou funkce

drendZe ma pozitivni kultiva¢ni ndlezy. U novorozenct se infekce drendZze muze

projevit apnoickymi epizodami, anémii, hepatosplenomegalii a ztuhnutim Sije.

Prognéza onemocnéni

Prognéza onemocnéni zavisi na mife poSkozeni mozkové tkané, stejné tak na
piidruZeném postizeni smyslovych funkci (zraku a sluchu), télesném i mentalnim.
Diilezité je také vCasné stanoveni diagnézy a ucinna 1écebnd intervence, ktera zabrani
rozsahlej$i devastaci mozku. Dle rozsahu poSkozeni se pak fidi komplexni 1écebna 1

oSetrovatelska péce.
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1.8 Zivot s hydrocefalem

Hydrocefalus pfedstavuje mezi jinymi také vyznamnou psychosocidlni zatéz, jak
z hlediska nemocného ditéte, tak z pohledu celé rodiny.

Sd¢leni této zdvazné diagndzy se veétSinou odehrdva v rdmci hospitalizace
nemocného a mélo by mit urcita pravidla. I pfes nepfiznivost zpravy o t€zZkém
onemocnéni je tieba hovofit o tom, Ze hydrocefalus Ize 1é¢it, i kdyz zatim ne definitivné
vylécit. Ke sdéleni diagndzy jsou vétSinou zvani oba rodice soucasné. Je dobré
zdiiraznit ndhodnost a neovlivnitelnost dané odchylky, coZ ma velky vyznam z hlediska
pfipadného vyrovnéni se s vinou. Problémem tohoto onemocnéni je fakt, ze
hydrocefalus miiZe byt kombinovany s dal$im postizenim ditéte at’ jiZ motorickym,
smyslovym ¢i mentdlnim. Vyzaduje si proto spolupréci i dalSich specialistti (neurolog,
ortopedu, oftalmologl apod.). Také péce o tyto déti je specifickd a individudlni a

vyZaduje tzkou spoluprici zdravotnikll a rodiny.

1.8.1 Adaptace rodiny

Vyrovnani se mé vétSinou dlouhodoby charakter v souvislosti s vyskytem nejraznéjsich
problémt v pritbéhu Zivota nemocného a celé rodiny.

Po sdéleni diagnézy prodé&lavaji rodie fzi $oku. Casto dochézi k popieni skutedné
diagnézy a hledani jinych feSeni 1écby. Smutek, zlost, tizkost a akutni pocit viny,
hledani viny u druhych, agresivni jednéni, to vSe nasleduje po té, kdy je tieba nezvratny
fakt neptiznivé diagnézy piijmout a zabudovat jej do predstavy o budoucnosti ditéte. Je
tieba umét si poradit s prudkymi emocnimi reakcemi 1 stavy hlubokého smutku a
beznad¢je. V obou pifipadech je velmi dulezité trpélivé naslouchédni, emoc¢ni podpora a
empatické jednani s nabidkou konkrétni pomoci. Toto vSe ptispiva k nastoleni

rovnovahy, pfijeti situace a k podpoie iniciativy rodi¢i v péci o nemocné dit¢.

23



Obdobi adaptace trva mésice, ta vSak ani v nejlepSich piipadech nebyva tplna.
S adaptaci souvisi stddium reorganizace, kdy je situace rodi¢i akceptovédna a jsou
hledany optimdlni cesty k jejimu feSeni. Rodi¢e se domlouvaji na vzajemné spolupraci,
dochazi také Casto ke zméndm hodnotové orientace a ke kvalitnéjSimu socidlnimu citéni
a porozuméni. Stava se ale i to, Ze naopak dojde ke vzdjemnému rozchodu rodict ¢i
umisténi ditéte do ustavni 1€cby.

Dobré adaptace rodiny na onemocnéni ditéte predpokladé takové uspotadéani Zivota
rodiny, které dovoluje zatfazeni i jinych aktivit, nez téch zamétenych pouze na péci o
nemocné dité. Mezi neadaptibilni zpiisoby zvladani situace patii hyperprotektivita,
spojend vétsSinou se zanedbavanim péce o zdravé sourozence, odmitdnim nemocného
ditéte nebo nepiimeiené ambivalence ve vztahu k nemocnému ditéti.

(RICAN, KREJCIROVA , 1995)
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1.9 Osetrovatelska péce o pacienta se zavedenou ventrikulo-

peritonealni drenazi

1.9.1 Hospitalizace ditéte

Dité s hydrocefalem vyZaduje béhem hospitalizace komplexni péc¢i vedenou tymem
kvalifikovanych odbornikii — 1€kaiti, sester a fyzioterapeutii. Samotn4 hospitalizace
ditéte je rozdélena do nékolika fazi a to predoperacni péce, samotného operacniho
zékroku, bezprostfedni pooperacni péce a nasledné péce. Z cehoz vyplyva, Ze se
skute¢n¢ jednd o dlouhodoby proces vyZadujici praci tymu. Velmi dileZitym ¢lankem

v oSetfovatelské péci je prave sestra. Krome rodi¢i doprovazejici hospitalizované dité je
to prave ona, kdo je s ditétem po celou dobu, stava se tedy hlavnim pozorovatelem,
koordinatorem a spojenim mezi ditétem, jeho rodici a 1ékarem. M¢la by tedy mit
dostate¢né znalosti o samotném onemocnéni, jeho klinickém obraze, prubéhu, 1écbé a
také jeho komplikacich.

Nevyhnutelnym pfedpokladem kvalitni oSetiovatelské péce je predevsim
individudlni pfistup. Sestra se musi dokonale seznamit s klinickym stavem ditéte, jeho
aktudlnimi problémy, dennim reZimem, 1écbou a také momentalnim psychickym
stavem. Jen tak miZe byt ditéti oporou a spravné spolupracovat s ostatnimi ¢leny tymu.
Ve vztahu k ditéti a jeho rodiné sestra vystupuje jako opora. Pomahd pfekonat pocatecni

psychické a socidlni problémy, umi doporucit moznosti feseni a organizace.

1.9.2 Osetrovatelsky management

Klient s hydrocefalem se pfijima za ticelem operacniho feSeni daného onemocnéni nebo
pfi akutnim zhorSeni klinického stavu.

Ve vétsing piipadu je dité hospitalizovano s jednim z rodic¢t ( neni ojedinélé, Ze dité
doprovazi otec) eventudln¢ z prarodict. U déti do Sesti let véku je tento pobyt hrazen
pojistovnou. Ovsem snaZzime se vyjit vstfic individudlnim potiebdm ditéte. Doprovod

neni vniman jako pomocna sile, ale jako psychickd opora nemocnému ditéti.
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Uloha sestry:

vV V V VYV V

Y

V V.V V V VY

Zabezpecit prechod ditéte hygienickym filtrem.

Ulozit dité po konzultaci s 1ékafem na vhodny pokoj (dle véku a aktudlniho stavu).
Zmeéfit fyziologické funkce ditéte.

Vyplnit spole¢né s rodinou sesterskou anamnézu.

Sezndmit dit¢ i doprovazejiciho ¢lena rodiny s rezimem odd¢€leni a pravy pacienta,
popiipad¢ sluzbami nemocnice.

Informovat dle svych kompetenci o planovanych vySetfenich a predpokladaném
pribéhu hospitalizace.

Zajistit odbéry biologického materidlu dle ordinace Iékarte.

Zajistit ptipravu pacienta na ordinovana vysetieni a asistenci pii nich.

Zajistit dle ordinace predoperacni vySetieni.

V ptipadé€ potieby zajistit cévni vstup a péci o n¢j.

Zajistit predoperacni ptipravu (fyzickou i psychickou)

Informovat doprovazejici osobu ditéte dle svych kompetenci o nasledujicim

pribéhu.

Po operaénim zéakroku:

A\ YV V VYV V

Y

Y

Zajistit pooperacni péci (monitorace vitdlnich funkci...).

Monitorovat vyskyt bolesti a zajistit jeji zmirnéni.

Sledovat celkovy stav, védomi, orientaci, vyskyt neurologickych zmén.
Bezprosttedné po vykonu sestra prebird celkovou péci o klienta, pecuje o stravu,
hygienu, vyprazdinovani, polohovéani...

Kontrolovat stav operacni rany, asistovat pii prevazech

Pecovat o zavedené vstupy

Zajistovat ve spoluprici s fyzioterapeutem rehabilitacni péci a ndcvik sobéstacnosti
dle veku ditéte

Zajistit ditéti vhodné zaméstnani a dostatek podnéti dle véku a aktudlniho stavu
Po celou dobu hospitalizace se snaZi o psychickou podporu ditéte i jeho rodiny
Vést oSetfovatelskou dokumentaci, ptipadné zmény stavu peclivé zaznamenat a

ohlasit 1ékafi
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» Zajistovat edukaci rodicu dle svych kompetenci
» Vypracovavat a aktualizovat plany oSetfovatelské péce dle individudlnich potieb a

stavu klienta

Rdda bych se zminila o tom, Ze zatim nejsou dané standardni postupy péce. KaZdd
nemocnice si je proto dle svych moZnosti vytvdri sama. V priloze priklddam pldn

oSetrovatelské péce pouZivané na nasem oddeleni.

1.9.3 Edukace domaci péce o nemocného s V-P drenazi

Rodice jsou pied propusténim ditéte edukovani v zakladnich bodech péce. Edukacni
program musi byt vZdy individudlng¢ pfizptisoben. Jeho cilem je zlepSeni zdravotniho
stavu détského klienta, prevence komplikaci vyplyvajicich z onemocnéni a celkové
zlepSeni kvality Zivota pacienta.

Doporucuje se nékolikadenni pfijeti rodi¢ii, pokud nejsou pfitomni po celou dobu
hospitalizace, aby se 1épe seznamili s danou problematikou onemocnéni.
Je vhodné aby dité bylo Gc¢astno edukace. Pii edukaci pak miiZzeme hovofit s ohledem

na specifika konkrétniho ditéte.

Zamériujeme se na:

e Sledovani celkového stavu - rodicCe informujeme o zdkladnich piiznacich
onemocnéni ( vyklenuti velké fontanely, zvraceni, bolest hlavy, neobvykly plac)

® Polohovadni - sledovat kiizi nad zavedenym ventilem drenaze a hlavicku
polohovat tak, aby dité leZelo spiSe na druhé strané, nez je ventil. Vhodné je
podkladat hlavicku m&€kkym polStatkem. U drendZe zavedené do bficha dbét na
to, aby bfisko nebylo stazené (pleny vazat volné, gumy u kalhot volng&jsi)

®  Manipulace - dit¢ zvedat do svislé polohy pozvolna, s ditétem nenati'dsat,
nehopsat, nedélat piilis rychlé pohyby

® Hygiena - pii myti a koupani netfit kiiZi v misté operacni rdny ani nad
drendznim katétrem, zpocCatku nepouZzivat piilis drazdiva a parfémovand mydla a

Sampony
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® Oblékdni - oblékat kosilky a kabétky na zapinani, zpocatku neni vhodné tésné
obleceni navlékané ptes hlavu. PouZivat volné&jsi obleceni v pase (gumy, pasky)

e Meéreni hlavicky - métit dle doporuceni 1ékare, zpocatku vSak nejméné 1x tydné.
Dulezité je méteni ve stdle stejném misté.

® Vyprazdiiovdni - sledovat pocet moceni, pravidelnost stolice a odchod vétrii

e Poddvani léki - v ptedepsanych davkach, intervalech, upozornit, které 1éky
podévat v zavislosti na jidle

® Rehabilitace - cvicit tak, aby nebylo provazeno kiikem a napinanim téla

® Nevystavovat nadmérnému slunéni - dit¢ je citlivéjsi k slunecnim paprskii,

mohou se vyskytovat bolesti hlavy vlivem piimého slunecniho svitu

e Pravidelné kontroly lékaie — popt. kontakt v ptipad¢ zhorSeni stavu ditéte

1.9.4 Priklady oSetrovatelskych diagnéz

P11 oSetfovdni pacienta s hydrocefalem vznikd moznost stanovit velké mnoZzstvi
oSetrovatelskych diagn6z vzhledem k Sirokému rozsahu onemocnéni. Slouzi ndm jako
vychozi body ke stanovovani planu oSetfovatelské péce.

Toto je jen vyCet nejcastéjSich osetiovatelskych diagnéz. Osetiovatelské plany a
intervencni tkony jsou stylizovany dle individudlnich potfeb a problémti konkrétniho

pacienta, protoze kazdy ¢lovek je jedinecnou osobnosti.

» Porucha rtstu a vyvoje z divodu vlastniho onemocnéni

* SniZeni nitrolebni adaptivni kapacity mozku z dGvodu nitrolebni hypertenze

= Bolest hlavy akutn{ z diivodu vlastnitho onemocnéni

= SniZzeny objem télesnych tekutin z diivodu zvraceni

= Senzorické a percep¢ni poruchy (zrakové, sluchové) z davodu vlastniho
onemocnéni

= Pohyblivost porusend souvisejici s neuromuskuldrnim poskozenim z divodu
vlastntho onemocnéni

= Snizeni vykonnosti z divodu celkové alterace stavu
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= Spanek poruseny z diivodu naruseného vnimani a bolesti

» Strach z diivodu zhorSen{ zdravotniho stavu a zmény prostiedi

Diagnozy vzniklé v souvislosti s operacnim vykonem:

= Zvysené riziko poranéni souvisejici s podanim premedikace

= VyZiva porusend, nedostate¢nd souvisejici s lanénim pred vykonem

= Bolest akutni souvisejici s operacni ranou

» Porucha kozni a tkanové integrity souvisejici s operacni ranou

= ZvySené riziko posSkozeni v souvislosti s operaénim vykonem

= Riziko vzniku infekce souvisejici s operacni ranou, cévnim vstupem, mocovym
katétrem

» Hypertermie souvisejici s celkovou reakci organismu po operaci

* SniZend vykonnost v souvislosti s poopera¢nim stavem

» Nedostate¢nd péce o sebe sama (pii hygiené, stavovani, vyprazdiiovéni...) z divodu

pooperacniho stavu
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2  KVALITA ZIVOTA

2.1 Vznik pojmu

Pojem kvalita Zivota nebyl ptivodné védeckym pojmem. Objevil se v Sedesétych letech
20. stoleti jako pojem metaforicky, ktery shrnoval socidlné politické cile americké
administrativy za vlady presidenta Johnsona. Svou stru¢nosti a intuitivni
srozumitelnosti se vSak ujal a stal se v politice i v medidlnim svét€¢ médnim slovem.
Teprve pozdé€ji se z néj stdval pojem védecky, ktery se rozvijel dvéma sméry:
objektivnim — byl chdpan jako souhrn objektivnich indikatorti kvality Zivotnich
podminek v dané zemi, subjektivnim byl chdpédn jako souhrn subjektivnich indikatora
kvality jedincovy ,,cesty Zivotem®.

( Mares, MareSova, 2004 )

2.2 Definice kvality zivota

Kategorie ,, kvalita Zivota“ je aplikovand ve zdravotnictvi obecné a jednotlivych
medicinskych oborech ma své specifické oznaceni: HRQL — health-related quality of
life. Pii teoretickém vymezovani tohoto pojmu vSak nepanuje jednota. HRQL zahrnuje
ty aspekty celkové kvality Zivota o nichZ lze jasné ukdzat, Ze jsou ovlivnény zdravim, at’
uz somatickym nebo mentdlnim. Jde o vnimané somatické a mentélni zdravi, véetné
souvislosti typu zdravotnich rizik a podminek, funkéniho stavu, socidlni opory a
socioekonomického statusu. Na komunitni irovni HRQL zahrnuje zdroje, podminky,
zdravotni politiku a praktické postupy, které ovliviiuji vnimané zdravi u populace a jeji
funk¢ni stav. Definic, které se snaZi vymezit oblasti, jeZ jsou specifické pro kvalitu
Zivota souvisejici se zdravotnim stavem Cloveka, jsou desitky.

Z psychologického hlediska se zdlraziuje, Ze kazdy jedinec ma sviij jedinecny
pohled na kvalitu svého Zivota. Jeho pohled zavisi mj. na minulych zkuSenostech,
aktudlnim Zivotnim stylu, ale 1 ambicich a nad€jich smérem do budoucnosti. Kvalita
Zivota v sob¢ zahrnuje tadu oblasti, ma tedy vice dimenzi. KaZzdou z téchto oblasti
muzeme posuzovat na zdklad¢ objektivnich a subjektivnich indikédtort. Vystiznd je také

definice, kterou navrhla WHO Quality of Life Group. Jde o individudlni vnimdni své
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pozice v Zivote, v kontextu té kultury a toho systému hodnot, v nich? jedinec Zije;
vyjadruje jedinciiv vztah k vilastnim cilim, ocekdvanym hodnotdm a zdjmum... zahrnuje
komplexnim zpusobem jedincovo somatické zdravi, psychicky stav, vroven nezdvislosti
na okoli, socidlni vztahy, jedincovo presvédceni, viru — a to vse ve vztahu k hlavnim
charakteristikdm prostiedi...Kvalita Zivota vyjadiuje subjektivni ohodnoceni, které se
odehrdvd v urcitém kulturnim, socidlnim a environmentdlnim kontextu...kvalita Zivota
neni totoZnd s terminy ,,stav zdravi“, ,, Zivotni spokojenost“, ,, psychicky stav‘ nebo
,pohoda*. Jde spise o pojem multidimenziondlni.

(Mares a kol., 2006)

2.3 Kvalita Zivota souvisejici se zdravim u déti a dospivajicich

Usttedni pojem — kvalita Zivota souvisejici se zdravim — se v mediciné aplikuje nejen u
dospélych, ale i u déti a dospivajicich. Zajem o vékovou kategorii do 18 let zesilil
teprve v poslednich deseti letech. Jde o velmi specifickou aplika¢ni oblast, v nizZ se
preciznost definic vytraci, autofi svéd vychodiska zjednodusSuji. Zna¢nou piekdzkou pro
shromazd’ovani odbornych poznatki je, Ze pojem kvalita Zivota u déti a dospivajicich
nabyva neurcité podoby. Badatelé mluvi o riiznych vécech, ale nazyvaji je stejnymi
terminy; jindy mluvi o stejnych vécech, avSak pouzivaji pro n¢ riizné terminy. A tak se
setkdvame s nestejnym pouZzivani terminti typu zdravi, kvalita Zivota, kvalita Zivota
souvisejici se zdravim, spokojenost se Zivotem, pohoda apod. Specifika lze shrnout do

Ctyt dilezitych oblasti:

Vyvojové zvldstnosti:

= d¢éti a dospivajici se relativné rychle vyvijeji, pfi¢emz normadlni i patologicky vyvoj
zasahuje vSechny stranky (somatické, kognitivni, emocni, socidlni atd.)

» jedincovo prochdzeni riznymi vyvojovymi etapami s sebou ptfindsi zmény ve

vniméni a hodnoceni kvality vlastniho Zivota
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déti a dospivajici maji své vlastni pojeti zdravi a nemoci, odliSné od pojeti
dospelych osob, odlisné od odbornych ndzort na zdravi a nemoc
déti a dospivajici vnimaji, prozivaji a hodnoti kvalitu svého Zivota obvykle z jinych

pohledt, nez dospéli lidé

Zvlastnosti zdravotniho stavu:

v populaci dospivajicich je (vzhledem k ostatnim vékovym skupindm) relativné
nejvice zdravych osob; piesto se vétsSina dosavadnich vyzkumi vénuje nemocnym
jedinctim, nikoliv zdravym

v détské i dospivajici populaci se v poslednich letech méni spektrum nemoci, u
jednotlivych nemoci se méni jejich prevalence i incidence (napf. se zvysuje
prevalence chronickych onemocnéni, poruch pfijmu potravy, zneuzivani omamnych
a psychotropnich latek; prodluzuje se doba ptezivani u zdvaznych a nevylécitelnych
onemocnéni)

vniméni a hodnoceni zdravotniho stavu ditétem samotnym se zpravidla lisi do

hodnoceni jinych osob, vcetné téch, které o né pecuji (rodicii, sester, 1ékaril)

Osobnostni zvlastnosti:

osobnost ditéte se vyviji, neni jeSté relativné ustdlena

jazykova kompetentnost ditéte se vyviji; mladsi déti maji problém porozumét
termintim, které souviseji se zdravim a nemoci, pokud se jich dospéli na n¢
vyptavaji

dité jinak interpretuje a hodnoti zavaznost stresort, které na né pusobi, nez dospéli
dité jinak hodnoti své moZnosti vyrovnat se s neptiznivymi Zivotnimi okolnostmi,
nez dospéli

dité m4 odli$néjsi a zpravidla omezenéjsi repertodr zvladacich strategii, nez dospéli

dité nemiiZe tolik rozhodovat samo o sobé, Castéji za n&j rozhoduji dospéli

Socidlni 7vldstnosti:

u déti a dospivajicich vstupuji do hry vyrazné kulturni, etnické, ndbozenské a

socialni faktory, které ovliviuji jejich ndzory na kvalitu Zivota ( silnéji nez u
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dospélych osob zde pilisobi napft. rodina, vrstevnici, komunita); vliv vrstevnik se
zatim témé&f nezkouma

= zvySuje se migrace obyvatelstva; déti se ocitaji Castéji v odlisSnych
socioekonomickych podminkéch, nez byly zvyklé a musi se rychle adaptovat

= v fad€ zemi stoupd kulturni, etnickd, ndboZenska, socidlni aj. heterogennost détské
populace

( Mares a kol., 2006 )

2.4 Diagnostika kvality Zivota

Kvalita Zivota obecn¢ se d4 zjiStovat riznymi metodami. Lze je rozd¢lit dle nékolika

hledisek.

Z hlediska podoby:
e kvantitativni — zejména dotazniky a posuzovaci Skaly
e kvalitativni — rozhovor, kresba apod.

e gsmiSené

Z hlediska posuzovatele — kvalitu Zivota hodnoti:
e dité ¢i dospivajici

¢ jeho rodice

e profesiondlové (1ékafi, sestry, psychologové)

e déti1dospeli

Z hlediska pouZitelnosti:
* metody obecn¢ pouzitelné- generické
e gpecifické- pouzitelné v jednom konkrétnim kontextu (napi. metody hodnotici

kvalitu Zivota déti-epileptiki)
Z hlediska tirovné zkoumdni problému:

e globalni — zajimaji se o kvalitu Zivota celé populace

e generické- studujici kvalitu Zivota u definovanych vzorki populace
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e gpecifické metody pro urcity typ onemocnéni ¢i vady

¢ metody zkoumajici konkrétniho jedince

Nejcastéji se zjistuji tyto aspekty kvality Zivota: somatické, kognitivni, emocni, obecné
socidlni, Skolni, behaviorédlni. Dotazniky pro hodnoceni kvality Zivota u déti a
dospivajicich v ¢eském piekladu jsou bohuzel malo rozsifené. V posledni dobé¢ sili trend
vytvéaiet od jednoho dotazniku fadu narodnich verzi, ¢imz je usnadnéno mezinarodni
srovndvani. Jako pfiklad I1ze uvést dotazniky: CHAQ — Childhood Health Assessment
Questionnaire a CHQ- Child Heald Questionnaire.

Samostatnou skupinu tvoii kvalitativni metody pro diagnostiku kvality Zivota u déti
a dospivajicich. V dostupné literatute jich neni mnoho. Zmifuji zde rozhovor- napf.
s rodici, jejichz déti trpi bolestmi hlavy (Frare, Axia, Battistella, 2002), panelovou
diskusi s détmi, rodici a zdravotniky o kvalité Zivota u déti — chroniki (Meuleners,
Binnuus, Lee, 2003), videozdznamy vypravéni osobnich zazitkli a zkuSenosti s nemoct,
nazort rodict a kamaradt, nahravky bézného kazdodenniho zZivota s nemoci (Rich,

Lamola, Gordon et al., 2000), vedeni deniku pisemnou nebo elektronickou formou, o

tom, jak rekurentni bolest omezuje kazdodenni aktivity (Palermo et al., 2004) aj.

2.4.1 Vyzkum kvality Zivota u déti a dospivajicich

,2Domadci vyzkumy kvality Zivota u déti a dospivajicich jsou — obdobn¢ jako je tomu ve
vyspélych zemich - zaméfeny na negativni piipady. Vyjimkou jsou snad jen prace
Katreniakové a spolupracovnikii (Katreniakova, Kovarova, 2002, Katreniakova et al.
2004), které si vSimaji také dusevniho zdravi déti a dopadu pozitivnich Zivotnich
udélosti na subjektivni pohodu a sebetctu dospivajicich. Naprostd vétSina ostatnich
praci je vénovana nemocnym ¢i handicapovanym jedinctm.

Analyzovali jsme dostupné Ceské a slovenské publikace zabyvajici se kvalitou Zivota
u déti a dospivajicich. Zjistili jsme, Ze v naprosté vétSing ptipadu je pojem ,kvalita
Zivota* uzivén v €lancich velmi obecné, bez jakékoliv definice. Autofi implicitné
pfedpokladaji, Ze ¢tenafi védi o€ jde.*

(Mares a kol., 2006)
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Existuje Fada specifik vyzkumu u déti:

® & & oo o

Zkoumané subjekty se rychle vyvijeji a vyvoj zasahuje vSechny stranky (somatické,
emocni, kognitivni...)

Jedinec prochdzi riznymi vyvojovymi etapami coz s sebou pfindsi zmény ve
vniméni a hodnoceni kvality vlastniho Zivota

V pritbéhu vyvoje se relativné rychle proménuji determinanty, které ovliviuji
kvalitu Zivota déti a dospivajicich

Déti a dospivajici vnimaji, proZivaji a hodnoti kvalitu svého Zivota obvykle z jinych
pohledt nez dospéli lidé

Dité jinak hodnoti zdvaznost stresorti

Dit¢ ma odliSnéjsi a omezengjsi repertoar zvladacich strategii

Jinak hodnoti své moZnosti vyrovnat se s nepfiznivymi Zivotnimi okolnostmi

Dit¢ nemuze tolik rozhodovat samo o sobé¢, ¢astéji za n€j rozhoduji dospéli

U déti a dospivajicich se vyrazné uplatiuji kulturni, etnické, ndboZenské a socidlni
faktory, které ovliviiuji ndzory na kvalitu Zivota (silnéji na n¢€ piisobi rodina,
komunita, vrstevnici)

V détské populaci se méni spektrum nemoci, u jednotlivych nemoci se méni jejich
prevalence i incidence (napt. zvySuje se prevalence chronickych chorob, poruch
pfijmu potravy, zneuzivani omamnych a psychotropnich latek, prodluzuje se doba
prezivani u zavaznych a nevylécitelnych onemocnéni)

Na rozdil od dospé€lych osob je metodologicky obtiznéjsi ziskat spolehlivé udaje o
kvalité Zivota, zejména u mladSich déti, s klesajicim vékem klesaji nase
diagnostické moznosti

U velmi malych déti je tieba ziskavat udaje spiSe od rodi¢i a profesiondld, coz
piinasi specifické problémy shody posuzovatelt s realitou i shody posuzovatela

mezi sebou

(Mares, MareSova, 2004)

35



Existuji dotazniky vztahujici se pfimo ke kvalit€ Zivota déti s hydrocefalem. BohuZzel
vzdy se jedna o preklady. Jako ukazku uvadim vysledky zjistovani kvality Zivota

pomoci dotazniku CQOL sledované na université ve Southamptonu.

Tabulka: Méfeni kvality Zivota u pacientli s onemocnénim spina bifida a hydrocefalus

pomoci dotazniku CQOL
Spina Hydrocefalus Spina bifida a
igi?g;;g bifida Hydrocefalus Df F P
Arytmeticky | Arytmeticky Arytmeticky
primer pramér primer
n=355 n=305
(Smérodatnd | (Smérodatnd
odchylka) | edchylka)
Kombinované 43.82(1519) 47.42(15.19) 49.11(14.48) 2,470 222 Ns
Vysledky
1 Schopnost 3.20(1.31) 3.33(1.32) 3.84 (1.54) 2,470 6.66 0.003
pohybu, aktivita
2 Sobé&staénost 2.93(1.60) 3.68(1.68) 4.00 (1.61) 2,470 7.81 0.001
3 UdrZzovéani 4.58(2.12) 2.65(1.82) 5.40(1.76) 2,470 101.51 0.001
Cistoty
4 Skola 2.58(1.50) 3.41(1.44) 3.23(1.40) 2,470 7.77 0.001
5 Mimoskoln{ 3.36(1.61) 3.71(1.70) 4.20(1.83) 2,470 5.29 0.01
aktivity
6 Kamaradi 3.00(1.68) 3.50(1.77) 3.10(1.58) 2,470 3.46 0.05
7 Vztahy v rodiné | 3.22(1.97) 3.03(1.93) 2.51(1.80) 2,470 3.77 0.03
8 Somatické 3.13(1.73) 3.19(1.80) 3.15(1.82) 2,470 0.04 Ns
obtize
9 Strach, obavy 3.06(1.77) 3.65(1.88) 3.62(1.87) 2,470 242 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 Jidlo 2.86(1.79) 3.19(1.92) 3.22(1.97) 2,470 0.79 Ns
14 Spének 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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KaZzd4 oblast kvality Zivota je zjiStovana pomoci jediné otdzky, respondent odpovida

pomoci mnohoéetného vybéru z nabidnutych alternativ. Skdla je 7 stupiiova.

II. EMPIRICKA CAST

3 CILE VYZKUMU

Cil 1: Zmapovat kvalitu Zivota u déti se zavedenou ventrikulo-peritonedlni drendzi

v téchto oblastech:

- dostatek informaci
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- dostupnost 1é¢ebné péce
- socidlni opora
- pomoc okoli

- dostupnost specidlni pedagogické péce

Cil 2: Zjistit zda existuji rozdily v kvalité Zivota u nemocnych s ventrikulo- peritonealni

drenazi v zavislosti na nemocni¢nim zafizeni

Cil 3: Zjistit zda existuji rozdily v kvalité Zivota u nemocnych s ventrikulo- peritonedlni

drendzi v zdvislosti na komunit¢, ve které Zije.

Cil 4: Zjistit, jak vidi budoucnost svych nemocnych déti sami rodice
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4 METODIKA VYZKUMU
4.1 Pouzité metody

Z moznych metod vyzkumu jsem zvolila metodu ptipadové studie. V piipadové studii
sbirdme mnozZstvi dat od jednoho nebo né¢kolika malo jedinci. Jde o zachyceni sloZitosti
piipadu, popis vztahl v jejich celistvosti. Pfedpoklada se, ze dikladnym prozkoumanim
jednoho piipadu lépe porozumime jinym podobnym piipadim. Na konci studie se
zkoumany piipad vrazuje do SirSich souvislosti. K upfesnéni, pouzila jsem nckolik
osobnich piipadovych studii, v nichZ se jednalo o podrobny prizkum urcitych aspektt.
Pozornost se vénovala napf. mife informovanosti rodicli, dostupnosti specidlni 1écebné
péce,dostupnosti specidlnich pomucek, komplikace vzniklé v souvislosti s hospitalizaci
¢1 propuSténim z nemocnice. Zkoumaly se mozné pficiny, determinanty, faktory,
procesy a zkuSenosti, jeZ k tomu mély urcity vztah. Pfipadovou studii jsem zvolila jako
nejvhodné;jsi strategii pro zjiSténi otdzek ,.kdo*, ,,co, ,kde®, ,jak* a pro¢*“. Domnivam
se, ze ptipadovou studii se 1ze hodn¢ naucit o dosud neznamé specidlni situaci, zaroven
i pomuze porozumét dileZitym aspektim problematické oblasti vyzkumu Zivota déti
s hydrocefalem a jeho kvality. Zvlasté tyka-li se problematika socidlniho Zivota.

Aby studie mohla byt provedena, bylo tieba zorganizovat sbér dat a celou zpravu o
piipadu. Ve smés se jednd o problémy s ndslednou doméci péci. K navazani kontaktu
jsem pouZzila uvodni dopis, kde jsem rodice pozddala, zda by se nepodé€lili o své
zkuSenosti s timto onemocnénim, jak oni postupovali pfi oSetfovani svého ditéte,
s hlavnimi problémy, se kterymi se museli vypotfadat apod. Zarovenn m¢ zajimalo i to co
oni sami povazuji za stéZejni problém, co by chtéli zménit na dosavadnim nastaveném
systému zdravotni péce. K lepsi organizaci jsem vymezila nékolik stéZejnich otdzek a
zkoumanych aspektd, které byli rodic¢i nejcastéji uvadény. Ponechala jsem na rodicich,
zda chtéji vystupovat anonymné nebo své jméno uvedou. Soudim, Ze pokud se pacient
muze vyjadfit anonymné, 1épe ventiluje své vnitini pocity beze strachu z moZnych
nasledku. S rodici, ktefi jevili o tuto problematiku zdjem a chtéli dal spolupracovat jsem
provedla dopliujici rozhovor, ktery se se souhlasem rodi¢li nahrdval. Z rozhovori jsem
sestavila nékolik kasuistik, které zde uvadim.

Jako doplnujici metodu vyzkumu jsem pouzila dotaznik pievzaty z kanadského

origindlu. Vytvofeny na Université v Torontu, autorem byl Abhaya V Kulkarni .
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v v s

Nenalezla jsem totiZ Zadny dostupny dotaznik v ¢eském jazyce. Dotaznik byl anonymni,
urceny taktéZ pro rodi¢e nemocnych déti. Dotaznik je strukturovdn do deviti hlavnich
otdzek. Na kazdou otdzku odpovidali respondenti pomoci 5 stupiiové skély, kde nula
znamenala nesouhlas a &tyfka souhlas. Celkem bylo rozddno 40 dotaznikid. R4dng
vyplnénych se jich vrétilo 35, ndvratnost tedy byla 87,5 %. Odpovédi pak byly pro

lepsi prehlednost zpracovany do graft.

4.2 Participujici osoby

Oslovenou skupinou nebyly déti, ale jejich rodice. K ziskdni pfipadové studie jsem
dopisem oslovila celkem 20 rodicl, zpét se mi dostalo 14 odpovédi, ndvratnost tedy
byla 70 %, jednalo se pouze o matky. V piipad¢ pouZzitého dotazniku byly respondenty
v 31 piipadech matky, tedy 88,57 % a pouze ve 4 piipadech otcové, tzn. 11,43 %
odpovidajicich.

Rodi¢e byli upozornéni na to, Ze jejich odpovédi budou slouZit pro potfebu mé
bakalafské prace, jejimz cilem je zjisténi kvality Zivota takto nemocnych déti, jejich
déti. Bylo jim pfislibeno, Ze uvedena data nebudou zneuZita.

Vyzkum probihal pfevazné ve Fakultni nemocnici v Hradci Krdlové v lizkové a
ambulantni ¢4sti neurochirurgické kliniky. Studie se tedy provadé¢la pii pobytech déti
v nemocnici, pii ambulantnich kontrolach. Pisemnou formou jsme se obraceli na rodice
déti, které byly v minulosti na klinice hospitalizovany. Do vyzkumu byli zahrnuti rodice
déti 1éCenych na neurochirurgické klinice nebo détské klinice ( nedonoSené déti, déti na
novorozenecké JIP) v letech 2000 — 2007, abych mohla co nejlépe a nejobjektivnéji

zhodnotit ziskané informace.
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5 SOUBOR RESPONDENTU

Pro vyzkum jsem vybrala rodice déti a dospivajicich 1é¢enych pro hydrocefalus se

zavedenou ventrikulo-peritonedlni drendzi.

Graf 1: Rozdé¢leni nemocnych dle pohlavi (v %)

Rozdéleni nemocnych dle pohlavi

Odivky
Bchlapci

Zastoupeni chlapcti a divek v dotazovaném souboru je nésledujici:

Rodicth chlapct bylo dotazovéno 21, tzn. 60%, rodicu divek 14, tzn. 40%

Graf 2: Rozdéleni nemocnych podle véku

Rozdéleni odpovédi dle véku

B0 - 1.més.
O1.-6.més.
O6.més-1rok
O1 - 3 roky
O3 -6 let
E6 - 10 let
010- 15 let
O15- 18 let
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Nejvice dotazovanych bylo ve vékovém rozpéti 1 azZ 6 mésict. Coz je 21 %
z celkového poctu respondentii. Nejmensi zastoupeni je ve vékové skupiné 15 az 18 let,

tato skupina ptredstavuje 6 % vSech dotazovanych.

Graf 3: Vékové obdobi, ve kterém byla instalovdna VP drendz.

Doba zavedeni drenaze

OO0 - 1.més.
O1.-6.més.
0 6.més-1rok
O1 - 3 roky
E3-6let
06 - 10 let
E10- 15 let
O15- 18 let

Nejcastéji byla drendz instalovana ve véku od porodu do 1 mésice. Coz predstavuje
45 % dotazovanych déti. Nejmensi zobrazovanou skupinou je vékové rozmezi 1-3 roky,

kdy nebyl zachycen ani jeden z respondenttl, predstavuje tedy 0%.
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6 ANALYZA VYSLEDKU VYZKUMU

6.1 Analyza dil¢ich vysledku

Celkové vysledky jsou rozdéleny dle poctu otdzek na 9 oblasti.

Oblast 1: Schopnost ditéte postarat se v budoucnu o vlastni rodinu.
Oblast 2: Schopnost ditéte nalézt si zaméestnani, az bude dosp€ly.
Oblast 3: MozZnost ditéte Zit v budoucnu samostatn¢.

Oblast 4: Potieba dalsi operace ditéte.

Oblast 5: MoZnost ditéte ziskat odpovidajici vzdélani.

Oblast 6: Schopnost jedince mit kamarady a udrzet si je.

Oblast 7: Schopnost ditéte sportovat.

Oblast 8: MozZnost, Ze jedinec bude z4visly na pomoci druhych lidi.

Oblast 9: MoZnost, Ze jedinec bude nezplsobily k pravnickym tdkontim, Ze bude

zbaven mozZnosti rozhodovat sim za sebe.

Ciselné hodnoty piedstavuji poéet respondentii dle miry souhlasu s jednotlivymi

tvrzenimi.
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1 Oblast rodiny

V oblasti tykajici se schopnosti postarat se v budoucnu o vlastni rodinu vyjadfovali

respondenti miru souhlasu néasledovné:

Graf 4: Oblast budouci rodiny

Schopnost starat se v budoucnu o rodinu

E nesouhlasim

O spiSe nesouhlasim

Otézko rozhodnout
O spise souhlasim

6 Esouhlasim

Na tuto otazku odpovédélo 11 % rodict nesouhlasim, 23 % spiSe nesouhlasim, 26 %
tézko rozhodnout, 17 % spise souhlasim, 23 % souhlasim. Pro tuto otdzku se vétSina
rodi¢i nedovedla rozhodnout. Po souctu odpovédi prevazil ve 40 % néazor klonici se
k souhlasné odpovédi. Nesouhlasnych odpovédi bylo 34%. Rodice se tedy domnivaji,

Ze jejich dité bude v dospélosti schopné mit vlastni rodinu a postarat se o ni.
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2  Oblast zaméstnani

V oblasti tykajici se schopnosti nalézt si zamé&stnani respondenti vyjadfovali miru

souhlasu nasledovné:

Graf 5: Oblast zaméstnani

Schopnost nalézt si zaméstnani az bude dospély

B nesouhlasim

O spiSe nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spise souhlasim

E souhlasim

Pfti rozhodovéni v oblasti zamé&stnédni se vyjadrtily 6 % nesouhlasim, 14 % spiSe
nesouhlasim, 26 % té¢Zko rozhodnout, 23 % pro spiSe souhlasim, 31 %v odpovédi
souhlasim. K této oblasti se tedy rodice vyjadfovali spiSe kladn&. MoZnost zamé&stnani

vidi ji jako redlnou v 54 %. Neredlné ji vidi pouze 20 % respondentt.
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3 Oblast samostatnosti

V otdzce budouci samostatnosti respondenti vyjadfovali miru souhlasu nésledovné:

Graf 6: Oblast samostatnosti

Moznost samostatnosti

H nesouhlasim

O spise nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

V oblasti samostatnosti odpovidalo 11% nesouhlasim, 20 % spiSe nesouhlasim, 23 %
tézko rozhodnout, 26 % spiSe souhlasim a 20 % souhlasim. Nejvice odpovédi se
ptiklanélo k nabidce spiSe souhlasim . Rodice tedy pfedpoklddaji samostatnost svého
ditéte v 46%. Nesouhlasné se vyjadiilo 31 % respondentt. VéEtSina rodicii se klond

v ndzoru, Ze jejich dité bude v budoucnu samostatné.
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4 Oblast operace

V oblasti tykajici se potieby dalsi operace respondenti vyjadfovali miru souhlasu

nasledovneé:

Graf 7: Oblast dalsi operace

Potreba dalSi operace

E nesouhlasim

O spise nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

23

K otdzce o potiebé dalsi operace se vyjadiilo 3 % respondentl slovy nesouhlasim, 6 %
spiSe souhlasim, 65 % tézko rozhodnout, 17 % spiSe souhlasim, 9 % souhlasim. Rodice
se jednoznacné k této otdzce nedokdzali vyjadrit. OvSem v 26 % pievazoval ndzor, Ze
dalsi operace bude v budoucnu nutnd. Pouze 9 % respondentii bylo pfesvédceno, Ze se

jejich dité dalsi operaci nepodrobi.
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5 Oblast vzdélani

V oblasti ziskdni odpovidajiciho vzdélani respondenti vyjadfovali miru souhlasu

nasledovné:

Graf 8: Oblast vzdélani

Moznost ziskat odpovidajici vzdélani

H nesouhlasim

O spiSe nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

V této otdzce odpovédélo 6 % terminem nesouhlasim, 11 % spiSe nesouhlasim, 34 %
tézko rozhodnout, 20 % spiSe souhlasim, 29 % souhlasim. Respondenti se v této otdzce
nedokdzali jednoznac¢né vyjadrit. Vice odpovédi se prikldnélo k souhlasu, ve 49 %. Jen
17 % respondentl bylo opacného ndzoru. MoZnost ziskat odpovidajici vzdélani tedy

vidi pro své dité jako velmi redlné.
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6 Oblast kamaradu

V oblasti tykajici se schopnosti ditéte mit kamarddy a udrZet si je respondenti

vyjadiovali miru souhlasu ndsledovné¢:

Graf 9: Oblast kamaradu

Schopnost mit kamarady a udrzet si je

H nesouhlasim

O spiSe nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

V této otdzce odpovedélo 3 % terminem nesouhlasim, 6 % spiSe nesouhlasim, 17 %
tézko rozhodnout, 26 % spiSe souhlasim, 48 % souhlasim. U rodict jednoznaéné v 74 %
prevladl nazor, Ze jejich dité je schopno mit kamarady a udrzet si je. Pouze 9 % rodict

toto oblast pro své déti jako neredlnou.
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7 Oblast sportu
V oblasti tykajici se schopnosti ditéte sportovat respondenti vyjadifovali miru souhlasu

nasledovneé:

Graf 10: Oblast sportu

Schopnost sportovat

E nesouhlasim

O spise nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

V této otdzce odpovedélo 14 % terminem nesouhlasim, 23 % spiSe nesouhlasim, 29 %
tézko rozhodnout, 17 % spiSe souhlasim, 17 % souhlasim. Pro tuto oblast se rodice
nedokdzali jednoznacné rozhodnout. Pfi souctu dalSich odpovédi vSak v 37 %
prevazuje spiSe negativni postoj ke sportovani jejich déti,pro bylo 34 %. Oblast sportu

respondenti nevnimaji pro takto nemocné déti jako piiliS redlnou.
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8 Oblast zavislosti

V otdzce mozné zdvislosti ditéte na pomoci druhych lidi vyjadrili respondenti miru

souhlasu nasledovné:

Graf 11: Oblast zavislosti a pomoci druhych

Moznost zavislosti na pomoci druhych

5 W nesouhlasim

O spise nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spise souhlasim

6 Esouhlasim

12

K této otazce se 23 % rodici vyjadiilo odpovedi nesouhlasim, 17 % spiSe nesouhlasim,
35 % tézko rozhodnout, 14 % spisSe souhlasim a 11 % souhlasim. I tuto oblast
nedokézali respondenti jednoznacné posoudit. Vice odpovédi se klonilo k odmitavému
postoji, ve 40 % z celkového poctu, pro moznou zavislost ditéte se klonilo 25 %
odpovidajicich. Rodice tedy vétSinou nesouhlasi, Ze jejich dité bude zavislé na pomoci

druhych.
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9 Oblast nezpiisobilosti k pravnickym tikoniim

V otdzce nezpiisobilosti k pravnickym tdkontim a zbaveni moZnosti rozhodovat sim za

sebe respondenti vyjadfili miru souhlasu nasledovné:

Graf 12: Oblast nezpusobilosti k pravnickym tkonim

Moznost nezpusobilosti k pravnickym ukonim

E nesouhlasim

O spise nesouhlasim
Otézko rozhodnout
O spiSe souhlasim
Esouhlasim

V otdzce nezpiisobilosti k pravnickym dkontim odpovédélo 31 % nesouhlasim, 17 %
spiSe nesouhlasim, 29 % tézko rozhodnout, 14 % spiSe souhlasim a 9 % souhlasim.
Nejvice rodict tedy bylo pro odpovéd’ nesouhlasim. Ve 48 % rodice neptedpokladaji, ze
by jejich dité bylo v budoucnu pravné nezptsobilé. Pro moznou nezpusobilost se
rozhodlo pouze 25 % respondentti. I pfes Castost piidruzenych vad a vaznosti

onemocnéni se rodice nepfiklanéji k moZnosti nezptisobilosti svych déti.
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7 PRIKLADY KAZUISTIK

KAZUISTIKA 1.:

Pani XY ve 32. letech podruhé ot¢hotnéla. Téhotenstvi probihalo normdlné az do 28.
gestaCniho tydne, kdy se objevilo slabé krvaceni, které se nékolikrat opakovalo, byla
tedy hospitalizovadna. Pii ultrazvukovém vySetfeni v 32.gestaénim tydnu byl zjistén
tézky biventrikuldrni hydrocefalus plodu se zbytkovym mozkovym parenchymem 11
mm vpredu a 5 mm vzadu. Po konsultaci s genetikem, bylo matce doporuceno
pfedCasné ukonceni téhotenstvi s vysvétlenim, Ze plod je téZce postiZzen a dit€¢ nebude
nikdy schopno normaélniho Zivota. Pani XY. s ukoncenim téhotenstvi souhlasila.

Porod prob¢hl v oblastni nemocnici. Byla porozena vitdlni hol¢icka Lucinka s vahou
2300 g, délkou 47 cm, ptfi Apgar skore 8-8-8, s dolichocefalickou hlavou o obvodu 34,5
cm a lehkou svalovou hypotonii.

Dité bylo pielozeno na détskou kliniku krajské nemocnice na oddéleni intermedidlni
péce. Po domluvé s Iékafi matka souhlasi pouze s basdlni péci a pfi selhdni Zivotnich
funkci odmitd resuscitaci. Odmitla také zlstat s ditétem v nemocnici. Pfi kontrolnim
ultrazvuku bylo zjisténo jen minimdlni mnoZstvi mozkové kliry, pouhé 3 mm.Hol¢icka
kupodivu dobte prospivala, zvladala i piti savickou, nepotfebovala kyslikovou 1écbu. O
meésic pozdéji byla u ditéte neurochirurgem provedena operace a zavedena ventrikulo-
peritonedlni drendz.

Po konsultaci s pediatrem a neurochirurgem bylo rodi¢im doporuc¢eno umisténi
dité¢te do kojeneckého tustavu, s ¢imZ rodi¢e souhlasili. Pfesto méla rodina i nadéle o
dit¢ velky zdjem, informovali se telefonicky o stavu, dokonce jezdili na navstévy.
Rodic¢tim vSak bylo opakované sdélovano, Ze poSkozeni mozku je rozsihlé a péce o
takové dit¢ bude velmi ndro¢nd. Dité bylo umisténo do kojeneckého tstavu. Rodice se
vSak naddle nevzdavali a o své dité jevili velky zdjem.

Po 6 mésicich ustavni péfe se matka rozhodla vzit si Lucinku do doméciho
osetfovani. V misté jejiho bydlisté ovSem Zadny osloveny pediatr nechtél prevzit dité
do své péce se slovy, Ze vyZzaduje specializovanou péci zajiStovanou naptiklad
v kojeneckém ustavu. Matka se vSak odmitla vzdat. Kontaktovala détskou kliniku
krajské nemocnice a domluvila se na ambulantnich kontroldch zde. Zacala se vice

zajimat o problematiku hydrocefalu. CoZz bylo ponékud obtiZzné, jelikoZz dostupna
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literatura byla medicinského charakteru se spoustou odbornych terminti. Dokonce si
poridila 1 lékafsky slovnik. Pres veSkerou snahu, byla odkdzand na telefonickou
domluvu s détskou klinikou pozdé¢ji i klinikou neurochirurgickou. Kromé jiného se
zajimala o péci o mentdlné a télesné handicapované déti, kde je jiz spektrum literatury
dostupnéj$i. Snazila se ke své holCi¢ce chovat jako ke zcela normalnimu zdravému
ditéti, které jen vyzadovalo o néco vice péce.

Od malic¢ka dité navstévovalo rehabilita¢ni centrum pii specidlni matetské Skole.
Maminka se v rehabilitaci sama zacvicila, takZe cviceni opakovala i n€kolikrat denné¢.
Nevznikl tedy ani problém s pozdéjSim umisténim ditéte do Skolky. Déti tu jezdi
v ramci rehabilitace 1 plavat, na kon€ a na hory. Rodice jsou s timto zafizenim velmi
spokojeni. O trochu horsi je to s dostupnosti zdravotnickych pomiicek, vSe je zdlouhavé.
Hol¢i¢ka ma problém ujit delsi vzdalenosti, rychle se unavi. Rodina tedy byla znacné
omezena, kdyZ na zdravotni kocCdrek cCekali 6 mésici. Ale i stim si snaZi poradit.
Ohledné¢ socidlnich problémil se obraci na méstsky tirad — odd¢€leni socidlnich véci. Tam
s ochotou poradi co délat a kam se obratit dale

Jak reagovalo okoli? Pani XY méla od pocatku velkou oporu svého manzela i
starSiho syna. Jejich malou Lucku vSichni velmi miluji. I blizké okoli, pfesto Ze se zprvu
stavélo pon€kud rezervované k postizenému ditéti, postupné roztdlo. ,,... Dneska mohu
fici, Ze naSe dit¢ kazdy bere takové jaké je a maji ho radi. Za vSechny tikdm, je
bajecné.

A co by pani XY doporucila ke zlepSeni péce o tyto déti? ,, VSichni rodice, kterym
se narodi dité s touto diagnézou, by méli dostavat do ruky broZurku urcenou pro tuto
diagnézu, ve které by byly napsdny zkuSenosti jinych rodi¢l. Ndm by urcité¢ néco
takového na dplném zacitku pomohlo. Vim, doktofi ndm o této diagnéze fekli mnoho,
ale v tom moment¢, kdyz vam to sdéli, nevnimate nic. Pozd¢ji je kazdd rada draha!
Jsem hlavné moc rada, Ze jsem je neposlechla a svoje dité si vzala domu. ,,

,» Samoziejme, Ze kaZdy md nejdiive strach z toho co bude, co ho cekd. Udélali jsme

vSichni veliky krok do nezndma, ale STAL ZA TO.“

Lucka pravidelné absolvuje ambulantni kontroly na neurochirurgické klinice. Jeji stav je

velmi uspokojivy, neurologicky se vyviji velmi dobfe. Na sviij v€k i stupen postiZzeni
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ma neuvéfitelnou slovni zdsobu, rdda si prohlizi knizky a maluje. Mezi lidmi je velmi
komunikativni. Mezi vrstevniky zatim neni viditelny rozdil v psychomotorickém vyvoji.

Na tomto ditéti je vidét neuvétitelnd péce a pile jejich rodict.
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KOMENTAR:

Tato kasuistika je typickym piikladem nejCastéjSich problémi, které rodi¢e zminovali.

¢

Nedostatek literatury — odborné literatury zabyvajici se timto onemocnénim nenfi
v ¢eském jazyce mnoho. Jednd se o onemocnéni specifické, 1 kdyZ v populaci nijak
vyjimecné. Texty jsou plné odbornych terminti, coz je pro CcClovéka bez
zdravotnického vzdélani pon€kud obtizné. Pro laickou vetejnost se mi nepodatilo o
tomto onemocnéni sehnat literaturu Zadnou. Neexistuji ani informacni letdky jako je
tomu u jinych onemocnéni napft. astmatu nebo epilepsie.
Zajisténi nasledné péce — obvodni pediatii si odmitaji prevzit déti s timto
onemocnénim do své péce. Jsou o této diagnéze informovéni pouze rdmcoveé a se
specifikami hydrocefalu malokdy obezndmeni. Tento problém ovSem pominu,
jelikoZ nespadd do kompetenci nelékatskych profesi a neni predmétem této prace.
Otazka informovanosti v nemocniénim zarizeni — rodice si Casto stéZuji na
nedostatek podanych informaci nebo na informace podané v odbornych terminech,
kterym nerozumi. Problémem je, Ze pojem dostatek informaci je pro kazdého jiny.
Rodice i déti se Casto pfi propusténi z nemocnice tak moc té$i domti, mysli na néco
jiného a podavané informace jednoduse nevnimaji. Méni se také rozsah podanych a
pfijatych informaci. Hospitalizace je pro kazdého stresujici zalezitosti. Lékar je také
stdle vniman jako autorita, pro mnohé rodice je obtizZné ptét se, diskutovat a naléhat.
Pti sdélovani diagnostickych a prognostickych tidaji nelze pouZit jedné
neménné slovni formule. Se vSemi rodici nelze jednat stejné. Ne kazdy dokdze
piijmout sdéleni ,,vaSe dit¢ je celozivotné postizené, je nam lito“. Tak jako vSe
v medicin€ 1 podavani informaci vyZaduje individualni pfistup. Na ndzoru kazdého
ponechavam, zda 1ékati skute¢né poddvaji informaci dostatek a bez ¢asového presu.
Osobn¢ si myslim, Ze ne kazdy zdravotnik umi komunikovat a ne kazdy Iékar da
informaci dostatek.
Rodic¢e c¢asto volaji po tisténé podobé edukacénich sdéleni, proto si nécktera
zdravotnickd zafizeni svépomoci takové brozurky vyrabi. NaSe zafizeni neni

vyjimkou.
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KAZUISTIKA 2:

Pani XY se pokousela tii roky otéhotnét. Po absolvovani mnoha vySetieni se rozhodla
s manzelem podstoupit umélé oplodnéni. Po n€kolika opakovanych pokusech trvajicich
ptiblizné rok v 36 letech ot¢hotnéla. Gravidita se ukazala jako dvojcetna. Téhotenstvi
probihalo bez vétsich komplikaci. Ve 20. tydnu se objevily bolesti v podbrisku a trvaly
asi 4 tydny. V oblastni nemocnici byl tento stav pfisuzovan vertebrogenni etiologii.
Bolesti vSak neustupovaly, proto byla odesldna do krajské nemocnice. Zde bylo zjisténo
intrauterinni dmrti plodu B. Byla provedena laserovd fotokoagulace anastomozujicich
cév v dokonceném 26. gestacnim tydnu. Ndsledné doslo k intrauterinni ristové retardaci
a anemizaci plodu A v dusledku insuficience placenty a krvdceni po prenatdlnim
vykonu.

V 30. gestacnim tydnu byl porozen hypotroficky chlapecek rozeny cisaiskym fezem
pro hrozici hypoxii plodu a polohu koncem panevnim. Porodni vaha byla 980 g, délka
35 cm. Bezprostfedni poporodni adaptace nebyla bez komplikaci, chlapec nedychal
spontanné. Dité bylo pievzato novorozeneckou JIP. Chlapecek byl ventilacné i obeéhove
nestabilni. Ve stafi asi 17 hodin mél opakované apnoické pauzy. 6. den byla ukoncena
dechova podpora. 9.den doSlo k zdvaznému zhorSeni stavu, mél poruchu prokrveni,
nedostateCné spontanné ventiloval. Byl intubovan a napojen na umélou plicni ventilaci,
rozvijela se u n¢ho bronchopneumonie. Byla nasazena antibioticka 1é¢ba, vyZivovén byl
parenteralné. Doslo ke vzniku intrakranialniho Krvaceni a ventrikulomegalii. Vznikl
hydrocefalus. Pfi provedeni komorové punkce a vySetfeni likvoru se zjistila pozitivni
kultivace a byla nasazena silnéjsi antibiotika. ,, Od zacdtku, jsme se setkali z Fad lékarii
s ndzorem, Ze mdme nechat vypnout pristroje a, Ze oni by nezaplavovali svét takovymi
detmi, Ze dité bude silné postiZené, Ze se nebude schopné hybat. Ani jedna zprdva, Ze by
to mohlo byt i jinak, presto jsme bojovali a nejvice samozirejmé nds syn.“ 28.den byl
chlapec extubovdn, dobfe toleroval enterdlni vyzivu, bylo ukonceno poddvani
antibiotik.

45. den bylo dit¢ pteloZzeno na oddéleni intermedidlni péfe. Opakované se
punktovala subgaledlni kapsle, kterd byla zavedena k opakovanym punkcim mozkovych
komor neZz bude moci byt instalovana drenaz. Ve 43.gestatnim tydnu byla ditéti

zavedena ventrikulo-peritonedlni drendz. Dit€ bylo opét zajisténo antibiotiky. Operacni
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vykon probéhl bez komplikaci, po n¢kolika dnech ale musel byt ventil pfeprogramovén
na vétsi propustnost. Matka byla pfijata na rooming-in (do té doby byla ubytovana na
odd¢€leni matek), pln€ ho kojila. Chlapecek prospival. Obvod hlavy rostl pfimétené€. Po
14 dnech bylo dité propusténo do doméciho oSetieni.

V misté bydlisté ziskali rodice na tfeti pokus détskou lékarku, ktera si je vzala do
péce. Osobné telefonicky kontaktovala neurochirurgickou 1 détskou kliniku a podrobné
se informovala na anamnézu ditéte i na komplikace, které by se piipadné¢ mohly
objevit. Srodi¢i a dité¢tem také absolvovala prvni ambulantni kontrolu v krajské
nemocnici. Rodi¢lim doporucila neurologa, se kterym jiz n¢kolik let spolupracovala. Po
konsultaci s rodi€i, pak také sestavila harmonogram ambulantnich kontrol, které by dité
melo absolvoval. Na upraviach ocCkovaciho kalendéie, se pak domluvila s détskou
klinikou. Rodic¢e jsou s pediatrickou velmi spokojeni, jelikoZ jim poskytla fadu velmi
cennych informaci v péci o syna a je také vzdy k dispozici pokud néjakou radu
potiebuji. ,, Nedovedu si predstavit, jak bychom jednali nebyt pani doktorky. KdyZ nds
vSude odmitali s tim, Ze maji plno nebo Ze se o takové dité nedovedou postarat, bylo mi
vdazné tizko. Jda chdpu, Ze lécit takhle nemocné dité je financné ndrocné, ale s tim by
preci méli pocitat. V nemocnici nds na tuhle moZnost vibec nepripravili, rekli jen at
ddme propoustéci zpravu obvodnimu lékari a ten uZ ndm rekne co bude ddl. JenZe my
Jjsme Zddné dal uZ mdlem neméli.

Byla jim doporucena rehabilitace upravenou Vojtovou metodou, tu vSak u tak
malych déti v misté bydlisté¢ nikdo neprovadél, proto museli za fyzioterapeutkou
dojizdét témeét denné 30 km. Maminka se v rehabilitaci zacvicila a ndvStévy pak nebyly
nutné tak ¢asto. Onemocnéni ale bylo komplikované pfidruzenymi smyslovymi vadami.
Chlapec Spatné slysi na pravé ucho a je zde i postiZzeni zrakové. Korekce zraku, kterd
by v tomto veéku piipadala v ivahu neni mozné z diivodu zavedeného shuntu za uchem.
Proto byly zvoleny kontaktni Cocky s prodlouZenym reZimem noSeni. K onimu
specialistovi ov§em musi dojizdét pres 100 km. Také cena korekénich pomticek neni
mald a pojistovna ji odmitd hradit zcela. Odbor socidlnich véci na mestském drad¢ jim
odmitd uznat bezmocnost ditéte s tim, ze ,,...dvouleté dite je stejné bezmocné jako zcela
zdravé.” Proto jim je vypldcena shodnd Castka s rodiCovskym piispévkem pro zdravé
déti, coz se rodicim jevi jako nespravedlivé jelikoZ si musi hodné¢ véci hradit sami.

Jednd se pfevdzné o masazni a rehabilitani pomiicky, ortopedické boticky specidlni
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didaktické hracky a podobné. ,, VSechno je hrozné drahé. Ted je syn jesté maly, jenZe za
pdr mésicit budeme potrebovat novy kocdrek, boticky ... Kdy? ndm lékari nebo
rehabilitacni sestiicka doporuci néjakou pomicku nebo hracku, musime ji hledat na
internetu, protoZe v normdlnich obchodech ji téZko najdete a nechtéji ji ani objednat,
protoZe se jim to nevyplati. Obcas kdy? jedeme k ocnimu, chodime po obchodech tam.
Je to velké mésto a obchodii je tam mnohem vic. “

Chlapci jsou v soucasné dobé 2 roky, ale rodice se jiz ted’ dési doby, kdy budou
hledat matetskou Skolku a dalsi specidlni pedagogické instituty. ,, Vlastné ani nevime co
bude ddl, jak se bude nds syn ddl vyvijet a co vSechno jeste budeme muset podstoupit.

My jsme totif teprve na zacdtku cesty jmenujici se POSTIZENE DITE....“

Chlapec je toho Casu bez zndmek aktivity hydrocefalu. V oblasti motoriky vSak
zaostdva, nechodi, ze sedu je schopen dostat se na kolena a na velmi kratkou vzdélenost
popolézt. Je také mentdlné retardovan, zatim se projevuje piiblizn€ jako rocni dité.
Pouziva pouze nékolik zdkladnich slov (mdma, tata..). Diky ¢aste¢né korekci zrakového
postiZeni, je schopen zaméfit osobu ¢i pfedmét a také ho cilené uchopit. Oba rodice se
ditéti velmi intenzivné vénuji. Ale uvédomuji si, Ze na jejich péci bude odkdzan mozZna

celozivotné.
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KOMENTAR:

Tuto kasuistiku jsem zamérné zatadila k uvedeni vyborné spoluprace mezi obvodni

lékarkou, specializovanym chirurgickym zafizenim a rodi¢i. Tak by dle mého nazoru

mélo prevzeti ditéte a ndvaznost 1ékatské péce probihat. Jednd se vSak spiSe o raritu.

Dalsi problém, ktery se opakované objevoval je

¢ Dostupnost péce — rodiny Zijici v mensich méstech a obcich musi dojizdét mnoho
desitek n¢kdy i stovek kilometrti za specializovanou rehabilitaci ¢i dalSimi
lékatskymi odborniky, protoze toto onemocnéni je komplikované fadou vad, at’ jiz
smyslovych, pohybovych nebo mentdlnich. Velky problém pak nastava pro rodiny,
které nevlastni osobni automobil a jsou odkdzani na pomoc piibuznych ¢i znamych.
Urc¢itou pomoci je ¢aste¢né hrazeni cestovnich ndkladi. Ne vzdy jsou ale rodice s
touto moZnosti sezndmeni.

¢ Kompenzaéni pomicky — rodice si opakované stéZuji na nedostatek rehabilitacnich
¢i kompenzacnich pomitcek, jejich vysokou cenu a velmi tézké shanéni. Nékteré
specidlni didaktické pomucky se v mensich méstech daji sehnat pouze pies
internetovou sluzbu, jelikoZ se obchodnikiim nevyplati objedndvat pouze jednu véc
nebo o to nemaji zajem. I v soucasné dob¢ ne kazdy ma internet. O nabidce téchto
specielnich pomucek se dozvidaji pouze ndhodné ve specidlnich centrech pro

hendikepované, od rehabilitacnich pracovnikll nebo specidlnich pedagogt.
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KASUISTIKA 3:

Daniel se narodil jako druhé dité z fyziologického téhotenstvi. Porod byl spontanni.
Porodni védha cinila 3620 g a délka 46 cm. Porodni adaptace probihala norméalné.
Vyvijel se bez vyraznych odchylek. Chodit zacal na 1 roce. M¢l na sviij vék velmi
bohatou slovni zdsobu. Z détskych nemoci prodélal spalni€ky. Nikdy nebyl
hospitalizovany v nemocnici. Aktivné sportoval, hral fotbal. ,,...prosté se vyvijel jako
kazdy normdlni kluk, obcas mél jen néjakou tu modrinu nebo rymu.

Z plného zdravi se u Daniela zaCaly objevovat bolesti hlavy, které zprvu ustoupily po
podéani analgetik. Zhorsil se jeho pospéch ve Skole. Bolesti hlavy si vyZadovaly Castéjsi
Skolni absence. Nebyl schopny se soustfedit na uceni. K témto obtiZim se pridaly i
problémy s motorikou, zhorSila se koordinace pohybu. Objevila se svétloplachost.
., V pokoji mél neustdle zataZené zdvesy*“. Obclas zvracel. ,, nejdrive jsem si myslela, Ze
se mu nechce do skoly kviili zhorsenym zndmkdch, o svych obtiZich mi on sdm nic
nerekl, ale zacal byt vice spavy, obcas mluvil nesmysly.“ Navstivili 1ékare, ktery je
odeslal na CT vysSetfeni, kde bylo zjiSténo expanzivni loZisko. Chlapec byl okamzité
odeslan do krajské nemocnice. Zde byl ihned hospitalizovan. Byla provedena
magnetickd resonance, kde bylo diagnostikovdno nddorové loZisko o velikosti 20x 12
mm a rozvijejici se hydrocefalus. Daniel byl okamzit¢ operovan.

Poopera¢ni pribéh se neobesSel bez komplikaci. Druhy pooperacni den doslo
k ndhlému rozvoji komatu s opistotonem. Magnetickd resonance ukdzala
ventikulomegalii se zndmkami aktivity hydrocefalu. Chlapec byl reoperovéan a zavedla
se mu ventrikuloperitonedlni drendz. Po predchdzejicim rozsdhlém operacnim vykonu
zustal chlapec pravostrann¢ hemipareticky. Bylo naruseno i Fe¢ové centrum, nebyl
schopen fict delsi slovo, piehazoval slabiky, takze slova byla nesrozumitelna.
Neurologicky byl pfi védomi, ale veSkerou ¢innost provadél ve zpomaleném tempu. Byl
psychicky zménény. Matka byla informovéina 1ékafi, Ze se jednd o stav doCasny a
postupné se upravi. Po opera¢nim vykonu se jiz Zddné komplikace neobjevily, proto byl
chlapec ptelozen k dalsi terapii do specializovaného zatizeni pro onkologicky nemocné
déti. Zde Daniel absolvoval nékolik kiir chemoterapie a radioterapie.

ProtoZe byl jeho stav stabilizovany, byl pfijat do rehabilitaéniho zatizeni k intenzivni
rehabilitaci. Hemiparéza se C4stecné upravila, maminka byla poucena o dalsi

rehabilitaci a dité bylo propusténo domd.
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Rodina Zila byté ve tfetim patfe panelového domu. Byl zde naStésti prostorny vytah.
Diky tomu nebyl chlapec odkazan jen na pobyt doma. Bylo nutné provést i prestavbu
v byté, zavést bezbariérové piistupy, umistit madla do vany i na toaletu a podobné.
Matka musela opustit zaméstnani, aby se o syna mohla starat. Otec jezdil sluzebn¢ na
delsi dobu pry¢, byl doma pouze o vikendech. Star$i dcera studovala Skolu mimo mésto,
pres tyden byla na internaté. Veskera starost tedy zlistala na matce.

Daniel potfeboval intenzivni rehabilitaci, pé¢i neurologa i logopeda. Matka chtéla
podat zadost o pridéleni asistenta nebo zajisténi n¢jaké agentury. ,, Obvodni lékav Fekl,
Ze na Zddnou agenturu nemdm ndrok a kdyZ chci na pomoc asistenta, musim si Zddat
jinde (kde to mi neporadil) a Ze on by jednoho taky potreboval, tak kdyZ nejakého
seZenu, mam mu ho tam obcas poslat taky. “

Po opakovanych lazeniskych pobytech se motorika velmi vyrazné upravila. Chlapec
zacal chodit o francouzskych holich. A nasledné pak nepotieboval ani ty. Postupné se
zacala upravovat i te€. ,, Celé to bylo hrozné dlouhé, zacinal se vsechno ucit jako malé
dite. JenZe tohle mimino bylo o hodné teZsi a tvrdohlavejsi. Ale zvlddli jsme to.
Hybnost se upravila, ale zustal psychicky zménény. Pietrvavala sniZena labilita,
obtiZzné prijimal vné&jsi pravidla ¢i autoritu, nesoustiedil se, vzdoroval matce. ,, SnaZil se
upoutat pozornost za kazdou cenu. KdyZz si ho chvili nikdo nevsimal, néco rozmontoval,
ale na tiplné malé soucdstky. Nebo hdzel na lidi 7 okna rizné predmeéty. Babicky se ho
bdly hlidat, protoZe si z nich nic nedeélal.“ Matka se proto rozhodla pro ambulantni
psychiatrickou 1écbu. Absolvovali pouze n€kolik sezeni. ,, Stejné to nikam nespélo.
Odbor socialnich véci, kam si podala matka Zadost i pfes opakované urgence
nereagoval s tim, Ze véc musi projit schvdlenim. Matka sama si tedy na doporuceni
znamych vyjednala soukromy stacionar, kam dochazi hendikepované déti. Probiha zde
i Skolni dochdzka pod vedenim specidlnich pedagogt, ktefi rodi¢im individudlné
doporucuji na jakou oblast se zaméfit a rozvijet ji. Pobyt v zafizeni si ovSem musi
hradit, coZ je pro rodinu vétsi financni zatéz. ,, Daniel do té Skoly chodi témeér rok a jd
si to nemohu vynachvdlit. MiiZu mit zaméstndni na cdstecny tivazek. A hlavné dostanu se
mezi lidi. Rodina mi pomdhd jak se dd a Daniel se uZ zacind taky trochu zlepSovat.

Doufdm, Ze se jeho stav upravi viplné a bude zase zdravy. “
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Doslo k vyraznému zlepSeni motoriky. Chlapec jiz chodi, pouze na vétsi vzdalenost
potiebuje Gast&jsi odpodinek a hiilku. Re¢ se upravila, mluvi ¢isté a srozumitelnd.
Intelekt je v normé, ale kolisd pozornost. Daniel ma stidle problémy v socidlnim
kontaktu. Huafe snasi stres, zmény prostiedi a zmény lidi okolo sebe. Obcas se jesté
vyskytuji ataky agrese a zlosti.Prozatim se ve Skole neobejde bez pomoci osobniho

asistenta. Chlapec vyZaduje neustdlou péci a dohled.

KOMENTAR:

Touto kasuistikou jsem chtéla upozornit také na to, jak prvotni pfiznaky mohou u déti
probihat skryt¢ a déti fadu piiznakl zatajovat. Rozsah poskozeni je pak dalekosdhle;jsi.
U Daniela doslo vlivem onemocnéni nejen k motorickym zmeénam, ale ke zméné celé
osobnosti. Lécebnd péce si vyzadala zna¢nou dobu na dpravu stavu a mnoho sil rodi¢i,
zv1asté matky.

Opét je zde uveden piiklad Spatné spoluprace s obvodnim lékafem. Malokdy rodice
po dohod¢ s pediatrem vyuZzivaji sluzZeb agentur domaci péce. Jednak agentury jesté
nejsou roziitené ve viech krajich, rodi¢e o téchto sluzbach nevédi. Casto si tyto sluzby
musi také sami hradit. U t€Zce hendikepovanych déti je problémem ziskat vyskoleného
asistenta z obdobnych pfic€in. Pfinosem pro vétSinu déti s vadou je také jejich maximdlni

mozna integrace do spolecnosti zdravych déti, coZ se vétSinou dafi.
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KASUISTIKA 4:

Maly Pavlik se narodil ve 27. gesta¢nim tydnu. Téhotenstvi bylo od poc¢atku rizikové
ze strany matky. Narodil se spontann¢ koncem panevnim. Porod byl dlouhy a
komplikovany. Porodni hmotnost byla 1040 g a délka 33 cm. Poporodni prib¢h byl od
pocatku komplikovany vznikem dychacich obtizi, krvdcenim s ndslednym vznikem
posthemoragického hydrocefalu. Novorozenec byl umistén na JIP a vyZadoval
ventilacni podporu kysliku. Zpocatku byl vyZivovan parenterdln¢, postupné zacala
maminka, kterd za nim dochazela kojit. Ve 30. tydnu bylo dité pieloZeno z détské
kliniky na kliniku neurochirurgickou.

Zde se 1€kafi pokusili o endoskopickou plastiku akveduktu a zkomunikovani mezi
II1. a IV. komorou. Operacni vykon se ale jevil jako nefunkéni, proto dité¢ muselo
podstoupit dalsi vykon, pfi kterém mu byla intalovana ventrikuloperitonealni drenaz.
Magnetickou resonanci byla zjiSténa chronickd tlakov4 atrofie kmene a centrdlnich
partii mozecku. Doslo k rozvoji détské mozkové obrny se spastickou diparézou. Dile
byl sledovan na détské klinice pro astma bronchidle. Chlapec se opozd’oval
v psychomotorickém vyvoji.

Dit¢ vyzadovalo specidlni velmi intenzivni rehabilitaci, kterd v misté bydliste
nebyla dostupna. Rodice se proto rozhodli piestéhovat se do vétsiho mésta, kde byla
lepsi dostupnost sluzeb a zdravotni péce. Matka dochazela denné do rehabilita¢niho
zarizeni, kde se zacvi¢ovala v Bobathové metodé. Chlapec podstoupil opakované
ortopedické operace k uvolnéni spastickych deformit obou dolnich koncetin.
Opakované jezdil na lazeniské pobyty.

P11 intenzivni rehabilitaci ov§em doSlo k zalomeni drendZzniho systému a Pavlik
musel byt opét reoperovan na neurochirurgické klinice, kde mu byl drenazni katétr
vyménén. Maminka ovSem psychicky nevydrzela tlak, ktery byl na ni od poc¢atku
narozeni ditéte kladen a musela podstoupit psychiatrickou 1écbu. ,, UZ jsem to néjak
nemohla vydrZet. Divat se na svoje viastni dite, které je napojené na hadicky, pordd mu
ddvaji injekce. Jezdili jsme z nemocnice do nemocnice. Chtéla jsem si svoje miminko
uZit a tesit se z néj, ale zatim jsem jenom brecela, bdla se o néj. Pred porodem jsem si
nakoupila spoustu oblecent, které jsem ani nepouZila. Dlouho jsme shdanéeli kocdrek,
jaky jsem si prdla. Ale Pavlika jsem v nem vozila jen z vySetieni na vySetieni. Nejhorsi

bylo pomysleni, Ze je moje dité postiZené a jd s tim nemiiZu nic délat. Moje kamarddky
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mi vZdycky vypraveli spoustu zdZitki, které se svymi detmi mely. Ukazovaly spoustu
albumii. JenZe jd tohle mit nikdy nebudu, normdlni dite, normdlni rodinu. Nékdy se mi
nechtelo na ného ani sahnout. Byl samd hadicka. Jednu md dokonce i pod kiizi. Vypadd
to desive. Jd vim, Ze je to moje dite, ale uz to neslo ddl. Bdla jsem se, Ze ho prestanu mit
rdda. “

Do nemocnice tedy misto maminky nastoupil otec. Zprvu mu dé€lalo velké problémy
spravné dit€ uchopit, nechtél s nim cvicit, protoze dét’atko pfi cviceni intenzivné
plakalo. Veskerou péci o dit¢ pievzal zdravotnicky persondl. Otec se nakonec béhem 3
tydnt zaucil natolik, Ze dit€¢ mohlo byt propusténo domti. Tatinek se o dité staral za
pomoci babi¢ek. Po domluvé s obvodni pediatrickou zacala do rodiny dojizdét agentura
doméci péce, kterd zajisStovala nad ditétem zdravotnicky dohled a pokracovala
v intenzivni rehabilitaci. Matka se zatim dala zdravotné do pofadku a pii pecovani o dité
se s otcem stiidala.

JelikoZ prarodice byli financné dobfe situovdni, nemuseli rodic¢e Zadat o Zaddné
socialni piispévky. Agentura domaci péce i nadéle zajistuje ve spolupraci s obvodni
Iékarkou dohled nad zdravotnim stavem malého Pavlika. Rodice se domluvili, Ze
v ptipadé dalSich hospitalizaci, se budou pii pobytu u chlapce sttidat.

V ¢em vidi rodiCe nejvetsi problém? ,, Ohledné dostupnosti informact od lékaru, byvali
pro mé nekdy chaotické a zmatené. Uvitala bych poddni informaci vice urcené laikovi.
Informace byly také poddvdny ve spechu a na mé pozdéjsi otdazky nebyl prostor ( i kdyZ
chdpu zaneprdzdnénost lékarit). Rodice by méli byt vice informovdni o tom, co jejich
deti ¢ekd v rdmci hospitalizace (informace se riiznily podle toho, ktery lékar informaci
poddval). Rodice by méli dostdvat i néjaké informace sebou domii, treba nejaké letdky.
Velice bych uvitala nejaky klub nebo centrum, kde bych se mohla obracet o radu, ale i
kde by se dalo prispivat zkuSenostmi z naseho Zivota. Jde predevsim o drobnosti: jak
dité oblékat s ohledem na gumu v pase, jak v lété s opalovdnim, zda nesmi prijit vitbec

na slunce nebo na néj byt opatrnejsi a tak.

Maly Pavlik je motoricky zna¢né opozdén. Diky ortopedickym zakrokiim a intenzivni
fyzioterapii, doSlo k vyraznému zlepSeni stavu. Hybnost hornich koncetin je natolik

dobrd, ze uchopi hracku a dokdze s ni manipulovat. Hybnost dolnich koncetin vSak
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kromé¢ uvolnéni spasticity zistava stejnd. Mentalné jevi velké pokroky, i kdyZ nemluvi,

pouze vydava zvuky.

KOMENTAR:

V tato kasuistika neni typickym piikladem. Chtéla jsem zde zminit i problematiku
psychiky . V tomto konkrétnim piipadé se domnivam doslo i k ¢4stecnému selhani
zdravotnického tymu, jelikoz zde nebylo matce vC€as nabidnuto zadné intervencni
opatfeni, napiiklad formou psychoterapie.

Nemoc ditéte je vZdy velkym problémem pro celou rodinu. Zv1asté pak jedna-li se o
postiZzeni celoZivotni. Rodice se na svého potomka tési, planuji jeho budoucnost.
Vlivem zdketného onemocnéni jsou pak jejich nadéje ztraceny a rodice se s danou
situaci musi vyrovnat. Ne u kazdého se to ale okamzit¢ podaii. V fad¢ ptipadl se stava,
Ze si rodice za nemoc svého ditéte kladou vinu. Nemocné nebo postiZzené dite, pak
vnimaji jako své selhdni. Rada rodi¢t takovouto situaci nedokéze Feit. Dité je pak
umisténo do ustavniho zafizeni nebo se rodina rozpada.

Pro pfijeti postizeného ditéte jsou vyznamné hodnoty, které rodina pfisuzuje
télesnému zdravi, neporusenosti a zdatnosti. V rodin¢ se mnohdy uplatiiuje urcita
tradice v nazirdni na nemoc a zdravi, v zdvislosti na tom, jak ¢asto do kontaktu s nemoci
prisli.

Casto se stdvd, Ze k rozvoji hydrocefalu dojde vlivem porodu nebo postnatalné.
Maminka se tedy celé téhotenstvi t€si na zdravého potomka. Tim dojde k zborceni
plant a odekdvani rodi¢t. Casto nemoc &i postiZzeni ditéte berou jako selhani sebe sama
nebo naopak hledaji vinu vSude okolo a proto svij hnév také k okoli obraceji. Je-li
diagnéza zjisténa jiz prenatdlné, musi rodice fesit velké dilema zda si dité ponechat a
pfijmout jeho postizeni nebo téhotenstvi ukoncit. Matky prvorodicky, které se musi vse
kolem miminka teprve ucit, jsou zahlcovany dal§im mnoZstvim novych informaci.
Zalezi na osobnosti kazdé maminky a na podpote okoli, jak dovedou situaci zvladnout.
DiileZitou soucasti osetiovatelské péce je i posilovat nadéji, povzbuzovat, mobilizovat
jejich psychické a fyzické sily na ucelny zamér terapie. Musime vSak dat pozor
abychom v rodi¢ich nepéstovali faleSné a nesplnitelné nad€je. Podporovat je pii
vyrovndvani se s onemocnéni s postizenim jejich ditéte. Vést k tvofivému mysleni na

budoucnost, ktera stoji bezprostiedné pred nimi.
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DISKUZE

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, jaka je kvalita Zivota u déti s hydrocefalem
z pohledu jejich rodi¢ii, v ¢em oni vidi nejvetsi a nejCastéjsi uskali, co si oni mysli o
Sancich svého ditéte na kvalitni Zivot s timto onemocnénim. ProtoZe se domnivam, Ze
rodina mé v zivoté ditéte nezastupitelnou roli a také hlavni podil na kvalitnim Zivoté
ditéte.

Hydrocefalus je onemocnéni, které se objevuje prenatdlné, v souvislosti s porodem
nebo z fady pfi€in postnatalné, v podstaté po celou dobu Zivota. Ackoliv budu mluvit o
détech s timto onemocnénim jako o celku, prognosticky se startovni Sance jednotlivych
déti vyznamné 1isi.

Oslovila jsem 20 rodi¢t, abych si udélal pfedbéZnou predstavu o stéZejnich
problémech, které rodiCe nejCastéji fesi. Zpét se mi dostalo 14 odpovédi. Myslim si, Ze
ostatni osloveni rodice nezareagovali, jelikoZ se jim o onemocnéni jejich ditéte nechtélo
psat. Mozna se také bali, zda slibena anonymita bude dostatecna.

Tato pfedstudie mi dala pfedstavu o tom, na co se pii dalSim posuzovéani zaméfit.
Rozhodla jsem se pro metodu ptipadové studie, jelikoZ se domnivdm, Ze 1épe vystihuje
socialni problematiku a subjektivitu pfipadu. Se svolenim rodi¢ti jsem nahrala nékolik
rozhovori. Z vybranych dialogti jsem pak sestavila uvedené kasuistiky. Pro nékoho
muze byt otdzkou, zda pouhych 14 odpovédi, miZe dat objektivni vzorek. Ja se
domnivam, Ze ano.

Problémy, které se nejvice opakovaly byl nedostatek informaci po propusténi ze
zdravotnického zafizeni, nedostate¢nd informovanost o specifikdch tohoto onemocnéni,
o komplikacich a moZnych zptisobech jejich feseni. Casto zmifiovany byl odmitavy
postoj obvodnich pediatri k 1é¢bé déti s hydrocefalem. Dalsimi uskalimi bylo
odmitani téchto déti v zdjmovych krouZcich, Spatna dostupnost odbornych specialistt,
nedostateéna socialni podpora a Spatnd informovanost rodi¢ti v oblasti socidlnich
ndroku. Priblizné v 80 % ptipadu si rodice st€Zovali na nedostatecné mnoZstvi podanych
informaci pii propusténi z nemocnice. Je ovSem otazkou, zda se jednalo o nedostatek
podanych informaci nebo vnimanych a pfijatych informaci. Z vlastni zkusenosti vim, Ze
déti i rodice pod vidinou domova a propusténi fadu informaci pfeslechnou, za n¢kolik

dni se pak telefonicky dotazuji na doporuceni, kterd jim byla zcela jisté¢ sdé€lena.
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Jednotlivé rozhovory pak byly individudlni v zdvislosti na rozsahu postiZzeni daného
onemocnéni a pridruZzenych vadach ditéte.

Jako dalsi metodu vyzkumu jsem zvolila formu anonymniho dotazniku. Pouzity
dotaznik byl pievzat z kanadského origindlu. Respondenty byli opét rodiCe. Zvolila
jsem je zamérng, jelikoZ se domnivam, Ze k oblastem do kterych byl dotaznik stylizovan
se mohli mnohem lépe vyjadfit s ohledem na své zkuSenosti nez déti samotné. Ve
vétsin€é zkoumanych oblasti se rodice nedovedli rozhodnout, ke které stran¢ pdlu se
priklonit. Myslim si, Ze pfi¢inou byl nizky v€k posuzovanych déti a také nedostatek
zkuSenosti rodicl s timto onemocnénim. Témeét jednoznacné odpovédi se tykali pouze
oblasti kamaradt. Shrnu-li pak pocet odpovédi priklanéjici se ke kladné nebo naopak
zéporné stran¢ v jednotlivych oblastech, pak vétSina rodict vidi ve 40 % moznost
svého ditéte na zaloZeni rodiny jako redlnou. V oblasti zaméstnani pievaZzilo v 54 %
pfesvédceni, Ze dit€ bude moci pracovat. Ve 46 % se respondenti klonili k ndzoru, Ze
jejich dit€ bude v budoucnu samostatné. V otazce operace v 26 % pievazovalo minéni,
rozhodnout. Coz je pochopitelné zvlast€ u piipadii, kdy bylo dit€¢ v minulosti jiz
reoperovano, at’ uz z diivodu prodlouZeni zavedeného drénu nebo jiného. K moznosti
ziskat odpovidajici vzdélani se klonilo 49 % respondentii. Ve zminované oblasti
kamaradu rodi¢e jednoznaéné¢ v 74 % shodli na schopnosti déti mit a udrZet si
kamarady. Oblast sportu vidélo 37 % rodict pro své déti jako nemoznou. Ve 40 % pak
odmitali moZnost, Ze dit¢ bude zavislé na pomoci druhych. A 48 % rodicu
neptedpokladalo, Ze by jejich dit€ bylo v budoucnu nezpisobilé k pravnickym tkontim.
Musim podotknout, Ze i pies relativné ptiznivé celkové procentudlni zhodnoceni
dotazniku, bylo mnoho nemocnych , kteifi uddvali zdvazné obtize témét ve vSech
zkoumanych oblastech, coZ vyplyva z charakteru onemocnéni. Nezd4 se mi, na zdklad¢
mych zkuSenosti s détmi s timto onemocnénim, Ze by odpovédi byly n¢jak nadsazené
nebo, Ze by si respondenti vymysleli ¢i své odpovédi néjak nadsazovali. Myslim si, Ze
odpovédi v podstat¢ odpovidali stavu, mé zhodnoceni jednotlivych oblasti by bylo
obdobné. OvSem jak jsem jiz zminila, prognosticky nelze dit¢ s hydrocefalem obecné
posoudit a ,zaSkatulkovat“. Kojenec, ktery se od pocCitku dobfe vyviji a
v psychomotorickém vyvoji nijak nezaostavd, se po dosaZzeni urCit€ho stupné dale

rozvijet prestane. Dojde k retardaci.
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Pii zhodnoceni této studie se domnivam, Ze by velkym pFinosem bylo vypracovani
standardnich edukaénich planii, které by usnadnily pracovat, napf. nové nastupujicim
sestfickdm, s témito détmi. DalSim krokem, ktery se mi zd4 dulezity je vypracovani
tiSténého materidlu, ktery by slouzil jako manudl a pomohl by rodi¢liim pacientl
s hydrocefalem pfipravit se na jejich ndvrat doml a nutné dpravy Zivotospravy. Dalsi
véci, po které volaji sami rodice je zfizeni urcitého centra nebo komunity, kde by se
rodiny s hydrocefalickymi détmi setkdvaly a kam by se mohli obracet o radu a pomoc.
Jistou alternativou by mozna bylo zfizeni internetovych stranek, kde by byly popsany
zékladni informace tykajici se tohoto onemocnéni a kam by zdrovenl svymi poznatky a
zkuSenostmi mohli rodice sami pfispivat. Problémem ovSem je, Ze by se musel najit
1ékat s n¢kolikaletou praxi, ktery by vzal na svad bedra odbornou z4stitu celé organizace.
Pokud jiz takovato skupina existuje, neni jest¢ dostatecné medializovana.

Chci zminit 1 pfinos pouZitého dotazniku pro béZnou praxi. Myslim si, Ze pouZzivani
dotazniku v praxi by zdravotnickému persondlu umoZznilo zjistit, ve které oblasti ma
dité nejvetsi potiZze, kde je tfeba zlepSit a zkvalitnit oSetfovatelskou péci, piipadné
zajistit jinou odbornou péci.

Zavérem bych chtéla uvést, Ze je tieba zlepSit komunikaci mezi zdravotniky a rodici
a jejich détmi. Informace poddvat s ohledem na intelekt i soucasny psychicky stav, bez
odbornych terminil. Také interpretace sdélovanych udaji od jednotlivych 1ékait by se
nem¢ly vyrazné lisit. Lékaii by neméli nechdvat zit rodice v laciné nadg&ji, ale zaroven
jim ani nezavirat dvefe, aby nepfestali se svymi détmi pracovat. Vysvétlit jim, Ze mnohé
procedlry napi. Vojtova metoda rehabilitace jsou sice pro dité bolestivé, ale pokud je
pouZzivat nebudou, zabrani to jisté moZnosti na zlepSeni. Zaviou tim tfeba budoucnost
svému ditéti. Otazkou je zda jsou 1ékati a sestry na takovou komunikaci pfipraveni.

Sestry pak dle mého ndzoru maji nezastupitelnou ulohu pii edukaci rodic¢u. Zde je
pro n¢ oteviené pole pusobnosti a spadd to i do jejich kompetenci. Spradvné podanou
edukaci, Ize znacn€ ovlivnit pohled rodici na onemocnéni jejich ditéte, navodit
spravnou motivaci k dalSimu snaZeni a rozvijeni schopnosti a dovednosti ditcte.
Vzéijemnou komunikaci se také rozviji lepsi spoluprace mezi zdravotniky a rodici.

Musime si uvédomit, Ze pacient s hydrocefalem je ve velké vétSiné pacientem
celozivotnim. Proto by péce o ,hydrocefaliky“ méla byt od prvopocitku plné

profesiondlni, komplexni a co nejkvalitnéjsi.
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ZAVER

Hydrocefalus je onemocnéni, o kterém toho bylo v souvislosti s kvalitou Zivota napsano
jen velmi maélo. Proto jsem se v teoretické Casti snaZila zpracovat a pfibliZit samotné
onemocnéni hydrocefalus, jeho ptiiny a pfiznaky. Hydrocefalem se b&ézné rozumi
patologické rozsifeni komorového systému mozku, mén€ obvykly je tento ndzev pro
nahromadéni mozkomiSniho moku v komorach nebo supraarachnoidalnich prostorech
mozku na dkor mozkového parenchymu. Pfiiny onemocnéni jsou jak vrozené, tak
ziskané. Diky zna¢nému technickému rozvoji mediciny pfibyla fada diagnostickych i
terapeutickych metod . Jednim ze zpiisobil 1éCby je i zavedeni ventrikulo-peritonedlni
drendZe. Prognosticky urcit vyvoj onemocnéni je dle mych zkusenosti téméf nemozny.
Toto onemocnéni je doprovdzené fadou smyslovych, motorickych a mentdlnich vad.
Mira postiZzeni je ovlivnéna rozsahem a lokalizaci zasaZzené mozkové tkane.

Osetrovatelska péce o nemocné s hydrocefalem md jako mnoho jinych onemocnéni
sva urCitd specifika, kterd jsem se pokusila popsat. Je dilezité peCovat o kazdé dite
individudlné€ a pouzivat holisticky pfistup.

Teoretickd ¢ast se také zabyva kvalitou Zivota a jeji specifikou u déti, rozdilnosti
posuzovani a vnimani kvality Zivota dospé€lych a déti, problematikou hodnoceni atd.

Pfi plnéni téchto cilli jsem narazila na fadu problémii. Hlavnim problémem byl
nedostatek odborné literatury tykajici se samotného hydrocefalu a kvality Zivota u déti.
Ptesto doufam, Ze teoretickd Cast je prehledna a pfinasi dostatek informaci.

Hlavnim cilem empirické ¢4sti bylo zmapovat kvalitu Zivota u déti a dospivajicich
s hydrocefalem. V této ¢ésti bylo nejvétsim problémem vytvoreni dotazniku. Nakonec
jsem se rozhodla pro ptevzeti kanadské verze dotazniku uréeného rodi¢im takto
nemocnych déti. Pro lepsi ptehlednost jsem také vyuZila metody piipadové studie, kterd
dotaznikové metod¢ predchdzela. Prvni osloveni rodi¢i probihalo pisemnou formou.
S rodi¢i, ktefi byli ochotni dale spolupracovat jsem nahrdla fadu rozhovort. Z nich pak
bylo vytvorfeno né€kolik kasuistik. Domnivam se, ze ptipadova studie dokédze Iépe
priblizit specifika tohoto onemocnéni s vyuzitim konkrétnich situacich a zptisobti jejich
feSeni. Je také 1épe vyuZitelna tyka-li se problematika socidlniho Zivota a subjektivniho
prozivani naro¢né situace, kterou onemocnéni ditéte bezesporu je.

V dotaznikové ¢asti bylo posuzovano 9 oblasti. Tykali se schopnosti ditéte postarat

se vbudoucnu o vlastni rodinu, ziskat vzd€lani, nalézt si zaméstndni, schopnosti

70



sportovat a mit kamarddy, oblasti samostatnosti ¢i zdvislosti na druhych a moZné
pravnické nezpisobilosti nebo otdzka dal$i operace. Ve vétSiné piipadli se rodice
k danym oblastem nedokdzali jednoznacné vyjadiit. Domnivdam se, Ze se tak stalo
s ohledem na nizky vek jejich déti a nedostatkem zkuSenosti s timto onemocnénim.

Velkou zajimavosti pro mé byly samotné rozhovory a osobni zkuSenosti rodici. I
kdyz se v fad€ vyliCenych obtizi a uskali shodovali, kazdy rozhovor byl ve své podstaté
jiny. Podle mého ocCekdvani byla nejCastéji popisovand nedostatecnd informovanost
rodi¢i pii propusSténi z nemocnice. Otdzky se tykali zejména dalSich postupti a
doporuceni péce, co deti smi a ¢eho maji se vyvarovat. Dal§im nej€asté€ji zmilovanym
problémem bylo prevzeti ditéte do péfe obvodniho pediatra, Cemuz se fada obvodnich
1ékatt brani, jelikoZ nemaji dostatek zkuSenosti s takto nemocnymi détmi. Uskalf rodide
vidi i ve $patné dostupnosti rehabilitaénich a kompenzaénich pomticek. Rada rodic si
st€Zovalo na nedostupnost specializované l€kairské péfe v misté jejich bydliSté. Za
odbornym lékatem musi Casto dojizdét desitky ne¢kdy i stovky kilometr. Nékolikrat se
v rozhovorech objevila i1 strdnka psychiky. Rodi¢e se zminovali jak téZce se
s onemocnénim svého ditéte vyrovnavali oni sami i jejich nejblizsi okoli, zvlasté bylo-li
jejich dité€ viditelné hendikepované.

Problémem bylo ziskdni dostate¢ného poctu respondentil, kteti by byli ochotni na
vyzkumu spolupracovat. OvSem pii bliz§im vysvétleni ¢eho se bude studie tykat, byla
dalsi spoluprice vice nez vstficnd. Rada bych uvedla, ze vysledky vyzkumu mé
presvédcily o tom, jak je vnimani kvality Zivota kazdého jedince subjektivni.

Jaké doporuceni pro praxi jsem si vyvodila? Domnivdm se, Ze je tfeba poddvani
informaci a edukaci doplnit jesté o tiSténou formou téchto rad a doporuceni. Rodice by
meli moZznost do téchto brozur kdykoliv nahlédnout. Mnohokrdt se v rozhovorech
opakovalo ptani zfidit centrum, kde by se déti a jejich rodiny mohly schazet, vyménovat
si zkuSenosti nebo kontakty. Rodice by také vidé€li, Ze déti s hydrocefalem je mnoho.
MoZna by to fad€ z nich pomohlo své dité 1épe pfijmout a s onemocnénim se vypotadat.
Jistou alternativou centra by bylo zfizeni internetovych stranek s podobnou tématikou.
Je vsak tieba k ziskat k tomuto kroku odborného garanta, ktery by se za tuto organizaci
postavil.

Domnivdm se, Ze by mohlo byt zajimavé v dané problematice pokrac¢ovat mnohem

podrobnéji. Zaméfit se napiiklad na navaznost zdravotnické péfe po propusténi
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z nemocnice, v ¢em by se dala zlepsit a zjednodusit. Velmi zajimavou by mohla byt i
otdzka prijeti takto nemocného a hendikepovaného ditéte rodici.

Méli bychom si uvédomit, ze détsky pacient s hydrocefalem je se svymi
specifickymi komplikacemi a problémy nasim pacientem na cely Zivot. Spravnou a
v€asnou terapii a kvalitni profesiondlni oSetfovatelskou péci se zvySuji prognostické
Sance ditéte. Ditéte jehoz dal$i vyvoj a Sance pro kvalitni Zivot lezi v rukou nejen
rodic¢i, ale v pfipadé nemocného ditéte v rukou zdravotnického tymu. Proto by péce o
né¢ méla byt jiz od pocCitku pln¢ profesiondlni, organizovand a co nejkvalitnéjsi.
Porozuméni piipadu vyZaduje porozumét jinym piipadiim, aktivitdm, udalostem a jejich
jedinecnosti. Uzndni jedineCnosti nespociva v porovndni s nornou. V tomto piipadé
snad ani Zadnd norma nemiZe byt didna. Snad jen ta, Ze by dostupnost erudované
kvalitni péce méla byt dostupnd vSem, nezdvisle na socidlnich podminkdch nebo
komunité, ve které ziji. Chtéla jsem poukdzat i na to, Ze pifjemcem péce neni jen
nemocny jedinec, ale jedinec a jeho rodina.

Problematika Zivota téchto déti je obsdhld a je nemoZné ji vyieSit v jedné praci.
Nebylo to ani mym dmyslem a dc¢elem této studie. Tato prace nebude praci idedlni, jisté
se na ni najde mnoho nedostatkll. Problémem je, Ze se nebylo o co se opfit a chytit.
V dostupné literatufe jsem nenaSla price, které by se tomuto onemocnéni vénovaly.
Mnoho zminek jsme nena$li ani v zahrani¢i. Domnivdm se, Ze by se toho o détech
s hydrocefalem mélo védét mnohem vic. ProtoZe pokud se medicina neposune tak

daleko, Ze bude moZné hydrocefalu predchazet, tyto déti tu budou stdle.
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PRILOHA 1: PIné znénf dotazniku

Dotaznik pro rodice déti s hydrocefalem

Autor: Abhaya V Kulkarni MD PhD FRCSC, Dé&tskd nemocnice a Univerzita v Torontu
Pteklad: prof. PhDr. Jiff Mares, Csc., Lenka Kramérovd Lékatskd fakulta UK v Hradci Kralové

ViéZzeni ptatelé!

Predkladdme Vam kratky dotaznik, ktery se zajim4 o to, jak rodi¢ nemocného ditéte
uvazuje o soucasnosti a budoucnosti svého ditéte. Dotaznik slouzi dvéma icelim:
e zjistit, v ¢em bychom mohli pomoci rodi¢tim déti, ktefi pecuji o nemocné dité
e  zjistit, co trapi rodice, ktefi se neddvno dozvedéli diagndzu svého ditéte.
Vyplilovani je jednoduché: prectete si pozorn€ nabizené tvrzeni a vyberte tu moZnost, které
odpovidd VaSemu osobnimu nézoru.
Odpovida se zakrouzkovanim piislusené Cislice. Pokud se spletete nebo si svou
odpoved’ rozmyslite a cheete ji zménit, Skrtnéte to, co neplati a zakrouzkujte to, co plati.

Vypliite nam, prosim, zdkladni tidaje (pohlavi, vé€k, rok, ve kterém byla drendZ zavedena:

Rodice &as od ¢asu piemysleji o budoucnosti svého ditéte, i kdyZ je nemocné. Uvahy se tykaji mnoha
témat, zde Vam nabizime jenom devét témat.

Kdyz se zamySslim nad budoucnosti naseho ditéte, uvazuji predev§im o ...

, spise tézko spiSe B
Nesorlrllhlas1 nesouhlasim | rozhodnout | souhlasim souhlasim
1. jeho schopnosti postarat se v budoucnu 0 1 2 3 4
o vlastni rodinu
2. jeho schopnosti nalézt si zaméstnani, az 0 1 2 3 4
bude dospély
3. moZnosti Zit v budoucnu samostatné 0 1 2 3 4
4. potiebé dalsi operaci 0 1 2 3 4
5. jeho moZnosti ziskat odpovidajici 0 1 2 3 4
vzdélani
6. jeho schopnosti mit kamarady a udrZet 0 1 2 3 4
sije
7. jeho schopnosti sportovat 0 1 2 3 4
8. moZnosti, Ze bude zédvisly na pomoci 0 1 2 3 4
druhych lidi
9. moZnosti, Ze bude nezpusobily 0 1 2 3 4
k pravnickym tkont, Ze bude zbaven
moZnosti rozhodovat sdm za sebe

Dékujeme Vam za spolupréci a prosime — podivejte se, jestli jste nékde nezapomnéli
zakrouzkovat svou odpovéd’. Tézko bychom ji za Vis vymysleli.
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Plan osetrovatelské

péce

Datum Osetrovatelska diagnoza Cil Osetrovatelsky zasah
1.Porucha ristu a vyvoje z ditvodu vlastniho |PMV Zhodnot celkovy psychomotoricky vyvoj ditéte dle
onemocneni odpovidd standartniho pldnu, sleduj celkovy stav a chovdni ditete,

veku a stavu

zajisti dostatecnou stimulaci, dle ordinace zajisti i dalsi

onemocnéeni

konziliarni vySetreni (psychologické, neurologické....)

2. SniZenti nitrolebni adaptivni kapacity

Stabilizace

Sleduj priznaky nitrolebni hypertenze(zvracenti, bolest

mozku z duvodu nitrolebni hypertenze

nitrol.tlaku,

hlavy, por.vizu, krece...), sleduj motorické reakce ditéte,

sleduj zornicovy reflex, monitoruj denné OH, stav VF

vSe zaznamenej

3. Bolest hlavy akutni 7 diivodu vlastniho

Zmirnéni

Sleduj anamnézu bolesti(lokalizaci, charakter, inten...),

onemocneéni

bolesti ¢i

podej analgetika dle ordinace lékare, sleduj jejich ticinek,

liplné vymiz.

[pomoz ditéti vyhledat iilevovou polohu, vSe dokumentuj

4. SniZeni objemu teles.tekutin z ditvodu

P+V

Sleduj vyskyt zvracent, sleduj bilanci tekutin, podej

zvraceni v normé antiemetika dle ordinace, zajisti dostatecny prijem tekutin

5. Senzorické a percepénz’poruchy (zmkové ZlepSeny Zajisti ocni a ORL vySetieni a pripravu na né, zabran

a sluchové) z ditvodu vlast.onemocnéni zrak,sluch  |irazu, zajisti vhodné kompenzacni pomiicky

6. SniZeni vkannosti z duvodu celkové Navrdceni |Zajisti klidovy rezim dle stavu ditéte, zajisti dopomoc

alterace stavu vykonnosti |(hygiena, jidlo, vyprazdn.), zajisti dostatek odpocinku,

klidné prostredi, zateZuj dite postupné

7. Spdnek poruseny z ditvodu naruseného ZlepSeni Zajisti klidné postiedi(hluk, svétlo), zajisti zmirnéni

vnimdni a bolesti spdanku, bolesti pred spdnkem, snaz se sniZit obavy ditéte(zmeéna
odpocatosti |prostiedi, cizi lidé...)

8. Strach z duvodu zhorseni zdravotniho SniZeni Dle veku vysveétli ditéti veSkeré vykony, které provddite,

stavu starchu u malych déti umoznéte hospitalizaci rodicii

9. ZvySené riziko poranéni souvisejici Zamezeni  |Dle véku poud dité o uicinku premedikace, zajisti zvySeny

s poddnim premedikace poranéni dohled, umisti postanice do lizka, edukuj rodice otic¢inku

premedikace

Plan oSetrovatelské

péce

Datum Osetirovatelska diagnoza Cil Osetrovatelsky zasah
10. VyZiva poruSend, nedostatecnd souvisejici |Lacny Pouc dité o nutnosti a vyznamu lacnéni, odstran tekutiny
s lacnénim pred vykonem pacient a stravu 7 okoli, kontroluj dodrZent lacnéni, pouc¢ maminiku

0 harmonogramu krment pred vykonem
11. Strach souvisejici s obavami o budoucnost SniZeni Snazte se vse diteti v klidu vysvétlit vhodné k véku,
strachu spolupracujte s rodici, snazte se odpoutat pozornost
od vykonu
12. Bolest akutni souvisejici s operacni rdnou SniZeni Zhodnot anamnézu bolesti(lokalizace, intenzita,
bolesti charakter...), podej analgetika dle ordinace lékare
a sleduj jejich ticinek, pomoz ditéti vyhledat iilevovou
polohu, vSe zaznamenej
13. Porucha kozni a tkdnové integrity Hojeni Pravidelné rdnu kontroluj, zajisti asepticky prevaz dle
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souvisejici s operacni rdnou per primam |standardu, zamez manipiiulci ditéte s obvazem

14. Zvysené riziko poskozeni v souvislosti Zabrdneéni  |Podklddej hlavicku v misté zavedeni shuntu, sleduj stav VF

s operacnim vykonem poskozeni  |a patologické neurologické priznaky, pravidelné mer OH,
zabran vzniku dekubitu v pritbehu drendzniho systému,
edukuj rodice v ramci svych kompetenci v péci o dite,
veskeré zmeny oznam lékari, vSe zaznamenej

15. Riziko vzniku infekce souvisejici Zabrdnéni  |Sleduj mistni i celkové zndmkyinfekce, pecuj o flexilu

s operacni rdnou, flexilou, PMK vzniku i PMK dle platného standardu, zajisti aseptické prevazy

infekce ran, podej antibiotika dle ordinace lékare a sleduj jejich

pripadny neZddouct iicinek

16. Hypertermie souvisejici s celkovou Fyziologickd |Monitoruj pravidelné telesnou teplotu, podej antipyretika

reakci organismu po operaci

tél.teplota

dle ordinace lékare, zajisti dostatek tekutin

17. SniZend vykonnost v souvislosti s pooperacnim |Zvyseni Zajisti dostatecny odpocinek, klidné prostredi, zatéZuj
stavem vykonnosti  [nemocného postupné

18. Nedostatecnd péce o sebe sama Zvysent Zajisti dopomoc dle potieby, spolupracuj s ditétem,

z ditvodu poopracniho stavu vykonnosti  |vyuZij kompenzacni pomiicky
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