UNIVERZITA KARLOVA V PRAZE
LEKA RSKA FAKULTA V HRADCI KRALOVE

USTAV SOCIALNIHO LEKARSTVI
ODDELENiI OSETROVATLSTVI

KVALITA ZIVOTA RODIN SD ETMI NAROZENYMI
S VELMI NiZKOU PORODNI HMOTNOSTI

Bakal&ska prace

Autor praceSwétlana Pohlova

Vedouci praceBc. Jitka Novakova Hradec Kralové 2008



CHARLES UNIVERSITY IN PRAGUE
MEDICAL FACULTY OF HRADEC KRALOVE

INSTITUTE OF SOCIAL MEDICINE
DEPARTMENT OF NURSING

THE QUALITY OF LIFE FOR FAMILIES OF CHILDREN
BORN WITH VERY LOW BIRTH WEIGHT

Bachelor’s Thesis

Author: Svétlana Pohlova

SupervisorBc. Jitka Novakova Hradec Kralové 2008



Prohlasuji, Ze fedloZzena prace je mymupodnim autorskym dilem, které jsem
vypracovala samostatn VeSkerou literaturu a dalSi zdroje, z nichZ jspin zpracovani

cerpala, v pradiadre cituji a jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury

VHradci KraloVe. .. ... ..o e e e



Podékovani

Dekuji vSem, ktéi se podileli a pomahalifpvzniku této bakaléské prace. Bkuiji
zejména prof. PhDr. fimu MareSovi, CSc. za laskavé poskytnuti dotazhisanotici kvalitu
Zivota ctti, MUDr. Jarg MareSoveé za pomoc a radii gpraw zmirgného dotazniku, vedouci
bakal&ské prace Bc. Jitce Novakové za odborné vedeni skypwté cenné rady a

samozejme vSem rodiam, ktei vénovali swij ¢as k vyplrni dotazniku.



(€}
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( slova matky&Zce postizeného die )
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UvoD

Jiz témgt 18 let pracuji s nemocnymetini na Dstské klinice ve Fakultni nemocnici v
Hradci Kralové. Z toho 15 let paji o déti, které vyZaduji resuscitai nebo intenzivni pg
od svého narozeni do 18 roku Zivota. 6 let jsemnaeintenzivni p& pro patologické
novorozence starala @&td které se narodily ,,0dto dive*”.

Duvod, pr@ jsem si vybrala téma kvalita zZivota rodin &rmdi narozenymi s nizkou
porodni hmotnosti je prosty. Jé&Spred 15ti lety byla Zivotaschopnost &é& zakonem
stanovena ifd porodu ve 28. tydnuéhotenstvi. Tenkrat jsme sechaali starat o prvni &i,
které gezily a vazily méa nez 1000g. NasledkentgZiti se udchto dti objevovaly fizre
tézké sekundarni diagndzy spojené s velmi SpatnolitbwadalSiho Zivota. S¢mito détmi
jsem se ale poiploZeni na standardni adeni jiz nesetkala, takZze jsem ani nikdy réam
duvod pochybovat o smyslu své praceiégio mi jiz tehdy pSlo ditt narozené ve 28. tydnu
téhotenstvi piliS nezralé a riziko&Zkého psychomotorického postizertilig veliké. Dnes, v
doke stale se lepSiciho vyvoje pomocnych sysiéno tyto dti, povazujeme feziti cti s
hmotnosti 1000g bez posSkozeni zg&r®. Zdkonem sniZzenou Zivotaschopnost plodu na 24.
tyden €hotenstvi a zachii@vani dti s hmotnosti okolo 400-500g, ale stale povazajpdis
extrémni, nartnou a finatné nakladnou jak pro personal, tak i pro spotest. Ceska
republika pati mezi zend s nejnizSi novorozeneckou umrtnosti v E¥opra: je ale ve
vyspilych evropskych zemich jako je Svycarsko, DanskiNizozemsko stanovena viabilita
plodu pra¢ na 26. tyden¢hotenstvi? Je snadigtup jejich spolénosti k extréma nezralym
détem menr eticky? | fes vSechny rozporuplné nazory v oblasti etikyiatppu k extrémé
nezralym dtem se nyni stale vice diskutuje na téma kvalitgitla Zivota nejen &i, ale i
jejich rodin.

V sowasné dob pracuji na intenzivni @ pro kojence a &sSi diti. Setkdvam se tady s
détmi, které se nam podl v novorozeneckémeku zachranit a igzily i za cenudzkéeho
poSkozeni. Opakovénse vraceji k hospitalizaci #g&Seni fiznych problém s vyZivou,
dychanim a samotnou géo ns. F¥i pohledu do postylky, kde lezi 12 let staré& diiZici
kolem 15kg, je tak spastické, Ze ho nelze ani dbratdruhy bok, kazda manipulace mu diky
svalovym Kecim piinasi bolest, jeho projev tyion¢kolik hrdelnich zvuk a komunikace neni
Zadna,.... Tak f tomto pohledu vzdy zapochybuji o smyslu této zaol a pée.
Samozejmeé nejhire vypadaji dti, které byly umisiny do kojeneckych Ustéva do Ustafr
socialni pée. Nelze se tomu ale divit. Znanskolik rodin, které se dikyieZiti postizeného



ditéte rozpadly a matkatigtala s dittem sama. | tady se nelze divit. Jen maloktdoyek si
dovede totiz s2i predstavit, co obnasi celodennikpé postizené dif a kdy jeho zdravotni
stav ma tendenci se spisSe horsit nez zlepSovatikly®e jen velmi malo lidi je schopno tak
obrovské obti, odrikani a lasky. Neépstji jsou to ti lidé, kt& berou existenci a peo sve
postizené dé& jako smysl| a napl svého zZivota. A takovych lidi neni v dnesni spodssti
praw mnoho. | pesto ¥iim, Ze tito lidé dokazou Zzit daleko kvalijsi Zivot, nez lecktera

rodina se zdravymidmi a poslednimi vygelky moderni doby.

ODBORNE CILE PRACE

1. Priblizit pojem kvalita Zivota a kvalita Zivotatd

2. Seznamitttende s problematikouedtasré narozenych &i a s oSébvatelskou p& o
extrémr nezralé novorozence

3. Etika v neonatologii
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1 KVALITA ZIVOTA

1.1Vznik pojmu kvalita zivota

Termin ,kvalita Zivota“ byl poprvé v historii zmdn jiz ve 20. letech minulého stoleti,
a to v souvislosti s ivahami o ekonomickém vyvdjil@ze statu v oblasti materialni podpory
nizsich spoléenskych vrstev. V 60. letech 20. stoleti americigzlent Johnson v jednom ze
svych projew prohlasil zlepSovani kvality Zivota Ameani za cil své domaci politiky. B
tim na mysli, Ze ukazatelem sp&#aského blaha neni prosta kvantita sgmivaného zbozi
(how much)ale to, jak doke se lidem za ditych podminek Zijghow good) (12)

Brzy tento termin zdomaéhv sociologii, kde od té doby slouzi k odliSenidpainek
Zivota ( jako jsou fijem, politické %izeni ¢i pocet automobit na domacnost, atd.), od
vlastniho Zivotniho pocitu lidi. Od té doby je reé¥ndatovano prvni pouziti terminu kvalita
Zivota pro vyzkumné dely, a to v souvislosti se sociologickym trendenm&E@nym na
monitorovani dopadu spa@enskych zran na zivot lidi. (12)

Studium kvality Zivota v saiasné dob znamena hledani a identifikaci fakipkteré

prispivaji k dobrému a smysluplnému Zivotu a k pobidského &tsti.

1.2 Definice kvality Zivota

V literature existuje celdada definic kvality Zivota. Neexistuje vSak aninadktera
by byla vSeobechakceptovana. Jako analogické terminy jsou pougiy@my ,socialni
pohoda, socialni blahobyt lidsky rozvoj“. Na nejobecsi urovni je kvalita Zivota chpana
jako disledek interakce mnohaiznych faktoé ( socialni, zdravotni, ekonomické a
environmentalni podminky ), které owiji lidsky rozvoj na urovni jednotlivic i celych
spole&nosti. (12)

Pojeti kvality Zivota méa dystranky, a to objektivni a subjektivni. Subjekfikvalita
Zivota se tyka lidské emocionality a vSeobecné sjauiosti se Zivotem. Objektivni kvalita
Zivota znamena spini pozadavk tykajicich se socialnich a materialnich podminiekbta,
socialniho statusu a fyzického zdravi.

Pro medicinu a zdravotnictvi jsouildzité definice opirajici se o pojeti zdravi WHO,
kdy zdravi neni chapano pouze jako ifigpnnost nemoci, ale jako stav ,Uplné fyzickeé,

psychické a socialni pohody*.



Swtova zdravotnicka organizace ustavila pracovni skug WHO Quality of Life
Group ), ktera navrhla i&ji pouzitelnou definici. Tato definice akcentujgevsim kvalitu
Zivota jednotlivce. Jedna se o individuiraneienou definici kvality Zivota:

»<Jde o individualni vnimani své pozice v ziot kontextu té kultury a toho systému, v
nichz jedinec Zije; vyjatlje jedingiv vztah k vlastnim ciin, a’'ekdvanym hodnotdm a
zajmim; zahrnuje komplexnim zgobem jedincovo somatické zdravi, psychicky stavet
nezavislosti na okoli, socialni vztahy, jedincovesgdceni, viru — a to vSe ve vztahu k
hlavnim charakteristikam progdi“. (9)

Ve zdravotnictvi, které vztahuje kvalitu Zivota kalravi a nemoci, se pet
praktickych aplikaci neustéle zvySuje. S kategkvilita Zivota se pracuje v dlouhodobych
vyzkumech pezivani paciert v klinickych vyzkumech ostujicich nové léebné postupy a
nove léky, ale tézipstandardni [&¢ chronickych a velmi vaznych onemaeon

Je potsujici, Ze sothsti soudobeé Iékské i oSabvatelské p& jsou Uvahy nejen o
zachraovani Zivotgi prodluzovéani délky lidského Zivota, nybrz i Uvabyom, jak kvalitni
budou nésice a léta ,pdana“ lidskému zivotu. VZzdynové odborné poznatky, dokonalejSi
piistrojové vybaveni, pokroky v ope€rdch technikach, ve farmakoterapii atd., umgg
zachraovat Zivot i v gipadech, kteréitve kortily fatalné. Stoupa draz na etické aspekty
lékaské a oSébvatelské pe&e. Stélecastji se projednavaji pravniugdledky poskytnutégi
naopak neposkytnuté & (9)

Obecre lze ftici, Ze kvalita Zivota souvisejici se zdravim se&atypedevsSim
profesiondl® poskytované zdravotni & a stava se utkzitym indikatorem vysledku
poskytované pfe.

1.3Hodnoceni kvality Zivota
Kvalitu Zivota mizeme zji$ovat pomoci itznych metod. Metody Ize roglit podle

nasledujicich hledisek:

Z hlediska podoby:
» kvantitativni— sem pdt zejména dotazniky a posuzovaci Skaly
» kvalitativni— rozhovor, kresba apod.
Z hlediska pouzitelnosti:
» generické- metody obeahpouzitelné
» specifické— pouzitelné v jednom konkrétnim kontextu ( hametody hodnotici

kvalitu zZivota dialyzovanych pacienj



» jejich kombinace- genericky fistup je doplén specialnim modulem, ktery hodnoti
specifické problémy souvisejici stitou nemocii vadou
Z hlediska posuzovatele, kdy kvalitu Zivota hodnoti
» jen dit ¢i dospivajici, nebo jen dody
» rodice
» profesionalové ( 1€k sestry, psychologové...)
» deti i dospeli
Z hlediska urovné zkoumani problému:
» globalni —zajimaji se o kvalitu Zivota celé populace
» generické -studuji kvalitu Zivota u definovanych vzarbopulace
» specifické- jsou uéeny pro uéity typ onemocsini ¢i vady
>

metody zkoumajici konkrétniho jedince

K hodnoceni kvality Zivota u nemocnych jsou dasgji pouzivany dotazniky
kvalifikujici dopad nemoci na&iny zivot. Z generickych dotazrie nefasgji uzivanym
Short Form 36 Health Subject Questionnaikgery existuje také Weské verzi. Tento

dotaznik je uzivan viznych od¥tvich mediciny vzhledem k jeho dobré vygdmi hodnog.

Nekteré dalSi dotazniky pouzivané k hodnoceni kvaliigta:
Generické dotazniky:
» Activities of Daily Living
» Nottihgham Health Profile
» Sickness Impact Profile
Specifické dotazniky:
» Kidney Disease Quality of Life Instrument dotaznik zjiBujici kvalitu Zivota u
nemocnych s chronickym selh&nim ledvin
» Quality of Life Enjoyment and Satisfactiendotaznik pro nemocné trpici depresivni
poruchou
» Cystic Fibrosis Questionnare zjiujici kvalitu Zivota nemocnych u nemocnych s

cystickou fibrézou (10)

Vysledkem dotaznik je skore, a to kil celkoveé, nebo jsou jednotlivé slozky kvality
Zivota hodnoceny samostatrHlavnim divodem hodnoceni kvality Zivota u nemocnych je

zhodnoceni efektu &y, technologii, atd. S vySe uvedenymi dotaznikyujzejména v



zahranti provadny rozsahlé studie na hodnoceni kvality Zivota moenych, je tedyiejmé,
Ze v zahrani je snaha hodnotit efektivhostly a technologii komplexyi, a to nejen podle
somatickych a laboratornich ukazétedle i s pomoci hodnoceni kvality Zivota. Geské
republice probihd hodnoceni kvality Zivota spiSeyzkumnych dvodi a bohuzel neni

béZnou sodasti I€ebného programu.

1.4Kvalita Zivota u déti a dospivajicich
V¢étSina dosud publikovanych praci o kvaliivota se zawgtuje na dosgou populaci.
Zajem o ¢kovou kategorii do 18 let zesilil teprve v poslednideseti letech. Odbornici
uvadkji, Ze diagnostika kvality Zivota uétd a dospivajicich je n@vvznikajici oblast
(emerging field) ktera se zatim opira o relattvimaly paet empirickych vyzkur. V
samotnéCeské republice je situace velmi Spatna a prace ditminkvalitu Zivota u této
vékove skupiny se objevuji pouze sporadicky. Dotagpilo hodnoceni kvality Zivota wed a
dospivajicich weském pekladu jsou bohuZel také mélo rae$ié. V posledni da&bsili trend
vytvaret od jednoho dotaznikdadu narodnich verzi¢gimz je usnadéno mezinarodni
srovnavani. (10)
Jako piklad Ize uvést dotazniky, které existuji také idie, francouzské, Spéskeé,
Svédské, finské, polské, bulharské, slovensk&sié verzi:
» CHAQ — Childhood Health Assessment Questionnaire
» CHQ — Child Health Questionnaire

Vyzkumy kvality Zivota u zdravychdti a dospivajicich nejsouips ¢asté. Obvykle se
vzorek zdravé populace vybira jako kontrolni soulkorvzorku nemocnych di i
dospivajicich.

Nejcastji jsou v dotaznicich kvality Zivota pro¢tl a dospivajici zjiovany tyto

aspekty kvality Zivota: somatické, kognitivni, ein§ obec# socialni, Skolni, behavioralni.

1.5 Specifika vyzkumu u déti a dospivajicich
Rozdily, které nachazimeizjistovani kvality Zivota souvisejici se zdravim a nemoc
mezi dtmi vcetrg dospivajicich a dogfymi osobami, Ize shrnout détyi nasledujicich
oblasti:
Vyvojové zvlastnosti
» déti a dospivajici se relatienrychle vyvijeji ( normalni i patologicky vyvoj zalsuje

vSechny stranky — somatické, kognitivni, &mio socialni atd. )



» jedincovo prochazenfiznymi vyvojovymi etapami s sebotipdsi znény ve vnimani
a hodnoceni kvality vlastniho Zivota

» déti a dospivajici maji své vlastni pojeti zdraviemoci, odliSné od odbornych naior
na zdravi a nemoc

» déti a dospivajici vnimaji, prozivaji a hodnoti ktalsvého Zivota obvykle z jinych
pohledi, nez dosgli lidé

Zvlastnosti zdravotniho stavu
» Vv détské a dospivajici populaci se v poslednich letexhi spektrum nemoci; u
jednotlivych nemoci se &ni jejich prevalence i incidence
» prodluzuje se dobarezivani u zavaznych a newiilnych onemoceni
» vnimani a hodnoceni zdravotniho staveétdin se liSi od hodnoceni jinych osob

( rodicu, Iékar, sester)

Osobni zvlastnosti

» osobnost déte jeSE neni relativi ustalena

» jazykové schopnosti se vyviji, mladsétidnerozumi termitim, které souviseji se
zdravim a nemoci

» dit¢ jinak hodnoti zavaznost stregpkteré na & pusobi, nez dosi

» dit¢ jinak hodnoti své moznosti vyrovnat se stipvymi Zivotnimi okolnostmi, nez
dospli

» dit¢ ma odliSrjSi a omezegjSi repertoar ovladacich strategii, nez atisp

» dit¢ nemiZe tolik rozhodovat samo o sgltastji za rej rozhoduji dospli

Socialni zvlastnosti
» U d&ti a dospivajicich se vyragruplatiuji kulturni, etnické, nabozenské a socialni
faktory, které ovliviuji nazory na kvalitu zZivota ( siéfi nez u dosplych osob zde
pusobi nap. rodina, vrstevnici, komunita...)
» zvySuje se migrace obyvatelstvatidse ocitajicasgji v odliSnych socioekonomickych
podminkach nez byly zvyklé a musi se rychle adagitov
» stoupd kulturni, etnicka, ndbozenska, socialnicajliSnost dtské i dosplé populace

(9)



Na rozdil od dosflych osob je metodologicky obti#gi ziskat spolehlivé Udaje o
kvalité¢ zivota, zejména u mladSich¢td s klesajicim ¥kem klesaji naSe diagnostické
mMoZnosti.

U velmi malych dti je tteba ziskavat Udaje o kvdliZzivota spiSe od rod a
profesiondl, coz pinasi specifické problémy shody posuzouvatel realitou i shody

posuzovatel mezi sebou.



2 PREDCASNE NAROZENE DITE

Lidsky plod stravi v mdin¢ déloze ged narozenim 40 tydn Za tuto dobu ze dvou
zarodénych burk, vajicka a spermie, vznikne divazici 3,5kg a o délce 50cm. To jsou
prirozere idealni miry novorozence. V praxi to tak bohuzitly nebyva. Diky pokrakn v
porodnictvi, gynekologii a v @géo novorozence majiipdasré narozené &i mnohem ¥tsi
Sanci na peziti v prvnich dnech a tydnech svého Zivota s mémimi nasledky na jejich
zdravi. Nejlife jsou na tom novorozenci s porodni hmotnosti okl aZz 1500g. Naén
piipada nejetsi dil z kol&e znazafiujiciho novorozeneckou umrtnost (az 60%). Tyt d
vétSinou korti na jednotkach intenzivni p@&, kde se léka vSemozi snazi pomaoci jejich

nezralym &lickam prezit.

2.1 Definice predéasného porodu

Za pedtasny porod je povazovano ukemi €hotenstvi mezi 24. — 37. tydnem
téhotenstvi. V sotasné dob je stanovena hranice viability ve vyjch zemich Evropy,
véetrs CR, na 24. dokoreny tyden ghotenstvi ( 24+0 ). Zakladnim faktorem, ktery linjét
hranici [reZziti je nezralost plicni tké&nVe 24. tydnu jiZ dochazi u plodu k proliferacicplich
kapilar, které se dostavaji do kontaktu s formajicge aciny.

Acinus je nejmenSi morfologicka jednotka schopnénany plyni, ktera je tvéena
terminalnim bronchiolem,&kolika respirgnimi bronchioly a 6 — 7 primitivnimi terminalnimi
alveoly. Na konci kanalikularniho stadia ( 27. tydeje alveolokapilarni bariéra dost&e
tenka pro adekvatni vynu plynmi. Zrani alveal neni homogenni proces, proto je mozné
dosahnout vyrny plyni umeélou plicni ventilaci u novorozedmarozenych jiz ve 22. tydnu
tehotenstvi.

V Japonsku je stanovena hranice viability ve 22taaim tydnu. Extrémni nezralost

je definovana gestaim stéim < 26. dokoeny tyden &hotenstvi. (2)

2.2 Rizikové faktory pred¢asného porodu
Jejich stanoveni je jednou z metodik sekundarnigoree pedtasného porodu. Nutno
vSak poznamenat, Ze az 50% Zen, ktésgtjasreé porodi, nema zZadny z niZze jmenovanych
rizikovych faktof:
> Spatnéa socioekonomické situagektera niize zahrnovat nizky fingni prijem, nizké

dosaZzené vzani, Spatnou vyZivu a nezé&stnanost.



» Rodinny stav. U Zen pod 25 let nema vliv nggatasny porod. Vyznamny je u Zzen
nad 25 let nebo v kombinaci s jinym rizikovym faldm.

» Veék. U Zen pod 20 let se rizikorggEasného porodu zvysSuje sgem thotenstvi,
vySSi riziko je u Zen starSich 35 let.

» Parita. VySsSi frekvence ifedcasného porodu je u prvor@édk vSech wkovych
kategorii, lehce zvySené riziko jetvrtorodicek a vyse.

» Etnicita. Znama je témrr dvojnasobna frekvencergikasného porodu wernych
Americanek ve srovnani s Ameéankami bilymi. Tento faktor jefejm¢ spojen se
socioekonomickou situaci.

» Vyska a hmotnost. Samotna nizka vySka neni rizikovy faktaeg@asného porodu,
ale stava se jim ve spojitosti s nizkou hmotnosti.

» Spontanni potraty a interupce.Pokud nejde o potrat ilegalni, traumaticky nebo po
dokorteném 12. tydnuwhotenstvi, neni prokazan vliv interupce tagyasny porod.

» Predchozi gredéasny porod. Riziko se zvySuje s gtem gedchozich fedtasnych
porodi: 1-2 2x; 2-3 7x; 3—4 9x.

» Chronickd onemocreni:

- vrozené nebo ziskané vadila¥ni ( ctloZzni malformace, #ozni myomy )
- chronicka ledvinova onemo&m

- diabetes mellitus

- chronicka onemocmi jater

- chronicka hypertenze

- kardiovaskularni onemoeni (2)

2.3 Statistické ukazatele
Pro hodnoceni kvality gé o thotnou Zenu a novorozence byla vyema utita
kritéria a ukazatele. Jejich préstinictvim nizeme dlouhodab srovnavat satasny stav i
vyvojové trendy p& nejen mezi jednotlivymi pracovisti, ale i mezyimny a staty sita.
Na zaklad analyzy &chto vysledk jsou kazdoréné vytyéeny priority pée, ¢i oblasti
p&e, v nichz mame ne§tSi rezervy za sstovou Sptkou.
NejfrekventovagyjSi ukazatelé:
» Perinatalni amrtnost = patet mrtwnarozenych a zefelych dti do 7 dri na 1000
narozenych
» Mrtvorozenost = patet mrtwnarozenych éi na 1000 narozenych

» Novorozeneckd umrtnost= paiet zentelych dti do 28 dii na 1000 Zi¥ narozenych



Déli se na:
> Casna novorozenecka imrtnost paset zentelych na 1000 Zinarozenych i
» Pozdni novorozenecka umrtnost patet zenitelych od 7. do 28. dne na 1000 &iv

narozenych &i

Z forensnich dvoda je dilezité mit zakladni &domosti o pojmech a definicich ,zivé

dite”, ,mrtvé dit", ,potrat”.

Narozenim Zivého die se rozumi jeho Uplné vypuzeni nebe@tiynigla matina, jestlize di
projevuje alespijednu ze znamek Zivota a ma porodni hmotnost

a) 500g a vyssi

b) nizSi nez 500g,®zije-li 24 hodin po porodu.

Zndmkami Zivota se rozéjndech nebo akce sréiei nebo pulsace pupeiku nebo aktivni

pohyb svalstva, i kdyZ pufmék nebyl peruSen nebo placenta nebyla porozena.

Narozenim mrtvého die se rozumi Uplné vypuzeni neboétiyn ¥la matina, jestlize plod

neprojevuje ani jednu ze zndmek Zivota a ma poraaiotnost 1000g a vysSi.

Potratem se rozumi ukéeni ehotenstvi Zeny pnémz:
a) plod neprojevuje ani jednu ze znamek Zivota a jetidni hmotnost je nizSi nez
1000g a pokud ji nelze zjistit, jestlize fadtenstvi kratSi nez 28 tyiin
b) plod projevuje alespbjednu ze zamek Zivota a ma porodni hmotnost nés600g,
ale negrezije 24 hodin po porod{citace z vyhlasky MZSR 11/1988 Sb., § 4)

V roce 1994 byla vzajemnou domluvdieské neonatologické spoiesti aCeské
gynekologické spolmosti, ve sho&l se s¥tovym trendem, ustanovena hranice realné

Zivotaschopnosti plodu na 24. tydeéhdtenstvi. (6)

2.4 Klasifikace piredéasné narozenych dti

D¢ti, které se narodirpdiasre, tzn. ed 38. tydneméhotenstvi, tvéi nejwtSi cast
déti nizké porodni hmotnosti a jsou zatizeny vysokmrtalitou a morbiditou. Umrtnost je
ne@imo unerna gest&nimu Wku. V zavislosti na porodni hmotnosti a géafan wku se d@li

do ¢tyt skupin:



» do 28. tydne &hotenstvi, s hmotnosti 500 — 999g jsou extr&mezrali —
ELBW/(Extremely-Low-Birth-Weight)

» do 32. tydne &hotenstvi, s hmotnosti 1000 — do 1499g jsou velerzrali —
VLBW (Very-Low-Birth-Weight)

» do 34. tydnedhotenstvi, s hmotnosti 1500 — 1999¢ jsdadst nezrali — LBW(Low-
Birt-Weight)

> do 38. tydnedhotenstvi, s hmotnosti 2000 — do 2499¢ jsou lelezeati (6)

2.5 Charakteristické znaky nezralosti a k nim gfirazené mozné oSébvatelské diagnozy

2.5.1 Kize

U téZce nezralych novorozeige kiZze zZiw cervena, pisvitna, Zelatindzni, chybi
méazek a lanugo byvéidké. U mirg nezralych je tmavriZova, prosvitaji na ni jen tmave
Zilky a je na rozdil odé¥ce nezralych novorozeihdohat pokryta mazkem. Vizném
rozsahu je pokryta jemnymi chloupky, nazyvanymiulgm zejména na ramenou, zadech a
krku. Byvacasto prosékla a snadno serfvatoky, zvla& na korgetinach.

KuZze nedonosenychétl je velmi citlivda ke vSem dezinfékim roztokim. | jemné
oSeteni miZe zpisobit rozsahlé popéaleniny, zejménaice nezralych.

Stejre je kize citliva k mechanickym insuitn. Fi odlepovani néaplasti ( i
sebeopatrsim ) se trha povrchova vrstkia pokozky a vznikaji rozsahlé eroze, kterymé dit
ztraci tekutiny a které jsou snadnou vstupni branfakce.

Na poragni jsou velmi citlivé také veSkeré slizniceri FheSetrném sondovani
zazivaciho traktu nebo odsavani dychacich ceéstendojit k porusSeni sliznice, krvaceni a
posSkozeni €ny organu.

Prsni bradavky uéce nedonoSenych zcela chybi nebo jsou jen damgau lehce
nedonoSenych je vytvena bradavka ackdy i ¢ast dvorce. USni boltce byvajiekke, u tZce
nedonoSenych chybi modelaz &ay miZzeme pozorovat dokonce i jejicAst&ny nevyvin.

U chlapd casto vySdujeme nesestoupla varlata, u divek zeje vulva kévstydké pysky
negekryvaji malé. Na ploskach nohou a dlani¢ace nezralych prakticky chybi ryhovani
nebo jsou nazrgany jen hlavni ryhy. U lehce nedonoSenych je ryhoweatrné vice, ale ryhy
jsou nelké. Pupénik je silny, rosolovity a jeho Upon byva blizeykrdgyze. (2)

Priklady moznych oSébvatelskych diagnoz:

Tkasiova integrita porusena



e z divodu mnoheetnych vstup a poruseni firozenych bariér ( trachealni intubace,
intravendzni vstup, movy katetr, Zalud&ni sonda )
» v dusledku mechanického poskozenighi, tlak )
* nasledkem nespravneho ulozeni éxiwh a terapeutickych paroek ( dlahy, kanyly,
sondy )
ez davodu poruchy prokrveni
» nasledkem pouZziti chemické drazdive latky
projevujici se: poskozenim nebo destrukci tkanklisem ditte a celkovou odezvou
organismu ( zvySena teplota )
Infekce, riziko vzniku
* na zéklad rozdilné anatomie novorozenecké& &
ez davodu poruseni kozni a thkévé integrity
ez divodu snizené imunity
Poran¢ni, zvySené riziko
* nasledkem pouziti dezinf&kich prostedki nevhodnych pro oS@&ni €Zce nezralych
deti
» v disledku neSetrné pé

ez davodu vystaveni nadé&nnému chladui teplu

2.5.2 Nezralost funkce dychani

Stavba plic jako takova je¢iSinou dokoriena ( vyjimkou jsou pouzeice nezrali
novorozenci ). Nedokonala je ale funkce plic, kteele k nedostateé vymené plyna a
Spatnému zasobeni tkani kyslikem. Tato nedokonatdkcE je zpsobena nedostatkem
surfaktantu, coz je latka fosfolipidové povahy ugi@ rozepjaté alveoly ip vydechu. Bi
jeho nedostatku alveolyfipkazdém vydechu kolabuji a novorozenec musi kazdém
nadechu vyvinout Usili jako fp prvnim vdechu po narozeni. Onemé&ch z nedostatku
surfaktantu = IRDS Idiopathic Respiratory Dystress Syndrome ).

NejcastjSimi a nejgzSimi komplikacemi RDS i &eEného RDS je mozkové krvaceni a
air leaks. Rentgenologicky nélez s#licha 4 stupd, od jemného zasténi az po tzv. ,bilou
plici“. (2)

Priklady moznych oSébvatelskych diagnoz:

Vyména plyni poruSena



ez davodu nezralosti plic

ez davodu chykni surfaktantu

» nasledkem poruchy alveolokapilarni membrany

» nasledkem hypoxie plicni tkén
projevujici se: dyspnoi, inspimaimi vtahy hrudniku, alarnim souhybem, gruntingem,
poruchou hloubky dychani, Zmou barvy kZe ( cyandza ), hypoxii, Gnavou a &mu
acidobazické rovnovahy
Dychéani nedostainé

» nasledkem celkové slabosti a Unavy organismu

e v dusledku zagtlivého procesu vrozeného nebo ziskaného

e z davodu nedostatmé frekvence dychani

ez davodu tracheobronchialni obstrukce

» z divodu nedostatku surfaktantu
projevujici se: zrnou prokrveni ( mramorovani, akralni a celkova égan), ztizenym
dychanim, tachypnoi, poruchou hloubky dychani, ykaldii, poklesem saturace krve
kyslikem, znénou acidobazické rovnovahy
Prokrveni tk&ni porusené ( periferni’)

ez divodu poruchy vyrany plyni
projevujici se: akralni cyan6zou nebo mramorovarmgbarvenim &Ze, snizenou teplotou
koncetin a zpomalenym kapilarnim navratem po stisku
Aktivita, intolerance

* nasledkem respitai nedostainosti

* nésledkem cirkukni nedostat&nosti

» z divodu diskomfortu a imobilizace

» v disledku celkové slabosti organismu
projevujici se: zrnou saturace krve kyslikem, #nmou prokrveni, apatii, hypotonii nebo

naopak zvysenou drazdivosti, apnoickymi pauzanpngin vyrazem v obdieji

2.5.3 Zazivani

Kvalitni strava, bakteriologicky nezavadna a d@sta&t energeticky bohata je
zakladnim pedpokladem pro zdarnyst novorozence. Vzhledem k svému Bimému vyvoiji
a mstu potebuje stravu energeticky bohatou a zafiodeplntnou o vitaminy a mineralni

prvky. Zasady spravné vyzivy jednozna sphuje grirozena strava a tou je kojeni.



Nedostaténa tvorba Zaludmich $av, Spatnd evakuace Zaludku, snizena sekrece
pankreatickych a #vnich enzym, snizend tvorba Ziy zpomalend motilita gv, jsou
vSechno patologické stavy, které vedou u nezralyokiorozent k delSi dobu trvajici

intoleranci stravy. Smolk&cthto cti odchazi po delSi dobu nez u donoSenych. (2)

Priklady mozZnych oSé&bvatelskych diagnoz:
Polykani porusené

e z divodu oslabeni az vymizeni polykaciho reflexu

» z daivodu mechanickéipkazky ( endotrachedlni kynyla )

* nasledkem zvySené Unavnosti
projevujici se: neschopnostijgmat stravu Usty, slintanim a kaslanim.
Aspirace, zvySené riziko

» v disledku zavedené Zalutié nebo enteralni sondy

* nasledkem bolusového krmeni sondou pod zvySenyartia

e z divodu poruchy pasaze GIT

ez davodu snizené urowwvedomi @i farmakologickém utlumu v ramcidby

* nasledkem tachypnoe
VyZiva porusend, nedostatea

ez davodu neschopnostiffimat a zpracovavat potravu a kedbavat z ni Ziviny

* nasledkem zvySenych metabolickych pozadavk

ez davodu sniZené dodavky Zivin
projevujici se: nedfbyvanim na vaze, vymizenim podkozniho tuku, uldwvdnim nebo
zvracenim a z®&nami laboratornich hodnot ( sniZzeni hladiny albumicelkové bilkoviny,
poruchou rovnovahy elektrolyi
Zacpa

ez davodu nezralosti GIT

* nasledkem maléhaigmu potravy a tekutin

* vlivem podavanych lék

ez davodu malé aktivity
projevujici se: ublinkdvanim, zvraceninkitpmnosti rezidua v Zaludku, napinaningngt
bfiSni a neklidem déte, zwtSenim objemu iiSka, sniZzenou peristaltikou a pomalym
odchodem smolky

Kojeni neinné



* z divodu nezralosti dite
ez divodu Spatného saciho a polykaciho reflexu
» v disledku neschopnosti koordinovat saci a polykatéxef
projevujici se: nemoznostitijpzit dit¢ k prsu matky, nedostat@ou tvorbou mléka a

psychickou rozladou u matky

2.5.4 Vymésovani

Funkce ledvin je nezrald a velmi citliva kznym nepiznivym vlivam, zejména k
hypoxii. V disledku nedostatku enzynje také nezrala funkce jater. Jatra nedokazouwitlo
piebytek bilirubinu, ktery vznika v prvnich dnech parozeni ve velkém mnozstvi a vznika
hyperbilirubinémie projevujici se Zloutenkou. TanadonoSenych nastupuje sice &ém

pozcEji, ale trva o hodé déle nez u donoSenych. (2)

Priklady moznych oSébvatelskych diagnoz:
Télesné tekutiny, riziko deficitu
ez davodu nezralosti ledvinnych funkci koncentrovatémo
* nasledkem podavani diuretik v ramaibg
» z davodu zvraceni
e v disledku nadrrnych ztrat vody tenkou i, nedostatkem podkozniho tuku a
zvySenou okolni teplotou
Télesné tekutiny, nadbytek
ez davodu Spatné funkce ledvin
* nasledkem &ginku rekterych leki
ez davodu selhani regutaich mechanisin
» nasledkem poklesu koncentrace bilkovin v plazm
projevujici se: zvySenimélesné hmotnosti, otoky, oligurii, ztizeny dychanamvihkymi
fenomény na plicich, zvySenim tlaku krve, zvySemaikem vzniku dekubit, napjatou az
vyklenutou fontanelou a sniZzenym hematokritem
Retence mé akutni
ez davodu hypertonie sfinktér

* v souvislosti s podavanim tlumivych ek



projevujici se: neschopnosti @& samo se vyn#it, hmatnym, &kdy i vizualrg
zjistitelnym distendovanym ndovym mechyfem, md@enim v malych davkach a v
dlouhych¢asovych intervalech a nevyrovnanou bilanci tekutin
Prizjem
ez davodu drazdni GIT a zvySeného metabolismu krevniho barviva
* néasledkem medikamentoznich wiv
e z divodu fototerapie
projevujici se: vzedmutym a dilatovanyntidkem, zvySenou aZz bilivou peristaltikou,
intertrigem, sniZzenym turgorem a oschlymi sliznicemm¢nou barvy kZze ( ikterus ) a
zmenou v hladig elektrolyti
Kozni integrita, riziko poruseni
ez divodu zvySené koncentrace bilirubinu
* nasledkem fototerapie
* nasledkem opruzeni Zidoducastych stolic
Unava
e z davodu zatZe v doks metabolickeé festavby
» vlivem podavanych lékodbouravajicich bilirubin
e z davoducastych zakrok a manipulace, hluku a trvalého égeni

projevujici se zvySenou spavostictdt

2.5.5 Termolabilita

Cim je di& mensi, tim snadji a rychleji se podchladi.ifinou ztraty tepla je velky
povrch Ela vzhledem k hmotnosti a tenka vrstva podkoznillat Reakci novorozence na
chlad je zvySena produkce tepla, ktera §e giedevsSim chemickou reakci v tzv.&dém
tuku. Ri této reakci se ale zvySujeckolikanasobr spoteba kysliku. Podchlazeny
novorozenec miva apnoické pauzy, zachvaty cyanogyoglykémii, metabolickou acidézu,

které mohou vyustit v metabolicky rozvrat.

Priklady moznych oSébvatelskych diagnoz:

Termoregulace nednna
» v souvislosti sdlesnou nezralosti ( chybi podkozZni tuk, tenkaek mala aktivita )
e v dasledku nezralosti centra pro termoregulaci

* nasledkem chybného managementu teploty fedst



projevujici se: podchlazenim nebieprivanim diéte, zménou fyziologickych funkci, zenou
barvy Kize, zvySenym narokem na pethu kysliku a Zivin a zhorSenim celkového stavételit

2.6 NejcastjSi komplikace I&by nezralych déti ovliviiujici kvalitu jejich dalSiho Zivota

2.6.1 Bronchopulmonalni dyspléazie ( BPD )

Byla poprvé popsana v roce 1967 u nezralych nowmdiz narozenych jed 32.
gest&nim tydnem. Riziko BPD se zvysSuje s klesajici poidumotnosti, ta ale neni jedinou
podminkou jejiho vzniku. Onemoami vtSinou gedchézi IRDS, ktery vyZadoval UP¥gsto
i pomoci nekonvemi techniky.

Onemocgni charakterizuje:

» dlouhodobé klinické projevy plicniho onemeain ( stidajici se oblasti
atelaktaz s oblastmi hyperinflace )
» zAavislost na kysliku nejménpo dobu 28 din Zivota, nebo po 36.
postkoncepnim tydnu
» charakteristické plicni zamy na RTG
» UPV v anamnéze
Mezi pridruzené komplikace BPD gat komplikace postihujici respitai trakt ( aspirace,
atelektazy, obstrui bronchitidy, pneumonie ), kardiovaskularni sgstePPHN, edém plic,
pravolevé zkraty, systémova hypertenze, cor pulheoynaGIT ( gastrooesophagealni reflux,
ruminace ), kostni postiZzeni ( osteopor6za, radhijia dale zemy v chovani, na kterych se
podili mimo jiné i chronick& hypoxie. (2)

2.6.2 Retinopatie nedonoSenych ( ROP; Retinopathy of Preaturity )

Je disledkem patologického stavu ve vyvoji sitnice (med a jejich cév v dsledku
piedasného porodu. Onemagrn postihuje dti s porodni hmotnosti pod 15009 a daéti d
narozené fed 31.gestmim tydnem.

Mechanismus vzniku neni dodneegre znam, ale jako nejpragdodobrjSi je tato
teorie: ve vyvijejicich se cévach retiny vastedku hypoxieci hyperoxie dochazi k
vazokonstrikci, tim se snizujetgok krve cévami, az fize dojit k Uplnému uzéw. To ma
za nasledek zvySené vyhlwani latek stimulujicich novotvorbu cév. Je-li naskularizace
mirna, ROP je téZ mirna aggchodna s moznou Uplnou Upravou stavu k normakli. Je
neovaskularizace vyrazna, dochazi k invazivnimuggtani novych cév do retiny a tim k

jejimu odchlipeni a naslednému poSkozeni zraku.



ROP ma gkolik stadii, od vzniku strabismu nebo amblyopi2,po totalni slepotu.
Mezi dalSi rizika vzniku ROP pit protrahovana UPV s nutnosti podavani kyslikevkf

transfuze, vyskyt apnoickych patizepizod vyZzadujicich resuscitaci, sepse. (2)

2.6.3 Hydrocefalus

Jde o roz§eni komorového systému mozku s nahrognédd mozkomisniho moku a
znamkami zvySeného nitrolebniho tlaku. Vznika casg§ji jako nasledek nitrolebniho
krvaceni, kdy vlivem krevni srazeniny dochazi kwéra odtoku mozkomisniho moku nebo k
poruSe resorbce likvoru. Dle velikosti razsii komorového systému je vicgé méns
poSkozen mozkovy parenchym, ktery je z&m v extrémnichifjpadech az na Uzkou slupku
pod lebeéni kosti.

Onemockni je doprovazeno 2tSenim objemu neurokrania, rozestupy tetbeh Swi
a na d@ich mizeme pozorovat jiznak zapadajiciho slunce. U rychle progredujiciho
hydrocefalu jsou fitomné poruchy zakladnich Zivotnich funkci — dydh&nd&ni ¢innosti a
védomi.

Pri dlouhodobém sledovanitl nachazimeasto poruchy psychomotorického vyvoje
S miznym stupgm sniZeni inteligence. S&asny aktivni pistup s ¢asnym feSenim

nahromadni mozkomisniho moku zavedenim dren&ieasi dobré klinické vysledky. (2)

2.6.4 Détska mozkova obrna ( DMO; cerebral palsy )

Je ozn&eni pro skupinu chronickych oneme@ain charakterizovanou poruchou
hybnosti, ktera se objevuje wkolika prvnich letech Zivota. fRinou Spatné kontroly
hybnosti, vadného drzeni trupu a ketin je u DMO porucha vyvoje nebo posSkozeni
motorickych ( hybnych oblasti mozku ).

Rizikoveé faktory vzniku:
» poloha koncem panevnim
» komplikovany porod
» vrozené malformace mimo nervovy systérdetwe rozStpovych vad pate, hernii,
malformaci oblkieje acelisti
nizké Apgar skore
nizka porodni hmotnost a nezralost
vicetetna Ehotenstvi

malformace nervového systému ( hapikrocefalie )

YV V. V V V

krvaceni nebo proteinurie matky v zév tthotenstvi



» hyperthyre6za , mentalni retardace, epilepsie matky
» epileptické zachvaty u novorozence
Mezi nefastjSi onemocini a gihody v pfaibéhu €hotenstvi nebo porodu, které mohou veést
k poskozeni vyvijejiciho se nervového systémiiipat
» infekce Ehem thotenstvi, nejastji zpusobena cytomegalovirem, zankami a
toxoplasmaozou, kteraimie postihnout mj. mozek vyvijejiciho plodu
» novorozenecka zloutenka, ktera neni-li adekvdtena, nize vést k nenavratnému
poSkozeni mozkovych bek
» Rh inkompatibilita, pi které organismus matky produkuje protilatky pratvinkdm
ditéte, ty se ve zvySené teirozpadaji a vznika novorozeneckd Zloutenka
» nedostatek kysliku v mozku nebo pamanhlavy novorozencpii porodu s naslednou
téZkou asfyxii vedouci k nenavratnému poskozeni mopkidemz novorozenec je
schopny tolerovat kratkodoby nedostatek kyslikamei porodniho stresu
» cévni mozkové fhody, které maji &kolik pticin: krvaceni do mozku zdsdodu
prasknuti mozkové cévy, jejiho ucpani nebo porukhyinek a casté dechové

problémy nedonoSenych novorozénc

Ptiznaky DMO zahrnuji Siroké spektrum postizeni ¢BitDMO ntiZze mit problémy s
jemnymi pohybovymi vzorci, jako je psani nebdils&ini rizkami, mize mit obtize s
udrZzenim rovnovahy a s @hi, mize stradat mimovolnimi pohyby, jako jsou tiafad
kroutivé pohyby rukou nebodli neovladatelné pohyby ast. Jednotlivizpaky se u &i
mohou liSit a v pkbéhu casu nénit.

Diagn6za DMO nemusi vzdy automaticky znamegakyt handicap. Zatimco dits
t¢Zzkou formou DMO je mnohdy zcela neschopné&zeh a patebuje velmi narénou,
komplexni a celozivotni @gé dit¢ s lehkou formou postiZenithe byt jen lehce nemotorné a
obejde se bez speciélni pomoci. Liékadnesni dob klasifikuji jednotlivé typy DMO podle
charakteru hybné poruchy dtyt kategorii:

1. Spasticka forma DMO - postihuje asi 70 — 80%tdl s DMO. Jejich svaly v postizenych
oblastech jsou ztuhlé a trvale stazené ( spasjick®kud takto postizené ditviabec chodi,
jeho chize je nemotorna, kéetiny jsou toporné aipchizi se kolena navzajem dotykaji.
Vznika tak charakteristicky obraz ithe nazyvany @wzkovita chize (scissors gai. Déti se
spastickou hemiparézou mohou mit navic hemipanetitls, @i kterém dochazi k i

neovladatelnym pohyim konetin na jedné stra&rtéla rusici jakykoliv pohyb.



2. Athetoidni, téz dyskineticka forma DMO - postihuje asi 10 — 20%:til s DMO. Tato
forma je charakterizovana mimovolnimi pomalymi kieyami pohyby postihujici obvykle
ruce, nohy, fipadré celé koretiny. Nekdy jsou postizeny svaly t¥#@ a jazyka coz vede ke
grimasovani, Zmoulavym pohgm Gst, mlaskani a k probl&m s mluvou. VSechny
abnormalni pohyby se zvynazi piti emainim stresu a naopak mizi ve spanku.

3. Ataktickd forma DMO - postihuje 5 — 10%¢ti s DMO. Jde o vzacnou formu postihujici
vnimani rovnovahy a hlubokou citlivost ( propriocep. Postizené &i mivaji Spatnou
pohybovou koordinaci, jejich dlze je nestabilni a o Siroké baziigpminajici ,opileckou
chazi“. Velké problémy se objevujiifppokusu o rychly ai@sny pohyb ( psani nebo zapinani
knofliki ). V nekterych gipadech se objevuje taktéz intantres.

4. SmisSené formy DMO- nefastjSi kombinaci pedstavuje spasticka forma s athetoidnimi

pohyby, ale i jiné kombinace jsou mozné.

V souvislosti s poruchami postihujicimi mozek agehotorické funkce, které DMO

zahrnuje, se mohou vyskytovat dalSi uvedena pastize

» mentalni postizeni — 1/3d s DMO je intelektualé&izcela normalni, 1/3&i
ma jen lehky intelektualni deficit a 1/3tdje stedre az £Zce mentalé postizena. Mentalni
postiZzeni je népstjSi mezi @&tmi se spastickou kvadruparézou/kvadruplegii, cozlkje s
téZkym poskozenim i jinychasti mozku

> epilepsie — téwt polovina @ti s DMO ma epileptické zachvaty

» hydrocefalus

> rastové problémy — neprospivaritids DMO mé &kolik pficin, které zahrnuji
mj. i poSkozeni mozkovych center kontrolujiciélstra vyvoj organismu. Objevuji se zejména
u cti se stedre tézkymi a €zkymi formami DMO, zejména pak uétll se spastickou
kvadruparézou

» poruchy zraku a sluchu — ve smyslu Silhavostiglssmus ) a nasledné
tupozrakosti, vypadk zorného pole ( hemianopie ). Také poruchy slughw stti s DMO
vyskytuji ¢asgji nez u zdravych &i

» abnormalni pocity a poruchy citlivosti ¥quistavuji poruchu vnimani doteku a
bolesti, rkdy je poruSeno vnimani jednotlivyctésti €la nebo schopnost rozeznavat
piedntty pouhym hmatem.

Pres veSkery vyzkum neni DMO oneménn vyl&itelné a ani neexistuje jeho

spolehlivd prevence. Seasna medicinaipsto nabizi postizenymétgm pomoc alespo

casténym mirrenim rekterych projewt, vedoucim ke zlepSeni kvality jejich Zivota. (17)



2.6.5 Epilepsie

Témet polovina vSech &i s DMO ma epileptické zachvatyiiRachvatu je normalni
mozkova aktivita perusena nekontrolovatelnymi vyboji abnormalni, $yooizované
aktivity mozkovych nervovych bwk. Zachvaty se vyskytuji bez zjevné vyvolavajiticiy,
jakou mize byt u dti nagiklad horeka.

U postizeného dite mohou abnormalni vyboje prochazet celym mozkantak
vyvolavat projevy postihujici cely organismus. Testav byva spojeny s poruchotdemi, s
tonicko-klonickymi Kecemi celého dla, nepravidelnym dychanim akdy i se zastavou
dechu.

Pokud se vyboje abnormalni aktivity omezi nditau ohranéenou oblast mozku,
mohou byt projevy epileptického zachvatu vice omézgak tomu je u tzv. parcialnich
zachvab. Parcialni zachvaty lze rodd na jednoduché ( simplexni ) a komplexnii P
simplexnich zachvatech pozorujeme wtditiokalizované fiznaky, jako jsou zaSkuby nebo
ochabnuti ohragenych svalovych skupin, Zvykaci pohyby, poruchiiasti ( mravereni )
na fiznych ¢astech dla. Pro komplexni parcialni zachvaty je charakteksa kvalitativni
porucha ¥domi. Dit ztraci kontakt s realitou, iwie provadt neltelné a neuddomelé,
automatické pohyby, fife se projevovat zmat&nParcialni zachvat setpe rekdy plynule

rozvinout v zachvat generalizovany.



3 ETIKAV NEONATOLOGII

3.10tazka viability
Viabilita (Zivotaschopnost) plodu je zadkonem stama v sotasné dob v Ceské
republice i v dalSich zapadoevropskych zemich natyden thotenstvi, coz fedstavuje
extréemré nedonoSené novorozence s porodni hmotnosti 509-Casi mameigdstavit pod
pojmem Zivotaschopnost? Je to takovy stupgvoje plodu, kdy di je ,potencionals”
schopné Zit mimo mé&hu clohu @ili muze gezit), i kdyZz pomoci ,zvlaStnich #Haeni“.
Prod byla dive Zivotaschopnost udavana od 30. tydne? Bres od 24. tydne? Rrby to
jednou nemohlo bytr¢ba jiz od 10. tydne? d se nezminily. Jedinou zminou je stéle lepsi
vyvoj pomocnych systéink jejich zachra& Dnesni |Iéké a sestry maji vice&domosti a
jejich technické vybaveni je modeéjsi. Zivotaschopnost je zAvisla na rozvoji a dokosia
pomocnych systétnkolem ditte, neni ndtitkem toho, zda dit(on ¢i ona) je jiz¢lovekem
nebo je samo Zivotaschopné.
Pfi samotné praci s extrérimezralymi novorozenci se kaptji setkhvame s dima
otdzkami:
A. Je humanni a nutné vzdy zahajovat vysoce specialiwu péi na JIP
u €Zce posSkozenych novorozeric
B. Je mozno ukafit tuto p&i v piipadech, kdy neni nag na eziti
jinak nez za cenu udrzovani pomotisproji a nakladnych lék bez
atributu lidské osobnosti, za cenu utrpeni poséheni jeho okoli a s

vynalozenim zné&nych néklad spol&nosti? (2)

Obe tyto otazky nejsou dosud uspokdgjivyieSeny ani u nas, ani v zahr&niOtazka,
jakd je mira pravni odpeédnosti rodét, Iékat a sester, obeénvSech, kt# se na
rozhodovani o poskytovani neposkytovani intenzivni pé €zce postizenym novorozeim
podileji, Zistava stale nezodpézena.

V USA a Kanad se v praxi vyskytuji dva nazory:
1. Intenzivni péi pro vSechny novorozence¢etné nemocnych, malformovanych a pod
500g. Vychazi z fgdpokladu obtizhstanovitelné prognézy ihned po porodu.
2. V jinych centrech je intenzivni pé poskytovana selektign neni zahajovana v
piipadech, kdy se neonatologicky tym shodne na t@meni pinosna pro d& V
téchto gipadech je poskytovanaomfort care”- termomanagementg¢ibné zachazeni



a kontakt s rodi. Kritéria nezahajovani intenzivni §ejsou: porodni hmotnost pod

500g, gesténi vék — pod 22. tyden nikdy, ve 23. a 24.tydnu podéestnovorozence

a nazoru rodii, ve 25. tydnu je intenzivni pé poskytnuta vzdy. (5)

U novorozeng, zvlast nedonoSenych, je velmizké odhadnout zavaznost poSkozeni
mozku. Kazdy neonatolog zazitipady, kdy byl na zakladvSech vySéeni geswdéen, Ze
pokud di¥ prezije, potom jen za cenu trvalé&ké invalidity. Nekteré z &chto dti se vSak

vyviji normalrg, ¢i jen s nepatrnym handicapem.

Ve VSeobecné deklaraci lidskych préV,3 se uvadi, Zze kazdy ma pravo na Zivot,
svobodu a bezgaost. (16) Jaky se tim mini Zivot? Jde o Zivot mapl radosti, &stim a
zdravim v kruhu rodiny nebo Zivot 8Zkym psychomotorickym poSkozenim, nemoZzZnosti
kvalitniho smyslového vnimandasto udrzovan jen dikyaznym gistrojam v nemocninim
prostedi bez trvalé ffitomnosti rodinnych fslusniki?

Mezi dulezité zakladni principy etiky pédt uchovani Zivota, zmiréni utrpeni,
nepoSkozovani, autonomie dié a jeho pravo.

Etické principy neonatalni intenzivni®jsou s nimi v souladu:

1. Extrémré nezrali novorozenci jsou lidskymi bytostmi, zasljiti stejny
respekt, ktery bychom sit@i mit my sami v ¢Zké nemoci. Zachazet s
ostatnimi tak, jak bychom siidi , aby ostatni zachazeli s nami a povinnost
silnych chranit slabé jsou etické principy vychéazet zidovsko-kes’anskych
tradic a jsou vysoce relevantni pro neonatalniniitei pe&i.

2. Omezovani utrpeni a neposkozovani jsdlezté principy a cile lékaké
vedy.

3. Pé&e o dti musi byt v souladu se zakony — je zakazan kabtup vedouci

piimo ke smrti.

3.2Pohovor s rodii pied porodem

Pfi hrozicim pediasném porodu mezi 23. az 28. tydnem je vhodné posidy
rodicim predem informaci o nagli na preziti, o tom jaké hlavni problémy lz€ekavat, jaké
jsou moznosti l&eni a jakeé je riziko trvalého poskozeni.

DalSim divodem pohovoru je slySet odpall, postoje a fani rodéu. Jestlize
informovani rodie vyjadi prani, aby bylo udlano vSe mozné pro udrZzeni&é nazivu, ma
byt respektovano a jakaizita informace zapsano v dekurziekiéri rodice maji negativni

postoj k intenzivni p& u déti pod 28. tyden na zakladzastaralych informaci. V takovém



piipact ma& neonatolog chranit dia zdiraznit, Ze Zi¢ narozené ditje lidska bytost se svymi
pravy, a lék#ska pée nutna k zachovani Zivota by ndebyt odmitnuta.

Nekteri rodice mohou odmitat intenzivni i dit v piipact hroziciho porodu ve 24.
— 25. tydnu. Tehdy neonatolog navrhujelp@ ohodnoceni déte po porodu a je-li stav
velmi Spatny, nezahajuje resuscitaci. Je-I¢ dilé se spontanni dechovou aktivitou, je
intenzivni pée zahajena a prognézéephodnocena. (5)

3.3Diskuse s rodEi o ukonéeni intenzivni p&e

K diskusi 0 non-treatment dochazi v situaci, kdkrpdovani intenzivni p& vede k
zachovani zZivota velmi ubohé kvality. Jedna se rotkoace &Zkého posSkozeni mozkwzké
plicni choroby, retinopatie, nekrotizujici enterbdy u extrémr nezralého déte.

Rodicim v takovém fipad byva zopakovan cely fioch az po sotasny stav s
vyjadienim jistoty v diagndze a prognéze. Radby néli vyjadiit porozungni a souhlas, aniz
by prejimali odpo¥dnost za rozhodnuti. Maji ale takiél@zitost vyjadit nesouhlas. (5)

3.4Pokracovani intenzivni p&e na zadost rodéu

Preji-li si rodice po vys¥tleni Iékaského stanoviska, aby intenzivnicpéokr&ovala,
ma& byt jejich pani respektovano.iffom se déle hodnoti stav & a pokrauje diskuse s
rodici. Nékteré postupy moderni mediciny mohou byt & zcela cizi, zejména idea, Ze

leékari se mohou rozhodnout a dovolitditzentit. (5)

3.5Kvalita Zivota ditéte a rodiny.

Dlouhodoba pedpovd’ kvality Zivota ditte by n€la dat odpovd’ piredevsSim na tyto
otazky: Jaké komunikai dovednosti bude ditmit? Bude schopné vést samostatny Zivot?
Bude stale zavislé natjaké 1&be? Bude mentakhnebo fyzicky trgt? Jak dlouho bude asi
Zit?

Za zvla¥ dalezitou je povaZzovana budouci schopnositdisamostathjednat, jednat
s druhymi lidmi, uédomovat si samo sebe. Zivotni zkuSenost bydteimyt naplgna bolesti,
utrpenim a pocitem trvalé neé&he zavislosti. Vznikne-li fgs\wdceni, Ze dit bude s vysokou
pravdpodobnosti odsouzeno pokeaanim I€by k pra takovému budoucimu utrpeni, pak
by Zivot udrzujici léba ntla byt ukorgena a pé&e intenzivni zrdinéna na dinnou paliativni

P&
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zagzovym situacim rodii. Je proto dlezité odhadnout, zda rodina bude schopna réseb

jakym je poSkozené dit(5)



ll. ZKOUMANY SOUBOR A POUZITE METODY



1 CILE VYZKUMU

Cilem empirickésasti prace je ukazat, jak hodnoti matkaddasré narozeného dite
arovei jeho zdravi a samotny vyvoj véku 3 — 6 let. Rada bych také nastinila situacimpdi
do kterych pichazeji @ti s wtSim, ¢i mensSim handicapem a ukazala kaast pée o dti
vyZadujici zvySenou starostlivost a dohled. @sw bych chtla zjistit, jakym zmisobem
byla rodina nucena znit svij dosavadni zfsob Zivota, svoji organizaci, i to, zda se
né¢jakym zpisobem zrinil vztah obou rodia a které oblasti vSedniho Zivotaigpbuji Emto

rodindm nej¥tSi problémy a potize.

1.1Dil¢i cile vyzkumu:

Cil 1: zjistit osobni Udaje matky:
» nejvyssi dosazené vddni
» rodinny stav
> vira
Cil 2: zjistit délku spoléné hospitalizace matky a élie
Cil 3: Dokumentovat zavaznost postizenétina zaklaé perinatalnich komplikaci a zjistit,
které formy postizeni ra@ povazuji za limitujici prodiny Zivot ditte
Cil 4: zjistit, kdo je matce nefSi oporou fi narainé péi o dit¢ a zda dit v uvedeném &ku
nav&tvuje rekteré z pedskolnich zézeni
Cil 5: Urit, nakolik srozumitelné a pochopitelné informacerognéze a vyvoji déte
byly matce dhem hospitalizace podany a do jaké miry se shedugbdasnym stavem
Cil 6: Ukazat, jak hodnoti matka uravedravi a kvalitu Zivota svého #i¢ v nasledujicich
oblastech:
celkové zdravi déte
télesna aktivita dite
bolest
chovani digte
city
sebevdomi ditte

YV V V V V V VY

rodina



2 POUZITA METODA VYZKUMU

Z moznych metod vyzkumu jsem zvolila metodu doteavného Setni. Pro zjisovani
kvality Zivota rodin s &mi narozenymi s velmi nizkou porodni hmotnosthjsgouzila jako
zaklad standardizovany dotaznik CHQ ( Child He&estionnaire ) autdrLangraf et al.
(1998).

Uvedeny dotaznik mé&éhkolik verzi a je ukeny pro dti ve wkoveé skupig 4 — 18 let.
Respondenti jsou rotk diti do 10 let , ¢ti a dospivajici od 11 let vySe. Uvedeny dotaznik
diagnostikuje 14 oblasti kvality Zivota:

1. somatické fungovani

2. socialni fungovani a p#mi prislusnych roli

3. socialrt — emani fungovani a pkni peislusnych roli

4. socialre — behavioralni fungovani a gm prislusnych roli
5. vnimani celkového zdravotniho stavu

6. télesna bolest/diskomfort

7. celkové projevy chovani

8. duSevni zdravi

9. sebe¥domi

10.rodicovskeé vlivy v emoni sfée

11.rodicovské vlivy na zpsob traveni volnéhsasu
12.fungovani rodiny

13.celkové hodnoceni

14.zmeny zdravotniho stavu

Z existujicich ti verzi dotazniku pro rotk jsem vybrala vergi PF — Parent Form }-
50 polozek. Originalni dotaznik upravila deské verze Dolezalova et al., 208D dohod s
MUDr. J. MareSovou jsem dotaznik modifikovala vaidm k ¥ku déti 3 —6 let ( P III).

Rodie, nefastji matky dti odpovidaly na otazky zaSkrtnutintigfuSného okénka.
Neexistovaly spravnéi chybné odpo¥di, pokud si matky nebyly jisté, ¢ty odpowdét jak
nejlépe unily, nebo nély ozna&it situaci, ktera se nejvice podobala té jejich. kéaci
dotazniku byl ponechan volny prostor, ktery jserhidia maminkam, aby se vlastnimi slovy
upiimne vyjadrily k oblastem vSedniho Zivota, jéini détem, rodir, ¢i jim osobrg potize a
problémy. (P I)



Celkem jsem oslovila rode 110 dti, které byly hospitalizovany na o#ldni
patologickych novorozeiicDétské kliniky ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralovéletech
2001 — 2004. Jednalo se &idharozené s porodni hmotnosti pod 1500g a & dobesilani
dotazniki doséahly ¥ku 3 — 6 let. Rodie obdrzeli piivodni dopis s pokyny pro vypini
dotazniku a samotny dotaznik rélmhy do ti ¢asti. Prvni¢ast obsahovala prostor pro
vypInéni jména ditte, které bylo nezbytné k identifikaci navracenyidtazniki. Rodice dsti
byli ujiSténi, Ze tatocast dotazniku bude slouzit pouze ke ztnénidentifikaci a dale budou
jimi vyplnéné udaje jiz zpracovavany anonymrbDruha c¢ast dotazniku slouzila k ziskani
osobnich ud#j matky a konéné treti ¢ast dotazniku obsahovala standardizovany dotaznik,

modifikovany vzhledem k&ku ditte.

Ziskané odpaidi jsem vyhodnotila a jejich @ty zanesla do nasledujicich graPro
charakteristiku souboru jsem zvolila grafy Wseé a pro analyzu dat grafy sloupco@ésla
v grafech zn& pocet roditu, ktefi odpowdéli na danou variantu odpédi. V nésledném
komentdi jsou jednotlivé varianty odp@di prevedeny na procentualni hodnoty a jsou

sg'azeny podle Skaly moznych odpol.

Vyzkum probihal naielomu roku 2007 — 2008.



3 CHARAKTERISTIKA SOUBORU

Pro vyzkum jsem oslovila rotk 110 dti, které se narodily s porodni hmotnosti pod
15009 a v dobdotaznikového Sgni dosahly ¥ku 3 — 6 let.
Celkem byly vyhodnoceny odpédi rodict od 62 déti, dotaznik vyplnily ve vSechifpadech
matky ckti.

Graf 1: Navratnost dotaznik

Navratnost dotaznik 0

2 7

O navracené a vypln éné O nenavracené dotazniky

| déti, které zem fely O nedoru €ené dotazniky

Komentai:
» 57% dotazniki se vratilovyplnénych, event. S ppojenym komenté& em
» 35% dotazniki senevratilo vibec
» 2% déti oslovenych rodia zemiela v dok od propudni z oddleni patologickych
novorozendé. O tomto faktu my informovaly matky dti telefonicky.

» 6% dotaznik se vratilonedoruéenych



Graf 2: Pohlavi &i dotazovanych rodii

Pohlavi d éti

M chlapci H divky

Komentai-:
» 57 % navracenych dotaznikvorily odpowdi od rodta divek

» 43 % navracenych dotaznikvorily odpowdi od rodéa chlapci

Graf 3: Hmotnost &i pii narozeni rozélena do 3 kategorii

Hmotnost d éti p¥i narozeni

9

01000 - 1499¢g Il 750 - 999g E< 749g

Komentai-:
» 48% deti rodica, ktefi odpovdéli na dotaznik, se narodilo v hmotnostni kategorii
1000 — 1499 g
» 37% déti se narodilo v hmotnostni kategofb0 — 999 g
» 15% déti se narodilo s hmotnosti749 g



4 ANALYZA DAT

4.1 Analyza prvni &asti dotazniku

Znéni otazky ¢. 1: VaSe nejvysSi dosazené &adi?

Moznosti odpovdi:
» Zakladni
» Vyuceni
» Stiedni
» Vysokoskolské

Graf 4: NejvySsi dosazené \éini matek

Vzdélani matek

Komentér:
» 5% dotazanych matekdo zakladni vzdslani
» 23% matek ndlo vzcklani vuénovskych oborech
» 66% melo stiredoSkolskévzdlani s maturitou
» 6% matek dosahlaysokoSkolskéhovzdlani



Znéni otazky €. 2: VAS rodinny stav?

Moznosti odpovdi:
» Svobodna
» Vdana
» Rozvedena
» Souziti ve spokné domacnosti siftelemci otcem dikte

Graf 5: Rodinny stav matek

Rodinny stav

Komentér:
» 6% dotazanych matek bylo v débozesilani dotazniksvobodnych
» 83% matek uvedlo, Ze jsoudané
» 5% matek bylaozvedenych
» 6% matek odpotdélo, Ze Ziji vespolainé domacnosti s pitelem & otcem ditéte



Znéni otazky ¢&. 3: Jste ¥rici?

MozZnosti odpovdi:

> Ano
> Ne
Graf 6: Vira matek
Vira matek
o3
g
]
4
3
2
ano
Komentar:

» 18% dotazanych matek odp&¥lo na otdzkuano
» 82% matek odpogdélo ne

Znéni otazky ¢.4: Jak dlouho jste byla hospitalizovana spokes dittem?

Prostednictvim otazky.4 jsem chila zjistit, jak dlouho byly matky hospitalizované
spole&né s dittem a mohly se takeastnit pée o r€ jiz od samotného narozesi,od prvnich
dna Zivota, v situaci, kdy to umdbval jejich stav.

Vysledky odpo¥di na tento typ otdzky nebylo mozné Zadnynispiem znézornit
graficky. Z doSlych odpaydi jsem proto vytvilla pouze pimérnou délku spokné
hospitalizace matky s dtem na odd8eni patologickych novorozetickteracinila 27 dni.
Pritom nejdelSi délkahospitalizace byl&®0 dni ( v piipact 4 matek ) a 11 matek uvedlo, ze

nebyly spolén¢ s dittem hospitalizovaneéabec



Znéni otdzky €. 5: Kterymi z uvedenych komplikaci bylo Vase pastizeno?

Moznosti odpovdi:

>
>
>
>
>
>

Hydrocefalus

DMO ( détska mozkova obrna )
Chronické plicni onemoeni
Oc¢ni postiZzeni

Epilepsie

Jiné

U jednotlivych komplikaci rodie zaSkrtavali odpad” ano¢i ne

Graf 7: Komplikace fedtasného narozeni
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Komentar-:
» Hydrocefalus:2% dotdzanych matek odpé&la ano
98% matek odpo¥délo ne
» DMO: 12% dotazanych matek odp&ielo ano

88% odpovdélo ne




» chronické plicni onemoeni: 3% dotazanych matek odpédéla ano
97% matek odpo&délo ne

» ocni postizeni: 24% dotazanych matek odp&delo ano

76% matek odpo¥délo ne

> epilepsie: 2% dotazanych matek odp&iela ano
98% matek odpogdélo ne

» jiné postizeni: 23% dotazanych matek odp&lo ano

77% matek odpogdélo ne



Znéni otazky ¢. 6: Kdo Vam poméha s gieo di?

Mo

N¢

nosti odpowdi:
partner
¢lenové rodiny

o di peuji sama

YV V VYV V

dité je umis&no v Ustavni p&

Graf 8: Pomoc matkam s fiéo dit

Pomoc matkam

Komentar:
» 56% dotazanych matek uvedlo, Ze €ip@ di€ jim pomahgpartner
» 39% matek uvedlo, Ze jim poméah&enové rodiny
» 5% matek uvedlo, Ze dité peduji samy

» 0% matek uvedlo, Ze j@ité v Ustavni p&i



Znéni otazky &. 7: Navstvuje Vase dit ngjaké spoleéenské z&izeni? ( nap MS, specialni
MS, dennti tydenni stacionge, jiné )

Moznosti odpovdi:
» Ano
> Ne

Graf 9: Nav&tvnost redSkolnich zézeni

Navst évnost p fedSkolnich za Fizeni

Komentér-:
» 79% dotdzanych matek odpé&klo na otdzku zda jejichipdiasré narozené détve
véku 3 — 6 let navétiuje rekteré z uvedenychipdSkolnich zdzeniano
» 21% matek odpo¥délo na tutéz otazkne



Znéni otazky €. 8: V dol¥ hospitalizace jste jigtbyli informovéani o prognéze vyvoje Vaseho

ditéte. Do jaké miry se tyto informace shoduji se’asaym stavem?

Moznosti odpovdi:
» Vibec
» Maélo
» Nevim
» Dobre
>

Presré

Graf 10: Shoda o progndze vyvoje staviteit

Mira shody progndzy vyvoje

poéet respondent U

viibec malo nevim dob e presné

Komentar:

» 13% dotazanych matek uvedlo, Ze informace o progngzeje stavu jejich déte,
které dostalghrem hospitalizace, sdibec neshoduji se sgasnym stavem

» 11% matek uvedlo, Ze informace o prognoze vyvoje sjajich ditte semalo
shoduji se s@snym stavem

» 5% matek uvedlo, Zeevi zda se informace o prognoéze vyvoje stavu jejittteli
shoduji se s@snym stavem

» 55% matek uvedlo, Ze informace o progndze vyvoje liefliéte sedobie shoduji se
saiasnym stavem

» 16% matek uvedlo, Ze informace o progndéze stavu vyjaieh ditte sepresrd

shoduji se s@snym stavem



Znéni otazky ¢. 9: Do jaké miry byly informace of@dpovdi vyvoje VaSeho dite pro Vas
srozumitelné a pochopitelné.

Moznosti odpovdi:
» Vibec
» Maélo
» Nevim
» Dobre
> Presre

Graf 11: Srozumitelnost informaci o vyvoji stavikth
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Komentar:

» 2% dotdzanych matek odp&kla, Ze informace ofpdpowdi vyvoje jejich ditte
pro ré nebylyviibec srozumitelné ani pochopitelné
» 8% matek odpotdélo, Ze informace prodbyly malo srozumitelné a pochopitelné
» 2% matek odpo¥déla, Zenevi, zda pro & byly informace srozumitelné a
pochopitelné
» T72% matek odpo#délo, Ze informace prodbyly srozumitelné a pochopitela@bie
» 16% matek odpo¥délo, Ze informace prodbyly piresré srozumitelné a pochopitelné



4.2 Analyza standardizovaného dotazniku, modifikovanéhd véku ditéte

Vysledky analyzy jsou rozteny do 8 nasledujicich oblasti:

Celkové zdravi Vaseho die ( 1 otdzka)

Télesna aktivita VaSeho dte ( 1 otazka, 5 tvrzeni)
Bolest ( 2 otazky )

Chovani ( 2 otazky, 4 tvrzeni)

City ( 1 otazka, 5 tvrzeni)

Sebe¥domi ( 1 otazka, 2 tvrzeni)

Zdravi VaSeho déte ( 2 otazky, 5 tvrzeni)

© N o 0o B~ WD PRE

Vy a VaSe rodina ( 4 otazky, az 6 tvrzeni

Kazda oblast zahrnuje 1 — 4 otazkyispuSejici dané problematice na které &edi
odpovidali podle 5 stujpvé Skaly odpotdi. Tam, kde si nebyli jisti, ozt@ tu moznost,
ktera se nejvice blizila jejich situaci nebo stavu.

Odpowdi byly nasleda graficky zpracovany aciselné hodnoty znaztwji potet
responderit odpovidajici na danou moznost dle Skaly odpav



1.Celkové zdravi Vaseho di¢

V prvni zkoumané oblasti hodnotily matkyreptasré narozenych &i arovei jejich
celkového zdravi.

Znéni otazky:
Obecr byste oznéili zdravi VaSeho déte jako:

MoZzné odpovdi:

» Vyborné
Velmi dobré
Dobré

Uchazejici

YV V V V

Spatné

Graf 12: Celkové zdravisti

Celkové zdravi

pocet respondent U

vyborné  velmi dobré dobré uchazejici Spatné

Komentar-:
» 26% dotazanych matek zhodnotilo zdravi svébhedgasre narozeného dite jako
vyborné
» 31% matek zhodnotilo zdravi svéheepkasré narozeného dite jakovelmi dobré
» 34% matek zhodnotilo zdravi svéheepkasre narozeného dite jakodobré
» 6% matek zhodnotilo zdravi svéhégatasré narozeného dite jakouchazejici
» 3% matek hodnotila zdravi svéhogatasré narozeného dite jakoSpatné



2. Télesna aktivita digte

V oblasti Elesné aktivity vyjagbvaly matky miru omezeni svycktépii vykonavani éznych

¢innosti v ptibéhu dne vyzadujici pohybovou aktivitu.

Znéni otazky:
Bylo VaSe di v poslednich 4 tydnecltomezenaze zdravotnich évodi v néasledujicich
cinnostech?
» A. Provozovantinnosti vyzadujicich z@aou energii, naip behani?
B. Schopnost (tesna ) pohybovat se po okoli, n@sh, ve Skolce?
C. Obejiti bloku domu nebo vystoupeni do 1 patteodt?
D. Shybani, ohybari zvedani se?

YV V V V

E. Sebeobsluznénnost, tj. oblékani, koupagi vyméSovani?

Moznosti odpovdi:
» Ano, vyrazi omezeno
» Ano, ¢asténé omezeno
» Ano, trochu omezeno
» Ne, nebylo omezeno
Graf 13: Rlesna aktivita

Télesna aktivita

poéet respondent G
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Komentar:

» A. 13% dotazanych matek uvedlo, zéhem uplynulych 4 tydinbylo u jejich d@ti ze
zdravotniclivbdi vyrazné omezengorovozovaniinnosti vyzadujici
ziaou energii

10% matek uvedlo, Ze u jejichétd bylo ¢astainé omezengprovozovantinnosti
vyZadujici ztreou energii

10% matek uvedlo, Ze u jejichétd bylo trochu omezenoprovozovantinnosti
vyZadujici ztreou energii

67% matek uvedlo, Ze u jejichétd nebylo omezen@rovozovantinnosti

vyZadujici ztreou energii

» B. 13% dotdzanych matek odp&dklo, ze hem uplynulych 4 tydihu jejich dti
bylayrazné omezenaschopnost pohybovat se po okoli
6% matek odpo¥délo, Ze u jejich dti bylaéastetné omezenaschopnost
pohybovat se po okoli
2% matek odpogdéla, Ze u jejich dti bylatrochu omezenaschopnost
pohybovat se po okoli
79% matek odpotdélo, Ze u jejich dti nebyla omezenachopnost pohybovat se

po okoli

» C.10% dotadzanych matek uvedlo, Z&hem uplynulych 4 tydinu jejich dti bylo
vyrazné omezenoobejiti bloku dond nebo vystoupeni do 1 patra schod
5% matek uvedlo, Ze u jejichétd bylo ¢astainé omezenaoobejiti bloku domu
nebo vystoupeni do 1 gathod
3% matek uvedla, Ze u jejicked bylo trochu omezenoobejiti bloku domu nebo
vystoupeni do 1 patracsith
82% matek uvedlo, Ze u jejiched nebylo omezenmbejiti bloku domu nebo

vystoupeni do 1 patracsiih

» D.5% dotdzanych matek odp&klo, Ze khem uplynulych 4 tydinbylo u jejich dti
vyrazné omezenoshybéani, ohybari zvedani se
3% matek uvedla, Ze u jejicked bylo ¢astetné omezenashybani, ohybardi
zvedani se

3% matek uvedla, Ze u jejickd bylo trochu omezenoshybani, ohybarii



zvedani se
89% matek uvedlo, Ze u jejicketd nebylo omezenashybani, ohybarii zvedani

se

» E.6% dotdzanych matek odp&nlo, Zze Bhem uplynulych 4 tydinu jejich dti byla
vyrazné omezenasebeobsluzn&nnost
8% matek odpo#délo, Ze u jejich dti bylacastatné omezenasebeobsluzna
¢innost
5% matek odpo#delo, Ze u jejich dti bylatrochu omezenasebeobsluzna
¢innost

81% matek odpo¥délo, Ze u jejich dti nebyla omezena sebeobsluz&ianost



3. Bolest

Oblast bolesti fedtasré narozenych &i byla hodnocena prdsidnictvim dvou otazek
tykajici se podiovani sily a frekvence bolesttirem uplynulych 4 tydin

Znéni otazky:

3.1 Jakmoctelesné bolestéi nepohodli ralo VasSe did v uplynulych 4 tydnech?
Moznosti odpovdi:
Zadnou

Velmi mirnou

Stredni

>

>

» Mirnou
>

» Silnou
>

Velmi silnou

Graf 14: Intenzita bolesti

Intenzita bolesti
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Komentér:
» 72% dotazanych matek uvedlo, z&hiem uplynulych 4 tydinjejich diti nepoct’'ovaly
Zzadnoubolest
» 10% matek uvedlo, Ze jejichéd pocitovaly velmi mirnou bolest
» 6% matek uvedlo, Ze jejichet pocitovaly mirnou bolest
» 10% matek uvedlo, Ze jejichét pocitovaly stiedni bolest



>
>

0% matek uvedlo, Ze jejichét pocitovaly silnou bolest

2% matek uvedla, Ze jejichet pocitovaly velmi silna bolest

Znéni otazky:

3.2 Jakéastonelo VaSe dig v uplynulych 4 tydnechélesnou bolesti nepohodli?

Moznosti odpovdi:

» Ani jednou
» Jednouwi dvakrat
» Nekolikrat
» Pomerne casto
» Velmi ¢asto
» Kazdy/skoro kazdy den
Graf 15: Frekvence vyskytu bolesti
Frekvence bolesti
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Komentér:
» 66% dotazanych matek napsalo, Zlaém uplynulych 4 tydinjejich déti nepocitily
ani jednou bolestci nepohodli
» 13% matek napsalo, Ze jejiclétilpocitily jednou ¢i dvakrat bolest nebo nepohodli
» 13% matek napsalo, Ze jejiclétilpocitovaly boleshékolikrat
» 3% matek napsala, Ze jejicktdpomérn é ¢asto poci’ovaly bolest
» 2% matek napsala, Ze jejicktdpocitovaly bolestvelmi ¢asto
» 3% matek napsala, Ze jejicktdpocitovaly bolesti nepohodliskoro kazdy den



4. Chovani

Oblast chovaniigdtasré narozenych &i byla hodnocena pomoci dvou otazek. Prvni otazka
hodnotila frekvenci vyskytu probléim které d@ti nékdy mivaji s chovanim a ve druhé

zkoumané&désti hodnotily matky chovani svyckitdve srovnani s jinymi&mi stejného ¥ku.

Znéni otazky:
4.1 Jakcasto v uplynulych 4 tydnech VaSesdit
» A. Dost odmlouvalo
» B. ObtiZré se sougedilo nebo nedavalo pozor
» C. Lhalo nebo provokovalo
» D. Délalo scény nebo vystupy

Moznosti odpovdi:
» Velmi ¢asto

» Pomerne casto
» Obcas

» Teémet vibec
> Nikdy

Graf 16:Castost vyskytu probléins chovanim

Problémy s chovanim

poéet respondent G

Evelmi €asto ® pom érné ¢asto Oobéas O tém ér vabec B nikdy




Komentar:
» A. 3% dotdzanych matek uvedlo, Zz&hem uplynulych 4 tydinjejich déti velmi ¢asto
odmlouvaly
13% matek uvedlo, Ze jejichét pomérné ¢astoodmlouvaly
50% matek uvedlo, ze jejichétl obéasodmlouvaly
16% matek uvedlo, Ze jejicheétl témér viibec neodmlouvaly

18% matek uvedlo, Ze jejichétd nikdy neodmlouvaly

» B. 3% dotazanych matek odp&¥la, Ze Ehem uplynulych 4 tydinse jejich dti
velmi ¢astoobtizré soustedily nebo nedavaly pozor

11% matek odpo#délo, Ze se jejich &i pomérn é ¢asto obtizré soustedily nebo
nedavaly pozor

37% matek odpo¥délo, Ze se jejich &i obéasobtizre soustedily nebo nedavaly
pozor

30% matek odpo¥délo, Ze se¢éméi viabecjejich citi obtizre nesousedily nebo
nedavaly pozor

18% matek odpogdelo, Ze se jejich &i nikdy obtizre nesousedily nebo nedavaly

pozor

» C.3% dotazanych matek potvrdila, Zzéhem uplynulych 4 tydijejich déti velmi
¢astolhaly nebo provokovaly
8% matek potvrdilo, ze jejichati pomérné ¢astolhaly nebo provokovaly
21% matek potvrdilo, Ze jejichdti obéasIhaly nebo provokovaly
32% matek potvrdilo, Ze jejichdti témér viitbecnelhaly nebo neprovokovaly

37% matek potvrdilo, Ze jejichdti nikdy nelhaly nebo neprovokovaly

» D. 8% dotdzanych matek odpé&lo, Ze jejich dti béhem uplynulych 4 tydinvelmi
¢astodeélaly scény nebo vystupy
11% matek odpo&délo, Ze jejich @ti pomérn é ¢astodélaly sceny nebo vystupy
32% matek odpo¥délo, Ze jejich dti obéasdélaly scény nebo vystupy
28% matek odpo¥délo, Ze jejich dti témér viibec nedlaly scény nebo vystupy

21% matek odpo¥délo, Ze jejich dti nikdy nectlaly scény nebo vystupy



Znéni otazky:

4.2 Ve srovnani s jinymetini stejného &ku je chovani Vaseho di¢ obec#d vzato:

Moznosti odpovdi:
» Vzorné

» Velmi dobré
» Dobré

> Prijatelné
> Spatné

Graf 17: Srovnani chovani s ostatnirstirdi

Srovnani chovani

pocéet respondent U

vzorné  velmi dobré dobré p fijatelné Spatné

Komentér-:
» 8% dotazanych matek zhodnotilo chovani svyéti ek srovnani s ostatnimi jako
vzorné
» 39% matek zhodnotilo chovéani svychittve srovnani s ostatnimi jakelmi dobré
» 34% matek zhodnotilo chovani svychttive srovnani s ostatnimi jakiobré
» 16% matek zhodnotilo chovani svychttive srovnani s ostatnimi jaldijatelné
» 3% matek zhodnotila chovani svycétidve srovnani s ostatnimi jakpatné



5. City

Oblast cifi zkoumala dtské nalady a délku setrvanitidv uvedenych kladnycti negativnich
emocich.

Znéni otazky:

Kolik ¢asu v uplynulycl tydnechVase dit stravilo:
» A. s pocitem k pl&?

B. s pocitem osamoceni?

C. nervosngtinnosti?

D. unudné ¢i utrapert?

E. radosty?

vV V VYV V

Moznosti odpovdi:
» Paéad
» V¢étSinou
» Neékdy
» Zridka
> Nikdy
Graf 18: D¥tské nalady

Détské nalady

poéet respondent G

E nikdy @ zFidka O nékdy O vétSinou M pofad




Komentar:
» A. 16% dotazanych matek odp&¥lo, Ze Ehem uplynulych 4 tydinjejich dti
nikdy nestravily suj ¢as s pocitem k pta
58% matek odpo¥délo, Ze jejich dti ziridka stravily svij ¢as s pocitem k pta
26% matek odpo¥délo, Ze jejich dti nékdy stravily svij ¢as s pocitem k ptd
0% matek odpo#delo, Ze jejich dti vétSinou stravily svij ¢as s pocitem k ptd

0% matek odpo#délo, Ze jejich dti poirad travily svij ¢as s pocitem k pta

> B. 68% dotazanych matek uvedlo, Ze jejicktidbéhem uplynulych 4 tydinnikdy
netravily 8yc¢as s pocitem osamoceni
24% matek uvedlo, Ze jejicheétl zFidka stravily swij ¢as s pocitem osamoceni
8% matek uvedlo, Ze jejicheét nékdy stravily swij ¢as s pocitem osamoceni
0% matek uvedlo, Ze jejichét vétSinou stravily swij ¢as s pocitem osamoceni
0% matek uvedlo, Ze jejichéd travily poirad suij ¢as s pocitem osamoceni

» C.48% dotdzanych matek odp&klo, Ze jejich @dti béhem uplynulych 4 tydin
nikdy netravily swij ¢as nervoznéinnosti
29% matek odpo¥délo, Ze jejich @ti ziidka travily svij ¢as nervéznéinnosti
18% matek odpo#delo, Ze jejich dti nékdy travily svij ¢as nervoznéinnosti
3% matek odpo#déla, Ze jejich dti vétSinou travily svij ¢as nervoznéinnosti

2% matek odpo¥déla, Ze jejich dti poirad travily svij ¢as nervoznéinnosti

» D. 42% dotazanych matek napsalo, Ze jeji¢hi bechem uplynulych 4 tydinnikdy
netravily g8yc¢as unudné ¢i utrapert
42% matek napsalo, Ze jejicktd zidka travily svij ¢as unudné ¢i utraperk
14% matek napsalo, Ze jejicktilnékdy travily svij ¢as unudné ¢i utraper
2% matek napsala, Ze jejicltdvétSinou travily swij ¢as unudné ¢i utraper

0% matek napsalo, Ze jejicktd porad travily svij ¢as unudné ¢i utrapert

» E.2% matek potvrdila, Ze jejichetd nikdy netravily swj ¢as radost&
0% matek potvrdila, Ze jejichéti ziidka travily svij ¢as radosté
6% matek potvrdilo, Ze jejichdti nékdy stravily swij ¢as radost®

81% matek potvrdilo, Ze jejichdti vétSinou travily svij ¢as radosté

11% matek potvrdilo, Ze jejichati porad travily svij ¢as radosth



6. Sebe#domi

Oblast sebexdomi zji¥ovala spokojenost @ie se sebou samym, se Skolkou, nebo jinym
spol&enskym z&zenim a s ostatnimi. K této oblastélimekteri dotazovani rode vyhrady

ve smyslu nemoznosti posoudit u svéhatditspokojenosti nespokojenost. Pomocitip
vypliovani otdzek bylo rodiim srovnani, jak tyto&ci vnimaji jiné d@ti téhoz ¥ku.

Znéni otazky:

Jak spokojené bylo VaSedit uplynulych 4 tydnech s:
» A.vztahy v rodig?
» B. vlastnim Zivotem celka?

Moznosti odpovdi:
» Velmi spokojené
» SpiSe spokojené
» Ani spokojené ani nespokojené
» SpisSe nespokojené
» Nespokojené

Graf 19: Spokojenostéti se vztahy v rodiha s vlastnim zivotem

Spokojenost d éti

poéet respondent U

E velmi spokojené M spiSe spokojené O ani spokojené ani nespokojené

O spiSe nespokojené B nespokojené




Komentar:
> A. 45% dotazanych matek uvedlo, Z&hem uplynulych 4 tydinjejich dti byly
velmi spokojenése vztahy v rodi#
48% matek uvedlo, Ze jejichét byly spiSe spokojené&e vztahy v rodi&
5% matek uvedlo, Ze jejichet byly ani spokojené ani nespokojenée vztahy
Vv rodin
0% matek uvedlo, Ze jejichét byly spiSe nespokojenée vztahy v rodi&

2% matek uvedla, Ze jejichetd byly nespokojenése vztahy v rodif

> B. 34% dotazanych matek odpé&klo, Ze hem uplynulych 4 tydinjejich ctti byly
velmi spokojenés vlastnim Zivotem celk@v
48% matek odpo¥délo, Ze jejich dti byly spiSe spokojené& vlastnim Zivotem
celkav
10% matek odpo#delo, Ze jejich dti byly ani spokojené ani nespokojené
s vlastnim zivotem celkov
6% matek odpo¥délo, Ze jejich dti byly spiSe nespokojené vlastnim Zivotem
celkav
2% matek odpo¥déla, Ze jejich dti byly nespokojenés vlastnim Zivotem
celkav



7. Oblast zdravi Vaseho dte

DalSi zkoumana oblast zdravi d& owrtuje pravdivost uvedenych tvrzeni defasre

narozenych é&i a zhodnoceni zdraviéd ve srovnani fed rokem prosednictvim jejich

rodica.

Znéni otazky:

7.1 Jak pravdiva nebo nepravdiva jsou nasledwideni v pipade Vaseho dite:

>

YV V V V

A. Moje dit se jevi byt méhzdravé nez ostatniti, které znam.
B. Moje di€ nebylo nikdy vaz& nemocné.

C. Moje dit obvykle chyti vSechny nemoci, se kterymi se setka.
D. O¢ekavam, Ze moje dibbude v Zivat velmi zdrave.

E. Obavam se o zdravi svéhostitvice nez se obavaji jini r@édio zdravi svychdi.

Moznosti odpoedi

>
>
>
>
>

Urcité pravdive
VétSinou pravdivé
Nevim

VétSinou nepravdivé

Urcité nepravdive

Graf 20: Pravdivost tvrzeni o zdrawiti
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Komentar:
» A. 13% dotazanych matek uvedlo, Ze dané tvrzenf {&é pravdivé v piipack jejich
di
5% matek uvedlo, Ze dané tvrzenisinou pravdivé v piipad jejich deti
10% matek uvedlo, Zeevi, zda dané tvrzeni je pravdivénepravdivé v fipad
jejichadii
22% matek uvedlo, Ze dané tvrzenivjEsSinou nepravdivev piipack jejich dsti

50% matek uvedlo, Ze dané tvrzenujeité nepravdive v pripad jejich dti

» B. 34% dotdzanych matek napsalo, Ze dané tvrzemigié pravdivé v pripac jejich
di
18% matek napsalo, Ze dané tvrzenv§&Sinou pravdive v pripact jejich déti
3% matek napsala, zeevi zda dané tvrzeni je pravdivénepravdivé v fipad
jejichadii
21% matek napsalo, Ze dané tvrzenv§&Sinou nepravdivev piipad jejich dsti

24% matek napsalo, Ze dané tvrzenijéité nepravdivé v pripac jejich deti

» C.13% dotdzanych matek odp&délo, Ze dané tvrzeni jar ¢ité pravdivé v piipads
jejichadi
10% matek odpo#délo, Ze dané tvrzeni jgétSinou pravdive v piipack jejich déti
10% matek odpo¥délo, Zenevi, zda dané tvrzeni je pravdivénepravdivé
Vifpack jejich dsti
46% matek odpo¥délo, Ze dané tvrzeni p@tSinou nepravdivév pripac jejich
dite

21% matek odpo¥délo, Ze dané tvrzeni jar ¢ité nepravdive v pripad jejich deti

» D. 24% dotazanych matek uvedlo, Ze dané tvrzenf {&é pravdivé v piipack jejich
di
29% matek uvedlo, Ze dané tvrzenij@Sinou pravdive v pripack jejich déti
36% matek uvedlo, Zaevi, zda dané tvrzeni je pravdivénepravdivé v fipac
jejichadii
8% matek uvedlo, Ze dané tvrzenwvgsSinou nepravdivév pripad jejich deti

3% matek uvedla, Ze dané tvrzenuj&ité nepravdiveé v pripac jejich deti



» E.29% dotazanych matek napsalo, Zze dané tvrzemidigé pravdivé v pripad jejich
di
34% matek napsalo, Ze dané tvrzeni jerp@acE jejich déti vétSinou pravdivé
10% matek napsalo, 2gevi, zda dané tvrzeni je spiSe pravdivéepravdivé
vifpack jejich ckti
19% matek napsalo, Ze dané tvrzeni§&Sinou nepravdivév pripads jejich dsti

8% matek napsalo, Ze dané tvrzeniljéité nepravdivé v pripad: jejich ceti



Znéni otazky:

7.2 Jak byste hodnotila zdravi Vasehetdinyni ve srovnani s doboiep 1 rokem?

Moznosti odpovdi:

>
>
>
>
>

Mnohem lepSi nezipd rokem
O reco lepsSi nezied rokem
Asi tak stejné jakoied rokem
O néco horSi nezied rokem

Mnohem horsi nezipd rokem

Graf 21: Hodnoceni zdravi ve srovnani s dobi@dd rokem
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Komentar:

>

YV V VYV V

14% dotazanych matek zhodnotilo zdravi svyéh ghkomnohem lepsi nez ped
1 rokem

18% matek zhodnotilo zdravi svycktdljakoo néco lepSi nez ped 1 rokem

60% matek zhodnotilo zdravi svycktdjako stejné pred 1 rokem

8% matek zhodnotilo zdravi svyckitdjako o néco horSi nez fred 1 rokem

0% matek zhodnotilo zdravi svyckitdjako mnohem horsi nez ped 1 rokem




8. Oblast Vy a VaSe rodina

Posledni oblast dotazniku obsahdjgti ¢asti, které zjiovaly, jak moc proZivaji rode
obavy a starosti o své djtv jakém rozsahu bylo omezeno mnozsgu pro jejich viastni
potieby kwali zdravi ¢i chovéani dti, jak ¢asto naruSilo zdravi nebo chovanitidplany,
¢innosti a atmosféru v roddra posledni zkoumanaiasti je schopnost rodiny spolu navzajem

vychazet.

Znéni otazky:
8.1 Jakmoc jste cito¥ proZivala obavuci starost Vy v pribehu uplynulych 4 tydh z
nasledujicich dvodi:

» A. Té¢lesné zdravi Vaseho die

» B. Citovy stawi chovani VaSeho dite

» C. Pozornost Vaseho di¢ a schopnostit se nové ¥ci

Moznosti odpovdi:
» Vibec ne
» Maélo
» Stredr®
» Dost
» Hodre
Graf 22: Intenzita obav a starosti @db jejich dti
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Komentar:
» A. 24% rodica behem uplynulych 4 tydinviibec nerozivalo obavyi starosti z

idrodu €lesného zdravi svyched

34% rodict malo prozivalo obavyi starost z dvodu €lesného zdravi svého &

23% rodicu prozivalostiedné obavyci starosti z dvodu €lesného zdravi
svyched

11% rodict hodné prozivalo obavyi starosti z dvodu €lesného zdravi svych
di

8% rodict dost prozivalo obavyi starosti z dvodu €lesného zdravi svychsd

» B. 16% dotazanych rodii béhem uplynulych 4 tydinvibec nerozivalo obavyi

starosti Zivbdu citového stavu nebo chovani svéhétdit

34% rodict malo prozivalo obawyi starosti z dvodu citového stavu nebo chovani
svého die

22% rodicu prozivalostiedné obavyci starosti z dvodu citového stavu nebo
chovani svehostht

18% rodicu prozivalodost starostici obavy z divodu citového stavu nebo chovani
svého die

10% rodica hodné prozivalo obavyi starosti z dvodu citového stavu nebo

chovani svéhodtht

» C.21% dotazanych rodii béchem uplynulych 4 tydihvibec negrozivalo Zadné obavy
¢i starosti z dvodu pozornosti svého die a schopnostidit se

26% rodict malo prozivalo obavyi starosti z dvodu pozornosti svého die a
schopnostiiuse

26% rodicu stiredné prozivalo obavyi starosti z dvodu pozornosti svého die a
schopnostiiuse

19% rodica dost prozivalo obavyi starosti z dvodu pozornosti svého dfe a
schopnostiiuse

8% rodict hodné prozivalo obavyi starosti z dvodu pozornosti svého dfe a

schopnostiiuse



Znéni otazky:
8.2 Bylo v uplynulych 4 tydnech omezeno mnoéasti které jste rla Vy pro VaSe vlastni
poteby kvili:

» A. Té¢lesnému zdravi VaSeho &t

» B. Citovému stavu VaSeho d&i¢

» C. Pozornosti VaSeho die a schopnosticit se

Moznosti odpovdi:
» Ano, zn&né¢ omezeno
» Ano, porekud omezeno
» Ano, trochu omezeno
» Ne, neomezeno

Graf 23: Omezeni mnoZst¥asu pro vlastni péeby
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Komentér:
» A. 6% dotazanych rodii uvedlo, Ze Bhem uplynulych 4 tydinmglo ¢as pro vlastni
ptebyznaéné omezenkviili télesnému zdravi jejichati
6% rodict uvedlo, zetas pro viastni peeby nEli ponékud omezenkviili
¢tesnému zdravi jejichati
25% rodict uvedlo, Zetas pro vlastni péeby neli trochu omezenkvili
¢tesnému zdravi jejichadi



63% rodict uvedlo, Zeneméli omezencas pro vilastni peeby kvili télesnému
zdravi jejictedl

» B. 10% dotazanych rodii napsalo, Zzedhem uplynulych 4 tydinmeli znaéné
omezercas pro vlastni péeby kwili citovému stavigi chovani jejich ditte
8% rodict napsalo, Ze #i ponékud omezencéas pro viastni poeby kvali
citovému stavuchovani jejich ditte
27% rodict napsalo, Ze thi trochu omezencas pro vilastni poeby kvili
citovému stavuchovani jejich ditte
55% rodic¢t napsalo, Zeaeméli omezencas pro viastni poeby kvali citovému

stauti chovani jejich ditte

» C. 6% dotazanych rodii uvedlo, Ze Bhem uplynulych 4 tydinmeli znaéné omezen
¢as pro viastni poeby kvili pozornosti svého dite a schopnostidit se
13% rodica uvedlo, Ze réli ponékud omezencas pro viastni péeby kvali
pozornosti svehastita schopnostidit se
31% rodict uvedlo, Ze rdi trochu omezencéas pro viastni poeby kvali
pozornosti svéhaitéta schopnostidit se
50% rodict uvedlo,ze nenéli omezertas pro vlastni peeby kvili pozornosti

sveho #i¢ a schopnostidit se



Znéni otazky:

8.3 Jakcasto v pfibéhu uplynulych 4 tydhzdravi nebo chovani VasSehoetht:
» A. Omezilo druhiinnosti, které byste mohlitat jako rodina?

B. Narusilo fizné vSedni rodinnénnosti ( jidlo, sledovani televize )?

C. Omezilo schopnost Vasi rodiny rychle g&am vypravit?

D. Zpasobilo nagti nebo konflikt u Vas doma?

E. Bylo zdrojem nesouladti hadek u Vas doma?

vV V VYV V V

F. Zpisobilo, Ze jste musela zruSit nebo émib plany ( osobni¢i pracovni ) na
posledni chvili?

Moznosti odpovdi:
» Velmi ¢asto
» Pomerneé casto
» Neékdy

» Témef nikdy
> Nikdy

Graf 24: Omezenidinych rodinnyclinnosti
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Komentar:
» A. 5% dotdzanych matek odpé&dlo, Ze v uplynulych 4 tydneckelmi ¢astoomezilo
zdravi nebo chovani jejititéte ¢innosti, které by mohli &at jako rodina
5% matek odpo#délo, Zepomérn é ¢astoomezilo zdravi nebo chovani jejich

dite druh¢innosti, které by mohlidat jako rodina

19% matek odpo¥délo, Zenékdy omezilo zdravi nebo chovani jejich&é druh

¢innosti, které by mohlidat jako rodina

37% matek odpo¥délo, Zetémér nikdy zdravi nebo chovani jejich die
neomezilo drdmnosti, které by mohlidat jako rodina

34% matek odposdélo, Zenikdy neomezilo zdravi nebo chovani jejichetit

drutinnosti, které by mohlidat jako rodina

» B. 3% dotazovanych matek uvedla, z¢nbm uplynulych 4 tydinzdravi nebo
chovani jejich &lie velmi ¢astonarusilo fizné vSedni rodinné&nnosti
3% matek uvedla, Ze zdravi nebo chovani jejichteftomérn é ¢asto narusilo

tzné vSedni rodinn&nnosti

16% rodica uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejichetiinékdy narusilo fizné
vSedni rodinti@nosti

31% matek uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejickitdtemér nikdy nenarusilo
tzné vSedni rodinn&nnosti

47% matek uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejicktditikdy nenarusSiloizné

vSedni rodintiénosti

» C.3% dotazanych matek odp&¥la, Ze Bhem uplynulych 4 tydinzdravi nebo
chovani jejich élie velmi ¢astoomezilo schopnost rodiny rychle sékam
vypravit

8% matek odpo#deélo, Ze zdravi nebo chovani jejich#é&pomérné ¢asto
omezilo schopnost rodinghtg se skam vypravit
27% matek odpo¥délo, Ze zdravi a chovani jejich &ié nékdy omezilo schopnost
rodiny rychle sékam vypravit
27% matek odpo¥délo, Ze zdravi nebo chovani jejich&é@témeér nikdy
neomezilo schopnost rodiyshle se skam vypravit
35% matek odpo¥déla, ze zdravi nebo chovani jejicha@&neomeziloschopnost

rodiny rychle sékam vypravit



» D. 0% dotdzanych matek uvedlo, Z&hem uplynulych 4 tydinzdravi nebo chovéni

jejich dite velmi ¢asto zpasobilo nagti ¢i konflikt u nich doma

10% matek uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejichtdipomérn é ¢asto zpasobilo
nai ¢i konflikt u nich doma

18% matek uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejichtdinékdy zpisobilo nagti ¢i
konflikt u nich doma

32% matek uvedlo, Ze zdravi nebo chovani jejickitdtemér nikdy nezmisobilo
nai ¢i konflikt u nich doma

40% matek uvedlo , Ze zdravi nebo chovani jejicktditikdy nezpisobilo nagti

¢i konflikt u nich doma

» E.0% dotazanych matek odp&dlo, Ze zdravi nebo chovani jejichdé bthem
uplynulych 4 tydrbylo velmi ¢asto zdrojem nesoulad&i hadek u nich doma
5% matek odpo#deélo, Ze zdravi nebo chovani jejichdé bylopomérné ¢asto

zdrojem nesoulatitnadek u nich doma

18% matek odpo#deélo, Ze zdravi nebo chovani jejichdé bylonékdy zdrojem
nesouladuhadek u nich doma

24% matek odpo¥délo, Ze zdravi nebo chovani jejich@détémér nikdy nebylo
zdrojem nesoulatitnadek u nich doma

53% matek odpo¥délo, Ze zdravi nebo chovani jejichdénikdy nebylo zdrojem

nesouladuhadek u nich doma

» F.5% dotazanych matek uvedlo, Zz&hem uplynulych 4 tydinkvali zdravi nebo
chovani jejich &l muselo velmic¢asto na posledni chvili zmit nebo zrusit
plany

2% matek uvedla, Ze Kli zdravi nebo chovani jejich dfe muselgpomérné
¢astona posledni chvili zegmit nebo zrusit plany
18% matek uvedlo, Ze Kii zdravi nebo chovani jejich die muselanékdy na
posledni chvili Zmit nebo zrusit plany
25% matek uvedlo, Ze Kidi zdravi nebo chovani jejich dfe témér nikdy
nemuselo na posledni charfiénit nebo zrusit plany
50% matek uvedlo, Ze Kidi zdravi nebo chovani jejich dte nikdy nemuselo na

posledni chvili Zmit nebo zrusit plany



Znéni otazky:

8.4 Nekdy jsou v rodinach problémy vychazet jeden s druhiykdo olkras nesouhlasi nebo
se nmize rozzlobit. Jak byste obecmzhodnotila schopnost VaSi rodiny navzajem spolu
vychazet?

Moznosti odpovdi:
» Vyborr¢

» Velmi dolkre
» Dobre

> Prijatelne
> Spatré

Graf 25: Schopnost rodiny spolu vychazet
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Komentér:
» 15% dotazanych matek odp&ilo, Ze v ramci rodiny vychazi spolu vychéazi
vybor#
» 53% matek odpo¥délo, Ze v rdmci rodiny spolu vychazélmi dobre
» 26% matek odpo¥délo, Ze v ramci rodiny spolu vychagobie
» 6% matek odpotdélo, Ze v rdmci rodiny spolu vychégafijateln é
» 0% matek odpotdélo, Ze v rdmci rodiny spolu vychazpatné



5 DISKUSE

Jako podklad pro diskusi jsem pouzila vysledky wnal dotaznik, na které
odpovidali rodie d&ti narozenych s porodni hmotnost nizsi nez 150Qgi &slovenych
rodict byly hospitalizovany na odténi patologickych novorozefdcDétské kliniky ve
Fakultni nemocnici v Hradci Kralové v letech 20012804. Podminkou pro vypini
dotazniku a naslednou analyzu vysledlylo st&i ditéte 3 — 6 let.

Podle mého fedpokladu dotaznik vyplnily ve 100% matky a nawatndotaznii
byla 52%. Vzhledem k délce hospitalizac&ida frekvenci kontaktu rodii s Détskou
klinikou jsem d@ekavala daleko &sSi spolupraci a tudiz i vysSi procento navracenych
dotazniki. Nelze ale zjistit, zda tdodem neochoty ke spolupraci byla nethpopeni
stavajici situace rodin s postizenynitrdi, ¢i jen pouh&asova zaneprazédnost rodéu.

Nejcastji odpovidaly matky ¢&ti narozenych s hmotnosti 1000 — 1499qg, které
reprezentuji kategorii tzv. VLBW Very Low Birth Weight hovorozent. Diky identifikaci
navracenych dotaznikjsem n&la moznost dohledat nejvyssi i nejnizSi hmotnostteli Ta
nejvyssi byla 1380g, naopak nejnizéegstavovala pouhych 520g. VSechrii de narodily
mezi 23. — 35. tydnenghotenstvi a 57% z nich bylo divek.

Matky, které odpo&dély na dotaznik, rfly ve wtSing pripadi stedoSkolské vzeani
s maturitou ( 66% ), byly vdané ( 83% ) a nebwyiei ( 82% ). Pekvapilo pordrné vysoké
procento nedficich. Redpokladala jsem, Ze se dalek&tsv paet lidi upind v tiZzivych
Zivotnich situacich k v&, ktera jim pomaha pochopit @ijmout jejich osud. Zejme je ale
dalekocasgjSi postoj lidi k vie, ktery popsala jedna z matek sloyy:verici nejsem, ale
pokud jde o Zivot a zdravi méhoetit clovek zkusi vSechno...".

Nejen vira, ale také socialni opora a samotna posnpé€i o dit je pro psychickou
pohodu matky velice idezitd. Je vhodné byt lidem, jeZ stihlgjaké nepijemné udalosti,
nablizku a pomoci pokud mozno konkrétniéimy. Litovani ilis nepomaha, ale pomaha
umet tiSe naslouchat a pomoci taktnodicim, aby hovéli o svych problémech. Pomaha
samozejm¢ také pochvala a uznéani, jak se snaZi gediany problém zpracovat rasit.
Vzhledem k vysokému procentu vdanych mateledptavovali jejich neptSi oporu Zivotni
partnéi ( 56% ) aclenové rodiny ( 24% ).

Velmi problematickd mize byt nutnost oSiivani novorozence na JIP. Rezim
odctleni neumo#uje neomezeny kontakt radi s dittem a vytvéeni citoveho vztahu ro¢i
k ditéti je jeSt dale ztizeno velkym rizikem budouciho zdravotnfiostiZzeni. Rodiam je



zdravotnickym personéalentgrdavdno maximum informaci o zdravotnim stavu jegdtite.
Souasrt je jim v maximalni mozné ri¢ umozgn kontakt s dittem a je-li to mozné,dastni

se rodée ( nefastji matka ) i vlastni p& o dit. ZajiS€ni kontaktu a zahrnuti rogli do p&e

o dit je dilezitou metodou prevence citovych probténkteré mohou nasledkem separace
vzniknout.

Primérna délka spolaé hospitalizace matky a é&i¢ na Ftské klinicecinila 27 dni,
coz je dostata¢ dlouha doba na to, aby byla matka adekyvaaitena v péi o svoje nezralé
dit¢ a mohla v ni pokigovat v domacim prostdi. NejdelSi délka spaleé hospitalizace byla
90 dni (u 6% matek ) a 18% matek nebylo sp@les dittem hospitalizovanodbec. Je
otdzkou, zda@vodem k nefijeti matky ke spoléné hospitalizaci byl omezeny &t lizek na
Détske Kklinice, nezajem ze strany matkiynutnost pée o dalSi dit v rodirg. Myslim, Ze by
bylo také velmi zajimavé zjistit a porovnat délkgpoiné hospitalizace matky a é&ie v
souwasné dob, kdy je pobyt matky i déte cast&ne hrazeny finatinimi prostedky rodiny.

Pro &tSinu cti ve wku 3 — 6 let je BZné nav&tvovat [redSkolni z&zeni. Z mého
souboru 62 fedtasré narozenych &i jich 79% nav&ivuje matéské nebo specialni masié
Skoly a 21% dti nenav&tvuje zadné z i@dskolnichéi jinych spol€enskych z#&zeni. Z
dotazniku ale jednozte€ nevyplyva, Ze by ii¢inou byl pouze pomalejSi vyvoj nebo
zaostavani jak v psychickém, takedevSim motorickém vyvoji nezralyckitdnebo neochota
zarizeni zélenit handicapovanéétd mezi ,normalni* a ¥novat jim tak pro & potebnou
zvysSenou pozornost a e

Mezi negasgjSi komplikace pediasreé narozenych &i, které vyznamnym Zjzobem
ovlivauji jejich dalSi kvalitu Zivota pé#t hydrocefalus, DMO, chronické plicni onemeoh
ocni postizeni a epilepsie. Nelze jednoamarici, ktera z &chto komplikaci je ,lepSki
horsi“. U rekterych dti se dokonce jednotlivé komplikace navzajem komjbim kvalita
Zivota diti tak vyznama klesa. Na kongrestieské neonatologické spotesti v roce 2006 v
Poctbradech byl dokumentovan vzestupéipo déti s poruchami zraku vigledku jejich
nezralosti. Stejatak i v mém souboruipdiasreé narozenych &i se z uvedenych komplikaci
nejvice vyskytuje éni postizeni.

Lécba a pée o0 nezralé &i s sebou pnasi velké mnozstviiznych vykori a zakrok,
které doprovazi bolest. Bolest je vzdy subjektividgijemna smyslova a emoi zkuSenost,
z&zitek spojeny s aktualnim nebo potencialnim poSkion tk&d. Dit¢ chape bolest
jednorozmérné jako obecny diskomfort. Az pog@i diskrimina&ni procesy umozni diti
rozliSovat stimuly bolesti od stimuldistresujicich. PoSkozeni tkama nasledna zétliva

reakce dlouhodabdrazdi lokélni sensorickd zakami a niize zpisobit hyperinervaci, ktera



pak trva az do dosjosti. Tyto znény jsou napadhvyjadieny u d@ti, které byly vystaveny
bolestivym pod#tim brzy po narozeni nebo dlouhodotbokladd to nafklad zvySena
citlivost pattek dti, u kterych se&asto odebirala krev 2ahto mist. Podle odp&di matek
Ize fici, Ze ¥tSina gedtasre narozenych &i ( 72% ) nepociuje Zzadnou bolest a jen velmi
maly paet i je vystaven bolesti, jez Uzce souvisi s jejiostizenim.

Rodie #Zce nezralych &i secasto ptaji, jak se jejich dibude vyvijet v budoucnu a
radi by slySeli uji&ni, Zze bude vSe v padku. Z vysledi ¢etnych studii vyplyva, Ze u
nedonoSenychdai nemizeme spolehli& predpovdét jejich dalSi vyvoj ped prvnim rokem
Zivota, a u dti velmi nedonoSenychiasto ani ped druhym rokem. To Ize vy&tit velkou
plasticitou nezralého nervového systému, na kteophoun klad® i zapor® pasobit fizné
vnitini i vnejSi podréty behem jeho dalSiho vyzravani. To, Ze kmdidlouhé obdobi Ziji v
nejistog, jak to s vyvojem jejich &i bude dal, mze byt pro & velmi zatZujici. Bohuzel
lidské wdomosti jsou omezené a lidsky organismus natoldZisl, Ze stanovit f&snou
progndézu v nejrak)Sim ditstvi do vzdalegSi budoucnosti neni mozné. Z vySe uvedeného
davodu n€ proto zajimala mira shodyigrpowdi vyvoje u velmi nezralych i se
sowasnym stavem, a to, jak ji hodnoti jejich radi 13% rodita uvedlo, Ze informace o
piedpovdi vyvoje jejich ditte se wibec neshoduji se s&asnym stavem, ifgemz v
n¢kterych gipadech Slo ale o tzv. ,pozitivni neshodu®, tzre, sbdasny stav byl mnohem
lepSi, nez byly fivodni edpowvdi |ékati. Plasticita nervového systému a nejistota v
piedpowdi vyvoje nezralych &i byla divodem toho, Ze pouze u 16%tidse prognoza se
souwasnym stavem shodovaléepre.

Pro uspsnou spolupraci mezi zdravotniky a r@diéti je nezbytna dobra a efektivni
komunikace. Jeféba uzivat slova, kterym ra@ rozungji, preswdcit se, zda pochopili
poskytnuté informace, povzbuzovat je k otdzkdmormbvat, ale neradit a nepmyat.
Jestlize rodie wini né¢jaké rozhodnuti, jeitba ho respektovat. Aby nedochazelo ke
zbytegnym nedorozurnim, nendli by se rodée stydt se ptat a své otazky sifeba gedem
napsat, abyiprozhovoru se zdravotniky na nic nezap@étnrV/ soutasné dob organiznich
zmen ve zdravotnictvi nezbyva vzdy dostatasu na pmérere dlouhy a klidny rozhovor s
rodici, i presto 72% matek z mého souboru odfaélo, Ze jim podané informace o vyvoiji
stavu dikte byly pro & dokre srozumitelné.

Dukazem toho, Ze hodnoceni kvality Zivotag¢jeté subjektivni zalezZitost bylo 91%
matek, které i fes fzné tlesné a duSevni handicapy svyaHidhodnotily celkové zdravi
déti jako vyborné, velmi dobré nebo dobré. V obldskesné aktivity¢ini détem nej@tsi

potize aktivity vyZadujici zrimou energii a koordinaci poh§b nag. behani, schopnost



pohybovat se po okoli, n&i$ti nebo ve Skolce, a samoobsluZimnost. Krong pricin, které

piimo souvisi s nasledky nezralosti a komplikovanétiatéini p&e — jako je DMO, nebo
ocni postizeni, je mozny i podil dozravani mozkovyemter. CNS nezralychéd vyzrava

urcitym tempem, které neiie byt urychleno jgdasnym pichodem ditte na s¥t, a proto je

velice individualni, kdy dé& tuto ,nezralost” dohoni.

Vzhledem k tomu, Ze velk&ast dti z mého souboru vyZzadovala naaku svého
Zivota resuscitni p&i a zdravi i jejich samotny Zivot byl va&Zimhrozen, dekavala jsem, ze
jejich rodice budou mit daleko&si obavy o jejich zdravi do budoucnosti. Tentedpoklad
se nesplnil a dokonce 34% matek adlwatvrzeni: ,Moje dit nebylo nikdy vdz& nemocné*
za ukité pravdivé, pesto 29% matek se obava o zdravi svéhsidlitice, nez se obavaji jini
rodice o zdravi svychdi. Nejistota ve vyvoji nezralého die a jeho postizeni se odrazila v
odpowdi na tvrzeni: ,@ekavam, Ze moje ditoude v Zivot velmi zdraveé®. V tomto fipadt
36% matek nevi, zda tvrzenideneni pravdive. Bznivym ukazatelem vyvoje nezralyckti
je také skuténost, Ze 60% matek hodnotilo zdravi svyehi ghko stejné ve srovnani s dobou
pied rokem.

Chovani pediasr®t narozenych &i casto vykazuje v pozgBich letech znamky
hyperaktivity¢i impulzivity a stava se pro jejich rad problematickou oblasti. Hyperaktivita
se projevuje chronickymeklidem Déti s touto poruchou neustale poposedavaji a vrtisse
Zidli, pobihaji a pelézaji gedntty v nevhodnych situacich. Nejsou schopni si hitichu
nebo se jinak zadéstnat bez hluku. Jakoby neustéle byli puzeigiontlat, ns¢im se zabyvat,
nadneérné mluvit. Projevy hyperaktivity se liSi podlesku. Impulzivita se projevuje jako
netrgglivost. Déti maji problémy pokat, aZ na & prijde fada, pekiikuji ostatni, skéou jim do
feCi, ostatni maji problém dostat se ke slovu. Sahajigedntty, na které by neh,
neposlouchaji pokyny. Impulzivita ke byt gicinou nejtznéjSich nehod a Uréz Deéti
zakopavaji, narazi do kolemjdouciho, sahnou poaleng panvi. Pousti se do nebezpeh
¢innosti. S vySe uvedenou charakteristikou souhdasb0% matek z mého souboru, které
zaznamenaly u svychitd, Ze olkas dost odmlouvaji a 37% matek poukazuje na tgejich
déti se oltasobtizre soustedi nebo nedavaji pozor. Frekvenci negativnicheptoghovani
jako jsou lhani, provokovani,édni scén nebo vystipzaznamenaly matky u svycletd
témef shodr. | presto hodnotily chovani svyclétil ve srovnani s ostatnimi jako velmi dobré
( 39% ) a dobré ( 34% ). Otazkou k diskuzi je, mdadené projevy chovani jsou opravdu
dusledkem lehké mozkové dysfunkceigpbené fedcasnym narozenim, apobu vychovyi

pouze projevem jejich temperamentu a osobnostifes puvedené vychovné probléemy



pievazna ¥tSina matek konstatovala, Ze jejicttichetravily wWtSinu svéhaasu v negativnich
emocichéi naladach a se vztahy v rodia vlastnim Zivotem jsou spiSe spokojené.

Kdyz se di¢ narodi pedtasre, nebo je nemocné, cela rodina se ocita v kriacRazi
procesem zarmutku, obwije se ze selhani a neschopnostétdftfomoci. Tyto postoje se
mohou nasledhprojevit v intenzi¢ prozivani obav a strachu o zdravié@ti v schopnosti
rodiny spolu navzajem vychazeCasto maji rodie z divodu nemoci déte omezené
mnozZstvicasu pro vilastni pegbu, v Rkterych gipadech chovani jejich die mize omezit,
narusit a zrénit vSedni rodinn€innosti. Neni vyjiméné, Ze zdravi nebo chovani nezralych
déti zpasobi napti ¢i konflikt v rodinach a byva zdrojem nesouladu ddta Kazda rodina je
ale jina, méa své kulturni i etnické zvyklosti a sifia.

Presto, Ze je mi z mé osobni profesionalni zkuSermsiimo gkolik ptipadi, kde
doSlo k rozpadu rodiny vlivem extréghmarané pée o velmi tZce postizené dit z

uvedeného dotazniku nevyplyvd, Ze by v respondemtoidinidch byly $tSi problémy.



ZAVER

Na zawvr své prace bych radaquistavila pibehy ti rodin a jejich dti, které byly
oSetovany a léeny na nasi klinice. Vigledku ¢Zké nezralosti kly vSechny dti zavazné
télesné postizeni. RatB byli o riziku nasledk poSkozeni u svych ¢ opakovas
informovani, gesto vSechny rodiny &y o dti velky zajem. V prvnim fipact byl osud
milosrdny a pib¢h ma $astny konec. DalSi dvaipéhy jiz tak dolie neskotily a kazdy z
nich poznamenal rodinu zcela jinym @ebem. BedevSim fibéh Ondry dokumentuje
skut&nost, Ze rodie nejsou na [@¢ o t€Zce postizené ditpripraveni,éasto si ani nedovedou
piedstavit nakolik je tato situace nadna. A &koliv se nam fibéh na prvni pohled dze zdat
az neuvtitelny, je jen logickym dsledkem falesh pozitivniho pohledu na problematiku
nedonoSenychdti. Ve spolénosti jecasto prezentovana neonatologie jako medicinsky obor
zachraujici miminka, kterd mla kratce po narozeniéjaky problém — narodila se §fis
brzy*, byla ,pidusend” apodCasto se v médiich objevuji zpravy o tom, jak maléanozenr
se podé#lo zachranit, ale nikdo jiz nedoda, jak kvalitei jeho Zivot a jaky je rozsah jeho
postizeni. Problematika je vSak daleko skZit a osudem éfce postizenych dtii, ci
negativnimi dsledky na chod celé rodiny se nikdo nechlubizium kvality Zivota nebyl v
nasi literate doposud publikovan.

Zivotni osudy &chto i mnoha dalSichsti mi byly impulsem k sepsani této prace.

.PFibéh prvni - Adamek*

Adamek se narodil ve 28. tydnuehbtenstvi s porodni hmotnosti 1280g.
Pravadpodobnou fi¢inou prediasného porodu byla infekce matky. Slo oiifaveny porod,
komplikovany mirnou hypoxii. Po vybaveni udtét nenastoupila spontanni ventilace, a proto
musel byt zaintubovan. Jeho stav byl komplikové&tkau infekci a zadvaznym syndromem
respir&ni tisrg, ktery vyZadoval uglou plicni ventilaci ¥etné nekonverinich ventil&nich
rezimi. Tento kriticky stav v prvnich dnech ved| k zavé&wu krvaceni do mozku, jehoz
vlivem se u difte rozvinul posthemoragicky hydrocefalus. Tentoojgitoblém bylieSen
nejprve punkci mozkovych komor, po zavedeni sulddiildapsle se punkce mozkomisniho
moku provadly jiz pies tuto kapsli. Ve dvou é&sicich Zivota byla chlapci zavedena
ventrikuloperitonealni drenaz. Pooparapribéh byl ale komplikovan rozvojem sepse, ktera

vyZadovala podavani ATB k zabssn kolonizace shuntu. Po stabilizaci stavu nebyfakée



shuntu zcela optimalni, proto byla matkac¢witpowkena, jakym zfisobem ma pmvat a

manipulovat s touto drenazi, aby nedoSlo k Utlakalaimu poSkozeni mozkové tkan

V dasledku nezralosti byla u chlapce diagnostikovatiaopatie I. — Il. stup& ktera byla v

regresi a dysplazie kglniho kloubu. Je&tpied propudinim do doméci g& se u chlapce
objevily kratkodobé stavy zahl&ni nevyZadujici terapii. Matce bylo pouze dogeno tyto

stavy sledovat a zaznamenavat.

Chlapec byl propush do doméaciho oS@tvani ve ¥ku 3,5 nésice s hmotnosti 3700g.
Neurologicky vyvoj chlapce je zatim fipnivy, vzhledem k rozsahu a lokalizaci
parenchymového poskozeni CNS neni dlouhodoba pragmévyhnuteka Spatna. Rodina ma
o chlapce velky zajem, matka s nim intenzivehabilituje Vojtovou metodou, na¥stje
poradnu pro rizikové novorozence, je sledovan éni,ochirurgické, neurochirurgické a

ortopedické ambulanci.

.P Fibéh druhy — Nikolka“

Nikolka se narodila ve 25. tydnghiotenstvi s porodni hmotnosti 426ghdtenstvi
bylo komplikovano hypotrofii plodu a preeklampsiiatky, pro kterou bylo ukateno
urgentnim cisaskym fezem. Zpoatku byla hati¢ka ¢ila a schopna dychat jen s minimalni
podporou ventilatoru. DalSi {io¢h jejiho Zivota byl ale komplikovan opakovanymigk€emi
s multiorganovym selhanim. Septické stavy a pneuenokombinaci s krajni nezralosti byly
piicinou €Zkého chronického plicniho onemaan, pro které byla héicka dlouhodob
zavisla na podpné ventilaci. DoSlo k velmi néznivému @nimu postiZeni, které vyustilo v
aplnou slepotu. Vlivem opakovanych sepsi a&halyé nestability se postuprrozvinula
difdzni mozkova atrofie. Z neurologického hledidbgla Nikolka €Zce psychomotoricky
retardovana, ve stdjednoho roku byla na udrovni I. trimenonu, geyahou opistotonu a
dystonickych atak na kéetinach. Tento jeji stav vyZzadoval trvalé podavamiepileptik a
sedativ. Ve v¥ku 6 nesial byla hoticka peloZzena na naSe a#ldni. Vzhledem k trvalé
kolonizaci nemocrinimi mikroby byla umisina na izolani pokoj. Rodte i pres opakované
informace o nefiznivém zdravotnim stavu jevili o Nikolku velky z@p. Zvlas¢ matka.
Béhem opakovanych na¥st se o ni pdivé starala, natila se ji gebalovat, koupat,
pieviékat, dokonce i odsévat z tracheostomické karyhgla s ni manipulovat, i kdyZ byla
napojenda na ventilator. Chovala si ji v néra vypra¥la ji pohadky. | pestoze ¥déla, Ze je
prakticky slepa jeji izokni pokoj zdidila tak, Ze se podobal tometskému pokojiku, ktery
na ni ¢cekal doma. Po celou jeji hospitalizaci ji oblékda krasného &ského obléeni a

oSetovala ji kvalitni dtskou kosmetikou. Oba ragh si dlouho nechili pfipustit, Ze jejich



Nikolka nikdy nebude stejna jako ostatgfidNa kazdou nefiznivou zpravu matka reagovala
kolapsem. Prvni, kdo si vSecah uwdomovat byla matka otce. Ta nas také informovala o
tom, Ze vztah mezi rodineni Upl& idealni a takovy jaky byvalitie. Postupé jsme zaali
pozorovat, Ze na nawly zatala jezdit maminka sama di gpole&né navsivé otce zajimal
vice pohled z okna, nez jehodiPo téndi rocni hospitalizaci na naSem atleni se podélo

u hokicky dosadhnout spontanni ventilace bez podpory \&aotill. Po opakovanych
informacich rodit o trvale nefiznivém zdravotnim stavu a Spatné prognoze strisihda
vyvoje, bez nage na smysluplnou existenci kalky souhlasili rodie se zadrzenim terapie.
Proto i klinickych znamkach bronchopneumonie nebyla terapzStovana, postuphdosio

k progresi respifai insuficience a nasledné zastalechu i obhu ve ¥ku 1 roku a 5 résiai.
Po dvou nisicich od amrti Nikolky namiel na oddleni od rodta dopis s pogkovanim za
P&, spolupraci a vsicnost khem celé hospitalizace. Asi budou obageibuho vzpominat,
ale vzhledem k mladi maji obrovskou Sanci na tas&@m co nejtive narodi krasné, zdravé

a donosené dita proziji s nim krasné chvile mimo nemd@cnipokoj.

.1 Feti piibéh — Ondra*

Ondra se narodil ve 23. tydnéhbtenstvi s porodni hmotnosti 450g. Po narozeni byl
hospitalizovany na JIP pro novorozence vic nez Nasledkem&Zké nezralosti se vyvinuly
tyto diagnézy: DMO - kvadruparéza se spastickym tipesim dolnich kogetin,
mikrocefalie, €Zka psychomotoricka retardace ( ve 2,5 letech lylirovni I. trimenonu ),
sekundérni epilepsie, kompletni oboustranna slepdidka dystrofie s neprospivanim. Na
nasSe oddeni byl preloZen ve ¥ku 3 let ze spadové nemocnice, kam yjap pro zvraceni s
naslednou zastavou dechu a nutnou resuséifagi. Fxi piijmu byly u chlapce na hlaice a
korcetinach patrn&etné hematomy. Dle 8kni otce byly zpsobené rehabilitaci die a
mladSim sourozencem, jakykoliv jiny Uraz popirazhiédem k hematodm, kornealni a
trachealni areflexii bylo indikovano CT vygeti hlavy. To prokazalo kontuzi mozku, akutni
subduralni hematom a difuzni edém mozku. Vzhledemeklrologickém nalezu, ktery
jednozné&né prokazoval klinické znamky smrti mozku, nebylo ikaano operéni feSeni.
Nasledujici den se jeho stav nijak nénit) nadale trvala areflexie, proto byla indikovana
mozkova angiografie. Ta potvrdila diagn6zu smrtizino Sowasré byly kontaktovany
organycinné v trestnin¥izeni, protoze matka dodate priznala, Ze s chlapcemekolikrat

uhodila o postylku.



Nezas¥ceny ¢lovék po grecteni tohoto itetiho a asi nejsmudjgiho ibehu musi
newticné kroutit hlavou a ptat se, kdo tohleibe udlat bezbrannému a j&€Shemocnému
ditéti? Co to je z&loveka? Pra to ucklal?

My vSichni, kdo jsme rdi moznost se starat o tohoto chlapce se ani tak mo
nedivime. Dodnes vzpominadm, co obnaSets mérgj a jak jsem byla rada, kdyz mi skola
pracovni smna a ja ho mohlaipdat do p& své kolegyni. Komunikace s Ondrou nebyla
Zadn4, stale se jencibv postylce za neustalého hrdelnihbkia, trvale se poskozoval, do
krve se Skrabal a kousal. Véeth letech se dokazal pouzeekulit ze zad naiicho a
obraces. Byl tedy vyvojo¥ na Urovni 4 misicniho ditte, bez perspektiv dalSiho zlepSeni !

| kdyZ s ublizenim diti zasadd nesouhlasim, musimripnat, Ze matku tak trochu
obdivuji, Ze se dokazala tak dlouho starat o tolpatstizeného chlapce 24 hodin dé&nmo,
jakym zpsobem ublizila svému dft vidim jako extrémni projev syndromu vyiemi.
Myslim si, Ze pibéh nemusel mit tak tragicky konec, kdyby byl Ondmaisgny v Ustavu
socialni pée nebo v jiném podobnémiizeni. To matka ale odmitala, protoze zila na malé
vesnici a bala se pomluv a kritiky souged

Dodatén¢ jsme se dozawdéli, Ze byla odsouzena k nepodmiemu trestu oditi
svobody za ubliZzeni na zdravi s ndsledkem smriingiii na tom musela v té dslbyt jeji
2 leté zdrava heicka, které nikdo nedokazal v jejintlu vyswétlit pro¢ maminka té nebude
doma, prd si s ni nebude vyprét; prac s ni nebude chodit na prochazky acdpsd s ni
nebude hrat.

Dlouho jsem muselarpmyslet nad tim, jak malo $tkp k tomu, aby i tato rodina Zila
klidnym a spokojenym Zivotem a ze vlastien diky naSi p& a zachra#é jejich digte se

dostala do této situace, ktera je vyr@poznamenala na cely zbytek Zivota.

VSechny &Zce nezralé &i nelze uchranit odégkého postiZzeni. Statistiky na velkych
souborech paciemtuvadiji, ze u dti pod 1000g porodni hmotnosti je ve dvou leteclota
postizeno asi 20%¢etl t¢Zce ( mentalni retardacestska mozkova obrna, slepota ), 20%id
lehce ( poruchy zraku, lehka mozkova dysfunkce6D% dti je bez jakéhokoliv postizeni
(6). Za tmito ,silnymi“ ¢isly je ale nutné si vzdyipdstavit jedince — jednotlivéstd, jejich
rodiny a jejich kazdodenni Zivot. Z uvedeného vymkuwyplyva, Ze rodie, kt&i odpowvdeli
na muj dotaznik nepoc€uji p&i o své mvodné nezralé dit jako snizeni kvality jejich
rodinného Zivota. Nezodpézenou otazkou aleigtavaji pocity a kvalita zZivot&dh, ktéi na
muj dotaznik neodpaidéli. Kdo z nas si dokazergedstavit, co prozivala maminka Ondry 24

hodin dens téch rekolik let, kdy o r&j pecovala ?



Tézko najdeme celou pravdu, protoZze mnohému nerozenarmozna ani rozuth

nemizeme, & v roli Iékad, ¢i v roli rodict. Musime se vSak snazit hledat mozZnou cestu.
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nizkou porodni hmotnosti, etika

Novorozenci s velmi nizkou porodni hmotnosti ( @&D0g ) jsou vysoce rizikovou
skupinou dti z hlediska perinatalnich komplikaci. Tyto konkplie mohou vyznangn
ovlivnit naslednou kvalitu Zivota nejen samotnyehi,cale i jejich rodin.

Cilem prace bylo zjistit, jakym #gobem byla rodina nucena &nit svij dosavadni
zpisob Zivota, svoji organizaci, i to, zda sgakym zpisobem zrinil vztah obou rodia pri
narané pei, které tyto dti casto vyzaduiji.

Teoreticka ¢ast prace je &novana kvali Zivota dti, prehledu nejzavazsich
nasledk perinatalniho poskozeni a problematice etiky viaéalogii. V empirické&asti byla
provedena analyza dotazfijkkteré zji§ovaly situaci v rodinach a hodnotily kvalitu Zivota
déti.

Newborns with very low birth weight ( under 1500@re at high risk of developing
perinatal complications. These complications cgniScantly influence the quality of life of
not only the children themselves but also theirilias

The goal of this work was to discover the ways ihichi families were forced to
change their lifestyle and their family organizatiand also whether the relationship between
the parents in any way changed due to the catetich children often require.

The theoretical part of this work is dedicatedtie tjuality of life for the children, a
summary of the most serious consequences of parimapairment and ethical problems in
neonatology. In the reserch part, questionnaireshwimvestigated family situations and the
quality of life for children were sent to familiasd the results were evaluated.



POUZITA LITERATURA A PRAMENY

Anne Geddes Collection Il. 2&ervna 2006 [online]. [cit.2008-04-15]. Dostupné na
WWW<http://mexx.blog.cz/rubriky/anne-geddes>

BOREK, 1., a kol.Vybrané kapitoly z neonatologie a o%sfatelské pé&e. 1. vyd.
Brno: IDVPZ, 1997. 322 s. ISBN 80-7013-245-0

DOENGES, M. E.,MOORHOUSE, M, KKapesni pfivodce zdravotni sestrg. vyd.
Praha: Grada, 2001. 568 s. ISBN 80-247-0242-8

DUSKOVA, M. Zivot na miskach vah[online]. [cit.2008-03-20]. Dostupné na
WWWo<http://dobromysl.cz/scripts/detail. php?id=605&tlid.>

DORT, J., CHVOJKOVA, E., HUML, P. Etickyifstup k selektivnimu neposkytovani
intenzivni pée v neonatologiiNeonatologické listy¢.5, s. 119-121. ISSN 1211-1600
FENDRYCHOVA, J., BOREK, I. a kolintenzivni pée o novorozencel. vyd. Brno:
NCO NZO, 2007. 403 s. ISBN 978-80-7013-447-4

FENDRYCHOVA, J.O3etovatelské diagnozy v neonatolodii. vyd. Brno: IDVPZ,
2000. 45 karet. ISBN 80-7013-322-8

KANTOR, L. Otazky.publikace Nadé&iho fondu matikych. Olomouc: 1999

9. MARES, J., a kolKvalita Zivota u dti a dospivajicich 1Brno: MSD, 2006. 228 s.

10.

11.

12.

13.

ISBN 80-86633-65-9

MULACOVA, R. Kvalita Zivota u dti a dospivajicich s cystickou fibrézou.
Bakal&ska prace obhdjena na Légleé fakulé Univerzity Karlovy v Hradci Krélové
v r. 2005. 59 s. Depon in: Archiv Ustavu socidlnilékastvi Lékaské fakulty
Univerzity Karlovy v Hradci Kralovée

NOVAKOVA, A. Dopad vyvoje nezralychéti na klima rodiny.Bakal&ska prace
obhgjena na Lékeké fakult Univerzity Karlovy v Hradci Kralové v r. 2005. Al
Depon in: Archiv Ustavu socialniho léistvi Lékaské fakulty Univerzity Karlovy v
Hradci Kralové

PAYNE, J., a kolKvalita Zivota a zdravil. vyd. Praha: Triton, 2005. 629 s. ISBN
80-7254-657-0

RUFFER, J. Nejcasgjsi diagnozy. [online]. [cit.2008-04-01]. Dostupné na
WWW<http://nedoklubko.cz/nejcastejsi_dignozy.asg#tanak>



14.RYSAVA, M., NECASOVA, A., FENDRYCHOVA, J.OSefovatelské diagnézy a
jejich prirazeni k vybranym lékskym diagn6zdm v neonatologii. vyd. Brno:
IDVPZ, 2002. 153 s. ISBN 80-7013-360-0

15.SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J., a koINarodilo se s problémy a co bude déal?
1. vyd. Praha: Grada, 2003. 108 s. ISBN 80-247-0898

16.VSeobecna deklarace lidskych préayonline]. [cit.2008-20-03]. Dostupné na
WWWc<http://prolife.cz/potrat/?=164>

17.ZIVNY, B. Détska mozkovéa obrna ( DMO [pnline]. [cit.2008-10-04]. Dostupné na
WWW<http://neurochirurgie.cz/neuroinfo/klient/dmuni>



SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK A VYSV ETLIVEK

Apgar skére = metoda zhodnoceni stavu novorozeng®mdu
apod. = a podolin

areflexie = vymizeni reflek

ATB = antibiotika

atd. = a tak dale

BPD = bronchopulmondlni dysplazie

CNS = centréalni nervovy systém

CT ( computed tomography=) paitacova tomografie

DMO = détska mozkova obrna

emerging field = z angl. néwznikajici oblast

etnicita = narodnost

FNHK = Fakultni nemocnice v Hradci Kralové

GIT = gastrointestinalni trakt

grunting = néikavy vydech

HCD = horni cesty dychaci

how much =z angl. jak moc

how good = z angl. jak dob

hydrocefalus = nahromadi mozkomisniho moku v nitrolebnim prostoru
icterus = Zluté zbarveni pokozky a sliznic vlivemyZené hladiny bilirubinu
IRDS ( Idiopathic Respiratory Dystress Syndromegyndrom dechové tign
morbidita = nemocnost

mortalita = amrtnost

nag. = nagiklad

neovaskularizace = novotvorba cév

non-treatment = z angl. bezxby

PPHN = perzistujici plicni hypertenze novorozence

parita = pdet porod

Rh inkompatibilita = neskitelnost Rh faktak u matky a diite
ROP( Retinopathy of Prematurity3 retinopatie nedonoSenych
scissors gait = obrazihkovité chize

RTG = rentgen



shunt = z angl. i@sunuti, spojeni dvou prostor viz ventrikuloperitonealni drenaz
subgalealni kapsle = kapsle unifgt pod plochou Slachou pokryvajici temeno hlawgyEilci

k opakovanym odisim mozkomiSniho moku

tzn. = to znamena

tzv. = takzvan

UPV = untla plicni ventilace

ventrikuloperitonealni drenaz = drenéz spojujiczkuvé komory a peritonealni prostor, kam
je odva@n mozkomisni mokip hydrocefalu

viabilita = zivotaschopnost

WHO (World Health Organization ¥ Swtova zdravotnicka organizace
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Pl  Swdectvi matek nedonosSenych i

Honzik, narozeny ve 29. tydnéhbtenstvi, 12509
.Nechci psat o gjakém dalSim problému, ale chci Vam napsat, Zejsyiplre v
poradku. Zaal chodit do Skoly, do prvnifidy a prospiva vybod#) nejsou s nim Zadné

problémy. Neni nijak zdravafindisponovan.”

Adélka, narozena ve 26. tydnthotenstvi, 800g

»~Ja musim podkovat vSem zagatnanam Detské Kkliniky za vzornou gie ktera byla
dana jak dc#, tak synovi Josefovi ( taktéZ narozefegpasre). Je neuwritelné, co vse
dokazali, a Ze &ti maji mensi problém neniill@zité, dilezité je Ze Ziji.

Ziji sama s dtmi a problémy ve viednim Zi¥atatim nemame, vieiguisobujeme

tak, aby to vSem vyhovovalo. Saregrze déti pohlti veSkery volnyas.”

Lucinka, narozena ve 32. tydnihbtenstvi, 9509

~Jenom Vam chci sdit, Ze Lucka podstoupila odebrani nosnich mandd ¢asté
zarety HCD l&enécasto antibiotiky. M4 zjighou alergii na jivu, prach, pérozta‘e, ka’ku.
Jinak se jevi Upkh zdraw, nema jiné potize. Akorat je vic rékna a Zéarli na mladSiho
sourozence. &dy se trochu fedvadi a potom je dost nezvladatelna, ale jenoniz kKdio

chytne. Doufam, Ze Vam to budeédemu uzitené.”

Jakub, narozeny ve 28. tydrihotenstvi, 1180g
,Diky skwlé pé&i |lekari a sester ve FN HK a nasledné domacdi peelice brzy
dohnal, a bez nasledksvé vrstevniky. Nyni je ve 4% letech naprostovzdréz jakychkoliv

omezeni.“

EliSka, narozena ve 29. tydnthotenstvi, 800g

,D eékujeme Fakultni nemocnici za vybornoudipa pomoc pi narozeni EliSky a
nasledném pobytu v inkubatoru az do prognistio domaci p&. ElisSka je moc chytra, hezka
holc¢icka. Vybor@ mluvi (i se rada & anglicky ), maluje, cvi, zpiva. Rada se kamaradi se
starSimi étmi ( kolem 6 — 7 let ), se kterymi si hraje a @obi s nimi rozumi. Dohonila své
vrstevniky a ekdy se zda, Ze i lépe komunikuje. Vymy&iné hry pro dti. Diky Bohu, Ze se
EliSka takhle doke vyviji. Doufame, Ze dotazniky pomohou dalSimmniimmi.”



TomasSek, narozeny ve 29. tydrihatenstvi, 7509
.Nas Tomasek je slepy, €zkou vadou sluchu a nemluviéZko se adaptuje do
hlucného prostedi, hlavé v MS. Otazky v tomto dotazniku nejsofizgisobeny tak

zavaznému postiZzeni, jako ma nase ‘dit

MiSa a Petra, narozené ve 26 tyd¢hotenstvi, 600g a 7509

.MiSa Spatre reaguje na nahlé zény, obtizd se zaleniuje do kolektivu. Nesnasi hluk
a telesny kontakt s cizimi lidmicasto i s @tmi ve Skolce ).

Asi posledni rok ma Petra prudké am nélad térmy* kazdy den. R navalu rozileni
(trvajici 10 — 15 min) na vSechny petinreaguje negatiw) chce vzdy pravy opak toho, co se

po ni poZzaduje. Par chvil po ukliéim je Gplre v poho@ a chova se jako by se nic nestalo.”

Anic¢ka a Vasik, narozeni ve 27. tydréhhotenstvi, 5509 a 670g

.Komunikace s dcerouwasto vazne, /q@devSim u lék@a a v sodasné dob na
logopedii. Mluva je celkem dobra, ale pokud feb si povidat, tak pouze stoji aciml
Kontaktcasto vazne i doma.

S VasSikem je domluva celkem dobra, ale jeripape maximalni trglivosti, coZ nejde
vzdy. Pak nésleduje z&chvat vzteku.”

Petik, narozeny ve 24. tydnghotenstvi, 720g

»SYyn je slepy a ma amputovanou nohu v koleni. Zelmavotni stav neni mocignivy.
Pé&e o takové dét neni jednoducha, ale ne zkiné. Léka ve FN HK nam po celou dobu
hodre pomahaji a velmidlezita je rehabilitace ve FN HK, kde se nam praide okstave

venuji.”

LukaSek, narozeny ve 30. tydrilnotenstvi, 1060g

,Je velice citlivy, vnimavy, rozumRika par jednoduchychet, Obras se otdi ze zad
na bok a BisSko, snazi se vleze drzet hlavu. Probléméniepeni jsou jeho ruce. Ve stoji
krokuje, ale neudrzi ho trup a hlava. Stradmoc chce mluvit, chodit, ale nejde mu to!

Nesedi, v rdckach nic neudrzi ( afas hrniek s ousky ), nenaji se,akne si na nénik."

Verunka, narozena ve 29. tydrhdtenstvi, 12509
.Mala informovanostci nulova informovanost o tom, Ze jako rodina s med@nym

dératkem jsme @i narok na finamni prispévek na cesty do nemocnice — dovozidkistého



mléka wkolikrat tydre z dosti vzdalené vesniee pro vicelennou rodinu ( mame 5t ) to
miize byt velka finaii zaez, ktera zptne naruSuje psychickou pohodu, ktera jdatita jak
pro maminku, tak i miminko (chybi penizenervozni manzeb rusi to psychickou pohodu).

Jinak vSe v prgadku.”

Adélka, narozena ve 28. tydnthbtenstvi, 1000g

»~Je takova, Ze by rada rozkazovala a chce byt wmvprvni, nap pri prochazce se
psem ona musi ( chce jit ) prvni se psem a my, Zmak kdyz to tak nenfekne si o to. Kdyz
ji nejdou ukoly z matské Skolky, vztekd se Ze to nejdelatdo nebude. Chce, abychom na

ni meli porad cas, stéli nad ni a byli u ni v pokdiiu.

Klarka, narozena ve 26. tydnthbtenstvi, 520g
.Praveé vySe uvedena vada&ci ( koktavost, Spatné vyslovovardkterych hlasek )
Klarku mirre omezuje ve vSednim zi&oDomnivam se ale, Zze naSe problémy jsou ve

srovnani s jinymi rodi vice postizenycheti opravdu malicherné.”

Pri shroma#@’ovani materidlu na téma etika v neonatologii js@$lanna internetovych
strankach citét ze sdectvi jedaného Komisi pro kvalitni péo mentalg postizené ve stét
New York, tento pib¢h pouze dokazuje, Ze problematika postizenych roaend je otdzkou
diskutovanou na celém &v.

»~John se narodil mrtvy a byl oZiven, coz &mzanechalo fekvapivy seznam nemoci
véetre hluboké mentalni retardace. Neudrzi hlavu, nestarenize se obrétit, neiiie se
chytit a nenize stat. Ma Spatné polykani a jiné reflexy. Od jedmi tydfi jsem ho la
odborre i prakticky sama na starosti. Blaz#iysem ho zéala zboZovat. Abych Zila Zivot
kvalitni a distojny, musela jsem podstupovat kruty boj ze dridena

Zavazek — &vidne nepohodiny pojem v dnesni doZavazek dinil porodnik, ktery
byl u jeho narozeni, pediatr, ktery ho udrzél pivot, kdyz @ekaval dopravu na jednotku
intenzivni pée a tento zavazek byl um@onvelkym tymem doktr oSetovatelek, jeho
rodicii a samotnym Johnem, ktery bojoval teikce a tak dlouho, aby se stal Zivotaschopnym
lidskym jedincem. ® propuseni mi znovu a znowutikali: Zaplar Biih, Ze jste oSeébvatelkou!

Byli jsme zavisli sami na s&bZda se, Ze neexistuje Zzadn@ghodné misto nebo
casovy usek mezi jednotkou intenzivniepg@ domovem. BoZe, citim se jako vyhasla, hadava
Zena, ktera pamatuje a zna dolgesy. Ptam se, kolik lidi by konalo tutécyv niz jsme &li,

kdyby ¥déli, Ze to znamena ztratu zastnani, pijmu, domova, manZzelstvi, pozorného



vychovavani vSech vasicheti] vasi rodiny, vasich /fatel, prosté schopnosti byt dobrou

sousedkou, vasSeho psychického a mentalniho zaasii distojnosti a nadie. Mozna, ze je

Zivot lel¥i, kdyZ neni volby...(4)



P Il Uryvek z publikace MUDr. Lumira Kantora ,0Otaz ky*

V roce 1999 vydal olomoucky Nagtd fond Malickych publikaci s prostym nazvem
Otazky. Jejimu sestaveniigglchdzel osobni dopis pribeda novorozeneckého oééni
nemocnice v Olomouci MUDr. Lumira Kantora, jimZasl fadu osobnosti. PoloZil jim tyto
otazky:

1. ,Ma smysl zachigovat dti s porodni vahou pod 1000g (polovina z nich, &tgrezily,
jsou bez handicapu)? ,,

2. ,Ma smysl Zivot s velmicZkym psychomotorickym postiZzenighslepotou?*

3. ,Jaky smysl ma zrozeni a sméhem rékolika minut?“

Réada bych zde citovala odpalr dvou osobnosti, které sesribily a které maji tzv.
néco do sebe. Prvnim z nich je herec Marek Eben:

“Poslal jste mi opravdué¢kké otazky a necitim sefilE kompetentni se k nim
vyjadovat. Na toto téma uz bylo mnoho moudryéti mapsano a nevim, zda k tomu mohu
jest neco dodat. Mj laicky nazor je ten, Ze o smyslu zagtueat £Zce postizenéet se da
tezko pochybovat. Protoze — kdo stanovi tu hranigi k&l by to smysl mit nélo a kdy to
jest smysl ma? Kdo uf, kterému diti bude poskytnuta gé a u kterého to uz nema cenu? A
konené — kdo mize \dét, zda ten Zzivot jednotlivce gZkym postizenim nebude nakonec
hodnot®jSi, nez Zivot jiného, zdravéldtmveka? Poznal jsem celatadu lidi, o kterych by se
na prvni pohled zdalo, Ze jejich Zivot je jen jedhetka tryzé, ale kdyZz jsem s nimi mluvil,
zjistil jsem, Ze oni sami to zdaleka tak tragickpocruji. Pokud jde o smysl zrozeni a smrti
behem rekolika minut, musiniict, Ze to nechpu. Nerozumim smyslu a mysline, teefilis
velké mysterium, nez abych hib&c mohl pochopit. Nic to ovSem r@mna tom, Ze hluboce
verim, Ze to smysl ma. My chceme na kazdou otazkwdpé¥d’, zdivodreni a ja si myslim,
Ze jsou oblasti, u kterych si préshusime fiznat, Ze je nechapeme, nerozumime tomu;, pro
se ¥ci d¢ji tak, jak se dji, ale mizeme writ, Ze je to sodasti vySSiho planu a Ze ten plan je
dobry. KdyZz onemoeéta moje Zena, nikdy jsme tu situaci nebrali jakastr nebo
nespravedlnost a dnes, kdyz se divam zpatky, jgsn@, Ze to s hluboky smysl| #lo a ma.
PotiZz je v tom, Ze kdyZ se to stane, je ta budstidemna, naprosto neznama a to, co je
pritomné, je jen ta bolest, terik. Ale jsem feswdcen, Zze pokud hdovek prijme, postupem
casu pochopi i jeho smysl.”

Druhou odpowdi na vySe polozené otazky, je dopis adhdi X. DoleZala obsahujici

vice kriticky pohled na danou problematiku:



»~Je-li mi poloZzena otadzka, zda ma smysl zadbrkat ¢i udrZzovat pi zZivote deti s
tezkym psychomotorickym postizenim nebo nétslidou slepotou, mohu odpalét jediné:
Chvalabohu nejsem kompetentni na podobnou otazgowtt, neba se mi zadné takove
dit¢ nenarodilo, nejsem jeho ragim.

Tim se oklikou dostavame k tomu nejzag@imu: kdo niZze byt rozhodovatelem v podobné
situaci? Domnivam se, Ze jedinodic, ten, ktery dal postizenému diitZivot. Ten, ktery
posila dal svou genetickou informaci, ten, ktergidod gred lidmi i p'ed Bohem — zodpéany
za dalSi osud zplozeného Zivota, za jeho vychowviva. Tedy: jen on — rodi— je
kompetentni k rozhodnuti, zda Zivotwits eZkym postizenim ma smysl, zda v tom novém,
zacinajicim Ziva# nepevazi nezavimé utrpeni a bolest nad radosti asstfm, zda jim
zplozeny Zivotibec Zivotem v pravém smyslu bude.

Je mozné diskutovat o tom, co smi a nesmlaudtat — co smici nesmi byt rodiim
postizeného dite pikadzano. Soudim, Ze jediné, na co si naSe geneval@ ¥tSinova vile
vhucovana ostatnim e troufnout, je zakdzat zvySovat uz existujigemi. Mame pravo
(onim MY myslim vale, kt&i skrze své volené zastupce formuluji mravni zasadiiavu
paragrafi) poZzadovat, aby takové éihebylo tyrano, aby netgpp hladem, zimou a Zizni.
Nesmime vSak na jeho reéftih ani Zzadnych institucich vyZzadovat, aby byl®dozpi Zivote,
nechgji-li ten Zivot sami rodie. Jinakreceno — nesmime brénit ra@im postizeného die,
aby odmitli lek&ovy pokusy o jeho zachranu a udrzefizivoi, nesmime zakazat akceptaci
smrti ¥Zce postizeného novorozence. S tim, Ze rozhodawatel nebyti dite ( by
rozhodovatelem pa@enym, Iék&em informovanym acdomym si dalSiho osudu &#& ) mize
byt jen a jen jeho rodi

Stejre tak nesmime zakazat, aby — je#apim rodiz postizené détneudrZzovat, nebojovat o
preziti — @gi odchodu takto postizeného dlé& ze ssta asistoval Iéka a pi smrti zajistil
minimalizaci utrpeni a bolesti. Vim, Ze se nynit@a®m na horkou 4mu, vim, Ze doktor
Kevorkian byl odsouzen za svou milosrdnou pormosmrti svych tryzniw a nevyléitelne
nemocnych pacieitna deset letdzeni, vim, Ze eutanazie je v nasi zemi odmité$amou
laické i lekaské véejnosti — pesto ji povazuji za zadouci, slitovnou, legitimnmhéosrdnou
zalezitost. AuZ se jedna o eutanazii desgho pacienta, ktery nema ngidna zlepseni stavu,
trpi a o své smrti si rozhodl sam, nebo o eutanaaiiapraviteld poSkozeného novorozence,
0 jehoz smrti rozhodli jeho rodk.

Stat — tedy MY — nesmime ale zaroveyiipadech, kdy rode poSkozeného die rozhodnou
pro zivot, odefit diteti I€karskou péi alespa: do té mirycerpani finamnich proskedk: na

zdravotni péi, které jsou spokEnsky Unosné.



Stat totiz do otazek Zivota a smrti nesmi zasahevatat je instituce, konstrukt nasSeho
biologického druhu a rozhodovat ve’cech dotykajicich se BoZzi kucBymu prosé
nepislusi. Posledni nezodpiaenou otazkouwistava, jaké rozhodnuti povazuji ja oselra
~Spravné“, optimalni, které se mi nejvice libi. dk'eceno — jak bych vigpade naplreni a
spole'enského etablovani vySe uvedenych pravidel rozlabgipsam, kdyby se mi narodilo
téezce a nevrat#hpoSkozené dit Odpovd’ je jednoducha: Nevim. Doufam, Ze bych naSel silu
rozhodnout pro jeho smrt. ProtoZe pravo na Zivatingavem na utrpeni, ale pravem na

radost a sfsti.”

Ve shirce Otazky byla také publikovana povidka BbnFischerové.
Lékaova Zena.

Mlady leka kracel na’nim lesem. Pravmu zenrel prvni pacient. Citil smutek, vinu,
zlobu, strach a bezmoc. Nahle — kde se vzala, ftza@ — stala ped nim tma¥ oble‘ena
Zena, ani stara ani mlada, pobledla a hubena.

,Ja jsem smrt.“Rekla. ,Nikdo na ssté me¢ nechce. Vezmi sidza zenu.*

»Pro¢ bych to probohadal?” odpovedel 1€kar. ,Nenavidim &!*

Vim,* 7ekla Smrt klidg, ,ale jestli si m¢ vezmes, nebude$ ve dnmit nepitele.
Prisaham, budu tj spojenec.”

Hoch zadoufal, Ze kazdému vzdycky zachrani Zieotofd jako Iékatouzil nejvic, a
tak si Smrt vzal.

Jenze to se nesplnilo a i jemucab lidé umirali. Jeho Zena sedala u jejickidk a
micky je drzela za ruku. &ili, Ze je to oSebvatelka. OSébvatelka velmi dobra, protoze
odchézeli zcela pokajn

Po letech se Smrt zeptala svého muze: gegtnenavidis?*

To ho pgekvapilo: ,Ne. Radd nemam, ale zvykam si.”

Pak postihla zemi straSna valka a lékaSmrt deli do imoru. Tehdy se ndliji
prosit, aby se ujala jeho pacientpro které uz neghzadnou nadji. Po valce se Smrt zeptala
znovu: ,Nenavidis @f?"

,Rad t¢ nemam, ale jsem ti ¥¢hy, respektujid.”

Cas 3el a lékastarnul, rok od roku mu ubyvalo sil. Oneméca ona pisla k jeho
lizku. Za teras se wbec nezrnila. Uzasle si vSiml, jak je krasna.

.Nenavidis na? Jestli chces, odejdu z tvého domu.”

,Miluji t &.“ Rekl. ,Objala bys rg?"



P Ill  Dotaznik zasilany rodi¢am

Vazena maminko,

jménem Lék#skeé fakulty v Hradci Kralové a Odiéni oSetovatelstvi, se na Vas obracim s
prosbou o vypléni piilozeného dotazniku. Jeho vyhodnoceni nam {j@mmodpo¥dét na
otazky, jak hodnoti rodj a gedevSim matka uroviezdravi a vyvoj svého ipdasre
narozeného dite ve ¥ku 3 - 6 let. Zajima nas také situace v rodinaem k¥ichazeji d@ti s
vétsSim, nebo menSim handicapem, raast pée o dti vyZzadujici zvySenou starostlivost a
dohled.

Dotaznik je rozélen do ti ¢asti. Na prvni strance je prostor pro jméno Vasdfigte.
Uvedeni jména nam parke identifikovat navracené dotazniky. Druliast dotazniku
obsahuje osobni uUdaje a data matky a &ahdieti ¢asti je standardizovany dotaznik,
modifikovany vzhledem k&ku ditte.

Informace ziskané z dotazniku budou pouzity anogyaanebudou spojovany s Vasi osobou
ani s osobou Vaseho &, budou pouzity pouze k vyzkumnyrseliim. Vysledky vyzkumu
budou poté pouzity v moji bak#ské praci.

V pripac, Ze je VasSe dftumistno v Ustavu socialni pé nebo kojeneckém Ustavu, dite
prosim tuto skutaost v fFislusné otazce.

Pokud neni uvedeno jinak, ozit@ prosim kizkem okénko vzdy u té odpé&di, kterd se
nejvice blizi Vasi situaci. U otazek, kde je pordeciprostor pro vlastni vyjéeni, napiste
uptimné suvij nazor ( kladnyci zaporny ). V pipadt, Ze dojde k pochybeni, Skéte jiz

oznaenou odpowd’ a spravnou napiste do volného mista k otazce.

Vyplnény dotaznik vloZte do nadepsané posStovni obalkyedlete na uvedenou adresu.

7 M v

Déekuji za Vascas, ochotu a tiivost vénovanou vyplini tohoto dotazniku. Informace, které
touto cestou od Vas ziskame, vyuzijeme nejen kalizkéni p&e o naSe malé pacienty, ale i
zlepSeni komunikace s jejich rodi

Pohlova S¥tlana
studentka Oboru oSetwvatelstvi
Lékarska fakulta v Hradci Kralové
tel.: 603 94 35 04
e-mail: PohlovaSvetlana@seznam.cz

PS : Vzhledem k nutnosti dalSiho zpracovani progimavraceni dotazniku v co nejkratSi
doke.



Jméno ditte:

JeSt jednou bych Vas rada ubezpe, Ze jméno VaSeho dfe bude slouzit pouze k
identifikaci navraceného dotazniku. Vami uvedenéaj@idbudou dale zpracovavany
anonymg.



1. VaSe nejvyssi dosazené vzahi
zakladni vydeni stedni vysokoSkolské

2. VAS rodinny stav

svobodna vdana rozvedend  souziti ve spokné domécnos
s pitelem ( s otcem dite)

3. Jste ¥fici?

Ano Ne

4. Jak dlouho jste byla hospitalizovana sgaotes dittem?.............ccceeeeeee

o

Kterymi z uvedenych komplikaci bylo VaSe&djftostizeno?
Ano Ne
hydrocefalus

détska mozkova obrna
chronické plicni onemoeni
oc¢ni postizeni
epilepsie
jiné
6. Kdo Vam poméaha s péo dig?
partner ¢lenové rodiny o dé&peiujisama  dite je umisEno v Ustavni p@&
7. Navstvuje Vade dit ngjaké spoléenské z&izeni? ( nap MS, specialni MS, dengi
tydenni stacion#, jiné )

Ano Ne Jaké

8. V doke hospitalizace jste jistyli informovani o progndze vyvoje VasSehodtét Do
jaké miry se tyto informace shoduji se &snym stavem ?

vilbec malo nevim ddb presré

9. Do jaké miry byla informace a‘@dpovdi vyvoje Vaseho déte pro Vas srozumitelné
a pochopitelné ?

vilbec malo nevim ddb presré



DOTAZNIK O ZDRAVI DIT ETE - Rodi¢e

CHQ-PF50
1. Ur¢ité otazky mohou vypadat podob#, ale kazda je odliSna. Nkteré otazky se tykaji problémi, které VaSe dit nemusi mit, ale je pro
nas dilezité wdét i o nich. Prosime odpo¥zte na kazdou otazku.
2. Neexistuji spravné nebo chybné odp@di. Pokud si nejste jisti, jak odpowdét, odpovézte jak nejlépe umite a udlejte poznamku na
okraji.
3. VSechny VaSe poznamky bereme v Uvahu, proto prosistklte bez obav vse.
| CAST # 1: CELKOVE ZDRAVI VASEHO DIT ETE |
1.1 Obecr byste oznili zdravi vaSeho digte jako:

Vyborné Velmi dobré Dobré Uchazejici Spatné
| CAST #2: TELESNA AKTIVITA VASEHO DIT ETE |
Nasledujici otazky zji¥’uji télesné aktivity, kterymi se vaSe dit maze zabyvat v piibéhu dne.
2.1 Bylo va3e d# v poslednich 4 tydnecltomezeno ze zdravotnichilvodi v nasledujicichéinnostech ?
Ano, vyrazié Ano, ¢asténé Ano, trochu  Ne, nebylo

omezeno omezeno omezeno omezeno

a. Provozovantinnosti vyzadujicich ziaou energii, naip bshani?
b. Schopnost tesna) pohybovat se po okoli, nigski ¢i ve Skolce?
c. Obejiti bloku dor nebo vystoupeni 1 patra scliéd
d. Shybani, ohybari zvedani se?
e. Sebeobsluznénnost, t.]. jidlo, oblékani, koupatii vyméSovani?
[ CAST # 3: BOLEST |
3.1 Jak_moctélesné bolestii nepohodli mglo vase dit v uplynulych 4 tydnect?

Zadnou Velmi mirnou Mirnou Bidni Silnou Velmi silnou
3.2 Jak¢gasto mélo vaSe di¥ v uplynulych 4 tydnechtélesnou bolesg&i nepohodli?

Ani jednou Jednodii dvakrat Nekolikrat Ponérné ¢asto Velmicasto Kazdy/skoro kazdy den
| CAST #4: CHOVANI |
Nésleduje soupis probléni, které déti nékdy mivaji s chovanim.

4.1 Jakéasto v uplynulych 4 tydnech vaSe dit

Velmi ¢asto Porsrng ¢asto Oh¢as Téndt vilbec Nikdy
a. dost odmlouvalo
b. obtizr¢ se sousedilo nebo nedavalo pozor
c. Ihalo nebo provokovalo
d. célalo scény nebo vystupy
4.2 Ve srovnani s jinymi dtmi stejného Wku je chovani vaSeho ditte obecré vzato :

Vzorné Velmi dobré Dobré ifatelné Spatné
| CAST #5: CITY |
Nésledujici formulace jsou o dtskych naladach.
5.1 Kolik ¢asu v uplynulych 4 tydnech vase détstravilo:
Paad VetSinou Nekdy Ztidka Nikdy

a. s pocitem k pta?

b. s pocitem osamoceni?

c. nervosnginnosti?

d. unu@ng &i utrapers?

e. radosts?

[ CAST # 6. SEBEVEDOMI |

Nasledujici otazky zji¥’uji spokojenost vaseho diite se sebou samym, se Skolou a s ostatnimi. Ridi® Vam, kdyz si uédomite, jak tyto véci
vnimaji jiné déti téhoz véku.

6.1 Jak spokojené bylo vaSe ditv uplynulych 4 tydnech s:

Velmi Spise Ani spokojené ani  SpiSe Nespokojené
spokojené  spokojené nespokojené  nespokojené
a. vztahy v rodig?
b. vlastnim Zivotem celk@?

[ CAST #7: ZDRAVI VASEHO DIT ETE |

Nasledujici tvrzeni jsou o zdravi vaSeho dite vSeobech.
7.1 Jak pravdiva nebo nepravdiva jsou nasledujicivizeni v pfipadé vaSeho ditte:
Ur¢it¢  VétSinou  Nevim \&tSinou Urgite
pravdivé pravdivé nepravdivé  nepravdivé

a. Moje dit se jevi byt méhzdravé nez ostatnéti, které znam.
b. Moje dit nebylo nikdy vaz& nemocné.
c. Moje dit obvykle chyti vSechny nemoci, se kterymi se setka.
d. Géekavam, ze moje @¢ibude v Zivot velmi zdravé.
e. Obavam se o zdravi svéhastlitvice nez se obavaji jini rédio zdravi svych
deti.
7.2 Jak byste hodnotil/a zdravi vaSeho dite nyni ve srovnani s dobou ¥ed 1 rokem?

Mnohem lepSi nezipd O reco lepSi nezied rokem Asi tak stejné jakoied O réco horsi nezied rokem Mnohem horSi nezipd
rokem rokem rokem




[ CAST #8: VY A VASE RODINA |

8.1 Jak MOC jste citow prozival/a obavuéi starost VY v pribéhu uplynulych 4 tydni z nasledujicich divodii:
Vibec ne Malo Stedrt Dost Hodr

a. Telesné zdravi vaSeho d&i¢
b. Citovy staki chovani vaSeho dite
c. Pozornost vaSeho #&i¢ a schopnostit se nové vci
8.2 Bylo v uplynulych 4 tydnech omezeno mnoZstéASU, které jste nél/a VY pro Vase vlastni poteby kvili:
Ano, zn&né Ano, porekud Ano, trochu Ne, neomezeno
omezeno omezeno omezeno
a. Telesnému zdravi vaSeho &t
b. Citovému stavdi chovani vaseho dite
c. Pozornosti vaSeho #ié a schopnostidit se
8.3 Jakéasto v pribéhu uplynulych 4 tydnia zdravi nebo chovani vaseho dite:
Velmi ¢asto Porrné ¢asto Nekdy Tén®i nikdy Nikdy
a. Omezilo drulginnosti, které byste mohlitht jako rodina?
b. Narusilo 6zné vSedni rodinn&nnosti (jidlo, sledovani televize)?
c. Omezilo schopnost vasi rodiny rychle gkam vypravit?
d. Zpasobilo napti nebo konflikt u vas doma?
e.Bylo zdrojem nesouladiti hadek u vas doma?
f. Zpasobilo, Ze jste musel/a zruSit neboémit plany (osobnéi
pracovni) na posledni chvili?
8.4 Nekdy jsou v rodinach problémy vychéazet jeden s druhgn. Nékdo obéas nesuhlasi nebo se mize rozzlobit. Jak byste obec&zhodnotil/a
schopnost vasi rodiny navzajem spolu vychazet?

Vyborrg Velmi dolre Dolye Rijatelns Spatré

Upraveno podle:© Original version Landgraf JM and Ware JE 1996, 199

Pokud mate pocit, Ze existuje jg3i¢jaka oblast, kter&ini Vam, nebo VaSsemu dft problémy a obtize ve
vSednim zivat a neni zde uvedena, napiSte nAm o ni prosim idaisgsiovy na zbytek volného mista tohoto
dotazniku.

Bkuji.



