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UvVoD

Kazdy rodi¢ prozivad narozeni svého ditéte jinak. Obzvlast pokud se jedna
o predcasn¢ narozené dite, pocity rodict jsou rozdilné. Jsou-li 1ékati a oSetiujici personal
vuci rodi¢liim otevieni a nalezit¢ jim pomahaji, prispivaji k tomu, aby rodice vytrvali a své
dité pfijali navzdory vSem komplikacim, které z nezralosti vyplynuly a prozili spolu
se svym ditétem zdafily a naplnény zivot.

Nékteti extrémné nezrali novorozenci se zdaji byt pfi porodu relativné zdravi,
nahle se vSak jejich stav muze zacit komplikovat. A to zejména z toho divodu,
Ze organové soustavy téchto deti jsou malé a zranitelné. Novorozenci prochdzeji cetnymi
a rychlymi zvraty, pfi nichz se opétovné zotavuji a nahle rychle onemocni.

Aby rodi¢e mohli své déti dobie vychovéavat, méli by plnit ur¢it¢é podminky,
k nimz patfi také dobra psychicka pohoda a klidna atmosféra. V piipad¢ narozeni extrémné
nezralého novorozence tato podminka splnéna neni, coz plati zejména pro obdobi
bezprostfedné po narozeni a pro prvni mésice jeho zivota.

Predmétem mé bakalarské prace je predstavit zivot rodin a jejich predCasné
narozenych déti, a to jak z hlediska odborného, tak z pohledu jednotlivych rodin. Prace
zahrnuje teoretickou a praktickou ¢ast, které jsou ¢lenény do dvaceti kapitol.

V teoretick¢ casti prvni kapitola pojedndva o klasifikaci novorozencd,
0 vymezeni jejich Zivotaschopnosti a nasledné péci. Druhd kapitola popisuje péci
o extrémné nezralého novorozence bezprostfedné po narozeni. Ve tfeti kapitole jsou
uvedeny znamky a komplikace extrémni nezralosti. Dalsi dvé kapitoly vysvétluji péci
o novorozence a jejich rodi¢e na Neonatologické jednotce intenzivni péce, a to z fyzického
1 psychického hlediska. 'V néasledujici kapitole je pojednéno o funkci rodiny a jejiho vlivu
na vyvoj ditéte.

V  praktické casti  jsou uvedeny piibéhy konkrétnich rodin formou
nestrukturovaného rozhovoru s pomoci predloZzenych otdzek, o které se mohly matky pfi
sepisovani opirat. V jednotlivych ptibézich je nejprve popsan pruabéh hospitalizace ditéte
ze zdravotni dokumentace neonatologického oddéleni a poté zde matky popisuji zivot
s novorozencem od jeho narozeni po soucasnost. Vzhledem K rozsahlému tématu
a zachovani autenticity pfibeht se prace stala obsahlejsi.

Zaverecnd cast shrnuje jednotlivé pribehy, pocity matek, a zaroven je zde popsano,
jak vyznamna je pro rodinu role zdravotniki. V této ¢asti je také uvedeno doporuceni pro

praxi sester budoucich, ale také soucasnych.
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TEORETICKA CAST

1 ,,DITE DO DLANES

Kazdé dit¢ je darem, avsSak piijeti predCasné¢ narozeného ditéte mize byt pro
rodiCe tézkou zkouSkou. Zejména ptida-li se K extrémni nezralosti je$té néjaky typ
postizeni. V dobé, kdy je zena t€hotnd, si budouci rodice vytvareji predstavu o tom, jaké to
bude, az se jim dité narodi. V mysli se jim rysuje obraz idealniho ditéte. Bude to chlapec
nebo hol¢icka? Potomek ze sntl je nejspiSe rozkosny, pfitazlivy a inteligentni. Je vzdycky
spokojeny, hodné se smé&je a kazdy ho mé rad. Kdyz se dité narodi, musi piedstavy rodict
ustoupit skute¢nosti. Miminko je mozna hezké, ale ma koliku a hodn¢ place. Mozna se jim
narodila vytouzena holc¢icka, ale namisto blond’atych kadefi, je bez vlaskl. Dité ze sntl je
tak rychle nahrazeno ditdtem skutednym.! A co se stane, kdyZ je dit& ze sni nahrazeno

extrémné nezralym novorozencem?

1.1 Novorozenec narozeny predcasné
Novorozenec narozeny pred€asné je dité, které se narodilo pted 38. tydnem gestace.
V zavislosti na porodni hmotnosti a gestaénim véku rozliSujeme ctyfi skupiny
nezralych novorozenci:
1) Extrémné nezrali novorozenci (ELBW, extremely-low-birth-weight infant):
jsou novorozenci porozeni do 28. tydne gravidity, s hmotnosti do 999 gram?.
2) Velmi nezrali novorozenci (VLWB, very-low-birth-weight infant): jsou
novorozenci, porozeni do 32. tydne gravidity, s hmotnosti od 1000 do 1499
gramul.
3) Stredné nezrali novorozenci: jsou novorozenci porozeni do 34. tydne
gravidity, s hmotnosti od 1500 do 1999 gram.
4) Lehce nezrali novorozenci: jsou novorozenci porozeni do 38. tydne gravidity,

S hmotnosti od 2000 do 2499 gramd. 2

! Chandlerova, P., Burneyova, J., Dite s postizenim, 2005, Centrum pro rodinu pii Arcibiskupstvi prazském

2 Srov. Borek, 1. et al, Vybrané kapitoly z neonatologie a oSetrovatelské péce, 2001, s. 38.
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Podle vztahu porodni hmotnosti a gesta¢niho véku ¢lenime novorozence dale na:
1) Hypertrofické: s hmotnosti nad 90 percentilem pro dany gestacni veék.
2) Eutrofické: s hmotnosti mezi 10-90 percentilem pro dany gestaéni vek.

3) Hypotrofické: s hmotnosti pod 10 percentilem pro dany gesta¢ni vek.?

1.2 Organizace péce o matku a dité s vysokym rizikem pred¢asného

porodu

Péce o t¢hotnou Zenu, vyvijejici se plod a novorozence spadd do oboru
perinatologie. Zakladem perinatologie je tésnd mezioborova spoluprace - zejména
provazanost obori gynekologie-porodnictvi a neonatologie. V CR se uplatiiuje
tzv. tfistupiiovy systém péce o matku a novorozence. Do 1. stupné patii zakladni péce,
2.stupném se rozumi intermedialni péce. Do 3. stupné fadime intenzivni péci. Péce
0 extrémné nezralé novorozence spadd vyhradné¢ do kompetenci neonatologickych
pracovist’ 3. stupné. Tato pracovisté jsou soucasti perinatologickych center a jsou schopna
zajistit pé&i 0 novorozence v plném rozsahu. V CR existuje 12 perinatologickych center.
Péce o extrémné nezralé novorozence je finanéné velmi naro¢na - klade vysoké naroky
nejen na 1éky a piistrojové vybaveni, ale i na personalni obsazeni.*

Perinatologie je svym zptsobem zdzrakem lidské védy a techniky. Ne kazdého
novorozence se podafi zachranit, ne kazdé dité¢ bude v zivoté uplné bez potizi, mnoho

Z nich v3ak ano.

1.3 Role sester v péci o extrémné nezralé novorozence
Dojde-li k ptfed¢asnému porodu, neonatologicka sestra se stava dualezitym
¢lankem aktivni pomoci nejen nedonoSenému ditéti, ale 1 celé roding, kterd se ocita
v akutni Krizi.
Od neonatologické sestry se ocekdva a vyzaduje Ucta k zivotu, néZnd péce
o dité, profesionalni pfipravenost, ochota dale se vzd¢lavat, kritické mysleni, schopnost
pohotové a spravné fesit problémy, psychicka piipravenost, schopnost odolavat mnohdy

enormni psychické zatézi. Dulezita je také podpora rodiny, protoze naleznou-li rodice

3 Srov. Borek, 1. et al, Vybrané kapitoly z neonatologie a osetiovatelské péce, 2001, s. 36.
* Dort., I, Dortové, E., Jehli¢ka, P., Neonatologie, 2013, s. 13-14.
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Vv sestrach nejen odborniky pecujici o dité, ale i privodce a oporu pro sebe, rychleji a 1épe
se s t&zkou situaci vyrovnaji a to bude mit dlouhodobé& pozitivni vliv i na dité samotné.”
Déti, o které pecujeme, nam vstoupi do zivota a vztah k nim méame, at’ uz si ho

piipoustime, nebo ne.

1.4 Hranice Zivotaschopnosti

Ocekavame-li porod extrémné nezralého novorozence, musime vzdy zvazit jeho
viabilitu (Zivotaschopnost). Nezbytné je rozliSovat mezi viabilitou (nabyté, potencidlni
schopnosti nezavislé existence mimo délohu i1 kdyZz s umélou pomoci) a vitalitou (byt
Zivy). Tzn. i plody porozené pied dokoncenym 22. gestacnim tydnem se mohou narodit
zivé (vitalni, se znamkami Zzivota), ale nejsou schopné pieziti (nejsou viabilni). Spodni
hranice viability lezi mezi 23. — 24. tydnem gestace. V CR je hranice viability plodu, stejnd
jako ve vyspélych zapadoevropskych zemich, stanovena na 24 + 0 tyden gestace, coz
pfedstavuje extrémné nedonoSené novorozence, s porodni hmotnosti kolem 500-750
graml. Rozhodujici vS§ak musi byt viabilita - Sanci na Zivot nelze limitovat gestacnim
veékem ditéte. Jiz samotnd datace pocatku gravidity je totiz slozita a urceni, zda jde

o t€hotenstvi dlouhé 23 tydnli nebo 24 tydnt je obtizné.°

1.5 Predcasny porod
Tchotenstvi a prenatdlni vyvoj plodu konéi porodem, tzn. zanikem
feto-placentarni jednotky a =zahdjenim samostatné existence novorozence. Partus
praematurus = pied¢asny porod je definovan jako patologicky stav, odehravajici se pred
dokonc¢enym 37. tydnem gestace.7 Zacnou-li pred¢asné porodni stahy samy od sebe,
hovotime o porodu ,,spontannim.” V ptipadé¢, Ze se 1ékaii rozhodnou ukoncit t€hotenstvi
pfed¢asné a nechat rodi¢ku porodit nezralé dité, protoZe jde o zachranu Zivota matky nebo

rox v r . ’ v 1x r 8
ditéte, hovotime o ,,vyprovokovaném elektivnim pfedcasném porodu.

® Jungwirthova, et.al. . Kdyz neni viechno tak, jak si prali...< 2002, s. 4.

® ptacek R., Bartingk, P., et. al. Etika a komunikace v mediciné, 2011, s. 161-168.

" Romero R, Espinoza J, Santolaya J, Chaiworapongsa T, Mazor M. Term and preterm parturition. In:
MorG, editor. Immunology of Pregnancy. New York: Springer, Landes Bioscience; 2006. p. 253-93.

8 Kohnerova, N., Henleyova, A., Kdyz dite zemie, 2013.
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V etiologii predcasného porodu se uplatiiuji Ctyti zakladni okruhy dé&ji:

1) Predcasny ndstup porodni cinnosti

2) Predcasné, spontanni protrzeni plodovych obalii, kdy dochazi
k pfed¢asnému odtoku vody plodové, tzv. PROM.

3) Porodnické nebo jiné patologie u téhotné, vyzadujici okamzité ukonceni
téhotenstvi.

4) Fetdlni distres, vyzadujici okamzité ukon&eni téhotenstvi.®

Terapie hroziciho pfedcasného porodu zpravidla zahrnuje:

1) Docasné zastaveni delozni cinnosti. terapie tokolytiky, je-li indikovana
a neni-li ohroZen Zivot matky nebo ditéte.

2) Pripravu plodu na extrauterinni Zivot. terapie Kortikoidy, podporuji
zrani orgdnovych systéma plodu, zejména plicni tkané, snizuji riziko
syndromu dechové nedostate¢nosti.

3) Prevenci infekce: terapie ATB, je indikovana pti PROM a pii podezieni
na infekéni etiologii hroziciho pfedasného porodu.™®

Porod extrémné nezralého novorozence ma byt veden, pokud je to mozné,
vyhradné v perinatologickém centru (,transport in utero*). Strategie porodu je zcela
individualni, vZdy musime zvazit rizika zvoleného postupu pro plod i matku. At uz
vedeme porod per vias naturales nebo technikou cisafského fezu, vzdy je tieba mit na

vt~ roqxger ot , v ’ . 11
paméti, Ze nezralé déti jsou nachylnéjsi k porodnimu traumatismu.

% Romero R, Espinoza J, Santolaya J, Chaiworapongsa T, Mazor M. Term and preterm parturition. In:
MorG, editor. Immunology of Pregnancy. New York: Springer, Landes Bioscience; 2006. p. 253-93.

0 pagizek A., et. al. Kritické stavy v porodnictvi, 2012, s. 62-63.

11 patizek A., et. al. Kritické stavy v porodnictvi, 2012, s. 64.
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2 ZACATEK SAMOSTATNE EXISTENCE EXTREMNE
NEZRALEHO NOVOROZENCE

Prvni okamziky Zivota extrémné nezralého novorozence mohou byt kritické.
V této dobé se dité zaCind adaptovat na podminky extrauterinniho prostiedi. Poporodni
adaptace ditéte predstavuje slozity, pfesn¢ determinovany a nacasovany sled zmén, které
jsou vysledkem vzijemné souhry a ovliviiovani kardiopulmondlniho systému a regulacni
¢innosti centralni nervové soustavy. Extrémné nezraly novorozenec neni na zivot mimo
délohu adekvatné pfipraven. Nékdy se stane, ze je nedonoSené dité pfiliS nezralé nebo
pfili§ nemocné a neni po porodu schopné zacit samostatné dychat. Tento stav postihuje
piedev§im déti v disledku perinatalni asfyxie, a proto se budu asfyxii v této kapitole
ve strucnosti vénovat, stejn¢ jako kardiopulmonélni resuscitaci, kterd je jeji nezbytnou

. 12
1é¢bou.

2.1 Péce o extrémné nezralého novorozence bezprostiredné po narozeni
Prvni oSetieni extrémné nezralého novorozence provadi nejlépe 1ékai neonatolog

a dvé neonatologické sestry. Dilezité je rychlé zhodnoceni stavu novorozence a jeho
naslednd kontinudlni observace. Déle zajisténi Zivotnich funkci v termoneutralnim
prostiedi,  oSetfeni  pupecniho  pahylu a nasledny bezpetny  transport

z porodniho/operaéniho salu na neonatologickou JIRP."

2.2 Perinatalni asfyxie
Asfyxie je vznikla hypoxie, hyperkapnie a acidoza, provdzend zménami nebo
selhanim dychani, ob¢hu, cinnosti mozku a ostatnich organi. Organismus plodu
a novorozence reaguje na hypoxii a hyperkapnii kompenza¢nimi mechanismy, jejichz
smyslem je zabranit trvalému poSkozeni organt, zejména mozku. Zmény se tykaji
pfedevsim dychéani, obéhového systému a metabolismu. Po vy€erpani kompenzacnich

mechanisml dochazi ke zhrouceni zakladnich zivotnich funkci a novorozenec, pokud mu

12 Borek, I. et al, Vybrané kapitoly z neonatologie a osetiovatelské péce, 2001, s. 54 — 55.
B\ ebl, J., Preklinicka pediatrie, 2007, s. 93-94.
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neni poskytnuta nélezitd pomoc, umird. Lécbou perinatilni asfyxie je jiz zminéna

resuscitace novorozence.**

2.3 Resuscitace extrémné nezralého novorozence
Neonatalni resuscitace je soubor komplexnich opatieni sméfujici K neprodlenému
obnoveni zakladnich zivotnich funkci ditéte (dychani, obéhu a védomi). Resuscitace ma

celkem pét fazi, které na sebe plynule navazuji.

2.3.1 Zakladni kroky (ivodni stabilizace novorozence)

1) Rychlé zhodnoceni situace

2) Prevence tepelnych ztrat: novorozence piebirame od porodnika do sterilnich,
vyhiatych rousek, pfeneseme ho do vyhfivaného Iuzka, zabalime jej
do izola¢ni folie a nasadime mu cepicku. Extrémné nezraly novorozenec je
po porodu nachylny k velkym ztratdm tepla. Pfi¢inou jsou: velky télesny
povrch ve vztahu k objemu téla, malé zasoby hnédého tuku, tenka pokozka,
maly tukovy polStdf a nezralé termoregulacni mechanismy. Vznikla
hypotermie pak muize byt spoustécem tady dalSich komplikaci,
napt. hypoglykémie, metabolicka acidoza a apnoe.

3) Uvolnéni dychacich cest:

a) zajisténim spravné polohy: novorozence polozime na zada, tak aby
jeho hlavicka byla ve stfedni extendované pozici a sméfovala
temenem K resuscitujicimu

b) Setrnym odsatim hornich cest dychacich: pomoci elektrické
odsavacky a odsavaciho katétru s preruSovacem tlaku, nejprve
vzdy odsavame usta ditéte, Setrnym odsdvanim piedchazime
laryngospasmu a reflexni vagové bradykardie

4) Taktilni stimulace: kratkodobé jemnou masazi chodidel, dlani, hrudniku
a zad.

5) Zhodnoceni stavu novorozence a rozhodnuti o dalsim postupu

¥ Dort., J., Dortova, E., Jehlicka, P., Neonatologie, Plzeii 2013, s. 33.
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2.3.2 Zajisténi ventilace
1) Indikace: pomala, nepravidelna nebo chybé&jici dechova aktivita, bradykardie
pod 100 tepti/minutu.
2) Provedeni: prilozeni masky vhodné velikosti na tUsta a nos ditéte.
Ventilujeme frekvenci 40 - 60 dechii/minutu: v pfipadé soucasné provadéné
nepiimé srdecni masaze frekvenci 30 decht/minutu.

Moznosti provedeni:

a) zajisténi ventilace prostfednictvim neonatalniho resuscitatoru
(Neopuff): umoziiuje ptesné fizenou resuscitaci novorozence, béhem
resuscitace je udrzovan nastaveny PEEP a ventila¢ni tlak 1ze sledovat
na zabudovaném manometru

b) zajisténi ventilace prostfednictvim samorozpinaciho vaku: méné
vhodny zptsob

3) Zhodnoceni stavu novorozence a rozhodnuti o dalsim postupu

2.3.3 Zajisténi cirkulace, nepfima srde¢ni masaz
1) Indikace: pfetrvavajici akce srde¢ni pod 60 tepl/min a méné
(nebo asystolie), pii adekvatni ventilaci 100% kyslikem po dobu 30 sekund.
2) Provedeni: komprese na rozhrani stiedni a dolni tfetiny sterna. Pomér
kompresi k ventilaci je 3:1, tzn. 90 kompresi hrudniku a 30 vdecht za jednu
minutu.
Technika provedeni:
a) komprese pomoci obou palci: prsty objimaji hrudnik ze stran
a smeéfuji na zada
b) komprese pomoci ukazovacku a prostiedniku: smétuji kolmo
na hrudnik

3) Zhodnoceni stavu novorozence a rozhodnuti o dalsim postupu

2.3.4 Endotrachealni intubace
1) Indikace: optimalni zajisténi dychacich cest pfi nutnosti déletrvajici umelé
plicni ventilace, potfeba odsati dolnich cest dychacich (po masivni aspiraci

plodové vody).
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2) Provedeni: endotrachealni rourka vhodné velikosti se zavede pomoci
laryngoskopu (pod kontrolou zraku) do trachey. Vzdy je dulezité vylouceni
piipadné¢ endobronchialni intubace (opakovanym poslechem) a bezpecna
fixace endotrachealni rourky.

3) Zhodnoceni stavu novorozence a rozhodnuti o dalsim postupu

2.3.5 Farmakoterapie

NejcCastéji uzivané pii resuscitaci novorozence:

Adrenalin: indikovan je pti bradykardii pod 60/min nebo asystolii, ktera pietrvava i pies
radné provadénou ventilaci 100% kyslikem a nepfimou srde¢ni masaz.
1/1 Fyziologicky roztok: indikovan je Krychlému doplnéni cirkulujiciho volumu
(pti zndmkéch hypovolémie).
Bikarbonat: indikovan je pii zméfené nebo predpokladané vyznamné metabolické
acidoze, po zajisténi ventilace a cirkulacni podpory.
Aplikace 1€ki:

1) Intravenozné (po zavedeni kanyly do periferni zily nebo po Katetrizaci

umbilikalni Zily)
2) Intratrachealné (adrenalin — ve vyssi davee nez pii intraven6znim podani)

Vzdy se soudasné hodnoti stav norozonce a rozhoduje o dalsim postupu.™

2.4 Prijem extrémné nezralého novorozence na neonatologickou JIRP
Piijem probiha dle aktualniho stavu ditéte. PéCe o dité ze strany neonatologickych
sester spo¢iva v uloZeni ditéte do inkubdtoru, nasleduje rychlé zvazeni, pfipojeni
k ventilacni podpoie a monitoru k meéfeni vitalnich funkci. Podstatnou Casti je zméteni
délky, obvodu hlavicky a télesné teploty. Nutnosti je odsati obsahu ze zaludku, ovéfeni
spravného pfilozeni pupecnikové svorky, asistence sestry pii zavadéni cévnich katétrd
a dal$ich indikovanych vykont.
Po zajisténi zékladnich potieb ditéte se provadi ordinovanych nabéry.
Jednim z nejdilezitéjSich ukolt sestry je pecliva observace poporodni adaptace

novorozence.

5 Srov.: Dort., J., Dortové, E., Jehlicka, P., Neonatologie, 2013, s. 434-37.
Fendrychova J., Borek, 1., Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 349-366.
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Nezbytnou soucasti piijeti ditéte je zalozeni zdravotnické dokumentace a zavedeni
ditéte do informaéniho systému nemocnice.
Jestlize je stav novorozence kriticky, nejprve se provadéji vykony, které slouzi

ke stabilizaci jeho Zivotnich funkei. Méné dilleZité vykony se odkladaji.*®

1% Dort.J, et.al., Osetrovatelské postupy v neonatologii, 2011, s. 39-40.
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3 NASLEDKY NEDONOSENOSTI

Nezralé dit¢ nemusi vzdy znamenat nemocné dité. Na pocatku svého

. ’ e . PN Mo ree s « A7 4o ’ .
extrauterinniho Zivota je dité¢ vétSinou ,,zdravé“- je ,,pouze* vysoce nezralé.”" Cim vice je
vsak nezralé, tim vétsi komplikace a zavaznost jejich pribéhu lze ocekavat. Cim je dité
gestatné mladsi, tim hiife se jeho organismus vyrovnava s nejrtiznéjSimi funkcemi, které
jsou nezbytné pro zivot mimo délohu. Navic se obvykle vyskytuje vice poruch najednou

a jejich negativni vliv se potencuje. 18

Sestry, které pecuji o extrémné nezralé¢ho
novorozence od okamziku jeho narozeni, by si mély byt védomy toho, Ze jeho dalsi osud je
do zna¢né miry i Vv jejich rukou. Musi umét odlisit fyziologicky stav od patologického
prabéhu poporodni adaptace. Musi umét rozpoznat ptiznaky ohrozeni, aby mohly vcas
pfijmout pfiméfend opatieni. K tomu je zapotfebi mit patficné védomosti o anatomickych
a funk¢nich znamkach nezralosti, znat zédkladni problematiku nemoci v neonatologii a mit
zkuSenosti s observaci a hodnocenim extrémné nezralého ditéte. "

V této kapitole se vénuji vybranym potizim, které mohou nastat vlivem nezralosti.

Jmenuji je zde proto, Ze pokud nastanou, vyrazné ovlivni dalsi Zivot ditéte a tim i chod celé

rodiny.

3.1 Morfologické znamky extrémni nezralosti
Lebecni kosti: jsou m&kké, obli¢ejova ¢ast hlavy je podstatné mensi nezZ mozkova.
Usi: chrupavka je nedostate¢né vyvinuta, boltce jsou netvarované, po svinuti do kornoutku
se nevraci do piivodni polohy.
Kiize: je velmi tenkd, jakoby priisvitna, vras€itd, ¢ervend s prosvitajicimi cévkami.
Podkozni tukovy pol§taf je minimalni.
Lanugo: bud’ Zadné, nebo naopak cetné.
Kozni ryhy: ve dlanich a na ploskdch nohou chybi.
Prsni Zlaza: ploché areola, nezietelny prsni dvorec.

Brisko: vyrazné vzedmuté. Pupecnik: je rosolovity, jeho ipon je blize k symfyze.

7 ptagek, R., Bartiingk, P, et.al., Etika a komunikace v mediciné, 2011, s. 157-168.
'8 Borek, I. et al, Vybrané kapitoly z neonatologie a osetiovatelské péce, 2001, s. 54 — 55.

YFendrychovd, J., Hodnotici metodiky v neonatologii, 2004, s. 7.
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Genital:
a) chlapecky: skrotum neni ryhované a pigmentované, varlata jsou nesestoupla
b) div¢i: prominujici klitoris, labia majora nepiekryvaji labia minora

DrzZeni téla: koncCetiny jsou v extenzi, patrna je celkova hypotonie.

3.2 Respiracni systém
Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné nezralym novorozencem:

Plod ve 24. tydnu gestace: plice jsou kolabované, alveoly a dychaci cesty jsou
vyplnény fetalni tekutinou. Vymeénu krevnich plynd zajistuje placenta. Dodavka kysliku
placentdrnim ob&hem je pfitom tak mald, Ze by byl plod bezesporu poskozen hypoxii,
kdyby jeho erytrocyty nebyly vétsi a neobsahovaly fetdlni typ hemoglobinu, vykazujici
vétsi afinitu ke kysliku, nez ma adultni typ hemoglobinu. V pneumocytech II. typu zacina
tvorba plicniho surfaktantu, tzn. latky, kterd zvySuje poddajnost ,,complianci® plic.
Usnadnuje rozepjeti plic pii vdechu a brani jejich uplnému kolapsu pii vydechu.
V dostatecném mnozstvi je vSak produkovan az kolem 35. tydne gestace.

Extrémné nezraly novorozeneC: adaptace dychani je pro nevyzralost plicni tkdné
a nedostatek plicniho surfaktantu ztizend a mnohdy zna¢né¢ komplikovana. Respiracni
potize predstavuji nejbéznéjsi pti¢inu vazného onemocnéni a smrti pied¢asné narozenych
deti.”

Komplikace vlivem nezralosti:

Syndrom respiracni tisné (RDS) je komplexni, patologicky stav plic, jehoz
pfi¢inou je nedostate¢na produkce surfaktantu nezralou plicni tkdni. Plicni sklipky a celé
plice vlivem nedostatku surfaktantu kolabuji, tuhnou a slepuji se pii kazdém vydechu. Dité
dokaze rozepnout plice a vdechnout vice kysliku jen s obtiZemi nebo to vibec nedokaze.
Mezi typické projevy RDS patii tachypnoe, dyspnoe, grunting, tachykardie a centralni
cyandza. Velmi nebezpecnou, ale béZznou komplikaci RDS, je intraventrikularni krvaceni.
Cim je ditd gestaénd mladsi, tim vice je syndromem RDS ohroZené. Riziko RDS
se zvySuje, trpél-1i plod béhem déloZznich kontrakci nedostatkem kysliku, nebot’ nedostatek
kysliku vyvolavd snizenou produkci plicniho surfaktantu. Dechovou tisei mohou
zpiisobovat 1 jiné komplikace. K ¢astym komplikacim patii zdnét plic a pneumotorax, ktery

se objevuje hlavné u nedonosenych déti napojenych na ventilator, kdy se v plicich vytvofi

2 Cech, E., et. al, Porodnictvi, 2006, s. 42-43.
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otvor a vzduch unikd do pohrudni¢ni dutiny.”* Terapie RDS zpravidla vyzaduje
oxygenoterapii snizujici riziko hypoxického poskozeni organii, ventilacni podporu, ktera
dopliuje nebo zcela nahrazuje dechové usili novorozence, aplikaci surfaktantu, cirkula¢ni
podporu volumexpandery a katecholaminy, ktera je nezbytna pii arterialni hypotenzi, ktera
RDS casto provazi. Parenterdlni vyzivou je tieba poskytnout dostatek energie, Zivin,
minerald a vitaminti pro regeneraci plicni tkdn¢ a ochranu pied kyslikovymi radikaly. Pii
znamkach infekce nebo pfi podezieni na jeji ucast se aplikuji ATB. Pro odstranéni
nezadouci motorické aktivity ditéte a interferenci dechového usili novorozence s rytmem

ventilatoru se podava analgosedace.??
Neonatalni apnoe je zavazny interval bezdes$i, trvajici 15-20 sekund i déle.

Apnoe d€lime na:
1) primdrni: zapfi¢inéné nezralosti ditéte

2) sekundarni: vyvolané zakladnim patologickym stavem nebo
chorobou, napi. RDS, sepse, srde¢ni selhani, metabolicky rozvrat, aj.
pocenim a cyandzou, nebo bledosti. Tento stav je klasifikovan jako ALTE (Acute-Life-
Threatening-Event) - akutni Zivot ohrozujici pfihoda. Terapie sekundarnich apnoii je
lé¢bou zakladniho onemocnéni. U primarnich apnoii uplatitujeme mechanickou stimulaci
vétSinou taktilni, vlastnima rukama, polohovani, né¢kdy pomahad poloha na bfisku,
oxygenoterapii, kofein, ktery stimuluje dychaci centrum, zvySuje minutovou ventilaci,
zvySuje napéti kosternich svalll a potencuje odpoveéd’ na hyperkapnii, ventila¢ni podporu

sy ;2
u opakujicich se apnoi. 3

3.3 Obéhovy systém
Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné nezralym novorozencem:
Plod ve 24. tydnu gestace: cely kardiovaskularni systém je vytvoren. Oxygenace
krve neprobiha v plicich, ale v placenté. Uplatituje se fetalni krevni obéh. S placentou je
plod spojen umbilikdlnimi cévami (2 tepny a 1 Zila) prochéazejicimi pupecnikem.
Extrémné nezraly novorozenec. po pieruseni pupecniku je dodavka kysliku

placentarnim ob&hem zastavena - dochazi k prestavbé fetdlniho krevniho ob¢hu

*! Kohnerova, N., Henleyova, A., Kdyz dité zemre, 2013.
2 Dort., I., Dortova, E., Jehli¢ka, P., Neonatologie, 2013, s. 46.

2 Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 232-233.
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Vv postnatalni. Fetdlni zkraty (tzn. ductus venosus Aranzii, foramen ovale a ductus
arteriosus Botalli) se uzaviraji. Paralelni uspotadani obou polovin srdce, jaké bylo u plodu,
se meéni v usporadani sériové, které nasledné pretrvava po cely zbytek zivota jedince.24

Komplikace vlivem nezralosti:

Perzistujici ductus arteriosus Botalli (PDA): Botallova ducej je fetalni spojka
mezi aortou a plicnici a normalné¢ se uzavira béhem nékolika hodin po narozeni.
Hemodynamicky vyznamny PDA postihuje piedev§im extrémné nezralé novorozence,
ktefi trpi RDS, protrahovanou hypoxii a aciddézou. Levo-pravy zkrat zvysSuje pritok
plicemi a snizuje pritok systémovym ob&éhem. Typickym projevem je kontinudlni Selest.
Komplikacemi RDS jsou: hypoperfuze splanchniku, hypoperfuze ledvin, hypoperfuze

stieva, systémova hypotenze. Terapie RDS: restrikce pfivodu tekutin, 1éky (Indometacin,

Ibuprofen), pfipadné chirurgicky podvaz duktu.”®

3.4 Krev a krvetvorba

Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné& nezralym novorozencem:

Plod ve 24. tydnu gestace: dominujicim mistem krvetvorby jsou jatra a slezina.

Extrémné nezraly novorozeneC. tUloha krvetvorby ptechdzi na kostni dfen.
V krevnim obrazu novorozence je pfitomna fyziologicka neonatalni polyglobulie, ktera je
vysledkem kompenzace méné efektivni oxygenace plodu placentarnim obéhem. Extrémné
nezraly novorozenec ma snizenou hladinu fady koagulacnich faktord, sniZzenou funkci
trombocytll a suboptimalni obranu proti srazeni krve.®

Komplikace vlivem nezralosti:

Anémie nedonoSenych: znamend nedostatek hemoglobinu, hematokritu
a erytrocytt v krvi. Rozviji se na podkladé krevnich ztrat, nedostatecné hematopoézy,
krat§iho prezivani erytrocytl v krevnim obchu, nedostatku Zeleza, kyseliny listové
a vitaminu B12. Klinické zndmky anémie souviseji se snizenou oxygenii tkani, kterd je
zapric¢inéna zhorSenym transportem kysliku. Objevuje se: tachykardie, tachypnoe, ikterus,
hepatosplenomegalie, neprospivani, apnoické pauzy, apatie, chabé sani, bledost ktze

a sliznic, acidoza. Terapie akutni anémie spociva v Upravé hypovolémie a v transfuzi

24 Cech, E., et. al, Porodnictvi, 2006, s. 42.
% Dort., I., Dortova, E., Jehlicka, P., Neonatologie, 2013, s. 59.
% Cech, E., et. al, Porodnictvi, 2006
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erytrocytti. Chronické formy jsou léCeny dle typu anémie - erytropoetin, zelezo, kyselina
listova, vitaminy E, B12.%

Hyperbilirubinémie: je definovana jako zvySena koncentrace bilirubinu v Krvi.
Klinicky se projevuje ikterem (zlutym zabarvenim klZze, sliznic a sklér).
Hyperbilirubinémie u novorozence odrazi adapta¢ni zmény v produkci a metabolismu
bilirubinu, charakterizované zvysenou produkci bilirubinu a nezralou hepatalni clearenci.
Terapie zavisi zejména na dynamice hladiny bilirubinu. Ridime se indikaénim grafem dle
Polacka a Hodra. Hlavni metodou 1é¢by je fototerapie. Zavazné stavy jsou indikovany

L 2
k provedeni vymé&nné transfuze.”®

3.5 Uropoeticky systém

Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné nezralym novorozencem:

Plod ve 24. tydnu gestace: tada ledvinnych funkci plodu je nahrazovana
placentarnim obéhem. Plod do plodové vody moci a zaroven plodovou vodu polyka.

Extrémné nezraly novorozenec. nezralé ledviny jsou strukturdlné rozvinuté,
ale jejich funkce jsou omezené. NedokaZou uc¢inné koncentrovat moc ani vyloucit
nadbytek tekutin, kalia a dal3ich elektrolytii.?

Komplikace nezralosti:

Akutni selhani ledvin: je patologicky stav, charakterizovany poklesem
glomerularni filtrace, coz vede k porucham vodni, elektrolytové a acidobazické rovnovahy.
Dominujicimi  klinickymi pfiznaky jsou oligurie, otoky, edém plic. Dominujicimi
laboratornimi pfiznaky jsou vzestup urey a Kkreatininu, hyponatremie, hyperkalemie
a metabolicka acidoza. Terapie spociva v odstranéni vyvolavajici pficiny, korekci vnitiniho
prosttedi, upravé krevniho tlaku a perfuze ledvin. Nejzavaznéjsi stavy jsou indikovany

k peritonealni dialyze.*

" Dort., I., Dortova, E., Jehlicka, P., Neonatologie, 2013, s. 71-74.

%8 Borek, I. et al, Vybrané kapitoly z neonatologie a osetiovatelské péce, 2001, 5.173-178.
2 Slezékova, L., et. al. Osetiovatelstvi v pediatrii, 2010, 5.150

% Dort., J., Dortova, E., Jehli¢ka, P., Neonatologie, 2013, s. 95.
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3.6 Gastrointestinalni systém

Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné nezralym novorozencem:

Plod ve 24. tydnu gestace: plod polykd plodovou vodu a dumla si palecky.
Ve stievech se hromadi smolka.

Extrémné nezraly novorozenec. Cim je dité gestatné¢ mladsi, tim vétsi Ize
predpokladat problémy ve vyprazdinovani stolice - motilni funkce GIT, tzn. schopnost
posunovat obsah stfeva, totiz dozravaji az mezi 30. - 33. tydnem gestace. K prvnimu
odchodu smolky by mé&lo dojit nejvhodng&ji do 48 hodin po narozeni. **

Komplikace nezralosti:

Nekrotizujici enterokolitida (NEC): je zavazny stav, fazeny mezi zanétlivé, nahlé
ptihody bfisni. Zanétem je postizena sténa tlustého a tenkého stieva, pficemz nékteré
mens$i ¢asti tkan€¢ odumiraji (nekrotizuji). NEC se muiZze rozvinout, je-li z né¢jakého divodu
omezen piisun krve do stfev. Stfevni sténa na podkladé¢ toho otece, zacnou se na ni tvofit
viedy (ulcerace stfevni stény), a tak je nachylnd k infekci, zdnétu a destrukci. Etiologie
NEC je multifaktorialni, Casto se uplatiuji extrémni nezralost, infekce a asfyxie.
Dominujicimi pfiznaky jsou znamky septického Soku, kam patii instabilita télesné teploty,
letargie, apnoické pauzy, bradykardie a projevy ze strany gastrointestinalni traktu, kam
spada stagnacni obsah v zaludku, zvraceni, distenze bficha, krvaceni z GIT, perforace
stfeva a difuzni peritonitida, flegmona bfisni stény. Terapie spociva v zajisténi vitalnich
funkci, parenteralni vyzivy a nahrady krevnich ztrat. Casto je nutna resekce postizeného
useku stieva s odlehcujici enterostomii. Zavaznym diisledkem je syndrom kratkého stieva

. 32
s malabsorpci.

3.7 Nervovy systém
Rozdily mezi plodem ve 24. tydnu gestace a extrémné nezralym novorozencem:
Plod ve 24. tydnu gestace: zakladni morfologicka diferenciace mozku a michy je
dokoncena. Jsou vytvofeny mozkové hemisféry s bazalnimi ganglii, mezimozek, stfedni
mozek, Varoliv most, prodlouzena a hibetni micha. Nastupuje a probihd obdobi

organizace neuronti mozkové kiry, myelinizace, dendritizace a synaptogeneze.

8t Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 287-292.
%2 Dort., J., Dortova, E., Jehli¢ka, P., Neonatologie, 2013, s. 92.
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Extrémné nezraly novorozenec: nervovy systém je nezraly a tudiz i snadno
zranitelny. Rychly a spravny rast mozku je ptedpokladem velkych pokrokl v zivoté
ditate.*

Komplikace nezralosti:

Intraventrikularni krvaceni (IVH): u extrémn¢ nezralych novorozencii vznika
vV germindlni matrix, oddélené od postrannich komor jen tenkou vrstvou subependymalnich
bunék. Germindlni matrix se vyznacuje vysokou miotickou a metabolickou aktivitou,
kterou provazi vydatné cévni zasobeni. Struktury germinalni matrix zanikaji ve 34. tydnu
gestace.

RozliSujeme Ctyti stupné [IVH dle Papilové:

1) Subependymalni krvaceni

2) Krvaceni do komory

3) Odlitkovy hematom se zvétSenim komory

4) Predchozi stupen provazeny hemorhagickym infarktem v priléhajici tkani
formy se manifestuji rozvojem posthemoragického Soku a projevy nitrolebni hypertenze.
Pokud krvaceni do mozku zablokuje cestu cerebrospinalni tekuting¢, muze se vlivem

W

zvySeného tlaku lebka rozsitit a disledkem je posthemoragicky hydrocefalus, s nutnosti

v s 34
drenazni intervence.

3.8 Infekce

Extrémné nezraly novorozenec miZze byt infikovan jesté v déloze, v porodnich
cestach pfi porodu nebo po narozeni. V pribéhu téhotenstvi, zvlasté pak v jeho zaveérecné
fazi, pronikaji matefské protilatky placentou do krevniho tecisté plodu. Zajist'uji ochranu
ditéte pfed vétSinou infekénich agens, s nimiZ matka v Zivoté pfisla do styku a proti nimz si
vybudovala imunitu. Nékteré¢ z matefskych protilatek jsou vSak pfili§ veliké a placentou
neprojdou, takze nejen nezrali, ale vSichni novorozenci, jsou nachylni k infekcim
nékterymi konkrétnimi mikroorganismy. Infikovany, extrémné nezraly novorozenec
se ocitd ve velmi vdzném nebezpeci, nebot’ od matky obdrzel méné protilatek a jeho
imunitni systém je zna¢né nezraly a nedokaZe proti infekcim samostatné zakrocit. Pro

rozvoj infekce je nebezpecnd zejména doba, ktera uplyne mezi odtokem vody plodové

8 Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 66.
* Dort., J., et.al., Neonatologie, 2004, 5.94-95.
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a samotnym porodem ditéte, nebot’ ve chvili, kdy se plodové obaly protrhnou, mizi bariéra,
kterd muze zastavit pfipadnou infekci sméfujici do délohy. Matka muize dostat infek¢ni
zanét vnitini plodové blany (amnionitida) nebo placenty (chorionitida). Dité pak mize
postihnout otrava krve (septikémie) nebo infekéni zanét plic (pneumonie). Oba stavy jsou

r v r v v _r 35
pro extrémné nezralého novorozence smrteln¢ nebezpecné.

3.9 Riziko iatrogenniho poSkozeni extrémné nezralého novorozence

Extrémné nezralého novorozence mohou poskodit také diagnostické a terapeutické

zakroky. Nezadoucich komplikaci je mnoho, vyjmenuji zde nékteré z nich:

Léze: jsou zptisobené endotrachealni intubaci

Barotraumata: vznikaji na podkladé¢ razantni ptetlakové umélé plicni ventilace

Bronchopulmonalni dysplazie (BPD): jsou zpusobeny vlivem déletrvajici umélé plicni

ventilace a vysoké koncentrace kysliku ve vdechovaném vzduchu

Retinopatie nedonosenych (ROP): vznika nasledkem oxygenoterpie (hyperoxie a hypoxie)

Mezi dalsi komplikace patri: komplikace vzniklé na podkladé piistupu do arterialniho

a zilniho feci§té, poskozeni jater pii totalni parenteralni vyzivé, infekce v dusledku

invazivnich procedur.36

% Kohnerova, N., Henleyova, A., Kdyz dité zemre, 2013.

% Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012
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4 OSETROVATELSKE CILE V PECI O EXTREMNE
NEZRALE DITE

Cilem nasi péce by mélo byt maximaln¢ spokojené dité. Toto dit¢ je ndm svéfeno
se svym télem i duchem, tzn. s celym svym lidstvim. Mozn4, ze nékdy jen sté€zi rozumime
jeho pohledu, protoze si myslime, Ze jsme zabezpecili vSe, co bylo nutné a splnili tak
ptedepsané ukoly. Dité bylo ulozeno do inkubatoru, Cisté obleceno, byly zajistény vSechny
zivotni funkce a zajisténa vyziva. Ke kazdému ditéti je vSak zapotiebi najit individudlni
ptistup. Potfebuje nejen péci o biologické potieby, ale i naS chapavy pohled, laskavé slovo,

nézné doteky a pocit bezpeci a lasky.

4.1 Kontinualni péce o extrémné nezralého novorozence ze strany

sester

Tato péce zahrnuje peclivou observaci stavu novorozence, s cilem co nejdiive
rozpoznat, ze byla piekroc¢ena hranice mezi fyziologickymi a patologickymi projevy. Dale
je nutné pozorovat zmény stavu a prizpisobit témto zménam 1écbu a oSetfovani a ziskat
podklady Kk prognostickym tuvaham.*’Nezbytné je podporovani vitalnich funkci
novorozence (dychani, krevniho ob&hu a télesné teploty) a zajisténi optimalni vyzivy
a hydratace, nebot’ nedono$eny novorozenec ma zvysené nutriéni pozadavky, jelikoz roste
rychleji. Pii vyZivé matefskym mlékem je nezbytné zvysit jeho energeticky obsah a obsah
bilkovin (fortifikace). U extrémné nezralych novorozencu je nutna i parenteralni vyziva
s dodavkou roztokt L-aminokyselin, glukézy a tukovych emulzi. DileZité je provadéni
orofacidlni stimulace,® zajisténi optimalni péce o kuzi. Novorozenci s aktualni hmotnosti
pod 1500g se Setrné otiraji sterilni vodou v inkubatoru. Péce o novorozence dale zahrnuje
aplikaci 1éku, asistenci pifi diagnostickych a terapeutickych vykonech a zajisténi

bezpecného prostiedi, jako prevenci infekce. Peclivé vedeni dokumentace.
Vyraznou roli hraje podpora a pozornost rodi¢im, kterym se narodila dvojcata,
Z nichZ jedno zemielo. Uzkost a strach rodi¢t o ditd které piezilo se potencuje a kazda

radost z pokroki Zivého ditéte se misi s pocity smutku nad ditstem, které zemielo.*

%" Fendrychova, J., Hodnotici metodiky v neonatologii, 2004, s. 7.
% Lebl, J., et. al., Klinickd pediatrie, 2012, s. 29-30.

39 Fendrychova, J., Borek, I., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 29.

28



4.2 Uplatiovani zasad néZné péce

Podstatou né€zné péce v neonatologii je snaha, co nejvice pfipodobnit prostiedi,
ve kterém se extrémné nezraly novorozenec ocCitl, prostfedi intrauterinnimu. Dulezité je
brat ohled na individudlni potieby extrémné nezralého novorozence. OSetfovatelské
vykony a vysetieni kumulovat do blokti, aby m¢l novorozenec dostatek ¢asu na spanek
a klid. Predchazet zbyte¢nému hluku na oddéleni, aby nahly hluk neprovokoval stresové
reakce a nepusobil nestabilitu vitalnich funkci. Extrémné nezralého novorozence je ticba
chranit pied intenzivnim svétlem, protoze by mohlo negativné ovlivnit zrakové kortikalni
drahy. Novorozenec reaguje na bolest zménami fyziologickych funkci, a proto je velmi
dualezité vCas a spravné tisit bolest. K zajisténi ptijemné polohy se pouzivaji tzv. ,,peliSky*.
Novorozenci v nich maji pocit bezpe¢i a neztraceji se ve velkém prostoru inkubatoru.
Pozitivné plsobi také muzikoterapie. Vhodna je hudba, kterou matka poslouchala
Vv t¢hotenstvi nebo jeji hlas. Velmi nutné je umoznit rodi¢iim co nejintenzivngjs$i kontakt

s ditétem.*

4.3 Klasifikace a hodnoceni novorozencu prostiednictvim

hodnoticich skal
V neonatologii nachazeji uplatnéni:

» Skore dle Apgarové: hodnoceni poporodni adaptace.

» Skore dle Ballarda: hodnoceni somatické a neuromuskularni zralosti.

» Hodnoceni novorozence dle vztahu hmotnosti ke gestacnimu véku: rozlisuje
novorozence na hypotrofické, eutrofické a hypertrofické.

» Pediatrické GCS (Glasgow Coma Scale): hodnoceni stavu védomi.

» Skore dle Brazeltona, Thomana, Andersona, Alse a Reida: hodnoceni stavi
spanku a bd¢losti.

» NACS (Neurological and Adaptive Capacity Skore): skore neurologickych
projevl a adaptacnich schopnosti.

» NBAS (Neonatal Behavioral Assessment Scale): hodnotici stupnice chovani
novorozencu.

> APIB (Assessment of Preterm Behaviour): hodnoceni chovani nedonosenych

novorozencu.

40 Fendrychova, J., Borek, |., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 81-91.
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» Skore dle Silvermana: hodnoceni respiracni tisné.

» IBCS (Infant Body Coding System): hodnoceni bolesti.

» NFCS (Neonatal Facial Coding Systém). hodnoceni bolesti dle mimiky
obliceje.

> NIPS (Neonatal Infant Pain Scale): hodnoti vyraz obli¢eje, plac, strukturu
dychani, polohu koncetin a stav spanku a bdéni — pied, béhem a po vykonu.

» DSVNI (Distress Scale for Ventilated Newborn Infants): hodnoceni bolesti
u ventilovanych novorozenci.

> PIPP (Premature Infant Pain Profile): metoda déli nedonosené novorozence
do ¢tyf kategorii dle tydne gestace a nasledné hodnoti projevy bolesti
v souvislosti s bolestivymi zakroky.

» CRIES (Cries, Requires, Increased, Expresion, Sleepless): hodnoceni
neonatalni pooperacni bolesti

»> EDIN (Echelle Douleur Inconfort Nouveau-Né): hodnoceni dlouhodobé
bolesti a diskomfortu u nedonosenych déti.

» SUN (Scale for Use in Newborns): hodnoti sedm behavioralnich

a fyziologickych oblasti.

Comfort Scale: sleduje osm oblasti chovani a fyziologickych funkci.

Dan Scale (Douleur Aigue du Nouveau-né): skala akutni bolesti.

Finneganocé skore: hodnoceni neonatalnich abstinencnich ptiznakd.

YV V VYV V

<7 .. ;. 9 ;1 ov 41
Skdla dle Bradenové: hodnoceni rizika poSkozeni kiize.

* Fendrychova, J., Hodnotici metodiky v neonatologii, 2004.
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5 PECE O RODICE NA NEONATOLOGICKE JIRP

Tato kapitola v mnohém navazuje na kapitolu ptredchazejici, vice se tu vsak
vénujeme potiebam rodict extrémné nezralych novorozenct.

V knize od Fendrychové a Borka je uvedeno: ,,Hlavnim cilem mnoha jednotek
intenzivni péce je preziti co nejvyssiho poctu déti. Otazky tykajici se rodiny a vztahii mezi
rodic¢i a jejich détmi nemaji ve srovnani s tim vysokou prioritu. Divodem, pro¢ ptichdze;ji
sestry pracovat na novorozenecké jednotky intenzivni péce je nejenom zajem o nemocné
novorozence, ale také o vysoce specializovanou technologii.*

Poznamenavaji, Zze neonatdlni sestry jsou obecné zaméfené na technické slozky
klinické péce: ,, I kdyz by neonatalni sestry mély vytvaiet podminky pro podporu rodiny,
V soucasné dob¢ se jim pro tuto ¢innost nedostava dostatecné podpory a ani V}'Ichovy.“42

V knize od Pera a Weinerta je podobna narazka na lékate: ,,Kazdy nemocny touzi
po tom, aby byl mezi nim a Iékafem osobni vztah. Lékaiska specializace vedla k uplné
atomizaci mediciny a ke skotomizaci 1é¢kaiského mysleni (skotos = fecky temnota).* 43

Naésledujici text si klade za cil poukazat na potieby rodici, kterym se narodilo dité
extrémné brzy a poukdzat na roli sester v péci o né. ,,Jestlize je zdravi ¢lovéka definované
Svétovou zdravotnickou organizaci jako plné télesné, dusevni, socialni a duchovni blaho
¢lovéka, pak na zdklad€ této definice by méla byt také pojiména naSe péce a dotykat
se ¢loveka v celé jeho plnosti, po strance télesné (bolesti), po strance dusevni (co bude
dal?), po strance spolecenské (obtézuji druhé?) a po strance duchovni (jaka mé ceka

budoucnost, jaky to ma viechno smysl?).«*

5.1 Potieby ¢lovéka, frustrace
Pojem potieba byl psychology definovéan jako nutnost organismu néco ziskat nebo
se néCeho zbavit = jednd se o subjektivné pocitovany nedostatek nebo naopak piebytek
neéceho. Potfebami, jejich hierarchii a uspokojovanim se zabyvalo jiZ mnoho odbornik,
jednim nejznaméjsich z nich byl Abraham Maslow. Maslow se zabyval hierarchii potieb

a utvofil systtm ndm dnes znamy jako Maslowova pyramida potieb. Zékladnu této

*2 Cit. Fendrychova, J., Borek, |., et. al. Intenzivni péce o novorozence, s. 182, kap. 17.2.1 Pedujici skupina
4 Pera, H., Weinert, B., Nemocnym nablizku. Jak pomdhat v tézkych chvilich., 1996, s. 58-59.
4 pera, H., Weinert, B., Nemocnym nablizku. Jak pomadhat v tézkych chvilich., 1996, s. 73.
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pyramidy tvofi potieby fyziologické, nad nimi jsou potieby bezpeci, nalezeni/lasky, tcty,
seberealizace a na Gplném vrcholu jsou pak potieby sebetranscendence.
Maslow dale dé€li potfeby na potieby:

1) Nedostatkové (neboli) zdkladni: zahrnuji potieby fyziologické, potieby

bezpeci, potieby socidlni a potieby ucty, respektu a uznani.

2) Rustové (neboli) existencni: zahrnuji potieby seberealizace

a sebetranscendence.

U této klasifikace plati, ze pokud nejsou uspokojeny potieby nedostatkové,
nedochazi k uspokojovani ani potieb vyssich. A zaroven plati, ze kazdou potiebu musime
naplnit alespon ¢astecné. Pokud né&jaka potfeba neni naplihovana, ¢loveék je jako ,,dérava
nadoba“ a pfi snaze o napliiovani ostatnich potieb, tyto jakoby protékaji.*

S uspokojovanim potieb tzce souvisi termin frustrace. Frustrace je psychology
definovana jako stav zklaméni a vznikd, kdyz je ¢lovéku zabranéno dosahnout cile jeho
snazeni, kdyZ je mu znemoznéno uspokojit uréitou potiebu. V souvislosti s mym tématem

prace, jde Casto o frustraci matek, ze nedokazaly porodit donosené dit¢. 46

5.2 Rodice extrémné nezralého ditéte

PtedCasny porod je pro rodice, ale i celou SirS$i rodinu, vysoce stresujici
zatézovou situaci. P¥iprava na rodidovstvi jesté neni ,,dokonéena.“ Zivot celé rodiny je
od zakladu zménén pozadavky, které¢ vyplyvaji z pé€e o nedonosené dité. V takové rodiné
se podstatné méni hodnoty, potfeby a né€kdy i role jednotlivych ¢lenli. Narozeni ditéte
neprovazi obvykla radost ani oslavné ritualy. Konfrontace fantazii, které rodice o ditéti
méli, s extrémné nezralym novorozencem v inkubatoru je ¢asto téZko unosna.

Matka je pired¢asnym porodem doslova katapultovana do role, na kterou jesté
neni pfipravena, protoZze proces fyziologickych zmén probihajicich v t¢hotenstvi neni
pfirozené ukonéen. Casto ji suzuji pocity viny, Ze nebyla schopna dit& donosit. Miize mit
I obavy z toho, Ze nebude dobrou matkou, zreakce partnera, piibuznych i znamych.
Na nékolik mésici se pfesouva do porodnice za svym ditétem, proziva pocity izolace,

bezmoci a uzkosti.

* Opatrny, M, et. al., Vychodiska a perspektivy duchovni sluzby u policie, 2012.
*® Opatrny, M, et. al., Vychodiska a perspektivy duchovni sluzby u policie, 2012.
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Extrémné naro¢nd je i role otcli. Pracuji, pfipadné pecuji o dalsi déti a své
nedonosené dité vidi jen obcas a na kratkou dobu. Oc¢ekéava se od nich podpora, a pfitom

sami Casto nemaji jak a kde vyjadfit své starosti a obavy.*’

5.3 Prostredi neonatologické JIRP - dité obklopené ,,pristroji

a hadickami*

Zatimco na odd¢leni fyziologickych novorozencii je citit radost a nadgje,
na neonatologické JIRP vladne strach a nad¢je. Prostiedi neonatologické JIRP je pro rodice
stresujici a Casto i désivé. Dokonce i piedem informovani rodi¢e pocit'uji pii navstéve
svého ditéte na neonatologické¢ JIRP zarmutek a Sok. Jejich dité lezi v inkubatoru,
je extrémné malé, ma kolem sebe mnoho piistroji a hadi¢ek. U rodi¢t propuka fada
negativnich emoci, véetné uzkosti, strachu, beznadéje, pocitu opusténi, studu a popfeni.
Zcela bézny je strach ztoho, co piijde a jaké to bude mit nasledky. Rodi¢e ocekavaji,
ze neonatologické sestry poznaji jak jim je a jak se citi a pomohou jim piekonat toto tézké
obdobi.**

5.4 Uéast rodicti na oSetrovatelské péci o nedonosSené déti na

neonatologické JIRP
Rodice je tieba neustale povzbuzovat ke kontaktu s ditétem a co nejdiive je zapojit
do mozné péce o n&j. Neonatologicka sestra by méla byt pro rodi¢e oporou a ujistovat je
o rodicovskych kompetencich.
Darbyshirova popisuje (v psychologickém procesu) u rodicu tii vyvojova stadia:
1) Naivni divérivost: v tomto obdobi rodice potiebuji informace, ujistovani, pocit
bezpeci a podporu ve své izolaci.
2) Vystrizliveni: v tomto obdobi se rodice zajimaji o péci, ktera je poskytovana
jejich novorozenci.
3) Spojenectvi: v tomto obdobi rodice se sestrami spolupracuji, aby dosahli

planovanych cilii. Tato faze pokracuje az do propusténi ditste.*

* Sobotkova, et.al. ,, Kdyz neni vsechno tak, jak si prdli...“ 2002, s. 5.
8 Srov. Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 182-183.

49 Srov. Fendrychova, J., Borek, 1., et. al. Intenzivni péce o novorozence, 2012, s. 184,
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5.4.1 Zakladni informace pro rodice

Dité je napojeno na monitor, ktery hlida Zivotné dulezité funkce ditéte (srde¢ni
akci, dechovou frekvenci, syceni tkani kyslikem, krevni tlak). V nose nebo v tstech ma
zavedenou rourku. Je to endotrachedlni rourka, ktera je pfipojena k ventilatoru, ktery
pomaha ditéti s dychanim. V nose ma tenkou hadi¢ku (nasogastrickou sondu), skrz kterou
podavame ditéti stravu rovnou do zaludku a zéroven kontrolujeme, Ze dit¢ podanou stravu
toleruje. Dit¢ ma kanylu, protoze tyto déti jesté nedokazou ptijimat stravu sty a nebo jen
CasteCné a touto cestou jim je podavano ptesné stanovené mnozstvi tekutin, vitamindg,
minerald, tukd, sacharidd, ale i nezbytnych 1ékd. Na oddéleni je Sero. Oc¢i ditéte musi byt
zakryty, aby se predeSlo negativnimu vlivu na zrakové funkce. Vyuziva se 1 moZnost

zakryti inkubatoru dekou. Volny prostor dité dési, proto je ulozeno v tzv. ,,pelisku®, ktery

imituje délohu. Dité je klidnéjsi, protoze zde citi teplo a bezpeci.

5.4.2 Sblizovani rodic¢i s nezralymi novorozenci

Procesu sblizovani rodi¢l s jejich nezralymi novorozenci je pomaly a mnohdy
naro¢ny. Prvnim kontaktem rodic¢e s ditétem je dotyk, ktery je mozny ihned po ulozeni
ditéte do inkubatoru. Po stabilizaci ditéte se pristupuje ke ,,Klokankovani“ (Kangarooing).
Nah¢ dité je vloZeno na odhaleny hrudnik rodice, aby byl zprostiedkovan kontakt ,kliZe
na kazi.* Dité je poté ptikryto dekou, aby neprochladlo. Klokankovani ma na dité pozitivni
vliv, casto dochazi k upravé srde¢ni akce, dechu a dokonce i snizené potiebé kysliku.
Velky vyznam se piiklada Kojeni a orofacialni stimulaci.

Matefské mléko je pro nezralé dit¢ nenahraditelnou tekutinou. Orofacialni
stimulace je stimulace svalstva v orofacialni oblasti, napomaha piechodu ditéte
na peroralni pfijem tekutin.

Verbalni projev rodi¢u k ditéti je také velmi dilezity. Slysi hlasy, na které bylo
zvyklé a tim u n¢j dochazi k navozeni klidu. Rodi¢e mohou ditéti pfinést nahravku svého
hlasu nebo hudbu, kterou poslouchali v dobé té¢hotenstvi.

Rodi¢e jsou zapojovani do oSetfovatelské péce, pokud jsou schopni z hlediska
svého zdravotniho stavu o dit€¢ pecovat. Musi byt prokazatelné pouceni jak (podpis
vV dokumentaci) a musi byt pii své ¢innosti sledovani sestrou, ktera si tim ovéfi, zda rodice

v 1 . v -r 50
pouceni rozuméli a zda je dodrzuji.

* Dort, J., Oetiovatelské postupy v neonatologii, 2011.
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Zakladni poznatky a prvni praktické zkuSenosti o svém ditéti by méli rodice
ziskat jiz v porodnici. Matka by méla mit moznost hned poté, co to stav ditéte dovoli, byt
s nim na spole¢ném pokoji, tzn. na pokoji, kde s nim bude moci pod odbornym dohledem

travit celych 24 hodin (rooming-in).

5.4.3 Psychoterapie

U rodict extrémné nezralych novorozencii nam muze byt velmi napomocna
psychoterapie. Psychoterapie je zvlastni psychologickd péce poskytovana potiebnym
lidem, tedy lidem, ktefi jsou vnitiné destabilizovani, ¢i jim tato destabilizace hrozi.
Pfedmétem oboru jsou dusevni zdravi ¢lovéka, jeho chovani a projevy. Cilem je odstranéni
chorobnych ptiznaktli, reedukace, resocializace, reorganizace, restrukturace a rozvoj
¢i integrace klientovy osobnosti. Psychoterapie je ve své podstaté 1é¢ebné pusobeni
psychologickymi prostfedky pomoci slova, rozhovori, podnécovanim emoci, sugesci,
[éCebné plisobeni na psychiku a jejim prostfednictvim na cely organismus. ZlepSuje funkce
organti, odstrafiuje jejich poruchy, vede k obnoveni zdravi, k poznani a omezeni
sebeznicujiciho chovéni, k a¢innému zvladani problémt, konfliktl a zivotnich ukold.

Cilem psychoterapie je dosaZeni pozitivnich zmén v proZivani a chovani rodi¢.™

5.5 Propusténi pred¢asné narozeného ditéte do domaciho oSetfovani

O propusténi pred€asné narozeného ditéte do domaci péce rozhoduje vzdy lékat,
ktery musi zhodnotit, zda jsou k tomu splnény vSechny podminky. Zdravotni stav ditéte
musi byt stabilizovany, dit¢ musi byt pfimé&fené prospivajici a domdaci zazemi musi byt
vyhovujici. Matka musi umét o dit¢ pecovat (nakrmit ho, ptebalit, vykoupat, obléknout,
pfipadné mu podat naordinované Iéky...). O planovaném propusténi ditéte domu je tieba
rodi¢e informovat s dostatecnym piedstihem. KdyZ jsou tyto podminky splnény, lékar
rodiCe podrobné informuje o zdravotnim stavu ditéte a pieda jim propoustéci zpravu
a zdravotni priikkaz ditéte. Sestra dit€¢ oblékne a predd rodi¢lim, poté dit¢ odhlasi
z informaéniho systému. O propusténi zvlast rizikového novorozence je tfeba uvédomit

praktického détského 1ékate.*

5! Kratochvil, S., Zaklady psychoterapie, 2008.

%2 Dort, J., Osetiovatelské postupy v neonatologii, 2011.
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Plan dalsiho 1é¢ebného postupu po propusténi domil a nasledné sledovani ditéte
zahrnuje urCeni terminu navstévy v neonatologické ambulanci a pfipadné dalSich

ST ’ ’ TP v v s o s ’ v,.r 53
specializovanych ambulancich a vyjadieni ohledné ockovani rizikovych déti.

> Dort, J., Osetiovatelské postupy v neonatologii, 2011.
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6 RODINA, JEJI FUNKCE A VLIV NA VYVOJ DITETE

O vlivu rodiny a pfedevsim rodi¢t na vyvoj ditéte raného véku dnes snad jiz nikdo
nepochybuje. Proto je tato kapitola vénovana roding, jejimu vyznamu, funkci a porucham.
PiedCasné narozené dit¢ vyzaduje mnoho Casu a péCe. Po propusténi dité¢te doma ceka

zejména matku velmi naro¢né obdobi.

6.1 Rodina a jeji vyznam pro rany vyvoj ditéte, funkce rodiny

Definovat rodinu je velmi slozité, protoze ma razné formy. Jako jedna
z nejvhodnéjsich variant mné piijde definice od Jezofa Vyrosta, ktery rodinu definuje
nasledovné: ,,Rodina je jakymsi nejuniverzalnejsim socializacnim Ccinitelem, ktery
poskytuje jedinci identifikacni vzory, seznamuje ho s predpokladanym chovdanim pro
muzskou a Zenskou roli. Ut jedince reagovat zZadoucim zpuisobem v procesu interakce
a umoznuje mu praktické ovéreni ziskanych dovednosti v ramci rodiny. Uplatiuje se jako
regulator chovani jedince a poskytuje mu spolecensky zdadouci normy. Pod vlivem
rodinného piisobeni se vytvari postoj k persondlnimu okoli, k sobé samému i spolecnosti
obecné“.>*

Rodina je socialni systém, pti¢emz jeji jednotlivi ¢lenové jsou vzajemné zavisli
jeden na druhém. Tato vzdjemnd zavislost napomahd, ale zajisté 1 ztéZuje praci
s jednotlivymi ptisluSniky rodiny, protoZe plisobenim na jednoho ¢lena, zaroven piisobime
I na celou rodinu a naopak. Struktura rodiny vyjadfuje hierarchické uspofadani rodiny
a urCuje, v jaké interakci jeji clenové jsou. Dominantni misto maji zpravidla rodice, kteti
jsou zodpovédni za sm&fovani rodiny. Struktura rodiny ovliviiuje funkce rodiny. *°

1) Funkce biologicko-reprodukcni: plozeni déti, ale zaroven i povinnost rodica
se o n¢ starat a ptijimat za n¢ odpovédnost.

2) Ekonomicko-zabezpecovaci

3) Emociondalni

4) Socializacné-vychovna: jejim naplnénim muze dit€ rozvijet vSechny své sily

a schopnosti a postupné se za¢lefiovat do spolegnosti.”

> Vyrost, I., Slaménik., 1., Aplikovand socidlni psychologie, 1998.
% Hanzlikova, A. et. al., Komunitni oSetiovatelstvi, 2007.

% Hrodek, O., Vaviinec, J., et.al. Pediatrie, 2002, .
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Vstup prvniho ditéte do rodiny je zcela zvlastni udélosti. Je to nejen premiéra
ditéte, ale i opravdova rodicovska maturita. DéEti jsou vychovavany dle hierarchie hodnot
rodiny, spole¢nosti a kulturniho dédictvi. Clenové rodiny potiebuji ekonomické
zabezpeceni a vzajemnou podporu pii adaptaci na zmény v prostiedi 1 v rodin€. Od ditéte
se oc¢ekava, ze bude alespon do urcitého véku, v mnoha ohledech na svych rodicich zavislé
a bude tedy piijimat jejich péci. Od rodict se pak ofekava, ze mu tuto péc¢i poskytnou,
ze budou emocné i socialné zrali, ekonomicky nezavisli, apod. Nekteré problémy v rodiné
mohou pramenit pravé z toho, ze dospély jedinec neni schopen ¢i ochoten svou roli rodice
pln¢ pfijmout a ztotoznit se s ni. Pfedev§im u nevyzralych osobnosti mize nékdy dojit
k takzvanému konfliktu roli, kdy jedinec neni schopen ve svém zivoté skloubit stale
nartiistajici pocet rtiznych roli (role rodi¢e, manzela/manzelky, snachy/zeté, zaméstnance
apod.), coz ptirozené vede k frustraci a ma negativni dopad na fungovani celé rodiny

a predné pak na vyvoj ditéte.”’

6.2 Poruchy rodiny
Poruchou rodiny rozumime takovou situaci, kdy rodina z néjakého divodu
a vruzné mife neplni zakladni pozadavky a tkoly dané spole¢enskou normou. Jinak
feCeno, jde o selhani nékterého c¢lena nebo ¢lent rodiny, které se projevuje
V nedostate¢ném plnéni nékterych nebo vSech zakladnich rodinnych funkeci.
Rodina mize byt:

1) Eufunkcni: jde o intaktni rodinné spolecCenstvi, které dobte plni své funkce
a uspokojuje potteby a poZadavky svych €lenti i ve vztahu ke spole¢nosti, do
které je pfiméfene zaclenéna.

2) Problémovda: obvykle jde o poruchu socializacné vychovné funkce. Rodina je
obvykle schopna tyto problémy fesit ¢i kompenzovat vlastnimi silami nebo za
piipadné jednorazové ¢i kratkodobé pomoci zvenci.
funkci rodiny, které ji bezprostiedné ohrozuji nebo jiz poskozuji jako celek
a hlavné pak vyvoj a prospéch ditéte. Tyto poruchy (dysfunkce) jiz rodina
neni schopna sama zvladnout a potiebuje cilenou pomoc zvenci.

4) Afunkcni: je rozruSena Ci rozvracend rodina, jeji sanace je bezpredmétna.

Pro dité pfedstavuje vazné nebezpeci nebo dokonce jiz jeho poSkozeni (tyrani,

57 Hanzlikova, A. et. al., Komunitni oSetiovatelstvi, 2007.
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zneuziti, tézké zanedbani). Proto vyzaduje maximdalni pozornost, ale také
rozhodnost 1ékaie a dalSich odbornikd v péci o dit¢ a to Casto i za ucasti

organu ¢innych v trestnim fizeni.™®

6.3 Uloha rodi¢ovské péce ve vyvoji chovani ditéte raného véku

Instinktivni rodi¢ovské chovani se objevuje jiz ve stfednim $kolnim véku. Vhodné
je, aby déti tohoto veéku se vice stykaly s malymi détmi a tim tak probouzejici
se ,rodiovské” postoje rozvijely a kultivovaly.”® Intuitivni rodicovské chovani ditéti
usnadiiuje uceni regulace vlastniho chovani a poskytuje podporu. Rodi¢e jsou odménovani
pozitivnimi signédly od ditéte a upeviiuje se kladny vztah mezi rodi¢i a ditétem. Rodice
ziskavaji vétsi davéru ve své vychovatelské schopnosti. Intuitivni rodicovstvi mohou
negativné ovlivnit nepfiznivé biologické nebo socidlné-kulturni vlivy. Pokud dochazi
k naruseni téchto schopnosti, ditéti se nedostava potfebna podpora komunikace, uceni

’ y s . 01 veir v L . e .. vo 60
a regulace svého chovani. Proto je dulezité vénovat péci nejen ditéti, ale i jeho rodi¢im.

6.4 Individualni vyvoj (nejen pred¢asné narozenych) déti
Pii péci o dité€ je sice spravné fidit se radami odbornikti, ale v detailech je nutné
brat v avahu nesporny fakt, zZe kazdé dit€ je zcela individudlni a jedine¢né a to vyzaduje téz
zcela individualni ptistup.
Totéz plati i o jednotlivych fazich vyvoje obzvlast pokud se jedna o dité, které
se narodilo extrémné brzy. Proto by se zadny z rodi¢t nemél trapit nad tim, ze jeho dité

jeste nedokéze to, co dokéze stejné staré jiné dité a piijmout ho takové, jaké je.61

6.5 Vyznam preventivni péce
Pod pojmem prevence rozumime predchazeni nemocem a dlouhodobé sledovani
vyvoje a zdravotniho stavu ditéte. Zakladni péce je provadéna v ambulancich praktickych
détskych 1¢ékari, rozsifena péce pak v centrech vyvojové péce a dalSich specializovanych
poradnach, tzn. dle typu potieb ditéte. Pro spravny vyvoj ditéte je velmi dulezitd vazba

mezi nim a jeho rodi¢i. Dobfe a tadn¢ informovani rodice, ktefi jsou presvédeni

% Hrodek, O., Vavfinec, J., et.al. Pediatrie, 2002.

% Srov. Mat&jeek, Z., Co, kdy a jak ve vychové déti, 2012, s 74.

% Srov. Ditrichova, J., Papousek, M., Paul, K., et. al., Chovani ditéte raného véku. 2004, s. 159.
61 Svejcar, J., Péce o dité, 2003.

39



o spravnosti a ucelnosti svého kondni smérem k ditéti, jsou zdrojem pocitu davéry
a bezpeci ditéte. V tomto ohledu je role sester a l1¢kaiti jednotlivych poraden v systému
péce o dité nezastupitelna. 62

Rodice, jejichz dit¢ se narodilo piedCasné, potfebuji informace. V tom mohou
pomoci i internetové stranky, které se predcasné narozenym détem a jejich rodi¢tim vénuji.

Jako  vhodné odkazy mohu doporucit: www.nedoklubko.cz, www.kojeni.cz,

a www.rodina.cz.

62 Svejcar, J., Péce o dité, 2003.

40


http://www.nedoklubko.cz/
http://www.kojení.cz/
http://www.rodina.cz/

PRAKTICKA CAST

7 FORMULACE PROBLEMU

Narozeni extrémné nezralého novorozence je pro kazdou rodinu negativni
a s rodinami téchto déti jsem v kazdodennim kontaktu. Matky s détmi pobyvaji na nasem
oddéleni casto i nékolik mésicl, a proto neni vyjimkou, Ze vtah profesni pferoste
Vv dlouhodobé pratelstvi. Timto zptisobem jsem i ja nalezla mnoho dobrych pratel mezi
rodici téchto déti a nadéle se s nimi stykam ve svém soukromém Zzivoté. Mdm moznost
vidét, jak se déti vyviji, jak narozeni extrémné nezralého novorozence ovlivnilo Zivot
rodiny. Mou snahou je v této praci zmapovat prozitek rodin, kterym se takové dité

narodilo.

,,KdyZ jste na pochybach, pozorujte a ptejte se. Kdyz jste si jisti, pozorujte jesté

peclivéji a ptejte se na mnohem vice véci.“®

83 Cit. Hartnoll, R., Vybér vzorku metodou snéhové koule: Snowball Sampling. Praha. Utad vlady CR, 2003,
s. 84
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8 CiL A UKOL PRUZKUMU

8.1 Hlavni cil
Klicovym cilem vyzkumu je zmapovat Zzivot Sesti vybranych rodin, v nichz

se ocitlo dité, které¢ se narodilo extrémné brzy.

8.2 Dil¢i cile
Mezi dil¢i cile vyzkumu patii zhodnotit situaci v rodin¢, do které se narodilo
extrémné nezralé dité, zmapovat postoje rodicl k pfedcasnému porodu a poukdzat na dalsi
vyvoj v rodin€. Na zaklad¢ vypovédi rodich bych chtéla posoudit potieby a pocity rodiny
po predéasném porodu a zhodnotit pozitiva a negativa této nastalé Zivotni udalosti. Ugelem
studie je ziskat informace, které mné pomohou (retrospektivne) "vidét" vysledky moji
"prace". VErim, Ze lepSi orientace v potfebach rodiny, jejiz novy €len se narodil extrémné

nezraly, pomlze ke zkvalitnéni péce o dalsi rodiny s podobnym osudem.
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9 METODIKA

Vzhledem ke stanovenym cillim prace, jsem se rozhodla pro design kvalitativniho
vyzkumu. Jelikoz je predkladany vyzkum zaméfeny na zivot rodiny s ditétem, které
se narodilo pfed¢asné a mnou zvolené vyzkumné otazky sleduji pfedevsim pocity a z nich
plynouci potieby zkoumanych osob, rozhodla jsem se pro fenomenologicky pfistup
k vyzkumu. Pti formulaci klicové otazky, jsem vychdzela z doporuceni védeckych
pracovniki (Miovského, Hendla a Robsona). Moje klicova otdzka: ,Jak predcasnée
narozené dité ovlivnilo Zivot rodiny?“ je pomérn¢ §iroka, coz je, jak uvadi Milovsk}'/M,
zcela ve shodé s fenomenologickym pfistupem. Rovnéz Hend1® zduraznuje, Ze neni teba,
aby fenomenologicky vyzkum zacal jasné formulovanou vyzkumnou otazkou. Ma vsak
uréit smér zamdfeni a §ir§i definice sledovanych fenoménd. Robson® pak dodava,
7ze vyzkumna otazka, ktera zacina slovem "Jak" nevyzaduje pfilisSnou kontrolu nad
zkoumanou udalosti, ale zaméfuje se zejména na prozitek udalosti, kterd spojuje jednotlivé
aktéry studie. I toto sdéleni je zcela ve shod€ s moji klicovou, vyzkumnou otazkou, jelikoz

sleduji pfedevsim to, jak novy ¢len ovlivnil Zivot rodiny.

% Miovsky, M., Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha, 2006.

% HendlJ.,Uvod do kvalitativniho vyzkumu. Praha, 2005.

% Robson, C., Real World Research. A Resource for Social Scientists and Practitioner-researchers. Oxford,
2002.
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10 VYZKUMNE OTAZKY

Vyzkumné otazky jsou zformulovany v souladu s cili vyzkumu. Jejich ucelem je

zmapovat zivot rodiny s ditétem, které se narodilo extrémné brzy.

Klicova vyzkumna otazka:
Jak pfed¢asné narozené dité ovlivnilo Zivot rodiny?

Vedlejsi vyzkumné otazky:
Jak rodice prozivali porod extrémné nezralého novorozence?
Jak rodice prozivali hospitalizaci extrémné nezralého novorozence na NEO - JIRP?
Jak rodice prozivali prvni dny s ditétem po jeho propusténi do domaci péce?
Jak rodice proZivaji své rodi€ovstvi dnes - aktualni pocity vici ditéti?

Jak miZze sestra rodiné s ditétem, které se narodilo extrémné brzy, pomoci?
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11 VZOREK RESPONDENTU

Vyzkumny soubor tvofilo celkem Sest rodin, jejichz zivot byl pfichodem extrémné
nezralého ditéte ovlivnén. Pro ucel vyzkumu byli kontaktovdni rodice, jejichz déti
se narodily extrémné brzy a byly hospitalizovany na NEO-JIRP. Ve tifech, mnou
sledovanych rodin, byl Zivot ovlivnén piichodem dvojcat — tedy dvou extrémné nezralych
déti, ve dvou pripadech vsak jedno z déti zemielo kratce po narozeni.

Podminkou pro zafazeni rodi¢i do vyzkumného souboru byla jejich ochota
podilet se na rozhovorech a jejich pisemny souhlas s vyzkumem. Rodice byli zaroven
ujisténi (a to 1 pisemné), ze kdykoliv a bez udéni divodi, budou moci od vyzkumu
odstoupit.

O vysledcich mnou provedeného vyzkumu, byla kazda rodina informovéana.
Rodice se k pfedlozenym informacim o své rodin€¢ mohli znovu vyjadfit, pozadovat tpravu
informaci nebo jejich zvefejnéni zcela odmitnout. Pisemny souhlas rodi¢li s uvefejnénim
kone¢nych informaci byl posledni podminkou pro jejich pouziti a uvetejnéni a je ptilohou

této prace.
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12 PREZENTACE A INTERPRETACE ZiSKANYCH

UDAJU

12.1 Zakladni informace o détech zkoumanych rodin

Tabulka 1: Informace o détech

Jméno ditéte TG pri Porodni Vék v dobé Hmotnost/délka
narozeni hmotnost/délka | vyzkumu vV dobé vyzkumu
Ondrej 24+17TG 690 g, 34 cm 7 let 22 kg, 125 cm
Nicolas 25+1TG 745 g, 33 cm 5 let 15 kg, 107 cm
Petra 26+0TG 540 g, 32 cm 3 roky 10 kg, 90 cm
Radek 24+ 0 TG 550 g, 36 cm 2 roky 8 kg, 76 cm
Jirka 24+0 TG 6709, 32 cm 5 let 18 kg, 110 cm
Matgj 25+0TG 610 g, 30 cm 2 roky 8 kg, 76 cm
Simon 25+0TG 540 g, 30 cm 2 roky 10,5 kg, 80 cm

Zdroj: vlastni

12.2 Procedury pro tvorbu dat

Informace byly ziskany prostiednictvim metody nestrukturovanych rozhovorid

s otevienymi otazkami. Cilem bylo ziskat subjektivni vypovédi zkoumanych osob. Zjistit

jejich prozitky, pocity a zpisob, jak na danou situaci nahlizeji a zmapovat tak zivot rodiny

s ditétem, které se narodilo extrémné brzy. V ramci vlastniho rozhovoru jsem se fidila

doporu¢enim Robsona®’, podle néhoz by validni interview mélo trvat 30 - 90 minut.

Osobni kontakt s rodici byl nasledné doplnén jejich pisemnym vyjadienim k dané situaci.

%7 Robson, C., Real World Research. A Resource for Social Scientists and Practitioner-researchers. Oxford,

2002.
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12.3 Metoda analyzy

Informace z rozhovort byly podrobné prozkoumany a stézejni informace zafazeny
do vyzkumu. Pisemné vyjadieni rodici bylo uvedeno doslovné (pouze s gramatickou
upravou). Kli¢ova zjisténi v jednotlivych rodinach jsem navzajem porovnala a diskutovala
jsme je se zjisténimi dalSich autort.

Kapitoly 13 az 18 jsou vénovany rozhovorim s matkami, jejichz déti se narodily
predCasné, jako extrémné nezralé. Subjektivnim vypovédim dotazovanych matek piredchézi
text, ktery je objektivni zpravou o stavu déti bezprostfedné po porodu a v nasledujicich
prvnich dnech zivota, az do doby jejich propusténi z neonatologického oddé€leni doml.
Ukazuje na jejich stéZejni komplikace a na jejich zdravotni stav v dobé, kdy byly
propustény z neonatologického oddéleni nebo jiného zdravotnického zatizeni domu. Poté
navazuji vypoveédi matek, které 1i¢i, jak ony samy prozivaly svlij pfed¢asny porod, jak
vnimaly prvni okamziky s novorozencem, jak ptichod pied¢asné narozeného ditéte ovlivnil
chod jejich rodiny. 19 kapitola obsahuje diskusi ke stéZejnim zjisténym skute¢nostem,
pfi¢emz je toto mé zjisténi davano do souvislosti s vysledky pfednich ¢eskych psychologil,

Matéjcka a Prekopové.
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13 ONDREJ

13.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace

Ondfej, extrémné nezraly novorozenec, dvoj¢e B, z prvnirizikové viceCetné
gravidity po IVF, porozeny na hranici viability ve 24+1 tydnu gestace. Matka ditéte: 29 let,
sledovand pro hypothyreozu (Euthyrox), 1éCend sterilita. Otec ditéte: 31 let, zdrav.
Sourozenci: dvojée A, chlapec, Apgar skore: 7 — 8 — 8. Hmotnost: 740 g. Délka:34 cm.
Zemiel ve stafi 9 dnd na komplikace =z nezralosti (periventrikularni krvaceni,
kardiopulmonalni selhdni) Anamnéza téehotenstvi a porodu: téhotna zena byla opakované
hospitalizovana na gynekologickém oddéleni okresni nemocnice pro abortus imminens.
Porod byl veden v perinatologickém centru. Maturace plic plodi nebyla dokoncena
z ditvodu neuspésné tokolyzy.

Ondfej se narodil spontannég, zahlavim. Apgar skore: 7 — 8 — 10. Hmotnost: 690
g. Délka: 34 cm. Po porodu nadechl a jeho akce srde¢ni byla v norm¢. Byl odsat z HCD
a pro progredujici dechovou nedostatecnost Setrné¢ prodechovan ambuvakem. Nésledné
bylo pfistoupeno k jeho endotrachedlni intubaci a byla zahdjena uméla plicni ventilace.
Dit¢ bylo transportovano na neonatologickou JIRP, kde mu byl aplikovan Curosurf.
Béhem aplikace doslo u chlapce k srde¢ni zastave, s nutnosti kardiopulmonalni resuscitace,
véetn¢ aplikace Adrenalinu. Stav ditéte se poté stabilizoval. Aplikace Curosurfu byla
u chlapce vzhledem k rozvoji nemoci hyalinnich membran, patrna pii RTG vysetieni plic,
indikovana je$t¢ 1x. Ondfej vyzadoval od narozeni vysoké nastaveni ventilacnich
parametri. Pocate¢ni kultivace z plic byla negativni, pozdéji byla kultivovana Candida
albicans, Parapsilosis, které byly zaléCeny podavanim antimykotik a Serratia marcescens.
Ve véku 3 dnil doSlo u Ondry k rozvoji IVH obou postrannich komor, které postupné
progredovalo az do 3. stupné - bilaterdln¢. K resorpci hematomii doslo jesté v prib¢hu
hospitalizace a ultrazvukové vySetieni mozku bylo dale ptiznivé. Popisovana byla jen
hrani¢ni velikost obou postrannich komor. Ve stafti 22 dnG byla u chlapce, pro
hemodynamicky vyznamnou ducej, kterou se nedatilo uzaviit farmakologicky, indikovana
kardiochirurgicka ligace. Pooperacni pribéh, kromé drobného krvaceni z operacni rany,
pravdépodobné z podkozniho hematomu, byl bez komplikaci. Po operaci byla zahajena
aplikace kortikoidi a dité bylo kryto ATB. Extubovat se Ondfeje podafilo ve stafi 36 dnt,
nasledujicich 42 dnli byl jes$t€¢ na distencni terapii. Poté pietrvavala uz jen potieba
oxygenoterapie, ktera byla zajisténa kyslikovymi nostrilami. Ve 2. mésici se stav ditéte

zkomplikoval rozvojem pneumonie, jako infekéni agens byla kultiva¢né prokazana Serratia
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marcescens. Zalécena byla ATB. Pii poklesu zanétlivych parametrti bylo pro nosicstvi
Serratia marcescens pristoupeno k zajist'ovaci 1écbé ATB a antimykotiky. Ve staii 51 dnd
doslo u chlapce k rozvoji endogenni infekce, prokazan byl clostridiovy toxin. Peroralni
aplikaci Edicinu se stav pozvolna upravoval. Zlepsila se kvalita stolic a distenze biicha.
Anemii bylo nutno korigovat opakované transfuznim pievodem, dale pak byla lécena
podavanim Zeleza a Erytropoetinu. Dité bylo od pocatku krmeno Cerstvym matefskym
mlékem a stravu dobie tolerovalo. Vaskularizace sitnice probéhla dobfe, bilateralné bez
rozvoje ROP. Nalez na RTG plic odpovidal obrazu bronchopulmonalni dysplazie s projevy
emfyzému.

Pii propusténi bylo chlapci 5 mésicu, vazil: 2300 g, méfil 42 cm. Jeho
hmotnostni kiivka méla pozvolna vzestupny charakter. Byl ¢aste¢né kojeny a ¢astecné
dokrmovany sondou. Trvala jeho dependence na kysliku, lehce zatahoval, dechova
frekvence: 40 dechti/minutu, plice poslechové ¢isté. VedlejSim nalezem byla pupecni kyla
a drobny kapilarni hemangiom vlevo laterdln€ na hrudniku. Matka péci o chlapce dobie
zvladala, prakticky od pocatku byla hospitalizovana spolu s Ondfejem, byla zacvi¢ena

V jeho oSetfovani i v rehabilitaci.

13.2 Pribéh maminky

Bylo to jako zly sen, ze kter¢ho jsem se chtéla probudit! Hrozny chaos. ZaZivala
jsem pocity bezmoci, Ze ten rozjety porod nemohu néjak zastavit. Nasledoval obrovsky
strach o d¢ti. Bylo pro mne tézké, kdyz jsem je po porodu vitbec nemohla vidét, pochovat
si je. Informace od lékaiti nebyly nijak povzbudivé. Nastésti mam skvélého manzela, ktery
za mnou ihned pfijel na porodni sl a po celou dobu porodu byl se mnou. Prozivali jsme
to vSechno spole¢né. Odjakziva jsem touzila po ditéti. Moje rodina byla pro mne vzdy
na prvnim misté, proto jsem byla od zacatku rozhodnutd udélat vSechno, co jsem pro
zachranu svych déti ud€lat mohla. Byl to veliky Sok, kdyz jsem déticky poprvé — po tiech
dnech — spatfila. Rikala jsem si: ,,Tak to jsou ty moje zlati¢ka. Touzila jsem si je pohladit,
obejmout je, ale zaroven jsem meéla strach se jich dotknout, abych jim néjak neublizila.
Bylo mi jich moc lito, kdyz jsem je vid€la, jak jsou svazané v obvazech a tézce dychaji
S pomoci piistroje. Byly to jen kostiicky potazené kiizi. Druhy den po porodu jsem dostala
kontakt od moji kamaradky Marcely na pani Rutovou, ktera délala naSim détickam
odblokovani prostfednictvim kineziologie. KdyZ jsem s ni byla v telefonickém kontaktu,

dodalo mi to nadé;ji.
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Bylo dost t€zké, kdyz jsem slySela Spatné zpravy. Ale je velice dulezité, aby lékafi
téch zprav poskytovali co nejvice. Kazdy den jsme nedockavé ¢ekali na nové, vétili jsme,
ze pozitivni informace. Velice zalezelo na tom, jakym zpisobem mi je 1ékar sdélil. Byli
1ékari, kteti mi sd¢€lili negativni zpravu ,,suse, stroze™ a jesté dodali, Ze takovy zdravotni
stav déti ocekavali, ze je to vzhledem k takovému pred¢asnému porodu pochopitelné. Byli
tam vSak také lékari, ktefi mi Spatné zpravy sdélovali velice citlivé, peclivé mi vSechno
vysvétlili a na zaveér dodali, ze udélaji vSechno pro to, aby déti zachranili. S takovymi
zpravami, a¢ byly nepfiznivé, jsem se 1€pe smifila. Byla jsem klidn&jsi, divérovala jsem
takovému 1ékafti a véfila jsem, Ze jsou moje déti ve spravnych rukou. Bylo strasné, jakym
zpisobem mi oznamila 1ékatka umrti mého ditéte. Tyden pfed mym predcasnym porodem
spachala sebevrazdu ve zdejsi vesnici matka ,,v Sestinedéli“ po ndhlém umrti svého zdraveé
narozené¢ho ditéte. Kdybych byla trochu ,,slabsi“ povahy a neméla jest€ Ondraska, tak bych
to mozna ud¢lala také. Pro mne, pro matku bylo tézké, kdyz jsem se nemohla postarat
o svoje déti, dlouho jsem si je nemohla pochovat, polaskat se s nimi. S Mireckem uz to
nebylo mozZné vibec. Bylo dlouhé ¢ekani na chvili, aZ si budu moci OndraSka poprvé
pochovat, az poprvé uvidim jeho oci, které mél dlouho =zalepené. Prvni dny
na neonatologii, kdyZ uz jsem méla zab&éhnuty reZim, tj. odstfikdvani mléka, stanovena
doba, kterou jsem mohla travit u inkubdatoru, ¢as snidan¢, obéda a vecete, nevédela jsem,
jak vyplnit volny ¢as. Touzila jsem né&jak manualné pracovat, abych na chvili ,,vypnula“
a myslela na néco jiného. Nastésti mam skvélou rodinu, spoustu piibuznych a pratel, ktefi
mne chodili ¢asto navStévovat. Denné€ jsem méla né€jakou navstévu (n€kdy 1 nékolik
navstév denné€). Vyslechli m¢, mohla jsem se s nimi pod¢lit o nové informace, které mi
byly sdéleny. Narocné bylo, kdyz jsem se musela neustile seznamovat s nové ptichozimi
maminkami.

Pokazdé se vyptavaly, jak probihal mlj porod a vyslechla jsem si, jak probihal
porod jejich. StéZovaly si, Ze se jim narodilo dité, které bylo z mého thlu pohledu
,bezproblémoveé®, tedy v lepSim zdravotnim stavu, nez byl mij OndraSek. Oni odchazeli
brzy domli a my jsme stale zlstavali. KdyZ jsem psala o pfistupu lékatti, musim zminit
také piistup zdravotnich sestficek. Byla jsem nervozni, kdyz méla u Ondraska sluzbu
sestficka, kterd byla sama nervozni, praskala s dvitky u inkubatoru a necitlivé rvala
Ondréaskovi sondu pies nos do Zaludku. Navic si odbihala zakoufit a ja jsem trnula, aby
Ondrasek neprestal dychat a ona stihala dob&éhnout, aby mu pomohla. Naopak jsem byla
velice klidna a v pohodé&, kdyz méla na starosti OndraSka sestficka, ktera se o déti peclivé

starala. Povzbuzovala mé. Nedavala mi plané nadéje, ale sama mi fikala, Zze Ondrasek
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bojuje, chce s nami zdstat. VEFila jsem ji. Tato sestiicka nepecuje jen o déti v inkubatorech,
pecuje také o jejich rodi¢e. Vzdycky nam i ostatnim rodicim citlivé naznaclila, ze je
dalezité, abychom my sami byli v pohod¢, Ze potom bude v pohod¢ i naSe dité¢. Kdyz mé¢
vidéla, jak nékolik hodin denné stojim u inkubatoru, jak jsem z toho vycCerpana, doporucila
mi, abych si zaSla na reiky maséz. Seznamila mé S dal§i vyjimecnou pani Janou
LukeSovou, kterd nds od t¢ doby podporovala a podporuje dodnes. Ta izasnd sestticka
Z neonatologie nas podporuje dodnes, naSe Casta setkdni u inkubatoru pierostla v krasné
pratelstvi. Je andélem mezi sestfiCkami. Dékuji Panu Bohu za to, ze jsem méla moznost
setkat se se vSemi uvedenymi zenami.

KdyZ mi pan doktor po umrti Mirecka blize popsal rozdil mezi zdravotnim stavem
Mirecka a zdravotnim stavem Ondraska a ujistil mé, Ze udéla vSechno pro to, aby mi
Ondraska zachranil. KdyZ jsem citila velikou podporu od svého manZela a celé rodiny
1 pratel, dostala jsem silu jit dal.

V nemocnici jsme byli od 29. srpna do 5. tinora. Tedy ptes pét mésict. Tatinek
za nami jezdil pravidelné, i kdyZ to bylo 65 km od domova. Kazdou stfedu odpoledne,
potom pfijel kazdy patek odpoledne a zistal s nami az do nedélniho vecera. Byl s nami
vSechny vikendy téméf nepretrzité, jen na noc jezdil prespat k naSim zndmym
v nedalekych Ejpovicich. Blahnikovi ndm nabidli, Ze u nich miZe pobyvat, kdy bude chtit.
Byla to od nich velika pomoc. Jinak tatinek pfijel i mimo domluvené dny, kdyZ mél zrovna
volno, nebo také v den operace Ondraskova srdicka.

Kdyz jsme byli po téch péti mésicich propusténi z nemocnice, méla jsem
obrovskou radost, ale také veliké obavy, jestli zvladnu postarat se o Ondraska. Jest¢ dva
meésice jsme méli doma kyslikovou bombu s nostrilkami, aby se posilily Ondraskovy plice.
Prvni mésic mél nostrilky celodenné a druhy mésic uz jen na noc. Méli jsme povoleno
chodit s kocarkem ven s pfenosnou taskou na kyslik, ale ja jsem se obavala, aby Ondrasek
nechytl néjakou infekci. Chtéla jsem se také vyvarovat téch zvidavych pohledt a dotazti od
okoli (bydlime totiZ na vesnici).

Ondrések zacal Silhat. V roce a pul podstoupil operaci strabismu. Pani doktorka,
ktera kontrolovala pravideln¢ od jeho narozeni vyvoj zraku a provedla zminénou operaci
oCi, nepoznala, ze Ondra potiebuje bryle. Kdyz jsme navstivili jinou o¢ni lé€karku,
k naSemu udiveni ndm oznamila, ze Ondra je siln¢ kratkozraky, potiebuje bryle
s 9 dioptriemi! Po té, co Ondra dostal bryle, jeho motoricky vyvoj se zlepsil. Ty tii roky
bez bryli dohanime v oblasti motoriky dodnes.
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Prepadl nas veliky strach, kdyz mél Ondra febrilni kiece a upadl do bezvédomi.
Stalo se to dvakrat.

Musim také podotknout, ze mit doma pied¢asné narozené dité s sebou piinasi také
zvysené financni naklady. Zvlasté od té doby, kdy se zacaly vybirat v nasem zdravotnictvi
regulacni poplatky. Snazili jsme se nezanedbavat 1ékaiské prohlidky, které nam byly
doporuceny. Vétsinou jsme jezdili na kontroly do FN v Plzni. Manzel ve dnech kontrol
Cerpal dovolenou od zaméstnavatele. Naklady na benzin byly také nemalé. Kdyz jsem
chtéla byt pfitomna po celou dobu hospitalizace Ondraska v nemocnici, musela jsem si to
fadné zaplatit. Kdyz jsem nastoupila po tfech letech mateiské dovolené zpét do svého
zaméstnani, zadala jsem zaméstnavatele o moznost pravidelného dojizdéni na pleoptické
cviCeni a lékaiské kontroly s Ondraskem do Plzn€ (mnohdy stanoveny termin kontroly
zasahoval do moji pracovni doby).

Zamegstnavatel s tim nesouhlasil a navic Ondrasek moje odchody do prace Spatné
snasel. Dala jsem vypovéd’ z pracovniho poméru a radéji jsem zdstala s nim doma. Byla
jsem nucena zadat o socialni davky. Neméla jsem z toho dobry pocit, ale musela jsem.

,,Byly okamziky, kdy jste byli bezradni a chtéli to vzdat?* ,,Ne, to nikdy.*

»Vzpomenete si na prvni okamzik, kdy jste byli s OndraSkem $t’astni?* ,,Myslim,
Ze oba jsme si moc uZivali ,.klokankovani* a také, kdyZ mu po mésicich poprvé odkryli
o¢i, nemohla jsem se na n¢ho vynadivat. Plakala jsem Sté€stim, jaké mam krasné dité&.*

Neékolik let jsme oba s manzelem touzili po ditéti. KdyZ jsem koneéné po péti
letech snazeni otéhotnéla, byli jsme oba moc §tastni. V téhotenstvi jsem méla zdravotni
problémy. KdyZ jsem ptedcasné porodila, bylo tzasné, jak jsme se s manZelem navzajem
podporovali. Kdyz pominuly ty nejvétsi starosti, tedy smifili jsme se se ztratou Mirecka
a Ondrasktv stav se zlepsil, prozili jsme si druhé obdobi zamilovanosti. M¢li jsme moc
krasny vztah, plny lasky a ucty. Péce o Ondru pro mne byla na prvnim misté, bylo to vSak
n¢kdy dost vycerpavajici a o¢ekavala jsem, ze se budeme starat o Ondru spole¢né. Stejné
Mira moZna trochu na n¢j zacal zarlit. Kdyz vid¢€l, ze OndrasSktv stav je uspokojivy, zacal
si vice planovat volny Cas bez rodiny. Vadilo mi to a obc¢as jsme se kvili tomu pohadali.
Tak n&jak to pretrvava dodnes. Ale vzdycky, kdyz je nas syn v n¢jakém ohroZeni, vétSinou
kdyZ jsme v nemocnici, Mira je zase ten velice mily, starostlivy, UZasny otec. Moc si toho
vazim.

Béhem téch sedmi let jsme méli moznost setkat se s jinymi détmi, které se také
narodily pfedcasné. Nékteré z nich mély a maji vétsi problémy nez Ondrasek. Problémy

s feci, s chuzi, s celkovou motorikou. Rada odbornikli nam radila, abychom v zadném

52



ptipad¢ nesrovnavali nase dité s ostatnimi détmi. Tomu se neda Upln¢ vyhnout. Mnohdy,
kdyz jsme pfisli do spolecnosti jinych, zdravé narozenych déti, prekvapila mé uzkost,
nervozita, ze Ondra neumi fadu véci, které ony znaji a pfitom je to nikdo nemusel ucit.
Ondrasek mél donedavna dva veliké handicapy: zrakové postizeni a také to, ze travil
vétSinu Casu mezi dospelymi. Na samém zacatku jsme ho chranili pfed vétSim kolektivem,
jak ndm ze zdravotnich divodi Iékaii doporucovali. Kdyz uz jsme mohli chodit
do kolektivu, Ondra se mezi détmi a ve vétsi spolecnosti lidi bal, plakal. Nikdy jsem ho
do ni¢eho nenutila, postupné to ptrekonal sam. Dnes uz je v kolektivu déti moc rad,
vyzaduje jejich pfitomnost. Je vice nez pravdou, ze kazdé dit€¢ potiebuje ke svému
zdarnému vyvoji kontakt s jinymi détmi, s vrstevniky. O tom jsme se presvedcili v realité.
,»Jak mlze sestra rodin€ s ditétem, které se narodilo extrémné brzy, pomoci?*
Vzornd, starostliva péfe o ptidélené déti a citlivy piistup k jejich rodic¢tm,
protoze Ti prozivaji ve svém zivoté velice naro¢né obdobi. I kdyz se musi rozliSovat mezi
rodic¢i starostlivymi a rodici ,,z donuceni®, kteti o to dité nemaji zajem. Ale pravé u téchto
lidi je také potfeba je motivovat ke zmén¢ jejich postoje, ne formou nuceni, piikazi,
pohrizek, ale nastinu moznych pozitivnich vyhlidek do budoucnosti. To by vSak mélo
nalezet do naplné¢ prace psychologa, socidlniho pracovnika, ktefi jsou na takovém oddéleni
vedle l1ékaril a sestfiCek také velice potfebni. Neda se to naucit nékde ve Skole, je to dar
od Boha, ktery mozna dal do vinku kazdému c¢loveéku, ale jen nckolik malo lidi dokaze

tento dar pouzit. Dékuji Bohu za to, Ze jsem takové lidi poznala!
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14 NICOLAS

14.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace

Nicolas, extrémné nezraly novorozenec, ze tieti rizikové gravidity, porozeny
na hranici viability, ve 25+1 tydnu gestace. Matka ditete: 37 let, stav po kryo Cipku
délozniho. Otec ditéte: 42 let, v osobni anamnéze astma bronchiale. Sourozenci: sestra,
18let, zdrava. Anamnéza tehotenstvi a porodu:. gravidita po piedchozim spontadnnim abortu
a amniocentéze, z vékové indikace Zeny. Porod byl veden v perinatologickém centru,
akutnim cisafskym fezem pro abrupci placenty.

Apgar skore: 5 — 8 — 9. Hmotnost: 745 g. Délka: 33 cm. Po porodu nedychal, byl
odsat z hornich cest dychacich. Po prodechnuti ambuvakem nastoupila spontanni dechova
aktivita. Poté byla u chlapce indikovana neinvazivni ventilaéni podpora a byl mu aplikovan
Curosurf. Pro nartstajici potiebu kysliku a rozvoj plicni apoplexie byla aplikace Curosurfu
po 24 hodinach zopakovana. Dale byla zahajena 1é¢ba antibiotiky (kombinace Erytrocinu
a Gentamycinu). V somatickém nalezu dominovaly ¢etné hematomy po téle a na RTG
snimku plic byl naznacen negativni bronchogram. Ve staii 21 dnu se podafilo chlapce
extubovat. Na neinvazivni ventilaci byl chlapec ponechan dalsi 3 tydny, poté dostaovala
jiz jen inhala¢ni oxygenoterapie. Intubace ditéte byla dale nutna béhem operacnich vykont
a Vv poopera¢nim obdobi. PDA byl uzavien farmakologicky. Hyperbilirubinemie byla
upravena kratkodobou fototerapii. Anemie si vyzadala opakované krevni transfuze.
Odhaleny defekt ve vrcholu sigmatu byl feSen laparotomii a axidlni sigmoideostomii.
Postupna realimentace, kterou chlapec zpocatku Spatné toleroval, byla indikaci k provedeni
pasaze GIT, kde byl normalni nalez. V krku a ve stolici ditéte byl prokazan Staphylococcus
aureus, ktery byl ptelécen Prostaphlinem. V somatickém nalezu se dale objevila tiiselna
kyla vpravo, volné€ reponibilni, klidna. Stézejni komplikaci u ditéte vSak bylo mozkové
krvaceni 3. stupné vpravo a 2. stupné vlevo, zjisténo sonograficky, 3. den po porodu, které
vedlo k rozvoji posthemorhagichého hydrocefalu. Hydrocefalus byl feSen zavedenim
komorového reservoaru a jeho opakovanymi punkcemi (celkem 96) a nasledné zavedenim
A-V shuntu. Dlouhotrvajici operacni vykon = celkem 6 hodin, chlapec toleroval relativné
dobfe. Po operaci byla u ditéte zahajena antikoagulacni terapie k prevenci trombozy
a ATB. 17 dni po operaci byla odhalena malfunkce drénu. Pti sonografické kontrole byla
zjiSténa vyrazna dilatace levé postranni komory CNS a navic jesté trombus v pravé srdecni
sini (komplikace zaveden¢ho A-V shuntu). Pro progredujici stav byla indikovana dalsi

neurochirurgickd operace. Vzhledem k extrémné nebezpecné komplikaci, tj. rozsahlé
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tromboze v horni duté Zile a vlajicimu trombu do pravé srdecni sin¢ az komory, S vysokym
rizikem embolizace do plicnice, bylo dité preloZzeno do Kardiocentra v Praze k provedeni
trombektomie.

V soucasn¢ dobé je chlapci 5 let. Dle sdéleni rodici prodélal nekolik
neurochirurgickych, kardiologickych operaci v€etné zanoifeni stomie. Nyni je sledovan

u praktického lékafe a ve specialnich poradnach.

14.2 Piibéh maminky

Dne 25.10 2008 nastal dramaticky zlom v nasem zivoté. Narodil se nam
ve 25. tydnu téhotenstvi syn, ale nikoliv podle naSich ptedstav, zkusenosti nebo vzori. Byl
velice drobny, nezraly, kiehky a zranitelny. Prvni dny jsem doufala, Ze se z toho zlého snu
probudim a nadéle si budu uzivat poklidné téhotenstvi a t&Sit se na ptfichod naseho
zdravého a silného miminka. Neustale jsem méla pocit viny a litosti. Myslela jsem si, ze uz
to nemlZe byt horSi. Omyl, bylo jest¢ hif. Jedna komplikace stfidala druhou. Vnimala
jsem to jako velké utrpeni a trapeni milovaného chlapecka. Kazdy den jsem nékolik hodin
postavala u inkubatoru a dotykala se drobouckého té¢licka naseho miminka. Témér denné
za nami chodil tatka. Vim, Ze se trapil, ale byl na state¢ného mini synka velmi pysny.
Mentéaln¢ jsme mu vypravéli, co vSechno v budoucnu podnikneme. Byla to rada nasi
rodinné ptitelkyné, kterd se vénuje duchovnimu uceni. Pomahala nam zvladnout kazdicky
t&7ky den, ktery jsme pravé prozivali. A moc se ji to dafilo. Sest tydnil po porodu jsem
mohla malého poprvé pochovat. Posadila jsem se do pohodlného kiesla a pfitiskla
si kilového drobecka na rozbusené srdce. V tomto okamziku jsem pocitila jak ohromna
a Zivota schopnd bytost se nam narodila. Uvédomila jsem si - toto je nd$ syn Nicolasek.
Byla jsem nesmirn¢ Stastnd. Takto jsme travili par poklidnych tydnt. V kolektivu
sestiicek, které o Nicolaska peCovaly. VSechny byly velice hodné, ale jedna z nich byla
jina. Védéla jsem od prvniho dne, Ze méa Nicoldska rada. S laskou pecovala o malého
I 0 mé Jsem ji nesmirn¢ vdéna a mam ji moc rada. Ve tfech mésicich, kdy
se nedonoSendtka pomalu pfipravuji na odchod domu, pfisla dalsi velka zkouska.
Nicolaskovo zivot visel na vlasku. Toto nejdelsi obdobi mého zivota trvalo dva mésice.
Byli jsme vydé&Seni. Denné jsme bezradné koukali, jak na§ chlapecek trpi. Myslim,
ze nejhorsi pocit, jaky ¢lovék mulze mit, je bezmoc a beznadgj. Védeéli jsme, Ze nas
Nicolasek potiebuje a to nam davalo silu jit dal. Bih nas ma opravdu rad, protoze nastal

zlom a Nicoléasek se zacal uzdravovat. Byli jsme pfelozeni na détskou kliniku, kde jsme
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spolu stravili dva relativné klidné mésice. Kazdy den za ndmi chodil tatka, babicka,
dédecek a sestiicka, ktera si konecné uzivala brasku. Pokazdé, kdyz ji uvidel, mél Certiky
v oCich. Byla to laska na prvni pohled. 21.5 2009 pfisel vytouzeny den a my si odvezli
Nicolaska koneéné domt. Cekaly ho v budoucnu jestd dvé operace. Prognézy byly
nepiiznivé, ale navzdory vSemu jsme byli Stastni. Nebylo to uplné lehké, ale Nicolasek
nam ukdzal, jak vypada sila a odvaha. Ve dvou letech podstoupil dva planované zékroky.
Byl neobycejné stateCny. Nesmirn€¢ si ho vazime. VSichni o n¢j s laskou pecCujeme
a snazime se vyplnit ve, co jsme mu v duchu slibovali. Zivot s ditétem, které ma jiny
vyvojovy systém, piinasi spoustu diiny, ale také mnoho radosti. Kazdy pokrok donoseného
ditéte je pro rodice samoziejmy. Nase pokroky vnimam jako kazdodenni zazraky, za které
moc dékuji. Potom vSem, co jsme spolu prozili, neni dulezité jestli umi to co jeho
vrstevnici, ale zdali je $tastny. Pfed narozenim naseho malého jsem spokojené a vcelku
uspésné podnikala. V soucasné dobé je kazdodenni péce o Nicoldska mym zivotnim
poslanim a to m¢ napliuje. Celd naSe rodina, a¢ mame rizné povahy, nazory a potieby,
nasla spole¢ného konicka, délat radost Nicolaskovi. Je sice rozmazleny, ale potad se sméje.
Véiim, ze diky nasi péci a lasce z Nicoldska vyroste Stastny, samostatny a plnohodnotny
Cloveék. S laskou a vdéCnosti de€kuji manzZelovi, bezvadné dcerce, babicce, dédovi,
kamaradiim a zdravotnikim za jejich pomoc. Mamina dnes jiz Ctyfletého, izasného

Nicolaska.
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15 PETRA

15.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace

Petra, extrémné nezraly, dystroficky novorozenec, dvojée A, z2.rizikové,
viceCetné gravidity, porozena na hranici viability ve 26+0 tydnu gestace. Matka ditéte:
35 let, léCena pro primarni sterilitu, homozygot MTHFR. Otec ditéte: 34 let, zdrav.
Sourozenci: sestra, dvojée B. Hmotnost: 620 g. Délka 33 cm. Zemiela v 9 dnech
na rozsahlou NEC s gangrénou stieva. Anamnéza téhotenstvi a porodu: maturace plic
plodi dokonéena ( 2 X ). Porod byl veden v perinatologickém centru, cisaiskym fezem pro
krvaceni téhotné a pro progresi vaginalniho nalezu.

Apgar skore: 7 — 8 — 8. Hmotnost: 540 g. Délka: 32 cm. Bezprostiedni poporodni
adaptace hol¢icky byla dobra, vyzadovala pouze odsati hornich cest dychacich. Pro rozvoj
dyspnoe a nartstajici potiebu kysliku u ni byla dale indikovéna neinvazivni dechova
podpora, oxygenoterapie a nasledné aplikace Curosurfu (aplikovan 2x) a konvenéni plicni
ventilace. Extubovana byla druhy den a dale u ni bylo pokracovano v neinvazivni ventilaci.
Na RTG snimku plic byla difuzn€ jemna granuldrni kresba - vstupni kultivace byly
negativni, laboratof byla klidova. Pro transitorni diabetes mellitus byl ditéti podavan
insulin. Hyperbilirubinémie byla korigovana fototerapii. Krevni obéh byl podporovan
volumexpanzi. Pro elevaci zanétlivych parametrti byla holc¢icka zajisténa ATB. Ve véku 10
dnt bylo nutné hol¢icku pro nakupeni apnoi znovu zaintubovat a konvenéné ventilovat.
Enteralni vyzivu od pocatku velmi $patné tolerovala. Rozvinul se u ni ileus z nezralosti,
ktery byl feSen ileostomii. Ve stafi necelych 4 tydnut, doslo u Petry k vyrazné komplikaci,
tzn. k rozvoji sepse (etiologickym agens byl Staphylococcus aureus). Stav se upravil
podanim ATB. UPV byla ukoncena 18. den po narozeni ditéte spontanni extubaci, kterou
hol¢icka dobfe tolerovala, a proto byla dale ponechdna na neinvazivni dechové podpoie
a nasledn¢ jiz jen na inhala¢ni oxygenoterapii. Ta byla ve stafi ditéte 8 tydnii ukoncena.
Pro malabsorpéni syndrom bylo nutné ve staii 10 tydn zavést dopliujici parenteralni
pfijem. Pro trvajici dystrofizaci, hmotnostni neprospivani a intoleranci enteralniho pfijmu
byl ditéti ve stafi 12 tydnt zaveden celkem druhy centralni zilni katétr s omezenim
enterdlniho pfijmu. Ve véku 14 tydnl bylo moZné zanoteni stomie. Pfes pocatecni potize,
dilatované stievni klicky a ascites, se stav postupné upravil. Stolice odesla 5. den
po operaci. Enteralni piijem se dafilo postupné zvySovat. Dalsi pribéh hospitalizace byl jiz

zcela bez komplikaci. Anémie z nezralosti si vyzadala celkem 7 krevnich pfevodu a podani
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4 davek Eprexu. Na RTG snimku zépésti byly patrné zndmky osteopatie nedonosenych.
Byli indikovany CaP kapsle a Calciferol. Hladina 25-OH D vitaminu byla ptizniva.

V den propusténi bylo Petfe 19 tydnd, vazila: 2530 g a méfila: 44cm. Byla krmena
smési aminokyselin a jednou denné kojena. Enterdlni pfijem tolerovala dobfe,
na hmotnosti prospivala, stolice méla normaln¢ kolorované a dobfe mocila. V somatickém
nalezu byly patrné poslechové fenomény z HCD, zejména pfi spanku. Jizvy na biisku byly
klidné a zhojily se per primam. Patrnd byla drobna umbilikalni hernie. Ostatni somaticky
nalez byl v mezich normy. Orientacné¢ neurologicky byl patrny hypertonicko-
hyperexcitabilni syndrom, ktery byl fesen rehabilitaci. Po celou dobu hospitalizace ditéte

byla spolu s nim hospitalizovana i matka, méla velky z4jem o dité a péci dobte zvladala.

15.2 Piibéh maminky

Asi tak ve 28 letech jsem pfiSla na to, Ze jsem si uzila mladi a bezstarostného
Zivota az az. S Pavlem, dnes mj manzel, jsem hodila fe¢, jestli uz chce taky mimi. Byl rad
a tak snazeni zacalo. Od 16 let jsem brala antikoncepci, tak jsem ji vysadila a doufala,
ze ihned otéhotnim. A nic. Rok snaZeni a slz utekl jako voda. Po roce jsem podstoupila
prvni IVF, pribéh byl hrozny, ty injekce apod. Nakonec té¢hotnd jsem byla, ale Slo
0 zamlklé t€¢hotenstvi. Za par mésicli jsem podstoupila jesté jeden cyklus, ale bez vysledkii.
Rekla jsem si dost. Jen samé slzy a trapeni, tak budu prosté bezdétna. Néco ve mné stejné
hlodalo, Ze ja to mimi jednou budu mit. Dala jsem si pauzu - nemyslet a jen si uZivat, co
mné zivot pfinese. Bylo nékolik dovolenych, sportovala jsem, uzivala si, ale nékde vzadu
v hlavé byla strasn€ smutnd Lenka. Pro¢ ja ne a kamaradky okolo t€hotné. Bylo to hrozné
obdobi. Navenek spokojena i Pavel, ale uvniti touzici po rodi¢ovstvi. Pak byla v ¢ervenu
2010 svatba. Po svatbé rozhodnuti, ze na podzim jdu znova do toho. Bud’ si koupim pfisti
rok nové kolo, nebo kocarek. Probéhlo né€kolik vySetieni a po novém roce leden-tinor
2011, jsem si opét zacala pichat do téla injekce s takovou silou, ze ted’ a nikdy jindy.
Pomohlo to. V dubnu jsem byla t€hotnd, Stastnd a Pavel skvély partner. Kdyz jsem se
dozvédéla, ze ¢ekam dvé déti, trosku mé to zaskocilo. Strach a obava jestli je donosim,
pfesto spokojend. Té€hotenstvi bez komplikaci, rizikové, doma se vSichni starali. Nékdy
az moc. V Cerveneci jsem zacala mit komplikace a musela jen lezet, zatim doma. V srpnu
jsem ulehla do chebské nemocnice a hned 2. den pievoz do FN v Plzni. 14 dni jsem jen
leZela, nohy nahote, z postele ani krok. Vse pro moje dvé nenarozené hol¢ic¢ky. Jenze pak

jsem zacala rodit 26+0 tyden, cisafsky fez, spanek a probuzeni na JIP. Nevédéla jsem, kde
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jsem a zda holky Ziji. To &ekani bylo hrozné. Zily, ale mali¢ké. Jesté pied otéhotnénim
jsem koukala na dokument o nedonosenych détech a ftikala jsem si, ze bych to nikdy
nezvladla. Ted jsem byla postavena pied takovy osud i ja. Nékde jsem nasla v sobé€ tu silu
a fekla si: ,,Musis, ony té potiebuji, nic jiného ted’ neni.” KdyZ jsem poprvé pfisla na Neo,
byla jsem vykulena, strasn¢ se bala, co bude. Jestli umfou a pro¢ zase ja. Lezely tam malé
kostricky obalené ktuzickou, vSude samé hadicky, pipalo to tam a plno sester a doktord.
Ptala jsem se, jestli to pfeziji, a visela vSem na rtech, at’ feknou - no jisté. Ale to prosté
nikdo nedokazal. V té dob¢ jsem jesté leZela sama na oddé€leni po cisafi, kde jsem poctive
zacala odstiikdvat mlicko pro naSe malé hol¢icky. Pravideln€¢ jsem se chodila na né
opravdu jen divat a doufat. Po péti dnech jsem se ubytovala na Neo, kde je pokoj pro
matky pfedCasné narozenych miminek. Seznamovani s prostiedim bylo pro mne dosti
zvlastni. Kazdé tfi hodiny odstiikat mlicko, mohla jsem chodit vicekrat k détem, uz jsem
védela kdo je kdo a zacala chapat rezim dne a noci. Pocity ve mné byly prazvlastni. Hodné
jsem méla podporu z domova, i kdyz to bylo pfes sto kilometr. Manzel jezdil pravidelné
a moje mama také. Kazda osoba blizkd byla pro mne zpestieni a dodani sily. Jenze ptisly
komplikace. Pavla m¢la problémy - prosté nam umfiela. Kdyz pro mé pfisla na pokoj pani
doktorka a dala mi ruku pies ramena a pohladila po tvafi, nemusela nic fikat. Védéla jsem,
ze je to Spatné. Telefonat domd, piijezd manzela, slzy a beznad¢j. Zbyla nam Petruska. Jela
jsem na noc domii a pofad méla strach. Druhy den, kdyZ jsem se vratila na Neo, pfisel
pocit ulevy, Ze Petka je tam, ale bolest zlstala a prazdny inkubétor po PavluSce tam stal
také. Néco mé dalo silu bojovat, ale hlavné mala Petka. Pro ni tu jsem a ona tady pro mé¢.
Diky sestfickam a lékaiim jsem se na malou naucila sahat, neublizovat dotyky, chodit k ni
vesela, a mit pro ni vzdy krasna slova. Nebo jen tak stat a divat se a citit tu energii. Také na
pokoji matek byla dobrd parta maminek. Dokazaly jsme se ptes tu veskerou tihu, co nas
potkala, smat, pomahat si a podporovat se (i dnes si volame, piSeme emaily i setkani
probéhlo apod.). Kazdy den byl skoro stejny podle fadu. Také pokroky a propady byly
pofad a dokola. Bylo hrozné vidét, jak mala bojuje. Musela na stomii stfev, jeji prvni
operace. Vazila néco malo pies pul kila. Bala jsem se, kdyz §la na operaci. Ten pocit,
ze zase ptijde doktor a fekne: ,,Neni uz zadné vychodisko.” Nastésti v§e probehlo dobfe,
sttevo ven a bojuj. J4 méla strach a manzel ten snad jesté vétsi. Chodil do prace a nemohl
tady byt se mnou kazdy den, pouze dvakrat do tydne. Bal se o malou snad vice nezZ ja.
Kazdy den jsem mu psala e-mail, jak se nam dafi, bezpocet telefonati a slz a smichu,
nad¢je a propadi. Asi tu silu za nds oba rodi¢e jsem méla ja. Hodné nadéje mi davaly

¢lanky z Nedoklubka, foto-kolaze v ¢ekarné pro rodice, knizky o pfed¢asné narozenych
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détech. Néco ve mné mi fikalo, ze boj bude sice dlouhy, ale spolu s Petrou to zvladneme.
Véiim v andély. Oni jsou tady nékde vysoko nad nami a pomohou, kdyz je tfeba, vim to.
Uz jednou mi pomohli a ted’ nam davali jen silu bojovat. Nepomohli, ale byli tam a ja citila
tu energii. Petka pomalu hlemyzdim krokem pfibirala na vaze, bylo to hrozné. Kazdy gram
byl uspéch a ztrata zase ta beznad¢j. Do nemocnice jsem byla pfivezena v 1ét€ a pomalu
uz zacinal podzim. Nékdy mé ptepadla depka a bréela jsem potaji ve sprse, at’ to ostatni
maminy nevidi. Rikala jsem si, jak jesté dlouho tady budeme a jestli pojedeme spolu nékdy
domit. Uplné jsem se vybredela a pocitila jsem tlevu a bylo zase trosku Iépe, asi ta
nahromadéna depka $la ven. Né&kdo uz z mamin Sel (trosku jsem méla z toho depku)
do druhého patra a ja védéla, ze tam taky jednou pujdu, ale kdy presné jsem nedokazala
fict. Nejkrasnéj$i okamzik byl, kdyz jednou nedélniho rdna mné sestficka sdélila,
ze odpoledne budu poprvé klokankovat. Zrovna i mél pfijet tatka na navstévu. Ten pocit,
ze budu mit malou na sob¢, byl krasny. Byla jsem cela nervozni, tak mala- jen 900 gramt.
Zvladla jsem to a ten zazitek mam potad v hlavé. Je to Gzasnd véc. Mald na mné lezela
a mlaskala, nufala - prosté¢ moje hol¢icka. Chvile byly u malé jesté krasnéjsi. Mohla jsem
klokankovat kazdy den vzdy odpoledne - kone¢né. Uz jsem nezavidéla druhym maminam.
Pocit, Ze i ja jsem kone¢n¢ maminka. Tak to Slo pofad dal a dal. Skoro vSechny dny
podobné, odstiikavat mli¢ko, jist, pit, spat, nav§tévovat malou, ob¢as néjaka navstéva
z domova - moje mamka, bracha, $éfka z prace a kamaradky. Tatka jezdil kazdou nedéli.
Mnoho telefonatli, emailli, podpory a Utéchy. Petruska na vaze pfibirala pomalicku, ale
zacala dychat sama, bez pomoci. Maminy, které byly se mnou na pokoji,
se uz prest¢hovaly do druhého patra, presto jsme si nasly chvilku na malé setkani. A my
dvé zistaly. Nesla jsem to troSku téZce. PfiSly dalS$i maminy, tak jsem jako stard paka
radila zase ja. A pak se to stalo - jednoho rana nam bylo sdéleno, ze st€hujeme
se do druhého patra. Zatim ja na pokoj matek a Petka na JIP, ale i tak pokrok. Piesto jsem
méla strach. Tady to znam a pfisla jsem si zde uz jako doma. Ptesun byl trosku désivy, ale
po par dnech rozkoukani to §lo. Tam jsem se o Petku zacala vice starat, ptebalovat ji, tedy
spiSe osetfovat stomii, krmit pfes sondicku, postupné krmit ptes strikacku. Jednou denné
jsem mohla za¢inat i kojit. Neslo to vzdy na jedni¢ku, ale pomalu a jisté to §lo. Cas ubihal,
ale vidina jet domu nebyla. Uz jsem se smifila i s tim, ze Vanoce budou v nemocnici.
Domt jsem chtéla jet s Petkou jen kdyz se zanofi zpét stomie. Operace byla v planu jeste
pfed Véanocemi. Hrozn€ jsem se bala, ale zarovenl jsem védé€la, Ze uz musi byt konec
pobytu v nemocnici. Mala méla neustéle kapacku na vyzivu, aby trosku pfibirala na vaze,

a tak dvou kilové mimi Slo na operaci. Ten den jsem byla jako na jehlach, ale dopadlo to
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dobte. Malé komplikace byly s dychanim, také nechtéla zpocatku ¢lrat a na prvni kakani
si dala také na ¢as. V té dobé jsem na doporuceni doktorti travila Vanoce doma. Za malou
jsem jezdila kazdy druhy den. Méla jsem hrozny strach a v jednu chvili jsem myslela
na nejhor$i. Nakonec jsem Cerné mysSlenky zahnala. Pomohla opét rodina a podpora
manzela. A na Novy rok 2012 jsem se opét vratila na oddéleni a zacinaly jsme spoleéné
znova. Hlavné uz kadila zadeckem. Zacala pekné, ale pomalu ptibyvat na vaze a uz zadné
hadicky. Mohla jsem koupat, dostala postupné postylku a n¢jak pomalu se zac¢inalo mluvit
pfi ranni vizit¢€, ze zanedlouho jedeme domu. Stalo se tak 17.1. Jeli jsme domu vSichni tii.
Pocit k nezaplaceni. Doma to uz bylo néco jiného, ale stejné mné tam chybél kolob¢h
nemocnice. Prvni dny byly krusné. Musela jsem si vytvorit vlastni fad, ale v podstaté jsem
dodrzovala ten nemocni¢ni. UZ i tatka se mohl zapojit a zapojil se do piebalovani
a krmeni. Problémy doma velké nebyly, jen takové ty normdlni. Poradily babicky a détska
Iékaika. Jinak ryma a kaSel je béZnd nemoc, ale vystraSena jsem byla a budu dodnes.
Jediny problém je, Ze malo papa a tim padem vazi ve dvou letech je 9 kg. Je po operaci
ocka pro Silhani a nosi bryle, které ji moc slusi. Jinak spokojené dité. Neustale se sméje
a déla samé lumparny. Trosku je pozadu oproti stejné starym détem, ale to viibec nefeSim.
Vse to doZene. Ma na to cely svilij zivot. Dnes s odstupem c¢asu jsme Stastni, Ze Petku
mame. Byly to hrozné komplikace, ale moje heslo je a bude: ,,Co t&€ nezabije, to t& posili*
a ,,Zivot je boj.“ Néco nas spojuje a je to krasny pocit s nasi dcerusky. Jsme uplné jini nez
kdyz jsme byli jen my dva. Ted’ jsme rodina a je to moc krasné. Stilo to za to

a uz premyslime o dal§im miminku. Ttfeba to vyjde jen tak ndhodou.
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16 RADEK

16.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace

Radek, extrémné nezraly novorozenec, ze 2 gravidity, porozen na hranici
viability, ve 24+0 tydnu gestace. Matka ditéte: 34 let, myomatozni déloha. Otec ditéte:
44 let, zdrav. Sourozenci: bratr, 10 let, zdrav. Anamnéza tehotenstvi a porodu: maturace
plic plodu nedokoncena. Porod byl veden v perinatologickém centru, akutnim cisarskym
fezem — pro patologicky CTG zaznam, po odtoku plodové vody.

Apgar skore: 2 —5— 6 . Hmotnost: 550 g. Délka: 36 cm. Po vybaveni z porodnich
cest byl chlapec silné¢ zhmozdény a bez spontanni dechové aktivity a s bradykardii
50 tept/min. Byl zahajen sustained inflation maneuver a dale bylo dit¢ ventilovano
Neopuffem. Pro trvajici absenci dechové aktivity bylo pfistoupeno k intubaci. Byl
proveden milking pupecniku. Na neonatologické JIRP bylo dité ponechano na konvenéni
ventilaci, byla mu aplikovana davka exogenniho surfaktantu (2x). Na vstupnim snimku
plic byl patrny obraz hyalinnich membran. Vzhledem k anamnéze PROM a extrémni
nezralosti byla zahajena profylakticka 1ééba ATB. Krevni obéh byl podporovan
hydrokortizonem, hypoproteinémie korigovana podanim plazmy a metabolicka acidéza
bikarbonatem. Pro rozvoj adnatni pneumonie s prikazem Ureoplasma urealyticum
V aspiratu, byla zahdjena cilena terapie ATB. Pokus o extubaci ve stafi 25 dnl byl
neuspésny, komplikovan epizodou plicni apoplexie. Druhy pokus o extubaci ve staii
27 dnt byl jiz Gspésny a dité bylo ponechdno na neinvazivni ventilaci s FiO2 do 0,35.
Pro vyznamny gastroesofagealni reflux byla zahijena antirefluxni opatfeni. Dechovou
podporu bylo mozno sniZzovat, potieba oxygenoterapiec do FiO, 0,40. Dalsi prubéh byl
komplikovan ve stafi 8 tydni rozvojem pneumonie (Escherichia coli a Enterococcus
faecalis), kdy bylo nutno opét zahdjit neinvazivni ventilaci. Stav zvladnut ATB terapii.
Oxygenoterapie definitivné ukoncena ve staii 14 tydnt. Ve staii 34 dnd doslo u Radka
k rozvoji nekrotizujici enterokolitidy, s vysoce elevovanymi parametry zanétu. Stav
zvladnut konzervativné . Po zahdjeni ATB terapie se chlapec klinicky vyrazné zlepsil.
Pozvolna byl zavadén enterdlni piijem s hydrolyzovanou formuli, obtiZze s toleranci
enteralni vyzivy vSak nadale pretrvavaly. Mléko se pasterizovalo. Ve veku 9 tydntt NEC
recidivoval - objevila krev ve stolici s distenzi klicek a hmatnou resistenci v bfise. Stav
si vyzadal intubaci a konvencni ventilaci po dobu 24 dnli s trvalou potfebou
oxygenoterapie. Irrigografické vySetfeni prokazalo pozanétlivou stendzu levého tracniku.

Chirurgem byla indikovana revize a byla vyvedena ileostomie. Pooperac¢ni stav byl
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komplikovan infekei v rané (Enterococcus faecalis) s jeji naslednou dehiscenci. Zpocatku
volen konzervativni postup do ustupu zanétu, poté byla provedena plastika rany s excizi
okraju a resuturou. Enteralni vyziva byla dopliiovana parenteralni vyzivou, cestou celkem
dvou CZK. Ve staii 15 tydni byla dopliiujici parenteralni terapie planované ukondena.
Byla provedena irrigografie v ramci pfiprav k eventuelnimu zanofeni stomie.
Po debacilizaci stfeva Endiaronem se kvalita stolic zlepSila a stav ditéte dovoloval
pozvolna upoustét od indikovanych dietnich opatieni a od 20. tydne véku byl chlapec na
plném enteralnim piijmu, krmen po dudliku, zahusténym Neocatem v ryzovém odvaru.
Na hmotnosti zacal prospivat. Stav chlapce komplikovan nalezem atypické formy
retinopatie I. - II. zony bilateralng, pro kterou bylo nutno provést kryopexi ve FN Motol.
Nésledné ocni vySetieni bylo s uspokojivym nalezem, vaskularizace sitnice bylo ve
Il. zéné, sitnice byla bez amoce, pfitomna pouze intraretindlni hemoragie vlevo. Dalsi
pribéh hospitalizace byl jiz bez zasadnich problémi. Chlapec dobie prospival a toleroval
zvySujici se davky enteralni vyzivy dietni formuli Neocate. Hyperbilirubinémie byla
korigovana fototerapii, pro anémii bylo podano celkem Sest krevnich ptevodu. Persistujici
tepennd ducej byla uzaviena dvéma farmakologickymi kirami. Na RTG snimku zapésti
byly patrny mirngj$i znamky osteopatie nedonosenych. Byly podavany CaP kapsle
a Calciferol. V somatickém nalezu byla patrna polohova plagicephalie vpravo, vyhiezlé
obé klicky stomie, klidnd jizva na bfiSe, a paraskrotdlné¢ umisténé pravé testis. Ostatni
somaticky nalez byl v mezich normy, orienta¢né neurologicky nalez byl pfiméteny.

V den propusténi bylo Radkovi 21 tydnt, vazil: 2770 g a méfil: 46 cm. Byl
stabilni, opakovan¢ mocil a stolice m¢l normalné kolorované. Matka byla po celou dobu
hospitalizovana spolu s chlapcem, byla zacvicena v péci o novorozence, dile v péci

0 stomii, v¢etné jeji dilatace a v rehabilitaci. Pé¢i zvladala velmi dobfe.

16.2 Pribéh maminky

Ptred¢asny porod pfiSel velmi necekané a rychle. Byla jsem ve 24. tydnu
téhotenstvi, kdyz mi nenadéle praskla plodova voda. Manzel mé¢ odvezl do sokolovské
nemocnice, odkud mé ptevezli do Fakultni nemocnice v Plzni, protoZe nase nemocnice
neni specializovana na pfedc¢asné porody. Byla jsem upozornéna na to, Ze vSe miZe
dopadnout Spatné, pies to mné byla poskytnuta nalezitd péce a lékati sledovali ozvy
miminka. Druhy den rano pfiSel pan doktor z neonatologie, vysvétlil mi, Ze miminko je

malé a mize vydrzet bez plodové vody 72 hodin. Cisatsky fez byl naplanovany o dva dny
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pozd¢ji - na pondéli dopoledne. Nikdo si neumi predstavit, jaké to jsou nervy. Hlavou mné
behalo miliony nezodpovézenych otazek. Citila jsem se velmi sama. Od domova jsem byla
130 km. Manzel se musel starat o rodinu.

V sobotu vecer nastal dalsi Sok, sestficka méfila ozvy a nic nebylo slySet. Védéla
jsem, ze je néco Spatné. SestfiCka odeSla a privedla lékare, ktery se mé zeptal, jestli
uz mam déti. Béhem chvilky pfisel druhy 1€kat, ktery mi oznamil, Ze porod se musi udélat
hned. Byla to takova rychlost, Ze ani nevim, jak jsem se ocitla na porodnim séle. Pak pftisla
chvilka, kdy jsem se probudila po narkdze a ani jsem nevédé€la, jestli mij chlapecek Zije.
Kdyz jsem se ptala sestficky, fikala, ze mi n€kdo piijde fict. Pak jsem se dozvédéla,
ze mam chlapecka, ktery ma 550 g. Nemohla jsme se dockat, az m¢ propusti po operaci
na normalni pokoj a ptjdu se podivat za Radeckem. Ani jsem si neuméla predstavit, co mé
¢ekéd a o to to pak bylo hor$i. V pondé€li rdno piijel manzel a my kone¢né Sli za nasim
miminkem. M¢la jsem strach, jak manzel bude reagovat, myslela jsem si, Ze to nezvladne.
KdyZ nas pan doktor vzal k inkubatoru, malem jsem zkolabovala. Cekala jsem hodné,
ale tohle ne. Samé4 hadicka a Radefek neskute¢né¢ malinky. To nebylo ani miminko,
nevéfila jsem, ze to nékdy muze byt krasné mimcéo. Dopadlo to vlastné tak, Ze manzel
utéSoval me, a ze to neni tak hrozné, pry Radecek je uz ted’ krasny.

Hospitalizace byla pro mé& dost naro¢nd, méli jsme to od domova pieci jen daleko
a ja mela jesté¢ dvé déti doma, ale nedokazala jsem Radecka opustit. Kazdy den jsem
prozivala jinak. Jednou mi bylo do smichu a méla jsem radost, a nékdy béhem par hodin
do breku. Nikdo mi nedokazal fict, co a jak bude, protoze sami 1€kafi nevi, co mlze nastat
u malého, pred¢asné narozeného ditéte.

Hodné sily mi dali 1ékafi a sestticky z JIRP, kteti mi radili, ze musim véfit a doufat,
ale hlavn¢ byt siln4 pro Radecka, aby ze mé citil klid a jistotu. V nemocnici jsme si pobyli
pét mésici. Tatinek za nami jezdil, jak jen se dalo, opét ta dalka. SnaZzil se nas kazdy
vikend navstivit, a kdyz mu bylo hodn€ smutno, objevil se i pies tyden.

Meéla jsem docela obavy, jak zvladneme prvi dny doma, ale sama jsem byla
prekvapend, jak jsme to zvladli. Radecek byl hodny, spokojeny, asi citil, Ze je konecné
doma. Problémy se vyskytly a nebylo jich malo. Rade¢ek mél vyvedenou stomii, se kterou
jsme byli propusténi i domi. OSetfovat jsem se ji naucila v nemocnici. Pfesto nam kolem
stomie z€ervenala pokozka, takZe jsme navstivili 1ékare, ktery nas v Plzni hospitalizoval.
Hned pfi té piilezitosti jsem se naucila Radecka sondovat, jelikoZ ndm nepfibyval na vaze

a Spatné jedl. V nemocnici jsem si to tak nepfipoustéla, vzdy u toho byla né¢jaka sestticka.
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Ale pak to nastalo i doma a to Vam povim, to byly stresy, abych to zavedla dobte, abych
to zavedla do

zaludku a ne do plic, prosté hrtiza. Zvladla jsem to hlavné diky manzelovi, ktery mi
se v§im pomahal a neustéle uklidinoval.

Mné osobné to vzalo to, Ze jsem nemohla travit ¢as s mymi syny, vénovat se jim
a byt jim na blizku. Co ndm to vzalo? Vzalo ndm to spoustu Casu, co si budeme povidat,
stalo nds to i spoustu financi, hlavné¢ cestovani pro nas do vzdalené Plzn¢, pozdéji
1 do Prahy. Nejvétsi problém dodnes — jidlo - zvladame uz dobte. Radecek krasné papa,
ale co se tyce piti, nema potiebu. Myslim si, ze jsem ud¢lala chybu, kdyz jsem poslechla
doktory, ze Rade¢kovi nemam davat pit, Ze ma vse v lécich a hlavné nebude chtit jist. Dnes
bych to udélala n&jak jinak, protoZe dodnes bojujeme o kazdou kapku tekutin.

Co se mi narodil Radec¢ek, nebyla chvilka, kdy jsem to chtéla vzdat. Ale bezradna
jsem byla dost Casto, opét ma rodina mi dala silu. Prvni setkdni s Radeckem nebylo
to pravé Stésti. Nejstastnéjsi den byl, kdy jsme si RadeCka po dlouhych dvou mésicich
mohli klokankovat.

Dnes uz to rodicovstvi prozivame krasné, Radecek je Sikula a uzivame si kazdy
den. Co nam to dalo? Hodné novych zkuSenosti, o kterych jsme neméli ani predstavu.
O to vice si vazime kazdého dne, kdy je Radefek plny Zivota, smichu, radosti, prosté
takové spokojené ditko.

Kazdd maminka v této situaci potiebuje slySet jakékoli kladné zpravy. Vse
vysvétlit, tfeba 1 tfikrat. Mné€ osobné pomohlo kazdé vlidné slovo, ismév, rada a podpora

sestricek.
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17 JIRKA

17.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace
Jirka, extrémné nezraly novorozenec, z 2. rizikové gravidity, porozeny na hranici
viability, ve 24 + 2 tydnu gestace. Matka ditéte: 31 let , myomatdzni déloha, hematurie
v téhotenstvi. Otec ditéte: 32 let, zdrav. Anamnéza téhotenstvi a porodu: 1x spontanni
potrat, myomatozni déloha, krvaceni v t€hotenstvi, opakovan¢ hrozici pfedcasny porod.
Porod byl vedeny cisafskym fezem, pro pokrocily vagindlni nalez a pfedCasny odtok
plodové vody. Maturace plic plodu byla dokon¢ena.

Apgar skore: 7 —8 — 8. Hmotnost: 670 g. Délka: 32 cm. Stav ditéte bezprostredné
po narozeni vyzadoval intubaci a aplikaci Curosurfu. Dité bylo dale zajisténo kombinaci
ATB (Ampicilin, Gentamycin). V pfijmovych vytérech nebyl zadny patogen zjistén,
u matky v pochvé byla zachycena Klebsiella pneumoniae. Druhy den byl pro narGst
potieby kysliku aplikovan znovu Curosurf a dale bylo pokratovano ve ventilaci.
Hyperbilirubinémie byla korigovana fototerapii v trvani 8 hodin. Ve stati 4 dnd se stav
zkomplikoval plicni apoplexiii a posthemorhagickou anemii. Byl aplikovan 3. Curosurf
a indikovan krevni pievod. Perzistujici tepenna ducej byla uzaviena famakologicky dvéma
ktrami. Postupné dochéazelo ke zvyseni potieby kysliku, na RTG plic byl popsan plicni
emfyzém. Stav si vyzadal vysokofrekven¢ni ventilaci. Vzhledem k posunu v krevnim
obraze a trombocytopenii byla zahajena 1écba Ceftaxem. Komplikaci byl ileus z nezralosti,
ktery se podafilo zvladnout konzervativné. Stfevni pasaz se obnovila po peroradlnim podani
kontrastni latky. Ve staii 24 dnt dosSlo k rozvoji nekrotizujici enterokolitidy, kterou
se podatilo zvladnout konzervativng, chlapec byl zaléCen kombinaci antibiotik. Extubace
se zdafila az 27. den po chlapcové narozeni, bez potieby kysliku byl definitivné aZz od
16. tydne zivota. Pro anémii z nezralosti byl podan opakované krevni pfevod a pted
propusténim byla pro nizkou hladinu Zeleza a ferritinu zahajena 1écba zelezem. Dvé
epizody bakteriurie byly pfeléCeny antibiotiky dle citlivosti, kontrolni kultivace moci pred
dimisi byla negativni. Pro prokdzanou ROP provedena kryopexe sitnice, bilateralné.
Po kryopexi doslo k ptechodné potiebé oxygenoterapie, kterou bylo mozno do tydne
ukoncit. Pro sekreci z nosu byla nasazena lokalni 1écba Pamyconem a zvlhcovani vzduchu.
Velika inguinalni kyla vlevo byla operovana ve spinalni anestezii bez nutnosti ventilace, ve
staii 18 tydnti. Vykon probéhl bez komplikaci, pod clonou ATB - pooperaéni prubéh byl
dobry. Sonografické vySetieni mozku a nitrobfi$nich organt zobrazilo dvé drobné cysty po

subependymalnim krvaceni, ostatni nalez byl bez patologie. Na skiagramu plic byl pied
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dimisi popsan ndalez odpovidajici bronchopulmondlni dyspldzii. VySetfeni détskym
kardiologiem neprokazalo znamky plicni hypertenze. Kontrolni nabéry pied propusténim
byly bez patologie, chlapec dobie prospival na hmotnosti, byl kojen a dokrmovan
odstiikanym matetskym mlékem. V somatickém nalezu byla patrna hojici se jizva
v pravém hypogastriu. Ostatni somaticky nalez byl v normé. Vzhledem k extrémni
prematurité na hranici viability byl chlapec béhem hospitalizace dlouhodobé¢ rehabilitovan,
orienta¢ni neurologicky nélez pied propusténim byl v normé.

V den propusténi bylo Jirkovi 20 tydnti, vazil: 2740 g a métil: 48 cm. Byl stabilni,
bez potieby oxygenoterapie, opakovan¢ mocil a stolice mél normalné kolorované. Matka

byla zacvi¢ena v péci o novorozence a péci zvladala dobfe.

17.2 Piibéh maminky

Jirka se narodil z 2. t€hotenstvi, 1. skon¢ilo potratem asi v 8. tydnu. Védéla
jsem, Ze t€hotenstvi asi bude rizikové, vzhledem k mé diagnéze myomy na dé€loze.
Nakonec jsem Jirku porodila 24+2. Takhle brzky pfed€asny porod byl pro mé Sok, 1 kdyz
jsem pocitala, vzhledem k mé diagnoze, ze porodim pied¢asné. Byl moc malinky, vSude
kolem n¢j byly pfistroje. Jirka byl v inkubatoru asi 3 mésice. Mél hodn¢ komplikaci, 4. den
malem umfel, protoZe selhaly plice. Pot¢ mél zase stfevni potiZe, rizné infekce,
ve 4. mésici m¢l krvaceni do hlavicky a operaci sitnice. V 5. mésici mél operovanou kylu.
M¢I toho asi jesSte urCité vic, tohle je asi to nejhlavngj$i. Prozivali jsme to spi§ tak,
ze problémy ma ted a az ho pusti domt bude dobfe. Snazili jsme se na problémy
nesoustiedit, spi§ jsme véfili, ze vSe dobie dopadne. Hospitalizaci na Neo-JIRP jsme
prozivali tak ngjak, ze to k pfed€asnému porodu patii. Sestfi€ky byly ochotné a l1ékafi nam
vetSinou nic moc nesdélili k danému problému. My se uz pak ani neptali. VétSinou kazdé
dité dopadne jinak se stejnou diagn6zou. Vérili jsme, ze v§e bude dobré. V nemochici jsme
byli celkem 5 a pil mésice. Jirkovi, jeSté neZ jsme odesli domtl, operovali tfiselnou kylu.
Manzel za nami jezdil denné z Klatov. Silu a divéru abych $la dal mi dal Jitik. Bylo
to jednou vecer, kdyZ jsem byla u néj u inkubatoru a méla jsem svoji ruku polozenou
na jeho hrudni¢ku. Najednou mé chytil ruc¢i¢kou za prst a seviel ho a to mi dodalo silu
vydrzet a jit dal. Rekla jsem si, Ze maly se ma k svétu, a tak musim se k tomu umét
postavit. Prvni dny pfi propusténi jsem si pfipadala jak Neznalek na mésici- skoro po ptl
roce jsem byla doma, nikde zadny pfistroj, sestra a doktor. Jirku jsem hlavné kojila,

rehabilitovala. Jifik hodn¢ spal. Postupem casu se vyskytlo mofe problému, se kterymi
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jsme vibec nepocitali. Nejdiiv to byly dychaci problémy a problémy s kaslem. Sice jsme
doml z nemocnice odchézeli bez kyslikové bomby, ale plice z pred¢asného porodu
poskozené byly. Pak nasledovaly problémy se zrakem a problémy s pohybem. Nyni je
problém s feci. Problémy s dychanim jsme fesili tak, Zze jsme si nasli plicniho doktora
v Praze, ktery nam ze zaCatku dost pomohl. Jirka zacal ihnalovat 1éky. Nyni uz k nému
jezdime jen na kontroly 1x za rok. Také s Jitikem jezdime kazdy rok k mofi. To se ndm
hodné¢ osvédcilo na jeho problémy s kaslem. Poprvé jel ve 3 letech. M¢li jsme obavy, jak
to zvladneme a vsSe probéhlo hladce. Problémy s pohybem jsme také zacali feSit
s prazskym neurologem, ktery ndm ze zacatku 1éCeni nebyl schopen fici, jestli Jirka bude
vibec nékdy chodit. Nevahal a napsal nam lazné€. Ve 2 letech, bylo to na podzim, jel Jirka
poprvé do Janskych lazni. V té dobé se umél otdcet na ob¢ strany a plazil se. V laznich
jsme byli 5 tydnli, mél intenzivni rehabilitaci, cvi¢il Vojtovu metodu, mél bazén,
perlickovou lazen, masaze a magnetoterapii. Jirka tam zacal sedét, udélal Sikmy sed
a dostal se na Ctyfi. Lazné jsme pak opakovali. Jirka zacal 1ézt po Ctyfech. Dalsi lazné se
Jirka postavil a zacal obchazet. Lazné mély a maji na Jitika velmi piiznivy posun a zatim
jsme lazné opakovali 2x do roka - celkem 6X. Nyni bude Jirkovi 5 let, uplné sam stoji,
venku chodi s drzenim za jednu ruku. Nyni je v laznich s dédou, upIln€ sam piejde pokoj
tam a zpatky. Na§ neurolog na pohyb reagoval velmi pozitivn€, ani sam viibec necekal,
ze se Jirka nauc¢i vibec n€kdy chodit. Také jsme s Jirkou byli 2x v Egypté, kde se 1é¢il
u doktorky Augustynové akupunkturou. Jirka nebyl vibec schopen udrzet rovnovahu
a Spatn¢ koordinoval pohyby. Po jejich dvou léCenich, zac¢al mit rovnovahu tak, ze zvladne
chiizi uplné¢ sam bez drzeni a n&jakych pomtcek. I mentalni stranka se zlepsila, Jirka
si za¢ina hrat na pisku a s hrackami, vi, co kam patfi. Za¢al hodné napodobovat a zacal jist
sam. Problémy se zrakem jsme od zacatku fesili tak, Ze jsme oslovili Plzefiskou ranou péci.
Dostali jsme piidélenou pracovnici a zacalo o¢ni rozcviovani - toto zacalo, kdyz byl
Jirkovi 1 rok. Ve svém 1. roce jsme piestoupili k o¢ni lIékafce do Prahy, ktera zméfila
Jirkovi zrak a nasadila bryle a okluzor, protoze Jirka Silhal. S terapeutkou jsme zaéinali
rozcvi¢ovat oci tak, ze nase prvni pomticka byl zlaty vanocni fetéz, stiibrné CD, veliky
cerveny Satek. Nejdiiv mél Jirka pfedméty pouze fixovat, pak je sledovat v pohybu
na blizkou vzdalenost. Zacali jsme zvukovymi blikacimi hrackami, pak musel
na jednobarevné ploSe nachazet velké hracky, dale na vicebarevné ploSe nachazet malé
hracky, déle sledovat predméty na tabuli, hracky v pohybu, a pak jsme tfeba na bilé dece
hledali bily koralek. U¢ili jsme se pozorovat z okna auta, lidi. Terapeutka k nam dochazela

do Jitikovo 4 let. S jeji pomoci jsme Jirku rozkoukali. Vidi s brylemi. Dnes je schopen
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na obloze vidét letadlo. Nyni se u¢ime z dalky asi tak 3-5 metra rozliSovat obrazky. Jsme
pod zrakovym SPC Plzen. Tam uz se dochazi 1x za rok. Nyni nejvice feSime fe¢. Jirka
pasivné rozumi, ale sdm nemluvi. A o komunikaci zajem ma. Nékteré véci naznakuje.
Naucili jsme se foukat - trvalo nam to asi rok a ptl. Dnes uz Jirka zvladne razné foukacky,
ale zahraje 1 2 tony na flétnu - umélohmotnou détskou. Zacind samohldskami, vydava
zvuky zvifat, umi indiana. Dech 1 feC se zlepSily, kdyz Jirka zacal chodit. VSe jde ruku
v ruce. Okamzikt, kdy jsme byli bezradni bylo spousta, ale kdyz ¢lovék hleda informace,
tak pfichazeji. Nekdy pomohla rada doktora, nékdy fyzioterapeutky, jindy nasi poradkyné
rané péce, nebo pedagogické pracovnice. S pohybem mi hodné¢ pomohla fyzioterapeutka
radou - cvicte s Jirkou porad, cvicte cely den, Jirkovi to nevadi a docilite spravnych
pohybli, mozek si je zafixuje a pak je bude Jirka provadét. Tak jsem s nim cvicila
4 x denné Vojtovu metodu a zbytek dne Bobathovu metodu. Jifik byl unaveny, ja také, ale
vysledky se dostavily. Do Bobathovy metody se zapojili i prarodi¢e a manzel. Tak jsme
cvi¢ili s Jirkou 4 roky. Dnes Jirka krom¢ Vojtovky cvi¢i sam, aktivné dokonce i jezdi
na tfikolce zvané Loped - upln¢ sdm. Také hodn¢€ pomohly rady maminek, které samy maji
nedono$ené nebo postizené déti. Radu od fyzioterapeutky ,,cvicte pofad™ jsem kromé
cviceni aplikovala také na rozcviCovani oCi, poznavani obrazkli, na foukani,
na rozcvicovani rukou, ergoterapii a ted’ se tak ucime i1 vyslovovat - zatim tedy jen
pismenka. Nejsem na Jifika sama, hodn€ pomahé babicka, déda a manzel. Veliky tahoun
bude urcité 1 matefské Skola, kam Jirka od zafi nastupuje s asistentkou. Jirkovo sestra bude
obrovsky ptinos, nejen pro Jirku, ale 1 pro nas vSechny kolem. UZ jen to, Ze dé€ti potiebuji
déti a urcité véci ho mize naucit prave jeho sestra. Myslim tim hlavné napodobovani, hrani
1 ho miiZe podpofit v feci a nasledné 1 v uceni. Hlavné bude mit Jitik détsky vzor/ sestru/
pofad doma, ve Skolce bude mit déti, ale doma uvidi sestru také pii béZnych ¢innostech
a to si myslim, Ze bude nas nejvétsi piinos pro Jirku. Bude se snazit napodobovat normalni
veéci a Cinnosti pifirozené. Nase rodiCovstvi je jiné, nez v rodindch se zdravymi détmi.
Pocitujeme vé&tsi tnavu a mame také s manzelem zdravotni problémy. MuZ ma enormné
vysoky tlak, j4 budu muset ziejmé podstoupit n€kolik operaci. S Jirkou je hodné prace
ohledné rozcvicovani a uceni novych véci, ale myslim si, ze jsme z Jifika vyktesali docela
hodné na jeho diagndzy a progndzy doktorti a pedagogickych pracovnikd. Tato situace
ohledn¢ Jirky ndm hodné¢ dala - nedat na prognézy a diagnoézy doktorti, ale na vlastni
intuici a viru v to, Ze zname své dité nejlip a nedat na piedéasné prognézy doptedu. Zijeme
ted’ a tim okamzikem co je, nic neplanujeme doptedu a nehodnotime. NejveEtsi problém asi

vidim ten, ze se z ditéte nedonosSeného stane dité¢ postizené, tzn. ze je to porad dokola....
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diagndzy, doktofi, n¢jaké rozcvicovani... atd... ale i s tim se ¢loveék vypotada, tzn. ze zije
ted™ a nepiedvida a netrapi se, co bude. | toto jsme se museli naucit. A tak jsme v podstaté
taky §tastni - i s takovym ditétem, jak by nékdo mohl namitnout. Zijeme uréité jinak,
tzn. ted’ véci dopfedu moc nefeSime. VSe ma své feSeni a v pravy cas. Mozny jsme

se naucili radovat se z mali¢kosti a ni¢im se moc netrapit.
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18 SIMON A MATEJ

18.1 StéZejni informace ze zdravotnické dokumentace - Simon
Simon, extrémné nezraly novorozenec , dvojée A, z prvni rizikové vicedetné
gravidity po IVF, porozeny ve 25. tydnu gestace. Matka ditéte: 32 let, nosicka genu
pro MTHFR vV heterozygotnim stavu, bez terapie, primarni sterilita. Otec ditéte: 32 let,
zdrav. Anamnéza téhotenstvi a porodu: Od 22. tydne hospitalizovand na GPK pro
suspektni odtok plodové vody. Porod byl veden v perinatologickém centru. Maturace plic
byla dokoncena.

Simon se narodil operativné sekci, po predéasném odtoku plodové vody.

Apgar skore: 6 - 7 - 7 Hmotnost: 540 g. Délka: 30 cm. Bezprostiedn€ po porodu
byla spontanni dechova aktivita podpofena sustained inflation maneuver. Byl proveden
milking pupeéniku. Akce srde¢ni byla pravidelna, dechova aktivita dostate¢na.

Po piijeti Simona na oddé&leni byla zahéjena distenéni dechova podpora s minimalni
potfebou oxygenoterapie. Za jednorazové intubace byla podana davka exogenniho
surfaktantu. Na vstupnim RTG snimku plic byly zjistény  hyalinni membrany.
V piijmovém laboratornim vySetieni byla zjiS§téna mirna elevace CRP. Kultivacni vySetfeni
vytéru krku, ucha, véetné plicniho aspiratu byla negativni. Zahajena ATB terapie byla
ukonena po 5 dnech. Hypoproteinémie byla wupravena podanim plasmy.
Pro hyperbilirubinémii byla provadéna fototerapie. Persistujici tepenna ducej byla zaviena
karou Arfenu.

10. den Zzivota se zdravotni stav Simona zkomplikoval plicni apoplexii s nutnosti
intubace a konvenc¢ni ventilace s potfebou oxygenoterapie do 30% po dobu 4 dnt. Poté
bylo mozno Simona extubovat a zahajit pouze neinvazivni ventilaci. Ve stati 5 tydnd byl
pro plngjsi biiSko a zhorSenou kvalitu stolic poddn Endiaron, po kterém bylo mozZno
zvySovat davky stravy.

Ve staii 7 tydni byla hospitalizace zkomplikovana rozvojem enterogenni sepse
s nutnosti kratkodobé konvencni ventilace s potiebou oxygenoterapie do 25%. Byla
zahdjena ATB terapie, po které pro ne zcela ideédlni stav traveni nasledovala 2 tydenni
zajiStovaci 1éCba Sumetrolimem. Pfi takto zavedené terapii doSlo k upravé stavu
a navySované davky stravy Simon poté jiz bez problémi toleroval. Parenteralni p¥ivod
mohl byt ukoncen ve stafi 7 tydnt.

Dechova podpora mohla byt definitivné ukonfena ve veéku 7,5 tydne.

Oxygenoterapic byla ukonCena ve stafi 10 tydni. Anémie byla korigovana celkem
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4 krevnimi pievody. Pro zavazny o¢ni nalez atypické formy retinopatie bilat., byla
2x provedena kryopexe ve FN Motol. Otoakustické emise opakované nebyly prokazany
vlevo, proto bylo doporu¢eno dalsi vySetieni na ORL. Sonografické vySetfeni mozku
a nitrobfisnich organti bylo opakovan¢ bez patologie.

Pro pocéateni protrahovanou poruchu traveni byl chlapec zpocatku krmen
Neocatem. Pied propusténim byl pfeveden na Nutrilon ADC, ktery toleroval bez problém.
Byla provadéna prevence osteopatie nedonoSenych podanim CaP kapsli a Calciferolu,
piesto byly na RTG snimku zapésti patrny znamky osteopatie nedonosenych.

Simon byl propoustén ve staii 13 tydnil. Stravu toleroval bez potizi, vazil 2390 g,
m¢éfil 40 cm. Moceni a stolice byla bez problémid. V somatickém nalezu byla patrna
tiiselna kyla bilat., vlevo vétsi. Ob& volné reponibilni a po dohodé s chirurgem byl
prozatim zvolen konzervativni postup. Dale bylo patrné prosdknuti podkoZzi v souvislosti
s niz§i hladinou bilkoviny. Ostatni somaticky ndlez byl v mezich normy. Orientacné
neurologicky byl patrny lehky hypertonus. Matka byla po celou dobu hospitalizovana
spolu s dvojcaty a byla zacvi¢ena v pé¢i i v rehabilitaci. PéCi o novorozence zvladala velmi

dobfe.

18.2 Stézejni informace ze zdravotnické dokumentace - Matéj
Matéj, extrémné nezraly novorozenec, dvojce B, z prvni rizikové vicecetné
gravidity po IVF, porozeny ve 25. tydnu gestace pro ptredCasny odtok plodové vody
u dvojcéete A. Matka ditete: 32 let, nosi¢ka genu pro MTHFR V heterozygotnim stavu, bez
terapie, primarni sterilita. Otec ditéte: 32 let, zdrdv. Anamnéza téhotenstvi a porodu:
Od 22. tydne hospitalizovanad na GPK pro suspektni odtok plodové vody. Porod byl veden
Vv perinatologickém centru. Maturace plic byla dokoncena.
Maté¢j se narodil operativné sekci, po predcasném odtoku plodové vody u dvojcete
A. Apgar skore: 6 — 7 — 7. Hmotnost: 610 g. Délka: 30 cm. Bezprostiedné po porodu byla
spontanni dechova aktivita podpotena sustained inflation maneuver. Byl proveden milking
pupecniku. Akce srdecni byla pravidelna, dechové aktivita dostatecna.
Po piijeti Matéje na odd€leni byla zahjena disten¢ni dechova podpora s minimalni
potfebou oxygenoterapie. Za jednorazové intubace byla podidna dévka exogenniho
surfaktantu. Na vstupnim RTG byly zobrazeny hyalinni membrany. V piijmovych

laboratornich vysetienich nebyly znamky zanétu.

72



Vstupni kultivacni vySetieni, v€etn¢ aspiratu, byla negativni. Zahajend ATB
terapie byla ukoncena po 5 dnech. Hypoproteinémie byla upravena podanim plasmy.
Pro hyperbilirubinémii byla provadéna fototerapie. Hemodynamicky vyznamna persistujici
arterialni ducej byla uzaviena kurou Arfenu. Pro trvajici sinusovou tachykardii bylo
doplnéno kardiologické vySetieni, jehoz vedlejSim nalezem byl nevyznamny muskularni
defekt komorového septa. Byla doporucena prevence infekéni endokarditidy. Dale bylo
doplnéno virologické vySetfeni viru Coxsacie - s anamnestickymi titry protilatek.
Tachykardie postupné spontann¢ odeznéla.

10. den zivota se hospitalizace zkomplikovala rozvojem nekrotizujici
enterokolitidy, kterd vyzadovala komplexni 1é€bu, véetné konvencéni ventilace, s potfebou
oxygenoterapie do 30% po dobu 7 dni. Kultivaéné prokézan Enterobacter cloacae, ktery
byl ptelécen ATB v celkové délce 12 dni. Akutni stadium bylo zvladnuto po konzultaci
chirurga konzervativné, bez nutnosti chirurgické intervence. V laboratofi byla elevace
zanétlivych markert, dale pak byla zachycena trombocytopenie. Na USG vnitinich organ
byl objeven hematom v pravém laloku jater, trombus levé vétve venae portae a infiltrat
oralniho tra¢niku a ilea. Ostatni nalez byl v norm¢. 5 dnd po ukonceni ATB 1é¢by doslo
k recidivé nekrotizujici enterokolitidy. S mirnéjSim pribéhem, ale opét s potiebou
konvenéni plicni ventilace v délce 11 dni a potfebou oxygenoterapie do 25%. Stav byl opét
zvladnut bez nutnosti chirurgické intervence, pouze s vysazenim stravy a ATB terapii
v celkové délce 12 dni. Pro trvajici poruchu trdveni a pasdze byla provedena irrigografie,
pii které nebyla odhalena patologie. V dalsim prubéhu hospitalizace klesala potieba
dechové podpory a dafilo se postupné zvySovat enteralni piijem. Parenteralni ptivod mohl
byt ukonc¢en ve stati 7 tydnda.

Dechova podpora mohla byt definitivné ukoncena ve véku 6 tydni, intermitentni
potieba inhala¢ni oxygenoterapie trvala do véku 10 tydni. Anémie byla korigovana celkem
4 krevnimi pfevody. Pro zévazny oc¢ni nalez atypické formy retinopatie III. stupné
na levém oku a retinopatic IV. b stupné na oku pravém. Byla celkem 3x provedena
kryopexe. Pied propusténim byl o¢ni nalez nepiiznivy. Matéj bude nadéle sledovan
oftalmologem. Ototakustické emise byly prokézany bilaterdlng. Kontrolni sonografické
vysetieni mozku bylo s normélnim nalezem.

Pro pocatecni obtiznou toleranci enteralniho ptijmu byl chlapec krmen
Neocatem a pied propusténim byl pfeveden na Nutrilon ADC zatim s potfebou zahusténi

Nutritonem, ktery toleroval bez problémi. Byla zahijena prevence osteopatie
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nedonosenych podanim CaP kapsli a Calciferolu. Na RTG snimku zapésti byl pouze mirny
stupenl osteopatie nedonosenych.

Matéj byl propoustén ve stari 13 tydni. Vazil 2300 g, métil 42 cm. Stravu
toleroval, opakované mocil, stolice mél normalné kolorované. V somatickém nalezu byla
patrna objemnd skrotalni hernie vlevo, ktera byla volné reponibilni. Chirurg doporucil
zatim konzervativni postup. Déle bylo patrné prosaknuti podkozi v souvislosti s nizsi
hladinou bilkoviny. Ostatni somaticky néalez byl v mezich normy. Orienta¢né neurologicky
byl patrny lehky hypertonus. Maminka byla po celou dobu hospitalizovana spolu
s dvojcatky a byla zacviCena v pécCi i v rehabilitaci. PéCi o novorozence zvladala velice

dobfe.

18.3 Pribéh maminky

Ani nevim, kde zac¢it. Nase dvoj¢atka se narodila hodné brzy a to ve 25. tydnu
t&hotenstvi. Zivot nadi rodiny to jisté ovlivnilo, jak? Ja sama jsem to brala, Ze se stalo
a musim se k tomu postavit s hlavou vzhiru. S détmi jsem chtéla byt co nejvice. Tak jsem
vlastné ani nevnimala, jak tato situace ovlivnila zivot nasi rodiny. Postupem casu jsem
si aZ tyto, pro mne v tu chvili — vedlejsi véci, zacala uvédomovat a nékdy jsem ani nevétila
svym vlastnim u$im. J& a milj manZzel jsme uz od samého pocatku mého t€hotenstvi po IVF
vétili, Ze vSe bude v naprostém poradku. VéEfili jsme v to pak i celou dobu, co tato nemila
situace vznikla a véfime v to stadle. U mne to jisté tak trochu zménilo pohled na mého
manzela. I pfesto, Ze v této dob& jsme byli spolu uz 15 let a myslim, Ze svého manzela
znam jsem zjistila, Ze mlj manZel ma srdce s velkym S. Na spravném misté, se spoustou
citlh a pochopeni. V nasi rodin¢ jsem si dé¢lala starost o svou babicku, kterd se dle mého
strachovala asi nejvice. I kdyz neni véfici, denné se za nds a za naSe déti modlila. M4 sestra
se mne na nic neptala. My tata si celkem vaZné myslel, ze se déti nakonec vlastné
narodily, ulozi se do inkubatoru, kde jim nic nehrozi, dopiplaji se tam a my si je pak jako
ze nic odneseme domi. Méla jsem néjaké potize v t€hotenstvi 1 1ékafi mi radili, abych své
t€hotenstvi radéji ukondila ve 21. tydnu. Chapete to? Na zacatku Sestého mésice? Ja zvolila
tuto variantu. Nelituji a nikdy jsem nelitovala! 1 pfesto, Ze ma maminka umi byt nékdy
nevybirava a ja to vim. Ani v této situaci tomu nékolikrat nebylo jinak. Ona sama
si myslela, Ze se naSe déti nemé&ly narodit, protoZe kdyz je to takhle, nema tomu tak byt.
Dokonce mi par tydnii po narozeni dokazala fict, ze je otdzkou, jestli tady ty déti chtély

byt. Ja véfila od zacatku v pravy opak. Véite, ze 1 kdyz kazdy vefi v néco jiného, takové
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véci se pieci netikaji. Nebo ano? A v takové situaci, kdy se ¢lovek strachuje, bojuje za své
déti, veéfi jim a veétri tomu vSemu kolem ani nepotiebuje slySet takové véci! Véite, ze jsem
se nechtéla s nikym po telefonu délit o své zazitky. Malokomu jsem zvedla telefon, protoze
jsem méla pocit, Ze nikdo dost dobfe tuto situaci nechipe. Nikdo v ni nebyl
a ja nepottebovala slyset typické uklidiiujici feci, protoze nam se stalo néco ,,hrozného*.
Nemluvim o nejbliz§ich ptatelich, ale o téch, které ctvrt roku nevidite a najednou
neuvéfitelny zdjem o informace. Nejvétsi Sok zreakci pro mé byl asi ten, kdyz jsem
se dozvédela, Ze jesté z jiné strany rodiny se fesi, ze jsem asi hroznd matka, kterd nekoji
své déti. Nikdo se nés ale z téchto lidi neptal, jaka je situace, jak to probiha, jak jsou na
tom déti, jestli mam mléko, jestli mizu kojit nebo odstiikavat, jestli déti mé mléko
neodmitaji atd. Z zivotnich zkuSenosti razim takové heslo: ,,Nesnaz se chéapat to, co bys
nikdy nepochopila.“ I pfesto jsem toto vtéto situaci a od rodiny teda vazné
NECHAPALA!

To, ze se déti narodily takto brzy, jsem brala, Ze tomu asi tak mélo byt a nesnazila
jsem se pitvat v otazkach, co kdyby a pro¢ atd. Ano, i kdyZ jsme na to byli pfipraveni, ten
prvni tyden byl kruty. Zejména proto, Ze kazdy vam tloukl do hlavy jak pro tyto malické je
nejdulezitéjs$i na svété, aby meli alespon trochu vaseho mléka. Urcité, to bezpochyby, ale
kdyz to v takové situaci nejde, Vy pro to ze svého pohledu délate maximum, tak o to haf
jsem pak 1 ja spoustu véci nesla. Kdyz vite, jak to pro ty vase déti je dilezité a nemiiZete
jim to dat a nebo kdyz muzete, déti odmitaji. To jsem pak na chvilku i do téch
nesmyslnych otazek spadla. Hormony tomu moc nepfidaji. Jak to vSe prozival manzel,
vlastn€ ani ptesné nevim. Vim, Ze to pro n¢j nebylo snadné. Byl doma sam, daleko od nés
a jist¢ ho trapila spousta otdzek. Snazil se brat situaci takovou jaka je a nikdy jsem
neslySela Zadné vycitky. A mohl by je mit. J& chtéla v centru IVF dvé oplodnéna vajicka,
on jen jedno. Citila jsem z n¢j obrovskou lasku, cit a podporu. Nikdy na toto nezapomenu.
Ja byla celou dobu na NEO-JIRP, dale na JIP. Chtéla jsem tam byt pro piipad, kdyby
se cokoliv d€lo. Abych vSe hned védéla a také kvili Cerstvému odstifikanému mléku.
Chtéla jsem, aby se mym détickam mléko nemuselo pasterizovat. Kvili vénym
komplikacim ho nakonec nemohly dostavat a byly na specidlnim umélém $tépeném mléku.
Piesto jsem na oddéleni ztistala. Nevim, co bych bez déti doma délala. Zadné piedchozi
déti jsme neméli a Bih vi, co by mé doma napadalo. Na JIRP jsem navic poznala maminku
(nejednu) stejn¢ narozeného chlapecka uz mésic pred nami. Védéla jsem spoustu véci od

ni, a tak néjak jsme si v této situaci mély o ¢em povidat. Nase povidani a navstévovani
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stale trvd. Vnimala jsem téZkou préaci lékaiti a sester na tomto oddé€leni a i pfesto se
k maminkam kazdy choval slusné a s jistym pochopenim.

Nasim détem jsme tak néjak od zacatku vérili. VErili jsme, ze vSe bude v poradku.
Ja jim u inkubatoru vypravéla o tom, co je doma cekd, jak je mame radi, jak jeden braska
ma rad toho druhého. VéEfili jsme, ze to tak zkratka ma byt, ze se mély narodit z néjakého
divodu asi v tento den, a kdyz si to tak ,,vybraly”, Ze to vSichni dohromady zvladnem.
Denn¢ jsme deékovali andélickiim a myslim, ze 1 manzel, ktery pro tyto véci mél vzdycky
malo pochopeni (ktery z chlapii by nemé¢l). Nase piesvédceni nam zkratka asi davalo tu
silu. Uz jen proto, ze jsme chtéli vyzkouset v centru IVF jedno umélé oplodnéni a ono
hned vyslo a s obéma najednou. Asi proto. Zalezi i na povaze. J4 sama si myslim, Ze jsem
ten typ, co ,,neumi“ moc brecet. Co mé nezabije, t0 mé& posili. Natikat je vzdy
to nejjednodussi a ja nechci litovat sebe nebo svoji rodinu. Ja za ni vzdy budu bojovat
a po téch letech souziti s manzelem myslim, ze uz i on ma podobny pfistup ke spouste
vécem. Muj manzel chodil po celou dobu na navstévy kazdy den. Za cely pobyt déti
na neonatologii (14tydnt) nechodil jeden tyden a to z divodu nemoci. J4 sama jsem
ho neslysela nikdy tak nestastného, jako v dobé, kdy za nami nemohl. Po 14 tydnech jsme
mohli snasimi détickami kone¢né domt. Moc jsme se t&Sili a na neonatologii jsme
po vsech strankdch dostali takovou Skolu, Ze ted’ jsme se nebali uz viibec niceho. I kdyz
nase déti mély jisté potiZe, ze vSech moZznych lékatskych kontrol nas po prvni navstéve
po Sestinedéli vytadili. Néco mélo nam zistalo a i jisté potize nas budou urcité¢ doprovazet
1 nadéle. Stale véfime, Ze je vSe nejlépe, jak tomu mohlo byt. Nevim jak manzel, j& sama
neméla nikdy okamzik, Ze bych néco v téchto chvilich chtéla vzdat. Myslim, ze ani on ne,
ale je tak malo Casu, Ze ¢lovék se nema Cas vracet a otaCet za takovymi vécmi. Ja asi ani
nechci. Zivot je takovy, jaky si ho pfipravime a ja ho chci ,,spravné&* pfipravovat svym
détem. Vzpominam si, Ze jiz béhem téhotenstvi - na Vanoce (které neskutecné miluji),
jsem zila s ptedstavou, jak si tyto svatky budeme uzivat spolecné s détmi. Jiz tenkrat jsme
spole¢né prozivali ty nejkrasnéjsi chvile. Citila jsem uZ jejich pohyby a mé btisko bylo
k nepfehlédnuti. Nase déti jsou na svété¢ uz druhym rokem, jsou bezvadné, je s nimi
legrace. Nékdy mame trapeni kvili nemocem, se kterymi jsme nepocitali. Ale pozitiv
a krasnych okamzikl je preci vic nez negativ! Bylo ndm ddno mit v té kratké dobé jeste
jedno miminko. Ja jsem S§tastna, ze mé déti nebudou nikdy samy. Vzdy tady budou jeden
pro druhého. Pfejeme si nase déti slusné vychovat s veskerou tuctou, ktera dnes mnohdy
chybi a chceme své déti vést k lasce mezi sebou. Rodicovstvi mi stale néco dava a ¢lovek

se tak stdle mize ucit néCemu neznamému. Jesté jsem snad nikdy nepocitila, ze by mi
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rodi¢ovstvi néco vzalo, spiSe naopak. Trochu se jako rodi¢ obavam nékterych véci
V budoucnosti. Hlavné kvuli jednomu z déti, které se trochu lisi od svych sourozenct.
Ale nechci premyslet nad budoucnosti. Chci se snazit zit tim, co je ted’ a myslim, ze pak
1 ta budoucnost bude Iépe utvofend pro vSechny mé déti. Urcité u nas dopadlo vSe nejlépe
jak mohlo a ja bych si jen prala, aby takovychto situaci bylo mnohem méné¢, nez tomu je.
Prala bych v§em détem na svété jen a jen zdravi, ale tyto véci nejsou bohuzel v nasi moci.
V nasi situaci pomuze sestficka, kterd ma jisté cit jak pro miminko takto narozené, tak pro
vas jako rodice. Sestii¢ka, ktera ma hodné pochopeni. Je skv¢lé kdyz vite, Ze je o takovéto
miminko dobfe postarano a vy se nemusite strachovat, ze by se vase miminko citilo néjak

ohrozené, kdyz vy u néj zrovna nejste.
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19 DISKUSE

Na vyse uvedenych piibézich mohu dokumentovat to, na ¢em se shoduje fada
odbornikii. Pro tuto diskusi jsem si zvolila pfedev§im nazory dvou détskych psychologu:
Matéjcka a Prekopové. Uvadim zde stézejni postichy v ndvaznosti na vyzkumné otazky.

Prvni vyzkumna otdzka znéla: ,Jak rodice prozivali porod extrémné nezralého
novorozence?

PredCasny porod je situace, na kterou se rodi¢e neumi pfipravit. V tom
se shoduji vypovédi vSech rodicii. V piibézich jsou shodné popisovany emoce, které tuto
krizovou situaci provazeji. Matky prozivaji Sok z nastalé situace, ktery je provéazen pocity
naprosté¢ bezmoci, neovladatelného strachu o zivot svého nenarozeného ditéte (déti),
opusténi partnera a ztrata opory, samota, dezorientace v nemocni¢nim prostiedi, ztrata
davéry v pozitivni chod udélosti. Matky shodné popisuji prvopocateéni pocity pfi
probuzeni se na pooperacnim pokoji jako netinosné. Velmi deprimujici je pro né¢ ¢ekani
na prvni informace o svém ditéti, protoZe nevi, zda jejich dit& Zije. Cekani na prvni kontakt
se svym ditétem popisuji matky téz jako velmi zatéZzovou situaci. Zaroven uvadéji,
Ze se na toto setkani t&si.

Na vyvoji chovani ditéte raného veéku ma vliv interakce mezi matkou

a ditétem. Nebezpecné je hlavné tzkostné ladéni matky, které muze narusit optimalni

vyvoj vztahu mezi matkou a ditétem. Matéjcek ve své knize ,,Co, kdy a jak ve vychove

deti“ piSe, Ze to neznamend, Ze by kazda sebemensi starost nebo Uzkost méla vliv na dité.

Zalezi na hlubSich a trvalych forméch citéni. Déletrvajici zkost nebo vétsi nejistota,
tykajici se vlastniho matetstvi, miize zanechat hlubsi jizvy na osobnosti ditste.®®

V mych piibézich se suzkosti matek také cCasto setkdvam. Zejména s tim,

ze se v pocatku boji navazat blizs§i vztah ke svému ditéti. Maji strach ze Spatného vyvoje

stavu u svého ditéte, zejména z jeho smrti. Toto tvrzeni se shoduje i s diplomovou praci

Bc. Barbory Tomankové.®®

%8 Matgjeek, Zdengk, Co, kdy a jak ve vichové déti., 2012, s. 75
%Tomankova,Barbora. Proces vyrovndvdni se rodicii se zatézovou situaci pri predcasném narozeni ditéte. C.
Bud., 2012. diplomova prace (Mgr.). JihoGeska univerzita v Ceskych Budé&jovicich. Zdravotné socialni

fakulta. Vedouci: doc. PhDr. Jifi Jankovsky, Ph.D, s. 105
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Déale vidim ambivalenci v jejich pocitech od velké radosti z malych pokrokd,
ve velké propady k zoufalstvi i pfi sebemensich potizich, coz je patrné zejména na piibéhu
Petry. Piesto mizeme vidét, Ze i pies pocatecni nejistotu je vztah mezi mymi zmiflovanymi
matkami a jejich détmi dobry.

Na tuto problematiku navazuje druha vyzkumna otdzka: ,,Jak rodice prozivali
hospitalizaci extrémné nezralého novorozence na NEO-JIRP?*

Rodice se zde opét shoduji ve svych odpovédich. Uvadéi, ze velkym Sokem byl
prvni vstup k inkubatoru a vjem spousty hadi¢ek a pfiistrojti, ke kterym bylo jejich dité
pfipojeno, aby byly zajistény vSechny zivotni funkce. Samotny prvopocatecni pohled
na své dit¢ se rodi¢im shodné jevi jako deprimujici, uvadéji, ze své déti vnimali jako
kostticky potazené klzi.

Matky zde déle uvadi potfebu kontaktu s rodinou a oporu svého partnera. Ve vSech
sledovanych piibézich byli partnefi schopni tuto oporu poskytnout a navstévovat matku
s ditétem pravidelng.

V piibéhu Matéje a Simona nebyla matce poskytnuta opora nejblizsi rodiny, setkala
se s nepochopenim, netoleranci a nepfijetim dané situace. O to hloubéji vSak popisuje
vztah k manzelovi a pouto, které se mezi nimi jesté prohloubilo.

Prekopova piSe, ze u matek nedonoSenych déti je psychicky stav ovlivnén zejména
Vv prvni poloviné roku zivota ditéte. Zalezi na pfistupu partnera k matce, na jeho
porozuméni pro matciny problémy a pomoci s péci o dité. Pocity matek k predcasné
narozenému ditéti mohou byt ovlivnény tim, jak vnimaly podporu partnera, ale 1 podporu
$irsi rodiny béhem thotenstvi a t&sné po porodu.”

I toto tvrzeni se mné€ V praci potvrdilo. Je Gzasné vidét, jak harmonické jsou tyto
rodiny v soucasnosti a jakym zpuisobem podporuji oba rodice své dité (déti).

Matky se shoduji také v potiebé byt citlivé informovany o zdravotnim stavu svych
déti. Téz potfebu komunikace s 1ékafi a zdravotnimi sestrami uvadéji matky jako prioritni.

I toto tvrzeni se shoduje s diplomovou praci Be. Barbory Tomankové. ™

7o Prekopova, Jifina, Koucka, Pavla, Sturma, Jaroslav, Jifina Prekopova, Jaroslav Sturma - vychova laskou:
rozhovor. 2012, s. 112

""Tomankové,Barbora. Proces vyrovndvdni se rodicii se zatézovou situaci pri predcasném narozeni ditéte.C.
Bud., 2012. diplomova prace (Mgr.). Jihogeska univerzita v Ceskych Budé&jovicich. Zdravotng socialni

fakulta. Vedouci: doc. PhDr. Jifi Jankovsky, Ph.D, s.107

79



Zminuji zde rozdily v piistupech sdélovanych informaci i v pfistupech zdravotnich
sester K jejich détem i jim samotnym.

Vyznamnym fenoménem je vznikajici diveéra mezi matkou a ditétem, kdy je
z nékterych piibéhii patrna obrovska sila, kterou jsou schopny predat déti svym matkam.
Musim zde citovat vypoved’ jedné z matek. ,, Silu a ditvéru abych sla dal, mi dal Jirik. Bylo
to jednou vecer, kdyz jsem byla u néj u inkubdtoru a mela jsem svoji ruku poloZenou na
jeho hrudnicku. Najednou mé chytil rucickou za prst a seviel ho a to mi dodalo silu
vvdrzet a jit dal. Rekla jsem si, Ze maly se md ksvétu, a tak se k tomu musim umét
postavit.

Z ptibéhti shodné vyplyva, ze klidné prostfedi, piijemna atmosféra, divéra a sila
V pozitivni zménu na matky piisobi kladn¢. Tento pfistup velmi oceiuji.

Péce o predCasné narozené déti je narocnd. Bezpodminecna znalost zdravotniho
stavu, schopnost pievzit zodpovédnost za své dit€ a opustit nemocni¢ni prostiedi je pro
rodic¢e dalsi stresujici situaci. Odchodem z nemocnice jsou pfedev§sim na matku kladeny
vysoké naroky na zvlddnuti péce o takto narozené dité. Prevazujici emoce jsou vSak
pozitivni.

Timto vyétem je naplnéna a zhodnocena dalsi vyzkumna otazka. ,.Jak rodice
prozivali prvni dny s ditétem po jeho propusténi do doméci péce?*

V tuto chvili si rodi¢e neuvédomuji, Ze propusténim z nemocnice vse teprve zacina.

Timto navazuji na dalsi vyzkumnou otdzku: ,,JJak rodice prozivaji své rodicovstvi
dnes?*

Z uvedenych ptibéhti vyplynulo, Ze ackoliv je pfijeti extrémné nezralého ditéte
t&7ké, je zpétnd celd situace viemi rodi¢i vniméana kladng. Zivot viech rodin byl velmi
ovlivnén, ale nad negativy pfevazuji pozitiva. Matky mimo jiné zmifiuji, Ze poznaly v dobé
nejvetsi krize oporu u své rodiny, zejména u partnera a doslo ke zkvalitnéni jejich vztahu.
Ptibehy ukazuji na dlouhou cestu, kterd zacind narozenim jejich ditéte a stale pokracuje.
U déti se vyskytuji vlivem nedonoSenosti rizné problémy, které vyzaduji trpélivy pfistup
a ochotu vénovat se ditéti. Dilezita je zde bezpodminecna laska a pfijeti ditéte takového
jaké je.

Rodi¢e zminuji narocnost situace nejen po citové strance, ale i po strance financni.
Uvadgéji financni naro¢nost na pravidelné dojizdéni k 1ékaitim specialistlim, ale i na nakup
kompenzacnich pomiicek, aj.

Matky dale zminuji, jak nezbytna je divéra ke svému ditéti, pfes vSechny diagnozy

Iékatt a negativni progndzy. Matky naucila jejich situace zit v pfitomnosti (tady a ted)
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a zménila jejich zebficek hodnot. Opét zde musim citovat. Nicolasova matka sdélila:
., Kazdy pokrok donoseného ditéte je pro rodice samozrejmy. Nase pokroky vnimam jako
kazdodenni zazraky, za které moc dekuji.

V odborné literatufe dochazi ke shod¢ v tom, ze déti narozené predcasné patii mezi
nejveétsi rizikovou skupinu déti. Predéasné narozeni byva Casto spojeno s méné ¢i vice
zavaznymi komplikacemi. Komplikace mohou zavazné€ ovlivnit dal$i vyvoj ditéte.
Na vyvoji nedonoSené¢ho ditéte vedle biologickych faktori mohou nepiiznivé plisobit
i faktory psychosocialni. Na zakladé mych pfibéhti mohu toto tvrzeni jenom potvrdit.

Zbyva odpovédét na posledni otazku: ,JJak miize sestra rodin¢ s ditétem, které se
narodilo extrémné brzy, pomoci? Vystiznou odpovéd’ nam poskytuje Ondrova matka, kdyz
piSe: ,, Vzornd, starostliva péce o pridélené deti a citlivy pristup k jejich rodiciim, protoze ti
prozivaji ve svém zZivoté velice narocné obdobi. I kdyz se musi rozliSovat mezi rodici
starostlivymi a rodici ,,z donuceni “, kteri o své dité nemaji zdajem. Ale pravé u téchto lidi je
Zapotiebl pozitivni motivace ke zméné jejich postoje ne formou nuceni, prikazii, pohrizek,
ale nastinu moznych pozitivnich vyhlidek do budoucnosti.

Jsem pfesvédcena, Ze na neonatologickém oddéleni by méla pracovat sestra, ktera
kromé odbornych kompetenci a ovladani pfistrojové techniky musi mit vlastnosti jako je
trpélivost a altruismus.

Ditlezity je zde empaticky piistup k rodi¢tim, ktefi prochazeji zivotni krizi, kterd
vznikla neocekavané a nelze se na ni pfedem pfipravit.

Préace na jednotce resuscitacni a intenzivni péce /JIRP/ neonatologického oddéleni
se stale vice zaméfuje nejen na zachranu Zivota nedonoSenych déti, ale také na snahu
zabezpecit podminky pro jejich dalsi vyvoj.

Prace srodi¢i je zaméfena na podporu rodicovské role. DuleZité je umoznovat
rodi¢iim co nejcastejSi navstévy novorozence na oddeleni JIRP a podporovat tak blizky
kontakt s jejich ditétem.

V ramci mych ptibéhtt se mné potvrdilo, Zze matky jsou vdécny za jakoukoli

podporu ze strany 1ékait a oSetfujiciho personalu a za moznost zapojit se do péce o dite.
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20 DOPORUCENI PRO PRAXI

Na zéakladé vySe uvedenych rozhovorti bych nyni chtéla vyvodit urcité zavéry pro
praxi sester:

1) Zapojit rodice co nejdiive do péce o dité.

2) Poskytovat rodi¢im vedeni v péci o dité.

3) Poskytovat rodi¢im dostatek ¢asu pii osvojovani péce o dité.

4) Zapojovat rodice nejprve do jednodussi péce, v praxi to znamena nechat rodice
nejdiive si dité pohladit a nasledné pfistoupit k dalsim ukontim jako je
ptebalovani, klokankovani (vSe samoziejmé s ohledem na zdravotni stav
ditéte).

5) Podporovat matky v odstiikavani mléka a nasledném kojeni. V piipadé,
7ze u matky jeSt¢ neni dostate¢né rozvinuta laktace matku nestresovat
neustalymi dotazy na matefské mléko.

6) Poskytovat matkam dostatek informaci.

7) Preferovat trpélivy a empaticky pfistup.
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ZAVER

Kazdé dité v sobé nese urcity zazrak, ale je jen na nas, jak ho dokazeme pfijmout.

Porod extrémné nezralého novorozence je pro rodice siln¢ traumatizujici udéalosti
a realitou, kterda je hodné¢ vzdalena tomu, jak si rodi¢e narozeni svého potomka
predstavovali. Stézejnim cilem prace bylo zmapovat Zivot rodin s extrémné nezralym
novorozencem.

V teoretické casti prace jsem predlozila informace mapujici situaci piedc¢asné
narozenych déti. Tato péfe musi byt komplexni, multidisciplinarni. Proto zde vychazim
nejen z oboru neonatologie, ale dotykam se zde i oboru psychologie a nasledné péce o dité
rané¢ho veku.

V praktické casti predkladam ptibéhy Sesti rodin, jejichz zivot byl porodem
extrémné nezralého ditéte ovlivnén. Snahou bylo poukazat na narocnost celé situace, ktera
S pfedCasnym porodem nutn€ souvisi. Mnou oslovené rodiny své dité i pies pocatecni
obavy dobie ptijaly. Ani pro jednu zrodin situace nebyla zpocatku jednoducha,
ale postupem cCasu se rodina stavala silngj$i a zacinala divéfovat svému ditéti. Je
pozoruhodné uvédomit si z pohledu zdravotni sestry, kolik sily a odvahy dokaze v sobé
matka najit, pokud se jedna o jeji dité. Pro praxi sester je dlilezité dodavat rodicim divéru,
7ze péCi o své predCasné narozené dité zvladnou a povzbuzovat je v péci o né. Ani
V soucasném 21. stoleti neni zachrana vSech pfed¢asné narozenych déti mozna, piesto fada
z nich ma velkou nad¢ji na kvalitni Zivot. Proto je nezbytné kladné pfijeti ditéte vlastni

rodinou.
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SEZNAM ZKRATEK

aj. - ajiné

ALTE - acute life threatening event

ATB - antibiotika

atd. - a tak dale

A —V - arteriovenous

BPD - bronchopulmonélni dysplazie

cm — centimetr

CNS - centralni nervovy systém

ELBW - Extremely Low Birth Weight - dit¢ s extrémné nizkou porodni hmotnosti
FiO, — frakce kysliku ve vdechované smésy

g- gram

GIT - gastrointestindlni trakt

HCD - horni cesty dychaci

IVF - in vitro fertilizace

IVH - intraventrikulérni krvéaceni

JIP - Jednotka intenzivni péce

LBW - Low Birth Weight - dit¢ s nizkou porodni hmotnosti
NEO - JIRP - Neonatologie - Jednotka intenzivni a resuscitaéni péce
PDA - Perzistujici ductus arteriosus

ROP - retinopathy of prematurity

RTG - Rentgen

st. - stafi

tzn. - to znamena

UPV - uplna plicni ventilace

USG - ultrasonografie
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"2 Tato brozura je samostatna publikace, vloZena do bakalarské prace.



Priloha 1: Povoleni vyzkumného Setfeni ve FN Plzen

=== = Utvar naméstka pro osetfovatelskou péci
= =

A—
— —
e — i’ Dr. E. Benese 13, 305 99 Plzefi - Bory
—ay———i alej Svobody 80, 304 60 Plzen - Lochotin
FAKULTMI NEMOGNICE PLZEN 1CO 00669806 tel.: 377 401 111, 377 103 111

Vazena pani

Renata Heringova.

Studentka oboru VSeobecné sestra, Zapadoceské univerzita v Plzni, Fakulta zdravotnickych studii,
Katedra oSetrovatelstvi a porodni asistence

Povoleni sbéru informaci ve FN Plzen

Na zakladé Vasi zadosti Vam jménem Utvaru naméstkyné pro oSetfovatelskou péc¢i FN
Plzeni povoluji Vase vyzkumné Setieni na Neonatologickém oddéleni FN Plzen, v souvislosti
S vypracovanim Vasi bakalatské prace s nazvem ,, Zivot rodiny s extrémné nezralym

I

novorozencem ‘.

Vase vyzkumné Setfeni bude probihat, za nize uvedenych podminek, pomoci strukturovaného
rozhovoru s rodici hospitalizovaného novorozence a poté vypracovanim kazuistik.

Podminky, za kterych Vam bude umozZnéna realizace Vaseho Setfeni ve FN Plzeh:

. Vrchni sestra Neonatologického oddéleni souhlasi s vasim postupem
. Va$e vyzkumné Setfeni osobné povedete.
. Vase Setfeni nenarusi chod pracovisté ve smyslu provozniho zajisténi dle platnych smérnic

FN Plzen, ochrany dat pacientll a dodrzovani Hygienického fadu FN Plzen. VaSe Setfeni
bude provedeno za dodrZeni vSech legislativhich norem, zejména s ohledem na platnost
zakona €.372 /2011 Sb.. v platném znéni.

. Udaje ze zdravotnické dokumentace pacient(, které budou uvedeny ve Vasi bakalafské
praci, musi byt anonymizovany.
. Sbér informaci budete provadét pod pfimym vedenim opravnéného zdravotnického

pracovnika FN Plzen, kterym je pani Bc. Dana Spidlenova, vrchni sestra Neonatologického
oddéleni FN Plzeh.

Po zpracovani Vami zjisténych Udaji poskytnete ZOK / OC FN Plzen zavéry Vaseho vyzkumu,
pokud o né projevi opravnény pracovnik ZOK / OC zajem.

Toto povoleni nezaklada povinnost respondentll s Vami spolupracovat, pokud by spoluprace
s Vami naruSovala plnéni pracovnich povinnosti zaméstnanc(, ¢i pokud by spolupraci s Vami
respondenti pocitovali jako ujmu. Ug&ast respondentd na Vasem S$etfeni je dobrovolnd a je
vyjadfenim ochoty ke spolupraci oslovenych zaméstnancu / rodi€u hospitalizovanych déti FN
Plzefi s Vami.

Preji Vam hodné uspéchl pfi studiu.

Mgr., Be. Svétluse Chabrova
manazerka pro vzdélavani a vyuku NELZP
zastupkyné naméstkyné pro os. péci

Utvar ndméstkyné pro os. péci FN Plzer
tel.. 377 103 204, 377 402 207
e-mail: chabrovas@fnplzen.cz

19.11. 2013
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Piiloha 2: Informovany souhlas

Informovany souhlas

Souhlasim se zatazenim fotografii svého ditéte a pfibéhu rodiny do bakalaiské
prace Renaty Heringové na téma: ,, Zivot rodiny s extrémné nezralym novorozencem .

Prohlasuji, ze jsem byla vySe uvedenou studentkou sezndmena s vysledky
vyzkumu, byla jsem seznamena stim, Zze se mohu znovu vyjadiit k predlozenym
informacim o své rodin€, mohu pozadovat jejich upravu, nebo zvetejnéni zcela odmitnout.

Souhlasim s potizenim fotografii pro dalsi zpracovani v ramci bakalaiské prace.

o I v ’ ’ . v s / v 7
Miij souhlas ud&luji dobrovolné a neni s nim spojena zadna odména.”

V Plzni dne 10. 3. 2014

Zakonny zastupce — Matka: ...

Dité:

Studentka: Renata Heringova

3 Vzor informovaného souhlasu, ktery podepisovali rodi¢e pro moznost zatazeni fotografii a piib&hiim

bakalaiské prace. Informované souhlasy nejsou soucasti bakalarské prace.



Priloha 3: Fotografie Jednotka intenzivni a resuscitacni péce

Zdroj: vlastni



Piiloha 4: Fotografie Petra

Zdroj: vlastni



Piiloha 5: Fotografie Radek

Zdroj: vlastni

Zdroj: vlastni



Piiloha 6: Fotografie Jirka

Zdroj: vlastni

Zdroj: vlastni



Priloha 7: Fotografie Simon a Matgj

Zdroj: vlastni

Zdroj: vlastni



