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A. Uvod

Pro zpracovani své zavéreCné bakalaiské prace jsem si zvolila

problematiku oSetfovani novorozence s Edwardsovym syndromem.

Vzhledem k tomu, Ze v sou€asné dobé& nepracuji ve zdravotnictvi, rozhodla
jsem se pro jednotku intenzivni péCe détského neonatologického oddéleni
Fakultni Thomayerovy nemocnice v Praze 4 Kréi. Toto oddéleni jsem si vybrala
vzhledem k tomu, Ze jsem vZdy pracovala s détskymi pacienty a problematika
détské neonatologie mi je stale blizka.

Na oddéleni jsem pracovala ve dnech od 30. ledna 2006 do 2. tinora 2006.

Béhem své praxe na neonatologickém oddéleni Fakultni Thomayerovy
nemocnice v Praze 4 Kr€i jsem oSetfovala hol¢i¢ku narozenou s Edwardsovym
syndromem. Jeji matka byla v prvni poloviné téhotenstvi sledovana u
obvodniho gynekologa v téhotenské poradné, pozdéji pfesla do péce
téhotenské poradny FN v Motole, kde byla diagnostikovana intrauterinni ristova
retardace plodu (IUGR). Téhotenstvi bylo po dohodé ukoncéeno cisarskym
fezem ve 36. tydnu téhotenstvi. Teprve po narozeni byla u hol€i¢ky zjisténa

geneticka porucha trizomie 18. chromozomu.

Prekvapivé je, Zze jsem s timto ,ne pfili§ Castym“ syndromem setkala i
bézném zZivoté. Osobné mam zkuSenost s pétiletou dcerkou moji sousedky
v mist¢ mého bydlisté, u které I|ékari zjistili Edwardsiv syndrom také po

narozeni.

| pfes pravidelnou osvétu o moznosti vzniku genetického postizeni
novorozencl narozenym matkam star§im 35 let se i dnes setkavame
s genetickymi poruchami (viz pfiloha ¢. 1 a 6). Problematika porodit prvni dité
po 35 roku sebou nese vysoka rizika a proto by méla byt osvéta zamérena

pravé na tuto oblast.

Edwards Jack H. (narozen roku 1928) byl anglicky genetik, ktery se podilel na

znamé populaéné genetické studii na Islandu a vénoval se studiu



chromozomalnich aberaci. Stal se prikopnikem statistické analyzy biologickych
procesl a vyuziti pogitatovych programd pro mapovani lidského genomu.
(5,10)



B. Klinicka cast

1. Charakteristika onemocnéni

1.1 Etiologie Edwardsova syndromu

Edwardstv syndrom ie onemocnéni s genetickym podkladem charakterizované

trizomii 18. chromozomu. Jedna se o téZké malformaéni (znetvofujici)
onemocnéni (viz pfiloha €. 5). Jde o druhou nej¢astéj$i chromozomalni aberaci
u Zivé narozenych déti. Celosvétové se udava vyskyt u zZivé narozenych déti 1:
7500. Pocet onemocnéni se vyskytuje 4x Castéji u dévcatek.

(5,10)

1.2 Patofyziologicko — anatomicky obraz

Hlava

NejcastéjSimi pfiznaky jsou mikrocefalie, trojahelnikovity obli¢ej, maly nos,
éasto se pfidruzuje atrézie choan.

Nalez na o€ich je rovnéZ charakteristicky, nachazime hypertelorizmus, coz je
nadmérna vzdalenost oCi, dale epikantus, to je koZni fasa vychazejici z horniho
vicka a zakryvajici vnitini koutek oka. Mlze se vyskytovat i ptéza vicek
(pokles), mikroftalmus (vyvojova anomalie spocivajici ve vyrazném zmens$eni
celého oka), Casté jsou zakaly rohovky, katarakty, strabismus. Na sitnici
diagnostikujeme pigmentove skvrny.

V oblasti Ust jsou €asté rozstépy rth a patra, gotické patro.

Rovnéz nachazime anomalni tvar usnich boltct a atrézii zvukovodd.

Skelet
U toho genetického onemocnéni jsou &etné atypie co do poétu a tvart kosti.
Nejvyraznéji prominuje izka panev s omezenou abdukci (odtazeni) v ky&elnim
kloubu.
Dal$imi pfiznaky jsou hypoplazie palce, kloubni kontraktury prstd (typické je
sevieni palce mezi 2. — 5. prstem). Objevuji se i syndaktylie, vrozeny srist prstt

nebo jejich nipiné oddéleni.



Srdce a cévy
Vyskytuje se defekt komorového septa (defectus septi interventricularis, VSD)

jako jedna z nejcastéjsich srdeCnich vad v oblasti perimembranézni nebo
muskularni. Tyto vady jsou bud asymptomatické a nevyzaduji operacni korekci
nebo symptomatické a bez v€asné korekce vedou k rozvoji plicni hypertenze.
Dale se muze projevit defekt septa sini (defectus septi atriventricularis, AVSD) v
oblasti pod foramen ovale v dusledku malformace primarniho septa.
Nejiednodussi je defekt bez morfologického poskozeni chlopni, Casté&ji vSak
defekty zasahuji distalné&ji a vedou k riznym variantam rozstépu piedniho cipu
mitralni nebo trikuspidalni chlopné.

Tteti ¢astou srdeéni poruchou je perzistujici Botallova ducej (ductus arteriosus
persistens, PDA) jako postnatalni pfetrvavani embryonalni spojky (tzv.
Botallovy dudeje) mezi istmickou Casti aorty a plicnici. Déti s véts§im duktem

jsou ohrozeny srde¢nim selhanim a rozvojem plicni hypertenze.

Urogenitalni systém

Z poruch v urogenitalnim systému je Castd hydronefréza (rozsifeni ledvinné
panvicky), podkovovita ledvina.

Kryptorchismus u chlapci - porucha sestupu varlat. Obvyklé je to u
nedonoS$enych déti, kdy varle zistava ve tfiselném kanalku a nesestoupi do
Sourku.

U dévcatek hypoplazie ovarii a hypertrofujici klitoris.

GIT
Mozny nalez pylorostendzy, atrézie anu.
Muaze se vyskytnou i defekt biisni stény, omfalokéla, ktery je charakteristicky

vyhieznutim stievnich kli¢ek do pupeéniku. Casté jsou také hernie.

CNS

Anomadlie az ageneze corpus callosum, hydrocefalus, kalva na transverzalnim
fezu pfipomina tvar jahody, téZka mentalni retardace.

—

iné

Zavazny je napf. nalez hypoplazie plic, hypoplazie nehtu. (6,10)



1.3 Diagnostické moznosti

Podezieni na Edwardsiv syndrom muze potvrdit peclivé genetické vySetreni.
Matka Michalky podstoupila geneticke vySetfeni aZz po narozeni ditéte. U
holgicky byl potvrzen karyotyp 47,XX,+18 (viz pfiloha €. 4). Obé&, matka i dcerka,
jsou nyni v evidenci a péci genetického oddéleni FN Motol.

Uzitedné je podstoupit béhem téhotenstvi tzv. skriningové vySetieni a

amniocentézu.

Skrininaovv test
- biochemicky nebo kombinovany biochemicky a ultrazvukovy.

Identifikuje téhotné, které patfi do rizikové skupiny z hlediska moznosti vyskytu
nékterych vrozenych vyvojovyvh vad plodu (VWV). Zendm, jejichz vysledek
skriningu je pozitivni, tzn. Ze patfi do rizikové skupiny, je nabidnut diagnosticky
test (napf. odbér plodové vody - amniocentéza). Provedeni vlastniho
biochemického skriningu spocivad v odbéru krevniho vzorku matky a v jeho
analyze v laboratofi. Stanovuji se tfi biochemické parametry -
choriogonadotropni hormon (hCG), nekonjugovany estriol (uE3) a alfa-
fenoprotein (AFP). Toto vySetfeni se nazyva tzv. Triple test. Aby bylo mozné
vthodnotit vysledky pomoci pocitace, je nutné co nejpresnéji ur€it gestacni stari
(jak dlouho jiz t&hotenstvi probiha) — pomoci ultrazvuku. K tomu se nejlépe hodi
obdobi 11. — 14. tydnem gravidity. Tehdy lze posoudit nékteré specifické
ultrazvukové (UZ) znamky vrozenych defektl plodu. UZ vysetieni v této fazi
spolu s triple testem (ev. biochemickym vySetfenim matefského séra v prvnim
trimestru) a dal§im UZ vySetienim mezi 16. — 20. tydnem je podstatou tzv.
Integrovaného (kombinovaného) skriningu, coz je v soucdasnosti metoda s

nejvyssi citlivosti pro zachyt VVV plodu.

Skrining VVV vyélefiuje Zeny s vySSim rizikem vyskytu poskozeni plodu
Edwardsovym syndromem, otevienym defektem neurdini trubice a také
Downovym syndromem.

Ve skriningu pfi tomto syndromu byvaji vSechny latky (AFP, hCG | uE3) nizké.



Pfi prikazu postizeni plodu zavaznou nevylécitelnou chorobou muiZe matka

pozadat o pferuSeni téhotenstvi do 24. tydne. (9)

Amniocentéza
Amniocentéza je vySetfovaci metoda, kterd slouzi k odhaleni nékterych

zavaznych vrozenych vad plodu u téhotné Zeny. VySetieni se provadi v dobé,
kdy je ze zakona jeSté mozné téhotenstvi prerusit (do 24.tydne), a tim zabranit
narozeni postizeného ditéte. Téhotenstvi se samoziejmé v pfipadé pozitivniho
nalezu pferusuje jen na pfani téhotne Zeny.

Lékai za kontroly ultrazvukového pfistroje odebira tenkou dlouhou jehlou
plodovou vodu téhotné Zené (viz pfiloha €. 2). Ultrazvuk dokazZe lékafi ozfejmit
anatomické poméry vySetfované oblasti. V tomto pfipadé délohu s plodovymi
obaly, plodovou vodou a plod.

Z odebrané plodové vody se nasledné provadéji daldi vysSetfeni. Burky
obsazZené v plodové vodé se vySetiuji cytogeneticky. To znamena, Ze je mozné
laboratornimi technikami urcit jejich "genetickou vybavu" — karyotyp (viz pfiloha
¢. 4). Nevyhodou nasledneho vy3etfeni plodové vody je ¢asova prodleva deseti
dni, po kterou se dale buriky k vySetfeni pfipravuji. DalSi vySetieni, které se z
odebrané plodové vody provadi, je vySetieni biochemické. Biochemické
vySetieni plodové vody zahrnuje ur€eni hladiny téchto sloZek alfa-fetoproteinu a
acetylcholinesterazy. Pfi onemocnénich plodu rozstépem patefe nebo
nékterymi jinymi chorobami je koncentrace téchto latek v plodové vodé
zvysena.

LékaF doporu€i amniocentézu v pfipadé, Ze ma podezieni na vyvojovou vadu
plodu. Toto podezieni mize ziskat na zakladé vysledk( z predeslych vysetfeni,
které se provadéji rutiné v ramci dochazek do téhotenské poradny. Patii mezi
né biochemické vySetieni krve a ultrazvuk. Podezieni také muize vzniknout v
pfipadé, Ze byly v rodiné zaznamenany vyvojové vady nebo opakované potraty.
Vysetieni se provadi od 15. tydne téhotenstvi. Pfi tomto vySetfeni je mozné
diagnostikovat chromozomalni poruchy, jako napfiklad Downiv syndrom,
Edwardsliv syndrom, strukturaini defekty jako je spina bifida (neuzavieny
patefni kanal, kde chybi obratle), anencephalus (vrozena porucha, kdy je
mozek bud nekompletni, nebo zcela chybi), stejné tak jako mnohé vzacné



dédiéné metabolické poruchy. Pozdéji v prib&hu téhotenstvi se tohoto vysetfeni
pouziva k diagnostice infekce popfipadé k zhodnoceni zralosti plodu.

B&hem poslednich 30 let se stala amniocentéza provadéna ve Il. trimestru
(druhé tfetiné t&hotenstvi) bézné pouzivanou metodou k vylouéeni genetickych
vad plodu. Plodova voda se odebira z obalu plodového vejce, prostoru ve
kterém plod plave. VySetfeni se provadi za stale kontroly zobrazovaci metody,
ktera lékafi pfesné ukazuje, kde se odebirajici jehla nachazi a kde se nachazi v
tu chvili plod. Riziko komplikaci pfi spravném provedeni je velmi malé. Pfinos
vySetfeni pro pacientku zato velmi velky.

Nevyhodou této metody je, Ze neni mozno udélat biochemické vySetfeni

plodové vody a Ze jisté procento odebranych vzorki je pro malou riznorodost

bunék nevySetfitelné. (11)
1.4 Terapie klinickych pfiznaki Edwardsova syndomu

ProtoZze se problematika terapie Edwardsova syndromu odviji od Ié¢by
jednotlivych klinickych pfiznakl, pojednam v této kapitole o lé¢bé hlavnich

klinickych priznaku, které se u pacientky projevily.

Lééba klinickych pfiznakl tepenné dudeie

Tepenna ducej je céva, ktera spojuje maly a velky krevni obéh (aortu a plicnici).
V nitrodéloZnim Zivoté tak pusobi jako bypass (zkrat) a vét§ina krve tak obchazi
plice (vyména krevnich plynl probiha v této dobé pres placentu). Za normalnich
okolnosti se dulej uzavira do nékolika hodin po porodu. Ale u nékterych
nezralych déti(vzacné i u déti donoSenych), se mlze zavfit netplné nebo se po
uréité dobé mulze opét oteviit. V takovém pfipadé pak teée plicnim ob&hem
zvySené mnozstvi krve, coz zplsobuje prekrveni plic a nasledné problémy
s dychanim, zhor8ené krevni zasobeni jinych organi a soucasné& dochazi k
pietéZovani srdce. Krev, tekouci pfes zizenou cévu, vyvolava $elest. Definitivni
diagnézu stanovi ultrazvukem.

Dulezité je zajisténi maximalni ventilaéni stability ditéte (vy$si a stabilni hladina
kysliku vyznamné pfispiva k uzavéru duceje). Z Iékl se pouziva lbuprofen nebo



Indometacin (podavaji se 1x denné celkem 3 dny). Pfi nedspéchu konzervativni

lé&by je nutny chirurgicky podvaz duceje. (4, 12)

1.5. Struéna charakteristika nezralého novorozence

Za nezralého novorozence povazujeme dité narozené pied 38. tydnem gestace
s riznym stupném adaptace.

Specifickou skupinu tvofi novorozenci s nizkou porodni hmotnosti. Toto
oznadeni se souhrnné& uZiva pro déti s porodni hmotnosti pod 2500 g.
Novorozenec s velmi nizkou porodni hmotnosti je novorozenec s porodni
hmotnosti pod 1500 g. Novorozenec s extrémné nizkou porodni hmotnosti je
novorozenec s porodni hmotnosti pod 1000 g.

Faktory, které zpusobuji pfed€asny porod nebo intrauterinni retardaci rastu
plodu, jsou rozmanite.

Rizikové faktory ze strany matky jako napf. nizky nebo naopak vys$Si vék,
poruchy Zivotospravy (stresove situace, koufeni, abusus alkoholu a drog,
podvyziva), vrozené vady délohy, |é¢ena sterilita, opakované aborty, pfedchozi
predéasné porody, chronicka onemocnéni (hypertenze, diabetes mellitus,
kardiorespiraéni onemocnéni atd), komplikace téhotenstvi (preeklampsie,
HELLP syndrom).

Dalsimi faktory mohou byt akutni nebo chronicka placentarni insuficience
placenty, pfed¢asny odtok plodové vody.

Mezi fetalni pficiny rastové retardace patfi genetické abnormity, kongenitalni
infekce (syfilis, toxoplazméza, rubeola, cytomegalovirus, herpes) nebo

vicecetné téhotenstvi.

Pécde o nezralého novorozence

Nezraly novorozenec musi byt dlouhodobé sledovan neonatologem. Pfi zjisténi
vyvojové poruchy je indikovana vyvojova intervence. Pfipadné somatické
poruchy jsou feSeny ve spolupraci s dal§imi odborniky, nej¢astéji fyzioterapeut,
ortoped, oftalmolog, neurolog a psycholog.

Pfi poskytovani péfe na neonatologii jde o profesionalné perfektni zvladnuti

vykonl. Podle reakci a chovani novorozence Ize poznat jeho problémy a
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potfeby a reagovat na né. Snaha o umoznéni brzkého kontaktu rodicu s ditétem
pomaha obnovit a rozvijet predéasnym porodem naruseny vztah. Mnohé matky
trpi pocitem viny, Ze nedokazaly své dit¢ donosit. Zapojenim matky do
osetfovani novorozence tim, Zze bude dodavat Cerstvé materské mléko, pomaha
nejen novorozenci, ale i matce. Pobyt matky na oddéleni, ktery trva nékolik
tydn( i mésicl, je narocny pro oSetfujici personal. Samoziejmé se vyskytuji
problémy, zvlasté v komunikaci a to v pfipadech, kdy dojde ke komplikacim
stavu, hospitalizace se prodluZzuje a objevi-li se navic rodinné problémy. V
takovych pfipadech se osvédCila (zka spoluprace s psychologem, ktery

poskytuje odbornou pomoc u matek i oSetiujiciho personalu.

Péde zahrnuje:

= pééi o udrZeni télesné teploty - prevence tepelnych ztrat, zajisténi
termoneutralniho prostfedi v inkubatoru nebo vyhfivaném IlzZku,

= monitorovani poporodni adaptace a dalSiho vyvoje sledovanim vitalnich
funkci s cilem v€as odhalit prvni projevy onemocnéni a reagovat na né,

= 3etrné oSetfovani, zachazeni, polohovani (soft care),

» pfisné davkovanou oxygenoterapii a adekvatni ventilaéni podporu v
pfipadé rozvijejiciho se nebo rozvinutého syndromu dechové tisné,
aplikace exogenniho surfaktantu,

* podporu krevniho obéhu,

= parenteralni vyzivu,

» postupné zavadéni enteralni vyZivy podle stavu ditéte a tolerance stravy

(1, 4)

Podrobné pojedndvdm o vyznamu matefského miléka pro nezralého

novorozence v priloze €. 7.

Klokankovani (kangaroo pécée, péée "kuzi na kuzi")

Klokankovat znamena chovat své nahaté miminko na kGzi mezi prsy. Z tohoto
zpUsobu péée ma prospéch dité i rodiée. Ve srovnani s pobytem v inkubatoru
deti pii klokankovani dychaji mnohem pravidelngji, maji vy3§i a stabilngjsi
uroveri kysliku v krvi i télesné teploty a zaZivaji del$i obdobi hlubokého spanku.

11



Jsou-li déti relaxované a stabilni, mohou vyuzivat energii pfijatou v mléce pro

rust.
péce "klze na kazi" je dllezita pro vSechny déti, nejen pro ty, které jsou pravé

kojeny. Klokankovat své dité mize samoziejmé i tatinek.

Klokankovani podporuje tvorbu materského miéka. (12)

1.6 Prognéza

Proandza ditéte s Edwardsovym syndromem

Prognoza pfeziti u ditéte s Edwardsovym syndromem se pohybuje kolem

jednoho roku pro 91% takto postizenych novorozencu. (5)

Proandza pifedéasné narozenych novorozencu

V poslednich letech udélala medicina obrovské pokroky. Lze ovS8em fici, Ze
neonatologie (obor zabyvajici se pé€i o novorozence), se rozviji jesté daleko
rychleji nez vétsina jinych oborl mediciny. Je$té pred dvaceti lety se za
zZivotaschopné povazovaly pouze déti s porodni hmotnosti nad 1000 g a i ty byly
velmi ohrozené nejriznéjSimi komplikacemi. Ale v dusledku rychlého vyvoje
mediciny, zvlasté v poslednich letech vime, Ze to vibec neni pravda. Od r.
1994 byla iv Ceské republice snizena legislativni hranice Zivotaschopnosti
ditéte na 500g nebo 24.tyden téhotenstvi, pficemz i mensi déti, pokud se
stoupajicim pocétem extrémné malych déti se nezvySuje,ale spiSe klesa
mnoZstvi déti postizenych. Samoziejmé plati, Ze nejmensi déti jsou
nejrizikové;jsi, ale kazdé dité je jiné a faktort, které ovliviiuji budouci vyvoj ditéte
je velké mnozstvi.

Déti vyzaduijici intenzivni péci se oSetfuji v perinatologickych centrech, ktera
jsou vybavena materialné a technicky, ale hlavné zde pracuji lékafi a sestry,
které maji s péci o malda miminka velké zku$enosti. Soucasti prace lékafu v
centrech je samoziejmé i dalSi sledovani déti po propusténi domd a hodnoceni
jejich vyvoje ve 2 a v budoucnu i v 5ti letech véku. Proto vime, Ze vysledky déti
narozenych u nas jsou zcela srovnatelné s medicinsky nejvyspélej$imi staty

svéta.

12



V nasledujici tabulce &.1 jsou vysledky déti narozenych na Gynekologicko-
porodnickeé klinice VFN v Praze v letech 1999-2002.

Tabulka &.1 Zavislost preziti novorozenct na porodni hmotnosti

celkem
porodni hmotnost narozeno déti zemfrelo % prezilych
pod 500 g 15 5 67 %
500g-749¢g 74 17 73 %
750g-999¢g 106 9 92 %
1000 g - 15009 232 4 98 %

Je tedy mozno fici, Ze i extrémné nezralé déti maji Sanci na Zivot okolo 80 - 90
%, déti s porodni hmotnosti pfes 1kg jiz vyrazné pies 90%.

Skoro vSechny maminky postizenych déti maji chvile, kdy se jim zda, Ze toto
téZké obdobi nemohou zvladnout. Mély bychom jim umét pomoci a poradit,
s kym svoje problémy vyresit. Pocit, Ze aktivné pomaha svému ditéti ji bude
posilovat a dodavat nadéji. (4,5, 10)
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2. Zakladni identifikaéni udaje

Jméno a pfijmeni Michaela C.

Osloveni Michalka

Datum narozen 16.11. 2005

Porodni hmotnost 1280 gram{i

Vék 3 mésice

Adresa Praha - zapad

Pojistovna 111 (VSeobecna Zdravotni Pojistovna)

Kontaktni osoba matka — pani H.C. doprovézi novorozence,
otec — pan P.C.

Hlavni davod pfijeti Defekt komorového septa, Edwardstv syndrom

Hospitalizace Od 23.1. 2006 ve 13:40 hod (preklad z FN Motol)

Doba mého osetfovani | Od 30.1.2006 do 2.2. 2006

3. Anamnestické udaje, lékarské diagnozy

Osobni anamnéza

Hol¢icka se narodila ze sledovaného té&hotenstvi (I/) jako prvni dité. Dne
14.11. 2005 matka pfiSla do téhotenské poradny Fakultni nemocnice v Motole
na pravidelnou téhotenskou prohlidku, kde byla po sonografickém vys$etieni
diagnostikovana Intrauterinni ristova retardace plodu. Dosud mélo téhotenstvi
fyziologicky pribé&h. Mamince je doporuéeno pfedéasné ukonéeni té&hotenstvi

ve 36 +1 tydnu té&hotenstvi.

Po pfijeti matky na gynekologicko-porodnické oddéleni bylo téhotenstvi
ukonCeno cisafskym fezem (per sectionem caesaream). Plodova voda byla
Cira, odtok operaéni ranou, porodni hmotnost 1280 g, obvody hlaviéky, hrudniku
a déelka nebyly méfeny, Apgar score 4-8-8. Po porodu byla holgiéka
hypotonicka, bez dechové aktivity, akce srdeéni (AS) nad 100/min. Nutné odsati
z dychacich cest, intubovana, uméla plicni ventilace (UPV) s O,. Nasledné
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pfevezena na jednotku intenzivni a resuscitaéni péée (JIRP) oddé&leni FN v

Motole, kde byla nutna dal$i nasledna péece.

Rodinna anamnéza
Matka holgi¢ky : Hana, narozena v roce 1970, zdrava, jeji prvni t&hotenstvi.

Obdéry BWR byly na pocatku tehotenstvi negativni, odbér na KS - A, RH faktor
pozitivni. Serologicka vysSetfeni HIV, HbsAg byla negativni. Vazné&j$i operace
neprodé&lala. Vroce 2003 byla ve FN v Motole vySetiena pro uraz (blize
nespecifikovano).

B&hem téhotenstvi byla pravidelné sledovana v gynekologické ambulanci svého
privatniho gynekologickeho lekare, kde ji Iékaf pfi poslednim ultrazvukovém
vy$etieni dne 20.10. 2005 potvrdil normalni vyvoj plodu.

Otec ditéte : Petr — narozen v roce 1967, zdrav.

Sourozenci: 0

Socialni anamnéza

Kontakt s rodiCi Michalky i s prarodici je pravidelny, jak osobni tak telefonicky.
Rodinna situace je tedy dobra. Rodi€e jednaji se socialni pracovnici o umisténi
holgicky vyhledové do kojeneckého Ustavu, protoZze jeji soudasny stav
neodpovida pro domaci osetiovani.

Farmakoiogicka anamnéza
Po piijeti na naSe oddéleni bez aplikace ATB.
= Calcium chloratum biotika inj. sol . — mineralium; 0,5 ml p.o. 3x denné&
(7-13-19)
= Vitamin AD Slovakofarma gtt. — vitaminovy pfipravek; 1 kapka p.o. 1x
denné (7- x - x)
* Kanavit gtt. — Phytomenadionum (vitamin K); 1 kapka p.o. 1x tydné
(7-x=x)
* Ferritin gtt. - Antianemikum (Zelezo); 4 kapky p.o. x 3x denné&
(7-13-19)
* Acidum follicum drg. — Antianemikum, vitamin B9; 0,5 mg tbl. p.o. 2x
tydné (vPO ave CT) (7 - x - x)

15



= Ophtalmo-Septonex oph. gtt. sol. - oftalmologikum,
otorinolaringologikum; minimaln& 3x denné& do pravého oka
(preventivné i do leveho oka)

= Framykoin drm. ung. — dermatologikum, antibiotikum; 3x denn& do

pravého oka

Diagnézy lékaiské

Trisomie 18 chromozomu - Edwardsiiv syndrom
- Defekt komoroveho septa
- Foramen ovale apertum
- St.p. porodu per sectionen Caesaream
- Prematuritas levis (36+1 t.t.)
- Intrauterinni rGstova retardace (IUGR)
- St.p. umélé plicni ventilaci
- St.p. kanylaci umbilikalni vény
- St.p. kanylaci a. radialis I. sin.
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4. Prehled diagnostické péce

Fyziologické funkce

Tabulka ¢. 2 Prehled fyziologickych funkci

30.1.2006 | 31.1.2006 | 1.2.2006 | 2.2.2006
TK 50/30 80/50 75/50 85/55
P 148/min. 157/min. 140/min. 142/min
TT 37,2°C 36,9°C 37,0°C 37,0°C
D 46/min 50/min 58/min 44/min
Saturace | 75-96% 83-97% 60-99% 70-96%
Vaha 1595 g 1605 g 1615 g 1645 g

Hodnoty fyziologickych funkci byly b&éhem doby, kdy jsem se o nemocnou

starala, v normé.

Pfi sledovani a kontrole fyziologickych funkci, saturace, krevniho tlaku a dechu

jsme uzivalii nasledujici pfistrojové vybaveni:

Pulzni oximetr

Pulzni oximetr slouzi k méferni nasyceni krve kyslikem. Udrzeni stabilni hladiny
kysliku v krvi ditéte je velmi dllezité pro dobré dozravani plic, oéi a dal$ich
organl. Proto jsou timto pfistrojem monitorovany vSechny déti vyZadujici
dodavani kysliku nebo déti nestabilni s apnoickymi pauzami. Normalni hodnoty
saturace jsou okolo 92-98%. Cidlo pulzniho oximetru je umisténo na nékteré z
koncetin (okoli Cervéné sviti). Z pulzové kfivky je téZ mozno odeditat srdeéni

frekvenci.

Kardiorespira¢ni monitor

Tento monitor ndm ukazuje EKG kfivku a dechovou kfivku ditéte, po&ita srdeéni
a dechovou frekvenci a dokaze odhalit nastupujici apnoickou pauzu. Proto se

poziva u déti s nepravidelnou srde¢ni akci nebo nepravidelnym dychanim a u
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déti s apnoickymi pauzami. Tfi elektrody (sestficky jim fikaji slunicka) jsou

nalepeny na hrudniku ditéte.

Monitor krevniho tlaku
Neinvazivni méfeni krevniho tlaku (manZetou na konéetiné podobné jako u

dospélych) se u novorozencl témér nepouziva, je pomérné nepfesné. U velmi
malych, nemocnych nebo nestabilnich déti je tfeba krevni tlak sledovat
kontinualné a co nejpfesnéji. K tomu se pouZiva invazivni monitorovani
arterialniho krevniho tlaku. Kanyluje se bud pupecni nebo periferni arterie a na
monitoru pak vidime tepovou kfivku a mlZeme piimo odeéitat hodnoty

systolického i diastolickeho krevniho tlaku a tepovou frekvenci.

Apnea monitor (Babvsense)

Apnea monitor dokaZe poznat apnoickou pauzu - chvili kdy dité pfestane
dychat resp. pohybovat hrudnikem po dobu del$i nez 20 vtefin. PouZiva se
pfevazné u vétSich déti, které jesté nejsou zcela stabilni. Tento monitor Ize
pouZivat i doma po propusténi z porodnice i kdyZ u vétSiny propusténych déti

neni nutny. 2, 12)

Laboratorni vysSetreni krve

Na neonatologickém oddéleni se pravidelné& provadi laboratorni vySetreni krve
jednou tydné. Podle vysledkl se dale odviji Ié¢ba pacienta.

Biochemické vyS$etreni

Tabulka €. 3 Biochemické vySetfeni krve

serum jednotky |referencni 23.1. 2006 30.1. 2006
hodnoty

AST ukat/| 0,38-1,21 0,46 0,45
ALT ukat/| 0,15-0,73 0,2 0,4
BILIRUBIN ™1 | o171 123 156
UREA mmol/I 0,7-5,0 2,7 2,5
KREATININ umol/I 40-115 68 72
CB g/i 58.0-77.0 6,1 —
CRP mg/| 0.0-6.5 7 1 —
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Acidobasicka rovnovaha - ionty

Tabulka & 4 Acidobazicka rovnovaha - ionty

jednotky |referencni 23.1.2006 |30.1. 2006
hodnoty
Na mmol/| 136-146 134 139
K mmol/| 4,7-75 4,9 4.8
Cl mmo/| 96-116 101 107
Ca mmol/l 1,75-2,87 1,95 2,05
Glykemie mmol/l 2,2-4,5 2,6 3,2
Laktat mmol/| 0,5-3,0 3,7 2,6
Hematologické vySetfeni
Tabulka €. 5 Krevni obraz
jednotky | referenéni | 23.1.2006 | 30.1.2006
hodnoty
Erytrocyty x107™12/1 42-58 3.98 | 4,21
Hemoglobin g i 140-200 134 | 142
Hematokryt 0,43 -0,63 0,39 | 0,49
Leukocyty x10™9/I 9,0-30 11,6 10,9
Trombocyty | x10"9/| 200 - 400 231 245
Monocyty I 0,07-0,13 0,05 | 0,08
Lymfocyty I 0,18 - 0,22 0,41 0,45
Serologické vySetieni krve ze dne 23.1.2006
EBV - negativni
CMV - negativni
HSV — negativni
Rubeolla — negativni
Parvovirus - v IgM v8e negativni
Mikrobiologické vys$etieni
Tabulka €. 6 Vytéry a aspirat
Vytér z ucha 23.1.2006 | negativni
Vytér z oka 23.1.2006 |pomnozeni staf. epidermidis 10*
Vytér z koneéniku |23.1.2006 |negativni
Aspirat u ETRu 23.1.2006 | negativni




Ostatni vySetieni

RTG
Plicni kfidla jsou rozvinuta, nevyrazné zmnoZeni plicni kresby parakardialné

vpravo, jinak bez loZisek.
ETK kon¢i v bifurkaci, pup. kanyla kon¢i v trovni TH 12 paraspinalné vpravo.

Srde¢ni stin vyrazné rozsiten, klenutych kontur, kresba plicni oboustranné

zmnoZena.
Soudi se na VCc s odezvou v plicnim Fecisti.

SONO SNS
ProstornéjSi komorovy systém, bez hrubych malformaci.

O¢&ni vySetreni ze dne 24.1.2006

Vaskularizace odpovida véku ditéte.

Genetické vysetieni
Matka neprodélala béhem téhotenstvi genetické vysetreni. Az po porodu jsou

oba rodi€e v evidenci a péci genetického oddéleni FN Motol.
Hol¢icka ma karyotyp 47,XX,+18.

Vys§etieni moce ze dne 23.1.2006
Mo¢ sterilni, PH 6.
Staphylokokus fekalis 102,
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5. Piehled terapie
5.1 Farmakoterapie
Léky aplikované per os

Calcium chloratum biotika inj. sol .

Indikaéni skupina: mineralium

Davkovani: 0,5 ml p.o. 3x denné ( 7-13-19)

Nezadouci Gginky: hyperkalcemie, hyperkalciurie, t&zka insuficience ledvin, pfi

nahlych vzestupech sérovych hladin vapniku pfi osteoporéze.

Vitamin AD Slovakofarma gtt.

Indika¢ni skupina: vitaminovy pfipravek (vit. A a D)

Davkovani: 1 kapka p.o. 1x denné (7- x - x)

Nezadouci uginky: pfecitlivélost na slozky pfipravku, pfedavkovani vitaminem A
a D, vysoka hladina fosforu a vapniku v krvi, sarkoid6za, chronické selhani

ledvin.

Kanavit gtt.

Indikaéni skupina: Phytomenadionum (vitamin K)

Davkovani: 1 kapka p.o. 1x tydné (7- x — x )

Nezadouci ucinky: kozZni erupce, reakce v mist& vpichu, velmi ojedinéle

kardiovaskularni kolaps, poceni, cyanéza.

Ferritin gtt.

Indikaéni skupina: Antianemikum (Zelezo)

Davkovani: 4 kapky p.o. x 3x denné (7-13-19)

Nezadouci a¢inky: patologicka kumulace Zeleza v organismu, anémie jiné nez

sideropenické.

Acidum follicum drg.
Indikaéni skupina: Antianemikum (vitamin B9)
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Davkovani: 0,5 mg tbl. p.o. 2x tydné (v PO a ve CT) (7 - x - x)
Nezadouci uginky: pfecitlivelost na sloZky pfipravku, perniciézni anémie

nelééena soucasné vitaminem B12.

Léky aplikované mistné

Ophtalmo-Septonex oph. gtt. sol.
Indikaéni skupina: oftalmologikum, otorinolaringologikum
Davkovani: minimalné 3x denné do pravého oka (preventivné i do levého oka)

Nezadouci ucinky: pfecitlivélost na slozky pfipravku, keratoconiunctivitis sicca.

Framykoin drm. ung.
Indikac¢ni skupina: dermatologikum, antibiotikum

Davkovani: 3x denné do pravého oka
Nezadouci ucinky: pfecitlivélost na slozky pFipravku, infekéni procesy

zpusobené kvasinkami a plisnémi. (7

5.2. Dietoterapie

Ve FN Motol byla Michalka zpo¢atku krmena od prvniho dne pasterizovanych
matefskym mlékem 8x denné pomoci nasogastrické sondy.
Postupné se pfevedla na umélou stravu Sunar Baby 50 ml 8x denné& pomoci

permanentni nasogastrické sondy.
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6. Struény prubéh hospitalizace

Pacientka M.C. se narodila na gynekologicko-podornickém oddéleni FN
v Motole dne 16.11. 2005. Pomérné rychle po porodu se jeji stav stabilizoval.

Dne 23.1.2006 byla pfevezena zFN Motol na dolé¢eni do FTN v Kréi na
neonatologické oddéleni. Cilem prekladu bylo stabilizovat celkovy stav ditéte,
pievedeni a tolerovani umélé stravy Sunar Baby, postupné zvy$ovani hmotnosti

vhodné k propusténi do nasledné péce.

Po pfevezeni na neonatologické oddéleni byla hol€itka ulozena do postylky
s vyhiivanou deckou pro lepsSi stabilizaci télesné teploty. Byla zahajena
observace vitalnich funkci, monitorace srde&ni aktivity, dychani, pulsni
oxymetrie. Lékaf naordinoval odbéry biologického materialu (KO, biochemie,
vytéry zucha, oCi a kone€niku, odbé&r moce). Objevila se zvySena sekrece
v pravém oku. Byl naordinovan pouze vyplach oka Ophtalmoseptonexem.
Michalka byla béhem odpoledni smény vykoupana, byly ji zméfeny obvody
hlavy, hrudniku a délka. Byla zvazena. DoS$lo k vyprazdnéni stolicky, mocila
(moé& byla odebrana do zkumavky a odelsana do laboratofe). Michalka bude
postupné pfevadéna z matefského miéka na Sunar Baby, stfidavé jesté Iékar
doporuduje podavat pasterizované mateiské mléko (v davce 50 ml).

Z klinickych projevl pietrvavala zvy$ena drazdivost a tfes pfi kiku.

Dal$i den se MichalCin stav vyrazné nezménil, ob&hové byla stabilizovana, stale
pretrvavala zvySena drazdivost pfi manipulaci a zvy$eny tonus na konéetinach.
Na dolnich koncetinach se tonus &asteéné upravil, kie¢e méla jen po kfiku.
Vzhledem ke klinickému stavu je oSetfovani holCicky zaméfeno na péci o
udrzeni stabilni télesné teploty, zvySené sledovani se zaméfenim na mozny
vznik dalSich apnoickych pauz, Setrnou, minimalné zatézujici &i rusici
manipulaci a zajisténi vyzivy spolu s pé¢i o zavedenou nasogastrickou sondu.
Sonda je vzdy vyménéna pied vecernim krmenim.

ProtoZze neonatologické oddéleni umozriuje pobyt rodiée na pokoji ditéte (tzv.
roaming in), byla pfijata k hospitalizaci i maminka hol&i¢ky. Tato situace umozni

navazani uzsiho intimniho vztahu mezi matkou a Michalkou, maminka se naudi
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pecovat o jeji zakladni potieby. Maminka odstfikava matefské miéko, které
pasterizujeme a podavame Michalce sondou.

Sekrece z pravého oka byla stale zvySena a barva sekretu je naZloutla, zaschly
sekret ulpiva na fasach a okolo oka a slepuje horni a dolni vi¢ko pravého oka.
Castgji jsem vyplachovala oko Opthalmoseptonexem. Provedeno pravidelné
o&ni vy$etfeni, které se provadi véem nedonoSenym novorozencim.

Postupné pievadéna na Sunar Baby, dnes pomér matefského miéka a Sunar
Baby 2 : 6. Stravu snasi dobfe, neublinkava. Stolice nebyla po cely den, plyny

odchazi, moci dostateéné.

Tieti den je holcicka kardiopulmonainé stabilozovana stabilizovana, pifi
manipulaci reaguje zvySené drazdive, kfi¢i, svalovy tonus je zvy$eny, byly
zachyceny epizody hrubého tfesu az zaSkuby hornich a dolnich kongetin,
tonicko-klonické kieCe. Jinak spi s obfasnymi projevy neklidu ($lapani,
pomlaskavani). Télesnou teplotu si udrzuje dobfe, nepoti se.

Piedpokladame, Ze pfevod na umélou stravu Sunar Baby zplsobuje zacpu,
stolice se neobjevuje jiz druhy den, hol¢icka ma problémy s vyprazdnénim,
bfiSko je nadmuté, bfiSni sténa napjata, plyny neodchazi. Pro hlad$i odchod
stolicky jsem pomahala Michalce zavadénim rektalni rourky do koneéniku.

Pfi neklidu a tlaceni stolicky se dostavuji apnoické pauzy, hol&itka kfi¢i a
promodrava po celém téle. Saturace klesa a je nutna aplikace O2 po dobu
neklidu. Lékaf proto ordinuje vyS$i pomér matefského mléka proti umélé stravé
Sunar Baby 5 : 3. Dnes byla opét vymé&néna permanentni nasogastricka sonda
bé&hem odpoledniho koupani, pfed krmenim.

Maminka se rychle u¢i manipulaci s ditétem, sama zkous$i koupani a
pfebalovani hol&icky.

Vytér z oka prokazal pfitomnost staphylokokus epidermidis, zfejmé& zaneseni
infekce po o&nim vySetfeni z pfedchoziho dne a nasazena antibioticka Ié&ba
Framykoinovou masti 3x denné do pravého oka.

Ctvrty den se Michal&in zdravotni stav vyrazné nezménil, apnoické pauzy byly
opét Casté pfi neklidu, tedy hlavné spojené s nucenim na stolici. Stolice b&hem
odpoledne odchazi sama bez pomoci rourky. Pomér matefského miéka a Sunar
Baby lékar naordinoval v poméru 4 : 4 a ponechal dal$ich né&kolik dni.
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Sekrece z oka se vyrazné snizila, nadale trva 1&8&ba antibiotikem a vyp|

Ophtalmoseptonexem. vyplachy

Byla vyménéna nasogastrickd sonda b&hem odpoledniho koupani, pred
I, pre

krmenim.
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C. Osetfovatelska cast

1. Osetfovatelska anamnéza a hodnoceni sou¢asného stavu
1.1. Zakladni télesné potreby

Dychani

Jedna z Michal¢inych diagn6z je st.p. umélé plicni ventilaci. Dité ma ztizené
dychani, ob&asné tachykardie, bradypnoe, zmény prokrveni ( je mramorovana,
ma akralni a celkovou cyanozu), kasel.

Vysledovala jsem, Ze pocity dusnosti pfichazi pfi $patném polohovani ditéte,
musi mit dostate¢né zakloneénou hlavu, podloZeny hrudnik, zvy$enou polohu.

Je nutné &asto odsavat dutinu nosni a ustni.

VyzZiva

Jeden z pfiznakdl Edwardsova syndromu je ztrata polykaciho reflexu. Holgicka
ma zavedenou nasogastrickou sondu, aby byla zajisténa dostate¢na hydratace.
Neni schopna pfijimat potravu sama peroralné.

Prvni dny pfijmu se objevila ztrata na vaze, zvraceni a ublinkavani, které se
samo upravilo.

Béhem hospitalizace ve FN Motol dostavala holéicka odstfikané vlastni
matefské mléko 8x denné vdavce 50 ml. Po pfevozu na neonatologické
oddéleni dostava stfidavé Sunar Baby a matefské mléko 8x denné v davce 50

ml nasogastrickou sondou. Sunar Baby toleruje dobfe.

Potreba hydratace

Kozni turgor je dobry, sliznice i kize vihké, prokrvené. Mogi dostateéné& (mokra
plena pfi kazdém pfebaleni). Prvni dny po pfekladu z FN Motol se vazily plenky
pfi pfebalovani. Nezaznamenala jsem sniZenou bilanci tekutin. Ma normaini

pfiristky na vaze. Laboratorni nalezy jsou v normé.
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Vyprazdiiovani moce a stolice
Michalgina strava zplsobuje ztizené vyprazdiiovani. Uméla vyziva nema

projimavy efekt, jako je tomu u matefského mieka a ve vétSiné pfipad
zplisobuje zacpu. K tomu se pfidruzuje i nezralost gastrointestinalniho traktu
ditéte.

To vde se projevuje bolesti pfi vyprazdiovani. Stolice je tuha a je ji malé
mno2stvi. Dité ublinkavéa, napina bfisSni sténu, je neklidné a plade. Ma zvétsené
biisko a snizenou peristaltiku.

Michalka mo&i v dostate€ném mnozstvi do plenek.

Spanek a odpoéinek

Holgicka spi kolem 20 hodin denné. Pfed €asem jidla se pravidelné budi a
plage. Po nakrmeni se zklidni a vétsinou rychle usina.

B&hem spanku dité obCas obtéZuje bolest bfiska zplsobena zacpou, ztizené
dychani zptsobené zahlenénim, hluk z oddéleni nebo manipulace pfi vySetieni.

Fyzicka a psychicka aktivita
Michalka pfi jakékoliv manipulaci reaguje zvySené drazdivé, kfi¢i, svylovy tonus
ma zvySen. Byly takeé zachyceny epizody hrubého tfesu a zaskuby hornich a

dolnich konéetin. Ob&as ma projevy neklidu.

Sobéstaénost

Michalka je piné odkazana na péci druhych.

Hygiena a péce o kuzi

Denni hygienicka pée (péce o oéi, usi, nos, dutinu Ustni, nehty a pupeénik)
jsou provadény jednou denné ve vecernich hodinach. O koupani Michalky se
stara maminka. Vyména oble&eni a loZniho pradla jsou provadény dle potieby a

vZdy soucasné s jinou aktivitou, aby se zamezilo co nejmensimu rugeni ditéte.
Byt bez bolesti

Dité projevuje pocit bolesti a nespokojenosti plaéem, nafikanim, neklidem. Ma

vrasky na Cele, chvéje se mu brada. Ma trhavé pohyby, kope nohama, celé télo
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ma ve spazmu. Tyto projevy maji vliv na zménu fyziologickych funkci jako jsou

tachykardie, tachypnoe, zména teploty, pokles saturace.

Potieba tepla a pohodli
Michalka ma nizkou porodni hmotnost, a proto si sama nedokaZe udrzet stabilni

télesnou teplotu. Je uloZena v postylce s vyhfivaci de¢kou zn. ETA, kde ma
zajiSténé termoneutraini prostiedi. Na hlavé ma vinénou &epiéku a na rukou

rukavicky.
Télesnou teplotu si udrzuje dobfe, nema chladna akra, nebyva spocena.

Sexualita
Pohlavi Zenské, stydké pysky normainé vyvinuté, klitoris mirné zvétseny.

1.2. Psychosocialni potreby

Potfeby bezpeci a jistoty, lasky a sounalezitosti

Tato potieba by se dala také nazvat jako vztah mezi matkou a ditétem. Matka
proZiviva pocity uzkosti o pred¢asné narozené dit&, odlouceni od ditéte.
Provazi ji pocity viny za porozeni ditéte s genetickou vadou. Nechce si
pfipoustét moznou ztratu ditéte.

Rodi¢e jsou dostateCné informovani o prognéze a vyvoji stavu ditéte. V
souasné dobé neni moZna domaci péce. Proto byla kontaktovana socialni
pracovnice, ktera rodi€im zafidi pro dité pééi v kojeneckém Gstavu.

RodiCe na oddéleni ve FN Motole dochazeli pravidelné 2- 3 tydné, babicka
denné. Na neonatologické oddéleni FTN v Kréi maji také denné pfistup.
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2. Pfehled o$etfovatelskych diagnoz

1 Omezeni prichodnosti dychacich cest zdlvodl Unavy, sniZené energie,
tracheobronchialni sekrece, hypoplazie plic projevujici se zvy$enym mnoZstvim

hlent, neklidem, snizenim saturace kysliku

2 Srdeéni selhavani z divodu anomalie projevujici se neklidem, sniZenim

saturace kysliku

3. Porucha télesné regulace z diuvodi nizké porodni hmotnosti projevuijici se

nestabilnim drZzenim télesne teploty

4. Zacpa z divodu nezralosti gastrointestinalniho traktu projevujici se bolesti

bfiska a vyprazdiiovanim malého mnozstvi tuhé stolice

5. Akutni bolest bficha z divodu zacpy projevujici se napinanim bfini stény,

neklidnem, pla¢em a ublinkavanim

6. Porucha spanku z divodu &astych terapeutickych vykonl projevujici se

neklidem a plaéem

7. Porucha vztahu matky a ditéte z divodu pfed¢asného narozeni, prognézy

projevujici se pocitem viny matky

8. Riziko aspirace z divodu zavedeni permanentni nasogastrické sondy

Poradi oSetfovatelskych diagnéz jsem stanovila podle svého uvaZeni a podle
zavaZnosti stavu Michalky. Pfi sestavovani diagnéz jsem se snazila zdtraznit
take roli matky, ktera se na pé¢i o hol&iku podilela a jeji vztah k Michalce je
uveden v diagnéze ¢&. 8.
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3. Plan osetfovatelské péce, realizace, hodnoceni

1. Omezeni pruchodnosti dychacich cest zdivodu unavy, snizené
energie, tracheobronchialni sekrece, hypoplazie plic projevujici se
zvy$enym mnozstvim hlend, neklidem, sniZenim saturace kysliku

Cil :
« pacientka bude mit volné dychaci cesty

¢ bude klidna
« matka bude ovladat techniku odsavani hlen( v Gst a nosu

Plan :

« pravidelné sledovat kvalitu, frekvenci dechu a SpO,, prokrveni a barvu kize

¢ odsavat hleny dle potieby

¢ naudit matku odsavat dité z nosu a ust

» zaméit rehabilitaci (RHB) na dychaci cesty (DC) a podporu snazsiho
vykaslavani sputa

o zajistit pfijem tekutin

e v piipadé nutnosti aplikovat zvlh&eny a ohraty O,

e polohovat ve zvy3ené poloze a s podloZzenym hrudnikem a mirné zaklonénou
hlavou

o zajistit vihky vzduch v mistnosti

Realizace :

o sledovala jsem kvalitu, frekvenci dychani — naméfené hodnoty nebyly vidy
v normé, saturace byla méfena béhem dne i v noci (monitorace FF) — pFi
zvyseném zahlenéni pokles SpO; — byla odsavana, pak se SpO, vratila na
fyziologickou hodnotu

e matce jsem pfedvedla techniku odsavani hlen( z nosu a Ust a sama si vée
vyzkousSela

e podkladala jsem hrudnik, aby byla ve zvy$ené poloze a méla zaklonénou
hlavu

* s RHB pracovnici jsme se dohodly na dechové RHB zamétené na lepsi

vykaslavani sputa — poklepova masaz, polohova drenaz
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o zajistovala jsem zvih&eny vzduch v mistnosti — vihka plena nad postylku
e holCiCce jsem pravidelné podavala dostateéné mnozstvi tekutin

Hodnoceni :
HolCicka ma stale Casté desaturace, ob&asné promodrani kliZze, mramorovana

po téle, ma ob&asné bradykardie a bradypnoe.

Pacientka lepe odkaslava po RHB a masazi.

Nékdy je stav spojen se spastickym kfeéemi a kfikem.

Zacala take odkaslavat do dutiny ustni.

Zahlenéni se snizilo. Dité je klidnéj$i a lépe se mu dycha.

Matka se naucila odsavat, je zruéna. Naugila se provadét polohovani hol&igky
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2. Srdeéni selhavani z divodu anomalie projevujici se neklidem, snizenim

saturace kysliku

Cil :
¢ snizit riziko selhavani

Plan:
o sledovat fyziologickeé funkce, méfit krevni tlak, sledovat prokrveni a barvu

ktze

e sledovat kvalitu a frekvenci dychani, event. podavat O2, sledovat stav védomi

¢ usnadiiovat odchod stolice rektalni rourkou nebo klyzmatem, aby se zamezilo

zadrzovani dechu pfi nuceni na stolici a kfiku
e zajistit zvySenou polohu s podloZzenym hrudnikem a zaklonénou hlavou

o pii neklidu polohovat do klubi¢ka a uklidnit ji, nau&it maminku polohovani

Realizace :

o méila jsem fyziologické funkce a sledovala saturaci (viz tabulka €. 2)

e pii neklidu vZdy hol¢icka promodrala kolem ust a nékdy i na celém obligeji —
méla desaturace, tachykardii a tachypnoi

e aplikovala jsem O2 pii kazdém zhor$eni stavu prokrveni a poklesu saturace

e po aplika&ni oxygenoterapii se stav zlepsil, po té byla vZdy unavena a rychle

usnula

Hodnoceni :
Cile bylo dosazeno pouze z&asti.

Stav ditéte je stabiln&jSi néz po pfijeti na neonatologické oddéleni FTN v Kréi a

frekvence pfihod je podstatné nizsi.
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3. Porucha télesné regulace z duvodu nizké porodni hmotnosti projevujici

se nestabilnim drzenim télesné teploty

Cil :
e pacientka bude mit stabilizovanou teplotu béhem dne i v noci
¢ dojde k omezeni tepelnych ztrat a tim redukce metabolické produkce tepla na

minimalni Uroven

Plan:

¢ umistit dité do termoneutrainiho prostfedi — vyhfivané l0zko

¢ nastavit teplotu de¢ky podle véku a hmotnosti ditéte a pravidelné tuto teplotu
sledovat a upravovat

¢ dodrzovat vSeobecné principy prace s vyhfivanou deckou

o mé&fit télesnou teplotu — rektalni, axilarni v pravidelnych intervalech podle
zdravotniho stavu

o pii jakékoli teplotni nestabilité (poceni, neklid, zvy$ena nebo snizena télesna
teplota) upravit teplotu vyhfivaci deéky

¢ nesahat na dité studenyma rukama, nepokladat Michalku na studenou
podlozku

o umistit postylku do teplého pokoje (teplota v pokoji cca 25 °C), zamezit
praniku chladu do pokoje a ¢astému vétrani

e zaznamenavat sledované udaje do pfisluSné dokumentace

Realizace :

¢ Michalka byla uloZzena do novorozenecké postylky s vyhfivaci de¢kou zn.
ETA.

o teplota de¢ky byla nastavena na 39°C - 40°C a byla pravidelné kontrolovana

e hol&i¢ka byla v postylce zabalena do zavinovacky, pfikryta dekou a na hlavé
méla vinénou &epitku

o t&l&snou teplotu jsem méfila pravidelné& 8x denné (vzdy pfi pfebalovani)
rychlobéznym rektalnim teplomérem po dobu cca pul minuty dokud se rtut na
teploméru neustalila na uréité hodnoté

¢ vSechny hodnoty jsem peclivé zaznamenavala do dokumentace a teplotnich
tabulek
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Hodnoceni :

Cile se podafilo splnit. Michalka méla hodnoty TT v normalnim rozmezi
36,8 °C- 37,2 °C.

Ruce a nozi¢ky méla teplé a dobfe prokrvene.

Teplota vyhtivaci de¢ky byla nastavena pfes den na 39°C a v noci na 40°C.



4. Zacpa z duvodu nezralosti gastrointestinalniho traktu projevujici se
bolesti briSka a vyprazdnovanim malého mnozstvi tuhé stolice

Cil :
e dojde k vyprazdnéni stolice do 24 hodin
e snizit pocit nadymani

e minimalizovat vznik zacpy

Plan:

¢ sledovat u ditéte odchod stolice a jeji konzistenci

e pravidelna vyména znecisténych plen a dikladna odista po vyprazdnéni

e sledovat velikost a prohmatnost briska, stfevni peristaltiku

e sledovat vyraz tvafe a neklid ditéte

e zavadét rektalni rourku cca na 10 minut pro pomoc odchodu stolice

e provadét masaz briska krouZivymi pohyby ve sméru hodinovych rugi¢ek

e prikladat teplé obklady na sténu bfiSni

e podavat misto davky Sunaru Baby davku mateiského miéka dle ordinace
lekare

Realizace :
e pfi pocitech neklidu jsem ditéti zavedla rourku, uvolnily se plyny
¢ podala jsem matefského miéka v davce 50 ml, ktera méla projimavy
efekt a hol&icka se sama vyprazdnila
o tiSila jsem ji v klubi¢ku a masirovala bfisko
e piikladala jsem Michlace na bfiSko teplé obklady, obdélnikovou decku z ov¢€i

viny

Hodnoceni :

Cile bylo dosazeno, hol&itka se vyprazdfiovala sama bez vyrazné&j$iho nuceni a
bolestivosti.

Podavat preventivné davku matefského mléka (50 ml), aby nedochazelo k

zacpé opakované.
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5. Akutni bolest bficha z diivodu zacpy projevujici se napinanim bfiSni
stény, neklidnem, plaéem a ublinkavanim

Cil :

e snizit pocit bolesti

Plan :

e ZlepSit odchod stolice

o tiSit pfi neklidu

e aplikovat pulku Paralen ¢ipku per rectum dle ordinace Iékare
e zavadét rektalni rourku

e masirovat bficho

o piikladat teplé obklady na bficho

Realizace :

e pfi pocitech neklidu jsem ditéti zavedla rourku, uvolnily se plyny

¢ Paralen Cipek jsem neaplikovala, bolest postupné ustupovala s odchodem
ridsi stolice

o tiSila jsem ji v klubiéku a masirovala biisko

o piikladala jsem Michlace na biiSko teplé obklady, obdéInikovou de&ku z ovei

viny
Hodnoceni :

Cile bylo dosazeno, hol¢icka je nyni bez vyrazné&j$i bolesti, kterou ji

zpUsobovalo nuceni na stolici.
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6. Porucha spanku z duvodu ¢astych terapeutickych vykonu projevujici se

neklidem a placéem

Cil :

e docilit kvalitniho spanku, alespoii 2-3 hodiny bez probuzeni

Plan :

¢ sjednotit vykony a provadét je najednou

e ulozit dité do pohodiné polohy

e ztlumit svétlo v pokoji a zabranit prtniku hluku z oddéleni do pokoje

o zajistit ditéti dostatek klidu, sledovat kvalitu a délku spanku

Realizace :

¢ podafilo se nam sjednotit vykony najednou

o dité mélo v postylce pohodlnou polohu, na pokoji byl klid, dvefe do pokoje byly
pfiviené

e pfi pfiznivém pogasi spalo dité na balkoné v ko€arku

Hodnoceni :
Cile bylo dosazeno.
Dité spalo nékdy i 4 hodiny bez probuzeni.
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7. Porucha vztahu matky a ditéte z duvodu predéasného narozeni,

prognézy onemocnéni projevujici se pocitem viny matky

Cil :
e docilit uspokojivého vztahu mezi matkou a ditétem

e snizit pocit vinny matky

Plan:

e otci a pfibuznym ditéte umoznit pravidelné navstévy na oddéleni, dostatek
informaci o stavu ditéte

¢ naucit matku pirebalovat a koupat dité, nechat ji chovat a dotykat se ditéte

e povzbuzovat matku a chvalit ji za odvedenou pédi o dité

¢ kontaktovat ji se socialni pracovnici, ktera umozni rodi¢iim navstévu v

kojeneckém ustavu pfi pieloZeni ditéte

Realizace :

¢ otec navstévuje dité 1-2x tydné, babicka kazdy den

e matka se snazi prebalit a vykoupat hol¢i¢ku sama, nakrmit ji pomoci
nasogastrické sondy pod mym dohledem. Matka odsavala hol&i¢ce sama
hleny z dutiny ustni a nosni. Chovala si Michalku v naruéi a vozila ji v ko¢arku
po balkéné.

e rodi¢e navstivili kojenecky ustav, kam ma byt pfeloZeno dité a byli spokojeni s

prostiedim a péci sester

Hodnoceni :

Cile bylo dosazeno z¢asti.

Maminka byla vice citové napojena na hol€i¢ku, méla radost z vlastni péce o
Michalku. To v$e ji pomahalo tolik nemyslet na nepfiznivou prognézu dalSiho
vyvoje.

| pfesto se stale u matky dostavovaly pocity vinny a méla potiebu o nich mluvit
s personalem.

Matka bude v kojeneckém Ustavu i s ditétem po urditou dobu. Chce se podilet

na pédi, kterou by mohla zvladnout sama.
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8. Riziko aspirace z duvodu zavedeni permanentni nasogastrické sondy

Cil :
e snizit riziko aspirace

e snizit riziko komplikace pfi krmeni nasogastrickou sondou

Plan :

e zajistit volné dychaci cesty podle ordinace lékare

e ulozit dité do zvySené polohy a zajistit ho v ni proti sesunuti

¢ krmit opatrné v menS$ich davkach nebo podavat davky samospadem

e sledovat prohmatnost a velikost briSka, sledovat peristaltiku a odchod stolice
e pfi aspiraci odsat dité z nosu a ust a ze Zaludku, aplikovat O2 a sledovat

fyziologické funkce, barvu klGize a télesnou teplotu

Realizace :

e dité bylo ve zvySené poloze

e krmila jsem ho dle ordinace |ékafe po mesSich davkach

e ublinkla si jen obgas a jeji stav je i nadale stabilni a nevyZzadoval profesionalni

zasah

Hodnoceni :
Cile bylo dosazeno.
Je Zadouci nadale pokradovat v uvedenych taktikach, aby se predesSlo

pfipadnym komplikacim.
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4. Zavér a prognoza

| pfes nepfiznivou prognézu, kterou dit€é ma, prospiva, pfibyva na vaze.
Spoluprace s rodiCi byla vyborna, postupné si zvykli a pfijali v8echna rizika,
ktera s sebou nese péCe o dité s vrozenou vyvojovou vadou. | presto jsou
ochotni se o dité nadale starat a dat mu veSkerou pédi, ktera je v jejich silach.
Casté apnoické pauzy, které M.C. &inily v poslednim dni mého oSetfovani
obtize, mirneé ustoupily a dale bylo navazano na terapeuticky program.
Vzhledem k opakovanym progresim onemocnéni, neni mozné stanovit
jednoznacnou prognézu. S ohledem na zavaznost onemocnéni a nizky vék
pacientky je progndza velmi nejistd. Naopak ve srovnani s ostatnimi pacienty,
podobného postizeni nebo se syndromem extrémniho nezralého novorozence,
ktefi byli také hospitalozovani na oddéleni ve stejnou dobu, M.C. velmi dobfe
snasela Ié€bu i hospitalizaci.

Jednoznacény terapeuticky program se pro tento syndrom nedal pfedem urcit a
musel se brat ohled na momentalni stav a oSetfovatelské problémy holCicky.
Predev§im jsme se zaméfili na stabilizaci jejich fyziologickych funkci,
prlichodnost dychacich cest, véasny zasah pfi desaturacich a dalSich obtizich.
Béhem mého oSetfovani jsem ve vSem pIné spolupracovala s matkou
pacientky, ktera byla velmi vstficna a méla velikou snahu se zapojit do pece o
svoji dcerku.

Nam, jako oSetfovatelskému personalu se naskytla jedineéna pfileZitost
pecovat o dité s timto syndromem, ktery je velmi vzacny. Vétsina déti nepfezije
po narozeni vice jak 1 den. | nadale budeme v kontaktu s kojeneckym ustavem

a rady jim pfedame nase zkuSenosti v péci o dité
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E. Prilohy

Pfiloha . 1 - Tabulka znazorfujici riziko vyskytu trizomii (%) pro matefsky
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Priloha ¢. 4 -
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Pfiloha €. 6 -
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vék (roky)

Obrazek znazornujici odbér plodové vody na amniocentézu
Obrazkova priloha — nedonoseny novorozenec v inkubatoru
Vysledek ,Preimplantaéni genetické diagnostiky* (PGD
analyzy), potvrzeni Edwardsova syndromu

Selekce anomalii pro jednotlivé syndromy
Vyskyt chromozomalnich aberaci (VCA) v populaci
Vyznam matefského mléka pro nezralé dité

Plan osetfovatelské péece
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Pfiloha €. 1

Tabulka znazorfujici riziko vyskytu trizomii (%) pro matefsky vek (roky)
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Priloha €. 2

Obrazek znazorhujici odbér plodové vody na amniocentézu




Priloha €. 3
Obrazkova pfiloha — nedonoseny novorozenec v inkubatoru
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Priloha €. 4

Obrazek ukazuje vysledek Preimplantaéni genetické diagnostiky (PGD) z buriky
tFidenniho embrya. Pohlavni chromozomy X a Y jsou kazdy v jedne kopii,
chromozomy 13 a 21 jsou pfitomny ve dvojicich, ale chromozom €. 18 se vyskytuje v
bufice v tiikrat. Jeden chromozom je navic. To znamena, Ze plod muzskeho pohlavi
by se v dlsledku toho narodil velmi tézce postizen (tzv. Edwardsiv syndrom).
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Priloha ¢. 5

Selekce anomalii pro jednotlivé syndromy




Priloha ¢. 6

Vyskyt chromozomalnich aberaci (VCA) v populaci



Priloha ¢. 7

Vvznam matefského mléka pro nezralé dité

Matefské mléko, které se tvofi pro nezralé miminko, se li§i od mléka pro
donoSené dité. Obsahuje vétSi mnoZstvi nékterych Zivin, které potfebuje pravé
nedonosené dité. Travici enzymy pfitomné v matefském mléce dopliiuji jesté
nedostateéné funkéni enzymy ditéte a napomahaji tak traveni. Ziviny z
matefského mléka se lépe vstiebavaji nezralou stfevni sliznici.

pomahaji ditéti v obrané proti infekci. Nékteré slozky matefského mléka se
ucastni nieni Skodlivych mikroorganizmt, jiné zabrafiuji jejich uchyceni a
pomnozeni. Umoznuji také, aby v dolni &asti traviciho ustroji vzniklo pfiznivé
prostiedi pro "spravné" bakterie. Na osidleni stfeva po porodu zavisi dalSi vyvoj
obranyschopnosti ditéte. V mléce dité také dostava hotové protilatky proti
bakteriim a virdm, kterymi je osidlena i matka ditéte. Dotyka-li se svého
miminka nebo chova-li ho v naruci "k(zi na kizi" ("klokankuje"), jsou na matku
pfeneseny jeho kmeny mikroorganizmu, matka si proti nim "vyrobi" protilatky a v
mléku je svému ditéti pfeda. Nezralé déti zivené matefskym mlékem méné
éasto onemocni obavanym stfevnim zanétem. Ruistové faktory obsazené v
mateiském mléce urychluji rist a dozravani traviciho systému. V materském
mléce je zastoupena vétsSina dulleZitych hormont, které ovliviiuji organizmus
ditéte. Dokonce malé mnozZstvi mateifského mléka v &asnych dnech nebo
tydnech po porodu pozitivné ovliviiuje zdravi ditéte v kojeneckém i détskem
obdobi.

Vyziva matefskym mlékem je nejpfirozenéj§im a nejlevnéjSim zplsobem vyZivy

ditéte.

Krmeni sondou

Zpocatku je vétSina nezralych déti krmena sondou. Sonda se zavede Usty nebo
nosem do Zaludku ditéte, a mateiské mléko se do ni velmi pomalu (vétSinou asi
20 ~ 30 minut) vstfikuje injekéni strikackou. Zpoc€atku dité pravideln& krmi

odstfikanym matefskym mlékem sestra, pozdéji to nauci i matku.



Krmeni iniekéni strikackou

Krmeni injekéni stfikackou je doporu€ovano jako pifechod mezi sondovanim a
plnym kojenim. Jeho vyhodou proti sondovani je, Ze mléko se dostava do Ust,
takze dité poznava jeho chut a travici proces mlze zaginat uz v Ustech, ne az v
Zaludku. Krmeni stfikaCkou lze zkou3et asi od 30. pomenstrua¢niho tydne u
déti, které dobfe dychaji. Ditéti se jemné opfe konus stiikacky s mlékem o dolni
dasen a velmi pomalu se vstiikuje mléko tak, aby dité stadilo polykat. Dité
vykonava saci pohyby, ale nemélo by stfikaCku uchopit rty a tahnout pist,
protozZe by se uc€ilo sat jinak nez pfi kojeni.

Je mozné zkusit i jiné prechodné zplsoby krmeni, napfiklad IZzickou nebo

sondou pfilepenou na prstu, ktery zasuneme ditéti do Ust.

Odsavani matefského mléka

Aby méla matka dostatek matefského mléka, je tfeba zalit odsavat mléko co
nejdfive po porodu. Zpoc¢atku se doporucuje odsavat mléko z obou prsu 8 — 12x
za 24 hodin, to znamena i v noci. OSetfujici Iékar nebo sestra matce poradi, ¢im
a jak odsavat. Na tvorbu mléka pozitivné plsobi pohled na dité, Casté odsavani,
prikladani k prsu a dobra mysl (stresové hormony tlumi produkci miéka). V dobé
laktace je velmi dllezita spravna vyziva, dostatek tekutin a odpo€inku. Je nutné,
aby &as mezi navStévami ditéte a odsavanim miléka matka vyuZivala
k odpocinku a spanku. V lékarnach jsou k dostani bylinkové &aje na podporu
tvorby mléka. Pfiznivé plsobi i masaze, které provadi tatinek ditéte, pfijemnée
uvolfiuje i aromaterapie.

Nékdy se stane, ze pies veSkerou snahu nebude mit matka dostatek mléka pro
dité. Kazdé, byt malé mnozstvi jejiho mléka ditéti pomaha v jeho nelehkém

zivotnim startu.
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