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ABSTRAKT

RIHOVA, Aneta, 2018. Osetiovatelsky proces u ditéte s genetickym onemocnénim.
Vysoké skola zdravotnicka, o. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalar (Bc.). Vedouci prace:

doc. PhDr. Jitka Némcova, PhD. Praha. 77 s.

Tématem bakalaiské prace je oSetfovatelsky proces u ditéte s genetickym
onemocnénim, konkrétné s Apertovym syndromem, ktery zije v détském centru
od svych 10 tydni. Teoreticka Cast se zabyva charakteristikou, pfi¢inami, projevy,
diagnostikou a 1écbou Apertova syndromu, popisuje zasady pii praci s ditétem
S postizenim, specifika zrakového postizeni S popisem viedu rohovky, fyziologické dité
ptedskolniho véku a druhy ndhradni rodinné péce véetné zvlastnosti u handicapovanych
déti. Jednim z cili bakaldiské prace je zpracovani oSetfovatelského procesu u chlapce
zijiciho trvale v détském centru podle osetfovatelského modelu Virginie Henderson
a nasledné rozpracovani osetiovatelskych diagnéz podle NANDA | taxonomie 11 2015—
2017. U vybranych diagnoéz byl stanoven cil, vyslednd kritéria, oSetfovatelské
intervence, popsana realizace a hodnoceni. Na zavér byla formulovana doporuceni
pro praxi pfi praci s ditétem s Apertovym syndromem a S détmi zijicimi v socialnich

institucich.

Klicéova slova

Apertliv syndrom. Genetické onemocnéni. Nahradni rodinna péce. OSetfovatelsky

proces.



ABSTRACT

Rihova, Aneta. Nursing Process for a Child with Genetic Disease. Medical College.
Degree: Bachelor (Bc.). Supervisor: doc. PhDr. Jitka Némcova, PhD. Prague. 2018. 77

pages.

The theme of the Bachelor thesis is nursing process for a child with genetic disease,
specifically with Apert syndrome who grows up in the Children’s home from 10 weeks
of age. The theoretical part deals with characteristics, causes, symptoms, diagnosis
and treatment of the syndrome. We also focus principles of work with the child with the
handicap, the specifics of the visual impairment with the description of the corneal
ulcer, the physiological child of pre-school age and the types of foster care including
care of child with handicap. One of the goals of the theme of the Bachelor is
a description the nursing proces for a boy who lives in the Children’s home. There is
a description the Henderson model of the nursing care and nursing diagnoses according
to Nursing Diagnoses 2015-17 NANDA are elaborated. The selected diagnoses are
concluded by setting of the goals, the resulting criteria, interventions, implementation
and evaluation of the diagnoses. Finally, recommendations were made for practice with

Apert syndrome and children living in social institutions.
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Apert syndrome. Foster care. Genetic disease. Nursing Process.
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SEZNAM POUZITYCH ODBORNYCH VYRAZU

akrocefalus — vézovity tvar hlavy zpusobeny pied¢asnou synostézou pricnych $vi
S kompenzatornim riistem ostatnich $vi

alterace — zména, poskozeni

ametrofie — porucha vidéni zpusobend nepomérem mezi piedozadni délkou oc¢niho
bulbu a lomivou silou optického aparatu

antikoagulacni — ptsobeni proti krevnimu srazeni

autismus — tézka psychicka porucha v raném détstvi, pii niZ je vazné naruseno
navazovani kontaktu ditéte s okolim, vytvateni jeho citovych
a spolecenskych vztahii

brachycefalus — hlava s napadné kratkym ptedozadnim primérem

de novo — od pocatku

deprivace — nedostatek urCitych podnéti a dasledki zného vyplyvajicich

dermoepidermalni — tykajici se Skary a pokozky, zejm. jejich ptechodu

dysmormicky — charakterizovany zmé&nami a poruchami v anatomické stavbé

dysost6za — obecné oznaceni pro poruchu vyvoje kosti

evokované potencialy — potencidly zachycené snimanim elektrické aktivity mozku
vzniklé jako odpovéd’ na zevni senzorickou stimulaci

exoftalmus — vystoupeni (vysunuti) oka z o¢nice

fibroblast — burika vaziva produkujici zakladni vazivovou hmotu, v¢. kolagenu

gonosomalni — dédi¢nost vazana na pohlavni chromozom X nebo Y

icterus neonatorum — novorozenecka zloutenka

incipientni — pocinajici

keratitida — zanét rohovky

keratoplastika — chirurgicka o¢ni operace spocivajici v nahradé zkalené rohovky
transplantatem

kraniosynostdza — predCasny uzavér a osifikace lebecnich Svii

lagoftalmus — nedokonaly uzavér o¢ni $térbiny s naslednym vystavenim oka trvalému
pusobeni zevnich vlivli a vysychéani

neurokranium — ¢ast lebky obklopujici mozek, mozkova ¢ast lebky

obliterace — uzavieni, ucpani



parcialni — ¢astecny

remodelace — opétovné tvarovani

skafocefalus — kombinace klinovité a jedlovité hlavy

strabismus — obecny pojem pro vSechny formy Silhavosti (abnormalni souhyb o¢nich
bulbu

syndaktylie — vrozeny srust prstii nebo jejich neuplné oddéleni

synostdza — srust dvou kosti

tarsorafie — chirurgické spojeni (¢asteéné nebo tiplné) horniho a dolniho vi¢ka
k zabezpeceni ochrany rohovky

tobramycin — aminoglykosidové antibiotikum

(VOKURKA, HUGO, 2015)



UvVOD

Genetické onemocnéni u déti je velmi zavaznou diagnozou, predevsim pro jejich
rodice, ktefi se tuto zpravu dozvédi bud’ vramci prenatdlniho vySetfeni, kdy
maji vétSinou jesté moznost volby, nebo bohuzel, i ptes stale zlepsujici se diagnostiku,
az po narozeni ditéte. V obou piipadech jde v prvni fadé o psychicky Sok matky i otce,
na kterych je rozhodnuti o dalSim postupu. Pokud se narodi dit€¢ s Apertovym
informaci o této nemoci. Vzhledem k tomu, ze v ¢eském jazyce nebyla vydana zadna
kniha ani uc¢ebnice o tomto syndromu, ani vSichni 1ékafi nejsou zcela srozuméni s jeji
diagnostikou a piedevsim lécbou, ktera pochopitelné rodi¢e po porodu bude zajimat
nejvice. Pokud se jako pfi¢ina nemoci oznaci ,,genetika* nebo ,,dédi¢nost, matka nevi,
co si pod tim ma predstavit, jak muze byt nemoc ,,dédicna“, kdyz se nikde v jejich
rodiné zatim nevyskytuje, a hledd vinika — Casto sebe a premysli, kde ud¢lala béhem
téhotenstvi chybu, a jak mohla onemocnéni zabranit. Ani odbornici se neshodnou
na tom, z jakého ditvodu pfibyvaji nové a nezndmé syndromy, proto je dllezité rodice
ihned dostatecné edukovat a vysvétlovat, ze faktord pro vznik nemoci v prenatidlnim
obdobi je ne€kolik, nejen chovani t€hotné.

Pro tvorbu teoretické ¢asti jsme si stanovili nasledujici cile:

Cil 1: Vyhledat literaturu a zni sepsat zakladni teoretické poznatky o Apertové
syndromu.

Cil 2: Uvést z dohledanych zdroju alternativy feSeni nahradni rodinné péce.

Cil 3: Uvést specifika oSetiovatelské péce o dit€ s Apertovym syndromem.

U praktické ¢asti byl stanoven cil:

Cil: Sepsat osetiovatelsky proces podle V. Henderson u ditéte s genetickym
onemocnénim.

Na zaklad¢ informaci, =ziskanych pfedev§im 2z vlastni oSetfovatelské
péce a z Iékaiské a oSetiovatelské dokumentace, byly stanoveny oSetfovatelské

diagnézy dle NANDA taxonomie I 2015-2017.
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knihovny (www.medvik.cz), databdze Bibliographia medica Cechoslovaca (BMC)
a specializované databaze (CINAHL a MEDLINE). Vyhledavani prob&hlo v letech
2017 a 2018. Klicova slova pro praci Osetfovatelsky proces u ditéte s genetickym
onemocnénim  byla stanovena: Apertiv  syndrom, oSetfovatelsky  proces,
akrocefalosyndaktylie, vyvojové poruchy u déti, vrozené, dédicné a novorozenecké
nemoci a abnormality, dit¢ v Ustavni péCi, postizené déti, zdravotnicka zatizeni,
zdravotnické sluzby, vied rohovky a syndaktylie. V anglickém jazyce to byly slova
Apert Syndrome, Nursing Process, Acrocephalosyndactylia, Developmental
Disabilities, Congenital, Hereditary, and Neonatal Diseases and Abnormalities, Child,
Institutionalized, Disabled Children, Health Facilities, Health Services, Corneal Ulcer
a Syndactyly.
Hlavnim cilem reSer$ni strategie bylo vyhledat publikace nevazajici se pouze na klicova
slova, ale vyhledat rizné kombinace v casovém obdobi 2005-2017 v Ceském
a anglickém jazyce. Bylo vyhledano celkem 64 zdznamu z ¢eskych zdrojt (8 knih, 56
¢lankt) a 54 zahrani¢nich zdroji. Celkem bylo vyuzito 39 zdrojt. Ostatni byly vyfazeny
nejcastéji z dlivodu nedostatecnosti informaci nebo jejich opakovanim. V takovém

ptipadé¢ byly vzdy vybrany nejnovéjsi zdroje, ve kterych se podobné tidaje objevovaly.
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1 Geneticka onemocnéni

Oznaceni ,,genetické onemocnéni‘ se pouziva pro stale vice chorob. Genetika se
neustale rozviji a diagnostika zdokonaluje, ¢imZ se objevuji nové nemoci, 1 moznosti
jejich 1éCeni. U spousty nemoci je ovSem genetika pouze jednim z initeld vzniku,
s dalsimi faktory wvnéjSiho prostiedi (diabetes mellitus, ateroskleroza, arterialni
hypertenze, bipolarni porucha nebo nadorova onemocnéni). Cim vice faktorii se

v

na nemoci podili, tim komplikovanéjsi je poté 1écba (Beranek, 2016).

1.1 Genetika

Klinické genetika se zabyva pfedev§im genetickym onemocnénim, poradenstvim
v oborech pediatrie, onkologie, interny, gynekologie a patologie. Mezi geneticka
onemocnéni, kterd jsou monogenné podminéné patii gonosomalné recesivni
a dominantni choroby a autosomalné recesivni a dominantni choroby. Pravé mezi
posledni zminéné patii Apertiiv syndrom, kterym se bude tato prace zabyvat. Pro tuto
skupinu onemocnéni plati, ze riziko pfenosu na dalSi generaci je 50 %, pokud je
postizeny jen jeden z rodi¢t. Pokud jsou postizeni rodi¢e oba, riziko je 75 % (viz
Piiloha A). Casto se také stava, Ze se choroba objevi de novo (u rodi¢d ani prarodict se
dand mutace nevyskytuje). Mize se vyskytnout i nelplnd penetrace, tedy Zze
u nemocnych se nékteré pfiznaky nemusi projevit, coz miZze mit za nasledek ztizeni

stanoveni spravné diagnozy.

Definice zdravi je od roku 1948 dle Svétové zdravotnické organizace (WHO)
zapsané V preambuli jeji Ustavy jako stav tGplné fyzické, dusevni a socidlni pohody.
Pravé genetické vlohy (spolu s faktory vnéjSiho prostfedi v prenatalnim i postnatalnim
obdobi) uréuji, jaké je riziko vzniku odchylky od zdravi (Vagnerova, 2008), (Beranek,
2016), (ANON, WHO, 2018).
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1.2 Apertitv syndrom

,»loto onemocnéni pojmenoval jako prvni francouzsky lékai Eugéne Apert
vroce 1906. Jednd se 0 vzacné onemocnéni, postihujici primarné lebku ptredasnym
uzavienim §vi, nevyvinutou stfedni &asti obliteje — KRANIOSYNOSTOZA“
(Tonarova, Dyckova, 2014, s. 43). Vyskyt tohoto syndromu se uvadi od 1:100 000
do 1:160 000 narozenych déti. Vyskyt ale mize byt ovlivnén také rozhodnutim rodi¢t
0 ukonceni téhotenstvi pii zjisténi této diagnozy. Apertav syndrom obvykle postihuje
horni i dolni konéetiny. Na rukach a nohach se objevuje kozni i kostni syndaktylie —
deformita prstl, kdy je rizny pocet prsti srostly, vétsinou na obou stranach. Nejsou
vyjime¢né ani dal$i vady ostatnich organt (srdce, plic, centralni nervové soustavy).
Vyskytuje se sporadicky a ptenos je autosomalné dominantni. Nové tdaje naznacuji, ze
rizné mutace gend receptoru 2 fibroblastového ristového faktoru (FGFR-2) jsou
nejvice zodpovédné za vyskyt tohoto syndromu. Tento ristovy faktor je zodpovédny
za spravny vyvoj a funkci pojiva. Postizeny s Apertovym syndromem ma 50% riziko
pfenosu na jeho déti. Pokud se nemoc vyskytne vrodin¢ poprvé, jde o tzv. mutaci
de novo (Roje, Roje, Ninkovi¢, Dokuzovié, 2012), (Tonarova, Dyckova, 2014), (Hilton,
2016).

1.2.1 P¥icina

Pti¢iny jsou z velké vétSiny neznamé. Podle prizkumu provadéného mezi lety 1995
a 2010 lékati v Univerzity Hospital Center Split v Chorvatsku se pouze v 1 ptipadu ze 7
jednalo o mocovou infekci prodélanou v t€hotenstvi. V ostatnich ptipadech byla

etiologie neznama (Roje, Roje, Ninkovi¢, Dokuzovié, 2012).

1.2.2 Priznaky

Ve vétSing piipadi se vyskytuje dysostéza lbi, synostdéza koronarniho Svu
a akrocefalie, kdy sriist lambdového Svu zplsobuje skafocefalii a prfedCasné uzavieni
Svii v obliceji (viz Piiloha B). Opozice palce mize byt zachovald. Syndaktylie
a rozstépy nemusi byt vzdy ptitomny, i kdyz ve vétsing piipadi jimi déti trpi. Casto se
vyskytuji vrozené anomadlie hrudniku — trychtyfovity tvar. Pro abnormalni anatomii

obliceje je v nékterych piipadech nutnost nasotrachealni intubace pro zajiSténi
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dychacich cest. Vysledkem nepiiméfeného ristu oka a mozku (piedCasné uzavieni
vicendsobnych kranialnich $vii) byvaji také problémy s ocima (blokovani slznych
kanalkii, oslabeni o¢nich svalli, zjizveni rohovky pifi nemoznosti Uplného uzavieni oci
ve spanku, ametropie, strabismus). Dal§im pifiznakem muze byt i ziskand ztrata sluchu
(rizného stupné) jako vysledek nefungovani Eustachovy trubice. U 50 % déti se také
vyskytuje obstruk¢éni spankova apnoe. Pti anestezii se musi brat zietel na fakt, ze u déti
S timto syndromem se Castéji vyskytuje bronchospasmus a jiné perioperacni respiracni
komplikace, obzvlasté pak v piipadech, kdy je k zakladni diagnéze ptidruzené jesté
astma bronchiale, tracheostomie, ¢i Castéjsi vyskyt respiracnich onemocnéni. VétSina
pacientti s Apertovym syndromem byva i mentaln¢ postizena, i kdyz to neplati 100%
pro v8echny déti. VIiv na kognitivni vyvoj déti ma také vék, kdy byla provedena prvni
operace, délka a pocet anestezii. Dale samotné smyslové postizeni a psychosocialni

aspekty (Mitsukawa, Satoh, Hayashi, Morishita, Hosaka, 2009), (Barnett, Moloney,
Bingham, 2010), (Roje, Roje, Ninkovi¢, Dokuzovi¢, 2012), (Yesilada, Sevim, Sucu,
Kilinc, 2013), (Tonérové, Dyckova, 2014), (Hilton, 2016).

1.2.3 Diagnostika

Diagnostika zavisi na typu postizeni a dob¢ zjisténi nemoci. Prenatalné je zaklad
molekularné genetické vySetfeni a ultrazvukové vySetfeni. Po narozeni lze nemoc
diagnostikovat pomoci ultrazvuku centralni nervové soustavy, RTG, CT, déle se bézné

déla ECHO pro casté otevieni foramen ovale a ocni konzilium pro exoftalmus

(Sharipova, 2011), (Stejskalova, 2018).

1.2.4 Lécba

Lécba vSech malformaci zahrnuje spolupraci multioborového tymu slozeného
zejmeéna z chirurgil, fyzioterapeuta, genetika 1 rodicii ditéte. Pro korekce anomalii se
rozhoduje individudlné, podle celkového postiZzeni i mentalni trovné. Korekce ru¢nich
deformaci by me¢la zacit ve v€ku 6 az 12 mésici, vzhledem ke spravnému vyvoji jemné
a hrubé motoriky, pfedevsim krmeni, oblékani, hrani ¢i psani. Obvykle je zapotiebi vice
chirurgickych postupti (viz Ptiloha C). Hlavni princip 1écby je prodlouzeni prstl
a oddéleni palce, pokud neni v opozici. VEasny zaatek operaci umoziuje definitivni
ukonceni 1écby mezi 2 a 4 roky véku, tedy dfive, nez dité zacne chodit do Skoly. Starsi

déti jiz toleruji operacni zakroky hlie, nauci se pracovat s rukama jinym zplsobem
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a po operaci se uz hife pfeucuji. Negativni stranky maji pozdni zékroky i z psychického
hlediska, kdy si dit¢ v kolektivu uvédomuje svij handicap. Vzhledem k nepfiznivym
dopadim celkové anestezie, ve které se délaji vSechny zakroky, se musi operace
planovat tak, aby dit¢ bylo uspavano co nejméné a na co nejkratsi dobu. Na prvnim
misté je pti operacich vrozenych vyvojovych vad ruky zlepseni ¢i obnoveni funkce ruky
za udrzeni fyziologického ristu koncetiny. Hned na druhém misté je esteticky aspekt.
Prsty se nejcastéji odde€luji pomoci mistnich lalickt a dermoepidermalnich Stépi, které
se vetsinou berou z levého podbiisku. Prvni prevaz, ktery se déla 2-3 dny po vykonu, se
obvykle také provadi jesté v anestezii. Po 7-10 dnech je dit¢ vétSinou propusténo
do domaciho oSetfeni, pokud nenastanou zadné komplikace. Kontroly se provadéji
kazdé 2 dny v ortopedické ambulanci do zhojeni opera¢niho pole a poté kazdy rok
po dobu 3 let. Soucasti komplexni 1é¢by je fyzioterapie ve spolupraci s ergoterapii,
popiipadé s logopedii, kterd zahrnuje nacvik ptesunu, sebeobsluznych prvki jako
oblékani, svlékani, vyjadfeni zakladnich potieb, nacvik hygienickych tkont a ptijimani
potravy. Problémem v Ceské republice zlistivaji neexistujici léebny dlouhodobé
nemocnych pro déti s t€zZkym zdravotnim postizenim kombinovanym s mentalnim,
¢ilizka pro poskytovani chronické resuscitatni intenzivni péte u déti (Cakrtova,
Kuderova, Leamerova, Tvrdek, Sukop, 2007), (Drlikova, 2008), (Biskup, 2012), (Roje,
Roje, Ninkovi¢, Dokuzovi¢, 2012), (Yesilada, Sevim, Sucu, Kilinc, 2013), (Hilton,
2016).

1.2.5 Pristup k détem s kombinovanym postiZenim

V piipadé tézkého postizeni, kdy je dit¢ komplexné¢ omezené ve vSech
¢innostech, jsou Casto ohroZeny i zakladni Zivotni funkce. Pfi onemocnéni dychacich
cest, €1 jinych nemocech, pro ostatni déti béznych, je postizené dité ohrozeno na Zivoté.
Zizni, zajistit potfebu jistoty, kontaktu s blizkou osobou). Zrakove postizené déti maji
také specialni potieby, které vznikly v souvislosti s nemoci (potieba specialni pedagoga,

citit t€lesnou blizkost jiné osoby).

K tézce postizenému ditéti je také nutné pfistupovat s védomim, Ze jeho
psychomotoricky vyvoj neni fyziologicky. Pfirozené reflexy bud’ chybi tpln¢, nebo jsou
zménéné. Pozménéna je i hybnost, neurotické projevy, a predevsim adaptaéni chovani,
kdy se objevuje hlavné apatie, pasivita a deprivace.
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I u postizenych déti by se mélo co nejdiive zacit s vhodnymi intervencemi,
ptfiméenych pro jejich mentalni roven a zaroven pfinosnych pro spravny vyvoj.
V ramci fyzioterapie se provadi dechova gymnastika, hydroterapie, cviky na trampoliné
a rehabilitatnim mici, masaze, klokankovani nebo pobyt v multi-senzorické mistnosti

Snoezelen (Opatiilova, Novakova, Vitkova, 2012).

1.3 Vied rohovky

Rohovkovy vied je defekt epitelu povrchu rohovky (viz Pfiloha D). Vznikne
jako nasledek infekéni keratitidy, nejcastéji zpusobené bakterii Pseudomonas. Infekce
pronikne do rohovky, kde mlize zpiisobit az nekrozu ¢i perforaci. Nej€astéjsi pticina je
noSeni kontaktnich Cocek, dale ventilatory, ptjcovani oc¢nich kapek ¢i nedodrzeni
aseptického postupu pii oc€nich zdkrocich. Diagnoéza se potvrzuje na zaklade
mikrobiologického a parazitologického vySetieni mikrochirurgickym nozem a vytérem
ze spojivkového vaku. Lécba se odviji od faze, nejdiive lubrikancia, mydriatika,
antibakteridlni mast, pozdé¢ji antibiotika i systémova pii hospitalizaci ¢i chirurgickd —
keratoplastika pti perforaci rohovky (Prochazkova, Netukova, Klecka, Novak, 2011),
(Kuchyrka, 2016).

1.3.1 Specifika zrakového postiZeni

Typy zrakovych vad jsou 4 skupiny, rizné intenzity — ztrata zrakové ostrosti,
postizeni Sife zorného pole, okulomotorické problémy a obtize se zpracovanim
zrakovych informaci, kdy je oko jako organ v pofadku, ale problémy jsou zplsobeny

poskozenim zrakovych center v mozkové kiie.

U zrakové postizen¢ho ditéte, které se se svym handicapem narodi, je
nejdulezitéjsi komunikace hlavné s rodi¢i (vzdy s respektem a dodrzovanim etického
kodexu i pravnich legislativ). Vice jak v poloviné piipadii je pfi¢ina nemoci
Vv prenatalnich vlivech (nasledky urazii, RTG zafeni, onemocnéni — TBC, rubeola
aznejvetsi Casti dédicnost). Pokud defekt vznikl az v pribéhu zivota, vyvolava
vétsinou vétsi duSevni trauma. Cim déle se tak stalo, tim méné je postizen

psychomotoricky vyvoj, ovSem o to hiif je handicap zvladan psychicky.
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Zrakové postizeni ovliviiyje dité i v jeho fyzickém vyvoji, coz mé za nésledek
pozd€ji 1 jeho mentdlni strdddni. Déti nemiizou navazat o¢ni kontakt, dualezity
pro socialni interakci, neumi se pohybovat v neznamém prostiedi, strani se kolektivu,
¢imz mohou mit i1 psychické problémy, které vedou az k tplné socialni izolaci. Rodice
¢i vychovatelé by meli byt trpélivéjsi v oblasti vychovy, nacviku sebeobluznych
¢innosti i1 psychického vyrovnavani se s nemoci. Dit¢ se ma zacleiiovat do kolektivu,
nevylucovat ho, 1 kdyz vétSinou pro nastup do Skoly a Skoly nema rozvinuty schopnosti
tak, aby nastoupil ve stejném ve&ku, jako jeho vrstevnici. Dité si své postizeni zacina
uvédomovat okolo svych 5 let, pokud se mentalné vyviji fyziologicky. U vrozenych
zrakovych postizeni je 50-70 % déti postizeno 1 mentalné, tudiz je proces zaclenovani

do kolektivu, stejné€ jako vyuka, socializace a samotny vyvoj, o to vice ztiZzen.

V prvni fazi by méla pfijit podpora rodict v ramci edukace o kompenzaci zraku
a prevenci senzorické deprivace (resp. informacni), nebot 85 % informaci z okoli
pfindsi pravé zrak. Deprivace vede ke snizené aktivite¢ ditéte az stagnaci vyvoji.
Zrakovy analyzator nezasobuje mozek podnéty, ¢imz neaktivuje centralni nervovy
systém. Prevence spociva piedev§im ve stimulaci arozvijeni ostatnich smysla
tzv. kompenza¢nimi mechanismy (niz§imi — sluch, chut’, hmat, zbytky zraku, a vys$$imi

— mySleni, pamét’, fe¢, predstavivost).

Sluchové vnimani informuje nejjednoduseji o okolnim svété, upozoriuje
na nebezpeci, pomaha orientovat se v prostoru. Postupem casu se sluchova kapacita

v

nevidomych stava citlivéjsi. Podle intonace hlasu se nauci rozeznavat také naladu
nahrada zraku. Pokud ma dité zachovaly svétlocit, je dileZité ho u néj rozvijet, aby
alespon pomoci ného m¢l ¢astecné informace o okolnim svété. Stimulace zbytku zraku
muze probihat pomoci kontrastnich pfedmét v prostiedi. Déti se zrakovym postizenim
si také mnohem lépe pamatuji prostiedi, ve kterém se jiz jednou zorientuji. Nesmi vSak

dochézet k prest¢hovani predméta v jejich blizkosti.

Na osoby se zdravotnim postiZzenim se vztahuje zvlastni ochrana podle zdkona
0 zamé&stnanosti. Zaméstnavatelé, ktefi zaméstnavaji osoby se zdravotnim postizenim,
maji narok na pokryti ndkladii spojenych s vytvofenim chranéného pracovniho mista

(misto pro osobu se zdravotnim postizenim vytvofené na zaklad¢ pisemné dohody
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s ifadem préace). Déle je pro zdravotné postizené moznost pracovat v chranéné pracovni
diln¢. Ty jsou feSenim pro vétSinu postizenych, ktefi by bézny uvazek nezvladli. Nekdy
mohou pracovat na vyrobcich i z domova. V dilnach pracuje 50 % osob s postizenim,
prace probihd v menSich kolektivech, na krat$i tivazky a vSem nalezi za praci mzda.
Vyznam prace ma vyznam nejen existenéni a materidlni, ale u postizenych osob
pfedevSim rozvojovy (rozviji dusevni i télesné schopnosti) a relaxacni, ktery odvadi
pozornost od nemoci (Vagnerova, 2008), (Komendova, 2009), (Novosad, 2009),
(Opatiilova, Novakova, Vitkova, 2012), (Kimplova, Kolaiikova, 2014).

Jedna z moznosti prace s takto handicapovanymi détmi je multi-smyslova
mistnost Snoezelen (viz Ptiloha E). Tato metoda vyuziva stimulaci vSech smysli
ve specialné upraveném prostiedi, které se naprosto odlisuje od prostiedi, ve kterém dité
travi zbytek dne. V tomto prostfedi by se mély nachédzet predméty pro rozvoj
smyslovych podnéti. Mistnost je vhodna nejen pro zrakové postizené, ale i pro déti
a dospélé s jinymi diagnézami (autismus, ADHD, demence, agresivita, polymorbidni
geriatriti pacienti), ddle na uvolnéni a relax zdravotnickych pracovnikid a dalSich
pomahajicich profesich (v matefskych Skolach, jeslich, hospicich, domovech
pro seniory). Vyraz vznikl v Nizozemi v zafizenich pro tézce zdravotné postizené osoby
Z kombinace slov ,snuffen” a ,,doezelen”. V mistnostech jsou nainstalovany svételné,
zvukové, Cichové, dotykové, nékdy i1 chutové podnéty s relaxacnim 1 aktivizanim
ucinkem. Atmosféra by méla vyvolavat zajem, ale i pocit bezpe¢i a pohody. Mezi
zakladni vybaveni patfi zdroj zvuku (rddio s uklidiiujici a relaxacni hudbou,
reproduktory, zvonkohry zvukové hracky), svétla (svétélkujici tubusy naplnéné voskem,
vodou, osvétleni, svétélkujici vlakna), rizné viiné (vyvolavajici pamét’ a ovlivijici
emoce — navozeni atmosféry Vanoc, domova) a dokové vjemy (koberce, vodni lizka,
polstatre). Chut’ se stimuluje individualné dle kazdého jedince (jeho oblibenou chuti
nebo pozadavkil). Mél by se dodrZzovat nejen pocet lidi, které se v mistnosti sejdou
najednou, ale i skladba jejich diagnoz. Pro jiné je zase nejvhodnéjsi byt v Snoezelenu
uplné o samoté. Hlida se také teplota (22-24 °C) a bezpetnost. Nesmi se zde nachazet
ostré hrany, odkryté zasuvky a dohliZi se na prevenci vzniku epileptickych zachvatt

(Janki, 2010), (Mertens, 2018).
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1.4 Predskolni vék

K lepSimu porovnani mentélni retardace u chlapce popsaného ve 2. kapitole je

zde charakterizovan fyziologicky vyvoj u ditéte pfedskolniho véku.

Predskolni vék je ve vétsiné literatur uvadén jako vék od 3 do 6/7 let véku.
Ukonceni obdobi neni ukonceno jen vékem, ale pfedevSim socidlnim vyzranim —
nastupem do Skoly. Nejstézejné€jSim ukolem tohoto obdobi je priprava na Skolu.
Nedochazi zde uz k takovym pokrokiim, jako u ptredeslého obdobi, zato si vSak dité
dovednosti jiz naucené upeviiuje a zdokonaluje. Zlepsi si naptiklad zachazeni s tuzkou
a pastelkami, ve Ctyfech letech umi udélat ¢aru a kolo, v 6 letech nakresli lidskou

postavu se v§emi hlavnimi ¢astmi téla a detaily obliceje.

Vyvoj ditéte s vrozenym postizenim prochdzi stejnymi fazemi jako u zdravého
ditéte, ale s jinym casovym horizontem ¢i posloupnosti (Vagnerova, 2008), (Blatny,

2016).

1.4.1 Jemna a hruba motorika

Ctyileté dité by se mé&lo umét svléknout a obléknout, i kdyz koordinaci pohybt
a cilené ovladani pohybu stale jest€¢ zdokonaluje. VéEtSinu dovednosti si navyka hrou

nebo sportem — u¢i se chytat mi¢ nebo jezdit na kole bez kolecek.

Jemnou motoriku si trénuje kreslenim, hrou s mens$imi hrackami, praci s vétSimi
detaily. U nevidomého ditéte se s vhodné zvolenou tuzkou (silngjsi a kontrastni barvou)
muze vyvoj kresby vyvijet stejn¢ jako u zdravych (Opatiilovd, Novakova, Vitkova,

2012), (Blatny, 2016).

1.4.2 Kognitivni vyvoj

Nejvice rozvijejici oblast vtomto obdobi je jazyk, kdy dité¢ jiz umi tvofit
I souvéti ¢i vypravet jednoduchy pribéh. Déti si sice pojmenovava predmeéty jesté svou
vlastni fec¢i nebo neumi nékterd slova spravné postavit do véty, i to je ov§em znamenim
spravného vyvoje. Zacind také vnimat hladskovou strukturu slov, ktera je dulezita
po pozdé€jsi uceni Cteni. Na konci obdobi dovedou rozdélit slova na hlasky. Dnes stale

Cast&ji umi déti jiz pti ptichodu do Skoly pocitat do deseti.

21



V tomto véku se dit¢ umi soustiedit pouze na jednu véc, typicky je pro né také
egocentrismus a fe¢ vyuzivana spise jako nastroj pro tfidéni svych vlastnich myslenek
nez jako néstroj dorozumivani. Pokud dojde v tomto véku k n¢jakému traumatu, dité
vetsinou realitu nepiijima jako definitivni. V piipad¢ ztraty blizké osoby stale ceka jeji
navraceni, fantaziruje v mysli o jeho odchodu, véti v magické sily, ale také mize mit
pocity viny v souvislosti s jeho egocentrismem. Reakce byvaji rtizné, vétSinou vsak
prevladd strach a smutek, nesoustfedénost a hyperaktivita, zpozdéni vyvoje fteci,
neschopnost ovladat emoce, vystraSenost, neklidny spanek s désivymi sny a nocnim
pomocovanim, extrémni potieba jiné citové vazby, pfilisSné vyzadovani kontaktu
nebo bolesti nejasného pivodu. V piipadé zrakového postizeni je to pravé predskolni
obdobi, ve kterém se nejvice prokdzi rozdily mezi zdravym a postizenym ditétem
(Opatiilova, Novakova, Vitkova, 2012), (Blatny, 2016), (Dolezalova, Orlikova,
Kazmer, Drbohlavova, Csémy, 2017).

1.4.3 Socialni vyvoj

Ptedskolni déti nechdpou, Ze ostatni lidé maji vlastni myslenky a znalosti.
Veliky pokrok je pro n¢ v komunikaci s ostatnimi détmi. Nyni uz se umi seznamovat
I mimo svou rodinu. Zacinaji chapat, ze nékteré chovani neni piipustné. Uz si také
osvojuji pohlavni identitu. Zrakové postizené dit€¢ byva v socidlnim vyvoji znaéné
opozdéno, protoze nema schopnost odezirat jiné vzorce chovani (Opatfilova, Novakova,

Vitkova, 2012), (Blatny, 2016).

1.5 Nahradni rodinna péce

., NAHRADNI RODINNA PECE je forma péce o dité, které nemize byt
Z nejruzngjSich ditvoda vychovavano ve vlastni roding. Dité je vychovavano ndhradnimi
rodi¢i nebo péstouny v prostiedi, které se nejvice bliZi piirozené rodiné. NAHRADNI
VYCHOVNA PECE je pé&e o dit&, které nemize byt vychovavano ve vlastni roding,
nemuze byt z nejriiznéjSich divodi osvojeno nahradni rodinou anebo nemtize byt
Vv péstounské péci.© (LukeSova, 2008, s. 9) Podstata NRP je dat ditéti moZnost vytvoreni
citové vazby k vychovateli, trvalé misto v kruhu $ir$i rodiny a trvalé prostfedi pro pocit

jistoty a bezpeci. Osvojeni je mozné pouze u déti, které jsou tzv. pravné volné. Tedy
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déti, jejichz biologicti rodi¢e se vzdali vSech prav, a toto rozhodnuti nezménili ani
po uplynuti ochranné lhiity (tzn. 6 tydnil). Déle je adopce uskutecnitelnd u novorozenct,
u kterych uplyne doba tzv. kvalifikovaného nezajmu, tedy 2 mésict, kdy neprojevovali
zajem, nenavstévovali pravidelné dité a neplnili rodicovské povinnosti. U starSich déti
jde o 6 mésicl, ve kterych také nedosSlo k projeveni zajmu, ackoliv jim nebrénila
zavazna skutecnost. V téchto ptipadech se na zdkladé soudniho rozhodnuti biologicti
rodi¢e vymazou z rodného listu a je vystaven novy, s adoptivnimi rodi¢i. O vybéru
rodi¢i rozhoduje poradni sbor ziizeny hejtmanem kraje, slozeny z pediatrii, specialnich
pedagogt, psychologti, neziskovych organizaci i zaméstnancii krajskych uradt. Zazadat
si mohou jak neplodné pary, rodi¢i se svymi détmi, tak itzv. samozadatelé — Zena

¢i muz zijici sama/sam (LukeSova, 2008), (Nozifova, 2012), (Zezulova, 2012).

1.5.1 Osvojeni

Dité v osvojeni (adopci) je dle zakona ditétem adoptivnich rodi¢i se vSemi
rodi¢ovskymi pravy a povinnostmi (vcetné dédického prava). V praxi se nejcasteji jedna
0 bezdétné pary, které nemohou mit vlastni déti, a nejcastéji o déti nejnizsiho veéku
(v CR Ize adoptovat pouze nezletilé déti). Jedna z podminek je také piiméfeny vékovy
rozdil mezi osvojencem a osvojitelem. Zpravidla je vice Zadatelii o zprostfedkovani
osvojeni neZ Zadateld o vSechny ostatni formy néhradni rodinné péce. Osvojeni miize
byt prosté (neboli osvojeni 1. stupné, zrusSitelné), které se miize v budoucnu na zakladé
navrhu osvojitele ¢i osvojence zrusit, a osvojeni nezrusSitelné¢ (II. stupné, vyssiho
stupn¢), v jehoZz pfipadé se jedna o nezvratné rozhodnuti, kdy Ize takto adoptovat pouze
dité star$i jednoho roku (Gabriel, Novak, 2008), (Koval¢ikova, 2011), (Nozifova, 2012),
(Zezulova, 2012).

1.5.2 Péstounska péce

Péstounska péce se nejcastéji tyka starSich déti, déti s handicapem, citové
deprivovanych, obtizn¢ vychovatelnych, odliSnych etnik, sourozeneckych skupin
¢i deéti, o které se rodiCe sice zajimaji, ale nemaji prostfedky k tomu, aby se o né
dostatecné postarali, nebo péci o né nezvladaji. Péstouni vSak nemaji rodicovska prava
(Jako u osvojeni), ty nadale zlstavaji biologickym rodic¢im, stejné jako povinnosti
(napf. vyzivovaci). Péstoun dit€ zastupuje pouze Vbéznych zilezitostech
(pti pravidelnych navstévach u lékatfe Ci ve Skole). Miize se jednat o individudlni péci
¢i skupinovou v SOS vesnickach.
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Méné vyuzivana je forma péstounské péce na prechodnou dobu, kterd by méla
pouze pomoci rodiCim vyfesSit si své existenéni problémy bez odebrani déti
do kolektivniho zafizeni. Nejbéznéjsi formou je rand péstounska péce, kdy se
novorozenec neprekldda po narozeni do ustavni péce, ale jsou mu hledani péstouni
na prechodnou dobu, nez se vyjedna adopce, ¢i je pracovano s biologickou rodinou.
Déle se jednd o déti nezletilych matek, matek drogové zavislych, rodi¢e ve vykonu

trestu, nebo déti, které se vratily z neuspésné formy NRP.

Péstounska péce je finanéné ohodnocena davkami socidlni podpory za naklady
spojené s péci, vychovou a rozvojem ditéte, ovsem pouze do vyse zivotniho minima,

které od roku 2012 ¢ini 3.410 K¢.

Existuje zde riziko tzv. mesidSského komplexu, kdy se p&stouni mohou snazit
nahradit rodi¢e co nejvice détem, pficemz vSak neberou zietel na své vlastni potieby

a rodinu, coz ¢asto vede k vyCerpani, vyhoteni a uzavieni se ditéti.

V Ceské republice je mozna i tzv. piibuzenska péstounska péce, nejcastéji péce
prarodi¢li. V tomto piipad¢ jim nenalezi socidlni podpora jako jinym péstouniim,

protoze prarodi¢e maji k vnoucatlim vyzivovaci povinnost, stejné jako rodice.

Dale legislativa vymezuje 1 tzv. akutni péstounskou péci na prechodnou dobu,
v ptipadech, kdy dit¢ nahle ocitlo bez rodic¢t, ale zaroven je predpoklad, Ze se rodi¢
0 dit¢ znovu bude starat hned, jakmile bude moct - napf. zdravotni komplikace, operace
(Gabriel, Novak, 2008), (Nozitova, 2012), (Zezulova, 2012), (MPSV, 2018), (Anon,
2018).

1.5.3 Porudenstvi

Porucenstvi se vyuziva v pfipadech, kdy je dit¢ pravné volné, ale vhodné&jsi
pro p&stounskou péci. Péstouni mohou byt zdkonnymi zastupci, ale nepiepisuje se rodny
list. Poru¢nici musi slozit porucensky slib, ve kterém se zavazuji k plnéni rodic¢ovskych
povinnosti. Jedna se piedevSim o umrti biologickych rodict nebo ztratu zpusobilosti

k pravnim tkontim (Gabriel, Novak, 2008), (Zezulova, 2012).

1.5.4 Hostitelstvi
Hostitelskou péc¢i vétSinou vykonava dobrovolnik, ktery si bere, ve vétSing
ptipadli, star§i dit¢ na vikendy, prazdniny ¢i odpoledne. Je zde nutny souhlas
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biologickych rodicii a feditele zatizeni, ve kterém dit¢ Zije. VyuZziva se u déti, jejichz
rodi¢e nesouhlasi s jinou formou NRP, ¢i viibec neni vhodna. Cilem je alespon ¢aste¢né
zamezit psychické deprivaci z dlouhodobého pobytu v ustavnim zatizeni. Vzhledem
k nepravidelnosti a riziku zmén muzZe mit tato forma i negativni dopad na dité. Pokud si
dit¢ udela vazby na svého hostitele, jeho rodinu a okoli, mize pak neptiznivé ovliviiovat

prubéh zprostiedkovavani NRP (Gabriel, Novak, 2008), (Nozitfova, 2012).

1.5.5 Typy NRP v zahranic¢i

Mimo zakladni typy se v nékterych zahrani¢nich zemich uplatiiuji i formy NRP,
které jesté v CR neprosly legislativou. Nejéastéji se jedna o profesionalni rodiny, které
se vyuzivaji napi. v Belgii, Chorvatsku, Svédsku, Australii, Velké Britanii ¢ Kanadg.
Tyto rodiny musi projit specialnim kurzem, ktery je poté opraviiuje k vykonavani NRP
jako profese. V Rakousku je zajisténa péstounska péce také projektem socidlné-
pedagogickych péstounskych rodin pro déti obtizné umistitelnych do NRP (odlisnosti
vV chovéni, postizené, vrozené vady, tyrané nebo star§i déti). I tyto rodiny jsou
zabezpeceni tak, jako by to bylo jejich bézné povolani. Pravé tato forma by vyftesila
problém CR v umistovani zdravotné postizenych déti, jejz potiebuji dlouhodobou
neakutni péci. Kvili jejich handicapu nemohou byt u béznych péstounti. Profesionalové,
kteti by prosli Skolenimi napt. na doméci oxygenoterapii, ¢i péstouni z fad zdravotnika,

by poté mohli mit takové déti ve své péci.

Ve Velké Britanii existuje i respitni péce, kterd umoziuje rodi¢im i détem
na ur¢itou dobu moznost odpocinku. Je vyuzivana predevSim u déti s poruchou uceni,
postizenim nebo s konfliktni povahou. Tito péstouni mohou mit i status dobrovolnika.
Dale je zde moznost azylové (pohotovostni) péstounské péce jako pfechodné feSeni,
¢i soukroma péstounskd péce, kdy rodice souhlasi doptfedu s péstouny, mohou si je
samy vyhledat a platit. I u této formy je vSak nutné mit vyjadieni socidlnich organ

(Biskup, 2012), (Zezulova, 2012).

1.5.6 Postup p¥i zprostiedkovavani nahradni rodinné péce

Uvaham o nahradni rodinnou pé¢i (pfedeviim osvojeni) obvykle predchazi
zprava o vlastni neplodnosti, se kterou by se méli budouci Zadatelé nejdiive vniting
vyrovnat. V piipadé dalSich forem jsou divodu rizné. Ruzna je idoba, kterou se

rozhoduji (obzvlasté u péstounské péfe az nékolik let). U této formy jiz zadatelé
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pfichazeji vétsinou informovani. Prvni krok probiha na odboru socialni péce, oddéleni
socialné-pravni ochrany déti. Nalezitosti zddosti vymezuje zakon, stejn¢ jako ptesny
postup podani Zadosti. Zadatelé musi dolozit doklad o statnim ob&anstvi, fotografie,
opis z rejstiiku trestu (tedy ne vypis, ze kterého se Casem udaje vymazou), zpravu
0 svém zdravotnim stavu (ta je povinna i u ditéte — zadatelé musi mit v piipade
postizeni ditéte uplné informace o jeho zdvaznosti), ekonomickych a socialnich
pomeérech, souhlas o zpracovani udaji prostiednictvim OSPOD a stanovisko obecniho
ufadu k zadosti. Vzhledem Kk ¢astym mytim a nedostate¢né informovanosti vefejnosti,
ale 1 dodrzovani davérnosti celého procesu, se nyni jiz nevyzaduje posudek
zaméstnavatele. Zadatelé také musi predem souhlasit, Ze se zuastni tzv. piipravy
fyzickych osob k piijeti ditéte do rodiny, kde se dozvédi informace o potiebach ditéte,
jeho vyvoji, tskalich, deprivaci. Dnem podani se zahajuje spravni fizeni. Krajsky tfad
dale zadost zpracovava anonymné. DalSim krokem je psychologické posouzeni paru,
jehoz vysledkem je posouzeni stability a rizika krizi V partnerstvi. V piipadé
samozadatelll se posuzuje jeho SirSi rodina. Posuzuje se vhodnost z4jemct pro dité,
nikoliv opa¢né. Zafazeni do evidence zadateli je na zakladé rozhodnuti spravniho
fizeni. Po nabiti pravni moci se zadatelé presunou do tzv. ,,Cekaci faze™. Kazdy mésic
zaseda poradni sbor, ktery détem nahlaSenym ke zprostiedkovani NRP vyhledava
vhodné rodi¢e. Kdykoliv v pribéhu procesu mize dojit k preruseni fizeni, jak ze strany
zadatelq, tak 1 ze strany ufadl. VZdy vSak na dobu urcitou. K zastaveni procesu dochazi
Vv ptipad¢€ poruSeni nekteré z povinnosti Zadatelll, na zéklad¢ vlastni Zadosti, ¢i vyfazeni
z evidence po dokonceni zprostiedkovani NRP. Pokud dojde k uspésnému ,,sparovani*
ditéte k budoucim rodi¢iim, je socidlni pracovnice konkrétnich Zadateli informovana
poradnim sborem. Ta poté vyzve Zadatele, aby se dostavili na krajsky Ufad. Zde je
moznost znova poloZit otdzky, napt. tykajici se zdravotniho stavu ditéte. Poté nasleduje
prvni setkani s ditétem. Zadatelé maji 30 dnfi od obdrzeni oznameni o vhodnosti &as,
aby pozadali o svéfeni ditéte do ,,pfedpéstounské péce®. Tato péce musi trvat minimalné
3 mésice. Proces zprostfedkovani kon¢i soudnim rozhodnutim o svéteni ditéte do péce.
Pé&stounské rodiny jsou i nadale navstévovany orgadnem socidlné-pravni ochrany déti

(Gabriel, Novak, 2008), (Nozitova, 2012), (Zezulova, 2012).
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1.5.7 NRP u ditéte s handicapem

U télesnych a smyslovych vad je dulezité, zda je k tomu pfipojen i naruseny
intelekt. Casto pravé télesny handicap vznika na podkladé handicapu smyslového.
U mentalnich a kombinovanych postizeni se nejcastéji uskuteciiuje péstounskad péce.

(Zezulova, 2012)

1.6 Specifika oSetiFovatelské péce o dité s Apertovym syndromem

Specifika oSetfovatelské péce u takto nemocného ditéte se odviji nejen
od jeho zékladni diagndzy, ale v tomto piipadé i od jeho socialni situace. Kazdé dité,
které ma Apertlv syndrom, je jiné, ma jiné pfiznaky a rizny stupenl postiZeni, proto
nelze doporuceni aplikovat na v§echny nemocné a je vhodnéjsi k ditéti vzdy pfistupovat

individualné.

Stejné tak jako u zdravych déti musi mit uspokojeny piedev§im zakladni

fyziologické potteby (dychani, jidlo, tekutiny, vyprazdiiovani).

Dychani probiha u vétSiny déti s touto diagnozou spontanné. Pouze
ve vyjimecnych ptipadech je nutné zavedeni tracheostomické kanyly. Zpiisob a Cetnost
podavani kysliku nebo inhalaci se neméni od zdravych déti a vzdy se fidi ordinaci
lékate. Méfeni saturace pulznim oxymetrem probiha vzdy na prvnim misté pii jakékoliv
urgentni situaci. V ptipad¢, Ze dit¢ aktualné trpi néjakou béznou détskou nemoci,
provadi se méfeni saturace pravidelné, 1 3% denné, ¢i dle potieby. Pii zvySené sekreci
z dychacich cest je nutné odsavani sterilni cévkou pravidelné ve dne i v noci, protoze
dit¢ stimto syndromem se snejvétsi pravdépodobnosti nikdy nenauci smrkat
nebo vykaslavat hleny. Na zvlhéeni vzduchu se nejcastéji pouzivaji mokra prostéradla,

rozvésena v okoli postylky ditéte.

Podavani stravy se musi fidit jak aktudlnim stavem ditéte, tak predevSim
vyvojem jeho zdravotniho stavu. VétSina déti s Apertovym syndromem vyZzaduje
mixovanou stravu — dle véku a stavu 12/mix, 13/mix ¢i 3/mix. Podava se bud’ 1zickou
do ust, nebo z kojenecké lahve, pokud jde o mlécnou stravu. Dité se krmi kazdy den

ve stejnych intervalech — nejCastéji 5x denné. Pokud se pifechdzi na jinou formu
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podavani stravy, nesmi se na takto nemocné dité tlacit, je mozné, Ze nebude novy
zplisob tolerovat a zlstane vzhledem ke své diagnoze navzdy u jedné. Ve vazngjsich
piipadech je nevyhnutelné zavedeni perkutanni endoskopické gastostomie, pokud dité
neprospiva nebo bude vice jak 6 tydni neschopno pfijimat stravu per os (nejCasteji
z diivodu zhorseni stavu, operaci v oblasti dutiny ustni). Dit¢ by se mélo pravidelné,
minimalné kazdy mésic, vazit a Iékat popiipadé rozhodne o dalsim postupu. (Friihauf,

Szitanyi, 2013)

Prijem tekutin se nijak nelisi od zdravych déti. Nejvice tekutin by mélo dité
vypit az po skoncCeni stravy. Pfijmout by m¢lo alesponl 1,5 1 tekutin za 24 hod., nejlépe
Vv podob¢ caje, v omezeném mnozstvi sladké napoje. Prvnim pfiznakem, ktery je

u dehydratace patrnym, je ztmaveni a zapach moci v plené. (Frithauf, Szitanyi, 2013)

Vyprazdiovani bude stimto syndromem nejspisSe vzdy probihat do plen,
déti jsou trvale inkontinentni. S tim jsou spojeny vSechny povinnosti, které jsou shodné
u inkontinence u dospélych — dostate¢na hygiena, prevence opruzenin a vzniku
dekubitii, polohovani, sledovani pravidelnosti vyprazdiiovani stolice a ptedchazeni
obstipace. Cetnost stolice se musi pe¢livé zaznamenévat do oSetfovatelské dokumentace

spole¢n¢ s jejim charakterem.

Vyssi potieby jsou zanedbavany na ukor véEtsi nutnosti potfeb nizsich.
Z vyssich potifeb maji takto postizené déti pouze potiebu bezpeci a lasky, jejichz
chybéni je praveé u déti vyristajicich bez rodict nejvice patrné. Po del§i dobé muze dojit

k projeviim hospitalismu, citové deprivace az agrese.

1.6.1 OSeti‘ovatelsky proces podle Virginie Henderson

Virginia Henderson vytvofila oSetfovatelsky model s ndzvem Teorie zékladni
oSetfovatelské péce. Model se zakladd na uspokojeni 14 elementarnich potieb
z biologickeé, psychické, socidlni 1 spiritualni slozky clovéka — normalni dychani,
dostatecny piijem potravy a tekutin, vylu€ovani, pohyb a udrzovani vhodné polohy,
spanek a odpocinek, vhodné obleceni, oblékani a svlékani, udrZzovani fyziologické
télesné teploty, udrZzovani upravenosti a Cistoty téla, odstraiiovani rizik z Zivotniho
prosttedi a zabranovani vzniku poskozeni sebe 1 druhych, komunikace s jinymi
osobami, vyjadfovani emoci, potieb, obav, ndzorl, vyznavani vlastni viry, smysluplna
prace, hry nebo ucast na riznych formach odpocinku a relaxace, uceni, objevovani
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nového, zvidavost, kterd vede k normdlnimu vyvoji a zdravi a vyuzivani dostupnych
zdravotnickych zafizeni. Jsou spole¢né vSem lidem, existuji bez ohledu na nemoc
a jejich ztizené uspokojovani se mize objevit V riznych zivotnich situacich (Pavlikova,
2005).
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2 OSetrovatelsky proces u ditéte s genetickym onemocnénim

Casova data a identifikaéni udaje pacienta byly zménény z daivodu dodrZeni dikce

platné narodni a evropské legislativy vztahujici se k ochrané osobnich udajt.

IDENTIFIKACNI UDAJE

Jméno: Dominik (anonymni)
Rodné ¢islo: XX .....
Pohlavi: muzské
Zaméstnani: /

Nérodnost: ¢eska

Stav: /

Jméno piibuzného: X. Y.
Datum piijmu: 19. 8. 2013
Typ ptijeti: planovany
Oddéleni: DC Strancice
Osettujici 1¢kar: X. Y.

Aktualni udaje k 6. 11. 2017

Aktualni vyska a vaha: 97 cm, 13 200 g

Obvod hlavy: 48 cm
Obvod hrudniku: 53 cm

Datum narozeni: XXXX
Vék: 4 roky a 6 mésicl
Bydlisté: X

Vzdélani: /

Statni ob&anstvi: CR

Bydlisté ptibuzného: X

Cas ptijmu: 14 hod.

Ugel ptijmu: socialné-terapeuticky
Piijjal: X. Y.

Prakticky lékar: X. Y.

Matka byla sezndmena s 1é¢ebnym fadem.

Informovany souhlas matka podepsala.

Medicinské diagnozy k 6. 11. 2017

Hlavni:

Q674 Apertiv syndrom

Vedlejsi:

Q750 Craniosynostosis

H160 Vred rohovky — ulcus corneae
Q113 Makroftalmus

Q674 Jiné vrozené deformity lebky, obli¢eje a Celisti
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Q700 Sloucené prsty ruky
Q702 Sloucené prsty nohy

K648 Jiné ur¢ené hemeroidy

Diivod pfijmu udévany matkou: ,,Psychicky a ekonomicky bych se nezvladla o syna
starat. Kdybych o onemocnéni védéla v pribehu téhotenstvi, rozhodla bych se pro jeho
ukonc¢eni. VEfim, Ze zde mu bude 1épe a nebudu mu branit, pokud by si v budoucnu

nasel péstounské ¢i adoptivni rodice.*

Fyziologické funkce pfti ptijmu (19. 8. 2014):

P: 135/min. Vyska: 52 cm

Sp0O2: 97 % Hmotnost: 3 050 g

TK: 80/55 Stav védomi: pii védomi

TT: 36,7 °C Pohyblivost: pfiméfena véku
D: 30/min. Krevni skupina: nezjistovana

Dominik zije trvale v Détském centru ve Strancicich, kam byl ptelozen v jeho 10
tydnech véku. Détské centrum Strancice (v minulosti Détsky domov) je zdravotnické
zafizeni pro déti od narozeni do 6 let, pfevazné s t€Zkym zdravotnim postiZzenim ¢i déti
pochazejici z prosttedi nevyhovujiciho pro jejich zdravy vyvoj. DC dale umoziiuje
tydenni a denni stacionafe, ¢i odlehcovaci pobyty. Svou ambulanci zde ma také
fyzioterapeutka, détsky lékar a klinicka psycholozka. Chod centra zajiStuji prevazné
vSeobecné sestry, vyjimecné détské sestry, prakticky 1ékat pro déti a dorost,
fyzioterapeutky, specialni pedagozka, asistentka pedagoga, oSetfovatelky, socidlni

pracovnice, klinicka psycholoZka a dal§i ekonomicko-technicti pracovnici.

Anamnéza

Anamnéza byla odebirana v den piijmu ditéte, tj. 19. 8. 2014 (v jeho 10 tydnech véku).
My jsme ji zjiStovali prvni den provadéni naSeho oSetfovatelského procesu,

tj. 6. 11. 2017, z dostupné dokumentace a od ostatnich pracovnikd.
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Rodinna

Matka — v dobé porodu 31 let, dal$i anamnéza neznama.
Otec — anamnéza neznama.

Sourozenec — o 2 roky starsi zdravy bratr, zbytek anamnézy neznamy.

Osobni

Dominik se narodil z 2. gravidity. Na UZ se zjistila kraniofacialni dysmorfie plodu
(vyklenuté ¢elo, exoftalmus, zplostély nos). Porod se uskute¢nil v terminu (39 + 1 g. t.),
zahlavim, spontann¢, Apgar score (viz Pfiloha F) bylo 9-10-10, bez nutnosti resuscitace,
porodni hmotnost 2 840 g, porodni délka 51 cm, tedy eutroficky (viz Pfiloha G)
anovorozenec mé¢l lehky icterus neonatorum bez indikace k fototerapii. Ilhned
po porodu byly zietelné mnohacetné vrozené vyvojové vady. Od prvniho dne byl krmen
cizim matefskym mlékem a poté pocatecnim mlékem, tzv. premium formuli, které
dobfte toleroval. Dosud neprodé¢lal zadné détské infekéni nemoci ani Grazy. Transfuze

doposud podédvana nebyla.
Operace:

Ve véku 19 dni probéhla operace z divodu zékladniho onemocnéni (Apertiv syndrom)
pro turicefalii abrachycefalii, kdy byla endoskopicky provedena oboustranna

suturektomie obliterovaného koronarniho $vu.

Ve veéku 7 tydni Dominik prodélal parcidlni tarsorafii levého oka v lokélni anestezii.

Operacni rdna se zhojila bez komplikaci.

V 6 mésicich véku byla navrzena pfi kontrole na o¢ni ambulanci pro vied na rohovce
pravého oka hospitalizace a operacni feSeni. Operace probéhla v lokalni anestezii

za dohledu anesteziologa a vysledkem byla prakticky ipln4 tarsorafie.

V 1 roce véku probehlo uvolnéni a pfedsunuti nado¢nicovych oblouktl, remodelace cela,

uvolnéni temporoparietalnich kosti.

Ve 4 letech probéhla vnitini tarsorafie levého oka.
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Hospitalizace:

Perinatologické centrum VFN Gyn.-por. klinika (2 tydny po narozeni)
Neurochirurgicka klinika déti a dospélych FNM (do 2 mésict véku)
Oc¢ni klinika FNM (9.-10. tyden véku)

Pediatricka klinika FNM (na 2 tydny v 7 tydnech véku) — parcidlni tarzorafie pravého
oka

DC Strancice (od 10 tydne véku)
Pediatricka klinika FNM (na 2 tydny ve v€ku 6 mésicii) — terapie korneédlniho viedu

Pediatrickd klintka FNM (na tyden v 1 roce v€ku) — ocni kontrola, vySeteni

evokovanych potenciald, dal$i neurochirurgické feseni

Neurochirurgickd klinika FNM (na 2 tydny v 1 roce v€ku) — uvolnéni a pfedsunuti

nadoc¢nicovych obloukt, remodelace ¢ela, uvolnéni temporoparietalnich kosti

Klinika détské hematologie a onkologie FNM (na tyden v 1 roce véku) — antikoagulaéni

1é¢ba po opera¢nim vykonu

Pediatrické klinika FNM (na tyden ve véku 20 mésicli) — prijmy, zvraceni a incipientni

dehydrataci

Pediatricka klinika FNM (na 5 dni ve véku 2 let) — komplexni vySetfeni pro opakované

subfebrilie, obtizné krmeni a kozni tGtvar v oblasti anu komplikujici defekaci

Oc¢ni klinika déti a dospélych FNM (na 3 dny ve véku 4 let a 4 mésict) — indikace

K vnitini tarsorafii levého oka pro vymackavani oka hrackami

Toxikologicka

Abusus navykovych latek je negativni.

Alergologicka

Neznama.
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Socialni

Ihned po narozeni bylo zahdjeno socialni Setfeni, protoze matka pozadala o umisténi
do astavu socidlni péfe. V DC Stranéice je Dominik umistén na dobrovolny pobyt

od svych 10 tydnd do soucasnosti.

Vyseti‘eni a diagnostika

CT mozku a kalvy v CA (v 3 tydnech véku):

Zavérem CT bylo potvrzeni zakladni diagnézy — Apertova syndromu s deformitou
skeletu obli¢ejového 1 neurocrania. Ddale kraniosynostdza, uzavér periferni casti
korondrniho $vu, drobna obli¢ejova Cast a asymetricka konfigurace kalvy z divodu

uzaveéru Svu.

Mikrobiologie o¢i (v 1 mésici véku):
Vysledek stéru z o¢i — Pseudomonas aeruginosa citliva na tobramycin.

Oc¢ni konzilium — na pravém oku je lagoftalmus velky piiblizné 1 mm. Stérbina levého

oka je oteviena na 5 mm, kde je zaroven patrna patologicky vyklenuta rohovka.

Oc¢ni konzilium (ve 2 mésicich véku) — ob€ oci bez patologické sekrece, obé vicka
chlapec sam pfivie. Na levém oku Ize o¢ni §térbinu dovfit pouze mechanicky, proto je

nutna prevence vysychani rohovek obou oci.

Chirurgické konzilium (ve 2 letech véku):

Na chirurgické klinice byla doporucena 3x denné masaz anu pro zajiSténi snazsi

defekace, kterad se znesnadnovala hemeroidem.
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Imunologické konzilium (ve 2 letech véku):

Vzhledem ktomu, ze Dominik nepodstoupil do 2 let zadné ockovani, probé&hlo
imunologické konzilium k posouzeni individudlniho ockovaciho kalendéfe. Zavérem
bylo navrhnuto zahajeni o¢kovani 1. ddvkou Infanrix Hib, ktera prob¢hla bez zvysené
télesné teploty, proto se pokracovalo davkami Infanrix Hexa. Za 3 tydny se provedlo

prvni o¢kovani Prevenaru, za 2 mésice 2. davka Prevenaru.

Ergoterapie pro usnadnéni krmeni:

Dominik je krmen z détské lahve, 1zi¢ku $patné toleruje. Dle doporuceni ergoterapeutky
se ma krmit ve zvySené poloze, nejlépe polosedé, delsi savickou, kterd zabranuje
nadbyte¢nému vdechovani vzduchu. Vhodné je rozdélit stravu do vice porci, krmit
pomalu, pti zakuckani nechat odkaslat ve vzpiimené poloze a na konci dat napit Cisté

vody Kk vyplachnuti Gst.

Terapie

Farmakologicka (aktualni medikace) z 6. 11. 2017:

1ék sila forma davkovani Indikaéni skupina

Vigantol 0,5 mg/ml ott. 1-0-0 vitaminy

Faktu 50 mg/g ung. 3x denné latka k terapii
hemeroidu

Pravé oko

Recugel 50 mgl/g gel 5% denné oftalmologika

Tobrex 3 mg/mi ott. 1-0-1 oftalmologika,
antiinfektiva,
antibiotika

Tobrex 3 mg/g ung. 0-0-1 oftalmologika,
antiinfektiva,
antibiotika

Levé oko

Opthalmoseptonex | 1mg/g ung. 1-1-1 oftalmologika,
antiseptika
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Model oSetrovatelské péce podle V. Henderson

Jako model osSetfovatelské péCe jsme vybrali humanisticky model Virginie
Henderson — Teorie zakladni oSetfovatelské péce, ktery zahrnuje 14 komponentd
zakladni oSetfovatelské péce, a to k 6. 11. 2017.

1. Normalni dychéni

Dominik dycha spontann¢, bez vedlejSich fenoménli a cyandzy. Saturace
kyslikem se méfi nepravidelné — pouze, kdyz je pii podezieni na zhorSeni stavu,
pulznim oxymetrem. BéZzné ¢innosti zvlada bez obtizi, je ob&hove i ventilaéné stabilni.
KozZni turgor méa v normé. Odsavani z hornich cest dychacich Dominik netoleruje, proto
se mu pii infekci a tvorbé sekretu pouze otird nos a aplikuji spreje ¢i kapky dle ordinace
I¢kate. V postylce pod matraci ma umistén monitor dechu, ktery se zalarmuje
pfi nemoznosti detekovat dychaci pohyby po vice jak 20 sekundach nebo pokud se snizi
pocet dechi za minutu pod 10. Zdivodu prevence pied uduSenim zatim nespi

na polstati.
Pouzita méfici technika: O

Osetfovatelsky problém: 0

2. Dostate¢ny piijem potravy a tekutin

Dominik ma podle percentilového grafu hmotnost neodpovidajici jeho vysce ani
véku. (Ptiloha H) Kazdy den ma 4 jidla — snidani a obéd mixované, ke svaciné jogurt
¢i presnidavku a k veceti mléko. Netrpi nauzeou, nema problémy s polykanim. Tekutiny
dopliiuje sladkym ovocnym cajem dle jeho chuti (obvykle 1,5 litru za den). Pije z détské
lahve, kterou si vleze umi sam ptidrzovat rukama. Postupné se u¢i pouzivat détskou

1zicku.
Pouzita méfici technika: Percentilovy graf hmotnosti

Osetfovatelsky problém: nedostate¢na hmotnost, nesob&stacnost pfi piijmu potravy
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3. Vylucovani

Dominik se vyluuje do détskych jednordzovych plenek velikosti 5 a 6, které
jsou mu ménény 6x denné€, dale dle potfeby. V moci a stolici se nenachdzeji zadné
patologické piimeési (krev, hleny, hnis, nenatravené zbytky potravy). Dle ordinace
Iékare se 3x denné€ musi masirovat kone¢nik a hemeroid Faktu masti, coz Dominikovi

usnadnuje defekaci.
Pouzitd méFici technika: bilance tekutin a stolice za 24 hod.

Osetfovatelské problémy: zacpa, bolest v oblasti kone¢niku

4. Pohyb a udrZzovani vhodné polohy

Dominik se pohybuje pifevazné na své pojizdné sedacce. Sam jesté chodit neumi,
po zemi se kutali, pokud se pfidrzuje jezdici hracky, po kolenou se za ni umi pfitahovat.
V postylce se pohybuje sdm, neni u n¢j nutnost polohovéni, nikde neméa znamky
dekubitti. Nejveétsi handicap v rozvijeni pohybu je jeho zakladni diagnéza s omezenym
zrakem. Neudrzi se zatim ani vsed¢, hlava mu pfepadava do stran nebo dopiedu.
Piijidle sedi ve specidlné¢ vyrobené sedacce, ze které nemilze vypadnout. Dalsi
znevyhodnéni predstavuje nutnost obcas nosit ortézu na levé horni koncetiné

k zamezeni vydloubavani oka.
Pouzitd méfici technika: 0

Osetfovatelské problémy: neschopnost chodit, nutnost obasného omezeni levé horni

koncetiny v pohybu

5. Spanek a odpocinek

Dominik chodi vecer spat okolo 19 hod., rano se probouzi piiblizn¢ v 7 hod.
V noci je na vymeénu plen buzen, jinak spi celou noc v kuse. Dopoledne vétSinou usne
na prochazce. Pies poledni klid vydrzi spat 2 hod. Odpoledne odpociva nejcastéji
v multi-smyslové mistnosti SNOEZELEN pfi pusténych pisnickach z radia a zapnuté

vonné lampicce. Rad se kouké na vodni bublinkovy sloup, kde se €asto stiidaji podnéty.
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Pouzitd méfici technika: 0

Osetrovatelské problémy: 0

6. Vhodné obleceni, oblékani, svlékani

Vybér obleceni, svlékani i oblékani provadi oSetfujici persondl. OblecCeni se
vybird ze skiing, kterou maji vSechny déti na pokoji spole¢nou. Dominik si sdm neumi
obléknout zadnou vrstvu, predevs§im kvili syndaktylii prstd, svléknout si umi jiz
véechny. Cisté oble¢eni dostava podle potieby, nejméné viak 1x denng, tricko vétsinou

po kazdém jidle. Boty nosi pouze na zahradu.
Pouzitd méfici technika: 0

Osettovatelské problémy: neschopnost obléknout se, neschopnost vybéru vhodného

obleceni

7. UdrZovani fyziologické télesné teploty

Télesnd teplota se Dominikovi méfi jednou denné, dale pifi podezieni
na zhorSeni stavu. Obvykle se pouziva bezrtutovy teplomér, u kterého se pred pouzZitim
sklepe sloupec méfici kapaliny pod 36 °C. Zasuneme 1-2 cm do recta a nechame meéfit
2 min. nebo pokud se 4 sekundy teplota nezvysila o 0,3 °C. Poté odecteme od naméfené
hodnoty 0,5 °C. Pfi potfeb& kontroly je na oddéleni i bezdotykovy digitalni, ktery se
pouziva pouze ziidka. Pfi hodnotach vyssich, nez je fyziologické (nad 36,9 °C), nejprve
podavame dostatek tekutin, zavedeme klid na lizku a nepfimé vétrani. Pokud zvySena
teplota neklesne, nebo se zvySi, podavame po konzultaci s lékafem Iéky dle jeho
ordinace. Preventivné se v pokoji, kde spi, dba na dostate¢né vétrani a udrzovani okolni
teploty podle ¢innosti (pfi koupani a prevlékani musi byt zaviena okna, pfi odpolednich
aktivitach vétrano). Pti jidle se ¢asto hodné zapoti, zvlaste kdyz u n¢j breci a nechce jist,

zvySenou teplotu v§ak nemiva.
Pouzitd méfici technika: 0

Osetfovatelské problémy: 0
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8. Udrzovani upravenosti a Cistoty téla

Dominika upravuji, myji a Cist¢ oblékaji oSetfujici sestry. Vlasy ma hodné
kudrnaté, proto se mu hlava myje pti kazdém koupéni a poté se uceSe plastovym
hiebenem. Stfihani provadéji podle potteby pracovnici DC. Lozni pradlo se méni
kazdou stfedu, dale dle potfeby. Sam potiebu byt v Cistot€ nema, nevadi mu
na obleceni, ani na obli¢eji, o v§e se musi postarat osetfujici personal. Nerad se nechava

odsavat z hornich cest dychacich, nos se mu musi pouze otirat papirovym kapesnikem.
Pouzitd méfici technika: O

Osetrovatelské problémy: nesobéstacnost pti koupani a hygiené

9. Odstraniovani rizik z Zzivotniho prostfedi a zabrafiovani vzniku poskozeni sebe

I druhych

Nejveétsi riziko je pro Dominika manipulace s levym okem, které je po tarsorafii.
Z toho diivodu musi obcas nosit ortézu na levé horni koncetin€, jenz mu brani se oka
dotknout. Dalsi riziko je pro né&j, vzhledem k poznavani z v&tsi ¢asti tsty, poranéni zubt
a dutiny ustni. VSechny pfedméty z jeho blizkosti musi byt tudiz z mékkych materiald,
nezavadné a takové velikosti, aby nedoslo ke spolknuti ¢i vdechnuti. ZvySeny dozor je
nutny samoziejmé¢ i ve vané, kde Dominik vétSinou neni klidny, stejné tak jako
na piebalovacim pultu. Postylku mé zabezpecenou dievénymi postranicemi, které jsou

vys$si nez jeho vyska.

Riziko pfedstavuje i pro ostatni déti, pokud se k nému pfiblizuji z levé strany,
nemusi je v€as zaznamenat a shodit je na zem nebo uhodit hrackou. Z tohoto divodu se

musi vzdy dodrzovat pfedepsany pocet pracovnikil na urcity pocet déti.

wYwr o7

Pouzita méfici technika: O

Osetfovatelské problémy: riziko infekce, riziko poSkozeni oka a dutiny Ustni, riziko

ublizeni ostatnimi détmi
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10. Komunikace s jinymi osobami, vyjadiovani emoci, potieb, obav, ndzorti

Dominik komunikuje pouze citoslovci. Obcas zopakuje slovo, které slysi, ale
neumi ho uzit ve spravném kontextu ve vété. Pfi jakékoliv nelibosti, nesouhlasu

¢i strachu place, pii radosti se sméje. Neumi vyjadfit ani jednoduché potieby.
Pouzita méfici technika: 0

Osetrovatelské problémy: zhorSena komunikace s okolim, socialni izolace

11. Vyznavani vlastni viry

Vzhledem Kk vlastnimu postizeni a véku nelze viru posoudit, pokitén Dominik
neni. O vife rodi¢t neni v dokumentaci zadny zaznam, pouze od matky poznamka,
Ze 0 postizeni chlapce v prenatdlni péci nevédéla, jinak by se rozhodla o pferuseni

téhotenstvi.
Pouzita méfici technika: 0

Osetfovatelské problémy: 0

12. Smysluplna prace

Specialni pedagozky maji v DC plén, jak pracovat s détmi rizného véku
do oka, coz se zajiStuje zejména odvadénim pozornosti, musi mit okolo sebe dostatek
podnétl a nesmi se nechat delsi dobu bez povSimnuti. Dalsi sebeobsluzna ¢innost je
jidlo — Dominik by se mél co nejdfive naucit pouzivat 1Zicku, aby se umél sadm najist
abyl o jednu véc méné zavisly na oSetfujicim personalu. V SirSim kontextu nebude
podle progndz nejspis nikdy schopen plnohodnotné pracovat, nejpiijateln€jsim feSenim

jsou nejspisSe chranéné dilny a bydleni v Gistavu pro mentalné i fyzicky postizené.
Pouzita méfici technika: 0
Osetrovatelské problémy: 0
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13. Hry nebo tcast na riznych formach odpocinku a rekreace

Dominik si nejcastéji hraje na herné s ostatnimi détmi, ve svém pokoji nebo
v multi-smyslové mistnosti SNOEZELEN. Ostatnich déti na herné si nev§ima — hraje si
sam, nechce spole¢nost, u programu specidlnich pedagozek nikdy dlouho nevydrzi.
V letnich mésicich travi odpoledne venku na zahrad¢ ¢i v koCarku na terase. Nejlépe se
zabavi vécmi, které vydavaji néjaké zvuky — napf. hraci auta, chrastitka, hudebni
nastroje. V postylce mé hracky, které jsou jen jeho — kvili bezpec¢nosti a klidu spise
plySové, kterymi si nemiZe v noci ublizit. Uastni se canisterapie, ktera v DC probiha

jednou za 2 tydny, jednou za rok jezdi s ostatnimi détmi do ZOO.
Pouzitd méfici technika: 0

Osetfovatelské problémy: omezené aktivity, nezajem ditéte

14. Uceni, objevovani nového, zvidavost, kterd vede k normalnimu vyvoji a zdravi

a vyuzivani dostupnych zdravotnickych zatizeni

Dominik se uc¢i pouze zdkladni sebeobsluzné prvky. Nové véci objevuje
vzhledem ke svému o¢nimu handicapu a syndaktylii pfevazné zuby a jazykem. Zvidavy
je vramci svého prostiedi, které zna. Hleda nové hracky, zkouma je a nechce je
pujcovat ostatnim détem. V obdobi provadéni naseho oSetfovatelského procesu nebyly

patrné zadné zavratné pokroky v psychomotorickém vyvoji.

v o7

Pouzitd méfici technika: 0

Osetfovatelské problémy: opozdény vyvoj, minimalni schopnost u¢eni se nového

Situacni analyza ze dne 6. 11. 2017:

Dité, chlapec, 4 roky a 6 mésict, zije dlouhodob¢ v détském centrum, jeho zakladni
diagnéza je Apertiv syndrom. Je pii védomi, ve stabilizovaném stavu, 5. den
po tarsorafii levého oka Vv celkové anestezii, nyni bez bolesti a znamek infekce v okoli
operacniho pole. Léky jsou podavany dle medikaéniho listu podle doporuceni operatéra.

Saha si do levého oka, snazi se oko naklanét — nutno hlidat, pfi nemoZznosti dohledu
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mozno nasadit ortézu na levou horni koncetinu. Dychéani pravidelné, SpO, 99 %, télesna
teplota 36,6 °C, stolice pravideln¢ 1x denné, kasovitd. Nesobéstacny ve vSech dennich
¢innostech (koupani, oblékani, stravovani), sam se pouze napije z détské lahve, je
inkontinentni. Stravu dostava 4x denné - 12/mix, tekutiny dopliuje ¢ajem. Pfemist'uje
se ve specialné vyrobeném voziku, nechodi, pouze se pretaci, obcas si sedne s oporou
hlavy o nabytek. Vyjadfuje se pouze citoslovci, nejradsi si hraje na koberci,
nespolupracuje, zucastiiuje se programu specialnich pedagozek, ale neudrzi pozornost,
chce byt vtichosti a sdm. V noci spi bez problémi. Je zapojeny do programu
pro hledani péstounskych ¢i adoptivnich rodi¢t, nikdo z jeho biologické rodiny ho

nenavstévuje.

OSetrovatelské diagnozy dle NANDA taxonomie 2015-2017

Osetfovatelské diagnézy byly stanoveny prvni den provadéni naseho oSetfovatelského
procesu, tj. 6. 11. 2017, dle NANDA International, 2015. Osetfovatelské diagnozy.
Definice a klasifikace 2015-2017. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-5412-3.

Aktudlni oSetiovatelské diagnozy

00085 Zhorsena télesna pohyblivost
Priorita: stfedni

Doména 4. Aktivita/odpocinek
Ttida 2. Aktivita/odpocinek

Definice: Omezeni nezavislého cileného télesného pohybu téla ¢i jedné nebo vice

koncetin.

Urcujici znaky: zhorSené provadéni jemnych a hrubych motorickych dovednosti,
omezeny rozsah pohybu, diskomfort, nahrazuje pohyb jinymi c¢innostmi,

nekoordinované pohyby

Souvisejici faktory: alterace kognitivnich funkci, opozdény vyvoj, nedostatecna

podpora prostiedi
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00102 Deficit sebepéce pfi stravovani
Priorita: stfedni

Doména 4. Aktivita/odpocinek

Ttida 5. Sebepéce

Definice: ZhorSend schopnost provadét nebo dokoncit aktivity tykajici se samostatného

stravovani.

Urcujici znaky: zhorSend schopnost dopravit jidlo k ustim, dostat jidlo na pfibor,
zachazet s piiborem, otevirat nadoby, uchopit hrnek, pfijimat jidlo spolecensky

prijatelnym zptisobem

Souvisejici faktory: alterace kognitivnich funkci, neuromuskularni a muskuloskeletalni

poskozeni

00108 Deficit sebepéce pti koupani
Priorita: stfedni

Doména 4. Aktivita/odpoc¢inek
Ttida 5. Sebepéce

Definice: ZhorSend schopnost samostatné provadét nebo dokoncit aktivity tykajici se

koupani.

Urcujici znaky: zhorSena schopnost dostat se do koupelny, ususit si télo, regulovat vodu

pro koupéni, umyt si télo

Souvisejici faktory: alterace kognitivnich funkci, piekazky v prostfedi, zhorSena
schopnost vnimat ¢ast t€la a prostorové vztahy, neuromuskularni poskozeni, zhorSena

schopnost pfemistovat se

00110 Deficit sebepéce pti vyprazdinovani
Priorita: stfedni

Doména 4. Aktivita/odpocinek
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Ttida 5. Sebepéce

Definice: ZhorSend schopnost samostatné provést nebo dokoncit aktivity tykajici se

vyprazdinovani.

Urcujici znaky: zhorSena schopnost provést fadnou vyprazdinovaci hygienu, piemistit se

na toaletu

Souvisejici faktory: alterace kognitivnich funkci, neuromuskularni a muskuloskeletalni

poskozeni, zhorSend schopnost pfemist’ovat se, zhorSena mobilita

00109 Deficit sebepéce pii oblékani

Priorita: stfedni

Doména 4. Aktivita/odpoc¢inek

Ttida 5. Sebepéce

Definice: ZhorSena schopnost samostatné se obléknout nebo dokoncit oblékani.

Urcujici znaky: zhorSend schopnost zvolit si oble¢eni, zapnout si obleceni, vytdhnout
oblec¢eni ze skiini, udrzet vzhled na uspokojivé urovni, zvednout obleceni, obléknout si

obleceni na dolni 1 horni ¢ast téla, obléknout si potifebné casti odévu, pouzivat zipy

Souvisejici faktory: alterace kognitivnich funkci, pfekazky v prostfedi, neuromuskuldrni

a muskuloskeletalni poskozeni

00051 Zhorsena verbalni komunikace
Priorita: nizka

Doména 5. Percepce/kognice

Ttida 5. Komunikace

Definice: Snizena, zpozdéna ¢i neexistujici schopnost piijimat, zpracovat, vysilat nebo

vyuzivat systém symbola.
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Urcujici znaky: potize porozumét komunikaci, potize verbalné vyjadfit myslenky,
potize s tvorbou slov, neschopnost pouzivat fe¢ téla, potize s mluvenim, nemluvi,
¢astecny vizualni deficit

Souvisejici faktory: absence dilezit¢ blizké osoby, vyvojové zmény, emocionalni
naruSeni, nedostatek stimulii, orofaryngealni defekt, fyziologicky stav, psychoticka

porucha, 1é¢ba

00097 Nedostatek zdjmovych aktivit
Priorita: nizké

Doména 1. Podpora zdravi

Ttida 1. Uvédomovani si zdravi

Definice: Snizend stimulace plynouci z rekreacnich aktivit nebo aktivit pro volny ¢as

(ze z4jmu ¢i zapojeni do takovych aktivit.)
Urcujici znaky: soucasné prostfedi neumoziuje provozovani zdjmovych aktivit

Souvisejici faktory: nedostatek zajmovych aktivit, prodlouzeny pobyt v ustavu

00053 Socialni izolace
Priorita: nizké

Doména 12. Komfort
Ttida 3. Socialni komfort

Definice: Osamélost zazivand jedincem a vnimand jako negativni stav nebo stav

ohroZeni, ktery byl vyvolan druhymi.

Urcujici znaky: osamélost zplisobend druhymi, opozdény vyvoj, postizeni, odmitnuti

V anamnéze, nemoc, opakované ¢innosti, smutek, uzavienost

Souvisejici faktory: zmény duSevniho stavu, zmény télesného vzhledu, zajmy

neodpovidajici vyvoji
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Rizikové oSetirovatelské diagnozy

00004 Riziko infekce
Doména 11. Bezpec¢nost/ochrana
Ttida 1. Infekce

Definice: Nachylnost k napadeni a mnozeni se patogennich organismti, coz miize vést

k oslabeni zdravi.

Rizikové faktory: chronické onemocnéni, zména integrity klize

00219 Riziko suchého oka
Doména 11. Bezpecnost a ochrana
Ttida 2. T¢lesné poskozeni

Definice: Nachylnost k diskomfortu oka nebo poskozeni rohovky a spojivky z divodu
snizeného mnozstvi ¢i kvality slzného filmu potfebného k navlhéeni oka, coz mize vést

k oslabeni zdravi.

Rizikové faktory: neschopnost zaviit oko, poskozeni povrchu oka, 1écba

00112 Riziko opozdéného vyvoje

Doména 13. Rist/vyvoj

Ttida 2. Vyvoj

Definice: Nachylnost k opozdéni o 25 nebo vice procent v jedné nebo vice oblastech
socialniho ¢1 samoregulacniho chovani v kognitivnich, jazykovych, hrubych ¢i jemnych
motorickych dovednostech, coz mize vést k oslabeni zdravi.

Rizikové faktory: geneticka porucha, poSkozeni mozku, chronické onemocnéni, vrozené

vady, genetickd porucha, 1é¢ba, zhorSeni zraku
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Mezi dny 6.-19. 11. 2017 doslo krozpracovani nasledujicich 5 oSetfovatelskych

diagnoéz:

00085 Zhorsena télesna pohyblivost

Priorita: stiedni

Cil dlouhodoby: Dominik se nauci si sedat do 2 tydnt bez ptidrzovani hlavy.
Cil kratkodoby: Dominikovi nebude potieba fixovat horni koncetiny do 1 tydne.
Ocekavané vysledky:

Dominik je schopen ucastnit se vSech aktivit v DC do 1 tydne.

Dominik vydrzi sedét v klidu ve své pojizdné sedacce do 1 tydne.

Dominik si osvojil zplisob, jakym se ma posadit do 2 tydni.

Osetrovatelské intervence:

1. Zhodnot' funkéni schopnosti ditéte — prvni den (vSeobecna ¢i détska sestra,

fyzioterapeutka).

2. Zjisti postoj ditéte k jednotlivym aktivitam — prvni den (vSeobecna ¢i détska sestra,

fyzioterapeutka).

3. Pobizej dité k aktivité zpisobem vhodnym k jeho mentalnimu vyvoji tak, aby aktivita
vedla ke zlepSeni télesné pohyblivosti — kazdy den (vSeobecna ¢i détskd sestra,

specialni pedagozka, fyzioterapeutka).

4. Vyuzive] kompenzacni a ortopedické pomicky K nacviku sedu — kazdy den

(vSeobecna ¢i détska sestra, fyzioterapeutka).
5. Pobizej dit€ v péci o sebe — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).

6. Dbej na bezpecné prostredi ditéte a prevenci urazli, vhodné uprav prostiedi,
ve kterém se Dominik pohybuje — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra,

fyzioterapeutka, specialni pedagozka).
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7. Spolupracuj s ostatnimi ¢leny tymu (specialni pedagozkou, fyzioterapeutkou,

klinickou psycholozkou, 1ékatem) — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).

Realizace (6.-19. 11. 2017):

Dominik zatim neumi chodit ani 1ézt po kolenou. Prvni den provadéni naseho
osetfovatelského procesu si umél sednout, pokud za sebou mél oporu, o kterou se mohl
opfit (napt. skiin, sloup, zidli). Jakmile se opora odstrani, neudrzi sdm hlavu dlouho,
i kdyz se interval stale vice prodluzuje. Na zemi se po koberci pohybuje pouze
po kolenou, kdyz pted sebou tlaci hracku, o kterou se mize opfit. Jinak se kutali nebo
ptitahuje rukama a télo za sebou tadhne. Pokud ho chceme zaujmout v ramci rehabilitace,
musime mu nejdiive prostfedi uzpisobit tak, aby se v ném citil pfijemné. Spravné
reaguje, pokud v pozadi slysi pohadky z televize, détské pisni¢ky nebo si mize nechat
v ruce hracku vydavajici zvuky. Vzhledem k syndaktylii 3 prostfednich prstii na obou
hornich koncetinach poznava okolni prostfedi a predméty kolem néj prevazné usty,
zuby nebo celymi dolnimi koncetinami. Pfi pfevlékani se ho snazime nechat si svlékat
ponozky a body, ¢imz trénuje celé télo a hrubou motoriku. Bohuzel vzhledem
k prodélané operaci na levém o¢nim vic¢ku je obcas nutnost nosit ortézu na levé horni
koncetin€é pro nebezpec¢i prasknuti stehu, se kterym se dlani ruky snazi manipulovat.
S nandanou ortézou, kterou mu fyzioterapeutka nastavila pfimo na miru, si na oko
nedosdhne. Pro zvySenou prevenci urazii se musi z Dominikova dosahu odstranit
vSechny tvrdé predméty, aby si pfi poznavani usty neporanil zuby ¢i dutinu ustni. Cely
den se snazime dodrzovat doporuceni od klinické psycholozky o vyvarovani se
hlasitych pokynt, pfili§ rychlych gest ¢i pfemistovani z mista na misto V pojizdné

sedacce bez predchoziho komentovani a tim udrzeni Dominika pfi jizdé v ni v Klidu.

Hodnoceni (posledni den provadéni naseho osetfovatelského procesu — 19. 11. 2017):

Dlouhodoby cil byl splnén ¢asteéné — Dominik si jiz sedne i1 bez ptidrzovani
hlavy o oporu, zatim vSak na velmi kratkou dobu. I kratkodoby cil byl splnén caste¢né —
neni uz tak casto potieba Dominikovi horni koncetiny fixovat, je to vSak zavislé

na dokonale  odvedené  pozornosti, coz vprovozu vzdy neni mozné.
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Intervence ¢. 3, 4, 5, 6 a 7 budou pokratovat i po ukonceni nasi realizace
minimaln¢ dalsi 3 mésice, kdy doporucujeme dal$i prehodnoceni této oSetfovatelské

diagnozy.

00108 Deficit sebepéce pri koupani

Priorita: stfedni

Cil dlouhodoby: Dominikovi nebude potieba ptidrzovat ruce a hlavu do 2 tydnd.
Cil kratkodoby: Dominik nebude pti koupani v kieci do 2 dnt.

Ocekavané vysledky:

Dominik si osvoji rezim dne do 2 tydnt.

Dominik bude pii koupani spolupracovat (zvedat ruce, otevirat usta pii ¢isténi dutiny

ustni apod.) do 2 tydni.
Dominik nebude mit pti koupani zachvaty vzteku do 1 tydne.

Dominik se pfi koupani uvolni do 2 dni.

Osetrovatelské intervence:

1. Zhodnot’ moZnosti sob&stacnosti, prvni den a dale kazdé 2 tydny (vSeobecna ¢i détska

sestra).

2. Vypracuj osetfovatelsky plan tak, aby se pfiblizil béznému rezimu ditéte — prvni den

(vSeobecna ¢i détska sestra).
3. Komentuj kazdou svoji ¢innost pii koupani — pokazdé (vSeobecna ¢i  détska sestra).
4. Pfedchazej urazu - pii kazdém koupani (vSeobecna ¢i détska sestra).

5. Dodrzuj doporu€enou teplotu v mistnosti 1 teplotu vody — pfi kazdém koupani

(vSeobecna ¢i détska sestra).
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6. Dodrzuj Casy a postup v harmonogramu dne — kazdy den (vSichni zaméstnanci).

7. Dbej na peclivé vysuseni pokozky i vlast pied odchodem ven — pti kazdém koupani

(vSeobecna ¢i détska sestra).

8. Navod’ Dominikovi pfijemnou atmosféru pii koupani — napf. pusténim oblibené

pohadky ¢i pisné€ v radiu — pii kazdém koupani (vSeobecna ¢i détska sestra).

Realizace (6.-19. 11. 2017):

Dominik se koupe kazdé rano po snidani. Nejprve se v pokoji zaviou okna,
ujistime se, ze nedojde k pruvanu, pusti se pohadky v televizi a po napusténi vany
vodou o teploté 37 °C se na piebalovacim pultu svlékne, o€isti od zjevnych necistot
vlhéenymi ubrousky a polozi do vany na ruku sestry nebo na koupaci lehatko, podle
toho, jak se Dominik pii koupani chova. Hned od prvniho dne vétSinou nelezi v klidu,
nespolupracuje, Zadnou ¢innosti spojenou s koupanim nezvlada sam. V ramci prevence
urazil je nutny neustaly dohled, nedovolit mu dostat se ke sprSe a nepoustét mu hlavu,
aby mu nepfepadla do vody. VSe mu podrobné popisujeme a celou dobu na néj mluvime
tak, aby se nebal. Po omyti vlast, téla a oblasti genitalu se opét vynda na pult k osuseni.
Na utfeni se pouziva latkova plena. Poté se jesté pfikryje suchou plenou a oSetii se mu
o¢i a kone¢nik. Déle se Dominikovi Cisti zuby elektrickym zubnim kartdckem a détskou
zubni pastou. Vlasy ma velmi jemné, proto staci pouze vysusit plenou a ucesat. Kazdé
pondéli se stfihaji na celém oddéleni nehty, které mad Dominik na vSech koncetinach

na prostfednich 3 prstech srostlé.

Hodnoceni (posledni den provadéni naseho osetfovatelského procesu — 19. 11. 2017):

Kratkodoby cil byl splnén. Pii dodrzovani vSech intervenci Dominik jiz pfi
koupéni nebyval v kie€i, poslouchal pohddku pusténou v televizi ¢i radiu, uvolnil se
a nebrecel. Dlouhodoby cil byl splnén ¢astecné — ruce uz nechaval vétSinou v klidu,
hlavu ale jest¢ po celou dobu koupdni sdm zvednutou neudrzel. Piehodnoceni této
oSetfovatelské diagnozy by mélo probéhnout znova za 3 mésice. Do t¢ doby budou

intervence €. 1, 3, 4, 5, 6, 7 a 8 pokracovat.
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00097 Nedostatek zajmovych aktivit
Priorita: nizka
Cil dlouhodoby: Dominik se zabavi s hracky pfimétenymi jeho véku do 2 tydni.

Cil kratkodoby: Dominik si hrackami odvede pozornost od poSkozovani levého oka

do 1 dne.
Ocekavané vysledky:
Dominik nalezne a rozviji uspokojivou ¢innost do 2 tydni.

U Dominika jsou patrné znamky osobniho uspokojeni z ¢innosti, kterou si sam nalezl

do 2 tydnt.
Dominik se nenudi do 1 dne.

Dominik nema pottebu naklanét levé oko do strany do 1 dne.

Osetrovatelské intervence:

1. Zhodnot’ psychomotoricky vyvoj ditéte — prvni den (vSeobecnd ¢i détskd sestra,

psycholoZka).
2. Zjisti z4jmy ditéte — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra, specialni pedagozka).

3. Motivyj dité k produktivni hfe — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra, specidlni

pedagozka).

4. Nabizej ditéti hracky pfimétené jeho stupni vyvoji — kazdy den (vSeobecna €1 détska

sestra, specialni pedagozka).

5. Stfidej vizudlni, taktilni, sluchové i Cichové podnéty a prostredi — kazdy den

(vSeobecna ¢i détska sestra, specialni pedagozka, fyzioterapeutka).

6. Zarad’ do harmonogramu dne ¢as na odpocinek — kazdy den (vSeobecna ¢i détska

sestra).

7. Snaz se zabranit destruktivnimu chovani — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).
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8. Spolupracuj se specidlni pedagozkou, fyzioterapeutem, psycholozkou i lékafem —

kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).

Realizace (6.-19. 11. 2017):

Dominik jezdi kazdé rano po snidani a koupeli na pojizdné sedacce na hernu,
ktera je u oddéleni starSich, a z vétsi Casti chodicich, déti. Priblizné od 9 hod. zde
probiha program specialnich pedagozek. Dominik si vétSinu ¢asu hraje na zemi, kde ma
kolem sebe rad spoustu hracek. Nejvice ho zajimaji ty, které vydavaji néjaké zvuky,
jako hraci auto ¢i chrastici mic¢, s témi si pak vydrzi hrat 1 celé dopoledne, napodobuje
zvuky hrac¢ky. Pokud najde né&jaké auto, kola od né&j si hned dava do pusy a vzhledem
k jeho o¢nimu handicapu véc poznava spis sty nebo na hrac¢ky vystrkuje jazyk. Pomoci
zubll nardzi do véci kolem, 1 pfedmétl, které mu stoji v cesté. Moznost traveni volného
Casu maji déti v DC Strancice i v multi-smyslové mistnosti SNOEZELEN, kde travi ¢as
se specialni pedagozkou nebo rehabilituji s fyzioterapeutkou. Tam se Dominik vzdy
uklidni, u klidné hudby a piijemné viné piestane brecet. Nejvice ho zajimd vodni
bublinkovy sloupec, u n¢hoz se libi nejen zvuky, které vydava, ale pfedevSim jeho
podstavec, jehoz povrch je pfijemny na dotyk. Jako vétSinu véci, i tento podstavec
poznava piedevS§im pomoci st a zubd. Okolo 10. hodiny dopoledne chodi déti
na prochdzku, ¢ehoz se Dominik pravidelné ucastni, stejn¢ jako canisterapie, ktera
Vv centru probihd jednou za 2 tydny. Pst si vSak nev§imd, nebot’ je na pohmat nepozna
a o¢ima je zatim nedokéze identifikovat. Na prochazce, stejn¢ tak 1 venku na zahradg¢,
ho zatim nic nezaujme, stale si hraje jen s hrackami, jez zna z domova a vétSinou
pfi prochazce usne nebo odpociva. Pfi ndcviku feci mu poustime z radia logopedické
pisnicky, u kterych zvladne opakovat jednotliva slova a vlivem melodie je schopny si je
do druhého dne i zapamatovat. Pokud je dostatecné zabaveny hrou, nenuti ho naklanét

si oko do stran.

Hodnoceni (posledni den provadéni naseho oSetiovatelského procesu — 19. 11. 2017):

Cil dlouhodoby byl splnén ¢astecn€, Dominik se se svymi oblibenymi hracky
umi zabavit, ne vzdy vSak jde o hracky ptimétené jeho véku. Také kratkodoby cil byl

52



splnén castecné — pokud Dominika hracka dostateéné zabavi, vénuje se pouze ji, pokud
vSak neni del$i dobu pod dozorem, obcas si stile zkousi hrackou oko naklanét a tim
hrozi nebezpeci ,,vypadnuti oka®“.  Dalsi hodnoceni této oSetfovatelské diagndzy
navrhujeme za pul roku. I po ukonceni naseho oSetfovatelského procesu intervence €. 3,

4,5, 6,7 a8 pokracuji.

00004 Riziko infekce

Priorita: stfedni

Cil: Dominik nemé znamky infekce po celou dobu hojeni operacni rany.
Ocekavane vysledky:

Dominik si nebude sahat do oka po celou dobu hojeni opera¢ni rany.

Osetrovatelské intervence:
1. M¢&t pravidelné télesnou teplotu — kazdy den. (vSeobecna ¢i détska sestra).
2. Provadéj prevenci nozokomialnich ndkaz — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).

3. Dodrzuj asepticky postup pii oSetiovani operacniho pole — kazdy den (vSeobecna

¢1 détska sestra).
4. Podavej 1éky dle ordinace 1ékatfe — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra).

5. Edukuj ostatni Cleny tymu (specialni pedagozky, oSetfovatelky) o prevenci Sifeni

infekce — prvni den (vSeobecna ¢i détska sestra).

6. Zabran ditéti dostat se k operaénimu poli — kazdy den (vSeobecna ¢i détska sestra,

osetfovatelka).
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Realizace (6.-19. 11. 2017):

Dominik je po tarsorafii vlevo v celkové anestezii provedené 1. 11. 2017
pro Cast¢ vymackavani oka hrackou ¢i dlani. Po navratu z hospitalizace byl jiz
bez bolesti, operaéni rana bez znamek infekce. Pro zachovani ¢istého opera¢niho pole
jsme dostali doporuCeni od operatéra a oSetfujici lékafe 3% denné¢ mazat vicka
Opthalmoseptonexem ung. Toto provadime po ranni koupeli, pfed polednim spankem
apo vecefi. Dle ordinace lékafe také méfime 2x denné télesnou teplotu. Pii kazdé
kontrole oka si v§imame, zda je steh stile pevny, bez sekretu, zarudnuti ¢i zda neni
na pohmat bolestivy. Vzdy dodrzujeme asepticky postup pro zamezeni vzniku
nozokomialnich nadkaz. Béhem hojeni operacni rany musi Dominik také 24 hod. denné

nosit ortézu na levé ruce. O této skutecnosti jsme informovali v§echny ¢leny tymu.

Hodnoceni (posledni den provadéni naseho osetfovatelského procesu - 19. 11. 2017):

Cil byl splnén — Dominik nemél po celou dobu hojeni operac¢ni rany Zadnou
znamku infekce. V okoli stehu se neobjevilo zarudnuti ani sekret, oko nebylo na pohmat
bolestivé. Bohuzel zékladni problém opera¢ni zékrok nevytesil — Dominik si stale oko
tla¢i do zevni oblasti a snazi se ho vymacknout, i kdyZ to nyni pies pevny steh jde
ztézka a oko uplné nevypadne. Do zhojeni opera¢ni rany musel mit po celou dobu
na horni koncetin¢ ortézu k zamezeni vzniku infekce. Dominik stile vidi pouze Cast
zorného pole a zcela ptirozené se snazi s okem hybat tak, aby vidé€l co nejvice. Je tedy
jen otazka Casu, kdy se mu podafi steh povolit natolik, aby mohl oko opét zatlacit
do zevni oblasti. Intervence ¢. 2 a 4 budou nadale pokracovat. Intervence ¢. 1, 3 a 6

budou pokracovat az do uplného zhojeni operacniho pole.

00112 Riziko opozdéného vyvoje
Priorita: stfedni
Cil: Dominik se béhem provadéni naseho osetfovatelského procesu nepropadne ve svém

VVoii.
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Ocekévané vysledky:
Dominik si upevni jiz nauc¢ené prvky sobéstacnosti (do 2 tydnu).

Dominik za¢ne d¢lat pokroky v nové nauéenych ¢innostech (do 2 tydnu).

Osetrovatelské intervence:

1. Zjisti, jaké situace mohou zpusobovat stagnaci vyvoje — pribézné (vSeobecna

¢i détska sestra, specidlni pedagozka, klinicka psycholozka).

2. Posud’, kter¢ situace jsou pro dité nejvice stresujici — pribézné (vSeobecna ¢i détska

sestra, specialni pedagozka, klinicka psycholozka).
3. Sleduj pravidelné vysku a hmotnost — jednou za mésic (vSeobecna ¢i détska sestra).

4. Zapoj dité do pravidelnych aktivit — kazdy den (vSeobecna ¢i détské sestra, specialni

pedagozka).

Realizace: (6.-19. 11. 2017):

Dominikliv opoZdény vyvoj je zplsoben vedle zdkladni diagnézy piedevsim
zhorSeny zrak, ktery mu sekundarné brani v chiizi (hif se orientuje), dale dlouhodobé
umisténi Vv ustavu, odlouceni od rodi¢d a anestezie v raném véku. V soucasné dobé
nangj jako stresujici situace piisobi obzvlasté cizi prostfedi, velky hluk ¢i neopatrné
zachazeni. Kazdy mésic (v den jeho vyroc¢i = 29.) pravidelné métime vysku, vahu,
obvod hlavy a hrudniku. Pokud mu to dovoli zdravotni stav jeho, i ostatnich déti, mtze
chodit do herny na program specialnich pedagozek, canisterapii ¢i jezdit na vylety.
Ostatnich déti si pii Zadnych spole¢nych ¢innostech nevsima. Pokud ovSem zlistdva
na svém pokoji a neni mezi ostatnimi détmi, neposouva ho to dale ve vyvoji. Zatim
nemluvi — pouziva jen citoslovce, ob¢as zopakuje slovo, které slysi pii logopedii
napf. v radiu nebo televizi, zatim vSak s velmi nekvalitni artikulaci. Pfi hledani hrac¢ek
se Casto pretaci na bticho a ,,pase hiibata“, kope koleny o zem. V lehu na bfise umi
otaCet hlavu, ale neudrZi ji dlouho vzptimenou. Mé rad, kdyz se pfed nim déla ,,paci

paci®, coz se naucil i napodobovat.
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Hodnoceni (posledni den provadéni naseho osetfovatelského procesu - 19. 11. 2017):

Vzhledem k Dominikové zakladni diagndze je pro né¢j ¢astecny opozdény vyvoj
typicky. Dalsi opozdéni je zplisobeno z nejveétsi ¢asti zrakovym handicapem. Jako dalsi
faktor, ktery ovliviiuje negativné jeho vyvoj je syndaktylie prsti horni koncetiny.
Dominikova vyhoda je, Ze ma zachovaly uchop palce, coz ho posouva dopiedu rychleji
nez ostatni déti s Apertovym syndromem, které obcas takto postavené prsty nemaji.
| pfes to je vSak pouziva pii bouchani do véci nebo snaze néco sebrat ze zemé celou
dlani. Celkovy psychomotoricky vyvoj odpovida véku kojence. Cile bylo dosazeno —
za dobu provadeéni naseho oSetfovatelského procesu k viditelnému propadu ve vyvoji
nedoslo. Vsechny uvedené intervence budou pokratovat i po ukonceni naseho

osetfovatelského procesu.

Celkové hodnoceni realizované péce ze dne 19. 11. 2017

Chlapec Zije v DC Strancice od svych 10 tydnl véku, tj. na zafatku provadéni
naseho oSetfovatelského procesu jiz 4 roky. V soucasné dobé byl po tarsorafii levého

oka v celkové anestezii pro vymackavani oka do stran hrackami ¢i rukou.

Pooperacni obdobi zvladl bez komplikaci, opera¢ni pole bylo bez znamek
infekce. Zistala pouze nutnost ob¢as nasazovat ortézu k zabranéni dotykani se stehi.
Ortézu toleroval, pokud byl pln¢ zabaveny jinymi ¢innostmi a mél kolem sebe dostatek
jinych podnéti. Spoluprace s dité¢tem byla velmi naro¢nd, vzhledem k jeho zédkladni
diagnoze, a v tomto obdobi i pro jeho handicap, protoze na levé oko vidél pouze
castecné. Zaroven omezeni hybnosti levé horni koncetiny pisobilo velmi negativné

na psychicky stav chlapce.

Pohyblivost se za naseho pisobeni vyrazn€ji nezménila, ale sedani jde
Dominikovi stale 1épe. Dale zlistdva nesobéstaény ve vSech béznych ¢innostech a plné
odkazan na pomoc druhé osoby. Abychom dosahli zlepSeni, musime postupovat velice
trpelivé a dité nepfepinat. Opozdény vyvoj se nepropadl, zlstava prozatim na stejné

arovni.

VeétSinu nasich cild, které jsme si u kazdé realizované diagndzy stanovili, se nam

podafilo splnit, nékteré alespon caste¢né. U kazdé jsme doporucili dobu, za kterou by se
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mélo piehodnotit, zda doslo k jejich uplnému splnéni, a které intervence budou dale
pretrvavat. U prvni diagndzy — zhorSend télesna pohyblivost dale pokracuji intervence
¢.3,4,5,6a7. U diagnozy deficit sebepéce pii koupani intervence €. 1, 3, 4,5, 6,7 a 8.
U tfeti diagnozy — nedostatek zajmovych aktivit dale pretrvavaji intervence €. 3, 4, 5, 6,
7 a 8. U diagndzy riziko infekce budou intervence €. 1, 3 a 6 pokracovat az do zhojeni
operacniho pole a intervence €. 2 a 4 po celou dobu osetfovani. U paté diagnozy — riziko

opozdéného vyvoje dale pietrvavaji vSechny uvedené intervence, tj. 1, 2, 3a 4.

V DC Strancice je stanoveno rozmezi piehodnocovani osetfovatelskych diagnéz

kazdé 3 mésice, proto 1 my doporucujeme tento interval.

Doporuceni pro praxi

Pro praci s détmi mentdlné 1 fyzicky postizenymi je obecné nejdilezité;si
trpelivost. Pokud se ktomu jesté prida skutenost, Ze ziji oddélené od rodic,
avptipad¢ Dominika 1 jeho syndrom socnim handicapem, je tam pravidel

pro komunikaci a osetfovani mnohem vice:
Pravidla pro praci s ditétem s Apertovym syndromem:
e Dbat na prevenci pied poranénim vzhledem k o€nimu handicapu.
e Upravit prostredi ditéte tak, aby nehrozilo poranéni o tvrdé ¢i ostré predméty.

e Podavat ditéti do ruky takové pfedméty, jaké milZe bez problémil uchopit

vzhledem k syndaktylii (mékké, tvarné).

e Vsouvislosti sjeho vizazi, nevystavovat Dominika stresovym situacim
na vefejnosti (napf. v ¢ekarné¢ v nemocnici, kde ptsobi na ostatni lidi velmi

neobvykle).
Pravidla pro préci s postizenymi détmi Zijicich trvale v socialnich institucich:
e Hodnotit pravidelné psychomotoricky vyvoj ditcte.

e Me¢énit aktivity podle vyvoje tak, aby byly co nejvice produktivni.
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Trpélivé pokracovat v zavedeném rezimu, i kdyz vysledky se mohou dostavovat

velmi pomalu.

Nemluvit pied ditétem hanlivé o jeho rodicich. Dodrzovat doporuceni
psycholozky o komunikaci s ditétem o jeho rodi¢ich (v pfipadé napf. tyrani je
doporuceno rodice piipominat co nejmén¢, pokud vSak rodice dité¢ alesponi obc¢as

navstévuji, je zddouci ditéti rodice obCas v rozhovorech piipomenout).

Chovat se k ditéti co nejvice pfirozené, nelitovat ho, dopfat mu télesny kontakt

pohlazenim, pochovéanim.

Snazit se naucit dité¢ co nejvice sebeobsluznych Cinnosti, ale i praktickych
dovednosti, vV co nejpodobnéj§im domdcim prostiedi a vychové (vynasSet kos,
zehlit, dévat pradlo do pracky, uvafit si ¢aj ze sacku — déti znaji Caj pouze
ve varnicich, poznat chléb v celku, nejen nakrajeny, maslo v kuse, chodit s nimi
na postu, poznavat kuchynské spotiebice, brat je do obchodu — nakupy potravin,

obleceni, véci denni potieby, ...)
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ZAVER

Geneticka onemocnéni jsou zdvazna nejen pro konkrétni dit¢ a jeho rodinu, ale
predstavuji zavazny problém i pro Sirokou vefejnost. Nyni se hranice pro definici
genetického onemocnéni stdle posouva, pfipisuje se stile vice nemocem, i kdyz
s ménici se zivotnim stylem populace se vSechny faktory pro vznik onemocnéni jiz
V prenatalnim obdobi ptekryvaji. Dnes jiz neplati pravidlo, ze geneticky nemocné dité
se rodi pouze starSim zendm, tém, které nedodrzovaly zasady spravné zivotospravy
béhem tc¢hotenstvi, nebo rodickam, jenz samotné trpi néjakym onemocnénim. I pies
neustale vyvijejici se a zdokonalujici se prenatalni péci a diagnostiku se stale rodi déti,
které jsou negativné geneticky ovlivnény jiz pii narozeni, bez zjevné pficiny

¢1 pochybeni.

Cilem této bakalaiské prace bylo vyhledat literaturu o Apertové syndromu
a sepsat zakladni teoretické poznatky o této nemoci tak, aby byly dostupné i v ¢eském
jazyce, nebot’ vétsSina zdroji pochazi ze zahraniCi. V praci jsme vypsali i komplikace
a zaklady pftistupu k détem se zrakovym handicapem, ktery se vyskytuje u vétSiny takto
postizenych déti. Dale jsme uvedli z dohledanych zdroji alternativy feSeni nahradni
rodinné péce a specifika oSetrovatelské péce o dité s Apertovym syndromem.

V praktické ¢asti jsme sepsali oSetfovatelsky proces podle V. Henderson u ditéte
s genetickym onemocnénim tak, aby se pfiblizila oSetfovatelskd péce o dité
s Apertovym syndromem. Dale byly sepsdny oSetfovatelské diagnozy dle
NANDA | taxonomie Il 2015-2017. P&t znich, souvisejicich nejen se zakladnim
onemocnénim (riziko opozdéného vyvoje, zhorSena télesna pohyblivost, deficit
sebepéce) a s aktudlnim stavem (riziko infekce), ale 1 s trvalym pobytem v détském
centru (nedostatek zajmovych aktivit), jsme detailné rozpracovali. Vzhledem Kk nejasné
progndze nelze s jistotou urcit dal$i vyvoj, proto prozatim intervence i nastavena
oSetfovatelska péce pokracuje tak, jak je zavedena, s nutnosti prehodnoceni planu podle
potieby a aktudlniho stavu. Cinnost vieobecnych a détskych sester, stejné jako
I ostatnich ¢lenti tymu, vede krom¢ udrzovani zdravotniho stavu ve spolupraci s 1ékafem

pfedevSim ke zvySovani sobéstacnosti postizenych déti a osvojovani si zaklad
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sebeobluznych prvka, které jsou stézejni pro zamezovani stagnace ve vyvoji. VSechny

cile stanovené v tivodu této prace byly tedy splnény.
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Ptiloha A — Rodokmen rodiny s autosomalné dominantni chorobou
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Ptiloha B — RTG snimek lebky a ruky u Apertova syndromu

4 day-old, Apert Syndrome
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Zdroj: FAGEL, Devon M., 2010. Craniosynostosis [online]. S. 29. [cit. 2018-03-21].
Dostupné z: https://www.slideshare.net/DevonFagel/craniosynostosis-37141125?next_slideshow=1



Ptiloha C — Operacni feSeni syndaktylie

(obrazek c — vlozeni tkanovych $tépu; e, f — 6 mésicl po operaci)
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Zdroj: Journal Of Plastic Surgery And Hand Surgery [J Plast Surg Hand Surg] 2016; Vol. 50 (1),
pp. 40-3. Date of Electronic Publication: 2015 Sep 12., s. 42
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Ptiloha D — Pseudomonadovy vied rohovky s hypopyem

Zdroj: KUCHYNKA, 2016, s. 310



Priloha E — Multi-smyslova mistnost Snoezelen

Zdroj: Snoezelen 2. www.ddstrancice.cz/gallery/snoezelen-2-52/#imgh
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Ptiloha F — Apgar score

Skdrovani podle Apgarove
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Pfiloha G — Klasifikace novorozencu

Zdroj: SLEZAKOVA, 2011, s. 245
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Ptiloha H — Percentilové grafy hmotnosti
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Zdroj: Statni zdravotni ustav (2011): Seznam ristovych grafii ke stazeni.
http://www.szu.cz/publikace/data/seznam-rustovych-grafu-ke-stazeni



Pfiloha I — Pruvodni list k reSersi

Jméno: Aneta Rihova
Nazev prace: Osetiovatelsky proces u ditéte s genetickym onemocnénim

Jazykové vymezeni:
cestina, anglictina

Kli¢ova slova:

Apertiv syndrom — oSetfovatelsky proces — akrocefalosyndaktylie — vyvojové poruchy
u déti — vrozené, dédicné a novorozenecké nemoci a abnormality — dité v astavni péci —
postizené déti — zdravotnicka zafizeni — zdravotnické sluzby — vied rohovky —
syndaktylie

Kli¢ova slova anglictina:

Apert Syndrome - Nursing Process — Acrocephalosyndactylia — Developmental
Disabilities - Congenital, Hereditary, and Neonatal Diseases and Abnormalities - Child,
Institutionalized - Disabled Children - Health Facilities - Health Services —Corneal
Ulcer — Syndactyly

ReSers$ni strategie

je kombinaci riiznych zptsobl hleddni — nevaze se pouze na klicova slova,

kli¢ova slova (= deskriptory MeSH) u jednotlivych citaci naleznete v kolonce ,,DE*,
pfipadné Terminy MeSH

Casové vymezeni:
2005-2017

Pocet zaiznamii:

¢islo posledni citace je poCet zdznamil v souboru, kazdy soubor ma vlastni ¢iselnou fadu
tuzemské zdroje - (KNIHY A CLANKY jsou vzdy ve vlastnim souboru)

Ceské zdroje: zaznamu: 64 (knihy: 8; ¢lanky, abstrakta, kapitoly: 56)
Zahranicni zdroje: zdznamu: 54

Pouzity citacni styl:
Bibliograficky zaznam v portalu MEDVIK
Citace databazového centra EBSCOhost pro databaze CINAHL a MEDLINE

Zdroje:
Katalog Néarodni lékatské knihovny (www.medvik.cz) a databaze BMC
Specializované databaze (CINAHL a MEDLINE)

Zpracoval: PhDr. Ondrej Bursky, Narodni 1ékaiska knihovna, oddéleni informacnich a
specidlnich sluzeb



Piiloha J — Cestné prohlaseni studenta k ziskani podkladii pro zpracovéani bakalaiské
prace

Cestné prohlaseni

Prohlasuji, Ze jsem zpracovala udaje/podklady pro praktickou ¢ast bakalarské prace
s nazvem Osetfovatelsky proces u ditéte s genetickym onemocnénim v ramci
studia/odborné praxe realizované na Vysoké skole zdravotnické, o. p. s., Duskova 7,
Praha 5.

V Praze dne.....cocccevveeeeeeeeeeieae.

Jméno a pfijmeni studenta
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Priloha K — Protokol k provadéni sbéru podkladii pro zpracovani bakalaiské prace

PROTOKOL K PROVADENIi SBERU PODKLADCU

PRO ZPRACOVANIi BAKALARSKE PRACE

PFijmeni a jméno studenta: Rihové Aneta

Studijni obor: V8eobecna sestra

Roénik: 3CVS

Téma prace: OSetfovatelsky proces u ditéte s genetickym onemocnénim

Nazev pracovisté, kde bude realizovan sbér podkladi: Détské centrum Strantice
IJméno vedouclho bakalaiské prace: PhDr. Hana Belejova, PhD.

Souhlas vedouciho bakaldiské prace:

(X souhlasim —
O nesouhlasim ; Détsg cent
- ; rum St G
‘ . Pllspéyin, ran
Souhlas vrchni sestry: Zuzana Fuksové w F’*!Wi Hrdin 175 o0 OFani; Cice,
K o B3 Sy o
4. -'~.)/A,V 69y
&) souhlasim tel.: 323 gan /-

(O nesouhlasim

V Praze

)

dne 31.10.2017 Podpis studenta 4//#“
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