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\/rozene vady - rozdeleni

Zrejme
Suspektni

Zjistene prenatalne
Zjistene postnatalne



Informace rodicum

Lekar

Co nejdrive a pravdive

Jasne a srozumitelne

Prostor pro otazky

Pritomnost otce ditete nebo pribuznych
Cizi slova

Rozhovor s genetikem



Reakce rodicu na vzniklou
S|tuaci

= 1. faze soku a popreni (Proc se to stalo
zrovna nam? To neni mozne, to nemuze

byt pravda)

= 2.faze postupneée akceptace reality,
vyrovnani se s problemem (racionalni a
emocionalni faktory)

= 3.faze vyrovnani se s realitou (rodice
Jsou schopni se o dite postarat v mezich
moznosti)



Zatez rodicu

O Osobni zatizeni
Strach o dite ( zdravotni stav, prognoza)

Rodicovska role (,,selhani® jako matka,
DOCIt Viny)

Perspektivy do budoucna (strach z
nasledujicino vyvoje, zviladani domaci
pece, zhrouceni planu do budoucna




Zatez sirsi rodiny
Navrat z porodnice bez ditete
Pocit nejistoty, bezmoci ,strachu

Unik a separace rodi¢t a ostatnich
clenu rodiny



Zatéz zpusobena organizacnimi
problemy

Nedokoncene pripravy na narozeni
ditete ( u predcasne narozenych)

Zaopatreni sourozencu ditete ( delsi
hospitalizace)

Otazky cestovani za ditetem
Ubytovani



0 Zatez zpusobena zdravotnickym
prostredim

Pristroje a technika, lekarské zakroky
Stridani personalu



TEZKE ROZHODNUTI

> NASLEDNA DOMACI PECE
nebo

> NASLEDNA USTAVNI PECE



Varianta nasledné domaci péece

- Osetrovatelska pece na odd.
- Hostinsky pokoj
. Zacvicenil matky






Komunikace — Co Je treba si
uvedomit?

- Narusena prirozena vazba mezi rodici a

ditetem

- Vazba matka — dite

- Role matky
- Fyzicky kontakt matky a ditete

- Soclalni reakce ditete



Vztah rodic - dite

- Charakteristika ditete (zdravotni stayv,
chovani — drazdivost, plac, apatie..)

- Charakteristika rodice ( zdravotni a
psychicky stav, osobnostni rysy, vzajemne
souzitl..)

- Odborna pomoc (psychologicka pomoc,
vztah personalu k diteti..)






Kemunikace - pravidia

> 1.navsteva rodicu na odd.

Uvitat rodice u dveri odd.,

Pripravit je na dite | pristroj

kontakt na odd.,
OVe Vvybaveni
Im zde cas na

Doprovodit je k diteti a dit |

zpracovani zazitku a informaci
Nebranit rodicum dat najevo sve pocity, pdporit

mirnym objetim, dotykem..
Poukazat na klady ditete

Podporit rodice v prvnim kontaktu s ditetem,

pokud |e to mozne



Kemunikace - pravidia

V dalsich dnech a tydnech
Opakovat podle potreby informace
Vysvetlit lecebne postupy a vyznam
pristroju

Tolerovat pocity a emoce rodicu

Informovat o moznych sluzbach
(socialnich, psychologickych...)
\/ysvellit pravidia odd.



Podpora vztahu rodic — dite

= Zapojit rodice do pece o dite (dotyky,
hlazeni, hlasova stimulace)

= Pomoci s kojenim, krmenim (vhodne
pomucky,odstrikavani MM...)

= Naucit rodice pecovatelske postupy
pred propustenim do domaci pece
( JIstota, ze peci doma zvladnou)



PROPUSTENI DO DOMACI PECE

= RodiCe co nejdrive informovat, aby meli
VSE pripraveno a meli moznost si opatrit
pomucky ( sondy, odsavacku apod.)

= Zeptat se maji-li nekoho na pomoc

= |[nformovat je o nasledne peci

= Pripravit je na mozne problemy, ktere je
cekajl

= |[nformovat je o centrech pro postizene,

kontaktech na socialni pracovnice



Ceho se v kontaktu s rodici
vyvarovat?
Nezlobit se na rodice, kdyz necemu
nerozumi a opakovane se ptaji na totez
Nerikat rodicum: ,Nebudte smutni”.

Neslibovat: ,\VVase dalsi dite bude
donosene, zdrave".

Pokud nevime co rict, nerikejme radeji nic,
nebo jen to co skutecne citime: ze nevime
co V. takove situaci rict.
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VROZENE VYVOJOVE
V/\D)Y%

KAZUISTHKY



\Vrozene vady prijaté na nase oddeleni — prehled za rok
2010 a 1. ctvrtleti 2011

Vrozené vady Déti celkem Zjisténé prenatilné Zjisténé postnatalné
Srdecni vady 8 5 3
Rozstépove vady ) 1= 4
Hydronephrozis 4 4 0
Morbus Down 2 1 1
Vrozené vady kuize 2 0 2
Syndrom Edwards 1 matka odmitla AMC 1
Polydaktylie 1 0) 1
Hydrops 1 0)
Atrezie jicnu 1 0 1
Atrezie ilea 1 0] 1
Stenoza zlucovych cest 1 0) 1
Spina bifida 1 0 1

* maminka dle vySetieni v 16. t.g. byla pro pozitivni test jiz oekavana na odd. genetiky, ale informace se mamince od
obvodniho gynekologa nedostala.



Rozstepovymi vadami obliceje

> Nejcaste|si vrozené vady obliceje a krku
> Vznik behem intrauterinniho zivota
( kriticka perioda 5. — 7. t.g) poruchou
vyvoje stredni oblicejove etaze
> Mohou byt : jednostranne a oboustranné

> Dale podle stupne postizeni ( od
mikroforem , naznacene formy , neuplne a
uplne rozstepy)



> Na vzniku se podili : dedicnost ( asi 20 %)
zevni vlivy (60—70% )
napr. toxiny (leky, alkohol , chemikalie)
teplota

urazy v tehotenstvi
Infekce

vicecetne tehotenstvi
VYSSI Vek matky



Typy rozstépu

> ROZSTEPY RTU

> Mohou byt ruzneho rozsahu :
jednostranne ( casteji levostranne)

oboustranne
samostatne

kombinovane s rozstepy celisti nebo
celisti | patra ( uplné rozstepy)







celkovy levostranny rozstep




celkove oboustranne rozstepy




> IZOLOVANE ROZSTEPY PATRA
> Opéet mohou byt ruzneho rozsahu
> Dvakrat ¢astéjsi u divek




ROZSTEPY NOSU

> Rozstepove vady zpusobuji poruchy
prijmu potravy ( porucha sani , polykani,
regurgitace potravy)

> Riziko aspirace jehoz dusledkem mohou
byt laryngitidy , pneumonie , otitidy atd.

> Pozdeji pak vady reci



Terapie

> dlouhodoba a mnohoetapova

> Podili se na ni tym odborniku ( genetik,
stomatolog , pediatr , psycholog ,
neonatolog , logoped )

> Hlavni ukol ma plasticky chirurg
> Lecba je plne dokoncena v dospelosit




> UZAVER ROZSTEPU RTU

> Operace |iz v novorozeneckem veku

> Neonatalni operace prispiva | k casnemu
hojeni rany a k zahajeni prirozene vyzivy a
ke snizeni riziku infekce HCD

> Operace model dle Fischera

> Novorozenec po adaptaci u nas na
oddeleni je prelozen po 2 — 4 dnech do
detske nemocnice k chirurgickemu reseni




KAZUISTIKA

> Alexandra
> Porodni vaha 1600 gr

> | . Gravidita , 32 t.g. Porozena SC pro VVV
delohy matky , maturace dokoncena

> Po narozeni AS 1 — intubace , aplikace
surfaktantu , CAS III.

> HolcCicka se rod| SIAYAYAY/
Chellioghanatopalatoschisis |.sin — kompletni
evostranny rozstep

> Prijata na JIP — UPV 6 hodin , pote extubace |iz
bez naroku na O2










A2 2 7
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3.
12.

13.
16.
17.

20.
22.
24.
295.
31.

den — preklad na oddeleni intermediarni pece

den - preklad do detske nemochnice k rannému chirurgickemu
zakroku

den — operace provedena v CA

den — zrusena infuzni terapie , ATB i Tralgit

den — pro nedostatek luzek preklad zpéet na odd. intermediarni
PECe

den — dite prelozeno na postylku

den — rana zacina byt prosakla , leskla , barevne tmavsi

den — v odpolednich hodinach stehy — EX

- 30.den - nacvik krmeni

den — dite propusteno do domaci pece












> U deti s rozstepovymi vadami je nejvetsi
problem prijem stravy a zauceni maminky
V pecCi o dite

> Malokdy je dite kojeno , spise se
pristupuje ke krmeni z lahve






> Nela

> Porozena divka 3350 gr , zraly
NovVorozenec

> Dite z |. gravidity
> Matka 35 let , na zacatku tehotenstvi
lecena s depresemi , jinak RA bez zateze

>V 36 t.g na UTZ susp. dilatace strevnich
klicek



> Po narozeni zjisten rozstep tvrdeho |
mekkeho patra oboustranne ,
mikromandibula

> Prijem na odd. intermediarni pece
> Poporodni adaptace zpocatku na postylce



> 3. den — zkousime krmit z lahvicky anatomickou
savickou

> 4. den — zhorseni stavu

> 12. den — opet na postylce

> 15. den — preklad do FDN na ORL vys. v CA
> 17. de — provedena operace v CA

> 20. den — projevy pozdni sepse

> 23. den — zlepseni stavu

> 51. den — propustena do domaci pece




EDWARDSUV SYNDROM

> Geneticka porucha zpusobena trisomii
18. chromozomu

> Nejcastejsi numericka odchylka
chromozomu po Downove syndromu

> Typicke rysy : anomalie usnich boltcu
nizko posazene usi
, obraceny nos
prominujici zahlavi



mikrocefalie
prekrizeni prstu HK a DK

chodidla ve tvaru
, houpaciho kresla ,,

hypoplazie nehtu
dusevni zaostalost












> Mira preziti — velmi nizka
> Temer polovina plodu zemre v deloze

> Po porodu je prumerna doba preziti asi 2
mesice , pouze 10 % pacientu preziva 1
rok

> Rok 2010 — cesky film — Zachrante
Edwardse



KAZUISTIKA

> Juliana

> divka porozena s hmotnosti 1900 gr
> Dite lll. gravidita , matka 42 let

> RA bez zateze

> Prenatalne zjistena vada srdce

> Matka odmitla amniocentezu

> Porod SC pro akutni hypoxii plodu ,
poloha konec panevni




> AS v 1. minutée 2 — intubace na PS

> Extubace na PS , AS v 10. minute 8 —
preklad na JIP

> 2. den po porodu prelozena na odd.
Intermediarni pece

> Provedeno genetické vysetreni — dg.
potvrzena



> 19. den — preklad na postylku — pro
nepritomnost saciho a polykaciho reflexu
sondovana

> Casté odsavani hlent a slin z HCD a DU
> Na kuzi — plenkova dermatitda

> Kardiologicke vys. subaortalni defekt
komoroveho septa,mitralni stenoza , plicni
Cevni rezistence






> Rodice opakovane informovaniodg . a
prognoze ditete

> Matka zacvicena v kompletni peci o dite
> 38. den — propustena do domaci pece



> Vzhledem k potvrzene zakladni diagnoze
dalsi lecba spociva jen v tlumeni bolesti a
utrpeni

> Dalsi osud holcicky nezname...






> Co ricl zaverem ?277

Muzeme si prat jen same zdrave a krasne
deti, ale vsichni nemaji to stesti a prave
tyto deti a jejich rodice potrebuji nasi peci..



DEKUJI ZA POZORNOST




