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ANOTACE

Bakaldska prace je zafrena na zji&ni informovanosti matek a zdravotidikv oblasti
novorozeneckého screeningu. Prace je dlem nacast teoretickou, ve které jsme se
vénovaly novorozeneckému screeningu jako takovémup jéistorii, chorobam, které
screening vysétije a jakymi metodami se provadi. Ve druhé, vyzkéagasti jsme zjisovaly,

jak novorozeneckému screeningu rozumi Sestlkgd jestli maji zdravotnici pracujici na
novorozeneckych odtenich dostatné znalosti o novorozeneckém screeningu, zda jsou
k informovani matek pouzivany informované souhlamgstli jsou podavany dodatee
informace, kdo je podava a jaké jsou teoretickélaatiazdravotnik o novorozeneckém

screeningu.

KLi COVA SLOVA

novorozenecky screening, historie, onendgménnovorozenec
TITTLE
The Awareness of Mothers and Health Professiorfdieonatal Screening

ANNOTATION

The bachelor thesis focuses on researching motaetsmedics” knowledge of the newborn
screening. The thesis is divided into the theoaétéd research parts. The theoretical part
deals with the newborn screening as such, itstyistliseases examined by the screening and
the methods of its use. In the research part, tlewing issues are investigated: The
awareness of screening in puerperae, whether tiabane department staff possess a
sufficient knowledge of the newborn screening, Wwkeinformed consents are utilized for the
informing of mothers, whether relevant informatio being given, who provides the

information, and what theoretical knowledge of tfesvborn screening the medical staff have.
KEYWORDS

neonatal screening, history, illness, newborn
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Seznam zkratek a znéek

ABP

Apod.

CAH

CF

CFTR

CNEOS

DIOS

DPM

HPA

Hypotonie, dilatace KPS

CH
IQ
MZ
OAE
OSPOD
PKU
RC
Resp.
RTG
TSH
uz

Bronchopulmonalni aspergil6za

A podoba

Kongenitalni adrenalni hyperplazie
Cysticka fibroza

Cystic Fibrosis Transmembrane Conductareggitor
Ceské neonatologicka spot®st
Syndrom distalniigvni obstrukce
Dédicna porucha metabolismu
Hyperfenylalaninemie

Snizené #ap(tonus), roz&eni kalichh a panviky

ledviny

Kongenitalni hypotyre6za
Inteligergni kvocient
Ministerstvo zahragi

Otoakustické emise

Odbor socidrpravni ochrany &i
Fenylketonurie

Rodné&islo

Respektive

Rentgen

Tyreotopni hormon

Ultrazvuk



Uvod

Jiz od prvni chvile, kdy Zena zjisti,jédchotna, nefeje si nic jiného, nez aby bylo jeji
miminko zdravé. ¥tSinou se snazi dodrzovat zdravy Zivotni styl aavgvat se jakymkoliv
rizikam., které by mohly jeji dftohrozit. Po narozeni dte pak doufa, Ze jeji snaha nebyla
marna. BohuZel &které dti musi jiZz od svého ifichodu na s§t bojovat s@znymi
piekazkami, jako jsou vrozené vyvojové vady, genétiadbnemoc#éni apod. Nktera
onemockni se ale bohuzel objevi az s odstupEsu a to uz fi¥e jit o nevratna poskozeni
raiznych €lnich aparat. K tomu, abychom zabranili takovymto probkm was jsme
odhalili a I&ili razné anomalie, slouzi novorozenecky screening. Tiay dhodernim
a neustale se zlepSujicim technologiim a vyvoji iciag mize dat mnohadem nadji na

kvalitni a¢asto i normalni zivot.

V dnesni dobpati novorozenecky screening mezi zakladni wgSdta nepostradatelnou
p&i 0 narozené &i. Diky jeho zavedeni se snizil gt gti s vadowi chorobou, na které se

screening zagtuje.

HedloZzena bakatakd prace je zatbena na informovanost matek a zdravoinik
0 novorozeneckém screeningu. Téma bylo zvolenotebern zjiSéni, zda jsou Sestinélky
dostatén¢ a sprave informované o novorozeneckém screeningu, zda atinéi pracujici na
novorozeneckych oatenich maji v této oblasti dostéte znalosti a jak jsou informace od

zdravotniki matkam pedavany.

Prace je roztena na ¢ast teoretickou a vyzkumnou. Teoretickast se wnuje
novorozeneckému screeningu jako takovému, jehoorijstchorobam, které screening

vySefuje a jakymi metodami se provadi. Vyzkunmi@t je zarsfena na interpretaci vysledlk

dotaznikového S&ni a na hodnoceni stanovenych vyzkumnyah cil

11



TEORETICKA CAST
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1 Novorozenecky screening

Novorozenecky screening je velicélekité preventivni op#&ni, které hraje v pediatrii
obrovskou roli pi zachytu rkterych onemocini, ktera se v novorozeneckém obdobi
objevuji. Cilem je zachytit nemo&ni nebo poruchy, a to jiz v jejich preklinickémdita kdy
muzeme zahajit asnou lébu a edejit tak dozivotnimu a nevratnému poSkozeni 4drav
ditéte. Laboratorni screening se provadi pomoci tz\bémd suché kapky krve, kdy je
z pattky ditéte odebrana kapilarni krev na tzv. samopropisos@geningovou kattku (dale
jen karticku“ (Ptiloha A)) a to 48 — 72 hodin po porodualBzité je dodrZet ffgsny postup
odkeru a dalSich op#&tni, aby nedoSlo ke znehodnoceni vzorku, kteryice vozebereme
v kapitole 3.2.1 Postup od&tu. DalSim druhem screeningu je Klinicky nebo silek
screening, ktery provadi sestra, novorozeneckyt|élebo |€k& specializovany v daném
oboru za pomocitiznych diagnostickych metod. Aby byl novorozenecksesning dinny,
musi sphovat podminky jako je dostata citlivost testu, jeho snadna dostupnost
a jednoduchost provedeni, firkam nenaroénost testu. Prov@dy screening nesmi byt
v zadném fipact faleSre¢ negativni (choroba neni u novorozence prokazpiasto, Ze je
nemoc u novorozenceipmna) a pokud dojde k prokazani nemoci, musivdgsna léba

dostupna a efektiwijsi nez |€ba rozvinuté nemoci.

Diky finartnim a stale se lepSicim technickym moZnostem setgpaicreeningu stale
rozSkuje. VySeteni mohou rodie odmitnout, ale vystavuji tak sveé &itiziku mozného

trvalého poskozeni zdravifipy¢as nerozpoznané a n&déé nemoci

Novorozenecky screening podléha prawdl a ndizenim, ktera jsou ustanovena
v legislativé Ceské republiky, v Metodickém naveinisterstva zdravotnictvi - tnik MZ
CR z 12. srpna 2009 (Fendrychova, Borek, 2007; Geggéeleminsky, 2011; Sestra, 2010).

13



2 Historie novorozeneckého screeningu

Prvni novorozenecky screening byl vyvinut vVAJ8 60. letech 20. stoleti profesorem
Robertem Guthriemem zacéélem prevence oligofrenie uétdl s fenylketonurii (PKU).
Profesor vyvinul metodu, jak stanovit fenylalanirsuché kapce kapilarni krve, ktera se
odebira na specialni filtai papirek. Od tohoto okamZiku se screening fengtkarie z&al
Sitit a dnes se jedna o jeden z nejrim¥jSich novorozeneckych screeninge swté

i v Ceské republice.

Vroce 1960 prof. Hyanek proved| prvni cilesgreening. Vys&t 40 000 zdravych
prazskych Skolnichdti a vysledky srovnal se Svycarskymiigemz zjistil shodnou incidenci
cystinurie v obou zemich (1 : 5000). Ve stejnémerdoc. Blechova usilovala o zavedeni
celoploSného mmvého screeningu vydavanim infordné&ch brozur, vyzyvanim |éka
k provad@ni screeningu a edukacemi o vyseaich. Prosazeni se vSak ¢edalSich pt let
nepoddilo, proto, kdyz se v roce 1965 zjistilo 62 pezatlagnostikovanych pacians PKU ve
vinohradske &ské klinice, zar¥ila se doc. Blechova s kolektivem na krevni tegbsgzitim
Guthrieho metody, ktera byla spolel#j§i. Tato metoda byla €SR vybrana k uskuteéni
screeningového programu, v torfigads byly vySeteni vSichni novorozenci a Zadné z nich
nemohlo byt propusho bez odbru domi.

V roce 1968 byl ministerstvem zdravotnictvitipppaven navrh pro uzakéni povinného
screeningu fenylketonurie, ale v neptiznivé politické situaci nebyl ipat. Oficialné
zavedeny byl az 1. 1. 1975. @ oky pozdji bylo béhem pilotni studie zjigho 16 gipacd
fenylketonurie. Postugnse giidavala dalSi zdravotnicka idaeni a po zavrSeni studie vr.
1972 byl efekt screeningu jednozna prokazan. Vroce 1975 byl jiz screening PKU
provadn na celém GzentiR, bylo stanoveno kde, kdy bude édprovadn a jaka bude dalsi

lecba.

Mezi dalSi provamhé screening paly postupé | screening na  zjishi
hyperfenylalaninemii uéhotnych Zen, jehoz vyzkum probihal née@ pouze v prazském
regionu, ovsem v selektivni fokrje provadn do dnes, dale screening na #j$tvrozené
hypotyredzy (80. léta 20. stoleti), screening koitgéni adrendlni hyperplazie, jehoz
efektivitu a proveditelnost Geské republice potvrdila pilotni studie z let 2602002 a jako

posledni screening cystické fibrézy. U tohoto seoiegu byla provedena pilotni studie v roce

14



2005 — 2006 a do seznamu povinnych screéningnovorozence byl ¥azen hlava kvili
dobré prognéze, ktera je spojendasnym zachytem onemagn (nejlépe do 2 #sial od

narozeni).

Zatim poslednimitdezitym meznikem ve vyvoji novorozeneckého scregmi@R se stal
1. tijen 2009, kdy bylo uzadk@éno zavedeni metodiky tandemové hmotnostni spektr@me
pouzivané P vyhodnocovani novorozeneckého screeningjmz se rozgilo vySetované
pole na 13 onemoeni (CH, CAH, CE, PKU a 9 daldich metabolickych poruch) (Historie

novorozeneckého screeningu, 2013; Mahelova, 2010).

! Kongenitalni hypotyredza, kongenitdlni adrenalni hyperplazie, cysticka fibréza
15



3 Celoplosny screening

J. Fendrychova a |. Borek (2007) uvadi Z8elpplosny screening se provadi u vSech
novorozeng bezprostedre po narozeni (klinicky screening) nebo do 72 hqgutinporodu
(laboratorni screening). Obecna pravidla, ktera byla geba pro zahajeni celoploSného
screeningu, stanovili Wilson a Junger vroce 196&zi predpoklady pro provashi

celoplo$ného screeningu Hat

a) Vyhledavana choroba musi byt j@stiagnostikovatelnd,

b) tato chorobafedstavuje vyrazny zdravatisocialni problém,

c) choroba jetasta, ma v populaci &itou incidenci,

d) casné zachyceni choroby, tj. v presymptomatickémistaimo#iuje takova léebna
opateni, kterd pozitivé ovliviuji prabéh choroby a kvalitu Zivota,

e) spole&nost dokaze zajistit provadi testu u vSech svych novorozénpo strance
organiz&ni i ekonomické (Fendrychova, Borek, 2007; Co jevamozenecky
screening, 2013, Sestra, 2010).

3.1 Klinicky screening

Klinickym screeningem rozumime prvni vygeti novorozence bezpréstire po porodu,
kdy hodnotime jeho poporodni adaptaci (Apgar skargyojové odchylky, vySéeni pulz
na arteriich femoralis, fichodnost jicnu, anu a rekta, vybavnost raflg§iichopového,
polykaciho, saciho, Moorova), apod. Do klinickéhoresningu dalefadime vySéeni
dysplazie kyelnich klouli, screening kongenitalni katarakty a screening emgeh vad
ledvin a m@ovych cest, které si nyni rozebereme vice dopodrdbiendrychova, Borek,
2007).

3.1.1 Poporodni adaptace novorozence

V pipact poporodni adaptace se jednéezec adapinich zngn, jimiZ se novorozenec
piizptisobuje podminkam mime&bbZzniho prosiedi. NeruSeny proces adaptace uhogZ
plynuly pfechod z intrauterinniho do extrauterinniho predit K viastnimu hodnoceni stavu

16



novorozence se pouziwkore dle ApgarovéPriloha B), kde se hodnoti skité frekvence,
dychani, svalovy tonus, reakce na podéadich barva kZze. Hodnoceni provadi porodnik,
détsky leka, détska sestra nebo porodni asistentka. KaZignpk je hodnocen 0 - 2 body.
Celkové skore rive tudiz byt 0 - 10 bdd Hodnoceni provadime v 1., 5. a 10. ménpb
porodu. Vyhodnoceni slouzi k vedeni resuscitacastedné observaci novorozencisym
lékarem. Nizké skore (zvliaStv 1. minu€) nemusi vypovidat o stupni intrauterinni hypoxie,
muze byt napiklad jen nasledkem medikamentdozniho Utlumu nowemoe. Nizka skore
Apgarové (0 — 3 body) v 5. minua pozdji jsou prognosticky vaz)si. Dale se sleduje tzv.
Index podle Petrussyk posouzeni zralosti. Vyhodnoceni provedeme péetimoduchého
vzorce, ktery uvadi Ania Carolina Muntau (2009pa,Zralost = 30 + paet bod; indexu dle
Petrussy.”“ Pokud novorozenec ziska za kazdé kritérium dvaybodpovida zralost 40.
gest&nimu tydnu." (Biloha C) Cech, 2006; Muntau, 2009).

3.1.2 VysSekeni dysplazie kyelnich kloubia

Dysplazie kgelnich kloul je ortopedické onemoéni, které se u nas vyskytujéidizné
u 5 % novorozeng castji u divek. Existuje vice moznostfipin vzniku tohoto onemodmni.
Na prvni misto se dostava genetickegpoklad, kdy seippiitomnosti onemocmi v rodirg
zvySuje riziko onemoai novorozence. DalSifginou se uvadi poloha plodu ¥ldze a to
koncem panevnim,ipvztyéenych nozkach podééla nebo oligophydramnion, tedy snizené
mnoZzstvi vody plodové vétbze. Vrozena dysplazie &l zahrnuje poruchu vyvoje jamky
kycelni, pog. poruchu vyvoje hlavice kosti stehenni a jeji Bpatentrace do kloubni jamky,

negimeérerg zvyseny rozsah pohybu kloubu, pokombinaci vSechsthto poruch.

Dalezité je, aby novorozenci a kojenci prochazeli tewjim sitem ortopedickyckontrol :
klinickym vySetenim dle Ortolaniho, preventivnim UZ metodou dlkotzsskéeho profesora
Grafa, vySaenim kyli a RTG vysSaienim. Ri Klinickém vyseeni, které se provadi spaéie
s UZ vySetenim, se onemoéni projevi lupnutim v postizeném kloubu (zejnti @bdukci
flektovanych dolnich katetin). Mezi dalSi rané znamky dislokaceleypati také limitovana
abdukce, asymetrické kozni zahyby nebo zkracenirfenkteré je doie viditelné, pokud dét
lezi na zadech a femur jé&dr télu v pravém uhlu. Dale Iék&ontroluje gitomnost luxanich
a repozinich fenomén, které vznikaji pi nestabilit kloubu, a poté rMize nahmatat
vyskateni hlavice z jamky nebo naopak jeji naskd zgt. U ditte, které jiz z&alo chodit
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a nebylo adekvatnléteno, miZzeme pozorovat charakteristické kulhéni (tzv. kaanize).
UZ vySeteni provadi ortoped 3. - 5. den po porodu, kdy jerdabetelny tvar kloubniho
pouzdra a postaveni hlavice stehenni kosti, mobdy byt odhaleny i nejmensSi odchylky.
Klasifikace dle Grafa nameé UZ nalez do 4 skupin podle zavaznostiémrkloubniho
postaveni a vyvoje jamky a hlavice kosty el | (zrala kycel), ktera se dale&i na podtyp
la (norma) a Ib (Uhel alfa uifiek je v ptadku, Uhel beta je zatingtéi, tj. stiSky jsou mirg
nezralé). V pipact nalezu la nebo Ib se nemusgimésiéni dit dale sledovat, jedna se
o normalni nalezKy el Il (dysplazie) — uhel alfa u $tSek je mensi, uhel beta jétsi, tzn.,
stiiSky jsou nezralé. | zde je podtyp lla (jedna sadipgickou nezralost u&i mladSich 3
mesiai), podtyp llb (u dti starSich 3 @sidl se jedna o opoZdou zralost a prodiuZuje se
doba Sirokého baleni (viz dale)), podtyp lic (tohroZzena k§el; jsou zapdebi I&ebné
abdukini pomicky — nap. t‘minky), podtyp lld (hlavice kosti stehenni je decewana,
nestabilni, je zap&ebi hospitalizace)Kyéel 1l (subluxace) — vtomto pipad se jedn&
o casté&éné nebo Uplné vykloubeni kloubudginiho, hlavice kosti stehenni se fe8asténe
dotyka jamky kyelniho kloubu, je zaptgbi okamzita hospitalizacky ¢el 1V (luxace) — jde

0 upIné vykloubeni kielniho kloubu, kdy hlavice kosti stehenni opusjdanku kloubu
kycelniho. Dale je mozné provést RTG vysgei, od kterého se v dnedni dobstupuje.
Vyuziva se ovSem vifpadech sporné diagnostiky &g zahajenim operativniclgy, kdy
muze toto vySdéeni vyrazi prispét ke zmené diagnozy. Pokud jsou vysledky negativni, tak

| presto je vySéeni opakovano vecku 6 tydri a 3 - 4 ndsia ditéte.

L&ba z&ind ihned po objeveni problému a dn drive, tim lépe. Nejprve se &daa
Konzervativni metodo(nechirurgickou), kde jetdezité, aby hlavice kloubu byla fixovana
v jamce kloubu. To se provadi fixacidgnich kloulii ve flexi a abdukci po dobu 4 az 8

tydnd. Diky trvalému tlaku se 2tSuje a prohlubuje acetabulutimz se napravuje dislokace.

Postaveni se udrzi pomoci tzv. Sirokého babepienami (Filoha D), pomoci Frejkovy
perinky (Priloha E) pop. se od 1 do 6 #siai mohou pouzivat Pawlikovyrheny. Doba, kdy
by melo dit ve fixaci vydrzet je zng, tSinou se liSi podle vyvoje aistu pacienta,
negastji je to vSak mezi 5 - 9 gsici. Bchem této doby je vSak nutné fixaci kazdych 6 fydn
vyménovat. Kojenci, kt& doke snasi Pawlikovyiteny nebo Siroké baleni, mohu byt bez
problému doma s rodi je ovSem dlezité, aby maminka chodila s é&@&m pravideld na
kontroly k |ékd&i. Pokud doSlo k subluxaci nebo luxaci, je¢édstmatkou hospitalizovano na

détskem oddleni, kde se snazi pomoci trakce (nejprve vodoropot® svislé) zajistit spravné
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postaveni hlavice kosti stehenni proti jamceéekyiho kloubu. Operai feSeni dysplazie je
naststi jen vyjime&nou situaci (Fendrychova, Borek, 2007; Leifer, 208&helova, 2010;
Ultrazvukové vyséeni kyli kojenai, 2009).

3.1.3 Kongenitalni katarakta

Screening kongenitalni kataraktgritho zékalu) je vySegni, které se provadiigtrojem

zvany oftalmoskop ip spontang otewenych dich ditte ze vzdalenosti asi 30 cm
a snizeného ostleni v okolnim prosedi (Riloha F). Gilezité je, aby byly rohovkyisté,
popipadt oplachnuté Ophtalmo-Septonexem, nikdy vSak rozk@p&creening se provadi
pro zabra#ni Spatného vyvoje zrakovych funkci,i®pebeny nemoznym vznikem ostrého
obrazu na sitnici. Negativita, tedy spravny vysletistu se prokaze, pokud se po nasviceni
oka oftalmoskopem objewvierveny reflex (odraz stla od sitnice). Pokud tomu tak neni, je
potreba di¢ odeslat (do tydne) k oftalmologovi, ktery¢udiagnézu. Co se tyka dBy, je
potreba zait do 4. - 8. tydne Zivota v tzv. latentni fazitlaké periody vyvoje zrakovych
funkci (obdobi vyvoje anatomickych struktur a spwgjpribéhu zrakové drahy na zakkad
zrakoveé stimulace), proto je velmildzité &asné vyséeni, které ovliviuje Usgch |&by.
V piipact pottebného opetaiho zakroku (primarni odstrémi zkalenécocky) je UsgsSnost
v rukou zkuSeného oftalmochirurga. NermaéduleZitd je néasledna pé: monitorovani
a vycvik deprivani amblyopié spoléné swasnou detekci a dbou komplikaci
(Fendrychova, Borek, 2007).

3.1.4 Screening vrozenych vad ledvin a nfového néchyie

Screening ledvin a mového néchyfe je moderni vyS&dvaci UZ metoda, o které se
dlouh& léta diskutuje, zda ji it mezi povinny screeningi nikoliv. Nasgsti je toto
vySeteni WtSinou neonatologickych pracovigravidelr® provadno. Screening se provadi 3
- 5. den po narozeni a slouzi k zachycdminych anomalii a jejich &¢. Pokud dojde
k nalezu, nilo by se jednat spiSe o me€pavazné diagndzy, protozZe ty vice zavazné By m

byt odhaleny jiz v prenatalni fie Léka sleduje pitomnost obou ledvin, jejich tvar, velikost,

® Tupozrakost. (Sestra, 2010)
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ulozeni, kalichopanvkovy systém ledvin a okolni organy, hl&vnadledviny, jelikoz by
jednou z novorozeneckych komplikaci po porodu mdhlb krvaceni z nadledvin, které by
bylo poteba rychle zachytit adé. Pokud se ndm do rukou dostane popis vg&étsledované
Site KPS, nizeme se setkat s pojm¥ejici (Sérbinovity) duty organ— wtSinou spontanh
odezni, pokud ne, nasleduje postup jako u nastddhjidvou pipadi; Hypotonie KPS—
negasgjSi patologie, 80% vymizi do 1 roku Zivota aé; Dilatace KPS — patologie
signalizujici zavaz§Si vrozenou vadu, &sSinou zpmgisobenou obstrukci nebo refluxem
(zpétnym navratem mie z m@ového néchyfe do ledviny), kdy je velké ohrozZzeni tmwou
infekci a casté je i operativnieSeni k zachr&ni ledviny (Fendrychova, Borek, 2007;
Gregora, Veleminsky, 2011; Zezulova, 2013).

3.2 Laboratorni vySeteni

Ve \&stniku MZCR z 12. srpna 2009 je uvedktetodicky navod k zaji&ti celoplodného
novorozeneckého laboratorniho screeningu a nasled® jehoz nedodrZeni je povazovano
za postup ,nhon lege artis”. Screening vrozenychiédicnych vyvojovych onemocmi se
provadi jiz zmignym tzv. odirem suché kapky krve na screeningovou khautia to u vSech
novorozend narozenych na naSem Uzemi. @@ se snazime docilit rychlé diagnostiky
a nasleda okamzité |éby. NaStsti je velmi mala prawgpodobnost, Ze novorozenec bude
trpét onemocknim a to asi 1 : 1150.i€sto je ale &n¢ vySetovano celkem 13 onemogam
a to: kongenitalni hypotyreéza (CH), ktera spotes vySeitovanou kongenitalni adrenalni
hyperplazii (CAH) paf mezi endokrinni onemoéni; fenylketonurie (PKU) a dalSich 9
vzacnych poruch metabolizmu, fiat mezi tzv. ddi¢cné poruchy metabolizmu a cysticka

fibr6za (CF). Dale je mozné radim nabidnout roz&né vySaeni a to az 39 chorob.

Ve \estniku MZCR (2009) je dale uvedeno Zg&a informovani rodiz, resp. zakonnych
zastupé (dale jen rodiiz), o principu a @elu novorozeneckého screeningu, za spfavn
provedeny oddr krve v predepsanémeku ditte, za spravné a uUplné vypiri Gdaji na
karticce, za vasné odeslani této katky a za indikaci a provedeni eventualniho tzv.
.rescreeningu” odpovidaji vedouci |ékanovorozeneckycti jinych od@leni zdravotnickych

zarizeni, v jejichz pé se v dob provadni odk¥ru novorozenec nachazi.
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U novorozence narozeného mimo zdravotnick&erni odpovida za tyto akony registrujici
prakticky léka pro ceti a dorost, ktery pevzal novorozence do @ (Fendrychova, Borek,
2007; Legislativa a zdravotni poji&i, 2013; Sestra, 2010, MZR, 2009)

3.2.1 Postup odbru

Jiz bylo zmidno, Ze odbr krve se provadi metodou suché kapky na dvojitou
samopropisovaci katku, kam se row¥ zaznamenavaji veskeré informace o novorozenci
(jméno a pijmeni novorozence; pohlavi &i; RC novorozence; poji®vna novorozence;
porodni hmotnost (g); gesta vk (tydny); datum a&as narozeni; datumdéas odiru; odker
prvni ¢i opakovany; €@vod rescreeningu; kodovéislo odiEru; jméno, misto a telefon
praktického |ékge pro d@ti a dorost; jméno a ifjmeni matky; v pipac absence R
novorozence R matky; v ffipact absence R novorozence poji®vna matky; telefon matky
¢i jiného nejblizSiho Hbuzného; adresa pobytu matkiitelné razitko s adresou a podpis
odesilatele Kapilarni krev (rgjsgji z dokre prolfaté pattky novorozence) se odebira mezi
48. - 72. hodinou po narozeni na oba listy Kkyti Nejprve si pipravime potiebné
pomiicky: sterilni lancetu s hrotem cca 2,0 mm, sterilkbhblovy preparat, sterilni gazové
tampoény, formul& s filtracnim papirkem, rukavice, emitni misku, naplastzky, kontejner
na ostré pednety. Pred samotnym oditem si vyplnime vSechny informace. V Zaddném
piipact nesmi dojit ke kontaminaci kroutkna filtratnim papirku Zzadnymi latkami nebo
dotekem ped ani po odéru krve. Po odéru si ponechame tzv. ,kopii pro odesilatele”. Vpich
provadime v rukavicich sterilni lancetou pi@gchozi dezinfekcidZe. Prvni kapku sime
suchym sterilnim tampénem, dalSi kapky se nasd&isjcnim papirkem screeningové
karticky tak, aby vyplnily vSechnyipdkreslené téfky. Patu Bhem odlru nemgkame,
pokud jsme vSe wthli spravrg, budou se kapky krve tvib dostaténé. Na karttku naneseme
vzdy jednu dostate¢ velkou kapku krve, ne vice. Po adb nechame krev zaschnout
v horizontalni poloze po dobu nejn#é@ hodin @i pokojové teplat a po zaschnuti ji
piekryjeme krycim papirkem, ktery je s@sti kartéky. Karticky odesilame kazdy pracovni
den do referemich laboratti pro CR (jedna kartika pro vyseeni ddi¢nych poruch
metabolismu, druha pro vysehi CH, CAH a CF). Provedeni agth zaznamena sestra (ten,

kdo odkEr provadi) do zdravotnické dokumentaceétdita do Zpravy o novorozenci
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(Priloha G) (Fendrychov4, Borek, 2007; Muntau, 2009dmBbny popis odiu
novorozeneckého screeningu, 2013, ¥R, 2009)

3.2.2 Specialni pipady

OdlEr vzorku krve pro novorozenecky screening se provaBdOST MORTEM a to
u novorozent, ktei zenteli pred odirem pravidelného screeningu. Cilem édb jiZ
primarre neni screening adicnych ¢i metabolickych poruch, nybrz vy$ehi, které mze
potrebuji 1&bu KORTIKOIDY, DOPAMINEM nebo dostaliTRANSFUZI krve &i plazmy
(nebo vynénnou transfazi) v dab odbéru screeningu (mezi 48. - 72. hodinou Zivota) se
provede odbr krve ped gislusSnym vykonem. Pokud se tak ti, je teba provést
rescreeningRESCREENINGem rozumime druhy odiv vzorku kapilarni krve, ktery se
provadi u novorozetic s porodni hmotnosti < 1 500 g, ovSem aZ kdyZ tétwtnosti
doséahnou; u novorozenw piipact, kdy byl matce v poslednich 48 hodinadieg porodem
podan pipravek na bazi kortikoid v poslednim trimestru ¢hotenstvi byla I&na
tyreostatiky, léky s obsahem jodu nebo ji byly podgodové kontrastni latky; pop
u novorozent, kteri byli pied odgrem screeningu krmeni parenteralni vyzZivou. Restnge
se provadi 8. — 14. den po narozeni. Na &agtise uvedeiwod rescreeningu. Vifpad
podéani kortikoid se miZze rescreening provést az 2 dny po vysazetbylépi podani
dopaminu za 24 hodin po ukieni |&€by a v gipadt transfaze krevnich deriviaaz 4 dny po
podani. Pokud byhovorozenecpieloZzendo jiného zdravotnického #aeni ve ¥ku mezi 48
- 72 hodinami zivota uvede léka pirekladové zpray, zda byl screening proveden a upozorni
na p@ipadre potrebny rescreening. Pokud dojde fdedéasnému propuséni ditste
z novorozeneckého odieni (diive nez 48 hodin po narozeni) musi Ekdormovat matku
(resp. rodie) o nutnosti zajighi odlEru novorozeneckého screeningu. O informaci provede
zadznam do zdravotnické dokumentaceétdin ve Zpré¥ o novorozenci wsdomi gislusného
(registrujiciho) praktického Iéka pro dti a dorost o nutnosti zajistit v dédbmezi 48 — 72
hodinami Zivota oddr kapilarni krve na kartku a jeji odeslani do labor&toKarticku prilozi
propoustjici 1éka ke Zpra¥ o novorozenci. Pokud je geba provést opakovany aitb
vzorku kapilarni krve pro nejasny vysledekegchézejiciho screeningového vy8et (tzv.
RECALL) provede tento odip Iéka, v jehoZ péi se novorozenec toh@msu nachazi (obvykle
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piislusny prakticky |ékapro dti a dorost), a to na zakladryzvy screeningové laborat®o
(Fendrychova, Borek, 2007; Sestra, 2010; Metabéliskmoci, 2009, MZR, 2009)

3.2.3 Vysledky a nasledna gé

Pokud je laboratorni nalez viadku, tedy negativni, labord&tdnformace nezasila.
V opaném gipac, kdy vysledek vede k podeni na ddicnou poruchu metabolismu
(DPM), laborat® zajisti:

A. Pii nejasném nalezu screeningu laboraiisti neprodlené informovani radi
a praktického Iék®, v jehoZ p& se dit nachézi (dale jen praktického |é&p
0 nutnosti neprodleného o&thh nového vzorku kapilarni nebo venozni krve
pro kontrolni screening DPM neboli tzv. recall.

B. Pii jednozn&né abnormalnim nalezu screeningu ve videném vzorku
zajisti laboratd prostednictvim praktického 1éka dalSi postupy, s ohledem na
aktualni klinicky stav déte. V pipact abnormalniho nélezu screeningu PKU
a HPA informuje neprodlenspecializovana pracovis{uvedena ve ¥stniku
MZ CR).

Pokud vysledek vede k podeai na kongenitalni hypotyredzu (CH), labotatajisti:

A. Pii mirn¢ zvySenych hodnotach tyreotropniho hormonu (TSH)odatd
informuje rodée a praktického Iéke o nutnosti odiru krve na stanoveni
volného tyroxinu a TSH v séru. Sérum odeSle fléta @islusné laborate
a vysledky, které mu dana laborafposkytne, zgtné sctluje screeningovée
laboratdgi. Swedci-li vysledky pro CH, zajisti o3atjici 1éka hospitalizaci
ditéte na pisluSném pracovisti.

B. Pfi hodnotach potvrzujici CH zajisti oBgjici |éka hospitalizaci novorozence
na [@islusném pracovisti a zarave informuje jimajiciho Iékae

o neodkladném zahdjeni substituterapie.

Pokud vysledky vedou k podeni na kongenitalni adrenalni hyperplazii (CAH),

screeningova laborataajisti:

A. Pii mirné zvySenych hodnotach si laboratg/zada opakovany screening (tzv.

recall) a to i opakovan az do vysledk potvrzujici negativiti&i pozitivitu.
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B. Pfi jednozn@&n¢ zvySenych hodnotach Ilabor&toneprodles zajisti
prostednictvim oSetijiciho Iékde dalSi optimalni postup v diagnostice &t
dle aktualniho stavu die, tj. WtSinou hospitalizace novorozenceivspusSném
zdravotnickém zidzeni k potvrzeni CAH tak, aby substti terapie byla

zahajena neodkladn

V pripac, Ze se nepoda o nejasném nebo abnormalnim nélezu v novorozéneck
screeningu informovat rogk ani gislusSného osatjiciho lékae, screeningova labordto
informuje o nalezu a o faktu nedohledani pacieef@aodle OSPOD (odbor sociatpravni
ochrany dti) dle trvalého bydli& matky. Laboratie screeningovych vySeni dale zajisti
adekvatni skladovani a archivaci screeningovychidek minimalré po dobu 5 let tak, aby
mohly byt pouzity pro fipadné opakovani vydeni i jakékoli nejasnosti zipdchazejiciho
vySeteni (nap. pii podezeni na faleSnou negativitu) a zaroveyly chrargny pred zneuzitim
(Sestra, 2010; MZR, 20009).
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4 Endokrinni onemocréni

Tato skupina onemo¢ni je zpisobena abnormélnimi hladinami hornmio(snizend nebo
zvySena tvorba hormdh Diky rozvoji diagnostickych metod v posledniattelch je pro

zdravotnické pracovniky snazSi zachytit takovy pFobjak u plodu, tak u novorozence
(Mahelova, 2010).

4.1 Kongenitalni hypotyredza (CH)

Kongenitalni hypotyre6za (dale ,CH") je anatoky ¢i funkéné podmirgna porucha
funkce Stitné zlazy (snizendnnost) vedouci bez patné &by k €zZké psychomotorické
retardaci. Bicin maZe byt kolik. V&tSinou se jedna o geneticky nepodiniou embryopatii
(atyre6zu), pipadré ektopif &titné Zlazy. CH je jedna z daptjsich vrozenych
endokrinopatii a vyskytuju se s frekvenci 1 : 3 G@@vorozendé. Klinicky prabéh velmi
zavisi na vasné diagnostice onemaoin. Kongenitalni hypotyredzy se neprojevuji ihned p
porodu. Pokud tedy dojde k zanedbani screeningwzsoji nemoci, fizeme na déti
v prvnich tydnech pozorovat rozvijejici se proloveyay ikterus, poruchu termoregulace,
hypotonii, Siroce oteenou velkou fontanelu, poruchtijmu potravy a letargii. Mezi pozdni
piiznaky pati zmény ve vzhledu déte (sucha a chladnaike, velky jazyk, plochy nos)
a mentalni retardace. Né&na hypotyredza vede az ke kretenismu s debilgorySe sluchu
a trpaslictvi. Pokud vSak dojde kasnému z&chytu onemden a okamzitému nastupu
substitgni terapie tyroxinem, budeust a psychomotoricky vyvoj die normalni
(Fendrychova, Borek, 2007; Muntau, 2009; Kongenithlpotyredza, 2013).

4.2 Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)

J. Fendrychova (2007) popisuje, Ze CAH j8kppina autozomainrecesivid dedicnych

poruch, jez zafcini snizeni aktivity ¢kterého z enzyinzpisobujicich syntézu kortizolu

* Pokozeni v obdobi organogeneze mezi 15. dnem a 12. tydnem post conceptionem (p. c.).“ (Muntau, 2009)
* Vyskyt mimo své obvyklé misto. (IékaFské .slovniky, 2008)
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z cholesterollf U tohoto enzymového defektu dochazi k n&dmé tvorkE androgefi a jejich
prekurzofi. Tento stav je snadm diagnostikovatelny u &cat, kterA mohou mit
nejednoznény genital, zatimco u chlapcpozorujeme jen zvySenou pigmentaci skrota.
U wétSiny pacieni (cca 75 %) ma také solnou poruchu, ktera se bézy I§rojevuje
zvracenim, dehydrataci, hyponatrémii a hyperkalevh{iR je incidence vyskytu 1 : 11 000,
piicemz l&ba spdiva v terapii glukokortikoidy a mineralokortikoidykteré se nasazuji
hlavre pii solné nemocigimz zabréujeme vzniku piznaki hypokorticizmu a potl&ujeme
virilujici efekt androgef. Pribéh onemociini s I&€bou nema na kvalitu Zivota zadny vyrazny
dopad. U divek je mozna operace s cilem normalizabtedu a funkce genitalu (fertilita je
zachovana) (Fendrychova, Borek, 2007; Kongenitdinénalni hyperplazie, 2013).
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5 Dédiéné metabolické poruchy (DPM)

Mezi &dicné metabolické poruchiadimeFenylketonurii (PKU)/hyperfenylalaninemii
(HPA). PKU je autozomakrecesivni ddicné onemoceni, @i kterém v €éle chybi jaterni
enzym fenylalaninhydroxylaza zodpainy za spravnourpménu aminokyseliny fenylalaninu
(ptijimame v potra¥) na aminokyselinu tyrozin. Nadbytek fenylalaninnedostatek tyrozinu
pak vedou k poruSe v syntéze neurotransiniiedy k poruse€innosti mozku. Jelikoz se jedna
o dkdicné onemoceni, zckdilo ji dit¢ po svych rodiich, v tomto pipad jsou nositeli viohy
pro nemoc matka i otec (u nich samotnych se one#&mbcnemusi projevovat). Kwi
dedi¢nosti je poteba vySdit i sourozence nemocnéhodé. Pokud jsou sourozenci zdravi, je
pravdpodobné, Zze PKU nemaiji, aléepto mohou byt nositeli genu jako roeli Jestlize se
v rodine vyskytuji postizené @i a nebyl u nich proveden novorozenecky screenjeg,
potteba PKU vySéit a pri piipadné pozitivie ihned zahajit 1&u, ktera nemocnymeétem
pomize, ovsem bez moznosti obnoveni normdinhosti poskozeného mozku. Pokud bude
chtit mit par, ktery je nositelem genu pro nemolSidéti, je poteba informovat pediatra
a porodnika o tom, Ze jejich dittrpi fenylketonurii. Onemoeni zji&%'ujeme pomoci
novorozeneckého screeningu, kterému #ympiredchazet alesgia3 dny piné miéné stravy.
Pokud je hladina fenylalaninu vysSSi nez 36@0l/l, je pravédpodobné, Ze je ditpostizeno
PKU nebo jinou nemoci. lips nizsi vysledek ditmiuze PKU trgt nebo se rize jednat
o faleSk pozitivni vysledek, ke kterému by ovSem dochazetito! Provadii se tedy
opakovana screeningova vy&eti a dalSi testy, vysejici zejména aminokyseliny v krvi.
Timto postupem se PKU Buvylouci, nebo potvrdi a df stup& zavaznosti onemoéni.
Vysledky test jsou \WtSinou znamy do dvou a#itdni. Symptomy nemoci se &aaji
objevovat kolem 6 ®sial po narozeni, byvaji vSak variabilni. Pozvolna rabmitretardace
z&ina jiz po porodu, neni vSak jaspatrna a rozpoznat jiivie byt problém jak pro vS§imavé
rodice, tak lekée. VEtSinou se na nemodile az s dalSimiifznaky, jako je zapach riiopo
mysSirg, ktery je pro toto onemoéni typicky, ekzém, kece, zvlastnosti v drzenéla a chizi.
Nemocné ¢ti jsou wtSinou blor’aci s modryma @ma a s¥tlou kazi. Hlavnim principem
lécby je dodrzovani fisné diety, kdy je z potravy vyléan fenylalanin a podavani ggi
aminokyselin bez fenylalanin Dieta je doporéovana na cely Zivot, jelikoZ se jedna o hlavni
faktor normalniho vyvoje mozku. Pokud dojde k peniSdiety, dochazi ke snizeni 1Q,
porucham soustdni a chovani. Dodrzovani déy je dilezité zvla% v prvnich patndcti

letech Zivota a v ¢hotenstvi. Pokud Zena nebudéspou dietu dodrzovat, je vysoka
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pravdpodobnost (95 %), Ze se ji narodi poSkozen& (@iaF. mikrocefalie a poSkozeni
mozku plodu, vrozené srél@ vady). Ri poctivé I&bé se neobjevuje mentalni retardace,
mohou se vSak objevit specifické probléemy ¢eni. Potraviny, které jsou dovoleny bez
omezeni, jsou nd@pcukr, rostlinné oleje, voda, mineralni vodg¢a. V omezeném mnoZzstvi
pak ovoce, zelenina, med, marmeladataviny, brambory, ryZe aj. Mezi naprosto zakazané
potraviny pati nag. maso, uzeniny, vejce, ldg&iny, mi&né vyrobky, kukiice, kakao,
ofechy a dalSi (Fendrychova, Borek, 2007; KelnaraMatejkova, 2010; Leifer, 2004,
Fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninemie, 2013).
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6 Cysticka fibréza (CF)

Ania Carolina Muntau (2009) piSe, Ze CF jdejcas¥jsi teZka autozomakirecesivig
prenasena porucha metabolizmu, u které dochazi ridesteddefektu chloridového kanalu
CFTR k abnorméalnimu sloZeni sekietxokrinnich ?laz s obstrukci jejich vyxioal cysticko-
fibrotickou p-estavbou postizenych orgah Toto onemoceéni postihuje pedevSim dychaci
a travici soustavu. CFTR protein je zodpdnwy za regulaci chloridovych ioint které jsou
dulezité pro funkci plic, hornich cest dychacich, kraatu, jater, potnich Zlaz a pohlavniho
astroji. Ri tomto onemocéni dochazi k poruSe sekrece chlérid ke zvySené resorpci
sodiku. To ma za néasledek vznik vysoce viskozniélaetu, ktery vypluje vyvodné cesty
drobnych Zlazek postizenych orgéancoz vede nap k obstrukci dychacich cest, zém

a opakovanym plicnim infekcim.

Pokud je postiZerespiraéni trakt, prvni griznaky se zé&naji objevovat jiz 12 &siai po
narozeni. Pat mezi r¢ hlavre vihky a drazdivy kaSel rezistentni n&hé, ktery se postugn
meéni v chronicky se Zlutozelenym sputem. Dale pakydgspnoe, prodlouzené expirium,
zostené dychani, rachoty a chropy velkych bublin, ktggéu s pibyvajicim wkem
pozorovany témi pravidelrt. Rozvijejici se onemoéni miZze veést v pibeéhu let

k bronchiektazii nebo alergické bronchopulmonaspgeagiloze (ABP).

Mezi giznaky postizenkzazivaciho Ustroji pati fidkeé, objemné, pachnouci a tukem se
lesknouci stolice, nemérgasto pak mekoniovy ileus u novorozént) wtsich dti dochazi
k prolapsu rekta, u mladistvych a délsgh mize v pfibéhu nemoci vzniknout syndrom
distalni stevni obstrukce (DIOS). Mezi dalSi symptomyipatyrazré slany pot (zvySena
koncentrace chlorida natria se vyuzivéripdiagnostice), zesilena sliznice vedlejSich ndsnic
dutin (RTG), pakkovité prsty s nehty tvaru hodinového gkH, tzv. soudkovity hrudnik, kdy
se v disledku plicniho onemoéni zwtSuje sagitalni gmer, u dosglych je ¢asta skolioza
a kyfoza, dale pak neplodnost u mugzmensSeny objem semene a azoospermie) i zen
(zvysena viskozita vaginalniho hlenu). Diagnozuifba stanovit co nejive a to hlava
kvuli ¢astym vySaenim, kterd jsou nejen zdlouhavd, ale jsou spojesaizkosti rodiny
a s odkladanim dinné terapie. Za dosud nejspolebljsi metodu pro rozpoznavani cystické
fibrézy je potni test. # pozitivnim vysledku jeieba test opakovat, stéjjako @i negativnim

pokud stale trva klinické podi&mni na CF.

> ,,Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator”
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L&ba se v satasné dob soustedi gedevSim na kbu dychaciho Ustroji — inhalace,
fyzioterapie, antibiotika, protiz&tiiva terapie (vysoce davkovany ibuprofen), dale se
dodrzuje hyperkaloricka strava (150 - 170% norm@loieby), substituce pankreatickymi
enzymy, I€eni mekoniového ileu a jako posledni volba trangplee plic. Progn6za zcela
zavisi na rozsahu plicnich Zma na stavu vyzivy. Uvadi se, Ze dnes narozerieqiace

mohou dozit az 50 let (Fendrychova, Borek, 2007 ntdu, 2009; Leifer, 2004; Cysticka
fibréza, 2013).
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7 Selektivni screening

J. Fendrychovd a |. Borek (2007) uvadi, Z&elgktivni screening se provadi

u novorozeng, ktesi maji predispozici pro uitou chorobu nebo onemaodmi.”

7.1 Sonograficky screening mozku

Screening mozku se provadi u novoroaendzikovymi faktory jako je porodni hmotnost
pod 1 500 g, po vaginalnich operacich za pouzitbgmckych klesti, vakuumextraktoru, po
procklanych Kecich, asfyxii, septickych stavech a gtids neurologickou symptomatologii.
VySeteni se provadi v mistvelké fontanely, ktera je otgsna a diky tomu je mozny

dokonaly screening mozku (Fendrychova, Borek, 2@¥égora, Veleminsky, 2011).

7.2 Screeningové vySeéeni sluchu

Jelikoz je sluch jeden ze smysktery ovliviiuje rozvoj komunikanich proces a tim
ovliviuje kvalitu Zivota dite, je velice dlezita wasné diagnostika jakékoliv anomélie
a nasledna rychla korekce vady (sluchadlajpopzdji kochlearni aparat). Screening sluchu
je nepovinny screening, ktery se celoptbfmovadi jiz ve ¥tSiné nemocnic. V kterych
nemocnicich se provadi jen u tzv. rizikovych skupoavorozenté (porodni hmotnost mensi
nez 1 500 g, porucha sluchu v rafinrozené malformace v oblasti krku a hlavy). Polad
tomu tak, dochazi k neodhaleni az 40 % postizemigth kte‘i maji jako jediny handicap
praw postizeni sluchu. Jedna se o relativichlé vySateni, kdy novorozenec nijak netrpi,
naopak je dlezité, aby byl v naprostém klidu a vtiché mistn¢Btiloha H). Pokud se
vySeteni neprovede a ditna poruchu sluchufipde se na to &Sinou mezi druhym &tvrtym
rokem zivota, kdy je sloZifSi a még efektivni nasledna rehabilitace. Principem je \lgmd
otoakustickych emisi (OAE), sluch®wevokovanych potenci&lnebo se pouziva metoda
reflexni audiometrie, kdy se snazime objevit ob@umsté postizeni sluchu. Vysledekize
byt negativni (abnormalni) nebo pozitivni (fyziolcgy). V pripac pozitivity, tedy jsou-li
emise vyvolany, si iiteme byt tém¥ jisti, Ze novorozenec poruchou sluchu netrpi.

V opaném gFipad® se vySdtni opakuje — prvni rescreening (minimalmo 24 hodinach),
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jelikoz je mozna fitomnost vody plodové v uSich novorozercéechnicka porucha. Pokud
neni ani prvni rescreening vidolku, provadi se do 1d&sice druhy rescreening a to na
specializovaném pracovisti ORL/foniatrie. Pokud/ysledek potvrzen, je u dfe provedeno
klinické vySeteni a naplanovan dalSi postup (Fendrychova, Bo23)7; Gregora,
Veleminsky, 2011; Mahelova, 2010; Kominek, 2009).

7.3 Screening retinopatie nedonoSenych novorozan(ROP)

G. Leifer (2004) uvadi ZeRegtinopatie nezralych je staviikterém dochazi k separaci
a fibroze sitnice, coZ vede ke slepoVySetrenim se snazime zachytit co neftjdn stadia
retinopatie a diky tomu zabranit i velmi vaZznémtieni zraku. Do skupiny novorozenc
kteri vySeteni podléhaji, p#t novorozenci s hmotnosti mensi 1 200 g po kyskkterapii,
kdy by se prvni vySégni nelo provést az po dosazeni 31. tydne gestace. Segeprovadi
oftalmolog v tmavé mistnosti. Novorozenci se jakipfava ped vySetenim rozkapou @,
coZ nadm zajisti mydridzu (ro#8hi) zornic. Sestra, ktera rozkapani provadi, maké
pohlidat, aby kapky néptekly z jednoho oka do druhého (Fendrychova, BazéRr7; Leifer,
2004; Mahelova, 2010).
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VYZKUMNA CAST
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8 Metodika vyzkumu

RedloZena bakatéka prace je teoreticko — vyzkumného charaktefjimzehlavnim
cilem je zjistit, zda jsou Sestindkly a zdravotnici pracujici na novorozeneckych delaich
dostatén¢ informovani o novorozeneckém screeningu, jak jgaa informace matkam od
zdravotniki predavany, kdo i@sré jim je predava a zda se informace ziskané od matek

a zdravotnik shoduiji.

[ e

Za nejvhodgsSi metodu bylo zvoleno dotaznikové igeili. Zhotoveny byly dva zcela
anonymni dotazniky, pro zdravotnické pracovnikyr@a matky, které se skladaly z dvanacti

a Sesti otazek.

Do dotaznik bylo vybrano #kolik druhi otazek. Byly pouzity otazky otésné, ve
kterych zdravotnici odpovidali na otazky spjatéaii novorozeneckého screeningu, otazky

uzavené vykirove, kdy matky a zdravotnici vybirali jednu z redsiych odpogdi, dale

uzawené dichotomické, ve kterych byla moZnost d&yb vice odpowdi a otazky

polootewené, ve kterych se po matkach a zdravotnicich \oZad ugesrEni pof.

dovyswitleni zvolené odpaidi.

V obdobi odtervence do srpna 2013 ptita pilotni studie, diky které bylo zj&to, ze
n¢které otazky, které byly v dotaznicich obsazermyy jgcela zbytné, tudiz byly z dotaznik
vytazeny. Naslednbylo od srpna 2013 do prosince 2013 osofmrdano 80 dotaznikpro
matky na oddenich Sestinefli a 35 dotaznik zdravotnikm z novorozeneckych odiéni.
Z dotaznikh od matek se jich 24 (30 %) nevratilo a 7 (9 % joylo vyplreno nedplg. Od
zdravotnickych pracovnikjich nebylo 5 (14 %) vypléno aplré. Ke zhodnoceni vyzkumu
bylo tedy pouzito 49 dotaznikod matek a 30 od zdravotnickych pracovniRotazniky byly
rozdany ciled ve tech nemocnicich Kralovehradeckého kraje a v jededdatnici kraje
Pardubického a to vzdy na adiehi Sestineédli a novorozeneckém od@ni. Rivodni
piedstava byla, Ze vyzkum prdine ve vice krajichCR, ale kwili zamitnuti Zadosti
o provedeni vyzkumu vékterych nemocnicich se v§bzizil pouze na tyt@tyti instituce.
Jsme si wdomy, Ze zastoupeni ziskanych dat neni v jednati\grajich rovnorrné a tedy
i toho, Ze pravépodobnost vyskytu nespravnych odpdv se zvySuje s vySSim fem
responderit. Cilem prace ovSem neni poukazat na to, kteryj&rdepsi“ ¢i ,horsi“, ale na to,

v jakych oblastech by se mohla informovanost zteg. jakym zmisobem, pokud tomu
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bude teba. Rvodni ndzev této bakdkké prace z# ,Znalost novorozeneckého screeningu
z hlediska matek a novorozeneckych sester* ovSenzakéad pripominek a odbornych
nadzot doSlo kupra¥y nazvu tématu na ,Informovanost matek a zdravatnik
0 novorozeneckém screeningu®. Z tohofwadu neni oficialni ndzev prace a nazev uvedeny

v dotazniku shodny.

Zjis€na data byla zhodnocena a zpracovana v programeosdift Office Excel pomoci
absolutnich a relativnicketnosti a funkce suma. Déale byly k jednotlivym &tmn vytvaeny
tabulky, pomoci kterych jsou vysledky interpretoyame vysledcich vyzkumné&asti.

Dotaznik pro matky je uveden vilpze I, dotaznik pro zdravotniky ¥ifpze J.

8.1 Cile vyzkumu

Hlavni cil
» Zjistit informovanost matek a zdravotiiik novorozeneckém screeningu.
Dil¢éi cile

e Zjistit, zda matky, které maji dva vice dti, Iépe rozumi pojmu novorozenecky
screening nez prvoratky.

e Zjistit, zda jsou matky informovany o novorozenaokéscreeningu pomoci
informovanych souhlds zda dostavaji dodateé informace, kdo Zenam tyto
informace podava, zdaédi, jaky postup nasledujefipnejasnych¢i nezadoucich
vysledcich apod., a zda se informace od matek avatlrili v oblasti informovani
shoduji.

» Owetit teoretické znalosti zdravotnik/ oblasti novorozeneckého screeningu.
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9 Analyza a interpretace vysledk dotaznika uréenych pro matky

na oddélenich Sestinedli

Otazka¢. 1
Na oddleni Sestinedli jakého kraje Vam byly dotazniky rozdany?

a) Kralovehradeckého
b) Pardubického

Tabulka 1 Patet matek na oddleni Sestinedli

Relativni
Kraj Absolutni ¢etnost cetnost (%)
Kralovehradecky 37 76 %
Pardubicky 12 24 %
Celkem 49 100%

Cilem prvni otazky bylo roztit respondentky do dvou skupin podle kraye kterych
byly Zenam na oddeni Sestinedli rozdany pislusné dotazniky. Toto roZéni je vyuzito
I u nasledujicich otazek.tritet sedm Zen (76 %) vyplnilo dotaznik na &ddi Sestinedi

v Kralovehradeckém kraji a dvanéact Zen (24 %) Vi lgardubickém (Tabulka 1).
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Otazka¢. 2

Kolikaté mate d?

a) 1.

b) 2. avice

Tabulka 2 Patet déti matek na oddleni Sestinedli Kralovehradeckého a Pardubického kraje

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Pocet déti cetnost cetnost (%) éetnost éetnost (%)
1 22 59 % 7 58 %
2 avice 15 41 % 5 42 %
Celkem 37 100 % 12 100 %

Tabulkat. 2 podrobsji rozélenuje paet diti matek z geografického hlediska v navaznosti
na otazkw. 1. Co se t§e Kralovehradeckého kraje, dvaadvacet Zen (59 #9 své prvni
dit¢ a patnact Zen (41 %)d&ho dw a vice dti. V Pardubickém kraji porodilo z vybranych
respondentek sedm Zen (58 %) prvni dit gt (42 %) jich n¢lo minimalre dit¢ druhé
(Tabulka 2).
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Otazka¢. 3
Rozumite pojmu novorozenecky screening?

a) Ano
b) Ne
« Pokud Ano, strén¢ vyswitlete.

Tabulka 3 Porozuméni matek Kralovehradeckého a Pardubického kraje pajnu novorozenecky screening,

dle pottu déti
Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
1 dité 2 avice @ti 1 dité 2 avice @ti
Porozumgni
pojmu Relativni Relativni Relativni Relativni

novorozenecky | Absolutni | €etnost | Absolutni | €etnost | Absolutni | &etnost | Absolutni | &etnost

screening ¢etnost (%) ¢etnost (%) ¢etnost (%) ¢etnost (%)
Ano 17 77 % 12 80 % 7 100 % 3 60 %
Ne 5 23 % 3 20 % 0 0 % 2 40 %
Celkem 22 100 % 15 100 % 7 100 % 5 100 %

V této otazce bylo zkouméano, zda matky na ¢khd Sestinedli rozumi pojmu
novorozenecky screening. Pokud Zeny odpdly ,ano“, bylo po nich vyZzadovano stmé
vyswtleni pojmu, aby se potvrdilo, Ze mu Zeny opravaéazumi. Z oslovenych matek
Kralovehradeckého kraje, majici prvnigliich sedmnact (77 %) odpésklo ,ano” a gt (23
%) ,ne“. Zen, které maji 2 a vicetd zvolilo odpowd’ ,ano* dvanact (80 %), naopak ,nef t
(20%). Matky s jednim ditem v Pardubickém kraji vybraly odp&aid ,ano“ vSechny, tedy
sedm (100 %), s @dwma a vice &mi tfi Zeny (60 %) a dv (40 %) Zeny uvedly odpéd’ ,ne”
(Tabulka 3).
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Otazka¢. 4

Davaji Vam ve zdravotnickém #aeni informované souhlasy ohlédmovorozeneckého

screeningu?

a) Ano
b) Ne

Tabulka 4 Poskytovéani informovanych souhlaé o novorozeneckém screeningu matkam na odigni

Sestinedli Kralovehradeckého a Pardubického kraje

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
Poskytnuti informovaného Absolutni Relativni | Absolutni Relativni
souhlasu cetnost | cetnost (%) cetnost | ¢etnost (%)
Ano 32 86 % 12 100 %
Ne 5 14 % 0 0%
Celkem 37 100 % 12 100 %

Otazkacislo 4 nela za ukol zjistit, zda Zeny na afleni Sestineéli Kralovehradeckého

a Pardubického kraje dostavaji &eni informované souhlasy o novorozeneckém scrganin

Dvaaticet Zen Kralovehradeckého kraje (86 %) uvedlotakevé souhlasy dostavast14

%) na tuto otdzku odpéuélo zapori. V Pardubickém kraji vSechny Zeny, tedy dvana@o(1

%) potvrdily, Ze informované souhlasy dostavajil{Uiaa 4).
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Otazka¢. 5

Kdo Vam na od#éeni Sestinedli dava dalSi informace (mimo informované souhlasy)

k novorozeneckému screeninguZigate uvést vice odpsdi)

a) Porodni asistentkaftska sestra.
b) Léka/stantni sestra.
c) Nikdo.

Tabulka 5 Poskytovatelé dalSich informaci o novor@neckém screeningu

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj

Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni
Informator cetnost | ¢etnost (%)| ¢etnost | ¢etnost (%)
Porodni asistentka/dtska sestra 23 53 % 10 77 %
Lékar/staniéni sestra 15 35% 1 8 %
Nikdo 5 12 % 2 15 %
Celkem 43 100 % 1L} 100 %

Nasledujici otdzka byla&movana informovani matek na atiehi Sestineéi jinou formou
nez informovanymi souhlasy. Vychazelo se z moZr@gazeni zdravotnik ktefi by takové
informace mohly poskytovat a to porodni asisteickkaka sestra, I€késtantni sestra, pap
nikdo. Oslovené Zeny mohly vybrat vice odgdiv Matky Kralovehradeckého kraje tagtji
zvolily porodni asistentkuitiskou sestru a toriadvacetkrat (53 %), dale |&kdstanéni
sestru, patnactkrat (35 %) a&tZzen (12 %) uvedlo, Ze je nikdo neinformoval. \fdRdbickém
kraji byly také nejastji uvedeny porodni asistentkgtdké sestry a to celkem desetkrat (77
%), |ékae/stanéni sestru uvedla jedna maminka (8 %) & chaminky (15 %) uvedly, Ze jim
takové informace nebyly poskytnutyhec (Tabulka 5).
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Otazka¢. 6

Jste informovana o dalSim postupu po provedenérmroagneckém screeningu? (hakdo

Vas bude informovat o vysledcich)

a) Ano, vim kdo a v jakychifippadech i bude informovat.

b) M¢la jsem mozZnost se zeptat na to, cozajimalo, ale nezeptala jsem se.

c) Nedostala jsem nabidku se zeptat na to, €aagima, nic tedy nevim.

Tabulka 6 Poskytnuti informaci o nasledujicim postpu

Kralovehradecky Pardubicky
kraj kraj
Relativni Relativni

Absolutni| ¢&etnost | Absolutni| ¢etnost
Informace o dalSich postupech cetnost (%) cetnost (%)
Ano, vim kdo a v jakych pfipadech n#
bude informovat 26 70 % 10 83 %
Méla jsem moznost se zeptat na to, coén
zajimalo, ale nezeptala jsem se 6 16 % 2 17 %
Nikdo mi nic nerekl 5 14 % 0 0%
Celkem 37 100 % 12 100 %

Posledni otdzka dotazniku #gjife, zda jsou matkdm podavany i nemnédilezité

informace o tom, co bude po adb screeningu nasledovat, fiagak a kdo je bude

informovat o vysledcich apod. V Kralovehradeckémajikvédélo Sestadvacet maminek (70

%), kdo a v jakych fipadech je bude informovat, Sest (16 %) uvedlom2ly mozZnost se

zeptat na ¥ci, které je zajimaly, ale nezeptaly se¢a ({14 %) vybralo moznost, Ze jim nikdo

k této zalezitosti nic rrekl. V Pardubickém kraji byly vSechny Zeny alaspagjakym
zpiasobem informovany. Deset (83 %) §iskdélo, kdo a kdy je bude informovat a&{17 %)

mely moznost se na cokoli zeptat (Tabulka 6).
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10 Analyza a interpretace vysledit dotazniki uréenych pro

zdravotnické pracovniky na novorozeneckych odélenich

Otazkaé. 1
V jakém kraji pracujete?

a) V Kralovehradeckém
b) V Pardubickém

Tabulka 7 Patet zdravotnika na novorozeneckych od&enich

Kraj Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost (%)
Kralovehradecky 19 63 %
Pardubicky 11 37 %
Celkem 30 100 %

Cilem prvni otazky dotazniku pro zdravotnily movorozeneckém odeéni bylo rozdlit
dotazané do dvou skupin podle Kraye kterych pracuji. Devatenact oslovenych pracuje
v Kralovehradeckém kraji (63 %) a jedenact (37 %Jaji Pardubickém. Toto rozténi je

vyuZzito u dalSich otazek (Tabulka 7).
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Otazka¢. 2

Struené vyswtlete, co je to novorozenecky screening.

Tabulka 8 Znalost novorozeneckého screeningu dle &ji

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
Relativni ¢etnost | Absolutni Relativni ¢etnost
Vysvétleni | Absolutni ¢etnost (%) cetnost (%)
Spravné 19 100 % 11 100 %
Nespravné 0 0% 0 0%
Celkem 19 100 % 11 100 %

V této otdzce bylo po oslovenych vyZadovansvétyeni pojmu novorozenecky screening,
abychom zjistily, Ze pojmu skute¢ rozumi. V Kralovehradeckém kraji odpmkli spravre
vSichni dotazani zdravotnici, tedy devatenact (W0 stejré tak v Pardubickém kraji bylo
vSech jedenéct (100 %) odpol spravné (Tabulka 8).
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Otazka¢. 3

Davate klientkam informované souhlasy tykajici eeanozeneckého screeningu?

a) Ano
b) Ne

Tabulka 9 Prehled poskytovani informovanych souhlas o novorozeneckém screeningu dle kréj

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
Podavani informovanych | Absolutni | Relativni ¢etnost| Absolutni | Relativni ¢etnost
souhlagi cetnost (%) cetnost (%)
Ano 17 89 % 11 100 %
Ne 2 11 % 0 0%
Celkem 19 100 % 11 100 %

Otazkatislo 3 byla zvolena, aby se zjistilo, zda jsou aldvehradeckém a Pardubickém
kraji rozdavany informované souhlasy o novorozegetlscreeningu. Sedmnact zdravoinik
(89 %) Kralovehradeckého kraje uvedlo, Ze infornm@&vaouhlasy v nemocnici rozdavaji,
stejre tak jedenéact zdravotnik(100 %) z kraje Pardubického. Naopak odjyvze takové
souhlasy Zenam neposkytuji, uvedli dva zdravotfiiti %) a to pouze v Kralovehradeckém

kraji (Tabulka 9).
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Otazkaé. 4
Davate klientkam dodataé informace ohlednnovorozeneckého screeningu?

a) Ano, automaticky klientkam znowieknu, o co u novorozeneckého screeningu
jde.
b) Ano, pokud se mklientky na rco zeptaji.

c) Ne, nedavam.

Tabulka 10 Poskytovani dodaténych informaci o novorozeneckém screeningu

Kralovehradecky Pardubicky
kraj kraj
Relativni Relativni

Absolutni | ¢etnost | Absolutni cetnost
Poskytovani dodaténych informaci | ¢etnost (%) cetnost (%)
Ano, automaticky klientkam reknu,
0 CO u novorozeneckého screeningu
jde 17 89 % 10 91 %
Ano, pokud se né klientky na néco
zeptaji 2 11 % 1 9%
Ne, nedavam 0 0% 0 0%
Celkem 19 100 % 11 100 %

V otazcetislo 4 bylo zji$ovano, zda jsou Zeny na adiehi Sestinedi dale informovany
zdravotniky o novorozeneckém screeningu. V Kralozgbckéem kraji odpadélo sedmnact
(89 %) zdravotniik z novorozeneckého odéni, Ze automaticky klientkamikaji, o co
v novorozeneckém screeningu jde. Tuto odjbwzvolilo i deset (91 %) zdravotnik
z Pardubického kraje. Odp&ai? Ano, pokud se mklientky na kco zeptaji, zvolily dva (11
%) zdravotnici z Kralovehradeckého kraje a jeden%p z kraje Pardubického. Posledni

odpovd, tedy Ne nedavam, nevybral ani jeden dotazanyylkakl0).
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Otazka¢. 5

Kdo ve VaSem zdravotnickémifzeni laboratorni novorozenecky screening provadi?

a) Porodni asistentkaftska sestra

b) Léka/stantni sestra

c) Nikdo

Tabulka 11 Pracovnici provadjici laboratorni novorozenecky screening

Kralovehradecky kraj Pardubicky kraj
Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Provedeni screeningu cetnost cetnost (%) cetnost cetnost (%)
Porodni asistentka/dtska
sestra 19 100 % 11 100 %
Lékar/stani¢ni sestra 5 26 % 0 0%
Nikdo 0 0% 0 0%

Tato otazka byla zvolena, aby se ukéazalo, kdaovorozeneckém oéldni poskytuje
Sestinedlkam informace o novorozeneckém screeningu. Dofazaohli vybrat vice
odpowdi. Negastji byla zvolena odpox’ Porodni asistentkafttka sestra a toi@sré
%) v kraji
Pardubickém. LéKRéstantni sestra byli vybrani gkrat (26 %) a to pouze v kraji

devatenactkrat (100

Kralovehradeckém (Tabulka 11).

46

%) v Kralovehradeckém kraji edepactkrat (100




Otazka¢. 6

Kdy a jak se tzv. odivs metodou suché kapky krve provadi a co wygeP

Tabulka 12 Znalosti o tzv. odiéru metodou suché kapky krve

Odbér suché kapky krve

Absolutni éetnost

Relativni ¢etnost (%)

Spravné zodpowzeno 28 93 %
Nespravné zodpowzeno 2 7%
Celkem 30 100 %

Otazkat. 6 byla zvolena, aby se zjistilo, zda zdravotmi@inovorozeneckych odeénich
védi, kdy a jak se provadi tzv. oftbmetodou suché kapky krve a co vyggt. Jednalo se
0 otewenou otazku, jejiz spravna odgdibyla, Ze se odiy provadi 48 — 72 hodin po porodu
na specialni samopropisovaci ke&kti. Po gipraw pomicek, dezinfekci odirového mista
(lateréalni okraj paty) se provede vpich a nasajekapky krve filtra&nim papirkem

screeningové kartky, dokud nejsouidkreslené teiky zcela vyplgny. Screening vysaije

13 onemoc#éni (CH, CAH, CF, DPM) (Fendrychova, Borek, 2007).

Z oslovenych odp@délo spravig 28 (93 %) zdravotnika 2 (7 %) odposdéli nesprave

(Tabulka 12).
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Otazka¢. 7

Kdy ac¢im se provadi vyS&ni na onemoeami kongenitalni katarakta?

Tabulka 13 Znalosti o provedeni vySdteni na kongenitalni kataraktu

VySetireni kongenitalni katarakty

Absolutni éetnost

Relativni ¢etnost (%)

Spravné zodpowzeno 30 100 %
Nespravné zodpowzeno 0 0%
Celkem 30 100 %

V této otazce bylo vyzadovano, aby zdravotmdpowvdéli, kdy a ¢im se vySeuje

onemocgni kongenitalni katarakta. ®pse jednalo o otéenou otazku. Spravna odpol/
byla, Ze se vyS&ni u novorozence provadéhem pobytu v nemocnici oftalmoskoperi p

spontans otewenych d@ich ditte a v mistnosti se snizenym &$enim (Fendrychova,

Borek, 2007).

Na otazku odpadélo vSech 30 dotazanych (100 %) sprayhabulka 13).
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Otazka¢. 8

Kdy se provadi vyS&tni sluchu a jaka je naslednaegri nezadoucim vysledku testu?

Tabulka 14 Znalosti zdravotnickych pracovniki o vySefeni sluchu novorozeném

VySetieni sluchu Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost (%)
Spravné zodpowzeno 24 80 %
Nespravné zodpowzeno 6 20 %
Celkem 30 100 %

V otazce¢. 8 se zjiSovalo, zda maji zdravotnici na novorozeneckych ¢tmdch
dostaténé informace o vyS&ni sluchu v rdmci novorozeneckého screeningu.efarg
sluchu se provadi 48 — 72 hodin po porodhdm pobytu novorozence na novorozeneckém
odctleni v dok, kdy je dit v naprostém klidu. Principem je vyvolani otoakcisfch emisi
(OAE), které znéi, Ze je sluch novorozence vipdku. Pokud tomu tak neni, je novorozenec
odeslan na specializované ORL pracav{8fahelova, 2010)

Na tuto otdzku odpe&uélo spravie 24 (80 %) dotazanych zdravothikproti 6 (20 %),

ktefi odpowdéli nespravig (Tabulka 14).
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Otazka¢. 9

Kdy by se podle dopoteni nElo provadt vySeteni dysplazie kielnich klouli?

a) 2.- 3. den po porodu, 6.83ic po porodu

b) 7. den po porodu, 3. - 4.8sic a 6. msic po porodu

c) 3.-5.den po porodu, 6. tyden po porodu a 3maéic po porodu

Tabulka 15 Znalosti zdravotniki o doke vySe¥eni dysplazie kgelnich kloubi

Absolutni Relativni

VySetireni kyéelnich kloubi cetnost cetnost (%)
2. - 3. den po porodu, 6. @sic po porodu 3 10 %

7. den po porodu, 3. - 4. @&sic po porodu a 6. nisic po

porodu 1 3%

3. - 5. den po porodu, 6. tyden po porodu a 3. - mésic

po porodu 26 87 %
Celkem 30 100 %

Diky otazce. 9 bylo zjiS€no, jak moc zdravotnici na novorozeneckych delaich \&di,
v jaké dols je dopordeno provadt vySeteni na zji&né dysplazie k§elnich kloulsi. Prvni
odpovd (2. — 3. den po porodu, 6.¢sic po porodu) zvolili 3 zdravotnici (10 %), druhou
moznost (7. den po porodu, 3. — &siic po porodu a 6. &ic po porodu) zvolil 1 dotazany
(3 %) a posledni spravnou odgdv(3. — 5. den po porodu, 6. tyden po porodu a®.rsic
po porodu) vybralo 26 (87 %) dotazanych (Tabulka 15
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Otazka ¢. 10

V jakém gipack se provadi tzv. rescreening?

Tabulka 16 Znalosti zdravotnikii o provedeni rescreeningu

Provedeni rescreeningu

Absolutni éetnost

Relativni ¢etnost (%)

Spravné zodpowzeno 26 87 %
Nespravné zodpowzeno 4 13 %
Celkem 30 100 %

V predposledni otazce se mapovalo, zda dotazédii v jakém pipact se provadi tzv.
rescreening. Pojmem se rozumi druhy @dizorku kapilarni krve, ktery se provadi, pokud
byla porodni hmotnost niz8i nez 1500 g, pokud imdtce podéan ippravek na bazi
kortikoidi, byla I&ena tyreostatiky, Iéky s obsahem jodu nebo pokuchbyorozenec ied

odkerem krmen parenteralni vyzivou (Fendrychova, Bo2&K7).

Spravnou odp@d’ napsalo 26 (87 %) zdravotiiikaopak nespra¥rndpovdeli 4 (13 %)

osloveni (Tabulka 16).
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Otazka¢. 11
V jakém gipact se provadi tzv. recall?

Tabulka 17 Znalosti zdravotnikii o provedeni recallu

Provedeni recallu Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost (%)
Spravné zodpowzeno 18 60 %
Nespravné zodpowzeno 12 40 %
Celkem 30 100 %

V posledni otazce, ktera je také o&ma, se zjiovalo, zda zdravotnici na
novorozeneckych odtenich \&di, v jakych pipadech se provadi tzv. recall. Krecallu se
pristupuje v pipadt potteby provedeni druhého ot kapilarni krve pro nejasny vysledek
piedchazejiciho screeningového vy8ef. Tento odér se provadi na zakladvyzvy

screeningoveé laboraie (Fendrychova, Borek, 2007).

Na posledni otazku odpsmélo spravié 18 (60 %) dotazanych a nespravi? (40 %)

zdravotniki. Prevazna wtSina z &ch, kté¢i nesprava odpowdéli, vibec ne¥déla o co

v pripac recallu jde (Tabulka 17).
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11 Diskuze

V tétocasti prace jsou prezentované vysledky vyzkumnétiersie porovnavané sedem

stanovenymi cili.

Prvni_dil&i cil — Zzjistit, zda matky, které maji dva vice dti Iépe rozumi pojmu

novorozenecky screening nez prvoriagi

K tomuto vyzkumnému cili se vztahuji otazky2 a 3. Otazkow. 2 bylo zaji&no
roz&klenim dotazovanych matek naé&dgkupiny, na matky sjednim &iém a na Zeny
s dwma a vice &mi. Dale byly Zeny roz&éleny podle toho, ve kterém kraji jim byly na
odctleni Sestinedli rozdany dotazniky. Otazka 3 mapovala, jak Zeny rozumi pojmu
novorozenecky screeningidélpokladalo se, Ze Zeny, které maji minimaruhé di¢, budou
pojmu novorozenecky screening roztirtépe nez prvorodky, jelikoZz se s novorozeneckym

screeningem pravgodobre setkaly jiz v pedchozimdhotenstvi.

Jelikoz byla otazkaislo 3 otewveného typu, p&italo se s rizikem, Ze vyhodnoceni, ktera
odpovd’ je spravna a ktera nespravna, nebude lehké. Mecslasti ale nebylo hodnoceni tak
obtizné, jelikoz vSechny Zeny, které uvedly, Zenmpojrozumi, opravdu dde napsaly
vyswtleni novorozeneckého screeningupze se tedy usuzovat, Ze jim byly na dédi
Sestinedli podany dostatmé informace. Vysledky, které seaepdpokladaly, byly téwrt
potvrzeny u respondentek z Kralovehradeckého krigy 80 % vicerodiek sprava
vyswtlilo, o ¢em novorozenecky screening pojednava proti 77 %erpdiek. Naopak
v Pardubickém kraji #y z dotazanych Zen 100 % @Spost prvorodiky, vicerodéky
odpowdély spravré z 60 %.

Druhy dil & cil - Zjistit, zda jsou matky informovany o novorozekém screeningu pomoci

informovanych souhlas zda dostavaji dodateé informace, kdo Zenam tyto informace
podava, zdaadi, jaky postup nasledujgimejasnychéi nezadoucich vysledcich apod. a zda
se informace od matek a zdravothikoblasti informovani shoduiji.

K druhému déimu cili se vztahuji dotaznikové otaz&iglo 4, 5 a 6. Otdzka 4 nela za
ukol zjistit, zda Zeny dostavaji informované soskilab novorozeneckém screeningu.
Predpokladalo se, Ze vSechny Zeny odpovi Kagelikoz je v dnesni dabpied kazdym

zakrokem na pacienta vyZadovan informovany sousdasotného pacienta pogakonného
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zastupce. Z Kralovehradeckého kraje uvedlo 32 &h %) z 37, Ze takové souhlasy
dostavaji, v Pardubickém kraji se jednalo o 12 (269 %) z 12.

Otazka cislo 5 neEla za u0kol zjistit, kdo Zenam poskytuje dodate informace
0 novorozeneckém screeningu. Zenylyma vyksr ze ti odpowdi. Qsekavalo se, Zze prvni
a druha odposd’, tedy, Ze informace n&gsgji poskytuji porodni asistentkyétské sestry
a lékdi/stanini sestra, budou vybirany s podobngetnosti, jelikoZz se jedna o skupiny
zdravotniki, se kterymi pjde Zena Bhem pobytu na oddeni nejvice do styku. Jak
v Kralovehradeckém, tak v Pardubickém kraji byhak/8astji vybrany, jako poskytovatelé
dalSich informaci k novorozeneckému screeningudgrarasistentky/étské sestry a to v 53 %
v kraji Krélovehradeckém a ze 77 % v kraji Pardkéin. Druhou odpay’, 1éka/stantni
sestra, vybralo 35 % Zen z kraje Kralovehradeck®&hid% Zen Pardubického kraje. Posledni
moznou odpo¥d’, Ze nikdo Zenam informované souhlasy neposkytglilbv 12 % Zen

v Kralovehradeckém a 15 % Zen v kraji Pardubickém.

Posledni otazka spjata s timto cilem, ot&%kk 6, informovala o tom, jak jsou Zeny
informovany o postupu, ktery nasleduje po &dbnovorozeneckého screeningu, zda jim
zdravotnici automaticky takové informace davajdifuby nely zvolit odpowd’ a) nebo jim
dalSi informace poskytnuty nebyly, ale Zenglyrmoznost se zeptat na co je zajimalo (b)),
pof. jim nebyly podany informace ani jim zdravotni@dali moznost se na cokoli zeptat
(c)). Zeny tedy mly na vyksr za ¥ moznych odpoddi — a) ano, vim kdo a v jakych
piipadech m bude informovat, b) #a jsem moznost se zeptat na to, c® zajimalo, ale
nezeptala jsem se nebo c) nedostala jsem nabidkepdat na to, co ézajima, nic tedy
nevim. Vzhledem k tomu, Zest$ina matek ma zajeméaét, co se s jejich &mi bude po
odkéru dit, a zdravotnici jsou podle naSeho nazoru lkvykeny o vSem informovat,
piedpokladala se nejvysSStetnost u prvnich dvou odpé&di a nemylily jsme se.
V Krélovehradeckém a Pardubickém kraji zvolilo gnodpowd nejvice dotazanych Zen,
piesrt 70 % v kraji Kralovehradeckém a 83 % v kraji Pdnidkém. Druhou moznou
odpovd, tedy, Ze Zeny thy moZnost se zeptat na to, co je zajimalo, uvedo% Zen
v Kralovehradeckém kraji a 17 % v kraji PardubickéPosledni moznou odp&¥ zvolily
pouze zeny z kraje Kralovehradeckého a to ve 14 %.

Na za¥r je uvedeno porovnani, do jaké miry se shodujiouélffi ohledrgé poskytovani
informaci, které byly ziskdny od Sestidkk a od zdravotnik pracujicich na
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novorozeneckych odtenich. Prvni spotsmd otdzka mapovala, zda Sestitileg dostavaji
informované souhlasy o novorozeneckém screeningidaa takové souhlasy zdravotnici
rozdavaji. V Kralovehradeckém kraji byly vysledignti shodné. Odpasd” potvrzujici, ze
takové souhlasy dostavaji, uvedlo 86 % Sestileéda zarove 89 % zdravotnik zvolilo, Ze
informované souhlasy rozdavaji. V Pardubickém krajto moZnost vybralo 100 %

Sestinedlek i zdravotnik.

Dale se mapovalo, zda jsou matky nastetdch Sestinedi informovany o postupu, ktery
nasleduje po odiou a odeslani screeningovych édb U této otazky se vysledky liSily.
Z Kralovehradeckého kraje zvolilo 14 % matek odfafyvze jim nikdo dale nic rrekl i pres
to, Ze ani jeden z oslovenych zdravotnilezvolil do rozdaného dotazniku odpdy Ze by
Zenam na odileni Sestinedli neposkytl dalSi informace. Je tedy mozné, Zenaanici, ktei
dalSi informace opravdu neposkytuji, newygplali jim pripraveny dotaznik nebo tuto pravdu

negiznali.
Treti dilgi cil - Owrit teoretické znalosti zdravotnik/ oblasti novorozeneckého screeningu.

Ke splrni posledniho déiho cile byly stanoveny dotaznikoveé otazk, 7, 8, 9, 10 a 11.
VSechny tyto otazky, krotn¢. 9, byly otewveného typu. Zdravotnici ¢ za Ukol napsat
odpowdi na otazky tak, aby se co nejvice shodovaly ®dgpnimiCNEOS.

Otazka:. 6 z dotazniku pro zdravotnické pracovniky na mozeneckém oddeni méla za
ukol zjistit, zda zdravotniciadi, jak sprava provadt tzv. odlEr metodou suché kapky krve
a co touto metodou vySejeme. Jelikoz se jedna o povinny screening, byéapokladano,
Ze znalosti budou stoprocentni. Sprawvdak odpowdélo jen 93 % dotdzanych zdravotfik
Duvodem nespravnych odp&li vétSinou bylo nenapséani vSech vygetinych chorob.

Sedma otazka se zé&tita na vySateni onemocEni kongenitalni katarakty. Byl vyZadovan
popis jakym zfisobem a kdy se toto onemeai vySetuje. Qiekavalo se, Ze diky relativni
jednoduchosti vyS&tni budou vysledky 100 %. V tomtdipadt byly predpoklady spravné.
VSichni zdravotnici odpasdéli na tuto otazku spraen

V nasledujici otazce byly zfisvany znalosti v oblasti vy§elvani sluchu u novorozeic
VyZadovalo se popsat, kdy se vysei provadi a jaka je nasledna¢@éxi negativnim
vysledku. Na tuto otazku napsalo spravnou odgo®4 (80 %) zdravotnik Jako nesprawn

® Ceskd neonatologickd spole¢nost
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zodpowzené jsme &Sinou oznaovaly otazky, ve kterych bylo Sp&mapsané obdobi, kdy
se vySateni provadi, coz se@dpokladalo, jelikoZ si iffes dana dopoteni kazd4 nemocnice
novorozence vysaije dle vlastniho rezimu §8inou se vyuziva chvile, kdy novorozenec

spi),casto tedy zdravotniciipsné obdobi vySetni neznaji.

U otazky¢. 9 bylo zji¥ovano, zda zdravotnici znaji obdobi, kdy by se @attipordeni
méla vySetovat dysplazie k§elnich kloulii. Bylo na vylér ze ti odpowdi: a) 2. - 3. den po
porodu, 6. msic po porodub) 7. den po porodu, 3. - 4.8sic a 6. misic po porodwa jako
posledni c) 3. - 5. den po porodu, 6. tyden po g 3. - 4. résic po porodu. Prvni odpéd
(2. — 3. den po porodu, 6.¢sic po porodu) zvolilo 10 % zdravotiiik3 % vybrali druhou
moznou odpo¥d’ a jen 87 % zvolilo posledni spravnou odgd\(3. — 5. den po porodu,
6. tyden po porodu a 3. — 4¢&sic po porodu).

Desétéa otazka ¢kovala, zda zdravotniciédi, v jakém pipad® se provadi rescreening.
JelikoZ se ot jedn& o teoretické znalosti, které by zdravotniéli mit, a navic se podle nas
jedna o pojem, se kterym se zdravotnici alégednou zatas setkaji, ¢ekavalo se vysoké
procento spravnych odpédi. Vic jak ti ¢tvrté zdravotniki, presrEji 87 % odpo¥délo na
otazku spravér Davodem nespravnych odpé&di vétSinou bylo, Ze zdravotnici pojemilyvec

neznali.

Posledni otadzka tykajici se tohoto ciléfovala znalosti v oblasti tzv. recallu. Stejako
v predchozi otazce bylo zjidvano, v jakém fipadt se vySeteni provadi. Redpokladalo se
opét vysoké zastoupeni spravnych odgadiy bohuzel ale u té#h poloviny tomu tak nebylo.
Pojem recall sprawnvyswtlilo 60 % oslovenych zdravotnik Vysledky, které jsme zjistily,

muzZzeme pisuzovat minimalnimu styku s timto pojmem a s pgtsinim spojenymi.
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12 Zawer

Ke zpracovani bakakké bylo vybrano téma ,Informovanost Zen a zdrakdtn
0 novorozeneckém screeningu“. Toto téma bylo zwlea &elem zmapovani, zda jsou
matky na oddenich Sestinedli dostaténé a sprava informovany o novorozeneckém
screeningu zdravotnickymi pracovniky tak, jak byohatekavaly, jelikoZ je v dnesni dslixe
vSem vykorim vyZadovan souhlas pacienta (zdkonného zastupzéjoaeé pacienti/klienti
chtgji védét co se s nimi, paps jejich é¢tmi bude dit.

Cilem prace bylo zjistit, zda maji zdravotngcacujici na novorozeneckych atkhich
takové znalosti, jaké by jako profesionalovélimit, jelikoZ jsou to lide, na které se matky,
pokud je ®co o screeningu zajima, obrati jako prvni. Dalegjstji¥ovaly, zda jsou tyto
informace dostate¢ a sprava predavany matkam na o#éldnich Sestinefli a kdo i jakym
zpisobem jim je pedava. Oslovené respondentky byly rdedé dle kraj, ve kterych byl
vyzkum provadn a podle toho, zda se jednalo o prvotkginebo vicerodiky. Odpowdi
zdravotniki jsme také rozdily dle kraji, ve kterych zdravotnici pracuji, abychom mohlyeép

porovnat zjistné vysledky.

Vyzkumné Sééeni poukazalo na to, Ze respondentky zétedd Sestinedi prevazie znaji
pojem novorozenecky screening a dokazi ho i sgrawswtlit. Co se tge zpisobu
piedavani informaci, myslime, Ze se jedna o dobréedis, jelikoz ¥tSina Zen uvedla, Ze
dostavaji informované souhlasy, maji informace dSida postupech, nasledujicich po
provedeni screeningu (kdo a jak je bude informavafsledcich apod.) neboéhg moznost
zeptat se na to, co je dale zajima. Vysledky, kferde vyhodnotily z dotaznik pro
zdravotniky, byly vynikajici v Pardubickém kraji,kvaji Kralovehradeckém byly vysledky
také dobré, ale vypozorovaly jsme mezery a to lavoblastech, se kterymi se podle naSeho
nazoru, ®kteri zdravotnici¢asto nesetkavaji (naprecall). Na zakla#l téchto vysledk
bychom doportily pravidelné semin&, konferencei jiné informativni akce (nap 1x/rok)
pro zdravotnické pracovniky, na kterych si dopdniobnovi informace dle nejnéjgich

doporwieni, souvisejici s jejich profesi a s naslednolkaciusestinetlek.

Celko¢ praci hodnotime jako ifmosnou, jelikoz se ukéazalo, kde systédedavani
a ziskavani informaci funguje d@ba kde ma mezery, které bglynbyt doplreny. Co se tye

oblasti informovani Sestineéldk zdravotnickymi pracovniky, dle vysletlkvyzkumu jsou
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Zeny dostatin¢ informovany a to informovanymi souhlasy, samotnymiavotniky, pop se
mohou zeptat na dalSisi, které je zajimaji. Teoretické otadzky ohlédmovorozeneckého
screeningu jsme zdravotiik do dotazniku Zadily, abychom zjistily, zda maji pefbnée
znalosti, bez kterych neibe byt zaji&na spravna a dostéteéd edukace Sestinddk v oblasti
novorozeneckého screeningu. Vysledky ukéazaly, zevotnici maji pevazri dostaténé
znalosti v této oblasti, ovSem pokud se jednal@jony, se kterymi se podle nas zdravéthi
pracovnici takéasto nesetkavaji (naprecall), vysledky nebyly stoprocentni, proto bgch
doporuily jiz zminéné informativni akce, které by tyto ,mezery* vypiniOsobr si myslim,

Ze jsme zvolily zajimavé téma, d@zkla jsme se mnoho novych informaci, zajimavych

postup, seznamila jsme se s dalSi literaturou a rddaméskoznatky vyuZziji v praxi.
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Priloha A Samopropisovaci katka

(fotoarchiv autorek, 2014)
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Priloha B Skére dle Apgarové

Kritéria 0 1 2
5 ) _ trup rizovy, korgetiny )
A = vzhled, barva kize | bleda nebo modra ] rizova
modreé
P = pulz 0 <=100/min > 100/min
G = reakce na o .
L Zadné staZeni obkje kasel
podrazdéni
o ] . aktivni
A = spont. Aktivita bez pohybu slaba flexe keetin
pohyby
R = dychani Zzadné nepravidelné, pomalé silnykk

(Muntau, 2009)
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Priloha C Kritéria k posouzeni zralosti novorozence (indexREetrussy)

Kritéria

0 1 2

Tvar ucha neformované rekke pevné
Kuze prasvitna tenké Zov4, pevna
Varlata nehmatna vysoko v Sourku sestoupla
Stydké labia majora < labia labia majora % labia | labia majora > labia
pysky minora minora minora
Lanugo vSude neni na oldkji chybi
Plosky

bez ryhovani ryhované distéln celé ryhované
nohou

(Muntau, 2009)
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Priloha D Siroké baleni plenami

(Co by neEla veédét kazda maminka, 2013)

(Himerky — kalhotky na Siroké baleni, 2009)
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Priloha E Frejkova pé&inka

(Sortiment — doIné katetiny, 2012)

(Vyvojova dysplazie kyelni, 2008)
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Priloha F VySeteni kongenitalni katarakty

(Screeningova vysini u novorozenc 2011)
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Priloha G Postup odbru novorozeneckého screeningu tzv. metodou sugig kave
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(Podrobny popis odibu novorozeneckého screeningu, 2013)
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Priloha H VySeteni sluchu u novorozefc

)

(Screeningova vysini u novorozen 2011)
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Piiloha | Dotaznik uteny pro matky na odteni Sestinedli

Dobry den,

jmenuji se Julie Vigkova a jsem studentkou 3¢roku bakal&ského studia Fakulty zdravotnickych
studii v Pardubicich, obor Porodni asistentka. Rgda Vas poZadala o vygni tohoto dotazniku,
ktery slouZi pouze procély vypracovani praktické&asti mé bakak&ké prace na téma Znalost
novorozeneckého screeningu z hlediska matek a openeckych sester. Dotaznik je anonymni a je
uréen jen pro matky. Prosimaitelné a striné vyplreni jednotlivych otazek, ale hlagm vyplneni
celého dotazniku, jinak ztraci na vyznamu.

Predem dkuji za vyplreni, s fanim hezkého dne Julie kkeova.

1) V porodnici jakého kraje jste byla po porodu uloZera na oddleni Sestinedli?
a) Kralovehradeckého
b) Pardubického
2) Kolikaté mate dité?
a) 1.
b) 2.avice
3) Rozumite pojmu novorozenecky screening?
a) Ano
b) Ne
« Pokud Ano, struéné vyswetlete

4) Déavaji Vam ve zdravotnickém z&izeni informované souhlasy ohledhnovorozeneckého
screeningu?
c) Ano
d) Ne
5) Kdo Vam na oddgleni Sestinedli dava dalsi informace (mimo informované souhlasy)
k novorozeneckému screeningu? (fizete uvést vice odpaidi)
d) Porodni asistentkaftska sestra
e) Léka/stantni sestra
f) Nikdo
6) Jste informovana o dalSim postupu po provedeném novozeneckém screeningu? (nap
kdo Vas bude informovat o vysledcich)
d) Ano, vim kdo a v jakychifpadech ma bude informovat
e) Méla jsem moZnost se zeptat na to, cozajimalo, ale nezeptala jsem se
f) Nedostala jsem nabidku se zeptat na to, €aajima, nic tedy nevim
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Priloha J Dotaznik uteny pro zdravotniky pracujici na novorozeneckénzledd

Dobry den,

jmenuji se Julie Vankova a jsem studentkou 3. ro¢niku bakalarského studia Fakulty zdravotnickych
studii v Pardubicich, obor Porodni asistentka. Rada bych Vas poZadala o vyplnéni tohoto dotazniku,
ktery slouzi pouze pro Ucely vypracovani praktické ¢asti mé bakalarské prace na téma Znalost
novorozeneckého screeningu z hlediska matek a novorozeneckych sester. Dotaznik je anonymni a je
uréen jen pro novorozenecké sestry. Prosim o Citelné a struc¢né vyplnéni jednotlivych otazek, ale
hlavné o vyplnéni celého dotazniku, jinak ztraci na vyznamu.

Predem dékuji za vyplnéni, s pfanim hezkého dne Julie Varnkova.

1) V jakém kraji pracujete?
c) V Kralovehradeckém
d) V Pardubickém
2) Strucné vysvétlete, co je to novorozenecky screening

3) Davate klientkam informované souhlasy tykajici se novorozeneckého screeningu?
c) Ano
d) Ne
4) Davate klientkdm dodatecné informace ohledné novorozeneckého screeningu?
d) Ano, automaticky klientkdm znovu feknu, o co u novorozeneckého screeningu jde
e) Ano, pokud se mé klientky na néco zeptaji
f) Ne, nedavam

5) Kdo ve Vasem zdravotnickém zafizeni laboratorni novorozenecky screening provadi?
d) Porodni asistentka/détska sestra
e) Lékaf/staniéni sestra
f) Nikdo

6) Kdy a jak se tzv. odbér metodou suché kapky krve provadi a co vysetfuje?
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8) Kdy se provadi vysetieni sluchu a jaka je nasledna péce pfi nezadoucim vysledku testu?

9) Kdy by se podle doporuceni mélo provadét vysetreni dysplazie kycelnich kloubt?
d) 2.-3.den po porodu, 6. mésic po porodu
e) 7.den po porodu, 3. -4. mésic a 6. mésic po porodu
f) 3.-5.den po porodu, 6. tyden po porodu a 3. - 4. mésic po porodu

10) V jakém pripadé se provadi tzv. rescreening?
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