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ANOTACE

Tématem bakalaiské prace je edukace zen o laboratornim novorozeneckém screeningu.
Prvni, teoretickd ¢ast, vysvétluje podstatu novorozeneckého laboratorniho screeningu,
nasleduje popis metabolickych poruch a endokrinnich onemocnéni, na néz se laboratorni
novorozenecky screening zamétuje, dale pak metody, kterymi se provadi. Hlavnim cilem druhé,
vyzkumné Casti, je vytvofit informacni a edukacni materidly o novorozeneckém laboratornim
screeningu na zakladé zjisténi znalosti Zen o laboratornim screeningu. Nedilnou soucasti je

dotaznikové Setfeni, zaméfené na zeny po porodu a détské sestry/porodni asistentky.

KLICOVA SLOVA

edukacni a informaéni materialy, endokrinni a metabolické poruchy, novorozenec, screening

TITLE

Education of women on laboratory newborn screening
ANNOTATION

The aim of this bachelor thesis was education of women on laboratory newborn screening.
Theoretical part explains the nature of neonatal laboratory screening. Furthermore, newborn
metabolic disorders and endocrine disorders that are screened in laboratory settings are
described as well as methods that are used. In the research, part the main objective was to create
information and educational materials on newborn laboratory screening. The questionnaire

survey was focused on women after childbirth and nursery nurses.

KEYWORDS

educational materials, endocrine and metabolic diseases, newborn, screening
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UvVOD

Tato bakalarska prace se zabyva edukaci Zen o novorozeneckém screeningu. Jedna se o téma
velmi rozsdhlé, a protoZe je prace limitovana svym rozsahem, zamétila se na laboratorni ¢ast

novorozeneckého screeningu.

Podle Ceského statistického tfadu se v roce 2015 narodilo 110 800 Zivych novorozenci.
U 110 492 novorozencii byl proveden novorozenecky laboratorni screening na vysetfeni
dédi¢nych metabolickych poruch. Procentudlné, 99,7 % vSech novorozencli podstoupilo
laboratorni screening na vySetfeni metabolickych poruch. Screening na endokrinni poruchy
a cystickou fibrézu podstoupilo 110 756 novorozenct ze 110 800 zivych novorozenct, coz
procentudlné znamend 99,99 % vsech novorozenct. Tento screening zachytil 87 novorozenci,

ktefi trpi nékterou z vysetiovanych nemoci (MZ CR, 2015).

Podle téchto vysledkl je ziejmé, ze tyto dédicné metabolické a endokrinni poruchy nejsou
zcela ojedinglé a stale se vyskytuji, tudiz, je trvale zadouci, aby informovanost laické vefejnosti,
at’ uz ohledné zptisobu vysetfeni nebo o pribehu a 1é¢be jednotlivych onemocnéni, byla, pokud

mozno, co nejvyssi.

Ze zahrani¢ni studie, kterou v roce 2006 provedla doktorka Gurian na détské klinice
V nemocnici v Bostonu, bylo zjisténo, Ze informovanost o novorozeneckém screeningu mezi
laickou vetejnosti je stile pomérné nizka. Ve stejném roce provedla dotaznikové Setieni
u skupiny rodi¢t, u kterych vysel falesn¢ pozitivni vysledek novorozeneckého screeningu
(vice vysvétleno v kapitole 2.3.4. Vysledky novorozeneckého screeningu) a dosla k zavérim,
ze pouze jedna tfetina rodi€li pochopila, pro¢ byl ditéti proveden opakovany odbér.
Matky, které védély dtivod opakovaného odbéru, byly podstatné mén¢ stresovany. Studie navic
poukazaly na to, ze rodiCe v ptipadé pozitivnich nalezii novorozeneckého screeningu, nejprve
cerpaji informace z ¢asto nespolehlivych zdroji, jako jsou znami, ptibuzni a internet (Gurian,
2006). Z t&chto vysledki Ize predpokladat, ze obdobna situace bude i u rodi¢ti v CR (i s ohledem
na demografické rozdily). Tato bakalaiska prace si tedy klade za cil ovéfit znalost matek
0 novorozeneckém screeningu a na zakladé vysledkti dotaznikového Setfeni, vytvotit edukacni

materialy.
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1 CIL PRACE

Hlavnim cilem teoretické ¢asti této prace je poskytnout zakladni informace o laboratornim
novorozeneckém screeningu. Déle pak, popsat jaké nemoci vySetiuje, jak se laboratorni

novorozenecky screening provadi a jaké mize mit vysledky.

Hlavnim cilem praktické €asti prace je zjiSténi znalosti Zen o laboratornim novorozeneckém
screeningu a vytvoreni informacnich a edukacnich materiali o laboratornim screeningu
U novorozencu. Tyto materidly budou uréeny matkdm po porodu a t€hotnym Zenam, predevsim
k rozSifeni a ziskani novych informaci o novorozeneckém laboratornim screeningu.
Podkladem pro vypracovani materialtt budou znalostni dotazniky vypInéné matkami po porodu
a dotazniky vyplnéné sestrami/porodnimi asistentkami pracujicimi na oddéleni fyziologickych

novorozencu.

12



2 TEORETICKA CAST

2.1 Novorozenecky screening
Novorozenecky screening (NS) je celoplosné aktivni vyhledavani onemocnéni za tcelem
vCasného zachytu a rychlé 1éCby, diive, nez se nemoc projevi a nezvratné posSkodi zdravi

novorozence. NS se sklada z klinickych vysetieni, selektivnich vysetfeni a laboratornich

vySetieni (Mantau, 2014, s. 556).
V Ceské republice se délaji tato screeningova vysetfeni:

e VysSetfeni vrozené syfilis,

e screening dédi¢nych metabolickych poruch (DMP),

e screening kongenitalni hypotyreozy (CH),

e screening kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH),
e screening cystické fibrozy (CF),

e dysplazie kyc¢elniho kloubu,

e screening vrozen¢ katarakty,

e screening sluchovych vad (Dort, 2013, s. 20).

Novorozenecky laboratorni screening se provadi pomoci odbéru kapilarni krve z paticky.
Pomoci laboratorniho screeningu se vysetiuji endokrinni a metabolické poruchy (Véstnik MZ
CR, 2016, s. 3). Prvni vysetieni kapilarni krve u novorozencti pomoci filtraéniho papirku bylo
pouzito vroce 1956 na vysetieni fenylketonurie. Od té doby se v Ceské republice (CR)
vySetfuje pfes 13 druhi metabolickych a endokrinnich poruch a v zahrani¢i az ptes 30
onemocnéni (Fendrychova et al, 2013, s. 60). Odbér krve na novorozenecky laboratorni
screening se provadi odbérem suché krevni kapky. Kapka kapilarni krve je nanesena na filtracni
papir testovaci karticky a je vysusena. V tomto stavu je vzorek odeslan do laboratofe.
Proto nazev sucha krevni kapka (Spot On Sciences, 2019).

2.1.1 Laboratorni novorozenecky screening

Prvni novorozenecky screening byl pouzit v 60. letech 20. stoleti ve Spojenych statech
americkych a byl zaméfen na jednu z metabolickych poruch, a to na fenylketonurii (viz. kapitola
2.2.2 Dédi€né metabolické poruchy). Jeho zakladatelem byl profesor Robert Guthriem,
ktery vyvinul zptsob, jak diagnostikovat fenylalanin v suché krevni kapce odebrané na filtracni

papirek. Timto se screening fenylketonurie stal prvnim nejrozsifenéj§im screeningem na svéte.
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Casem byly vyvinuty postupy pro vyhledavani daliich metabolickych a endokrinnich chorob
z odbéru malého mnozstvi krve po narozeni ditéte (MZ CR,2018). Od poé&ateéniho
novorozeneckého screeningu se seznam onemocnéni, které jsou vySetfovana NS, stale
rozsituje. Napiiklad ve Spojenych statech americkych se vySetiuje jiz ptes 50 chorob a poruch

(Votava et al, 2014, s. 79).

Odborny dohled nad NS ma mezinarodni spole¢nost International Society for Neonatal
Screening. Tato spole¢nost pravidelné potada celosvétové kongresy, kde se snazi zlepsit uroven
provadéni NS a zvysit povédomost o NS. Pravidla ohledné NS v Ceské republice vymezuje
»Metodicky ndvod k zajisténi novorozeneckého laboratorniho screeningu a nasledné péce®,
ktery je vydavan Ministerstvem zdravotnictvi CR a je pomémné &asto aktualizovan.
Dalsi moznosti, jak ziskat informace 0 NS, je webova stranka
http://www.novorozeneckyscreening.cz.. Tato stranka je také zaStitovana Ministerstvem
zdravotnictvi CR a jsou zde zvefejnény veskeré dostupné informace ohledné NS jak

pro laickou, tak odbornou vetejnost (Votava et al., 2014, s. 79-81).

Dle Véstniku Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky z roku 2016 se u nas pomoci

laboratorniho screeningu vySetiuje 18 dédi¢nych poruch.

Mezi endokrinni poruchy fadime kongenitalni hypotyreézu (CH) a kongenitalni adrenalni

hyperplazii (CAH).

Mezi dédi¢né poruchy metabolismu (DPM) patii: argininémie (ARG), citrulinémie |. typu
(CIT), deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin se stfedné dlouhym fetézcem
(MCAD), deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin s velmi dlouhym fetézcem
(VLCAD), deficit biotinidazy (BTD) , deficit 3 — hydroxyacyl-CoA dehydrogenazy mastnych
kyselin s dlouhym fetézcem (LCHAD), deficit karnitinpalmitoyltransferazy I (CPT 1), deficit
karnitinpalmitoyltransferdzy II (CPT II), deficit karnitinacylkarnitintranslokazy (CACT),
fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninemie (HPA), glutarova acidurie typ 1 (GA 1),
homocystinurie z deficitu cystathionin beta-syntazy (CBS), pyridoxin non-responzivni forma,
homocystinurie z deficitu methylentetrahydrofolatreduktazy (MTHFR), izovalerova acidurie

(IVA) a leucinoza (nemoc javorového sirupu, MSUD).

Samostatnou skupinu tvoii cysticka fibréza (CF) (Véstnik MZCR, 2016, s. 2).
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2.2 Vybrana onemocnéni vySetifovana laboratornim novorozeneckym

screeningem
Onemocnéni, ktera jsou nize popsana podrobnéji, byla vybrdna na zaklad¢ celostatnich
vysledki laboratorniho novorozeneckého screeningu z roku 2016 v CR. Z nich vyplyva, ze CH
byla zachycena u 32 novorozencti, CAH u 11 novorozenci, PKU u 19 novorozencti a CF u 21
novorozencl z celkového poctu 112 888 vySetfenych novorozencli laboratornim
novorozeneckym screeningem. Jedna se tedy o nejvice postihujici onemocnéni z celého
laboratorniho screeningu. O leucindze se pak prace zmifnuje, jelikoz je v soucasnosti stale vice

diskutovana a ve svych projevech i 1é¢bé je velice podobna fenylketonurii (MZ CR, 2016).

2.2.1 Endokrinni onemocnéni

Kongenitalni hypotyreoza (CH)

CH je nejcastéjsi vrozené endokrinni onemocnéni. Incidence kongenitalni hypotyreozy
se pohybuje okolo 1:3 000 — 4 000 novorozencu. CH se vyskytuje u pacientt, ktefi si nedokazi
vytvoftit dostate¢né mnozstvi tyreoidniho hormonu. Tyreoidni hormon ovliviiuje vyvoj a rist
mozku, ktery je pro kojence do 7. mésice zivota velice duilezity. U déti s kongenitalni
hypotyredzou, kterd se neléci, dochazi k naruseni vyvoje mozku a k nevratnému mentalnimu
postizeni v rizném rozsahu (Bayer, 2011, s. 178-179). Mezi symptomy patii oteviena mala
fontanela, protrahovand novorozeneckd Zzloutenka, neprospivani, nechut' k jidlu, pozdni

profezavani zubi a porucha sluchu (MZ CR, 2018).

Pied zavedenim novorozeneckého screeningu se kongenitalni hypotyredza klinicky projevila
az v pozdnich stadiich, kdy uz doslo k ireverzibilnimu poskozeni centrdlni nervové soustavy
(CNS). Zavedeni NS a vySetfeni hladiny hormont ptitomné v suché krevni kapce je pfinosem
hlavné pro déti s primarni vrozenou hypotyre6zou na zakladé¢ dysgeneze Stitné zlazy
nebo dyshormonogeneze (Bayer, 2011, s. 178-179). Dale zavedeni NS a celoplo$né vySetfovani
novorozenci na vrozenou hypotyredzu piispiva k monitoraci zadsobovani populace jodem
(Al Taji, 2018, s. 160). Lécba CH je celozivotni a jedna se o peroralni substituci L-tyroxinem,
ktera by se mé¢la zahajit do 14 dnti zivota novorozence. Davkovani a dalsi pozorovani by mélo
byt konzultovano s détskym I¢katem v endokrinologické poradné
(Al Taji, Hnikova, 2014, s.134).
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Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)

Dalsi endokrinni poruchou je kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH). Pti¢inou CAH je
porucha adrendlni enzymatické aktivity, kterd vede ke snizené produkci mineralokortikoida
a glukokortikoidi a k nadbytku androgenti. SniZzené mnozstvi kortizolu zpusobuje zvySenou
sekreci adrenokortikotropniho hormonu (ACTH) v hypofyze, a to vede nasledné ke zvétseni
kary nadledvin. Zaroven dochézi ke zvySené tvorb¢ steroidnich hormonti. PostiZzené déti nejsou
schopny, diky deficitu kortizolu, udrzovat pfiméfenou hladinu energie a mnozstvi glukozy
Vv krvi pfi stresu zplisobeném zranénim nebo onemocnénim. Nésledna letargie nebo aZ koma

mohou zpusobit smrt (Malikova, 2013, s. 9-13).

Aldosteron zajiStuje spravné hladiny drasliku a sodiku v krvi. P¥i omezené produkci
aldosteronu se voda a sodik ztraceji do moci a draslik se hromadi v krvi. Nasledkem je
dehydratace a tzv. metabolicky rozvrat, ktery vede k dehydrataci a mtze vést az ke smrti.
Tento stav typicky nastava v 2. — 4. tydnu Zivota u 75 % novorozenct. Tento typ onemocnéni
divky s vrozenou adrenalni hyperplazii rodi s muzskym genitdlem, coz je patrné jiz
pti narozeni. Dle Pradera existuji rizné stupné: Prader L= zvétseni Klitorisu,
az Prader V= muzsky genital bez ptitomnosti varlat. Nicméné, vnitini pohlavni Gstroji, déloha
a pochva je normalné funk¢ni a plodnost je zachovana. U chlapct se nadbytek androgent
vétsinou nijak neprojevi, anebo jen zvétSenim muzského genitalu. Dal$imi symptomy u déti
jsou predasna puberta, brzky riist pubického ochlupeni a rychla akcelerace ristu (MZ CR,
2018).

Lécba spoCivda v  hormondlni substituci hydrokortizonem a mineralokortikoidy.
Rozhodovat o 1é¢bé by mél détsky endokrinolog a 1é¢ba by se méla upravovat podle ristu
ditéte. Divky, které maji zndmky muzského genitdlu podstupuji chirurgickou léc¢bu, ktera
se provadi postupné, prvni vSak pied dosazenim 2 let véku ditéte a druhd pfed zahajenim
sexualniho zivota (Malikova, 2013, s.9-13). Rozsah chirurgické terapie se fidi zavaznosti
postizeni genitalu. Operace zahrnuje klitoroplastiku se zachovanim nervového a cévniho
prokrveni, dale vaginoplastiku a genitoplastiku, kde dochazi k upravé stydkych pyska (Bayer,
2011, s. 176). Pokud jsou novorozenci diagnostikovani v¢as a jsou spravné 1é¢eni, mohou mit

normalni vyvoj, rust i inteligenci (Malikova, 2013, s.9-13).
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2.2.2 DéEdi¢né metabolické poruchy

Fenylketonurie (PKU) je vrozena vada metabolismu. Podstatou této nemoci je deficit enzymu
fenylalaninhydroxylazy, ktery rozklada fenylalanin. Fenylalanin je aminokyselina, ktera je
soucasti molekul rostlinnych 1 zivo¢isnych bilkovin. Jestlize organismus neni schopen vytvaret
enzym fenylalaninhydroxylazu, dochazi v organismu k hromadéni aminokyseliny fenylalaninu,
to pak vede k porucham centralni nervové soustavy. Poruchy mohou byt velmi rychlé a vedou
K mentalnimu postizeni, az k demenci (Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, zs., 2018).
Incidence v CR je 1: 6 500 a prvni symptomy se projevuji kolem 6 mésict véku (MZ CR, 2018).
Déti s PKU se pfi narozeni projevuji jako zdravé. Ke stanoveni diagndzy slouzi stanoveni
hladiny fenylalaninu v krvi, pomoci odbéru suché krevni kapky novorozence. Odbér krve
na screening PKU by se mél provadét az po konzumaci mléka, aby hladina fenylalaninu byla
dostate¢né vysoka a porucha se dala spravné rozpoznat (Lebl, Provaznik a Hejcmanova, 2007,
s.184). Dle Stajnochrové (2012) matetské mléko obsahuje stejné mnozstvi fenylalaninu jako

umela mlécna vyziva.

Pokud neni PKU léfena dochazi k postupné mentalni retardaci, ktera neni patrna ihned
po porodu. Mezi dals$i symptomy patii kiece, ekzémy, zdpach moci po mysing, Spatné drzeni
téla a napadné svétlejsi pigmentace novorozence vuci zbytku rodiny, a to svétle modré oci,
blond’até vlasy a svétla kiize (MZ CR, 2018). Za zakladni 1é¢bu PKU se povazuje dodrzovani
piisné nizko bilkovinné diety a suplementace vhodnych aminokyselin po cely Zivot.
Pacienti s PKU nesméji ve své stravé piijimat zadné bilkoviny. To znamena zadné maso,
mlécné vyrobky, obiloviny, pecivo, ofechy a urcité druhy ovoce a zeleniny (Narodni sdruzeni
PKU a jinych DMP, z.s., 2018). Je velmi dilezité stravovaci opatfeni dodrzovat, jelikoz i malé
poruseni dietnich navykli miize zpusobit pokles 1Q a nastup vySe popsanych symptomd.
Velice dulezité je pak dodrzovani diety pro Zeny postizené PKU, které chtéji otéhotnét.
Pti nedodrzovani ptisné diety pied a béhem téhotenstvi je zde velmi vysoka pravdépodobnost

narozeni postizeného ditéte (MZ CR, 2018).
Leucinoza (MSUD)

Leucinéza neboli nemoc javorového sirupu je metabolicka porucha, kterd se ve své podstate
velice podobéd fenylketonurii. Pfi leucindze dochazi k poruSe pfi zpracovani aminokyselin
leucinu, izoleucinu a valinu, které jsou také obsazeny v bilkovinach. Pii Spatném zpracovani
aminokyselin se v téle za¢nou hromadit toxické latky. Tyto latky za¢nou napadat nervovou

soustavu a mozek novorozence. Novorozenec trpici leucinézou se projevuje nesnaSenlivosti
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potravy, zvracenim, otupé€losti a zdpachem moc¢i a usniho mazu po javorovém sirupu
nebo karamelu. Z tohoto divodu se leucindze fika nemoc javorového sirupu. Pii pozdnim
zachytu a neléceni leucindzy mize u novorozence dojit k nevratnému posSkozeni mozku
azmentalni  retardaci, neprospivani, mozkovému otoku, a nakonec Kk umrti.
Celosvétova incidence je 1:185 000 a prvni projevy této nemoci byvaji patrné mezi 4.-7. dnem
Zivota. (MZ CR, 2018).

Lécba leucindzy spociva v omezeni bilkovin ve stravé. Konkrétné omezeni leucinu a snizenim
izoleucinu a valinu. Dale se novorozenci musi dodavat aminokyseliny po cely zivot,
aby odstranénim vsech bilkovin nestradal (Giorgi, 2016). V¢asna diagnoéza je rozhodujici
pro dlouhodoby vyvoj novorozence. Jak je uvedeno vyse, je pribéh onemocnéni bez 1éCby
pro novorozence fatdlni. U novorozenct s klasickym pritbéhem, kde leucinoza je poprvé lé€ena
az 14. den Zivota, je neobvyklé, aby novorozenec dosahl normélniho intelektu. A i pfi véasném
zachytu a zahajeni 1éCby, se musi pocitat s komplikacemi, pfi nichz pacient mize zemfit
na edém mozku. Pii v€asné diagnodze a celozivotni striktni dieté je toto onemocnéni zvladatelné,

ale ne zcela vylégitelné (MZ CR, 2018).

2.2.3 Cysticka fibréza

Cysticka fibréza (CF), jinym slovem mukoviscidéza je geneticky ovlivnéné onemocnéni,
které vznika mutaci genu chloridového kanalu (Jabor, 2008, s. 435). Pfi CF dochazi ke Spatné
funkci Zlaz s vn&jsi sekreci, to zpusobuje vysokou koncentraci chloridii v potu a tvorbu
abnormaln¢ viskézniho hlenu. CF postihuje hlavné dychaci cesty, plice, travici soustavu,
kde zejména slinivku bfisni, ale i dal$i organy. Dfive byla CF onemocnénim vazanym hlavné
na détsky vek, jelikoz vétSina pacientll umirala v raném détském véku. S vyvojem moderni
mediciny se pacienti dozivaji ¢im dal vyssiho véku, a to pfi vyssi kvalité Zivota, i piesto, ze CF
je stale nevylécitelnou nemoci. DéEti narozené dnes s cystickou fibrézou maji predpokladané
pieziti okolo 40-50 let (Fila, 2014, s. 60-63). V CR se incidence pohybuje okolo 1: 4 500
narozenych déti. Prvni symptomy CF jsou viditelné kolem 6. mésice Zivota. Projevujici se
symptomy se mohou hodné lisit na zakladé genotypu. Mezi nejcast&jsi projevy poruchy travici
soustavy patii tekutd, mastna, objemnd, pachnouci stolice aZ mekoniovy ileus, nasledné vedouci
ke Spatnému prospivani novorozence. Dale dochazi K respira¢nim onemocnénim projevujicim
se dlouhodobym vlhkym nebo suchym drazdivym kaSlem a Castymi zanéty respira¢niho
systému (napt. zanéty prudusek). Mezi symptomy nesouvisejici s travici nebo dychaci
soustavou patii vyrazné slany pot, metabolicky rozvrat nebo protrahovana novorozenecka

7loutenka (MZ CR, 2018).
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Lécba CF zahrnuje tii zakladni pilife 1écby. Za prvé, zajiSténi prichodnosti dychacich cest,
jelikoz postizeni dychacich cest a plic je nejvazné€jSim projevem CF a je ditvodem 90 % umrti
na CF. K zajisténi pruchodnosti dychacich cest se pouziva respira¢ni fyzioterapie a aplikace
mukolytik pomoci inhalatord. Za druhé, optimalni vyZiva, vysoko kaloricka strava
a suplementace vitaminl rozpustnych v tucich a chloridu sodném. Za tfeti, brzké nasazeni
antibiotik pii akutni respira¢ni infekci, a to vzdy minimalné na 14 dni (Fila, 2014, s. 60-63).
CF je v dnesni dob¢ 1é¢itelné onemocnéni, ovSem stale nevylécitelna a progresivni choroba.
Pokud je 1é¢ba zapocata do 2. mésice veéku, dochazi ke zlepseni kvality a délky zivota. Cilem je

udrzeni nejlepsiho stavu funkee plic a vyzivy (MZ CR, 2018).

2.3 Odbér krve na laboratorni novorozenecky screening

Odbér krve na laboratorni novorozenecky screening se provadi na tizemi CR u vsech
narozenych déti s informovanym souhlasem od zdkonného zastupce. Zodpovédna osoba
za provedeni laboratorniho novorozeneckého screeningu je vedouci 1ékat novorozeneckého
oddé¢leni, provadi se ve véku 48-72 hodin po porodu. Zakladem novorozeneckého screeningu
je rozbor suché krevni kapky, ktera je odebrana novorozenci z paty. Po vpichu se krevni kapka
nasaje pomoci filtraéniho papirku. Pokud zakonny zastupce odbér na NS odmitne, je tieba
0 tom provést pisemny zdznam, ktery se stane soucésti zdravotnické dokumentace (Véstnik

MZCR, 2016, s. 3).

Krev pro laboratorni NS se odebira z paticky novorozence. Toto misto vpichu Se pouziva
I pro jiné odbéry u novorozence, je vhodné ho pouzivat u déti od narozeni do 6 mésici véku
a s hmotnosti od 3 kg do 10 kg. Odbér z paty by se mél vyuZzivat pro minimalni pocet odbért,
jelikoz zde snadno dochazi ke kontaminaci odebraného vzorku skozni florou

(Fendrychova et al, 2013, s. 60).

Sucha krevni kapka ma jako biologicky material mnoho vyhod pro testovani. Vyhody spoéivaji
v Setrném odbéru malého objemu krve, po jehoz odebrani a usuSeni zdstava vzorek staly.
Dalsi vyhodou je vSestrannost tohoto odbéru. Pomoci suché krevni kapky se daji vysSetfit
koncentrace rtiznych analytl, izolovat DNA pro genetické testy, stanovit hladiny inzulin
nebo C-reaktivniho proteinu (Peskova, 2017, s. 84, 86). Mezi nevyhody odbéru suché krevni
kapky patii nedostatecné nahfati mista vpichu, které mize zptsobit odbér malého mnozstvi
krve.V tomto pifipad¢ se vpich musi zopakovat, a tim dochazi k vétsi traumatizaci novorozence.
Dale diky ¢astym pohybtim dolnich koncetin novorozence snadno dochézi k prekryti krevnich

kapek v testovacim terCiku. Mize se také lehce stat, Ze nedojde k dostatecnému propiti
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testovacich tercikli krvi a testovaci karticka mlZe byt z laboratofe vracena pro novy odbér,

dochazi tak k opozdéni ur¢eni diagn6zy (Machova, 2011).

2.3.1 Postup odbéru
Pied samostatnym odbérem je zapotiebi si ptipravit vSechny potfebné pomiicky. Mezi né patti
sterilni lanceta s hrotem délky 2,0 mm, dezinfekéni prostiedek na kuazi, sterilni tampony,

nesterilni rukavice, samopropisovaci karticky s formulafem a bavinénd plena na nahtati paty

novorozence (viz. P¥iloha A) (MZ CR, 2108).

Se souhlasem zakonného zastupce se provede samotny odbér. Pied odbérem je dobré nahiat
misto vpichu ve snizené poloze pro lepsi prokrveni navlhc¢enou plenou v teplé vodé do 41 °C
po dobu 3-5 minut (viz. Ptiloha B). Po nahtati se provede dezinfekce mista vpichu.
K dezinfekei je vhodny 70% alkoholovy ptipravek, ktery se nechd zaschnout, aby neposkodil
vzorek. Vpich se provadi na vnitinim nebo zevnim okraji paty (viz. Pfiloha C). Po zaschnuti
dezinfekéniho prostiedku se provede vpich pomoci automatické lancety do hloubky 2,0 mm.
Na lancetu by se nemélo tladit. I pfi tomto malém odbéru by se nemélo zapominat na ptipadné
komplikace, které novorozence mohou ohrozit. Mezi tyto komplikace mtizeme zatadit vznik
hematomu, nekroz, kalcifikaci nebo napichnuti patni kosti (Fendrychova et al, 2013, s. 61).
Po provedeni vpichu se prvni kapka setie sterilnim tamponem. Po vytvofeni dalsi kapky krve
se prilozi filtracni Cast screeningové karticky, tak, aby krevni kapka zaplnila cely predtistény
tercik (viz. Ptiloha D). Dle Véstniku Ministerstva zdravotnictvi z roku 2016 by se na zaplnéni
celého jednoho terc¢iku méla pouzit 1 krevni kapka, Coz znamena, ze na cely odbér by se mélo
pouzit jen 6 kapek krve na 6 teréikt (Véstnik MZCR, 2016, s. 11). Ve svém ¢lanku Fendrychova
a kol. popsala, Ze u zkoumanych novorozencti v hmotnostni kategorii 3000 g-3900 g bylo
pouzito nejméné¢ 8 kapek krve a maximaln¢ 26 kapek krve pifi jednom odbéru

(Fendrychova et al, 2013, s. 61).

Pata by se neméla mackat a tiit, aby nedoslo k vétSimu tniku tkanového moku, ktery by mohl
odbér znehodnotit. Pii odbéru by mély byt zaplnény vSechny terc¢iky na screeningové karticce.
Po odbéru se kartiCky nechaji zaschnout pii pokojové teplot€¢ minimalné téi hodiny
Vv horizontalni poloze. Filtratni cast kartiCky se nesmi kontaminovat rukou zdravotnika
ani okolnimi pomtickami a plochami. Po zaschnuti se kartiCky ptekryji obalkou, ktera je

soucasti screeningovych karti¢ek (Véstnik MZCR, 2016, s. 11)

Provedeni odbéru se zapisuje do Zdravotnické dokumentace novorozence a do Zpravy

o novorozenci. Citelnd vyplnéné a zaschlé karticky se posilaji postou nebo kuryrem
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do pfislusnych laboratofi kazdy pracovni den. Jedna karticka se posila na vySetieni DMP
a druha na vysetfeni CF, CAH a CH. Laboratofe pro vySetfeni CF, CAH a CH jsou ve Fakultni
nemocnic Kralovské Vinohrady a ve Fakultni nemocnici v Brn€. Laboratofe pro vySetfeni DMP
se nachazi ve VsSeobecné fakultni nemocnici a ve Fakultni nemocnici Olomouc

(Véstnik MZCR, 2016, s. 5).

2.3.2 Zvlastnosti odbéru
V urcitych ptipadech se odbér na novorozenecky screening musi odebrat pozdéji, nebo se musi

odebrat znovu. Tento odbér se nazyva rescreening neboli druhy screening (MZ CR, 2018).

Rescreening se provadi na stejné samopropisovaci karticky jako prvni screening, a to
8. —14. den po porodu. Na karticky se vyplni, Ze se jedné o rescreening a z jakého diivodu se
odbér opakuje. Provadi se u novorozencti, kteti méli v dob¢ prvniho screeningu vahu mensi nez
1500 g. U téchto novorozenctu rescreening provedeme Vrozmezi 8-14 dnt a poptipadé
provedeme tieti odbér az pii dosazeni této hmotnosti Dale u novorozencti, kteti se narodili
matkdm, které v poslednich 48 hodindch pfed porodem dostaly 1€k na bazi kortikoidd,
nebo které byly v poslednim trimestru téhotenstvi 1é¢eny tyreostatiky, 1éky s vysokym obsahem
jodu ¢i jodovymi kontrastnimi latkami. Rescreening se provadi také u novorozencu, ktefi
pied odbérem dostali krevni transfuze, parenteralné¢ glukdézu nebo smés aminokyselin

(Véstnik MZCR, 2016, s. 4).

2.3.3 Postup screeningovych laboratoii

Ptislusné laboratofe provedou vySetfeni krevnich vzorklli na screeningovych kartickach.
Uz pti odbéru se vypliuji ter¢iky na dvou screeningovych kartickach. Jedna karticka se posila
na vysetteni CH, CAH a CF. Druh4 karticka se posila na vysetfeni vSech dédi¢né metabolickych
poruch. Laboratofe vySetfujici screeningovou karticku na CH, CAH a CF vyhledavaji
v suchych krevnich kapkdch koncentrace tyreotropniho hormonu pro CH, 17-
hydroxyprogesteronu pro CAH a imunoreaktivniho trypsinogenu pro CF (Véstnik MZCR,
2016, s. 5).

Laboratoie vysetfujici druhou karticku na DMP pouzivaji ke stanoveni hladin analytl
tandemovou hmotnostni spektrometrii (MS/MS). Tato metoda umoziuje v jedné suché krevni
kapce pfi nizkych finan¢nich nékladech rozpoznat az nckolik desitek zdvaznych dédicnych
metabolickych poruch, a to jest¢ pfed rozvojem klinickych ptiznakii onemocnéni
(Friedecky a Adam, 2009, s. 178-179). Naptiklad u vyse uvedené fenylketonurie se vysetfuje

hladina fenylalaninu, ktery je podle MS/MS zvyseny. U leucindzy se vySetiuje hladina leucinu,

21



ktery je také zvySeny. U podezieni na jakékoliv onemocnéni je pak potieba doplnit vysetieni,

potvrzujici diagnézu (MZ CR, 2018).

2.3.4 Vysledky novorozeneckého screeningu

Vysledky novorozeneckého screeningu zpracovavaji a sdéluji pfisluSné laboratote. V ptipadé
negativniho vysledku novorozeneckého screeningu z logistickych diivodi laboratote informace
nesdéluji (Véstnik MZCR, 2016, s. 5). Dle Kozicha (2019) i v p¥ipadé negativniho vysledku
screeningu mohou rodi¢e novorozence oficialné pozadat o vypis, kopii anebo nahlédnuti
do zdravotnické dokumentace pfislusnou fakultni nemocnici, ktera provedla laboratorni

novorozenecky screening.

Pokud vysledek novorozeneckého screeningu poukazuje na pozitivni vysledek, laboratofe
informuyji zakonného zastupce nebo oSetfujiciho 1¢kate novorozence

(Véstnik MZCR, 2016, s. 5).

Vysledek novorozeneckého screeningu pro dédicné metabolické poruchy je vyhotoven
do 14. dnt. Vysledek analyzy na cystickou fibrozu muze trvat az dva mésice. Proto, pokud
nejsou rodice nebo osetiujici 1¢kar informovani do dvou mésict od odbéru o vysledku, znamena

to, Ze screening je negativni (MZ CR, 2018).

Pro urceni negativity novorozeneckého screeningu je dilezita hodnota cut-off. Cut-off je
pfedem urcend hodnota, kterd definuje hranici pro negativni vysledek jednotlivych poruch
vySetiovanych laboratornim novorozeneckym screeningem. Hodnota ziskana z koncentrace
méfené latky v suché krevni kapce nabrané na filtrani papirek pro urcitou chorobu se porovna
s hodnotou cut-off. Pomoci srovnani hodnoty cut-off a namétené hodnoty rozlisime negativni

vysledek novorozeneckého screeningu (MZ CR, 2018).

Pozitivnim vysledkem novorozeneckého screeningu se rozumi, ze koncentrace metrené latky
zcela prekraduje hranici pro pozitivni vysledek uréité nemoci (MZ CR, 2018). V tomto piipadé
prislusna laboratof, které vyhodnocovala vzorky na screeningovych kartickach, obeznami
0 pozitivnim vysledku a o dalSich doporuenych opatienich zakonného zastupce

nebo osetiujiciho 1ékate novorozence (Véstnik MZCR, 2016, s. 5).

V piipad¢ ze hodnota naméfené latky v suché krevni kapce se pohybuje mezi hodnotou cut-off
a pozitivnim vysledkem, jedna se o nejasny vysledek. PfisluSnd laboratof vyzve zakonného
zastupce nebo osettujiciho 1ékare k provedeni nového screeningu pomoci suché krevni kapky

na filtraéni papirek. Tento opakovany odbér se nazyva recall (MZ CR, 2018).
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FaleSné negativni vysledek znamena, Ze screening neodhalil pfislusnou poruchu
u novorozence, pii¢emz novorozenec timto onemocnénim trpi. V tomto piipadé se vétSinou

jedna o méné zavazné formy onemocnéni (MZ CR, 2018).

FaleSné pozitivni vysledek nastava v pripad¢, ze screeningem vyjde pozitivni vysledek, ovsem

novorozenec zadnou poruchou netrpi (Lab Tests Online, 2001).

2.3.5 Nasledna péce

V ptipadé pozitivniho vysledku je tfeba provést dal§i vySetfeni potvrzujici diagnozu tak,
aby byla nastavena spravna 1é¢ba a nasledna péce. U kazdé nemoci nasleduji odli$na vySetieni
I 1écba.

Pii podezieni na kongenitalni hypotyreézu je doporuceno ud¢lat krevni odbér a stanovit
hladinu volného tyroxinu a tyreotropniho hormonu a dale pacienta pfedat k hospitalizaci.
V piipadé zvySenych hodnot ukazujicich na riziko kongenitalni adrenalni hyperplazie je
zapotiebi provést dalsi opétovny odbér na laboratorni screening, ktery se nazyva recall
a pacienta hospitalizovat. Pti podezieni na jakoukoli dédi¢nou metabolickou poruchu je
zapotiebi provést opakovany odbér na laboratorni screening-recall a hospitalizovat pacienta
na specializovaném pracovisti. Jestlize vysledek laboratorniho novorozeneckého screeningu
poukazuje na postizeni cystickou fibrozou, je u pacienta provedeno vysetieni na protein
asociovany S pankreatitidou a je hospitalizovan. Kdyz se pozitivni vysledek na cystickou
fibrozu potvrdi, pacient podstoupi jesté potni test (Véstnik MZCR, 2016, s. 5-6).

2.4 Lékarska etika

Lékarska etika je spole¢né oznaceni pro etické otazky v medicing. Etika v 1ékafstvi se zaméruje

na povinnosti lékare k pacientim, kolegiim a vetejnosti (Kutnohorska, 2007, s. 23).

Zakladem Iékatské etiky bylo vymezeni ¢tyt zakladnich principt, které vychdzeji ze zkuSenosti
a praxe zalozené na dikazech. Prvni zprincipli je nonmaleficence neboli neskodit.
Druhym principem je beneficence neboli cinit dobro. Tretim principem je autonomie

a poslednim, Ctvrtym principem, je spravedlnost (Pfihoda, 2014).

2.4.1 Etika laboratorniho novorozeneckého screeningu

Principy formulované Beauchampem a Childressem, které jsou popsany vyse, jsou vyznamnou
soucasti laboratorniho novorozeneckého screeningu. Jejich zachovani je pro novorozenecky
screening velmi dalezité. Novorozenecky screening je zalezitosti celoplo$nou a celopopulaéni,

a proto muze ovlivnit velky pocet jednotlivct (Frankova a Kozich, 2012, s. 20).
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Z principu beneficence je ziejmé, ze novorozenecky screening musi byt co nejvice prospésny.
Jeho pfinos spociva predevs§im v ¢asném zachyceni onemocnéni a v brzké 16€bé konkrétni
nemoci a tim, Ve snizeni zdravotnich problému a finanénich naklad na 1é¢bu do budoucna

(Frankova a Kozich, 2012, s. 23).

Z hlediska prospésnosti novorozeneckého screeningu je podstatné dodrzovat urcita pravidla.
Tato pravidla byla formulovéana uZ pti zavadéni novorozeneckého screeningu v roce 1968.
Deset pravidel, kterymi by se mély fidit veskeré screeningové programy, vytvorili Wilson
a Jungner na zakladé Svétové zdravotnické organizace, jsou uvedena v tabulce (viz. Ptiloha B).
Podle téchto pravidel by novorozeneckym screeningem méla byt vyhleddvana zavazna
onemocnéni, ktera by mohla fataln¢ ovlivnit Zivot jedince. Dale by pro pacienta trpiciho
chorobou vyhleddvanou NS méla existovat uzndvana 1é¢ba a vhodné podminky
pro diagnostiku. Nemoc zatfazena do novorozeneckého screeningu by méla mit rozpoznatelnou
skrytou fazi a symptomy. A vneposledni fadé¢, nemoc vyhledavand novorozeneckym
screeningem by méla byt snadno testovatelna a pouzivany test by mél byt pro populaci

pfijatelny (Wilson a Junger, 1968).

Druhy z principti, nonmaleficence, piedpoklada neptsobeni skod. Mezi Skody, které muize
novorozenecky screening zpuUsobit, patii faleSné negativni a faleSné pozitivni vysledky.
Fale$na negativita zplsobuje pozdni zahijeni 1écby, a tim 1 zhorSeni celozivotni progndzy
vySetifovaného novorozence. FaleSna pozitivita se projevuje hlavné na psychice rodic¢u
novorozence, zpusobuje stres. Zatézuje také novorozence, predevsim ve smyslu opakovaného

odbéru a provedeni dopliujicich vysetieni (Frankova a Kozich, 2012, s. 23).

Tretim principem je autonomie, kterou lze v piipadé novorozeneckého screeningu zahrnout
do informovaného souhlasu. Bez informovaného souhlasu podepsaného zakonnym zastupcem

nelze novorozenecky screening provést (Véstnik MZCR, 2016, s. 3).

V soucasnosti se podpis informovaného souhlasu ohledné¢ novorozeneckého screeningu
v zajmu ditéte piedpoklada. Tento piedpoklad neni povazovan za neeticky V pfipadé,
ze verejnost je dostateéné informovana, jak o prospéchu, tak i 0 rizicich novorozeneckého
screeningu. Matky by mély byt informovany uz v prenatalnich poradnach, a také by mély mit
moznost odmitnuti podpisu informovaného souhlasu o provedeni screeningu. V takovém
ptipad¢ se ovSem nabizi otazka, zda by viilbec méli mit rodi¢e moznost toto vySetifeni odmitnout,

kdyz se jedna o zakrok prospé&s$ny pro novorozence (Frankova a Kozich, 2012, s. 21).
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Poslednim, ¢tvrtym, formulovanym principem je spravedlnost. Tu z hlediska novorozeneckého
screeningu muzeme chapat tak, Ze novorozenecky screening se provadi bezplatné vSem
novorozencim bez ohledu na narodnost a etnikum. VySetieni na laboratorni novorozenecky

screening je hrazeno z veiejného zdravotniho pojisténi. (Frankova, Kozich a 2012, s. 22).

Jednim z rizik novorozeneckého screeningu a problémem, ktery je eticky Casto fesen, je faleSna
negativita a faleSna pozitivita. FaleSné€ negativni vysledek NS je vétSim rizikem nez faleSné
pozitivni vysledek, jelikoZ ohrozuje pacienta na zdravi. Divodi, pro¢ NS ma faleSné€ negativni
vysledek, je hned nékolik. Od pochybeni pii odbéru, transportu vzorkli az po biologickou
piic¢inu. Pfi fale$né negativit¢ dochazi k pozdnimu zachytu piipadného onemocnéni, pozdnimu
lé¢eni pacienta a tim zhorSeni zdravi a zvySeni nakladii na naslednou péci. FaleSné pozitivni
vysledek nemd takovy dopad na zdravi vySetfovaného novorozence, za to ma vétsi vliv
na psychiku a stres rodict. Psychicka stranka rodicti vySetfovaného novorozence je zatizena
faktem, Ze jejich dité trpi zavaznou poruchou. | po provedeni dalSich vySetfeni a vylouceni
nemoci a zdravotnich komplikaci, stres a obavy rodi¢li 0 novorozence cCasto pretrvavaji.
| v tomto piipadé tak dochdzi k navysSeni finan¢nich nakladi, predevsim z divodu provedeni

dalsich vySetfeni nebo v¢asné hospitalizace (Frankova, Votava a Kozich, 2014, s. 90-91).

2.4.2 Informovany souhlas

Informovany souhlas je nepostradatelnou soucasti zdravotni péce. Informovany souhlas by mél
pfedchéazet vétSiné zdravotnickych vykonti, miize byt ustni nebo pisemny. Pokud probéhl stni
informovany souhlas, musi byt tato informace zapsana do zdravotnické dokumentace.
Pisemny informovany souhlas je pak vlozen do zdravotnické dokumentace a stava se jeji
nedilnou soucasti. Informovany souhlas miiZzeme povazovat za informaéni edukacni material,
kde se pacient dozvi dostate¢né mnozstvi informaci 0 vykonu, k némuz dava souhlas, je tak
schopny mu dostatecné¢ porozumét. Kazdy informovany souhlas by mél obsahovat piic¢inu
a puavod nemoci, ucel, povahu, piinos, disledky a rizika vykonu, jiné moznosti, navazujici

1é¢bu, omezeni a doporuceni ve zpusobu zivota (Kone¢na, 2014, s. 367, 370, 372-373).

2.5 Edukace v porodni asistenci

Slovo edukace znamena vychovavat, vést nebo vzdélavat. V procesu edukace dochazi
k ovliviiovani jedince a rozvijeni jeho postoju, vzdélavani a dovednosti. Proces edukace je
ve zdravotnictvi velice dilezity. V tomto pfipadé se zabyva obzvlast péci o zdravi svych
pacientt. V ramci edukace je podstatné s pacienty komunikovat, zjistovat miru jejich znalosti

a védomosti o dané problematice. V piipadé potieby je pak zapotiebi adekvatné pacienty
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edukovat a jejich znalosti nadale udrzovat a prohlubovat. K dosaZeni edukacnich cilti a zlepSeni
védomosti pacienta muze zdravotnik pouzit rizné edukac¢ni metody. Pomoci téchto metod
zdravotnik motivuje a aktivizuje pacienta v jeho uceni. Mezi tyto metody mizeme zaradit
pfednédsku, cvi€eni, seminaf nebo instruktaz. Edukaéni metody miizeme doplnit u¢ebnimi
pomuckami (Jufenikova, 2010, s. 9, 16, 27, 37). Ucebni pomicky jsou objekty, které
zprostfedkovavaji realitu a napomahaji vétSi ndzornosti a 1épe usnadiiuji vyuku a piedani

informaci pacientovi (Pricha, 2002).

Ucebnich pomiicek je cela fada, jedny z nich jsou textové pomticky, sem lze zafadit uéebnice,
letaky, plakaty, broZury nebo casopisy. Vyhodou téchto pomiicek je nenaro¢na manipulace,
psany text je snadno zapamatovatelny a pacient se k nému muze kdykoliv vratit a ud¢lat si
poznamky. Jednou z nevyhod mize byt neaktualnost vytisténého textu, jelikoz doba piipravy
muze trvat del§i dobu. Proto je psany text lepsi pouzivat na témata, kterd se Casto neméni

a informace zustavaji del$i dobu stejné (Jutenikova, 2010, s. 45-46).

Zakladem ulinnosti textovych edukacnich materialti je, aby byly co nejvice srozumitelné.
Text by mél obsahovat kratsi véty a ¢asto se opakujici slova nebo pojmy. Naopak, velky pocet
slov ve vétach, pouzivani souvéti a velky pocet synonym mohou psany edukacni material ztizit.
Vzdy bychom si méli ovéfit, zda pacient textu porozumél a zodpoveédét mu piipadné otdzky

(Mandysova, 2016, s. 51).
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3 PRAKTICKA CAST
3.1 Metodika prace

Tato prace je teoreticko-prakticka. Cilem praktické Casti prace bylo zjistit znalost zen po porodu
o laboratornim screeningu a na zaklad¢ toho, vytvofit navrh informacniho plakatu a edukac¢ni
brozury o laboratornim novorozeneckém screeningu, které by slouzily jako edukaéni material
pro matky po porodu a pro t€hotné Zeny. Informacni plakat a edukacni brozura byly vytvoreny
na zaklad¢ dotaznikového Setfeni, které¢ prob&hlo u Zen po porodu. Dalsi dotaznikové Setfeni
bylo provedeno u sester/porodnich asistentek pracujicich na oddéleni fyziologickych
novorozencl, jeho cilem bylo doplnit Setfeni provedené u Zen po porodu, a tak vytvofit

ucelengjsi obraz zkoumaného problému.

Dotaznikové Setieni probihalo od 1. 12. 2018 do 28. 2. 2019 v nemocnici fakultniho typu
na oddéleni Sestined¢li, kde jsou hospitalizovany zeny po porodu a na oddéleni fyziologickych
novorozencl, kde pracuje zdravotnicky persondl, ktery provadi odbér na laboratorni
novorozenecky screening. Priizkum probehl se souhlasem vedeni porodnicko-gynekologické
kliniky a détské kliniky. K provedeni vyzkumu byla zvolena kvantitativni metoda, pfedevsim
z divodu moznosti rychlého sbéru dat a pouziti u vétsiho poctu respondenti (Kutnohorska,
2009, s.22). Ke sbéru dat byly pouzity anonymni dotazniky, zejména z divodu mensi ¢asové

naroc¢nosti nez u standardizovaného rozhovoru.

Otazky obsazené v dotazniku pro matky byly konzultovany se stani¢ni sestrou na oddéleni
fyziologickych novorozencii v nemocnici fakultniho typu, to umoziuje nasledné lepsi vyuziti
dotaznikd na konkrétnim odd¢lni. Po této konzultaci byly nékteré otazky vytazeny a jiné

doplnény.

Pro dotaznikové Setfeni byly pouzity dva nestandardizované dotazniky vlastni vyroby.
Dotaznik pro matky po porodu obsahoval celkem 9 otazek, kde 4 otazky byly znalostni a dale
obodovany. Jeho vzor je uveden v Pfiloze G. Anonymni dotaznik pro sestry/porodni asistentky
pracujici na odd¢€leni fyziologickych novorozencii obsahoval 5 otdzek a jeho vzor je téz uveden

v Piiloze H.

Oba dotazniky obsahovaly z vétSiny uzaviené dichotomické otazky — ty umoznuji vybér pouze
jedné ze dvou moznych odpovédi (Kutnohorska, 2009, s. 46). V dotazniku pro matky po porodu
byla pouzita jedna otdzka mnohocetného vybéru a dvé polouzaviené otdzky S moznosti volné

odpovédi. V dotazniku pro zdravotnicky personal byly pouzity uzaviené otazky.
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Zeny hospitalizované na oddéleni Sestinedéli byly edukovany, Ze v den propusténi z porodnice
u nich probéhne anonymni a dobrovolné dotaznikové Setieni. Z 50 rozdanych dotazniki se jich
plné vyplnénych a platnych vratilo 35. Navratnost byla 70 %. Téchto 35 dotaznik bylo
zpracovano V praktické casti bakalaiské prace. Détskym sestrdm/porodnim asistentkdm
na oddéleni fyziologickych novorozencti bylo rozdano 30 dotazniku, z toho se vratilo a dale
bylo zpracovano 15 dotazniki. Navratnost byla teda pouze 50 %, piedpokladanou hlavni

pficinou niz8i navratnosti je vysoké pracovni vytiZeni sester.

Vystupem této prace je navrh informacniho plakatu a edukacni brozury (viz kapitola
4.1 Informacni plakat a 4.2 Edukaéni brozura). Po domluvé s vedenim porodnicko-
gynekologické kliniky a détské kliniky fakultni nemocnice by se tyto edukaéni materialy mohly
vyuzit v praxi. Pomoci téchto edukaénich pomicek by si mohly t€¢hotné Zeny uz v prenatalnich
poradnach, apoté i matky po porodu, rozsifit, ovéfit nebo potvrdit své informace

0 novorozeneckém laboratornim screeningu.

3.2 Cile a prizkumné otazky praktické casti

V ramci praktické ¢asti bakalatrské prace byly stanoveny tyto cile:

Primarni cil: Zjistit znalost matek o laboratornim novorozeneckém screeningu.
Diléi cil 1: Zjistit, kde matky ziskavaji informace o novorozeneckém screeningu.
Dil¢i cil 2: Zjistit, jak détské sestry informuji matky o novorozeneckém screeningu.

Prakticky cil: Vytvofit informacni plakadt a edukacni brozuru pro matky o laboratornim

novorozeneckém screeningu.

Nasledné byly, na zaklad¢ vyse uvedenych cilt, stanoveny prazkumné otazky (PO):
PO 1: Jaka je znalost matek o laboratornim novorozeneckém screeningu?

PO 2: Kde matky ziskavaji informace o novorozeneckém screeningu?

PO 3: Jak détské sestry informuji matky o novorozeneckém screeningu?
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3.3 Charakteristika pruzkumného vzorku

Pro praktickou ¢ast bakalaiské prace byly zvoleny respondentky dvojiho typu. Prvni skupina
respondentek zatazenych do pruzkumu byly Zeny po porodu hospitalizované na oddéleni
Sestined¢li, jejichZ novorozenec byl hospitalizovan na oddé€leni fyziologickych novorozenct
v nemocnici fakultniho typu. Zenam byl dotaznik rozdavan az v den propusténi z porodnice.
Divodem bylo nastaveni stejnych podminek pii vyplilovani dotaznikli pro vSechny
respondentky, dalsim diivodem pak byl predpoklad jiz uskutecnéného odbéru laboratorniho
novorozeneckého screeningu. Druhou skupinou respondentek, které byly zafazeny
do prizkumu, byly détské sestry/porodni asistentky. Stanovenou podminkou bylo,
aby pracovaly na oddéleni fyziologickych novorozencti v nemocnici fakultniho typu.
Dvé nehomogenni skupiny respondentek byly pouzity z diivodu vytvoreni uceleného obrazu

0 dané problematice, a tak vzdjemného ovéfeni vysledkl prizkumu.

V prvni otazce byly respondentky rozdéleny dle poc¢tu porozenych déti. Vice respondentek
odpovédélo, ze maji dvé a vice déti, a to v poctu 22 Zen, coz odpovida 63 % z prizkumného

vzorku. Zbytek respondentek, v po¢tu 13 zen (37 %), odpovédelo, Zze maji své prvni dite.

3.4 Zpracovani dat

Pro zpracovani psaného textu bakalarské prace byl pouzit program Microsoft Office Word
a pro zpracovani praktické Casti, K analyze dat ziskanych z dotaznikd, byl vyuzit program
Microsoft Office Excel.

V praktické ¢asti prace, pro snadné&jsi znazornéni vysledki, byly pouzity ¢etnostni veli¢iny:

| rozsah souboru
Niceeeeieeiieeeeenns symbol pro vyjadieni absolutni Cetnosti
Fiee symbol pro vyjadieni relativni Cetnosti
Suma (}) ............ celkovy soucet

Pro vypocet relativni ¢etnosti byl pouzit vzorec fi (%) = ni /n x 100 (Chraska, 2007, s. 41)
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Pro vyhodnoceni otazek, které zjistuji znalost matek o novorozeneckém screeningu (otdzky
¢. 2,3,4,5) bylo ur¢eno bodové vyhodnoceni. Za kazdou spravné zodpoveézenou otdzku dostala
respondentka 1 bod. Podle poétu ziskanych bodi byla zjisténa mira znalosti respondentek.
V ptipad¢ ziskani 4 bodl byly znalosti vyhodnoceny jako velice dobré. Pii ziskani 3 bodt byly
znalosti hodnoceny jako dobré, pti ziskani 2 bodu byly znalosti $patné a pii ziskani jednoho
nebo zadného bodu byly znalosti respondentky vyhodnoceny jako velmi Spatné. Toto bodové

hodnoceni je znazornéno v Tabulce €. 1.

Tabulka 1 Vyhodnoceni znalosti respondentek

velmi dobré 4 body
Dobré 3 body
Spatné 2 body
velmi Spatné 0-1 bod
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3.5 Analyza a interpretace vysledki prizkumu

V této Casti bakalafské prace budou analyzovany a prezentovany vysledky ziskané pomoci
dotaznikd. V kapitole 3.5.1 budou vyhodnoceny vysledky z dotaznikd pro matky a v kapitole
3.5.2 dotazniky vyplnéné détskymi sestrami/porodnimi asistentkami pracujicimi na oddéleni

fyziologickych novorozenct.

3.5.1 Analyza a interpretace vysledku prizkumu u matek
Tato ¢ast prace analyzuje a prezentuje data z prizkumného Setfeni u matek pomoci tabulek
nebo obrazkl. Otdzka €. 1 z dotazniku pro matky, ktera zjistuje pocet déti respondentek, je

uvedena v kapitole 3.3 Charakteristika prizkumného vzorku.
Otazka ¢. 2
Vite, co je novorozenecky screening a jak se provadi?

a) Ne
b) Ano

0,

« Pokud Ano, stru¢né vysvétlete

Co je novorozenecky screening

25
20
15

10

Pocet respondentek

(€]

ne ano

Obriazek 1 Co je novorozenecky screening

Vice jak tfetina zen odpovédéla (12), Ze nevi, CO novorozenecky screening je (34 %). Naopak

vice nez polovina zen (23) odpovédéla, ze vi (66 %) (Obrazek ¢. 1).
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V ptipadé, Ze respondentky odpovédély ,,Ano®“, mély strucné svymi slovy popsat,
co novorozenecky screening je a jak se provadi. Jejich odpovédi jsou zaznamenany v Tabulce

¢. 2.

Tabulka 2 Odpovédi respondentek

odbér krve z paticky, vySetieni oci, usi a 5 22 %
kycli

odbér krve z paticky 9 39%
Vysetieni krve z paticky na metabolické 9 39%
poruchy

)3 23 100 %

Pouze 5 respondentek odpovédélo, ze novorozenecky screening zahrnuje i vySetieni o¢i, usi
a kycli (22 %). Osmnact zen odpovédélo, Ze se jedna o vySetieni krve z pati¢ky (78 %), z toho
9 zen odpovédélo, ze se z odbéru krve vySetiuji metabolické poruchy (39 %) (Tabulka ¢. 2).
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Otazka ¢. 3
Laboratornim novorozeneckym screeningem vysetfujeme/vylu¢ujeme:
a) Vrozené vyvojové vady srdce

b) Endokrinni a metabolické poruchy
c) Deédi¢né poruchy srazlivosti krve

Co vySetiuje novorozenecky screening

dédicné poruchy srazlivosti krve - 3

vrozené vyvojove vady srdce - 5

0 5 10 15 20 25 30
Pocet respondentek

Obrazek 2 Co vySetfuje novorozenecky screening

Nejvice respondentek vybralo spravnou odpovéd (27), a to, Ze se laboratornim
novorozeneckym screeningem vysSetfuji endokrinni a metabolické poruchy (77 %). Osm Zen
odpovédélo nespravné, ztoho 5 Zzen odpovédélo, ze se laboratornim screeningem vySetiuji
vrozené vyvojové vady srdce (14 %). A pouze 3 zeny odpovédély, Ze se laboratornim

screeningem vylucuji dédi¢né poruchy srazlivosti krve (9 %) (Obrazek ¢. 2).
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Otazka ¢. 4
Odbér krve na laboratorni novorozenecky screening se u novorozence provadi:
a) Z ruky/z piedlokti

b) Z paty
c) Zprstu

Tabulka 3 Misto odbéru

z predlokti/z ruky 0 0%
z paty 35 100 %
z prstu 0 0%
s 35 100 %

V této otazce vSechny respondentky (35) odpoveédé€ly spravné, ze se jedna o odbér krve z paty
novorozence (100 %) (Tabulka ¢. 3). Tento vysledek lze piicist skutecnosti, Ze matky maji

moznost byt pfitomny u samotného odbéru.
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Otazka ¢. 5
Vysledky novorozeneckého laboratorniho screeningu:
a) Oznamuje pediatr jen v piipadé pozitivniho nebo nejasného vysledku

b) Oznamuje pediatr v piipad¢ pozitivniho i negativniho vysledku testu
c) Oznamuje détska sestra/porodni asistentka pied propusténim z porodnice

Vysledky novorozeneckého screeningu
30

27
25
4
(]
t 20
()
he)
5
o 15
(%]
g
D
0 10
° 7
5
1
0 I
A) B) )

Obrizek 3 Vysledky novorozeneckého screeningu

Vétsina respondentek odpovédéla spravné (27), tedy, ze vysledek se dozvi jen v ptipadé, ze je
pozitivni nebo nejasny (77 %). Sedm respondentek se domnivalo, ze se dozvi vysledky
Vv piipad¢ pozitivity i negativity testu (20 %). A pouze 1 respondentka odpovédéla, ze vysledek

sd€luje sestra/porodni asistentka pti propousténi z porodnice (3 %) (Obrazek ¢. 3).
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Vyhodnoceni poc¢tu ziskanych bodii z otazek €. 2, 3, 4, 5

Pocet ziskanych bodi

14 3 body; 13
12 4 body; 11
v
% 10
o] 2 body; 8
ko)
c 8
o
Q
(%]
v 6
1]
B 4 1bod; 3
a.
2
0 bodi; 0
0
4 body 3 body 2 body 1 bod 0 bodu

Pocet ziskanych bodu

Obrazek 4 Pocet ziskanych bodu

V otazkach cislo 2, 3, 4, 5 respondentky odpovidaly na znalostni otdzky ohledné
novorozeneckého screeningu. Za kazdou spravné zodpovézenou otazku respondentka dostala
1 bod. Po secteni bodu jsou vysledky nasledujici (znazornény na Obrazku €. 4): plny pocet bodt
ziskalo 11 respondentek (31 %), t¥i body pak ziskalo 13 respondentek (37 %). Ze ziskanych
vysledku 1ze usoudit, Ze 68 % respondentek ma, dle pfedem danych kritérii, dostate¢né znalosti.
Pouze dv¢ spravné odpovédi, a tedy dva body, ziskalo 8 respondentek (23 %). A pouze jednu
spravnou odpovéd’ uvedy 3 zeny (9 %). Tedy vice jak tietina Zen, dle uvedenych kritérii, nema

znalosti 0 laboratornim screeningu dostateéné (Obrazek ¢. 4).
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Otazka ¢. 6

Setkala jste se n€kde s informacnimi materialy o novorozeneckém screeningu (napt. brozury,

prospekty apod.)?

a) Ne
b) Ano

Informacéni materialy
25
20
15

10

Pocet respondentek

Ne Ano

Obrazek 5 Informaéni materialy

Vic jak polovina respondentek odpovédéla (21), ze se s informacnimi materialy nesetkala
(60 %). Zbylych 14 Zen odpovédélo, ze se s materialy setkalo (40 %) (Obrazek ¢&. 5).

Piivodni ptredpoklad byl, Ze dostupnost informacnich materiali bude vétsi.
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Otazka ¢. 7

Dostala jste ve zdravotnickém zafizeni k podpisu informovany souhlas ohledné

novorozeneckého screeningu?

a) Ne
b) Ano
c) Nevim

Informovany souhlas
25 23

20
15

10

Pocet respondentek

ne ano nevim

Obrazek 6 Informovany souhlas

Nadpoloviéni vétsina respondentek odpovédéla (23), ze informovany souhlas k podepsani
dostala (66 %). Zadna z respondentek neuvedla, Ze by informovany souhlas nedostala (0 %).
Zbylych 12 Zen uvedlo, Zze nevi, jestli néco k podpisu dostalo (34 %) (Obrazek ¢. 6).
Diivodem takového vysledku mtze byt velké mnozstvi informaci, které se klientkdm (Zenam

pted i po porodu) dostava.
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Otazka ¢. 8
Kdo Vis informoval o screeningu Vaseho ditéte? (mtiZzete vybrat vice odpovédi)

a) sestry z novorozeneckého oddé€leni

b) 1ékaf z novorozeneckého oddéleni (pediatr/neonatolog)
C) porodni asistentka

d) I1ékaf z oddéleni Sestinedéli (gynekolog)

e) obvodni détsky Iékar

f) obvodni gynekolog béhem téhotenstvi

g) nikdo

Kdo informoval o screeningu

nikdo 0
obvodni gynekolog béhem téhotenstvi M 1
obvodni détsky lékar Il 2
1ékat z oddéleni Sestinedéli (gynekolog) 0

porodni asistentka WM 1

1ékar z novorozeneckého oddéleni
(pediatr/neonatolog)

sestry z novorozeneckého oddéleni NN 28

I 14

0 5 10 15 20 25 30
Pocet odpovédi respondentek

Obriazek 7 Kdo informoval o screeningu

V této otazce mohly respondentky zvolit vice odpovédi, nejcastéji pak odpovidaly (28), ze byly
informovany sestrami z détského oddé€leni (61 %). Druha nejvice volena odpoveéd’ (14) byla, ze
informaci poskytl 1ékat z novorozeneckého oddéleni (30 %). Nejméné volené odpovéedi byly,
7e informace byly podany porodni asistentkou (2 %), dale pak, ze informace byly ziskany
od obvodniho gynekologa v prabéhu téhotenstvi (2 %), posledni uvedenou odpovédi bylo, Zze
informaci 0 novorozeneckém screeningu dvé respondentky dostaly od obvodniho détského
1ékate (4 %) (Obrazek €. 7).

39



Otazka ¢. 9
Byly dle Vaseho nazoru ziskané informace o novorozeneckém screeningu dostacujici?

a) Ne
+ V ¢em pro Vas nebyly dostate¢né?
b) Ano

Dostate¢né informace
35

30
25
20

15

Pocet respondentek

10

5 -
0

ne ano

Obriazek 8 Dostate¢né informace

Vétsina respondentek (29) odpoveédéla, ze informace pro né€ dostate¢né byly (83 %). Zbylych 6
zen uvedlo, Ze informace o novorozeneckém screeningu dostatecné nebyly (17 %)

(Obrazek &. 8).

40



V ptipadé, ze respondentka odpovédéla ,,Ne®, méla moZnost napsat v ¢em piesné informace

nebyly dostatecné. Jejich odpovédi jsou uvedené v Tabulce €. 4.

Tabulka 4 Odpovédi respondentek

chybi informace o vySetfovanych 4 67 %
poruchach

informace podané stru¢né 1 17 %
informace podané v nevhodnou dobu/pfi 1 17 %
odchodu

> 6 100 %

Ctyii respondentky se shodly, Ze informace byly nedostateéné, nejvice chybély informace
0 vySetfovanych poruchach (67 %). Jedna respondentka uvedla, ze informace byly velice
struéné (17 %) a jedna zena odpovédéla, ze informace byly podané v nevhodnou dobu, kdy
po porodu byla unavena a nebyla schopna vstiebavat informace, nejvice informaci se pak

dozvédéla az pii odchodu z porodnice (17 %) (Tabulka ¢. 4).
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3.5.2 Analyza a interpretace vysledki prizkumu u détskych sester/porodnich

asistentek
Tato cast prace analyzuje a nasledné prezentuje, za pomoci tabulek a obrazki, vysledky

prazkumu u détskych sester/porodnich asistentek.

Otazka ¢. 1.1

Kdo u Vas na odd¢€leni informuje matky po porodu o novorozeneckém screeningu?
a) Détska sestra/porodni asistentka

b) Lékar (pediatr)
¢) Nikdo

Kdo informuje matky

nikdo 0

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Pocet respondentek

Obrazek 9 Kdo informuje matky

Vice sester (9) vybralo moznost, Ze matky po porodu na oddéleni Sestinedéli informuji détské
sestry nebo porodni asistentky (60 %). Zbylych 6 sester vybralo moznost, ze informace matkam
podava lékatr (40 %) (Obrazek ¢.9). Piekvapivym zjisténim bylo, ze téméf polovina sester
uvedla néco jiného, tudiz je pravdépodobné, ze sestry klientky neinformuji dostatecné,

protoze si mysli, ze uz je informoval 1ékaf.
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Otazka €. 2.2
Davate matkam k podpisu informovany souhlas ohledné novorozeneckého screeningu?

a) Ano
b) Ne

Informovany souhlas

= ano

Obrazek 10 Informovany souhlas

Drtiva vétsina sester (14) odpoveédéla, Ze informovany souhlas matky dostavaji (93 %). Pouze 1

sestra odpovédéla, ze informovany souhlas matky nedostavaji (7 %) (Obrazek ¢. 10).
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Otazka ¢. 3.3

Maji podle Vas matky dostatek informaci k podepsani informovaného souhlasu

0 novorozeneckém screeningu?

a) Ano
b) Ne
Dostatek informaci
14
12
< 10
€
Q
e 3
o
o
g 6
kS
g 4
2
2 ]
0
ano ne

Obrazek 11 Dostatek informaci

Vétsina sester (13) vybrala moznost, Zze matky maji dostatek informaci pro podepsani
informovaného souhlasu (87 %). Zbylé dvé sestry odpoveédély, Ze matky k podpisu
informovaného souhlasu nemaji dostatecné informace (13 %) (Obrazek ¢. 11). V této otazce
by bylo vhodné zatadit volnou odpovéd’ a zjistit, z jakého diivodu si sestry mysli, Zze matky maji

informace nedostate¢né.
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Otazka ¢. 4.4

Mate na oddéleni n¢jaké edukacni materidly pro matky o novorozeneckém screeningu? (napft.

letacky, prospekty apod.)

a) Ano
b) Ne

Informac¢ni materialy

= ano

® ne

Obrazek 12 Informacni materialy
V této otazce byly odpovédi sester velice vyrovnané. Osm respondentek odpovédélo,
ze informacéni materialy na oddéleni maji (53 %) a 7 sester uvedlo, ze informa¢ni materialy

na oddéleni nemaji (47 %) (Obrazek ¢. 12).
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Otazka ¢. 5.5
Déavéte klientkdm dodate¢né informace ohledné novorozeneckého screeningu?
a) Ano, automaticky klientkdm znovu feknu, o co u novorozeneckého screeningu jde

b) Ano, pokud se mé klientky na néco zeptaji
c) Ne, nedavam

Dodate¢né informace

ne, nedavam  Q

ano, pokud s emé klientky na néco zeptaji - 3
ano, automaticky klientkdm znovu feknu, o cou _ 12
novorozeneckého screeningu jde

0 2 4 6 8 10 12 14

Pocet respondentek

Obrazek 13 Dodate¢né informace

Vétsina sester (12) uvedla, Ze podavaji klientkam informace automaticky (80 %). Pouze 3 sestry
vybraly odpovéd’, ze klientky informuji jen v pfipadé, ze se klientky zeptaji (20 %)
(Obrazek ¢. 13).
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4 NAVRH INFORMACNIHO PLAKATU A EDUKACNI
BROZURY

Névrh edukaénich materialt byl vypracovéan na zakladé vysledki ziskanych z dotaznik, které
jsou popsany V Diskusi bakalatské prace. Navrh informacniho plakatu a edukacni brozury je

vystupem bakalatské prace.

Oba edukacni materidly jsou napsany vyrazovymi prostiedky vhodnymi laickou vefejnost.
Informacéni plakat ma za ukol zptehlednit jednotlivé informace o laboratornim screeningu.
Tyto informace jsou pak vice rozvedené v edukacni brozuie. Jednotlivé nadpisy a pozité
informace jsou sestaveny na zakladé studia literatury a vysledki z dotaznikli pro matky
po porodu. Napiiklad dle vysledku otazky ¢. 9 v dotazniku pro matky je v obou edukac¢nich
materialech uvedeno vsech 18 vySetfovanych onemocnéni a nasledné podrobnéji popsana Ctyii

nejcasté]i se vyskytujici onemocnéni, ktera laboratorni screening odhaluje.

Votava a Strnadova (2008, s. 102) popsali nedostatky laboratorniho screeningu. Jednim z téchto
nedostatkli byla pravé absence tiSténého edukaéniho materidlu. Na zéklad¢ svého vyzkumu
vytvoftili ndvrh textu, ktery by mél edukacni material pro vetejnost obsahovat (viz Ptiloha F).
Pti tvorbé edukacnich materidlii, vychéazejicich z vysledka této prace, byl bran na tyto poznatky

zietel.

Cilem pak je vytvofené informa¢ni materialy distribuovat pifevazné do prenatalnich poraden
a do ordinaci obvodnich gynekologi. Divodem je rozsifeni znalosti o laboratornim screeningu

uz béhem t€hotenstvi, nejlépe ve tretim trimestru.
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4.1 Informacni plakat

NOVOROZENECKY SCREENING

Aneb maly priivodce prvnim vySetfenim po narozen{

'Nmmd;y{mhgumvﬂi—ivl‘echmwﬂ?v Ceské republice

Odbér na laboratorni novorozenecky screening

Pfed odbérem se misto vpichu nahfeje a odezinfikuje

Odbér se provadi z vnéjsi strany paticky jehlickou o délee 2 mm

Po vpichu se krevni kapka nasaje na filtraéni papirek laboratornich Karti¢ek

Po dokonéeni odbéru se misto vpichu zalepi a novorozenec jde zpét do péce matky

Karti¢ky se ¢iteln& vyplni viemi potiebnymi Gdaji a poslou se do laboratofi

Vybrana onemocnéni vySetfovana
laboratornim screeningem

Kongenitalni hypotyreoza (CH)

CH je &ni, které zplsobuje sniZenou tvorbu hormoni
Stitné Zlazy. Tyto hormony ovliviiuji vyvoj mozku a centralni
nervové y Pii véasném odhaleni se CH 1é¢i

nahradou hormonil $titné Zlézy v tabletee jednou denné. S 1é¢bou
ma dité normélni kvalitu Zivota.

Kongenitilni adrenélni hyperplizie (CAH)

CAH je &ni, které zpiisobuje $patnou tvorbu hormonit
v kiife nadledvin. To miiZe zpiisobit napf. hypoglikémii nebo
metabolicky rozvrat. V&asny zichyt a 1éba je velmi dileZita.
Zikladnim lékem je hydrokortizol. S 1é&bou miZze mit dité

normalni priibéh Zivota.

Cysticka fibréza (CF)

CF je &ni, které zplisobuje nadmérné tvofeni hlenu

v dychaci a travici paci Nelééeny pacient trpi ¢astymi

zénéty dychacich cest, vichkym kasli a neprospivanim. Lécba
spociva v inhalaci Iéki do plic, v dobré viZivé a kontrole infekei.
Tato nemoc je sice 1é¢itelnd, ale pacient se nikdy Gplné nevyléei.

Fenylketonurie (PKU)

PKU je éni, které je zpiisobeno poruck

rozklada aminokyselinu fenylalanin. Ten béZné piijimédme

v bilkovinich ve stravé. Pfi této 1 se nerozklada a b di se

v téle, coz miiZe zplsobit aZ poskozeni mozku. Pii potvrzeni této
nemoci se nasazuje dieta, kterd neobsahuje bilkoviny. Se striktnim
dodrovéanim diety ditéti nehrozi Zadné postiZeni.

Laboratorni novorozenecky screening

Tk , oS o

g Je

. Lah
novor 2

Laboratorni screening spociva v odbéru krve z pati¢ky novorozence na
karti¢ku s filtraénim papirkem, ktera se odesila do pfislunych laboratofi

Laboratornim screeningem se vySetfuji dédiéné metabolické poruchy
a poruchy 214z s vnitini sckreci

Odbér krve na lab ni ing provadi sestra 48-72 hodin po porodu

Lab . : g se p se hl ST ditéte

X

Vysledky novorozeneckého
laboratorniho screeningu

Vice informaci se dozvite na webovych strankach: www.novorozeneckyscreening.cz
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4.2 Edukaéni brozura

NOVOROZENECKY SCREENING

Aneb maly privodce prvnim vy3etfenim po narozeni

OBSAH

Co je novorozenecky screening? . -4 -

Co obsahuje novorozenecky screening?.
Laboratorni novorozenecky SCreening ..............cee.eeeeses -5-
Vysetfovana onemocnéni novorozeneckym screeningem .. - 6 -
Kongenitalni hypotyreéza (CH) ..........c.covvviiiinnininnnnn -8-
Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH) ................. -8-
Cysticka fibréza (CF)..
Fenylketonurie (PKU).

Odbér na laboratorni novorozenecky screening............. -9-

Vysledky novorozeneckého screeningu .

Nejcastéjsi dotazy .
Nasledna péce

DAV ITONACE . cssessavosnsnsnssnvssssuanusessonsysmssssrsmesen -14-

Seznam vySetrovanych ONemMOCNENI.........ccemrseessssssssssssensss -15-

CO JE NOVOROZENECKY SCREENING?

* Novorozenecky screening je soubor vysetreni,
ktera se provadi u novorozence jesté v porodnici

e Cilem novorozeneckého screeningu je vcasny
zachyt onemocnéni, ktera by mohla novorozenci
do budoucna zneprijemnit Zivot

e Novorozenecky screening se provadi u vsech
novorozencu narozenych v Ceské republice’

CO OBSAHUJE NOVOROZENECKY SCREENING?

Novorozenecky screening obsahuje:
* Vysetreni na syfilis
* Vysetieni dédi¢nych metabolickych poruch
e Vysetreni Zlaz s vnitFni sekreci
o Vysetreni kyCli
e Vysetreni sluchovych vad
e Vysetfeni Sedého zakalu*

LABORATORNI NOVOROZENECKY SCREENING

Laboratorni screening je souasti novorozeneckého
screeningu

Laboratorni novorozenecky screening spociva
v odbéru nékolika kapek krve z paticky ditéte na
filtracni papirek

Laboratornim screeningem se vysetfuji dédicné
metabolické poruchy a poruchy Zlaz s vnitfni
sekreci

Laboratorni screening se provadi se souhlasem
zakonného zastupce novorozence

Laboratorni screening se odebira 48-72 hodin po
porodu

Odbér krve na laboratorni screening odebira sestra
pracujici na novorozeneckém oddéleni

Krev odebrana pri novorozeneckém screeningu se
odesila do prislusnych laboratofich?
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VYSETROVANA ONEMOCNEN(
NOVOROZENECKYM SCREENINGEM

Laboratorni screening v Ceské republice vysetfuje 18
poruch

Dvé poruchy patfi do endokrinnich onemocnéni

« Kongenitalni hypotyreéza (CH)
« Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)

Samostatnou skupinu tvori cysticka fibréza (CF)

Nejpocetnéjsi skupinku tvofi dédicné metabolické
poruchy:

e argininémie (ARG),

e citrulinémie 1. typu (CIT)

« deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin
se stfedné dlouhym fetézcem (MCAD)

« deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin
s velmi dlouhym retézcem (VLCAD)

« deficit biotinidazy (BTD)

e deficit 3 - hydroxyacyl-CoA dehydrogenazy
mastnych kyselin s dlouhym retézcem (LCHAD)

e deficit karnitinpalmitoyltransferazy | (CPT I)

« deficit karnitinpalmitoyltransferazy Il (CPT II)

« deficit karnitinacylkarnitintranslokazy (CACT)

« fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninemie
(HPA)

« glutarova acidurie typ | (GA 1)

e homocystinurie z deficitu cystathionin beta-
syntazy (CBS)

e pyridoxin non-responzivni forma

e homocystinurie z deficitu
methylentetrahydrofolatreduktazy (MTHFR)

e izovalerova acidurie (IVA)

« leucindza (nemoc javorového sirupu, MSUD)'

KONGENITALNi HYPOTYREOZA (CH)

CH je onemocnéni, které zpusobuje snizenou tvorbu hormonu
stitné zlazy. Tyto hormony ovliviiuji vyvoj mozku a centralni
nervové soustavy novorozence. Pfi véasném odhaleni se CH léci
nahradou hormon §titné zlazy v tabletce jednou denné. S lé€bou
ma dité normalni kvalitni Zivot®.

KONGENITALNi ADRENALNI HYPERPLAZIE (CAH)

CAH je onemocnéni, které zpUsobuje $patnou tvorbu hormond
v kife nadledvin. To mizZe zpusobit napf. nizkou hladinu cukru
v krvi nebo az metabolicky rozvrat. V¢asna diagndza a lécba je
velice dulezita. Lé¢ba spociva v nahradé hormonu kiry nadledvin
v tabletce. Slé¢bou mize mit novorozenec normalni kvalitu
Zivota’.

CYSTICKA FIBROZA (CF)

CF je onemocnéni, které zpusobuje nadmérné tvoreni hlenu
vdychaci a travici soustavé pacienta. Neléceny pacient trpi
Castymi zanéty dychacich cest, vlhkymi kasli a neprospivanim.
Lécba spociva v inhalaci léka do plic, v dobré vyzivé a kontrole
infekci. Tato nemoc je sice |éCitelna ale pacient se nikdy Uplné
nevylécit.

FENYLKETONURIE (PKU)

PKU je onemocnéni, které je zpusobeno poruchou enzymu, ktery
rozklada aminokyselinu fenylalanin. Ten bézné prijimame
v bilkovinach ve stravé. Pfi této nemoci se nerozklada a hromadi
se vtéle, coz mize zpusobit poskozeni mozku ditéte. PFi
potvrzeni této nemoci se nasazuje dieta, ktera neobsahuje
bilkoviny. Tuto dietu musi pacient dodrzovat cely Zivot. Se
striktnim  dodrzovanim diety novorozenci nehrozi Zzadné
postizeni?.

ODBER NA LABORATORN|/ NOVOROZENECKY
SCREENING

Odbér krve na novorozenecky screening se provadi 48-72
hodin po porodu

Provadi se souhlasem zakonného zastupce

Odbér krve na laboratorni screening provadi sestra
pracujici na oddéleni fyziologickych novorozencu

Pred odbérem se misto vpichu nahfeje a odezinfikuje

Odbér se provadi z vnéjsi strany paticky jehlickou o
délce 2 mm

Po vytvoreni krevni kapky sestra nasaje krev na filtracni
papirek laboratornich karti¢ek

Takto sestra krevni kapkou vyplni Sest terciki na
laboratornich karti¢kach

Po dokonéeni odbéru se misto vpichu zalepi a
novorozenec jde zpét do péce matky

Karticky se cCitelné vyplni vSemi potfebnymi udaji a
posilaji se postou do pfislusnych laboratori’
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VYSLEDKY NOVOROZENECKEHO SCREENINGU

Vysledky novorozeneckého screeningu provadi a sdéluji
prislusné laboratore. Laboratore vysledky sdéluji vétsinou
do dvou tydni®.

NEGATIVNi VYSLEDEK znamena, ze krevni odbér neodhalil
u novorozence podezieni na zadné ze sledovanych
onemocnéni. Tento vysledek laboratofe nesdéluji?.

POZITIVNi VYSLEDEK znamena, Ze krevni odbér odhalil u
novorozence zvysené hladiny u vySetfovanych onemocnéni

Pozitivni vysledky sdéluji laboratofe oSetfujicimu lékari a
zakonnému zastupci novorozence

Novorozenec podstoupi dle lékare dalsi odbéry krve/moci a
dopliiujici vysetfeni

Poté se upfFesni diagnoza a zacne se s lébou?

NEJASNY VYSLEDEK znamend, Ze v krvi novorozence zjistili
mirné zvysené hladiny a novorozenec se musi dovysetrit

Vétsinou dojde k novému odbéru krevni kapky z paticky

Ve vétsiné pripad( se jedna jen o prechodny stav?

NEJCASTEJSI DOTAZY

eBude-li mne laborator kontaktovat, znamena to, ze
moje dité je nemocné?

Ne, pouze vzniklo podezieni na vysetrované
onemocnéni. Screeningové vySetreni neni definitivni
stanoveni _diagnézy! Tu je zapotrebi potvrdit nebo
vyvratit dalsimi podrobnymi vysetienimi. Naléhavost
byvd raznd a laboratore Vdm je sdéli. MiZe se jednat jen
o dalsi odbér krve nebo i o urychlené prijeti
k hospitalizaci’.

eJe mozné, Ze se néktera z nemoci novorozeneckym
screenigem nerozpozna?

Novorozeneckym screeningem lze rozpoznat jen nemoci
popsané vyse. Jen velmi vzdcné muZe nékterd
z uvedenych nemoci diagnéze uniknout (=falesné
negativni ndlez). V téchto pripadech se vétsinou jednd o
velmi mirné formy onemocnéni?.

eMohu odmitnout odbér krve na novorozenecky
screening?

Tento krok by mél byt rodici peclivé zvdZen a zda je
tento Vds osobni postoj umérny riziku trvalého
poskozeni zdravi z nezachycené nemoci. Pokud by se
Vase détdtko narodilo s nékterou z uvedenych nemoci,
ztrdci odmitnutim screeningu nadéji na vcasnou lécbu.
Poskozeni zdravi v dusledku pozdniho zahdjeni lécby
jsou zdvaind a nevratnd. Za ndsledky plynouci
z odmitnuti screeningu nesou odpovédnost rodice’.

-11-

NASLEDNA PECE

Naslednou lécbu déti s kongenitalni hypotyredzou (CH)

a kongenitalni adrenalni hyperplazii (CAH) poskytuji:

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Praha 10,
Klinika déti a dorostu,

Fakultni nemocnice v Motole, Praha 5, Pediatricka
klinika,

Nemocnice Ceské Budéjovice a.s., Détské oddéleni,

Krajska zdravotni, a.s. - Masarykova nemocnice v Usti
nad Labem, o. z., Détské oddéleni,

Fakultni nemocnice Plzen, Détska klinika,
Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Détska klinika,

Fakultni nemocnice Brno, pracovisté Détské nemocnice,

Pediatricka klinika,
Fakultni nemocnice Olomouc, Détska klinika,

Fakultni nemocnice Ostrava, Détska klinika'.

Naslednou lé¢bu a sledovani pacienti s fenylketonurii
(PKU) poskytuji:

Vseobecna fakultni nemocnice, Ke Karlovu 455/2, 128
08 Praha 2, Ustav dédicnych metabolickych poruch a
Klinika détského a dorostového lékarstvi,

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Srobarova 50,
100 34 Praha 10, Klinika déti a dorostu,

Fakultni nemocnice Brno, Cernopolni 9, 613 00 Brno,
pracovisté Détska nemocnice’.

Naslednou lé¢bu a sledovani pacientd s ostatnimu
dédiénymi metabolickymi poruchami (DPM) kromé
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Naslednou lé¢bu a sledovani pacientd s cystickou
fibrézou (CF) poskytuji:

Fakultni nemocnice Brno, Brno, Klinika détskych
infek¢nich nemoci,
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Détska klinika,
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SEZNAM VYSETROVANYCH ONEMOCNEN{

NAZEV ONEMOCNENI

CHARAKTERISTIKA

Kongenitalni hypotyreoza (CH)

Snizena Cinnost Stitné zlazy

Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)

Vrozena nedostatecna cinnost kury
nadledvin

Cysticky fybroza (CF)

Vrozené porucha slozeni potu, plicniho
hlenu a travici Stavy

Fenylketonurie (PKU)

Vrozena porucha latkové premény
aminokyseliny fenylalaninu

Leucin6za (MSUD)

Vrozena porucha latkové premény
vétvenych aminokyselin a valinu

Glutarova acidurie | (GA 1)

Vrozena porucha latkové premény
aminokyseliny tryptofanu

Izovalerova acidurie (IVA)

Vrozena porucha latkové premény
aminokyseliny leucinu

Deficit LCHAD

Vrozena porucha latkové premény
mastnych kyselin

Deficit MCAD Vrozena porucha latkové premény
mastnych kyselin

Deficit VLCAD Vrozena porucha latkové premény
mastnych kyselin

Deficit CPT | Vrozena porucha latkové premény
mastnych kyselin

Deficit CPT II Vrozena porucha latkové premény

mastnych kyselin

Deficit CACT

Vrozena porucha latkové premény
mastnych kyselin

Citrulinémie I. Typu (CIT)

Porucha cyklu mocoviny

Argininémie (ARG)

Porucha cyklu mocoviny

Deficit biotinidazy (BTD)

Porucha latkové pzemény vitaminu
biotinu

Homocystinurie z deficitu cystathionin
beta-syntazy (CBS)

Vrozena porucha latkové premény
aminokyseliny methioninu

Homocystinurie z deficitu
methylentetrahydrofolatreduktazy
(MTHFR)

Vrozena porucha latkové premény
aminokyseliny methioninu
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5 DISKUSE

PO 1: Jaka je znalost matek o laboratornim novorozeneckém screeningu?

K prizkumné otazce ¢islo 1 se vztahuji otazky z dotazniku pro matky & 2 (Vite, co je
novorozenecky screening a jak se provadi?), €. 3 (Laboratornim novorozeneckym screeningem
vySetiujeme/vylucujeme?), €. 4 (Odbér krve na laboratorni novorozenecky screening se
U novorozence provadi?), €. 5 (Vysledky novorozeneckého laboratorniho screeningu

oznamuje?).

Informaci o novorozeneckém laboratornim screeningu je velké mnozstvi. Zeny se o ném mohou
dozvédét z vice zdrojl a je jen na nich, zda se chtéji dozvédét vice a jak s t€émito informacemi
nalozi. Jak je to ovSem se znalostmi Zen o laboratornim novorozeneckém screeningu

doopravdy?

Otazky €. 2-5 mély zjistit, zda matky po porodu maji dostate¢né znalosti ohledné laboratorniho

novorozeneckého screeningu.

Znalosti respondentek o laboratornim novorozeneckém screeningu jsem hodnotila na zakladé
pfedem zvolenych kritérii. V¢tSina respondentek (68 %) méla znalosti dostatecné.

Ttetina respondentek (32 %) dle vyhodnoceni méla znalosti nedostatecné.

Vysledky dotaznikového Setieni byly porovnany s vysledky vyzkumu Mahelové (2010),
ktera uvadi, ze podvédomi Zen o laboratornim screeningu z celkového poctu 60 respondentek
mélo 88,3 % respondentek. V porovnani s jeji praci je informovanost zen V uskute¢néném

pruzkumu nizsi (68 %).

Stejnou problematiku popisuje ve své praci i Vankova (2014), ktera méla vzorek 49
respondentek. V jeji praci vyslo, ze 79, 6 % respondentek uvedlo, ze v&di, co novorozenecky

screening je. V porovnani s jeji praci je zjisténa informovanost Zen stale nizsi (68 %).

V roce 2014 bylo provedeno dotaznikové etfeni pod zastitou Ustavu dédiénych metabolickych
poruch ve Vseobecné fakultni nemocnici v Praze a 1. 1ékatskou fakultou Univerzity Karlovy
Vv Praze na pomérn¢ velkém vzorku respondentek. Jejim cilem bylo zjistit informovanost zen
0 novorozeneckém screeningu. Zde bylo obeslano dotaznikem 3000 Zen, zpét se vratilo plné
vyplnénych 1162 dotaznikt. Z vysledkl vyplyva, ze 209 Zen nevédélo o novorozeneckém
screeningu vibec nic, coZ je velké mnoZstvi Zen vzhledem k tomu, Ze vyzkum probihal
V hlavnim mésté¢ Praha, kde je nejvysSi pocet obyvatel s vysokoskolskym vzdélanim

(CSU, 2011). Na zakladé téchto vysledkil Frankova (2016) v zavéru &lanku uvedla, Ze by
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zenam informace o novorozeneckém screeningu meély byt pfeddny formou tisténého

informac¢niho materialu a nejlépe béhem 3. trimestru téhotenstvi vV prenatalnich poradnach.

Na zaklad¢ vSech ziskanych a porovnanych vysledkti, spolu s vysledky ostatnich vyzkumii,
doslo ke zjiSténi stavu informovanosti Zen o novorozeneckém screeningu a naslednému

potvrzeni zaméru vytvotreni informacnich a edukacnich materiali.

54



PO 2: Kde matky ziskavaji informace o novorozeneckém screeningu?

Prizkumna otazka ¢. 2 se vaze k otazkam z dotazniku pro matky €. 6 (Setkala jste se nékde
S informacnimi materidly o novorozeneckém screeningu (napr. broZury, prospekty apod.)?),
¢. 7 (Dostala jste ve zdravotnickém zarizeni k podpisu informovany souhlas ohledné
novorozeneckého screeningu?), €. 8 (Kdo Vis informoval o screeningu Vaseho ditéte?), €. 9

(Byly dle Vaseho nazoru ziskané informace o novorozeneckém screeningu dostacujici?).

Tato prizkumna otazka méla za ukol zjistit, jak a kde matky ziskdvaji informace o laboratornim

novorozeneckém screeningu.

Zjistovano bylo zejména, zda se respondentky setkaly sinformac¢nimi materialy
0 novorozeneckém screeningu. Na tuto otazku 60 % respondentek odpovédélo, ze se s zadnymi
informacnimi materidly nesetkalo. Také Mahelova (2010) ve své bakaldiské praci také
zjistovala, zda se zeny setkaly s informacnimi materidly 0 novorozeneckém screeningu.
Na tuto otazku 78, 3 % respondentek odpovédélo, ze se s informa¢nimi materialy ohledné
novorozeneckého screeningu nesetkalo. V porovnani s vysledky prace Mahelové (2010) je
situace s informa¢nimi materialy dle tohoto prizkumu, provedeného v roce 2019, o néco lepsi,

ovs$em stale neni idealni.

Na zékladé odpovédi respondentek, které vybraly moznost, Ze se s materialy setkaly (14), byl
o¢ekavan vyssi stupen jejich znalosti. Tyto respondentky odpovédély ve znalostnich otazkach
nasledovné: pouze 3 respondentky ziskaly plny pocet bodl ve znalostnich otazkach (21 %),
zbytek Zen (11) ziskalo 3 a méné bodu (79 %). Z toho Ize ptedpokladat, ze dostupné informacni

materialy nejsou zcela kvalitni nebo pro laickou veiejnost ptili§ odborné.

Dalsim ptedpokladem bylo, Ze Zeny dostavaji informované souhlasy ohledné odbéru
novorozeneckého screeningu, a to z divodu, Zze informovany souhlas obsahuje také informace,
na jejichz zakladé mohou Zeny ziskat nové znalosti o novorozeneckém screeningu. Zde 66 %
zen uvedlo, ze informovany souhlas k podpisu dostalo a zbylych 34 % respondentek vybralo
moznost, ze nevédi, Ze by informovany souhlas podepsaly. Divodem miize byt skutec¢nost,
7e zeny béhem pobytu v porodnici dostavaji velké mnozstvi dokumentt k podpisu a nejsou
dostate¢né upozornovany, co podepisuji, a tim padem ani ¢teni informovaného souhlasu
nekladou takovou dulezitost. Tyto okolnosti se pak mohou projevit na znalostech Zen
0 screeningu, piestoze informace obsazené v informovaném souhlasu

(Véstnik MZ CR, 20186, s. 8) jsou jasné, struéné a pravdivé. Lze piedpokladat, e respondentky,
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které by informovany souhlas skutecné Cetly, a ne pouze podepsaly, bez pfedchoziho precteni,

by ziskaly plny poc¢et bodi v uvedenych znalostnich otazkach.

Dale se prace zamétila na to, kdo zeny informuje o novorozeneckém screeningu. Vice jak
polovina respondentek (61 %) uvedla, ze informace jim pfedala sestra pracujici
na novorozeneckém oddéleni. Druhou nejpocetnéjsi odpovedi bylo, Ze informace Zenam predal
1ékai z novorozeneckého oddé¢leni (30 %). Také Mahelova (2010) zjistovala, kdo Zeny
informoval o novorozeneckém screeningu. Z jejich vysledki vyslo, Zze Zeny informuje nejvice
1ékat z novorozeneckého oddé¢leni (28, 07 %), na druhém misté pak sestry z novorozeneckého
oddéleni (19, 3 %). Z uvedeného, a z pravé provedené¢ho prizkumu vyplyva, Ze je Castejsi
informovani Zen sestrami z novorozeneckého oddé€leni neZ informovani 1ékafi. Je piekvapivé,
ze vpraci Mahelové (2010) 31, 58 % respondentek odpovédélo, ze o novorozeneckém
screeningu nebyly informovany nikym. Podobny vysledek vysel také z dotaznikového Setteni
v roce 2014, které je popsano vyse, kde 11 % respondentek uvedlo, ze o provedeni screeningu
nebyly nikym informovany. V pravé uskutecnéném prizkumu tuto odpoveéd nevybrala zadna

respondentka, Ize tedy usoudit, Ze informovanost zdravotnickym personalem je v soucasnosti

vvvvvv

Dalsi zkoumanou otazkou bylo, zda byly pro Zeny ziskané informace o novorozeneckém
screeningu dostateéné. Pouhych 17 % Zen uvedlo, Ze informace dostate¢né nebyly.
V tomto ptipad¢ byla nasledné polozena dopliujici otazka, v ¢em konkrétné€ informace nebyly
dostate¢né. Nejcastéji se objevovala odpoveéd’, ze Zendm chybély informace o vySetfovanych
chorobéch, jak moc jsou pro novorozence vazné a co novorozenci hrozi v ptipadé postizeni
urcitou nemoci (67 %). Dale respondentky uvedly, Ze informace byly stru¢né, anebo podané
vV nespravny €as (33 %). Tyto vysledky byly nasledné zohlednény pii tvorbé edukacnich

materialu.

Ze ziskanych vysledka lze predpokladat, ze mnozstvi a kvalita informaénich materialt
0 novorozeneckém screeningu je nedostatecnd, a proto jsou jednim z vystupl této prace
vytvofené informacni materialy reflektujici zjisténou situaci a vhodné pro dalsi vyuziti v praxi.
Vytvorené materialy byly obohacené zejména o informace, které Zendm dle dotaznikl chybély,
mohly by tak do ur€ité miry zjednodusit praci zdravotnického personalu a zlepsit informovanost

zen.
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PO 3: Jak détské sestry/porodni asistentky informuji matky o novorozeneckém
screeningu?

Prizkumna otazka ¢. 3 je vazana na otazky z dotazniku pro détské sestry/porodni asistentky

. 1.1 (Kdo u Vas na oddéleni informuje matky po porodu o novorozeneckém screeningu?),

[l

€

. 2.2 (Davate matkam k podpisu informovany souhlas ohledné novorozeneckého screeningu?),

€<

. 3.3 (Maji podle Vis matky dostatek informaci k podepsani informovaného souhlasu
0 novorozeneckém screeningu?), €. 4.4 (Mate na oddeéleni néjaké edukacni materialy pro matky
0 novorozeneckém screeningu (napr. letacky, prospekty apod.)?), €. 5.5 (Davdte klientkam

dodatecné informace ohledné novorozeneckého screeningu?).

Cilem posledni prizkumné otazky bylo zjistit, jak sestry/porodni asistentky informuji Zeny
0 novorozeneckém laboratornim screeningu, na zaklad¢ tohoto zjisténi pak doplnit, ¢i upfesnit

odpovédi respondentek v dotazniku pro matky.

Cilem bylo ovéfit, zda jsou Zeny opravdu informovany zdravotnickym personalem ohledné
novorozeneckého screeningu. Zdravotnici odpoveédéli, ze Castéji informace predavaji détskeé
sestry/porodni asistentky (57 %) nez 1ékati (43 %). Z uvedeného vyplyva, ze Zeny jsou vétSinou
o novorozeneckém screeningu informovany sestrami/porodnimi asistentkami. Tento vysledek
se shoduje s Setfenim provedenym u matek po porodu, kde 61 % respondentek uvedlo,

ze informace o screeningu ziskaly od sester.

Dil¢im cilem pak bylo zjistit, zda zdravotnicky personal opravdu Zenam rozdava informované
souhlasy ohledné odbéru na screening. Drtiva vétSina respondentek (93 %) uvedla, Ze souhlasy
zenam davaji. Pouze 7 % respondentek uvedlo, Zze souhlasy Zenam nedava. Vankova (2014)
ve své praci také provadéla dotaznikové Setfeni u zdravotnického personalu. Na otazku ohledné
informovanych souhlasi ji z celkového poc¢tu 30 respondenttt odpovédélo 93 % zdravotnik,
ze souhlas matkam déavaji a 7 % souhlas nedava. Z uvedené¢ho vyplyva, ze vysledky Setfeni
U zdravotnického persondlu jsou po péti letech velice podobné. Je mozné predpokladat,
ze sestry/porodni asistentky, které uvedly, Ze informované souhlasy Zendm nedavaji, svoji préaci
délaji zcela automaticky a davani informovaného souhlasu je pro né tak rutinni ¢innosti, Ze si
to ani neuvédomuji. Pocate¢nim predpokladem bylo, Ze vétSina respondentek odpovi,
ze informovany souhlas matkdm rozdavaji. Tento piedpoklad se potvrdil, nabizel tak
domnénku, ze znalost matek o screeningu bude vétsi, kdyz maji moznost informace ziskat

pomoci informovanych souhlast.
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Na zaklad¢ uvedeného se tedy nabizi otazka, zda maji podle sester Zeny dostate¢né informace
k podepsani informovaného souhlasu. Na tuto otazku 13 % sester odpovédélo, Ze Zeny podle
jejich nazoru dostate¢né informace k podepsani informovaného souhlasu nemaji.
Vysledek se jevi celkem zajimavy, vzhledem k pivodnimu ptedpokladu vyssiho procenta

odpovédi, Ze Zzeny maji informace nedostatecné, tento pfedpoklad se tedy nepotvrdil.

Dutlezité pro tuto praci bylo také zjiSténi, zda maji na odd¢leni fyziologickych novorozenct
informacéni materialy pro Zeny o novorozeneckém screeningu. Zde bylo ptedpokladano, ze
odpovédi respondentek budou shodné a budou se klonit k odpovédi, ze materialy na oddéleni
nemaji. Odpovédi byly nasledujici: 53 % respondentek uvedlo, Ze materialy na oddéleni maji
a 47 % sester odpovédelo, Ze materialy na oddéleni nemaji. Odpovédi sester byly tedy pomérné
vyrovnané, z ¢ehoz l1ze usoudit, Ze zdravotnicky personal neni zcela informovan o pfitomnosti
nebo nepfitomnosti informacnich materiali na oddé€leni. I toto miize negativné ovlivnit

mnozstvi informaci, které¢ Zeny, hospitalizované na oddéleni Sestinedégli, ziskaji.

Posledni otazka v dotazniku pro zdravotnicky personal se taze, zda sestry/porodni asistentky
davaji zenam dodate¢né informace o novorozeneckém screeningu. 20 % sester odpovédelo, ze
informace navic o novorozeneckém screeningu davaji zenam jen V pripad¢, ze se klientka
na informace dopta. Vanikova (2014) ve své praci uvadi stejnou otazku, kde 10 % respondentek
dava zenam dodate¢né informace, jen kdyz se klientky zeptaji. V porovnani s témito vysledky
je podavani informaci zdravotnickym personalem velice podobné. Puvodnim piedpokladem
bylo, Ze si vSechny sestry/porodni asistentky vyberou moznost, ze klientky o screeningu

informuji automaticky, to se ovsem bohuzel nepotvrdilo.

Na zaklad¢ vSech ziskanych poznatkli a porovnanych vysledkli provedeny prizkum dospél

Kk zaveru, ze je potieba informacnich materialu aktualni a pfinosna.

Edukac¢ni materialy byly vytvofeny a nasledné vyzkouSeny V praxi pfimo na oddé€Ini Sestinedé¢li.
Po edukaci a seznameni klientek s dotaznikovym Setfenim bylo rozdano celkem 10 dotaznikd
(Priloha 1) s edukacni brozurou. VsSech deset respondentek uvedlo, Ze jim brozura byla
pfinosnd, ze diky ni ziskaly nové informace, a také, ze by ji ocenily i béhem te€hotenstvi.
Dvé respondentky ve volné odpovédi uvedly, Ze brozura je struc¢nd, prehledna a vystizna
(vysledky viz. Priloha J). Toto dotaznikové Setfeni, ackoli probéhlo na malém vzorku

respondentek, potvrdilo, Ze vytvofend edukacni brozura je vhodna, a tedy vyuZitelna v praxi.
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6 ZAVER
Bakalaiska prace na téma Edukace Zen o laboratornim novorozeneckém screeningu je praci

teoreticko-praktickou.

V teoretické ¢asti bakalatské prace byla popsana problematika laboratorniho novorozeneckého
screeningu se zamétfenim na jeho historii, vySetfovana onemocnéni, postup odbéru, zvlastnosti
odbéru, jeho vysledky a na etiku spojenou se screeningem. Nasledné, v dalsi kapitole, byla

popséna a rozvedena edukace v porodni asistenci.

Za dobu své praxe, kterou jsem si béhem studia plnila, jsem se setkala s fadou matek po porodu,
které mély ohledné novorozeneckého screeningu nedostatecné informace a vétSinou je ziskaly
az po jeho odbéru nebo pii odchodu domti. Proto m¢ toto téma oslovilo a chtéla jsem zjistit
znalost matek ohledn¢ screeningu, informovani ze strany zdravotnického personalu a zmapovat
dostupnost jiz vzniklych eduka¢nich materialti. Prizkumna cast bakalaiské prace nasledné
ukazala, ze vétSina Zen znalosti o screeningu ma, ovsem dostupnost informacnich materialt je

pomérn¢ nedostatecna.

Proto byl v praktické c¢asti bakalaiské prace, na zakladé sestaveného a provedeného
dotaznikového Setfeni, vytvofen navrh informac¢niho plakatu a edukacni brozury.
Hlavnim zamérem jejich tvorby bylo vytvofeni kvalitnich edukac¢nich materiald, které by
mohly byt uzite¢né na oddélenich Sestinedé€li, v prenatalnich poradnach a v ordinacich
obvodnich gynekologt. Eduka¢ni materialy byly vytvoieny tak, aby byly pfinosem do klinické
praxe. Materidly by mély klientkdm pfiblizit zdkladni informace laboratorniho

novorozeneckého screeningu.

Mym cilem bylo, aby vyvrcholeni mého studia, a tedy i tato bakalaiska prace, mélo néjaké
praktické vyuziti a piinos pro laickou vetejnost. Diky zvolenému tématu prace jsem tuto

moznost ziskala.
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Limity bakalarské prace

V ramci bakalaiské prace a jejiho ¢asového omezeni byla moznost provést pouze limitované
objektivni ovéteni praktického vyuziti edukacniho materialu, které se ukazalo jako kladné.
Do budoucna, napiiklad vradmci diplomové prace, bych chtéla provést validni Setfeni
u téhotnych Zen a Zen po porodu. Setfeni by prob&hlo na vétsim vzorku respondentek pomoci
védomostniho testu na téma laboratorniho novorozeneckého screeningu, poté by respondentky
dostaly k pfecteni mnou vytvoifeny edukac¢ni material a po pieCteni by dostaly znovu

védomostni test s otdzkami, S cilem zjistit i¢innost mnou vytvoieného edukacniho materialu.
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Piiloha A - Pomiicky k odbéru laboratorniho novorozeneckého screeningu

Obrazek 14 Pomucky k odbéru laboratorniho novorozeneckého screeningu

(Dostupné z: https://www.novorozeneckyscreening.cz/podrobny-popis-odberu-ns)

Ptiloha B - Nahrati paticky pred odberem

Obrazek 15 Nahtati paticky pied odbérem

(Dostupné z: https://www.novorozeneckyscreening.cz/podrobny-popis-odberu-ns)
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Priloha C - Misto vpichu pro odbér na novorozenecky screening

Obrazek 16 Misto vpichu pfi odbéru na novorozenecky screening

(Dostupné z: https://www.novorozeneckyscreening.cz/podrobny-popis-odberu-ns)

Priloha D — Nasati krevni kapky na screeningovou karticku

Obriazek 17 Nasati krevni kapky na screeningovou karticku

(Dostupné z: https://www.novorozeneckyscreening.cz/podrobny-popis-odberu-ns)
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Piiloha E — Principy vcéasné detekce chorob (Wilson, Jungner, 1968)

1. Hledana choroba by méla pfedstavovat zdvazny zdravotni problém

2. Pro pacienty trpici hledanou chorobou by méla byt obecné uznévana 1écba

3. Zajistény by mély byt vhodné podminky pro diagnostiku a Ié¢bu hledané choroby

4. Choroba by méla mit rozpoznatelnou latentni f4zi nebo rozpoznatelné ¢asné
symptomatické stadium

5. Pro hledanou chorobu by mél byt vhodny test nebo vySetieni

6. Test nebo vysetieni by mélo byt pro populaci piijatelné

7. Mechanismy a prabeh vysetfované choroby, véetné vyvoje z latentni faze k potvrzeni
diagndzy, by mély byt dostatecné znadmy

8. M¢1 by byt konsensus o tom, kdo ma byt 1é¢en jako pacient

9. Naklady na diagn6zu a 1é¢bu screeningem diagnostikovanych pacientti by mély byt
ekonomicky vyvazeny vzhledem ke zdravotnimu systému jako celku

10. Hledéni pacienti by mélo byt kontinudlnim procesem

Tabulka 5 — Principy véasné detekce chorob (Wilson a Jungner, 1968)

Piiloha F — Navrh textu edukacniho materialu (Votava a Strnadovd, 2008)

Novorozenecky screening — otazky a odpovédi pro rodice a zajemce:

Co to je novorozenecky screening?

Novorozenecky screening slouzi ke zjisténi nékterych vrozenych nemoci diive, neZ se tyto nemoci projevi a nezvratné pogko-
di zdravi ditéte — novorozenecky screening = maximum zdravi pro Vase novorozené détatko.

Proé potiebujeme novorozenecky screening?

Protoze pii véasné diagnize umime vysetfované nemoci dspéiné lééit a tak piedejit nezvratnému pogkozeni zdravi.
Nejdiulezitélsi je zjistit a 1é¢it nemoc véas, co nejdiive po narozeni, diive nez se staci projevit.

Jak se novorozenecky screening provadi?

Vasemu novorozenému détatku se odebere ve véku 72-96 hodin po narozeni nékolik kapek krve z pati¢ky na filtraéni papi-
rek. U malého procenta novorozenci je zapotiebi za nékolik dni odbér kapek krve opakovat, protoze vysledek prvniho vyset-
reni nebyl jasny. Opakovani odbéru neznamena, ze Vase détatko je nemocné.

Dozvim se normalni (negativni) nalez?

Ne. Screeningové laboratore prohlaseni o normalnim nalezu nevydavaji. Sama skuteénost, Ze Vas laboratoir nekontaktovala,
znamend, ze zadné nemoc nebyla zachycena. Pfi podezieni na nemoc se s Vami laboratof aktivné spoji (pfiblizné za 1 tyden)
— proto je zapotiebi v porodnici piresné uvést kontakt na Vas — telefony a adresu.

Bude-li mne laboratoi kontaktovat, znamens to, Ze moje détatko je nemocné?

Ne, pouze vzniklo podezieni na nemoc. Screeningové vysetfeni neni definitivni stanoveni diagnézy. Ta se jesté musi potvrdit
dalsim vySetfenim. Naléhavost podezieni byva ruzna a laboratoi Vam ji sdéli. Dalsi kroky zaviseji na naléhavosti a typu
nemoci. Miaze se jednat jen o dalsi odbér kapky krve nebo i o urychlené piijeti do nemocnice.

Které nemoci se novorozeneckym screeningem vysetiuji?

V souéasné dobé se vySetiuje vrozené selhani funkee stitné zlazy (kongenitalni hypotyreéza), vrozené selhédni funkce nadled-
vin (kongenitalni adrendlni hyperplazie) a vrozené onemocnéni latkové vymény bilkovin (fenylketonurie). Spektrum vyget-
rovanych nemoci se postupné rozgifuje.

Jaki je pravdépodobnost, Ze moje détatko bude mit nékterou z uvedenych nemoci?

Pravdépodobnost je velmi mala. Pouze priblizné jeden z 2000 novorozenci ma nékterou z uvedenych nemoci. Pravé jemu ale
novorozenecky screening muze pomoci uchranit zdravi, nékdy 1 Zivot.

Je moiné, Ze se nékteri z nemoci novorozeneckym screeningem nerozpozna?

Novorozeneckym screeningem lze rozpoznat pouze nemoci uvedené vyse. Jen vyjimeéné muze néktera z uvedenych nemoci
diagnéze uniknout (tzv. faleiné negativni nalez). V téchto pfipadech se jedna zpravidla o mirnéjsi formy onemocnéni.

Mate zajem védét o novorozeneckém screeningu vice?

Ptejte se svého lékaie, podivejte se na www odkazy jednotlivych chorob.

Mohu odmitnout odbér kapek krve na novorozenecky screening?

Zadame Vas o zodpovédné zvaZeni tohoto kroku — zda je tento VA3 osobni postoj imérny riziku trvalého pofkozeni zdravi
z nezachycené nemoci. Pokud by se Vage détatko narodilo s nékterou z uvedenych nemoci, ztraci odmitnutim screeningu
nadéji na véasnou léébu. Poskozeni zdravi v dasledku pozdniho zahajeni 1ééby jsou zavazna a nevratnd. Za nasledky plynou-
ci z odmitnuti sereeningu nesou odpovédnost rodice.

Obriazek 18 Navrh textu eduka¢niho materialu

(Dostupné z: https://www.prolekare.cz/casopisy/cesko-slovenska-pediatrie/2008 2/novorozenecky-
screening-v-ceske-republice-a-v-evrope-530)
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Piiloha G — Dotaznik pro matky po porodu

Dotaznik k bakalarské praci

Dobry den,
jmenuji se ElisSka Urbanova a jsem studentkou 3. roc¢niku bakaldfského studia Fakulty
zdravotnickych studii v Pardubicich, obor Porodni asistentka. Rada bych Véas pozéadala o
vyplnéni tohoto dotazniku, ktery slouzi pouze pro ucely vypracovani praktické casti mé
bakalatské prace na téma Edukace Zen o laboratornim novorozeneckém screeningu. Dotaznik
je anonymni a je urcen jen pro matky po porodu. Prosim o ¢itelné a stru¢né vyplnéni
jednotlivych otazek, ale hlavné 0 vyplnéni celého dotazniku, jinak ztraci na vyznamu.

Predem dekuji za vyplneni, s pranim hezkého dne, Eliska Urbanova.

1) Kolikaté mate dité?
a)l.
b) 2. a vice

2) Vite, co je novorozenecky screening a jak se provadi?
a) ne
b) ano

< Pokud Ano, struéné vysvétlete

3) Laboratornim novorozeneckym screeningem vySetiujeme/vylu¢ujeme:
a) vrozené vyvojové vady srdce

b) endokrinni a metabolické poruchy

¢) dédicné poruchy srazlivosti krve

4) Odbér krve na laboratorni novorozenecky screening se u novorozence provadi:
a) z ruky/z predlokti

b) z paty

C) z prstu

5) Vysledky novorozeneckého screeningu:

a) oznamuje pediatr jen v pripad¢ pozitivniho vysledku testu nebo nejasného vysledku
b) oznamuje pediatr v ptipadé¢ pozitivniho i negativniho vysledku testu

¢) oznamuje détska sestra/porodni asistentka pted propusténim z porodnice

6) Setkala jste se nekde s informacnimi materialy o novorozeneckém screeningu (napft.
brozury, prospekty apod.)?

a) ne

b) ano
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7) Dostala jste ve zdravotnickém zarizeni K podpisu informovany souhlas ohledné
novorozeneckého screeningu?

a) ne

b) ano

¢) nevim

8) Kdo Vas informoval o screeningu Vaseho ditete? (miZete vybrat vice odpovédi)
a) sestry z novorozeneckého oddéleni

b) 1ékat z novorozeneckého oddéleni (pediatr/neonatolog)

C) porodni asistentka

d) 1¢kar z oddé&leni Sestinedéli (gynekolog)

e) obvodni dstsky 1ékar

f) obvodni gynekolog béhem téhotenstvi

0) nikdo

9) Byly dle Vaseho nazoru ziskané informace o novorozeneckém screeningu dostacujici?
a) ne
¢ V ¢em pro Vas nebyly dostate¢né?

De¢kuji moc za Vas €as a vyplnéni dotazniku.
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Piiloha H — Dotaznik pro sestry/porodni asistentky pracujici na oddéleni fyziologickych
novorozencti

Dotaznik k bakalarské praci

Dobry den,
jmenuji se EliSka Urbanovd a jsem studentkou 3. roc¢niku bakalafského 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
bakalaiské prace na téma Edukace zen o laboratornim novorozeneckém screeningu. Dotaznik
je anonymni. Prosim o Citelné a stru¢né vyplnéni jednotlivych otazek, ale hlavné o vyplnéni
celého dotazniku, jinak ztraci na vyznamu.

Predem dé¢kuji za vyplnéni, s pfanim hezkého dne, Eliska Urbanova.

1.1) Kdo u Vas na oddéleni informuje matky po porodu o novorozeneckém screeningu?
a) détska sestra/porodni asistentka

b) 1ékar (gynekolog/pediatr)

¢) nikdo

2.2) Davate matkam Kk podpisu informovany souhlas ohledné novorozeneckého
screeningu?

a) ano

b) ne

3.3) Maji podle Vas matky dostatek informaci k podepsani informovaného souhlasu o
novorozeneckém screeningu?

a) ano

b) ne

4.4) Mite na oddéleni néjaké edukacni materidly pro matky o novorozeneckém
screeningu? (napr. leta¢ky, prospekty, apod)

a) ano

b) ne

5.5) Davate klientkam dodate¢né informace ohledné novorozeneckého screeningu?
a) Ano, automaticky klientkam znovu feknu, o co u novorozeneckého screeningu jde

b) Ano, pokud se mé klientky na néco zeptaji

) Ne, neddvam
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Piiloha |- Dotaznik pro matky na edukacni broZuru

Dobry den,
jmenuji se EliSka Urbanovd a jsem studentkou 3. ro¢niku bakaldifského studia Fakulty
zdravotnickych studii v Pardubicich, obor Porodni asistentka. Rdda bych Vas pozadala o
vyplnéni tohoto dotazniku, ktery slouzi pouze pro uUcely vypracovani praktické casti mé
bakalatské prace na téma Edukace Zen o laboratornim novorozeneckém screeningu. Dotaznik
je anonymni a je uréen jen pro matky po porodu. Prosim o Citelné a strucné vyplnéni
jednotlivych otdzek, ale hlavné o vyplnéni celého dotazniku, jinak ztraci na vyznamu.

Predem dékuji za vyplnéni, s ptanim hezkého dne, Eliska Urbanova.

1) Byla pro Vas tato informacni brozura ptinosna?
a) Ano
b) Ne
2) Dozvédéla jste se pomoci této brozury nové informace?
a) Ano
b) Ne
3) Ocenila byste, kdybyste podobny informaéni material méla k dispozici béhem téhotenstvi?
a) Ano
b) Ne
4) Vytkla byste této brozurce néco? Chybély Vam tam né&jaké informace? Nécemu jste nerozumeéla?
V ptipad€ Ze, ano, budu velice rada za Vase pfipominky a kritiku, abych pfed vydanim mohla

brozuru vylepsit a upravit.
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Priloha J-Vysledky z dotaznikii o edukacni brozure

otazky
1) 2) 3)
Odpovédi ni fi ni fi ni fi
ano 10 100% 10 100% 10 100%
ne 0 0% 0 0% 0 0%
> 10 100% 10 100% 10 100%
Otéazka 4) dvé Zeny ve volné odpovédi uvedly, Ze broZura je strucna a vystizna.

Tabulka 6 — Vysledky z dotaznikii o edukacni broZure
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