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Uloha détské sestry v zajisténi laboratorniho novorozeneckého
screeningu

Abstrakt

Uvod:

Tato bakalarska prace se zabyva roli détské sestry v novorozeneckém
laboratornim screeningu. Détska sestra ma v celém procesu nezastupitelnou roli, edukuje
rodicCe pred odbérem, ziskava od rodict pred vysetfenim informovany souhlas, pfipravuje
pomiucky, provadi samotny odbér, kontroluje a pfipravuje odebrané vzorky na odeslani
do screeningové laboratofe. Ackoliv je prace je zaméfena primarné na edukaci matky
pred odbérem a mozné chyby pfi odbéru, které mohou mit negativni vliv na vysledky
vySetfeni, v teoretické 1 praktické cCasti prace pojima i1 dalsi témata spojena
s novorozeneckym laboratornim screeningem, v neposledni fadé popis metodiky
spravného postupu odbéru a nasledné ovéfovani znalosti jejich zasad v ramci

vyzkumného §etfeni se sestrami.

Cile prace:

Prvnim cilem bylo popsat postup edukace matky détskou sestrou pred odbérem.
Druhym cilem bylo zjistit znalosti détskych sester o negativnim vlivu nestandardniho
odbéru krve na vysledek screeningu.

Vyzkumna cast prace byla vytvofena na zakladé kvalitativniho Setfeni, metodou
dotazovani. Sbér dat probéhl pomoci techniky hloubkovych polostrukturovanych
rozhovorti se sestrami z neonatologickych oddéleni vybranych prazskych nemocnic.
Analyza dat probéhla metodou tuzka papir, nasledné byly vysledky rozdéleny do tii

kategorii a popsany ve schématech.

Zavér:

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze sestry vnimaji jako nejvétsi ztizeni edukace
matek pred odbérem jazykovou bariéru, nicméné maji k dispozici prostfedky, které jim
mohou v praxi pomoci tuto prekazku prekonat. Dale bylo zjisténo, Ze sestry jsou dobie
informované a maji dostateCné znalosti o zasadach odbéru metodou suché kapky krve.
Jako necast€jsi chyby v odbéru sestry popisovaly nedostatecné, ¢i nespravnym zpusobem

vyplnéné terciky na filtraénim papife a necitelné udaje na screeningové karte.



Praci lze vyuzit k edukaci détskych sester, doporuCenim pro praxi je zaméfeni
na nefarmakologické metody tiSeni proceduralni bolesti novorozenci béhem odbéru
a na kontrolu vzorki pfed odeslanim do screeningovych laboratofi, pro predejiti

zbyteCnym opakovanym odbértim.

Klic¢ova slova: novorozenecky screening, metoda suché kapky krve; détska sestra;

pediatrie; edukace



The role of the pediatric nurse in providing laboratory newborn
screening

Abstract

Introduction:

This bachelor thesis focuses on the role of the pediatric nurse in newborn
laboratory screening. The pediatric nurse has an indispensable role in the entire process,
educating parents prior to collection, obtaining informed consent from parents prior to
testing, preparing supplies, performing the actual collection, checking and preparing the
collected specimens for shipment to the screening laboratory. Although the thesis is
primarily focused on maternal education prior to collection and possible errors during
collection that may negatively affect the results of the examination, the theoretical and
practical part of the thesis also covers other topics related to newborn laboratory
screening, not least the description of the methodology of the correct collection procedure
and subsequent verification of knowledge of its principles in a research investigation with

nurses.
Objectives:

The first objective was to describe the process of maternal education by the
pediatric nurse prior to collection. The second objective was to determine the knowledge
of pediatric nurses about the negative impact of substandard blood collection on screening

outcome.

The research part of the study was based on qualitative research, using the interview
method. Data collection was carried out using the technique of in-depth semi-structured
interviews with nurses from neonatology departments of selected Prague hospitals. Data
analysis was done by pencil paper method, then the results were divided into three

categories and described in diagrams.
Conclusion:

The survey found that nurses perceive the language barrier as the biggest difficulty in

educating mothers before delivery, but they have resources available to help them



overcome this barrier in practice. It was also found that nurses are well informed and have
sufficient knowledge about the principles of dry drop blood collection. The most common
errors in collection were described by nurses as insufficient or incorrectly filled in targets

on the filter paper and illegible data on the screening card.

This work can be used to educate pediatric nurses, and recommendations for practice
include focusing on non-pharmacological methods of procedural pain relief for newborns
during collection and checking specimens before sending them to screening laboratories

to avoid unnecessary repeat collections.
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Newborn screening; dried blood spot; pediatric nurse; pediatrics; education
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1 Soucasny stav

1.1 Screeningovy program

Screening se definuje jako aktivni celoplo§né vyhledavani chorob v jejich Casném,
preklinickém stadiu (Roztocil, 2017). Cilem screeningovych vySetfeni je odhalit zavazné
choroby, které je mozné 1écit, nebo alespori zlepsit prabéh jejich klinickych projevt (Lebl
et al., 2012). Screeningové programy za ucelem predchazeni zavaznych onemocnéni
v Cesku vyhlaguje ministerstvo zdravotnictvi. Jednotlivé programy a jejich piipadné
zruSeni ministerstvo zvefejiiuje na svych internetovych strankdch a ve Véstniku

Ministerstva zdravotnictvi (CESKO, 2011).

Existuji kritéria pro identifikaci poruch pro screening znama jako Wilsonova
a Jungnerova kritéria pro screening nemoci na zakladé kterych se hodnoti mira

prospésnosti zavedeni konkrétni choroby do screeningového programu.
Wilsonova a Jungnerova kritéria pro screening nemoct:

e Vyhledavané onemocnéni by meélo predstavovat zavazny zdravotni problém.

e Pro pacienty s rozpoznanym onemocnénim by méla existovat piijatelna lécba.

e M¢la by byt dostupna zatizeni pro diagnostiku a Iécbu.

e Me¢lo by existovat rozpoznatelné latentni nebo casné symptomatické stadium.

e Me¢l by existovat vhodny test nebo vySetieni.

e Test by mél byt pro populaci prijatelny.

e Prfirozeny prubéh onemocnéni, vCetné vyvoje od latentniho k deklarovanému
onemocnéni, by mél byt dostate¢né pochopen.

e Me¢la by existovat dohodnuta politika, koho 1é¢it jako pacienty.

e Naklady na vyhledavani pripadtd (vCetné diagnostiky a 1é¢by diagnostikovanych
pacientl) by mély byt ekonomicky vyvazené ve vztahu k moznym vydajum na
lékarskou péci jako celek.

e Vyhledavani piipadi by mélo byt kontinualnim procesem (Mujamammi, 2022)

Pred zavedenim nového screeningového programu je tfeba provést pilotni studii
v dané populaci, zvazit zatéz pro celou populaci a urcit spolehlivost a nakladovou
efektivitu metodiky (cost-benefit). Uvadi se tzv. cena 1 diagnozy, tj. soucet vSech
prostiedkti investovanych do screeningu celé populace (odbérové papirky, lancety,

pfistroje, lidské zdroje atd.) déleny poctem zjisténych onemocnéni. Je tieba vzit v tivahu



ekonomickou naro¢nost 1écby onemocnéni a invaliditu pacienta, pokud je diagnéza

stanovena az v pozd¢j§im stadiu (Lebl et al., 2012).

1.1.1 Novorozenecky screening

Novorozenci jsou po narozeni podrobeni vétSinou jesté v ramci hospitalizace
na neonatologickém oddéleni hned nékolika screeningovym vysetienim. Jejich cilem je
odhalit v¢as onemocnéni €i vady, které se v tomto raném veéku nemanifestuji zadnymi
pfiznaky. Prabéh téchto onemocnéni zafazenych do screeningového programu lze ale
ovlivnit pravé vC€asnou diagnostikou, naslednou 1écbou a predejit tak postizeni ditéte
(Kachlova et al., 2022). Zahrnuty jsou vady a choroby pomémné cCasté, jejichz 1écba je
dostupna (Dort et al., 2018). V obecné roviné spada pod termin novorozenecky screening
1 pravidelné klinické vySetfeni novorozence pediatrem za ucelem vylouceni vrozenych
vad ¢i vrozenych infekci, vySetfeni ocnim Iékafem pro kontrolu vrozenych vad sitnice
(katarakta), vySetfeni ortopedem pro vylouceni vrozené dysplazie kycli, vySetieni
otoakustickych emisi pti kontrole vrozené hluchoty, ¢i ultrazvukové vySetieni ledvin pro
Casny zachyt vrozenych vyvojovych vad mocového ustroji. V uzSim slova smyslu
se novorozeneckym screeningem rozumi tzv. novorozenecky laboratorni screening
(Chrastina et al., 2013). Na zakladé laboratorniho stanoveni koncentrace specifické latky
na urc¢ité mnozstvi kapilarni krve odebrané z pati€ky novorozence se vySetiuji endokrinni,
metabolickd a dalsi onemocnéni. Zahrnuta onemocnéni jsou stanoveno Véstnikem MZ
CR. Odbér je provadén tzv. metodou suché kapky mezi 48 a 72 hodinou Zivota (Kachlova

et al., 2022).

1.1.2 Historie laboratorniho novorozeneckého screeningu

Jako =zacatky laboratorniho novorozeneckého screeningu pro vySetfeni
fenylketonurie ve svété muzeme oznacit prvotni ¢asné zachyty v 50. letech 20. stoleti,
kdy byly testovany vzorky moci u déti mentalné retardovanych ve véku 1-12 let, s jiz
propuknutou nemoci a jen CasteCné reverzibilnimi zménami na mozku. Pacientim
s prokazanou fenylketonurii byla poskytovana terapie, nebyla vSak moznost zvratit
jiz zpasobena poskozeni. Kolem roku 1958 v Kanadé se Dr. Woolfovi podafilo
Vysledky byly excelentni a pacientka diky casnému zachytu netrpéla negativnimi
zménami nasledkem nemoci, vyvoj inteligence byl v normé. Diky tomuto pfelomovému

objevu se nabizela myslenka ploSného testovani novorozencu, kterou nakonec poprvé



realizoval roku 1961 Dr. Gibbs ve formé& celoplosného screeningového programu

testovani vzorkd moci (Woolf a Adams, 2020).

V pozdnich 50. letech pfisel Dr. Guthrie, americky mikrobiolog, s Upravou
bakterialniho inhibi¢niho testu, vyuzivaného ke screeningu pacienti s rakovinou
na antimetabolity. Pfizptsobil ho tak, aby reagoval i na fenylalanin, ¢imz dal vzniknout
jednoduché a mnohem rychlejsi metodé méteni fenylalaninu v krvi u pacientt s PKU —
tzv. Guthrieho test. Byl to také Guthrie, ktery pozdéji dosel k objevu idealni formy
testovani novorozenci odbérem kapilarni krve z paty na filtracni papir a nasledném
laboratornim rozboru vzorku. Vzorky moc¢i byly tedy nahrazeny vzorky kapilarni krve
odebiranymi metodou suché kapky. Do konce roku 1962 bylo provedeno vice nez 100
000 novorozeneckych testd a vSechny laboratofe hlasily, ze test funguje velmi dobfe.
Béhem Guthrieho zivota se podafilo rozsifit novorozenecky screening na mnoho dalSich

metabolickych onemocnéni a endokrinopatii (Levy, Mar 2021).

V 50. letech dal zaklad mysSlence podstatnosti screeningového programu
u novorozencu s cystickou fibrozou (CF) Dr. Harry Shwachman. Pediatr z Bostonské
détské nemocnice. Dr. Shwachman pojmenoval v¢asnou diagnézu zasadnim faktorem,
ktery je zakladem optimalniho vysledku u pacienti s CF, pfijimajicich jak nutri¢ni
podporu, tak podstupujicich agresivni lé¢bu plicnich infekei. V té dobé vSak nebyl popsan
zadny novorozenecky screeningovy test. Prvni pokusy o novorozenecky screening CF
byly provedeny v 70. letech 20. stoleti a byly zalozeny na méfeni obsahu albuminu ve
smolce. ZvySena hladina albuminu ve smolce je vSak dusledkem exokrinni pankreatické
insuficience a novorozence s dostateCnou exokrinni pankreatickou funkci s CF nebylo
mozné odhalit (faleSné negativni vysledky). Test mél také velmi vysokou miru falesné
pozitivity, zejména u predcasné narozenych novorozenci. Vzhledem k nedostatecné
specificité a senzitivité nebyly screeningové studie s timto testem Siroce zavedeny;
vyjimkou byly pfipady, kdy bylo mozné vzorky mekonia dorucit pfimo z porodnice do
laboratofe, obvykle uzce spojené s klinickym centrem CF, kde mohlo probéhnout
slozitési testovani. (Travert et al., 31 Jan 2020n.1.) V roce 1997 mély tii staty (Colorado,
Wisconsin a Wyoming) univerzalni programy novorozeneckého screeningu CF a v
dalSich tfech statech byl provadén screening podle uvazeni nemocnice. Pied rokem 2000
byl univerzalni novorozenecky screening CF zahajen v dalSich Ctyfech statech a program
byl rozvijen 1 do dalSich zemi. V roce 2000 bylo ve Spojenych statech na CF vySetfeno
pfiblizn€ 400 000 (10 %) narozenych déti. (Grosse et al., 2004)
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Vyznamnymi osobnostmi ¢eského novorozeneckého laboratorniho screeningu,
které se zasadné podilely na vzniku a procesu zdokonalovani programu a kterym vdécime
za jeho soucasnou formu jsou nepochybné doc. Blehova, prof. Hyanek, doc. MUDr.
Kftizek CSc. a prof. Hnikova. Prvni kroky vyhledavani déti s fenylketonurii podnikla doc.
Blehova jiz vroce 1958 za wvyuziti tehdy jediného dostupného vySetfeni, a to
prostiednictvim klasického mocového testu. O prvnim cileném screeningu muzeme
mluvit v r. 1960, kdy prof. Hyanek vysetfoval u Skolnich déti incidenci cystinurie. Ve
stejnou dobu doc. MUDr. Krizek CSc. provadél dalsi cileny screening u pacienti
s moCovymi kameny. Pfes intenzivni snahu doc. Blehové od roku 1960 o zavedeni
vySetfovani fenylketonurie u novorozencu se nepodafilo program prosadit az do roku
1966. Do té doby se s kolektivem spolupracovniki zaméfila na alternativu testovani moci
v podobé krevniho testu za vyuziti spolehlivéjsi a rychlejsi Guthrieho metody. V roce
1966 zah4jil prof. Hyanek uspé$ny fakultativni screeningovy test na dédi¢né metabolické
poruchy aminokyselin a jeho vysledky daly zaklad navrhu na obligatni screening
fenylketonurie ministerstva zdravotnictvi, pro udalosti Prazského jara byl ale navrh
odsunut. Pred rokem 1970 postupné zacinaly se zavadénim screeningovych programu
Polsko, Mad’arsko, Jugoslavie a tehdejsi NDR, navazujice na zkuSenosti z USA a dalSich
zemi. V té dob& 15 staty svéta vyuzivany Guthrieho test byl v Ceskoslovensku vybran
jako metoda pro screeningovy program a doc. Blehova spolu s Ing. Zidlickym navrhli
testovaci soupravy, nasledn& vyrabéné v Imuné v Sari§skych Michalanech. Pilotni studie
probéhla v letech 1970-1972 a vySetieno bylo 138 259 novorozenct, z toho u 16 pripadu
byla na zakladé vysledkt testovani diagnostikovana fenylketonurie (Chrastina et al.,
2013). Od roku 1975 byl v Ceskoslovensku provadén celoplosny novorozenecky
screening fenylketonurie, téhoz roku byly metodické pokyny k testovani vydany
v opatieni Ministerstva zdravotnictvi (PeSkova et al., 2018). Dalsi chorobou zarazenou
do screeningového programu byla vrozena hypotyredza (CH), byt se moznost testovani
tohoto onemocnéni stala realnou az v 80. letech 20. stol. spolu s rozvojem metod ke
stanoveni malého mnozstvi hormonu ze suché kapky. O zavedeni plo§ného vySetfovani
CH se zasadila prof. Hnikova, ktera po uskute¢néni prvni regionalni studie screeningu
CH vysetfenim pupecnikové krve novorozenci narozenych ve vinohradské fakultni
nemocnici zachytila jeden ptripad CH. Nasledovné pilotni studie potvrdily incidenci
onemocnéni vrozené hypotyredzy novorozenct na uzemi Ceskoslovenska v hodnotach

cca 1:5000. Pres velmi obtizny proces prosazovani byl nakonec v roce 1985 program



zaveden v Ceskoslovensku, které se tim stalo prvni zemi tehdejsiho vychodniho bloku

s celoplo§nym screeningem CH (Chrastina et al., 2013).

1.1.3  Legislativa a zdravotni pojisténi

Roku 2016 byl vydan Ministerstvem zdravotnictvi CR véstnik, ktery obsahuje
metodicky pokyn k zaji§téni novorozeneckého laboratorniho screeningu a nasledné péce.
, U vsech novorozencii narozenych na itizemi CR doporucuje MZ provedeni
novorozeneckého laboratorniho screeningu vrozenych a dédicnych onemocnéni
uvedenych v odst. 2. Novorozenecky screening je soucdst preventivni péce a jeho cilem je
rychla diagnostika a véasna lécba novorozencii se vzdcnymi onemocnénimi - v souladu s
Usnesenim viady CR ¢ 466/2010 a ¢ 76/2015: , Ndrodni strategie pro vzdcnd
onemocnéni“ a ,,Narodni akcni plan pro vzdcna onemocnéni.* (VEstnik Ministerstva
zdravotnictvi CR, 2021) Dokument obsahuje seznam zahrnutych testovanych chorob,
nalezitosti informovaného souhlasu, pravidla odbéru, odesilani vzorkt do laboratornich
instituci, postup screeningovych laboratofi a seznam instituci poskytujicich lécbu

a sledovani jiz diagnostikovanych pacientu.

Vysetfeni novorozenci ve screeningovém programu je hrazeno dle Sazebniku

zdravotnich vykonu vefejnym zdravotnim pojisténim. (Chrastina et al., 2013)

1.1.4 Laboratorni novorozenecky screening

Screeningové programy jsou zavislé na vyskytu onemocnéni v populaci a na
ekonomické prosperit¢ zemé (v nékterych zemich USA se sleduje vice nez 50
onemocnéni, v Némecku vice nez 25, v Cesku v tuto chvili (k r. 2023) 18, k tomu 2
v pilotnim programu). Pfi screeningu konkrétnich skupin novorozencd, u nichz
je zvySené riziko urcitého onemocnéni, se jedna o tzv. selektivni screening (Lebl et al.,

2012).

1.2 Vybrané nemoci zahrnuté do laboratorniho novorozeneckého screeningu

Na zakladé vyse zmindnych kritérii je do screeningového programu v Ceské
republice zahrnuto 18 chorob. Od ledna roku 2021 probiha celoplo$ny pilotni program,
po jehoz predpokladaném uspésném zakonceni budou pridany do seznamu vySetfovanych
nemoci spinalni svalova atrofie (SMA) a tézké kombinované imunodeficience (SCIA).
Tato kapitola obsahuje stru¢ny popis vybranych nemoci obsazenych ve screeningovém
programu a jejich jednotlivych specifik véetné noveé zavadénych SCIA a SMA (Kachlova
etal., 2022).



Vyéet vysetiovanych nemoci v ramei LNS v CR:

a) endokrinni onemocnéni (EO)
1. kongenitalni hypotyredza (CH)
2. kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)
b) dédi¢né poruchy metabolismu (DPM)

1. argininémie (ARG)

2. citrulinémie L. typu (CIT)

3. deficit acyl-CoA dehydrogendzy mastnych kyselin se stfedné dlouhym
fetézcem (MCAD)

4. deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin s velmi dlouhym fetézcem
(VLCAD

5. deficit biotinidazy (BTD)

6. deficit 3 — hydroxyacyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin s dlouhym
fetézcem (LCHAD)

7. deficit karnitinpalmitoyltransferazy I (CPT I)

8. deficit karnitinpalmitoyltransferazy II (CPT II)

9. deficit karnitinacylkarnitintranslokazy (CACT)

10. fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninemie (HPA)

11. glutarova acidurie typ I (GA I)

12. homocystinurie z deficitu cystathionin beta-syntazy (CBS), pyridoxin non-
responzivni forma

13. homocystinurie z deficitu methylentetrahydrofolatreduktazy (MTHFR)

14. izovalerova acidurie (IVA)

15. leucinéza (nemoc javorového sirupu, MSUD)

c) cysticka fibroza (CF) (CESKO, 2016)

1.2.1 Kongenitdlni adrendlni hyperplazie

Vrozena hyperplazie nadledvin (CAH) je autozomalné recesivni porucha syntézy
steroidnich hormont. Dusledkem onemocnéni je nedostatek kortizolu a aldosteronu,
nadbytek androgent. Incidence CAH je k roku 2022 v Cesku 1:12 000 (Chrastina et al.,
2013). Devadesat procent jedinci s CAH nemiize produkovat dostatecné mnozstvi
enzymu 21- hydroxylazy, ktery je nezbytny pro syntézu kortizolu. V 50-75 % prtipada
nedostatku 21-hydroxylazy nemuze novorozenec kromé nedostatku kortizolu

syntetizovat dostate€né mnozstvi aldosteronu, coz vede k CAH s nedostatkem soli. V
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déloze je vyvijejici se plod s CAH vystaven nadmémému mnozstvi androgenu
a novorozenci zenského pohlavi mohou mit rizny stupen virilizace zevnich genitalii.
Novorozenci muzského pohlavi se po narozeni obvykle jevi v normé. K akutni adrenalni
insuficienci jsou nachylni jak muzi, tak Zeny. Novorozenci s CAH s nedostatkem soli jsou
nachylni k elektrolytové nerovnovaze a dehydrataci. VEasné odhaleni a lécba CAH
jsou nezbytné k prevenci adrenalni krize, dehydratace a nadhlého umrti v prvnich tydnech

zivota (Newborn Screening Practitioner’s Manual, 2015).

1.2.2 Kongenitdlni hypotyreoza

Vrozena hypotyreo6za je nejcastejsi vrozenou endokrinni poruchou a nejcastéj§im
onemocnénim diagnostikovanym pfi celostatnim screeningu novorozenct (Taji, 2018).
Vyskyt onemocnéni v CR je 1 : 3500-4000. Ve vzorcich na screeningové vysetieni se
stanovuje tyreotropni hormon (TSH) (Dort et al., 2018). PfiCiny choroby mohou byt
anatomické (atyredza, dysplazie), nebo mohou spocivat ve funkéni poruse tvorby
hormonti, zptsobené enzymatickymi vadami, ¢i deficitem jodu (Klima, 2016). Mezi
klinické pfiznaky hypotyredzy patii sucha kize, vypadavani vlasl, porucha funkce
ledvin, zacpa, neurologické problémy (opozdéni vyvoje), intelektualni postizeni a v
neposledni tadé i1 psychiatrické a kardiovaskularni pfiznaky (Kiess et al., 2018). U
novorozencu je typicka pro klinicky obraz oteviena mala fontanela pfi narozeni,

protrahovany novorozenecky ikterus, dit¢€ slabé pije a neprospiva (Klima, 2016).

1.2.3 Fenylketonurie

Fenylketonurie (PKU, znama také jako nedostatek fenylalaninhydroxylazy
(PAH)) je autozomalné recesivni porucha metabolismu fenylalaninu, pfi niz zvlasté
vysoké koncentrace fenylalaninu zpisobuji mozkovou dysfunkci. Nelécena mozkova
dysfunkce mé za nasledek tézké mentalni postizeni, epilepsii a poruchy chovani.
Prevalence se celosveétové lisi, v priméru se vyskytuje ptiblizn€ u 1 : 10 000 novorozencu.
Vcasna diagndza je zalozena na novorozeneckém screeningu, a pokud je 1éba zahéjena
vcas a pokracuje, je inteligence v mezich normy, v priméru s urcitymi suboptimalnimi
neurokognitivnimi funkcemi. PKU byla prvni nemoci, u které byla zavedena 1écba, jez
meéla zabranit mentalnimu postizeni (Spronsen et al., 2021). Nastup symptomu piichazi
obvykle kolem 6 mésict véku, ale miZe byt variabilni. Incidence v CR k roku 2022 je

1:6,500 (Chrastina et al., 2013).



1.2.4 Cysticka fibroza

Cysticka fibréza (CF) je autozomalné recesivni onemocnéni, které zpusobuje
tvorbu defektni formy proteinu CFTR (cystic fibrosis transmembrane conductance
regulator). Protein CFTR je dulezitym chloridovym kanalem v epitelialnich burikach
mnoha organu a reguluje pohyb soli a vody do bunék a z bunéek. U jedinct s CF produkuji
bunky vystylajici pruchody v plicich, slinivce bfisni a dalSich organech husty, lepkavy
hlen. Klinické pfiznaky a pribéh onemocnéni se u jednotlivych postizenych jedinct lisi,
ale mohou zahrnovat progresivni onemocnéni plic, nedostateCnost slinivky bfisni,
muzskou neplodnost a zvySenou hladinu chloridd v potu. Bylo prokazano, ze vCasné
odhaleni a diagnoza s odpovidajici nutriéni podporou a agresivni terapii ke snizeni rizika
exacerbaci respiratniho onemocnéni zlepSuji klinické vysledky (Newborn Screening
Practitioner’s Manual, 2015). Nastup symptomu je obvykle kolem 6 mésict véku ditéte,
s ohledem na genotyp je ale znatné variabilni. Incidence v CR k roku 2022 je 1 : 4500

(Chrastina et al., 2013).

1.2.5 TéZké kombinované imunodeficience

Tézké kombinované imunodeficience (SCID) jsou skupinou détskych
onemocnéni s velmi zavaznou progndzou. VEasna diagnoéza je hlavnim prognostickym
faktorem uspésnosti 1écby (Zaveska et al., 2023). Onemocnéni SCID je duasledkem
poruchy diferenciace hematopoetickych kmenovych bunék ve zralé T-lymfocyty,
pficemz u jednotlivych genotyptl jsou postizeny i dalsi lymfoidni linie (Dvorak et al.,
2023). Kojenci s SCID jsou extrémné nachylni k velmi zdvaznym infekcim, které bez
definitivni terapie vedou ke smrti pfed prvnim rokem zivota. Bylo prokézano, ze alogenni
transplantace krvetvornych bunék (HCT) u téchto pacientl obnovuje imunitu, takze toto
onemocnéni jiz neni nevyhnutelné smrtelné. Vcasna 1é€ba pomoci HCT nebo autologni
genové terapie muze ve vétSin€ piipadd nastolit Géinnou imunitu. Kromé toho
novorozenecky laboratorni screening umoziuje identifikovat novorozence s SCID jesté
pred nastupem klinickych pfiznakt, coz ma potencial pro lepsi vysledky (Smith et al.,
2021). Vétsina déti s SCID se po narozeni zda byt fyzicky normalni a pozornost se na né
zaméti az poté, co se u nich objevi potencialné zivot ohrozujici infekce. Odhaduje se, ze
SCID se vyskytuje u 1 : 50 000 az 100 000 zivé narozenych déti, ale od zavedeni
programl NBS je skutecny vyskyt pravdépodobneé blize 1 : 50 000 zive narozenych déti
(Verbsky a Routes, 2014). Dle autorti (Zaveska et al., 2023) ¢lanku v ¢asopisu Czecho-



Slovak Pediatrics se t€zké kombinované imunodeficience vyskytuji s Cetnosti 1 ze 40

000-100 000 déti mladsich jednoho roku.

1.2.6 Spindlni svalova atrofie

SMA je autozomalné recesivni onemocnéni zptisobené deleci nebo mutaci SMN
(encoding survival motor neuron protein) (Arnold a Fishbeck, 2018). Snizena exprese
SMN vede ke ztraté a-motorickych neurond, tézké svalové slabosti a Casto k Casné smrti
(Mercury et al., 2022). Spinalni svalova atrofie je jednou z nejcastéjSich nervosvalovych
poruch v détském véku a ma vysokou morbiditu a mortalitu (Nicolau et al., 2021).
Klinicky se SMA déli na Ctyfi typy, pficemz typ I je nejzavaznéjsi a postihuje predevsim
novorozence (Arnold a Fishbeck, 2018). Ptiznaky jsou ¢asto patrné jiz pfi narozeni, nebo
se rozvinou do 6. meésice veku. V klinickém obraze je patrna hypotonie a svalova slabost,
ktera vede k opozdéni motorického vyvoje a poruse drzeni hlavy, dale hypo az areflexie.
U obrazu Casné generalizované hypotonie v kojeneckém véku, typickém priznaku SMA
typu L, je v literatufe popisovan tzv. floppy baby syndrome. (Haberlova et al., 2016).
Programy novorozeneckého screeningu umoziiuji ¢asné€jsi diagnostiku, 1é¢bu a lepsi
vysledky, ale kli¢ovou roli v 1é¢be si zachovava péce o respiracni funkce a dalsi podptrna

opatfeni (Nicolau et al., 2021).

1.3 Metoda suché kapky krve

Metoda DBS (dried blood spot) je diky svym mnoha vyhodam Siroce vyuzivana
pro odbér a skladovani krve v rtiznych oborech. Nasledna analyza biomaterialu ve
vzorcich DBS umoznuje identifikaci a kvantifikaci §iroké skaly analyti. McDade et al.
(2007) popsal moznost identifikace minimalné 45 analytd, predev§im proteind,
z jediného vzorku suché kapky, coz se muze ukazat jako rozhodujici pro populaéni studie.
Byly mezi nimi biomarkery charakterizujici stav endokrinniho, kardiovaskularniho,

reprodukéniho a imunitniho systému.

V poslednich nékolika letech se metoda suché krevni kapky stala vhodnym
nastrojem pro kvalitativni 1 kvantitativni biologickou analyzu. Technologie DBS spociva
ve vyuziti membranového nosice, na jehoz povrchu se absorbuje vzorek biomaterialu. Po
vysuSeni vzorku lze pro analyzu pouzit moderni analytické, imunologické nebo
genomické metody. DBS byla popsana jako nejvhodné€jsi metoda pro odbér vzorka
biomateriald vzhledem ke specifickym vyhodam, vCetné malych objemt potfebnych

biomateriald, absence potieby zvlastnich podminek pro skladovani a pfepravu vzorkd,



lepsi stability analyti a snizeného rizika infekce v duasledku kontaminace vzorka

(Malsagova et al., 2020).

V oblasti novorozeneckého laboratorniho screeningu vrozenych poruch metabolismu
pouziti DBS piinasi vyhody, jako je vysoka analyticka citlivost, selektivita a presnost,
s moznosti meéfit vice analytd v jedné analyze s relativné nizkym Sumem. VétSina
omezeni této metody souvisi s principem odbéru krevnich vzorkd, chromatografickymi
a objemovymi vlivy, stabilitou analytu a hematokritem (Wagner et al., 2014). Tato
omezeni vSak lze vyfesit pfisnym dodrzovanim béznych standardnich postupti odbéru
a uchovavani vzorkt (CLSI, 2013). Screening se provadi analyzou krve odebrané z paty

novorozence pomoci specialniho filtraéniho papiru (Malsagova et al., 2020).

1.3.1 Odbér a odesilani vzorki

Pro odbér krve se pouzivaji dvojité samopropisovaci screeningové kartiCky —
zadanky. Poskytovatelé, kteti provedli laboratorni screeningové vysetieni, je uchovavaji
po dobu péti let. V souladu s vyhlaskou ¢. 98/2012 Sb., o zdravotnické dokumentaci je
tfeba na screeningové karticky uvést i informace o okolnostech odbéru (napt. udaj
o rescreeningu a jeho divod, odbér mimo doporu¢ované Casové rozmezi, parenteralni
vyziva, krevni transfuze, farmakoterapie). U fyziologickych donoSenych novorozenci je
standardni doba odbéru mezi 48. a 72. hodinou zivota, u novorozenci na JIRP v ramci
prvniho odbéru krve po piijeti (dle metodického pokynu MZ CR je tieba odbér provést
pred podanim dopaminu, kortikoidu, plasmy, krve) (Dort et al., 2018). Odbér je proveden
poskytovatelem zdravotnich sluzeb, ktery ma v této dobé novorozence v péci (Véstnik
Ministerstva zdravotnictvi CR, 2021). Vzorky jsou tedy odebirany na jednotlivych
novorozeneckych oddélenich, v ostatnich ptipadech odbér provadi prakticky Iékat pro
déti a dorost (dale jen PLDD) ¢i porodni asistentka (pfi domacim porodu) (Laboratorni
prirucka, 2019). Pfed odbérem se na screeningové karticce vyplni Citelné vSechny
predtisténé udaje (tedy porodni hmotnost, gestacni vék v tydnech, datum a ¢as narozeni,
datum a Cas odbéru, udaje o matce, divod vySetfeni, podpis a razitko odebirajiciho), Ize
téz pouzit samolepici Stitky obsahujici vSechny pozadované udaje. Po vyplnéni se oba
listy screeningové karticky odd¢li a vzorek krve se odebere do zony pro vzorky pro kazdy
list zvlast. Pii odbéru krve je nutno dodrzet spravnou metodiku odbéru kapilarni krve.
Provedeni odbéru zaznamena 1ékar do zdravotnické dokumentace novorozence a do

Zpravy o novorozenci (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi CR, 2021).
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Preprava vzorkd do laboratofe je zajiSténa posStou, svozovou sluzbou, pfip.
rodinnymi pfislusniky ditéte (domaci nebo ambulantni porody, kdy je odbér proveden
rodi¢em nebo praktickym Iékafem pro déti a dorost). Svozové sluzbé laborant potvrdi
predavaci protokol. Screeningové karticky jsou jednotlivymi zdravotnickymi zafizenimi

zasilany v dopisnich obalkach (Hedelova, 2019).

1.3.2  Technika odbéru metodou suché kapky

Pred odbérem je tfeba si pfipravit potfebné materidly (viz pfiloha 3), tedy
rukavice, dezinfekci, suché sterilni gazové polstatky, sterilni lancetu ¢i kopicko (hrot
o délce <2,0 mm, pfi vyuziti delSiho hrotu hrozi napichnuti patni kosti) a odbérovou
karti¢ku (viz ptiloha 2) (Massingale a Williams, 2021). V sou¢asné dobé je v CR dle
standardu vyuzivana odbérova karticka Whatman 903 (Hedelové, 2019).

Odbér provadime na zevnim ¢i vnitinim okraji dobfe omyté a prokrvené paticky
(viz ptiloha 1) novorozence. Misto vpichu dezinfikujeme alkoholem, nechame oschnout
a provedeme drobnou incizi max. do hloubky 2 mm sterilnim kopickem ¢i lancetou
(Hedelova, 2019). Pro predejiti komplikacim (tj. poskozeni patni kosti, hematomy,
zjizveni pokozky, osteomyelitida a dalsi) je tfeba vybrat vhodné misto vpichu, vhodnou
délku lancety a dodrzovat spravny postup. Pfi opétovném odbéru nikdy nevyuzivame
stejnou lancetu dvakrat, stejné tak nikdy nevyuzivame stejné misto vpichu (Fendrychova

et al., 2013).

Co se vyuzivanych prostiedka k provedeni samotného vpichu pii odbéru tyce, dle
vyzkumu publikovaného v japonském cCasopisu Pediatrics International, je odbér za
pouziti automatické lancety pro novorozence méné€ bolestivy nezli odbér provedeny
za pomoci jehly. Mimo tento benefit vyuziti lancety namisto jehly nebyl zjistén rozdil
v délce odbéru, frekvenci potieby opakovaného vpichu, ¢i prubéhu zacelovani ranky
(Goto et al., 2020). Dle korejské studie zaméfujici se na odbér krve z paty u novorozencu
se syndromem dechové tisné (RDS) bylo zjisténo, ze vyuziti lancety vyznamné snizuje
bolestivost a zlepSuje okysliceni mozku. Proto autofi vyslovuji doporuceni, aby byla krev

z paty rutinné€ odebirana pomoci automatické lancety (Hwang a Seol, 2015).

Pokud neni mozné provést vpich do paty, l1ze k ziskani krve pouzit pupecnikové
katetry pro vySetfeni za predpokladu, ze je linka zbavena infuzi, heparinu, antibiotik
a dalsich latek, které by mohly byt pouzity pro novorozenecky screening cizich latek.

Krev by neméla byt odebirana z koncetiny, do které jsou nebo byly podavany infuze
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(Newborn Screening Practitioner’s Manual, 2015). K vyuziti alternativniho mista odbéru
(jiz zajisténa véna Ci arterie) se na zakladé vyzkumného Setfeni a profesni zkusenosti
priklani Fendrychova et al. (2013) v pfipadé odbéru krve na screeningové vySetteni

novorozencu s porodni hmotnosti <2500g.

Po provedeni incize prvni kapku otfeme suchym sterilnim ¢tvercem ¢i tamponem.
Dalsi spontanné vytvorené kapky piilozenim nechame nasaknout do tercikt na odbérové
karté (Hedelova, 2019). Terciky nechame viditelné prosaknout na vnéjsi stranu karty,
jeden tercik ma byt vyplnény jednou kapkou, kapky se nemaji vrstvit. Pii odbéru paticku
nijak nemackame, nezdimame, abychom piedesli pfimiseni tkanového moku
(Fendrychova et al., 2013). Radné& prosaknutych teréikl se nedotykame, je nutno zabranit
kontaminaci s jakymikoliv dal§imi materialy. Karticky susime v horizontalni poloze pii
pokojové teploté mimo mista na pfimém slunci ¢i vystavené zdroji tepla (Hedelova,
2019). Je tieba vzorky susit ve vodorovné poloze, jelikoz zavéSeni mokrych vzorka
zpusobi, Ze t€z8i Cervené krvinky se presunou na konec vzorku a zpusobi tak

nerovnomérné nasyceni (Massingale a Williams, 2021).

1.3.3 TiSeni bolesti

S diagnostickym ukonem odbéru krve z paticky souvisi pro pacienta zasadni
vjem, a tim je bolest. V pfipad€ invazivniho odbéru jde o bolest akutni, pfiCemz mira
bolestivosti je ovliviiovana situacnimi a emocnimi faktory, proto je tfeba predpokladat,
7ze jde o vjem pro kazdé dit€ individualni. Pro akutni bolest novorozenci je
charakteristicka nasledujici somatizace: zvySeni pulzu, krevniho tlaku, tepového objemu,
hypoventilace, dilatace pupil, anxiozita, unikova reakce, 1ze sledovat zmény mimiky,
¢i hlasovych projeva (nahly pocateéni vykiik nasledovany apnoickou pauzou, kratkymi
lapavymi vydechy prolozenymi kaslem) (Chromé& a Sikorova, 2012). Dle studie
publikované v japonském Casopise pediatrické spolecnosti bylo prokazano, ze opakované
vystaveni bolesti v obdobi rychlého neurologického vyvoje méni mikrostrukturu mozku
a hrozi dlouhodobé neptiznivé Gcinky na emocni, behavioralni a kognitivni vyvoj (Goto

et al., 2020).

Hlubsi pochopeni mechanismu vnimani bolesti a jejich dasledkt je nezbytné pro
vstiicn€j§i praxi neonatologické zdravotni péce v obecné roviné. Velmi se doporucuji
nefarmakologické intervence, zejména ty, které zahrnuji zapojeni rodi¢t (napt. kontakt

,,skin-to-skin“). Objevovat nové a kreativni pristupy k feSeni problému kojenecké bolesti
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je jednim z hlavnich cili oSetfovatelstvi. Podle klinickych, etickych a politickych
prohlaseni je vyvoj optimalnich technik hodnoceni a 1é¢by ke snizeni novorozenecké
bolesti dulezitym tématem a vyzvou pro oSetfovatele novorozencu. Prestoze existuji
mezery ve znalostech, praxi, postojich a managmentu tykajici se bolesti novorozencu,
meéli by zdravotnici zavadét programy lécby bolesti, které by hodnotily, pfedchazely
a zmirnovaly bolest novorozencti s vyuzitim nefarmakologickych a farmakologickych

strategii (Perry et al., 2018 Dec).

1.3.4 Nefarmakologické tisSeni bolesti

U novorozencu se nefarmakologické intervence tlumeni bolesti pouzivaji zejména
ke snizeni stresu a Uzkosti, zajisténi pohodli a jistoty. Vyhodou vyuziti takovych
intervenci je absence nezadoucich G¢inkd, neni zapotiebi specialniho vybaveni a nabizi
moznost vyuziti kdykoliv je jich zapotfebi. Tyto metody jsou charakteristické svou
kratkou Ucinnosti, avSak dobrou snasenlivosti ze strany pacientd. Mohou byt vyuzity
systematicky ptred bolestivymi, ¢i stresujicimi vykony, pro prevenci a fizeni bolesti praveé

napft. pii odbéru kapilarni krve z paty (Chroma a Sikorova, 2013).

V soucCasnosti  existuje velké mnozstvi dikazi potvrzujicich ucCinnost
nefarmakologickych metod pro zmirnéni bolesti u déti. Metody rozdéluji Jana Chroma
a Lucie Sikorova (2012) ve své praci na dveé skupiny: environmentalni a fyzikalni ¢i

behavioralni.

Environmentalni techniky zahruji komplexni oSetfovatelskou péci, ktera
zajistuje ochranu ditéte pred nepiiznivymi podnéty z prostiedi — tedy hlukem, ostrym
svétlem, chladem nebo teplem, nadmérnou stimulaci nebo izolaci od matky. Na vzniku,
trvani a pusobeni bolesti ma vliv i prostfedi, ve kterém se bolestivy zakrok provadi
(Fendrychova, Borek, 2007). K odvedeni pozornosti od bolestivych podnéta Ize pouzit
razné fyzikalni a behavioralni techniky, jako napfiklad polohovani, usnadnéné zasunuti,
zavinuti, nenutricni a nutri¢ni sani, klokankovani, muzikoterapie a multisenzoricka

stimulace. (Chroma a Sikorova, 2012)

Pilai Riddell (2011) rozde€luje tyto nefarmakologické ptistupy k tlumeni bolesti skupin
tfi, a to kontextualni, kognitivni a behavioralni. Rozdé€luje tedy enviromentalni kategorii
na dvé dalsi — kontextualni (zabrafiovani vlivim nepfiznivych stimuld z okoli)
a kognitivni (odpoutani pozornosti od bolestivych stimul, napf. prostfednictvim

audiovizualnich podnéta).
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1.3.5 Uloha screeningovyjch laboratoFi

Prabéh celého procesu vysetiovani vzorkl 1ze rozdélit do tii fazi. Preanalytickou,
ktera se déli na pre-preanalytickou a preanalytickou, dale pak analytickou a v zavéru na
postanalytickou a post-postanalytickou. Preanalyticka faze se z velké Casti odehrava
mimo laboratof, z oSetfovatelského hlediska jde o identifikaci pacienta, odbér
biologického materialu a transport. Po predani vzorkd do laboratofi probiha pfijem
a zachazeni se vzorky bezprostfedné pied analyzou, taktéz zaznamenani vSech odchylek
od protokolu preanalytické faze. Nasleduje samotna faze analytickd, zahrnujici typickou
vnitrolaboratorni ¢ast procesu. Postanalyticka faze v ramci laboratore zahrnuje zadavani
vysledki do systému a jejich odesilani. Béhem celého procesu je tfeba dodrzet
pozadovany tzv. TAT (tzv.,turnaround time*, tj. ¢as odezvy laboratoie) (Jabor et al.,

2020).

Laboratorni vysetfeni kongenitalni hypotyredzy (CH), kongenitalni adrenalni hyperplazie
(CAH) a cystické fibrozy (CF) pomoci imunoanalytickych metod v CR provadi:

e Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Laboratof novorozeneckého
screeningu, Klinika déti a dorostu
e Fakultni nemocnice Brno, pracovist¢ Détska nemocnice, Oddéleni klinické

biochemie.

Laboratorni vySetfeni dédicnych poruch metabolismu (DPM) metodou tandemové

hmotnostni spektrometrie a fluorimetrie provadi:

e Vseobecna fakultni nemocnice, Ustav dédiénych metabolickych poruch
e Fakultni nemocnice Olomouc, Laborator dédicnych metabolickych poruch,

Oddéleni klinické biochemie (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi CR, 2021)

1.3.6 Vysledky novorozeneckého laboratorniho screeningu

Sdélovani vysledkt laboratorniho novorozeneckého screeningu laboratot provadi
pouze u vysledku v kritickych intervalech, pfip. v nejasnych piipadech. Negativni
vysledek laboratot nesdéluje, pouze v pfipadé vyzadaného odbéru u PLDD. V piipadé
nutnosti provedeni rescreeningu je rodi¢im, obvykle na jméno matky, zaslan dopis
s zadosti o novy nabér. Dopis obsahuje vysvétleni a informace o dalSim postupu pro
rodi¢e a PLDD. K dopisu je pfidana i nabérova karticka s pfilozenym postupem odbéru

pro détského praktického lékare (Hedelova, 2019).
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1.3.7 Odchylky - rescreening
V piipadé, ze je tieba odbér z nékterého z nize uvedenych davodu zopakovat,
mluvime o tzv. ,,rescreeningu”. Odbér k rescreeningu se provadi za stejného postupu

a vyuZiti stejné screeningové karty jako u prvotniho odbéru u novorozencu:

a) kteri maji porodni hmotnost mensi nez 1500 g

b) jejichz matce byl v poslednich 48 hodindch pred porodem nebo novorozenci
pred odbérem screeningu poddn celkové pripravek na bazi kortikoidii

¢) jejichz matka byla v poslednim trimestru téhotenstvi lécena tyreostatiky, léky
s vysokym obsahem jodu (napr. amiodaronem, nikoliv vSak bézZnou
suplementaci jodidu v téhotenstvi) nebo ji byly poddny jodové kontrastni ldtky

d) kteri byli léceni pred odbérem screeningu dopaminem, léky s obsahem jodu
nebo jim byly poddny jodové kontrasmi ldtky

e) kterym byl poddn transfiizni pripravek pred odbérem screeningu, nebo kterym
byly v dobé 48 hodin pred odbérem screeningu poddny parenterdlné roztoky
aminokyselin, glukozy a/nebo lipidi.

Rescreening se provddi mezi 8. az 14. dnem po narozeni. U novorozencii, kteri v dobé
odbéru pro rescreening nedoscahli hmotnosti 1500 g, se odbér znovu opakuje nezdavisle na
véku po dosazeni této hmotnosti. Na screeningové karticce se uvede, Ze se jednd

o rescreening a jeho ditvod. Odbér vzorku krve na rescreening lze provést nejdrive:

) 2 dny po celkovém poddni kortikoidit nebo intravendznim poddni roztokii
aminokyselin, glukozy a/nebo lipidii

g) 24 hodin po ukonceni lécby dopaminem

h) 4 dny po podant transfiizniho pripravku (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi
CR, 2021).

1.4 Etika v oSetiovatelstvi

Vysetieni v ramci novorozeneckého laboratorniho screeningu je v CR a dalsich
zemich program celoplo$ny, nikoliv v§ak povinny. Odbér na NLS, stejné tak jako ostatni
intervence v ramci péce o dit€ do 19 let veéku lze provést pouze se souhlasem rodicu, ktefti
maji pravo vySetfeni odmitnout. Etické problémy, které mohou dle Hefmanové et al.
(2012) souviset s obdobim détského véku zahrnuji ochranu prav hospitalizovaného ditéte,
informovani a moznost rozhodovat o nékterym 1éCebnych postupech, komunikaci

zdravotnického personalu s rodi¢i ¢i zdkonnymi zastupci, lékafsky vyzkum v pediatrii
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a péci o tézce nemocné a umirajici. V etické a pravni literatufe se vyuziva pojem ,,nejlepsi
zajem ditéte”, jez vychazi z mezinarodni Umluvy o pravech ditéte, ktera byla ratifikovana
predstaviteli tehdejsi Ceské a Slovenské republiky 30. zafi 1990. Rozhodovani podle
nejlepSiho zaymu ditéte je rozhodovanim o kvalit€¢ zivota tohoto ditéte. Podle
Beauchampa a Childresse (2009) musi osoba rozhodujici ve jménu ditéte z nabizenych
moznosti zvolit takovou, ktera pfinese ditéti nejvetsi uzitek. Pii tom je nutné posoudit
benefity i rizika navrhovanych opatfeni, aby zvolené feSeni podle tohoto pfistupu
znamenalo pro dité co nejvetsi piinos s co moznéd nejmensi mirou rizika (Hefmanova et

al., 2012).

1.4.1 Etika laboratorniho novorozeneckého screeningu

Dle profesora genetiky a pediatrie Jeffreye R. Botkina (2016) jsou v poslednich
letech soucasti narodniho dialogu v USA o novorozeneckém screeningu (newborn
screening — NBS) dvé etické otazky. Dlouhodobé se diskutuje o tom, zda by se takovy
screening mé&l provadét jako soucast "povinnych" programi vefejného zdravi, nebo zda
je vhodny informovany souhlas rodict. Za druhé, debata o souhlasu rodicti mela na NBS
zasadni dopad v roce 2015, kdy byla pfijata federalni legislativa vyzadujici souhlas

s uchovavanim a vyzkumnym vyuzitim zbytkovych krevnich skvrn z NBS.

Kontroverznim tématem je zajisté nakladani se zbytkovymi krevnimi skvrnami po
novorozeneckém screeningu v ramci statnich programt. Neni tomu tak u nas, v CR je
Papirek s krevni skvrnou a osobnimi udaji o novorozenci uchovavan v souladu
s vyhlaskou ¢. 98/2012 Sb., o zdravotnické dokumentaci, ve znéni pozdé€jsich predpisa,
po dobu 5 let ode dne provedeni vySetieni. Po uplynuti uvedené lhity je v souladu
se zdkonem ¢. 499/2004 Sb., o archivnictvi a spisové sluzbé, ve znéni pozdéjSich
predpist, a zakonem ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich udaji, ve znéni pozdé€jsich
predpist, skartovan (Chrastina et al., 2013). Mnoho statu si v§ak po ukonceni klinického
testovani ponechava krevni skvrny pro nékolik uceld, vCetné zlepSeni kvality, forenznich
ucelt a biomedicinského vyzkumu. Tyto krevni skvrny jsou cenné, jelikoz reprezentu;i
celou populaci novorozencti v daném staté a lze s nimi provadét vyzkum vcetné genetické
analyzy, detekce infekCnich agens a detekce potencialnich toxinl z prostedi. Protoze se
vsak pro klinicky screening v USA neziskava souhlas rodi¢t, uchovavani a vyzkumné
vyuziti zbytkovych krevnich skvrn se tradicné provadélo bez védomi nebo souhlasu

rodict. Takové vyzkumné vyuziti je v souladu s federalnimi predpisy upravujicimi
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vyzkum na lidech, pokud jsou krevni skvrny pro zkousejiciho deidentifikovany (Botkin,
2017).

1.4.2 Informovany souhlas

Ve véstniku ministerstva zdravotnictvi CR je uvedeno, ze odbér krve pro
novorozenecky laboratorni screening 1ze provést pouze se souhlasem zdkonného zastupce
novorozence. Ministerstvo s metodikou odbéru vydalo také piehled informaci pro
zakonné zastupce a vzor formulafe pisemného informovaného souhlasu
s novorozeneckym laboratornim screeningem. Ma-li informovany souhlas pisemnou
formu, ulozi jej poskytovatel zdravotnich sluzeb ve zdravotnické dokumentaci vedené
onovorozenci. Jestlize zadkonny zastupce novorozence odmitd provedeni
novorozeneckého laboratorniho screeningu, je tfeba o tomto odmitnuti ucinit pisemny
zaznam do zdravotnické dokumentace vedené o novorozenci. (Véstnik Ministerstva

zdravotnictvi CR, 2021)

1.5 Edukace v osetiovatelstvi

Sestra ziskava profesni zpusobilost, zahrnujici pedagogické a edukacni védomosti
a dovednosti jiz béhem studia, a to v souladu se zdkonem ¢. 96/2004. Zakon ze dne 4.
unora 2004 ustanovuje podminky ziskavani a uznavani zpusobilosti k vykonu
nelékarskych zdravotnickych povolani a k vykonu ¢innosti souvisejicich s poskytovanim
zdravotni péCe a o zméné nékterych souvisejicich zakoni (zakon o nelékafskych
zdravotnickych povolanich) (CESKO, 2004). Kompetence détské sestry v podavani
informaci jsou v Ceské legislativé ukotveny ve vyhlasce €. 55/2011 Sb. o ¢innostech
zdravotnickych pracovniki a jinych odbornych pracovniki (Kratka, 2016). Dle vyhlasky
sestra muze v ramci vykonavané odborné oSetiovatelské péce ,,edukovat rodice nebo
Jjiného zdkonného zdstupce ditéte ve vychové a oSetrovatelské péci o dité v jednotlivych

vyvojovych obdobich“ (CESKO, 2011).

Dle Dusové (2019) mezi profesni kompetence edukatora patii nejen kompetence
pedagogické a didaktické, ale za neméné dulezité poklada také zkuSenosti, znalosti
a dovednosti z pfislusného oboru. Sestra musi védét, co chce edukovanému jedinci
predat, je odpoveédna za aktualnost a spravnost informaci, méla by sledovat nejnovéjsi
trendy a doporucCeni praxe zalozené na dikazech. Osobnostni charakteristiky edukatora
Citaji schopnost empatie, komunikacni dovednosti, trpélivost, temperament, ochotu,

motivaci ucit a dal$i (DuSova et al., 2019). Elaine Wittenberg (2018) uvadi, ze sestry musi
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jako obhajci pacientd dbat na riznou troven zdravotni gramotnosti edukovanych pacientu

a jejich rodin.

1.5.1 Edukace matky p¥ed odbérem
Dle Rothwella (2013) jsou rodice jsou kliCovymi ucastniky statnich systému
novorozeneckého screeningu. Efektivni spoluprace mezi odborniky a rodi¢i je pro

uspesny screening, diagnostiku a lé¢bu zasadni.

Rodic¢e jsou v neposledni fadé v ramci edukace pouceni o nasledném prabéhu
vyhodnocovani vysledkt a jejich sdélovani. Tedy Ze negativni vysledek vySetfeni neni
laboratofi hlasen, a jestlize je vysledek pozitivni, je informovan prakticky Iékar pro déti

a dorost nebo zadkonny zastupce ditéte (Kachlova et al., 2022).
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2 Cile, vyzkumné otazky, hypotézy

2.1 Cile prace
Cil 1: Popsat postup edukace matky détskou sestrou pred odbérem.

Cil 2: Zjistit znalosti détskych sester o negativnim vlivu nestandardniho odbéru krve na

vysledek screeningu.

2.2 Vyzkumné otazky
VO1: Jakym zptsobem jsou matky pied odbérem edukovany?

VO2: Jaké znalosti maji détské sestry o negativnim vlivu nestandardniho odbéru krve na

vysledek laboratorniho vySetfeni?

2.3 Operacionalizace zdakladnich pojnui
Détska sestra = nelékarska zdravotnickd profese, zajiStuje bez odborného dohledu

zakladni a specializovanou pégi o déti viech vékovych kategorii (Ceska republika, 2004)
Edukace = proces pfedavani informaci, vzdélavani (Kratka, 2016)
Novorozenec = dit€ od okamziku narozeni do ukonceni 28. dne zivota (Dort et al., 2018)

Screening = plosné vySetteni pro v€asnou diagnostiku chorob v jejich ¢asnych stadiich

(Chrastina et al., 2013)
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3 Metodika

3.1 PouZité metody vyzkumného Setieni a technika sbéru dat

Zpracovani empirické Casti bakalarské prace bylo provedeno pomoci kvalitativniho
vyzkumného Setfeni. Sbér dat probéhl metodou polostrukturovaného hloubkového
rozhovoru se sestrami. Vyzkum byl provadén béhem Cervna roku 2023 ve vybranych
prazskych nemocnicich. Zahajeni nabéru rozhovori predchazela pisemna Zzadost
o povoleni dotaznikového Setfeni na vybranych pracovistich adresovana zastupcum
useku pro vedeni vyzkumné ¢innosti fidicich organd danych zdravotnickych zafizeni.
Zaroveii byla vyzkumna ¢innost a jeji forma na vybranych pracovistich konzultovana
svrchni sestrou a informovana o provadéném vyzkumném Setfeni byla zejména
z organizaCnich davoda 1 stanicni sestra prislusného oddéleni. Vyzkumného Setfeni

se sestry ucastnily dobrovolné a rozhovory byly zcela anonymni.

Hloubkové polostrukturované rozhovory byly provadény se sestrami z neonatologickych
oddéleni. Rozhovory probihaly na zaklad¢ predem vytvoreného souboru otazek, které se
tykaly procesu edukace matek pred odbérem pro laboratorni novorozenecky screening
a samotného odbéru metodou suché kapky. Sestry byly seznameny s tématem bakalarské
prace a s provadénym vyzkumem, byly pouceny o anonymité rozhovoru, byl ziskan jejich
souhlas s pouzitim dat ke zpracovani empirické Casti, taktéz byl ziskan jejich souhlas
s audio zaznamem rozhovoru pro Ucel zpracovani vysledka. Analyza ziskanych dat byla
provadéna metodou tuzka a papir (Svatitek a Sedova, 2007). Nasledn& byla vytvorena
kategorizace vysledkd a jejich zpracovani do schémat. Celkové byla vytvorena tfi
schémata s nasledujicimi kategoriemi: Edukace matky pred odbérem, Postup pfi odbéru
metodou suché kapky krve a Chyby pii odbéru. Ke kazdé kategorii byly pfifazeny
odpovidajici podkategorie vyplyvajici z nasbiranych dat.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvorily détské sestry pracujici na neonatologickych oddé€leni
vybranych prazskych nemocnic. Celkové se do vyzkumu zapojilo 10 sester, z davodu
zachovani anonymity byly oznaceny jako S1-S10. Vybér vyzkumného vzorku byl

zamerny.
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Tabulka 1 — Identifikacni udaje sester

Sestra S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S9 S10

Vzdélini SS SS VS VOS SS SS VOS SS VOS SS

49 25 39 25 62 45 44 48 45 60
Celkova
délka praxe
v péci o 31 3 2 2.5 30 8 23 15 20 15

novorozence

(r)

Soucasné

pracovisté NEO  Sestined¢li Sestined¢li Sestinedéli NEO IMP IMP IMP NEO NEO

Délka praxe
na
soucasném 11 3 2 2,5 11 8 13 15 16 15
pracovisti

(r)

Zdroj: vlasmni

Vsechny sestry, které byly soucasti vyzkumného souboru, byly zenského pohlavi. Vék,
léta praxe a celkova délka praxe v péc¢i o novorozence jsou v tabulce uvedeny v letech.
Nejmladsim sestram bylo 26 let, nejstarsi sestfe bylo 62 let. Primérny vék vyzkumného
souboru je 44,2 let. Vysokoskolské vzdélani méla jedna sestra, 3 sestry meély
vystudovanou Vyssi odbornou §kolu a 6 sester mélo vystudovanou stfedni zdravotnickou
Skolu v oboru détska sestra. Sestra 2-4 pracuji na oddéleni Sestined¢li, S1, S5, S9 a 10 na
oddéleni neonatologickém (NEO), na stanici fyziologickych novorozenct a sestry S6-S8
na oddéleni intermediarni péce (IMP). Nejkratsi délku praxe v pé€i o novorozence ma
sestra €. 3, a to dva roky, nejdéle pracuje s novorozenci S1 s 31 lety praxe. Primérma
délka praxe v péci o novorozence je v tomto vyzkumném souboru je 14,95 let. Nejdelsi
dobou praxe na soucasném pracovisti je 16 let (S7), nejkratsi dobu je na soucasném
pracovisti sestra ¢. 3 se 2 lety praxe. Primérna délka praxe na soucasném pracovisti

je v tomto vyzkumném souboru 9,25 let.
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4 Vysledky vyzkumu

4.1 Kategorizace vysledki hloubkovych rozhovoru se sestrami 7 neonatologickych
oddéleni.
Vysledky hloubkovych polostrukturovanych rozhovorti s détskymi sestrami byly

kategorizovany do nasledujicich tii kategorii a jejich podkategorii.

4.1.1 Kategorie 1: Edukace matky pied odbérem pro laboratorni novorozenecky
screening

Prvni kategorie se zabyva procesem edukace matky pred samotnym odbérem z pohledu

détské sestry. Tato kategorie ma celkem pét podkategorii, zahrnujici formu edukace, jeji

nacasovani, faktory ztézujici proces edukace, zdroje informaci o laboratornim screeningu

pro sestry i rodiCe a systém sdélovani vysledki screeningového vysetieni. Vysledky jsou

uvedeny ve schématu ¢. 1.

Schéma ¢. 1

Zdroj: vlasmni

22



Podkategorie 1: Forma edukace

Prvni podkategorie se tyka formy edukacniho procesu, ktera je na danych pracovistich
standardné vyuzivana. V ramci hloubkového rozhovoru pro obsazeni této podkategorie
byla sestram polozena nasledujici otdzka: ,Jak probihd edukacni proces matky o

laboratornim novorozeneckém screeningu? “

Odpovédi sester se liSily dle zvyklosti daného oddéleni a osobnich preferenci. S2
napftiklad uvadi: ,, nejdriv jim vysvétlime o jaky odbér se jedna... “,,...ta forma je hlavné
slovni, akorat tedkon mame takovy jesté néjaky véci ve studii, takze to davdame maminkdm
cist a podepisovat, jinak je jenom viastné ustmé“. S6 uvadi: ,, ...rdano ji dame papiry na
vyplnéni, aby si to procetla, ale my ji to viastné davdame uz pri zauceni, ktery si miizou

precist. .
Podkategorie 2: Cas pro edukaci

Druha podkategorie se zamétuje na nacasovani edukace. Sestram byla polozena otazka:
,,Kdy edukace probihda/kdy by dle Vds byla vhodnd chvile?* Zkoumano bylo naasovani
samotné edukace, zda sestram nastaveni systému vyhovuje a zda nemaji ke stavajicimu

stavu néjaké pripominky.

Sestry S6, S7, S9 a S10 odpovidaly, ze edukace o screeningu probiha pii prijmu matky
na oddéleni, ¢as edukace je tedy razny a zavisi na tom, kdy je matka po porodu schopna
pobytu na odd¢leni s ditétem a péce o néj. Sestra S10 odpovédéla: ,,Kdyz ddavdame to dité
na pokoj. Kdyz je matka vyvstdvanad, je to rizny, nékdy maminka je po cisari a je na JIPu
a jde k ndm az druhej den, nékdy se to ddava uz dvé hodiny po porodu, to je riizny. Musi
se to ddt do toho odbéru, do ty doby se to musi podepsat, musi ddat souhlas*. Ostatni sestry
S1-S5 a S8 se svymi odpovéd'mi shodly, na edukaci den pred odbérem. S3 odpovédéla:
,,Je to tak den pred tim nez viasmé je ten samotnej odbeér, je to asi idedlni ¢as.. Z pohledu
spokojenosti se sou¢asnym stavem, zda sestram nastavené nacasovani edukace vyhovuje,
se S1-S6 shoduji na druhé casti pfedchoziho tvrzeni S3, tedy ze jim dané nastaveni

pfipada vhodné.
Podkategorie 3: Faktory ztézujici proces edukace

Podkategorie tfeti zahrnuje faktory v praxi ztézujici proces edukace matky. V ramci

hloubkového rozhovoru byla sestrdm pro dotazovani na toto téma pokladana otazka:
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Jaké faktory mohou edukaci matek stéZovat? “. V ramci této podkategorie vychazi
z odpovedi sester rozdeleni do dalSich rovin (viz schéma ¢. 1). Dle sester jsou
nejpalCivejsimi zabranami v edukaci nasledujici faktory: stav matky, jazykova bariéra,

nedostatek ¢asu a vnimavost matky.

O stavu matky po porodu mluvi sestry S4, S6, S7 a S8. ,, T7eba i ten psychickej stav ty

maminky, protoze ty hormony to hodné ovliviujou *, popisuje S4.

Na jazykové bariéfe se shoduji sestry jako na ¢astém problému pii komunikaci s rodici,
tedy 1 v ramci edukace o screeningovych vySetfenich. V odpovédich Ize vyzdvihnout
zpusoby, za pomoci kterych se dafi sestram tuto prekazku prekonavat. Sestry S5, S7 a S9
zminuji vyhotoveni edukacnich materialt v cizich jazycich. Sestra S9 odpovédéla:
,Jazykova bariéra samoziejmé, ale my uz jsme tady hezky vybaveny, Ze mdme pripraveny

ty edukacni listy jak v cestiné, v ukrajinstiné, vietnamstiné, jsme vybaveny. (smich) .

Na otazku, zda jsou faktory, které sestram v edukaci brani nebo ji ztézuji S8 odpovida:
.. cas a jazyk urcité, moznd i ta doba po porodu, kdy ony (pozn. aut.: matky) jsou trosku
mimo to vaimdni néjaky... “, sni se shoduje i odpovéd S3. Sestry S1 a S5 vyjadrily
spokojenost se souc¢asnym stavem, tedy ze nepocituji nedostate¢né mnozstvi Casu pro
edukaci. S5 doplnila svou odpovéd’ nasledovné: ,, ale nemyslim, Ze by tomu néco branilo

a casu mdme také dostatek. .
Podkategorie 4: Zdroj informaci

Tato podkategorie je zaméfena na zdroje informaci o novorozeneckém laboratornim
screeningu pro rodiCe, které by sestry edukovanym rodi¢im doporucily. Zaroven je
v ramci této kategorie zkoumano, jaké zdroje informaci o novorozeneckém laboratornim
screeningu a metode odbéru suché kapky krve maji k dispozici détské sestry samotné. Pro
tato zjisténi byla v ramci hloubkového rozhovoru pokladana otazky: ,, Kde jste cerpal/a
informace o novorozeneckém laboratornim screeningu a spraviém postupu odbéru
metodou suché kapky krve?“ a ,, Kam byste odkazala edukované rodice pro zdroj dalSich

informaci o NBS?“.

V ramci 4. podkategorie byly sestry dotazovany na zdroj, ze kterého Cerpaly informace
o novorozeneckém laboratornim screeningu a metodé odbéru suchou kapkou krve pro
svou praxi. Nejpocetn€jsi odpoveédi byla samotné praxe, proces zauc¢ovani pii prichodu

na odde¢leni, informace od sluzebné starSich kolegyn, na tomto tvrzeni byla shoda u sester
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S2, S3, S6, S7, S8 a S10. Sestra S2 odpovida: ,,Jo, tak to tady od stanicni sestry, ktera
nds edukovala ““ S6 stru¢né odpovida ,,no v praxi. Jako dalsi zdroj z odpovédi sester S3,
S7 a S9 vyplyva studium v oboru. Dale se sestra S9 shoduje se sestrou S8 na internich
materialech jako dal§im zdroji informaci pro sestry o NBS: ,viasmé jenom tady
z internich materidali a ze Skoly “, odpovida S9. Posledni zdroj informaci je dle vystupu
z rozhovort se sestrami S1 a S5 UiCast na seminarich, sestra S5 popsala: ,, informace jsem
cerpala na riiznych semindrich, vyloZzené na to jsou... kdyz nékdo udélda semindr na toto
téma, tak pak jo. Jinak jsem pravidelné jezdila kazdy rok do Ceskych Budéjovic na
neonatologicky dny a tam vzdycky mél nékdo semindr o screeningovém vySetieni deéticek,

takze tam jsme se vidycky dozvédely, zZe to délame tak nebo tak*“.

V druhé casti této podkategorie byla sestram pokladana otazka , Kam byste odkdzala
edukované rodice pro zdroj dal$ich informaci o NBS? . Cilem bylo zjistit, zda sestry maji
prehled o dostupnych oficialnich zdrojich informaci o NBS, pfip. kam by rodic¢im
doporucily se obratit pii potiebé zodpovézeni dalSich dotazi. Shoda mezi sestrami
panovala na odkazani rodi¢t na lékafe obecn€, nebo pfimo na neonatologa na oddéleni.
V riznych variacich tuto odpovéd pouzily sestry S3, S7, S8, S9 a S10. Sestra S4 pitimo
odpovida: ,,Asi bych zavolala tieba lékare aby zodpovédéli tady na ty otdzky . Sestry S5
a S2 konkrétné zminovaly i1 pediatra ktery bude mit novorozence po propusténi v péci:
,, Urcité na lékare, urcité pediatra at’ se zeptaji“, odpovida S2. Jako dal§i moznost, kam
odkézat rodi¢e pro vice informaci, udavaly sestry S6, S7 a Sl internetové zdroje
., Internet, to je dneska nejcastéjsi... “, odpovida S1. Sestra S7 téZ zmifuje internet, ale
primarné by vyuzila informac¢ni materialy, které jsou rodi¢im k dispozici na oddé€leni
,,Oni maj tady jakoby riizny letaky, jak uz po chodbdch, tak maj viastné i Sanon, kde maj

vSechny ty informace a samoziejmé na tom internetu je to taky, ale doctou se to tady. “.
Podkategorie 5: Sdélovani vysledki

Pata podkategorie se =zabyva procesem sdé€lovani vysledki novorozeneckého
laboratorniho screeningu. Presnéji jaké informace podavaji sestry rodicim o krocich
nasledujicich po ukonceni analytické faze laboratorniho screeningového vysetieni, tedy
jakym zpusobem jsou vysledky sdélovany a v jakém piipadé budou rodice kontaktovani.
V ramci hloubkového rozhovoru pro obsazeni této podkategorie byla sestram polozena
nasledujici otazka: ,Jak se postupuje pri sdélovani vysledki novorozeneckého

laboratorniho screeningu? .
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Sestry na tuto otazku odpovidaly shodné, a to ze pfimo samotné vysledky, €i jina zpétna
vazba se k nim nedostanou. Zakladni informace ohledné vysledkli screeningového
vySetfeni a piipadného dal§iho postupu v pfipadé pozitivniho vysledku ale podavaji
rodicim v ramci edukace pred odbérem. Sestra S5 odpovedéla: ,, 7o nevim, to se k nam
nedostane. My Fikame rodiciim, zZe se viasmé Zadny vysledek nedozvi a pokud by tam bylo
néco porzitivniho, tak oni (laborator) budou kontaktovat pediatra, kterého my tam na tu

karticku piSeme. Pediatr by informoval rodice, aby se znovu zucastnili ... “.

4.1.2 Kategorie 2: Postup p¥i odbéru metodou suché kapky krve

Kategorie druha se zamétuje na samotny postup pii odbéru. Sestry byly pozadany, aby
podrobné popsaly proces odbéru metodou suché kapky krve. Na zaklad¢ odpovédi sester
vzniklo nasledujici schéma ¢. 2 obsahujici 3 podkategorie. Podkategorie rozdéluji
a dopliiuji postup sestry pii odbéru na nasledujici okruhy: Pfiprava, Vlastni odbér

a Postup pred odeslanim vzorkda.

Schéma ¢. 2

cas odbéru

vyplnéni screeningové

Pfiprava
informovany souhlas
pritomnost matky
Postup pfi odbéru metodou
suché kapky krve Vlastni odbér postup odbéru

tlumeni bolesti

uchovavani vzorku

Postup pred odeslanim

vzorkit sekundarni kontrola

pred odeslanim
vzorku

Zdroj: vlasmni
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Podkategorie 1: Priprava

Podkategorie prvni se zaméfuje na pifipravnou fazi pred odbérem, konkrétné na cCas
odbéru, ziskani informovaného souhlasu a vyplnéni odbérové karty. Tato podkategorie
byla vytvorena na zakladé odpovédi sester zeyména na otazky: ,, Popiste proces odbéru
metodou suché kapky krve. a ,,Setkal/a jste se s odmitnutim rodicii podat inf. Souhlas

k provedent odbéru na laboratorni novorozenecky screening? “.

Sestry S1-S10 uvedly, ze informovany souhlas s odbérem na novorozenecky laboratorni
screening rodice dostavaji soucasné jako edukacni material. Informovany souhlas tedy
rodice dostavaji k podpisu zpravidla minimalné s dennim predstihem, aby byl zachovan
prostor pro jeho nastudovani. Sestry S1-S8 se shoduji, vbézném rezimu davaji
dokumenty rodi¢tim k dispozici den pied odbérem. ,, 7ak den pred tim odbérem, myslim
si, Ze je to fajn, protoze kdyby se to ddvalo viechno v den kdy maminka prijde, uz je to
spoustu informaci, takhle je to fajn, je to viastmé uz ten druhej, treti den hospitalizace,
ona si to v klidu procte a pak nam to vyplni. Md na to asi celej den. ““, odpovida S4. Sestry
S9 a S10 uvadi, ze také informovany souhlas dostava matka v ramci edukace o odbéru,
stim rozdilem, ze jde uz o den pfijmu (matky) na oddé€leni. ,, VétSinou prijdeme
s papirama jesté diiv, nez miminko poprvé viibec vidi, protoZe maminka se soustredi spis§
na nds a ne na to miminko ... prvni den, co se miminko narodi, dostanou papiry, tieti den

se odebira. “ odpovida sestra S9.

Pro zjisténi Casti této podkategorie zaméfené na informovany souhlas odpovidaly sestry
na otazku, zda se nékdy setkaly s odmitnutim rodict informovany souhlas k odbéru
podat. VSechny sestry odpovédély ze nikdy, ¢i pouze velmi ojedinéle byly svédky
odmitnuti rodi¢ podat souhlas k provedeni odbéru na NBS (novorozenecky laboratorni
screening). Sestra S5 odpovédé€la: ,, Vyjimecné, vétsinou, kdyz je néjaka alternativni
(matka), Ze nechtéji pichat ty déti, ale to jsou vyjimky. Je to fakt minimum. Nevim, zda
Jjsem to za svou praxi zazila 2x-3x ... skoro viibec ... vétSinou se jim to i vysvétli proc je to
a co je to a ony potom souhlasej.“ Sestra S1 odpovédéla: ,,na ten novorozeneckej
screening ne, ale je to zvidstni, tfeba odmitli vySetreni na ty dvé vady, ktery tam byly
pridany. . Na otazku, o jakou incidenci se jedna, odpovida: ,,Neni. Je to zcela
ve vyjimecnych pripadech, jestli byl treba jeden za rok, ale to je fakt minimdlni,

nesetkavame se s tim. ““.
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Dalsi Cast je zaméfena na spravny Cas odbéru, dulezity predpoklad pro spravné provedeni
a vysledek vysetfeni. VSechny sestry, které béhem rozhovoru pii popisu spravného
postupu tento faktor zminily (S1, S4, S6 a S9) udaly Casovy usek 48.-72. hodinu zivota
novorozence. ,, /akze potom co nastane ten cas toho odbéru, to znamend teda mezi tou
CtyFicdtou osmou hodinou az sedmdesdtou druhou hodinou... “ zacina popis postupu

odbéru Sestra S6.
Podkategorie 2: Viastni odbér

Podkategorie druha se zamétfuje na pfitomnost matky u odbéru, samotny proces odbéru

metodou suché kapky a metody tiSeni proceduralni bolesti novorozencu pii odbéru z paty.

Téma pfitomnosti matek ve svych odpovedich zminilyS4, S6 a S10, které se vyjadrily, ze
matky u odbéru byt pfitomny mohou, pokud o to maji zajem. Naopak, pokud u odbéru
byt nechtéji, 1 v takovém piipadé€ je jim vyhovéno. Sestra S4 odpovédéla: ,, maminka
nebo rodice, spis§ maminka muze byt vidy pritomna, jinak tam nejsou, treba Ze u toho
nechtéji bejt, ... “. ,, Zeptame se maminky jestli chce byt u odbéru, protoze nékdo to chce,
nékomu prosté vadi pohled na krev, nékdo to prosté Spatné nese i kdyz to neni nic moc
hroznyho. Rekla bych, Ze sedmdesdt pét procent chce byt s miminkem, ... “ odpovédéla

sestra S6.

Dal§im tématem je tiSeni bolesti béhem odbéru metodou suché kapky krve z paty
novorozence. Pro toto téma nebyla pouzita pfima otazka v ramci hloubkového rozhovoru,
pokud ale sestry spontanné toto téma nezminily, bylo za vyuziti dopliyjicich otazek
zjistovano, zda a jaké metody tiSeni proceduralni bolesti u novorozencu pii odbéru praxi
vyuzivaji. Sestry S1-S8 uvedly, Ze tiSeni bolesti béhem odbéru provadéji, standardné
s vyuzitim podani roztoku sacharozy. ,,Miminko si teda vezmeme k ndm na box, ddame
mu sacharozu, coz je takovd sladka vodicka a ono to ty déti uklidriuje, nebo tém détem
ddme dudlicka pokud maj, nebo jim to ddavame na ctverecek srolovanej, aby si to sdlo,
coz ho viasté uklidnuje ... “ odpovida sestra S4. Sestry S9 a S10 uvedly, ze prestoze bézné
na svém pracoviSti zadné metody tlumeni bolesti nevyuzivaji, pfipadnym zadostem

rodic o vyuziti nékteré z metod tiSeni bolesti, napf. nutritivniho sani by vyhovély.

V ramci tématu ,,postup odbéru® bylo zji§tovano, zda sestry standard postupu odbéru
metodou suché kapky znaji a v jaké mire. Sestry S1-10 mély tedy v ramci hloubkového

rozhovoru popsat proces odbéru metodou suché kapky krve. Odpovédi sester jsou az na
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jejich riznou miru zevrubnosti obsahove shodné. VSechny sestry ve své odpovédi popsaly
odbér lancetou, nikoliv jehlou, desinfekci mista vpichu, jeji zaschnuti, po nasledném
vpichu setfeni prvni kapky, dale fadné prosaknuti vSech poli screeningové karty a v
zavéru zalepeni ranky. Zadna ze sester se svou odpovédi neodchylila od popisu spravného
postupu. ,, TakzZe nejdriv udélam ja svoji pripravu na centralnim pokoji, pripravim si
misto, karticky, lepent, desinfekci, ctverecek na odesinfikovani nozicky, nepichdame jehlou
ale kopickem, takzZe kopicko. Pak si piijcim miminko, vétSinou i s maminkou, kdyz chce
byt u toho. Prinesu si miminko na centradlni pokojicek, odesinfikuju nozicku, nechdm
desinfekci uschnout, pichnu, prvni kapicka by se méla setrit a pak se propisujou ty
Jednotlivy krouzky. PropiSou se teda tri puntiky na jedné, tFi na druhé, miminku se otre

krev z té paticky, prelepi... “ popsala sestra S10.
Podkategorie 3: Postup pred odesldanim vzorkii

Podkategorie tfeti se zaméfuje na postup po provedeni samotného odbéru, tedy na
uchovavani odebranych vzorkii a na sekundarni kontrolu vzorkd pfed odeslanim do

laboratornich zafizeni.

Tato Cast je zaméfena na zavrSeni preanalytické Casti laboratorniho screeningového
vySetfeni, a to na kontrolu vzorki pied kone¢nym odeslanim do screeningovy laboratofi,

tedy na posledni kontakt personalu zdravotnického zatizeni, kde byl odbér proveden.

V odpovédich sester byly zaznamenany tfi moznosti, tedy kontrola stani¢ni sestrou
v ur¢ené dny pifed odeslanim, kontrola sestrou v denni sluzb¢, ktera ma na starost kontrolu
screeningli na oddé€leni. Sestry S1 a S8) uvedly, Zze sekundarni kontrola neprobiha.
Sekundarni kontrolu stani¢ni sestrou v urCené dny pied odesilanim vzorkt do laboratote
uvedly sestry S9 a S10. ,, ... (sekunddrni kontrola) probihd, stanicni sestra si to vSechno
po jednom probere a zkontroluje.”“ odpovida sestra S9. Dalsi sestry S1-S6 a S7,
odpovédély, Ze kontrola udaji v knize, kam jsou zaznamenavany vSechny odbéry na
laboratorni novorozenecky screening provedené na oddéleni a je vykonavana sestrou
na denni sluzbé, kterd ma kontrolu ten den na starost. ,,Mél by to délat jeden clovek,
vzdycky je to jedna sestra, kterd md denni a pripravi si vSechny souhlasy ... karticky, kde
Jje jméno ditéte, jméno matky, adresa a adresa pediatra hlavné. Adresa pediatra, aby tam
byl hlavné telefon, odkud je a cely jméno a hlavné to, Ze s tim odbérem souhlasila. A
mame i razitka, Ze ten odbér probéhl po tom souhlasu, musi tam byt zaskrtnuty ,,ano“ a

ta karticka vZdycky md jednu tu stranu origindl ... a ten pripis ty druhy karticky, tak aby
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to bylo vSechno citelny i na ty druhy karticce, aby to bylo vSechno v porddku.* odpovida
S3. Sestra S4 popisuje: ,,zkontrolujem, jestli to mdme zapsany v ty knize, pouZivame
knihu, kam si piSeme jméno toho novorozence a kontakt na toho pediatra a pak tam mdme
cislo pod kterym je to vedeny ten odbér ... kdo md cas, tak si to vezme. SnazZime se, protoze
ona ta co md ranni, ta ma jenom do tr'i hodin, tak to viastné odebird. VétSinou si to ona
zase uklizi, ale treba dneska rdno to nabirala ta co méla ranni a uklizela jsem to ja.*
Sestry S1 a S8 uvedly, ze udaje o odbéru se zapisuji do knihy, ale pfimo sekundarni
kontrola na jejich oddé€leni neprobiha. ,, ... kontrola neprobiha, kdo to odebere, tak se
to musi zapsat do ty knihy ty vzorky a cislo teda toho vzorku je na ty karticce, nikdo to

nekontroluje. “ uvadi sestra S8.

Na téma uchovavani vzorka sestry nebyly dotazovany piimo, podkategorie vychazi
z hloubkového rozhovoru, kdy mély sestry popsat odbér metodou suché kapky krve
zasady jeho postupu. Sestry S1 S4 S5, S8 a S9 zminily zasadu uchovavani vzorka, tedy
suSeni na suchém miste bez hrozby kontaminace do tplného zaschnuti. Sestry S2, S4 a S9
zminuji ukladani karticek do specialnich uloznych stojanl: ,,...potom se to nechdva
v takovym stojanku uschnout a potom se to uklizi do sacku a do obdlky. “ Odpovida sestra

S2.
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4.1.3 Kategorie 3: Chyby p¥i odbéru

Treti kategorie se zaméfuje konkrétné na mozné chyby b&hem procesu odbéru na
novorozenecké screeningové laboratorni vysetieni. Zkoumana byla znalost sester vlivu
nespravného postupu béhem odbéru na vysledek screeningového vySetteni. Ve schématu
¢. 3 jsou vyobrazeny 3 vysledné podkategorie, které predstavuji sestrami zminéné mozné
chyby v postupu odbéru metodou suché kapky krve, jemu piedchéazejici piipraveé
1 nasledném nakladani se vzorky pted odeslanim. Popsané podkategorie jsou nasledujici:

Ptiprava, Technika odbéru a Nakladani se vzorky.

Schéma ¢. 3

nédodrzeni ¢asu odbéru

necitelné tdaje

Ptiprava pred odbérem .y
pravap odebirany material

studena koncetina

malé mnozstvi odebraného
materialu

vrstveni
Chyby v odbéru

Technika odbéru mackani koncetiny

odbér z vicecetnych
vpichi

ptikladani terciku z obou
stran

Nakladani se vzorky kontaminace vzorku

Zdroj: vlasmni
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Podkategorie 1: Priprava pred odbérem

Prvni podkategorie je zaméfena na fazi pripravy pred odbérem. Na zakladé rozboru
hloubkovych rozhovort se sestrami byla vybrana ¢tyfi mozna pochybeni v pfipravné fazi

odbéru: nedodrzeni asu odbéru, necitelné udaje, odebirany material a studena koncetina.

V ramci podkategorie ,pfiprava“ jsme se nejprve zaméfili na dodrzeni Casu odbéru.
Sestry S1 a S6 zminily moznost pochybeni, S1 zaroveni oznacila takovou moznost
za méné pravdépodobnou: ,Jesté by tam mohla byt udélana chyba, ale to si opravdu
hlidame, Ze by to bylo nabrany brzo. ProtoZe ten screening se nabird mezi 48 a 72
hodinou, kdy to musi bejt nabrany ... kdyby se to Spatné spocitalo a odebralo by se to
v jinou hodinu. A oni po nds chtéji presné hodinu, kdy to odebirame, aby to védéli.

odpovida sestra S1.

Nasledujici chyba se tyka spravného vyplnéni screeningové karty. Sestra S4 odpovédéla
na otazku, co je tfeba do formulafe vyplnit nasledovné: ,, Ten prvni odbér toho miminka,
jeho jméno, jeho rodny cislo, maminky, datum a cas narozeni ditéte, vaha a staci tyden,
at’ je tam adresa a staci telefonni cislo a tu maminku, aby ji pak mohli potazmo
kontaktovat a kdyztak pediatr, ten pediatr kdyby bylo potieba“. Je tedy tieba, aby udaje
byly Citelné, z hloubkovych rozhovorti se sestrami vyplyva, ze dal§i z moznych chyb
s negativnim vlivem na vysledek screeningu je Spatné propsana screeningova karticka.
Karty jsou dvé, jedna je prapisna, dle sester S4 a SO je ale Castym problémem Spatna
¢itelnost druhé propsané karty. ,, My tady vétsinou mame problém, Ze neprectou jak je ta
karticka propsand, Ze malo tlacime. Jak jsou ty karticky pripisovy, tak se musi hodné

tlacit, par propisek uz se zlomilo. (smich) “ popisuje sestra S9.

Dalsi zminovana chyba se tyka odebiraného materialu a jeho specifik, pfesnéji z rozboru
hloubkovych rozhovora vyplyvaji tfi faktory, které mohou vysledek laboratorniho
vySetfeni ovlivnit. Sestra S8 popisuje: ,, Tieba kdyz to neni kapilarni krev, ale Zilni ...
pak jesté treba nesméj dostavat krevni derivaty a néjaky ty imunoglobuliny a néjaky léky,

nevim uplné ... ktery to miizou néjakym zpiisobem ovlivnit. *

Pro zvySeni pravdépodobnosti odbéru bez komplikaci z hloubkovych rozhovort
se sestrami vyplyva priprava koncetiny ve formé jejiho zahtati a udrzeni ve spravné
teploté jako dualezity predpoklad pro uspésny odbér. ,, Studena nozZicka, ditéti se musi ta

nozicka zahrdt, kdyz je studend, tak to nejde, Ze ..., “ popisuje sestra S10.
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Podkategorie 2: Technika odbéru

Podkategorie druhd se zabyva chybami v samotném odbéru a jeho spravné technice.
Z rozboru hloubkovych rozhovort se sestrami vyplyva pét moznych chyb, které mohou
mit dle sester negativni vliv na vysledek screeningového vysSetfeni, a to nasledujici
faktory: nedostatecné mnozstvi odebraného materialu, vrstveni, mackani koncetiny,

odbér z viceCetnych vpicht, prikladani teréika z obou stran.

Prvni chyba v odbéru metodou suché kapky krve, ktera mize mit negativni vliv
na vysledek vySetfeni, je malé mnozstvi odebraného materialu. Sestry S1-S7 a S10 tuto
chybu zminily jako moZznou pfic¢inu komplikaci pfi vyhodnocovani vysledki v analytické
fazi. Konkrétné sestry mluvily o nedostatecném prosaknuti terCikii a nedostateCném
vyplnéni plochy tercika na odbérové karté. Sestra S5 odpovedéla: ,, ... ta karticka musi byt
prosaklda z obou stran. Kdyz to nékdo jenom takhle zmdckne a nenti to prosdkly, tak volaj,
Ze to nelze vySetrit. Musi to byt prosdkly opravdu z obou stran, jinak nevim o Zadny

R

chybe. “ Sestra S4 zmifiuje nedostatecné vyplnéni terCikt: ,,Kdyz ty kolecka budou treba

mdlo vyplnény tou krvi...“.

Dale je popsana chyba piimo pfi prikladani kapky na filtracni papir, konkrétne vrstveni
odebrané krve. Tuto chybu zminily ve své odpovédi sestry S3 a S4. Sestra S4 odpovedéla:
., kdyby bylo ty krve v kolecku mdlo, my bysme tam priddavali novou, ale az po zaschnuti,

tak to miize zkreslit ten vysledek.

Dalsi chybou tykajici se samotné manualni casti odbéru je technika drzeni paty
novorozence, konkrétné jeji tisknuti a mackani za ucelem lepSiho prokrveni a s tim
souvisejicitho vétsiho mnozstvi materidlu k odbéru. Tuto chybu zmifiuji v rdmcei své
odpovédi sestry S2 a S3. , Kdyz to mdlo tece, zZe se to hodné mackd, jako hodné macka ta

paticka, mélo by to bejt pozvolna a v klidu “, popisuje sestra S3.

Sestra S7 v ramci své odpoveédi mezi dal§imi moznymi chybami zminuje pravée situaci,
kdy je z riznych divodu, nejcastéji nedostatecného mnozstvi materialu, vytvoreno vicero
vpichl a terCiky nejsou zaplnény vSechny z jednoho mista vpichu. ,,...kdyzZ je méné té

kapky, Ze je to treba pichnuty na nékolikrat ... to je Spatné “.

Nasledujici chyba se tyka zpusobu vypliovani ter¢ikt na screeningoveé karté, konkrétné

prikladani terciku z obou strany odbérové karty. Sestra S9 zmiriuje tento faktor ve vyctu
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moznych chyb, které mohou mit negativni vliv na vysledek vysetteni: ,, ... diilezity taky

Je fakt to odebirat z jedny strany, aby se to nepatlalo z jedny z druhy ... “.

Podkategorie 3: Nakladani se vzorky

Dalsi mozné pochybeni spociva v udrzeni odebranych vzorku v Cistoté a vyvarovani se
kontaminace, kvili moznému negativnimu vlivu na vysledek vySetfeni. Znecisténi
filtraCnich papiri — screeningovych odbérovych karet zminuji jako moznou chybu sestry
S8, S9 a S10. ,, Nemélo by se to znecistit ty krouzky, nikde je nevdlet a pak davat schnout
do téch spravnych prihrddek . odpovédela sestra S9. Sestra S8 v ramci své odpovedi pii
vyjmenovavani moznych chyb pii odbéru konkrétné zmitiuje: ,, ... kdyz se tfeba neotre ta

desinfekce ...
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5 Diskuze

Predmétem vyzkumného Setfeni této zaveérecné prace byla role détské sestry
v zaji§téni laboratorniho novorozeneckého screeningu, konkrétné se zaméfenim
na edukacni proces matky pfed odbérem, na znalost sester samotného postupu odbéru
ana mozné chyby, které mohou mit negativni vliv na vysledek vySetfeni. Zkoumana
témata byla na zakladé vystupu z kvalitativnich polostrukturovanych rozhovort se
sestrami popsana ve tfech nasledujicich kategoriich: Edukace matky pfed odbérem pro
laboratorni novorozenecky screening, Postup pifi odbéru metodou suché kapky krve
a Chyby pii odbéru. Kategorie a jejich podkategorie byly popsany ve schématech
(schéma €. 1, 2 a 3), nasledné byly pfilozeny vysledky a citace z hloubkovych rozhovora

s 10 sestrami z neonatologickych oddéleni.

Prvni kategorie vznikla na zakladé vystupu z odpovédi sester na otazku: ,Jak
probiha edukacni proces matky o laboratornim novorozeneckém screeningu?* Edukace
matky je klicovym krokem pifed provedenim samotného odbéru. Je tfeba ji poucit
ovyznamu laboratorniho screeningu, o samotném odbéru z paticky, nasledné
oSetfovatelské péci a sdélovani vysledkt. Je dilezité zminit, Ze negativni vysledek se
pausalné nesdéluje a zaroven upozornit, ze v nékterych pripadech je nutné nabér
zopakovat. V takovém piipad¢ bude kontaktovana praktickym Iékatfem pro déti a dorost,
¢i lékarem diagnostické laboratote. Pro edukaci je tieba si vyhradit dostatek Casu, nejlépe
v klidném, pfijemném prostiedi, a v neposledni fadé zachovat individualni pfistup
zohlediujici znalosti a zdravotni gramotnost matky. V metodickém pokynu Ministerstva
zdravotnictvi CR je doporudeny zptsob informovani rodi¢t o principu a uéelu
novorozeneckého screeningu prostiednictvim informacniho materialu (viz ptiloha 5),
ktery je soucasti priloh véstniku a obsahuje nejCastéjsi otazky rodi¢i a doporuCené
odpoveédi osetfujiciho lékate (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi, 2009). V ramci
zajisténi potfeby pocitu jistoty a bezpeci matky i novorozence je vhodné nabidnout
moznost pfitomnosti matky u samotného odbéru. Samotnou intervenci v podob¢ edukace
matky je tieba zavést do oSetifovatelské dokumentace. VSechny sestry se v ramci svych
odpovédi shodly na dvou zakladnich forem edukace matky pfed odbérem
na novorozenecky laboratorni screening. Tedy ze matky dostate¢nou dobu pred odbérem
dostanou k dispozici informace v textové forme, zarover s tim jsou ale edukovany ustné
sestrou, piip. jsou jim sestry/lékafi k dispozici k dal§im dotazim. Sestra S5 odpovédéla:

., Informujeme je, kdy se to bude nabirat, jak se to bude nabirat, zZe se to odebird z paticek,
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mame k tomu i takovej informacni letdk, kterej jim dame, aby si to procetly, prostudovaly

¢

a védeély o ¢em fto je. "

Dle Chrastiny et al. (2013) maji rodie pravo na odmitnuti vySetfeni pro
novorozenecky laboratorni screening. V tom pfipadé vSak nebude dodrzen postup lege
artis a lékar by mél, nejlépe za pfitomnosti svédkl, znovu vyzvat rodiCe ke zvazeni jejich
rozhodnuti. Ve vzoru informovaného souhlasu piilozeném k véstniku Ministerstva
zdravotnictvi s metodickymi pokyny k laboratornimu novorozeneckému screeningu
zroku 2016 je pfimo uvedeno: ,,Odmitnuti odbéru a provedeni novorozeneckého
laboratorniho screeningu musi byt radné zdokumentovdno ve zdravomni dokumentaci
ditéte a podepsano zdkonnym zdstupcem. Pri odmimuti podpisu zdkonného zdstupce, je
nesouhlas s provedenim screeningu podepsan svédkem, ktery potvrdi, Ze zdkonny
zdastupce byl informovan o moznych diisledcich neprovedeni novorozeneckého
laboratorniho screeninguk. (Cesko, 2016)“ Z vyzkumného Setfeni prostiednictvim
hloubkovych rozhovori vyplynulo, Ze se dotazované sestry nikdy, nebo velice ojedinéle
setkaly s odmitnutim rodici podat informovany souhlas k vySetfeni na laboratorni
novorozenecky screening. Sestra S5 odpovédéla: ,, Vyjimecné. Veétsinou, kdyz je to néjakd
alternativni, Ze nechtéji pichat ty déti, ale to jsou vyjimky. Je to fakt minimum. Nevim, zda
Jsem to za svou praxi zazila 2x, 3x... skoro vibec, no. VétSinou se jim to i vysvétli proc je
to a co je to a ony potom souhlasej. “ Predmétem diskuse je ale pro nas informovanost
rodi¢li o nakladani se vzorky. Ze zakona jsou screeningové karty screeningovymi
laboratoremi archivovany po dobu 5 let (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi, 2009).
Pojezdna (2018) se ve své bakalarské praci téz pozastavuje nad faktem, ze rodiCe podavaji
informovany souhlas s odbérem, nikoliv v§ak s uchovavanim odebranych vzorka. V praci
je také vyjadiena obava, ze piestoze je archivace odivodfiovana vyzkumem piinosu
novorozeneckého screeningu a moznost tak mnozstvi testovanych chorob zvysit, je
takové mnozstvi uchovavaného genetického materidlu vysoce rizikové. Ve vyzkumu
Cunningham-Burleyové et al. (2022) byla prokdzana potencidlni hodnota pfiistupu
k vyzkumnym tdajim pro zdravotnickou védu a prediktivni medicinu. Novorozenecka
krevni skvrna ma dle kolektivu autorti potencialné dobré predpoklady pro vytvoreni
objektivni a nakladové efektivni retrospektivni kohortové studie na urovni populace.
Skotsko uchovava krevni testy novorozenct pro vSechny déti narozené od roku 1965,
celkem asi 3 miliony. V soucasné dobé vSak plati moratorium na pfistup k vyzkumu,

dokud neprobéhne vetejna konzultace. Botkin (2017) ve své praci uvadi, ze v souvislosti
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s novorozeneckym screeningem poukazaly pozadavky vefejnosti na vétsi informovanost
a moznost volby, predevsim pokud jde o nakladani se zbytkovymi krevnimi skvrnami.
Stejné tak na dlouhodoby konflikt mezi tradicnim respektem k rodicovské autorité

a potfebou provadét screeningové programy ucinnymi a efektivnimi prostredky.

Tématem vyzkumného Setfeni byly také faktory ztézujici sestram proces edukace,
z odpovédi sester vyplynulo, Ze nejcastéjsi prekazkou je jazykova bariéra a zdravotni stav
matky. Jazykovou bariéru vSak sestry dle svych odpovédi prekonavaji za pomoci riznych
prostiedkil. Sestra S5 odpovédéla: ,, Jazykova bariéra, pokud jsou to cizinky, tak to mdme
i v ostatich jazycich — v ukrajinstiné, anglictiné, rustiné... in se holky domluvéj
v anglictiné, ja moc ne. “ Dale jako pomoc pii omezenych moznostech dorozumivani se
s pacienty mluvicimi cizim jazykem byla zminéna moznost vyuziti piekladatele z fad
personalu ¢i pfimo tlumocénika zaméstnaného nemocnici pro tyto ucely, pfipadné
prekladace v telefonu. K tématu tlumocnikd je dopliiujeme informace zvefejnéné
Ministerstvem prace a socialnich véci, a to ze cizinec, ale i instituce (ufady, samosprava,
Skoly, nemocnice atd.), mize vyuzit bud’ na vlastni naklady sluzeb evidovanych soudnich
tlumocnikd, nebo interkulturnich pracovnikiFo/komunitnich tlumocnika (ktefi kromeé
tlumoceni poskytuji i zakladni asistenci) pisobicich v Integracnich centrech nebo nékteré
z neziskovych organizaci - tyto sluzby mohou byt v zavislosti na dalSich okolnostech

zdarma (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2023).

Dalsim faktorem =ztézujicim sestram predavani informaci rodicim byl v
rozhovorech zminén Cas, tedy dostateCny prostor v ramci denniho rezimu na odd¢leni pro
realizaci edukacniho procesu. Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze nékteré sestry
povazuji €as, ktery maji k edukaci k dispozici za nedostatecny. Jiné se naopak vyjadrily,
ze vzhledem k flexibilité Casu edukace nevnimaji mnozstvi Casu jako prekazku. Sestra S1
odpovédéla: ,, Ten nedostatek casu se neda Fict, protoze my to muzZeme udélat v tom
pritbéhu ty dvandctihodinovy smény. Neni to tak, Ze ted to musi bejt, nebo Ze bychom to
treba nestihali. To tak neni, déla se to ve volny chvili, kdy viastmé je ten prostor s tou
maminkou.“ Tvrzeni sestry S1 lze doplnit o fakt, ze vymezeni pro Cas odbéru je v
metodickém pokynu Ministerstva zdravotnictvi CR uréeno na obdobi mezi 48. a 72.

hodinou zivota novorozence, tedy 24 hodin (Véstnik Ministerstva zdravotnictvi, 2009).

Na otazku, kde sestry Cerpaly informace o novorozeneckém laboratornim screeningu

a odbéru metodou suché kapky krve sestry uvadély studium, sluzebné starsi kolegyné,
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interni studijni materidly pro tyto ucely, ¢i seminafe na tato témata, na nichz byla

pritomnost sester podporovana zaméstnavatelem.

Déale bylo zkoumano, jaky zdroj informaci o novorozeneckém laboratornim
screeningu by sestry doporucily rodi¢im. Shoda panovala na odkazani rodica na lékare —
neonatologa, ktery ma novorozence v péci na oddéleni, ¢i pediatra ditéte. Toto zjiSténi
koresponduje s vyzkumem v bakalarské praci Urbanové (2019) na téma edukace matky
o novorozeneckém screeningu, kde 61 % dotazovanych matek odpovédélo, ze je o
screeningu informovaly détské sestry a 30 % matek uvedlo, ze jim informace poskytl
l1ékat z novorozeneckého oddeéleni. Nékteré sestry uvedly jako mozny zdroj informaci
internet, nelze ale fici, Ze by ho néktera vylozené doporucila. Sestra S6 ve své odpovéedi
ptimo vyjadfila pochybnost: ,, Asi teda na internet, nevim, jestli je to teda uplné dobre ...
V néavaznosti na tyto vysledky zkoumani se lze dostat k otazce, zda existuje volné
piistupny relevantni zdroj informaci o novorozeneckém laboratornim screeningu v CR.
Pod zastitou Ministerstva zdravotnictvi byly zfizeny webové stranky, které maji slouzit
jak laické, tak 1 odborné verejnosti jako zdroj informaci na toto téma. Prvnim problémem
shledavame, ze sestry 1 pfi dopliiujicim dotazovani potvrdily, ze o existenci tohoto zdroje
informace nevédi, tudiz ho nemohou rodi¢cim doporucovat. Ve chvili, kdy informace
rodiCe ziskaji jinou cestou, napt. standardizovanymi textovymi materialy a z védomosti
sester provadéjicich edukaci, 1ze ale fici, ze edukovani rodic¢e timto nedostatkem netrpi.
Co je dle naseho nazoru velky nedostatek, je fakt, ze web zfizovany Ministerstvem
zdravotnictvi, avizovany informacni portdl o novorozeneckém screeningu, neni dle
naSeho nazoru dostatecné aktualizovan. Revize obsahové naplné byla provedena na
podzim roku 2013, posledni =zvefejnénou aktualitou je rozSifeni programu
novorozeneckého screeningu od 1. &ervna 2016. Tabulka s vysledky screeningu dle CSU
(Cesky statisticky ufad) na Gzemi CR v &asti portalu uréené odborné vefejnosti je
datovana k roku 2018. Web je obsahové velmi dobte zpracovany, z volné dostupnych
zdroji zdaleka nejobsahlejsi, jak v popisech vySetfovanych chorob, tak v historii
screeningu v CR i v8ech potfebnych praktickych informaci na toto téma. Chybi ale
napiiklad informace o probihajicim pilotnim programu probihajicim na uzemi CR od

ledna 2022, ¢i aktualizované statistické udaje.

Vysledkem vyzkumného Setfeni zaméreného na znalost sester postupu odbéru
metodou suché kapky krve je zjisténi, Ze sestry standardizovany postup znaji v dostatecné

mife. V ramci hloubkovych rozhovort byly sestry vyzvany, aby popsaly cely proces
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odbéru, pricemz vSechny sestry popsaly zakladni kroky a zasady shodné s metodickymi
pokyny vydanymi Ministerstvem zdravotnictvi. K porovnani vysledkt jsme zvolili
bakalarskou praci Julie Varikové (2014), ktera je zaméfena na znalosti matek
a zdravotnikd novorozeneckém screeningu. Na otevienou otazku, kdy a jak se tzv. odbér
metodou suché kapky krve provadi a co vySetfuje, odpoveédélo spravné 93 % (28),
nespravné odpovédélo 7 % (2) z dotazovanych 30 zdravotnikii z Kralovohradeckého
a Pardubického kraje. V naSem vyzkumném Setfeni sestry z prazskych nemocnic
odpovédélo se 100% uspésSnosti. Je vSak nutno zminit, ze v této praci se jedna
o kvalitativni Setfeni metodou polostrukturovaného rozhovoru s absenci otazky
na mnozstvi vySetfovanych chorob v ramci novorozeneckého laboratorniho screeningu.
Citovana bakalai'ska prace byla obhajena roku 2014. Na zakladé téchto faktorti je mozné
ucinit n€kolik domnélych zavéri, tedy Ze se informovanost zdravotniki zlepsila v Case,
ze se jejich informovanost li§i dle oblasti provadéného Setfeni, ¢i ze neuspésnost 7 %
dotazovanych v porovnavané praci je zpusobena §ir§im rozsahem otazky. Tedy ze pokud
by soucasti otazky Vankové nebylo zkoumana znalost zdravotnikli vySetfovanych

onemocnéni, mnozstvi spravnych odpovédi by se rovnalo nasemu vysledku, tedy 100 %.

Fendrychova (2013) ve svém c¢lanku prezentuje poznatky a vysledky studii
k tématu proceduralni bolesti novorozenct. V roce 2012 probéhlo vyzkumné Setieni, kde
bylo hodnoceno 106 novorozenct pii odbéru z paty na screeningova vySeteni. Cilem
bylo zjistit, ¢im sestry odbér provadeji. Z vysledku Setfeni vyplynulo, ze u vSech
pozorovanych novorozencti (106) byl proveden odbér sterilni jehlou velikosti 25 G nebo
21 G. Prii dal§im Setfeni v roce 2013 bylo dotazovano 129 respondentek, odkud a pomoci
¢eho provadi odbér na screeningova vySetfeni. Vysledkem Setfeni byla skuteCnost,
ze 47,7 % dotazovanych sester provadi odbér sterilni jehlou velikosti 25 G nebo 21 G
a 52,2 % dotazovanych sester vyuziva k odbéru lancetu/kopicko. Je tfeba doplnit, Ze vySe
uvedena Setfeni probé&hla jiz po vydani véstniku MZ CR roku 2009, kde je v metodickém
pokynu pro odbér ptimo uvedeno, ze se ,, provede drobnd incize do hloubky max. 2 mm
sterilnim kopickem rucné ci nejlépe specidalnim automatickym zarizenim (lancetou)
urcenym pro odbér novorozeneckého screeningu“. V klinické randomizované studii
Gotoa et al. z roku 2020 bylo potvrzeno, ze automaticka lanceta je pii odbéru krve z paty
novorozence mén¢ bolestiva nez vpich jehlou, pfiCemz doba odbéru se vyznamné nelisi.
V ramci rozhovort k vyzkumnému Setfeni v této praci zpracovavani v roce 2023 vSechny

dotazované sestry odpovédély, ze pro odbér na laboratorni screeningové vySetieni
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vyuzivaji vyhradné kopicko/lancetu. Z vlastni zkuSenosti autora na vSech pracovistich,
kde byl vyzkum provadén, v praxi standardné jiz nejsou jehly k odbéru z paty vyuzivany.
Lze tedy v porovnani s vyzkumy z let 2012 a 2013 konstatovat, Ze stav se na uzemi CR

zlepsil.

V tivodnim textu studie zkoumajici analgeticky potencial riznych typl cukernych
roztokll v prevenci proceduralni bolesti u zralych novorozencti oznacuje Macko et al.
(2013) bolest u novorozenct jako velmi nezadouci nejen z etickych a humannich davodu,
ale také proto, ze zejména prolongovana bolest muze vést k inhibici ristu a vyvoje ditéte
a muze byt spojovana se zvySenou morbiditou a mortalitou novorozenct. V tématu tieni
proceduralni bolesti bylo zkoumano, zda viibec a jaké techniky sestry v praxi pii odbéru
vyuzivaji. Sestry S1-S8 ve svych odpovédich zmifiovaly vyuziti roztoku sacharozy.
Na zakladé zjiSténi autora je pracovistich, kde byly nabirany rozhovory se sestrami pro
vyzkum standardné vyuzivan k tiSeni proceduralni bolesti novorozencii 25% roztok
sacharozy. V jednom ze zafizeni, ve kterych probihalo vyzkumné Setfeni, neni standardné
tlumeni proceduralni bolesti cukernym roztokem na oddéleni fyziologickych
novorozencu vyuzivano, pokud je ale tfeba tohoto prostfedku, ma personal pro tyto
ptipady k dispozici 10 % roztok glukézy. Dle studie Stevensové et al. z roku 2018
zamétfené na zjiS§téni minimalni ucinné davky sachardzy pro tiSeni proceduralni bolesti
u novorozencu, je potiebna k tlumeni bolesti spojené s jednorazovym vpichem do paty
minimalni G¢innd davka 0,1 ml 24% sacharozy. S9 a S10 odpovédély, ze bézné tiSeni
bolesti u novorozencti pii odbéru nevyuzivaji, ale v piipadé€, ze by rodice vyjadrili zajem
ne¢kterou z metod (napf. nutritivni sani) vyuzit, zadosti by vyhovély. Sestra S3
odpovédéla: ,, Muze u toho bejt i maminka viastné a si myslim, Ze by nebylo Spatny aby se
to treba odebiralo na pokoji s tim, Ze by byly miminka jako pri kojeni... ja si myslim, Ze
i kdyz jsou ty déti neklidny, myslim, Ze to tady nikdo nezkousel. Ale spis co se tady tyce
toho kolobéhu ranniho rezimu jako, to jsme zvykli prosté jako brat ty novorozence na ten
box, ale aby to bylo viechno v pordadku, co se tyce aby v tom nebyl treba zmatek, to
nedélame. Ale myslim, Ze by to pro né bylo prijemnéjsi, kdyby clovék prisel v dobé kojeni,
pichlo by se to, kdyby o tom ani nevédéli. Nabralo by se to a myslim, Ze by to bylo prijemny
i pro maminku a hlavné i pro to miminko.“ S nazorem S3 se shoduji vysledky studii
zamétenych na Gcinky kojeni ¢i matefského mléka na proceduralni bolest novorozenct.
Soubor prehledd studii na toto téma je obsazeno v clanku Cochrane Database

of Systematic Reviews z roku 2012. Autofi ¢lanku Prakeshkumar et. al (2012) na zakladé
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porovnani 20 randomizovanych studii dosli k zavéru, ze pokud je to mozné, mélo by byt
kojeni nebo matefské mléko pouzito ke zmirnéni proceduralni bolesti u novorozencu
podstupujicich jeden bolestivy zakrok spiSe nez placebo, polohovani nebo zadna
intervence. Podavani glukozy/sachar6zy mélo podobnou ucinnost jako kojeni na snizeni

bolesti.

Sestry v odpovédich na téma tiSeni proceduralni bolesti zminily 1 lokalni anestezii,
konkrétn¢ ale negativni zkuSenost s pfanim matky aplikovat pfedem na misto odbéru
krém EMLA. Dle zkuSenosti sester nebylo mistni anestetikum nikterak u¢inné. Sestra
S10 odpovédéla: ,,Jd jsem zazila jednou jedinkrat, Ze maminka to chtéla namazat néjakou
mastickou, nevim co to bylo, povidala, Ze ma starsi dité, se kterym kdyz chodéj na odbeéry,
tak mu to maze, zZe to prej neboli. Nicméné to dité ale vyvadeélo nejvic ze viech, takze si
myslim, Ze to nezabralo. ““ Stejny nazor zastava Fendrychova et al. (2013), ktera ve svém
¢lanku na téma odbér kapilarni krve na novorozenecky screening uvadi, ze z literatury
i klinické praxe vyplyva, ze novorozenec bolest predjima a negativné reaguje uz
na stisknuti paticky. Z tohoto divodu pfii odbéru kapilarni krve z paty novorozence ani

lokalni anestezie neni doporuc¢ovana, jelikoz se ukazalo, ze je neucinna.

V posledni kategorii byly na zakladé odpovedi sester popsany mozné chyby
v odbéru metodou suché kapky krve, které mohou mit negativni vliv na vysledek
vySetieni. Téma bylo rozdéleno do tfi podkategorii: Pfiprava pied odbérem, Technika

odbéru a Nakladani se vzorky.

Jako jednu z moznych chyb v ramci faze ptipravy odbéru popsaly sestry studenou
koncetinu. S timto tvrzenim se shoduje i metodicky pokyn pro odbér na novorozenecky
laboratorni screening ve véstniku Ministerstva zdravotnictvi (2009), kde je uvedeno, ze
koncetina ma byt pred odbérem dobie omyta a prokrvena (tepla a razova). Co se tycCe
pfimo zahfivani koncetiny, zkoumani vzorku kojenct ve studii Janesové et al. (2002)
nebyl prokédzan zadny pfinos zahiivani paty pfed odbérem. Objem krve, doba odbéru,
doba place a opakované postupy se mezi skupinami neliSily. Ke stejnému zavéru doslo
dosSel Barker et al. (1996) ve své studii, kde bylo zkoumano, zda by pata novorozence
meéla byt pfed odbérem zahtivana. Mezi zahfatymi a nezahtatymi skupinami vSak nebyly
zjistény zadné vyznamné rozdily v zadném z vyslednych ukazateli. Teplota kiize na paté
neni dulezitym faktorem pfti odbéru kapilarni krve. Pozornost by méla byt zaméfena

na zlepSeni odbérovych zafizeni a techniky odbéru. Studie mlad§iho data na toto téma

41



nebyly dohledany, lze vSak reagovat na tvrzeni, ze by pozornost méla byt zaméfena
na zlepSeni samotné techniky k odbéru, k cemuz dle naseho presvédceni nepochybné
doslo, minimalné prechodem z odbéru sterilni jehlou na lancety. Zaroven soucasti
aktualnéj§iho doporu¢eni WHO (2010) pro odbér kapilarni krve je uveden pokyn:
,,zahrejte misto vpichu teplym hadiikem, abyste pomohli rozsiFit cévy“. Zavérem tedy
z naSeho pohledu je potreba koncetinu uchovat v teple, pfip. pred odbérem zahtat dle

doporuéeni WHO (2010) a metodického pokynu Ministerstva zdravotnictvi CR (2009).

Jako nejCastéj§i moznou chybu pii odbéru popisovaly sestry nedostatecné, nebo
nespravnym zpiisobem vyplnéné terCiky a necitelné udaje na screeningové karté. Dle
metodického pokynu ve véstniku Ministerstva zdravotnictvi CR (2009) je postup
vyplinovani terCikti nasledovny: ,,Po vytvoreni dostatecné velké dalsi kapky se jemné
prilozi filtracni papirek screeningové karticky, tak aby se krev nasdvala a upiné zaplnila
predtisteny tercik a fi ltracni papir byl viditelné nasakly z obou stran. Paticka se nesmi
mackat ci Zdimat, aby nedoslo k primési tkariového moku. Pritom je zapotrebi, aby tercik
byl nasdaknut najednou z jedné kapky, nesmi se vrstvit kapky do jednoho terciku.
V metodickém pokynu véstniku Ministerstva zdravotnictvi (2009) je uvedeno, ze ,,je
zapotriebi, aby tercik byl nasdknut najednou z jedné kapky, nesmi se vrstvit kapky
do jednoho terciku. Je zapotiebi krvi nasdknout vSechny terciky na novorozenecké
screeningové karticce. “ Fendrychova et al. (2013) v orienta¢nim Setfeni zkoumala, zda
jsou metodickd doporueni k procesu odbéru metodou suché kapky proveditelna
v kazdodenni klinické praxi. Ve sledovaném souboru bylo pocitano, zda je opravdu
mozné zaplnit z jedné kapky jeden terdik, jak je uvedeno v metodickém pokynu MZ CR.
Pomér aspésnych odbért byl 1:106. Na zakladé vyzkumného Setfeni i na dlouholetych
zkuSenosti z praxe dosli k zavéru, ze ¢im mensi dité je odebirano, tim vétsi pocet kapek
krve bude tfeba odebrat k zaplnéni vSech 6 terciku filtracniho papiru a tim delsi bude doba
odbéru. Mizeme tedy i z vlastni zkuSenosti pfipustit, ze co se tyCe pomeéru odebranych
kapek a vyplnénych tercikt, v kazdodenni praxi je obzvlasté u novorozencli v nizsi
vahové kategorii nesnadné metodicky pokyn dodrzet, pravé v takovych pripadech je vSak

tfeba dale dbat na ostatni zasady spravného postupu odbéru.
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6 Zavér

Cilem této prace bylo popsat ulohu détské sestry v novorozeneckém laboratornim
screeningu. Na zakladé tohoto cile byly stanoveny vyzkumné otazky. Prvni otazka znéla:
Jakym zptusobem jsou matky pfed odbérem edukovany? Jako druhou jsme si polozili
otazku: Jaké znalosti maji détské sestry o negativnim vlivu nestandardniho odbéru krve

na vysledek laboratorniho vySetieni?

Kvalitativni vyzkumné Setfeni probihalo formou hloubkovych polostrukturovanych
rozhovorid vedenych s vyzkumnym souborem tvofenym 10 sestrami z neonatologickych
oddéleni vybranych prazskych nemocnic. Se sestrami jsem se osobné setkavala na
oddélenich, piipadné€ jinde na pud€ zdravotnickych zafizeni. Rozhovory byly se
souhlasem informantd nahravany a nasledné prepisovany do textové formy. Rozbor
vysledkd byl zpracovan metodou tuzka papir (Svaficek a Sedova, 2007) do tii kategorii a
nasledné popsan schématech. V kategorii Edukace matky jsme se zaméfili na standardni
postupy sester pii edukaci, na mozné piekazky i na zdroje, ze kterych sestry Cerpaly
informace o novorozeneckém laboratornim screeningu. V kategorii Postup pfi odbéru
metodou suché kapky krve sestry popisovaly zasady spravného postupu odbéru a jeho
provedeni v kazdodenni praxi. V kategorii Chyby v odbéru jsme popsali sestrami

zminiované mozné chyby, které mohou mit negativni vliv na vysledek vySetieni.

Z vysledki naSeho Setfeni vyplynulo, Zze byt v edukaci matek sestry vnimaji
prekazky, nejcast&ji jazykovou bariéru, maji k dispozici prostiedky, které jim napomahaji
je ptekonavat. Dale jsme ovéfili, Ze sestry jsou o spravném postupu odbéru metodou
suché kapky krve dobfe informované a jejich odpovédi se shoduji s metodickym
pokynem MZ CR. Mezi nejéast&jsi chyby v odbéru sestry fadily nedostatedn&, nebo

nespravnym zpusobem vyplnéné terCiky na screeningoveé karté.

Tato prace muze slouzit jako studijni material pro odbornou vyuku détskych sester,
¢i jako informacéni material pro sestry pracujici na oddélenich se zamérenim na péci o

novorozence.
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8 Seznam zkratek

AAP = American Academy of Pediatrics (Americka pediatrické akademie)

ACMG = American College of Medical Genetics and Genomics (Americka akademie

lékaiské genetiky a genomiky)

ASHG = American Society of Human Genetics (Americka asociace lidské genetiky)
CAH = kongenitalni adrenalni hyperplazie

CF = cysticka fibroza

CR = Ceska republika

DBS = dried blood spot (sucha kapka krve)

NBS = newborn screening (novorozenecky screening)

PKU = fenylketonurie

S = dotazovana sestra

WHO = World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
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Priloha 1: Misto odbéru z paty

misto odbéru = | misto odbéru

Zdroj: Honzik et al. (2022)
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Priloha 2: Screeningova karta
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Priloha 3: Pomucky k odbéru
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Priloha 4: Informaé¢ni material

12 VESTNIK MZ CR ® CASTKA 6

Pfiloha €. 1:

»Novorozenecky screening = maximum zdravi pro Vase narozené dité” -
€asto kladené otazky rodici:

Co to je noverozenecky screening? Novorozenecky screening slouzi k vyhleddvani novorozenct se zvyse-
nym rizikem nékterych vzacnych onemocnéni diive tak, aby se dala tato onemocnéni potvrdit i vyvritit dfive
nez se stai projevit a nevratné poskodit zdravi ditéte.

Které nemoci se novorozeneckym screeningem vysetiuji? V soucasné dobé se vySetfuje 13 vzdcnych cho-
rob mezi které patii: vrozené selhdni funkce $titné Zlazy (kongenitdlni hypotyredza), vrozené selhani funkce
nadledvin (kongenitdlni adrendlni hyperplazie), onemocnéni latkové vymény (fenylketonurie a devét dalSich
poruch) a vrozend porucha vazkosti hlenu dychacich cest (cysticka fibréza).

Jakd je pravdépodobnost, Je moje dité bude mit nékterou 7 uvedenych nemoci? Pravdépodobnost je velmi
mald. Pfiblizné pouze | ze 1150 novorozencli md nékterou z uvedenych nemoci.

Pro¢ potiebujeme novorozenecky screening? Novorozenecky screening umozni vyhledat novorozence se
zvy§enym rizikem onemocnéni a u nich provést v€asnou diagnostiku v obdobi, kdy klinické pfiznaky jeste
nejsou zjevné, a zajistit tak jeji véasnou lé¢bu, diive nez onemocnéni zplisobi nenapravitelné kody.

Jak se novorozenecky screening provadi? Ve véku 48-72 hodin po narozeni se odebere nékolik kapek krve
z paticky VaSeho ditéte na specidlni papirek. U malého poctu novorozenci je zapotiebi za néjakou dobu od-
bér kapek krve zopakovat, protoZe vysledek prvniho vysetfeni nebyl jasny. Opakovani odbéru neznamend, Ze
Vage dité je nemocné, ve vétSin€ piipadt opakovani odbéru se podezieni na onemocnéni neprokdze.

Co se v kapce krve na filtracnim papirku méiii? Choroby se vyhledavaji na zdkladé zvySeni mnoZstvi urci-
tych latek v krvi novorozence (napf. bilkovin, hormonti ¢i aminokyselin). P¥i screeningu cystické fibrézy se
v piipadé nejasného ndlezu (u cca. 1% novorozencu) stanovuji 1 pfesné urcené vlohy (mutace v genu) pro
tuto chorobu.

Dozvim se normdini (,negativai) ndlez? Vzhledem k velmi malé pravdépodobnosti onemocnéni u Vaseho
ditéte screeningové laboratofe nevydavaji prohlaseni o normdlnim (negativnim) nalezu. Pokud Vs laborator
nebude kontaktovat, znamend to, Ze Zadnd z vySetfovanych nemoci nebyla prokdzana. Naopak pii podezieni
na vySetfovanou nemoc se s Vami laboratof aktivné spoji — vétSinou do 1 tydne, ale nékdy i pozdé&ji. Z tohoto
davodu je zapotiebi v porodnici piesné uvést kontakt na vis a/nebo vaseho praktického lékate pro déti a do-
rost, optimalné i s telefony a uplnou adresou.

Bude-li mé screeningové centrum kontaktovat, znamend to, e moje dité je nemocné? Ne, pouze vzniklo
podezieni na vySetfovanou nemoc. Screeningové vysetfeni neni definitivni stanoveni diagnozy! Tu je nutno
potvrdit nebo vyvritit dal§im podrobnym vysetfenim. Naléhavost podezieni byva riiznd a screeningové cen-
trum Vam ji sdéli, pficemz dalsi kroky zdviseji na naléhavosti a typu nemoci. V zdsadé se miZe se jednat jen
o dalsi odbér kapky krve z paticky (¢i odbér Zilni krve) nebo vyjiméené i o urychlené pfijeti do nemocnice.

Je moiné, Ze se nékterd 7 nemoci novorozeneckym screeningem nerozpoznd? Novorozeneckym screenin-
gem lze rozpoznat pouze nemoci, uvedené vyse. Jen velmi vzacné miZe nékterd z uvedenych nemoci dia-
gndéze uniknout (tzv. faleSné negativni nalez). V téchto ptipadech se jednd zpravidla o velmi mirné formy
onemocnéni.

Miite zdjem védét o novorozeneckém screeningu vice? Ptejte se 1ékate, v jehoz péci je vaSe dité.

Zdroj: (Vésmik Ministerstva zdravotictvi, 2009)
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Priloha ¢. S: otazky k polostrukturovanému rozhovoru se sestrami

OTAZKY PRO ZDRAVOTNICKY PERSONAL

A e

Jaky obor jste studovala?

Jaky je Vas vék?

Jaka je celkova délka praxe v praci s novorozenci?

Na jakém pracovisti vykonavate praxi?

Jak dlouho pracujete na tomto odde€leni/v této ordinaci?

Jak probiha edukacni proces matky o laboratornim novorozeneckém
screeningu?

7. Kdy edukace probiha/kdy by podle Vas byla vhodna chvile?

o

10.

11

12.
13.
14.

Zdroj:

Setkal/a jste se s odmitnutim rodi¢i podat inf. Souhlas k provedeni odbéru na
LNS?

Popiste proces odbéru metodou suché kapky krve.

Popiste chyby pfi odbéru, které mohou mit vliv na vysledek vySetieni a proc.

. Kde jste ¢erpal/a informace o novorozeneckém laboratornim screeningu a

spravném postupu odbéru metodou suché kapky krve?

Kam byste odkazala edukované rodice pro zdroj dalSich informaci o NBS?
Vite, jak se postupuje pii sd€lovani vysledki NBS?

Je néco, co byste chtél/a doplnit na toto téma?

viastni
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