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ABSTRACT

Nursing Specifics in Paediatric Patients with Gastwstomy

Gastrostomy is one of the access routes enablingratnnutrition support
to children with eating disorders. It is a methddcboice in situations where real
assumption of enteral feeding by a nasogastriceptobger than six weeks exists and
with undamaged functional digestive system. Thesipdgy to perform enteral feeding
outside health care facilities is the most advaedag aspect of gastrostomy for children
and their parents. Optimum nursing care is ondnefrhain preconditions of long term
functional gastrostomy. This why suitable educatbparents and their children in the
nutrition support method is necessary.

The aim of the work was to map awareness of theegsf gastrostomy
in children patients among parents and to proposmified educational programme
aimed at easier insight into the issues.

Qualitative research method was applied to the lpno®. The techniques
of study of healthcare documentation and semi sialiwed interviews with
respondents in their home environment were useddta collection.

The results of the healthcare documentation stugibgch defined the sample
of the children with applied gastrostomy, were pssed into graphic form for better
transparency. The interviews with the respondanthié form of audio recording were
transposed into written form and quantified by nseahtables enabling the research
conclusion to be drawn. The research results showed practical training
of gastrostomy treatment and awareness of posstigplications and their solution
was the weak point of the education.

The above results have confirmed the necessithatmeate a unique educational
programme related to the issues of feeding tubertios, the care for gastrostomy,
support of food, medicines, and possible relatedpdizations in terms of learning the
ability to prevent complications, identify and selthem.
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UvoD
Motto: Parvis quogue magne iuvantur
| malé \eci napomahaji dilm velkym
Horatius (2)

Stale dokonalejSi diagnostické acdéné postupy vyraZnvedou k poklesu
détské umrtnosti, zvySuje se tak ale¢pb chronicky nemocnychétl. Cilem |&€by
chronického onemoeni je nejen Ginna kontrola vlastni nemoci, ale i dosaZeni co
mozna nejvyssi kvality Zivota.

Volba optimalniho zfisobu vyzivy nemocného die je zakladni podminkou
uspesné I€by a dalSiho vyvoje &éského organismu. DHtma ve srovnani s dodgmi
daleko vysSi energetickou spethu na jednotku hmotnosti.éBem nemoci naroky na
vyZivu dale vzistaji. Proteinokalorickda malnutrice negativovliviiuje jak mortalitu,
tak i morbiditu. Katabolismem jsou nejvice postigdkare s rychlym metabolickym
obratem, jako jsou imunitni systém, krvetvorbazritie gastrointestinalniho trakti
tvorba visceralnich protein(39).

Jsou definovany dva #poby podavani vyzivy nemocnym: entetal@a
parenterald. Enteralni vyZiva zahrnuje jakoukoli cestiiisonu Zivin do traviciho
astroji, kde je travena a wsbavana. V SirSim slova smyslu séadime i normalni
perordlni vyzivu. V uzsim slova smyslu pod pojernteefini vyZiva zahrnujeme vyzivu
podavanou Pmo do Zaludku neboigtva pomoci sondy (40, 41).

Parenteralni vyziva oztiaje podavani zivinidmo do krevniho a¥hu. Z divodu
nutnosti Zilniho fistupu je proto podavana zpravidla jen v nemochjdi&dyz vCeské
republice jiz existuji centra zabyvajici se podaraparenteralni vyzivy udi také v
domacim prosedi.

Enteralni vyziva je metoda pro &idaleko fyziologtejSi, mér rizikova,
jednodussi a lewjsi. Daleko snadfji se aplikuje v domacim prasdi a vyrazsé meére
nez vyziva parenteralni omezujecdit jeho fyzické aktivi€. Enteralni vyZivu v dob
hospitalizace je mozné podavatkalika zpisoby. Nazogastricka sonda feSenim

kratkodobym a zavedeni i ponechani sondy po delBiudna sv&etné komplikace.



Tyto nevyhodyast&né eliminuje gastrostomie. Nejtdi vyhodou gastrostomie prétd

a jejich rodtée je moznost podavat enteralni vyzivu i mimo zdtawia zdizeni.

Optimalni oSabvatelska p&e je gedpokladem dlouhodobé fukkosti gastrostomie.
Proto je nutné vhodnym a jednotnymigpbem edukovat rotk o zmisobu podavani
vyZzivy a v pé€i o stomii (20).

Jednim z cil celé prace je vytweni jednotného edukaiho programu pro
rodice ckti se zavedenou gastrostomii v domagii.pBomoci kterého se budou snaze
orientovat v problematice samotného zavedeni gastroe, v problematicgéasné i
dlouhodobé p& o gastrostomii, v podavani vyzivy a iéllo gastrostomie, v otdzce
vzniku moznych komplikaci a schopnostedchazet, rozeznatiesit tyto komplikace.



1. SOUCASNY STAV

1.1 Historie enteralni vyzivy

Lidé odjakziva dvérovali schopnostem traviciho Ustroji kedtat dostatmé
mnozZstvi Zivin a energie z potravy a vyrovnat se&rmami asimilace Zivin zZjsobené
nemocemi.

Jiz stdi Egyprané pouzivali $ zavaznych stavech nutni I&bu, kdy pomoci
raznych aplikatoit vyrabinych z tehdy dostupnych matetidtavadli do koneniku
klyzmata s vyzivhymi latkami.

Rekové pouZivali stejnou cestu podavangiénvyzivy, a ve stejnych indikacich
jako stdti Egypané podavali vyzivné skai vyrakEné z vina, mléka a vyvaru z mletych
obilnin.

Ne vSichni, kt& se zabyvali spravnou, racionalni vyzivati prevencici léceni
chorob ale souhlasili s aplikaci Zivin rektalnirfispupem. Soranus z Efestinfsky
|ékar a porodnik, zakladatel gynekologie), jiz ve 2letionaSeho letogidu od rektalni
aplikace odrazoval a nabadal k podavani vysokoicipeh roztoki Usty. Prvni zaznam
0 podavani vyzivné s#si do hornicasti travici trubice je z roku 1598, kdy byla vyaiv
aplikovana z vaku z ntového méchyfe zviete pomoci duté trubice, misto které se
nékdy pouzivala i kZze Uhde. Ta se zavath do jicnu pomoci velrybi kosti. Pagdse
pouzivaly stibrné nebo koZzené trubice za¥ad do jicnu. Z&tkem 19. stoleti se na
vyrobu Zaludénich sond z&ala pouzivat guma a zakladem enteralnich énith sngsi
se stalo kravské mléko (20, 58).

Prvni zminka o podavani enterdini vyzivy distabd pyloru pochazi z roku
1918, kdy Andersendhem operace zavedl gumovou gastroduodenalni samgiejuha
a ihned po operaci zahajil podavani vyzivhého tazteyrobeného z natraveného
mléka, alkoholu a dextrézy. V malém objemu ho pakdé d¥ hodiny aplikoval pimo
do steva. Ve 40. letech byl Ravdin jednim z prvnich wtgi, ktefi prosazovali

perioperéni podavani enteralni vyzivy s cilem urychlit hojean. Poté nasledovaly



prvni pokusy na zvatech s nitrozilnim podanim aminokyseltfimz za&alo obdobi,
které vyvrcholilo v 70. letech 20. stoleti Uplncantinanci parenteralni vyzivy (20).

Odklon od parenteralni vyzivy nastava v 2. polévif. let minulého stoleti, kdy
byly vyvinuty silikonové sondy a chemicky definodamenteralni vyziva, ktera byla
puvodng planovana pro vesmirny program. Nové materialy Zzitawaly delSi ponechani
sond in-situ a elementarni vyziva byla &g pouzita také u pacieintse stevnimi
piS€lemi. Pro pacienty v zavaznych stavech je entesdlhiva synonymem pro vyZzivu
podavanou sondou. Byla jednoZna prokazana jeji vyssSi efektivita a nizsi frekvence
zavaznych komplikaci ve srovnani s vyzivou parettér ktera byla do té doby vyrazn
preferovand. Nay byla zdirazréena farmakoekonomickd vyhodnost enterdini vyZzivy
oproti parenteralni.

Od osmdesatych let minulého stoleti tak dochaziuklkmu rozvoji enteralni
vyzivy na podklad praci o jejim pozitivnim vlivu na udrZzeniietni bariéry v
kritickych stavech a na vyZivu tevni sliznice. Vzhledem k menSimu vyskytu
komplikaci vyznamé klesa cena fijpravka enteralni vyzivy a z i/odu jednodussi

moznosti aplikace se enteralni vyziva prosazujemati nutrini l&cbe (20, 46).

1.2 Enteralni vyziva

Enteralni vyZiva zahrnuje jakoukoliv metodtigunu vyzivy do traviciho ustroji,
kde je vstebavana (40).

V Sir§im slova smyslu serfadime i normalni peroralni vyzivu, ktera se po
zpracovani v dutih Ustni a v Zaludku a po natraveni v Zaludku a pnékai casti
tenkého deva dale ve & resorbuje. Po resorpci se jednotlivé nutrientyt@esi
cestou portalniheecisté do jater, kde dochazi k jejich metabolickymé&ram. Cestou
jaternich Zil se pak jednotlivé substraty @mné pasézi igs splanchnickou oblast)
dostavaji do cévnihadeciste. V uzSim slova smyslu pod pojem enteralni vyziva
zahrnujeme vyZivu podavanotimo do Zaludku neboistva pomoci sondy (41, 43).

Podavani vyzivy imo do steva je indikovano v ifpac, zZe di€¢ ma funkni

trakt, ale neni schopno nebo nechégrpat dostaténé mnoZzstvi vyzivy Usty. VyZivu



podavame do gastrointestinalniho traktu s ohledean zakladni onemoeéni a
piedpokladanou délku vyzivy sondou tak, aby doSlejknu vstebavani. B funkénim
travicim traktu je enteralni apob vyzivy vzdy metodou volby. U poruchijmu
potravy zahajujeme enteralni vyzivu co rfgjd, abychom zabranili dalSimu hladav
pacienta, stimulovali gastrointestinalni trakt (BB zpomalili atrofii stevnich klki, k
niz bkthem hlado¥ni dochazi (35, 43).

1.2.1Vyhody enteralni vyZzivy proti parenteralni vyzivé

Enteralni vyziva je firozenou cestou fpvodu Zivin, umo#uje prisun Zivin
bunkam stevni sliznice — enteroadyin. Je prevenci vzniku atrofiefevni sliznice a
poSkozeni bariérové funkce tenkéhdegh. ZlepSuje také prokrveni splanchnické
oblasti a stimuluje gvni motilitu. ZmenSuje pra¥godobnost vzniku infelich a
septickych komplikaci a je vhodnou prevenci vznieptického yedu. Dale také
redukuje osidleni travici trubice patogennimi kmdnylast pri pouziti vlakniny) a
udrZuje hepatoportalni osu — stimuluje tvorbu gastestinalnich horman Ma mér
zavaznych a metabolickych komplikaci. Jde o &&inzpisob vyZivy nezZ je vyZiva
parenteralni (20).

Spravig indikovana vyziva podavana do traviciho ustrojizeje vyskyt
komplikaci zakladniho onemogmi a zkracuje fazi rekonvalescence. Enteralni \ay7iv
indikovana na zaklad nutricniho vySeteni. Stale plati, Zze podavani farmaceuticky
vyrdbiné vyzZivy je pedevSim podjrnou terapii a zakladem déy malnutrice je
odstrarni jeji primarni piciny. Domaci enteralni vyziva zlepSuje kvalitu Z&ot

piedevsim u nemocnych, u kterych nelze priméfigimu podvyZzivy odstranit (35).
1.2.2Pripravky enteralni vyZzivy
Tekuté pipravky pro enteralni vyzivu selddo ¢ty zakladnich skupin:

> tekuté vyzivy pipravené kuchiskou technologii (home made diets),

» polymerni formule,



» elementérni a oligomerni diety,

» specialni (organavspecifické) formule enteralni vyzivy.

Kuchyiisk& dieta— jde o dietu, ktera je sloZzena z takovych potraginy obsahovala
optimum makronutrierini i mikronutrienti podle dennich dopotanych davek. Sisi,
které jsou vyratné v kuchyikach ¢i nemocnicich (mixovana dieta, blenderizovana
strava, ,Kladenska strava“, ,nhome-made diet“é&zre jidlo, mixované pro aplikaci do
sondy), nejsou V jiz s@asné dob pro vyzivu pacierit akceptovatelné.

Hlavni jsou hygienické i/ody (dieta neni sterilni, existuje zde moznost pobeni
bakterii). Dieta neni plnohodnotna (nelze zajisijiit pilnohodnotnost z hlediska obsahu
energie, makro — i mikronutriel)f nemize byt pro¢ien obsah jednotlivych komponent
a prokazan jejich dinek. Neni mozné ji podavat po dobu 24 hodin, vtdie k velkée
pracovni narénosti je drazsi neZifpravky farmaceutické a v neposledaét zatzuje
télo tekutinami. Nejvice vyhrad je k nemoZnosti Z&ji$ sterility a pravidelného plného
piisunu jednotlivych Zivin a energierddtoze tento druh vyzivy ve své datmamenal
pokrok, v sodasné dob se jiZz jedna o ifezitekc¢i neznalost ureni klinické vyzivy (20,
55).

Polymerni dieta — jsou nuténé kompletni enteralni formule fipravované
farmaceutickymi technologiemi. Jsou obvykle pougivdpro enteralni vyzivu jak v
nemocnicich, tak ip lIécbé¢ v domacim progedi. SloZzeni polymernich formuli je
standardizované a odpovida fyziologickymipbim organismu na vyZivu.

Polymerni formule #Sinou obsahuji: oligosacharidy, maltodextriny nedkoob jako
zdroj sacharid, dale pak rostlinny olej jako zdroj taikmineraly, vitaminy a stopove
prvky v dopor@enych dennich davkach.

MnoZstvi energie je&Sinou 1 kcal na 1 ml farmaceutickéhfigravku. Nekteré diety
jsou obohaceny proteiny, jiné formule maji vyssSsaib energie (1,5 kcal/l ml). Tyto
tekuté vyzivy jsou indikovany v situacich, kdy jetné omezit fijem tekutin, nebo

tehdy, chceme-liietelrg zvysit @ijem Zivin. Ve &tSiné pripadi (kromé nejlevrgjsich



diet) neobsahuji laktdézu, puriny ani lepek, I1zegdy podavat i pacietiin s laktdzovou
intoleranci, celiakiti dnou.

Polymerni vyzZivu Ize podavat do Zaludku, ale i doden&’i jejuna, pokud je zajisha
sterilita €chto gipravki. Do Zaludku je polymerni vyziva podavan#asinou bolusov,

do tenkého $eva by ngla byt podavana kontinuair{20, 56).

Elementarni a oligomerni dieta- jsou chemicky definovanéi nizkomolekularni
piipravky, které jsou uzivany pro enteralni vyzivipivpact, kdy nejsou tolerovany
polymerni gipravky. Jsou nizkomolekularni, rogseéné a nevyZaduji tedyépeni
enzymy traviciho Ustroji. Ke své resorpci tudizigbtji menSi mnozstvi energie nez
polymerni diety. Ob enteralni formule jsou bezlakt6zove, bezglutenavprakticky
bezezbytkové.

Elementarni enterélni vyziva sélicha:

» elementéarni formule I. generace — jde o chemickiindeané pipravky.
Obsahuji krystalické aminokyseliny, monosacharidglisacharidy aizné
mnozstvi tuk ve forme MCT (Medium Chain Tryacylglycerols — tuky se
stredrgé dlouhymietzcem, které se rychle webavaji a uvdluji energii) a
esencialnich mastnych kyselin,

» elementéarni formule 1l. generace — obsahuji dipgptiripeptidy acast
volnych aminokyselin, které vznikaji hydrolyzou @ae bilkoviny. Rivod
neproteinove energie je zafigt nizkomolekularnimi maltodextriny a
disacharidy. SloZeni je obohaceriamymi davkami tuku ve forghdlouhych
mastnych kyselin atenou davkou triacylglycerdl o stednim fetzci.
Vyhodou tohoto typu vyzZivy je jejtast&na rozpustnost ve veédsnadna
hydrolyza a rychly transport do jater portalnimadii.

Ok elementarni i oligomerni formule jsou pouZivany nemocnych v &kém
katabolizmu, v pipadech maldigesce a malabsorbce, exokrinni paintkéa
insuficience, syndromu kratkéha'esta, a mohou byt vhodné i u 2élivych stevnich

onemocgni. Podstatnou vyhodou je zlepSena biologicka gosist vitamig a



stopovych prvis, které nevytvieji s dipeptidy a tripeptidy, na rozdil od aminodys,
Spatré rozpustné komplexy.
Elementarni diety maji tyto nevyhody:

» mohou se projevit potize @pobené vyssi osmolalitou (osmotickyijem),

» obsah aminokyselin dava této enteralni wanegijemnou haékou chu’ a
mnohdy i velmi nefijemny zapach (nemocni jej vnimaji tiggmne i pfi
podavani gastrickou cestou),

» i pres vyraznou chiovou korekci se nediadosahnout palatability (ckiave
piijatelnosti) &chto vyrobKi, takZze je nemocni odmitaji k peroralnimu
piijmu a tento typ vyZivy je nutné podavat sondoyiépe do jejuna (56).

Organow specifické diety- tyto unglé vyzZivy jsou zaloZeny na poznani, Zékteré
nutricni - substraty (aminokyseliny, mastné kyseliny, pidgu intermediarniho
metabolizmu) Ize vyuZit ve farmakologickych davkéagkh cilené I€b¢ urcitych
chorobnych stav. Nowji se tato oblast ughé vyzivy nazyva nuttini farmakologie.
Enteralni pipravky vySe uvedeného druhu jsouwamy pro definovana poskozeni
jednotlivych orgadd nebo pro ufity typ onemocsni. Nutricni profil téchto
specializovanych enterélnich formuli jéigvaven tak, aby vyhovoval metabolickym
abnormalitam, metabolickym dysfunkcim a&wé potreby ugitych nutricnich substrdi

pro specifické podminkyskterych chorob a patologickych sta{20, 56).

1.2.3Cesty pro enteralni privod vyZivy a zpisob podavani

a) Peroralni cesta- prijem vyzivy asty, zahrnuje sipping (popijeni).

b) Gastricka cesta— podavani vyzivy do Zaludku cestou nazogastriakedg,
punkéni gastrostomie a chirurgické gastrostomie.

c) Jejunalni cesta— podavani vyzivy do tenkéhoiava cestou nazojejunalni

sondy, punkni gastrostomie a putiki jejunostomie.
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Ad a) Sipping (popijeni) — termin oznéuje podavani definovanychiipravki pro
enteralni vyzivu ,navic* k &né strag. Timto zmisobem jecasto zabezgevan
dostatény energeticky fijem u nemocnych s nechutenstvim, nebo hyperalimcent

nagiklad u dti s cystickou fibrézou (43).

Ad b) Gastricka cesta (podavani vyzivy do Zaludkuy je zpravidla upednosiovana
pied aplikaci jejunalni, nelfoZaludek je firozenym rezervoarem pro uwavani
potravy do steva,¢imz dochazi k plnému vyuZziti travici a absarpkapacity jejuna i
ilea. Navic ma kyselé prasti v Zaludku baktericidnicinek, a tim se sniZuje riziko
piestupu infekce do distalj$ichcasti gastrointestinalniho traktu (13).

Do Zaludku je mozno podavat jak farmaceutickypq@venou vyzivu, tak i mixovanou
stravu. Od mixované stravy je vSak v &asnosti vSeobecny odklon z vySe uvedenych
duvodi, a proto je dopokiovano pouZzivat vyhradnfiremné pripravovanou vyZzivu
rizného typu a sloZeni podle pett nemocného.

Aplikaci vyzivy gastrickou cestou je nutné se vybhe pipadech Zaludmi atonie,

jicnovych a zaludaich pistli, komatozni stava gastropatie (43).

Ad c) Jejundlni cesta (podavani vyzivy do tenkéhotieva) — znamena podavani
vyzivy pfimo do tenkého Btva. Vyhodou tohoto Zgobu podavani vyzivy je
minimalni riziko aspirace, nebaaniperistaltika za Treitzovotasou je velmi vzacna.
PrestoZze vyziva obchazi duodenum, nestimuluje duddiengekreci #kterych
gastrointestinalnich horména tim i sekreci travicich enzymslinivkou ¢i sekreci
Zluci, je wtSinou velmi dobke resorbovana. Do tenkéhdesta je nutné podavat pouze
farmaceuticky fipravenou enteralni vyZzivu, ktera spje prisna kritéria na slozeni i
sterilitu. Hlavnim dvodem je skuténost, Ze i podavani vyzivy za pylorus obchazime
piirozené baktericidni pragtdi Zaludéni i schopnost hormondlni a reflexni kontroly
Zaludéniho vyprazdovani, a tedy i kontroly spravného mnozstvi dukiuki a
bilkovin, které se do proximal@isti steva g zachovalé funkci Zaludku dostava. Z
hlediska sloZeni je mozné ddesta podavat dietu polymerni, oligomerni i molekuiar
(43).
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1.30nemocreni détského ku souvisejici s poruchami @ijmu potravy

Détska mozkova obrna (DMOY a s ni souvisejici orofacialni postizeni s pbauai
polyké&ni, nizkym Hjmem potravy acasta existence gastroezofagealniho refluxu se
podileji na neprospivanitd. Nekoordinovany polykaci akt vede ke kasli, biescim
béhem jidla a polknuta je jen asi polovina nabizeinévy. D&t jedi velmi pomalu a
matky travi mnoho hodin jejich krmenim. VyZiva ngastrickou sondou je jen akutnim
pirechodnymieSenim, pokud trva déle, brani rozvoji polykaciktua fyziologickému
piijmu stravy. Lze konstatovat, Ze gastrostomie jéooh@u volby pi feSeni malnutrice
déti s DMO. Opakovas byl jednoznén¢ prokadzan finos podavani vyzivy gastrostomii
témto cktem. ZlepSeni stavu vyZivy se naslédirojevilo vice fistem hmotnosti nez
délky, zmirnila se svalova hypertonietidha ristové retardace uéti s DMO je
komplexni, neni zfsobena jen podvyzivou, podili se na ni zejménaquesk mozku.
Podavani stravy cestou gastrostomie redukuje dofmerk, na jidlo vazané zvraceni a
frekvenci respirénich infekfi. Po zalozeni gastrostomie problémy s vyzivou ugfujo
pozadi, zbyva vicéasu na jiné aktivity. Gastrostomie nertekézkou pro intenzivni
rehabilitaci. U ¥tSiny &ti s DMO Ize @ekavat, Ze vyZziva aplikovand pomoci
gastrostomie budei@dstavovat hlavni energetickyijpm a Ze stomii bude nutné
zachovat po mnoho let (3, 21, 29, 39, 44, 49).

Psychomotoricka retardace je stav zastaveného nebo neuplného vyvéiedd dvou
let. Ficinou miZze byt infekce matky veéhotenstvi (zarghky, toxoplasméza a dalSi
zarety), uzivani alkoholu a drog \hotenstvi, komplikovany porod die, vyvojove,
chromosomalnéi jiné genetické odchylky. Pohybyil jsoucasto bezcilné, opakovane,
déti maji zvySeny svalovy tonus a poloha Eketin byva nefirozena. DuSevni
schopnosti se liSi podle stupmostizeni. Hjem stravy a tekutin je uéthto dbti
pomeérné sloZzity, proto s€asto vyuziva gastrostomie jako cesty podani emievgkivy
(22).

12



Epilepsie a farmakorezistentni epilepsie jde o zachvatovité onemagn, které se
projevuje opakovanymi epileptickymi zachvaty a jehgficina je v mozku. Kazdy
probkéhly epilepticky zachvat zpravidla zvySuje prapddobnost vzniku dalSiho
z&chvatu. V pibéhu epileptického zachvatu nejsowtdinou mozkové hitky
poskozeny, a to bez ohledu na charakter zachvadly @nvelky). Teprve pi velkém
poétu opakovanych velkych zachwat(generalizované tonicko-klonické zachvaty,
zachvaty typu grand mal), zejménia gpileptickém statu (velmi dlouho trvajici zachvat
nebo nakupeni velkého mnozstvi zachvisné po sokt) mohou byt nervové liky
mozku nenavrath poskozeny nedostatkem kysliku, vyzivy a dalSimpiizivymi
vlivy. Farmakorezistentni epilepsi@sto nereaguje na antiepileptickogbé, a proto
dochéazi k poskozeni mozku s naslednym rozvojemhmsgotorické retardace a vySe

uvedenymi piznaky dtské mozkové obrny (31).

Spinélni svalova atrofie- je cdicné degenerativni onemagn postihujici pedni rohy
misSni. Patogeneze ani kauzalni terapie neni zn#hedo onemocmi s velice zavaznou
prognézougasto zkracujici délku Zivota die. V klinickém obraze dominuje vyrazna
svalova hypotonie s hyporeflexii az areflexii &etin, svalova hypotrofie az atrofie
s poz&jSim vznikem deformit. Poz§l byva piitomna i dysartrie (Spatna artikulace) a
dysfagie (obtizné polykanifasto komplikovany fijem potravy nize vyresit zalozeni

gastrostomie (14).

Vigilni kéma (apalicky syndrom)- je stav specifického besomi, kdy di¢ neni

schopno slovniho ani¢niho kontaktu s okolnim stem. Ricinou byva déletrvajici
hypoxie mozkové &y nasledkem Soku, intoxikace, déletrvajici redasei, tonuti a
mozkového edému. Ftspontand otevira @i, pusobi jako bdlé, bloudi pohledem po
mistnosti, ale nefixuje cil. Be trvat gkolik dna, mésiai i let. S délkou jeho trvani ale
klesa Sance, Ze nabere pln&deami. Nepijima potravu, musi byt krmeno

nazogastrickou sondou nebo gastrostomii a je imkemtni (34).
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Cysticka fibr6za— u cti s cystickou fibrézou je vyzZivauteZitou sodasti |€by. | pri
maximalni snaze optimalizovat peroralni vyzivuredostaténé pankreatické substituci
je jedna tetina d@ti trpicich cystickou fibrézou dystrofickych. Dosai optimalniho
stavu vyZzivy sniZzuje progresi plicniho postizeni.zgjiS€ni dostaténé alimentace se
uziva intravendzni ffstup, vyZiva nazogastrickou sondou, gastrostomébon
jejunostomii. Nazogastricka sonda zvySuje odpoychdcich cestach &tfils cystickou
fibrézou ji Spaté toleruji. Po zaloZeni gastrostomie endoskopickexhnikou klesa
psychicka tenze spojena s problémy konzumace 13280% doportieného objemu
stravy dle ¥kové normy. Perkutdnni endoskopickd gastrostonuazslu &chto ckti
piedevSim k nuttini podpde (nag. nani aplikace vyzivy). Ucasti z nich lze
piedpokladat, Ze po ¢&ité dokE bude mozné PEG zrusit (39).

Crohnova choroba- nutrini terapie elementérnindi polymernimi preparéty je stejn
a¢inné k navozeni remise Crohnovy choroby jako podé&roidi, avSak bez vedlejSich
negativnich @inka, coz je u dti velmi podstatné. K dosazeni efektu se podava v
mnozstvi az 100 ml/kg/den. Chpreparatu a jeho velky objem al&em nevyhovuji.
Aplikace nazogastrickou sondou je problematickaitiUgastrostomie u Crohnovy
choroby neni &né, ale dkteré prace finaseji pozitivni vysledky o jejimifznivém
efektu (20, 32, 39).

Maligni onemocréni — u cti s malignimi chorobami vznika v gs¢hu terapiecasto
proteinokalorickd malnutrice.fRinou je vyrazné nechutenstvi, zvySeny energeticky
vydej, malabsorpce, zvraceni, mukozitida a psya@hitkktory. Terapie zakladniho
onemockni trva fadu ngsiai a prav@podobnost definitivniho vyt&ni je u velké
vétSiny déti s malignim onemo@mim vysokd. Je proto nezbytné zajistit adekvatni
vyZzivu. Gastrostomie je jednou z moznych cest,yaloznit Emto dstskym pacientm
nutri¢cni podporu. Pokud se terapeuticky tym po péradodti a dittem rozhodne pro
zaloZzeni gastrostomie, je vyhodné tento vykon mbwé obdobi, kdy je dit ve

stabilizovaném stavu (20).
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1.4 Gastrostomie

Stomie pochazi zteckého slovastoma, stomatoflsta, otvor, Usti) a znamena
vyusgni dutého organu na povrcéla jeho chirurgickym vySitim nebo pomoci katétru
¢i kanyly. Vyuseni orgari se vytvéelo jiz v obdobi ped naSim letopdem, ¥tSinou

po poragni dutiny isni, spontania umozovalo geziti jeding (51, 57).

Gastrostomie- je vyvod ze Zaludku prdsidnictvim gastrické sondy a slouzi k
zajiseni vyzivy (stomie vyzivova), podavani kkka dekompresi Zaludku (stomie
derivani). Gastrostomii Ize zaloZzit chirurgickou cestomebo endoskopicky.
Endoskopicky se obvykle provadi perkutanni endoskapgastrostomie (PEG) (7, 30,
45, 51).

1.4.1Historie gastrostomie

Historie chirurgické gastrostomie &aa v roce 1837, kdy navrhl tuto metodu
Egeberg a poprvé ji provedl Verneuil v roce 187&hdy byla navrzena Witzelova
modifikace, ktera je pouzivana dodnes. V dalSitecke byla chirurgicka gastrostomie
hlavni gistupovou cestou podavani vyzivy pro pacienty fghigporuchou polykandi
nepiichodnosti hornich partii travici trubice (nad Z&leih) a neposkozené funkci
traviciho ustroji (5, 20).

Perkutdnni endoskopickou gastrostomitatavyvijet rtmecky rodak Michael
W. L. Gauderer &ghem svého pracovniho pobytu v Children’s HospieaPhiladelphii
v letech 1976 az 1978.t0odem jeho myslenky provést chirurgickou gastrostdez
nutnosti celkové anestézie byl stale rostouciepaokti s poruchou polykani, které byly
odesilany k zavedeni gastrostomického setu. Ty, détSinou s mozkovymi
chorobami, byly znen¢ nachylné ke komplikacim agobenym uvedenim do celkové
anestezie.

Prvni perkutanni endoskopické& gastrostomie bylagmena 12¢ervence 1979
na dtském operénim sale Univerzitni nemocnice v Clevelendu 4 &imimu ditti.
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Tento vykon, ktery byl poprvéiedstaven na 11. vynim sjezdu Americké pediatrické
a chirurgické asociace, bytigt s velkymi vyhradami a obavami. Az druha prdaen,
ktera se uskutmila na sjezdu Americké spdaleosti pro gastrointestinalni endoskopii,
byla prijata velmi pozitivig. Teprve poté nasledovaly prvni publikace (6, 20).

Gauderer dal rozvijel svoji metodu perkutanni ekdpiké gastrostomie.
Postup® popsal dalSi endoskopicky asistované techniky dewvie gastrostomie jako
jsou: knoflikova gastrostomie (vyzivovy knoflik =edding button), modifikovanou
knoflikovou gastrostomii v jednom sezeni (one-digfion) a tzv. Genie gastrostomii,
kterd umo#uje zmenu klasické perkutdnni endoskopické gastrostomie staamii
v arovni kize.

Nasledkem nadSeni z nové techniky jsme bohuzel stedoi dob swdky
naduzivani metody perkutanni endoskopické gastrostoJde o prozeny disledek
jednoduchosti této techniky a malého vyskytu kokguli. Do popedi se nésledn
dostavaji etické aspekty, které se tykaji argbpacient. Zvla¥' diskutovanou otazkou
je provedeni PEG pacigmh s terminalnimi a netételnymi chorobami, kde enteralni
vyZiva podavana cestou PEG prodluzuje Zivot,ékterych gipadech dokonce proti
vili pacienta a jeho rodiny. Autor prvni endoskopigiegkutanni gastrostomie, profesor
Gauderer se v s¢asné dob zabyvareSenim pravtéchto otdzek. V blizké budoucnosti

je zZ'ejmé mozné dekavat ukity navrh spravnéhéeseni zmiéné problematiky (20).

1.4.2Zpusoby zaloZeni gastrostomie

Volba optimalni metody zaloZeni gastrostomie jeidavnejvice na indikaci
vykonu z hlediska zakladni diagnozy, dale n#dmpzenych diagnozach, ¢ku,
momentalnim stavu die a na moznostech a zkuSenostechrg$eiho tymu (38).
Gastrostomii Ize zalozit dwma zpisoby:

» chirurgicky z oteyené laparotomie nebo laparoskopicky,

» punkin¢ uzitim techniky endoskopické, skiaskopické nebtramlukové

(39).
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1.4.3Laparotomicka gastrostomie

Chirurgicka laparotomicka gastrostomie &pa v operanim zavedeni katétru
pies sénu risni do Zaludku (38).

Mozny pozitivni efekt gastrické p&e pozoroval jiZz v roce 1822 Beuamorit p
oSetovani pacienta po i®iné rag epigastria, u kterého se vyvinula chronicka
gastrokutanni pi&t Oper&ni gastrostomie byla poprvé provedena Sedilltonem v
Strasburku v roce 1849 (20).

Indikaci k zaloZeni gastrostomie je poruchignpu potravy firozenou cestou z
jakékoli pic¢iny. NefasgjSi indikaci je dyskoordinace polykaciho aktu,
psychomotoricka retardace negjr¢jSi etiologie a u novorozeta@trézie jicnu s velkou
vzdalenosti pahyil kde nelze provést primarni anastomdézu. désto byva vyzivna
gastrostomie zakladana u neprospivajicich pacisnimetabolickymi poruchami a u
pacienti s poragnim jicnu (korozivni, iatrogenni etiologie, cigidsa) (38, 35,16).

Vzhledem k tomu, Ze zaloZeni chirurgické gastrosgowyZaduje laparotomii a
tedy i mozné komplikace z chirurgického vykonuyjelinesSni dob vyuzivana pouze
v ptipadech, kdy jsou méninvazivni metody kontraindikovany, nebo jsou tdackn
neproveditelné (obstrukce orofaryngealni obléstiicnu, hepatomegalierekryvajici
piedni sénu Zaludkugetné intraabdominalni &sty).

Vyhodou laparotomické gastrostomie je moznost ¢asmeho provedeni
antirefluxni plastiky (fundoplikace dle Nissenapetaceiasti Zaludku uloZzenéhgdne
pod branici, ktera zabrani &pému navratu potravy do jicnu a aspiraci do dyidac
cest) v indikovanych ifjpadech jako je opakované zvraceni a gastroezdfdgeflux.
DalSi z vyhod jsou rychlost op€rdho vykonu, relativé nizka cena, méalo zavaznych
komplikaci, snadna vy#éma katétru (balonkovy Foley ifpha 1), oS&¢bvani jeho okoli
a v neposlednfad pripadna vymina za gastrostomicky knoflik. Opérd zaloZeni
gastrické sondy je téz vyhodné, pokud je ¢esw provadn opergéni vykon s
laparotomii (1, 38, 46, 55).

Otewené a laparoskopické techniky v gasné dob rozhodr nepaki k
metodam prvni volbyip zavadni vyzivné gastrostmie. V &itych indikacich jsou ale
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jedinou moznosti, jak zajistit enteralni vyZivuotr do spektra vykanopravrené pati.

Jejich komplikace jsou srovnatelné s perkutangimentgenologickymi postupy (20).

1.4.4Punkéni endoskopicka gastrostomie (PEG)

Punkini gastrostomie je minima&ninvazivni metoda zavedeni sondy pro
aplikaci vyzivy gimo do Zaludku fes KiZi bricha, l¥isni sénu a sténu Zaludku, ktera je
provadna bez nutnosti laparotomie. ¥eské republice byla poprvé provedena a
popsana Axmannem a Kamlerem v roce 1993 (5, 28, 20)

K zavedeni pundni gastrostomie Ize uzitkolika metod:
a) Metody protazeni sondy

» ,pull string® Gauderer Ponsky — protazeni sondygim a Zaludsi s€énou

pomoci niti

» ,push through over wire* Sachs Vine — prg#ai sondy jicnem afidni

stnou po flexibilnim draném vodéi.
b) Introducer (ptima punkni metoda).
a) Zavedeni gastrostomie pod rtg kontrolou
b) Feeding button(gastrostomicky knoflik).

c) One step button(modifikovana knoflikova gastrostomie v jednomesgy (5, 39).

Ad a) Metody protazeni sondy

LPull string® — je nejpouziva¥jSi metodou. Vykon provafl dva I|ék& na
endoskopickém pracovisti. Vykon je u dégh provagn v mistnim znecitligmni, u
déti vétSinou v celkové anestézii (33).

Jeden lékaprovadi gastroskopii a druhy transabdominalni purtBastroskop s
piimou optikou se zavede do zaludku, lumen dostaténsufluje a konec ifistroje
priblizi k predni sén¢ Zaludku. Diafanoskopicky se lokalizuje misto, kadudek naléha
na Kisni stnu bez interpozice dalSich orgamegastji trakéniku. Misto punkce je
zpravidla na lateralnim okraji m. rectus abdomia& 2 cm pod levym Zebernim

obloukem.
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Po dezinfekci kZe a zarouSkovani se ve zvoleném #&nigtovede incize
skalpelem a i@s stnu krisni se zavede pubki kanyla, odstrani se ostry hrot a do
Zaludku se prostf pevna nit. Endoskopista ji naslédrachyti do kligtk nebo kléky a
vytdhne ji i s gastroskopem Usty ven.

Na konec niti seifivaze klicka gastrostomického katétru. Poieoti lubrikantem
se gastronomicky katétr tahem za nit jemtahuje pes jicen do Zaludku do ponechané
plastické kanyly. Poté se plasticka kanyla i senusgm katétrem vytahneiBni sénou
ven, azZ je silikonovy disk na konci katétru dotakeraludeni sliznici.

Katétr se zevdupevni piloZzenou zardzkou pod jemnym tahem tak, aby vrstvy
biiSni sény k sok& prilehly a vytvdil se gastrostomicky kandl. Je nutné bridtel na
edém tkani, ke kterému dochazi po vykonili®intenzivni tah by mohl vyvolat
nekrézu zalud#ni sliznice.

Na konec katétru se nasadi adaptér. Pozice silkdmo disku v Zaludku se
zkontroluje optovné zavedenym endoskopem a provadi se zkouSkahpdnosti
sterilni tekutinou. Po pozitivni kontrole se rangj& a volny konec katétru se fixuje
naplasti ke &Zi sgny kxisni. Vizualizaci a popis katétru obsahujédgha 1.

Vlastni vykon trva 10 — 35 min, dtasové kalkulace je aléeba zahrnout také
podavani anestézie. Ugmost vykonu se uvadi mezi 96 — 100%. Po vykonthgené
24 hodinové sledovani zakladnich Zivotnich funktitd a podani analgetik.

Pri pfipadném odstreovani katétru se do Zaludku zavede gastroskop,i zéeh
katétru se nadiki ustihne, vnitni zardzka se uchopi do ddy a spolu s fistrojem
vytdhne ven. Gastrostomicky kanal se sportamravira Bhem 48 — 72 hodin (4, 18,
24, 39).

~Push through over wire“— prvni kroky jsou podobné jako uguichozi metody. Do
Zaludku se zavede misto niti dnd vodi, ktery se endoskopem vytdhne Usty.
Gastrostomicky katétr s kuzZelovitym koncem se naviea dratny vodi a po #m se
protlatuje asty, jicnem do Zaludku a konec proch&®nb stnou. Po vytazeniisni
sttnou se katétr afp zafixuje a provede se endoskopické kontrola pplobaludku (18,
24, 39).
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Ad b) PFima punkéni metoda

Az do diafanoskopie je postup stejny. Po inciag&k se pod endoskopickou
kontrolou provede transgastricka punkce silnougeld do Zaludku se zavede drét
vodi¢. Jehla se odstrani a kanal se naslednsi dilatovat. Poté sags vodé zavede
trokar se &fpitelnym obalem. Po jeho odstegni se zavadi Foléy katétr u kterého je
nutné naplnit balének tekutinou. Naghy balonek se fitahne lehkym tahem k
Zaludeéni stn¢ a katétr zewvd fixuje stabiliz&ni ploténkou. Roz8pitelny obal se
sloupne a sejme.Vykon trva asi 15 minut a jeh@$ispst se uvadi v 95%.

Vyhodou této techniky oproti protahovaci je elimiagpotencialniho porani
jicnu zejména u malychet a nizSi vyskyt perikatétrové infekce. RéZmedochazi ke
kontaminaci rany bukani flérou protahovanym katétrélebyl také pozorovan vyskyt
nekrotizujici fascitidy.

Pri odstraiovani katétru se vrfiti balének jednoduSe vypusti a katétr vytahne
biiSni stnou ven. Neni nutné provédialsi gastroskopii (4, 39).

Ad c) Zavedeni gastrostomie pod rtg kontrolou

Neni-li zachovana gichodnost jicnu pro endoskop nebo chceme-li pradoeat
nutnosti gastroskopie, Ize prowdgastrostomii pod skiaskopickou kontrolou. Tato
metoda byla popsana v roce 1979.

Zaludek se insufluje ki nazogastrickou sondou, nebo punkci zaludku tenkou
jehlou pod CT kontrolou. Diky tomu dojde k od#ai stevnich kltek a tr&niku.
Nasledr se transparietatnzavede vodi spole&né s fixatorem pedni sény Zaludku ke

sténé brisni. Po vodii se punkni kanal dilatuje a zavede se stomicky katétr (39).

Ad d) Feeding button (gastrostomicky knoflik)

Nevyhodou standardniho gastostomického katétruel® jvy¢nivajici délka,
nutnost fixace, nefeznivy kosmeticky efekt, reflux Zaludeiho obsahu do sondy s
moznosti jeji obstrukce. U protahovanych sond fe qustraiovani nutna dalSi
gastroskopie. VSechny tyto nevyhody eliminuje zavedzv. knofliku — gastrostomie v
arovni kiize kicha, jez je uvedena a popsanarilgzel. Pomicka byla navrzena v roce
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1982. Zevnicast ma uzaur, vnittni se podoba Sfie Pezzerova katétru a je vybavena
antirefluxni chlopni. Délka kanalu je od 1,2 docB3a Ste je 18¢i 28F.

Knoflik se zavadi do maturovaného gastrostomickiéealu asi 8 tydin po
zaloZzeni PEG. Délku kanalu lze &b prilozenym ngfidlem. Zardzka, kterd fixuje
knoflik zevnit, se ped zavedenim distenduje obturatorem. Po jeho @mblmaujme
opet pavodni tvar. Kontrola polohy se provadicbgndoskopem. iPzavadni existuje
riziko odckleni vrstev preformovaného gastrostomického kanalu.

VyZivu je mozné podavat pomoci pravouhlého adaptéaiticky v Urovni Kize
(33, 39).

Ad e) One step button

Specialg upraveny knoflik 1ze zav&ttransabdominakpiimou metodou ,one
step button“. Technika je téth identickd s ,push through over wire€asgji ale
dochazi ke komplikacim, zejména dislokacim, a teea24 % (39).

Indikace zavedeni perkutanni endoskopické gastrosmu dti

Mezi indikace zavedeni perkutanni endoskopickérgststmie pai stavy, u
kterych je funkni gastrointestinalni trakt, ale &idlouhodolks nemize gijimat potravu
asty a musi proto mit zavedenou nazogastrickou wso@ zaloZeni gastrostomie
uvazujeme, je-li dobatrpdpokladaného podavani enteralni vyzivy sondoui ael® 6
tydni. Neékteri z autofi dokonce doportuji zavést gastrostomii jiZzipplanovaném
podavani vyzivy delSim nez 20 dni. Samotné zaveperie nutné vzdy posuzovat
individualre (5, 19, 20).

| prestoZze jsou obecné indikace k provedeni gastrostamkti totozné s
indikacemi u dosflych, u ditte je kazdy invazivni vykon zvazovan individualde
nutné mit naizeteli, jakym zisobem niZze gastrostomie ovlivnit zdravotni stavetktv
budoucnosti a jestli naopak fyziologickyist a vyvoj @tského organismu neine
ovlivnit spravnou funkci gastrostomie (8, 20).

Provedeni perkutanni endoskopické gastrostomiegémano u éti:
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» dlouhodolg zavislych na enteralni vyzipodavané nazogastrickou sondou s
perspektivou dalSiho trvani této pelty (fiznd neurologicka postizeni
provazena poruchou polykani),

» s chronickym onemoenim, které vyZzaduje trvalou nuiri podporu
(cysticka fibroza),

» se zavaznym onemo&mim, ale relativa dobrou prognoézou, jehozcléa trva
fadu ngsial a je tak zatizensadou komplikaci spojenych s poruchdtjmu
potravy a vedoucich k malnutrici (onkologicka onemmi),

» s vrozenou metabolickou vadou, jejiz¢hd pedpoklada podavani
specialnich nuténich gipravki, nebo u dti s touto chorobou, které trpi
nékterym typem poruchyijmu potravy (12, 20, 25, 36, 39).

Je nutné ppomenout, Ze rozhodnuti o igobu aplikace enteralni vyzivy neni
vzdy jednoduché a jednozme. V takovych situacich pak nesndirzaleZzi na
spolupraci a zkuSenostech d&@tiho personalu, nutmiho terapeuta a étbkého
gastroenterologa. Napomocnyéchito situacich rize byt také &sky psycholog. Mala
a nedostatsa informovanost o moznostech vySe uvedené metaii'ghnana snaha
oSetujicich ,chranit* jiz tak nemocnéé&tl pred ,zbyt&nymi“ invazivnimi vykony,

byvaji pekazkowastjsi indikace vykonu (10, 20).

Kontraindikace zavedeni perkutanni endoskopické tgastomie — jsou dleny
nasledovs:

a) kontraindikace gastroskopie,

b) kontraindikace podavani enteralni vyzivy,

c) kontraindikace vlastniho provedeni PEG.

Ad a) Kontraindikace gastroskopie— mezi stavyi situace, ve kterych nelze proveést
gastroskopiitadime: nemoznost zavedeni endoskopu do zaludiardiovaskularni
nestabilitu a nesouhlas paciedigeho zakonného zastupce s provedenim gastroskopie
(20).
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Ad b) Kontraindikace podavani enteralni vyzivy — lze rozdlit na absolutni a

relativni kontraindikace:

>

absolutni — akutni faze onemean, ¢asna faze po operaci traumatu,
Sokovy stavizné etiologie, hladina laktatu nad 3-4 mmokEka hypoxie,
t¢Zkd acidéza, nahlé fimody LiSni (vyjma paralyticky ileus), akutni
krvaceni do gastrointestinalniho astroji, mechahitdus a etické aspekty,
relativni — akutni pankreatitida, paralyticky ileuzaludéni atonie,
neztisSitelné zvracenigiky pnijem, enterokutanni pi8ts vysokou sekreci
(20).

Ad c) Kontraindikace vlastniho provedeni PEG- v détském ¥ku nejsou v podstat

odliSné od kontraindikaci u dodpch pacient. Je nezbytné Zdaznit, Ze ped

provedenim gastrostomie wtd je vzdy nutné vylotit do té doby nerozpoznané

vyvojové vady gastrointestinalniho Ustroji. Stejjako u dosplych pacient se

kontraindikace vlastniho provedeni gastrostondlersh kontraindikace:

>

absolutni — Sok, sepse, poruchy hemokoagulace, Zaavaportalni
hypertenze, vrozena hypertrofickd pylorostendzaritquetis, masivni
ascites, sevni nepiichodnost, gastrokolicka pét akutni pankreatitis,
nepiichodnost jicnu a faryngu wipac uziti endoskopické techniky, jina
intraabdominalni operace prowdé ve stejnou dobu a nemoznost kvalitni
diafanoskopie (20, 24, 39),

relativni — je nutné zvaZovat individudinZ obecného hlediska trhe byt
sowasny zdravotni stav dte, kvili kterému je gastrostomie zavdh, sam

o solg kontraindikaci. Jakoffklad miZe poslouzit dé& s cystickou fibrézou
s vyznamnou malnutrici v chronické respira insuficienci. Respigani
insuficience nize v tomto pipact znamenat relativni kontraindikaci k
provedeni gastrostomie, na druhé strgnale dokazano, Ze nuini podpora

u cti s cystickou fibrézou vyraznzlepSuje jejich plicni funkce. Jako dalsi
relativni kontraindikace jsou v literagiuvaany nasledujici situace: floridni
Crohnova choroba, stavy po operacich v horni potowicha, stav po

23



resekci Zaludku, gastroezofagealni reflux, velkaétdva hernie, Zaludai
vied (podle lokalizace), hepatomegalie, Zatude (fornikalni varixy),

obezita, &Zka malnutrice, peritonealni dialyza (6, 20, 47). 52

Stavy, které nejsou kontraindikaci zavedeni PEG za kontraindikaci provedeni
gastrostomie nelze povazovat nasledujici sta¥k pacienta, ventrikuloperitonealni

shunt (zkrat), klidova faze Crohnovy choroby, pepity a wed bulbu duodena (20).

Vyhody PEG oproti nazogastrické so#éd- i kdyZz polyuretanové nazogastrické sondy
nebo nazojejunalni sondy minimalizuji dréad sliznice, neodstiaji riziko vzniku
dekubiti v orofaryngedlni oblasti a jicnuCasto dochazi ke spontanni dislokaci
nazogastrické sondy, zvl&su neklidnych pacieiit Jeji opakované zavé&a drazdi
sliznici ke zvySené produkci hlenu a naskedniZze dojit k aspiracim a zé&tGm
dychacich cest. Z dlouhodgjbi perspektivy je tento #gob vyzivy pro dit i
oSetujiciho stresujici. Fixace malycltd ktera je v gkterych gipadech nutna, brzdi
jejich psychomotoricky vyvoj. Zavedena nazogasttidonda omezujeétsi ckti jak
kosmeticky, tak spotensky. U dti postizenych cystickou fibr6zou mé& navic
negiznivy vliv na dechovou préaci (10, 39).

Vyhody PEG oproti chirurgické gastrostomit perkutanni endoskopicka gastrostomie
je povazovana za efektivni alternativu chirurgigestrostomie. i jejim zaloZeni neni
titeba prova# laparotomii, nasledn tudiz nevznikaji peritonedlni adheze. DalSi
vyhodou je kratSi doba anestézie a operace s rmpenperéni bolesti. Diéti nezistava
na €le laparotomicka jizva, vyzivu do sondy je moznod@eat dive a doba
hospitalizace je kratSi. &8ina autoll popisuje mensi mortalitu i morbiditu, vykon je z
ekonomického hlediska legjsi (39).

Pohled rodéi, oSetujicino personalu a samotnych paciehna vyZivu cestou PEG

vysledny postoj rodii, peovateli a dtskych pacient k metod perkutanni
endoskopické gastrostomie je dan urovni jejichrmfavanosti, dosazenym efektem a
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vyskytem komplikaci. Rode, dti a oSetujici je nutné seznamit se vSemi aspekt§epé
o perkutanni endoskopickou gastrostomiipradnit vyhody a upozornit na mozna
rizika.

Podle dostupnych zdiipjse s Usgchem os¥déila spol&nd hospitalizace matky
a ditte, lthem které se matka zactwvala v péi o stomii a sondu. Pokud g dite
jese pred zavedenim perkutanni endoskopické gastrost@kiosé problémy sijmem
potravy a tekutin, Ze muselo byt Ziveno nazogasttcsondou nebo nestandardni
technikou (podavani tekutin kapatkem nebo straigf B na kéen jazyka), je zavedeni
PEG gijimano s ulebenim. Kritiétéji je vnimano zavedeni perkutanni endoskopické
gastrostomie u @i normalré polykajicich, u kterych byl idlodem zavedeni katétru
nedostatény prijem potravy. Z tohoto izodu by n&l byt rodicim i détem k dispozici
tym schopny operativn feSit komplikace razu technického, klinického nebo
psychologického.

VyZiva cestou perkutanni endoskopické gastrost@ni2uje psychickou tenzi
v rodinach a v Ustavech, kde je o tyi#i gpecovano. Ftem s poruchami polykani Ize
touto cestou podavat vysSi objemy potravy &nétresujicim zfisobem, neniieéba
opakova® zavadt nazogastrickou sondu se vSemi komplikacemi. Wti d
s nedostatsym pijmem se pomoci PEG snéze plni nurfi dopordeni a odpada
pravidelny ,boj o jidlo*. ZlepSenim somatického\aiackti nasleds klesa rodiovska
hyperprotektivita, zmensSuji se psychosocialni oty a zvySuje se sehalomi
nemocného dite. Pokud si rode nebo péovatelé dti s poruchami polykani na
vyuzivani PEG zvyknou, nedok&zi si zpravidiedstavit jiny typ enterdini vyzivy a
brani se i tvaham o jejim ukiemi. Podavani vyzivy cestou PEG lzegpokladat po
mnoho let. Pro &které dti je vyhodna vynina PEG katétru za vyzivovy knoflik.

Podle dosavadnich zkuSenosti z pracéwgitorky je perkutdnni endoskopicka
gastrostomie vykon s minimem komplikaci, ktetynpSi jak nemocnymeétiem, tak i
jejich oSetujicim a blizkym vyrazné usnagm podavani vyzivy. Vzhledem k vySe
uvedenym fakim je mozné pedpokladat, Ze tento endoskopicky vykon bude v

budoucnu vyuzivan vétiském ku ¢astji nez dosud (10, 39).
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1.5Komplikace gastrostomie

Komplikace, ke kterym iize dojit v souvislosti se zav&dm gastrostomie a
jejim pouzivani se nelisi od komplikaci, které gskytuji u dosplych. Nejzavazgsi
komplikaci je samazjm¢ umrti ditte, ke kterému dojde v finé souvislosti
s provedenim gastrostomie. R&mi Eti je nutné seznamit nejen s mozZnymi
komplikacemi samotného provedeni gastrostomietaddé s komplikacemi, ke kterym
muze dojit v souvislosti s celkovou anestézii.

U malych nebo psychomotoricky retardovanyehi dnusime poitat i s tim, Ze
déti s katétry casto manipuluji, naslednpak mize dojit k poskozeni sondy, jeji
dislokaci a podohi

Vyskyt jednotlivych komplikaci zavisi na vice prémmych,¢isla v jednotlivych
studiich se lisi podle velikosti studie a podlekgiésledovani dané skupiny paciént
(20).

Infekéni komplikace— pati mezi nefastjSi komplikace gastrostomie. Vyskytuji se
zejména v okoli vyvodu gastrostomické sondy. Inéege projevuje zvySenou citlivosti
a zarudnutim kolem sondyasto s hnisavou sekreci. Inégk komplikace jsou
zpiusobeny nejen nedodrzenim zasad asegbkenb viastni implantace katétru, ale i
skute&nosti, Ze rana je v fipéhu vykonu infikovana vodem prochazejicim nesterilni
oblasti hornitasti travici trubice v fpack endoskopicky zaloZzené gastrostomie. Podle
vétSiny autoti Ize predejit Emto komplikacim profylaktickym podanim antibiotik a
zvySenim pé&e o gastrostomii. Profylaktické podani antibiotilopdrituje také

Evropska spolknost pro gastrointestnalni endoskopii (4, 18, 20,27).

Rané komplikace— v podols hnisani ¢i mensiho krvaceni jsou pammé casté a
zvladnou se zpravidla konzervativlokalnim oSetnim a pidanim antibiotik. Prevenci
je opet dikladna kontrola a hygiena Usti gastrostomie gpwle Setrnou manipulaci se

setem.
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Netésnost podél gastrostomické sondy prosakovani Zaludeiho obsahu podél
gastrostomickeé sondy, které séza objevit u obou tylp provadné gastrostomie, se ve
skute&nosti vyskytuje ¢astji, nez se uvadi v literata. Je zpsobeno ne&snosti
gastrostomické sondy a Zalddé obsah tak rize okolo ni voly vytékat. Proto je tolik
dulezité vzdy zkontrolovat dostatee gitaZzeni setu. Nasledkem Uniku Zaltiigno
obsahu mZe dochazet k podré&ni az zastu okolni Kize. V takovych fipadech je
nutné ¥novat zvySenou @& o gastrostomii, pouzivat adhezivni kryti na okoli
gastrostomie a pokud tato komplikace i naddgtrpava, je mozné vyénit set za vtSi

(9, 17, 20, 42).

Syndrom zan#eného disku(burried bumper syndrom}- jedna se spiSe o zajimavou
komplikaci, ktera se vyskytuje pame vzacr, vétSinou ale vede k nutnosti odstéan
gastrostomie. iXinou byva pilis velky tah na vnini disk ¢i balonek gastrostomie v
dusledku pilis velkého utazeni fixaniho zdizeni, dlouhého kanélu mezi Zaludkem a
biiSni sénou, nebo z @vodu ,pohravani si se stomii“ u neklidnyckitid Vysledkem
velkého tahu je tlak vrithiho disku nebo baldonku na Zalddesliznici, vznika tlakova
nekréza s ulceraci a postupné Zawani konce sondy do Zaluge stny. V kong&né
fazi zZaludeéni sliznice zcela fgekryva vnitni uchyceni gastrostomie. Prvnfiznaky
komplikace jsou ventilového charakteru, pgege praichodnost gastrostomie porusena
zcela.ReSeni sp&iva v odstradni gastrostomie a jejim zavedeni na jiném, vKi{Eim
mis€. Prevenci syndromu je pravidelnaceéo gastrostomicky set, ktera gp@

v zasunuti setu sfrem do Zaludku o &kolik centimetfi, poot@eni setu o 360°a
nasledném vytazeni a upeéwn setu do fivodni polohy tak, jak je znazammo v piloze

2 (4, 20 42).

Gastroezofagealni reflux— je dalSicastou situaci, kterd e byt komplikovana
aspiraci Zaludsiho obsahu. Tykad se zejména gastrostomie zalogedéskopickou
technikou a je witym zklamanim této metody. Lze ho do jisté mirg avlivnit

Upravou strategie vyZivy (z¢nou velikosti jednordzovych boliusvyzivy, jejich
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frekvenci, ¢i zménou polohy ditte). V dtském ¥ku je v situacich, kdy se stav

neupravi, indikovana fundoplikace (1, 20).

Aspirace — je obavanou komplikaci, kterauaie vést az k fatédlnimu konci. Mezi
klinické okolnosti, které prawgodobr zvysSuji riziko aspirace patdélka podavani
VvyZivy cestou gastrostomie, porucha vypiemdani Zaludku, poruchaégomi a
bolusova aplikace vyzZivy ve srovnani s kontinualdalSim rizikovym faktorem je
vodorovna polohaéta. K zabragni mozného vzniku aspirace se proto dopoje
elevace dla na 30 — 45° ifp aplikaci vyZivy a setrvani v této poloze jgisi hodinu po
ni (20, 42).

Granulaéni tkari v mis# stomie— je vysledkem drazehi gastrostomickou sondou, jako
ciziho €lesa,¢imz se stimuluje produkce nové tkamato tkd je mizow ¢ervend, vihka
a vypada jako sliznic Ust. Snadno krvaci a prodeilsekreci. ZvySena sekrece nastedn
drazdi Kizi v okoli gastrostomické sondy. Granina tk& lIze odstranit pdenim

lapisem (argentum nitricum)kolikrat po sok nebo chirurgickou tpravou (7, 9).

Migrace gastrické sondy miZe nastat ofi po nespravné fixaci. Gastrostomick& sonda
muze migrovat do jicnu a #gobit drazdni s naslednym zvracenim a mozZnou aspiraci.
Muze ale také vycestovat do pyloru augpbit jeho obstrukci, ktera se projevi
zvétSenim bicha, bolesti a zvracenim. Migrace do tenkébevst byva gicinou piijmau,
plynatosti, nevolnosti a koliky. Migrujici sondaize také zpsobit perforaci. Prevenci

komplikace je kontrola spravné fixace gastrostomis&ndy (7).

Vytazeni gastrické sondy miZe nasledovat po chybné fixaci gastrostomie v Zaiud
prasknuti nebo vyfouknuti balénku, po nécdm vytazeni détem nebo personalem.
Jestlize dojde k vytazenitgrd vytvdenim pevného gastrostomického kanalu (14 — 21
dni po zaloZeni), je ftba provést agjovné zavedeni lékam pod RTG nebo

ultrazvukovou kontrolou. Pokud dojde k vytaZzenitgetomické sondy pozd, musi
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se zavést Zfh co nejdive, protoZe otvor ma tendenci se stahovatt@erse uzaiit
béhem reékolika hodin (7).

Ucpani gastrické sondy mize nastat po podani stravy neboilékegastji u sond
s Uzkym pasvitem. Nejprve je mozné sondu jeénpromnout mezi prsty a nasat jeji
obsah zpt do stikacky. Poté je mozné zkusit sondu proplachnout tegieuihorkou)
vodou, ¢i proplachnout sondu vodou s bublinkami (sodovkégpodai-li se sonda

timto Setrnym zfisobem zpichodnit, je nutné ji vyrenit (7, 17).

1.6 OSetrovani gastrostomie

Dobr4 oSdbvatelska p&e o gastrostomii vyraznsnizuje vyskyt Bkterych
komplikaci. Zakladni pravidla a postupy vépé gastrostomii jsou stejné jak pro
dosglé, tak i pro dti. V¢EtSi pozornost jeféba ¥novat pak pedevsSim sondam
nejmensich velikosti. Proto je nutné podmlmstruovat rodie, oSetujici personal i

samotné &i, jak pe&ovat o gastrostomickou sondu.

1.6.1P&%e o ditskeho pacienta bezprodtedné po zavedeni gastrostomie

Bezprostedre po vykonu je doporovano dodrzet interval 24 hodin bez
aplikace enterélni vyzivy vzhledem k riziku moZnéniplikace. Sotasré se také
nedoporduje kEthem tohoto intervalu podavat nic Usty ani zavedemazogastrickou
sondou. Nazogastricka sonda je Wwtgitzavedena v situaci, kdy bylo ditlo doby
zaloZzeni gastrostomie krmeno pouze sondou nebotuacsi kdy je gastrostomie
zakladana laparoskopicky s@msré s provedenim fundoplikace. Sonda je ponechana v
Zaludku do doby, nez je zahajeifij@m stravy gastrostomii.

Pokud je vykon proveden v celkové anestézii, skmej nejen zavedenou
gastrostomickou sondu a jeji okoli, ale monitorwgegredevsSim Zivotni funkce dte
(krevni tlak, srdéni akci, dychani, saturaci krve kyslikem), &rakem na fiznaky
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hypovolémie nebo septického SokushBm prvnich 2 hodin po zavedeni gastrostomie
monitorujeme zivotni funkce v intervalu 15 min. alel jes¢ dalSich 6 — 8 hodin v
intervalu 2 hodin. Do celkového probuzeni jeditniséno na tizkach intenzivni pee
nebo na dospévaci jednotce (54).

V pripact prosakovani okoli gastrostomického setu mistgistione
fyziologickym roztokem a steritn kryjeme. Pokud je gastrostomie zaloZena
laparotomicky, sterilni kryti ponechame az do deitazeni steth. Ranu podle pokyin
lekare prevazujeme a sledujeme jeji hojeni. Kryti vpichu ndaskopicky zalozené
gastrostomie neni nezbytnutné, kryjeme ho pouze v prvnich dnech.

Po 24 hodinach fiZeme zéit ot&et sondou v celém rozsahu, abychom zabranili
jejimu pilepeni v operéni raré a k zaludeni sliznici. Ot&enim sondy tak pomahame
k vytvoreni gastrostomického kanalu.

Pritlatnou destiku u PEG je dobré ponechat na mtruba po dobu 72 hodin,
abychom zamezili prosakovani a aby Zaludek meimiqut k kisni seéns. Ctvrty den
po zavedeni jiz fizeme uvolnit fixéni podlozku, abychom mohli zkontrolovat a
pelivé ocistit misto vyasini. Po @isteni je dilezité podlozku zavést doapodniho
postaveni, protozerihs tésné upeviéni podlozky by mohlo vést k omezeni krevniho
ob¢hu a nekrdze tkan Naopak, pokud bychom¥ipevnili podloZzku @ili$ volng, sonda
se bude vol&d posunovat do Zaludku a ven. Nasledkem toho dojdeytékani
Zalude€niho obsahu a vysledkem bude infekce, prolaps ¥yijstist granulani tkare

nebo krvaceni (54).

1.6.2Nasledna pée o gastrostomii

Obdobi prvnich 4 az 6 tydrje nejvice rizikové pro vznik moznych komplikaci,
zejména pak akutni peritonitidy, protoZze nenigedgtvoreny pevny gastrokutanni
kanal.

V prvnich dvou tydnech je dopameno oSdbvat gastrostomii kazdy den a
vSimat si vSech zém v okoli setu jako je zarudnuti, hnis, vytékantivy apod. (26,
45).
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Po uplynuti zhruba dvou tydna vytvaeni vazivového kanalku je moZzné
oSetovat gastostomii zhruba dvakrat tydnV pripac, Ze se v mistzavedeni objevi
n¢ktera z komplikaci (zai, hnis), je nutné gastrostomii &mSetovat deng (17, 52).

Jako prevenci syndromu zaeoaého/pochovaného disku, volime &atdi
gastrostomii v celém jejim rozsahu. &#Ai je doportieno provadt 1x tydre (necastji
nez 1x dend). V pripact PEG se provadi se tak, ze po hygienickiétd rukou a omyti
okoli gastrostomie povolime fi¥ai za&izeni, gastrostomickou sondu zavedeme do
Zaludku a otdime ji o 360 stufpi. Poté ji znovu zafixujeme (15, 20, 26).

U laparotomicky zaloZené gastrostomieditoe sondou stefnjako v gipack
PEG o0 360°, kolem sondyfifmZime nagiZzeny mulovy ¢tverec a fixujeme pomoci
naplasti ke #zi (37).

1.6.3 Postup @i oSeteni perkutdnni endoskopické gastrostomie

1. Setrnym tahem za sondu zjistime, zda se nepuwjgta mista zalozeni. Pokud
ano, nebylo posledni o$enhi provedeno spravn nebo doslo k uvolmi
vnitiniho disku, a hrozi&si riziko komplikaci.

2. Za stélého Setrného tahu za sonduthagduvolnime fix&ni svorku a uchyty
zevni gitlacné destiky fixujici sondu. VSimame si ztéek na sond, které nam
usnadni navrat doigodni polohy.

Silikonovou destku posuneme po so&dmerem od stny biisni asi 0 5 cm.

4. Pelivé ocistime misto zavedeni a ®Istrany destiky. Sledujeme zda okoli
vpichu neni zarudlé, bolestive, jestli zde nejsbytky vyzivy nebo Zaludaich
Stav.

5. Poté omyjeme (v prvnich dnech neboripact komplikaci i vydezinfikujeme)
misto vpichu i ob strany destky. Za stalého mirného tahu za sondu posuneme
destéku zpst ke kizi (orientujeme se podle ztek na soné&) a Uchyty
uzaveme.

6. Zafixujeme destku modrou svorkou.
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7. Sondu pustime a poté se opakovanym Setrnym tafistime, zda mezi¥i a
destékou neni vle (i pri tahu musi destka dosedat natuzi). Je-li to nutne,
misto vpichu pekryjeme prodySnym obvazem a volny konec sondygeme

fixovat ke Kizi ndplasti. Zhruba od 7. dne jiz kryti obvazemimanné (52).

1.6.4 Udrzovani pichodnosti gastrostomie

K udrzeni ptchodnosti gastrostomické sondy je dogeno dodrzovat

nasledujici opagni:

» V pripact perkutanni endoskopické gastrostomie zasvorkovéeatdu
jenom na nezbythnutnou dobu. Pouzivat k tomuelu plastovou svorku
dodanou vyrobcem. Nikdy se nesmi pouzivat kovovaksy nebo kovovy
nastroj. Kdyz se sonda nepouZziva, ma byt ter@d, ale nemusi byt
zasvorkovana.

» Proplachnout sondu vododgal krmenim a po krmenijqd, po a také mezi
podanim Iélk v mnoZzstvi pméreném hmotnosti dite.

» Jestlize se sonda nepouziva, proplachuje se pravid®dou rgkolikrat
deng v malych davkach, tak aby byl vzdy cely set probtauty a
nedochazelo ke Zmému navratu zZaludeiho obsahu do gastrostomického
setu a nasledrk jeho ucpanéi infikovani.

» Pii podavani ek se dava fednost rozpustnym formam. Sirupy by s&ym
rozedit vodou. Podavaji-li se rozdrcené tabletglynby se ged podanim
pelivé rozmichat ve vodl Jestlize se podava vic félsowasre, sonda se
mezi jednotlivym podanim lékmusi proplachnout vodou. Obeéchy se
léky, pokud neni uvedeno jinak,ém podavat 1 hod. ied jidlem nebo 2
hod. po jidle. Vitaminové preparaty obsahujici mita C by se nesty
podavat sotasré s mlékem, pokud je jim ditkrmeno. Mohlo by dojit ke

srazeni mléka a k ucpani sondy (45, 54).
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1.7 Zpiasob aplikace vyZzivy do gastrostomie

Podavani enteralni vyzivy gastrostomiiiza byt provasno v rékolika riznych
rezimech. Obecn plati, Ze vzdy z&name podavat vyZzivu v malém objemuii P
uspokojivé toleranci je davka zvySovana az na poZaabu Urove nutricni podpory.
Bolusové podavand- vyhodou je, Ze neni geba pouziti setu a eventuédlpumpy pro
kontinualni podavani. &Si jednorazova mnozstvi vSakkay byvaji dgtskymi pacienty
nizsiho ¥ku hare tolerovana. Neéasgji podavame vyzivu po 3 hodinach sc¢nod
pauzou. Bed podanim kazdé dalSi davky aspiraci zkontrolujemeluum Zaludaiho
obsahu. Pokud v Zaludku stagnuje vice nez polowiedeslé davky, nasledujici davku
je nutné zmensit.

Kontinualni podavani— aplikuje se népsgji v nemocnénim prostedi za pomoci
enteralni pumpy nebo grauvit@iho setu. Tento rezim podavani je vhodny z¥last
piipadech, kdy bolusové intermitentni podavani vede k dumpingovyrfizpakim,
regurgitaci a nadymani. Vzdy je ale nutn&alikrat deng provést pokus o odsati
obsahu zaludku, abychom zabranili vzniku Zadndleo rezidua aifpadné aspiraci.
Podavani enteralni vyZivy pumpougs noc— tento rezim je pouzivanigdevsim v
systému domaci enteralni vyzivy, abyhbm dne nebylo ditomezovano ve svych
béZznych aktivitach.

Intermitentni podavani- @i tomto rezimu se #daji intervaly — 3 hodiny, ve kterych je
vyZziva aplikovana kontinuaén a 2 hodiny bez podavani. Uvedeny cyklus se ogakuj
celych 24 hodin (40, 50, 53, 56).

K tomu, aby nedoSlo k dilataci Zaludku a eventuéatfogradni peristaltice s
moznosti aspirace, je nutné krdmychlosti aplikace roztoku enteralni vyzivy dba n
jeho teplotu. Idealni je pokojova teplotati Podavani bolusovych davek vyzivy je
rovnéZz vhodné davku roztit do nekolika mensSich bolusv prabéhu 20-30 minut (20,
40).

Nekteri autdi doporuji pouZiti tak zvanych ,startovacich rezimide o to, Ze

za&inaji kontinualnim podavanim vyZzivy nizkou rychipstterou postuph zvysuji.
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Podle jinych autar neni tento postupny #pob podavani vyzivy nutny. VyZivu je vSak
mnohdy nutno zpomalitip dyspeptickych potizich. V tomtoripadt je treba pesré
bilancovat skutény pfijem vSech nutrieiit podanych enteralni sondou tak, aby bylo
mozno nemocnému dodat cRjibi slozky vyZivy jinym zgsobem, nap parenterdlni
cestou (43).

1.7.1Domaci umgla vyziva

Doméaci ungla vyziva je mozna. Ve $& je uzivana vice nez u nas. Dnes je jiz
dolre rozvinuta i po technické strance a jsou vypraggvy@ostupy, jak ji podavat i jak
détskeho pacienta kontrolovat.

Z tohoto pohledu se jako nejjednodussi jevi¢ d#ajiSené perkutanni
endoskopickou gastrostomii nebo chirurgickou gastraii. Jak jiz bylo zmimo vySe,
do Zaludku je mozno podavat vyZivu bolusavpravidelnych intervalechéhem dne.
Vysvétlit to diteti ¢i rodiné je snadné. Je snadné je i &iuyZivu pripravovat a podavat
(13, 25).

V domacim prosgedi nejsou ani namitky proti tomu, abyédiz psychickych
duvodia prijimalo ¢ast stravy ve forgh mixovaného jidla. Zvl&s pokud se jedna
nagiklad o jeho oblibené jidlo, rodina chce drzet phspnebo chyji svému diéti jidlo
s laskou ppravit. Je vSakitba si ugdomit, Ze mixovanym jidlem podavanym do
gastrostomie se diuZzivi jen stzi. Je tedy nanejvys vhodné, aliysicast vyzivy byla
podavana formou farmakologicky vyrobenych entecliniipravki. Do gastrostomie
nemusi pijit piipravek ochuceny. Zaludek dhunerozeznd, i kdyz &o asi citit je.
Ochucené ppravky byvaji uéeny k popijeni, jsou jinak baleny a mohou byt Z8ia

Podavani vyzivy do gastrostomie doma se neliSi adhpani v nemocnidi
Ustavu. Nejlepsi je podavat bolugowyZzivu 6x dens po 3 hodinach (n&fklad v 06 —
09 - 12 —-15-18 a 21 hodin).

Dulezité je ged kazdym podanim vyZzivy do Zaludku odséat obsai,neduloslo
k preplréni, ke zvraceni afé¢ba i k aspiraci. V domacim présdi toto nebyva ifilis
casté, nebd ditt propuséné z nemocrni p&e byva jiz stabilizované. Jistse vSak
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mohou vyskytnout komplikace. Proto jelba dodrZzovat zavedené a &&ené postupy.
Velikost jednotlivé davky vyzivy sefidi Iékaskym dopordenim, podavanym
piipravkem a toleranci d@ie. Je nanejvyS vhodné, je-li pro &litieho rodinu i
petujiciho k dispozici obrazovy material, kniha, ndiroZura obsahujici cenné rady v
p&i o dit s gastrostomii (11, 13, 23, 25).

1.8 Etické aspekty zavadni gastrostomie

V piipadt perkutdnni endoskopické gastrostomie jde o metothy u pacient
s potebou enteralni vyzivy delSi nez 6 tydnza 20 let od svého vzniku se stala
standard#& uzivanou metodou. Je-li provadh zkuSenym tymem endoskogisjsou-li
dusledr® dodrzovany indikace a kontraindikace, je to metgsinoduchd, levna, se
zanedbatelnou mortalitou a velmi malyntfgn zavaznych komplikaci.

Od roku 1980 se postupnzvySuje poet provedenych perkutannich
endoskopickych gastrostomii za kalefmdarok. Je proto pochopitelné, Ze se nabizi
otazka, zda je tak velky pet pacieni indikovan k enteralni vyziy ¢i k provedeni
perkutanni endoskopické gastrostomie (20).

V podminkach Ceské republiky jsou problémy s indikaci perkutanni
endoskopické gastrostomie spiSe agdo razu. Vzhledem k tomu, Ze se v dostupné
literature na konci 90. let 20. stoleti &daaji objevovat kritick&lanky zpochyBujici
benefit gedevsSim u dosiych pacient s pokra&ilou demenci, je nutné zminit otazku
nadneérného pouzivani této metody (20).

Diskuze o etickych aspektech zawadperkutanni endoskopické gastrostomie se
v zahranénim tisku dostala az na stranky New England Jouoha&ledicine. Autor
¢lanku doporduje nahlizet na usthou vyZivu jako na jednu z foremdéy a u paciert,

u kterych je rozhodnuto o bazalni terapii a zadrisfie (neresuscitovatipsrdeni
zasta¥, neindikovat umslou plicni ventilaci pi zhorSeni ventilénich parametr,
nepodavat antibiotika tp febrilnim stavu), také nepodavat &wu vyZivu, tudiz

neindikovat pacienty k zavedeni perkutanni endasképyastrostomie (20, 48).
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Vzhledem ke své jednoduchosti a bezmesti neni perkutanni endoskopicka
gastrostomie metoda, ktera by byla omeze#ieem, a je proto pouzivana ve vSech
vékovych kategoriich od kojeneckéha@ku po gerontologii. V mnohychifpadech
muze dojit k tomu, Ze aplikace vyzivy priatnictvim gastrostomie je pro o&gfci
personal jednodussi neZz krmeni padiend proto je perkutanni endoskopicka
gastrostomie oblibena i v Ustavech socialniepg@ v domovech icchodd. Podavani
vyZivy lze timto zfisobem snadno prové&di v domacich podminkach s pomoci
piibuznychéi pracovniki pecovatelskeé sluzby.

Hlavnim kritériem podle kterého se ale musi tékazhodovat fi indikaci
zahdjeni urdé vyzivy, tedy i zavedeni gastrostomie, je benafit pacienta, nikoliv pro
oSetovatelsky persondl zdravotniky jako takové.

Obecné etické zasady kazdého t6kaho vykonu (z nichz nelze aplikaci égvyzivy
obecré a zavedeni gastrostomie konkggtyjmout) by nély byt nasleduijici:

1. nesSkodit,

2. ¢init pacientovi dobro a

3. provadit vSe s respektem k autonomii pacienta, resp. & pegmi (20).

Kazdou indikaci k podavani dlouhodobé enteralniiwgyza tedy i zavedeni
gastrostomie je nutné @ev¢ zvazit, gedevSim u &i s malignim onemo&mim ¢i
perzistujicim vegetativnim stavem. Jeba vzdy posoudit, zda vyziva zlepsi kvalitu

Zivota,¢i jen prodlouzi jejich umirani (20).
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2. CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1Cil prace

CiL 1: zjistit divody, které vedly k zavedeni gastrostomiesti Hospitalizovanych na
Détske klinice Fakultni nemocnice v Hradci Kralovépaslednich 10 let a které

jsou v sodasné dobv domaci pé&.

CiL 2: zjistit, jakym zmsobem vnimali rode a jejich dti rozhodnuti o zalozeni
gastrostomie. Kdo a na zaktatkeho rodéim navrhnul provedeni gastrostomie u
jejich ditte.

CiL 3: zjistit, jakym zmisobem byli rodie a dti edukovani o zavedeni gastrostomie, o

jejim péinosu pro dit.

CIL 4: Zjistit, zda doSlo po zavedeni gastrostokeekomplikacim a jakym Zsobem

byly reSeny.

CIL 5: Specifikovat zasadyasné a dlouhodobé oEmtatelské p& u ditte se
zavedenou gastrostomii z pohledu dddevent. ditte).

CiL 6: Zjistit, jakym zmisobem ovlivnilo zavedeni gastrostomie celkovy zdtalvstav

ditéte, jeho tist, vyvoj, event. celkovou peéo dits.

CIL 7: Na zaklad vysledki Seteni a pipominek roditi a dti vytvoiit jednotny
eduk&ni plan, ktery by se sdasré stal zakladem pro navod k gpéo dit
s gastrostomii, prevenci moznych komplikaci a [ejiteSeni v domaci
dlouhodobé p8.
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2.2Vyzkumné otazky

1. Jakym zpsobem byli rodie, eventuelé jejich diti edukovani o nutnosti zaloZeni
gastrostomie (jaka byla zdravotni indikace) a jakmali rodte, eventueld jejich
déti navrh lékati k zavedeni gastrostomie. Kdo z @¢8gtiho tymu s nimi o tomto

vykonu poprvé mluvil?

2. Byly zodpo¥zeny vSechny otazky ratli, eventueld otazky jejich digte tykajici se
zavedeni gastrostomie, jejich komplikaci, t®edtelské p& a dlouhodobé doméaci

p&e?

3. Byli rodice, eventuel& jejich di€ predem upozormi na riziko moznych

komplikaci?

4. Jakym zjisobem byli rodie, eventuel# jejich di€ edukovani v p& o zavedenou

gastrostomii?
5. Jakym z@isobem se z#mil celkovy zdravotni stav dite, jeho @ist a vyvoj? Vnimaji

nyni rodte, eventuelé jejich déti provedeni gastrostomie jako spravné rozhodnuti,

které celko¥ usnadnilo p& o dit, ptipadré zlepSilo kvalitu jeho Zivota?
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3. METODIKA VYZKUMU

3.1 Pouzité metody a technika sisu dat

K dosaZeni cll prace bylo pouzito kvalitativnino $ehi. Pro str dat byla
vyuZita metoda dotazovani, technika polostandawdizého rozhovoru a studium
dokumentacedi u kterych byla zalozena gastrostomie.

Rozhovor byl individuélni, anonymni a probihal ssildasem respondentv naSem
piipact rodica (5 matek a jednoho otce) qugicich o di¢ se zavedenou gastrostomii.
Polostandardizovany rozhovor byl veden pomotédpm vytvéenych 14 otazek
obsaZenych vifloze 3, které vychazely ze stanovenyctli cilplomové prace. Otazky
byly pokladany osohkina cely rozhovor byl se souhlasem respondeaiznamenavan
pomoci MP3 pehrav&e. Nasleda byl preveden do pisemné podoby formou kazuistiky
a zpracovan do tabulek pomoci programu Microsofic®WWord 2003.

Studium dokumentaceétd bylo zantteno na ziskani informaci o celkovémdépo
provedenych gastrostomii nastdké klinice Fakultni nemocnice v Hradci Kralové za
poslednich 10 let, na zj&ti indikaci, které vedly k zaloZeni gastrostomieaaziskani
informaci o pdtu dti které jsou v domaci pg ustavni pé& ¢i dlouhodol
hospitalizovany. Informace byly ziskany ptegchozi domlu¥ a souhlasem vedouciho
|ékare gastroenterologické poradny z archivovanych zé#énao provedenych
gastrostomiich a s¢asre studiem zdravotnické dokumentace jednotlivyéti, ktera je
vedena a uchovavana v elektronické padoZiskané informace byly taktéz

vyhodnoceny a zpracovany do grgfomoci programu Microsoft Office 2003.
3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Zakladni soubor tviy déti, u kterych byla zaloZena gastrostomighdém
poslednich 10ti let na &ské kliniceFakultni nemocnice v Hradci Kralove. \&rovy

soubor respondeit byl poté nahodh vytipovan z dti, které byly po zalozeni

gastrostomie hospitalizovany na étihi JIRP (jednotka intenzivni a resustitapé&e)
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pro kojence a &Si dti, a které jsou v saasné dob v domaci p&. Vzhledem k
nizkému ¥ku dti, jejich psychomtotorické Urovni a nemoznosti konkovat Fes

trvale zavedenou tracheostomickou kanylu, nebyllz@azan zadny rozhovor s dtem.

Souhlas rodii jako zdkonného zastupce tudiZz nebyl nutny. Vytgmavespondenti byli
osloveni Ehem opakované hospitalizace nebo kontaktovaniaeiefy v gipads, ze se
jejich pobyt na odé&eni JIRP pro kojence ac¢tdi cti uz neopakoval. VSichni
respondenti s rozhovorem souhlasili, byli velmiticsti a potSeni tim, Ze se dkdo

zajima o problematiku dite se zavedenou gastrostomii.

Celkem bylo osloveno 6 respondinjejichz misto bydligt Uzemr spadalo do
Kralovehradeckého a Pardubického kraje. VSichnihkmili s ¢asti na vyzkumu a
spolupracovali v maximalni moznéimi Rozhovory se odehravaly v domacim phexit
po predchozi osobni domlgy Od ¢tvrtého rozhovoru se Zaly ziskané informace
opakovat, vyzkum byl uka®n a nasledh zpracovan do niZze uvedené podoby.
Jednotlivi rodiée byli pro nasledujici kvantifikaci dat ozfeai jako R1 — 6, podle padi
rozhovoi a tento zpsob ozna&eni byl zachovandnem celého zpracovani.

Vzhledem k tomu, Zednem rozhovar dochazelo ke stbvani soukromych a
citlivych osobnich informaci, nebyly jednotlivé tawory s respondentyigpisovany
doslovre. Taktéz ptizenad zvukova nahravka nebyllgzena k diplomové praci. Tyto

nahravky rozhovdr jsou k dispozici u autorky prace.
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4. VYSLEDKY

4.1 Vysledky dat ziskanych studiem zdravotnické dakmentace v grafech
V obdobi od 1.1.2000 — 31.12.2009 bylo n#dRé klinice Fakultni nemocnice v
Hradci Kralové zaloZzeno celkem 67 gastrostomiétskd/ch pacient. Paiet zaloZzenych

gastrostomii v jednotlivych letech ukazuje graf 1.

Graf 1: Pget zaloZzenych gastrostomii v letech 2000 — 2009

Pocet gastrostomii v letech 2000 - 2009

podet gastrostomii

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Z grafu 1 je patrné, Ze nejvysSi¢eb gastrostomii byl proveden v roce 2004 a 20@8, a
v paitu 10. Naopak nejmenSi ¢ggt gastrostomii byl zaloZzen v roce 2007, pouze 1
gastrostomie. Rmérny paiet gastrostomii zaloZzenych ¢&r@& tedy cini 6,7.
Gastrostomie byly zaloZzeny pomoci endoskopické niggh (PEG), nebo
laparotomickou technikou,éhem které byla &tem sodasré provedena fundoplikace.

Pontr jednotlivych technik znazauje graf 2.
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Graf 2: Technika zaloZenych gastrostomii

—

Technika zaloZenych gastrostom
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O laparotomicka gastrostomie B perkutanni endoskopicka gastrostomie

Z grafu 2 je mozné wyst, Ze 12 (18 %) gastrostomii bylo zaloZeno lajmenickou
technikou a 55 (82 %) gastrostomii bylo zaloZembrié&ou endoskopickou.

Pomeér zvolenych technik ip zaloZeni gastrostomie v letech 2000 — 2009

ukazuje graf 3.

Graf 3: Pondr technik zaloZenych gastrostomii

Pomér technik gastrostomie

poéet gastrostomii

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

B PEG O laparotomicka gastrostomie
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Graf 3 nazordé ukazuje pordr zvolenych technik zaloZeni gastrostomie v jedmath
letech. Pokud bychom ro&di zvolené obdobi na dvpoloviny, mizeme pozorovat, Ze
v prvni polovire zkoumaného obdobi bylo zaloZzeno 5 gastrostomirtpmickou
technikou ku pétu 33 provedenych gastrostomii endoskopickou téchniVe druhé
poloving zkoumaného obdobi bylo zaloZzeno 7 gastrostomar&pmickou technikou

ku patu 22 provedenych gastrostomii endoskopickou téchni

DalSi ze zkoumanych oblasti byly indikace, které&ai vedly k zaloZeni
gastrostomie Pro lepStghlednost byly indikace rozkny nasledové

» indikace neurologicka (psychomotoricka retardac®(D— dtska mozkova
obrna, farmakorezistentni epilepsie, vigilni kémaakqg néasledek
kraniocerebralniho porani, perinatalni asfyxie, genetické syndromy,
metabolické vady),

» indikace vyZivova (dlouhodoba UPV — dla plicni ventilace a neschopnost
polykani),

» maligni onemocéni (meduloblastom mozku, Wilmsiv tumor).

Graf 4: Indikace zaloZeni gastrostomie

Indikace zaloZeni gastrostomi

D

3
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Z grafu 4 je patrné, Ze nejvysSi¢et indikaci — 59 (89 %), ktery vedl k zaloZeni
gastrostomie byla indikace neurologicka, 3 gastrogt (4 %) byly zaloZeny z indikace
vyzivové a 5 gastrostomii (7 %) z indikace malignibnemocani. Gastrostomie
zalozené z indikace maligniho oneméminse ve vyzkumném souboru objevuji pouze
do roku 2003 ¥etns. Davodem byla centralizacedgy, zejména mozkovych nadgrdo

Détské fakultni nemocnice v BEn

NejpatetrgjsSi skupinu tvaily déti, u kterych byla zaloZzena gastrostomie z
neurologické indikace. Proto byla tato skupina pbdtji zkouména z hlediska
vékového obdobi, dhem které doSlo k postizeni CNS (centralni nerveygtém).
Vysledky ukazuje graf 5.

Doba postizeni CNS byla roddna na d¥ obdobi:

» obdobi perinatalni (posthypoxicka asfyxie, vrozewmg/ojové vady CNS,
genetické syndromy, vrozenda metabolicka onermicn embryofetalni
poskozeni),

» pozckjsi wk (postinfekni encefalopatie, vigilni kdéma jako néasledek

kraniocerebralniho porani ¢i tonuti).

Graf 5: D¢leni neurologické indikace

Déleni neurologické indikace
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Graf 5 dokumentuje obdobi¢dkého ¥ku, ve kterém doSlo k poskozeni CNS a
nasleds k rozvoji dtské mozkoveé obrny. Z grafu je patrné, Ze u 44%j5kti dosSlo k
poSkozeni CNSdihem perinatalniho obdobi a pouze u 15 (25 &t)dabslo k poskozeni
CNS v pozdjSim wku.

DalSim cilem studia zdravotnické dokumentaé¢g de zaloZenou gastrostomii
bylo zjiS€ni Udaji o sodasném pobytudi. Z dostupné dokumentace bylo zjis, Ze
nejvyssi poet dti 34 (51 %) se zavedenou gastrostomii je wasne dob v domaci
p&i. 22 (33 %) dti se zavedenou gastrostomii je urristv Gstavni p&, 1 (2 %) di¢
je trvale hospitalizovano a 9 (14 %gjtidpodle dostupné dokumentace zelo. Graf 6

znazotiuje tyto zjis€né udaje.

Graf 6: Umisni d&ti

Umisténi déti
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9 22

1
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Skupina dti, ktera je v sotasné dob umistna v domaci p# byla podrobuji
zkoumana z @vodu zjiSéni indikaci, které vedly k zaloZeni gastrostoma, byl jeden

Z cila prace.
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Graf 7: Indikace zaloZeni gastrostomiedti @ domaci pé&

Indikace déti v domaci p&i

29

3

2

H neurologicka indikace BEvyzivové indikace Omaligni onemocréni

Z grafu 7 Ize wyist, Ze u nejvysSiho ptu céti 29 (85 %) byla zaloZzena gastrostomie

opét z neurologické indikace. U 2 (6 %¥td byla zaloZzena gastrostomie z vyZivové

indikace a u 3 (9 %)dli byla gastrostomie zaloZzenaivddu maligniho onemoéni.

Studiem dokumentacedtd byly dale zjiSény komplikace gastrostomie a jejich

pocetni zastoupeni u zkoumaného souboru. Vysledkyupgagraf 8.

Graf 8: Komplikace gastrostomie

Komplikace
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Z grafu 8 je patrné, Ze u 49 (74 Y%dtidse zavedenou gastrostomii se nevyskytla Zadna
z moznych komplikaci. U 1 (1 %) die byl pozorovanésny kanal stomie, ktery si
vyzadal jeho dilataci. U 2 (3 %)t doslo k vylomeni gastrostomického setu a retenci
disku v Zaludku. Stefhtak u 2 (3 %) &t byla diagnostikovdna paimé vzacna
komplikace v podobsyndromu zan@ného disku. U 5 (7 %)t se objevila granulace
gastrostomického Usti a u 8 (12 %jJidoyly evidovany kozni komplikace. Je otazkou,
zda kazda kozni komplikace zaloZzené gastrostomia bgnesena do dokumentace
ditéte. Kazdodenni praxe ukazuje, Ze tém kazdeho déte se zaloZenou gastrostomii
se kEhem jejiho zavedeni objevi kozni komplikace v padatarudnuti okoli
gastrostomického setu, iritacézeci mirné sekrece.
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4.2 Vysledek rozhovoti s respondenty

Rozhovor 1

Prvni respondetkou byla matka @&m18leté divky, s diagn6zou¢zka
psychomotoricka retardace a farmakorezistentnieppié. Rozhovor se pagachozi
telefonické domluy odehral v doméacim prdsdi p€ovatelského domu, ve kterém
bydlela divka spol¢ s rodti a ktery byl uzfisoben paebam handicapovanychktda
dosglych. Fijeti bylo aiekdvané a velmi vstné.

Divka méla podle udaj matky zavedenou gastrostomii zhruba 2,Bsice.
Gastrostomie byla zaloZzena endoskopickou technikoupo predchozim vySani
pasaze jicnem nebylo nasti nutné provést soasre fundoplikaci.” | prestoze byla
divka vyrazg podvyzivena, tivodem zalozeni gastrostomie bylo zhorSeni stavu
epilepsie. Podvyzivu divky si matka adomovala, ale,...kdyby byla dvodem
provedeni gastrostomie jen podvyZziva, nesouhldsjiech s ni. Proto mame vSude v
papirech napsano, Ze ra#i 5 let odmitaji provedeni gastrostomie. Situacenmakonec
dohnala k souhlasu s provedenim, protoZe se dvakraebou objevil status epilepticus,
dcera byla v nemocnici na kagié@ch, nemohla jfijimat stravu Usty a byla krmena do
sondy zavedené nosem. Z tohoiivadiu jsme nakonec s manzZelem souhlasili se
zavedenim PEGu".

Poprvé se matka s nabidkou zaloZeni gastrostortkeladhem hospitalizace
na dtském neurologickém odteni, kdyz ji 1ékdi i oSetujici persondl vid, jakym
zpisobem pipravuje jidlo pro dceru,Hned zadali, Ze by to chio sondu a PEG a
abych si tak usnadnila praci. Ale ja jsem si nelghtisnadnit praci, ja jsem céa aby
jedla pusou!” Matka byla informovana a poéena také o moznosti podavat stravu a
tekutiny sondou. Bkolikrat cestu podavéani stravy Zaldgdée sondou i zvolila, bylo to
ale vzdy jen Bhem hospitalizace, v doméacim piesti jednoznéné¢ uprednosiiovala
podavani stravy per os.

O provedeni PEG byla matka informovanrsisédlym gastroenterologem, ktery ji
slovré a pomoci kresby na papir vl samotny vykon, A pak jsem jesf n¢la Sanci
jit se podivat za halkou na JIP, ktera uz ma PEG zavedeny delSi dohaudhformaci
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ani vysvtleni jsem nedostala. Myslim si, Ze v dneSnéddbvSichni pditaji s tim, Ze
kdyZz se éco takového planuje, budu se o to zajimat i samgtdedam si pagebné
informace na pditaci nebo rkde jinde. Jestsi vzpominam, Ze jsem dostala takovou
brozurku o PEG od jedné ségky, co za nami chodila &l jidlu behem hospitalizace v
okresni nemocnici. To bylo alega rokem. A v ni jsem secétla co to je vlasthPEG,

jak se o @j starat, takZze to byl pro éntakovy zaklad. CHla jsem ale teba je&¢ pred
samotnym zavedenim #idak PEG vypada, co bude mit vlastnoje di¢ v tele. A toho
jsem se nedixala.”

Vzhledem k tomu, Ze problematika zaloZeni PEG Ilsylmatkou diskutovana
opakova® a samotné zalozeni gastrostomie 5 let odmitalaedlay Ze dla dostatek
¢asu na dotazy tykajici se zavedeni gastrostompgedtoze mla matka uz #Sinu
informaci o PEG ziskanych, od |é¢kadostala odpad na vSechny dalSi otazky.
....méla jsem z g dobry pocit, ¥déla jsem i, Ze bude operovat on. Byla jsem
spokojend.”

Po gedchozim vysétleni jednoho z cil diplomové prace — vytweni
jednotného edukaiho programu — matka, uvadi..to by bylo super, kdyby to bylo
takhle vSechno v kostce. ProtozZe i kdyZ jsem séarbéiem hospitalizace po zavedeni
PEG kdykoli Iék&e na cokoliv zeptat, pad jsem réla pocit, Ze ho zdrZuji od prace, Ze
tam neni jen pro nas.”

Problematika oS&bvani zavedené gastrostomie byla matce &tjsva az po
jejim zavedeni. Nejprveéhem kratkého pobytu na JIRP pro kojence@ivditi a poté
na standardnim odteni. Nekolik maélo informaci dostala od sester, alétSinu
informaci a paebnych praktickych dovednosti tykajici se t®&dni gastrostomie
ziskala od léki&e. Samotny postuptipoSetovani PEG matce Iékaazori predved| az
na jejim ditti. ,,....ukazoval md jak s tim mam hybat. Ja jsem se béla, aleekh, Ze to
musim aby to nezarostlo./&dem jsem nebyla nijak informovana o problematice
oSetovani, asi si mysleli pcomre maji reco rikat dopgredu, kdyz se bude v&sSit az to
nastane.”

Podle ndzoru matky, #a dostatek¢asu na dotazy tykajici se o&mtani
gastrostomie. ZaloZeni bylo spojeno asi s tydeonspitalizaci, Bhem které se stihla na
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vSechno zeptatV ¢rfim ale, Ze kdyby tanekdo jen dojizd teba odpoledne, tak by to
mohlo byt komplikované a neucelené, protoze ne jezdga oddleni dostatek’asu a
prostoru ¥novat se rodizm. Ale i tak si myslim, Ze by se to vzdjak udtlalo.”
Otazky oSdbvani gastrostomie byly matce zodppeny vSechny, ale jen tykajici se
nekomplikovaného fibéhu. ,Jest¢ by ale mohliict, jak postupovat, kdyZ seco
objevi. Nas trapila granulace v okoli PEGu, ja g2 rdla sice gecteno, Ze sedto
takového nize vyskytnout, ale nikdo mise&l, co mam dat, jak se o to mam starat. To
mi chyk¥lo. Oni vam péad rikaji, Zze PEG pro vas bude&ipos, pomoc, ale taky by vam
meli Fict tu druhou stranku.”

Jednotnd edukace tykajici se ode@ni gastrostomie by byla podle nazoru
matky velice uziténa. Ona sama by jednozim& uvitala edukaci jiz f@d samotnym
zavedenim gastrostomie, ne az na jejim vlastnié.djT 7eba kdyZ jsme byli v Motole,
tak tam rgli na kardiochirurgii model panenky, na kterém rabn vysetlovali
problematiku operaci srdka. Tak feba kdybych si mohla/@dem vyzkouSet na
nejakém podobném modelu jak mam tou Hemli otd’et, jak moc ji mam davat do tahu,
byla bych utité klidnéjSi a edeéla bych, Ze tim svému éitneubliZuji, Ze ho to neboli.
Taky ta brozurka, kterou jsem dostala, je dost nbejfe tam sice napsano, ze s&ou
lidé s PEGem chodit i koupat, ale ja pethuji informace tykajici se problematikatid’

Matka nebyla Zadnym #gobem informovana o riziku moznych komplikaci
edukace., J& mam pocit, Ze oni se fakt bognt maminanvict, Zze @aké komplikace
miZou nastat. A zvl@kdyZz gastrostomii odmitaji. To potom jen vychvalgz aby
rekli vSe. Fakt mluvi jen a jen pozitédrAle ja jsem takova, Ze pebuji wdét, ze PEG
ma teba deset komplikaci, kteréibou nastat. Pak kdyZ t@iple, /eknu si aha, tohle je
to a to a mamdat to a to.

Vzhledem k tomu, Ze matka nebyla zadnymisgibem potena o moznych
komplikacich nedokazala by je rozeznat, anif@sit. ,...jsem poad v takove
newdomosti a bojim se, Ze nedokazu poznat, kdyz¢ee mco dit. Mam strach, jestli
se teba rco nedje uvnit' Zaludku, v mist kde je ten PEG ukotveny nebo jestli se
nemohl @jak poSkodit samotny Zaludek tim PEGem."
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Zmeénu v kvalig Zivota po zavedeni gastrostomie vnimala maticalgvsSim v
tom, Ze za dobu zavedeni uz dcetianala 1,5kg na své hmotnosti, dostavala praviteln
pottebnou davku stravy a tekutin..takZze uspch to je, ale jen po strance jidla. Je to
parada, kdyz ji rano nemusim budit na jidlo a kéidhmizu dat davku jidla do PEG
aniz by se probudila. /edtim jsem vzdy buzenim vyvolala epilepticky zdchiéa
osobr mam ale pocit, Zefpstava jist pusou, Ze si na podavani stravy do PE&&Ena
zvykat a Ze si tak ulevuje. Mam strach abychommekoeskadily jen na tom PEGu a
enteralni vyziy. V dobé rozhovoru vnimala matka rozhodnuti zalozit gastmod u sve
dcery jako spravné, ale pro ni samotnou to znameanélzpatky.

Vytvoreni jednotného edukaiho programu pro rode a dti se zavedenou
gastrostomii by dotazovana matka jednémdaivitala, byla peswdcena, Ze by pomohl
snaze se orientovat v problematice gastrostopkidyZz to bude po kupv jednom
balicku, tak to bude Upthuzasné. T# teprve vidim, co to obnasi a jak si musite ghan
informace po |ékéch, po sestckach, po maminkach....A kdyby bylehta moznost
zrizeni telefonické linky, na které by vam dokazatagit ohled® gastrostomie, tak to

by bylo Upl@ to nejlepsi, co by mohlo byt.

Rozhovor 2

Druhou respondentkou byla matka 2,5leté divky sgrbi@aou spinalni
muskulérni atrofie, mitochondrialni encefalomyopadi hypotonicky syndrom. Matka
byla spolén¢ s dcerou hospitalizovana na étshi JIRP pro kojence &t8i it témer
rok z divodu nutnosti dlouhodobé ventita podpory. V dob rozhovoru s matkou, byla
divka jiz téngt 1,5 roku v domaci @& M¢la zavedenou tracheostomickou kanylu a
ventilani podporu vyZzadovala pouze&hem noci. Stravu ani sliny stale nepolykala,
byla proto krmena cestou gastrostomické sondy. ®ibkdlela spokné rodici a
prarodti v rodinném domku.

Podle udaj matky nela jeji dcera zavedenou gastrostomii asi 2 rokyhlgdem
k tomu, Ze pedchozi vySéeni pasaze jicnem nepotvrdilo gastroezofagealtixef
mohla byt gastrostomie zaloZzena endoskopickou tkehn Divodem zavedeni PEG
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byla neschopnost polykanfigllouhodobé UPV a malé svalova sil@pakovare jsme
zkouSeli polykani trénovat i pomoci maséaze refgxbdd:, ale nesSlo to. Naopak, kdyz
jsme ji zkouSeli davat mléko do pusy, &lgrio nadavovalo a opakovérevracela. A
protoze zde bylo riziko, ze by mohka vdechnout, vzdali jsme to.”

Vzhledem k pedpokladu dlouhodobého podavani stravy nazogastriskndou
byla matka postugn informovana o mozZnosti zavedeni gastrostomie wejpr
oSetujicim lékaem a poté &skym gastroenterolgem. Informace o moznosti podiava
stravy a lék cestou PEG matka obdrzeléhem hospitalizace na JIRP pro kojence a
VEtSi dsti.

Samotny vykon zavedeni gastrostomie byl matce &tgv pomoci kresby na
papir a slova. ,Byla jsem se taky podivat na ldatku, kterd uz lezi na JIPce dlouho a
ma zavedeny PEG. A dostala jseméédkovou brozurku, ale uz anfgsre nevim, co v
ni vlaste je." Matka si nevzpom#a, jestli ji byl poskytnuty dalSi jiny Zisob
vyswétleni tykajici se zavedeni gastrostomie.

Vzhledem k dlouhodobé hospitalizaci matka gkenpocit nedostatkdasu na polozeni
dotazu ohled&igastrostomie,Potom, co mi vysétlili o co se jedna a ja dala souhlas se
zavedenim PEGu, se najednoghém dvou di uvolnilo misto na sale a tak dgte
zavedli hadtku hned jak to Slo. Bylo to tak trochu narychlog aepoaiovala jsem
nedostatekcasu na otazky kolem PEGu. Byla jsem viastida, Ze se to seblo
vSechno tak rychle a Ze uz nebudouwsiditet strkat sondu do nosu. Vzdy, kdyZ jsem se
na to koukala, @la jsem pocit, Ze to musi byt stradrepijemny, navic posledni dobou
zacala i dost zvracet."Matka uvedla, Ze ji byly zodp&xeny vSechny otazky tykajici se
zavedeni gastrostomigVlastne jsem asi ani vic ddet nechéla, statilo mi to. \erila
jsem jim a navic jsenvgléla, Ze jest nejakou dobu na JIP budeme, takZze se budu moct
klidne zeptat pozgi.”

Zpasob edukace tykajici se zavedeni gastrostomie npiigadal vyhovujici.
.Myslim, Ze bych ani Zadny video ¥idechtla, mozna jen to, jak vlasiria hadika co
ma v FiSe vypada. To by ézajimalo jak to tam viasérdrzi.”

Problematika oS&bvani zavedené gastrostomie byla matce &tiewva az po
zavedeni gastrostomického sefbop//edu mi jen pan doktofekl, Ze s tim budu muset
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pravidelre kroutit a ostatni mi ukazala séiska az to mla dcera zavedené viiBe.
Nejprve celé oSeébvani dlala sesticka, ja jsem nechkla, bala jsem se, Ze to bude
dceru bolet. Az kdyZ jsen¥lan pocit, Ze uz to neide bolet, zéala jsem to taky zkousSet.
Video, film ani model mi dité neukazovali.”

Na dotazy tykajici se ofewani gastrostomie &a matka opt vzhledem k
dlouhodobé hospitalizaci dostatalasu. Zgtné si nevzpomdla, Ze by nedostala
odpowd na rekterou z otazek tykajici se oE®tani gastrostomigVlastne jsem se ani
na nic neptala, édala jsem vSechno tak, jak mekli. Predpokladala jsem, Zze kdyz se
bude rco dit, nebo budecoo novéhoieknou mi o tom.*

Edukaci tykajici se oS@tvani gastrostomie povazovala za dagai, ,..jen
jsem se ze zatku bala, jestli to dam dobre a jestli to dceru neboli, kdyz ji utahuji tu
podlozku. KdyZ si to tak eédomim, asi bych byla radSi, kdybych si to mohiadem
vyzkouSettba na tom modelu. Fakt jsem se béala abych ji vgtrida!”.

Informace o riziku moznych komplikaci souvisejicishgastrostomii matka
neobdrzela ZzadnéNerikali mi nic o tom, Ze by to mohlo migjaké komplikace, ale
mozna Ze to bylo proto, Ze jsme byly s dceroag® nemocnici, takze jsme byly pod
dohledem.” Na otazku jestli by matka dokazala rozeznattasdjji se vyskytujici
komplikace odpogdéla: ,...jediny, co jsem tak djak vypozorovala sama bylo to, ze
kolem hadtky nela dcera oldas troSku zarudlou @#i. Nekdy jsme tam daly se
sestickou troSku mastky, jindy to samo vymizelo. Nenapadé mic jiného co by se
mohlo stat. A steghbych nic sama reSila, vzala bych dceru okamZdo auta a jela
bych s ni do Hradce!"

Zmeénu, kterou matka pozorovala po zavedeni gastrostohyilo zvySeni
hmotnosti,...a to, Ze uz nebude mit tu sondu v nose. Taky [gdanrada, Ze @ uz
nenuti ji krmit pusou. Bylo to pro drhrozny, kdyZ jsem to zkouSela a ona se jen
zakuckavala. Nedokazu steplstavit, Ze bych to¢thla poradd, na to bych fakt nefia
nervy. Takhle je to pohatka.”

Matka odpo¥déla, Ze vytvdeni jednotného edukaiho planu pro rode a dti
se zavedenou gastrostomitiy asi bylo dobré. Hlava proto, Ze by si mohli/edem
zkusit feba na modelu jak a co majéldt s tou hadikou a taky by &éli mozna vic o
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tom, co se h¥e stat a co majidhat. Ja tim, Ze jsem byla skoro rok v nemocnici na
JIPce, tak bylo vSechno v poldd

Rozhovor 3

Treti respondentkou byla matka 4letého chlapce sndimmy farmakorezistentni
epilepsie a psychomotorickd retardace. U chlapce pssdpokladala porucha
metabolismu, proto musel dodrzovat ketogenni deieta, ktera se dodrZzuje u pacient
s poruchou metabolismu aéame ve s¢te také jako jedna z forem dBy
farmakorezistentni epilepsie, dieta obsahuje vyspkécento tuk s adekvatnim
mnozstvim bilkovin a velmi omezenym mnozstvim &)kV dob: rozhovoru chlapec
pouze lezel v postylce, nekomunikoval, nesledovedsedl a byl Ziveny cestou
zavedené gastrostomie. Bydlel spolu s matkou enjeprtnerem v panelovém dém
Vzhledem k tomu, Ze matka &da pracovat ngastény Uvazek, pomahala ji s fiéo
chlapce balka.

Chlapec nil podle udajp matky zavedenou gastrostomiico malo pes rok.
Duvodem Kk jejimu zaloZeni byly problémy s krmenigh.kdyZ zpaétku pil jeSe
savickou, postup# zacal Spatre polykat, krmeni bylo na dlouho a séi zaal pomalu
odmitat. B polykani se zalykal a myslim, Ze t@astokrat vdechnul. TakZe z toho
casem vyplynulo, Ze se bez gastrostomie neobédjttka uvedla, Zetovodem zalozeni
gastrostomie nebyla zhorSujici se epilepsie, a® jeelkova retardace...prosté se
celkov nevyvijel“.

Poprvé o gastrostomii s matkou miuvil Iéka Ustavu ddicnych a
metabolickych poruch v Praze, kde byl chlapec vg$@n z divodu pode#eni na
metabolickou vadu,Pan doktor uz mi zé&al tak rgjak naznaovat, jestli o tom
nepremyslime, ale ja jsem se tomu dlouho brantikala jsem si, Ze to je vlastro
jediny, co jest zvlada. A i kdyZ pije pomalu, tak si to ¢k vypije sam. Pak uz
nezvladne sam nic...Altovek si musicasem pipustit Ze to tak je a Ze to lepSi nebude.

TakZe té’'to hodnotim jako spravny rozhodnuti.”

54



Samotny vykon zavedeni gastrostomie matcectstawtlil a na papir nakreslil
détsky chirurg, ktery satasré se zaloZzenim gastrostomie provedl i fundoplikaci z
duvodu prokazaného gastroezofagealniho reflyiim ani video mi neukazoval. Kdyz
mluvil o gastrostomickém knofliku, zajimale jak to uvnif vlastre drzi, tak jsem si vSe
potebné hledala na internetu. A je tam toho spoustu.”

Matka nedokazala 2mé posoudit, zda #la dostatelcasu na dotazy tykajici se
zavedeni gastrostomigNevim, jestli na rd mel pan doktor dostasu, on byl takovej
rozlitanej, giSel za mnou mezi operacemi...Ja jsenmchieck, ktery nema rad, kdyz ho
do receho tlafi. Radji si sama v klidu najdwas, potebné informace a az poté si
udéldm nazor a rozhodnu se. TakZe tofasu tolik nebylo a ja jsem ho nedht
zdrzovat.” | presto, Ze matka nefla pocit, Ze je ji ¥novano tolik¢asu jak by si
piedstavovala, dostala od |¢kaodpo¥di na vSechny otazky, které Kmu vznesla.
Nékteré informace tykajici se zavedeni gastrostomiglanmatka jiz pedem
nastudované, proto podoba edukace, které se plddsgla pro ni dostaljici.

Postup pi oSetovani gastrostomie ji byl nazarrpredveden oft détskym
chirurgem, a to az po zaloZeni gastrostopN&zorné mi na synovi vSechno ukéazal, jak
se plni balének i jak se vymuje cévka, kterou jsme tamélimzavedenouédsre po
operaci, nez nam dali gastrostomicky knoflik. Tgkik mam podkladat cévku
polstdkem, jak ji mam felepit, co s koupanim a takEdukace ze strany sesterské
neprokthla zadng...myslim, Ze si s tim ségky ani moc neidely rady. Dokonce jsme
se setkali s tim, Ze kdyZ jsme byklpZzeni na standardni odéni, sestra, ktera nas
m¢la na starosti nikdy fed tim gastrostomii nevdth a podavala synovi Iéky do vstupu,
kterym se plni balonek. Balonek se tim poSkodéwka vypadla. Navic to byly leky na
epilepsii, na kterych je syn zavisly, takze jsmé skorili na JIP.“ Matka uvedla, ze
me¢la dostatekasu na dotazy tykajici se o&mstani gastrosromig...syn byl rgjakou
dobu hospitalizovany, takZze jsem¢lancas se zeptat na podrobnosti, které jsem
potebovala ¥dét. Navic jsem dostala od pana doktora telefafisio a mohla jsem mu
kdykoliv volat, pokud by se mégo nezdalo.”

Co se tyka nazoru matky natgob edukace tykajici se ofmtani gastrostomie,
byla by klidrgjsi, kdyby mohla fedem shlédnout edukai video tykajici se oS&tvani

55



.-..t0 by bylo super, ufit¢ bych se tolik netila té cévky. Ja jsem taky negataby Sla
synovi z bicha rgjaka hadrka. Uz jen ksli manipulaci, kdyZ ho jq@baluji, bojim se
abych za ni &jak nezatahla a neublizila mu. Kdybycheéwan doktor nenaznrd, Ze
existuje gastrostomicky knoflik, asi bych do toesla“

Na rizika moznych komplikaci souvisejicich s gastiomii nebyla matka
upozorrgna zadnym zfsobem,...ne, o tom se mnou nikdo nemluviBYyla si jista, ze
by v sokasné dob dokazala rozpoznat, pouze nestandardni situaenkgiastrostomie
».kdyby mu to krvacelo, nebo se objevil@gaka sekrece, nebo to &do treba
zapachat, tak to bych ¢ité poznala. O ostatnich komplikacich nevim. | kdyfedi
vzpomindm, Ze kratce poté, co jsme byli prepusSz nemocnice, zal se syn
bezprostedre po krmeni kroutit a nakat. A skoro ihned po nakrmeni se vyprazdnil,
stolice ale rdla stejny charakter jako mléko, kterym jsem ho mala. Bylo mi to divny,
ale pan doktor mauklidnil, Ze to je asi#jaka viréza. Situace se ale f@m opakovala,
a tak jsem nelenila a jela do nemocnice. Tam na#alidentgen a pan doktor, ktery
slouzil na ambulanci byl spokojeny, protoZze bylg @sre videt, Ze mu cévka vede
pekne az do stev. KdyZ jsem ale oponovala, Ze ma bycp v Zaludku, doslo mu to.
Sonda nam kiti prasklému baldnku zaplavala aZ d@esta, tak jsme ji vytahli, zavedli
novou a syn se uklidnil. TakZe vlastmiZu rict, Ze td bych dokazala rozpoznat dalSi
z komplikaci. Nagsti ndm uz nehrozi, kdyZ mame knoflik. Myslimesizad tohle jsou
zakladni informace, které byeta znat kazda sestka, natoz pak pan doktor.”

Zmeénu kvality Zivota po zavedeni gastrostomie matkianata fedevsim v tom,
Ze syn pibral na hmotnosti, dostaval pravidelné davky jidlamnoZstvi jemu
odpovidajicim, byl klidgSi a,...odpadlo to nekon#é krmeni. Bylo to fakt hrozny,
zajikal se a kuckal. To nebylo krmeni, to bylo édp* V doke rozhovoru rozhodnuti o
provedeni gastrostomie matka hodnotila jako spréemiéodnuti.

Vytvoreni jednotného edukaiho programu by matka povaZovala za
jednoznéné prinosné,...to by bylo super, kdyby to bylo takhle pohromadyby s
maminkou proSel vSechno jeddovek, a mohla by se pak najnv pripade poteby
obratit, tak to si myslim, Ze by bylo fajn. Mamitigypak nemusely po telefonu sétan
pana doktora, kteryastokrat nemaas."
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Rozhovor 4

Ctvrtou respondentkou byla matka t#m12letého chlapce, ktery byl v
kojeneckém ¥ku operovan pro vrozenou stué vadu. Bhem operace doSlo k
poSkozeni bragniho nervu a néaslednk ochrnuti branice jako hlavniho dychaciho
svalu. Chlapec byl z tohotoidodu dlouhodobé napojen na ventitai pristroj. Byl
spole&né s maminkou hospitalizovan tén® let na JIRP pro kojence &tsi ckti.

V dobhé rozhovoru byl jiz skoro 3 roky v domaci géDychal spontan® pies
zavedenou tracheostomickou kanylu, nevyZadovalileenpiistrojem. Byl schopen se
sam najist a napit, proto mu gastrostomie bylaerraiSUkouil dochazku teti tidy
praktické Skoly, krashpsal, pdital a @i zaslepeni tracheostomické kanylyeitl. Byl
nadSen z potacovych her a bezchyBrovladal obsluhu potace a televize. Spoie¢ s
rodi¢i a starsi sestrou bydlel v jejich osobnimebyt

Podle udaj matky a podle dostupné dokumentace, kter@¢lamatka trvale u
sebe, il chlapec zavedenou gastrostomii 3 rokyivbdem zavedeni gastrostomie byl
nedostatény prijem stravy. | pestoze byl chlapec trvale napojeny na veétilgristroj,
pil z lahve. Davky, které vypil byly ale malé a o&pyly jeho denni pdebu Zivin.

Z téchto divodi se mu davka, kterou nevypil, podavala do Zalud&mogastrickou
sondou.,Nechteli mu ale p@ad rypat sondou v krku, navic se mu v jicnu uzrénk
poprvé objevily jicnové varixy, takZze’litstrach aby je pi sondovani gjak neporanili.
Proto o PEGu zé&ali tak rgjak uvazovat a postupnre s tim seznamovat. Po zavedeni
PEG jsem ale trvala na tom, Ze ho chci dal krmgqaua do PEG mu budu davat jen to,
CO nevypije.”

Poprvé o moznosti zaloZzit chlapci gastrostomii rillsvmatkou oSétijici leka
béhem hospitalizace na JIRP. Bylo to v dpkdy chlapec festal gibirat na hmotnosti,
piti z lahve ho unavovalo aimamaze zé&l byt dusny.,To mi ale jensekli, Ze @co
takového existuje”.

Samotny vykon provedeni gastrostomie byl matce &tlmv pouze slové
oSetujicim |ék&em. Video, model, obrazek ani broZuru géark dispozici.,Proste mi
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rekli, Ze gjde na PEG, protoze to pragnbude nejlepsiRekli co to je, ale ja jsem nikdy
pred tim nic takového nevid, ani jsem o tom nic neslySela. Shodou nahoddoté
leZelo na kojeneckém adeni di, které uz ®lo PEG zavedeny, tak jsem se ng n
byla kouknout. Jinak bych to poprvédlaaz na svém synovi.”

Zpétn¢é si matka newsdomovala, jestli ifla ¢i nenela dostatelkcasu na dotazy
tykajici se gastrostomigProste jsem to tak vzalaiekli mi, Ze je pro #ho dilezity aby
zacal pribirat na vaze. A kdyz jsem jéemlouvala, jestli by ho neSlo krmieba Zilkou,
odpowdéli mi, Ze jde o dlouhodobou zéalezitost. UZ tenkidtn totiz ne#ili, Ze bude
nekdy jist pusou, ale ja jsem jinikala, Zze to dokazeme! A dokazali jsme td8echny
otdzky tykajici se gastrostomie, které matka ptdoZiekaum, ji byly vzdy
zodpowzeny. Nepodciovala neochotu ze strany léka

V souwasné dob by matka jednozriia¢ uvitala jiny zfisob edukace tykajici se
zavedeni gastrostomiglenkrat byl clovek ze vSeho takejak zaskdenej, bal se. Dnes
bych se uz ptala na upirjiny veci, chéla bych ¥dét mnohem vic. Ne jenom, Ze se
jedna o hadiku, do které se mu bude davat jidlo. &bych reba vdét, co se nize
stat, co to pro ¢ bude znamenat do budoucna, jestli PEG nezaneéfa&é nasledky
... Kdybych ¥déla, Ze se mu v Zaludku, v rdjstde nal zavedeny PEG uth obrovsky
varix, mozna bych vahala dat souhlas s provederdstrgstomie. Mozna to je jen
nahoda, ale ja si to tak vy&lwji. Taky bych si ufit¢é hledala sama vic informaci,
nespoléhala bych se jen na to, co mi Kdkne. Do dnesniho dngeba nevim, jak to
vypadalo v kide, kdyz tam eh zavedeny PEGCim to tam vlast# drzelo, to mi nikdo
neekl..."

Postup p oSetovani gastrostomie byl matce vyflen az po jejim zavedeni.
Predem neréla Zadné informace, broZurku arfegstavu o tom, jakym #gobem bude
sama gastrostomii o$evat.,Bylo to az na synovi. Byl u toho pan doktor setSésou
a ukazovali mé jak mam manipulovat s hattou, jak manzistit podlozku, jak ji mam
utahovat a hlavéijak mam sledovati#i v okoli zavedeni aby nebyla zarudla nebo tam
nebyla @jaka sekrece. Myslim si, Ze mi informace/@ojp nedavali, protoze jsem byla
se synem dlouhodethospitalizovana, takZze se vSech®Silo az kdyZ bylo peba.
Nejvic informaci jsem dostala o tom, jak se podédd do PEG.“ Matka uvedla, Ze
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méla dostatekéasu na dotazy tykajici se o&mtani gastrostomie a vSechny otazky ji
byly vZzdy zodpogzeny.

Zpétné by na zjisobu edukace nic neémila. Rozsah, v jakém ji byla vy&lena
problematika oS#&bvani gastrostomie, ji pinpost&oval. Pokud se vyskytnuléjaky
problém, vzdy haeSila aktuald. ,Moznd jen, kdyby byly k dispozicéjaké nahradni
dily PEG. ProtoZze kdyZ se stane, Ze se utrhne epken cudlik na zadlavani nebo
praskne tlaka, je to obrovsky problém. Nam se to stalo, akdest jsme se se$tkou
nasly nahradni, ktery byirou ndhodou k dispozici, normairno tak ale neni.”

Na rizika moZznych komplikaci nebyla matka nijalegem upozormna. ,Ne, o
tom nic neéikali. Vedéla jsem, Ze je to takova mala operace, to jo. Alakj jsem to
brala, Ze to tam prostfrknou a Ze se nefke nic zvlastniho stat.Jediné komplikace,
které by matka dokazala rozeznat by byla sekredenkd®EG, krvaceni atjpadné
ucpani gastrostomického setu. V Zadnéfipgat by je ale n&Sila sama. Vzdy by
vyhledala pomoc. Problematika dalSich moznych kdaapi ji nebyla znama.

Zmeénu v kvalig Zivota ditte po zavedeni gastrostomie matka vnimala spiSe jen
jako zvySeni hmotnostjVzdycky jsem to brala jako dalsi hadici navic. Apabral, to
bych jim Kivdila, ale ja tak @jak po-ad Ziju v tom, Ze by mu st i tech 70ml mléka
na davku a Ze kdybyemnechali ho krmit jen pusougjak bychom to feckali i bez
PEG. Kdyz t& vidim, Ze se nam opravdu pailia, Ze ji sam, asi bych znovu souhlas se
zavedenim gastrostomie nedala...”

Matka byla peswdcena, Ze vytvieni jednotného edukaiho programu by
pomohlo v budoucnosti roftim i dtem snaze se orientovat v problematice
gastrostomie,Tak to stoprocents, protoze kdyzZ je to takhle uceleny a pohroéngel
to prima. Navic si myslim, Ze od doby, kdy zav&EG nam, ubhlo spoustwasu a uz
maji taky ueite daleko vic zkuSenosti a moznosti, takze by oakymieli dat vedet. Je
taky urite lepsi, kdyZ to vSichnigldyji stejre, nez kdyz si to kazdyld po svém. Vim, Ze
to neni ve skut@osti mozné, ale kolikrat si takkam, Ze bych céia aby to tady bylo

jako v “nizovce’, kde si s vamakme sednou, vSechno vam v klickknou a ukazou...”
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Rozhovor 5

Patou respondentkou byla matka 17leté divky s dizgm tzké hypoxické
poSkozeni mozku po tonuti, které se udalo v batwleeku. Divka byla v dob
rozhovoru ve stavu vigilniho koématu (hlubokd porchedomi nasledkem
dlouhodobého otoku mozkufimiz ma sice dé otewené @i, ale nesleduje jimi, nelze
s nim navéazat kontakt)¢Ace psychomotoricky retardovana, nekomunikovalacta m
téZkou skoliézu. Stravu a tekutiny ji matka podawidazavedené gastrostomie. Spolu s
rodi¢i a starSim bratrem bydlela v rodinném dom

Gastrostomii ila divka podle Ud&j matky zavedenou 3 roky i tmésice.
Matka az do jejiho zavedeni krmila dcertirggzenou cestou Usty. iDbodem jejiho
zavedeni byla prokazana hiatova kyla, ktera se thkie skolibze vyrazhzhorsSila.
Soutasre se zaloZzenim gastrostomie byla provedena fundagdika uchyceni Zaludku
na spravném mist,Dlouho jsem se gastrostomii branila, vnimala jséwnjako dalSi
vstup do dla, dalSi moZnost infekce. A kdyZ si vzpomenugakypadalo, kdyZ #&a
dcera je& zavedenou tracheostomickou kanylu, ndahjsem aby sedto podobného
opakovalo. Pak ale Zala dcera zvracet a zvraceni se opakovalo stat@sgjSich
intervalech. Lék& meé ujiSrovali, Ze je to jen aka vir6za a dostala jsewipky proti
zvraceni. Zvraceni se nezlepsilo, a tak jsem pddddkae z Prahy, kde se dceraié
na neurologii. Tam sice vyléili neurologickou gicinu zvraceni, ale dcerafpzvraceni
nekolikrat aspirovala zvratky, £tkym zapalem plic nasgvezli do Hradce, kde byla
diagnostikovana hiatova kyla“.

Poprvé o gastrostomii mluvila s matkou I8@ ze standardniho o&dni, kde
byla divka hospitalizovana pro do&ni €Zké pneumonie. Poté o nutnosti zaloZeni
gastrostomie mluvil s matkougtsky gastroenterolg, Rekl mi, Zze nebudeme dlouho
chodit kolem horké kaSe, Ze mam dost:rmé to, abych pochopila, Zze je nutné fice
zavést gastrostomii. KdyZ jsem nesouhlagé&l, Ze mi nic jiného nezbyva, protoze ma
hiatovou kylu, Spathpolyka a zvraci. A jeStdodal, Ze se to die vzdycky zrusit. Ale
ono to neslo. Cldta jsem zachovat jidlo pusou, skoro tyden jsemilaggebe i dceru a
krmila ji pusou jak to Slo, ale ona se/ad davila, byla celd zpocena a utahana. Tak

jsme to vzdali. Ma jsem pocit, ze jako opatrovatel jsem selhala.”
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Vzhledem k tomu, Ze matka jiz delSi dobu zaloZems$trgpstomie odmitala,
nepoct'ovala nedostate&asu, ktery ji byl ponechan na dotazy tykajici sstrgatomie.
Na otazky kolem gastrostomie se moc neptala, stdl2 iila, Zze se jim poda
zachovat fjem stravy Usty,KdyZz se stav dcery natolik zhorSil, Ze zvracelarsk
kazdych pt minut, nebylk‘as na to, abych se nakeo vyptavala, bala jsem se aby se
vitbec dostala na sal”.

Poté, jakym zfisobem byla matce vystlena problematika gastrostomie by
rozhodré uvitala jiny zmsob edukace.,To, co mre pan doktor ekl ohledd
gastrostomie, bych hodnotila tak znamkbyii. Proto jsem si sama sedla k internetu a
zacala jsem si hledat informace sama. Je tam toho spoyak to vypada, jakym
zpisobem se to oSeije, i to, jak se podava strava. Takze vSe co saiebovala vdét,
jsem naSla tam. Maminky, ktet@ékaji nebo se rozhoduji dat souhlas ze zavedenim
gastrostomie, by &y byt p‘edevSim ujigny, Ze to jejich &i nebude bolet. Tohle rén
tam chylglo!*

Problematika oS&tvani zavedené gastrostomie byla matce né&zak@zana
détskym chirurgem, ktery zavéd gastrostomii. Redem nebyla nijak edukovana a
edukace pro#hla pouze pod vedenim l&kapo samotném vykonasu na otazky
tykajici se oSébvani gastrostomie #a matka dostatek a vSechny otazky ji byly
détskym chirurgem zodp@xzeny.,Pan doktor mi dal dokonce svoje telefonfi$lo a
mohla jsem mu kdykoliwbem dne, i v noci volat pokud by nastal problent zEej!”

Kdyby si matka mohla vybrat, &ité by zvolila jiny zpisob edukace nez ten,
kterym prosla.,Strasné jsem se ze Zatku bala s tou hadkou hybat. Usdomovala
jsem si, Zze kazda chyba, kteroti gSefovani gastrostomie ¥thm znamena pro moje
dit¢ bolest. Je to ¢to strasného dit se na svém diti. Uvitala bych #eba model, na
kterém bych si to mohla nejprve zkusit. #bec nejlepSi edukaci by proénbylo,
kdybych si mohla popovidat s maminkou, ktera sg safra o di¢ s gastrostomii,
kdybych vidla jak ji oSetuje, jakym zpsobem podéava jidlo, to by proenbylo
nejlepsi.”

O moznych komplikacich souvisejicich s gastrostongbyla matka &bec

informovana. Uvedla, Ze s odstupetasu by dokazala rozeznat pouze nestandardni
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situaci V dok bezprostedrt po zaloZeni gastrostomie by rozhédmeungla
komplikaci ani rozliSit, ani jireSit. ,KdyZz ne¢la dcera ze zéatku zavedenou je5t
macovou cévku, bylo to strasny. Rana hnisala, bylaididr a dcera se zhorSila i po
neurologické strance. Byla straSneklidna, kroutila se, skoro nespala¢lglasi alergii
na material, ze kterého jsou fuwé cévky vyraimy. Proto jsem pod#nné brzo zaala
premlouvat pana doktora aby nam dal gastrostomiclojl "

ZlepSeni kvality Zivota matka vnimald@eolevsSim po strance zvySeni hmotnosti.
.Dcera mi pribrala z 29kg na 40kg. Kdyz s ni &w, nebojim se, Ze jeoo zlomim. A
hlavre nejsem cely den soisténa a stresovana tim, co mi vypije a co mi snizivise
taky wnovat jinym Ukofim v domé&cnosti. Na fa jsem dokonce na par hodin dénn
pomahala manzelovi ve figii

Ucelen& edukace by podle nazoru matkyam...jednoznane smysl! Kdyby ty
mamy ¥dely, co maji dlat v pipad, Ze se &co stane, nemusely by stategd
rozhodnutim jestli zavolat nebo ne, jestli budotawaivat I€kée nebo ne, jestli je to

dizlezity nebo to jedtpocka.”

Rozhovor 6

Poslednim, a zaroiieSestym respondentem byl otec vice jak 16leté divky
diagndézou difuzni mozkova atrofie a spasticka kupdréza v dsledku kontuzniho
poraréni mozku pi automobilové nehad kterd se udalaipd Sesti lety. Matkaip
tragické udalosti zetela. S péi o divku pomahaladhem dlouhodobé hospitalizace jeji
babitka, aby mohl otec iwtal finartné nezavisly. V dob rozhovoru byla divka ip
védomi, pozorovala, na otazky reagovala s latencioblasti sebep® potebovala
dopomoc, stravu a tekutiny jiziipmala Usty sama. Pomoci choditka uSlackatik
metii. NavStvovala specialni Skolu integrujici handicapovarié do spol€nosti.
Bydlela spoléné¢ s otcem a jeho ifielkyni v rodinném domku, ktery stavebn
prizptsobil potebam dcery. Otec pracoval jako technik ve zdraebtni

Duvodem k zaloZeni gastrostomie bylo podle gtcallouhodobé bezdomi po
Uraze. Vyziva ji v té debbyla podavana nitrozikh a pomoci sondy, coz neSlo do
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nekonéna. Z divodu postizeni mozkueta navic porusenou svalovou hybnosteftoze
mela nejaky ten saci reflex, nebylo to na to, aby samakadh. Abychom zabranili
vzniku dekubitu z dlouhodobého zavedeni nazogistrsondy, postughjsme se
domluvili, Ze se ji provede PEGelkova doba zavedeni gastrostomie byla podleitdaj
otce 10 n¥siai.

Poprvé s otcem o moznosti zaloZeni gastrostomievimliékai béhem
hospitalizace na JIRP pro kojence &sv ckti. ,Videél jsem par pacienit s PEGem,
protoze jsem pracoval jak@izenec kdysi na integhtakZe o ty pacienty jsem se staral,
ale nebylo jich zas tolik, abychrgsreé vedél o co jde. Pesto, kdyZz jsem poprvé dostal
informaci o tom, Ze by bylo vhodné dceavést PEG, nekoukal jsem na doktory
nechapav.

A protoze jsem ¢h jen mlhavou pedstavu, zéal jsem se ptat i v praci doktbr se
kterymi jsem pracoval. Tady jsem byl dokonalecpawco se tyka Iékakého vysitleni.
BohuZel zndm zdravotnictvi a vim, Ze za provozimencasu jak na otazky, tak na
vyswvtlovani, proto jsem si zal vSechno hledat na internetu a ciégeem se uz ptal jen
na to, co jsem pgeboval. Myslim, Ze jsem si dokonegali vypisky. V té dabtoho
bylo na internetu o PEGu uz spousta, ale vSechruyko takové obecné a ve stejném
stylu, Zzadny navod na to, co manelatlv situaci kdyz... a jak mam naopak postupovat
Vv jiné situaci.Samotny vykon zavedeni gastrostomie byl otci ¥ifem Ustr a pomoci
kresby na papitMyslim, Ze mi to i nakreslili, ale ono je to dagkky, v tu chvili to totiz
moc nevniméte. A pak sfipesete dom néjaky papir, sednete si a marnzpominate,
co vam vlast# viibecrekli.”

Otec nepocioval nedostatekasu na dotazy tykajici se zavedeni gastrostomie,
..-.nebylo to ze dne na den, planovalo se to postuiakze jsem #hdostcasu zeptat se
na potebné informace a rozhodnout se, jestli PEG dnoe, jestli jeho rizika fevysi
profit.“ VSechny otazky tykajici se zavedeni gastrostomig ttci zodpowzeny,,...s
tim jsem nedt problém. Vzdycky, kdyz jsem se @amzeptal, odpadéli mi hned, a
kdyZz nahodou neuéli, dostali jsem odpad’ pozdiji ja, nebo bahika, ktera se se mnou
stiidala v pobytu s dceroupjeji hospitalizaci. VSechny odpé&di na otazky se k nam
dostaly v relativa kratkémcasovém horizontu.
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Otec by ukité uvital jiny zpisob edukace nez ten, kterym pro$éak jsem uz
7ekl, z toho, co vam v nemocnieknou, si odnesete dagnak 5 procent. No a doma
potom tapete. Uiite bych uvital djakou podrobnou broZuru s problematikou
gastrostomii v ékském vku. \€etre obrazli, postug a vSeho dalSiho. Aby si k ni mohl
clovek v klidu sednout, az vsba ty prvni informace a prolistovat si ji. Pak s@ to
vSechno co uz slySel od doktara’ne tak @jak vybavovat a hlavhukladat. To bych
rozhodr uvital!

Ucelenou edukaci tykajici se a®stani gastrostomie otec nepro§@yl jsem
ale na oddleni pe’enej — va@enej, takze jsemdhnekolikrat prileZitost podivat se jakym
zpisobem sesittky oSefuji PEG u mé dcery. Dokonce mi nabidly abych ses&ei
divat jak se to da. PFredem se mnou ale nikdo nemluvil, nic mi nedtisxal.”

Diky dlouhodobé hospitalizaci divky &njeji otec i babika dostatekiasu na otazky
tykajici se gastrostomie. Taktéz vSechny otazkgrékivznesli, jim byly zodpazeny.

-Myslim, Ze jsme dostali odp&¥ na vSechno, co jsme pebovali ¥dét. Vitbec jsem
z toho nerd Spatnej pocit, Ze by nanekdo reco ne‘ekl nebo nechlt rict. Navic hned
po tom, co nam zavedli PEG, jsme kanganohli odjet s dcerou okamzido lazni. Tam
uz neli taky rejaké zkuSenosti sétini s PEGem, takZe jsem se tam se dile¥vzbytek

toho, co jsem poeboval.

Kdyby byla moznost jednotné edukace tykajici sdérogani gastrostomieied
samotnym zavedenim na vyukovém modelu nebo ifedsictvi videa, otec by ji
rozhodr uvital.,Tak to by bylo idedlni. Kdyby bylo k dispozicbitideo, na kterym by
ukazali postup H oSetrovani PEGu, ufit¢ by to pomohlo. KdyZ si vzpomenu na sebe,
byl jsem v situaci, kdy jsem peboval informace ja sam, ale s@sre jsem poteboval
i informace, jakym zpsobem to mamcit babicku, kterd mi s dcerou pomahala. Ja jsem
zdravotnik, ja jsemeédel jakym zpgisobem je PEG zavedeny, Ze sed#nmi bézném
oSefovani stat, Ze ji ho vytahnu, ale béta se pgad béala s tim poott, utahnout to.
Kdyby tenkrat vida na videu, jakym zjzobem to madiat, urcite by se tolik nebala.
Navic by ji pes\wdcil prislusny komenta

Na otazku tykajici se upozami na riziko moznych komplikaci souvisejicich

s gastrostomii otec uved]:..myslim, Ze jsem to éhuvedeny v souhlase, ktery jsem
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podepisoval. Byly to ale komplikace tykajici sesééme. Jenze jak jseftkal, v dolz,
kdy podepisujete souhlas, jste ve stresu. Aikagainy si uZz ani nepamatujete, co jste
vlastre podepsal. Proto si myslim, Ze by i tohle vSechdlo imyt uvedené v broZe.
Abych si mohl doma sednout a na jedné stsirpecist komplikace a na druhé stréan
vyhody. Pak by gsilovek mohl v klidu, v hla&sdm pro sebgict, zda do tohozde nebo
ne. Samozjn¢ ze by tam také ¢to byt uvedeno, coetht v pripadé komplikace.

Po zavedeni gastrostomie byla divkage®jakou dobu hospitalizovana, otec
proto uved!, Ze komplikace tykajici se obdobi begpedrt po zaloZzeni PEG by
rozhodré nepoznal,Byli jsme pod dohledem, takZe jsem nemusel anfasit. A kdyby
se reco klo potom — jsem vyaiénej zdravotnik, na nic tekam, hned bych jel do
nemocnice. Myslim si, Ze je lep&ijgt dvakrat zbyténé, nez jednou pozd Behem
doby, po kterou data dcera zavedeny PEG se n@&$t nic nestalo, krotohcasnéeho
zarudnuti KZe kolem hadky. To ale ma asi kazdy, pochybuji, Ze by se togkdon
vyhnul.*

Zménu v kvali€ Zivota své dcery po zavedeni gastrostomieispal otec
piedevsim vtom, Ze se zbavili vSech vstupcetr® nazogastické sondy a mohli
spol&né odjet do lazni a zét s intenzivni rehabilitni |&bou, kterd mdla pro divku z
hlediska budouci kvality Zivota zasadni vyznagmo lazni by nas se sondou nikdo
nevzal, uz tak stdo, Zze ne¢la dcera tracheostomii. Shénjsem do lazni i odsavku a
odsavaci cévky. Kli nam museli shaft mixovanou stravu a mixér, abych ji mohl
upravovat jidlo do PEGuU.“S odstupentasu otec hodnotil rozhodnuti zalozit tice
gastrostomii jako spravné a pokud by musel wasné dob ieSit obdobny problém,
rozhodl by se stefn

Vytvoreni jednotného edukaiho programu tykajici se problematiky
gastrostomie vidi otec jednozmg jako pinos pro rodie i jejich dti. , Existuji
internetové stranky, které slouzi jako guidelines p&i o tracheostomii. A tam je
vSechno. Kdyby se podlejakych guidelines vytvd navod jak se starat oéti s
PEGem, utite by to pomohlo. Je:dkezité, aby rodie pochopili, Ze PEG neni Uplna
ndhrada gijimani stravy pusou. Musiedlét, Ze PEG je ufeny k tomu, aby jim dit
nezemelo hlady, a pusu ma k tomu, aby s ni jedlo! Jakisd jim to Spathvyswtli, je
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jasné, ze tento zpob podavani stravy odmitaji. PEG je vl@stakova pomoc nam,
rodiciim abychom se mohli postarat o to, Zéeth nebude chybnic co se tyka jejich
nutricni poteby. A tenhle zjsob vysstleni v tom Iékéskym fofru gjak unika, neni na

to cas si sednout s ro¢km a vysétlit mu vSe i po té lidské strance. Je to velkybpFm
celéhoceského zdravotnictvi.”
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4.3 Kvantifikace dat ziskanych rozhovorem s resporehty

Pro lepSi pehlednost a moznost kvantifikovat ziskana data loggje ziskané
rozhovorem s respondenty upraveny do nasledujtafmliek.

Cilem otazky. 1 bylo zjistit, jak dlouho dobu pevali respondenti o zavedenou
gastrostomii u svého dfe a zdravotni indikaci, kterd podle nich vedla efimu
zaloZeni. Indikace zaloZeni gastrostomie i celkdétka jejiho zavedeni byly nasledn

porovnany se zdravotnickou dokumentatti.d

Tabulka 1: Davody, které vedly k zaloZeni gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6

zhorsujici se stav| 1 1
epilepsie

neschopnost
polykani a mala 1 1
svalova sila

celkova retardace p
problémy 1 1
s krmenim

nedostatény
piijem stravy usty 1 1
pii UPV

hiatova kyla 1 1

dlouhodobé
bezwdomi po 1 1
Uraze hlavy

U ditéte respondentky R1 Slo o zhorSujici se stav epéepsditte R2 o neschopnost
polykani @i dlouhodobé UPV a celk@vmalou svalovou silu, vifpadt dittte R3 byla
divodem celkova retardace a siujici se problémy s krmenim, u && R4 byl
divodem nedostatay prijem stravy Usty off pii dlouhodobé UPV, v ffedposlednim
piipadt dittte R5 se prokazala jakaiebd k zaloZeni gastrostomie hiatova kyla a u
posledniho déte R6 bylo dvodem k zaloZeni gastrostomie dlouhodobé &dami po

araze hlavy (tabulka 1).
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Tabulka 2: Doba zavedeni gastrostomie diidesponderit

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6

2,5 nesice 1 1

30 mesial 1

26,5 nesial 1

36 mesial 1

40 mesial 1

R R R R e

10 mesiaa 1

Z tabulky 2 vyplyva, Ze nejkratSi doba zavedendrgatomie byla 2,5 &sice a nejdelsi
doba 40 msici. Paimérna doba, po kterou respondenticgeali u svého déte o

zavedenou gastrostomii byla 24stoi.

Cilem otazky¢. 2 bylo zjistit, kdo s respondenty poprvé mluvilnmznosti
zaloZzeni gastrostomie a kde to bylo. Odbvbyly opst rozdsleny do dvou
nasledujicich tabulek.

Tabulka 3: Kdo poprvé s respondenty mluvil o zaloZeni gasbroge

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6
lekar a sestry 1 1
|ékar 1 1 1 1 1 5

Tabulka 3 jasé ukazuje, Ze pouze v jednoniigmcE mluvil poprvé s respondenty o
moznosti zaloZeni gastrostomie |Ekapoléné s oSeatovatelskym personalem.
V ostatnich pipadech s respondenty vzdy mluvil d8dti Iéka jejich ditte, a to

celkem v gti pripadech.
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Tabulka 4: Okolnosti, kEhem kterych byli respondenti informovani o moZznasioZzeni

gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6

hospitalizace na

neurologickém 1 1
odcleni v HK
hospitalizace na 1 1 1 3
JIRP v HK
hospitalizace na
metabolické 1 1

klinice v Praze

hospitalizace na
standardnim 1 1
odcleni v HK

Z tabulky 4 je patrné, Ze okolnostiii [ixteré byli respondenti poprvé informovani o
moznosti zaloZeni gastrostomie, byla ve vSeiipaglech hospitalizace v nemocnici.
LiSilo se pouze oddeni, na kterém jim byla tato informacecksha. V jednom fipact

se jednalo o odideni ditské neurologie, verdch ffipadech o JIRP pro kojence &Si
déti, v jednom pipact byla informace o gastrostomii &dna respondentovi v Ustavu
dedicnych a metabolickych poruch v Praze a v jednéipaat Slo o standardni odkéni
Détské Kliniky.

Ukolem otazky ¢. 3 bylo zjistit, jakym zpsobem a jak podrokn byl
responderitm vyswtlen samotny vykon zavedeni gastrostomie. Odgokesponderit
byly pro lepSi pehlednost usgadany do tabulky 5.
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Tabulka 5: Zpisob, jakym byl respondeirh vyswtlen vykon zavedeni gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6

slovni vystleni,

kresba na papir, 1 1 1 3
nazorr na jiném

diteti

slovni vys\tlenti, 1 1 2

kresba na papir

slovni vyswtleni 1 1

Z tabulky 5 je ¥ejmé, Ze nejvysSi get respondeiit(3) byl s problematikou samotného
vykonu zaloZeni gastrostomie seznamen slavmpomoci kresby na papir. Vysieni
bylo poté doplano nazornou ukazkou jiz zavedené gastrostomie m&miji
hospitalizovaném diti. 2 respondenti byli seznameni s problematikoma@aého
vykonu gastrostomie slo¥na pomoci kresby na papir a 1 respondent byl indean
pouze slova.

Ukolem otazkye. 4 bylo zjistit, zda byl respondémh ponechan dostatelasu
k dotazim tykajicich se zavedeni gastrostomie. Oddovesponderit dokumentuje
tabulka 6.

Tabulka 6: MnoZstvicasu na dotazy tykajici se zavedeni gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6
dostatelkéasu 1 1 1 1 1 5

nedokazal posoud

—
[
[ERN

Tabulka 6 ndzomhukazuje, Ze 5 respondénbdpowdélo shodr a to, Ze nepotovali

nedostatelkasu na dotazy tykajici se zavedeni gastrostomresfjondent nedokéazal
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zpstné posoudit, zda ¥ ¢i nemél dostatek ¢asu na dotazy tykajici se zavedeni

gastrostomie.

Cilem otadzky¢. 5 bylo zjistit, zda responddémh byly behem vysétleni

tykajiciho se zavedeni gastrostomie zodgeny vSechny otazky, které vznesili.

Tabulka 7: Zodpowzeni otazek tykajici se zavedeni gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6
zodpowzeny 1 1 1 1 1 5
vSechny otazky

stav ditte se

horsil, nebylcas se 1 1
ptat

Tabulka 7 dokumentuje, Ze 5ti respondembyly zodpo¥zeny vSechny otazky tykajici
se zavedeni gastrostomie. 1 respondent (R5) udévalzhledem k horSicimu se stavu

ditéte nebyl¢as na to, aby se ptal na otazky tykajici se zaveghstrostomie.

Cilem otazkyc. 6 bylo zjistit, jaky byl ndzor respondémba edukaci, které se

jim dostalo a zda by uvitali jiny Agob vys¥étleni.

Tabulka 8: Nazor respondefitna edukaci

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6
dost&ujici zpisob 1 1 1 3
edukace
jiny zptisob 1 1 1 3
edukace
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Z tabulky 8 je patrné, Ze 3 respondenti pokladaisnb edukace za dostgici i presto,
Ze jim chykly informace o tom, jak vypada cely gastrostomisky a jakym zfisobem
je uchycen v Zaludku. DalSi 3 respondenti by zvgiily zpisob edukace nez ten,

kterym prosli.

Cilem otazky¢. 7 bylo zjistit, jakym zfisobem byli respondenti edukovani v
oblasti oSabvani gastrostomie a kdo jim edukaci poskytl. RS gehlednost byly
odpowdi responderiit zpracovany do tabulek 9 a 10.

Tabulka 9: Osoba, ktera vystlovala postup oS&tvani gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6
lekak 1 1 2
sestra 1 1
lékar a sestra 1 1 1 3

Podle tabulky 9 je moZzné konstatovat, Ze u dvoparedent prokehla edukace tykajici
se o3abvani zavedené gastrostomie pouze ze stranydékajednom fpad se
edukace zhostily vykné sestry a 2 respondenti byli edukovani o fBeini

gastrostomie spate¢ pod vedenim |leka a sestry.

Tabulka 10: Vyswétleni zpisobu oSébvani gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6

nazorrt az po

zalozeni 1 1 1 1 1 1 6
gastrostomie na
vlastnim dikti
pred zalozenim 0

gastrostomie
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Tabulka 10 jednozria¢ ukazuje, ze vSem respond@mt byl vyswtlen postup fi
oSetovani gastrostomie az po jejim zalozeni, a to m&zom jejich vlastnim déti.
Zadnému z respondéninebyla problematika o¥ewvani vysétlena gedem pomoci

eduk&nich materidl, filma, nebo na modelu.

Ukolem otazkyt. 8 bylo zjistit, zda respondentidihdostatekiasu a prostoru na

svoje dotazy tykajici se ogevani gastrostomie.

Tabulka 11: Cas na dotazy tykajici se ofmtani gastrostomie

Respondenti Celkem
Odpovéd’ R1 R2 R3 R4 RS5 R 6
dostatekcasu 1 1 1 1 1 1 6
malocasu 0

Z tabulky 11 je patrné, Ze vSichni respondentli ostatek¢asu na dotazy tykajici se
oSetovani jiz zavedené gastrostomie. Zadny z respofdeeuved!, Ze ® na dotazy

tykajici se oSébvani gastrostomie mat@asu.
Cilem otazky¢. 9 bylo zjistit, zda respondémh byly behem vysétleni
tykajiciho se oSeébvatelské p& o gastrostomii zodpezeny vSechny otazky, které

vznesli.

Tabulka 12: Zodpowzeni otdzek tykajicich se ofmtani gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6
vSechny otazky 1 1 1 1 1 5
byly zodpowzeny
na nic se neptal 1 1
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Tabulka 12 ukazuje, zesp respondenitm byly zodpo¥zeny vSechny otazky tykajici se
oSetovani gastrostomie, které vznesli. Jeden responuantl potrebu se nadto ptat,

tudiz neobdrzel Zzadnou odpk
Prostednictvim odpov¥di na otazkw. 10 bylo mozné zjistit nazor respondent

na zmsob edukace tykajici se ofmtani gastrostomie. Odpé&di responderit jsou
rozc&leny do tabulek 13 a 14.

Tabulka 13: Prijatelnost zfisobu edukace tykajici se a&etani gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6
edukace byla 1 1 2
dosta&ujici
volba jineho 1 1 1 1 4
zpiasobu edukace

Z tabulky 13 je #ejmeé, Ze pro 2 respondenty byla edukace tykajico&stovani
gastrostomie, kterou absolvovali, dd@stigci. 4 respondenti naopak shédivedli, Ze by

zvolili jiny zpiasob edukace nez ten, kterym prosli.

Tabulka 14: Volba formy edukace tykajici se of®tani gastrostomie

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS5 R 6
edukace fed
vykonem, na
modelu a pomoci 1 1
brozury s dtskou
problematikou
edukace na modelu 1 1
edukace pomoci 1 1 2
filmu/videa
stavajici edukace 1 1
rozhovor s jinou
matkou péujici o 1 1
dité¢ s gastrostomii
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Z tabulky 14 je mozné zjistit, jakou formu edukdmerespondenti zvolili. R1 by zvolil
edukaci jiz ped samotnym zavedenim gastrostomie, a to na madatunoci brozury s
détskou problematikou. R2 by zvolil edukaci tykajs# oSdbvani gastrostomie na
modelu. R3 a R6 by uvitali edukaci pi@sinictvim filmuc¢i videa. Pro R4 byla forma
edukace dostajici a nic by na ni neénil. Pro R5 by byl nejvhodijSi formou edukace

rozhovor s jinou maminkou pajici o di€ s gastrostomii.

Cilem otazky. 11 bylo zjistit, zda byla respondént objasgna problematika
moznych komplikaci (problé@) souvisejicich s gastrostomii. Tabulka 15 ukajgjjeh
odpowdi.

Tabulka 15: Informace o riziku moznych komplikaci souvisejfc&gastrostomii

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 R5 R6
informace byly 0
podany
informace nebyly 1 1 1 1 1 1 6
podany

Tabulka nazor&ukazuje, Zze zadnému z respondemebyly podany informace o riziku

moznych komplikaci souvisejicich s gastrostomii.

Ukolem otazky¢. 12 bylo zjistit, zda by respondenti byli schopozeznat u
sveho dite nefastji se vyskytujici komplikace aesit je. Odpovdi byly opst
roz&kleny do dvou tabulek. Tabulka 16 ukazuje schopnesiponderit rozeznat
komplikace a tabulka 17 ukazuje schopnost respdndeniklé komplikaceesit.
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Tabulka 16: Schopnost rozeznat komplikace souvisejici s gststnaii

Odpovéd’

Respondenti

R1

R2

R3

R4

R5

R6

Celkem

Zzadna schopnost
rozeznat
komplikace

rozeznani zreny
kaze v okoli setu

rozeznani
nestandardni
situace

rozeznani
krvaceni, sekrece

ucpani setu

Z odpowdi je Zejmé, Ze 1 respondent byibec nebyl schopen rozeznat komplikace

souvisejici s gastrostomii, 2 respondenti by bgfiopni rozeznat zému kize v okoli

gastrostomicého setu, 2 respondenti by byli schepreznat pouze, Ze se jedna o

nestandardni situaci a 1 respondent by byl scha@peeznat komplikace v podsb

ucpani gastrostomického setu, krvaceni a sekretoaastrostomie.

Tabulka 17: SchopnosteSit komplikace souvisejici s gastrostomii

Odpovéd’

Respondenti

R1

R2

R3

R4

R5

R6

Celkem

schopnostesit
poznané
komplikace

neschopnostesit
poznané
komplikace

Tabulka 17 dokumentuje, Ze Zadny z responddmy nebyl sam schopeieSit

komplikace souvisejici s gastrostomii. VSichni siodidavali, Zze by okami#t

kontaktovali Iék&e Detske kliniky nebo dtského gastroenterologa.
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Cilem otazkyc¢. 13 bylo zjistit, jakym zfisobem vnimaji respondenti Znmu
kvality Zivota u svého dite po zavedeni gastrostomie. Odgdivjsou rozdleny do
tabulek 18 a 19, z nichz jedna obsahuje soutilagsouhlas se znou kvality Zivota

ditéte a druha obsahuje odpal tykajici se zfisobu zrény kvality Zivota.

Tabulka 18: Souhlas se zémou kvality Zivota diite

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6
ano 1 1 1 1 1 1 6
ne 0

Z tabulky 18 je patrné, Ze vsSichni respondenti &asil se znénou kvality Zivota u
sveho ditte po zaloZeni gastrostomie, i kdyZktefi z nich vnimali podavani stravy

gastrickou cestou jako ,krok zpatky".

Tabulka 19: Zpisob zngny kvality Zivota

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6

zvyseni hmotnosti

pravidelné davky 1 1
jidla a tekutin
zvyseni hmotnosti 1 1

odpadlo sondovani

zvyseni hmotnosti

pravidelné davky 1 1

jidla, celkovy klid
ditéte

zvySeni hmotnosti 1 1

zvySeni hmotnosti
odpadl stres s 1 1
krmenim

odstragni

nazogastrické 1 1

sondy a RHB v
laznich
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Tabulka 19 dokumentuje odpi@li responderit tykajici se zfisobu zmdny kvality
Zivota jejich dikte po zavedeni gastrostomie. VSichni respondentshsmlli, Ze po
zaloZeni gastrostomie doSlo ke zvySeni hmotnosthjeitéte. Kront toho R1 udaval,
Ze dit dostavalo v pravidelnych intervalech faiinou davku jidla. R2 vnimal kr@m
zvySené hmotnosti také odbourani pravidelného sa@mdo R3 vnimal celkové
zklidnéni dittte a R5 podioval, Ze odpadl stres s ndnym krmenim svého dite. R6
uvedl, Ze diky gastrostomii se odstranila nazog&str sonda a mohlo se &t s

intenzivni rehabilitaci, ktera &a pro jeho dit s€zejni vyznam.

Cilem otazky¢. 14 bylo zjistit, jak vnimaji respondenti vytemi jednotného

eduka&niho programu pro rotk pe&ujici o ctti s gastrostomii.

Tabulka 20: P¥inos jednotného edu&aiho programu

Respondenti
Odpovéd’ Celkem
R1 R2 R3 R4 RS R6
snadwjSi orientace| 1 1 1 1 1 1 6
v problematice
Zadny ginos 0

Z odpowdi responderit je jednoznané vidét, Zze vytvdeni jednotného edukaiho
programu pro rode pe&ujici o dti s gastrostomii by proérenamenal finos a pomohl

by jim snadgji se orientovat v problematice gastrostomie.
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5. DISKUZE

Cilem prace bylo zjistit wody, které vedly k zavedeni gastrostomie dti d
hospitalizovanych na &ské klinice v Hradci Kralové v poslednich 10tidelh a jakym
zpasobem vnimali rode a jejich dti rozhodnuti o jejim zaloZzeni. Na zakéasleteni
z dokumentace Sesti¢td, které byly vybrany z celkového §a 67 gastrostomii
zalozenych v letech 2000 — 2009, byly indikace lbZzeni gastrostomie rozidény do ti
skupin: neurologické, vyzivové a zuwbdu maligniho onemoéni. Nepa@etnsjSi
skupinu tvaily déti s neurologickou indikaci (graf 4), které naslenk poSkozeni
mozku trgly poruchou koordinace polykaciho aktu. Gastroseofith byla zalozena
jako prevence aspirace potravy do dychacich cesizd’u jednoho dite byla divodem
zalozeni indikace vyzivova. Srinivasan et al. (44) své praci rowg uvadi jako
nejpaetrejSi skupinu dti se zaloZzenou gastrostomii patu s posSkozenim mozku.
Frélich et al. (8) ve svémighledovéentlanku také uvadi, Ze vice jak 50 % vSe¢ti,du
kterych je indikovano zaloZeni gastrostomie,fivpraw ty s neschopnosti polykat
nasledkem neurologického postiZzeni. Vzhledem k tareuskupina &i z vyzkumného
souboru, u které byla zaloZzena gastrostomie z andikneurologicke, byla skupinou s
nejvyssim zastoupenim, byla dal podrgbrzkoumana z hlediska doby poSkozeni
mozku. Zajimavé bylo zji8hi, Zze u 44 &i (75 %) doSlo k poSkozeni v obdobi
perinatalnim a pouze u 1%td (25 %) byl mozek poSkozenghem pozdjSiho obdobi
(graf 5).

Respondent 1 a 5 shadruvedli, Ze zaloZeni gastrostomie u svehatelit
zpasatku vnimali jako krok zpéatky a selhani sebe samhka pSatvatele. Tento postoj
rodici mize byt v disledku nedostateé komunikace ip objasiovani poteby zalozit
gastrostomii difti s poruchou Hjmu potravy. Jak uvadi respondent 6, stejny problé
ieSil ve svém fipadt s babtkou ditte, kterd mu pomahala sgéAby nedochazelo k
podobnym situacim, je nezbytné aby t@dpochopili, Ze gastrostomie neni jedina cesta
pro podavani stravy, je torgdevSim pomoc, diky niz dinebude stradat po strance

VYZivové.
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DalSim cilem vyzkumného §ehi bylo zjistit, jakym zfgsobem byli rodie a
déti o zavedeni gastrostomie edukovani. Vzhledem ychpsmotorické urovni &i a
neschopnosti adekvatikomunikovat, byl rozhovor vedeny pouze s totkchto dti, a
to pomoci 14ti pedem stanovenych otadzek. Byla ¢figdna forma, obsah a Urave
edukace, kterou absolvovali. Sasré byly zmapovany oblasti pro ragi s€Zejni, které
jim vyhovovaly a které by zsmily tak, aby v budoucnosti vedly k celkovému zuySe
arovre edukace. Aby byla zachovana spontannostiaruqst odpow¥di, byl rozhovor
veden v doméacim prasidi a nikoliv Bhem hospitalizace d@ie. Jak ukazuje tabulka 5,
vSdem rodiam byla problematika zaloZeni gastrostomie ¥ylswma slovd, pomoci
kresby na papir a demonstraci na jiz zavedenéogésinii u jiného dite. Z rozhovot
vyplynulo, Ze tato forma vystleni nebyla idealni. Krothjednoho rodie, ktery byl
seznamen s problematikoghem své prace ve zdravotnictvi, vSichni ostatngedly
pojem gastrostomie poprvé. Jak uvedl respondemygtleni problematiky vykonu u
liZka ditte znamena pro roth stres. Z tohoto tdvodu si odnaSi pouze zlomek
informaci.

Dale byli respondenti tazani, zda byliepem upozormni na riziko moznych
komplikaci. Z vysledi Seteni je patrné, Ze se Zadnému z &ddiechto informaci
nedostalo. Z rozhovér ¢astokrat vyplynulo, Ze nepovazovali vykon zaloZeni
gastrostomie za nijak zavazny (podle informaciyétebdrzeli) a s moznosti vzniku
komplikaci tudiz ani negdtali. Jak uvedl respondent 6, réeiby neli mit k dispozici
informace o moZznych komplikacich gastrostomie ngjedané slow ale i v pisemné
podok¥. Klid doméciho prosedi bez nemociniho stresu jim pak umozni znovu si
piipomenout, fpustit a zvazit, zda benefit ze zaloZzené gastroEqrevysi jeji mozna
rizika. Tabulka 16 a nasledirntabulka 17 ukazuje schopnost radirozeznat areSit
nékteré z moznych komplikaci gastrostomie.

Ctvrtd vyzkumna otézka zjidvala, jakym zpsobem byli rodie edukovani
Vv p&i 0 zavedenou gastrostomii. Tabulka 9 ukazuje oskigyé vedly edukaci tykajici
se oSabvani. Je pao¥kud zardzejici, Zerpstoze je oSatvani gastrostomie s&asti
sesterskych kompetenci, u dvou respondevédl edukaci Iéka Pouze jednoho
respondenta edukovala sestra a ostatni byli eduk®éstrou i Iékéem sodasre. Ze
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zjisSttnych adaj jednoznané vyplyva, Ze chybi jednotny postup, podle kterého b
mohly sestry rodie edukovat. Problémy s komunikaci, neochota zestsaster nebo
nedostatekasu v ramci pracovniho vytizeni jsou rézrivody, které by mohly vést k
az po samotném zalozZeni gastrostomie na jejichinftadigti. To také ukazuje tabulka
10. Strach a&domi, Ze niZze dit pifi oSetovani podiovat bolest, jim nedala moznost
dokonalého proc¥eni se v manipulaci s gastrostomickym setem. Piwyo 4
respondenti z celkového §a 6ti zvolilo jiny zpisob edukace neZ ten, ktery
absolvovali. Tabulka 14 ukazuje tigpb edukace tykajici se ofmtani gastrostomie,
ktery by rodétim vyhovoval. Zavedenim jednotného edirko programu, jehoz navrh
obsahuje filoha 4, by bylo mozné znit a zkvalitnit jeji dosavadni #Zgob. Po
absolvovani rozhovdrs rodti jsem Feswdcena, Ze cely edukni proces tykajici se
problematiky gastrostomie végkém wku by se mil odehrdvat ped samotnym
vykonem formou vysitleni, diskuse, demonstrace a préovidni ve vyukové mistnosti
za pomoci poriicek tak, jak je uvedeno v navrhu. Prvni edukasetkani tykajici se
vyswtleni celé problematiky gastrostomie byl byt vedeno |ék@m, dalSi d¥
setkani edukmi sestrowi sestrou znalou problematiky. Jakeegloha pro vytvieni
tisttnych materidl by mohly byt pouzity také zahrani materialy (9, 11, 15, 37, 49,
53).

Rodie byli rovrez dotazovani, zda jim byly zodp&eny vSechny otazky, které
vznesli a které se tykali zavedeni gastrostomjehe&komplikaci, oSébvatelské pé&e a
dlouhodobé domaci pé. Setenim bylo zjis&no, Ze vSechny otazky, které vznesli k
lekartam nebo oSdébvatelskému persondlu, jim zodgaeny byly. Pouze jeden
respondent neéh z divodu zhorSujiciho se stavu &é ¢as se na dto se ptat.
Vzhledem k tomu, Ze oblast tykajici se moznych Kikapi gastrostomie nebylafip
edukaci roditm dostatén¢ objasgna, neptali se.

Ctvrtym cilem Seteni bylo zjistit, zda doslo po zavedeni gastrostomikti ke
komplikacim a jakym zfsobem bylyieSeny. Ve sledovaném souboru vSak nebyla
zaznamendana zadna zavazna komplikace, ktera hgédala chirurgickou revizi nebo

byla spojena s umrtim nemocného (graf 5).chsfjSimi komplikacemi byly mirné
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zaretlivé zmény v mist zavedeni setu, které si vyzadalykolikadenni podavani
antibiotik. Praxe a zkuSenosti ale ukazuji, Ze¢témkazdeho déte mizeme pozorovat
béhem zavedeni gastrostomie kozni reakci v pédabudnuti v okoli gastrostomického
setu¢i mirnou sekreci. Shodnna to poukdazali i vSichni respondenti a také prake
Matary (6), ve které uvadi az 50% vyskyt zamych komplikaci.

Od patého cile bylo dmem vyzkumného Seni upustno. Splgni cile
vyZzadovalo vytveéeni edukaniho materialu na zakladinformaci poskytnutych od
rodict. Vzhledem k nizké informovanosti rédi v problematice nebylo proto mozné
specifikovat zasadyasné ani dlouhodobé oEmtatelské pé&e z jejich pohledu.

Sesty cil byl zarfen na vliv gastrostomie na celkovy zdravotni sté¢tel
Souwasre bylo zji&¥ovano, zda rode vnimali provedeni gastrostomie jako spravne
rozhodnuti, které usnadnilo §éo dit, piipadreé zlepSilo kvalitu jeho Zivota. Jak
ukazuje tabulka 18, vSichni respondenti seéron kvality Zivota u svého die
souhlasili. Odpo¥d’ na otazku jakym Zjsobem se z#mila kvalita Zivota, dava tabulka
19. Pouze jeden respondent, jeho# fitit gastrostomii neio, nam sdlil, Ze pokud by
stal znovu ped rozhodnutim dati nedat souhlas se zaloZzenim gastrostomie, uz by ho
nepodepsal. Po zkuSenostech s podavanim stravypiegwdceny, Ze zaloZeni
gastrostomie nebylo nezbytné a davka stravy, ktditguv té dolg prijimalo Usty, by
pokryla jeho denni sptgbu Zivin. \&tSina respondefaitshodrié uvedla, Zze se zvysila
hmotnost jejich diite, s tim souviselo i zvySeni svalové sily, ktendounilo

rehabilitaci, tolik patebnou pro jejich dalsi vyvo;.
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6. ZAVER

Gastrostomie je jednou z moznych cest podavanivyyai dti s poruchou
piijmu potravy. Jde o vykon, ktery vétgine pripadi neesi zakladni problém, ale diky
némuz mnohé &i, které byly dive odkazany na nemocni pé&i, travi swij Zivot doma
v prostedi svych blizkych a maji zajtou mnohem vyssi kvalitu Zivota. Diky stéav
podavané gastrostomii maji zaji¥f prisun esencialnich zivin pebnych ke svému
VYVOji a nistu.

K tomu, aby gastrostomie plnila svoji funkci v ael@ozsahu, je nutna nejen
spoluprace &ského gastroenterologa, chirurga, odbornika v dligei endoskopii a
problematice vyZivy, aleipdevsSim souhlas aédomi rodéa, ktefi piijmou zaloZeni
gastrostomie jako pomoc v $éo své nemocné&asto handicapované é&itNebudou
vnimat zaloZzeni gastrostomie jako tu ,posledni i§tgako posledni, co jim rize
medicina nabidnout a nebudou se na swédiNat jako na objekt, zéhoZ uz zbyva jen
nékolik vyvoda. Zpasob, jak toho Ize docilit, je vhodna forma edukackomunikace
s rodgi déti, jejichz progndza jéastokrat nejista.

Studium zdravotnické dokumentacé&idu kterych byla ve sledovaném obdobi
zaloZena na Biské klinice v Hradci Kralové gastrostomie, ukazedtkovy p@et dsti
se zavedenou gastrostomii, indikace, které ve@yiku zaloZzeni, komplikace, které se
vyskytly u zékladniho i vyrového souboru, i pet dti, které jsou v satasné dob
v domaci péi.

Prostednictvim rozhovar s rodti déti se zavedenou gastrostomii bylo 2y,
na zéklad ¢eho a kdo jim navrhnul provedeni gastrostomie gakpisobem vnimali
zaloZeni gastrostomie u svychitid Rozhovory daly odpad’ na otadzku, které oblasti
edukace vnimali rode jako problematické, které by &htzmenit i zpasob jakym by si
piedstavovali edukaci oni sami. Z odgdv bylo zjiS€no, zda doslo udti z vykeroveho
souboru ke komplikacim a jakym tgobem byly feSeny. Také zda zalozZeni
gastrostomie ovlivnilo celkovy zdravotni stavétit jeho fist, vyvoj a celkovou g o
dit¢. Ve vybérovém souboru nebyla zaznamenéana Zadné zavazndikacep ale byla

zjisténa nizka informovanost ragli o potencialnich komplikacich a tudiz i neschopnost
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piipadné komplikace samostatieSit. Resto drtiva ¥tSina rodéu zpstné zalozeni
gastrostomie hodnotila poziti¥rz pohledu zlepSeni celkového zdravotniho stavitedit
jeho fastu, vyvoje i z pohledu vyrazného zjednoduSersepe dit. Toto zjiSéni je v
souladu se zahratmii literaturou, kde Craig et al. dosli ke zcelgrsts zavram.

Na zaklad pripominek a zkuSenosti radi ktefi peovali ¢i petuji o dig se
zavedenou gastrostomii, byl vypracovan navrh ethika programu, ktery by mohl
sphovat idealni formu edukace. Ten je &asti diplomové prace. Vyzkumné otazky,
které byly stanoveny na &&tku prace byly zodp@zeny. 6 cili prace bylo splkno, od
cile 5 bylo upu&no z divodi uvedenych v diskuzi.

Béhem empirického S&gni se objevily i dalSi oblasti vhodn&dSeni. Zejména
naprosta absence ti8€ho i audiovizualniho edu&aiho materidlu poskytujiciho
vyswtleni, ndvod a rady v peo ditt s gastrostomii. Vytv@ni takovych materiala
jejich uvedeni do praxefpsahuje vSak cile této prace. Saaré ale mize byt vnimano
jako inspirace pro praci dalsi.

Pred rekolika lety by Zzadné dit z vybérového souboru vzhledem ke své
zakladni diagnoze netlo Sanci na dlouhodobé&griti. Diky sodasnym znalostem v
medicire a jejim technickym moZnostem jsou dnes tyti d/ prostedi svych
nejblizSich¢lena rodiny. Pokud jim medicina dala Sanci rfaZiti, mela by jim déat také
sowasre navod, jakym zfisobem Zzit v rdmci moznosti kvalitni Zivot. Inforreac
poskytnuté progédnictvim vhodné edukac& eduka&niho materidlu by mohl byt

zpisob jak poskytnout pomodigeSeni kazdodennich problémkchto dti.
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Priloha ¢. 1: Druhy gastrostomickych sei

tlacka

i zevni uzavr

vnitini disk

Set uzivany p perkutanni endoskopické gastrostomii (15)

vstup pro
plnéni baldonku

naplreny balonek
zabraiujici migraci

vstup pro adaptér
umoziujici podavani
stravy

uzawr

Gastrostomicky knoflik (49, 5)




naplrény balének
zabraiujici migraci

vstup pro vstup pro plgni
podavani stravy balonku

Foleyav katétr pouzivany u laparotomické gastrostomie §B)



Priloha ¢. 2: Manipulace s PEG

1. Uvolreni fixaéni svorky. 4. VytaZeni gastrostomického setétzp
pod mirnym a Setrnym tahem.

2. Uvolreéni zevni pitlacné destiky. 5. Upevréni gastrostomického setu do
pritlacné destiky.

N
<

3. Zasunuti gastrostomického setu o 6. Uvedeni gastrostomického setu do
nékolik cm sn&érem dovnit a pootéeni pavodni polohy.
0 360°.

Zdroj: vlastni



Piiloha ¢. 3 — Otazky k rozhovoru s respondenty

1. Jak dlouho ma VaSe ditavedenou gastrostomii a co k jejimu zavedeniozdl

2. Kdo z oSetujiciho personélu s Vandi VaSim dittem poprvé mluvil o gastrostomii
a 0 moznosti podavani stravy aidélo gastrostomie? LéKa Sestra? &kdo jiny?
Pti jaké pilezitosti to bylo?

3. Byl vam ¢i VaSemu digti podrobrg vyswtlen samotny vykon zavedeni
gastrostomie? Jakym agobem Vam to bylo vystleno? Slovi? Obrazkem? Na
modelu? Ukazali Vam film/video?

4. Me¢la jste Vyci VaSe di¥ dostatekasu na dotazy tykajici se zavedeni gastrostomie?

5. Byly Vam ¢i Vasemu ditti zodpovzeny vSechny VaSe otazky tykajici se zavedeni
gastrostomie?

6. Jaky je V&S nazati nazor VaSeho dite na vys¥tleni/edukaci tykajici se zavedeni
gastrostomie? Uvital/a by jste &yVaSe dik jiny zpisob edukace?

7. Byl Vam ¢i VaSemu digti podrobré vyswtlen postup osébvani jiz zavedené
gastrostomie? Kdo Vam toto vy&dleni poskytl? Jakym Zigobem Vam to bylo
vyswtleno? Slovi? Obrdzkem? Na modelu? Ukazali Vam film/video?

8. M¢la jste Vyc¢i VaSe di¢ dostatelk¢asu na dotazy tykajici se a&etani jiz zavedené
gastrostomie?

9. Byly Vam ¢i VaSemu digti zodpowzeny vSechny otazky tykajici se adematelske
p&e?

10.Jaky je VaS nazori nazor VaSeho dite na vys¥tleni/edukaci tykajici se
oSetovani gastrostomie? Uvital/a by jste jinyagpb edukace?

11.Byli jste Vy ¢i VaSe di¢ predem upozorni na riziko moznych komplikaci
(problémi) souvisejicich s gastrostomii?

12. Myslite si Vy¢i Vase di€, Ze dokazete rozeznatdastji se vyskytujici komplikace
u zavedené gastrostomieéegit je?

13.Citite Vy¢i VaSe di¢, Ze se po zavedeni gastrostomiezila kvalita Zivota ditte?

Popiste jakym zjfisobem a wem.



14.Myslite si Vy ¢i VaSe di§, Ze by vytvéeni jednotného edukaiho programu
v budoucnosti pomohlo snagn orientovat se rodiim a jejich dtem v

problematice gastrostomie?



Priloha ¢. 4 — Navrh eduka&niho programu pro rodi¢e a dti tykajici se

problematiky gastrostomie v détském wku

Na z&klad vysledki kvantifikace rozhovar s rodti peujici o kti s
gastrostomii a jejichiipominek byly specifikovany ptgby ze strany edukantykajici

se rozsahu jejichédomosti, zranosti a motivace.

Byly stanoveny nasledujici edukda diagnozy:
> Deficit védomosti tykajici se problematiky gastrostomie &tském wku,
zpasobu jejiho zaloZeni, drilgastrostomickych st
» Deficit védomosti o moznych komplikacich souvisejicich s rgagbmii a
schopnosti komplikacimiedchazet, rozeznat je a samostatihs pomaoci je
vyiesit.
» Deficit védomosti a schopnosti tykajici se #deatelské p& o gastrostomii.

» Deficit védomosti a zrénosti @ podavani stravy a lékdo gastrostomie.

Navrh planu edukace byl rodédn do ti eduk&nich setkani, 8asovou dotaci 60
minut. Délka jednotlivého edukamiho setkani budefi@pisobena zajmu, pimh: a
schopnostem edukant

Edukani setkani budou sttovana do vyukovedebny CEtskeé kliniky vybavené

audiovizualni technikou, vyukovym modelem a dal§dottebnymi ponickami.



PRVNI EDUKA CNi SETKANI

Rodi, event. dit vyjadii zdjem a projevi snahu ziska&emosti
z oblasti gastrostomie @igkych pacierit.

Rodi, event. dit verbalizuji dileZitost zaloZeni gastrostomie.

Rodk, event. dit maji dostatek &domosti o problematice
gastrostomie v&ském ¥ku, o moznych komplikacich
souvisejicich s gastrostomii.

Rodk, event. dit dok&ze vyjmenovat vyhody zalozeni
gastrostomie.

Forma: skupinova (rodi a dit), ev.dalSi
Datum: osoba paujici o di

i} _ B o Metoda: vyswtlovani, demonstrace,
Cas: 60 min, ev. dle zajmu reei a diéte | giskuze

i i o Pomicky: literatura s problematikou
Misto: vyukova mistnost gastrostomie udi, brozury, video/film,
jednotlivé druhy gastrostomickych et

Téma: Gastrostomie v &ském ¥ku a jeji vyznam, metody zaloZeni gastrostomie,

druhy gastrostomickych setkomplikace souvisejici s gastrostomii.

Cil: Obeznamit rodie a di¢ s problematikou gastrostomie stském ¥ku. Poukazat na
vyhody spojené se zalozenim gastrostomie, zejméndip. Podle zajmu rode, event.
ditéte shlédnout edukai video/film o gastrostomiich. Naza@rrukazat a pedvést

jednotlivé druhy gastrostomickych et zminit se o riziku moZnych komplikaci



souvisejicich s gastrostomii, oigobech pedchazetdmto komplikacim, rozeznat je a

efektivnim zfisobem jeresit.

Struktura prvniho edukaéniho setkani:

1. Motivace rodte, event. déte, vyswtleni dilezZitosti zaloZeni gastrostomie u
ditcte.

2. Vysvétleni jednotlivych metod zaloZeni gastrostomie. é8huti edukéniho
filmu/videa.

Demonstrace gastrostomickychispbuZzivanych v éském wku.

4. Seznameni s rizikem moznych komplikaci gastrostpm@evenci jejich vzniku
a vhodnym zpsobenieSeni.

5. Prostor pro otazky rodke, event. dite. Zptna vazba a vyhodnoceni pomoci

otazek.

Kontrolni otazky:
» Jaky vyznam ma zaloZeni gastrostomie pr&?ditaké jsou vyhody gastrostomie
z pohledu ditte a z pohledu gevatele?
» Jaké jsou neépstjSi komplikace souvisejici se zaloZenim gastros@nto je
nutné udlat k zabrasni vzniku komplikaci?

» Jakym zjisobem Ize efektivhiesSit vzniklé komplikace?



DRUHE EDUKA CNi SETKANI

Rodk, event. dit vyjadi zajem a projevi snahu ziskademosti
z oblasti pée o gastrostomii a zénost i oSetovani
gastrostomie.

Rodi, event. dit verbalizuji dileZitost spravné oSetvatelské
p&e jako podminku dlouhodobé futrfosti gastrostomie.

Rodi, event. dit maji dostatek &domosti o problematice
oSetovani gastrostomie, 0 moznych komplikacich souidsd) s
oSetovatelskou p& o gastrostomii, jejich prevenciraseni.

Rodk, event. dit dok&Ze popsat postupi pSeteni gastrostomie
a ma dostatek informaci o vzniku moznych komplikaci

Rodk, event. dit spravig provadi oSéeni gastrostomie.

Rodi, event. dit demonstruji spravnou osetatelskou pé& o

gastrostomii s instruktazi a naslédrez ni.

Forma: skupinova (rodi a dit), ev.dalSi
osoba péujici o dit

Cas: 60 min, ev. dle zajmu rott a ditte | Metoda: vyswtiovani, demonstrace,
instruktaz, procviovani, diskuze

i i o Pomiicky: brozury s tématikou oJetani
Misto: vyukova mistnost gastrostomie, video/film, vyukovy mode|,
pomicky k oSeteni gastrostomie

Datum:

Téma: OSefovani gastrostomie a jeho vyznam pro dlouhodobomkéfuost
gastrostomického setu. Komplikace souvisejici stiog@nim gastrostomie, jejich

prevence a efektivni zZgobieSeni.



Cil: Seznamit rodie, event. d& s problematikou oSiivani gastrostomie. Zdaznit

dulezitost spravné oSeivatelské pé&e jako jednu z podminek dlouhodobé famdsti

gastrostomie. Zminit se o moznych komplikacich smjicich s oSébvanim

gastrostomie, o Zobech pedchazet &mto komplikacim, rozeznat je a efektivnim

zpisobem jereSit. Shlédnuti edukaiho filmu/videa s problematikou osevani

gastrostomie. Na modelu nazérmpredvést a vysitlit jednotlivé kroky oSeeni

gastrostomie. Nasledrs rodtem, event. détem procvtovat oSetovani gastrostomie

na modelu.

Struktura druhého edukaéniho setkani

1.
2.

Opakovani &domosti z prvniho setkani.

Motivace rodie, event. déte, vys\wtleni dilezitosti spravné oSetvatelske pée

0 gastrostomii. Vysitleni jednotlivych krok pii oSeteni gastrostomie.
Seznameni s rizikem moznych komplikaci souvig®ji s oSdgbvanim
gastrostomie, s prevenci jejich vzniku a vhodnyriisppem jejichreSeni.
Shlédnuti edukaiho filmu/videa.

InstruktdZ postupu oetani gastrostomie na vyukovém modelu.

Procvéovani postupu oSetni gastrostomie na vyukovém modelu nejprve
s instruktazi a poté bez ni.

Prostor pro otazky rotk, event. déte. Zgitna vazba a vyhodnoceni pomoci

otazek.

Kontrolni otazky:

» Jakym zfisobem postupujemeéimpSetovani gastrostomie?
» Které zasady je nutn&ippSetovani gastrostomie dodrZzovat a §?o
» Jaké jsou komplikace souvisejici s ®8ednim gastrostomie? Jaka je jejich

prevence vzniku, event. @gobreSeni?



TRETI EDUKA CNi SETKANI

Rodi, event. dit vyjadii zdjem a projevi snahu ziska&emosti
z oblasti spravného #pobu podavani stravy a kékestou
gastrostomie.

Rodki, event. dit verbalizuji dileZitost spravného #gobu
podavani stravy a lékcestou gastrostomie.

Rodk, event. dit maji dostatek &domosti o problematice
spravného podavani stravy aléko gastrostomie. o0 moznych
komplikacich souvisejicich s podavanim stravy & ki
gastrostomie, jejich prevencieSeni.

Rodk, event. dit dokdZe vyjmenovat zasady spravného podayani
stravy a lék do gastrostomie. Vyjmenuje mozné komplikace
souvisejici s podavani stravy aiékna zfisob jak jim
piedchézet a jak jiesit.

Rodk, event. dit spravié podava stravu a léky cestou
gastrostomie.

Rodk, event. dit demonstruji spravnou aplikaci stravy ai&o

gastrostomie s instruktazi a nasletiez ni.

Datum: Forma: skupinova (matka a djt, ev.dalSi
osoba péujici o dit

Cas: 60 min, ev. dle zajmu rotk a digte | Metoda: vyswtlovani, demonstrace,
instruktéz, procwiovani, diskuze
Pomicky: brozury se zvolenou

Misto: vyukova mistnost tématikou, video/film, vyukovy model,
potiebné pomicky k podavani stravy a
léki do gastrostomie.




Téma: Podavani stravy a lékcestou gastrostomie. ReZzimy podavani stravy do

gastrostomie. Komplikace souvisejici s podavanfavgta |eéki do gastrostomie.

Cil: Seznamit rodie, event. d& s problematikou podavani stravy a dékestou
gastrostomie. Zitaznit spravny postup podavani stravy ail@ko jednu z podminek
piedchazeni moznym komplikacim. Informovat o rezim@ddavani stravy cestou
gastrostomie. Zminit se o moznych komplikacich smjicich s podavanim stravy a
ekt do gastrostomie, o #pobu jak jim pedchazet, rozeznat je a efektivniniggbem
ieSit. Shlédnuti edukaiho filmu/videa s danou tématikou. Na vyukovém geiad
predvést a vysitlit jednotlivé kroky @i podavani stravy do gastrostomie. Vv a
piedvést Upravu a podavani tedo gastrostomie. Nasle&is rodtem, event. détem

procvicovat podavani stravy lékdo gastrostomie.

Struktura edukaéniho setkani:

1. Opakovani &domosti z prvniho a druhého setkani.

2. Motivace rodie, event. déte, vyswtleni dilezitosti spravného postupu
podavani stravy a lékdo gastrostomie. VysWeni jednotlivych krok pri
podavani stravy a lékdo gastrostomie.

3. Seznameni s rizikem moznych komplikaci souvigd)i s podavanim stravy a
lekd do gastrostomie, s prevenci jejich vzniku a vhodngpisobem jejich
reseni.

4. Shlédnuti edukaiho filmu/videa.

Procvéovani postupu ipravy léki k podani do gastrostomie, nejprve
s instruktazi a poté bez ni.

6. Procvéovani postupu podavani stravy a déldo gastrostomie, nejprve
s instruktaZi a poté bez ni.

7. Prostor pro otazky rotk, event. déte. Zgitna vazba a vyhodnoceni pomoci

otazek.



Kontrolni otazky:
» Které zasady je nutné dodrzovdi pripraw stravy a lék do gastrostomie a
proc?
» Jakym zfisobem postupujemeigpodavani stravy a lékdo gastrostomie?
» Jaké jsou komplikace souvisejici s podavanim steav§lki do gastrostomie?

Jaka je jejich prevence vzniku, eventiggbieSeni?



