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OBLASTI

+ NECEKANY PRICHOD DNE ,, D
» HOSPITALIZACE

* DOMOV
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PREDCASNY PRICHOD
DNE ,, D “

Zacatek dne 19.11.2014 — IVF embryotransferem v
Centru asistovane reprodukce Praha

Potvrzeni téhotenstvi 9.12.2014 - sonograficky , Bi-Bi”
Vypocet terminu porodu na 8.8.2015

Prubeh bez komplikaci a veskera vysSetreni v
poradku
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Priprava

» Velka radost a priprava na vubec prvni
dvojcatka, vhucky v rodin€ — spoluprace a
prozivani spolecné s rodinou a blizkymi

* Reorganizace domova, postupneé zarizovamni,
shanéni prosté pozvolna priprava na
prichod dvou miminek — holcicek ....stale je
prece cas

* Predstava moje 1 oSetrujiciho lekare
...vydrzet co nejdeéle ..... prani nejmeéneé do
cervence 2015
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VSE JE JINAK

* 6. kvétna 2015 pfi bézné kontrole naméreny vysoky
krevni tlak - zadné jiné komplikace nebyly zjisteny —

predepsan lek

* 7. kvétna 2015 kontrolnf odbery krve, moce —
vysledky v norme, tlak stale vysoky

» 8. kveétna 2015 v dopolednich hodinach radéji navsteva
spadového GYN-POR odd¢leni v nemocnict
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REAILITA

* Iékar konajici sluzbu — provedl vysetfeni,
SONO, odbéry, TK vysoké hodnoty

« POCATEK PREEKI.AMSIE

- SDELENI LEKARE
,POKUD LE,KYVNEZABEROU dojde
UKONCENI TEHOTENSTVI ,, nisledoval

akutni prevoz do Perinatologického centra

intenzivni péce - Masarykova nemocnice Usti
nad LLabem
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CO SE ODEHRAVA
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POCITY

« NEPOPSATELNY POCIT STRACHU — O

JESTE NENAROZENE DETI

MILIONY MY SLENEK JAK TO VSE

DOPA
NEJIST

DNE A HLAVNE DUVOD 27?7
OTA, LITOST, ZKI.AMANT,

SELHANI, NADEJE........... STRES,
EMOCNI VYCERPANOST

PR
PR

5 /1JE

5 vsichni 277

1 ZIJOU HOLKY ....... TT 26+6 222P

Usti nad Labem 5.4.2016



OVLIVNUJICI FAKTORY
jak se vyrovnat se skuteCnosti

> VEK (limitace) dal$f miminko neprichazi v uvahu diky mé genetické poruse
 POSTO] zejména matky samotné

- VZDELANI - nckdy lepst ,, sladka nevedomost *

» ZKUSENOSTI — ZIVOTNI , PRACOVNI - setkani se smrtf

= SOCIALNI ZAZEMI — RODINA PRATELE VELMI DULEZITE,
NEPODCENOVAT- prozivajf vie s vami

povzbuzuji, uklidauji, zjist'uwji moznosti a dodavaji nadéji, energii

Kazda rodina zije svij vlastni pfibeh jehoz specificnost je
dana osobnosti rodicu jejich vzajemnym vztahem i
chapanim hoednoty vlastni rodiny, kterou spoluvytvateji
vcetne nejblizsich rodinnych pfislusnika.

ZVLADNUTI a hlavné vyrovnani se s NAROCNOU ZIVOTNI SITUACT
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PRICHOD NA SVET

Po provedeni nezbytnych ukonu Iékafi a sestficek ..... proveden akutni chirurgicky

porod 8.5.2015 :
Dvojcatka Eliska —A 850g a Zuzanka —B 580g
v 16,27 hod 16,28 hod.
u obou provedena intubace, standartni osetfeni a prevoz na JIP
...... ja byla vyfesena a jak to zvladnou holcicky #?
Prvn¢ holcicky vidéla po porodu moje sestra a Svagr , manzel bohuzel v zamcstnani,
telefonicky informovan o stavu NAS TRECH — v tento moment diky za ,, mobil*

Jejich pocity z pocatecniho nepopsatelného strachu o nase zivoty.... nasledovala dleva,
uvolném’ a opadnuti stresu, ne'istoty

ZVLADNOU HOTCICKY TAK NECEKANY A NEPRIPRAVENY PRICHOD
NA SVET 2222 BUDOU BOJOVAT 27? ZVLADNOU KRITICKE OBDOBI???

JSOU VUBEC SCHOPNY PREZIT POKUD ANO S JAKYM HANDICAPAM
JAK A CO VLASTNE BUDE DAL ?2??
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HOSPITALIZACE
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Dulezita etapa Zivota

* V dobé¢ od 8.5.2015 do 17.8.2015, tedy po dobu
hospitalizace se mnoho dulezitych veci v zivote a
pohledu na n¢j zmenilo, ponaucilo, posililo,
pochopilo, ztratilo, ale 1 ziskalo.
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Prvotni pocity a otazky

Pocit nadcje, ze Eliskai Zuzka to nevzdaly,
budou 1 dale bojovat °2?

Prvni uspech : obe prezily rizikovych 72 hodin

Co st asi holky mysli, prozivaji, ze jsou tak brzo

necekane na svete, kdyz jsem je mela jako mama

jeste Smesice chranit? — zklamala jsem je °¢?

ak vse zvladneme my dospeli 27°?

ey

ak to vlastne vse nakonec dopadner

,
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JAK TO VSE DOPADLO

» Bliska 1 Zuzka bojovaly statecné, se vSemi
komplikacemi co provazeji extremne nezralé dét

* Dechove potize, problem s uzavérem Botallovy
duceje, rozsifeni 1 zakrvaceni do mozkovych komot
(Eliska) — hranicni nalez uvazovalo se o punkei,
zazracne se nalez stabilizoval, tedy nebyla provedena.

» Komplikace nadale pfetrvavaji zeymena u Zuzky, velke
problémy s kardiovaskularnim systémem ( Botallova
ducej neuzavfena i po farmakologicke intervenct)
intubowvana, selhavani renalnich funkci a intolerance

stravy, stav nedovoloval prevoz na kardiochirurgicky
zakrok do FIN Motol, kde by byl proveden uzaveér PDA
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* Rozvoj akutniho bficha — opct komplikace u
extrémne nezralych deti — nekrotizujici
enterokolitida

* Stav se nezlepsil

* Chirurgicky zakrok u Zuzky ve veku 20dnt —
provedena resekce vyznamné casti tenkého
stfeva a vyvedena ileostomie

Usti nad Labem 5.4.2016



AR AR

* Pooperacni stav u Zuzky probihal tzv. ,,jednou nahore
a jednou dole® — souvislost s PDA

» EBliska 1z byla pfelozena na Intermediar — pfetrvavaji
dechové potize — podpora kyslikem a kombinace
CPAP, jinak prospiva dobfe bez vaznych komplikaci

Usti nad Labem 5.4.2016
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Zuzka statecnc bojovala za kazdy dalsi den za obrovské
podpory, trpélivosti a péce Iekart a sestiicek celych dlouhych
25dnt po operact.

Stfeda 17.6.2015 - potfeba videét Zuzku moji setrou, dulezitost se
s nf rozloucit pred zfejmym koncem.....

Dne 19.6.2015 po predchozi domluve s lekatem o prakticky
beznadéjném stavu neudeluji souhlas s resuscitaci, ten den
odpoledne jsme se spolecne s manzelem byli rozloucit se
Zuzkou .....

ve 21,00hodin Zuzka zemfela ve mych dlanich ve veku 6t
tydnd...

s tim souvisi 1 dulezitost se vzdy rozloucit a pfijmout odchod

blizkého clovicka
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* Velké podckovani personalu za profesionalni a
lidskou podporu a pomoc, 1 kdyz ne vzdy vse
se da zvladat jen profesionalne ...... EMmMOCe ..

.....Jedin¢ obdiv a velké diky ........

,
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TIM NIC NEKONCI

 Lliska je pfece porad tady a pottebuje nas o to
vic, ona bojuje a my ji nemuzeme zklamat

* Ten vecer jsem byla 1 za Eliskou, sdélit 1, ze
/Zuzka uz neni, myslim, ze to uz vedela a citila.

* V ten dany cas byly zaznamenany zmeény na
monitoru, byly pfece jenom dvojcata a
komunikovaly mezi sebou a co s1 fekly, sdelily —
to vi jen ony dve ......
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Povzbuzeni pro nas rodicCe a nejen
pro nas

Prvni klokankovani — klokanéni s Eliskou

Prvni tsmev c1 reakce

Prvni oblecek v inkubatoru

Kazdy gram vahy a cm navic

Kazdy mililitr mléka navic zvladnuty bez sondy

Kazda dobra zprava z provedenych vysetreni

Kazdé obdobi kdyz byla bez podpory kysliku a CPAPu
Kazdy spolecny okamzik straveny s Eliskou v naruci
Kazda spolecna navstéva

Kazdy blizici se den k terminu propusteni domut
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KDO A CO NEJVICE POMOHLO

VSE ZVLADNOUT

Nepopsatelna psychicka podpora, trpelivost,
pochopeni, povzbuzeni, zjist'ovani zkusenosti a
informaci podobného charakteru a naslouchani ze
strany manzela, sestry, svagra, dédy a nejblizsich nasich
pratel od zacatku necekaneho akutniho stavu, ktery

podstate vygradoval v prubchu 12t hodin tj. od
7.5.2015 ....

Jejich podpora prakticky trva 1 do soucasné doby

Za kazdé vzniklé situace jak pozitivni 1 negativni nalézt
povzbuzujici moment, kterym se lépe a snaze pomuze
vyrovnat s danym okamzikem, informaci,

Je dulezité tzv. odzit vsechny pocity ......
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Konecné domu

* Po témer 100dnech hospitalizace Elisky a
kazdodennich navstev na oddéleni intermediaru

a po ujetych 120 000 Km nastal den, kdy

konecné neodchazime sami...........

* Za celé obdobi, kdy se pro nas ,,svct otocil o
360 stupnt musim podckovat, 1 pfesto, ze bylo
neskutecne tezké, protoze nas :

* Ponaucilo, ze neni nikdy nic jasné a definitivni,
tak jak si naplanujeme, pfejeme, vysnime ...

Usti nad Labem 5.4.2016



AR AR K

* Posililo o to vice mezilidské vztahy a pouto v
rodine a nasich blizkych, kdyz jsme vsichni
prozivali a debatovali kazdy den o aktualnim
stavu Elisky a zejména Zuzky

* Pochopilo jak krehky je zivot a to co se stalo,
se prostc melo stat

e Ztratilo jedna krasna holcicka, ktera predala
zivotni energii dal
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» Ziskalo to nejcenncisi co mame doma, dcera
Eliska a obrovska pokora k zivotu a samotna
vira, ze se nikdy nesmi pfestat vefit, a doufat v
to, ze vse dopadne tak jak ma
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1910\%(0)%
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Otazky a postiehy
z meého pohledu matky

* Jak dilezita je ptiprava, informovanost a sziti se
s nedonosenym miminkem, nez pujdeme z
nemocnice domur???

» VELMI DULEZITE A NEPODCENOVAT
A VSE DOBRE NACASOVAT A
NEUSPECHAT
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* S odstupem casu mohu sdélit, ze za pomeérne
dlouhy cas, ktery jsem stravila na navstevach na
oddcleni jsem se naucila dosti veci, informaci pii
peci o nedonosence, a to diky zejména
sestfickam, které odpovidaly na mnoho mych
otazek ....proc a jak, a lékarim, ale pak si
uvedomite, jak to bude vlastn¢ doma, kde uz
nejsou lékari, sestficky, monitory a dalsi 2?2 A co
kdyz se néco bude dit 2°?? Zvladnu to jen sama
R
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* Dle mého nazoru je tento cas klicovy, pro klidny,
pohodovy navrat domut s miminkem a péce o ncj

* Samotna délka pobytu ci hospitalizace je 1 vlastn¢ doba
co mohou vyuzit sestricky 1 lékafi k pozorovani
Cl rozpoznam ptipadnych obav, problému. jednak u
matky pfi péci o mimi, nebo jen projevy matky.

* Kde mtize byt problém :
sama matka nevi na co se vlastne zeptat, radeji mlci a
ceka coa kdo j1 néco sdéli, boji se spatnych zpray,
manipulace s ditctem, pfi klokanéni je nervosni, mlci,
obava se pohladit, otocit dite apod, Obava, ze ditc
je/bude néejak postizeno, bude jiné nez ostatai.. ...
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Moznée faktory

Jedna se o prvorodicku- dosud zadne zkusenosti
Chtcné dite ci ne
Vek matky

Socialni zazemi, podpora rodiny, souhra s partnerem,
manzelem

Vzdélanost a dosavadni zkusenost

Nepravidelnost navstev — dle casovych a jinych
moznosti matky/ nenf szita a nezna dukladné navyky
svého ditcte
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* Neuvedomeni si mnozstvi navstév u lékara
specialisti pro propusteni domu:

° nejen pediatrie, ale zejména:

* neurologie, plicni, ocni, kardiologie, ortopedie,
poradna pro rizikoveé deti, rehabilitace,

ergoterapie. . . . .. a dalsi odbornosti dle stavu a
nalezd u ditcte. ..
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Co bych privitala

* Dle casovych a provoznich moznosti daleko
castejsi spoluprace s RHB pracovniky, ktefi s
nedonosencem pracuji prakticky od narozeni a
ziskat rady a dakladnost v jednotlivych

manipulaci

* Rady na co st davat pozor u nedonoseného
ditete — pf. poloha hlavicky, plazeni jazyka,
poloha raminek, poloha rukou -dlani; svalovy
tonus, upozornit na odchylky od normalu.....

,
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Doporuceni jaké hracky ci jiné pomucky jsou vhodné vcetné
vibracnich hracek a proc jsou dulezité, literatura kde se mohu
docist o jednotlivych cvicich reflexni terapie a zakladnich
manipulacnich technik, stimulaci ......

knihy, které jsem zakoupila na zaklade doporuceni : Dite ve
Vojtove terapit — Heidi Orth, Rozvijej se, det'atko —Eva
Kiedronova

Jak jsem dale 1 zjistila je dulezita také hudba, které mimi
posloucha — doporucena je détska uprava Mozarta, Bacha —
stimulace limbického systemu
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Duvod

* Duvod — po navratu domu mohu
bezproblémove zahajit doporucena cviceni do
doby nez probchne kontrola u neurologa a
nasledne se ,,najde” dobry a zkuseny RHB
pracovnik ve spadove oblasti, minimalizuje se
casova prodleva a snadneji se uct a pochopi dalsi
cviky a manipulace s ditctem.
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Co sdélit na zaveér

* Pro mne jako mamu nedonosencho ditcte je
velmi dulezité délat a zafizovat vse, abychom
meli doma stastne, veselé, spokojené a pokud
mozno zdrave dite, které co nejdfive vyrovna
rozdil a dosahne v psychomotorickem vyvojt a
projevu urovne tyziologického novorozence,
coz predpokladam, ze je cilem a pranim kazdé
mamy 1 celé rodiny, kde se spolecnymi silami
pecuje o predcasnc narozené dite.
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Dekuji za pozornost




