KVALITA ZIVOTA U DETI S VROZENYMI SRDECNIMI

MUDry. Alzbéta Palatova', doc. MUDr. Eva Klaskova, Ph.D.!, MUDr. Sabina Kapralova', MUDr. Jan Pavlicek?

'Détska klinika LF UP a FN Olomouc
2Klinika détského lékarstvi FN Ostrava

Autofi ¢lanku se zabyvaiji vlivem vrozenych srdecnich vad (VSV) na kvalitu Zivota déti. Pledmétem prehledu je ovlivnéniristu, stavu
vyzivy, psychomotorického vyvoje. V neposledni fadé se zaméfuji na kvalitu Zivota z hlediska dosazeného vzdélani, pracovniho
uplatnéni, ale také moznosti sportovniho vyziti. Pozornost je také vénovana roli PLDD v péci o pacienta s VSV.
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Authors report the influence of congenital heart disease on quality of life of children. The subject of the review is theqw cdhh
impact on growth, nutrition and psychomotorical developement. They point that the heart defect can influence the education,
skills for the jobs and also the possibilities of sports. The purpose of this article is also to focus on role of general practitioner in
care of patient with congenital heart defect.
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V poslednich tfech desetiletich narlsta di-
ky moznostem vcasné diagnostiky vrozenych
vyvojovych vad srdce (VSV), pokrokim v kar-
diochirurgii a perioperacni péci pocet pacient(
i's kritickymi VSV preZivajicich do dospélosti.
S klesajici mortalitou asociovanou s VSV se ob-
racl pozornost na celozivotni morbiditu a na
zajisteni odpovidajici kvality Zivota téchto déti
a dospélych. Stanoveni definice kvality Zivota
avalidnich parametrl vyuzitelnych v jejim hod-
noceni u détské populace je sloZité z ddvodu
rlzné urovné celkového vyvoje, individuaini
role rodiny i rozdilného socidlniho zazemi. Cilem
tohoto pfehledu je shrnout aktudini poznatky
o vlivu VSV na kvalitu Zivota u déti a adolescentd.

V Ceské republice pfipadd asi 6 novoro-
zencU s vrozenou srde¢ni vadou na 1000 ziveé
narozenych. Nejcastéjsimi vadami je defekt
komorového septa (41,59 %), defekt sifového

septa (8,67 %), aortalni (7,77 %) a pulmonal-
ni (5,81 %) stendza, transpozice velkych cév
(5,39 %), koarktace aorty (5,29 %) a perzistujici
Botallova ducej (5,07 %) (1). Pokroky v 1é¢bé
vrozenych srde¢nich vad vedou k prodlouzent
ocekdvané délky zivota pacientl s timto po-
stizenim. V kontextu s timto, je dllezité brat
v Uvahu dopad vady VSV na fyzickou zdat-
nost, psychicky, psychosocidlni a socidlnf stav,
které mohou pfinaset zhordeni kvality zivota
(2). V nésledujicim textu se zaméfujeme se na
to, jak VSV ovliviuji rdst, stav vyZzivy, psycho-
motoricky vyvoj, incidenci hyperaktivity, ale
i psychicky stav téchto pacientd. Zabyva se také
kvalitou Zivota s ohledem na dosazené vzdélani
i budoucf uplatnitelnost v pracovnim procesu.

Podle definice Svétové zdravotnické organi-
zace (WHO) je kvalita Zivota (QoL) formulovana

jako ,subjektivni vnimani vlastni zivotni situace

ve vztahu ke kulture, k systému hodnot, Zivotnim
cflim, ocekdvanim a béznym zvyklostem (3)."

V mediciné vice vyuzivdme hodnoceni kva-
lity Zivota ve vztahu ke zdravotnimu (HRQoL —
Health related quality of life). Charakterizuje
a méfi to, co jedinec prozivéd jako ndsledek
nemoci, dlouhodobé nepfiznivého zdravotni-
ho stavu, nasledku drazu, a také poskytovani
zdravotni péce. Jde o hodnoceni stupné kvality
zvlddnutirolf a prozivani Zivota ve srovnani s tim,
€O povazuje nemocny za idedInfi. Postoj k ne-
moci mUze ovlivnit motivace ¢i typ osobnosti,
a zevn( faktory, kterymi jsou rodinné vztahy,
pratelé, zivotni prostfedi nebo spole¢nost (4).

Posouzeni HRQoL u déti s VSV je vyuzivano
k lepsimu pochopent jejich zivotniho stylu a vli-
vu na vady na kvalitu Zivota (2).

Déti s izolovanymi VSV se vétsinou rodi
s normalni porodni hmotnosti, selhani vyzivy
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Faktory s nepfiznivym ovlivnénim neurologického stavu a psychomotorického vyvoje a jejich dusledky u déti s VSV. Modifikovdno dle Wernovsky,
Current insights regarding neurological and developmental abnormalities in children and young adults with complex congenital cardiac disease, Cardiol

Young 2006; 16 (Suppl. 1): 92-104
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u nich nastava v prdbéhu prvniho roku zivota. Je
to dano nejen vysokou energetickou narocnosti
pfipadného chirurgického vykonu a nésledného
pooperacniho obdobi, ale také existenci vady ja-
ko takové. Zejména u cyanotickych vad, vad s l-P
zkratem a vad se snizenou perfuzi splanchniku
(syndrom hypoplastického levého srdce) hrozi
vyrazny nepomér mezi energetickou potfebou
a pfijmem kalorif (5). Malnutrice zvy3uje morbidi-
tu, mortalitu a délku hospitalizace po chirurgic-
kém vykonu. Déti s ristovym selhdanim maji také
horsi Skolnf vysledky, o ¢emz se zmiriujeme nize.

Uvadi se, ze adekvatnivyziva béhem prvnich
1000 dnf Zivota, tj. od poceti do ukonceného
druhého roku Zivota, predstavuje klicové obdobf
pro dalsi vyvoj ditéte. Ristova retardace v di-
sledku malnutrice v tomto obdobi je obtizné
ovlivnitelnd a po dosazeni druhého roku je jiz
prakticky ireverzibilni (6). Nedostate¢ny energe-
ticky pffjem ma negativni vliv i na zdravotni stav
v dospélosti. S tim souvisi i tzv. teorie Usporné-
ho fenotypu. Ta predpoklada, ze nedostatecna
vyziva v casném obdobf Zivota vede k trvalym
zménam glukoso-inzulinového metabolismu.
V ddsledku nedostate¢né vyzivy ve fetdlnim a ko-
jeneckém obdobf dochazf k Uspornym adaptac-
nim zméndm metabolismu, které pretrvavaji az
do dospélého veku. Pokud je nasledné takovy
jedinec vystaven nezdravému zivotnimu stylu

s nadmérnym kalorickym pffjmem v pozdé&jsim
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veku, md zvysenou tendenci k ¢asnému rozvoji
metabolického syndromu a diabetu mellitu II.
typu (7). V recentni prospektivni a retrospektivni
studii zabyvajici se rizikem vzniku obezity bylo
Zjisténo, ze témér u 90 % obéznich déti ve vé-
ku 3 let pretrvava problém nadvahy ¢i obezity
aktudIni i v adolescendi, pfi¢cemz nejvyssi narst
BMI se objevuje mezi 2. az 6. rokem Zivota. Je
to tedy klicové obdobi k nastaveni spravnych
stravovacich ndvykd a ovlivnéni zdravi a kvality
Zivota téchto déti (8).

Pozornost je nezbytné vénovat i zptsobu
krmeni. Jednoznacné preferovanym zptsobem
vyZivy u novorozencd a kojenct po ¢asné ope-
ra¢ni korekci VSV je krmeni matefskym mlékem.
Kromé obecné zndmych prednosti kojeni je za-
jimavé, Ze pfi kojeni z prsu u déti s cyanotickou
VSV byly zaznamendény nizsi poklesy saturace,
nez pfi krmeni z lahvicky. Ne vzdy je samozfejmé
mozné v kojeni v pooperacnim obdobi pokraco-
vat a i samotny peroralni pfijem potravy mize
byt narusen z ddvodu alterované koordinace
sani a polykani, postintuba¢niho poranéni, ne-
zralosti nervového systému ¢i jeho poskozen.
Casto je tedy nutné pistoupit u téchto déti k za-
jisténi dostate¢ného pfijmu fortifikaci stravy
¢i cestou nasogastrické sondy, ev. zaloZzenim
gastrostomie. Pro rodice déti s VSV jsou obtize
s krmenim jednim z hlavnich stresovych faktorg,

popisuji jej jako slozité, casove ndrocné a nega-

tivné ovliviujici fungovani celé rodiny. Je tedy
i na zdravotnickém personalu, aby je dostate¢né
pred propusténim do domaci péce edukoval,
a tim jim tuto roli ulehcil (9).

Déti s VSV, které vyzaduji chirurgické fese-
ni v novorozeneckém ¢i ¢asném kojeneckém
véku, majf signifikantné ¢astéji horsi skolni pro-
spéch a je u nich popisovana vyssi incidence
poruch chovani. Pfedpoklada se, Ze etiologie
je multifaktoridlni — prognéza zavisi na typu
vady, genetickych predispozicich, ¢asnosti sta-
noveni diagndzy, pribéhu operacniho vykonu
i poopera¢nim obdobf (Obr. 1). Srde¢ni vada
mUze alterovat zasobeni mozku krvi ¢i kyslikem,
a tim zpUsobit sekundadrnfzmény zranitelného
fetdlniho nervového systému. Zajimavosti je, ze
mozek donosenych novorozencl s VSV struktu-
ralné odpovidd mozku pfedcasné narozenych.
Dle nékterych studii trpf az ¢tvrtina téchto détf
mikrocefalif (10).

Prvnizndmky poskozeni CNS mohou byt pa-
trné uz v kojeneckém veku, kdy se mohou vyskyt-
nout abnormality svalového tonu, problematické
krmeni, zpomalenf psychomotorického vyvoje
azpozdénivyvoje feci. Az u 25 % pacientli s VSV,
u kterych bylo provedeno zobrazovaci vysetfeni
mozku (MR ¢&i CT), bylo zjisténo nedovyvinutf
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opercula — predpoklddaného centra feci a exp-
resivni slozky jazyka (10).

V pozdéjsim véku je ¢asto nezbytné zajistit
pro tyto déti specidiniho vzdélavani, Castéji se
u nich projevuje porucha pozornosti ¢i problé-
mové chovani, nedosahuji tak dobrych studijnich
vysledkl jako bézna populace (10). V americké
studii zahrnujici 109 déti mezi 5-10 lety vékuy,
které podstoupily kardiochirurgicky vykon v no-
vorozeneckém véku, 49 % z nich vyuzivalo né-
které z forem doucovani a 15 % bylo zafazeno
do specidlnich vzdélavacich tfid. Soucasti bylo
i dotaznikové Setfeni pro rodice a ucitele téchto
déti, jez potvrdilo 3-4x vys3i riziko nepozornosti
a hyperaktivity u déti s VSV (11). V daldi kohortové
studii byly zahrnuty déti operované do 1 roku
veku. U téchto byla zjisténa nizsi gramotnost, horsi
matematické dovednosti a soucasné az 8x vyssi
potieba specializovaného vzdeélavani ve srovnani
s béznou populaci. Zajimavym zjisténim je, ze
gramotnost déti operovanych v novorozeneckém
obdobi byla vy3si nez déti operovanych po 28. dni
Zivota. Ackoli nacasovani provedeni opera¢niho
vykonu zaleZi na typu vady, stavu ditéte a také
zkusenostech operatéra, ¢asné odstranéni pfi-
¢iny hypoxemie pravdépodobné zajistuje lepsi
podminky pro rlst a vyvoj mozku (12).

Omezeni nékterych sportovnich aktivit se
tykd mnoha pacientd s VSV. Sport jako takovy viak
mUze pfindset benefity i pacientdim s VSV. Fyzicka
aktivita je nejlepsi prevenci obezity, usnadnuje
zaclenéni do kolektivu vrstevnikd, a tudiz pred-
stavuje dUlezity prvek v procesu socializace. | kdyz
ve skupiné vysoce rizikovych pacientl s VSV mdze
nadmeérna fyzickd ndmaha vést ke zhorsenim
srdecni funkce, zdvaznym poruchdm srdec¢niho
rytmu, synkopam, pfipadné az k nahlému dmrti
(14), neodlivodnéna rutinni restrikce sportovni ak-
tivity u vdech déti s VSV je nezadouci (13). Fyzicka
aktivita by méla byt vzdy limitovéna individudiné
sohledem s ohledem na zdravotni stav pacienta
a se zvazenim vsech pro a proti (13).

V kohortové studii (13) zahrnujici pacien-
ty s VSV ve véku 13-30 let bylo zjisténo, ze 111
(63 %) z nich sportovalo bez omezent, 48 (27 %)
mélo omezeni alespon jedné sportovni aktivity
a 18 (10 %) o sport zajem nejevilo zdjem. Nejcastéji
zakazovanymi aktivitami jsou fotbal, ledni hokej
a bojové sporty. Dale bylo zjisténo, Ze pomérné
Casto se tito pacienti v rozporu s lékafskym dopo-

rucenim veénuji sportu zadvodnimu, ktery je spojen
s niz8im BM|, lepsi fyzickou zdatnosti a vy3si QoL.

V Ceské republice byla v roce 2011 publiko-
véana doporuceni Pracovni skupiny pediatrické
kardiologie pro pohybovou aktivitu déti se
srde¢nim onemocnénim. Zavodni sport je zde
definovan jako organizovana nebo individuaini
sportovni aktivita vyzadujici pravidelny inten-
zivnitrénink a pravidelnou Ucast na sportovnich
soutézich, které kladou dtiraz na podanf vynika-
jiciho vykonu. Rekreacni sport charakterizuje jako
rlzné intenzivni sportovni ¢innost s nepravidel-
nym tréninkem a bez sportovnich soutéZf kladou-
cich dliraz na vitézstvi. Dle vyznamnosti klinickych
obtizi, hemodynamickych projevd, anamnestic-
kych nebo soucasnych poruch srde¢nfho rytmu,
vysledk Holterovy monitorace a zatézového
vysetfeni jsou déti s VSV rozdéleny do ctyf tiid
s rozdilnym doporucenim pro pohybovou aktivitu,
skolni télesnou vychovu a rekreacni ¢i zavodni
sportovant. Tato doporucenf poskytuji pfehledny
navod pfi rozhodovani vhodnosti a nevhodnosti
sportovnich aktivit u déti s VSV. V souhrnu lze fidi,
Ze jak nadmérna ochrana pfed pohybovou akti-
vitou a sportem u nevyznamnych onemocnéni
nebo po Uspésnych intervencnich zékrocich, tak
bagatelizace ndlezll a zadvodni sport u zavaznych

onemocnéni, jsou chybné (14).

Data popisujici zivotni situaci, pracovni
uplatnéni ¢i postoj k zalozeni rodiny se u stu-
dif tykajicich se pacientd s VSV lisi. Rozdily ve
vysledcich jsou dany designem jednotlivych
studif, mélo pocetnymi skupinami i nizkou com-
pliance pacientd. Vétsina studif ale potvrzuje, ze
pacienti s VSV dosahuji nizsiho vzdélani, jsou
vice ohrozeni nezaméstnanosti a méné casto
Ziji v partnerském vztahu ve srovnani s béznou
populaci, dokonce u muzl s VSV je riziko neza-
meéstnanosti 2x vyssi. Naopak je mezi nimi méné
kurak( a mensi vyskyt obezity, jiné studie jsou
vsak s poslednim tvrzenim v rozporu (15).

V neposledni fadé se studie zabyvaiji psy-
chickym stavem, ktery je ovlivnén vyse zminé-
nymi faktory. Ve studii z roku 2016 (16) se zabyvajt
mirou zoufalstvi (hopelessness score) u pacient(
s VSV jakozto prediktorem deprese. Z této studie
Citajici 347 pacientd s VSV (18—64let) vyslo u 28 %
z nich toto skére vyssi ve srovnani s kontrolni
skupinou, maji tudiz vyssi riziko rozvoje deprese.
Vyssi skdre bylo ¢astéji spojeno s muzskym po-
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hlavim, bezdétnosti a nezaméstnanosti. Naopak
jako protektivnifaktor byla oznacena pravidelna
fyzicka aktivita (16).

Déti s VSV maji ¢asto specifické zdravotni
potieby, jejichz zajisténi a koordinace zavisi na
Uzké spolupraci praktického |ékafe s osetfu-
jicim détskym kardiologem. V roce 2017 byla
publikovdna doporuceni American Academy
of Pediatrics (AAP) ve spolupraci s American
College of Cardiology (ACC) pro primarni péci
o déti s VSV. Prakticky lékar by mél koordinovat
komunikaci mezi nim, rodinou ditéte a dalsimi
specialisty po celou dobu, kdy ma dité v péci.
Zejména ale v obdobi pfechodu z nemocni-
ce do domadci péce a pfi pfedavani do péce
praktického Iékafe pro dospélé. Dalsi jeho rolf je
podpora rodi¢d v péci o dité a ¢asné rozpoznani
stresovych faktord, které ji mohou ovlivnit. Mél
by motivovat rodice k absolvovani kurzu kardio-
pulmonalni resuscitace, vzhledem k vy3simu
riziku nahlého dmrti u déti s VSV. Nezbytnosti
je kontrola rdstu a nutri¢ni podpora k zajistén{
spravného vyvoje. PLDD by také mél rodice in-
formovat o vhodnosti ockovani proti chfipce,
ato nejen u ditéte s VSV, ale i rodinnych pfislus-
nikd. Dalezité je také pomoci nastavit zdravy
Zivotni styl, informovat pacienta o nevhodnosti
koufeni &i uzivani drog, byt poradcem ohledné
volby dalsiho vzdélavani s ohledem na budouci
pracovni uplatnéni, a také ve spolupraci s oset-
fujicim kardiologem informovat o vhodnych
sportovnich aktivitach (17).

V neposledni fadé by divky s VSV mély byt
jesté pred predanim do dospélé péce, informo-
vany o rizicich ¢i vhodnosti pfipadného téhoten-
stvi. Riziko kardiovaskularnich komplikaci béhem
téhotenstvinebo v peripartalnim obdobi zalezi
na typu defektu, jeho hemodynamické vyznam-
nosti, komorbiditach a musf byt hodnoceno
piisné individualné. Zendm s VSV s vysokym
rizikem komplikaci vyplyvajicich z pfipadné gra-
vidity (zeny s Eisenmengerovym syndromem,
s jednokomorovu cirkulaci po totalnim kavopul-
monalnim spojent, s cyanotickymi VSV) by méla
byt ve spolupraci s oSetfujicim gynekologem
navrzena vhodné forma antikoncepce. Pacientky
s VSV, které zvazuiji téhotenstvi, vyzaduiji sledova-
ni na pracovisti zabyvajicim se VSV v dospélosti.
Péce o téhotnou s VSV by v idedlnim pfipadé
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méla zacit vyse zminénym prekoncepnim po-
radenstvim zaméfenym nejen na zhodnoceni
rizika pfipadné gravidity pro téhotnou zenu a jejf
dité, ale i na moznost pozitivniho ovlivnéni re-
zidudlInich kardiologickych nélezl jesté pred
otéhotnénim, a nasledné na zajisténi komplexni
kardiologické péce béhem celého téhotenstvi,
ale i po porodu (18).

Uspésny prechod z péce détského kardio-
loga je multidisciplindrni proces, ktery za¢ina jiz
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