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Abstrakt

Narozeni ditéte je jedna z nejkrasnéjSich udalosti v zivoté vSech rodict. Narozenim
nedonoSeného nebo nemocného ditéte se matka, otec, ale i SirSi rodina dostava do velice
Namisto oslav narozeni ditéte rodi¢e prozivaji obdobi bezmoci, nejistoty a strachu
o zivot jejich prave narozeného ditécte.

Urovei péde o predéasné narozené a nemocné novorozence se vyrazné zlepsuje
diky novym védeckym poznatkiim, rychle se zdokonalujici technologii, ale také novym
léCebnym a oSetfovatelskym postupiim. Péce o novorozence se stdle vice posouva
od zachrany jejich zivota k optimalizaci zdravi a ke snaze zajistit vhodné podminky pro
dalsi vyvoj. Zaroven je patrna snaha o vytvafeni podminek pro individualizovany
ptistup péfe o tyto novorozence a jejich rodi¢e. Velky diraz se klade na podporu
rodi¢ovské role a na zapojeni rodici do péfe béhem pobytu nedonoseného nebo
nemocného novorozence v nemocnici. Po propusténi ditéte do domaci péce jsou déti
S perinatalni zatézi sledovany ve specializovanych poradnach. Tato péce je realizovana
v ramci zdravotnickych sluzeb jako soucast komplexni péce. Ta zahrnuje kromé
medicinské péce, také slozku pedagogicko-psychologickou, socialni poradenstvi
a psychoterapeutické vedeni rodi¢ii téchto déti.

Cilem diplomové prace bylo zjistit moZnosti psychosocialni podpory rodiny
novorozence s vyvojovym rizikem. Prace odpovidd na otazky, jak rodice proZivaji
obdobi po narozeni jejich ditéte, dale béhem hospitalizace a nasledné po propusteéni
do domaci pée a jaké zdroje podpory pro zvladnuti tohoto obdobi vyuzivaji. Dale
se zabyva otazkami, zda jsou rodice dostatecné informovani o moznostech podpory
a zda je systém podpory rodiny novorozence s vyvojovym rizikem z pohledu rodica
dostacujici.

Tato diplomova préace byla zpracovéana na zéklad¢ vysledkt kvalitativniho Setfeni.
Byla pouzita metoda dotazovéani technikou polostrukturovaného rozhovoru s rodici
a metoda obsahové analyzy dokumentii. Pro vybér souboru byla pouzita metoda

prostého ucelového vybéru. Vyzkumny vzorek tvotily rodic¢e deseti déti sledovanych



v Centru vyvojové péte Neonatologického oddéleni Nemocnice Ceské Budgjovice a.s.,
u kterych bylo vzhledem ke gestatnimu véku pfi narozeni, porodni hmotnosti nebo
stanovené diagndze vysSi riziko odchylek v neuromotorickém a neurosenzorickém
vyvoji. Do vyzkumu bylo zapojeno Sest rodin, jejichz déti byly narozeny
do 28. gesta¢niho tydne (median 26) a jejichz porodni hmotnost byla nizsi nez 1000 g
(median 930 g). Dale pak rodiny déti s diagnézou — vrozeny hydrocefalus, ziskany
hydrocefalus, mikrocefalie, Downliv syndrom. Obsah rozhovorti jsem zpracovala
do kategorii, Cetnost jednotlivych pojmti dale zaznamenala pomoci metody prostého
vyctu.

Vyzkumné Setieni ukdzalo, ze pro oba rodice je toto obdobi velmi stresujici. Rodice
prozivaji obdobi strachu o Zivot a zdravi jejich ditéte. Strach a nejistota souvisejici
s dal$im vyvojem ditéte pfetrvava i po propusténi ditéte do domaci péce. Po prekonani
prvotniho Soku rodi¢e samoziejmé prozivaji také pocity Stésti a radosti. Mnohé matky
poukazuji na vlastni osobnostni rist a t¢éméf vSechny také posileni vztahti mezi partnery.

Béhem hospitalizace ditéte je pro rodice dulezita vstficnd komunikace
se zdravotnickym persondlem a vcasné, srozumitelné podavani informaci a moZznost
kontaktu s ditétem spojena s piimym zapojenim do péce o dité. Vysledky tohoto
vyzkumného Setfeni ukazuji na vyznamnou roli partnera, rodiny a ptatel jako hlavniho
zdroje podpory. Také moZznost sdileni pocitl a potieb s ostatnimi rodici je hodnoceno
jako vyznamny zdroj podpory. Toto sdileni vSak po propusténi ditéte do domaci péce
zejména matkdm chybi. DalSim vyznamnym zjiSténim je absence psychologa, ktery
se zabyva novorozeneckou problematikou, jako diilezitého zdroje podpory rodi¢tim.

Vyzkumné Setfeni ukazalo, jak dulezita je psychosocialni podpora rodi¢u nejen
béhem hospitalizace, ale také po propusténi jejich ditéte domi. Zatimco nastaveni
zdravotnickych sluzeb vnimaji rodice jako dostacujici, psychosocialni podporu hlavné
po propusténi ditéte z nemocnice postradaji. Jde zejména o rodiny ditéte s vyvojovym
rizikem, které nemé zadny véaznéjs$i zdravotnicky problém. Tyto rodiny se potykaji
pfedev§im béhem rané¢ho détstvi S pocity nejistoty a strachu souvisejici s dalSim
vyvojem ditéte. Také ony potiebuji podporu, kterd se jim v podstaté ve vétsi

a organizované form¢ nedostava.



Pro zlepseni psychosocialni podpory béhem hospitalizace by pfispcla profesionalné
vedend krizovad intervence vedend zdravotnickym persondlem po absolvovani
prislusného vycviku. Po propusténi ditéte do domaci péCe bych vidéla prostor

pro neziskovy sektor, ktery by mohl podpofit vznik svépomocnych skupin rodici.

Uvedené naméty by mohli vyuzit pracovnici zabyvajici se péfi o novorozence
s vyvojovym rizikem, ktefi poskytuji komplexni péci rodinam déti s perinatalni zatézi,

jejiz samoziejmou soucasti by méla byt také odborna psychologicka pomoc.

Na zéaklad¢ vysledku ziskanych kvalitativnim vyzkumem byly stanoveny tyto
hypotézy, které by bylo vhodné ovéfit dal§im vyzkumem:

Hypotéza 1: Pro matky novorozence S vyvojovym rizikem je dualezitd podpora
v ramci podptrnych rodi¢ovskych skupin.

Hypotéza 2: Po propusténi ditéte do doméaci péce by rodice uvitali psychosocialni

podporu v ramci terénni sluzby.

Klicova slova: novorozenec svyvojovym rizikem, neonatologické oddéleni,

psychosocialni podpora, rana péce, rodiCovstvi



Abstrakt

The birth of a child is undoubtedly one of the most beautiful occasions in every
parent’s life. The birth of a premature or sick baby brings very difficult times for its
mother, father, but also wider family. This is known to be one of the biggest life crises
for any family. Instead of celebrating the birth of a child, parents are faced with feelings
of helplessness, uncertainty and fear for the life of their newborn child.

The standard of care for premature and sick newborns is increasingly improving,
thanks to new scientific methods, fast developing technology and also to new medical
procedures. The care for newborns is moving from saving lives to optimizing their
health and putting effort into ensuring good conditions for their further development.
At the same time we can see a slight improvement in creating better conditions for
individual care regarding the newborns and their parents.

Great emphasis is put on the support of a parental role and participation of the
parent in care for their premature or sick newborn, during the stay in hospital. After the
discharge into home care, those children with a perinatal condition are monitored
in special baby clinics. The complex care is administered as a part of a care plan. This
includes, beside the medical care also an element of education-psychological care,
social security and psychotherapeutic guidance for the parents of those children.

The objective of the diploma thesis was to detect possibilities of psycho-social
support for the family of a newborn with a developmental risk. The thesis answers
questions of, how parents feel in this situation after the birth of their child, during its
stay in hospital and subsequently after the discharge into home care, what kind
of support services they use to help them manage this period. Further on it deals with
questions of whether the information of support options is sufficient and whether this
support system works from the parent’s perspective.

This diploma thesis was processed on a basis of qualitative survey results.
The questioning method of half-format with parents was used and the method
of document summary analysis. For the filing method the simple, purposeful selection
was used. The investigated samples were parents of ten children treated in The

Developmental Care Unit of Neonatology ward in the hospital of Ceské Budgjovice a.s.



These children had a higher risk in neuromotor and neurosensor developmental
anomalies, regarding their gestation age, when born, birth weight or stated diagnoses.
Six families were included in the research, whose children were born before 28 weeks
(median 26) and their birth weight was less than 1000 g (median 930 g). Furthermore
families of children with diagnosis — congenital hydrocephalus, developed
hydrocephalus, microcephaly, Down syndrome. | processed the interview contents into
categories, | also recorded frequency of individual terms with the help of a simple
listing method.

The investigation shows, that this period is extremely stressful for both parents.
They live through this period of fear for life and health of their child. Anxiety and
uncertainty related to further development of their child persist even after the discharge
into home care. After overcoming the initial shock, parents are definitely experiencing
feelings of happiness and delight as well. Most of the mothers point out their growth
in their internal strength and almost all of them a stronger relationship with their
partner.

During the hospitalization of the child, it is important, that the medical team
communicates openly, gives well timed and clear information and allows direct
involvement in the child care. The outcome of this investigation points out the
important role of the partner, family and friends as the main source of support. Also
sharing feelings and needs with other parents is rated as a considerable source
of support. However, the mothers especially, miss this sharing opportunity after their
baby has been discharged into home care. Another interesting outcome is the absence
of a psychologist, who specializes in newborn matters as an important source of support
for parents.

The survey shows, how important the psychosocial support is for parents, not just
during hospitalization, but also after the discharge of their baby. Whereas they feel that
the healthcare service is adequate, they especially miss the psychosocial support after
the discharge from hospital. This is especially true of families of babies with
developmental risk, without any serious health problem. Those families struggle
particularly during the early childhood with feelings of uncertainty and fear, concerning



the child’s further development. Yet they need support as well, which isn’t available
in sufficient quantity from any established organization.

Crises intervention led by professional and specially trained medical team, would
contribute to the improvement of the psychosocial support during the hospitalization.
| would see a role for the non-profitable sector, which would support the creation

of self-helped groups of parents.

Listed subjects could be used by professionals dealing with care of newborn with
developmental risk, who provide complex care for families of the children with
perinatal condition. Therefore, specialized psychological help should be an evident part

of the care provided.

The hypothesis were determined on the basis of qualitative survey results, which
could be verified by further investigation:

Hypothesis 1: For mothers of a newborn with developmental risk it is important
to get help in the framework of supporting parental groups.

Hypothesis 2: After the discharge of their child into home care, parents would
appreciate psychosocial support in the framework of outpatient service.

Key words: newborn with developmental risk, neonatology ward, psychosocial support,

early intervention, parenthood.
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Seznam pouzitych zkratek

BPD
CNS
DMO
EAPM
EFCNI

IMP
IUGR
IVF

IVH
JIRP
NEC
NIDCAP

PVH
HIE
PVL
RDS
ROOM

ROP
\'A'AY
WHO

bronchopulmonalni dysplazie

centralni nervovy systém

détska mozkova obrna

Evropska asociace perinatalni mediciny

European Foundation for the Care of Newborn Infants

(Evropska nadace pro péci o novorozené déti)

jednotka intermediarni péce

intrauterinni rastova retardace

in vitro fertilisation (umélé oplodnéni)

intraventrikularni krvaceni (krvaceni do mozkovych komor)

jednotka intenzivni a resuscitacni péce

nekroticka enterokolitida

Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program
(individualizovana vyvojova péce o novorozence a hodnotici program)
periventrikularni hemorargie

hypoxicko-ischemické encefalopatie

periventrikularni leukomalacie

syndrom respiracni tisné

roaming-in (umoznéni matkam 24 hodinovy pobyt s novorozencem na
spole¢ném pokoji)

retinopatie nedonoSenych

vrozena vyvojova vada

World Health Organization (Svétova zdravotnické organizace)
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Uvod

Tématem této diplomové prace je psychosocidlni podpora rodiny novorozence
s vyvojovym rizikem. Tato skupina novorozenci zahrnuje zejména novorozence
predCasné narozené, dale novorozence zatizené rtistovou retardaci, zavaznou hypoxii
nebo perinatalni infekci a vyznamnymi vrozenymi vyvojovymi vadami.

V poslednich dvaceti letech se uroven péce v oboru neonatologie vyznamné
posunula a v poslednich letech se v této oblasti mediciny Ceské republika zatadila mezi
svétovou Spicku. Indikatorem kvality perinatidlni péce je nejen hodnota mortality,
ale v posledni dobé¢ stale vice upfednostiiovany ukazatel morbidity. Tento Gspéch je
spojovan nejen s rychle se vyvijejicim technickym zazemim, ale také s propracovanym
systétmem centralizace péce. Cilem centralizace je snaha o zajisténi komplexni
specializované péce o piedcasné narozené a nemocné novorozence a jejich rodiny.

Na nutnost psychosocialni podpory rodiny po narozeni nedonoSen¢ho nebo
nemocného ditéte je v posledni dob¢ stale vice upozoriiovano. Z pohledu rodicu patii
narozeni ditéte mezi nejkrasnéj$i okamziky V jejich zivoté. Po narozeni ditéte
nedonoSen¢ho, s vrozenou vyvojovou vadou nebo jinak nemocného, prozivaji rodice
obdobi strachu o zivot a zdravi jejich ditéte. Jde bezesporu o velmi stresujici obdobi,
které vice ¢i méné ovlivni jejich predstavy a plany. Také po propusténi ditéte do domaci
péce je psychika rodi¢ti ovlivnéna strachem o dal$i vyvoj ditéte.

V dnesni dobé uz nikdo nepochybuje o vlivu rodi¢ovské role na vyvoj ditéte
od jeho raného véku. Pravé psychicka pohoda rodi¢i jako primarnich vychovateld
je pro naplnéni rodiCovské role zasadni. NevyieSena psychicka uzkost rodict
po prozitém traumatu miZe negativné ovlivnit spravné fungovani rodiny, coz miize mit
negativni dopad na vyvoj ditéte. Z tohoto diivodu je nutné si uvédomit, jak dilezita je
psychicka podpora poskytovana rodicim nejen v obdobi té€sné po narozeni ditéte,

ale i po propusténi ditéte z nemocnice.
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Cilem této diplomové prace je zjistit, jak prozivaji rodic¢e déti s vyvojovym rizikem
obdobi po narozeni ditéte, ale také po propusténi do domaci péce a zmapovat moznosti
podpory rodiny pro zvladnuti této stresové situace. Zjisténim ndzori a zkuSenosti
rodicu, kteti prosli takovymto nelehkym obdobim, by mohlo pomoci vymezit uc¢inné
intervence pro snazsi vyrovnani se s danou situaci, a tim také napomoci ke spravnému

psychosocialnimu vyvoji ditéte.
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1. Teoreticka Cast

1.1 Zakladni pojmy

Neonatologie — samostatna specializace pediatrie zabyvajici se pé¢i o novorozence
(déti od narozeni do 28. dne zivota). Divodem specializace jsou mnoha specifika nejen
fyziologie, ale také patologic novorozeneckého obdobi, zejména pak specificka
intenzivni péfe o nedonoSené a patologické novorozence. Je nedilnou soucasti

perinatologie (1)

Perinatologie — interdisciplinarni obor zabyvajici se prevenci, diagnostikou a 1é¢bou
takovych stavi v t¢hotenstvi, za porodu a v poporodnim obdobi, které mohou vést

k amrti plodu, novorozence nebo jeho trvalému poskozeni (2)

Fyziologicky novorozenec — novorozenec narozeny v terminu (38. — 42. tyden gestace)

s hmotnosti mezi 2 500 — 4 500 g (1)

NedonoSeny novorozenec — novorozenec narozeny pred dokoncenym 38. tydnem

gestaéniho véku (3)

Hypotroficky novorozenec — novorozenec, jehoz porodni hmotnost je vzhledem

ke gestacnimu véku nizka (3)

Gestacni tyden — pocet ukoncenych tydni vyvoje plodu v déloze, pocita se podle data

posledni menstruace (3)

Viabilita — zivotaschopnost plodu ve smyslu piezit a dale se vyvijet v extrauterinnim

prostiedi po pfedéasném porodu (3)

Neonatalni mortalita — podil zemfelych novorozencl, tedy déti od narozeni

do ukonceného 28. dne veéku ze vsech zivé narozenych (3). Dale rozd€lovana na ¢asnou

16



neonatdlni tumrtnost (do 7. dne po porodu) a pozdni neonatdlni umrtnost (v obdobi

8-28. dne veéku) na 1000 zivé narozenych déti (4)

Perinatalni mortalita — pocet mrtvé rozenych a zemfelych déti do 7 dni

na 1000 narozenych (1)

Morbidita — neboli nemocnost, vyjadiuje podil déti, které si z perinatalniho obdobi
odnaseji patologie ze vSech prezivsich. Z hlediska péfe o novorozence rozdélujeme
morbiditu na ¢asnou, projevujici vV novorozeneckém obdobi (RDS, BPD, HIE, IVH,
PVL, ROP) a pozdni, ktera ptedstavuje nasledky perinatalnich komplikaci, a ktera

se shoduje s piitomnosti trvalého neurosenzorického postizeni (4)

Korigovany vék — hodnota chronologického véku (= kalendaini vék, ktery se pocita
od data narozeni), kterd je sniZzena o pocet tydntl, o ktery se dité narodilo predcasné.

3).

1.2 Neonatologie — systém péce

Neonatologie je lékafsky obor, ktery se zabyva komplexni pé¢i o novorozence.
Zajistuje péC¢i nejen o zdravé donoSené novorozence, ale také o novorozence
S vrozenymi vyvojovymi vadami, novorozence nemocné a piedc¢asné narozené (4).

Neonatologie je nedilnou soucasti interdisciplindrniho oboru perinatologie, jejimz
tikolem je péde o t&hotnou Zenu, plod a novorozence. Ceska republika patii dlouhodobé
ke svétové Spicce v péci o matku a dité. Tato skutecnost souvisi nejen s novymi
Iékarskymi a oSetfovatelskymi postupy zavaddénymi v tomto oboru, ale také se
zavedenim tzv. tfistupiiového regionéalniho systému péce o t€¢hotnou Zenu a novorozence
(1). Tento systém predstavuje 12 perinatologickych regionalnich center (pfiloha ¢. 2),
na které navazuji intermedidrni a ostatni pracoviSt€. Ministerstvo zdravotnictvi
ve spolupraci s odbornymi spole¢nostmi jasné definovala kompetence pro poskytovani

péce na jednotlivych pracovistich (5). Neonatologické centrum ptedstavuje III., nejvyssi
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stupenl péce o novorozence. Je soucasti perinatologického centra a zajist'uje komplexni
péci o novorozence. To znamena, ze kromé péce o fyziologického novorozence fesi také
veskeré neonatalni patologické a nezralostni stavy (1).

Se zavedenim tfistupiiové péCe je spojen systém centralizace, ktery vyrazné
ovliviiuje novorozeneckou mortalitu a morbiditu (6). Systém centralizace zajistuje
pievoz matky, u které hrozi predCasny porod nebo majici zdvazné zdravotni problémy
vedouci k pfed¢asnému porodu do perinatologického centra jesté pied porodem. Prevoz
matky jesté pred porodem, ktery je znamy jako transfer in utero (pfevoz v déloze) zajisti
optimalni péci predevsim o predCasné narozené déti. Pokud nelze takovyto transport
zajistit (predCasny porod v béhu, zavazny stav matky) je nedonosSeny ¢i nemocny
novorozenec do piislusného perinatologického centra ptevezen v inkubatoru transportni
sluzbou, kterou zajist'uje neonatologické centrum (7). Jak zdiraziuje Strandk je systém
centralizace, ktery je uspésny v 90 %, ve své€tovém méfitku zcela unikatni (5).

Pti neonatologickych centrech jsou ztizovany ambulance, které zajist'uji komplexni
péci o perinatdlné ohrozené a postizené déti. Tyto ambulance funguji obvykle pod
nazvem Centrum vyvojové péce a umoznuji dalsi sledovani téchto déti, pfipadné feSeni

zdravotnich a vyvojovych problémii i po propusténi do domaci péce (4).

1.3 Nejcastéjsi stavy ohroZujici zdravy vyvoj novorozence

1.3.1 Pied¢asny porod

Podle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) zroku 1977 je
za predCasny porod povazovadno ukonceni tc¢hotenstvi v obdobi kratSim, nez
je ukonceny 37. tyden gesta¢niho stafi (8). Jako dolni hranice ptedéasného porodu je
udavéna hranice viability plodu, ktera byla na zakladé konsenzu Ceské neonatologické
spolecnosti a Ceské gynekologicko-porodnické spoleénosti v roce 1994 stanovena

na 24. ukonceny tyden téhotenstvi (1).
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Roztocil uvadi, ze az u 50 % pred¢asnych porodl nelze jednozna¢né urcit pficinu,
etiologie ptfed¢asného porodu je tak mnohdy nezjistitelnd. Jako moznou pii¢inu
predCasného porodu muzeme uvést rizikové (socioekonomicky status matky, vék,
abuzus, zaméstnani) nebo patologické te¢hotenstvi. Mezi patologické stavy ovlivitujici
prubéh téhotenstvi miizeme zafadit chronickd onemocnéni matky, ale také patologické
stavy souvisejici s nyn¢jSim téhotenstvim, napi. vicecetné téhotenstvi, preeklamsie,
infek¢ni onemocnéni, vrozené vyvojové vady plodu, hypotrofie plodu, krvaceni nebo
pred¢asny odtok plodové vody (8).

Novorozence, ktery se narodi pifed dokoncenym 37. tydnem téhotenstvi,
oznacujeme jako novorozence nedonoSené¢ho nebo ptfedCasné narozeného. VétSina
nedonoSenych novorozencii méa porodni hmotnost mensi nez 2500 g (9). Podle vyzkumu
Svétové zdravotnické organizace se vroce 2010 narodilo celkem 15 miliond
novorozenctl, ztoho vice nez 10 % pied¢asné (10). V Ceské republice se pocet
ptedcasnych porodli pohybuje v poslednich letech mezi péti az osmi procenty. V roce
2011 se narodilo 104 324 déti, z toho celkem 7,6 % déti s porodni hmotnosti nizsi nez
2500 g (11).

Nedonoseny novorozenec je vice nez donoSeny ohrozen riznym stupném rizika
mortality a morbidity, Ktery mize vést k porucham jeho dlouhodobého vyvoje. Pricemz
plati, ¢im vé&tsi nezralost novorozence a niz§i porodni hmotnost, tim je toto riziko vétsi
9).

Podle vztahu porodni hmotnosti ke gesta¢nimu véku rozdélujeme ptedcasné
narozené novorozence do 4 skupin:

» Extrémné nedonoSeni — narozeni do 28. gestacniho tydne, zpravidla s hmotnosti

do 999 gram, zkratka ELBW (Extremely Low Birth Weight)
» Tézce nedonoseni — do 32. gestatniho tydne, zpravidla s hmotnosti
1000 — 1499 gramu, zkratka VLBW (Very Low Birth Weight)

» Stredné nedonoseni — do 34. gestacniho tydne, zpravidla s hmotnosti
1500 — 1999 gramti, zkratka LBW (Low Birth Weight)

» Lehce nedonoseni — do 38. gestatniho tydne, zpravidla s hmotnosti

2000 — 2500 gramt, zkratka LBW (Low Birth Weight) (1).
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1.3.1.1 Specifické zdravotni problémy predcasné narozenych novorozencii, které mohou
vyrazné ovlivnit dalsi vyvoj nedonoseného novorozence

Syndrom_respiracni_tisné novorozence ( RDS= Respiratory Distress Syndrome)
je komplexni patologicky stav, jehoZ hlavni pfi¢ina je funk¢ni a anatomicka nezralost
plic pii snizené produkei surfaktantu (9). Surfaktant je povrchové aktivni latka, kterd ma
fyziologickou schopnost vyrovnavat povrchové napéti plicnich sklipkl, ¢imz zabraiiuje
jejich kolapsu a nasledné vzniku atelektdz. V dostatecném mnozstvi je pfitomen
ptiblizné od 35. tydne téhotenstvi (1). Pti jeho deficitu maji plicni sklipky tendenci
kolabovat. Zmensuje se kapacita plic a jejich poddajnost, zarovenn mize dojit k omezeni
ucinné vymény plynt. Tézky pruibéh RDS mize piejit v bronchopneumalni dysplazii
(3).

Bronchopneumdlni dyspldzie (BPD) je chronické poskozeni plic, které je

definovano jako pietrvavajici zavislost na kysliku nebo ventilacni podpote ve véku
28 dnt po porodu nebo pii dosazeni 36 tydnt postkoncepéniho véku (9). BPD se
zpravidla vyviji pii pusobeni vice faktort, kdy se kombinuje nezralost plicni tkané
S pisobenim mechanického traumatu pii umélé plicni ventilaci, toxicity kysliku,
infekce, aspirace plodové vody (4). Behem prvniho roku Zivota ditéte dochédzi obvykle
k postupné upravé stavu. Nékdy naopak dochazi k zavaznym komplikacim, jako jsou
plicni infekce, rozvoj cor pulmonale, dlouhodobé neprospivani a poruchy rtstu (3).

Krvdceni do mozkovych komor ( IVH= intraventrikularni hemoragie) je nejcastéjsi

patologicky proces postihujici mozek nedonosenych novorozenci (3). IVH je
pozorovano u 10-15 % novorozenct s velmi nizkou porodni hmotnosti (9), ve skupiné
déti s porodni vahou pod 1000 g je déti s IVH vice nez polovina (3). Typickou
lokalizaci je germindlni matrix ve sténé komor. Germinalni matrix je zdrodecna hmota,
ktera zanika po ukonc¢eni 34. gestacniho tydne. K IVH dochazi vétSinou béhem prvnich
72 hodin po porodu. Tato zarode¢na hmota je bohaté vaskularizovana kiehkymi,
tvoficimi se cévami, které reaguji krvacenim i na velmi mirné podnéty spojené
S kolisanim perfuze mozku (4). Podle rozsahu délime IVH na 4 stupné. Krvaceni
1. a 2. stupné zasahuje pouze mozkové komory, je méné zavazné, obvykle se vstieba

behem nékolika tydnl a na vyvoj mozku nema negativni vliv. V pfipad¢ 3. stupné hrozi

20



blokada odtoku moku, vzniku posthemoragického hydrocefalu. U 4. stupné piechazi
krvaceni i do mozkové tkané provazené zavaznym poskozenim mozku (12).

Periventrikularni leukomalacie (PVL) jsou lokalizovana mnohocetna ischemicka

postizeni bilé hmoty mozkové nekrozou. Nebezpeci vzniku PVL je spjato
s nedonoSenosti a nestabilitou vnitiniho prostiedi. Vyskyt PVL je méné Casty. AvSak
prognosticky se jedna 0 velmi nepfiznivy stav pro vysoké procento rizika rozvoje détské
mozkové obrny (3).

Retinopatie nedonosenych (ROP) je patologicky stav vznikajici pfi vyvoji sitnice

nedonoSenych novorozencti, ktery je zptisoben abnormalnim riistem sitnicovych cév.
Cévy jsou vSak mén¢ kvalitni a jejich rist je nerovnomérny (1). Za urcité situace miize
dojit k tvorbé vaziva s odchlipenim sitnice a porucham zraku. Riziko postiZeni roste
se stupném nezralosti a snizujici se hmotnosti novorozence. V soucasné dobé se ROP
vyskytuje u 15 — 20 % prevazné extrémné nedonoSenych novorozencu (9). Nezrala
sitnice nepriznivé reaguje zejména na vykyvy vnitiniho prostfedi, zvlasté pak
na nestabilni oxygenaci. Podle zadvaznosti rozliSujeme pét stadii ROP. Prvni dva stupné
byvaji pomérné casté, vétSinou se vyviji pfiznivé a postupné dochazi ke spontanni
upravé. Dosahne-li ROP 3. stupné provadi se kryokoagulace ¢i laserova fotokoagulace
sitnice, kterd omezuje patologické narlstani cév. 4. a 5. stadium je velmi zavazné, zde
jsou jiz pfitomny iverzibilni zmény sitnice, které vedou k zdvaZnym poruchdm
zraku (3). Tézké poskozeni zraku pro ROP je zaznamenano u 1 — 2 % velmi nezralych
déti (9). U vSech déti, které prodélaly ROP, je nutnd dispenzarizace vzhledem
k moznym pozdé&jsim komplikacim (1).

Nekrotizujici  enterokolitida (NEC) je nahld piithoda bfiSni specificka
pro nedonoSené déti, kterd spociva v poruseni stfevni sliznice a etiologicky ma blizko
k infekcim. Projevuje se nejcastéji béhem prvnich deseti dnll Zivota novorozence.
Pti¢inou je nezralost, ischemie stfevni stény spolu s infekei. Vznik NEC miiZe urychlit
pretizeni stfeva nadmérnym mnozstvim podané stravy (1). Mortalita NEC se stale
pohybuje okolo 20 %, dlouhodobé nasledky jsou vazany na vzniklé stendzy nebo potize

spojené se syndromem kratkého stieva po rozsahlé resekci (9).
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1.3.1.2 Prognoza vyvoje nedonoseného ditéte

Prognozu psychomotorického vyvoje nedonoSeného ditéte v raném postnatalnim obdobi
nelze presné urCit. V podstaté lze fici, ze zdvazné poruchy psychomotorického vyvoje
se zpravidla projevi do 2 let ditéte. HorSi prognéza je u déti s prokazanym
morfologickym postizenim mozku a u postizeni smyslového (3). Nezralost centralniho
nervového systému ma za nasledek opozdéni vyvoje nedonoSené¢ho ditéte oproti
donosenym novorozencim. Z toho divodu je nutné pii posuzovani psychomotorického
vyvoje brat v tvahu tzv. korigovany vek ditéte. U nedonoSenych déti se doporucuje
korekei véku pouzivat prvni dva roky po porodu. Kdy dité tuto nezralost dohoni, nelze

nikdy ptesné urcit (13).

1.3.2 Porodni asfyxie

Asfyxie je stav kdy intrauterinné nebo béhem porodu vznikd hypoxie (nedostatek
kysliku ve tkanich), hyperkapnie (zvySeni oxidu uhli¢itého) s postupné se vyvijejici
metabolickou acidézou. Podle zévaznosti je tento stav provazen zménami nebo
selhanim dychani, ob&hu, ¢innosti mozku a ostatnich organti (4).

Tézka a protrahovand asfyxie milZze znamenat poSkozeni jakéhokoliv organu.
NejzavazngjSim nasledkem  probéhlé perinatdlni hypoxie u  novorozenctu
nad 36. gestacni tyden je hypoxicko-ischemicka encefalopatie, které zaroven
pfedstavuje hlavni pfic¢inu trvalého postiZzeni vyvoje mozku u donoSenych a lehce
nedonos$enych novorozenct (14).

Perinatalni poSkozeni mozku mizeme rozde€lit na rizné formy intrakranialniho
krvaceni a tzv. non-hemoragické léze CNS. V piipadé non-hemoragické 1éze je
u novorozencll s velmi nizkou porodni hmotnosti charakteristickym nésledkem
perinatalni asfyxie periventrikularni hemorargie (PVH) a periventrikularni leukomalacie
(PVL), u donoSenych novorozencli mluvime o hypoxicko-ischemické encefalopatii
(HIE) (14). Podkladem HIE je selektivni neuronalni nekr6za v bazalnich gangliich

mozkového kmene a nekréza mozkové kiry a mozecku s odumienim neuronti
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v motorické a asociacni oblasti. Projevem byvaji rizna postizeni motoriky, senzorické

poruchy, epilepsie v riznych formach a rizné formy mentalni retardace (1).

1.3.3 Hypotrofie plodu

O hypotrofickém novorozenci hovoiime, pokud je jeho porodni hmotnost pod
10 percentilem odpovidajici hmotnosti gesta¢niho véku. Pfiblizné 70 % téchto
novorozencu je konstitu¢né malych (SGA, small for gestation age), zbylych 30 % tvofi
novorozenci, ktefi jsou zatizeni intrauterinni ristovou retardaci (IUGR, intrauterine
growth retardation) (8).

IUGR je patologicky stav, u kterého je prokdzéna zvySend perinatadlni mortalita
a morbidita. Pisobeni chronického stresu béhem intauterinniho vyvoje vede k radé
metabolickych, endokrinnich a hemodynamickych zmén, které mohou byt podkladem
nejen pro poruchy porodni adaptace, ale 1 pro vznik fady chorob v dospélosti.
K nejrizikovéjs$i skupiné hypotrofickych novorozenct patii novorozenci nedonoSeni,

ktefi jsou zaroven ohrozeni z divodu organové nezralosti (15).

1.3.4 Vrozené vyvojové vady

Vrozené vyvojové vady (VVV) jsou odchylky od normélniho prenatalniho vyvoje
lidského jedince, které se vyznacuji vyvojovymi poruchami pfitomnymi pii narozeni.
Jedna se o patologické odchylky, které mohou narusovat jak normalni strukturu tkani
a organtl, tak jejich funkci (16). Déti s VVV tvoii 3,5 — 6 % celkového poctu
narozenych déti. Vrozené vady mohou postihnout kteroukoliv ¢ast organismu. Klinicka
zévaznost vrozenych vad je rtizna, od nevyznamnych, tieba jen kosmetickych odchylek,
pies vady, které vice ¢i méné ovliviiuji vyvoj ditéte az po vady letélni, které¢ zptsobi
smrt plodu in-utero nebo kratce po narozeni (2). VVV se vyrazné¢ podili na Casné
novorozenecké (cca 30 %) a perinatdlni umrtnosti (cca 20 %), zarovenl ovliviiuje

perinatalni morbiditu novorozence (17).
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1.3.4.1 Chromozomalni aberace

wev

Mezi nejcastéjsi chromozomalni aberaci u ¢lovéka patii trisomie 21. chromosomu,

tzv. Downiiv_syndrom. Incidence Downova syndromu je 1 : 700 zivé narozenych

novorozencil. Tento koeficient je v Ceské republice mirné odli$ny, v poslednich letech
pifipadd na jedno dit¢ s Downovym syndromem 1500 narozenych déti. U déti
s Downovym syndromem se vyskytuji ¢astéji rizné zdravotni problémy. Az tietina déti
je postizena vrozenou srde¢ni vadou, dale mohou byt ptitomny odchylky
gastrointestinalniho traktu, poruchy s§titné zlazy, naruseny imunitni systém. Pomérné
Casto se vyskytuji poruchy zraku a sluchu (18). U vSech déti s Downovym syndromem
je prokazana mentélni retardace, nejvice je postizena schopnost abstraktniho mysleni,
emociondlni a socialni stranka osobnosti je ovlivnéna méné. Dosazena uroven
inteligence se vSak vyznacuje velkou variabilitou (19). Cilenou péci a vhodnou
podporou Ize vyznamné ovlivnit vyvojové moznosti v rozvoji osobnosti a tim i kvalitu
zivota (18).

Pomém¢ Castd je 1 trisomie 13. chromosomu, tzv. Patav syndrom

a 18. chromosomu, tzv. Edwarstiv syndrom. Cetnost vyskytu u Edwarsova syndromu je

1 : 8000 narozenych déti. Narozené déti maji vétSinou nizkou porodni hmotnost, v 95 %

je pfitomna vrozend vada srdce, ve vétSin¢ piipadli vznikd téZka encefalopatie.

Prevalence u Pataova syndromu je 1 : 4000 az 1 : 10 000 narozenych déti. Hlavnim
klinickym ptiznakem je mikrocefalie, Casta je pfitomnost vrozené vady srdce a ledvin,
psychomotoricky vyvoj je téZce retardovany. Progndéza u obou syndromil je velmi

zavazna, obvykle se déti nedozivaji 1. roku zivota (19).

1.3.4.2 Vrozené vyvojové vady CNS
Vrozené vyvojové vady CNS piedstavuji Sirokou Skalu poruch, které vznikaji

Vv prvnich tydnech vyvoje plodu. Pro svoje nasledky v dal§im Zivoté postizeného jedince

patii mezi velmi zavazné poruchy (1).
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Nejcastéjsi vrozenymi vadami CNS jsou dysrafie neboli defekty uzavieni neuralni
trubice. Vznikaji mezi 3. a 4. tydnem tchotenstvi, vyslednou poruchou je rozstépova

vada. Mezi tyto vady patii spina bifida, meningokéla, menigomyelokéla, encefalokéla

a anencefalie. Zatimco prvni dvé vady nepiedstavuji z hlediska dal§iho vyvoje vaznéjsi
riziko, meningomyelokéla a encefalokéla je z hlediska pozdéjsi morbidity nepiizniva,
anencefalie je vada neslucitelna se Zivotem, déti umiraji béhem prvnich dnd Zivota (19).
Dalsi zavazné vrozené vady CNS :
= mikrocefalie se vyznacuje vyraznym nepomérem mezi mozkovou a hlavovou
¢asti, obvod hlavy je pod tfetim percentilem. V piipadé¢ mikrocefalie se uvadi
Casty opozdény vyvoj, epileptické zachvaty a poruchy hybnosti
= ageneze CNS je heterogenni skupina onemocnéni s hypoplazii ¢i aplazii ¢asti
CNS, které mohou zpiisobit tézké intelektualni ¢i neurologické poruchy nebo
naopak mohou probihat asymptomaticky
= hydrocefalus, vznika nepomérem mezi produkci a resorpci mozkomiSniho
moku, nejcastéjsi pfi¢inou je obstrukce cirkulace mozkomisniho moku. Lécbou
jsou opakované punkce nebo neurochirurgicky zakrok. Pii v€asné chirurgické

intervenci lze az u 70 % pfipadd vyhodnotit prognozu jako piiznivou (19).

1.3.5 Infekce specifické pro novorozenecky vék s diisledky pro pozdéjsi obdobi

Infekce plodu a novorozence zplisobuji vyznamnou mortalitu a morbiditu
perinatalniho obdobi. Infekce matky mohou zapfiCinit potrat, vrozené vyvojové vady
nebo pfedcasny porod (1). Infekce zhorSuje postnatalni adaptaci novorozence, zvlaste
u novorozenct nedonosenych, ddle mohou zplisobovat organovéa poskozeni s trvalymi
nasledky. ZvysSenou incidenci infekce u novorozenci lze vysvétlit fyziologickou
imunodeficienci novorozence, ale také zvySenym rizikem nozokomialnich infekci
spojené s intenzitou a invazivitou v péci o nedonoseného a stale Castéji i extrémné

nezralého novorozence (4).
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Infekce plodu mizeme rozd¢lit na:

» intrauterinni - infekce zasahujici plod jako napf. toxoplazmdza, rubeola,

cytomegalovirus, herpes simplex, sifilis, borrelie, HIV

* adnatni - u téchto infekci predpokladame, Ze se jimi novorozenec infikoval

kratce pied porodem nebo béhem porodu, klinicky se projevuji pfiblizné
do 7 dnii po porodu. Jde pfedevSim o bakteridlni infekce, které maji sklon
k rychlé generalizaci s rozvojem sepse, pfipadné meningitidy

» postnatalni - nejéastéji jde o nozokomialni infekce (3)

Nasledky perinatalnich infekci mohou byt rizné. U novorozencti po intrauterinnich
infekcich mtze byt vyvoj novorozence ovlivnén v disledku prodélané encefalitidy
(toxoplazmdza, rubeola, cytomegalovirus, herpes simplex, bolerrelie aj.) s ndslednou
tézkou formou DMO, mentalni retardaci, poruchami sluchu a zraku. V piipadé
adnatnich a nozokomidlnich infekcich je riziko poSkozeni zdvislé na zavaznosti
prodélané sepse, vysoké riziko pak shledavame po neonatalni meningitidé (3).
Novorozeneckd sepse se projevi u 2 % zivé narozenych novorozenct, pfiblizné 25 %

soucasné onemocni meningitidou, zavazné nasledky miva az 25 % novorozenct (19).

1.4 Casnd a pozdni novorozeneckd morbidita

Uspé&snost perinatdlni a nasledné také neonatilni péde je hodnocena piedevsim
podle vyse mortality a morbidity. Zatimco v minulosti byla hlavnim kritériem této péce
mortalita, nyni se klade vétsi diraz na hodnoceni dlouhodobé kvality Zivota,
tzv. morbidity (20).

V Ceské republice je sledovana tzv. dasna neonatéalni a dlouhodoba neboli pozdni
morbidita. Mezi ukazatele casné neonatalni morbidity patii: respiratory distress (RDS),
bronchopulmonalni dysplazie (BPD), perinatalni poskozeni mozku
(IVH III. a IV. stupn¢ a PVL), retinopatie nedonosenych (ROP) 3. a vyssiho stupné
(21).
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Pro sledovani dlouhodobé mortality stanovila v roce 1996 Evropska asociace
perinatalni mediciny (EAPM) tyto kategorie: détska mozkova obrna (DMO), postizeni
zraku pro tézkou retinopatii a kortikdlni slepota, senzorineurdlni hluchota, tézka
vyvojova retardace, té¢zka porucha rlstu a tézkéd vrozena luxace kycli (21). Tato kritéria
Jejich vyskyt roste s klesajici porodni hmotnosti a gestacnim vékem (20).

Mezi rizikové faktory zhlediska rozvoje DMO patii tézkd nezralost,
hypoxie — ischemie CNS, perinatalni a postnatalni infekce, IVH IIIL. a IV. stupné, PVL,
HIE 2. - 3. stupné€ u novorozencii s porodni hmotnosti nad 2000 g, kteti prodélali t¢zkou
asfyxii. Spole¢n¢ s DMO se ¢asto vyskytuje zdvazny stupen psychomotorické retardace.

Psychomotorickou retardaci dale prohlubuji senzoricka poskozeni (21).

1.5 Sledovadni novorozencit s vyvojovym rizikem po propusténi do domdci péce

Po propusténi novorozence s vyvojovym rizikem do domaéci péce je dilezité
sledovani téchto déti ve specializovanych poradnach nebo centrech vyvojové péce
pii neonatologickych oddé€lenich. Zde je détem s rizikovou anamnézou poskytovana
komplexni tymova péce fady lékatskych specialistli, pracovnikti z oblasti psychologie,
fyzioterapie, pfipadné socialni péce (22). Pro sledovani rizikového novorozence jsou
stanovena tato kritéria: porodni hmotnost pod 1500 g, gestacni stafi pod 34. tyden
gestace, IUGR, postizeni CNS, respiratni a gastrointestindlni problematika,
neurosenzoricka postizeni zraku a sluchu a dalsi komplexné zavazna problematika,
napf. stavy po novorozenecké sepsi a vrozené vyvojové vady (20).

Hlavnim ukolem ambulance pro déti s vyvojovym rizikem je hodnoceni
somatického stavu, ristu a psychomotorického vyvoje, dale provadéni o¢nich kontrol
a screeningu sluchu. Cilem je vcasna diagnostika odchylek v neuromotorickém
a neurosenzorickém vyvoji s naslednym zahajenim vhodné rehabilitace. Tato rana

intervence muze piiznivé ovlivnit dalsi vyvoj ditéte. Centrum vyvojové péce se tak
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podili na integraci rizikového novorozence do rodiny, vzdélavaciho systému a nasledné

do celé spole¢nosti s minimalizaci nasledki perinatalniho poskozeni (22).

1.6 Rodina

Rodina je pfirozena primarni instituce tvofici zékladni jednotku kazdé spolecnosti,
ktera plni Ctyfi zakladni funkce: vychovnou, emociondlni, ekonomickou a biologicko-
reprodukéni (23). Oldfich Matousek ve svém slovniku socidlni prace definuje rodinu
jako skupinu lidi spojenou pouty pokrevniho ptibuzenstvi nebo pravnich svazkl
(snatek, adopce). V SirSim pojeti pak chape rodinu jako skupinu lidi, kterd se jako
rodina deklaruje na zaklad¢ vzajemné nédklonnosti (24). Kazd4 rodina je socialni systém,
s osobitymi Kkulturnimi hodnotami, specifickou funkci a strukturou, ktery prochazi
riznymi vyvojovymi stadii (25).

Trvaly vyznam rodiny tkvi ve vytvafeni vzdjemnych socidlnich vztahi mezi jejimi
¢leny. Rodina poskytuje identifikacni vzory, orientuje dité¢ na urcité hodnoty a piredava
mu socidlni dovednosti. Ve funkéni rodiné ma kazdy c¢len pocit bezpeci, jistoty

a duvéry, ma zde zazemi, kde miiZze Cerpat silu a kam se v prubéhu Zivota rad vraci (23).

1.6.1 Rodiéovstvi

Kazda rodina se vyviji a postupné prochazi vice méné dobie rozlisitelnymi fazemi.
Aktivni rodiovstvi zaujiméa pouze dvé nebo tii faze celého vyvojového cyklu rodiny.
Piechod mezi jednotlivymi etapami vyvojového cyklu je vyznamny pravé pro odliSnost
jednotlivych fazi. Pfechod k rodiovstvi je povazovan za ptechod nejvyznamnéjsi. Tato
vyvojova faze rodiny piinasi rodi¢im vyznamné zmeény v jejich dosavadnim Zzivote.
Jde o nezvratny (jakmile se dité narodi, clovek se stava rodicem nezvratn€) a zlomovy

(narozeni neni pozvolny ptechod — dité, které tu dosud nebylo, tu jednoho dne je)
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ptechod, ktery zasadné méni vztahy mezi partnery (26). Narozeni ditéte znamena
velkou zménu v pravech a povinnostech dosavadnich ¢lend rodiny (27).

Ptichodem ditéte do rodiny pfichazeji rodi¢e o vylucnost a intimitu svého vztahu.
Matka se po porodu orientuje pirevazné na dité, otec se tak logicky dostava do pozadi
jejiho zajmu. Zacélenénim ditéte do rodiny, dochédzi ke zméndm vztahu mezi muzem
a zenou jako paru. Partnerstvi tak plynule pfechazi v rodiCovstvi a partnerské pouto

timto ziskava novou dimenzi (28).

1.6.2 Rana interakce rodicé — dité

Vzéajemné interakce mezi rodi€i a jejich détmi vytvaieji jednu z nejsilnéjsich vazeb.
K prvnimu kontaktu mezi matkou nastdvd obvykle bezprosttedné po porodu.
Na dutlezitost kontaktu ditéte s matkou ihned po narozeni upozornili jiz v 70. letech
20. stoleti americti pediatii Marschall Klaus a John Kennell, kteti poukazali na existenci
biologicky naprogramovaného obdobi prvnich dvanacti hodin po porodu, které uzce
souvisi s tvorbou citovych vazeb mezi matkou a ditétem. Tento, z psychologického
hlediska dilezity kontakt, nazvali bonding neboli pfipoutani. V této dobé dochazi
ke spontannimu navéazani vzdjemné vazby, pii které dochazi k snaz$imu rozvoji

matetskych kompetenci, u ditéte pak k rozvoji citového Zivota (29).

1.7 Rodina novorozence s vyvojovym rizikem

Narozeni ditéte je velkou udalosti. Pro rodi¢e i1 celou $irSi rodinu je témét vzdy
spojeno sradostnym ocekavanim. Narozeni nedonoseného nebo nemocného
novorozence byva pro mnohé rodice velkym rozcarovanim. Nékteré matky pronasleduje
pocit viny z vlastniho selhani, jini rodi¢e hledaji pfi¢inu ve $patné péci, v lékatich,
v okoli. Naopak né¢ktefi rodi¢e si mnohdy zavaznost situace s mozZnosti nezvratnosti
tézkého stavu a nasledného postizeni ditéte nepiipousti, stale doufaji ve zlepsSeni a Sok

prijde pozd&ji (1).
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Narozeni nedonoseného nebo nemocného novorozence je biologicky stejny proces
jako porod fyziologického novorozence. U Zeny nastdvaji hormonalni zmény, které
nastartuji laktaci a rozvoj pecovatelského chovani. Bohuzel, matka nemocného nebo
nedonosené¢ho novorozence nema o koho pecovat, protoze tyto déti jsou ihned
po porodu umisténé na novorozeneckou jednotku intenzivni nebo resuscitaéni péce
(dale jen JIRP) (30). Toto odlouceni, kdy své dité¢ nemiize chranit od bolesti a ohrozeni
jeste vice prohlubuje pocity bezmoci, zoufalstvi, viny, ale hlavné strachu o dité.
Okolnostmi vynucené odlouceni a SkuteCnost, ze se nemiize o své dité zacit starat
Vv prvnich dnech po porodu, miize u matky vyvolat pocit urcité ,nerealnosti* ditéte,
¢i pocit, jako by dité nebylo jeji vlastni (31). Separace matky a ditéte po porodu, ktera je
u nedonosené¢ho nebo nemocného ditéte nezbytnd, negativné ovliviiuje ranou interakci
matka — dité. Rozvoj vztahu matky a ditéte se od pocatku rozviji nahradnim zptisobem,
protoze biologicky naprogramované pecovatelské chovani matky je pferuSeno a matka,
ale i otec se mu musi postupné ucit. Situace, ve které se Zena nachazi, splituje veskeré
charakteristiky krizové situace. Rozviji se stres, ktery muze pftejit v posttraumatickou
stresovou poruchu ¢i depresi (30).

Toto obdobi je velmi naro¢né také pro otce i oni prozivaji extrémné naro¢né obdobi
spojen¢ s velkym stresem. Samoziejmée 1 otcové jsou zasaZzeni touto krizovou situaci.
Navic se od nich se oCekava, Ze budou nejvetsi oporou matky. Bohuzel Casto si nemaji
o svych starostech s kym promluvit a tak jsou se svymi obavami ¢asto osamoceni.

K tomu obvykle pracuji, mnohdy se staraji o dalsi déti (32).

1.7.1 Reakce rodi¢ii a vyrovndni se s krizovou situaci

Narozeni ditéte nedonosené¢ho, nemocného nebo zdravotné postizené¢ho mé velky
vliv na celou rodinu. Tento okamZik pfindsi rodi¢lim zklamani, znamena pro né€ vyrazny
otfes, rozbiti zivotniho idealu (33).

Ptedcasnym porodem je Zena doslova katapultovana do role, na kterou jesté nebyla

ptipravena (32). Jde o typickou situaci ,,mimo plan“. Zivot rodiny se zcela zméni, vie se

dé¢je rychle a necekané. PredCasné narozené dit€¢ nenapliiuje predstavy o tom, jak bude

30



jejich dit¢ vypadat. Pokud se jedna o nedonoSence velmi az extrémné nezralého,
pak mnozi rodi¢e prozivaji zklamani ¢i Sok, kdyz své dit¢ vidi poprvé (30).

Narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim znamena pro rodice hluboky
dusevni otfes, ktery piedstavuje mimoifadnou zaté€z. Poznani, Ze se jejich dité nebude
vyvijet tak, jak o¢ekavali, patii mezi nejtézsi zivotni krize (34).

Rodi¢e nedonoSené¢ho, nemocného nebo zdravotné postizeného ditéte prochazi
obdobim, kterd znamenaji velkou zménu v jejich dosavadnim Zzivoté, v jejich planech
a predstavach. Nové situaci je nutné se piizpusobit, mnohdy kompletné¢ zmeénit styl
zivota (33). Rodice prochazi komplikovanym procesem vyrovnani se s touto situaci.
Jednotlivé faze vyrovnani poprvé popsala E. Kiibler-Ross ve spojitosti s problematikou
smrtelnych onemocnéni. Ptesto, 1ze jednotlivé etapy tohoto procesu uplatnit i v situaci
rodi¢u, ktefi reaguji na sdéleni zavazné diagnozy tykajici se jejich ditéte (34).

Cely proces lze rozdélit na Sest fazi, jednotlivé faze mohou mit rtiznou délku trvani,
mohou se opakovat nebo naopak chybét. Prvni reakci byva faze tzv. inicidlniho
(pocatecniho) Soku, kdy Casto dochazi k paralyze dosavadniho Zivota rodiny. Déale mtze
nasledovat faze popfeni, smlouvani, agrese (zlost) a deprese (pocity viny). Posledni faze
je akceptace, pfijeti stavajici situace (34).

Toto pfijeti vS§ak muze mit mnoho podob, nékteti rodice Upln€ rezignuji, jini si
muzou k ditéti vytvofit ambivalentni vztah, miZe dojit 1 k odmitnuti jinakosti ditéte.
Naopak se nekdy setkavame s hyperprotektivnim piistupem K ditéti, které je spojeno
s prilisSnou az prehnanou péci a tzkostnym pozorovanim (34). Zpusob a vyrovnani se
S touto mimotadné narocnou zatézi zavisi na mnoha faktorech: napt. na zkuSenostech
rodict, vlastnostech jejich osobnosti, zdravotnim stavu, v&ku, kvalité¢ partnerského
vztahu, poctu déti, které spolu maji, ale také na celkovém zdravotnim stavu jejich prave
narozeného ditéte (35).

Je nutné mit na paméti, Ze v tomto obdobi ma vétSina rodicii snizenou schopnost
pfijmout jakékoli informace. Vztah rodict k ditéti a k jeho problému je do znacné miry
ovlivnén také zpusobem, jakym byly informace podany. Podstatné je jednat s rodici
beze spéchu, v klidné atmosféte, sd€lit jim vSe co se tyka jejich ditéte (32). Rodice

potiebuji pfedevSim pravdivé informace. Dale je pro n¢ dillezité¢ védet, ze mohou bez
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obav ventilovat své obavy a pocity. Zdravotnicky personal by mél rodicim poskytnout
rady, co mohou v dany okamzik pro své dité udélat. Je nutné si uvédomit, ze ziskané
informace jim pomahaji pfijmout svoji rodiCovskou roli, snizuji pocity stresu, pomahaji
jim vyrovnat se se strachem a nejistotou, ktera je vtomto obdobi provazi (36).
Pti sdélovani nepfiznivé progndzy je tieba fikat pravdu s ohledem na maximalni takt pfi
predavani prognostickych informaci. Zaroven je dulezité naznacit zivotni perspektivy
ditéte, vcetn¢ 1écebného, rehabilitacniho planu, moznosti dalSiho sledovani a sociadlni

péce (2).

1.8 MoZnosti podpory rodiny novorozence s vyvojovym rizikem

Po porodu je nedonoSeny nebo nemocny novorozenec zpravidla umistnén na JIRP
neonatologického oddé€leni. Toto specifické prostiedi je pro rodiCe stresujici a Casto
az désici. Rodice vidi své dit€¢ napojené na mnozstvi pfistroji, nevédi, zda se svého
ditéte mohou dotknout, jaké reakce zdravotnikli mohou ocekavat. Pro mnohé rodice je
atmosféra JIRP spojena se strachem a bolesti. Je zcela logické, ze se v tomto prostiedi

neciti dobte (1).

1.8.1 Podpora rodi¢ii béhem hospitalizace ditéte

Postupné, jiz od pocatku 90. let dvacatého stoleti, realizuji neonatologicka
pracovisté moderné vedenou komplexni péfi o novorozence s vyvojovym rizikem
a jejich rodinu (14). Prace na neonatologickych jednotkach JIRP se stale vice posouva
od prost¢é zachrany Zivota nemocného ¢i nedonoSeného novorozence smérem
Kk optimalizaci jeho zdravi a ke snaze zajistit dobré podminky pro jeho dalsi vyvoj.
Do poptfedi zajmu se tak dostdva program NIDCAP (Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment Program) se zaméfenim na individualizovanou
péci. Dale se klade stale vétsi diiraz na podporu rodicovské role a na zapojeni rodicii

do péce o predcasné narozeného a nemocného novorozence co nejdiive (37).
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1.8.1.1 Podpora rodicovské role

V soucasné dobé je vSeobecné preferovan otevieny piistup, kdy matky maji
moznost své déti navStévovat neomezené. Také pfistup k ndvstévam ostatnich
rodinnych piislusniki je za ptfedpokladu dodrzovéani hygienicko-epidemiologickych
opatfeni benevolentnéjSi nez v dobach minulych (2). Podpora rodicovské role
je zaméfena na utvafeni vztahl mezi rodi¢i a jejich ditétem, Uc€asti rodi¢l na péci
a rozhodnutich tykajicich se jejich ditéte. RodiCe se tak z pasivnich piijemct stavaji
aktivnimi ucastniky procesu, jehoz cilem je zvladnuti nelehkého obdobi pro dité i jeho
celou rodinu (1). V ramci péée o nedonosené a nemocné novorozence by medicinské
a psychologicko-socialni slozky mély byt vnimany jako rovnocenné (14).

Béhem hospitalizace ditéte na neonatologickém oddéleni je velmi dulezitd dobra
komunikace mezi rodi¢i a zdravotnickym personalem. Informace o zdravotnim stavu
ditéte by mél pokud mozno podévat stejny 1€kat. Béhem hospitalizace ditéte je dilezité
s rodi¢i o zdravotnim stavu opakované hovofit, vysvétlovat menici se stav ditéte. Pro
dobrou komunikaci je dilezité pouzivat slova, kterym rodice rozuméji, presvédcit se,
ze chapou obsah sdé€leni, vybizet je k otazkam, edukovat je, informovat, ale nepoucovat
(32).

Je tfeba si uvédomit, ze rodina je zdkladnim kamenem ve vyvoji ditéte a proto je
potieba povazovat ji za rovnocenného partnera. Planovani péce by mélo byt realizovano
tak, aby zapojeni rodi¢i do péce o jejich dit¢ mohlo byt uskute¢novano v co nejveétsi
mife (38). V dnes$ni dobé je jiz obvyklé, Ze zdravotniCti pracovnici umozni, aby se
rodice do péfe o dit€¢ sami aktivné zapojili. Rodice se postupné sezndmi s tim,
jak mohou na dit¢ mluvit, jak se ho dotykat, ale také co ho zbytecné rusi. Diky témto
dovednostem posiluji divéru ve schopnost peCovat o své dit€, zaroven se uc¢i svému
ditéti Iépe porozumét (30).

Neméné dulezitou roli v podpofe rodiCovské role u matky ma kojeni. Kojeni je
u vSech novorozenct diilezité nejen jako vyziva, ale také jako zptisob vybudovani vazby

a vzajemného pochopeni a piijeti. Pii sani mléka z prsu dochazi k dulezité komunikaci

33



a sdileni ditéte s maminkou, které vedou k vytvotfeni pevné biologické a psychosocialni
vazby (38).

Ptistup zdravotnického personalu k rodi¢iim by mél byt vzdy individualni, citlivy,
mél by respektovat jedinecnost kazdé osobnosti. M¢l by si uvédomit, Ze na tomto
pfistupu do jisté miry zalezi, jak rodice tuto obtiznou situaci zvladnou a jaky vztah si
ke svému ditéti vytvoti. RodiCe se 1épe vyrovnaji s prozivanou nelehkou situaci, pokud
naleznou ve zdravotnicich nejen odborniky, ktefi peCujici o jejich dité, ale také

psychickou oporu a pochopeni (37).

1.8.1.2 NIDCAP — program individualizované vyvojové péce

Program NIDCAP usiluje 0 individualni pé¢i o novorozence. Program NIDCAP
je zalozen na kontinualnim sledovani projevii novorozence a nasledném vypracovani
individudlniho planu, ktery respektuje potieby ditéte. Cilem tohoto programu je zlepsit
dlouhodoby vyvoj ditéte, napomoci rodicim ziskat vztah k ditéti jiz od narozeni
a upevnit ho do budoucnosti (40). Podstatné je doporuceni autorit NIDCAPu seznamit
rodice s individualizovanou péci a co nejdiive je zapojit do osetiovatelského programu,
naucit je pozorovat svoje dit¢ a porozumét jeho chovani. Prave aktivni zapojeni do péce
o své dit¢ napomaha k vytvoreni kladné citové vazby mezi rodici a ditétem, ktera je tak
dulezita pro jeho dalsi vyvoj (41). V nasich podminkach je komplexni
individualizovana péce zatim piili§ naro¢ny typ péce o rizikového novorozence. V péci
0 tyto novorozence jsou proto zavadény pouze nékteré prvky tohoto programu. Zmény
se projevuji napiiklad na upravé prostiedi. JIRP jsou tiché, zvuky jsou tlumeny, pies
den je zde polosero, v noci téméf tma (37).

V individualizované vyvojové péci je uspésné vyuzivan koncept bazalni stimulace.
Bazalni stimulace je péCe, ktera respektuje potieby a aktualni stav konkrétniho ditéte.
Zakladem jsou somatické, vestibuldrni a vibracni, optické, ¢ichové, sluchové, ordlni
a taktilné-haptické stimuly (42). Cilem bazalni stimulace je podpofit vlastni identitu,

umoznit komunikaci s okolim, zvladnout orientaci v prostoru a Case, zlepS$it funkce
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organismu a pozitivné ovlivnit rozvoj celé osobnosti. Dulezitym piedpokladem péce
vyuzivajici koncept bazalni stimulace je aktivni spoluucast rodiny na péci a jejich
edukace v technikach bazalni stimulace. Praktické postupy navazuji na rozvoj vnimani
u plodu béhem intrauterinniho vyvoje (43). V ramci bazéalni stimulace vyuzivame
peliskovani, kdy dité nelezi ve volném prostoru a tzv. pelisek ohranicuje hranice jeho
téla jako predtim déloha. Mezi dals§i moznosti mizeme zatadit pozitivni dotyky, masaze
a klokankovani (12).

Zasadou porzitivnich dotykit jsou pomalé a jemné pohyby, které zpocatku provadime
pouze koneCky prsti. Tyto nézné, pozitivni dotyky jsou vyznamnym protipélem
nepiijemnych az bolestivych zazitkl, které s sebou piinasi nékteré zadkroky na JIRP.
Pozitivni dotyky tak mohou piispét ke snizeni stresu a dyskomfortu novorozence zde
umistnéného. Doba a zpiisob hlazeni je zcela individualni, zalezi na reakci novorozence
(44). Pokud je jiz dité stabilizované a obejde se bez pfistroji I1ze zafadit masaz pomoci
jemnych motylich masazi. Fyzicky kontakt je dulezity nejen pro dité, které ziskava
pocit bezpeci, jistoty a lasky, ale také pro rodice, ktefi ziskavaji predstavu, co mohou
pro své dité udelat. Mohou mu ptfedavat svou lasku a energii, zaroven také eliminovat
svou tzkost a bezmocnost (12).

Pokud je dité stabilizované je mozné pfistoupit ke klokdnkovdni. Tato metoda
pfevzala ndzev z anglického Kangaroo care a spoc¢iva v kontaktu skin-to-skin (kiize na
kazi), kdy je dit¢ uloZeno na hrudnik matky nebo otce (45). Cilem klokankovani je
urychleni dusSevniho vyvoje novorozence, zlepSeni laktace, podpora citové vazby
a prohloubeni vztahu mezi matkou/otcem a ditétem (46). Tato metoda je vyhodna jak
pro déti, tak pro jejich rodice. Je dokazano, ze klokankovéani pfiznivé ovliviluje
poporodni adaptaci novorozence, tyto déti 1épe usinaji, maji delsi a hlubsi spanek, jsou
méné plactivé, jejich télesna teplota je stabilngjsi, maji vyssi vahové piirustky (47).
U téchto déti Ize pozorovat méné bradykardii, apnoickych pauz a vyssi saturace kysliku,
dilezité je 1 snizeni rizika vzniku nozokomialnich nakaz (43). V naruci rodicu si dité
ziskava potfebny pocit ohraniCeni, bezpe¢i a jistoty. Jemné a nézné dotyky, které
klokédnkovani doprovazi, jsou pro dit€¢ vyvojovou a pro rodi¢e emocionalni nutnosti

(38). Pro rodice je tato metoda dilezita k uspokojeni kontaktu s dit€tem, Castéjsi a delsi
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kontakt zvySuje jejich sebevédomi, ustupuji také obavy z pristroji, které dit€¢ obklopuji
(46). Pii klokankovani mize rodi¢ dité 1épe poznat, co se tyce jeho projevi, potieb,
signald, které vysila. Protoze si s ditétem vidi do tvafe, mize s nim 1épe komunikovat.
Diky télesnému kontaktu je u matky stimulovana tvorba mléka (45). Klokankovani je
finan¢né nendro¢nd metoda, ktera umoziuje zapojit rodice do péce o jejich dite, je to

metoda jednoducha, pfirozena a zaroven rodi¢i ochotné ptijimana (47).

1.8.1.3 Krizovd intervence

Krizova intervence je specializovana pomoc osobam, jejimz cilem je vratit jedinci
jeho psychickou rovnovdhu narusenou kritickou zivotni udalosti. Krizovou intervenci
mohou spésné poskytovat profesionalové, Skoleni dobrovolnici, ale také laici (48).

Narozeni ditéte, jehoz dalsi vyvoj je ohrozen, obvykle vede k naruseni psychické
rovnovahy matky, otce, ale i celé blizké rodiny. Narozeni ditéte neprovazi obvykla
radost a oslavné ritudly, naopak rodi¢e jsou pod enormnim tlakem. S problémem ditéte
nemaji zpravidla Zaddnou zkuSenost, maji strach z budoucnosti, bolestné hledaji
ke svému ,,jinému* ditéti vztah, ktery musi mnohdy obhajovat pfed ¢leny Sir$i rodiny
(32).

Tato situace je vyraznym zdsahem do sebepojeti rodi¢l, ktefi snadno ztraceji
sebedivéru a sebejistotu, dochazi tak k osobni krizi, ktera mulze pfterust v Krizi
rodinnou. Primarnim cilem krizové intervence je pomoci rodin€ tuto situaci realisticky
ptijmout (48).

Mezi zakladni zasady krizové intervence patii v€asnost. Jakmile akutni krize
odezni, motivace a pfipravenost k piijeti pomoci se zmenSuje, proto je dulezité krizovou
intervenci rodi¢im aktivné nabizet (49). Soucasti krizové intervence by méla byt
vhodna forma psychické podpory. Ta by méla poskytnut predevs§im ,,bezpe¢ny prostor
- nejen fyzicky, ale také psychicky. Snazit se rodicim porozumét, umoznit jim,

aby verbalizovali vS§echny své obavy, tizkosti a problémy (50).
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Krizovy intervent by mél mit schopnost naslouchat, ale také vhodné komunikovat,
popfipadé pomoci s navazanim vztaht k ditéti. V piipadé potifeby by mél poskytnout
rodicim informace o dalSich moznostech podpory, jako jsou socidlni sluzby,
svépomocné skupiny, obCanska sdruzeni. Dulezité je rodice aktivizovat a zdlraznovat
moznosti a alternativy. Cilem intervence by mélo byt odpoutat rodi¢e od uvazovani
o pti¢inach krizové situace smérem K jejimu zvladnuti (48).

Krizovou intervenci by po absolvovani piislusného vycviku mohl poskytovat
1 oSetfovatelsky persondl. Byla by tak splnéna podminka vc€asné pomoci v akutni
krizové situaci (49). Odbornou psychologickou podporu v zahrani¢i poskytuje
kvalifikovany terapeut: poradce, psychoterapeut, v nékterych zafizenich také sestra
pracujici na JIRP. MozZnost poskytovani podpory sestrou je vniméano jako ptinosné,

protoze zna danou problematiku (50).

1.8.2 Moznosti podpory po propusténi dité domi

V soucasné dobé roste celosvétové vyznam sledovani psychomotorického vyvoje
déti s rizikovymi faktory vyvoje a to spolecné s vyznamem vyuziti moznosti rané
intervence (51). Terminem rana intervence se rozumi systém sluzeb a programu, které
jsou poskytovany détem ohrozenym v socidlnim, biologickém a psychickém vyvoji
a jejich rodinam. Za timto ucelem se ve vSech vyspélych zemich buduji centra pro déti
s vyvojovym rizikem a sit’ poraden. Ty zajistuji v€asnou diagnostiku a komplexni péci
o dité, v€etné poradenskych sluzeb pro rodice. Cilem v¢asné intervence je dostupnost
pro vSechny déti a jejich rodice, které ji potiebuji (52).

Také organizace EFNC (Europen Foundation for the Care of Newborn Infants)
upozoriiuje na skutecnost, ze vyvoj pfedasné narozenych a nemocnych novorozenct je
zéavisly nejen na dobré neonatalni péci, ale také na nasledné péci o déti a jejich rodice.
EFNC mimo jiné doporucuje, aby pro tyto rodiny bylo zajist€no poskytovani sociélni,

psychologické a finan¢ni podpory (53).
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1.8.2.1 Centrum vyvojové péce

Existuji doporucena kritéria (kapitola 1.4), podle kterych by novorozenec
s vyvojovym rizikem mél byt dlouhodob¢ sledovan na specializovaném ambulantnim
pracovisti. Tato péce je realizovdna v ramci zdravotnickych sluzeb jako soucast
komplexni péce. Ta zahrnuje kromé¢ medicinské péce rovnéz slozku pedagogicko-
psychologickou, ale také socialni poradenstvi a psychoterapeutické vedeni rodict téchto
déti (20).

Hlavnim cilem psychologického sledovani jsou podle Jahnové a Sobotkové
zejména opakovana hodnoceni psychomotorického vyvoje, kterd slouzi k zachyceni
vyvojovych odchylek a k vypracovani individualniho stimulaéniho programu, jenz by
napomohl k optimélnimu rozvoji schopnosti a dovednosti ditéte. Dale feSeni aktualnich
vyvojovych a vychovnych probléml podle individualnich potieb rodiny, podpora
raného vztahu matky (rodi¢l) a ditéte s cilem upozornit na individualni zvlastnosti
ditéte. V ptipadé nutnosti vypracovani interven¢niho programu pro zlepSeni
komunikace rodi¢-dité, zajisténi krizové intervence pro rodice, poskytovani emocni
podpory, eventuelné kratkodobé&jsiho psychoterapeutického vedeni ¢lena rodiny nebo
na dal$i specializovand pracovisté sne ryze zdravotnickym zaméfenim, jako
napt. Stfediska rané péce, psychoterapeuticka a psychiatricka pracovisté apod.,
upozornit rodi¢e na vyznam svépomocnych skupin v ramci riznych obc¢anskych
sdruzeni a rodi¢ovskych organizaci (51). Pii v€asné a vhodné intervenci lze timto
zpiisobem pomoci détem, ale i1 rodi¢im lépe zvladnout piekonat i néslednd obdobi

napf. pii zafazovani ditéte do kolektivu matefské skolky, skoly apod. (54).

1.8.2.2 Rana péce

Zakon o socialnich sluzbach definuje ranou péci jako terénni sluzbu, kterd miize byt

doplnéna ambulantni slozkou. Tato sluzba je poskytovana ditéti a rodicim ditéte
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ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku
nepiiznivého zdravotniho stavu. Komplex sluzeb je zaméfen na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby (55). Klientem rané péce
se tedy mohou stat nejen rodice a dité se zdravotnim postizenim, ale také rodice ditéte
s vyvojovym rizikem, napf. nedonoSen¢ho ditéte, ditéte po komplikovaném porodu
¢1 chronicky nemocného. Komplex sluzeb je zaméfen na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby (56).

Tato podpora spociva v odborném vedeni a pomoci rodi¢im pfi vychové a spravné
stimulaci jejich ditéte. Vychodiskem poskytovani sluzeb rané péce je bezplatnost,
diskrétnost, kvalifikovany a individualni pfistup k ditéti a jeho rodin€ (57). Rana péce je
poskytovana v domacim prosttedi kvalifikovanymi poradkynémi (¢i poradci), které
béhem navstévy zcela konkrétné ukazou a poradi, jak rodice mohou pusobit na jejich
dit¢ a jaké pomicky k tomu mohou vyuzit. Rana péée vhodnym zplisoben doplituje
zdravotnickou péci o dité s vyvojovym problémem ¢i postizenim (56). Soucasti nabidky
je také puj¢ovani kompenzacnich pomucek, specialnich hracek a literatury (57).

Nedilnou sloZkou nabizenych sluzeb rané péce je psychosocidlni pomoc rodiné
ditéte. Tato soucast usiluje o posileni rodi¢ovskych kompetenci, obnoveni sebedivéry,
zvladani zatéZovych situaci a udrZeni optimismu a to formou naslouchéni, doprovézeni,
hledani zdroji opory, ale také diky zprostfedkovani setkdvani rodin klientl
pfi pobytovych kurzech. Soucasti nabidky je také kvalifikované poradenstvi zejména

Vv oblasti socialné-pravni a v oblasti zakonnych prav a naroki (56).

1.8.2.3 Svépomocné skupiny

Matousek definuje svépomocné skupiny jako skupiny, vramci kterych si
vz4jemnou pomoc pii feSeni osobnich, rodinnych nebo komunitnich problému poskytuji
ti, kdo jimi trpi (24). Svépomocné skupiny jsou skupiny lidi, které se dobrovolné
sdruzuji a maji obdobné problémy. Tyto skupiny vznikaji jako disledek

neuspokojenych potieb v oblasti existujicich zdravotnickych sluzeb. Ve skupiné
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ziskavaji ¢lenové emociondlni posilu a podporu, prekonavaji izolaci, predavaji si zde
zkuSenosti a informace (58).

Na nékterych neonatologickych oddélenich funguji tyto svépomocné skupiny
formou setkavani rodi¢t nedonoSenych a perinatalné postizenych déti. Pii téchto
setkanich konzultuji svoje problémy s odborniky, ale také navzajem mezi sebou (14).
Rodicovska setkani jsou mistem, kde si rodice mohou o svych problémech a pocitech
promluvit s nékym, kdo podobnou situaci prozil. Zde také mohou sdilet své obavy,
Cerpat inspiraci a silu pro pirekonavani raznych obtizi. Pravidelna setkani se tak mohou
stat ucinnou psychohygienickou metodou, kterd muize rodicim pomoci zvladnout
intenzivni zaté€z (59).

V této oblasti hraji dilezitou roli neziskové organizace. ASi nejznaméjsi
je obcanské sdruzeni Nedoklubko, které vzniklo v roce 2002 z iniciativy rodict
nedonoSenych déti. Jeho cilem je zajistit rodi¢im piistup ke kvalitnim informacim,
zprostiedkovat kontakt s ostatnimi rodici a vytvotit prostor pro sdileni jejich problému.
Snahou je také informovat vetejnost o problematice pfed¢asného porodu, od roku 2010
ve spolupraci s Ceskou neonatologickou spoleénosti ocefiuje osobnosti, které peduji
o nedonosené déti a jejich rodiny (60). Dal§im podobné zaméfenym sdruzenim je
napt. obCanské sdruzeni Zrnka. Projekt tohoto obcanského sdruzeni Babyklokanci
podporuje rodiny s pred¢asné narozenymi a nemocnymi novorozenci. Také toto
sdruzeni poskytuje rodi¢im emoc¢ni a psychologickou podporu, spolupracuje
s odborniky, organizuje finanéni sbirky, z vytézku potfizuje pfedméty a zafizeni
na podporu kontaktu mezi matkou (otcem) a ditétem v nemocnici, medializuje danou
problematiku (61).

1.8.2.4 Psychologicka podpora

Akutni stres, ktery rodi¢e nedonoSeného nebo nemocného novorozence prozivaji
po porodu, miize ptejit v posttraumatickou stresovou poruchu, kterd je charakterizovana

uzkosti, nespavosti, otupé€losti, zlosti a agresi. Postupem se u téchto lidi miize rozvinout
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deprese. Tyto symptomy mohou pfispét k nepfiméfenym reakcim a zaroven narusit
vztah rodiCe a jejich ditéte, v souvislosti s tim i dalsi vyvoj ditéte (62).

V zahrani¢i  jsou realizovany rGzné intervencni programy zameétfené
na psychologickou podporu. Jejich cilem je usnadnit vzajemnou interakci mezi rodici
a détmi, zvladnout péci o dit€ v prvnich mésicich po propusténi, posilit tak jejich
rodiCovské dovednosti a sebedivéru (62). Také Jahnova a Sobotkova poukazuji
na nutnou podporu a pomoc rodicim déti srizikovymi faktory vyvoje, ktera
se zaméfuje na podporu vzajemnych vztahii a zvySeni kompetenci rodi¢i. Jako
kontaktovat stejné¢ odborniky nejméné jeden rok, vyuzivani riznych terapeutickych
ptistupli a psychoterapeutické sluzby. Psychoterapeutickd podpora ptedstavuje nejen

individualni konzultace, ale také uplatnéni rodinné terapie nebo terapie skupinové (51).

1.8.2.5 Ekonomicka podpora rodiny

Péce o dité, které je zatizeno vyvojovym rizikem, je pro rodi¢e naro¢na nejen
po strance fyzické a psychické, ale mnohdy i po strance finan¢ni. Opakované dojizdéni
na riznd vySetfeni, kontroly, rehabilitaci, ale také financni ndro¢nost rlznych
kompenzacnich pomiicek mtze byt pro nékteré rodiny ekonomicky obtizné. Pokud
je dit¢ handicapované, matka s nim ziistava doma, a tak v rozpoctu jeji piijem logicky
chybi. V tomto ptipadé je pomoc zajistovana systémem socialnich davek (57).

Davky, které rodice ditcéte se zdravotnim postizenim mohou vyuzivat, jsou zahrnuty
v zakoné ¢.108/2006 Sb. a v zakoné ¢.329/2011 Sb.

Zakon ¢.108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach obsahuje mimo jiné posuzovani
zdravotniho stavu ditéte a s nim spojeny piispévek na péci. Podle § 7 je piispévek
na péci poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby, kterd z diivodu
dlouhodobé neptiznivého stavu potifebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani

zékladnich zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle § 8. Vyse
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ptispévku je zavislad na stupni postizeni a v soucasné dob¢ ¢ini pro osoby od 1 roku
do 18 let 3000 — 12 000 K¢ za kalendaini mésic (55).

Dle zakona ¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
maji osoby se zdravotnim postizenim narok na tyto davky: piispévek na mobilitu
a prispévek na zvlastni pomicku. Narok na piispévek na mobilitu ma osoba starsi
1 roku, ktera neni schopna zvladat zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo
orientace (§ 6) a ¢ini 400 K¢ mésicné (§ 7). Narok na piispévek na zvlastni pomiicku
ma osoba, kterd ma té¢zkou vadu nosného nebo pohybového ustroji nebo tézké sluchové
postizeni anebo tézké zrakové postizeni charakteru dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu. Seznam druhi a typt zvlaStnich pomucek stanovuje provadéci pravni
ptedpis (§ 9). VysSe pfispévku zavisi na pofizovaci cené pomicky, je stanovena

minimalni ¢astka spoluucasti. (§ 10) (64).
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2. Cile prace

1) Zjistit moznosti psychosocialni podpory rodiny novorozence s vyvojovym rizikem.
2) Zmapovat informovanost rodi¢i o moznostech podpory ze strany prevazné
nezdravotnich subjektt.

3) Zjistit, zda je systém podpory rodiny novorozence s vyvojovym rizikem z pohledu

rodi¢i dostacujici.
2.1 Vyzkumné otazky

V diplomové praci byly poloZeny tyto vyzkumné otazky:

1) Jak rodi¢e novorozence s vyvojovym rizikem vnimaji situaci po jeho narozeni a dale
b&hem hospitalizace?

2) S jakymi problémy se rodi¢e novorozence propusténého do domadaci péce
s vyvojovym rizikem setkavaji a které povazuji za zasadni?

3) Jaky je ptehled rodici o moznostech podpory ze strany pfevazné nezdravotnich
subjektt?

4) Vnimaji rodi¢e moznosti podpory jako dostatecné?
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3. Metodika

3.1 Metodika vyzkumu

V socidlnim vyzkumu se pouzivaji dva zékladni typy vyzkumu — kvantitativni
a kvalitativni (65). V této praci je vzhledem k definovanym cilim vyuzit vyzkum
kvalitativni.

Kvalitativni vyzkum se snazi porozumét zkoumanému socialnimu nebo lidskému
problému. Zkoumany fenomén se snazi pojmout v co mozna nejkomplexnéjsi podobé,
analyzuje rizné typy dokumentt, informuje o ndzorech ucastnikli vyzkumu. Zkoumani
se provadi nejCastéji V piirozenych podminkéach. Kvalitativni vyzkum vyuziva
induktivni formy védeckych metod, hloubkové studium jednotlivych ptipadi, ruzné
formy rozhovorti a kvalitativni pozorovéani. Ziskand data vyzkumnik prabézné
analyzuje, hleda spole¢né znaky a stanovuje predbézné zavéry. Cilem vyzkumu je popis
jedine¢nosti zkoumaného jevu, vystupem mohou byt nové formulované hypotézy nebo
nova teorie. Vzhledem Kk tomu, Ze vyzkumnik pracuje s omezenym poctem jedinci

a obvykle na jednom misté nemusi byt zavéry studie zobecnitelné (65).

3.2 Vyzkumny soubor a jeho vybér

Pro vybér souboru jsem pouzila metodu prostého zamérného (ti¢elového) vybéru.
Jde o postup, kdy bez dalsich specifickych metod vyhledavame potencionalni Gi¢astniky
vyzkumu, ktefi splituji predem dand kritéria a soucasné jsou ochotni se do vyzkumu
zapojit (66). Zakladnim kritériem bylo sledovani ditéte v Centru vyvojové péce
Neonatologického oddéleni Nemocnice Ceské Budé&jovice a.s. u néhoz bylo vzhledem
ke gestacnimu véku pfi narozeni, porodni hmotnosti nebo stanovené diagnoze vyssi
riziko odchylek v neuromotorickém a neurosenzorickém vyvoji.

Do vyzkumu bylo zapojeno Sest rodin, jejichz déti byly narozeny do 28. gesta¢niho
tydne (median 26) a jejich porodni hmotnost byla nizsi nez 1000 g (median 930 g). Dale

pak rodiny déti s diagnézou — Vrozeny hydrocefalus, =ziskany hydrocefalus,
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mikrocefalie, Downtiv syndrom. Ctyfi t&hotenstvi byla po IVF, z toho tii byla vedena
jako viceéetna. Pét t¢hotenstvi bylo vedeno jako rizikové, sedm bylo ukonéeno
cisafskym fezem. VEk matky v dobé porodu byl v rozmezi 25 — 41let (median 29). Vék
ditéte/déti byl v dobé rozhovoru v rozmezi 9 — 23 mésici, brano podle data narozeni

(median 18).

3.3 Sbér dat

Ke sbéru dat byla pouzita technika polostrukturovaného rozhovoru a technika
obsahov¢ analyzy dokumenti.
kvalitativnim  vyzkumu.  Nejrozsifenéj$i  podobou  kvalitativniho  rozhovoru
je polostrukturovany rozhovor. Ten se vyznacuje tim, Zze vyzkumnik ma pfipraveny
soubor témat/otazek. Tyto soubory vyuzije pti vyzkumném Setieni, aniz by bylo piedem
striktné stanoveno jejich pofadi. Béhem rozhovoru lze formulace pokladanych otazek
¢astecné modifikovat, nezbytné vSak je, aby byly probrany vSechny. Ur¢itd volnost,
ktera je mozna u tohoto typu rozhovoru je pfizniva k vytvoreni ptirozenéj$iho kontaktu
tazatele s informatorem, na druhé strané piece jen jistd, byt nevelka, mira formalizace
ulehcuje tfidéni ziskanych udaji a jejich piipadné vzajemné porovnavani, zobectiovani
atd. (67).

Technika polostrukturovaného rozhovoru byla pouzita ke sbéru dat pfi rozhovorech
s rodi¢i déti s vyvojovym rizikem. Rozhovory byly realizovany od poloviny tinora 2013
do konce biezna 2013 na misté uréeném rodi¢i ditéte — v domacnosti (n = 5),
na neutralnim misté - v kavarné (n = 2) nebo v ambulanci Centra vyvojové péce (n = 3).
Délka rozhovoru se pohybovala od 60 do 180 minut (median 105). Rozhovoru se
zucCastnili ve ctyfech pfipadech oba rodie, v péti piipadech pouze matka, vzdy

z diivodu ¢asové zaneprazdnénosti otce. Jedna matka Zije v soucasné dob¢ bez partnera.
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Struktura rozhovoru byla postavena na ¢tyrech zakladnich tématickych okruzich:
= (QOkolnosti spojené bezprostiedné¢ S narozenim ditéte (pribéh téhotenstvi
a porodu, pocity, potfeby, zdroje podpory, informovanost)
= Prabéeh hospitalizace ditéte (pocity, potteby, zdroje podpory, zapojeni do péce,
informovanost, spoluprace se zdravotnickym persondlem)
= (Obdobi po propusténi do domaci péfe (pocity, potfeby, zdroje podpory,
psychosocialni ovlivnéni rodiny)

= Spolupréce se zdravotnickymi a nezdravotnickymi subjekty

Pti vyzkumném Setfeni byla déale vyuzita techniku obsahové analyzy dokument.
Za dokument je v socialnich vyzkumech povazovan urcity produkt lidské cinnosti
vznikly z jinych divoda, nez je feSeny vyzkumny problém (67). Obsahova analyza byla
pouzita u jednotlivych propoustécich zprav déti sledovanych v Centru vyvojové péce

Neonatologického oddéleni Nemocnice Ceské Budéjovice, a.s..

3.4 Analyza dat

Rozhovory byly nahravany na diktafon, takto ziskana netextova data bylo nutné
upravit pomoci doslovné transkripce (pfevod mluveného projevu do pisemné podoby).
Jak zduraziiuje Hendl, Ize s takto upravenymi primarnimi daty dale pracovat pti
nasledné analyze (65). Po ptepsani textu jsem vzdy aktualni transkripci ptekontrolovala
opakovanym poslechem tak, jak navrhuje Miovsky (66).

Dvé matky si nahravani nepfalo, rozhovor byl zaznamenavan na ptedem pfipraveny
zaznamovy arch, kde jsem méla pfedepsany tématické okruhy.

Dle doporuceni Miovského (66) jsem doslovnou transkripci zpracovana data
opakované piecetla s cilem identifikovat a barevné oznacit udaje, které budou dale
znazorilovat uréeny pojem. Identifikované pojmy jsem postupné usporadala

do kategorii S ohledem na cile této vyzkumné prace.
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Vzhledem k tomu, Ze i frekvence urCitého jevu ndm muze sdé€lit néco o kvalité
zkoumaného jevu (66), jsem cCetnost jednotlivych pojmt dale zaznamenala pomoci

metody prostého vyctu.

3.5 Etické aspekty

Béhem vyzkumného Setfeni jsem se snazila dodrZzovat doporuceni tykajici se
etickych otazek vyzkumu, ktera ve své publikaci navrhuje Hendl (65).

Vsichni kontaktovani rodice byli pfedem informovéni, za jakym ucelem je vyzkum
provadén, jaké jsou jeho cile a rovnéz, Ze Gi¢ast na vyzkumu je zcela dobrovolna. Dale
byli ujisténi, ze bude zachovdna anonymita, z tohoto divodu nebudou prezentovany
anamnestické udaje ditéte a ani dalsi specifikace rodic¢t. Pfed zahijenim rozhovort
udélili rodi¢e/matka tzv. informovany souhlas s tim, ze s nimi bude vyzkumné Setfeni
provedeno.

Béhem rozhovoru jsem musela mit na paméti, Ze rodice rozkryvaji pro né velice
citlivé téma. Snazila jsem se, aby rodi¢e méli béhem rozhovoru prostor k vyjadieni
svych pociti, dojmti a zkuSenosti, a to s védomim, Ze maji moznost kdykoliv
rozhodnout, zda budou o daném tématu dale hovofit ¢i nikoliv. Této nabidky nebylo
vyuzito, naopak vySlo najevo, ze mnozi rodi¢e (n = 5) byli vdé¢ni, ze mohou své

prozitky sdilet s nékym, kdo je v dané problematice zainteresovany.
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4. Vysledky

V této kapitole jsou odpoveédi matek, poptipadé otcti rozdéleny do dvou casovych
rovin: prvni je obdobi tykajici se porodu a nasledné hospitalizace ditéte az do jeho
propusténi, druhé obdobi se tykd doby po propusténi ditéte z neonatologického oddéleni
do domaci péfe az do soucasnosti. Obé obdobi jsou nasledn¢ rozdéleny do cCtyt

tematickych okruhd.

4.1 Obdobi tykajici se porodu a hospitalizace ditéte

4.1.1 Pocity a potieby spojené s narozenim ditéte

s Pocity a potreby tykajici se porodu a doby bezprostredné po porodu

Ctyfi téhotenstvi byla po IVF, z celkového podtu oslovenych se tiikrat narodila
dvojcata. Pét te€hotenstvi bylo vedeno jako rizikové, sedm bylo ukonceno cisaiskym

fezem. VEk matky v dob¢ porodu byl v rozmezi 25 — 41 (median 29).

Odpoveédi matek se mirné lisily, podle toho zda byla matka hospitalizovana pted
porodem kvili riziku pfedasného porodu nebo jiné patologie tykajici se téhotenstvi.
Rozdil byl také u matek, které porodily piedcasné (n = 8), a které porodily dité

Vv terminu (n = 2).

Matky, které byly hospitalizovany na odd¢€leni rizikového te€hotenstvi (n = 5) si ve
vSech pripadech nepiipoustély, ze by mohly porodit piedcasné.
., LeZela jsem na riziku tri tejdny kviili tvrdnuti bricha a taky jsem se zacala otvirat, to Ze
bych mohla porodit diiv jsem sice védela, ale vitbec jsem si to nepripoustéla, vzdyt jsem
délala, co mi rekli, porad jsem doufala, Ze me to nepostihne ....“
Do posledni chvile jsem si nepripoustéla, ze bych mohla porodit, ale uz se to pry

nedalo zastavit ....“
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Jedna maminka, kterd lezela pfed porodem piimo na porodnim sale, protoze ji
odtekla plodova voda udava pocity bezmocnosti ,,...vite, Ze je to priisvih, Ze do dvou dnii
porodite a nemuizete viibec nic delat”, jind maminka tika: ,,... védéla jsem, ze je to
K nicemu, kricela jsem z bezmoci i strachem, Ze tu bolest nezvladnu, Ze je to k nicemu.

Pocity bezmoci udava i jeden otec ,,...manzZelka mi zavolala, Ze musi okamzité

6

na operacni sal, ona strasné plakala, chtél jsem ji néjak utesit, byt u ni ...

Nepiipravenost na porod udavaly dvé maminky a jeden manzelsky par. ,,..uz
odpoledne jsem mela takovy divny tlaky, kdyz se to stuprnovalo, odvezl mé manzel
do porodnice, tam mi rekli, Ze musim okamzité na sal, ze rodim. ....hriiza, chtéla jsem
kricet, to neni mozny, vidyt to je moc brzo, to nemiizou prezit.*

,,...bylo to moje prvni tehotenstvi, nevédéla jsem, zZe to tvrdnuti bricha jsou vlastné

“«

porodni bolesti.

Sok, stres, zmatek tyto pocity popsaly v podstaté viechny matky &i jejich partnefi.

,,..Dyl 10 Sok, i kdyz jsem tuSila Ze se néco déje, na to nemiizete byt pripravenej*
konstatuje jedna maminka, jina fika: ,,...byla jsem vydésend a vystresovand, na sdle byl
hrozny zmatek, vSechno bylo hrozné rychly....*

v UZ kdyz jsem Sla na ultrazvuk, méla jsem divny pocit. Do ty doby je vSechno
V poradku a najednou se dozvite, Ze je vSechno jinak. To co jsem proZivala se neda
popsat ... Sok, strasna bolest, najednou nevite viibec nic. “

,,...samozrejme, zZe to byl Sok, ale asi ne takovy hrozmy, jako pro manzela. Béhem
tehotenstvi jsem si rikala, Ze to miminko bude zdravy, ale v podvédomi mi néco rikal,

I3

co kdyz ne, ale je fakt Ze to hrozné bolelo. *

Prozivanou #izkost, nejistotu a strach zminuje pét matek. Tyto pocity popisuji napf.
takto: ,,...kdyz tam tak lezite, v hlavé se vam honi ledaco, nevite, co bude, jestli miminko
vitbec prezije - ,,... po celou dobu, co jsem lezela na riziku jsem citila, Ze je néco

Spatné, porad mé vySetrovali, ale viastné neveédéli co se mnou. Ta nejistota byla
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desiva.” - ,,... pred kazdym vysetrenim jsem méla Sileny strach, modlila jsem se, at je

v§echno v poradku a vydrzime jeste dalsi dny.

Jen jedna maminka vzpomina na porod jako na piijemny prozitek, ona doslova fika:
. -jd jsem se na porod tésila, méla jsem nadherny porod, ...ja jsem se na porod

pripravovala a samotny porod byl pro mne krasny zaZitek.

Pocity prazdnoty a neredlnosti ditéte uvadi ¢tyfi matky. ,, Kdyz jsem se probudila,
necitila jsem viibec nic, zZadny pocit euforie, jen pocit prazdnoty. Ten pocit se neda
popsat, Vjednu chvili jste téhotna a pak se probudite, Sahnete na bricho a to je
prazdny.

,,...vadilo mi, Ze ho hned odvezly, ani jsem ho nevidela, nemohla ho pochovat....
Vsechny matky se vSak shoduji, ze opravdovy pocit, ze jsou mamou, si prozily pii

‘

prvnim klokdnkovani nebo pochovani. ,,...najednou ji citite, je tak malicka, ale je vase. *

s Pocity a potieby prvni dny a tydny po narozeni ditéte

Prvni dny po porodu byly matky hospitalizovany na Zenském oddéleni, standardné
jsou po cisafském fezu umistnéné na jednotce intenzivni péce Zenského oddéleni, své
tyZ den. Po propusténi z zenského odd€leni jsou matky hospitalizovany
na neonatologickém oddéleni, kde mohou byt svym détem nablizku. Pokud
na neonatologickém oddéleni neni pro maminku volné misto nebo si hospitalizaci zde
sama nepieje, je propusténa domu a své dité na neonatologickém oddéleni navstévuje

dle svych potteb a moznosti S pfihlédnutim na denni reZim oddé¢leni.

Prvni setkani (z pohledu matek) na JIRP neonatologického oddéleni probéhlo
vzdy v ptfitomnosti matky 1 otce. VSichni udavaji, Ze to byl silny zazitek, na ktery nelze
zapomenout. Sedm z dotazanych udava, ze nevédéli, co je ceka a prvni setkdni pro né

znamenal Sok. Dale se zminuji o radosti a §tésti z toho, ze jejich dit¢ zije. U dvou
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maminek zaznamenavam pocit Neredlnosti ditéte. Otcové byli Vv osmi piipadech
na JIRP jiz dfive, obvykle jiz n€kolik hodin po porodu. Ptiklady odpovédi:

., ...jSem se uplné lekla, byl tak malicky a ty hadicky kolem. Byla jsem v Soku, ani jsem
neplakala, stejné by mu to nepomohlo.

,,...kdyz jsem ho poprvé vidéla, tak jsem si pomyslela, Ze je krasnej, malej, ale krdsnej,
meél cerny viasky, byl krasné rizovej, takovej spokojenej.

,,...bdla jsem se, co uvidim, Ze budou Skaredy, ale jak vypadaly mimozemsky, tak byly
uzasny. Nejhorsi bylo, jak byly napojeny na riizny hadicky.

,,...hrozny Sok, uplné mé to srazilo na kolena, jen jsem brecela a nemohla nic rict.

.- kdyZ jsme ji s manzelem vidéli poprvé,...to bylo po tydnu, bylo jasné, Ze budeme
bojovat.

,,...tohle je moje dité?, ...ale ja vitbec nic necitim..., Zadny pocit euforie..., nic..., jen jsem
stala a koukala....

Dotazani otcové odpovidali obdobné, jen trochu méné emotivné:

s N0 jo, byly hrozné malicky, takovy bezbranny, vsude samy hadicky a pristroje,
pamatuju si, Ze jsem stal a nevedeél jsem, co mam rict.

,,...vitbec jsem necekal, ze bude tak maly, z prvni navstévy si moc nepamatuji, byl cely

«

prikryty a koukala strasné mald hlavicka.

Celkem u osmi matek byly zaznamenany pocity viny, tyto pocity matky nejcastéji
prezentovaly jako: ,,selhala jsem jako matka* — ,,jaky jsem jim to pripravila Zivot, to ja
Jjsem to zavinila“ — ,, co jsem udélala spatné‘“ — ,, kdybych se s nekym poradila“ — ,,zase

Jjsem zklamala, nejsem schopna donosit dite “ — ,,méla jsem se vic Setrit, vic odpocivat. *

Vsichni rodi¢e se shodli, Ze obdobi po porodu bylo poznamenano strachem
a nejistotou, pét rodi¢t udava pocity bezmoci, které se vztahuji na nemoznost ovlivnit
danou situaci. Shodné také udavaji, ze slo o nejhorsi obdobi jejich dosavadniho Zivota.
Strach a nejistota byly zpocatku spojovany s otazkami, zda jejich déti maji Sanci prezit.

V pribéhu hospitalizace se tyto obavy pieménily na strach z moznych zdravotnich
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komplikaci, z budoucnosti jejich ditéte. Strach a nejistotu uddvaly matky, kdyz
opoustély své dité pii odchodu z nemocnice dom.

,,...prvni dny nevite, jestli viitbec prezZijou a jestli jo, tak jestli nebudou postizeny, furt
Jste ve strehu, nemuizete spat, nemuzete s nikym mluvit, jen brecite a brecite. *

,,...bali jsme se zavolat, jak vysledky testit dopadly.

,,...kdyZ ho tam vidite, takovej malej, chtél byste mu néjak pomoc, ale vite, Ze ted uz je
to jen na ném, tak se jen modlite a vérite....

,,...ze zacatku jsem méla strach se radovat, nechtéla jsem mit plané nadéje, radéji jsem

3

ocekavala horsi zpravy nez byt potom zklamana. *

Nicméné tfi matky fikaji, Ze Si zpocatku nepfipustily néjaké komplikace a véfily,
ze to jejich miminko vSechno zvladne.
,,...vithec jsem si nepripoustéla, Ze by se jim mohlo néco stat, rikala jsem Si, Ze kdyz uz
se narodily a Zijou, tak prosté budou Zit.

‘

,,...nepripustila jsem si Zadny komplikace, jako Ze ho ozZivovali nebo néco podobnyho.’

., Citite, Ze se potrebujete vyspat, ale nemuzete, protoze porad premyslite,
co bude... " — takto nebo velice podobné popisuji matky stav vycerpdni a celkové unavy

spojené s porodem jejich ditéte.

Frustraci z neprozitého ,,normdlniho“ porodu a vibec radosti a o¢ekavani spojené
s prozivanim fyziologického t€hotenstvi zminuji celkem ¢tyii maminky.
... ja jsem se na porod tésila, ze si ho jako uZiju...
,,...manzel planoval velkou oslavu, ale viastne nebylo co slavit.

,,-..kdyZ uz mi prestalo byt Spatné, tak jsem se tésila, Ze si to zacnu uzivat, chtéla jsem

nakupovat, zarizovat, planovat, jak to vsechno bude...

Radost a Stésti pti kazdém pokroku, zlepSeni zdravotniho stavu, pfi piimém

kontaktu s ditétem konstatuji postupné vSichni osloveni rodiCe. ,,...kazdy den koukate
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«

Jjaky délaj pokroky, jste stastna, kdyz jde vSechno tak jak ma.* — ,, kdyz jsem ho mohla

pohladit, citila jsem, jak mé to hreje, byl takovy hebounky, sametovy....

4.1.2 Priibéh hospitalizace ditéte

s Zapojeni do péce

Zapojeni do péce bylo pro rodice a zvlasté pak pro matky dulezité pro uspokojeni
potteby byt s ditétem v kontaktu, byt mu nablizku. Kojeni a pfebalovani pak pro

uspokojeni potfeby uzite¢nosti.

Prvni kontakt s ditétem prob&hl v sedmi piipadech jiz pii prvni navstévé matky
na JIRP (z dotazanych otci to byli dva). Vzdy to bylo na pobidku sestticek, které
rodi¢im zéaroven ukdzaly, jak si spravné umyt a odezinfikovat ruce. I kdyz se rodice
vesmes bali ditéte dotknout, byli sestfickam vdééni, Ze jim to umoznily, protoze sami by

si netroufli.

Tyto prvni doteky a hlazeni byly zvlasté pro matku dileZité pro uspokojeni potieby
byt s ditétem v kontaktu. Vsechny matky, ale také otcové uvadéji, ze byli vdééni, pokud
Jim byl kontakt umoznén a naopak tézce nesli, kdyZ tomu bylo naopak.

,byla jsem vdécna pokazdé, kdyz mé sestricka vybidla, Ze si muzu malého pohladit,
prvni dny jsem si moc netroufala, nechtela jsem ho rusit...
,,Cim castéji jsem se ho mohla dotykat, tim vic jsem méla pocit, ze jsem mdamou... *

,,...taky zdlezelo na koho jste natrefila, nékdo vam to navrhnul, nekdo zakdzal, ale taky

to bylo podle toho, jak na tom déti zrovna byly.

Celkem sedm matek (a nasledn€ z toho i jeden otec) méli moznost klokankovani.
Klokénkovani bylo vnimano matkami (i otcem) pozitivné. Pozitiva, kterd si odnaseli

z klokanéni byla: kontakt (n = 7); sblizeni (n = 6); pfestane se bat (n = 6), zlepSeni
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laktace (n = 5): ,,...kdyz jsem mohla zacit klokankovat, tak jsem se zklidnila, citila jsem
je a uz mi nepripadaly tak mali.* — | citite jak je malickd, ale mate ji jen pro sebe,
miizete si ji nerusené uzit.”

Pouze jedna matka popisuje klokankovani jako stres ,,...no na to dobry vzpominky
nemam, byl to hrozny stres, on mél sileny problémy se saturaci, taky jsem se bdla infiizi,

«

ja jsem si t0 teda moc neuzila.

Postupné¢ mohou rodie své déti prebalit, méfit teplotu, koupat nebo davat Cipky.
Pod dohledem fyzioterapeutky se uci rehabilitovat. Podle sd¢leni matek na JIRP tento
pfistup moc umoznovan neni. Matky chépou, Ze zpocatku to kvili zdravotnimu stavu
nelze, ale pozd¢ji, kdyz uz jsou déti po zdravotni strance stabilizovany, by tuto moznost
ptivitaly. ,, Vite, my jsme byly na jipce docela dlouho, tak mi néktery sestricky povolily si
malou i prebalit, ale pravidlo to bohuzel neni.” Na stanici intermediarni péce
(dale jen IMP) to pak jiz problém nebyl, naopak sestficky jim aktivné tuto moznost
nabidly. Diky moznosti zapojit se do péce o dité, mohou matky naplno uspokojovat
pottebu byt uZitecnd, to plati i v piipad¢ kojeni. Pravé odsédvani mléka vnimalo sedm
matek jako sviij prispévek, ktery napomaha ke zlepSeni zdravotniho stavu jejich ditéte:
,,...10 je to jediny proc jsem ted’ tady, to je pro néj ted diilezity, tam ma ty ziviny. *

Na ROOM (Gsek intermediarni péfe roomingového typu) se do péce zapojili
1 néktefi tatinkové — to potvrzuji tfi otcové pfitomni rozhovoru a dal§i Ctyfi
zprostiedkované pres vypovéd matky. Tuto zkuSenost si pfitomni otcové pochvalovali:
,,...je to fajn,ze jsem mohl malou béhem navstévy prebalit nebo pomdhat pri koupani,

alespon jsem se nebal na malou sahnout... *

s Pobyt matky na neonatologickém oddeleni

Celkem Sest matek vyuzilo moZnosti hospitalizace na neonatologickém oddéleni
thned po propusténi z Zenského oddéleni. Dvé matky tuto moZznost nevyuzily, za détmi

dochazely a na neonatologické oddéleni byly ptijaty v dob¢, kdy mohly mit dité u sebe

na stanici ROOM. Jedna matka rodila v jiném zdravotnickém zafizeni, za ditétem
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pravidelné¢ dojizd€la, na neonatologii byla pouze kratce pred propusténim ditéte.
Posledni matka byla propusténa z zenského oddéleni na vlastni zadost a na
neonatologické oddéleni byla piijata po tydnu, kdy byly jasné vysledky souvisejici se

zdravotnim stavem ditéte.

Vsechny matky hospitalizované na neonatologickém odd¢leni se shodly, ze pobyt
zde byl pro né piinosem, protoze mohly byt svému ditéti na blizku a prakticky kdykoliv
ho mohly jit na JIRP navstivit. I kdyZ jedna matka dodala: ,, nékdy to bylo hrozné tézky,
vSechny ty jeho problemy jsem méla z prvni ruky, to bylo hrozné vycerpavajici, mama
mi sice rikala, abych si sla domit odpocinout, ale ja si nemohla pomoc, prece jsem ho
tam nemohla nechat samotného.“ Na druhou stranu dlouhodobé hospitalizované matky

(vice nez mésic n = 6) poukazuji na jistou izolaci od rodiny, ptatel, bézného zivota.

Spole¢nym znakem u dlouhodobé hospitalizovanych matek pak byla #nava spojena
nejen s psychickym vyCerpanim, nedostatkem soukromi, ale také z nedostatku
kvalitniho spanku. ,,...na pokoji jste tii a kazda to ma jinak...” - ,,... kazdé dvé hodiny
odstrikavate mliko, pak chvilku na jipce, nez se umyjete a stacite usnout, tak musite
znova odstrikavat, pak mate sice chvilku pauzu, ale do toho prijde vizita, navsteévy,
jidlo... " — ,,...byla jsem unavena a do toho kazdy den navstévy, nékdy jsem nevédela, jak

je odmitnout....

Béhem pobytu nemuseli rodice fesit zadné vaznéjsi problémy, co se tyce ptistupu
zdravotnického personalu. Podle jejich slov, byli radi, ze jejich déti byly v péci zdejsi
neonatologie. Drobna nedorozuméni podle matek vyplyvaly spi§ z osobnosti
jednotlivych sestticek: ,,...prosté s nekym si sednete vic, s nekym min‘“ — ,,...byly tam
sestricky zlaticka, ale i takové, kterym se radéji vyhnete.”, nebo z dlouhodobé
hospitalizace: ,,...néjaky nedorozument byly to jo, ale kdyz to hodnotim takhle zpétné,

tak myslim, Ze to bylo tou ponorkou... *
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., Béhem hospitalizace jsem byla ctyri dny na pokoji s maminkou, kterd zde lezela
kviili tomu, Ze jeji dite bylo Zluty a muselo se svitit. Ona hrozné vyvadeéla, brecela, Ze
chce domii. V tu chvili na ni mdte hrozny vztek a rikdte si, co resi, vzdyt tady nejde
o zivot. " — takto popisuje nepiijemnou epizodu béhem hospitalizace jedna z maminek,
dalsi tfi pak maji obdobné zkusSenosti. O této zkusenosti hovofi i piesto, ze jsou si

védomy organiza¢niho omezeni na oddéleni.

Ambivalentni pocity.

Zda maji na oddéleni zustat ¢i nikoliv feSily dvé maminky, a to kvili dalSimu ditéti,
které mély doma. ,,Kdyz jsem odjizdéla domii, méla jsem hrozny vycitky, zZe je tady
nechdavam samotny, a i kdyz jsem tady byla 2x tydné na navstéve, neméla jsem doma
stani. Jenze doma na mé zase tlacila dcera, bylo to hrozny ... — , Po porodu jsem
chtéla domu, ale néjak jsem nemohla, nemohla jsem ho tam nechat samotnyho.... "

Samotné propusténi ditéte do domdaci péce bylo provazeno pocity Stésti
a radostného ocekavani (n = 10), ale 1 nejistoty, zda doma bez podpory zdravotnikl vSe
zvladnou (n = 6).

7

¢+ Hospitalizace matky a psychosocidlni ovlivnéni ostatnich ¢lenit rodiny

Z Sesti matek, které byly dlouhodobé hospitalizované, mélo pét matek doma jiz
jedno dité. Praveé v téchto rodinach byla dlouhodoba hospitalizace vnimana jako velky
zéasah do chodu rodiny. Jedna maminka m4 jiz desetiletou dceru a vypravi: ,,...vite, ona
byla do té doby jedinacek, takovy mamanek a najednou musela rychle dospét, no asi to
bylo dobre, ted je daleko samostatnéejsi, ale muselo to byt pro ni strasny, najednou neni
V centru zajmu. *“ a dale dodava: ,,...taky manzel musel najet na jiny rytmus, najednou se
musel postarat o domdcnost, dceru, do toho chodil do prace a jezdil za mnou
na navstévy, vite my to mame skoro sto kilometrii, hrozné ho za to obdivuju, jak to
museli aktivné zapojit i prarodice nebo dalsi piibuzni, i tyto matky zduraznuji naroénou

pozici otce béhem jejich hospitalizace na neonatologickém oddéleni.
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Vsichni Ctyfi otcové, kteti byli pfitomni pfi rozhovoru, se shodli, Ze nejvétsim
problémem byl nedostatek Casu: ,,...n0 samoziejme to bylo ndrocny, hlavné casove,
snazil jsem se jezdit kazdy den, tak potom spoUstu jinych véci nestihdte, ale viibec
nelituju. *

Tti rodiny pak zmifuji i finanéni zatéz, pti¢emz hlavnim divodem byla vzdalenost

nemocnice od jejich bydlisté.

4.1.3 Zdroje podpory

Jako nejvétsi podporu udavaji vSechny matky partnera, pouze jedna matka udava
rodina (n = 7), dvé maminky uvadély, ze dulezitou podporou byli blizci pidtelé. Jedna
maminka uvedla, ze velkou oporou ji byla malé dcera doma: ,,...musela jsem tu byt pro
ni.

P&t matek uvadi, ze byl pro né¢ velky zdroj podpory pravé samotné dité, jeho
zdravotni stav: ,,...kazdy malinky kriicek vas nakopne, hned se citite lip.*, ,,...proste
v§echno pozitivni, i kdyz to jde pomalu — kdyz si ho muzZete pohladit, miizete klokanit,

kdyz travi mliko, kdyz zkouseji sundat nostrilky, zacne pribyvat na vaze a tak.

P& maminek zminuje ndsténky s fotografiemi déti diive hospitalizovanych
na neonatologickém oddéleni, které jsou povéSeny na chodbach: ,,...hlavné prvni dny
jsme se s manzelem nékolikrat zastavily u ndstének s fotkama, rikali jsme si, ze kdyz to
dokazaly tyhle déeti, ty nase to zvladnou taky, dobry bylo, Ze tam byla napsand viha
ataky fotky, kdyz uz byly ty déti vétsi, clovek to hned vSechno vidi optimisticteji.

Osm maminek vzpominad na podporu sestiicek a lékaii, zvlast v prvnich dnech

I3

na JIRP: ,,...hlavné sestricky byly trpélivy, podporovaly, dodavaly odvahu.* — ,,...hrozné
mi pomohlo, jak malou porad chvdlily.” — ... kdyZz to na mé prislo, nechaly mé

vybrecet, Zadny odsuzovani, citila jsem, Ze chapou jak je to teézky.
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Také pobyt na neonatologickém oddéleni, kde ma vétSina matek obdobné starosti
bylo prezentovano jako zptsob podpory. Toto sdileni stejnych problémi, radosti
1 nad¢ji s ostatnimi matkami kladné€ hodnotilo sedm matek. ,,...jste v kolektivu ostatnich
maminek, které jsou na tom podobne jako vy, najednou miizete vsechno probrat
S nekym, kdo vas chdape, komu nepripadate divna, kdyz rikate, co rikate.* Tti z nich pak

uvadi, Ze jsou s matkami, s kterymi se zde seznamily, v kontaktu do dnes.

% Krizova intervence

Na otazku, zda by vyuzily sluzby psychologa, odpovidaly matky rtizn¢:

Jedna matka zacala o absenci té€chto sluZzeb spontdnné a hodnoti tuto skutec¢nost jako
velké minus pro zdejS$i neonatologii: ,, hrozné mé mrzi, Ze tu neni zadny psycholog,
nikdo ndm v tomhle sméru nepomoh, my jsme se Vtom hrozné utapéli. Ja jsem se
| vyptavala, ale tady, v jihoceskym kraji neni nikdo, kdo je zaméreny na tenhle problém,
takzZe jsme si museli s manzelem pomoc sami, to byl taky napor, protoze on to kazZdy
prozival trochu jinak. *

Dalsi dvé matky by sluzby psychologa vyuzily, pokud by jim byly nabidnuty, Ctyfi
matky si nejsou zcela jisté, tii matky udavaji, ze by této sluzby nevyuzily. Zde jsou
ptiklady odpovédi: ,,...sluZzeb psychologa bych urcite vyuzila, jsou chvile, kdy jste uplné
na dné, myslim, zZe v takové chvili by psycholog mohl pomoc.* — ,,...psychologa bych
vyuzila urcite, Skoda, Ze mi ho nikdo nenabidl, tady vam daji leda tak Lexaurin,*
,,...nejsem si jistd, nejsem typ, co by se svéroval, ale ted to vidim jinak, asi by mi to
pomohlo.”“ — ,,...jsem zvykla zviadat véci sama, a kdyz jsem méla nékdy slabou chvilku,

tak jsem zavolala kamarddce.

Na neonatologickém odd¢€leni pracuje s obCasnymi pauzami peodpiirnda skupina
BabyKlokdankii. Tuto skupinu vede maminka, kterd méa sama predc¢asné narozené dité.
Na dotaz, zda mély maminky moZnost zic€astnit se tohoto setkani, kladn¢ odpovédélo

pet maminek, pouze tfi tuto moznost skutecné vyuzily. Jedna maminka tuto moznost
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nevyuzila, protoze neméla zéjem, druha se nemohla uvolnit kvili ditéti, jak sama tika:
»-..mald byla hroznej zavisldak, nemohla jsem od ni odejit na delsi dobu.*

Z matek, které¢ tuto moznost vyuzily, hodnoti tuto zkuSenost pozitivné dvé matky:
,,-je to dobry moc si o tom popovidat s Nnekym zvenci, kdo tim vsim také prosel.
,,...8ice se ¢lovek dozvi, co ho miize jesté potkat, ale na druhou stranku zjistite, ze to ma
Stastnej konec,... to pomohlo, takova nadéje.

Jedna matka popisuje tuto zkuSenost spiSe negativné: ,,...to setkani mé spis
rozhodilo, asi jsem jesté nebyla pripravend poslouchat, co vSechno nas mize jesté

potkat.

4.1.4 Informovanost rodici

¢ Informovanost pred porodem

Z matek, které porodily pied¢asné (n = 8), byly o této problematice jesté pied
samotnym porodem nebo 0 skuteénostech vedoucich k pifedcasnému porodu blize
informovany pouze Ctyfi matky. Dvé mély vlastni zkuSenost, protoZe v minulosti jiz
porodily pfed¢asné, obé po 34. tydnu gestace, jejich prozivani celé situace tak byly
zcela odlisné: ,,...minule to bylo, ale upiné o nécem jinym, mala vazila dvé kila deset

I

a za ctrndct dnu jsme $li domu....* Dalsi dvé matky mély informace zprostiedkované
od kamaradek, které také mély nedonoSené dite.

Matka, které se narodilo dit€¢ s Downovym syndromem, véd€la o existenci,
ale neméla blizsi informace, co se tyce dalsi kvality Zivota téchto déti a jejich rodin.
Pied porodem byla podrobnéji informovana o dalSi moZzné progndéze matka ditéte

s vyvojovou vadou CNS.

Podrobnéjsi informace, které by rodi¢im objasnili, co bude nésledovat
po piedcasném porodu, ziskala pouze jedna maminka a to na jeji zZadost: ,,...p7i prijmu
jsem se ptala Zenského doktora, jak to bude s miminkem, odpovédel jen neurcite,

Ze miminko bude prevezené na neonatologii. Ja jsem, ale na tom sdle leZela dva dny, tak
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to se vam v hlavé honi ledacos, tak jsem se zeptala sestricky a ona mi pak zavolala

doktora z neonatologie, ten mi vysvétlil podrobnéji co a jak, trochu jsem se tim

uklidnila...., myslim, ze by to mélo byt automaticky, jako Ze za vama nékdo prijde....
Tti maminky odpovidaji, Ze situace okolo jejich porodu byla natolik akutni, Ze na

v

jejich déti po porodu, a kdy je budou moct navstivit.

¢ Prvni informace po porodu

Informace o zdravotnim stavu ditéte pfedava matce neonatolog, ktery se snazi
matku informovat co nejdiive po porodu. Détska sestra pak matku informuje o zptisobu
odstfikavani mléka. Lékar nebo détskd sestra dale matku informuji o vaze ditéte, casu

porodu a moznostech navstév, a to i v pisemné podobé.

Matky (n = 3), které porodily pfirozenou cestou, dostaly prvni informace ihned
po porodu, diive nez bylo dité pfevezeno na neonatologické oddéleni. VSechny matky
se shodly, Ze informace byly stru¢né, ale v dané chvili dostacujici. Pouze matka, ktera
porodila mimo ceskobudé&jovickou porodnici, dostala informace pfiblizné dvé hodiny
po porodu: ,,...no to uz jsem byla na pokoji, prisla za mnou doktorka, Ze malyho museli
oZivovat a ted’ ho musi prevézt do Ceskych Budéjovic a potiebuji souhlas, nic jinyho
nerikala, Ze se to dovim pozdéji...

Sedm matek, které porodily cisafskym fezem, uvedlo, ze byly informovany kratce
poté, co se probudily z narkézy. Podle sdéleni tfech matek byly informace srozumitelné
a dostacujici. T matky naopak udavaji, ze si sice uvédomuji pfitomnost lékate,
informace si vSak pamatuji pouze mlhave. Jedna matka uvedla, Ze za ni 1€kat prvni den

vibec nepfisel.
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% Informace o zdravotnim stavu ditéte podavané v pribéhu jeho hospitalizace

na neonatologickém oddéleni

Z celkového pohledu byla podle vSech dotazanych informovanost dobra, informace
o zdravotnim stavu ditéte dostavali rodice kazdy den. Pokud rodice pozéadali

o dopliujici informace, nebyl problém, 1ékafi jim vzdy ochotné odpovédéli.

Nicméné dvé matky podotykaji, ze podavané informace mohou byt pro n¢koho
nesrozumitelné. Podle nich 1¢€kafi i1 sestry podéavaji informace velmi odborné,
neuvédomuji si, ze mluvi s laiky, ktefi mnohdy 1ékaiské terminologii nerozumi: ,, oni
treba mluvi o ty saturaci, ale vy ani poradné nevite co to je, potiebujete to vysvetlit....

Ctyii matky pak kritizuji, Ze nékteré informace se dozvidaly opozdéné: ,, dopoledne
se dozvite, Ze je stav stabilizovany, vecer to samy a dalsi den se dozvite, Ze dva dny
zpatky se stalo tohle nebo, zZe méla néjaky vySetreni...” — ,,..jen mi vadilo,
Ze o nékterych vysSetienich jsem se dozvédéla, jen kdyz nevysly dobre vysledky.

Dvé maminky jesté dodaly, ze by sestry mohly mit vice kompetenci ohledné
informaci: ,,...skoda, Ze sestiicky nemuzou nic moc rikat, zvlast, kdyz se nic vyznamnyho

nedéje, vzdyt jsou s detmi nejvic.

s Jiné zdroje informact

Béhem hospitalizace ditéte informace z jinych zdroja nehledaly ¢tyfi rodi¢ovské
pary. Rodi¢e udavali, ze se nechtéli zneklidilovat néjakymi negativnimi piibehy:
,,...brala jsem véci tak jak jsou, nechtéla jsem byt ovliviiovana katastrofickymi scénari.
— ,,..neméla jsem potrebu, riuzny véci jsem pochytila od maminek, ktery byly
na oddélent, taky mi pomohlo setkani s maminkou, ktera tady méla diiv miminko.

Ostatni (n = 6) vyuzili pfedevSim internetovych zdrojii. Ve trech ptipadech
vyhledaval informace spiSe otec, protoZze matky byly hospitalizovany
na neonatologickém oddéleni spolecné s ditétem. Tyto matky uvedly, Ze by samy rady

internet vyuzily, pokud by byl v nemocnici dostupny. Na internetu rodice vyhledavali
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spise informace v prvnich dnech pro objasnéni problematiky, dale jen pokud se vyskytly
néjaké potize. Nejvice vyuzivali internetové stranky ob¢anského sdruzeni Nedoklubko:
,,...chtéla jsem vedeét, co nas miize Cekat, taky néco o kojeni takhle malych deti... "
,,...ze zacdtku jsem procitala néjaky pribehy, ale snazila jsem se Cist jen ty pozitivni,
ale to vidycky nevyslo, 10 me pak vzdycky spis rozhodilo, tak jsem toho nechala.*
,,...hledala jsem informace o0 tom jeho problému a taky pred operaci, abych tomu lip
rozumeéla.*

Jedna matka uvedla, Ze si nechala koupit kniZku Narodilo se ptredCasné ,,...tam je
spousta informaci, skoda, ze neni na oddéleni pro maminky volné pristupna. *

Z divodu ucelenych informaci a vhledu do problematiky tii matky predcasné
narozenych déti z celkovych osmi uvedlo, Ze by byly vdééné za néjaké informacni
brozury, které by dostaly po porodu nebo by byly volné pifistupné na oddélent: ,,...t7eba,

«

kde by byly popsany ruzné odborné ndazvy, co je co.* — ,,...kolikrat, vas ani nenapadne

se na néeco zeptat, jestli je to normalni a tak.... " — ,,....tfreba je néco normalni u téhletéch

‘

déti a vy se zbytecné stresujete, kdyz to hned nevite....

4.2 Doba po propusténi 7 nemocnice

4.2.1 Pocity a potieby rodic¢it po propusténi ditéte s vyvojovym rizikem do domdci péce

Na ptichod domt spole¢né s miminkem vzpominaji vSichni dotazani jako na velkou
udalost spojenou s pocity radosti a §zésti. Dvé maminky zminuji také pocit #levy:
,,...prosté hroznd uleva, po vSech téch nekonecnych dnech, kdy se nejprve bojite, jestli to
vitbec prezije, pak jestli nebudou néjaky komplikace, nakonec sledujte kazdy jeho deko,
ktery pribude na vize. N0 a pak najednou jste doma a najednou prosté citite, vite, Ze ten
zIly sen skoncil. Prosté, Ze mate doma miminko, ktery,... N0 ktery to vsechno zvladlo.

Na prichod domil je u Sesti maminek vazan urcity pocit nejistoty, zda péci doma
zvladnou: ,, kdyz jsem prisla domii, byla jsem najednou bezradna, za ty tri mésice si

zvyknete na urcity reZim a najednou nevite, co mate délat. “
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Také vlastni existence ditéte napliuje vSechny rodice §téstim a radosti, a to
i pfes veSkeré problémy, které si prozili a které pfinasi kazdodenni Zivot: ,,...jsem
Stastna, Ze ho mam, urcité bych ho neménila“ — ,,...ona je nase slunicko, bez ni si uz

nedovedu Zivot predstavit. “

Pomérn¢ ¢asto byl v rtiznych podobach popisovan strach:
= strach ovlivnény zdravotnim stavem ditéte popisuje osm maminek: ,,...7o uz se budete
bat cely Zivot, aby se néco nestalo.* - ,,...kdyz uz jsme si na ten kyslik zvykli, tak jsme
zase méli strach, kdyz se mél zrusit, zZe to nezviladne, hrozné jsem se bdla.... “ (poz. ditéti
této maminky byl po propusténi do domaci péce jesté tii mesice podavan kyslik, Slo
o tzv. domaci oxygenoterapii). Tento strach také casto souvisel s nejistotou, jak se bude
zdravotni stav ditéte dale vyvijet (n = 6): ,,... nikdy totiz nevite co prijde...."“ — ,,...strach
madte pri vSech vysetienich, N0 aby byla zdrava, pro mé je velky strasak ta deétska obrna,

I3

nedovedu si to predstavit, mit postizeny dite...." — ,,...ted’ piijdeme na magnetickou
rezonanci,tak jsem polosilend strachem, co tam vyjde, ale zase alespon budeme védét
na ¢em jsme, na co se pripravit.

Jedna maminka dokonce li¢i sviij strach jako peosedlost a uzkost, kterd znacné
ovlivituje jeji zivot: ,,...diagnoza moji dcery se mi stala posedlosti.
» jako strach z budoucnosti 1ze charakterizovat obavy jedné maminky: ,,... bojime se,
az tu jednou nebudeme, aby tu nebyl sam, kdo se o néj postara? **
» strach z dal§iho téhotenstvi uvadi celkem Ctyfi maminky: ,,...vZdycky jsem chtéla mit

¢

vic deti, ale nevim, jestli bych znovu zvilddla....“ — ,,...jak muzu mit dalsi dité, kdyz nevim

¢

proc se tohle stalo. - ,...chtéla bych zazit normalni hezké téhotenstvi, prirozeny porod,
slyset jak kiici po porodu,ale mam hrozny strach ...kdyby se to zase nepovedlo, 10 pak
uz bych neméla sanci to napravit. “

S timto strachem také izce souvisi poti‘eba matky zjistit pii¢inu, pro¢ pravé jim se
narodilo dité s vrozenou vyvojovou vadou, otizka PROC zaznéla pfi nafem rozhovoru

Z Gst tii matek opakované.
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Na #navu zvlasté v prvnim roce zivota ditéte si stézovalo osm matek. Unavu
srovnat s osobni zkuSenosti byt matkou. Tti matky si vSak stézovaly spiSe na unavu
psychického razu nez na unavu fyzickou: ,,.. malda od zacatku Spatné jedla, az do
Jjednoho roku jsem ji krmila po dvou hodinach, a t0 1 v noci, kdyz si na to vzpomenu
nevim, jak jsem to mohla vydrzet...“ — ,,...no kdyz musite cvicit ctyrikrat denné dveé déti,
do toho mate domdcnost a dalsi dité, tak je jasny, Ze obcas jedete na doraz.*
., ...zvlddam to, ale je to na hrané, spim tak Sest maximdlné sedm hodin denneé...*
,,...unavenda to jsem, ale ani ne tak fyzicky, spis psychicky, neni dne, aby na ty vsechny

problémy clovek nemyslel.

V souvislosti s rehabilitaénim cvi¢enim zazivaji matky (n = 5) ambivalentni pocity:
,,...pFi cviceni je mi lito jak breci, brani se, mam pocit, Ze mu ubliZuju, ale zaroven
si uvedomuju, Ze mu cvicenim pomaham.* — ,,...cviceni je pro mé nocni mura, vzdycky

¢

si musim pripominat, Ze bez cviceni by mald nebyla tam kde je.*

Negativni reakce okoli pocitilo pét matek, které svoje zazitky popsaly takto:
- ,,...vzpominam na ty pohledy po propusteni, to bylo nesnesitelny... jak vsichni rikali,
tak malé dité jsme jeste nevidéli...” - ,,...takova velka a jeste nesedi... - ,,...ale vzdyt ona
vypada normalne...
- ,,... Stval mné pristup nékterych doktorii, ktery mi davali najevo, Ze jsem to védéla,
Ze se mi narodi takovy dite, ale ja jsem to prece nevédéla, nikdo mi to prece nerek....“
Jedna matka jesté 1i¢i zkuSenost, kterou ma jesté z doby ihned po porodu: ,,...vadilo
mi, Ze mé lidé odsuzovali, zZe jsem odjela domii z porodnice, ale oni soudi, ale nevi nic,
neprozili tu bolest, ja jsem na tu zpravu, Ze malda mozna nebude, nebyla pripravena, byl

to blesk z &istého nebe.

Dvé matky ptiznaly, ze se jim stale vraci negativni vzpominky: ,,...furt jsem

neprekonala ten stres, dodneska se budim v NnocCi, i kdyz uz se nic nedéje. “- ,,...nékteré
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zvuky mi stale pripominaji dobu, kdyz byly déti na jipce, porad se mi to vraci, nékdy

mam strasny sny az mé to vzbudi....

I ptes veskerou podporu rodiny pocit'uji uréity druh esamoceni ctyfi maminky, své
problémy popisuji takto:
- ,,...nemam si s kym popovidat, kdo tu hriizu neprozil, nepochopi. “
- ,,...nemam s kym probrat své pochybnosti, mama mi rika, co porad mam, ale ta ani
nevi, CO ty choroby znamenaji, s kKamarddkama si o tom taky nepopovidam, ty jsou uplné
Jjinde.
- ,,...nikdo nevyslechl mé obavy, oni mi naopak rikali, dopadlo to dobre, co porad mas. “
- ,,...jsem na vSechno sama, mama mi rikd, Ze se nemuzu hroutit, Ze musim byt silnd pro

deti, to ja preci vim, ale nékdy je to hrozné tezky....

Pro sedm z dotazanych rodict je velmi dulezitd potieba oteviené nadéje v dalsi
ptiznivy vyvoj jejich ditéte: ,,...i presto, Ze mel XY po porodu veétsi problémy nez XX
a i ted je pomalejsi, tak ho v§ude chvali, ja vérim, Ze to vSechno dozene.* — ,,...dneska
je spousta moznosti a ja budu délat vSechno proto, aby mél sanci byt na tom co nejlip,
snazim se s nim porad pracovat, ja mu vérim, on je hrozné Sikovny.“ — ,,...doufam, Ze to

3

nejhorsi uz mame za sebou. *

Tti matky se zmifiuji o své potiebé néjakym zpisobem pomoci:
- ,,...az budeme mit ten implantat, tak bych rada nékomu to nase digitalni naslouchadlo
darovala, vite ono je dost drahy a ne vSichni si ho mizou dovolit, koupit si ho tak jako
my...
- ,,...ja ted’ delam sbirku, a pak bych chtéla usit néco pro neonatologii, chci jim pomoc,
uz jsem se s nima spojila, abych zjistila, co potrebuji, ja jim chci pomoc, protoze oni

nam taky hrozné pomohli, diky nim mame to nase slunicko. *

- ,,...chtéla bych pomoc i jinym, kdo ma stejny problem jako my.
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4.2.2 Zdroje podpory

U vsech matek, které v dobé propusténi ditéte maji partnera (n = 9) je udavan jako
nejvetsi zdroj podpory pravé partner, a to nejen jako psychickd podpora, ale v piipadé
sedmi matek také jako pomoc pravé pii zvladani domacnosti a péce o dité, piipadné
dalsi déti. Dv€é matky pak dodévaji, ze partner jim v domacnosti nepomaha z diivodu
velké pracovni vytiZzenosti. Ze sedmi matek, které zmifluji pomoc partnera

v domacnosti, pouze jeden nepomahal matce ihned od propusténi ditéte z nemocnice.

Ze stejnych duvodui byla udavana jako dulezity zdroj podpory také nejblizsi rodina
(n = 8). Tti matky shodné¢ poznamenavaji, ze jim pomohlo pfijeti ditéte rodinou:
,,...rodina ho prijala takovyho jaky je, oni ho miluji. O pomoci blizkych p¥dtel hovori

celkem Ctyfi rodiny.

Tak jako béhem hospitalizace je pro vSechny rodi¢e velkou podporou samotné dité,
zvlasteé jeho pokroky ve vyvoji: ,,... to co jsem u prvniho brala jako samoziejmost ted
vaimam uplné jinak, kazdé jeho zlepSeni mi dodava silu a utvrzeni v tom, Ze ta namaha

‘

CO S nim vSechno delam stoji za to. *

P&t matek poukazuje, jak dilezita je pro zvladani vSech starosti alesponn néjaka
moznost relaxace.

,»... POPFVE jsem si to moc neuzila, manzel me musel vyhnat, ale jsem rada, Ze jsem
se dokdzala odpoutat, neskutecné si vidycky odpocinu, z toho pak cerpam dalsi mésic,

«

Skoda, Ze jsem si to neuvédomila driv.” — takto komentuje svoji zkusenost maminka,
kterd ma moZznost jednou za mésic mit cely den pro sebe. Mezi dal§i zptsoby odpocinku
patii sport — takto relaxuji tfi maminky, jedna maminka udava jako zpiisob relaxace
praci na zahrad¢ ,,... kdyz nékdo hlida kluky, ja si mizu venku vycistit hlavu. *

Ctyfi maminky zatim moZnost vyraznéjsi relaxace nemaji a v podstaté se shoduji
ze: ,,...zadny odpocinek neni, obcas si odpocinou pres poledne, kdyz déti spi a vecer
padnu do postele jak zabita, zatim nemdm silu ani precist néjakou knizku. “ Nicméné se

vSechny shoduji, ze doufaji, Ze se vSe zlepsi, az déti povyrostou.
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Jedna maminka ale podotyka: ,,...ja odpocivat nepotrebuji, on mné nabiji, ty jeho

pokroky....

Sdileni. Moznost probrat prozivané radosti, uspéchy, obavy a problémy
si pochvaluji a jako na vyznamnou podporu poukazuji tii maminky, které udrzuji
pratelstvi vzniklé na neonatologickém oddéleni: ,,...je dobré védét, Ze ji muzu témer
kdykoliv zavolat, ona me nékdy chdape nejvic ze vsech....” Jedna maminka vyuZziva
poradnu pro rodic¢e obCanského sdruzeni Nedoklubko: ,,...nékdy, kdyz mam krizi tak to
resim pres Nedoklubko, i kdyz je pravda, Ze je to takovy neosobni.

Jedna maminka vyuziva zkuSenosti matky, s kterou se seznamila pfes neziskovou
organizaci a tika: ,,...to vam hrozné pomiize, kdyz mluvite s nékym kdo md viastni
zkuSenost, tak to vam da daleko vic, nez kdyz vam rika néco ten, kdo to md nacteny jen
Z knizek.

Naopak absenci takovéhoto sdileni postradaji dvé maminky, obé dvé maji nazor,
ze chybi néjaky klub, kde by se schézeli rodice nedonosenych déti.

*

s Podpora prostrednictvim dalsich subjektii

Podporu psychologa vyhledala v dobé rozhovoru pouze jedna maminka, a to v dobé
18 mésict ditéte: ,,...hodné mi to pomohlo, najednou jsem si uvédomila, ze mam ndrok
byt unavena a vystrasend, ...no a taky to védomi, Ze nejsem zodpovédna za jejich bolest,
ja jsem ten, kdo by mél mit narok byt zhrouceny, ale oni mi nedali Sanci, ja jsem je
musela uklidniovat, oni na mé hazeli vsechny jejich obavy a strachy. *

» Zvazovani podpory psychologem

Tfi maminky zvazuji kontaktovani psychologa. AvSak vSechny poukazuji
na specializaci psychologa: ,,.. no nékdy si pripadam jako blazen, porad malou sleduju,
potiebovala bych si s nekym popovidat, no proto jsem uvazZovala o tom, Ze si najdu
néjakyho psychologa, ale takovyho, kterej tomu rozumi, myslim ty problematice...

Jeden rodicovsky par udava, ze nejvétsi potiebu psychologické podpory postradali

po narozeni déti, nicméné i1 v soucasné dobé by n¢jakou formu psychické podpory
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uvitali, tento par dale poukazuje na néstup zjevnych psychosomatickych problémi:
,,...myslim, Ze to nejhorsi mame za sebou, ale nekdy.....no jsou nekdy tézky chvilky, kdy
se k tomu, co jsme prozili, vracite, asi by to nebylo marny s nékym to vsechno probrat.
No taky se mi ted’ vratily strasny migrény a taky manzel ma néjaky problémy.... vite, on
kdyz je ve stresu, tak mu tuhne tvar, on s tim byl u neurologa a ten rikal, Ze to bude

psychicky.

Podpora prostiednictvim socialni sluzby rand péce.

Sluzeb terénni socidlni sluzby rana péce vyuzily do doby rozhovoru dvé
rodiny. Jedna rodina spolupracuje se stiediskem rané péce Tamtam, kontakt matce
poskytl 1ékaf-specialista ve Fakultni nemocnici v Motole: ,,... Tamtam je skvélej, poprvé
K nam prijeli sice az v zdri, protoze prej neméli dost financi, ale od ty doby jezdi
pravidelné. Diky nim jsme se dozvédeli o digitilnim naslouchadlu, co ho mdame, tak
malej reaguje daleko lip, taky nam ukdzali, jak s malym miizeme pracovat. Oni jsou
hroznd pomoc nejen proto, ze vam teknou co a jak snim madte deélat, ale taky
psychicky...

Jedna maminka dostala kontakt na ranou péc¢i vramci konzultace v Centru
vyvojové péle pii Neonatologickém oddéleni Nemocnice Ceské Budgjovice, a.s.,
pracovnice rané péce navstivila rodinu prozatim pouze jednou: ,,...oni byli hrozné mili,
ale kdyz zjistili, co vSechno s malym delam, tak mi rikali, Ze mi ted’ uz nemaji co
nabidnout, ale jsme domluveny, ze muzu kdykoliv zavolat. Alespon vim, Ze kdybych
nevedeéla kudy kam, mam nékoho, na koho se miizu obratit.

Tti maminky/pary uvedlo, Ze tuto péci zna, ale oni jako rodina ji nepotiebuji,
protoze: ,,...to je prece pro postizeny. “ Z obdobného dtivodu jedna maminka reagovala
na dotaz, zda sluzbu rané péce zna takto: ,,... ranou péci znam, ale vyuzivat ji nechci,
nemdm pocit, Ze bysme je potrebovali, vite, kdybych je kontaktovala, to bych méla pocit,
Ze jsem prohrdla boj sama se sebou. *

Ctyii maminky/rodi¢e uvedli, Ze tuto sluzbu neznaji.
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Tfi maminky uvedly spolupraci sjinymi nestatnimi organizacemi. Konkrétné
sdruzeni Ovecka, 0.p.s., kde maminka vyzdvihuje ptfedevsim psychickou podporu
a konkrétni rady. Na tento zplsob podpory poukazuji také dalsi dvé maminky, které

spolupracuji s nestatnim zdravotnickym zatfizenim pti centru ARPIDA, 0.S..

4.2.3 Psychosocidalni ovlivnéni rodiny

Odpovédi rodi¢u na otazku, jak ovlivnila skute¢nost, Ze se jim narodilo dité
s vyvojovym rizikem, vztahy, 1ze rozdé¢lit do tii rovin:
= vztah mezi partnery — devét matek z deseti udava, Zze S§lo o naro¢nou Zivotni
zkusenost, ktera navzdory vSem skute¢nostem jejich vztah prohloubila a posilnila.
Nicméné dvé matky pfiznavaji, ze kvili psychickému vypéti pocitovaly ovlivnéni
partnerského vztahu, jedna matka krizi vyfesila pravé navstévou psychologa, druha
udava, ze se vztah uklidnil po prvnim roce zivota ditéte. Dvé matky citi, Ze vzhledem
k Casové naroénosti péce o dité, nemaji Cas na partnera tak jako diiv. Jedna matka
naopak ptiznava, ze ji partner béhem hospitalizace jejich ditéte opustil.
* rodinné vitahy — matky, které jiz mély déti (n = 5) poukazuji na skutecnost, ze tato
situace znacné zmenila pozici starSiho ditéte: ,,...dcera musela najednou dospet, do té
doby byla takovy mamanek a najednou byla nékolik mésicu doma jenom s tdtou, ale
myslim, Ze ji to prospélo.*“ — ,,...starsi syn je nékdy hrozné plactivy, je na mné asi ted’ vic
fixovany, kdyz jsme nékde spolu, tak se ode mé nechce hnout......,ja mu vikam, ze braska
Jje ted nemocnej, a tak mu musime pomoc, aby s ndma moh jezdit na ty vylety a on to
chape, ale musi to byt pro néj taky tezky.
» vztahy s pidteli — Ctyii rodiny pocituji vyrazny vliv na vztahy s jejich prateli
po narozeni ditéte: ,,...no musim rict, Ze se hodné kamarddi procistili, ale ti co nam
zustali, ti jsou asi naveky.” — ,,...spousta kamaradu a zndmych se ani neozve, oni
neuméji reagovat, nevi jestli neni néjaka priserka.” — ,,...nejvétsi problem byl, kdyz se
holky narodily a nevédelo se, jak to bude.* — ,,...nejhorsi to bylo ze zacatku, to nevedeli

3

jak se chovat, co Fikat, ale ted uz se to vraci do normalu. *
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Celkem Sest matek upozoriuje na pozitivni pFinos, ktery se vztahuje K narozeni
jejich ditéte. Tento pozitivni zisk vyjadiuji takto:
- ,,...hajednou zjistite, Ze spousta veci je nepodstatnych, driv jsem méla pocit, Ze musim
vSechno zvladnout, ted’ spoustu véci neresim. *
- ,,...ohromné se od ni ucim, brat veci takové jake jsou, uzivat si kazdého dne. *
- ,,...o8tatni matky vesi prkotiny — manzel prisel pozdé z prace, nenakoupil..., ale nevidi
a neuzivaji si ¢as s detmi, ja jsem rada, Ze je zrovna dobre, Ze se sméje, béha, miizu si
S ni hrat, nevim, kdyby nas tohle nepostihlo, asi bych byla taky takova — nerikam,
Ze horsi, to nechci soudit, ale jisty je, Ze to ¢lovéka zméni. *
- ,,...spoustu veci jsem prehodnotila, ostatni mé nepoznavaji, vite ja byla takova
manekyna, bez toho abych si udélala vlasy a namalovala se bych ven nesla, dneska uz to
neresim, zaprvé neni c¢as a mné to ted neprijde vibec diilezity. Do ty doby jsme méli
takovy ty bezstarostny cile .... abychom méli pekny byt, auto, ted je dulezity zdravi
a abysme mohli byt jako rodina spolu. **
- ,,...dostanete jiny nahled na Zivot, ¢lovék vSechno prehodnoti, predtim jsme oba dva
vedli hekticky pracovni Zivot, vlastné vSechno déldte pro praci, abyste se néjak
realizovali,... ted’ uz manzel dokdze rict v prdaci NE, t0 my jsme ted’ na prvnim mistée. *
- ,,...Jjd to beru jako urcity ukol a ja se musim snazit dat mu to nejlepsi, kdyz si mée

3

vybral, no pro¢ byt nestastny, viastné mé to obohatilo, diky nému se pordd ucim. *

Socidlni izolace a zména pldni tak lze charakterizovat dalsi zfejmy spole¢ny znak.
Tento jev byl zaznamenan u Sesti rodin do jednoho roku ditéte, u dvou rodin i po
prvnim roce Zivota ditéte. ,,...no jd mam spoustu kamaradek na matersky, ale ted se
nenavstévujeme, protoze nemam moc cas, no a taky mdm pocit, Ze ony resi z myho
pohledu uplny blbosti a na to ja ted nemdam moc silu je poslouchat.” — ,,...prvni rok
jsem si neuzila, byli jsme a pordd jsme hodné omezeny, ono toho moc nemiizeme, hlavné
Zadnou zatez, ale to je jasny, zdravi je prednéjsi, tak vsechno prizpisobujeme podle
toho, jak na tom mala zrovna je.” — ,,..méli jsme ruzny plany, jak budeme cestovat,

Jjezdit na kole, na lyzZe, ale nic z toho neni mozny, jo cloveka to mrzi, ani nemizu
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S kamaradkou na kafe, jako ostatni Zensky na matersky, ale samozrejmé preferuju jeji

zdravi, ona nebyla ockovana, tak se bojim, aby treba néco nechytla ....

Co se tyce finan¢niho zabezpeceni, Ctyfi rodiny nepocituji néjaké vétsi finanéni
zatieni, i matky zminuji veétsi financni zatéz, kterd se vztahuje k pravidelnym
kontrolam u lékafe. Jedna matka ma finan¢ni problémy, protoze ji opustil pfitel,
podporuje ji tedy matka. Jedna matka zmifiuje, Ze bylo finan¢né naro¢néjsi porizeni
digitalniho naslouchadla, které neni hrazeno ze zdravotniho pojisténi, ale finance jinak

fesit nemusi, tak jako posledni z deseti oslovenych rodin.

4.2.4 Spoluprace se zdravotnickymi a nezdravotnickymi subjekty

Vsechny maminky vypovidaji, Ze z celkového pohledu je v soucCasné dobé
zdravotnické péce 1 dalsi sluzby dostacujici.

Nicméné pét maminek podotykd, ze zvIasté prvni tii mésice by uvitaly alesponi
n¢jaké konzultace v domacim prostiedi. Z toho tfi maminky maji trvalé bydlisté
60 — 100 km od Ceskych Budgjovic a jak shodné p¥iznavaji, chybéla jim jistota blizkosti
neonatologického oddéleni. Jedna maminka byla hospitalizovana na neonatologickém
oddé¢leni méné nez jeden tyden, posledni maminka méla tuto potiebu v souvislosti se
zdravotnim stavem ditéte: ,,...moznd ze zacdtku bych uvitala castéjsi kontroly, abych si
byla jistd, ze je vSechno tak jak ma byt, ale my to sem mame daleko, vim, zZe jsem mohla

¢

zavolat, ale nechtéla jsem otravovat, a tak musel stacit obvodni doktor...” — ,,...mirnd
podpora, nez si to doma zaziju,... tak aby se jen nékdo podival, Ze délam vsechno, tak

jak mam, to by bylo dobry... "

Tti maminky a dva manzelské pary konstatovali, ze by bylo dobré, kdyby péce byla
soustfedéna do jednoho mista a kontroly by bylo mozno spojit do jednoho dne kvuli
¢asové 1 finan¢ni narocnosti.

P&t maminek vyzdvihuje vybornou spoluprdaci s obvodnimi Iékaii, jedna maminka

ma naopak zkuSenost negativni a vsouCasné dobé uvazuje o zméné pediatra.
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Dvé maminky vnimaji nezkuSenost s problematikou extrémné nezralych novorozenci,
nicméné¢ z divodi dostupnosti o zméné¢ obvodniho lékafe neuvazuji, problémy fesi
spise se specialisty.

Jako problematické udavaji tfi matky poskytovani informaci Iékati. Jedna maminka
si vyznamné stézuje na nizkou miru informovanosti, co se ty¢e diagnézy jeji dcery:
,,...spoustu informaci si musim hledat sama, jenze to taky neni asi uplné dobry, pritel
Fikd, Ze na internetu jsou jen ty nejhorsi zpravy (...partner prikyvuje a dodava: ,,...akordat
Z toho zbytecne sili. ). Dalsi spiSe vnimaji nedostatek ¢asu, ktery jim lékati vénuji pro
objasnéni jejich problémut a pochybnosti: ,,...kolikrat bych se chtéla na néco vic zeptat,

ale kdyz vim kolik je v cekarné lidi, tak nechci zbytecné otravovat.

Z toho duvodu néktefi rodice (n = 5) vyhledavaji informace na internetu:
,,...potrebovala jsem si ujasnit jak ten shun funguje, sice mi to doktor rikal, ale ja jsem
to napoprvé asi nepochopila a podruhy uz jsem se ptat nechtéla.” — ,,...hledala jsem
informace, jak s nim pracovat, jaké jsou moznosti, ale c0 se tyce jeho diagnozy, jak t0

miize dopadnout, 10 ne, to by me slozilo, kdybych védéla, jak to miize dopadnout.... "

Tfi maminky a jeden manzelsky par postradaji sluzby psychologa, ktery by se
specializoval na problematiku vyvojové ohrozenych novorozencu (kapitola 4.2.2,

str. 67).

Cty¥i maminky, které maji zkuSenost s nestatnimi organizacemi, spolupraci hodnoti
kladng, zadné negativni zkuSenosti neuvadéji (kapitola 4.2.2, str. 69). Jedna maminka
uvazuje o navazani spoluprace s Montessori Centrem Pomnénka v Ceskych

Budgjovicich (ptiloha ¢. 6)
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5. Diskuze

Tato diplomova prace usiluje o zmapovani moznosti podpory rodict, kterym se
narodilo nedonoSené nebo nemocné dité. Jako détska sestra, pracujici
na neonatologickém oddéleni, si uvédomuji, Ze narozeni nedonoseného nebo
nemocného ditéte je narocna zivotni situace, kterd ovlivni vSechny ¢leny rodiny. Tato
prace se snazi odpoveédet na otazky, jak rodi¢e vnimaji situaci po narozeni jejich ditéte
béhem jeho hospitalizace a nésledné po propusténi do domaci péfe a jaké zdroje
podpory pro zvladnuti tohoto obdobi vyuzivaji. Dale pak zda jsou dostatecné
informovani o moznostech podpory a zda je systém podpory rodiny novorozence

s vyvojovym rizikem z pohledu rodi¢t dostacujici.

5.1 Obdobi bezprostiedné po narozeni a béhem hospitalizace ditéte

Pfedcasny porod nebo narozeni nemocného ditéte je nadrocnou zivotni situaci. Tuto
skute¢nost popisuje veskera dostupna literatura, kterd se zabyva touto problematikou.
Rodi¢e se museji vyrovnat s mnoha stresory, jako je strach, nejistota, zoufalstvi
a bezmoc, ale také s pocity viny, osamoceni, obav z budoucnosti ¢i vy€erpani (12).

U predcasného porodu je tato situace obvykle zastihne nepfipravené, mnozi si
skutecnost pred¢asného porodu viibec nepiipoustéji. Také narozeni nemocného ditéte je
ve vétsiné piipadli neocekavané a rodice se musi se situaci, na kterou nebyli pfipraveni
vyrovnat (32). Také toto vyzkumné Setfeni dokazuje, ze pro matky, které do doby
matky, které mély téhotenstvi rizikové, si nepifipoustély moznost pred¢asného porodu
nebo néjakych komplikaci. Pravé necekanost a nepfipravenost na vzniklou situaci
hodnoti rodice jako Sok, ktery dale pfinasi negativni pocity jako je strach, nejistota,
uzkost, bezmocnost. Tyto pocity v riizné mife prozivaji vSichni zi¢astnéni. Také pocit
viny, ktery zminuji matky (nikoliv otcové) je pomérné Casto udavan. Matky zpravidla

obvinuji sami sebe, Ze nezvladly svoje matefstvi, a tim ohrozily a ovlivnily Zivot jejich
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ditéte. S pocity viny uzce souvisi také potfeba najit pfi¢inu, tak jak se o tom zminuje
Vagnerova, Strnadova a Krejéova (68).

Tyto pocity se samoziejm¢ vyvijeji a pretrvavaji rtizn¢ dlouho, zalezi
na individualit¢ kazdého z rodicli, na mife podpory a v neposledni fad€¢ na zdravotnim
stavu ditéte.

Langmeier s Krejéifovou se zmifuji o moznosti pocitu nerealnosti v piipadé
separace ditéte od matky (31). Pocit nerealnosti ditéte udavaji ¢tyfi z oslovenych matek.
Vzhledem k tomu, ze vS8echny déti rodi¢t z vyzkumného souboru byly hospitalizovany
na JIRP bylo nutné predpokladat, ze oslovené matky tyto pocity zmini. Zaroven,
ale matky pfipominaji, ze tento pocit zmizel v momenté, kdy si mohly svoje dité
pohladit ¢i pochovat. Toto zjiSténi koresponduje mimo jiné S nazorem Langmeiera
a Krejcifové (31). Z tohoto divodu je nutné podporovat trend, ktery je nastolen v péci
o déti umistnéné na JIRP neonatologickych odd€leni a umoznit co nejéastejsi kontakt
ditéte s matkou, ale i dal$imi ¢leny rodiny. Dle Fendrychové bychom méli vnimat
kontakt ditéte srodi¢i jako prevenci citovych problému, které mohou v disledku
separace vzniknout (1).

Také pocit Stésti a radosti ze samotného ditéte bezprostiedné¢ po porodu
a Vv nasledujicim obdobi se vyviji. I zde zaleZi na faktorech uvedenych vySe. Novotna
a Pavlikova upozoriiuji na skute¢nost, ze strach z tmrti ditéte mtze zablokovat jejich
ptirozené rodiCovské jednani a doCasné vytvofit bariéru mezi rodi¢em a ditétem (30).
Podle mého nazoru tito rodice pak své pozitivni prozitky potlacuji. Zména obvykle
nastava po prekonani prvotni krize a kladné, pozitivni pocity spojené s rodi€ovstvim

postupné prozivaji vSichni rodice.

Jako hlavni zdroj podpory udavaji vSechny matky, které mély v dobé rozhovoru
partnera prave jeho. Tti matky si zaroven uvédomuji, Ze toto obdobi bylo tézké také pro
partnera jako otce a manzela. Toto vyjadieni je shodné s vysledky mé bakalarské prace,
z které vyplyva, Ze po predcasném narozeni ditéte otec proziva vSechny nepiijemné
pocity spojené se stresem. Zaroven ma velkou potfebu byt oporou pravé

manzelce/partnerce a svoje pocity a potieby proto ¢asto zanedbava (69).
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DalSim vyznamnym zdrojem podpory byla rodina, dvé matky udavaji blizké
pratele. Nicméné pravé rodina mutize byt také zdrojem stresu pro nepochopeni strachu
a obav rodicu (38), s timto udajem se shoduji dvé matky, které poskytly rozhovor.

P&t matek udava, ze dilezitym zdrojem podpory je samotné dité a jeho zdravotni
stav. Stejny pocet zminuje nasténky s fotografiemi pred¢asné narozenych déti, které
jsou umistnéné na chodbach neonatologického oddé€leni. Jde o fotografie déti
hospitalizovanych na neonatologickém oddéleni v Ceskych Bud&jovicich. Déti jsou
zachyceny v dob¢ jejich hospitalizace a dale v pribéhu jejich dalsiho zivota, fotografie
tak zachycuji jejich dalsi vyvoj. U kazdé fotografie je uvedena véaha, gestacni vék a vek,
ktery odpovida véku ditéte na dané fotografii.

Parker ve své studii poukazuje na vyznam sdileni s ostatnimi matkami déti
hospitalizovanych na neonatologickém oddé¢leni. Pro matky je dilezité, mit n€koho,
kdo jednozna¢né pochopi, co prozivaji. (50). Vysledky toto vyzkumného Setieni se
s timto nazorem shoduji. Celkem sedm matek pozitivné vnima moznost hospitalizace
na neonatologickém odd¢leni, nejen jako moznosti byt nablizku svému ditéti, ale také
jako moznost spratelit se a sdilet své problémy s ostatnimi matkami. Matky v podstaté
tvofi neformalni svépomocnou skupinu. Moznost sdileni mély nékteré matky také
vramci setkani podpirné skupiny BabyKlokanci, ktera je realizovana jeden krat
za mésic v prostorach neonatologického oddéleni a umoZznuje matkdm prodiskutovat
své otazky a starosti s maminkou, ktera ma doma nedonoSen¢ dité.

Zdrojem podpory pro rodie jsou také samotni zdravotnicti pracovnici, zejména
oSetfovatelsky personal. Pravé oni jsou v prvnich chvilich po porodu s rodi¢i v tzkém
kontaktu, a tak je nutné, aby si uvédomili, jak je spravna komunikace mezi nimi a rodi¢i
dilezita. V dobé té€sné po porodu jsou matky zatizeny hormondlni nerovnovéhou
a zaroven strachem o zivot svého ditéte, a tudiz je nutné k nim pfistupovat velice
individualn€, empaticky, se snahou aktivné nabizet rodicim podporu pro zvladnuti
jejich situace. Bohuzel zrozhovoru je zifejmé, Ze ne vSechny sestry jsou v téchto
dovednostech zdatné. VSechny matky, které byly dlouhodobé hospitalizované,
upozoriiuji na skutecnost rozdilného pristupu jednotlivych sester. Tento fakt vyplyva

Z osobnostnich rozdilt oSetfovatelského personalt, av§ak mnohdy mu mize napomahat
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také jeho pretizenost. Stimto mym nazorem se shoduje také Cockcroft, ktery
upozoriuje, zZe prepracovani sester a diiraz na sofistikované pojeti oSetiovatelské péce
muze mit dopad na jejich schopnost rozvijet terapeuticky vztah s rodinami (38).
Nicméné z odpoveédi vyplyvd, ze zdravotnicky persondl je vyznamnym zdrojem
podpory, zejména v prvnich dnech a tydnech po porodu. Zdravotnicky personal tak
svym zpusobem supluje psychologickou krizovou intervenci, jak upozoriiuje ve svém
¢lanku také Novotna s Pavlikovou (30). Tento zpusob podpory je vSak na laické urovni.
Bohuzel odborna krizova intervence, jak doporucuji Dohnalova s Pavlikovou (49), neni
v Ceské republice ziejmé dostupna.

Na rozdil od otct, kteti by sluzeb psychologa nevyuzili, coz odpovida i vysledkiim
mé bakalatské prace (69), by tii matky sluzeb psychologa vyuzily béhem pobytu ditéte
na neonatologickém oddéleni, ¢tyfi matky nejsou presvédcené o vyuziti téchto sluzeb
a tfi matky by rozhodné sluzby nevyuzily. I piesto, Ze odbornici zcela jednoznaéné
poukazuji na nutnost psychologické podpory rodi¢i, tyto ne zcela jednoznacné vysledky
vyzkumného Setfeni podle mého ndzoru vypovidaji, Zze v na$i spolecnosti je pomoc

psychologa ziejm¢ stale vnimana jako selhani, Ze situaci sdm nezvladnu, Ze jsem selhal.

| pfesto, Ze matky piimo neudéavaji ucCast na péci o dit€¢ jako zplisob podpory,
vSechny tuto moznost hodnoti kladné. Pfima Gcast na péci o dité tak pfispiva k jejich
psychické pohodé, ktera nasledn€ umozni lépe zvladat pravé probihajici zatéZovou
situaci.

Proto je potfeba uvédomit si, Ze pravé v¢asné zapojeni do péce je jednou s moznosti
jak podporovat rodiCovskou roli. Vzijemny kontakt pfispivd k pocitu vzijemné
blizkosti a vytvofeni optimalniho emoc¢niho prostiedi (41). Prvni kontakt probéhl
v sedmi ptipadech jiZ pfi prvni navstévé na JIRP, rodi¢e byli za moZnost pohladit své
dité vdécni. Z vlastni zkuSenosti vim, Ze prvni kontakt byva obvykle nesmély a je nutné
rodice k tomuto kroku pobidnout. I v ramci tohoto Setfeni se ukézalo, Ze vSechny prvni
kontakty byly na podnét osetfovatelského persondlu. Tento kontakt rodicim napomaha
uvédomit si, Ze jsou rodi¢i. Mizi pocit neredlnosti ditéte. Také otcové konstatuji,

ze prave prvni kontakt s jejich ditétem byl okamzik, kdy si uvédomili narozeni ditéte.
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Dalsi moznosti, kterda je vyuzivana k podpofe rodi¢ovské role je kontakt
»skin to skin®“ (klokankovani). Tato metoda se stala béZnou soucasti pée o déti
na neonatologickych odd¢lenich a z deseti oslovenych matek vyuzilo tuto metodu sedm
matek. Dvé matky porodily donosené dité, jedna matka dle jejiho sdéleni nemohla tuto
metodu vyuzit kvali zdravotnimu stavu ditéte. Tato metoda umoziuje podpoieni
citového pouta mezi ditétem a matkou nebo otcem. Je vyuzivana predevSim u piedcasné
narozenych déti. (47). Stimto tvrzenim se shoduji i vysledky tohoto Setieni, které
ukazuji, Ze nejveétsi benefit pro matky, které mély moznost kontaktu ,,kize na kazi“ je
pravé kontakt s jejich ditétem (100 %), déle pocit sblizeni a zjiSténi, ze miminko neni
tak malé a bezbranné (86 %).

Kontakt ,,skin to skin“ vyuzil také jeden otec a to v dob¢, kdy manzelka nemohla ze
zdravotnich divodi dochazet do nemocnice za jejich dcerou. Také on tuto metodu
hodnoti jednoznacné jako piinos. Bohuzel podle jeho tvrzeni si musel tuto moznost sam
prosadit. Toto sd€leni je sice v rozporu S vysledky moji bakalaiské prace (69), kde
dotazovani otcové tuto moznost méli bez problému. Na druhou stranu, j4 sama vnimadm
neochotu nékterych sester JIRP tuto metodu otciim aktivné nabizet. Jak jiz jsem se
zminovala v mé bakalarské praci, divod k neaktivnimu nabizeni této metody otcim
muze spocivat jednak v prostorové nevybavenosti oddéleni (otcové nemaji prostory pro
prevlékani a hygienu) a také v dobé urené pro klokanéni, kterd je pfizplisobena
provozu oddéleni a 1é¢ebnému rezimu ditéte. Pravé zkusenost tohoto otce rozpoutala na
oddéleni diskuzi o nutnosti aktivné zapojovat do péce o jejich déti i otce jiz na JIRP
a jednoznacné ukazuje na trend, ze dneSni otcové maji zdjem se podilet na péci o své
déti a je zfejmé, Ze ani v prostiedi JIRP by se na tento fakt nemélo zapominat.

Zapojeni do péce o dit¢ ve smyslu piebalovani, méfeni télesné teploty, koupani
v priibéhu jeho hospitalizace je dtlezité pro snizeni strachu a tzkosti, ale také pro
zvySeni rodicovskych kompetenci (38). Rodi¢e maji tuto moznost, jesté nez jsou déti
prelozeny na pokoje roomingového typu, kde jsou spolecné s matkou. Podle jejich
sdéleni mohou participovat na péci o dit¢ v tomto rozsahu na IMP, na JIRP v omezené
mife. Stale Castéji se do péfe béhem navstév zapojuji 1 otcové, podle informaci

ziskanych béhem rozhovora se postupné zapojilo do péce o své déti sedm otct. Toto
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zjisténi koresponduje s vysledky mé bakalarské prace. Dale bylo zjisténo, Ze tito otcové
se bez problému sndze zapoji do péfe o déti po propusténi z nemocnice. Timto je
potvrzena tendence zvySujiciho se poctu tzv. aktivnich otcti. Charakteristickym znakem
téchto ,,aktivnich® ¢i ,,pecujicich® otct je, ze zpravidla bez probléml piebiraji
pecovatelské ulohy patiici k rodicovstvi, aktivné se podileji na vychové a péci o déti,

ale také na domacich pracich (70).

Dalsim dulezitym zdrojem podpory rodi¢ii jsou adekvatné podavané informace,
tzn. aktualni, jasné a pravdivé. Pravé takové informace napomahaji K pfijeti jejich
rodi¢ovské role, snizuji pocit strachu a nejistoty vyplyvajici z dané situace. (36).
Vyzkumné Setieni ukazuje, ze rodi¢e déti, které jsou umistnéné na JIRP obvykle nemaji
k podavéani informaci vyraznéjSi vyhrady. Béhem hospitalizace dostali nejcastéji
informace ihned po pfichodu na JIRP nebo IMP, v dobé pobytu ditéte na useku
intermediarni péce spolecné s matkou (ROOM) dostavali informace béhem vizity
na pokoji. Pokud rodi¢e potiebovali n&jaké dopliujici informace, nebyl problém tyto
informace od 1¢kait ziskat.

Nicméné¢ dveé matky poukazaly na skutecnost, ze nékteré poskytnuté informace byly
prilis odborné, Ctyfi pak na skutecnost, ze nckteré informace dostavaji se zpozdénim.
Pokud bych se méla zamyslet nad upozornénim piiliSné odbornosti informaci, je asi
pravda, Ze nékteré podavané informace mohou sklouznout snadno k lékarské
terminologii, aniz bychom si to my, zdravotnici, uvédomili. Je tfeba na tento fakt
pii podavani informaci pamatovat. Tii matky z osmi (jedna se o matky pifedcasné
narozenych déti) upozoriiovaly na absenci informativnich brozur, které by napomohly
maminkam (ale i tatinkim) zorientovat se v problematice nedonosenych déti. Na tuto
ptipominku musim reagovat sdélenim, ze takovéto brozury na oddéleni jsou. Avsak jsou
umistnény V jideln¢ matek, a tak zjevné nejsou volné dostupné pro matky, které
za svymi détmi dochédzeji z domova. Zménou uloZeni téchto brozur by mohl byt tento
problém vyfesen. Naopak bych rada vyzdvihla fakt, ze pieklad této brozury je nové

dostupny i ve vietnamsting.
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Jiné zdroje informaci nehledali rodi¢e Ctyf déti, ostatni vyhledavali informace
na internetu. Jedna maminka si nechala koupit knihu o problematice pred¢asné
narozenych déti. Tii matky, které byly dlouhodobé¢ hospitalizovany na neonatologickém
oddéleni, by uvitaly piistup k internetu. Podle odpovédi se internet jevi jako nejcastéjsi
zdroj informaci mimo informaci ziskanych od zdravotnického persondlu. Nicméné je
nutné si uvédomit, ze informace tam ziskané mohou byt prospésné, ale na druhou stranu
1 negativné¢ pusobici, zvlasté¢ co se tyCe nepiiznivého vyvoje a prognozy ditéte. Tuto
skutecnost také rodice zminuji a shoduji se s vysledky studie Kowalského, ktera uvadi,
ze témef Ctvrtina rodi¢a poukazuje na désivost zprav ziskanych na internetu (36).

V souvislosti s informovanosti o nedonosenych détech, jako nejvice zastoupeném
jevu déti s vyvojovym rizikem, Upozornim na skute¢nost, ze pouze polovina matek,
které porodily predCasn€, mély o problematice nedonoSenych déti alesponi ¢asteCnou
ptredstavu. Je zfejmé, ze Siroka, ale ani zdravotnicka vefejnost nema o této skutecnosti
dostate¢nou povédomost. Zde se nabizi otazka, zda by nemély byt matky nebo nejlépe
oba budouci rodi¢e vramci edukace piedporodnich kurzii informovani o moznosti
pfedcasného porodu a jeho varovnych ptiznacich, tak jak doporucuje Novotna
s Pavlikovou (30). Ur¢it do jaké miry informovat matky, které jsou hospitalizovany
na stanici rizikového téhotenstvi, je jist€¢ velmi problematické. Jak naznacuje toto
Setfeni, 1 presto, Ze tyto informace matky mély, moznost piedCasného porodu

si nepfipoustély.

5.3 Obdobi po propusténi ditéte do domdci péce

Prvotnimi pocity, které dominuji po propusténi ditéte domt, byla smésice radosti,
Stésti, ale také nejistoty. Pozitivni pocity se tykaly nejen samotného propusténi, ale také
uzivani si ditéte a rodicovstvi i pfes veskeré problémy spojené s narozenim jejich ditéte.
Tento fakt potvrzuje sdéleni Vagnerové, Strnadové a Krejcové, které uvadeji, ze mnoho
matek povazuje narozeni ditéte jako nejStastnéjs$i udalost zivota, a to i tehdy, jestlize se

pozdéji ukaze, ze je dité postizené a jeho postizeni piinasi spoustu problému (68).
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Nejistota se vztahuje spiSe ke zvladnuti kazdodenni péce o dit¢ a popisuje ji jako
normalni také Dokoupilova (12).

Velmi Casty a silny pocit, ktery matky udavaji, je strach v ruznych podobach.
Nejcastéji matky udavaji strach a nejistotu, které souvisi se zdravotnim stavem ditéte
a jeho dalsim vyvojem. Sedm matek otevien¢ udava, ze doufaji, ze jejich dité nebude
postizené ve smyslu détské mozkové obrny. Také Ditrichova a Sobotkova udavaji,
ze pro rodice je velmi zatézujici zit v nejistoté ohledné vyvoje jejich ditéte. A pravé
stanoveni diagnozy DMO, ktera je velkym ,,straSdkem* témét vSech rodicu, je mozné
obvykle az po 1. roce zivota, u extrémné nezralych novorozenci mnohdy az po
ukonceni 24. mésice (13).

Témét vSechny matky si stézovaly na nadmérnou Unavu spojenou s péci o jejich
dité. Tento fakt je shodny se sv&dectvim matek, které jsou prezentovany v Knize
»Narodilo se s problémy a co bude dal?“. Ty poukazuji na narocnou péci o déti
s vyvojovym rizikem po propusténi do domaci péce, a to zejména v prvnim pul roce
(vSechny déti podstupuji cviceni Vojtovou metodou nckolikrdt denng), ale také
Cast¢jSimi kontrolami u l¢€kait-specialisti. Piekonat tyto tézkosti matkdm pomaha
predevsim partner jako nejvyznamnéjsi zdroj podpory, dale také prarodice ditcte.

Védomi dostupnosti pomoci a psychické podpory ze strany partnera je pro matku
v domacnosti (68). Toto sdéleni se shoduje také s vysledkem piedkladaného Setfeni, kdy
bylo zjisténo, Ze psychicka podpora partnera je dilezita pro vSechny matky.

Jako prevence chronické Uinavy je dalezitd vhodna relaxace. Na tuto skuteCnost
poukazuje pét matek, které ve vétsi mife maji moznost relaxace. Dle mého nazoru je
V podstaté jedno, o jaky zptisob relaxace se jednd, zda jde o masaz, sport nebo néjakou
jinou zalibu. Dilezité je né&jakym zplisobem se odreagovat, odpocinout si. Dle
Vagnerové, Strnadové a Krejcové, mize byt nc¢kdy problematické odpoutani se
od ditéte, kdy matkam mize branit neopodstatnénd obava, ze nikdo se o dit¢ nepostara
tak dobfte jako ony (68). Tento problém zminovaly také dvé matky, ale zaroven sdélily,

ze nakonec byly rady, ze tento pocit prekonaly.
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Prozita zivotni zkuSenost také ovlivnila vztahy mezi partnery a prateli, matky také
udavaji zménu vnimani sama sebe. Zatimco vztahy mezi partnery narozeni ditéte
s vyvojovym rizikem spiSe posililo, ve vztazich mezi znamymi a prateli doslo
ke zméndm pozitivnim i1 negativnim. Vztah mezi partnery posililo pravdépodobné
prozivani stejného traumatu, které oba vzajemné spojuje. Nicmén¢, jak potvrzuji Ctyfi
matky, je toto obdobi pro partnersky Zivot naro¢né. Z mého pohledu jsou divodem
obc¢asnych nedorozuméni v partnerském zivoté odlisné reakce na stres u muzi a zen
zpusobeny odliSnym zptuisobem prozivani svych nejistot a obav. Pro uplnost dodavam,
ze jeden vztah tuto zatéz nevydrzel a partner od matky odesel béhem hospitalizace
ditéte na neonatologickém odd¢leni.

Zménu souvisejici se zménou vnimani sebe sama popisuje Sest matek ve shodé¢
s tvrzenim Vancury, ktery vyslovuje tezi, ze zkuSenost traumatu pifinasi ocenéni
obyc¢ejnych véci, malickosti a vztaht, které do té doby byly samoziejmé (33).

Ke zménam, ve vztazich z okruhu ptatel ve smyslu redukce, dochdzi zvlasté
v obdobi prvniho roku v€ku ditéte. Tento jev vnimalo Sest rodin, dvé rodiny nadale
1 po prvnim roce zivota ditéte. Podle rodic¢i jejich rodiny ziji tak trochu jiny zivot
a tudiz ztraci moznost podilet se na mnohych aktivitaich. Také jejich nazory a postoje
jsou nasledkem prozitého traumatu odliSné od rodict déti, které se narodily
bez perinatalni zatéze. Zrejm¢ tato realita, spolecné s nemoznosti sdilet své obavy
a nejistoty, prispiva K pocitu socialni izolace, na kterou poukazuje také Vagnerova,

Strnadova a Krejcova (68).

Laické pomoc v podobé svépomocné skupiny umoziuje matkam sdilet své obavy,
ziskéavat rady, ale také nacerpat silu pro prekonévani problémi, které ptinasi kazdodenni
péce o dite¢ (59). Moznost sdileni pravé prozivanych problémi s nékym, kdo zazil
obdobnou situaci, vyuziva pét maminek. Pro tfi znich je dulezitd podpora praveé
maminek, s kterymi se seznamily béhem pobytu na neonatologickém odd¢leni, jedna
rodina vyuzivd podpory matky, s kterou se seznamila pies neziskovou organizaci.

Kupodivu pouze jedna matka vyuzila moznosti sdileni prostiednictvim obcanského
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sdruzeni Nedoklubko, které se zamétuje na pomoc rodindm piedcasné narozenych déti.
Muj nazor na takovyto zpusob sdileni je v souladu s tvrzenim matky, kterd tuto pomoc
vyuzila. Jedna se o neosobnost takovéhoto sdileni a dle sdéleni této matky také
o casovou prodlevu jednotlivych reakci na jeji dotazy. Internetové stranky matky
vyuzivaly spise pro ziskani zdkladnich informaci o problematice pfed¢asné narozenych
déti. Dvé matky poukazuji, ze by se rady zapojily do néjakého klubu pro rodice
pfed¢asn¢ narozenych déti. Této pripominky by podle mého nazoru mohla vyuzit
néktera mateiskd centra, kde by bylo mozZno takovéto kluby zfidit nebo v jejich
prostorach umoznit obCasna setkani téchto rodict. Ziizeni takového klubu by mohlo byt
ve spolupraci s obCanskym sdruzenim Nedoklubko, tak jako je tomu
Vv jihoceském Tabote nebo dalSich méstech po celé republice (71). Takovéto podptirné
skupiny by mohly byt prevenci pfi pocitu osamoceni, kterému ¢eli ¢tyfi matky a jsou

dasledkem jakéhosi vyclenéni ze skupiny ,,normalnich* matek na rodi¢ovské dovolené.

Podporu psychologa vnima Dokoupilova jako piirozenou pomoc rodi¢um, ktefi
maji pocit, Ze situaci psychicky nezvladaji a zaroven zdiraziiuje, ze vyuziti jeho sluzeb
neni zadna ostuda (12). Toto doporuceni je sice podle mého nazoru pravdivé, nicméné
Vv praxi stale jest¢ malo uplatiiované. Pouze jedna matka vyhledala pomoc psychologa
a Ctyfi o kontaktovani uvazuji. A to i pfes to, ze tfi matky a jeden otec trpi dle mého
minéni pfiznaky posttraumatické poruchy v podobé vraceni negativnich vzpominek
spojené s poruchami spanku, urputnych bolesti hlavy a tuhnuti tvare, které je dle
neurologa psychického razu. Také studie, kterou realizoval Shaw, ukazuje, Ze akutni
stres, ktery rodice prozivaji béhem pobytu jejich ditéte na neonatologickém oddéleni ma
ptimou souvislost s rizikem rozvoje posttraumatické stresové poruchy (62). Vsichni,
kdo uvazuji o vyhledani podpory psychologa, vSak konstatovali, Ze by si piali pomoc
od né€koho, kdo je do dané problematiky zainteresovany a ma s ni zkusenost. S timto
nazorem se shoduje i studie Vagnerové, Strnadové a Krejcové, kterd jesté podotyka,
ze psychologickd pomoc by méla byt zamétena na celou rodinu, tzn. nejen na rodice,

ale také na sourozence ditéte (68).
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Negativni pocity a stres, které rodice déti s vyvojovym rizikem prozivaji, mohou
ovlivnit jejich spravné rodicovské fungovani. Rana péce poskytuje psychologickou
a socialni oporu a tim zajiStuje obnoveni sebediivéry ve vlastni rodicovské kompetence
nejen rodicim déti se zdravotnim postizenim, ale také rodi¢tim s ditétem, jehoz vyvoj je
ohrozen (56). Nicméné toto vyzkumné Setieni ukdzalo, Ze sluzeb rané péce vyuzily
pouze dvé rodiny, kde jiz u ditéte byl n&jaky handicap diagnostikovan. Cty¥i matky tuto
sluzbu neznaji vibec, ¢tyfi rodiny sice sluzbu rané péée znaji, ale vnimaji ji jako sluzbu
pro déti se zdravotnim postizenim. S timto nazorem se shoduje také moje zkusenost
o védomostech Siroké i zdravotnické vefejnosti, co se tyce cilové skupiny této socidlni
sluzby. Na druhou stranu je nutné podotknout, ze témét 100 % klientl rané péce tvori
déti se zdravotnim postizenim a jejich rodice. Osobné vSak vidim ve sluzbach rané péce
ptilezitost podpory rodicim, ktefi hledaji psychologickou pomoc nékoho, kdo se
orientuje v problematice déti ohrozenych vyvojem. A to i piesto, ze V soucasné dobé
by zfejmé byly z nedostate¢né kapacity upfednostnény rodiny déti se zdravotnim
postiZzenim, protoze je sluzba mnohdy omezena z finan¢nich divodi. Také Pavlikova
s Honzérkovou upozoriiuji, ze pokud by o sluzbu projevila zdjem vétSina rodin spadajici
do cilové skupiny, byla by sou¢asna kapacita sluzby nedostacujici (56). Dle Vagnerové,
Strnadové a Krej¢ové poskytuji nezdravotnické subjekty dulezité informace mimo
oblast zdravotnictvi. Poskytuji informace z oblasti pedagogické, psychologické, ale také

socialni (68). S timto nazorem se shoduji také ¢tyfi matky vyuzivajici tyto sluzby.

Pro matky je dilezZita dostupnost kvalitni zdravotnické péce, ktera jim zajisti nejen
fadnou zdravotnickou péci spojenou s dobrou informovanosti, ale také psychickou
podporu. Tuto péci by mél v prvni fad€ zajisStovat pediatr, ktery koordinuje dalsi
specializovanou zdravotnickou péc¢i (68). PéCi na této urovni vSechny rodiny hodnoti
kladné, 1 kdyZ pét rodin by upiednostnilo soustiedéni péce do jednoho mista s moZnosti
lep$i ndvaznosti jednotlivych kontrol, a to predev§im z casového, ale 1 ekonomického
hlediska. Bohuzel moznost vyuzit centralizované péce, jak je poskytovana v Centru
komplexni péce pro déti s perinatalni zatézi pii VFN v Praze (54), neni v nasem regionu

zatim z prostorovych a ekonomickych divodi mozné. Jahnova se Sobotkovou (51)
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upozornuji, ze by rodicim déti s vyvojovym rizikem méla byt v rdmci dlouhodobého
sledovani poskytnuta také psychologicka podpora. V souvislosti s Centrem vyvojové
péce vSak rodice takovouto podporu nezminuji.

Diulezitou soucasti kvalitni péée o novorozence s vyvojovym rizikem a jeho
rodinou je i vhodna komunikace, jejiz soucasti je pfiméfena informovanost vztahujici se
k zdravotnimu stavu ditéte. Nejvétsim nedostatkem, na ktery rodi¢e poukazuji je malo
Casu, ktery jim Iékafi veénuji nebo pro =zaneprazdnénost nemohou vénovat
pii vysvétlovani nekterych aspekt problému, s kterymi se setkévaji. Na tuto skute¢nost

poukazuji tfi maminky.

Jako posledni bych se chtéla zminit o pozndmce péti maminek, které¢ jsou sice
s rozsahem sluzeb spokojené, ale nicméné by uvitaly v prvnich mésicich konzultace
v domacim prostiedi. Tato potieba byla spojena s nejistotou a potiebou ovéieni Si jejich
rodicovskych kompetenci v souvislosti s pé¢i o dité i presto, ze si uvédomuji jasna
pozitiva, kterd jim pfinesl pobyt na neonatologickém oddéleni, ve smyslu zvladnuti péce
o dit¢. V této souvislosti bych rada upozornila na dvé studie, které se tykaji
intervenénich programii zaméfenych na predCasné narozené déti po propusténi
do domaéci péce. Obé studie porovnavaji nékolik intervencnich programd, které zahrnuji
navstévy rodiny V jejich pfirozeném prostiedi. Tym pracovnikli zahrnuje zpravidla
zdravotni sestru nebo fyzioterapeuta, v jednom piipadé i psychologa. Cetnost konzultaci
je nastavena ruzn¢, zpocatku nejcastéji 1-2x béhem 14 dni, dale obvykle 1x za mésic,
maximaln¢ do tii let véku ditéte. Zavéry obou studii ukazuji, Ze intervence maji vyznam
pro dalsi kognitivni a motoricky vyvoje ditéte, ale zaroven maji také jednoznacny
pozitivni vliv na psychicky stav rodi¢h. Pravé diky témto preventivnim programim
ziskali rodiCe vé&tsi jistotu a psychickou stabilitu (62, 72). Ta je ovSem dulezita pravé
pro rozvoj spravnych vzajemnych interakci, a tim déale na spravny vyvoj ditéte. Pravé
takovéto konzultace by mohly pomoci vyse uvedenym rodinam, dale také rodinam,
které by mély zajem o psychologickou pomoc, a Vv neposledni fadé ¢tyfem matkam,
které udavaji pocity osamélosti spojené prave s prozivanou situaci. Tak jako Spittle (72)

I ja si uvédomuji, Ze takovéto programy jsou spojené s vysokymi ekonomickymi
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naklady a v souCasné dobé¢, kdy se zdravotnictvi i socidlni sluzby potykaji se stale
omezenéjSimi finan¢nimi prostiedky, je realizace takovychto programi zatim ziejmé

v nedohlednu.

Na zaveér bych chtéla upozornit, ze vysledky tohoto vyzkumného Setteni lze uplatnit
predev§im V regionu perinatologického centra Ceské Budgjovice, protoze zde maji
matky na rozdil od vétSiny ostatnich perinatologickych center moznost dlouhodobého
pobytu na neonatologickém odd¢leni spolecné s détmi. Ve vétSiné perinatologickych
centrech neni dlouhodoby pobyt matek z kapacitnich divodt umoznovan. Dale je nutno
zohlednit pomémé maly vzorek respondentli a skutecnost, ze psychomotoricky vyvoj
déti byl pouze u tii déti mirn€ opozdény. U ostatnich déti byl v dobé rozhovoru

V norme.
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6. Zavér

Tato diplomova prace se zabyva problematikou rodiny novorozence s vyvojovym
rizikem a moznostmi podpory rodiny pro zvladnuti tohoto néaro¢ného obdobi.
Narozenim nedonoSeného nebo nemocného dit€te se matka, otec, ale i SirSi rodina
krizi rodiny.

Toto vyzkumné Setfeni potvrzuje, ze porod novorozence s vyvojovym rizikem
a obdobi hospitalizace ditéte je rodi¢i vniman jako velmi stresujici, S prevahou pociti
strachu o zivot ditéte, nejistoty, ale také bezmoci a viny. K témto pocitiim se postupné,
tak jak se stabilizuje zdravotni stav ditéte, ptfidavaji pocity Stésti a radosti. Tyto
pozitivni pocity dale pfetrvavaji i po propusténi ditéte do domaci pée, nicméné
pretrvava i strach a nejistota souvisejici s dalSim vyvojem ditéte. Mnohé matky pak
poukazuji na vlastni osobnostni riist a t¢éméf vSechny na posileni vztahti mezi partnery.

Béhem pobytu ditéte na neonatologickém oddéleni je pro rodice dilezita vstiicna
komunikace se zdravotnickym personalem a v¢asné a srozumitelné podavani informaci.
Dal$im vyznamnym aspektem v pribéhu hospitalizace ditéte je moznost kontaktu
s ditétem, spojena s pfimym zapojenim do péce o dité. Timto pfimym kontaktem si
rodice osvojuji péci o jejich dité a posiluji své piirozené kompetence byt rodicem. Takto
ziskané zkuSenosti rodice dale zurocuji béhem péce o dité€ po propusténi domd.

Vysledky tohoto vyzkumného Setfeni dale poukazuji na dilezitost psychické
podpory. Jako hlavni zdroj je udavan hlavné partner matky, ale také rodina a blizci
pratelé. Také moznost sdileni prozivané krize s ostatnimi rodici (zvlasté pak s matkami)
je vnimano jako jednozna¢ny piinos dlouhodobého pobytu na neonatologickém
oddé€leni. Toto sdileni vSak zejména matky postradaji po propusténi ditéte do domaci
péce. Zde bych vidéla prostor pro neziskovy sektor, ktery by mohl podpofit vznik
svépomocnych skupin rodica.

Dalsim dulezitym zjisténim je absence psychologa zabyvajici se novorozeneckou
problematikou na neonatologickém oddéleni. Jeho sluzby by byly dulezité pravé
VvV ramci krizové intervence v dobé bezprosttedné po porodu. Jako moznou alternativu

sluzeb psychologa bych vidéla ur¢itou moznost vyuziti podpory ze strany zdravotnik.

86



Zejména sestry tuto pomoc jiz rodicim poskytuji. Po absolvovani nékterého kurzu
krizové intervence by mohly do této pomoci vnést i prvky profesionality. Za zvazeni
by stélo, zda by se nemohl najit prostor pro odbornou psychologickou podporu rodicim
v ramci konzultaci v Centru vyvojové péce.

Také sluzba rané péce je mimo jiné zaméiena na podporu rodi¢li novorozence
s vyvojovym rizikem, nicmén¢ tato sluzba je rodi¢i vnimana jako sluzba pro déti
se zdravotnim postizenim. Tato skute¢nost je opodstatnénd, protoze kapacita sluzby je
mnohdy z finan¢nich dtivoda limitovana, a tak jsou upiednostiiovany déti se zdravotnim
postizenim. I piesto vidim do budoucna v této sluzbé pokra¢ovani péce o dité¢ a rodinu

po propusténi z nemocnice, zejména v oblasti psychické podpory rodiny.

Vyzkumné Setfeni ukazalo, jak dulezitd je psychosocialni podpora rodicli nejen
béhem hospitalizace, ale také po propusténi jejich ditéte domil. Zatimco nastaveni
zdravotnickych sluzeb vnimaji rodice jako dostacujici, psychosocidlni podporu hlavné
po propusténi ditéte z nemocnice nékteifi rodie postradaji. Jde zejména o rodiny ditéte
s vyvojovym rizikem, které nema zadny vazngjsi zdravotni problém. Rodice se potykaji
piedevsim béhem raného détstvi S pocity nejistoty a strachu souvisejici s dalsim
vyvojem ditéte, avSak také oni potfebuji podporu, ktera se jim v podstaté ve vétsi

a organizované forme nedostava.

Uvedené naméty by mohli vyuzit pracovnici zabyvajici se pé¢i o novorozence
s vyvojovym rizikem, ktefi poskytuji komplexni péci rodinam déti s perinatalni zatézi,

jejiz samoziejmou soucasti by méla byt také odborna psychologicka pomoc.

Na zékladé¢ vysledk ziskanych kvalitativnim vyzkumem jsem stanovila tyto
hypotézy, které by bylo vhodné ovéfit dalsim vyzkumem:

Hypotéza 1: Pro matky novorozence s vyvojovym rizikem je dllezitd podpora
V ramci podplrnych rodi¢ovskych skupin.

Hypotéza 2: Po propusténi ditéte do doméaci péce by rodice uvitali psychosocialni

podporu v ramci terénni sluzby.
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Priloha 1

Tématické okruhy pro vedeni rozhovoru s matkami

1. Okolnosti spojené bezprostiedné s narozenim ditéte
a) obdobi tykajici se porodu
obdobi pied porodem, okolnosti spojené s porodem, prubéh porodu, pocity a potieby,
informovanost
b) obdobi béhem prvnich dnit po narozeni ditéte
prvni setkani - co jste prozivali?, mohli jste vyjadrit své pocity a potieby?
formy podpory — co Vam nejvice pomohlo, moznost vyuziti sluzeb psychologa
setkali jste se jiz diive s problematikou pfedcasné narozenych déti/ postizeni ve svém
okoli, prvni informace
2. Pribéh hospitalizace ditéte
a) zapojeni do péce o dité, formy podpory
zapojeni do péce - prvni fyzicky kontakt s ditétem, zapojeni se do péce o dité béhem
jeho hospitalizace
komunikace s personalem, moznost vyjadfit pocity a potieby
formy podpory — rodina, ptatelé, psychologicka podpora, svépomocné skupiny
srozumitelnost a dostatecnost informaci béhem pobytu ditéte na neonatologickém
oddélent
jiné zdroje informaci k rozSifeni védomosti o problematice
b) psychosocidlni dopad na rodinu béhem hospitalizace ditéte
hospitalizace matky — jak dlouho, byla matka doma b&éhem hospitalizace ditéte?
jak ovlivnila situace po narozeni Vaseho ditéte zivot rodiny — vztahy, chod zbytku
rodiny, ekonomicka stranka
3. Obdobi po propusténi ditéte do domaci péce
zdravotni stav ditéte, potieba rehabilitace, kontroly u 1ékait
pocity a potieby
zdroje podpory — partner, rodina, pratelé, okoli



psychosocialni ovlivnéni rodiny — vztahy, socidlni kontakty, ekonomicka situace,
moznost relaxace, zapojeni otce, SirSi rodiny do péce o dité

4. Spoluprace se zdravotnickymi a nezdravotnickymi subjekty

vyuzivani zdravotni sluzby, socidlni sluzby, neziskové organizace

komunikace se zdravotnickymi, ev. nezdravotnickymi subjekty

informovanost rodi¢t- kdo poskytl informace

zajem o vyuzivani sluzeb

vyhovuje zptisob a rozsah poskytované pomoci?



Priloha 2
Seznam perinatologickych center Ceské republiky (73)

. Praha 5 — Fakultni nemocnice Motol

. Praha 2 — Vseobecna fakultni nemocnice

. Praha 4 — Ustav pro pé¢i o matku a ditd

. Most — Nemocnice Most, p.o.

. Usti nad Labem — Masarykova nemocnice v Usti n. L., p.o.
. Hradec Kralové — Fakultni nemocnice

. Ceské Budgjovice — Nemocnice

. Plzent — Fakultni nemocnice

O 0 3 O »n b~ W N PP

. Brno — Fakultni nemocnice Brno
10. Ostrava Poruba — Fakultni nemocnice s poliklinikou
11. Olomouc 5 — Fakultni nemocnice

12. Zlin — Bat'ova krajskd nemocnice



Priloha 3

Human Neonatal Care Initiative (Iniciativa pro humanni neonatalni péci) (74)

1. Matka by méla mit moznost zlstat se svym nemocnym ditétem po dobu 24 hodin
denné.

2. Kazdy zaméstnanec by m¢l peCovat o matku a novorozence a mél by byt schopen
tesit psychologické aspekty.

3. Personal by mél podporovat kojeni u kazdé matky a naucit se techniku odstiikavani
matefského mléka.

4. Béhem celého obdobi 1écby je nutné snizovat psychicky stres matky.

5. Pokud to neni l1ékai'sky indikovano, nemélo by byt podavano novorozenci nic jiného
nez mateiské mléko.

6. Pokud neni novorozenec schopen sat z prsu, mélo by mu byt podavano matetské
mléko z lahve, a to pfednostné matkou.

7. Pocet testl a vySetfeni by mélo byt snizeno na minimum.

pomticek v péci o déti by méla byt omezeno.

9. Agresivni 1é¢ebné postupy by mély byt snizeny na minimum.

10. Matka a dit¢ by mély byt povaZovany za uzavieny psychosomaticky celek.
Kazdodenni vizity by se mély zaméfit nejen na dité, ale 1 na potieby matky (véetné péce
gynekologa a jinych specialistl).

11. Béhem delsiho pobytu v nemocnici by mély byt zdravym rodinnym piislusnikiim
(otec ditéte, prarodice, ale také pomocnici v domécnosti) umoZnény navstévy matky a

ditéte.



Priloha 4

10 rad, které mohou pomoci lépe prekonat predéasny prichod dét’atka na svét

1) Nebojte se dotykat miminka — zeptejte se co nejdiive sestticek, jestli si jej mizete
pohladit ¢i se o n¢j starat. I kdyz vypada kiehce, je pro miminko diilezité, aby citilo dlan
¢i lehké, ptijemné dotyky svych rodict, jejich viini a hlas. Po urcité dobé¢ je v nékterych
nemocnicich mozné zapojit se do bézné péfe o miminko. Umoznuje-li to provoz
odd€leni a kondice vaSeho détatka, bude Vam nabidnuto ,klokankovani“ — chovani

nahého miminka na vasem nahém hrudniku.

2) Shanéjte informace — ptejte se, ptejte se ... Nerozumite-li v§emu, co jste se
dozvédéli o miminku od zdravotnikd, muzete odborné informace dohledat v knihach
nebo na strankdch www.nedoklubko.cz. Jednou z knih je napf. titul “Narodilo se
predcasne” od nakladatelstvi Portal, ktery je nejenom o diagnozach a ptistrojich na JIP,
ale 1 o masazich, rehabilitacich a dalSich podptrnych metodach, které Vam mohou

pomoci, co nejlépe zvladnout ukvapeny ptichod détatka na svét.

3) Maminky, nastartujte kojeni — co nejdiive po porodu zkousejte z prsou ve 3hod.
intervalu vymackat par kapek mlicka. Zeptejte se personalu, kam a jak muzete mli¢ko
miminku nosit. Hodné pijte, abyste podpoftily tvorbu mléka. Nejlépe Cistou, nesycenou

vodu po malych sklenickéch, 3 1 denné.

Pro podporu laktace miizete pouzivat napt. homeopatika. V piipad€ nejasnosti vam
lékat-odbornik v homeopatii zodpovi vaSe dotazy ohledné kojeni a dalSich potizi

na internetovych strankach www.svethomeopatie.cz

Pro nedonoSend miminka je vase mlicko velmi dilezité. Jste ovSem v tak ndrocné
psychické situaci, Ze ne vzdy se kojeni podafi. Nevycitejte si to, d€laly jste pro to,

co jste mohly. Radujte se z jinych malych Gspéchi.

4) Tatinkové, lezi na vas obrovsky dil prace a zodpoveédnosti. Jste ziejme vystraseni
a zaskoceni novou situaci stejné jako vaSe partnerka. Ta je vSak zranéna nejenom

psychicky, ale 1 na arovni fyzické. Porod, a pfedCasny o to vice, je velmi naro¢ny


http://www.svethomeopatie.cz/

proces. Vase partnerka je vétSinou po operaci vycerpand, rozbolavéla, velmi unavena.
Nejenom proto, ze se v ni odehrava mnoho hormonalnich zmén, které se vyrovnavaji
s pfivedenim dét’atka na svét, ale 1 tim, Ze témét 24 hodin denné zaméstnava jeji mysl
Zivot a stav miminka a ze kazdé tfi hodiny, ve dne v noci, zkousi pro dét’atko odstiikat
mlicko. Pokud je maminka propustétna domG a miminko ziistdvd v nemocnici
je dulezité, abyste partnerku trpélivé podporoval, snazil se ji porozumét a piijimat jeji
obavy a pocity. Mluvte spoleéné o svych obavach, naslouchejte. Lezi-li maminka
s détatkem po celou dobu hospitalizace, zastava na vas velkd starost o chod

domacnosti. Zv1asté, mate-li jeste starsi déti. Poproste pratele a ptibuzné o pomoc!

5) Dédeckové, babicky, pratelé — tatinek a maminka jsou vétSinou ve velmi néroc¢né
situaci. Radi by byli oporou miminku, ale zmahaji je jejich vlastni obavy. Vasim
ukolem je podpofit je, nestresovat svymi pochybnostmi a strachy, nabidnout praktickou
pomoc se shanénim oblecki, informaci, zajiSténim domacnosti. MiiZzete jim navrhnout,

ze je vyslechnete vzdy, kdyz budou potiebovat.

6) Kdy piijde miminko domu ? Propusténi z nemocnice se obvykle téméf shoduje
s planovanym terminem porodu. KaZda nemocnice ma jiné vahové limity pro
propusténi miminka do domaci péfe. Kromé zdravotni stabilizace je také dileZzité,
aby miminko dokazalo udrzet teplotu , umélo se dostate¢né napit (at’ z prsu ¢i lahve)
a vahov¢ prirtstalo. Nespéchejte na miminko. Kazdé dité je jiné, to vase mélo byt jesté
v biisku. Dejte mu cas a zkuste byt trpélivymi rodici, radujicimi se z kazdého drobného

pokroku.

7) Jaky vék miminko ma — abyste vy a lékaii mohli sledovat vyvoj svého détatka,
budete minimaln€ prvni dva roky brat na zfetel dvoji vék. Veék skutecny ( jak je dlouho
miminko na svét€) a tzv. v€k korigovany. Ten se vypocita tak, ze se od véku skute¢ného
odectou tydny, o které se miminko narodilo dfive pfed fadnym terminem. Normalni

téhotenstvi trva 40 tydni.



8) Vytvoite si denik — zapisujte nejenom uspéchy a udalosti v Zivot¢ miminka. Piste
i o svych pocitech a naladach. Je to nesmirné dulezité pro vasi psychickou kondici

a vyrovnani se situaci.

9) Myslete i na sebe — i kdyZ je to obtizné, zkousejte odpocivat, zdravé a pravidelné

jezte, hledejte rozptyleni. Netrestejte se za to, Ze jste pied¢asné porodila.

10) Sdilejte své obavy a pocity — nemate-li moznost lezet v nemocnici spolecné
s miminkem, byla jste propusténa domi a nestykate se s jinymi maminkami, které jsou
ve stejné situaci. Muzete si pfipadat velmi osaméld a okolim nepochopend. Zazivate
mluvte o vSem, co vas trapi. Zkuste najit pomoci internetu rodice, kteti si prosli se svym

détatkem podobnym piibéhem. MizZete si napf. na strankach www.nedoklubko.cz

ptecist ptibchy jiz odrostlejSich nedonosenatek, vyhledat kontakty na maminky — laické

poradkyné, které vasim pocitim porozumi ¢i si “popovidat” na diskuznim foru.

http://nedoklubko.cz



http://www.nedoklubko.cz/
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Piiloha 5 Poskytovatelé sluzby rané péce v jiho¢eském regionu (75)

STREDISKO RANE PECE PRO JIHOCESKY REGION
Pro rodiny s mentdlnim télesnym a kombinovanym postiZenim a déti s opoZdénym
vyvojem
Ziizovatel:,, ] MY* Spole¢nost pro podporu lidi s postizenim o.s.
Kontakt: Stfedisko rané péce pro jihoCesky region
Bechynska 50/111, 392 01 Sobéslav
tel.: 775 104 920

www.imy-sdruzeni.cz

STREDISKO RANE PECE SPRP CESKE BUDEJOVICE
Pro rodiny se zrakovym a kombinovanym postienim
Ziizovatel: Spole¢nost pro ranou péci, 0.s.
Kontakt: Stiedisko rané péée SPRP Ceské Budgjovice
Knézska 410/8, 370 01 Ceské Budéjovice
tel.: 385 520 088, 777 234 032, 777 234 132

WW\W.ranapece.cz

STREDISKO RANE PECE TAMTAM
Pro rodiny se sluchovym a kombinovanym postiZenim se zavaznym postiZenim vyvoje
Fedi
Ztizovatel: Federace rodici a ptatel sluchové postizenych, o.s.
Kontakt: Stredisko rané péce Tamtam
Habova 1571, 155 00 Praha 5
tel: 251 510 744, fax: 251 510 745

www.tamtam-praha.cz

Rana péce je poskytovana také v centru ARPIDA o.s. v Ceskych Budg&jovicich a

centru Karka o.p.s. v Tabofte (ptiloha €. 6)



Piiloha 6
Nékteré dalsi nezdravotnické subjekty pisobici na izemi Jihoceského kraje, které

maji jako cilovou skupinu déti se zdravotnim postiZenim v raném véku

Arpida centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postiZzenim, 0.S.

Centrum ARPIDA je nestatni neziskova organizace pracujici na bazi obCanského
sdruzeni a obecné¢ prospesné spolecnosti. Poskytuje komplexni koordinovanou péci
v duchu uceleného systému rehabilitace a kombinovanym postizenim. Propojuje
a koordinuje péci v oblasti zdravotni, socialni a vychovné vzdélavaci. Zajistuje
odbornou Cinnost detekéni, diagnostickou, terapeutickou, rehabilitacni, respitni,
vychovné vzdélavaci, zdjmovou, poradenskou, metodickou, posudkovou a preventivni,
vcetné tzv. rané péce (podpory).

Sluzby jsou zaméfeny nejen na déti (osoby) se zdravotnim postizenim, ale také
na jejich rodiny. Rodice (zakonné zastupce) ditéte se zdravotnim postizenim vnima jako

partnery, jako pfirozenou souc¢dst tymu odbornikl pecujiciho o jejich dité.

http://www.arpida.cz/

Centrum BAZALKA, o.p.s.

Centrum BAZALKA je nestatni neziskova organizace, jejiz cilova skupina jsou
Klienti ve véku od 1 — do 26 let celého JihoCeského kraje s tézkym kombinovanym
postizenim (mentalni, smyslové a télesné) nebo s poruchami autistického spektra
s pfidruZzenym mentalnim postiZenim.

Nabizi ucelenou rehabilitaci, tzn. propojeni socidlnich sluzeb, vzdélani
a rehabilitace: denni a tydenni stacionaf, ZS specialni a MS specialni, nestatni
zdravotnické zafizeni - obor fyzioterapie — cilenou rehabilitaci se snazi détem zlepSit

kvalitu zivota ¢i pfinejmensim stabilizovat zdravotni stav.


http://www.arpida.cz/

V centru je kladen diraz na rodinnou atmosféru, individualni ptistup a spolupraci s
rodinou. Centrum BAZALKA pomaha s péci o zdravotné postizené déti, ¢imz

podporuje zdravy chod celé rodiny.

http://www.centrumbazalka.cz/

Ovecka, o.p.s.

Poslani spolecnosti Ovecka, o.p.s. je pomoc rodinam, které vychovavaji dité
s Downovym syndromem. Snahou spole¢nosti je prosazovat integraci lidi s DS mezi
lidi bez postizeni.

Pomoc rodindm vychovavajicim dit¢ s DS spocivd pfedev§im V organizovani
spoleénych setkani téchto rodin za ucelem vzdjemné lidské podpory a pomoci.
V zapojeni vSech rodi¢t do spolecné prace, podle jejich moznosti a zdjmu. Dale
v distribuci materiala, které pifinesou novy pohled na déti s Downovym syndromem
a prispéji klepSimu piistupu k détem s DS a jejich vyvoji a osvété majoritni
spole€nosti. V zajiStovani potfebnych metodickych pomucek, vzdy danému ditéti podle

aktudlni potfeby, v dostate¢ném mnozstvi, kvalité a v odpovidajici frekvenci.

http://www.ovecka.eu/

Centrum Pomnénka Ceské Budéjovice

Centrum Pomnénka vzniklo v roce 2006 jako prvni Montessori détské centrum v
Jiznich Cechach. Od pocatku svého plisobeni nabizi détem i jejich rodi¢im kvalitni
vzdélavaci programy sméfujici k rozvoji rozumovych schopnosti. Zaméfuje se
predevsim na zkvalitnéni piedskolni ptipravy, pomoc pii vychové ditéte, pomoc détem
se specialnimi vzdélavacimi potfebami a handicapy i podminky pro rozvoj mimotadné

nadanych déti. Centrum mohou navs§tévovat déti jiz od tfi mésici.

http://www.centrumpomnenka.estranky.cz/



http://www.centrumbazalka.cz/
http://www.ovecka.eu/
http://www.centrumpomnenka.estranky.cz/

I MY Spolecnost pro lidi s postiZenim o.s.

Poslanim sdruzeni "I MY" je pomahat prosazovat zajmy déti a dospélych
s postizenim a jejich rodin.

Poskytuje sluzbu rana péce, ktera je uréena pro rodiny nejmensich déti s postizenim
a opozdénym vyvojem. Potada zazitkové, spolecenské a benefi¢ni akce pro vSechny,
kteti se =zajimaji. Spolupracuje s dobrovolniky, ktefi pomahaji s péc¢i o déti
pii setkavani rodin a jednorazovych akcich nebo vyrabéji pomucky. Organizuje pobyty
a setkavani rodin déti s postizenim. Divodem je setkavani a spole¢né sdileni, které

je dtlezité. Protoze pocit sounalezitosti poméaha ptekonat mnohé problémy a piekazky.

http://www.imy-sdruzeni.cz/

Karika o.p.s.

Kanka o.p.s. poskytuje obecné prospésné sluzby v oblasti vychovy a vzdélavani,
péce o déti predskolniho a Skolniho véku a poskytovani socialnich sluzeb pro déti
a mladeZ a dospélé osoby s postizenim z Tabora a okoli.

Poslani sdruzeni je poskytovat takovou péci, ktera vyuziva vSech dostupnych
socidlnich, lécebnych a pedagogickych prosttedki ke zlepSeni zivota déti, mladeze
a dospélych osob s postiZzenim a k jejich integraci do spole¢nosti.

Hlavni aktivity organizace: poskytovani socidlnich sluzeb (rand péce, osobni
asistence, denni stacionare), poskytovani vzdélavani (Zakladni Skola, Zakladni Skola

specialni, Matetska Skola), volnocasoveé aktivity déti zdravych a s postizenim.

http://www.kanka.info/



http://www.imy-sdruzeni.cz/stredisko-rane-pece/sluzby.html
http://www.imy-sdruzeni.cz/o-nas/dalsi-projekty.html
http://www.imy-sdruzeni.cz/dobrovolnici.html
http://www.imy-sdruzeni.cz/setkavani-rodin.html
http://www.imy-sdruzeni.cz/setkavani-rodin.html
http://www.imy-sdruzeni.cz/
http://www.kanka.info/

