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ABSTRAKT

V teoretickécasti mé bakalgké prace jsem ostlila komplexni problematiku igedtasre
narozenych &i. Popsala jsem jednotlivé faze vyvojového obddhéte, ktery porod
je povazovan zaipd&asny, jakd jsou rizika aifginy predtasného porodu, jaka je
kategorizace iediasreé narozenych &i. Déle jsem se snaZila popsat @ pe&i
0 preccasre narozené &i, jaké metody je mozné vyuzit jako sast I€by, a jak
novorozenci vnimaji bolest. V dalSi kapitole jsewedia postiZeni jfedtasré narozenych
déti. V zawru teoretickécasti jsem popsala naslednoucipgez je v sodasné dob
nedonoSenym aem v phaibéhu jejich vyvoje poskytovana a jakou ulohu by v canéto

p&e nel predstavovat socialni pedagog.

Vyzkumnacast je zamfena na pediasré narozené &i a jejich rodée. Prostednictvim
kvalitativniho vyzkumu zjiuje rizika vyskytu odchylek ve vyvojiéthto diti, pocity
rodict, jejich zkuSenosti actkosti, se kterymi se v fbéhu vyvoje ditte setkaly. Déle
zkouma naslednou piéo ckti s perinatalni z&#i, informovanost rodii o vyvojovych

rizicich a nadzor rodil na sodasny systém a podporu rodinaregtasre narozenych éi.

Klicova slova: pediasr® narozené &i, neonatologie, nedonoSenost, vyvoj &tf

morbidita, postizeni, perinatalni 22t rizika, poruchy &eni, psychologicka podpora, q@

0 ckti, nasledna pie, poradny, socialni pedagog.

ABSTRACT

In the theoretical part of my thesis, | explained tomplexity of problems of premature
babies. | described the various phases of the denedntal stages of the child, which baby
is considered to be premature, what are the riséscauses of premature birth, what is the
categorization of preterm infants. Furthermorejdd to describe the physician’s care for
premature babies, methods that can be used asfegtitment, and how babies feel pain.
In the next chapter | described disability of pretenfants. To conclude theoretical part of
my work | described follow-up and long-term careqiei is currently available and is
provided for premature infants during their develemt and | also defined the role that
social educator should represent in this type aé.cdhe research part is focused on
premature babies and their parents. Through gtieéitaesearch it identifies risks of
deviations in the development of these childrere teelings of the parents, their
experiences and the difficulties that parents vesigosed to in the course of development



of the child. It also explores the follow-up caoe €hildren with perinatal stress, awareness
of parents about developmental risks, and paremisiion on the current system and

support the families of premature babies.

Keywords: premature infants, neonatology, prenigtuchild development, morbidity,
disability, perinatal stress, risk, learning disens] psychological support, child care,

follow-up care, counseling, social educator.
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UvoD

V Ceské republice za poslednich dvacet let stougétpmezralych &i s nizkou a velmi
nizkou porodni hmotnosti.d narozené mezi 24. a 37. gestan tydnem s porodni vahou
pod 2 500 gini 8% novorozent. Darfi se zachn@govat stale vice extrémimezralych ti,
které se narodi na hranici viability (Zivotaschogtijo Jednim zdlvodi predasnych
porodi je stoupajici ¥k matek. DalSim @vodem je nalstajici pdet €hotenstvi,
vznikajicich na zéklad asistované reprodukce. Vysledky perinatalnéepgadi Ceskou
republiku mezi zem s nejlepsimi vysledky na &¢. V Ceské republice existuje dvanact
perinatologickych center intenzivni @ ktera dok&zou zajistit kvalitni §é
o matky s rizikovou graviditou a nasledn dti perinatalg ohrozenéCeska republika
prozatim nema plosSi zajisSténou dlouhodobou naslednou p& o predéasné narozené

a perinatalné ohrozené dti. P&e o dti s perinatalni z&¥i je dlouhodoba a vyzZaduje
multidisciplindrni  pistup. Hlavnimi kritérii pro hodnoceni Usmosti perinatalni
a neonatalni @@ jsou jakmortalita (Umrtnost), ktera je u nas jedna z nejnizSich & sv
tak i morbidita (nemocnost), kterda se GR hodnoti ve dvou letech. Novorozenec
s perinatalni z&ki by nmel byt dlouhodol sledovan ve specializované rizikoporadr,
jez by n€la koordinovat multidisciplinarni gédle individuality vyvoje di¢te. To se vSak
netykd pouze medicinskych olior ale i oblasti pedagogicko-psychologického
poradenstvisocialnich oboii ¢i aktivit neziskovych organizaci, sdruzujicich raicti
se stejnou problematikouidtasny porod uvadiéti do neglirozeného extrauterinniho
(mimodélozniho) prostedi na JIP, navic v dépkdy probih& intenzivni vyvoj mozku. Toto
prostedi vyznama ovliviiuje neurofyziologicky, neuropsychicky a psychoskgiayvoj
ditéte, a i i sebelepsi p# lékaia nemiZe nahraditdio matky.Rada odborniki z celého
swta zdiraznuje, Ze je ¥eba dti s perinatalni zatézi dlouhodok® sledovat neba jak
ukazuji vysledky studii, dochazi ¥kanym odchylkam ve vyvojiéchto dti, a to nejen
po strance psychosomaticke, ale i po strance n&hed socialniho Zazeni a jejich
uplatreni ve spolénosti. Problematika fipdiasré narozenych é&i tedy otevira stale vice
otdzek, a to nejen v oblasti zdravotnicke, eticlegislativni, ale ioblasti socialni
(Markova, 2006, s. 26).

Je Zejmé, Ze i pes kazdoréng se zvySujici peet prediasré narozenych &i v Ceské
republice neexistuje jednotny systémidBre preventivni pée, jeZz by napomahal prevenci
¢i minimalizaci potenciélnich rizik ve vyvojiéti s perinatalni z&¥i. Déti jsou sledovany
v rizikovych poradnach pouze do dvou let jejickky, avSak poté jiz dalSi systematické
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sledovani a dispenzarizace ve specializovanychdpéh neni plo&ha systematicky
zajistna.

Na danou problematiku upozmiji jak specialisté v daném oboru, tak i neziskove
organizace.,Ve vSech pipadech je u &i s perinatalni zaZi nezbytnd nasledna
diferencovana pé&, a to nejenom po dobu prvnich tydh mesiai, ale nezidka po dobu
rady let. Zardrem projektu je vytvdt Centrum pée o tyto rizikové novorozence a kojence.
Centrum, které diky individualnimuigtupu a komplexni pébude gispivat ke zvySeni
kvality jejich Zivota a snizZeni rizika trvalych redki,” uvedla @i prilezitosti oteweni
nového ambulantniho odeéni ,Centra komplexni @& pro dti s perinatalni z&¢i“
MUDr. Daniela Markova v Tiskové zprévVSeobecné fakultni nemocnice v Praze
ze dne 29. 3. 201Markova, 2011, online).

Dne 18. 3. 2014’ eské zdravotnické forum zkggnilo Tiskovou zpravu, ve které hato
o probihajici multioborové analyze sasného stavu pé o gedasré narozené éi
v Ceské republice s cilem vytkib Akéni plan rozvoje pde o peediasre narozené di.
»LAnalyza bude protinat lékaké, psychologické i pedagogické obory. Zapeme
se na analyzu |éRaké pée i pee o0 pediasre narozené éi i jejich rodice
z psychologického a pedagogického hlediska. Dopétblematiky zahrneme i@dSkolni
problematiku neodnoSenycltt jejich zaazeni do kolektivu a speéteosti“, vyswtluje
Michael Vich, vykonnyeditel CZF (Vich, 2014, online).

Rodina poskytuje svymétem, ale i ostatninilenim potebné zazemi a je velmiillézita
pro optimalni vyvoj ditte. Je tedy nezbynnutné, aby se rodindm rizikovychetd
dostavalo pdebného a dostateého mnozZstvi informaci, psychosociélni podpory
pro prekonani velmi &Zkého obdobi a d&em specializované odborné ¢pé to vse
s jedinym cilem, jejich spokojeného ¢astného é&stvi, ale i celého Zivota, cge cilem

socialni pedagogiky.

Bakal&ska prace se sklada z teoretické a prakté@ati. V teoretick@&asti jsem se snazila
popsat jednotlivé vyvojové faze &g, ktery porod je povazovan zeegasny a jaka rizika
a piciny predéasného porodu mohou nastat. Dale jsem uvedla kd@agb pedcasre
narozenych é&i, p&i o déti a mozna postizeniéthto dti. Velmi dilezitou kapitolou
je nasledna @, ktera je v satasné dob nedonosenym &em vCeské republice
poskytovana. Dovolila jsem si vyjt svij pohled a pedstavu ocinnosti, kterou

by socialni pedagog v ramci této p&e mohl vykonavat. V samotném z&ru jsou pak
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uvedeny navrhy odbornikna prevenci a [ o predtasré narozené &i a jejich rodée,

jez vyplynuly z Multioborové analyz§eského zdravotnického féra na podzim roku 2014.

V empirické ¢asti je kvalitativni vyzkum. Zde jsem se z#ita na cile vyzkumu, metodiku
vyzkumu a rozhovoru, nasleginpsem vyhodnotila rozhovory a uvedla vysledky vyzky
coz jsou odpoddi na stanovené vyzkumné otazkiako dopikovou metodu jsem uZzila

kazuistiku jednoho zipdasré narozenych &i.

Cilem mé bakai&ké prace je zjistit, zda se da teqtasré narozenych &i predpokladat
zvySené riziko vyskytu odchylek ve vyvojifipadré jakych, a s jakymi &kostmi
se museji &i i jejich rodice vypdadat. Dale bych se cité zangfit na to, zda a jak dlouho
jsou dkti s perinatalni z&¥i sledovany ve specializovanych poradnéctambulancich,
zda jsou jejich rode dostatené informovani o moznych vyvojovych rizicich,

a zda jedmto rodinam poskytnuta nasledna odbafingocialni pomoc.

Ptinos mé bakalgké prace je ve zkoumani, zda tedprediasré narozenych povazuji
naslednou p# v pribéhu jejich dalSiho vyvoje jako dostateu. Jelikoz se tato
problematika dotyka velkého g citi, které se daji ozka jako ugit4 socialni skupina,

mohla by moje pracerps\wdcit odborniky, Ze zde méa své misto i socialni pedago
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|. TEORETICKA CAST
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1 VYVOD DIT ETE

1.1 Prenatalni obdobi

Faze prenatalniho vyvoje trvdilgizne 40 tydri. Je to doba od geti do narozeni dite.

Prenatalni obdobi je nejdynattjsi obdobi ZivotaCleni se na 3 faze:

1. Obdobi od oplozeni do uhnizéni blastocysty(masa buék, z niz vznika embryo)
a vytvaeni ¥ zarodeénych listi, jeZ trva neceléittydny. Ve tetim tydnu vznika
nervova trubice, jez twozaklad nervového systému.

2. Embryonalni obdobi (trva do 12. tydne). V tomto obdobi se vyja vSechny
hlavni organové zaklady, kdy je embryo zwasitlivé na msobeni @znych
negativnich vliv, které mohou vést ke vzniktianych vyvojovych vad.

3. Fetélni obdobi (od 12. tydne do narozeni) je charakteristické otd&vanim
vyvoje organovych systaimkdy wtSina organ jiz funguje (Vagnerova, 2012).

e

Prenatalni faze je pro ditnejdilezit¢jSim obdobim pro jeho cely Zivot, a to jak
z psychologického, tak i z fyziologického hlediskapribéhu prenatalniho a postnatalniho
obdobi se vyviji lidsky mozek. V této dole velmi dilezita interakce matky a plodu,
kdy se vytvdi urcity komunikani systém, tzv synaktivni teorie vyvoje jeZz nazira
na gedcasrt narozené dét jako na plod, které se vyviji vevehé negirozeném
extrauterinnim progedi, a to v dol kdy probiha intenzivni vyvoj mozku.r&kasny
porod tak uvadi &i do negirozeného prosedi JIP, a i P sebelepSi p# toto prostedi
vyrazre ovliviiuje neurofyziologicky, neuropsychicky a psychosocidi vyvoj. Plod tedy
reaguje natizné podgty a podava matce informace o svychipbéch. Jde nejen o obdobi

rastu, ale i deni a adaptace.

Thomas Verny, jeden Zgdstavitel prenatalni psychologie, jggswdcen, Zesebepojeti
¢lovéka je formovano uz vjeho nitrékdZznim vyvoji. Interakce matky a dte

je zprostedkovana krvi, nelomatiny prozitky a emoni stavy maji vdle biochemickou
odezvu. Verny houvd o sympatické nebo antipatické ,prenatalni komaoik Postoj
matky, ktera vnimé svéchotenstvi jako ckné ¢i nechgné (tyto dti byvaji castji
samovoli potraceny) pak do jisté miry ovlivni, jak se temlynclovicek pozdji bude
chovat a vnimat sam sebe jako radostného, Uzkastregatickeého, sebejistého nebo
agresivniho (Kohoutek, 2008).
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Matky, které v piibéhu €hotenstvi zaZivaji pocity strachu, Ziji ve streglo maji ¢tSi
sklony k depresim, jsou riziké)imi a jejich &hotenstvi nmiZze skowit spontannim
potratem. U &ti téchto matek je pak vysSi riziko vzniku poruchyi socializaci
a formovani charakteru (Fedor — Freybergh, 20135<6).

1.2 Novorozenecké (perinatalni) obdobi

Dité se zpravidla rodi mezi 38. — 42. tydnethatenstvi. Jeho pmérna porodni hmotnost
¢ini 2500 — 4 000 g a & v praméru 50 cm. Porod fiedstavuje pro diti matku ugitou
zaez (Vagnerova, 2012, s. 65).

Dité jiz neni sodasti matina €la, kde pebyvalo v plodové vof tedy v prosedi,
které nelo stalou teplotu, kde byly tlumeny zvuky,étlo i narazy. Porod pro&hznamena
zasadni zrnu, kdy musi samo dychat, udrZovatesnou teplotu, fjimat potravu

a vymssovat.

Adaptaéni obdobi trvd rekolik hodin. Pro di je ihned po porodu velmi zésadni
negretrzity kontakt s matkou. Jail@zité, aby bylo d& bezprostdre po porodu poloZzeno
na matinu hrud, tzv. ,kize na Kizi“, aby dit uslySelo jemu znamy mam tlukot srdce,

a aby se jeho Usta mohla dotknout ¢t bradavky a dé& tak mohlo zkouSet séat.éinto
prvnim okamzikm seftikd ,zlatd hodinka“ a jsou velmi dlezité k posileni matsekého
chovani, pro rozvoj laktace, ke snizeni poporodriiolaceni rodiek, omezeni plée
novorozend, pro vytvoieni rané vazby(attachmentnezi matkou a digtem a pro jeho
citovy vyvoj. | kratk4 separace e veést k dlouhodobym problém, jak na strah
novorozence, tak i u matky, jezuge zmisobit mensi zdjem o djt posttraumatickou

stresovou poruchti deprese a ztizeny nastup laktace.

Pro vnimani a ¢eni je nezbytny stav Bbbsti, jez trva velmi kratkou dobu a u kazdého

ditéte je tato doba velmi individualni.

Dit¢ je vybaveno vrozenymi reflexy, které mu umoj se adaptovat na nové priesti.
Je velmi citlivé na jakékoliv zémy. Jiz z prenatalniho obdobi si pamathjas matky,
ktery ugrednostuje pred ostatnimi, a ktery mu dodava pocit b&zpdNovorozenec
rozliSuje d¢ emoce — fijemnou a nefljemnou. Nelibéi nepijemné pocity vyjatlje
pla¢em. Pokud je matka nervozni,dftroZiva Uzkostné stavy a ztraci pocit b&zpeodle
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¢eskych psychopatolégmaji mnohé dusevni poruchy a chorohyvqdni kdeny jejich
vzniku pra¥ v tomto obdobi (Pté&k a kol., 2013, str. 8-11, online).

1.3 Postnatalni (kojenecké) obdobi

Kojenecké obdobi trvd od jednohoésice do prvniho roku die, v pabéhu kterého
dochéazi k rychlému vyvoji pohybovych, smyslovyclezpavacich a citovych vlastnosti.
Aby se di¢ mohlo normala vyvijet, je dilezité, aby mnilo dostat&né mnozstvi
adekvatnich podréta, neba@ vyvoj jedince nezavisi jen na dispézich zakladech,
ale je ovlivren i uCenim. Pozitivni i negativni rané poznatkyétdt determinuji zaklady
jeho budoucich postij a to nejen k sabsamému, ale i jinym lidem.riérena stimulace
je pro kojence velmi ilezita. Pokud je nedostatek pétlhy vyvoj ditte se zpomaluje
a deformuje. Nad#rnou stimulaci je détvycerpavano aigtzovano. Di¢ v kojeneckém
obdobi na zaklagdranych zkuSenosti ziskava zakladhiv@tu ke swtu. NejdaleZitéjsi
osobou pro di€ je matka (primarni peéujici osoba), kterd zajigje ditti uspokojeni
vétSiny biologickych a psychologickych geb (jistota, bezpg, stimulace, teni a pateba
lasky).

V prabéhu prvniho roku dé& vyroste cca o 25 cm a jehéldsnd hmotnost se zvySi

cca o trojnasobek jeho vahy. Dochazi keé¢mé&m v proporcich kostryéla a lebky

a ke specifickému psychomotorickému vyvoji @téda kol., 2013, str. 14-19, online).
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2 PREDCASNY POROD

Predtasny porod je porod, ktery préine mezi 24. a 37. gestmim tydnem. Porod
ve 24. gesinim tydnu se povaZzuje za dolni hranici pi@Ziti novorozence. eské
republice se kazdoto¢ prediasré narodi az 8 000 &ii s rizn¢ vyjadienou perinatalni
z&®Zi. Hranice viability (Zivotaschopnosti) se kladmezi 22. — 25. tyden, toto obdobi
je ozn@&ovano jako tzv. §eda zéna Obdobi ,Sedé zony" je z hlediska mediciny velmi
nejisté, neni mozné stanovit prognozuctditjak z hlediska i@zivani, tak dlouhodobé
morbidity, tedy kvality Zivota déte. Plod, ktery se narodiqu 22. g. t. neni povazovan
za viabilni (Zivotaschopny) a resuscitace se nedgpge (Zlatohlavkova, 2008, s. 3-8).

Predtasreé narozené &i tvori uréitou socialni skupinua jejich péet nafista. Jsou todi,
které vyZadujdiferencovanou, dlouhodobou a individualizovanou p&. Cilem této pé&e
je v ovlivreni sniZzeni morbidity, a timlepSeni socializace postizeného &i. Hlavnim
kritériem pro hodnoceni perinatalni a neonatalniepg ,pozdni morbidita“ (Markova
akol., 2012, s. 7).

NedonosSenost ar@diasny porod nejsou pouze zdravotni problém, jde loZo®tni
problematiku, které nepostihuje jen matku &,dite ma dopad i na celou rodinttiquzné
a dotyka se odborné i laickéregosti. (Dokoupilova, 2009, s. 9).

2.1 Rizikové faktory

Predtasny porod ma celoiadu rizikovych faktak a gicin, nékteré z nich mohou byt

ze strany matky ovlivnitelné.

Riziko predtasného porodu t@ize souviset se stale se zvysSujicikem matky,
kdy se ¢hotenstvi Zeny nad 35 let povazuje za rizikovélj $odil ma i nafist paitu
téhotenstvi na zaklad asistované reprodukce (cca 3% vSech novorozeahc
Ovlivnitelnymi riziky ze strany matky jsouzivani drog, alkoholu ¢i koufeni v doks
téhotenstvi, €zka fyzicka prace, ale i psychicky stres.Neovlivnitelné &hotenskeé
komplikace, vedouci kipdasnému porodu jsou napviceetné thotenstvi, vrozena
vyvojova vada plodu, vysoky krevni tlak, vrozenévejpvé vady dlohy apod. Mezi
ovlivnitelné thotenské komplikace patrizné infekce, sexuanpienosné onemoeéni
matky (Binder, 2014, online).
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2.2 PFi¢iny predéasného porodu

U vétSiny predcasnych porodl se vSak fesna picina ukit neda. Mezi prokazanéipiny

piedasného porodu izeme zeadit:

- urogenitélni infekce

- uteroplacentarni ischemie (nedostate prokrveni dohy a placenty, kdy je plod
ohrozen nedostatkem kysliku a Zivin)

- patologie hrdla dohy (nedostatost hrdla dlohy)

- stres, ktery zfisobuje aZz o 76% vySSi rizikgguasného porodu

- abrupce placenty {pdtasné odloteni placenty)

- nadn®rné roztazenidohy (nag. pri vicecetném &hotenstvi)

- hypoxie plodu (nedostatek kysliku)

- patologické uloZeni plodu whbze

- malformace dlohy

- vrozené vyvojové vady plodu (Binder, 2014, online).

2.3 Kategorizace predéasré narozenych dti
Za nedonoSené dite povazuje takove, které se nanmitid 38. g. t.

Klasifikace novorozence podle zralosti sedi:

1. Extrémné nezralé — jsou d&ti narozené do 28. tydne gestace, s hmotnosti
od 500 do 999 grafm ELBW (Extremely Low Birth Weight) — extrémimezrala
porodni hmotnost.

2. Velmi nezralé — &ti narozené do 32. tydne gestace, s hmotnosti daD 10
do 1499 gram, VLBW (Very Low Birth Weight) — velmi nizka porodihmotnost.

3. Stiredrné nezralé — dti narozené do 34. tydne gestace, s hmotnosti @D 15
do 1999 gram, LBW (Low Birth Weight) — nizk& porodni hmotnost.

4. Lehce nezralé — &ti narozené do 38. tydne gestace, s hmotnosti daD 20
do 2499 grar, LBW (Low Birth Weight) — nizka porodni hmotno&ehdrychova,
Borek a kol., 2007, st. 27).

Cim niz8i gesténi tyden a porodni hmotnostiipnarozeni ditte, tim vy3si riziko

nasledného postizeni &i¢, jez niize v budoucnu negatigrovlivnit kvalitu jeho Zivota.
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2.4 Nedono$eny novorozenec

NedonosSeny novorozenec je takoves,dkteré se narodpied 38. tydnem s hmotnosti
mensi nez 2 500.gJestli je dit po narozeni dde vyvinuté a jak jsou schopny jednotlivé
organy ditte mimo @&lohu fungovat, to vyjaiiije stupé zralosti.Cim niZzsi gesténi tyden
pii narozeni, tim vice je vyj&dna nezralost orgdna tkani. Vice, neZz hmotnost

novorozence se musi posuzovat gastsek.
,08etFovatelskym cilem v @eo nedonoSené a nezralé novorozence je:

* podpora dychani

» zachovanidesného tepla

« Sefeni energie déte

* prevence infekce

» vhodna vyZiva a hydratace

* spravna pée o KiZi

* peclivé sledovani novorozence a dokumentace pozorovani

* podpora a povzbuzeni ragdl’ (Fendrychova, Borek a kol., 2007, s. 29-30).
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3 PECE O PREDCASNE NAROZENE DETI

..... n#j uctu k dusi svého die

T. G. Masaryk: Idealy humanitni, 9. Kap

3.1 NIDCAP

NIDCAP (Newborn individualized Development Care and Assess Program

- individualni vyvojov zan¥irend pée o novorozence a program sledovani, hodnoceni)
ma svij pocatek v 80. letech minulého stoleti v Bostonu ag®zen na poznani maturace,
vyvoje mozku in utero (v &doze) a na tzv. synaktivni teorii vyvoje. Za kormgr@hi
piirozené prosedi pro nezraly plod je povazovandaha matky. Bedtasny porod uvadi
déti do nepiirozeného prosédi a i pes sebelepsi pémiaze toto prosedi vyznama
ovlivnit vyvoj ditéte, jeZ niize vést kiliznym vyvojovym potizim, fedevSim v rozsahu
mentalniho vyvoje, poruch pozornosti, poruchamani, prostorové igdstavivosti, emmi

nestabili€, porucham sebegdomovani apod.

V principu NIDCAP znamengpozorovani chovani a jeho hodnoceni a nésledného
vyuZiti tohoto pozorovani k poznani reakci a interkci novorozence v jeho evokné
nepiFirozeném prost¥edi JIP (v inkubéatoru ¢i v postylce). Celkem se sleduje
a zaznamenava 91 slozek a charakteristik chovéte dnap. ditt se sleduje 20 minut
pied kontaktem, dhem kontaktu a 20 minut po kontaktu). Timto pozérdm je mozné
odhalit jak schopnosti die, tak i jeho zranitelnost a nasledtak v pé€i o dit dané
prostedi gizpisobit poZzadavkm a narokm ditte.

Hlavni mysSlenkouNIDCAP je uzka spoluprace personalu s rodi a zapojeni rodia
do p&e o di€ jiz béhem hospitalizace,aby rodée ziskaly vztah k jejich malému &t
a poznaly jeho poeby a narokyNIDCAP je zangien gredevsSim na pozitivni ovlivmi
dlouhodobého vyvoje dite, ale i celé rodiny a zarovezlepSuje vzdjemnou spolupraci

rodict a personalu.

Samotnda realizac®lIDCAP myslenek neni jednoduchym procesem, vycvik petsona
v NIDCAP teorii a praxi trva zramé dlouho, vyZaduje komplex ekonomickych,
medicinskych, organizaich a logistickych op#&tni, ktera neni jednoduché realizovat.
Existuje tedy snaha realizovat principy individaalriané p& mimo NIDCAP nemocnice.
Jednou z takovych snah je tzwee care’, zaloZzena row¥ na individualizaci p&e

0 nezralé novorozence, kdy vyuka je Zéema na veSkery personal, ktery seét stara,
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véetnd pomocného personalu, ve snaze minimalizovat neiddimpad veSkeryatinnosti,

které na JIP mohou negati&avlivnit zdravotni stav &i (Macko, 2010, s. 2, online).

3.2 Neonatologicka centra

Zvlastnim oborem mediciny j@eonatologie kterd se zabyva pé od donosenych
novorozendé s vrozenymi vyvojovymi vadami a chorobnymi stagy,po extréménezralé
déti s porodni hmotnosti kolem 500 g. Neonatologie vs€eské republice dostala
na urové srovnatelnou s nejvysfejSimi medicinskymi obory &esSti |ekdi se v péi

o nedonoSenést radi mezi s¥tovou Spéku (Dort a kol., 2013).

Ministerstvo zdravotnictvi utfilo podle § 112 zakona. 372/ 2011 Sh., zakona
o zdravotnich sluzbachstatut centra vysoce specializované intenzivni pé
v perinatologii, a to celkem 12 poskytovatéim zdravotnich sluzeb na GUzemiCR.
Na tato centra navazuiji perinatologicka centrarimégliarni pée (Véstnik MZ CR, roinik
2014 ¢astka 2, vydano 29. dubna 2014).

Kvalita poskytované g v neonatologickych centre€R je na s¥tové Grovni, sotasre

tak dosahujeme jedné z nejnizSi novorozenecké ftpria swté (Markova, 2012).

Perinatologicka centra vCeské republice:

Ustav pro p& o matku a dit, Praha — Podoli
VSeobecna fakultni nemocnice, Praha
Fakultni nemocnice Motol, Praha
Nemocnice Most

Masarykova nemocnice Usti na Labem
Fakultni nemocnice Hradec Krélové
NemocniceCeské Budjovice

Fakultni nemocnice Pl#e

© 0 N o 0o b~ W DdPRE

Fakultni nemocnice Brno
10. Fakultni nemocnice Olomouc
11.Krajska nemocnice T. Bati, Zlin

12. Fakultni nemocnice s poliklinikou, Ostrava — Poruba
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3.2.1 Etika a neonatologie

Obor neonatologie s sebou nese i mnoho etickycnidiaa |ékd& musitesSit eticky velmi
narané specifické situace a jednat vzdy v nejlepSimmaajditte. Novorozenec
je naprosto bezbranny a odkazany na cizi. @& to malylovicek, jez ma pravo na Zivot,
pravo na maximalni moznou redukci postiZzeni v dalgivot, pravo na zmirni bolesti,
pravo na potlgeni hladu i Ziz&, pravo na co nejbezpasjSi porod, na matku i otce, pravo
na Setrné zachazeni. Jectovicek, ktery trpi bolesti, fyzickym i psychickym utrgen.

Jeho prava jsou zakotvena v dokumentech o Pravaalrozence.

Jednim z nejdiskutovaj$ich etickych problérin neonatologie jeravo na Zivot Ceska
neonatologie uznava toto pravogemz sedci i vzestup pétu céti s porodni hmotnosti
pod 1000 g. S pravem na zivot souvidiranice Zivotaschopnosti plodu(viability),
jez je v sodasné dob u nas i ve sit¢ veétSinou uznavanhranice dokonteného 24. tydne

téhotenstvi

Neonatologie neupiratem pravo na Zivot bez postiZzeni, neni vS8ak mohiés veSkerou
p&i nekteré dti od ®Zkého postizeni uchranit. Kazdy rok neonatologiskéejnost
sleduje vyvoj pozdni morbidity fkska mozkova obrna, slepota, hluchota aj.), a wigo

jednotné metodiky Evropské asociace perinatalniiciad

Zdravotnici jsou vzdy, a to i wipad pochybnosti o efektiwit poskytovani intenzivni
p&e, povinni postupovat lege arti§ a v nejlepSim z4mu pacienta. Predikce

dlouhodobého poskozeni neé&sre po porodu mozna.

Pro zahajeni resuscitace neni vé&mmé dob stanoveno zadné pevné pravidlo.
Od 25. gestédniho tydne se resuscitace a intenzivni pé zahajuje vzdy.U ploda
pod hranici viability se poskytuje tzkomfort care Jde o poskytnuti tepla a podminek
dustojného umirani pro porozeny plod. R@dmaji pravo byt v blizkosti umirajiciho &t

a ukolem péujiciho personalu jefpravit rodice na tutodzkou Zivotni situaci.

Velmi dilezité a zasadni je udrZzeni a FEpSeni kontaktu matky a &i¢ od okamziku
porodu, ale i prdvo dite na otce. Rode maji narok na uUplné informace ohlédn
zdravotniho stavu dite (Fendrychova, Borek a kol. 2007, s. 187-191).

3.2.2 Zajisténi vhodného prostedi a komfortu novorozence

Nedonoseny novorozenec se dikieq@asnému porodu musi vyrovnavat s dramatickou

zmeénou prostedi, neb6 neni na extrauterinni Zivot dosudigvaven. Nahle se ocita
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v ,nepratelském” progedi resuscittniho pokoje nebo JIP, kde je vystaven chladu, hluku
vynucené poloze na zadech¢thy, bolesti a ztré komfortu, které il v déloze.

Trvale zvySeny hluk, vyruSovani ze spankdazen mit vliv na jeho uzdravovani a dalSi
vyvoj. Inkubatory nejsou zvukétné a na iiliSny zvuk miZze di€ reagovat ulekem,
kiikem, poklesem oxygenace krve, zvySenim &mde€innosti a dychanim a zvySenim

intrakranialniho tlaku, coz &Ze vést az v krvaceni do mozkové tkan

Rovrez ostré setlo ditt vyruSuje a psobi zmény vjeho stavech spanku a épd
Manipulace je pro dité nepFijemnda, stresujici a maze byt i bolestiva Rodiovsky
kontakt a drzeni dite v nardi muaZze byt stimulujici a stabilizujici. Je vSakela
respektovat, Zealité potfebuje odpdinek a spat. Je vhodné zajistit diti komfort
vhodnou polohou, kterou je mozné zajistitkikymi perlickovymi podlozkamici polStéi.
Fetalni polohu déti ptiblizime tim, Ze jej uloZzime do tzv.hpizda“ vyhloubeného

v perlickovém polStd, ¢imZ mu zajistime pocit jistoty a bezie

Na JIP se sleduje celkovy stavétht je feba zajistit vSe p&ebné, aby se ditmohlo dale
vyvijet mimo dlohu. Organy vdle nejsou dozralé, nefunguje termoregulace, nejsou
vyvinuteé plice, dit ma problémy s udrzenim tlaku, travici Ustroji néozralé a ipraveno

na zpracovani potravy, nefunguji gltedviny ani imunitni systém. Maximalni komfort
se zaji&nim optimalni teploty i vlhkosti poskytujenkubéator, ve kterém dé& lezi

na matraci a personal ng nidi ze vSech stran.

Do inkubatoru je vham vzduch ventiladtorem, jez je ©ihian tepelnym zdrojem
a zvlhtovan sterilni vodou. Teplota j&zena termostatem. \fipac, ze je di jiz
stabilizované je mozné jej umistit na devévyhiivané lizko. V. momeng, kdy je jiz di¢
schopné si udrzetlesnou teplotu a nepebuje vysokou koncentraci kysliku, je it
uloZzeno dopostylky, kde je vSak stale sledovano (Fendrychova, Bordtolg 2007,
S. 75-98).

3.3 Attachment parenting — rodi¢ovsky pFistup zaloZzeny na pevnych

citovych vazbéach

V uplynulych letech se velmi zimily postupy v oSdébvatelské p& o novorozence
| zainteresovanost ratli do celého terapeutického procesu.
Pro dit je tedy v tomto obdobi velmiutezity socialni vyvoj Britsky psychoanalytik John

Bowlby se zabyval socialnim a emocionalnim vyvojitdte a vytvéenim citové vazby
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Mrivriw s

ze zakladnich pétb ¢lovéka povazujerytvoreni bezp€né a jisté citové vazby s paijici
osobou.Prvni ti mésice jsou v rozvoji attachmentu velmi podstatné dijezité, aby jeho
potreby primarg a stabil@ uspokojovala, jedna znaméa osoba. U nedonoSersighktere
jsou dlouhou dobu ve zdravotnickémftizani a matka neiie byt s diftem neustale
v kontaktu, nebo uddi, které jsou v kojeneckém Ustavaiize praw v disledku absence
primarni vztahové osoby dojit k naruSeni psychickéb a socialniho vyvoje Pokud
se toto pouto nevyvinulo, maji tytoétd v praibéhu svého Zivota &Si problémy
S havazovanim a udrzovanim mezilidskych vatatpi duSevnimi poruchami a vyskytuje

se u nich socialni négpasobivost a kriminalita (Pt&k a kol., 2013, str. 19-20, online).

3.4 Metoda ,klokankovani*

Klokadnkovani je metoda, kter4 unimge po porodu u nedonoSenycktidtasny kontakt
rodice s di¢tem a piznivé u nich ovliviiuje poporodni adaptaci. Jedna se o kontkkt|,
na kiazi“. Miminko se polozi na hidi matky v pozici na#isku a s hlawikou na stranu tak,

aby slySelo znamy tlukot srdce matky (Fridricho2@08, st. 27).

Klokdnkovani méa jak pro matku, tak pro &itedingné, vzajem#& provazené
psychologické a fyzické vyhody. &b maji stabil@jSi srde€ni rytmus, dychaji pravidetn
a jsou lépe zasobeny kyslikeméldsna teplota ménkolisa, d@ti tolik nepl&ou a @laji
meére trhavych, nekoordinovanych ulekovych pohyk épe prospivaji, rychleji se jim
vyviji mozek, |épe spi a jsou odejgi proti infekcim (Dokoupilova a kol., 2009,
S. 92).

3.5 Bazalni stimulace

DalSi technikou, ktera posiluje vazbu rémlis novorozencem, je bazalni stimulace. Cilem
je u pekasré narozenych podpid vlastni identitu, umoznit komunikaci s okolim,
zvladnout orientaci v prostoru dase, poskytnout pocit jistoty aivkry, zlepSit funkce
organismu a pozitivhovlivnit rozvoj celé osobnosti die. Bazalni stimulaceredstavuje
individualizovanou strukturovanou @épiesré podle poteb a stavu dite. Podstatné
je zapojeni rodii do p&e o pacienta. Bi se polohuji ,jako v dloze" do tzv. hnizd".
Vlivem bazalni stimulace dochazi k uvétrn svalového tonu, celkovému zklighi ditte,
apraw fyziologickych funkci a navozeni spanku. Je prékéy Ze d&ti, které byly

v kontaktu s matkou ménpl&ou, naopak dét bez kontaktu si ii¥e vytvdit chybné
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vzorce chovani, jako nappl&, trhavé pohyby, nepravidelné dychani #rpSovany
spanek (Fridrichova, 2008, s. 27).

3.6 Motyli masaze

Motyli masaZze fedstavuji velmi jemné a lehké dotyky, které uiwdl hlubSi napti.
Vytvéaii se tak |épe citova vazba mezi e a digtem. Vyzkumy dokazuji, Ze matka
je jedinyclovek, ktery dokaze uiedtasré narozeného dite snizit stresovou z#t. Vztah
.matka — dité“ je na JIP nafednim mist. Masaze snizuji pocity uzkosti a strachu,
posiluji imunitni systém, stimuluji travici trakt zepsuji vyl¢ovani. Podporuji celkovy
vyvoj ditéte, em@ni bezpé&i a divéru, stimuluji smyslovou vnimavost (Dokoupilova
a kol., 2009, st. 230 — 235).

3.7 Bolest u pgredéasré narozenych dti

Predchazeni bolesti je zakladnim etickym principem p& o di€. Novorozenci,
piedevsim pak &i prediasré narozené, nejen bolest vnimaji, btdesti trpi. RozliSujeme
nékolik typa bolesti, a to akutni, extrémni a dlouhotrvajicilest Je prokézano,
Ze nedostatma prevence a terapie akutni bolesti ma jak kratkéd tak dlouhodobé
efekty. Okamzité efekty zahrnuji 2my fyziologickych parametr (srde&ni akce apod.),
zvySenou incidenci zavaznych komplikaci (nitrolelinvaceni). Dlouhodobymi efekty
jsou pedevSim zhorSenti porucha percepce bolesti, chronické bolestivedsymy,
somatické dsledky. Opakovana bolest u nezralého novorozence ke zpisobit
poruchy pozornosti, poruchy weni, poruchy chovani v dtstvi. Specialg u extréms
nezralych novorozeiic je opakovanad bolest a environmentalni stres spojen
s poruchami Wweni, vnimani, motorickymi problémy a neschopnosti wovnat
se s novymi socidlnimi situacemi(zhorSena socialni adaptabilita), (Macko, 2013,
S. 36 - 39).
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4 POSTIZENi PREDCASNE NAROZENYCH DETI

Kazdé perinatologické centrumGR provadi na zakladdoporweni Evropské asociace
perinatalni mediciny (EAPM) od roku 1999 pravidekigr a analyzu dat tzv.ppzdni
morbidity* perinatél& ohroZzenych &i ve 2 letech chronologickéhocku. Sker dat
pozdni morbidity je nedilnou seéasti tzv. guality kontrot. EAPM stanovila v roce 1996

ke sledovani pozdni morbidity 7 ukazatel. Détska mozkova obrna, 2. Postizeni zraku

pro téZzkou retinopatii, 3. Kortikalni slepota, 4. Senzomeuralni hluchota, 5. TéZka
vyvojova retardace, 6. ®zZka porucha ristu, 7. Vrozena ¥Zka luxace kyelniho
kloubu.

Ve véku 2 let nekorigovanéhocku ditte Ize relativi detekovat nejzavagsi senzorické
a motorické poruchy, ale kognitivni poruchy vyhotihoelze. Psychologické vygeni
v nejrargjSim wku ditte, by’ ma nizkou prediini validitu, miZe odhalit atypické projevy
ditéte, jez vedou k diagn6zporuchy autistického spektra (PAS). \Kasna diagnéza
a psychologicka pomoc dit i rodicaim vede k lepSimu porozumi chovani ditte a jejich

moznostem.

Predkasrt narozené &i maji zvySené riziko nejenom zavaznych postiZzeni,
ale i ,nezavaznych dysfunkci‘ Jde oporuchy mentélniho & kognitivniho vyvoje,
ADHD, détského autismu, poruchy chovani, poruchy &eni, poruchy socialniho
a emaniho vyvoje aj. Tyto déti maji vétsi riziko k rozvoji fobii, depresi, ¢i jinych

psychickych onemoc#ni.

Dusledky perinatalni z&e mohou bytpiechodné, dlouhodobé nebo celozivotni
kdy se niize jednat o mirné formy postiZzeni ale takEy handicap. Az 50%:thto dti
potrebuje specialni fijistup pro poruchy pozornostieci, koordinace a percepcehem
jejich 8kolni dochazky. Udti s porodni hmotnosti do 1000 g je vysoka pépediobnost
postiZzeni zraku, sluchu nebdgestre zdvazného opoZdi vyvoje.

VSechna tato postizeri poruchy mohou negati¥novliviiovat nejenom jejich vlastni
existenci, ale nemka maji dopad na celou rodinuieBasré narozené & tvori
zranitelnou skupinu &ské populace vyzadujici dlouhodobé sledovani ai&lpé pristup
(Markova, 2012, s. 7).
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Tab.¢. 1 - Kategorizace nedonoSenychid poruchou vyvoje podle stupwyvojového
postiZzeni

Stupai vyvojového postizeni Klinické znamky

» ADHD
» frustni forma DMO
» mirné opozany vyvoj reci

LEHKE

» lehka porucha zrakgi sluchu

» stiedre zavazna porucha psychického rozvoj

[}

STREDNE ZAVAZNE | > Parapareza
» stredre zavazna smyslova porucha

» stredre zavazna epilepsie

» t¢Zk& porucha psychického rozvoje
» kvadruparéza

» t¢Zk& porucha sluchu az hluchota
»t¢zka porucha zraku az slepota
»t&Zka epilepsie

Zdroj: Peychl, 2005, str. 128
4.1 Mentalni (psychické) postizeni

Mentalni postiZzeni ffichazi s perinatalnim postizeningkterych lokalit v mozku, vede
k rizn¢ zavaznému stupni postizeni inteligence, &mikdy se nediagnostikuje
v novorozeneckémeku, ale az poziji (snad kron¢ jasnych pipadi, kdy toto postizeni
lze pedpokladat, nap masivni krvaceni do mozku u igZivSich nezralych
déti). Potize se mohou projevit vyvojovymi odchylkamnpozdjSim wku ditte. Jedna
se fedevSim oporuchy chovani, poruchy weni, ADHD (hyperkineticka porucha)
¢i pervazivni vyvojoveé poruchy.Psychické poruchyifbyvaji spolu s ¥kem ditte a jeho
vyzravanim CNS. Psychické poruchy jsou pro mnolii¢eovice stresujici a¢hny Zivot
rodiny zatZujici, nez je mentalni retardace, DMO, Ddwnsyndrom, nebo autismus.
Psychologické problematicestd, ale i jejich rodit je vCeské republice novano velmi

maélo pozornosti (Stembera a kol., 2014).

4.1.1 Poruchy chovani

Poruchu chovani Ize definovat jakamichylku v oblasti socializace, kdy jedinec neni
schopen respektovat spotenské normy. Jde tedy o chovani nevhodné a nezadouci.
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Poruchy chovani jsou charakteristické asocialnigresivnim a vzdorovitym chovanim
(nag. rvaiky, tyranizovani, krutost, kradeze, lhani, destaukmajetku, zasSkolactvi,
intenzivni vybuchy zlosti apod.). EBa vyZaduje interdisciplinarnifigtup a je iteba
zapojit jak samotného pacienta, tak i zdravotniggy€holog, psychiatr), tak i ragh
a pedagogagi vychovatele. Jsou vyuzivany individualni, rodint€rapie, ale také
farmakologicka |éba (Theiner, 2007, s. 85, online).

4.1.2 Specifické poruchy weni

Specifické poruchy ¢eni (SPU) Ize charakterizovat jalgmruchy zpasobujici potize

v ramci vzdélavaciho procesu Déti s SPU nejsou hloupé,ekteré jsou mimiadre
nadané, ale ptgbuji odliSny zfisob &eni, mohou mit i wité socialni a emocionalni
problémy (nap nizka urove sebe¢domi). SPU zahrnuje celou skupinu dysfunkci

(neuplre vyvinutou funkci, nespravna dovednost), me# fadime:

« dyslexie— specificka poruch&eni

« dysgrafie — specificka porucha psani

« dysortografie — specificka porucha pravopisu

« dyskalkulie — specificka porucha osvojovani matematickych pobeti
« dyspraxie — specificka porucha motorické funkce

« dyspinxie — porucha v oblasti vytvarnych dovednosti

» dysmuzie— porucha v osvojovani hudebnich dovednosti.

V Ceské republice plati $kolsky zaken 561/2004 Sb., § 16, kterytem se specian
vzklavacimi potebami zabez@eije rovny gistup ke vzdlani a stanovuje obsah, formu
a metody vyuky dle jednotlivych peth a moznostiai s SPU (Zelinkova, 2009).

4.1.3 ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder

ADHD - porucha pozornosti spojena s hyperaktivittde o vyvojovou poruchu mozku,
jez se projevuje Femi zakladnimi piiznaky, jako jsou porucha pozornosti,
impulzivita (stéle mluvi, vykikuje, vyruSuje)a hyperaktivita (neposednost, ra#tanost).
Symptomy se rni swkem. V kojeneckém &ku se projevuje poruchou bioryfm
nepravidelnym rezimem spanku a jidla. V batolecimiedSkolnim ¥ku déti prebihaji

Z jednécinnosti na druhou, aniz bygdchozi dokotily. Dité zpravidla pobiha, poskakuje,
vrti se, nevydrzi setl na mis¢, je upovidané nebo hiné. Ve Skolnim &ku je to horsi
prosgch a di¢ se obtizaji zaclenuje do kolektivu. V obdobi adolescence se objevuji
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poruchy nalad, poruchy chovani, agresivita a sotcidmaladaptace (porucha
piizptisobovani). Mnohdy sefipruzuji psychiatrické poruchy, poruchy emoci aysbry

spanku.

Diagnozu a strategii by by nel stanovit étsky neurolog nebodisky psychiatr. Je vSak
nutna spoluprace pedagogicko-psychologické poradéifelt a rodéda. Lé&ba ADHD
je komplexni a zahrnuje psychoterapii, rezimovatigma, jez se tykaji vyukového
a vychovného rezimu,ftjpadré i farmakoterapii, ktera je &kem indikovana zpravidla
od 6 let. Vhodnou dopkovou metodou je biofeedback (sehmi mozku pomoci
tzv. biologické zptné vazby), program KUPOZ (program pro rozvoj komczce
pozornosti) nebo trénink pracovni p&im{Markova, 2013, s. 8-15).

4.1.4 Pervazivni vyvojoveé poruchy

Pervazivni vyvojové poruchy (PVP) tifccelozivotni neuropsychiatrickd onemoc#ni,
jez negativreé ovliviiuji osobnostni a psychosocialni Urove ditéte. Vyznauji
se problémy s komunikaci, socialnimi vztahy a ofiaka se chovanim. &i se Spaté
zapojuji do kolektivu, nevyhledavaji kontakt s ekstiky, chovaji se neciteinnechapou
pravidla socialniho chovani. PVP mohou byt spojesylalSimi poruchami, jako je ADD
(porucha pozornosti bez hyperaktivity), ADHD, geéclked anomalie, neurologicky
¢i endokrinologicky nalez.Do skupiny PVP fadime pfedevSim [E¥tsky autismus
a Aspergeniv syndrom (AS). L&ba je pouze symptomatickda, z&ena na jednotlivé
poruchy, vyuZivaji se specialni pedagogické metmdgtiené na nacvik komunikace
a socialni interakce. Prognézétgského autismu je néjniva, onemoctni nelze vyléit,
jde o trvalou zavaZznou poruchu psychického vyvgeZ, je mozné ovlivnit pouze
na stupni inteligence, rozvajgcovych schopnosti a stupni naruseni socialnich doyvsd
vyZzaduje zvlastni @& specialni vychovné a vélvaci fistupy, coz vede ke zkvalini

Zivota ditte, ale také celé rodiny (Markova, 2013, s. 8-15).

4.1.4.1 Détsky autismus

Détsky autismus se projevuje abnormalnim nebo najuseryvojem, jez je patrnyipd
tretim rokem ¥ku. Charakterizuji jejit hlavni skupiny piznaki, kterymi jsounaruseni
socialni interakce, naruSena komunikace a opakujicie omezené stereotypni chovani

a zajmy. Dit¢ se vyhyba énimu kontaktu,  osloveni nereaguje na své jméno, brani
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se fyzickému kontaktu, jehii¢ m& zvlastni tdn a rytmus, opakuje pohyby (poklépav
prsty, pohupovaniéta), ma utité ritualy a jakékoliv zréna jej rozrusi. Rozvoj mluvené
ieCi je opozan, nebo chybi zcela, neschopnostizaebo udrzet konverzaci (Markova,
2013, s. 8-15).

4.1.4.2 Aspergeniv syndrom

Pro Aspergatv syndrom (AS) je charakteristicky stejny typ ktativnich poruch
vzajemné socialni interakce tak, jako u autismwcaseé s opakujicim se repertoarem
zajmi ac¢innosti. Od autismu se liSi tim, heni opoZdni ve vyvoji iefi a kognitivnich
schopnostech Déti s AS maji normalni vSeobecnou inteligenci, jsfadcasré vysgelé,
pedantické, mechanicka pafnje ¢asto vynikajici, ale jsou ztia& nemotorné. Vyrazna
pievaha postizeni u chlapéMarkova, 2013, s. 8-15).

4.2 Pohyboveé, motorické postizeni

Pohybové, motorické postizeni zahrnuje Sirokou wskabstizeni, souhrgnnazvanych
détska mozkova obrn®MO - je dano ¥tSinow perinatalnim postizenim bilé hmoty
mozkoveé v periventrikularni oblasti (kolem postrasimkomor mozkovych), kter&iphazi

v obdobi mezi cca 27. - 32. tydnem gravidity. Bxist jiné pticiny motorického postizeni,
ale jsou méa casté a spiSe vzagai (komplexni klinické syndromy, metabolické vady,
genetické syndromy apod.). Pohybové a motorickéiZmd velmi ¢asto nepostihuje
mentalni vyvoj, tyto &t jsou WtSinou v mentalni rovihbez handicapu. Obrovsky vyznam
predstavujerehabilitace, jeZz je nedilnou saiasti komplexni l&y postizenych &i.
Individualni fyzioterapie se fizpasobuje moznostem a aktualnimu stavustdit Mezi
nowjsi rehabilit&ni pristupy pati Vojtova metoda (nastaveni déte do gedem danych
poloh a stimulace ditych bodi na €le) a Bobath koncept (stimulace spravnych

pohybovych vzornt béhem EZnych dennich aktivit).

TerminemDMO ozn&ujeme skupinu symptoin projevujicich se poruchou hybnosti.
Definice uvadi, Ze se jedna meurovyvojové neprogresivni postizeni motorického
VyVvoje.

Na vzniku DMO se nejvice podileji nedonoSenosiisiova retardace plodu, perinatalni
asfyxie (nedostatek kysliku) nebo porodni traumeevélence DMO stoupa s mirou
nezralosti a se snizujici se porodni hmotnostrEin@teni diagndzy v ranéngtdtvi neni

snadné, velmi cenné jsou Udaje tado vyvoji ditte. Definitivni diagnézu Ize potvrdit
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az na zaklagl opakovanych vyS&ni. U d&ti s DMO se mohouijdruZovat deficity, jako
mentalni retardace, poskozeni zraku a sluchu, pgiti ¢i epilepsie.

Formy DMO:

* Dipareticka forma — zvySeny svalovy tonus na dolnich ketinach. Clze nmizkovita,
po Sptkach, s poktenymi koleny. B sowasném postizeni hornich i dolnich Ketin

mluvime o tzvkvadruparetické form é.

* Hemipareticka forma — jsou postizeny kawtiny jedné polovinyda, pgicemz horni
korcetina je zpravidla vice pareticka, nez dolni. Rekétkortetina se fi chtizi opoafuje

a provéadi polokruhovité pohyby.

» Hypotonicka forma — jiz od raného &ku je patrna chudost pohybTyto dti zpravidla
lezi na tizku. Kolem 3. roku se #&mi ve formu spastickou nebo dyskinetickou. U této

formy je velmicasta psychicka retardace.

» Dyskineticka forma — vyzn&uje se nadirnymi mimovolnimi, neusgrnénymi,

bez&elnymi pohyby. Byva poruchi#di i sluchu.

Déti s DMO jsou postizeny trvale a vyZzaduji celoziviod socialni p&. Specificka |éba
DMO neexistuje (Zoban, 2011, s. 225-229, online).

4.3 Neurologické postizeni

Neurologicka postizeni byvaji spojena s komplikaicparodu a &hotenstvi. Fi¢inou jsou
zejména perinatalni asfyxie (nedostatek kyslikdy, je nezbytné rychlé ukoéani porodu,
vybaveni digte z dlohy, resuscitace a specializovanaeéa JIP. U nedonoSenychtid
dochazi ke krvaceni do mozku tstedku kolisani krevniho tlaku. Typickymi projevy
byvaji poruchy w¥domi, Kece, ochablost dite, poruchy hybnosti (DMO), epilepsie

¢i mentalni retardace (Markova a kol., 2011, online)

4.4 Poruchy rastu

Poruchy #istu jsou @izné etiologie, ale postihujiciigdevsim dti s intrauterinni tstovou
retardaci (zastavé omezeni #istu plodu v dloze), rekteré z nich se nedokazoiistow
vySvihnout do geneticky naprogramovarigtové Kivky (tzv. catch-up dstovy vysvih) -
tento fenomén je znam pouze v huméanni mediciranimalnim s§té neexistuje. Je tedy
nutné u pedcasré narozenych &i sledovat vysku, hmotnost a obvod hlavy. Porugiséu

a nizkd vaha Zsobuji redukci svalové hmoty, jeZ rigpivA Kk opodovani
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pohybového vyvoje. i zjiSténi zavaznéhoustového selhani je nutn&asné zahajeni
lécby nistovym hormonem. Poruchaistu petrvava do dosposti. Nejen u dti,
ale pozdji i u dosglych pak v disledku této poruchy dochazi k horsi socialni adapta

ale i horSimu zivotnimu uplaini tchto jediné (Peychl, 2005, s. 41).

4.5 Senzorické postizeni (postizeni zraku a sluchu)

4.5.1. Retinopatie nedonoSenych

Retinopatie nedonoSenych (ROP - retinopathy of pterity, dale jen ROP) je poruchou
vyvoje sitnice, kdy doslo k poSkozeni krevnich eéitnici, které jsou pkvyvinuty az po
narozeni donoSeného &é, u nezralého je sitnicerils tenka. Onemocmi postihuje
prediasré narozené &i, narozenych fed 32. g. t. a s porodni hmotnosti pod 1250 g.
Z&kladnim rizikovym faktorem pro vznik ROP je ndash samotna. K tomuto faktoru
se mohou pdavat dalSi potencialni rizikové faktory @lova a respitni nestabilita,
oxygenoterapie, opakované podavani krevnich transfosglych dardi, sepse). Celkova
incidence ROP v poslednich letech trval€R klesa. Tato skut@ost souvisi fedevsim
se zlepSenymi podminkami §® o extrém# nezralé ¢ti na JIP, sotasré se v terapii
uplatiuji nové postupy, do popdi se dostavaiedevsSim terapie inhibitory VEGF
(Vascular endothelial growth factor - Avastin a Mgen, coz fedstavuji lokalni injesni
lécbu). Screening ROP se provadi u vSech rizikovyctloneSent, kdy oftalmolog
vySetuje ani pozadi za &elem vytipovani rizikového amiho nalezu a ifpadré vcas
zahdji I&ébu. ROP probiha ve dvou formach: akutni a chronitké piipadech usfEné
lécby se u &chto dti vyskytuje kratkozrakost, Silhani, tupozrakostabszrakost
az nevidomost. Je tedy vhodné dlouhodobé sledadkdini v pozdjSim wku (Odehnal,
2010, s. 75, online).

4.5.2. Poruchy sluchu

U nedonoSenych & je riziko poruchy sluchu dkolikanasoby vysSi, nez u &i
narozenych v terminu. V neonatologickych centrecbbina screening poruch sluchu
pomoci pistrojového vySdeni. VySetuji se otoakustické emise, kterymi Ize
diagnostikovat fevodni poruchy na udrovni tsdniho ucha. Tato metoda nepostihuje
centralni poruchy sluchu (poruchy sluchové drahgjp postizeni lze diagnostikovat
na ORL pracovistich pomoci evokovanych poteticidimyslem screeningoveho vyi&ati

je wasny zachyt fevodni poruchy sluchu afipadnd opekmi korekce tohoto stavu
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(kochlearni implantaty). V poslednich letectR je toto screeningové Siroce rdekio
na vSech novorozeneckych pracovistich. Jedna gehtéracasow nenargné vyseteni.

Senzorinueralni hluchota je spojena s Uplnou ztratou funkci smyslovych ofstvych)
burgk ve vnitnim uchu. Sluchové postizeni nentitélné léky. Jsou zde nezbytné
sluchové pomacky (sluchadla) a speciélni |&&slié postupy za d@lem rozvojefieci
(Straidk, Janota, 2013, s. 70).

4.5.3. Kortikalni slepota

Pti kortikalni slepot nejde o naruSeni stavby nebo funkce oka, gherachu centralni
korové oblasti mozku Jedn& se o normalni nebo t#mormalni vyvoj énich struktur,
avSak bez odp@di na vizualni podéty. U déti s touto diagndézou jsouiznorodé poruchy
zrakové funkce. Mezi fignaky kortikalni slepoty p#t nesousednost, problemy

pii prostorovém vidni ¢i nedostatek zrakové zvidavosti. Tato porucha jpralézena
neurologickymi onemocamimi, jako je dtsk& mozkova obrna, mentalni retardace apod.
Pricinou vzniku kortikalni  slepoty fG¥e byt perinatalni asfyxie (duseni),
hypoxicko-ischemicka encefalopatie (poskozeni Céipyocklana infekce (Stigak, 2007,

s. 17 -19).
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5 NASLEDNA PECE O PREDCASNE NAROZENE DETI

P&e o gediasre narozené détpropusténim z neonatologického odéni do domaci pe
nekorti, naopak vyvoj nezralého di¢ se od donoSeného i nadale dosti odliSuje. &odi
jsou pged propudnim do doméaci p& obeznameni s celodadou moznych rizik
a zvlastnosti, které se mohou vyskytnout ve smijite nezralosti dite, a to v pitbéhu
nékolika daldich let. \Ceské republice funguje celostatni program sledovani
nedonoSenychdti perinatologickymi centry, jezfmasi informace o skutaém vysledku
|ékarské pée o gediasré narozenych étech. P&e o diti kon¢i zpravidla ve 2 letech
véku a zcela chybi dlouhodobé sledovaniéthto déti v pribéhu celého dtstvi,
piredevsim v obdobi Skolni dochazky, az po dafpst. Stav sodasné pé o gedasré
narozené &i je nekoncepni a mira spoluprace jednotlivych specializaci geostaténa.
Naslednd p& o ,rizikové @ti® neni jen zdravotnickou problematikou, ale préni
se do gkolika rovin, a to psychologické, socialni, sg@eské a do roviny vzZthvani.

5.1 Ambulance pro rizikové novorozence

Z&kladni zdravotni pe poskytuje diti détsky léka&. Rizikovi novorozenci jsou ddvou,
piipadné tii let véku sledovani ve specializovanycambulancich pro rizikové
novorozence a kojencekteré jsou satasti kazdého perinatologického centraizatiu
zajiseni kontinuity pée. Hlavnim cilem je specializované sledovani a Kerrp p&e
o tyto cdti. U déti je sledovan vyvomotoricky, kognitivni a senzoricky (vyvoj zraku
a sluchu). Vyzaduje-li to stav die, podileji se na péi dalSi specialisté ¥ad obofi
mj. oftalmologie, ORL, #&sky neurolog, rehabilitai pracovnici, dtsky psycholog apod.
D¢éti jsou sledovany vzhledem kerigovanému wku (pccita se od fivodre planovaného
terminu porodu, tj. od skuteého ¥ku ditte se od&ou tydny, o které se narodildide
pied fadnym terminem, tedy narodi-li seé&dite 28. tydnu (o 3 #sice dive), posuzuje
se jeho vyvoj ve &u 9 mesioci od narozeni jako vyvoj dite korigovaného
véku 6 mesiai), (Markova, 2011).

Za idealni lze povaZovat stav, kdydééti a rodi¢iam poskytovana psychologicka piée
a podpora, v tuto chvili vSak tato p&e neni zajiSéna na vSech perinatologickych
centrech Duvodem je mj. nedostatek klinickych psychalod?o propu&ni z rizikové
ambulance dé v jeho dalSim vyvoji sleduje afipadnou pé& poskytuje dtsky pediatr,
avSak bez dostateé znalosti komplexni problematikgchto dti (Dort, 2013, s. 107).
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5.2 Centrum komplexni p&e pro déti s perinatalni zatézi

Jedinym pracovistn, které zajiBuje komplexni naslednou §éo rizikové novorozence

a kojence je v tuto chviliGentrum komplexni p&&e pro déti s perinatalni zatézi“. Toto
pracovis¢ je souwasti VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, kongentrizikové
novorozence, kojence aétd predevSim zregionu Prahy ai&laieského kraje. Toto
pracovis¢ bylo vybudovano v roce 2011 a zé&jife komplexni naslednou §i€o rizikove
déti, je schopno poskytnout ¢ié pediatra, neonatologa, psychiatra, psychologa,
fyzioterapeuta, rehabilitaiho pracovnika, logopeda, specialni pedagogickai. p
Souwasre je mozno nabidnout komplexni ultrazvukové viget, vySeateni plicnich funkci
pomoci celatlové pletysmografie (baby body pletysmografie)étiDjsou sledovany

i ve S8kolnim ¥ku. Centrum spolupracuje s dalSimi specializovanypmacovisti

ve fakultnich nemocnicich (Markova, 2013).
5.3 Obcé¢anska sdruzeni a sociélni sluzby

5.3.1 Ceské& neonatologicka spotmost

V Ceské republice existuj€eska neonatologicka spsi®st CNeoS), jeZ je odbornou
spolenosti ¢innou v ramci Ceské lékeské spoleénosti Jana Evangelisty Purkyn
Jde odobrovolné nezavislé sdruzeni lélai, farmaceuti a ostatnich pracovnika

ve zdravotnictvi. CNeoS vydava dopotené postupy, sbird statistickd data a Udaje,
vydava odborné periodikum (Neonatologické listy)rganizuje odborné semiré

a kongresy, vyjadije se k obecghzavaznym fedpisim (véstniky, doporteni, zakonné
normy). Vydava zavazna dopdéeni a stanoviska, tykajici se organizace neonatiég

pé&e v celém komplexu Ceské republice.

5.3.2 Nedoklubko

Obc¢anské sdruzeni Nedoklubko jeodi¢ovskou organizacj jez podporuje rode

piedcasré narozenych é&i. Sdruzuje rodie, odborniky, ale i Sirokou ¥gjnost. Snazi se
nabizet roditm pomocnou ruku a zmirnit jejich trapeniéake z&atky radou, odbornou
informaci, ¢lanky ¢i emocionalni podporou, pada vzajemna setkagi vystavy. Jejich
ginnost je vyrazdé podporovanaCeskou neonatologickou spoiesti. Den 17. listopad

je Swtovym dnem pedtasré narozenych &i, kterého se sdruzeni aktviicasti svymi
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projekty a také tradné¢ vtento den fedava cenu ,Purpurové srdce vyznamnym

osobnostendeské neonatologie.

Nedoklubko je jednim Zleni mezinarodni organizade=CNI — Evropska nadace progé

0 novorozené d&i, se sidlem v Mnichay EFCNI je evropskou organizaci, zastupujici
rodice a odborniky, jejichz cilem je zlepSit nasledndti predtasré narozenych éi

a podporovat jejich rodiny (Nedoklubko, online).

5.3.3 Sluzby rané pée

Rodina s postizenym diem se nachazi ve velmi ndn@& Zivotni situaci, kdy se podstatn
meéni hodnoty, pdeby a role¢leni doméacnosti. Rode pe&ujici o dit se zavaznym
handicapem jsou vystaveni stresovym monent nebd pé&e o dit predstavuje
dlouhodoby proces. | dits postizenim péebuje harmonické, laskyplné a pétre
prostedi. Dobra psychickd pohoda réilije vSak pro zdravy vyvoj dite velice dlezita.
Podle zdkona o socialnich sluzbachl08/2006 Sb., je podle § 54 poskytovana sociélni
sluzba, tzv.rana p&e, kteraje uréena rodinam déti s postizenim ve ¥ku do 7 let

a klientim je poskytovana zdarma téfmpo celéCeské republice. Btdiska rané pe
piedstavuji komplex sluzeb poskytovanych ve spolumdediatry, dtskymi neurology,
rehabilita&énimi pracovniky, specialnimi pedagogy a dalSimi ardiky. Hlavni formou
pomoci je nav&vni sluzba v rodia ditéte (terénni sluzba), jez sfiga v odborném vedeni
a pomoci rodit pfi vychow a spravné stimulaci jejich dfe. Nedilnou satasti nabidky
sluzeb je mozZnost zageni rehabilitdanich ponticek, zajis¢ni rehabilit&nich program
(canisterapie, hipoterapie)i specialnich prograth na rozvoj smyslového vnimani
a vyvojereci, dale pdadani akci na podporu rodin s handicapovanyétind Bohuzel,
pracovisé rané pée se potykaji s nedostatkem fidafch prostedki, ale i nizkym pétem
pracovniki, jsou zavislé na&asténém financovani Ministerstva prace a socialniébi,v
a misto toho, aby byly tyto sluzby rozvijeny, hrpai spiSe jejich zanik (Stembera, 2014,
S. 628).

5.4 Systém pée o zaky se specifickymi poruchami éeni a chovani

Problematika pedcasreé narozenych &i se promitd i do oblastipedagogiky.
Jde o celoZivotni téma, kteréige dit v pribéhu Zivota ovliviovat. Vyvojové problémy

se mohou objevit az v pog8im, zpravidla predSkolnim a Skolnim ¥ku, jako



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyd studii, s.r.o. 37

nap. specifické poruchy W@eni, poruchy chovani, ADHD, autismus, vadyeti, vady
sluchu apod.

Systém pée o dti se zdravotnim znevyhodnim a zdravotnim postizenim v ramci
vzklavani a poskytovani pedagogicko-psychologickéh@ecilré-pedagogického
a vychovného poradenstvi je legislativmpraven veSkolském zakor €. 561/2004 Sh

v ndvazné/yhlasce¢. 72/2005 Sh v platném zéni (o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skolach a Skolskych poradenskyckhizenich) a vé/yhlasceé¢. 73/2005 Sh v platném
zréni (0 vzdtlavani dti, Zaki a student se specialnimi vadavacimi potebami a éti,

Z&ki a student mimaradre nadanych).

V Ceské republice existuje tsiporadenskych z&eni, jejichz hlavnim Ukolem
je poskytovat podporu a odbornou pomoc vramciélani, i feSeni osobnich
problémi a problénd psychického a socialniho vyvoje Zakjez probiha formou
diagnostiky, konzultaci a podavani informaci. Sg&vanymi poradenskymi Baenimi

jsou pedagogicko-psychologické poradny{PPP),specialré pedagogicka centra(SPC)

astiediska vychovné pée (SVP); (Sauerova a kol., 2012, s. 41- 45).

5.4.1 Pedagogicko-psychologické poradenstvi

Pedagogicko-psychologické poradenstvi (PPP) pogkydborné psychologické
a speciala pedagogické poradenstvi, diagnostickou, infamhainterverkni a metodickou
¢innost dtem, Zakm, studenim, jejich rodéam, Skoldm a Skolskym Haenim.
Na zaklad diagnostického vyS&ini je napsana zprava a dog@mi, na jejichz zaklad
Skola realizuje p#, ¢i vytvori individualre vzdilavaci plan pro dét se speciak
vzklavacimi potebami. RoviZz rodice jsou instruovani o tom, jak sé&#m pracovat
a rozvijet jeho dovednosti, mohou <thin dochazet do PPP na zéacviky

&i pedagogickou/psychologickou terapii (Sauerovala R012, s. 41- 45).

5.4.2 Specialré-pedagogicka centra

Specialg-pedagogicka centra jsou Skolskymi poradenskyrfizeaimi, ktera se zauji

na special&pedagogickou, psychologickou, psychoterapeutickoujinou odbornou
pomoc pro dti a mladez sezdravotnim postizenim Tato centra byvaji zpravidla
ziizovana pi specialnich Skolach a jejickpecializace se liSi podle typu daného
postizeni Jednd se o centra poskytujici sluzby tbdks vadamiiedi, se zrakovym

postizenim, se sluchovym postizenimglegnym postizenim, s mentalnim postizenim,
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s poruchami autistického spektra, @@khluchoslepym a Z#ékn s vice vadami (Sauerova
a kol.,, 2012, s. 41- 45).

5.4.3 Strediska vychovné pée

Strediska vychovné @& (SVP) jsou Skolska #aeni, jez zajiuji preventivié vychovnou
p&i détem, Zakm a studeritm srizikem vzniku vyvoje a poruch chovani nebo s jiz
rozvinutymi projevy, u nichZ nejsouidody pro vykon ustavni nebo ochranné vychovy
ve specialnich z&enich. Poskytuji psychologické a specdighedagogickeé sluzby formou
poradenské intervence, individualni nebo skupinotgrapie s klientem. Ré

je poskytovana formou ambulantéiiinternatniho pobytového Haeni (Sauerova a kol.,
2012, s. 41- 45).

5.5 Uloha socialniho pedagoga

Kazdy porod boliTen pred¢asny ale nejvice na duSiPrediasné narozeni dfe znamena
pro rodte vzdy velké rogarovani, hluboky dges, Sok, Uzkost, matka ma pocity viny
z vlastniho selhani, ze nebyla schopna donosit nébo rodie hledaji picinu ve Spatné
lekarské péi, zpochyhiuji vysledky vySeteni, mohou byt agresivni, a snazi se najit vinika.
Mnozi rodite popiraji problémy, negdomuji si vaznost stavu die a doufaji ve zlepSeni.
PrestoZze ma igvazna wtSina dti priznivou prognézu, wasti diti dochazi k umrti.
U nekterych matek se fize rozvinout posttraumaticka stresova porucha, \asvém
dusledku niize ovlivnit vytvaeni citového vztahu mezi matkou acétBim. Je tedy velmi
dulezité, aby byli rodie od samého @étku podporovani zdravotnickym personalem
a stali se nedilnou s&asti pée o své dit. Je dilezité, aby se rode nauili o dit¢ pefovat,
byt je umistno v inkubatoru a napojeno na mnohastojich, aby se n&ii poznavat
chovani ditte, jeho reakce, odezvy na stimulaci a aby se&ilhawa tyto skuté€nosti
reagovat. Individudlnifjistup ma velmi pozitivni inos na psychiku rodi, ale promita
se i do zdravotniho stavu &, které je v neustalém kontaktu s matkou (hlaziiste,
mluveni na di, klokankovanti rizné masaze). Ze strany nemaaiino personalu je tedy
zapotebi eme@ni podpory, posilovani rodlbvskych kompetenci s moznosti ziskat
praktické zkuSenosti v péo dit pod odbornym dohledem, coZigpeje ke zklidréni

a ubezpe&eni matky, Ze se bude schopna sama v domacintgubetdi¥ postarat. Nktera

neonatologicka centra umagi spol&ny pobyt di¢te s matkou na odteni.
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Nez se vSak ditdostane do stabilizovaného stavu, aby mohlo bypystno do domaci
p&e, jsou to zpravidla asice. VSe, co se po celou tu dobu na JIPé&sedit odehrava,
vSechna vyséeni, operani zakroky, které musi ditpodstoupit, to vSe t¥d velmi
specifickou oblast, ktera ma dopad na vSechrjastiEné strany, a to nejen na roe|

ale i na zdravotnicky personl.

Po propudini z JIP ma dé& jednu nesmirh dilezitou etapu za sebou, atéstava zde
riziko r iznych potizi a vyvojovych vad v péibéhu dalSiho vyvoje Rodi ma Fedstavu,

Ze je di¢ po propudini z nemocnice jiz v gadku. Ale zé&ina dalsi a velmi dlouha etapa.
Dit¢ i rodi¢ zmeni prostedi, vyvstanou nové problémy, na které rodina némus

byt pripravena.

Diive byla za kritérium usgnosti neonatalni intenzivni & povazovananortalita, tedy
amrtnost. Vysledky v této oblastiadi naSi perinatologii nai@dni mista ve s\¥¢,

a to jiz po dlouha léta. Jisté rezervy je mozndéjatajit v organizaci nasledné gmé

a dlouhodobém sledovani rizikovych novorozZenStruktura této p& mize vyznamnou
meérou ovlivnit dlouhodobou morbiditu dte. Kazdy rok je propu&io z hospitalizéni
p&e do domaci 8 -9 tisicipdasr® narozenych &i, coz jevelka socialni skupina d@ti,
kterd si jist zaslouZi vice pozornosti a odborné pomoci, fied® s mnohymi problémy
vyrovnavaji po cely ZivotSouwtasny nedostatek v této problematice j@mekomplexnost

a nekoncegnost nasledné p& po strance lék#iské a predevSim po strance
psychologické Tyto diti maji po propu&ni do domaci p# ucité problémy, tak jak jiz
bylo zmireno v gredchozich kapitolach. Mnohdy vSakibe rodinu vice handicapovat,
kdyZz ma di¢ kognitivni poruchy v pozgSim wku, tedy poruchu autistického spektra,
ADHD, poruchy chovani, nez zavazndesna postiZzeni, nebaodice nevi, jak sdmito
détmi pracovat, nerozumi projém chovani difte a poitebuji specializovany pedagogicky
a psychologicky fistup. Tim spiSe, Ze tyto poruchy secimaji objevovat v doh
kdy uz maji rodie davno pocit, Ze maji tzyvyhrano“, ale edevSim s nastupem
do predSkolniho a Skolniho #aeni se z&naji tyto poruchy objevovat, a mnohdy ani
rodice nenapadne, Ze je to péav disledku gedcasného porodu. &i s €mito problémy
se pak jevi pro své okoli jakorifs Zzivé, lajdacké, rozmazlené, hloupé, neSikovné
¢i nevychované. Pro rogk je velmi €Zké nejprve rozpoznat jevici se naschvaly
od pipadnych poruch, které vSak dokaze diagnostikovatze odbornik. A zde nastava
dalSi probléem. Rode se v dsledku toho, Ze se nemaji na koho se svymi problémy

otazkamici domnénkami obratit, podlehnou tlaku okoli a slysi na amamé,co porad
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na rem/na ni hledas, je jen rozmazleny/na, je hloupil, nebude mit jedeky, vzdy
je aplre zdravy/4, co bys chodila k psychologovi, takovtuaes co tomu-eknou lidi?“,

a pomoc pro své ditnevyhledaji. To je ovSem velika chyba, nélo, Ze ma dé
nag. specifické poruchy deni, vibec neznamend, Ze ma snizenou inteliggratirebuje
jen jiny, specificky pristup ve vzdilavani, v jeho rozvoji, a diky wasné a odborné
pomoci se niZze predejit mnoha potizim.Se spravnym metodickyntigtupem a pomoci
jsou tyto @ti schopny bez probléinzvladat Skolni vyuku a mohou i Gspe zvliadnout
studium na sednich a vysokych Skolach. Stanoveni diagnézy tmtiamena i velkou
Glevu pro rodie, protoze je jim vystlena fFicina potizi a postup, jak maji s&ém
pracovat, by se jedna o velmi naknou praci, a to jak dite, rodEn, ale i Skoly za &elem
zlepSeni nedostateych dovednosti. Pokud neni diitvéas zajistna pomoc a podpora,
muze se to velmi negati¢én projevit snizovanim jeho sebidry, sebewdomi,
az naslednym Wenovanim ztidniho kolektivu pro jeho Skolni netigy, a to tim spise,
kdyz Skola ¢i ucitelé zpravy a dopotieni z pedagogicko-psychologickych poraden

nerespektuji a nemaji snahuétdipomoci.

P&e o gedtasre narozene &i z pohledu neuromotorického a psychomotorickéinoje
se dotykd mnoha obibr- neurologie, rehabilitace a fyzioterapie, ergoteram,
psychologie, specialni a socialni pedagogikyo vSe ma tsledky jak pro d#, jez ma
chudsi socialni kontakt, tak i pro rodinu, kteqdi #ma@ni zatzi, izolaci, narénosti pée
po strancecasové, ekonomicke, fyzické, a mnohdy je nasledkétn situace rozpad
manzelstvi, a to tim vicejm je di€ postizewjSi. Matka na vychovuistavacasto sama.
Zvlase v téchto pipadech je velmi wezité najit pro matku podporu. Nastaskpzita
socialni situace neba@ v souvislosti s celoZivotnim handicapengtita nepetrzitou péi
o di€ zastane matka po rotbvské dovolené bez finanich prostedki. Zvlase postizeni
ditéte zvySuje finatini naroky rodiny naizné kompenzai pomicky, dychaci fistroje,

polohovaci posteali stavebni Gpravy bytu.

Zavaznost postizeni udava miru handicapu, je zdezema schopnosti neschopnost
viadit se mezi zralé vrstevniky (dysadaptabilita)y Ki¢ velmi ¢asto patebuje asistenci.
Nezralost, rizikovost toho vstupu do Zivotaétdt se projikuje do sférysomatické,

psychické, socialni, ekonomické s dopadem na rodiraucelou spolé&nost.

Problematika predéasné narozenych dti ma sva specifika, vyZaduje

multidisciplinarni p Fistup, presahuje pediatrickou {ié déti jsou casgji nemocne,
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hospitalizované, ge tedy nezbytna i pomoc psychologicko — socialng to nejen

pro déti, ale i pro rodice.

V Ceské republice existuje pouze jedidéntrum komplexni pé&e pro déti s perinatalni

zatézi (v Praze), coz je velmi nedostgici.

Souasti komplexni pi&e o gedasré narozené &i by mél byt mimo vSechny jiz zmimé
obory takésocialni pedagoga to u kazdého neonatologického centra. Zdenmaajmeé
celatada lékai, sester a zdravotniho personalu, ale mimo svdjootbu medicinskou
praci supluji praci socialniho pedagoga. V nasieduasti si dovolim vyjatit svoji
piedstavu o tom, jakou uUlohu by v této problematicghhvykonavat socialni pedagog,
ktery v praxi v sotasné dob, bohuZzel, tut@&innost nevykonava.

Socialni pedagogby byl sowéasti zdravotnického tymyakozto kontaktni osobg ktera
by zaji¥ovala podporu rodi¢im s hrozicim pedcasnym porodem, tedy i vigschu
rizikového thotenstvi, poskytoval by psychickou podporu ¢édi pi zvladani stresovych
situaci, nebtd mnohdy st& jen naslouchat, povidat si, ocenit praci &ddipochvalit je,
podporovat, dat jim prostor vyjét své pocity, dat rodiim najevo ,jsem tu pro vas*,
vcitit se do duSevniho stavu radli byt empatickym a snazit se poroztinejich potebam.
Socialni pedagogby byl stZejni osobou, ktera by vedla Udaje o profgmgth dtech,

0 jejich adaptaci vdomaci §é ¢imz by byla zajidna i zpétna vazba pro
neonatologicky tym o tom, jak se di# v pribéhu svého Zivota vyviji a s jakymi
potizemi se musi di i rodina vyrovnavat. Byl by kontaktni osobou pro rag,
vykonaval by domaci nawsty podle individualnich paeb ditte i rodiny,
zprostedkovaval by dalSi odbornou pomoc z c&éy jiz zmiiovanych obak, protoze
tady je velké uskali, kdy rotk, by vnimaji réjaky problém, nevi, na koho a kam se
obrétit. Socialni pedagog by poskytoval odborné poradenstvi v oblasti sod@n
zabezpeéeni, poskytoval by pomoc fip zajiovani narok (zvlas€ u poteb diti
se zdravotnim postizenim, rfapsluzby rané p#&, davky pro osoby se zdravotnim
postizenim, fispsvky na mobilitu, na zvlastni paioku apod.), jez vyplyvaji ze zakona

0 sociali pravni ochraé déti, nemocenském aidhodovem pojigni apod.

Socialni pedagoduy pro fgedasreé narozené &i a jejich rodte vykonavakoli pr avodce
a zprostredkovatele v piibéhu vyvoje ditéte, ale i psychickou podporu a pomac
byl by tedy dilezitym spojovacimilankem mezi rodi a odborniky z celé¢ady obot,

a to podle individualnich pisb ditte i rodiny.
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6 NAVRHY ODBORNIK U NA PREVENCI A PECI O PREDCASNE
NAROZENE DETI A JEJICH RODI CEV CR

Ceské zdravotnické férum, o. p. s. zpracovalo zaqutiady odbornik ,Multioborovou
analyzu sodasného stavu p& o predrasré narozené dti v CR*, jejimz cilem bylo zjistit
propojeni pée o gedasrt narozené &i po propusini z neonatologickeého odeni

az po obdobi Skolni dochazky. Analyza byla zpranavé@a podzim roku 2014.

Analyza uvadi, Zepé&e o predcasré narozené dti je komplexnim problémem,
jenz zahrnuje fedevsim oblast zdravotnickou, ale promita se i doha dalSich obar
Zdravotni pée o ediasrt narozené &i je na vysoké Urovni, aleelmi vyznamné
podcergna je p&e psychologicka,kterou rodiny &chto dti potrebuji gedevsim ihned
po narozeni déte, ale i po propushi do domaci pe&. Zahranini studie uvagi,

Ze psychologicka podpora redi je dilezita pro spravné neurobehavioralni vyzravani
ale i na snizovani vydaj na l&bu naslednych poruch. Jako problém dale uvadi
nedostat€énou miru pochopeni komplexnosti problematiky, nesyematiénost

a nedostaténou miru spoluprace jednotlivych oboii. Doporuéuji pasobeni dtskeho
klinického psychologa na neonatologickych oddenich, dale podporu vzniku poraden
VyVojové p&e pro piredéasré narozené dti, jeZz by zahrnovala gé pediatrickou,
neurologickou, rehabilitani, oni, rehabilit&éni, UZV diagnostiku, kardiologickou,

psychologickou podporu, specidlpedagogickou, podporu laktace a spravné vyzivy.

NejvétSim problémem jenZz se dotyka celkové problematiky zlepSeniepe gediasré
narozené ¢&i a vybudovani poraden vyvojové d@¢ je nedostatek finartnich
prostiedkia, nedostatek vySkoleného persondlu, ale také podhmaceni naranosti
nasledné pée samotnymi poji¥’ovnami (Vich, 2015, online).

Zdersk Stembera a kolektiv autor(2014) uvadji opateni, jez by mila byt v budoucnu
rozpracovadna, a ktera mohou vést ke sniZovani gtéfivi casné a dlouhodobé

neuropsychické morbidityfpdéasreé narozenych &ti.

Navrhuji tato opdeni:

» klast wtSi diraz na podporu zdravi, Wetné psychickéhq jako zaklad primarni

prevence;
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»kvalitni vychova k zodposdnému rodiovstvi s dirazem na kvalitu vztahu
rodi¢ — dité;
» pii oSetovani nedonoSeného a nemocnéhételfespektovat jeho behavioralni stavy

a optimalg reagovat na jeho chovani;

» po narozeni rizikového dfe zajistit jeho rodi¢am pé&i zaméienou na dobry
psychicky stav,zejména vytvieni synchronniho dialogu matka —é&difez je pro vyvoj

ditéte nezbytny;

> zavadét péci zamérenou na rodite, posilovat jejich rodiovskou roli a zapojit je do
p&e o dit co nejdive, jez je pinosem i pro zdravotniky. Tytctl jsou diive propoudiny
do domaci p&, coz snizuje ekonomické naklady nébld:

» snazit se R zavést model individualizované p& NIDCAP na jednotlivych
neonatologickych pracovistich (coZepstavuje vysoké fingni naklady a dlouhodobé

zaskolovani odborného personalu);

» podporovat a rozvijet spolupraci olfanskych sdruzeni s odbornikymnoha obat,

a to jak v ramcCR, tak i v ramci Evropské uniefipadré i dal$ich kontinert;

» vedle nejzava#ijSich vyvojovych neuropsychickych poruch felia, aby se odbornici
zametili na poruchy lelii (jemnd, hruba motorika, poruchy chovani apodigrék viak
mohou nefiznivé a dlouhodobd ovliviiovat kvalitu Zivota pedtasré narozenych éti,
ale i jejich rodé;

» v ramciCR vypracovatstrategii dlouhodobého preventivniho sledovani vyye déti

s perinatalni za€zi;
» vybudovani sé sluzeb poradenskych, psychologickych a terapeutickf ¢innosti;

» podporovat vyzkumné studie na nichZz se musi podilet odbornici z mnoha bor
porodnici, neonatologové, neurologové, psychologopsychiati, neurofyziologoveé,

genetici, endokrinologové a dali (Stembera a ROl14, s. 629).
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. PRAKTICKA CAST
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7 MATERIALY A METODIKA

V teoretickécasti jsem se snazila popsat komplexni problematiiegtasré narozenych
déti. Popsala jsem jednotlivé faze vyvojoveho obdtilite, definovala fedcasny porod
a rizika a piciny predéasného porodu. Déale je uvedena kategorizéegasré narozenych
déti, snazila jsem se popsat komplexnkipé preccasré narozené é&i. Uvedla jsem
metody, které je mozno vyuzit jako sast I€by a popsala jsem, jak novorozenci vnimaji

bolest. Samostatrjsem popsala postiZzenigatasreé narozenych &ti.

V zawru teoretické ¢asti jsem definovala naslednou ¢pékterd je v sotasné dob
nedonoSenym daem v pibéhu jejich vyvoje poskytovana a definovala jsem ohil,
kterou by vramci této gé mdl zaji&ovat socialni pedagod erpala jsem z odborné
literatury, odbornycltasopisi a internetovych zdr@j které jsou zaznamenany v seznamu

pouzité literatury.

V praktickécasti se zagtim na cile vyzkumu, metodiku vyzkumu a rozhovorésladr
popiSu piitbéh rozhovoru a techniku &tu dat. Jako dopkovou metodu pouZziju kazuistiku

jednoho z pediasreé narozenych &i.

7.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem mé bakal&ké prace je zjistit, jaka je kvalita Zivoteeftasreé narozenych &i, jaka
existuje poporodni a naslednac¢eéo tyto d@ti v prabéhu dalSiho vyvoje, s jakymi
tézkostmi se museji tytoét i jejich rodice vypdadat a jakym zjsobem nize byt socialni
pedagog Vv této problematice ndpomocen. Hlavnim wyakm zaniienim je téma:
,Predtasré narozené dti z pohledu socialni pedagogiky: V ramci vyzkumu jsem

si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:

1. D4 se u pedéasré narozenych diti predpokladat zvySené riziko vyskytu odchylek
ve Vyvoji?

2. Jsou dti s perinatalni zatézi sledovany ve specializovanych poradnach a jak

dlouhou dobu?
3. Jsou rodte dostaté€né informovani o moznych vyvojovych rizicich?

4. Je predfasré narozenym détem a jejich rodindm poskytnuta nasledna odborna

¢i socialni pomoc?
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7.2 Metoda vyzkumu

7.2.1 Kvalitativni vyzkum

Jako metodu empirického vyzkumu jsem si zvolilalikaavni vyzkum, jez ma induktivni
strategii. Kvalitativni vyzkum jsem provéd na malé skupth responderit s cilem

porozungt lidem a udalostem v jejich Zivgtporozundt socialni reali, kterou zkoumame.
Na samotném zatku bylo pozorovani reality, nasledifsem prostudovala literaturu,
vztahujici se k dané problematice, kterd& mi umeZridrmulovat vyzkumné otazky.

Vyhledala jsem a analyzovala informace, které métity vychozi problematiku.

Mezi negastji pouzivané techniky siou dat pati rozhovory, pozorovani, analyza deiik

dokument ¢i ptipadova studie.
7.3 Metody ziskavani kvalitativnich dat

7.3.1 Rozhovor

Rozhovor pedstavuje interpersonalni kontakt, tedy bezpeosii kontakt tvé v tvar.
Radime ho mezi metody explérd. Rozhovor je népstjsi, ale sotiasré nejnarengjsi
pouzivanou metodou v sociélnickdéach. Umozni nam zachytit nejen fakta, ale zatove
proniknout do postdj a motivi respondenta. U rozhovoruudeme sledovat verbalni
(nag. slovni zasoba, #igobieci), ale i neverbalni (na&pdrzeni &a, miminka) chovani.

Druhy rozhovoii jsou:

» standardizovany rozhovor, kdy jsou otazky fedem pipraveny;

» polostandardizovany rozhovor kdy je gredem pipravena sada otazek, ale vyzkumnik

se v pfib¢hu rozhovoru fizpiasobuje situaci;

» nestandardizovany rozhovor kdy jsou pedem pipraveny zakladni body, ale jde

o volrgjsi, spiSe neformalni rozhovor.
Velmi dulezité je prostiedi, ve kterém bude rozhovor usk&éievan. Mslo by byt tiché,
klidné, nejlépe domaci. Vyzkumnik si odgavzapisuje pibézne, vhodny je elektronicky

zadznam rozhovoru, ke kterému jelia svoleni respondenta (Gavora, 2000, s. 111).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyd studii, s.r.o. a7

7.3.2 Pripadova studie

Pfipadova studie je jednou z metod kvalitativnihokeynu. Jedna se o intenzivni studium
jednoho ¢loveka, jedné situacei problému. U pipadovych studii pouzivameckolik

technik, a to zejména rozhovor, pozorovani, studidokumeni. Podle Gavory
se @ipadova studie sklada z anamnézy, katamnézy, diggadprogndzy. Zkouma dva
to bud’

vyjimeény (zvlastni) jev. V gipadové studii jde aamérny vybér respondenta, a tagsre

typy fenoméd, a zcela Rkzny (vyskytujici se) jev, nebo naopak
podle &ch charakteristik, které k vyzkumu pebuji. V gripact mého vyzkumu se jedna
o predtasré narozeného chlapce a jeho specifika souvisejpcrgchami deni (Gavora,

2000).

7.3.3 Vybér ucastniki

Vybér Geastniki neboli vzorek, je skupina, kterou skiré pozorujeme. Vhodny (@lovy)

vybér vzorku mé za cil zajistit reprezentativnost vzorka sodasré ziskat
co nejpravdpodobrgjSi popis zkoumaného fenoménu (Disman, 2002, s). 1k tedy
o vyker responderit, u nichz se fedpoklada obeznamenost a zkuSenost s danou
problematikou. V fipadt mého praktického vyzkumu se jednaahodné vybrané rodice
piredéasré narozenych dti, avSak s tou podminkou, aby jejich di& bylo v rozmezi
véku 7 — 16 let, tedy ¥etné Skolni dochazky kde uz jsou patrné i pogdi kognitivni
poruchy, jez se projevuji pr&waz v ramci vzéavani. Celkovy p&et respondeiitje 7.
Pro &ely meho vyzkumu by #h byt tento vzorek dostaijici, jsem si vSak &doma toho,

Ze nelze vyvozovat obecné 2ay.

7.3.4 Slozeni vyzkumného vzorku

Tab.¢. 2 — Slozeni vyzkumného vzorku

Jméno Veék | Predchozi| Rodinny stav| Narozeni Pohlavi Aktualni
porody ditéte g. t. do ditéte vék ditste
Iveta R1 41 0 Vdana 31+6 Chlapec 14
Jana R2 42 1 Vdana 32+0 Chlapec 13
Monika R3 46 2 Vdana 32+0 Chlapec 14
Petra R4 41 0 Vdana 31+6 e 12
Véra R5 39 0 Vdana 32+0 Chlapec 14
Alena R6 36 0 Vdana 32+0 cixe 14
Martina R7 34 1 Rozvedena 26+6 Chlapec 11
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Zdroj: vlastni vyzkum

V¢ek respondentek se pohyboval v rozmezi od 34 doefi6piimeérny vk matek pak
dosahoval 39 let. V d@predcasného porodu dosahoval jejictiuprny vék 26 let. Ténst
vSechny maji stalého partnera, jednu respondenpkistib manzel, jakmile byla gténa
ditéti diagn6za DMO. Nyni je rozvedend, Zije samat Pespondentek &hotrelo
spontans, dw respondentky po asistované reprodukci. Souborkuwzobsahuje celkem
sedm respondentek. Z celkovéhoétposedmi dti je pit chlap@é a dw divky. Jejich
aktualni ¥k se pohybuje v rozmezi od 11 do 14 letinprny vk ditéte dosahuje 13 let.
VSechny dti jsou pediasré narozené a byly hospitalizovany na JIP. Jménaoresmtek

jsou z divodu anonymity pozgnéna.
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8 VLASTNI VYZKUM

8.1 Priprava a pribéh rozhovora

Abych mohla vramci empirického vyzkumu provést it prostednictvim
polostandardizovanych rozhowgr povazovala jsem za nezbytné ziskat k dané
problematice nejen znalosti teoretické, aledevsim informace z praxe. Uskinga jsem
nékolik setkani s kvalifikovanymi odborniky. Z mediského oboru jsem navstivila
primée neonatologického odigni KNTB Zlin, pana MUDr. Jozefa Macko, PhD., 2al
klinické psychologie pani Mgr. Hanu Jahnovou z Nsologického odéleni FN Brno,
pani MUDr. Danielu Markovou z Centra komplexnic@épro dti s perinatalni z&gi

v Praze a #&skou psycholozku pani Mgr. Jitku Jeklovou z Pedadm — psychologické
poradny v Bri. Absolvovala jsem odborny kur@eské Iék&ské komory ,Psychologie
pro lekae" v Centru komplexni @& KDDL VFN Praha (Hlohac. X).

Na zaklad ziskanych poznatkjsem si vytvdila pripravné otazky k rozhovam, které
budu s jednotlivymi maminkami fediasr® narozenych &i jednotlie uskuténovat.
Zvolila jsem tSi paet otazek. Maminky #ly moZnost se vyjéit i mimo okruh €chto
otazek podle jejich vlastniho uvazeni. Mohlyélgd vSe, co povazuji za udezité.
Predpipravené otazky, pouzité pro rozhovor jsou uvedenpiiloze. Otazky jsou
responderit k dané problematice a doSla tak ke svému cilinwcrabakaléské prace.
Nejprve jsem si vyzkouSela rozhovor s maminkeéedfasré narozeného dite, ktera ale
nechtla byt sodasti vyzkumu jako takoveého, ale byla ochotna nakyté@dpowdét, cimz
jsem se v ramci jedvyzkumu*“ ujistila, Ze otazky jsou poloZzeny srof@né a spravi
a zarové jsem ziskala informaci o tom, ja@laso¥ nara@ny rozhovor niZze byt. Jednotlivé
rozhovory k samotnému vyzkumu byly uskiitevany po domlugy s maminkami v jejich
domacim prosgedi. Maminku jsem vzdy kratce seznamila s tématenbakaléskeé prace,
¢imz jsem navodila atmosféru zajmu o jeji osobnZpoo zkuSenost, a zaravg ujistila,
Ze ziskané informace budou pouZity pouze pryivyzkumu mé bakaitaké prace. Poté
jsem maminku poprosila o rozhovor a vyj@di jejich subjektivnich pocit Délky
jednotlivych rozhoval byly rizné. Revaznacast maminek se o svych prozitcich

a zkuSenostech rozpovidal&kdy rozhovor trval i déle, nez &hodiny.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyd studii, s.r.o. 50

8.2 Zpracovani dat

VSechny rozhovory jsem si {gi€Zn¢ zapisovala elektronicky do notebooku diegem
piipravenych soubdr Rozhovory jsem opakovanprctitala, nasled® jsem odpowdi
Pro lepsi pehlednost jsem zvolila tabulky, do kterych jsem jédaaznamenéavala
a porovnavala. Obsah vypali byl zachovan. Doslovnérgpisy jednotlivych rozhovdr
jsou sodasti giloh bakaléské prace. Pod kazdou skupinou odjslivie uvedeno jejich

celkové shrnuti.
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9 VYSLEDKY VYZKUMU

9.1 Interpretace rozhovori

V této kapitole budu interpretovat vysledky jedigtth rozhovofi. Rozhovory jsem
uskut&nila s maminkami fedéasré narozenych &i. Jedna se océlow vybrany vzorek
matek, jejichZ pedtasre narozené détje nyni v rozmezi &ku od 7 do 16 let, tedycetre
déti Skolou povinnych. Uéchto dti jsou patrné i pozgSi kognitivni poruchy, které se
projevuji az vramci vz#lavani. Celkem bylo uskuwieéno 7 rozhovai. Jednotlivé

rozhovory jsou satasti iloh bakaléské prace.

Jednotlivé rozhovory byly uskutgovany v domacim prosdi a respondenti jsou ozteai
kédovanim R1 — R7. V rozhovorech jsem se snazédatlpodobnosti a tyto jsem naslédn
kategorizovala a pro lepStahlednost jsem je uvedla do tabulekkdéré otazky byly vice
subjektivni, z odpotdi respondentek jsem uvedla to (dle mého soudw@dnasNasledd

jsem pak uvedla ke kazdé otazce shrnuti.

1. Porodila jste piredcasnré
a) do 27+6 gestaiho tydne
b) do 31+6 gestmiho tydne
C) 32+0 a dale

Tab.¢. 3 — Kategorizaceredrasného narozenieti respondentek

R1| R2IR3|R4|R5| R6 | R7| >
1 | do 27+6 gestaiho tydne x| 1
2 | do 31+6 gestaiho tydne X X 2
3 | 32+0 a dale gestaiho tydne X| X X| X 4
Zdroj: vlastni vyzkum
Shrnuti:

Z celkového pétu sedmi pedtasreé narozenych &i se do 27+6 g.t. narodilo jedno &it

do 31+6 g.t. se narodily dwkti, a do 32+0 g. t. a dale se narodityii déti.
2. Pohlavi ditéte?

Tab.¢é. 4 — Pohlavi dti

Pohlavi di¢te R1| R2| R3| R4 | R5| R6 | R7
1 | Chlapec X X| X X X
2 | Deévce X X
Zdroj: vlastni vyzkum

N | o1
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Shrnuti:
Z celkového p&tu 7 prediasreé narozenych &i se narodilo celkem 5 chlapa 2 divky.

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP

Tab.¢. 5 — Projevené potizestll po porodu

R1| R2| R3| R4 | R5| R6 | R7

Dechové potize X X X X X X
Nutnost dechové podpory X
Intubace X X X
PotiZze s krmenim X X
Intolerance stravy
Systémova infekce X X )
\Vrozené vyvojové vady — udte jaké: X
Jiné potiZze — udie jaké: X| X| X
Zdroj: vlastni vyzkum

x

(NN wiN|F
WN|wo|Nw| w oM

Shrnuti:

VSechny pedcasre narozené &i mély po narozeni a po dobu hospitalizaggaké potize,
coz se da samegjnm vzhledem k nedonoSenostiedpokladat. Z celkového i 7 dbti

jich mélo 6 dechové potize3 cti mély nutnost dechové podpory, intubace a systémovou
infekci, 2 dti mély potize s krmenim a vrozené vyvojové vady, kotrkréo byly: vrozena
vyvojova vada mozku, hydrocefalus, Fallotova teigs (cyanoticka vrozena skde
vada) a Di Geony syndrom (je mikrodetsi syndrom postihujici Siroké spektrum
organovych systém hlavreé srdce a imunitni systériasté jsou i roz8pové vady v oblasti
obliceje). Jako dalSi potize matky uvedlisélnou kylu, Zloutenku a retinopatii. Nejvice
potizi mely déti maminek R1, R2 a R7. Miminko matky R1 se namdib 31+6 g. t.,
miminko matky R2 se narodilo v g. t. 32+0 a dalejininko matky R7 se narodilo v g. t.
do 27+6. Jedna se tedy é&tidze vSech kategorizaich skupin. Neda se tedy jednoama
fici, Ze by d@ti z konkrétni skupiny rly vétSi predispozice potizi po porodu, nez skupina
jind. Riziko poporodnich potizi je podle mnou zji&nych vysledki ve vyzkumu

u vSech dti naprosto srovnatelné, nicmés se jedna o velmi maly vzorek respondeiit

a subjektia vyzkumu.

4. Nabidlo Vam pracovisg, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as
na JIP pouze po omezenou dobu, ipadné jste mohla své di& navS&vovat

neomezew, mohli na JIP i Vasi pfibuzni?
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Tab.¢. 6 — Fristup matek ajbuznych na JIP

Rl1| R2| R3| R4 | R5 | R6 | R7 >

1 | NaJIP jsem mohla zcela neomezen X X | X X | X 5

2 | Na JIP jsem mohla pouze porepre X X 2
vymezenou dobu

3 | Na JIP jsem mohla jé fipuzni X X| x| x| x| x| x| 7

4 | NaJIP jsem neé#fa pristup 0

Zdroj: vlastni vyzkum
Shrnuti:

ZkuSenost respondentek je takovapkevazna \¥tSina z nich mohlaza svym dittem na
JIP dochazet kdykoliv po domluw s personalem. Za svymétthi bud’ dojizdtly kazdy
den, nebo byly na jiném odeni ¢i ubytovre a za digtem dochazely libovokh Jen dw
matky mohly ke svym détem pouze ve vymezenyas v dok& navsiv, coz byla zpravidla
jedna az d¥ hodiny. Tyto maminky tovelmi téZce psychicky zvladaly neba@ nemohly
byt se svym dé&em. Bylo jim dovoleno sefpvazrié na dit jen divat, maximalné hladit
v inkubatoru. D¥ matky pak uvedly, Ze kratcequ propu&nim jim byl umozgn pobyt
na JIP, aby se szily se svyméatdim. Jen jedna matka uvedla, Ze své gilokankovala®,
ostatni pevazre své dit jen hladily v inkubatoru, poz{l si jej mohly pochovat a nakrmit.
Prevazna ¥tSina matek mohla své di navSi€vovat neomezel. Manzelé ¢ piibuzni
méli rovn éz pristup na JIP po domluw s personalem. Jen d& matky mély k navstévé
piresré vymezenou dobu, coZ vnimaly negatiwh Vzhledem k tomu, Ze o své dit
nemohly po dobu pobytu na JIP pé&ovat, mély po propusténi z JIP obavy, jak

zvladnou pé&i o dité bez dozoru zdravotniki.

5. Co Vam pri pobytu VasSeho dikte na JIP nejvice schazelo?
Tab.¢. 7 — Skuténosti, které matky na JIP nejvice postradaly

R1| R2| R3|R4A|R5|R6| R7|

1 | Presnost, obsah a nedostatek informaci X X X 4

2 | Zpisob komunikace X X X X X 5

3 | Srozumitelnost informaci X 1

4 | Jednotnost informaci X 2

5 | Psychick& podpora X X X X ) 6
Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

VétSina respondentek uvedla, Ze jich cHgbpredevSimpsychologicka podpora kterou

by jist¢ uvitaly. Dale uvedly, Ze jim vaditpisob komunikace poctovaly po dobu
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pobytu dikte na JIPhedostatek informaci a gesnost sdleni o zdravotnim stavu ditte,
dale to bylanejednotnost anesrozumitelnost informaci Iékai pouzivali odborné vyrazy,
kterym ony nerozugly, mnohdymély pocit, Ze personal obzuji. Rovrez nebyla vzdy
vhodre zvolena forma sdovani informaci, matky uva@y povySenost, &kdy
az arogantnost personalu. Jedna matka uvedla, Aékgi piedem neinformovali
o zakrocich, které jeji ditpodstoupilo. Dle jejich vyja@ni se vSak malo w$tné chovani
neda zobetovat na cely zdravotnicky persondal. Jedna respdkdanvedla, ze zdravotni
personal pracovi§tJIP, na které bylo ditprevezeno, byl velmi viicny a celkovy fistup
hodnotila velmi klad&. Z vySe uvedeného vyplyva, aestiicnost, empatie, laskavy
pristup je nepostradatelnou s@sti komunikace mezi zdravotniky a pacienty, ataée

neni naprostou samokejmosti.

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,
po propudni a Ehem vyvoje svého dite?

Tab.¢. 8 —Prozivané pocity

Paocity R1|R2| R3| R4| R5 | R6| RY >
1 | Radost X X X X X 5
2 | Sesti X X X 3
3 | Uzkost X| x| x X X X | 6
4 | Strach X X X X X X X 7
5 | Osamocenost X X X X X| 5
6 | Zoufalstvi X X X X X 5
7 | Pocity selhani vlastniho madevi X X X 3
8 | Pocity viny X X X 3
9 | Zlobal/vztek X X x| 3
10 | Posttraumaticky stresovy syndrom X 1
11| Jiné - pokuste se popsat jaké: 0

Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Na otazku, jaké matky prozivaly pocity po porodupribéhu pobytu digte na JIP
a po propudhi do doméci p& matky pedevSim uvedlypocity strachu, Gzkosti,
osamoceni a zoufalstviTti matky uvedly pocity vlastniho selhani matei a pocity viny,
Ze nebyly schopné ditdonosit. Rozdilé vSak matky vnimaly pocity radosti aésti.
Nekteré uvadji, Ze tyto pocity se dostavily ihned po porodwe gkmile si ug¢domily
ohrozeni Zivota svého die, pepadl je strach a Uzkost. Jiné matky zase uvedlyadost

a Sesti pocitily, az byly dti propustné do domaci @e.
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7. Byli jste v okamZiku propudhi ze zdravotnického Fiaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho dite?

Tab.¢. 9 —Upozorani na pripadna rizika

R1| R2IR3|R4|R5| R6 | R7| >
1 | O Zadnych rizicich se mnou nikdo nemluyil x X X 3
2 | Byli jsme upozoréni pouze na kratkodoha X 1
rizika po propu&ni
3 | Byli jsme upozorégni na vSechna mozna X | X | x X 4
rizika vyvoje, wetrg dlouhodobého

Zdroj: vlastni vyzkum

U predtasré narozenych &i se v ptibéhu jejich vyvoje mohou objevit mozna rizika jejich
dalSiho vyvoje. V okamziku propusti z JIP &i matky nebyly upozormy na mozna
rizika, ostatni¢ty¥i matky na mozna rizika upozorrény byly, ale jednalo se o &i,

u kterych byla vrozend vyvojovd vada tedy DMO, vada srdce, geneticka vada

a mentalni retardace.

8. Bylo V&m doporuéeno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého

véku bylo Vase di sledovano?

R1) , Ano. Z paiatku jsme jezdilpo 14 dnech, pak po 2 é&sicich pak v jednom roce
a pak jsme tam byhaposledy ve dvou letech maléhoR2) ,Do poradny pro rizikovy
déti, to jsme jezdili ze z@atku asi &k jednou za tyden, pak jednou za 14:idrpo dvou
mésicich Do té poradny jsme chodili asi talo dvou let“.R3) ,Nejprve jsmechodili
do ambulance pro rizikovéetl, ze zaatku takpo 2 n¥sicich pak to bylgednou za gl
roku. Myslim, Ze kdyz #éhmaly takdva roky Ze uz jsme tam byli naposledy. Taky nam
bylo dopordeno sledovani v genetické poradnohled® zmeny chromozomu 7“
R4) ,Do poradny jsmechodili, ze z@atku to bylopo tydnech, pak po #sicich.A chodili
jsme tam asi taklo dvou, #¥i let’. R5) ,Chodili jsme na kardiologii.Do rizikové poradny
ne’. R6) ,Myslim tak jednou za dva @sice,a pakpo pil roce a pak uz jsme tam nebyli.
A to mala rdla asi tak roka réco a uz jsme tam nebyliR7) ,Vlastné hned, jak jsme
odesli z JIPky, tak jsmmauseli dochazena sledovani a kontroly do ambulance. Zéatlau
jsme tam jezdili askazdych 14 di, pak to bylo asi po dvou é&sicich NaSla jsem

si jinyho doktora, chodili jsme k jednomu neurolagé vilastr tam chodime dodnes*.
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Shrnuti:

Po propu&ni z JIP bylocelkem 6 matkam dopor&eno sledovani vyvoje dite
ve specializované ambulanci pro rizikové &i. Intervaly kontrol se zpravidla zpatku
pohybovaly v rozmezi tydn poté v rozmezi dvou &sial a posledni kontrolu uvadgji
ve dvou letech ¥ku ditéte. Jedna matka uvedla, Ze <tHin chodila pouze
do kardiologické poradnyVSechny predéasré narozené dti z mého vyzkumubyly
po propustni z JIP sledovany ve specializované ambulanci, maxalné vSak do dvou

let véku ditéte.

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin
onemocreni, vyvojovych poruch?

Tab.¢. 10 — Onemoami a vyvojové poruchy wtl do dvou let #ku

R1| R2| R3| R4| R5| R6 | R7

Détskd mozkova obrna
Mentalni retardace X X
Retinopatie nedono3enych - zava¥né X

postizeni zraku

PostiZeni sluchu
Neprospivani, poruchéstu X X X
Epilepticky syndrom X X
Opakované infekce dolnich  cestx X X X X X

dychacich
8 | Jiné — uvéte jaké X 1

Zdroj: vlastni vyzkum

RN~ | M
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R1) k bodu 8. uvedlagreflux do jicnu®

Shrnuti:

V prabéhu prvnich dvou let &ku dittte se mohou objevit vaZzna onemé&ehnéi vyvojové
poruchy. Z celkového @tu 7 ckti jich mélo 6 opakované infekce dolnich cest
dychacich z ¢ehoz se da usuzovat, zerpdcasné narozené dti maji vyssi predispozici

k tomuto onemocréni. Druhou nejasgji uvedenou poruchou bylo neprospivani a porucha
rastu, a to celkem u 3éd. U 2 dti se projevila sotasré mentalni retardace
s epileptickymi zachvaty. &#skad mozkova obrna a retinopatie nedonosenych gevida
pouze u 1 dée. Postizeni sluchu se neprojevilo u Zzadnéhsiedilako dalSi onemoami

v kategorii ,jiné" byl u jednoho dite uveden gastroezofagealni reflex (reflux jicnu,
tj. zpstny tok Zaludénich ¥av ze zaludku do jicnu), ktery se u nedonoSenyéth d

vyskytuje pordrné ¢asto.
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10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech 8&ku nabidnutadalSi
specializovana pomo® Pokud ano, jaka a kde?

R1) ,DalSi pomoc nanzadna nabidnuta nebyfa R2) , Nebyla myslim, Ze ne, dokio
rekli, ze je v pradku“. R3) ,Ne, potom uz Zadna specializovanad pomoc nabidnuta
nebyld. R4), Ano, byl nam doporéen neurolog, @ni, rehabilitace a neurochirurgié

R5) , Ano, jezdili jsme naehabilitaci ve Studénce“R6) ,Ur cite nam Zadné dalSi pomoc
nabidnutanebyld’. R7) , Vicemér nic, jenom nam doktofekl, Ze mam s malym ¢ij

ale v8echno jsme sigdi sharet sami“.

Shrnuti:

Po ukorieni sledovani vyvoje dite ve specializované ambulanci pro rizikoveéti,d

tj. ve dvou letech &ku ditte, bylapouze 2 dtem z celkového pétu 7 doporuéena dalSi
specializovand pomocByly to déti, které se narodily s vrozenou vyvojovou vadou
Dit¢ R4 melo vrozenou vyvojovou vadu mozku, hydrocefalus,ojalalsi specializovana
pomoc byl doporéen neurolog, ¢ni, rehabilitace a neurochirurgie. BIR5 nelo VVV
Fallotova tetralogie a Di Geokg syndrom a jako dalSi specializovana pomoc byla
nabidnuta rehabilitaceDa se tedy usuzovat, Zze dalSi specializovand pomjfc po
ukonéeni sledovani ve specializované ambulanci pro riziké déti doporuéena pouze
détem s €Zkymi vrozenymi vadami. Ostatni dti prechazi pouze do pé obvodnich

pediatfi.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?

Tab.¢. 11 — Pozadavek specializované pomoci

R1| R2| R3| R4 | R5 | R6 | R7 >

1 | UKité ano X X| X| X X 5

2 | Uvitala bych to X X 2

3 | Ne 0
Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Na otazku, zda by respondentky po ud@m sledovani ve specializované ambulanci
pro rizikové dti privitaly dalSi specializovanou/odbornou pomodgechny shods
uvedly, Ze by tuto nabidku v piibéhu vyvoje jejich ditéte kdykoliv rady uvitaly.
Oduavodnily to tim, Ze mnohdy vnimaly ¢faky problém ve vyvoji“, ale nedély, na koho
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se obrdtit. Pokud to povazovaly za vhodné, vyhkedablbornou pomoc samy,
a to zpravidla progednictvim svych znamych.

12. Byl VaSemu di&ti doporuéen odklad Skolni dochazky? Byla toVaSe iniciativa
anebo doporieni predskolniho z&izeni?
Tab.¢. 12 — Odklad Skolni dochazky

RI[ R2[R3[R4|[R5|R6|R7| ¥

1 | Ano, ntlo, iniciativa vlastni X X| x| x| X X| 6

2 | Ano, mtlo, doporeeni MS X | x| X 3

3 | Ano, ntlo, ze zdravotnichidzoda X | X | X x| 4

4 | Ne, nenglo X 1
Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Odklad povinné Skolni dochéazkyeh 6 déti z celkového pdétu 7. Jednalo se ve vSech
piipadech o iniciativu rodi¢a, stim, Ze pedSkolni z&Ezeni a PPP odklad dopdily.
Pro odklad sSkolni dochazky byly uvedeny mjivddy jako hravost, nesotsténost,
pomalejSi tempo, horSi jemna motorika, strarse kolektivugasta nemocnost, drogai
vzrast digte. U dalSich 4 &i byly davodem odkladu také zdravotni potiz&ka mentalni
retardace, poruch#eci a DMO. Na zaklad zjisStnych vysledk se da predpokladat,
Ze predéasré narozené dti vyzravaji pozdéji a je pravdépodobné, Ze povinnou Skolni

dochéazku nastoupi s rénim odkladem.
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13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uéeni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornostdDD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

Tab.¢. 13 — Projevy v pozisim vku

R1|R2 R3|R4| R5| R6|R7| >
Vzdorovitost X X 2
2 | Hyperaktivita X 1
3 | Strarni se kolektivu, X X X X 4
potize se zdenovanim =z =z
4 | Uzavenost X| x| x| B o 3
5 | Neklidné spani X S\ S| 1
6 | ADHD, ADD X = =1 1
7 | Poruchy pozornosti X X g g 2
8 | Poruchy geni X X X | a X| g 4
9 | Psychicka labilita & x| & [ 1
10 | Poruchaeci X 1
11 | Zkiizena lateralita X X 2
12 | Poruchy kratkodobé patti X 1

Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Na otazku, ve které jsem se dotazovala, jaké pgréichotize ve vyvoji se udi objevily

v pozajSim wku, tedy v obdobi f@dSkolni a Skolni dochazky mi tyto potize mohlo
specifikovat pouze 5 matek z celkovéhd@tpo7, neb6 dvé déti maji od narozeni mentalni
retardaci. Z vySe uvedenych odpdi’5 respondentek tedy vyplynulo, gelkem u 4 dti

z 5 se objevily poruchy Wweni v rizné mie, zpravidla se jedna o dysgrafii, dyslexii,
dyskalkulii, dysortografii. Dale se u ifgvazné wtSiny dti projevily potize
se zd&lenovanim se do kolektivu, ¢ stranéni se kolektivu a stim souvisejici
uzavirenost Je mozné se domnivat, Ze tyto potiZze mohou seupig¢ s pedasnym
porodem, kdy se ditocith mimo matino &lo, kde se citilo v bezgé ale nahle je samotné
v inkubatoru napojeno na spousty liadli a fistroji, a vyruSovano mnohdy nédgmnymi
zakrokyc¢i vySetenimi. D4 se fedpokladat, Ze tyto rané negativni prozitky mohatmtiv

na psychicky vyvoj déte, které podsdone ocekava ,r&co nepijemného, bolestivého",
¢imz si drzi pomysiny ,odstup® od okolniho && Mérg uvadnymi byla extrémni
vzdorovitost, poruchy pozornosti aizkena lateralita. Ojedéte byla u d@ti uvedena

hyperaktivita, neklidné spani, poruchy ADHD, ADDsyphicka labilita a poruch#egi.
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Ze zjisténych vysledki se d& usuzovat, Ze se ui@déasné narozenych dti mohou

v pozdjSim véku objevit pirevazre potize s kenim a se z&8leiovanim se do kolektivu.

14.  Vyhledali jste pripadnou pomoc aktivie sami anebo Vam byla nabidnut&
Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnivate, Ze tato pomoc ¢lam
dostateény vliv na vyvojéi napravu poruch VaSeho &ig?

Tab.¢. 14 — Odborna pomoc a jeji efektivita

RI| R2|R3[R4|R5|[R6|R7| ¥
1 | Pomoc jsem vyhledala sama X |X X 4
2 | Pomoc mi byla nabidnuta X X K 3
3 | Pomoc hodnotim jakofimosnou prg X | X | X | X | X X| 6
Vvyvoj sveho ditte
4 | Domnivam se, Ze nabidnuta pomoc X
nentla vliv na vyvoj mého déte

Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Jednotlivé dti dotazovanych respondentek se wuhghu vyvoje rjakym zpisobem
potykaly s fiznymi vyvojovymi potizemi. Na otazku, zda jim byigkym nabidnuta
odborna pomoc nebo ji aktignvyhledavaly samy, mipievdzna tSina matek,
tedy 4 zcelkového p&u 7, odpowdéla, Zze pomoc aktivié vyhledavaly samy.
DalSi 2 matky uvedly, Ze jim pomoc byla nabidnuasirany pedskolniho zézeni, které
jejich dit navstvovalo. Jedna matka uvedla, Ze lideana @éni klinice jim poskytla
informace a kontakt na Spétlost pro ranou @ kterou nasledhvyuzila. Ze zji&nych
vysledki je mozné usuzovat, Ze jsoodi¢e predéasré narozenych dti odkazani spise

na svoji vlastni iniciativu ve vyhledavani odbornééce ¢ pomaoci.

Na otazku,zda poskytnuta odborna pomoc ditti byla efektivni, odpowdélo kladné
celkem 6 ze 7Dle vyjadceni matek se da usuzovat, Ze se nejednalo jerktivitie pomoci
odbornd pomoc byla efektivni vtom, Ze vSechny matkcitily ,psychickou ulevu®.

Z rozhovoii vyplynulo, Ze to bylo velmi finosné i pro & samotné, nekbsi mnohdy
uveédomily, Ze ,v tom nejsou samy“. Ut s poruchami &eni je efektivita patrnd v tom,
Ze si matky uwdomily, Ze se jedna o poruchu, za kterou jejick dagmize. Pochopily,

Ze jejich di¢ nedla naschvaly, ale pi#buje jejich pomoc a podporu. Pouze jedna matka

uvedla, Ze i po zjighi poruch deni Zzadnou efektivitu nevnima.uvedenych vysledki
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lze usuzovat, Ze §asné poskytnuti odborné pomoci je velmi dlezité a p‘inosné

jak pro dité samotné, tak i pro jeho rodte.

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé

Individualré vzcklavaci program?

Tab.¢. 15 — Respektovani dopaani PPP Zakladni Skolou

RI| R2|R3[R4|R5|[R6|R7| ¥

1 | Ano, respektuje X X X X X X 6

2 | Ne, nerespektuje 0

3 | SpiSe nerespektuje 1

4 | Ma VP X| X x| 3
Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Z celkového pétu 7 dti navStvuji 3 ddti specialni Skolu, kde maji individudn
vzklavaci program. Ostatrityii déti navSevuji zakladni Skolu v mistsvého bydligt,

z toho ti matky uvadji, Ze se ditelé snaZzi jejich déti pomoci ve vyuce a dopoteni PPP
Skola respektuje. Pouze jedna matka uvedla, Zerd&grd PPP Skola spiSe nerespektuje,
pouze vyjime&né nektery z Witeld obcas ditti vypomize. Z vyjadeni respondentek
je mozné usoudit, Zespoluprace rodiny — Skoly a pedagogicko-psycholodiého
poradenstvi nefunguje tak, jak by skut€éné méla, tedy tak, aby vedla ke zmirgni

potiZi a co nejlepSimu zvladnuti tiva béhem Skolniho vzdlavani.

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
Tab.¢. 16 — Asistent pedagoga

Asistent i vyuce R1| R2| R3| R4 | R5 | R6 | R7
1 ANoO X X
2 | Ne X X | X X| X

Zdroj: vlastni vyzkum

alin M

Shrnuti:

Na otazku, zda ma ditpii vyuce asistenta pedagoga, odgaily z celkového pétu
7 dotazanych kladn pouze 2 respondentky, jejichzstd navstvuji specialni Skolu
z divodu €zkého mentalniho postizeni. Ostatnichiléti asistenta pedagoga H vyuce

nepotiebuje.
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17. Domnivéate se, zeystém pomoci dtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti
je vCeské republice & ve VaSem regionu dostané dimenzovan piipadré

je nedostatn¢ rozSten?

Tab.¢. 17 — Informovanost a poskytovani pomoci rodin&iRv

R1| R2| R3| R4 | R5 | R6 | R7 >
1 | Ano, domnivam se, Ze je dostatéd a 0
rodice jsou o ni informovani
2 | Ano, je dostatmna, avSak informovanost |0 X 1
této pomoci je nedostated
3 | Ne, domnivdm se, Ze tato pomoc nenk X | X X 4
dostaténa
4 | Nevim X | X 2

Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

Na otazku, zda je systém pomoditem i rodtam prectasré narozenych &i v CR

a vdaném regionu dostatg dimenzovan se 4 respondentky z celkového
poctu 7 domnivaji, Zze je nedostatd, 2 respondentky oséem obdobném nedi a nic
takového jim neni znamo. Vyjéty se, Zze by pomoc rady uvitaly. Uvedly, Ze chybi
organizace¢i kontaktni osoba, na kterou by se mohly kdykolibraiit s Zadosti

0 pomoc¢i radu. Pouze jedna matka uvedla, Ze ve velkycistech ®jakd pomoc
postizenym &tem urkité je, ale konkrétni pasdomi nengla. Z vySe uvedeného
se da predpokladat, Ze rodée predéasré narozenych dti pocit’uji velky nedostatek
informaci k dané problematice, a sotiasré rodi¢im predéasné narozenych dti chybi
kontaktni misto, organizace ¢i jakakoliv pomoc, kam by se v ffipadé potieby

po propusténi ditéte z nemocnice mohli kdykoliv obracet.
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18.

Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit p¥ipadné zmény tohoto systému,

jaké byste navrhla?

Tab.¢. 18 — Navrhované zimy v systéemu gé

R1

R2

R3

R4

R5

R6

R7

Pomocklinického psycholog: (podpora
rodici)

X

~

n

Roaming in lazka na JIP

X

w

Samostatn@okoje pro dité a matku —
negeetrzity kontakt s dé&em pod
dohledem |ékal a sester

X

[e2][e)]

Kontaktni osobe — socialni pedago pro
jakoukoliv pomoc a potebu pro Vas

VasSe di¢, a to od narozeni az do Skolnich

let

Komplexni centrum (poradna) pro
sledovani vyvoje a prevencispecialisté
z mnoha obar na jednom mig), a to
minimalre do obdobi Skolniho &ku
ditéte

Navstévovala byste s di@tem toto
centrum, i kdyby nemélo zadné potize

— tedy jen zdvodu prevence tzv.

Jrizikového novorozence“?

Uvitala byste rozSiteni socialnich
sluzeb?Pokud ano- jakych?

Pedagogicka, specid pedagogicka
pomoc pro dité

Détsky psycholog/psychiatr

Kontakty na centra rané @& a jiné
sociélni sluzby

11.

Informaéni materialy, prezentac
v médiich, ¥tSi publicita obech

12.

Rozsfeni powdomi o této problematic
mezi veéejnosti

D

13.

Zakladani dobrovolnych organizaci

rodi éa

Zdroj: vlastni vyzkum

Shrnuti:

V navaznosti na otazku, tykajici se naslednéhcesystpomoci a g pro éti a rodce

piedcasré narozenych &i bylo respondentkam prafipadnou zrdinu systému navrhnuto

nékolik variant, které by dopotily, ¢i nikoliv. VSech 7 respondentek se jednaara

vyjadilo, Ze jako velmi pdtbnou vnimajipomoc klinického psychologa (jakoZto

podporu rodiu), dale kontaktni osobu — socialniho pedagogaa to od narozeni

az po obdobi Skolnich let jejich &li¢, na kterou by se mohly ¥ipact potiZici nejasnosti

kdykoliv obracet. Row&Z by vSechny uvitalypedagogickou a speciakpedagogickou



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyd studii, s.r.o. 64

pomoc pro di® a rozSieni powdomi o této problematicena veéejnosti. Déle by téwt
vSechny dopourtily roaming in laZzka na JIP, samostatné pokoje pro matku a dét

na JIP, Komplexni centrum (poradnu)pro sledovani vyvoje a prevenci(specialisté

z mnoha obar na jednom mig), a to minimald do obdobi Skolniho &ku ditte.

Je zajimaveé, Ze v souvislosti s Komplexnim centpgnm sledovani vyvoje a prevenci
pouze 1 matka uvedla, Ze by do daného centra ehedlittem z preventivnich idrodu.
Mezi dalSi doporeeni, které preferuji té#h vSechny respondentky, byly uvedeny
kontakty na centra rané pé&se, informaéni materialy, vétSi publicita a prezentace

v médiich. Celkem 5 respondentek by podpo zakladani dobrovolnych organizaci
rodici, 4 respondentky by dopaiily rozSiteni socialnich sluzeb (R1 a R7 uvedly, Ze by

uvitaly socialni poradenstvi a moznost hlidati pdo stanovenou dobu).

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpiredéasné
narozenych dti v CR?

R1) ,Nedoklubko, Sluzba rané p&‘. R2) ,Nevim, o tom jsem neslySela. MoZna jsou,
ale to spiS/eba rekde ve ristech, tady nic neni'R3) ,Vim jen, Ze existuje Nedoklubko*.
R4) ,Ne, zadné organizace neznamR5) ,Zadné organizace neznam'R6) ,To teda

nevim, ja to neznamR7) ,Rana p&’e pro nevidomé*.

Shrnuti:

Pouze 2 respondentky uvedly, Z&dv o ¢innosti dobrovolného sdruzeni Nedoklubko,
1 respondentka ma p&lomi o SluzB rané pée a 1 respondentka zna sluzby, které
zaji¥uje Rana p& pro nevidomé. Zbyvajici 4 respondentky Zadnowmegci v ramci
CR neznaji. Ze zjighych vysledk je mozné usuzovat, zelkova informovanost o dané
problematice je v ramci Siroké véejnosti témér minimalni a je feba pevazri rodinam
piedtasré narozenych &i, jiz v pribéhu hospitalizace dite na JIP, zprostdkovat
dostatek pdaebnych informaci.
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20. Do jaké miry pred¢asny porod zrénil Vas Zivot a pohled na s¥t?
Tab.¢. 19 — Vliv gedcasného porodu na Zivot matky a rodiny

R1 | R2| R3| R4 | R5 | R6 | RY >

1 | Ano, ovlivnilo to n#j Zivot, ale spiSe jen X X 2
zpoadatku

2 | Ano, zngnil zcela zasadn X X X 3

3 | Ano, znEnil zasad# i Zivot celé rodiny X X| 2

Zdroj: vlastni vyzkum
Shrnuti:

V zawru rozhovoti vSechny respondentky uvedly, Ze jim fedéasny porod a nasledna
pée o di€ zmeénily zZivot. Rovniz shod® uvadji, Ze sivice vazi zdravi a Zivota iibec
casto uvedly, Ze je po dlouhou doprovazel strach o di€. Jedna matka uvedla, Ze si je
védoma ehnané p& o své dit, a to pra¢ z podedomého strachu, které o &idlouhée
roky n¢la. Pouze jedna respondentkaéldgd, Ze ji z divodu postizeni ditte
opustil pFitel a zistala s digtem sama Ostatni matky naopak uvedly, Ze praedina
jim byla velkou oporou. Ze zjiSeénych vysledk je mozné se domnivat, Zdéeptasny
porod znamena nejen pro &itale i matku a celou rodinu velmi zasadni Zivaiwiat,
tim spiSe, pokud je ditzavazg postizené. V pib¢hu rozhovol bylo u respondentek
zjevné, Ze vzpominky na dobieptasného porodu a dalSisice, kdy jejich &ti bojovaly
0 Zivot, jsou pro & stale velmi bolestné, maminky se rozesrlytmékterym se ch#l hlas
a objevily se i slzy vé&ch. Z vySe uvedeného Ize jen dopsituaby rodinam fedcasre

narozenych &i byla was poskytnutaifedevsim psychologicka podpora.

9.2 Pripadova studie

V této kapitole bych rada uvedl&ipadovou studii jednoho Zgkasre narozenych &ti.
Jde o chlapce, ktery se narodil ve 33 + 4 g. t.ninehlapce je zidrodu ochrany osobnich
Gdaji pozmenéno. Adam, nyni ve &ku ¢trnacti let, ma od sedmi let diagnostikovano
ADHD, poté ADD, specifické poruchycani. V ramci pipadové studie jsem kombinovala
raizné techniky stru dat. Matkou Adama mi byly poskytnuty osobni dwolemty, které
jsem analyzovala, dale jsem uskuméa rozhovor s Adamem a jeho matkou. Cilem
piipadové studie je snaha o porozminprediasré narozenym &em v jejich mnohdy

nelehké Zivotni situaci.
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9.2.1 Rodinnad anamnéza

Chlapec pochazi z apIné rodiny s mladSim bratremik® (41 let), sedoSkolské vz&ani
S maturitou, otec (45 let), vysokoSkolské &ladi. Otec levak. MladSi bratr (9 let),
navstvuje nyni 4. rénik ZS, prospch s vyznamenanim. Dalsi RA bezvyznamna.

9.2.2 Osobni anamnéza

Pribéh thotenstvi — rizikovééhotenstvi, ve 26 g. t. hospitalizace matky predeasre

hrozici porod, provedena maturace plic.

Porod — porodr 33. tydnu, po odtokuciré pl. vody, spont. zahlavimigkotny, alterace
ozev ve Il. dol¥, rodi se silré nezraly, hypotonicky chlapec s bradykardiemi, KiSen.
Apgar skére 5,8,8. Porodni hmotnost 2050g/43 cmi€lozen na JIP.

JIP — pro respifi distressnutna intubace do 12-ti hodin po poroduJPV celkem
do 7 dne po extubacinutna trvale kyslikova atmosféra. UZ CNS zcela v mmé,
ocni vySeteni bez znAmek ROP Neurologicky nalez, az na chgdi vzpimovaci
mechanismy naiiBku fysiologicky. Vaha i propustni 2480g.Doporuéena pravidelna
poradenska pé€e v rizikové ambulanci, stimula&ni a rehabilitaéni terapie. Propu&n
do domaci p& 13. 4. 2001.

Dg.: Prematuritas 33. t. g., RDS Il st., chronické plichonemocréni v regresi, Anemie
nedonosenych.

Ambulance rizikové poradny — kontrola ve 4., 8.,, 15. nésicich ¥ku (dle gestace 2., 6.,
9., 13. m¢sicich ¥ku ditte). Vyvoj chlapce odpovidal gestamu wku, bez zavazf)Sich

potizi, doportiena rehabilitace ,Vojtova metoda“. DalSi sledov@eidiatrem.Matka

upozornéna na mozné vyvojove poruchy, fevazré mozné poruchy chovani, poruchy

uéeni, které se mohou projevit az ve Skolniméku ditéte.

Zdravotni stav déte — chlapec sledovan v ambulanci metabolickychugtorpro deficit

alfal-antitrypsinu, atopicky ekzém, endokrinologie tZka jodopenie, velmicaste
respirg&ni infekty, obstrukni bronchitidy, laryngitidy, st. p. parapertuss&R; sledovan
na alergo-imunologii, dalesiné dtské onemoaini, atkovan.

Psychicky vyvoj - chlapec od narozetiid jedl, v noci s€asto budil.Ve 2. letech ¥ku

ditéte matka poprvé navstivila s chlapcelétského psychologa z divodu projevujicich
se problémi s chovanim Chlapec byl uzaeny, nensl rad zn€nu, byl citlivejsi, prehnart
reagoval na zevni poédty, divoky, ¢asto se vztekal, kratce neovladatelny, avetivy
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jak k cizim lidem, tak k cizimu prasdi. Snadno se rozéwal, byl hlwny, neukazany,
energicky — mil potrebu neustalého pohybuid3kakoval z jedné htky na druhou,
rozbijel je, hazel s nimi. Emoce projevoval extrémnzpisobem - zoufaly p&
vrhal se na zem, kopal, Skrabal, kousatifda metoda ,pevného objeti“ odiidy
Prekopové). Urdl byt ale také laskavy, mazlivy, nadSeny, veselytipny. Rad sicetl
pohédky, ndl rad zviatka, rdd chodil do zoo, aleghpanicky strach ze jis Psychologické
a neurologické vys&ni bylo v normi. Dopori&éena metoda Revného objeti*

od PhDr. Jiiny Prekopové po dobu vzdorovitosti — s efektemp@oten dtsky kolektiv.

MS — nastup do MS ve 2,5 letech na 4 hodiny deie Skolce se jevil jako poslusny,
ale odtazity, neodmlouva, nevzteka se, je spidaair— takovy pozorovatel, stohi piilis
nekomunikuje, nes#ty. Z pohledu ditelek je bezproblémovy, ale pomalejsi, vakav

dlouho u jedné€innosti nevydrzi. Velméasta nemocnost.

9.2.3 Pedagogicko — psychologické vySeani

Odklad povinné Skolni dochazky — v Sesti letechajpbé na Zadost matky provedeno

v Pedagogicko-psychologické porg&dodborné posouzeni pro zahajeni Skolni dochazky.
Dité neni primérené duSevré vyspélé pro zahdjeni Skolni dochazky zdvodu
nezralosti a mér rozvinuté grafomotoriky. Doporuéeni odloZeni z#atku povinné

Skoleni dochéazky o jeden rok.

Z&kladni Skola —chlapec nastoupil do prvniho r@&niku v 7 letech ¥ku, do Skoly

se velmi &Sil. Bohuzel velmi brzy se z#aly projevovat potize Casto zapominal tkoly,
nepamatoval si, co ve Skole probirali, nebyl schoge zapamatovat text basky,
mel problémy s pismem, tr@l vykyvy, byl nesoustedény, Uzkostny, z&al se bat pani
ucitelky a odmital chodit do Skoly. Pani ditelka se vyjatila, Ze chlapec je pomaly,
nesSikovny a Ze je to nutno vzit jako fakt. Pedagkmi— psychologické vyS&ni
nedopordila, nicmér matka nakonesama pozadala o doporteni do PPR neba

se potiZze sdenim stéle stupvaly.

PPP 1, rok 2010 chlapec nastoupil do 3.dmiku ZS.

Z vySeteni: chlapec uzaiensjSi, psychomotorické tempo je pomalejSi,ipbtije na praci
klid a vicecasu. Instrukce jer¢ba zadavat sténé. Kolisa pozornost i kvalita kratkodobé
paneti. ChudSi slovni zasoba a slabSi vyfadici schopnosti. Zakladni myslenkové
operace dostata¢ rozvinuty, vySSi (abstrakce, logika, analytika)sdd nerozvinuty.
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OmezewjSi prostorova fedstavivost a chapani prostorovych viatahSchopnost
kvantitativnino usuzovani je snizena, chlapec Zldéez obtizi mechanické postupy
i jednoduché fiklady, slozitjSi vlivem nerozvinutosti vysSich schopnosti jiz A&tualni
arover rozumovych schopnosti se nachazi v pasmu Sirghyjovykony v jednotlivych
tlohach jsou poirné rovnonerné rozlozeny.Cten&ské dovednosti se pohybuiji v pasmu
praméru, ¢teni je téndi bezchybné. Informiai zisk z gecteného je postaljici, reprodukce
textu strénd v zavislosti na chudSi slovni zasoly diagnostickém diktatu ojedile
nespravné rozliSovani hranice slov v pismu, v opigdirglé vynechavky diakritickych
znameének. Nizky uchop a vyeni psadla, pismo je velké, neurovnané. Slabsirvyko
ve vnimani a zapamatovani si prostorovych vktahmanipulace s prostoreinateralita

zk¥Fizena— dominance levé ruky a pravého oka.

Zawr: Aktualni drové rozumovych schopnosti se nachazi v pasmu SirSmyor

Grafomotorické obtiZze se tikenym typem laterality.

Doporweni: Ve Skole nutna modifikace&iva, v hlavnich pedmetech vytipovat chlapci
zakladni divo. To vyswtlovat s maximalnim vyuzitim nazornych pboek, ponechat
vzdy dostatel¢asu na jeho zafixovani, teprve poté zkouSet. Nandrné chlapce zkouSet
z wtSich Usel, spiSe jen z aktualnihotiva. Je teba mu @ praci v gipac potreby
pomahat. V fipad selhdni umoznit opravit si znamku jednodusSitivam. Pokusit
se o0 Upravu uchopu psacihaima ditttem a rozvijet grafomotorické schopnosti. VyuZivat

seSity s pomocnymi linkami, ve Skole shoviggosuzovat nizsi kvalitu pisma. Chlapec

potrebuje klid, vicetasu, v pipact anavy je teba mu datfestavku.

Vyjadieni matky: VySeeni v PPP vnima jako velmitiposné. Potvrdila se jeji obava,

Ze chlapec se nevyviji zcela v n@m nejde o jeho naschvaly ve vztahuripmw

a Skolnim vysledkm, ale jsou pro to objektivnitgtody. Popisuje to jako ,velkou ulevu*,
kdyz vi, kde je problém. Na zakkadloporieni se snazila o komunikaci s vyiici,
zakoupila seSity a poimky pro levaky, ale seSity nebyly Wuwjici povoleny

s odivodrénim ,Ze se neiiive od ostatnich odliSovat”, ale m4 je vyuZivat pea domaci
piipravu. Matka uvadi, Ze zpravu a dop@mi z PPP sice maji, ale bohuzel jim nebylo
nijak zvla¥ doporieno, jak s chlapcem v domactigraw pracovat. Syn pétboval
maximalni klid a pohodu, ipstavky a postugnse zdéaly objevovat prvni vysledky
zlepSeni. Pomoc, uétnost¢i podporu Skoly uvadi jako zcela nedostatsu. Jakmile
zatina sdm Adam vnimat prvni asgchy a zlepSeni ve Skolnich vysledcich, jeho usili,

snaha a pracovitost se rapidé zvySuje a je velmi gastny za kazdou vybornou
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znamku. Velmi zésadni je také poloZeni otdzky u zkouSemdba’ jakmile zcela
neporozumi zadani, neni schopen se dale jiz zokiehtr vzdava to. Maximairse snazi.
Jeho prosgch se zlepSuje, prospiva svyznamenanim. VSe jey p&livé a domaci

pripraw.

PPP1, rok 2012¢chlapec nastoupil do Fidy

Scholarita: dle Skoly je celkova uravékolniho prosgchu velmi dobrd, vykonnost as
trpi vykyvy. Retrvavaji potize v psani i matematicegesStire problémy ve slohovych

pracich a referatech.

Z&wér: Aktudlni arové rozumovych schopnosti se nachazi na spodni hrpagna Sirsi
normy s mirgjSi prevahou slozky nazorné u chlapce se znAakHD. Pisemné projevy

negativré ovliviuji specifickédysgrafické obtize

Doporieni: | nadale zohlgavat nizsi kvalitu pisemnych a grafickych prajeWhodné
vyuzivani koreknich a kompenzaich ponticek — kopirka, PC, sttné gehledy wiva

a gramatiky. Umoznit i alternativni formy z4pisusgna verze, kratSi zapisy). Omezit
mechanické &eni fakfi bez SirSich souvislosti. #¢zn¢ oweiovat spravné pochopeni
zadani udkal, respektovat obtize Zzaka v prostorové orienta@piym slepé mapy, atlasy,
casové osy). Tolerovatiipadny motoricky neklidginnosti radji stfidat, vice chlapce
u prace kontrolovat, zjfévat po zadani, zda je ptetl a vi, co ma &at. Brat v potaz
zdailejSi vykony. Tolerovat vykyvy. V fipac Unavy z#adit relax&ni sekvenci.

Vyjadieni matky: B predlozeni zpravy z PPP se vwici vyjadila, Zze chlapec

dle ni Zadné potiZze nema a pokud by vicélctdk by w&ivo zvladal 1épe. Matka, 2dena
piistupem vydujici, se ohradila, Ze syn zlepSeni dosahl gdiky diagnostice jeho potizi

a pravidelné doméaci fijpraw, ale redevSim diky velké snaze samotného chlapce.
Nasledr se situace uklidnila a panéitelka za&ala byt vsiticnéjSi a spoluprace s rodinou
se z#ala rozvijet. Prvotni negativnifigtup vyw@ujici se postuph zmenil ve vsticnou

spolupraci s rodi.

PPP2, rok 2014 chlapec nastoupil do Gidy

Z vySeteni chlapec ochothnavazal dobry kontakt, je snazivy, usravy, pro vyseaeni
je dostaténé motivovany. Pracovni tempo je v nafnpozornost kolisajici, coz je patrné
zvla¥ s postupujici navou. Aktud@rzjisténa celkova urovenadani se pohybuje v pasmu
praméru. VSeobecné znalostigmérné, schopnost logického myslentipernd, prakticky
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usudek odpovidasku. Vizuomotoricka koordinace lehce sniZzen&. Kotraee pozornosti
podpiimérnd. Slovni zasobafiméerena. Ve zkouSce kratkodobé paindobry vysledek.

Socialni tsudek gmeérny. Pismo dysgrafickeé, znamky dysortografie.

Zawer: U chlapce, 13,2 let, aktu@rzjisttno celkové nadani v pasmuipiru, neverbalni
(nazorovaxast v pasmu spodnihotpnéru, souhlasna levostranna lateralita specificka
porucha uéeni dysgrafie, znaky vyvojové poruchy &eni dysortografie.
Diagnostikovan ADD syndrom (na zaklad neurologického vyseni). Jedna se o Zaka
se specialnimi vzdlavacimi potirebami — zdravotni znevyhod#ni, ma narok
na vzdélavani dle 8 16, odst. 3 zdkon& 561/2004 Sb. (Skolsky zakon).

Doporuteni: Ve 3Skole zohlednit potvrzené skiresti dle zpravy z PPP, zamezit
piettZzovani ditte, gihlédnout k jeho aktualnimu stavu. Instrukce k tkolpro chlapce
by mely byt kratké a jednozraé. Ugednosiovat ustni formu zkouSeni. Ponechavat
dostatekéasu k vypracovani Ukbla zejména ke kontrole. Hodnotit jen to, ccsditihlo

vypracovat. Individualni tempo i kvalita pozorngstiu vrozené.

Vyjadieni matky: Matka velmi pozitivh oceiuje pistup PPP2, ievazri vysetujici

odborné psycholozky. Matka byla seznamena s dépoimm pro Skolu. Matka
je prekvapena, ze vipdchozi PPP diagnostikovali poruchu ADHD bez negického
vySeteni. V ZS opét zména vyuéujicich, pievazna wtsina zpravu a doporuteni

neakceptuje, k jeho potizim nepihlizi.

Vyjadieni Adama Adam nyni navévuje 7. rénik ZS. Uvadi, Ze je velmi malc:iteld,

ktefi se mu snazi v pbéhu Skolnich let p vyuce pomoci, dat muippisemkach &tsi cas
na vypracovani, nedomniva se, Ze by byl hodnoaekjinez ostatni spoluzaci. V tomto
Skolnim roce vnimda, Zze mu velmi pomaha patifelka z matematiky a fyziky (kterou
jiz zminovala matka). Ostatni karftonu Zzadné ulevy dle dopateni PPP nedavaji. Tedy
z celkového pdétu 7 vyuéujicich je pouze jeden, ktery akceptuje doporteni PPP
a snazi se chlapci pomociRovréz chlapec uvadi, Ze je pra&jrvelmi dilezita pomoc
rodi¢t, Ze gipravu sam byéfko zvladal. Bavi hoétocvik, informaini a komunikani
technologie, hudebni vychova a sportovni a pohyboichova. Jeho celkovy prosgh
za |. pololeti 7. réniku z celkového pu 15 gedmeta byl: z peti predneta znamka
vyborna, ze sedmi ipdnett zndmka chvalitebna, zeritprednett znamka dobra
(anglittina, tmcina, zendpis). Chovani velmi dobré.

mimoskolni¢innost — fotbal, florbal, rykd&ky krouzek, sportovni krouzek, stolni tenis
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kamaradi — velmi vlidnyttdni kolektiv dti (v¢etrg jejich rodit), coz dle matky i zcela

zasada ovlivnilo jeho pivodni bojacnost a odtazitost, drzi ,partu”

zajmy — kol€kové brusle, kolo, vybognlyZuje, plave, hraje fotbal, florbal, squash, stol

tenis, péitace

charakter, vlastnosti — sportovni typ, hodny, tiesty, kamaradsky, pravdomluvny,

dobrosrdény, kamaradsky, rad se &m, bezproblémovy, komunikativni

9.2.4 Diagnoza

ADD, specifické vyvojové poruchy Skolnich dovednogtlysgrafie, dysortografie),

souhlasnd levostrannd lateralita.

9.2.5 Prognéza

Vzhledem ktomu, Ze se jedna o chlapce s ,perinatZhezi“, v jehoz disledku jsou
zjevné shora uvedené vyvojové poruchy, neda iselpokladat, Ze dojde k Uuplnému
vymizeni vSech symptoin Pouze pravidelnou, pévou pripravou a vgicnou spolupraci
se Skolou je mozné za aktivnih&igtupu samotného chlapce dosahnout zlepSeni Skolnic
dovednosti, znalosti a dobrého Skolnimu p¥okp. Chlapce je itba stimulovat

a motivovat. Dlezita je jeho snaha a zjevné vysledky. Proévybudouciho povolani

je vhodné vySeéeni specialnim pedagogem s naslednym da@eoiim vhodné profese.

9.3 ZAVER VYZKUMU

Ve své bakalské praci jsem si zvolilactyii vyzkumné otazky. Prosdnictvim
polostrukturovaného rozhovoru s respondenty a malgilcimi otazkami jsem se snazila

na otazky najit odpadi, tedy stanovit hypotézy.

Vyzkumna otazka ¢. 1 - Da se u fedtasrt narozenych &i predpokladat

zvysene riziko vyskytu odchylek ve vyvoji?

Souwasti mého vyzkumu bylo 7igdiasr® narozenych é&i ze vSech kategorizaich
skupin, z toho se jedno diharodilo do 27+6 g.t., jedno ditlo 31+6 g.t., a do 32+0 g.t.
a dale se narodily 4¢td. Jedna se o 5 chlapca 2 divky. Dalo by seipdpokladat,
Ze nejvice potizi by sy mit déti nejdiive narozené, tedy do 27+6 g.t. Tentedpoklad
se potvrdil, nebt ditt matky R7, které se narodilo do 27+6 g.€lannejen po porodu,
ale i vpabéhu dalSiho vyvoje nefiSi paet potizi. RovdZz se vSak potvrdil fakt,
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Ze zdravotngi vyvojové potiZze se vyskytuji i it z ostatnich skupin. TéfhvSechny dti
(6 ze 7) ngly dechové potize, 3t mély nutnost dechové podpory, intubace a systémovou
infekci. Dw déti mely vrozené vyvojové vady. DitR4 (do 31+6 g.t.) ®lo vrozenou
vyvojovou vadu mozku, hydrocefalus. BIR5 (32+0 a dale) &ho vrozenou vyvojovou
vadu tzv. Fallotovu tetralogii (cyanotickd vrozesd@leni vada) a Di Geoly syndrom
(mikrodel&ni syndrom postihujici Siroké spektrum organovygité&mi, hlavre srdce
a imunitni systém, hG¥e byt i roz&p). Nejvice potizi @y déti maminek R1
(do 31+6 g.t.), R2 (32+0 g.t.) a R7 (do 26+6 g.0¢dna se tedy oétl ze vSech
kategoriz&nich skupin. Neda se tedy jednoamaiici, Ze by @ti z konkrétni skupiny @iy
vétSi predispozice potizi po porodu, nez skupina @ridad se dle mého vyzkumu
piredpokladat, Zze je u vSech fedéasré narozenych dti zvySené riziko poporodnich

komplikaci.

Vazna onemoai ¢i vyvojové poruchy se mohoaobjevit v prabéhu prvnich dvou let
véku ditéte. Dle vysledk vyzkumu n&ly témetr vSechny ¢éti (u 6 ze 7) opakované infekce
dolnich cest dychacich, ¢ehoz se da usuzovat, Zdegasré narozené &i maji
vySSi predispozici k tomuto onemae. Druhou nejasgjSi poruchou, ktera se ibe
u dti objevit je neprospivani a poruchastu (celkem u 3 &i). Jedno di& meélo
gastroezofagedlni reflux, ktery se u nedonoSenythvgiskytuje pongrné ¢asto. Nejvice
vyvojovych poruch a potizi &lo dit R7 (do 26+6 g.t.), jez &0 DMO, mentalni
retardaci, ROP, epilepticky syndrom a opakovanekicé dolnich cest dychacich.

DalSim obdobim, ve kterém se mohou objevit vyvojpatize jepiedSkolni a Skolni ¥k.
Konkrétni potize dokazalo specifikovat jen 5 resjmriek ze 7, nelfodwve déti maji
od narozeni mentalni retardaci.aMvyzkum se tedy v tomto obdobi z0Zil na Btid
Zajimavé je, Ze dle mého vyzkumu se celkem uéd d5 objevily poruchy &eni.
Zpravidla se jednalo o dysgrafii, dyslexii, dyskalk a dysortografi. Rov&z
se u pevazné wtSiny ckti (3 z 5) projevily potize se #einovanim se do kolektivu,
¢i strareéni se kolektivu a s tim souvisejici utemost. Extrémni vzdorovitost, poruchy
pozornosti a zikZzena lateralita se objevili celkem u 2tidz 5. Ojedigle se pak vyskytla
hyperaktivita, neklidné spani, poruchy ADHD, ADDsyphicka labilita a poruch#eci.
Dle zjiStnych vysledk se da usuzovat, Ze se tegasrt narozenych &i mohou

v pozdjSim wku objevit fevazri potize s tenim a se zgenovanim se do kolektivu.
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Na zaklad shora uvedenych Udag mého vyzkumu Ize vyvodit hypotézuU: predéasné
narozenych dti, a to u v8ech kategorizénich skupin, se d& nejen v poporodnim,

ale az do Skolniho obdobi pedpokladat zvySené riziko vyskytu odchylek ve vyvaj

Vyzkumna otazka ¢ 2 - Jsou dti  sperinatadlni zé&Fi sledovany

ve specializovanych poradnach a jak dlouhou dobu?

Predtasré narozené &i jsou viadu mnoha tydin az nesial v negetrzité péi lékaru
na odalenich JIP. V poporodnim obdobi se u mnohych z midkytnou fizné zdravotni
potize a vyvojové vady. Dle mého z§ist z pfizkumu bylo po propudhi cti z JIP
doporieno 6 respondentkdm ze 7 sledovani vyvojétalite specializované ambulanci
pro rizikové dti. Intervaly kontrol se zpgtku pohybovaly v rozmezi tydn nasleds

v rozmezi dvou rsial do cca 1,5 roku dite. Jako finalni uvéagi vSechny respondentky
kontrolu v poradd ve dvou letech &ku dittte. Jedna respondentka uvedla, Ze &atit
chodila pouze do kardiologické poradny twddu vrozené sraai vady. V gipack,
Ze se vpib¢hu dalSich let objevovaly u ¢d razné potize, musely si matky
specializovanou pomoc aktigvyhledat samy. Na zaklaghora uvedenych udag mého
vyzkumu lze vyvodit hypotézuDéti s perinatalni zatézi jsou po propuseéni z JIP

sledovany v ambulancich pro rizikové dti, a to pouze do dvou let ¥ku ditéte.

Vyzkumna otazka ¢. 3 - Jsou rodie dostatené informovani o moznych vyvojovych

rizicich?

U prediasre narozenych &i se v ptibéhu jejich vyvojemohou objevit mozna rizika
jejich dalsiho vyvoje Rodie by n€li byt o moznych rizicich paieni nejen
po propu&tni z JIP, ale také po ukdeni sledovani v ambulancich pro rizikowidkde,
jak se potvrdilo, jsou sledovany pouze do dvouviku ditte. V okamziku propushi

z JIP ti matky nebyly wvibec upozorény na mozna rizika, ostatéfy¥i matky na mozna
rizika upozornény byly, ale jednalo se o &i, u kterych byla vrozena vyvojova vada
tedy DMO, vada srdce, genetickd vada a mentalaidate. Na mozné kognitivni poruchy
byla upozorgina pouze jedna matka. Na zakladhora uvedenych Gdag mého vyzkumu
lze vyvodit hypotézu: Rodi¢e predéasné narozenych dti nejsou dostaténé
informovani o moznych vyvojovych rizicich, které sev pribéhu vyvoje ditéte mohou

objevit, zvlast€ pak v obdobi Skolnich dochazky.

Vyzkumna otazka €. 4 - Je pediasré narozenym &em a jejich rodinam poskytnuta

nasledna odborné socialni pomoc?
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Jak jiz bylo vySe potvrzeno,igrkasre narozené &i jsou sledovany v ambulancich
pro rizikové @ti pouze do dvou letdku. Poté jsou &i v p&i pediath, ktefi, pokud zjisti
piipadné zdravotni potizeli vyvojové vady v poz&Sim wku, dopordi ditéti
specializovanou pomoc. Dle mého vyzkumu byla po ng&oi sledovani vyvoje
ve specializované ambulanci pro rizikovétid(tj. ve dvou letech) pouze 2é&@m
z celkového pétu 7 dopordena dalSi specializovana pomoc. Jednalo se pouy eli,
které se narodily s vrozenou vyvojovou vadou.¢Rd nElo vrozenou vyvojovou vadu
mozku, hydrocefalux, jako dalSi specializovana porbgl doporden neurolog, ahni,
rehabilitace a neurochirurgie. Dit¢ R5 nelo vrozenou vyvojovou vadu tzv. Fallotova
tetralogie a Di Geofiy syndrom a jako dalSi specializovand pomoc bylhidrauta
rehabilitace. AvSak jednotlivé déti dotazovanych respondentek se pitbéhu vyvoje
néjakym zpisobem potykaly s fiznymi vyvojovymi ¢ zdravotnimi potizemi, a to si
matky jiz odbornou pomoc musely aktévrvyhledavat samy. Jednalo sdeyazri
o odborniky z oboruoéniho |ékafstvi, rehabilitace, psychologie, endokrinologie,
psychiatrie, neurologie, logopedie, pedagogicko - sypchologického poradenstvi,
ale také napr. Spol&nost pro ranou p&i. Mnohé handicapy nejsou zjevné, jsou skryte.
Jedna se ipdevSim o vyvojové poruchy v chovani (ADHD), satihb, emdéniho,
kognitivniho¢i mentalniho vyvojeVSechny respondentky shod&uvedly, Ze by uvitaly,
kdyby jejich ditéti byla po ukonéeni sledovani ve specializované ambulanci
pro rizikové déti nabidnuta dalSi specializovana¢i odbornd pomoc V pripadc
vzniklych potizi newdély, na koho se obratit. ZvlaSpak respondentkyéti s mentalnim
postizenim uvagi, Ze maji velky problém se zorientovat v otazk&dtialni podpory,
na co maji¢i nemaji narok. Rode pocituji velky nedostatek informaci k dané
problematice,chybi jim kontaktni misto, organizaceci jakakoliv pomoc, kam by se
v pripact potteby mohly kdykoliv obracet. Jako velmi paibnou respondentky vnimaji
psychologickou podporu a kontaktni osobu — socialhd pedagoga a to od narozeni
az po obdobi Skolnich let jejich &ié. RovéZz by uvitalyKomplexni centrum (poradnu)
pro sledovani vyvoje a prevenci, kde budou spetélz mnoha obérna jednom mist

a to minimalg do obdobi Skolniho &u ditte a zakladani dobrovolnych organizaci
rodici. Na z&klad shora uvedenych Udajz mého vyzkumu lze vyvodit hypotézu:
Piedéasné narozenym détem a jejich rodindm neni dostaténé poskytnuta nésledna

odborna ¢i socialni pomoc.
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ZAVER
.Nemohu Ti ukazat svoji cestu, ale jsem ochotepa ni doprovazet, abys mohl jit gst
Dokud budes$ u & chci se o tebe starat a dodavat ti silu, abyshédel s radosti v srdci.

KdyZ klopytne§, chci ti dodavat odvahu, aby sezd@al* (Jahnova, Sobotkova, 2003,
s. 228).

Problematika fedcasré narozenych &i, nedonoSenost argrkasny porod, to nejsou jen
zdravotni problémyKazdy piredéasny porod ma swj pribéh, komplikace, prognozy,
ma také swuij osobni pribéh. NedonoSenost je sloZitstrukturovany problém, ktery
postihuje nejen matku a djtale také celou rodinu,ripuzné, odborniky, ale i Sirokou
verejnost. isledky pedtasného porodu mohou byiechodné, dlouhodobé nebo
celozivotni Predtasny porod znamena nejen pro¢dile i matku, otce a celou rodinu
vysoce stresujici z&tovou situaci. Jejich ro8lovska giprava neni zcela ,dokéena“
a nahle jsou katapultovani do zcela specifické asig) kterd neprovaziupodns
otekavanou radost a¢&sti z planovaného porodu, ale naopak pocity selhsmiutku,
zloby, viny a strachu o dit Kazdor@éné piibude vCR pies 8 000 rodin, které paji

0 predtasré narozené dit s riznou mirou perinatalni zéte. Jedna se tedy o velkou

socialni skupinu, ktera pof¥ebuje pomoc a podporu.

Pro empirickoucast mé bakalgké prace jsem si z&me zvolila ndhodny vzorek matek
pieccasreé narozenych &ti, které jsou v satasné dob ve stdi 7 — 16 let. Tuto skupinu
jsem si vybrala zammng, abych si owfila, zda se daji uipdiasr® narozenych &i

v pozdjSim wku (v pribéhu dozravani CNS)cekavat vyvojové problémy, jez mohou

pietrvavat do ¥ku adolescencé& dosglosti.

Predtasny porod znamena téfnwzdy separaci dig€te od matky, coZ ma negativni dopad
na utvdeni biologické vazby a citového pouta. Je velmie#ité, aby maminky iy
na oddleni JIP neomezenyristup, mohly se kdykoliv informovat o zdravotnina\si
ditéte, mohly se kdykoliv na ditpodivat, pohladit si jej, mluvit na¢p pripadre

jej i pochovat, nakrmiti klokankovat.

Dle vypowdi respondentek je zkuSenost takova, pievazna ¥tSina z nich mohla
za svym dittem na JIP dochazet kdykolivpo domlu¢ s personalemPro vSechny
matky bylo velmi stresujici, Ze se svym détem nemohly byt stale a musely odchazet
domi. V souvislosti s pobytem dte na JIP si respondentkyéabvaly nanedostatek

informaci o zdravotnim stavu digte a na nesrozumitelnost informaci kdy |ékdi
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pouzivali odborné vyrazy, kterym nerozélpn VSechny matky postradaly
psychologickou podporu, kterou by uvitaly

V okamziku propusténi ditéte z JIP byly na mozna rizika upozorrény jen matky déti,
u kterych byla vrozena vyvojova vada VSechny dti byly sledovany maximalné
do dvou let wku.

V pribéhu prvnich dvou let se uigvazné wtSiny diti opakovaly infekce dolnich cest
dychacich neprospivani a porucha fistu. Mentélni retardace se projevila u dvaitid

DMO a retinopatie nedonoSenych se projevila poutalitte.

Odklad povinné Skolni dochazky mélo celkem 6 d&ti ze 7. V obdobi Skolni dochazky
se u pevazné wtSiny dti objevily poruchy uéeni v rizné mie, zpravidla se jednalo
o dysgrafii, dyslexii, dyskalkulii a dysortografii. RovreZz se projevily potize
se z&lenovanim se do kolektivu, ¢ stranéni se kolektivu a stim souvisejici
uzawirenost Prevazna wtSina matek vSak odbornou pomoc vyhledala samaisiedki
vyzkumu vyplyva, Ze spoluprace rodiny, Skoly a PieRinguje tak, aby vedla ke zmdm

potizi a co nejlepSimu zvladnutiiva behem Skolniho vzélavani.

Rada bych poukazala na uvedenou ffjpadovou studii, ktera jednoznaé dokazuje,
Ze prekonani poporodnich potizi a zdaalizdravé di¢* nema v piibéhu svého vyvoje

jese zdaleka ,vyhrano“.

Z mého vyzkumu vyplynulo, Zeodi¢e predéasné narozenych dti pocit'uji velky
nedostatek informaci o dané problematice.VSechny respondentky shadruvedly,
Ze jako velmi potfebnou vnimaji psychologickou podporu a kontaktni osbu
— socialniho pedagogaa to od narozeni az po obdobi Skolnich lettelitna kterou
by se v pipac potizi ¢i nejasnosti mohly kdykoliv obracet. Da se tedy zasat,
Ze celkova informovanost o dané problematice je v ramcSiroké verejnosti témeér
minimalni.

V zawru meého vyzkumu respondentky uvedly, @ggedéasny porod a nasledna pie
o dité jim zasadré zménily Zivot. Shod® uvadji, Ze si vice vazi zdravi a Zivotdihec
a Ze je dlouhou dobu provazsfrach o dit. VétSina respondentek uvedla, Ze jim rodina
byla velkou oporou, jedna respondentka uvedla,iZzedivodu postizeni dite pritel
opustil a Astala s dittem sama. Ze zji&hych vysledk Ize usuzovat, Zpiedéasny porod

znamena nejen pro di€, ale i matku a celou rodinu velmi zasadni Zivotnizvrat,
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tim spiSe, pokud je ditzavazg a celozivot® postizené. | po dlouhych letech byly
vzpominky na dobuipdtasného porodu velmi citlivé a bolestné.

Z vySe uvedeného jednozimg vyplyva, Zepéte o predéasré narozené dti by se nenéla
sousf¥edit pouze na dobu prvnich dvou let ¥ku ditéte, ale minimalné do obdobi
Skolni dochazky kdy se projevuji potize g£@nim a s chovanim. Jak mnohé respondentky
uvedly, musely v pibéhu vyvoje dikte samy vyhledat odbornou pomoc, a téady
raiznych obot. Jednoznéné se potvrdilo, Zge velmi dialezita psychologicka podpora
rodi éum predtasré narozenych é&i bezprostdre po porodu, ale také mnohdyiigal nim,
pokud pedtasny porod hrozi. U mnohych matek seiZze projevit az pozii
posttraumaticka stresova poruchia.tedy nezbytna nasledna psychosocialni gg€nejen

0 pacienta samotného, ale i o celou rodinuSledovani psychického vyvoje &

s perinatalni z&Fi probiha pouze na jediném ndistCR, a to je v Perinatologickém centru
v Brn¢. Klinicky détsky psycholog pani Mgr. Hana Jahnova poskytujectpsipgickou
p&i nejen d¢tem, ale i maminkdmipdasrt narozenych &i. Ostatni centra vyuZivaji

klinickych psycholog z détskych klinik.

PIr¢ si uwdomuiji, Ze zkuSenosti respondentek, tykajici sakiasného porodu, jsou jiz
viadu 13 let mozna ne zcela aktudlni. Jak jsem jiedlav v teoretické ¢asti,
perinatologicka centra poskytuji stale rostouci likwapée a do domaci pé
je propou&ino stale vice &i, které by ped deseti lety sotvagzily.

V prabéhu mého vyzkumu a psani bakalé prace jsem &a moznost se setkat
s odborniky, kit se problematikouipdasré narozenych &i setkavaji v praxi. Jadba
tedy uvést, Ze s@asnym trendem mnoha perinatologickych praabye otevienost
rodiné. Maminka se podili na péo dit, neni pouze vroli pozorovatele. Pokud
to zdravotni stav dite dovoluje, koji své dif klokankuje, osvojuje si pt#bné dovednosti
pii oSetovani ditte, gipadre s nim i rehabilituje. Je vSak peba, aby byl personal
dostaténé vyskoleny, cemuz brani nedostatek finarich prostedki, se kterymi
se perinatologick& centra potykaji. Jako idealnbbka moznost spoteého pobytu déte

s matkou na oddeni. Bohuzel se jedna otfipi§ velké znény a naroky, a to nejen

po strance finani, ale také organizai a hlave prostorove.

V Ceské republice je staly nedostatek specializovanycbenter, kter4 by se touto
problematikou zabyvala. Existuje zde jediné Centkamplexni pée pro dti s perinatalni

zaezi, které bylo otekeno vroce 2011 ip VSeobecné fakultni nemocnici v Praze.
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Poskytuji naslednou pe piectasré narozenym &em, a to Zzad mnoha obdr

m.j. psychologie, psychiatrie, fyzioterapie, ergapge, logopedie aj.

Je teba zdraznit, Ze s problémy, tykajici se naslednéepé gediasré narozené i,

se potykaji i vysglé zapadni staty. Jak uvagVMultioborova analyza sotasného stavu
pé&e o prediasre narozené di v CR* (dostupna na http://www.czf.cz/), i vyde zapadni
zemt se potykaji s problémy, tykajici se zdravotnickélep zangiené zejména
na neonatalni @ na prevenci a @& o rizikové novorozence. Zprava upozornila
na nedostatek aktivit jednotlivych sié$ ohledem na kvalitu pé o ediasré narozené
déti a nekoncegnost v oblasti prevence a naslednéepdale poukazala na nutnostr’b
dat, ktera by umaiovala n&fitelna a srovnatelna kritéria.

Zawrem bych si dovolila uvést, Ze se potvrdila mojemdénka, Ze nasledné péi

0 piredéasré narozené dti je tireba se vice &novat, nebd@’ je nedostaténa. Prestoze
je kvalita poskytované gé v ramci perinatologickych center na®wé Urovni, je teba,
aby se prevenci a naslednécip@aSe zdravotnictvi také zabyvalo. N&gim udskalim
je vSak nedostatek finanich prostedki. Domnivam se vsak, Ze kdyby b ixazdém
perinatologickém centrgocialni pedagog ktery by vykonavakinnost jakési ,kontaktni
osoby“ po dobu vyvoje dite, nepedstavovalo by to tak vysoké finam naklady
a neonatologicka centra by dostavalatag informace oéchto dtech. Pedevsim by byla
poskytnuta naslednd pomoc rodinare@asré narozenych é&i, coz vnimam jako ifinos
nejen pro rodiny samotné, ale také pro socialniagediku, ktera by zde nasSla své

chykgjici misto.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

JIP Jednotka intenzivni &

g.t. Gesteni tyden

NIDCAP Newborn individualized Development Care and Assesit Program —

individualni vyvojo¥ zanméfena pée 0 novorozence a program sledovani,

hodnoceni
EAPM Evropska asociace perinatalni mediciny
PAS Poruchy autistického spektra
ADHD Attention Deficit Hyperactivity Disorder —gpucha pozornosti spojena

s hyperaktivitou

DMO Détska mozkova obrna

CNS Centralni nervovy systém

PVP Pervazivni vyvojové poruchy

SPU Specifické poruchyani

AS Aspergeiv syndrom

ROP Retinopathy od prematurity — retinopatie nedenych

VEGF Vascular endothelial gowth factor — Vaskui@ndotelialni iistovy faktor

(lokalnf injedni 162ba)

ORL Otorhinolaryngologie

CNeoS Ceska neonatologicka spofest

EFCNI Evropska nadace proge novorozené i
PPP Pedadogicko — psychologicka poradna
SPC Speciakh— pedagogické centrum

SVP Sedisko vychovné e



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyd studii, s.r.o. 85

KNTB Zlin  Krajsk&d nemocnice Tomé&se Bati Zlin

FN Brno Fakultni nemocnice Brno
RDS Respiratory Distress Syndrome — syndrom dezhiew
UPVv Uplna plicni ventilace

uz Ultrazvuk
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PRILOHA P I: OTAZKY POUZITE PRO ROZHOVOR

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gestmiho tydne
b) do 31+6 gestaiho tydne
C) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte?

3. Jaké potize nélo VaSe di€ po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP

ANO

NE

Dechové potize

Nutnost dechové podpory

Intubace

Potize s krmenim

Intolerance stravy

Systémova infekce

Vrozené vyvojove vady — udiee jakeé:

N0 WIN -

Jiné potize — uvite jake:

4. Nabidlo Vam pracovisg&, na kterém jste rodila moznost travit s di€tem ¢as na

JIP pouze po omezenou dobu, fijpadné jste mohla své di& navs&vovat neomezes,

mohli na JIP i Vasi piibuzni?

5. Co Vam pri pobytu VasSeho diéte na JIP nejvice schazelo?

6. Jaké jsteproZivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace die na JIP, po

propuséni a kthem vyvoje svého dite?

ANO

NE

Radost

Sesti

Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho matevi

Pocity viny

Zloba/vztek

PlO|O|NO |0 WINEF

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom




| 11 | Jiné - pokuste se popsat jaké: \

7. Byli jste v okamZiku propudhi ze zdravotnického Fiaeniupozornéni na mozna

rizika dalSiho vyvoje Vaseho digte?

8. Bylo Vam doporué¢eno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého

véku bylo VaSe dit sledovano?

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin

onemocréni, vyvojovych poruch?

ANO NE

Deétska mozkova obrna
Mentélni retardace
Retinopatie nedonoSenych - zavazné postiZzeki zra
PostiZzeni sluchu

Neprospivani, poruchastu

Epilepticky syndrom

Opakované infekce dolnich cest dychacich
Jiné — uvéte jake:

O INO|OPBWIN -

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech s&ku nabidnutadalSi

specializovana pomoe Pokud ano, jaka a kde?

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?

12. Byl VaSemu dikti doporuen odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa

nebo doporweni predskolniho za&izeni?

13.  Projevily se u VaSeho dit v pozdjSim véku (predskolni a Skolni&k) potize se
zaflenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchyuéeni (dyslexie, dysgrafie
dysortografie, dyskalkulie, dyspraxig)pruchy pozornosti, poruchy chovani, ADHD
(hyperaktivita s poruchou pozornostiADD (porucha pozornosti) - autismus,

Aspergeniv syndrom?



14. Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&
Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se doduweivze tato pomoc neéta dostatény

vliv na vyvoj ¢i napravu poruch Vaseho &ie?

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé

Individualné vzdélavaci program?

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga

17. Domnivéte se, Zzsystém pomoci dtem i rodié¢am predéasné narozenych dti je
v Ceské republice ¢ ve VaSem regionu dostané dimenzovan pripadré je

nedostatéeng rozsfen?

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit p¥ipadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc klinického psychologa (podpora &adli
2. | Roaming inizka na JIP
3. | Samostatné pokoje pro @i matku — netrzity kontakt s détem

pod dohledem Iéké a sester

4. | Kontaktni osoba -socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a
potrebu pro Vas i Vase dita to od narozeni az do Skolnich let

5. | Komplexni centrum (poradna)pro sledovani vyvoje a prevent
(specialisté z mnoha obhoma jednom mig), a to minimalg do
obdobi Skolniho &ku ditte

6. | NavStvovala byste s ditem toto centrum, i kdyby neflo Zzadné
potize — tedy jen zithodu prevence tzv. ,rizikového novorozence'{?

Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? Pokud ano- jakych?

7.
8. | Pedagogickd, speciélpedagogicka pomoc pro é&it
9. | Detsky psycholog/psychiatr

9. | Kontakty na centra ranédaea jiné socialni sluzby

10. | Informani materialy, prezentace v médiick{si publicita obect

11. | Rozs8feni powdomi o této problematice meziregnosti

12. | Zakladani dobrovolnych organizaci réili

Mate dalSi ndvrhy? Pokuste se mi je popsat.

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpredéasné

narozenych diti v CR?



20. Do jaké miry pred¢asny porod zrénil Vas Zivot a pohled na s#t?

Dékuji za rozhovor©



PRILOHA P Il: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R1

1. Porodila jste predéasné
d) do 27+6 gestmiho tydne
e) do 31+6 gesténiho tydne
f) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte?
Chlapec 2050 g/41 cm

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE
1 | Dechové potize X
2 | Nutnost dechové podpory X
3 | Intubace X
4 | Potize s krmenim X
5 | Intolerance stravy X
6 | Systémova infekce X
7 | Vrozené vyvojové vady — uidte jaké: X
8 | Jiné potiZze — uve jaké: X
4. Nabidlo Vam pracoviSg&, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as na

JIP pouze po omezenou dobu, fijpadné jste mohla své di& navS&vovat neomezes,
mohli na JIP i Vasi piibuzni?

,P0 porodu mi hned syna odnesli na JIPku a nikdomai nech#l 7ict. Do rana jsem
cekala, az pjde doktorka a Bco mirekne. Syn na tom byl velmi Spatiejakou dobu
mre nechali na porodnim odteni a jA& mohla za synem chodit, alédéla jsem,

Ze to sestram a dokton vadilo. Ale ja jsem za malym chodila@d, stala jsem u toho
inkubatoru gres den i v noci, alas jsem rla dovolené si ho v inkubatoru pohladit. Pak
se jeho stav moc zhorsil a odvezli ho na JIPkuir® mpemocnice. Ani mi to nikdo/iedl,
doSla jsem se na malého rdno podivat a on tam nabylylo strasny, malem jsem se tam
sesypala. Pak byla na jiné JIPce, tam jsefjakou dobu musela dojizdz domu a vozila
jsem odstikané mléko. Mohla jsem tam ale jezdit jen v réwsthodiny, coz byly askit
hodiny dend, vic ne. AZ byl na tom pakolika tydnech maly lépe, tak se tam uvolnila
na oddleni jedna postel pro matky, tak to uz jsem tamlanbyt s nim p&ad. Pak uz jsem

se 0 @] spis starala ja, koupala ho, klokankovali jsmenika si ho. Sice jsem od#tavala



mléko, ale on séat z prsu nedokazal. Na person@isiizu stZzovat. Na té druhé JIPce byli

vSichni Gzasni, jsem jim dodneg&th, Ze mi zachranili syna“.

5. Co Vam pri pobytu Vaseho digte na JIP nejvice schazelo?
.Na prvni JIPce, kde syn byl, tak se mnou v podstédtdo moc nemluvil. Mockrat se mi

stalo, Ze miekli, & odejdu, Ze mam jit na pokoj a ani jsemeadela proc. Kolikrat, kdyz
jsem stala u malého, tal¢iptroje zaaly piskat, ¥déela jsem, Ze je dto Spati, ale sestra
nikde, tak jsem je musela volat. Bylo to hroznévH jsem byla Upla psychicky na dh
Chodila za mnou jedna pani doktorka z gynekologjedma sesicka, znaly m, lezela
jsem tam dlouho/ed porodem, a ony se snazily se mnou mluvit. Mecjlsem ani Zzadné
navsevy, poad jsem jen cléta stat u toho inkubatoru, nemohla jsem spat, hgkm
vycerpana. Takze ta prvni JIPka, to byl hrozny zazidk druhé JiPce to bylo upimeco
jiného, tam mi nechyio nic ze strany personalu. Byli tam vSichnirigsti, ochotni, mili,

vSechno mi vystlovali a jeSt mre dokazali povzbuzovatémn za vSechno moeklji“.

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propusini a Ehem vyvoje svého dite?

ANO NE
Radost X
Sesti X
Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho médevi
Paocity viny

Zloba/vztek

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom X
1 | Jiné - uvéte jaké:

XXX X | XXX

RPRPO|O(NO|ORWINIF

7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho digte?

.P0 propuseni ndmiekli, Ze dale budeme dochézet do jejich ambuldmge, tam pani
doktorka, ktera se starala o malého na JIPce, odé fajn. Ale na gjaka rizika jsme fi
propouséni upozorovani nebyli. Ale mohla jsem si tam kdykoliv 8ésé zavolat, kdyz se
mi neco nezdalo. Na mozna rizika jsem byla upozoanaz v ambulanci/ sledovani.
Maly se vyvijel poziji. AZ pak nam pani doktorkéekla, Ze se fizou objevit problémy
az ve Skolejéba s chovanim nebo gamim. Ale Ze seithe objevit kdykoliv cokoliv”.



8. Bylo V&m doporuéeno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo Vase di sledovano?

»Ano, dochazeli jsme do ambulance pro rizikové gle stejné nemocnici. Z gdtku jsme
jezdili po 14 dnech, pak po 2¢gicich, pak v jednom roce a pak jsme tam byli nepygs
ve dvou letech malého. €W jsme Vojtovu metodu a &l plicim jsme rdli n¢jaké

specialni cviky*.

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin

onemocreni, vyvojovych poruch?

ANO

Detska mozkova obrna

Mentalni retardace

Retinopatie nedonoSenych - zavazné postiZzeki zra

Postizeni sluchu

Neprospivani, poruchéstu

z
X[X[x|x|x|x|&

Epilepticky syndrom

Opakované infekce dolnich cest dychacich X

OINO|OPAWIN -

Jiné — uvéte jaké: X
Reflux jicnu

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech sku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

,Dalsi pomoc nam zadna nabidnuta nebyla“.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?
»Zcela urcite ano, jen vnimate, Ze j&jaky problém, ale nevite, co s tim a za kym jkzéa

bych byla moc rada, kdybych se mohla dleolmo obratit, kdo by mi poradil“.

12. Byl VaSemu diti doporuwen odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa
nebo doporweni predskolniho z&izeni?

»Ano, m¢lo odklad Skolni dochazky. Byla to hlawmoje iniciativa, ale i ve Skolce pani
ucitelka s tim souhlasila. Rovh PPP nam dopodilo odklad. Byl maly, drobny, velmi
casto nemocny, byl pad hravy, nesougtdil se, peskakoval z jednénnosti na druhou,

u niceho dlouho nevydrzel, ukolyldt nechél, neungl barvy, nel horsi jemnou motoriku®.



13.  Projevily se u VaSeho dit v pozdjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize se
zaflenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchyuéeni (dyslexie, dysgrafie
dysortografie, dyskalkulie, dyspraxig)pruchy pozornosti, poruchy chovani, ADHD
(hyperaktivita s poruchou pozornosti)ADD (porucha pozornosti) - autismus,
Aspergeniv syndrom?

.M él extrémni vzdorovitost, hrozné zachvaty vztekikdldy a kdekoliv. Byl schopen
si ublizit. Byl takovy hyperaktivni, nepogegorad skakal. Ve Skolce sétdspiSe stranil,
byl takovy uzakeny, nechi moc mluvit, byl plativy. Dlouho velmi Spathv noci spal.
Po nastupu do Skoly secady objevovat potiZze s‘enim. Navstivili jsme PPP, kde mu bylo
zjiStteno ADHD, ale to pani psycholoZzka naznala sama kezatogického vysSegni. Déle
ma poruchy pozornosti, poruchyani, poruchy kratkodobé patn zkizenou lateralitu,
dysgrafie, dysortografie. Je levak. Jeho pismeénpet nefitelné. V dalsi poradhmu misto

ADHD po neurologickém vy3eni diagnostikovali ADD".

14.  Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&
»,Pomoc jsem vyhledala sama. Mnohokrat jsem navativitelku ve Skole, jestli by nebylo

vhodné jit s malym na vygehi, Ze mu &da problém ceStina, matematika, logické
uvazovani apod. Panicitelka nazvala syna ,slabSim zakem“, ktery bude mtSi
prospech a ,smite se s tim, maminko“. l/psto jsem navstivila se synem PPP. Tam nam
potvrdili, Ze syn ma specifické poruchyeni a dalSi potize, a Ze neni slabsi, ale jen
potrebuje jiny pistup v deni a pomocRekli nam, Ze jsme dh uz pijit mnohem dive,

Ze ma Spatny achop tuzky, ktery uz neSlo u syala mgpravit".

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni nebo se domnite, Ze tato pomoc nerda
dostateainy vliv na vyvoj ¢i napravu poruch Vaseho dikte?

.Pomoc PPP byla zptatku efektivni v tom, Ze jsem pochopila, Zze symaotide, za které
nemize a Zze paebuje pomoci. V podstascdleni diagndzy bylo pro mne hroznou Ulevou.
Newdéla jsem, jestli synovo zapominani jsou naschvafy,oa za to nemohl. V poragin
nam napsali zpravu pro Skolu, ale nijak zasadn neporadili, jak zmirnit potize, nebo jak
se s nim d&it. Rekli mi, Ze ma takovou kombinaci poruch, Ze mi modit neumi

a Ze musime zkouSet sami, co namjemCoZz mne velmi zklamalo. TakZze odborna
efektivita nebyla vlasthzZadna. Pak jsme zmili poradnu, navstivili jsme jinou pani

psycholozku a tam to efekelm Vysvtlila mi potize mého synagkla, co by la Skola



respektovat, jak by ¢#h ucitelé pomahat, ale hlavhjak s nim pracovat doma. Teprve rady
druhé PPP a pani psycholozky povaZuji za efektivni*

15. V piipad doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualné vzdélavaci program?

.Podle PPP ma syn narok na specialni stddvani. Je to vSechno o lidech. Ale Skola
to spiSe #bec nerespektuje. Jen na prvnim stupni byla jedma witelka, ktera se synovi
snazila moc pomahat. Nyni je syn na druhém stugrmeraoc vnimam jen od jedné pani
ucitelky, ta se snazi s ndmi komunikovat, kdyZ Vidisyn sco nezvlada apod. Je to
vSechno jen velkad snaha mého syna, ale stalelpaje pomoc i uceni, sam to nezvlada.
Stoji ho to velmi mnoho Usili, abyelmdobry prosgch. Z giistupu Skoly jsem spisSe

znechucena“.

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
SNE".

17. Domnivate se, zgystém pomoci dtem i rodi¢am piredéasré narozenych dti je

v Ceské republice & ve VaSem regionu dostatné dimenzovan piipadré

je nedostatné rozSten?

,V nasem regionu nic takového neni. Q' nevim. VSechno jsem si vzdy vyhledavala
sama, nebylo na koho se obrétit. Myslim, Ze jeét@ potom pro propudhi z nemocnice
nedostaténa. Urdité by bylo vhodné, aby existovalgaka dlouhodoba poradna, nebo
nejaka sesticka nebo ekdo, na koho bych se mohla obratit, kdyZ tu ponuigepujeme.
Propusti Vas z nemocnice, pak z ambulance, alarpatojste na to sama. Pak jsem sama
hledala, patrala a ptala se, kamieme jit, adch problénd v poz@jSim wku bylo dost.
Uvitala bych utité psychologa, a to jak pro sebe, tak pdzidpro malého. Také specialni
pedagog ve Skole chybi. BohuZel na Skolach funkcedp: vykonava ekdo z witels,

a to zpravidla ten, ktery v dané problematice nerd@iné zkuSenosti. Hla¥mevim,

proc¢ nas Skola posila do PPP, kdyZ ta dog@ni pak stejéineakceptuje”.



18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit p¥ipadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc klinického psychologa (podpora &dli X
2. | Roaming inidZka na JIP X

3. | Samostatné pokoje prodd matku — negtrzity kontakt s détem pod| X
dohledem |ékai a sester
4. | Kontaktni osoba socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu| X
pro Vas i VaSe dét a to od narozeni aZ do Skolnich let
5. | Komplexni centrum (poradna)pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohbna jednom mig), a to minimalg do obdobi
Skolniho ¥ku ditte

6. | NavSévovala byste s ditem toto centrum, i kdyby netto Zadné potize X
—tedy jen z dvodu prevence tzv. rizikového novorozence"?
7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
Nap®. sluzby socialniho poradenstvi, na co mame, nenrémnak, pro
postizenéreba vypomoc do rodin, neb@koho, kdo by pohlidal dit
kdyZ musi matka k 1éKa dit¢ nemiZe vzit sebou apod.

8. | Pedagogickd, speciélpedagogickad pomoc pro dit X
9. | Detsky psycholog/psychiatr X
9. | Kontakty na centra ranédaéa jiné socialni sluzby X

10. | Informaini materidly, prezentace v médiickisi publicita obech
11. | RozSteni powdomi o této problematice meziiegnosti
12. | Zaklddani dobrovolnych organizaci roili

X| 5|

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpiedéasné
narozenych dti v CR?
»Nedoklubko, Sluzba ranéJes.

J S A

20. Do jaké miry predéasny porod zrénil Vas zivot a pohled na s¥t?
.Predfasny porod a nasledujici problémy, jez souviselyvejem syna, mi zasadn

znenilo Zivot. Vice si vazite zdravi a Zivotabgc, naprosto se Vamvgvrati hodnoty

v zZivo®. Provazi Vas to zZivotem stale“.

Dékuji za rozhovor a za Va&s.



PRILOHA P lll: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R2

1. Porodila jste predéasné
Q) do 27+6 gestmiho tydne
h) do 31+6 gestmiho tydne
)] 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte? Chlapec  1090g/42 cm

3. Jaké potize n&lo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE
1 | Dechové potize X
2 | Nutnost dechové podpory X
3 | Intubace X
4 | PotiZze s krmenim X
5 | Intolerance stravy X
6 | Systémova infekce X
7 | Vrozené vyvojové vady — uiee jaké: X
8 | Jiné potiZze — uvite jaké: X
4. Nabidlo Vam pracovisg, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as

na JIP pouze po omezenou dobu, Hpadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi ptibuzni?

.Protoze jsem doma #h rocnhi dceru, tak jsem nemohla byt u syna na JIPc&gho
Ale jezdili jsme si za synem s manzelem, a to kiyko domlu¥ se segickami. Mohli
jsme tam byt tak dlouho, jak jsme dhtnikdy jsem nedla pocit, Ze by nas vystrkovali,
to vibec ne. Klokankovani nebylo mozné. Jenom jsmenai gadili v inkubatoru, pak,

az byl trochu ¥tSi, tak jsem si ho mohla sama nakrmit®.

5. Co Vam pri pobytu Vaseho dikte na JIP nejvice schazelo?

.KdyZ jsme patebovali ¥dét co se s malymegk, jak se dje, nikdy nebyl problém, neiiu

si na vsficnost sester ani doktdmijak sezovat. KdyZ bylodto zasadniho, doSel doktor,
vSechno s nama probral, snazil se nam &jisvproc to tak musi uéglat a co to nize
znamenat. Bohuzel Zadna psychologicka podpora tebyla, ale utite bych ji rada
vyuzila, protoze to bylo hroZrteZky obdobi. Stragnjsem se béla, pad jsem bréela.
Désivy vzdycky bylo, kdyZ jsem tamb@a jen volala, tak to jsem slySela geu, jakrika



asi jiné sese ,podej mi tu knihu zerelych®, to si neumite /f@dstavit, to se mi zastavilo
srdce, ale nagsti tam ndj syn napsany nebyl. Jég&d’ mam husi&zi po ele".

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propus&ini a Bhem vyvoje svého dite?

ANO NE
Radost X
Stesti X
Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho métevi
Pocity viny

Zlobalvztek

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom X
1| Jiné - uvédte jaké

X [ | [ [ [ |

RPIROONOOUIAWIN|EF

.Nejprve byla ta radost, Ze je to chlapec, ale wtap¥ prepadl hrozny strach, co vSdechno
se bude dit, a jak to maly zvladne. KdyZ jsemdgZak na pokoji a ostatni maminkylgn
déti u sebe, bylo to straSny, psychicky t¢jak ustat. To si myslim, Ze je Spatn
Ze by maminky &h byt nekde samostath kde nejsou miminka. Béla jsem se, plakala,
byly to nervy. Ale i tim, Ze jsen¥lm doma r@hi dceru, tak jsem se musela starat o ni
a diky tomu jsem se vlagtnemohla zas tak moc zaobirat mySlenkami, Zége $pati.
Mala mi to vzdycky takefak rozptylila. HorSi bylo, kdyz jsme jeli tam, Wié ta cesta
do nemocnice byla asi nejhorsi, to jsem se baldaamedojdeme a mockrat jsenviiala,

co kdyZ tam maly v inkubatoru nebude? Héarodina se mi snazila moc pomahat. Nejvice
m¢ bolelo, kdy piSla moje stara balska, uvidla malého, spraskla ruce/@kla mi ,Jezisi,
ten je malinky, ten ti brzo ui’, to mi wrte, Ze to slySim dodnes. Ale jinak se mi snazili

vSichni pomahat, hlaenmanzel”.

7. Byli jste v okamZiku propudhi ze zdravotnického Fiaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho digte?

L,V ubec si neuwsdomuiji, Ze by nameoo rikali. Mozna, Ze jsem si né@poustla, Ze by mohl
neco mit. Vim, Ze s gma to nerd dorostly, Ze to mame sledovat, ale spiSe nasica n
neupozotovali. AZ kdyZ jsme chodili do poradny, tak rékli, Ze se pozgl vyviji proti

normalnim dtem®.



8. Bylo Vam doporuéeno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo Vase di sledovano?

,D0 poradny pro rizikovy dti, to jsme jezdili, ze zatku asi tak jednou za tyden,

pak jednou za 14 dnto nas vozila sanitka, neb@kady manzel. AZ byl maly starsi, asi tak

od pil roku, tak to jsme tam jezdili asi po dvowsitich. Fistup doktora a hlawh
sesticky teda nebyl vzdycky ¥&iny a gijemny, ale ja nejsem nijak hadava ani konfliktni,
tak jsem to vzdydek vyslechla a byla jsem rada, Ze jdeme’pMaly se vyvijel tak djak

v norre, ale byl vzdycky opoZay proti normalnim éckdm. Oni to doki® ale vzdycky
nejak prepasitavali k tomu terminu, kdy sechspravre narodit. Maly ani nelezl, to Gpén
preska@il, zacal hned chodit. Hrozh dlouho jsme museli @ Vojtovu metodu.

Do té poradny jsme chodili asi tak do dvou let".

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin

onemocreni, vyvojovych poruch?

ANO

Détska mozkova obrna

Mentalni retardace

Retinopatie nedonoSenych - zavazné postiZekilzra
PostiZzeni sluchu

Neprospivani, poruchéstu

Epilepticky syndrom

Opakované infekce dolnich cest dychacich X
Jiné — uvéte jaké:

Z
X ||| x| >[x|&

O INO|OPWIN -

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech sku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

.Nebyla, myslim, Ze ne, doktaekli, Ze je v paadku“.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?
-Kdybych wdéla, urcité bych to uvitala. Ale zZadny problém s malym jsmevhe

No nendli, byl takovy vic zakknuty, moc neclt chodit mezi ostatnidtka. Takovy byval
odtazivy a nedlerivy. Tak nevim, mozna, kdybychklanse o tom s kym pobavit, tak bych
to asi r¥jak reSila. Jako bylo vi¢t delSi dobu, Ze je oproti normalnirdctam trosku jiny,
pozaji chodil, pozdji mluvil, casto jsem od maminek slySela ,a on ¢estedla

to a to...?", r’kkdy to nebylo moc/flemny, ale kdo to nezaZil, tak se to @&kb chape.



Prostt méate o dcko pagidd takovy ¥tSi strach. A byl takovy hodmlactivy, hlavre v noci,

to potad bresel"”.

12. Byl VaSemu diti doporuwten odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa
nebo doporweni predskolniho za&izeni?

»,Ano, odklad n#l. Chtli jsme to my, ale dopotovala ndm to i pani ditelka ve Skolce,
rikala, Ze by to jedtnezvladl. Byl ptad takovej hravej pomalejSi, nemohl si zapamatovat
barvy, nesougedil se, byl takovej pad hravej. Kresleni, to byl pracho trest, ani puzzle
nechel skladat, nic takového, prastu niceho nevydrZzel. Kdyz se hdaitalka zeptala,
tak odpovidal, kdy se mu presthtelo, z toho jenom niél. A jsem rada, Ze ten odkladim

pak se to tak &ak zlepsilo“.

13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uéeni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornost)DD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

.M él problémy, Ze necbitchodit mezi dcka, az si na &izvykl, Ze je znal, tak uz to bylo
dobry. No a az byl ve Skole, tak tocaly problémy. Pak se zjistilo, Ze ma dysgrafii,
dyskalkulii, n#l probléemy s‘estinou, psal tak, Ze to nedokazal poésahi pecist, pletl

si pismenka, logicky uvazovani, to mu moc neslb.j8ye v jedné poradf a tamsekli,

Ze je jenom nepozorny, Zze ma poruchu pozornoskizeTaam vlasthnijak neporadili,
co ctlat. Pak nam ekdo poradil, asi tehdy znama, tak jsmeeaith poradnu, a tam nam
rekli, Ze ma dysgrafii a dyskalkulii, dostal papale to je tak asi vSechno, ve Skole
na to trochu brali ohled, ale nic vic. Divoky nikehebyl, byl klidny écko, tichej,

nenapadnej”.

14.  Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&

,D0 poradny jsme Sli sami, pak po doméus witelkou. Byli jsme ve dvou poradnach,
ale az v té druhé poradméam dokazalrict, jaky ma problém. Ma i problémy s drzenim
pera, teda Spatny uchop tuzky, a to nariedavno u doktorzekli, Ze je to pry tim, Ze jak

preskail tu fazi lezeni a hned Zal chodit, Ze nemadmak rozvinutou tu motoriku, nebo

tak réco, ze to s tim souvisi“.



Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéte, Ze tato pomoc newa

dostateainy vliv na vyvoj ¢i napravu poruch VasSeho ditte?

.M ¢l porad horsi prospch, a kdyZz nam naSla ty vady, tak jsmeesii, ze to neni jeho
problém, teda jako, Ze jsme se*gb na ¥ zlobili, Ze mu to nejde, ale pak ndm to pomohlo

pochopit, pré@ mu reco nejde. Takze jo,dlo efekt”.

15. V piipad doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vade dé
Individualré vzcklavaci program?

,Skola se to doporteni z poradny snaZi taksjak respektovat. Vim, Ze mohl mieg
sebou v hodi# kalkulacku, nebo vestire jen dopkoval ily v textu, nemusel to psét cely,
nejaké vyhody oproti ostatnimén Celkow si myslim, ZedSina witeli: se snazila malému
pomahat. Ale neda séct, Ze by se jeho proggh tim rjak zlepsSil. Ma spis trojky
a ctyrky*.

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
» hemel”

17. Domnivéate se, zeystém pomoci édtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti
je vCeské republice & ve VaSem regionu dosta#né dimenzovan pipadré
je nedostatn¢ rozSten?

»~Ja si myslim, Ze tady se tomu nikdo éraye, nevim o dem. V okoli ufite ne, ale tak ja

jsem to brala, Ze je syn relatizmdravy kluk, tak jsem to ani nijak/esila“.

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit pripadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc Klinického psychologa (podpora &ajli X
2. | Roaming iniZka na JIP X

3. | Samostatné pokoje pro @ia matku — nefetrzity kontakt s détem pod|  x
dohledem |ékal a sester

4. | Kontaktni osoba socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu pro| x
Vas i VaSe di, a to od narozeni az do Skolnich let

5. | Komplexni centrum (poradna) pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohbma jednom mig), a to minimalg do obdobi
Skolniho ¥ku ditte

1
X

6. | NavStvovala byste s ditem toto centrum, i kdyby neflo Zadné potize -
tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?




Jen tak by se mi tam chodit asi netht to by musel mit faktéjaky
problém.

7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
Pokud ano — uvte, jakych:

8. | Pedagogickd, speciélpedagogicka pomoc pro dit X

9. | Détsky psycholog/psychiatr X

9. | Kontakty na centra ranédeéa jiné socialni sluzby X

10. | Informatni materidly, prezentace v médiickitsi publicita obech X

11. | RozSteni powdomi o této problematice mezitegnosti X

12. | Zaklddani dobrovolnych organizaci roili X

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpredéasné
narozenych dti v CR?
.Nevim, o tom jsem neslySela. MozZna jsou, ale 18 gpba rekde ve réstech, tady nic

neni“.

20. Do jaké miry pred¢asny porod zrénil Vas Zivot a pohled na s¥t?
.Z€ zacatku ukite ano. Mela jsem rizikovy dhotenstvi, ale i tak to byl Sok, Ze se maly

narodil dfiv. Stim se asi Zzadna matka g€ snit, ten strach prost mate. Nejhorsi

to bylo, nez mi dali malého dom, no a protoZze jsafta dw malé d@ti, pak uz jsem
nendla jsem @jak moccas p'emyslet nad tim, co by se mohlo stat. Az bgtkal trochu
vetSi, tak uz to Slo, to si spolu vyhrali, ale stag§era néla vZzdycky navrch, on si maly
od ni nechal vSechno libit. Byl takovyapnuty. Naped jsem se o dp hodre bala,

ale rngjakou pehnanou pé jsem urite nenela, maly byl takovy klid#Si. Pak uz bylo tak
nejak vSechno v pohddjen, Ze pak bylidjaké problémy ve Skole. No a myslim, Ze rodina
byla velkou oporou, manzel, r@di vSichni se snazili pomahat. Ale zapomenout si na

zacatky ned4, to nebylo snadny. Jsem rada, Ze uZ no radésebou”.

Dékuji za rozhovor a za Va&a<o.



PRILOHA P IV: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R3

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gestmiho tydne
b) do 31+6 gestmiho tydne
C) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte?
Chlapec 2550 g/47 cm

3. Jaké potize n&lo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP

ANO NE
Dechoveé potize X
Nutnost dechové podpory
Intubace

PotiZze s krmenim
Intolerance stravy
Systémova infekce
Vrozené vyvojové vady — udte jaké: X
Jiné potiZze — uve jaké: X

XXX | X [X

N0 |WIN|F

4. Nabidlo Vam pracovi$g€, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as
na JIP pouze po omezenou dobu, ipadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi pribuzni?

.Mohla jsem byt u malého, jak dlouho jsem dht byla jsem sice na jiném oddni,
ale za malym jsem chodila, kdy jsemetzhtSnaZila jsem se hlagize zaétku odstikavat,
nez jsem ho mohla kojit. Manzel mohl chodit se mMalého jsem si hladila, az byétgi,

tak jsem ho sama krmila, pak i koupala, abych sersnauila zachazet".

5. Co Vam pri pobytu VasSeho dikte na JIP nejvice schazelo?
.Hlavné mi chykla srozumitelnost informaci, mluvili moc odbérmechapala jsem to.

Kdyz jsem to clita vyswtlit, tak jsem @kdy vidtla, Ze je to zdrZuje. Taky mi vadila
ta forma sdlovani informaci, ektei doktai se chovali hrozé povySed, ale ne vSichni.
To jednéni bylo takové strohéctmvani, to vite, kdyZ nediovek doktor, tak tomu prost
nerozumi. Mockrat mi to bylo i lito, tak jste porgdu a jes# méate nedonoSené dit
tak ta psychika je takova nabourar@ovek musel v sabnajit tu silu sam, hlavhkwili
tomu malému. Na JIPce jsem se vzdycky snazilahabgbreela, ale pak na pokoiji,

to jsem bréela casto, bala jsem se @jf.



6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,
po propu&ini a Bhem vyvoje svého dite?

ANO NE

Radost

Sesti

Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho mégevi
Paocity viny

Zlobalvztek

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom
1 | Jiné - uvéte jaké:

XXX | X

XXX | X [X[X

RPRP|IONOO|OTAWIN|IF

.Napred mate hroznou radost, Ze se Vam narodi, ditlite ho, Ze je Zivy, i kdyZ byl
malinky, ale co ja jsemeuéla, jaky je problém. To Vam hned nedochazi. Azz kdy
u sebe nemate a uvidite ho v tom inkubatoru, tor¢gegny pocit, nedzete ho obejmout,
polibit. To az potom Vasgpadne ten strach a uzkost a kladete si miliongeitaco bylo
Spatre, pro¢ se to muselo stat zrovna naneSife se na miminko, Ze porodite @dete
domi, ale najednou je vSechno jinak, a to je Sok".

7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho digte?

»ANo, byla jsem upozoema na rizika, Ze se #de vyvijet opozahe, ale u nas se jednalo
spiSe o gjaké genetické vyseni*.

8. Bylo Vam doporué¢eno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo VaSe di sledovano?

.Nejprve jsme chodili do ambulance pro rizikowéidze zaatku tak po 2 @sicich, pak to
bylo jednou za 4 roku. Myslim, Zze kdyz dnmaly tak dva roky, Zze uz jsme tam byli
naposledy. Taky nam bylo dopeemo sledovani v genetické porédrohledr zneny

chromozomu 7*.



9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin
onemocréni, vyvojovych poruch?

ANO

Détskd mozkova obrna

Mentalni retardace

Retinopatie nedonoSenych - zavaZné postiZzekil zra
Postizeni sluchu

Neprospivani, poruchéstu X
Epilepticky syndrom
Opakované infekce dolnich cest dychacich X
Jiné — uvéte jaké:

z
X|x[x|x|&

x

XN WIN|F

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech sku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

.Ne, potom uz Zadna specializovana pomoc nabidnekyla“.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?

,Ur ¢ité ano, mockrat jsem dta pocit, Ze bych se efiéd na reco zeptat, ale nedela jsem

koho. Mela jsem d¥ starSi @ti, ale s malym to bylo jiné".

12. Byl VaSemu diti doporwen odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa

nebo doporweni predskolniho za&izeni?

»Ano, odklad n#l, bylo to ze zdravotnichuislod:, ale i na dopordeni pedSkolniho
zarizeni. Byl takovy, Ze se moc netkBpojovat do kolektivu,éfaké ukoly se muetht

nechely, kdyz neclat, tak nemluvil, do Skoly jit nemohl*.

13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uceni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornosthDD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

.Tak ono se to zéalo projevovat tak veréch letech, byl uvztekany,#ukdyz nebylo
po jeho. Pak ve Skolce, stranil sé&idm¢l potize se zdeiiovanim mezi ostatni. Da skei,

Ze to petrvava dosud. Ve Skole pak dyslexie a dysortagré&firani se, dlouho mu trva,



nez navaze kamaradsky vztah, docela rad sportug;i Iho fotbal, ale protoZze
je to kolektivni sport, tak s tim bojoval. Nakodél& badminton, tam je sdm sebou a to mu

vyhovuje*.

14.  Vyhledali jste gipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&

,Byla nam nabidnuta pedagogicka poradna od MS, map-edskolniho vzadavani jsme
dochéazeli do PPP naffpravny kurz do prvniridy. Meli tam svoji skupinku, a blthrali

hru, nebo si kreslili, dli se basniky a podle toho ta psycholozka poznavala dysfunkce.
Také z dvodu toho, Ze byl nevyhramy levak, a istal jim dosud. Urovepisma je horsi,

ale rysovani mu docela jde".

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéate, Ze tato pomoc newla
dostateiny vliv na vyvoj ¢i napravu poruch VasSeho dikte?
»ANo, urcite efekt to rdlo, zvlaseé ten pripravny kurz ped prvni fidou. Ale stejé porad

bojujeme, nema moc motivaci, kdyZ se guo mepovede, tak to vzdava®“.

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualné vzdélavaci program?

,ZS doporuieni respektuje, pro jeho cithjgi povahu ma spise Ustni zkouseni. Jak #né n
psat, tak je vystresovany, boji se jit do Skolypzeezviadne. Diktaty méeba kratSi verzi
anebo ma delSras na opravu. Viipad Spatné znamky ma moznost si ji opravit.

To weni je s nim opravdu nané, jakcasov, tak hlavre psychicky to vydrzet".

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
.Ne*

17. Domnivéate se, zeystém pomoci édtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti

je vCeské republice & ve VaSem regionu dosta#né dimenzovan piipadré

je nedostatn¢ rozSten?

»Tak to si myslim, Ze tady v naSem krajaky systém pomoci ¢&ité neni, nevim o tom,
coz je Skoda. Uite by to bylo poteba. Ty dti se jinak vyviji, nez narozené v terminu,
je to jiné, kolikrat bych se rada o tom &pym pobavila, ale s kym? Kdyby bylgaké
sdruzeni, nebodkdo, na koho bych se mohla obratitgakym problémem, to bychdiie



byla rada. Clovek se sy, podli se o své starosti a obavy, ale s maminkoudtelit
narozeného v terminu to prégirobirat nemiZete, nepochopi to".

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit pripadné zne€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc Klinického psychologa (podpora &yl X
2. | Roaming iniZka na JIP X
3. | Samostatné pokoje pro dia matku — negtrzity kontakt s détem pod X

dohledem |ékai a sester
4. | Kontaktni osoba socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu pro| X
Vas i VaSe di, a to od narozeni az do Skolnich let
5. | Komplexni centrum (poradna)ro sledovani vyvoje a preven: (specialist§ X
z mnoha obar na jednom mig), a to minimalg do obdobi Skolniho &ku
ditéte

6. | NavSévovala byste s ditem toto centrum, i kdyby neflo Zadné potize + X
tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?

7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
Pokud ano — uvite, jakych:

8. | Pedagogickd, speciélpedagogicka pomoc pro &it X

9. | Detsky psycholog/psychiatr X

9 Kontakty na centra ranégeéa jiné socialni sluzby X

10. | Informaini materidly, prezentace v médiickisi publicita obech
11. | RozSteni po¥domi o této problematice meziiegnosti

12. | Zakladani dobrovolnych organizaci roii

Jiné navrhy — uuéte:

X | s¢| X

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpredéasné
narozenych dti v CR?
,Vim jen, Ze existuje Nedoklubko“.

20. Do jaké miry predéasny porod zrénil Vas zivot a pohled na s¥t?
,Ur cite to cloveka nejak poznamena. Roky Zijete ve strachu, jestli m$gehno v p@adku,

jestli nebude &aky problém. A co se tedyipnam, je to, Ze vim moc deb Ze moje p&

a strach o dit je pehnana. Pgad méte takovy ten ochranitelsky pocit, Ze ho nikam
nemizete samotného pustit, co kdyby se duo stalo a ja tam nebyla apod.... Myslim si,
Ze ten paatecni strach ve Vas uzigtane. Najednou si vic vazite obyych ¥ci, Zivota
jako takového, zdravi..clovek to bere jako samégjmost, ale kdyz Vas potkaco
takového, hlav# strach o di¢, tak to Vas musi zasahnout. Byla dbké Zivotni zkuSenost



a nikomu to nefeji. Ale vim, Ze jsou na tom mnohdi dhi, to syn je jegtv pohod.
A rodina, ta mi hod&ipomahala“.

Dékuji za rozhovor a za Va&a<o.



PRILOHA P V: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R4

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gestmiho tydne
b) do 31+6 gesténiho tydne
C) 32+0 a déle

2. Pohlavi ditéte?
Dcera vaha 1180 g, délka 38 cm

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE
1 | Dechové potize X
2 | Nutnost dechové podpory X
3 | Intubace X
4 | Potize s krmenim X
5 | Intolerance stravy X
6 | Systémova infekce X
7 | Vrozené vyvojové vady — udee jaké: X
VVV mozku, hydrocefalus
8 | Jiné potiZze — uve jaké: X
4. Nabidlo Vam pracovisg, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as

na JIP pouze po omezenou dobu, ipadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi ptibuzni?
.Ne, to nam umozmo uibec nebylo. Mohli jsme chodit za dcerou jen ve wgmgias”.

5. Co Vam pri pobytu Vaseho digte na JIP nejvice schazelo?

»Vvadilo mi, Ze nenizu byt s dcerou, Zeidu jen na par hodin. Také&iptup Iékai a sester
nebyl vzdy vstcny, rekdo nam informace dakekl, co se s malouep, nekdo zase tée

nic neekl. Hlavre jsem nerla dostatek informaci o jejim zdravotnim stavu. avig,

to jste v takovém strachu, Soku, Ze stejno \eci ani nedokazete vnimat".

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propusini a Ehem vyvoje svého dite?



ANO NE

1 | Radost sdostavila aZ mnohem po#d X

2 | Sesti X

3 | Uzkost X

4 | Strach X

5 | Osamocenost X

6 | Zoufalstvi X

7 | Pocity selhani vlastniho médevi X

8 | Pocity viny X

9 | Zlobalvztek X

10 | Posttraumaticky stresovy syndrom X

11 | Jiné - uvéte jaké: X
7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho dite?
.P 7i propuseni jsme byli upozomni na poruchy vyvoje a na zrakovy postizeni*.
8. Bylo Vam doporué¢eno sledovani ve specializované poradnpro rizikové

novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo VaSe di sledovano?
,D0 poradny jsme chodili, ze Zatku to bylo po tydnech, pak poesicich, uz pesr

nevim. A chodili jsme tam asi tak do dva@ulet".

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin

onemocreni, vyvojovych poruch?

ANO NE
1 Détskd mozkovéa obrna X
2 Mentalni retardace X
3 Retinopatie nedonoSenych - zavazné postiZekil zra X
4 Postizeni sluchu X
5 Neprospivani, poruchéstu X
6 Epilepticky syndrom X
7 Opakované infekce dolnich cest dychacich X
8 Jiné — uvéte jaké:

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech s&ku nabidnutadalSi
specializovana pomo® Pokud ano, jaka a kde?

»Ano, byl nam doporten neurolog, éni, rehabilitace a neurochirurgie”.



11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?

LUr dité ano”.

12. Byl Vasemu ditti doporiten odklad Skolni dochazky? Byla ¥aSe iniciativa
nebo doporweni predskolniho za&izeni?
»ANO, je t¢Zce zdravott postizena“.

13. Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uéeni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornostdDD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

,10 ne, je mentéla postizena od narozeni*.

14.  Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&

.Na ocni klinice nam byla doporiena Spolénost pro ranou pé“.

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéte, Ze tato pomoc newia
dostateainy vliv na vyvoj ¢i napravu Vaseho diéte?

»ANo, Spolenost pro ranou p&, ti nam hodd pomohli, obzvlast ze zaatku. Byla to
I psychicka podpora, tu jsem hr@zpotebovala, pak nam taky ale dopoovaly rnizné

pomicky, hra’ky, aby se to vSechno lip zvladalo“.

15. V piipad doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualré vzdklavaci program?
.Dcera ma individual@ vzdilavaci program, navévuje Specialni Skolu pro nevidomé

a slabozraké*.

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
»LANO, dcera ma asistenta pedagoga“.



17. Domnivéate se, zeystém pomoci dtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti
je vCeské republice & ve VaSem regionu dostané dimenzovan piipadré
je nedostatn¢ rozSten?

»ANo, ve velkych @stech ta pomoc postizenyrdtem ukité je, ale na periferiich nebo

vesnicich je nedostatek informaci a pomoci“.

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit pripadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc klinického psychologa (podpora &Gjli X
2. | Roaming iniZka na JIP X
3. | Samostatné pokoje pro &id matku — neftrzity kontakt s détem pod| X
dohledem lékal a sester
4. | Kontaktni osoba socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu pro| X

Vas i VaSe di, a to od narozeni az do Skolnich let

5. | Komplexni centrum (poradna) pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohioma jednom mig), a to minimalé do obdobi
Skolniho ¥ku ditte

6. | NavStvovala byste s ditem toto centrum, i kdyby nefto Zadné potize + X
tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?

7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
Pokud ano — uvite, jakych:

8. | Pedagogickd, speciélpedagogickd pomoc pro dit X

9. | Detsky psycholog/psychiatr

10. | Kontakty na centra rané g&a jiné socialni sluZzby X

11. | Informaini materialy, prezentace v médiick{3i publicita obech

12. | RozSteni powdomi o této problematice mezitegnosti X

13. | Zakladani dobrovolnych organizaci roili X

Jiné navrhy — uuéte:

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpredéasné
narozenych diti v CR?

.Ne, Zadné organizace neznam".

20. Do jaké miry predéasny porod zrénil Vas zivot a pohled na s¥t?

L,Ur ¢ité to nas zivot ovlivnilo, a to nejen:in Zijete jinak, neZ &na rodina. Hlave

se nezabyvame malichernostmi a dastmi*.

Dékuji za rozhovor a za Va&a<o.



PRILOHA P VI: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R5

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gestmiho tydne
b) do 31+6 gestmiho tydne
C) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte?
Chlapec 2080 g/45 cm

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE
1 | Dechové potize X
2 | Nutnost dechové podpory X
3 | Intubace X
4 | Potize s krmenim X
5 | Intolerance stravy X
6 | Systémova infekce X
7 | Vrozené vyvojové vady — udee jaké: X
FALLOTOVA TETRALOGIE, DI GEORGUV SYNDROM

8 | Jiné potiZe — uwite jaké: OPERACE TRISELNE KYLY X

4. Nabidlo Vam pracovisg, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as

na JIP pouze po omezenou dobu, ipadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi ptibuzni?

,10 Si nemiZu stZzovat, nejprve jsem byla na ubytéyale mohla jsem za malym na JIPku
chodit, jak jsem clita, byla jsem tam p@d, jen na ubytovnu jsem chodila spat.
Pak se uvolnila na JIPce postel, byly tam j@ma celé oddleni, tak jsem byla potom tam.

Manzel za nama doji2lj bylo to moc daleko".

5. Co Vam pri pobytu Vaseho digte na JIP nejvice schazelo?

,Ur cite mi hrozee chyl¥la nejaka psychologicka podpora, byla jsem na&.dfeSila jsem se
na miminko, vSechno se zdalo byt vguliku a pak najednou takovy Sok, narodil ses@on
driv a jeS¢ s vrozenou vyvojovou vadou. Bylo to hroznéaggsem bréela a straseé jsem

se bala. Nebylo s kym mluvit, manzel byl dalek@egezdil malo a ja byla sama, sesity

maji dost prace sdaima. Takze ufité by mi moc pomohlo, kdyby tam byjaky psycholog,
kdo by to se mnou rozebiral. HiayrkdyZ vidite ty drolai&y malinky védch inkubéatorech,



jak jsou napojeni naeth pristrojich, tak je Vam uUzko jen ztoho, je to heoxdzky
to zvladat“.

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propus&ini a Bhem vyvoje svého dite?

ANO NE

Radost

Sesti

Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vliastniho mégevi
Pocity viny

Zlobalvztek

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom
1 | Jiné - uvéte jaké:

XXX [ X[ X | X

RPRPIOONOORWIN|IF

XXX | X [X

7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho dite?
.Maly mel vrozenou vyvojovou vadu, takZze néekli, Ze bude muset na operaci srdce

a budeme muset chodit na kontroly*.

8. Bylo Vam doporué¢eno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo Vase di sledovano?

»Chodili jsme na kardiologii. Do rizikové poradnyeti

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin
onemocréni, vyvojovych poruch?

ANO NE

Détskd mozkova obrna

Mentalni retardace

Retinopatie nedonoSenych - zavaZné postiZzekil zra
Postizeni sluchu

Neprospivani, poruchéstu

Epilepticky syndrom

Opakované infekce dolnich cest dychacich

Jiné — uvdte jaké: X

X > [x |x |x [x

XN |WIN|F




10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech 8&ku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

»~Jezdili jsme na rehabilitaci ve Studénce”.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?
,Ur c¢itée bych ji uvitala. Nejsem |ékatedy tomu nerozumim a probkénbylo dost.

Ale to jsem si tak shéla sama, po znamych a tak".

12. Byl VaSemu diti doporwen odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa
nebo doporweni predskolniho za&izeni?

»Ano, odklad maly ™ z divodu poruchyreci, bylo ndm to doporieno jak lékakou,
tak PPP".

13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uceni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornosthDD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

»~Jen artikulacni problémy*.

14.  Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&

,Dochazeli jsme na logopedii, ale tak to bylo pandow s witelkou a Iékakou“.

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéate, Ze tato pomoc newla
dostateiny vliv na vyvoj ¢i napravu poruch Vaseho ditte?

.Pomoc logopeda a#bec pée vSech odbornik Iékas malému hod#é pomohla. Taky
ta rehabilitace, strashto pomohlo*.

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualné vzdélavaci program?

»Maly ma individualre vzatlavaci program a chodi do specialni Skoly*.



16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga

JAsistenta nema“.

17. Domnivate se, Zgystéem pomoci dtem i rodi¢am predéasné narozenych dti
je vCeské republice & ve VaSem regionu dostané dimenzovan pifpadré
je nedostatné rozSten?

»10 nevim, nehledala jsem to".

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit p¥ipadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO | NE
1. | Pomoc klinického psychologa (podpora &dli X
2. | Roaming iniZka na JIP X
3. | Samostatné pokoje pro @ matku — negtrzity kontakt s détem pod| X
dohledem |ékai a sester
4. | Kontaktni osoba sociélni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu pro| X
Vas i VaSe di, a to od narozeni az do Skolnich let
5. | Komplexni centrum (poradna) pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohiona jednom mig), a to minimalé do obdobi
Skolniho ¥ku ditte
6. | NavSEvovala byste s ditem toto centrum, i kdyby netto Zadné potize + X

tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?

7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
8. | Pedagogickd, speciélpedagogickad pomoc pro dit X
9. | Detsky psycholog/psychiatr X
9. | Kontakty na centra ranégdaéa jiné socialni sluzby X
10. | Informani materidly, prezentace v médiicki{si publicita obech X
11. | RozSteni powdomi o této problematice meziiegnosti X
12. | Zaklddani dobrovolnych organizaci roili X

Jiné navrhy — uwvéte:

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpiedéasné
narozenych diti v CR?
,Zadné organizace neznam. U nas v okoli nic nenijak jsem to nevyhledavala. Musite

si poradit hlavi stejre sama®“.

20. Do jaké miry predéasny porod zrnénil Vas zivot a pohled na s¥t?

»Zcela urcité to ovlivnilo mij Zivot. Dlouhé roky, hlavnten za@atek, to byl ¥cny strach.
Nekdy je to vyerpdvajici se starat o dit které ma gaky problém, je trochu jiné,
nez ostatni zdravéeti. Hlavne to nemate s kym probirat, nikdo v okoli takovausekost



nen¥l, tak to jste na to sama. Samiegry mam manzela a rodinu, ti hadli;pomahaji.
Nechtla jsem mit ani druhé dit hrozre jsem se toho bala, co kdyz to bude znova a mit
dwve takové dti, to si neumim fedstavit. Ale nakonecdmanzel pemluvil a mame je&t
holc¢icku a jsem za ni moc rada, je zdrava, to uz si wiigd malému to pomohlo, Ze ma
sourozence. Ale ten jakysi vinit strach, ktery jsem celé roky prozivala se synerwe Vas
zistane, jsem takova, Ze se o #ti dvic bojim. Ale toto pochopi jen ti ra@, kterym

se narodilo miminko #ive, nebo kit& maji postizené dit Prost Vam to zivot z#mi,

ar chcete nebo ne”.

Dékuji za rozhovor a za Va&a <.



PRILOHA P VII: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R6

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gestmiho tydne
b) do 31+6 gestmiho tydne
C) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte? Vaha/mira
Divka 2550 g/44 cm

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE

1 Dechové potize X
2 Nutnost dechové podpory X
3 Intubace X
4 Potize s krmenim X
5 Intolerance stravy X
6 Systémova infekce X
7 Vrozené vyvojové vady — uiee jake: X
8 Jiné potiZze — uvdite jaké: Zloutenka - fototerapie X

4. Nabidlo Vam pracovisg, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as

na JIP pouze po omezenou dobu, Hpadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi ptibuzni?

.Dcera byla docela velka, myslim si, Ze doktor pat¥¢ vypaiital termin porodu, protoze
podle nich se narodila ve 32. tydnu, ale byla \&litak nevim. Museli ju ale u porodu
rozdychavat, @a néjaky dechovy potiZze, pamatuju si, Ze hneditel, a to jsem se &u
béla. Byla na JIPce v inkubétoru, hlidali juitivdychani a pak @ia tu fototerapiu kuli
Zloutence. Byla jsem tam celou dobu v nemocnidilangem byt na porodnim a viastn

jsem mohla za malou dochéazet, kdy jserdl@hianzel, kdyzijel, tak tam byl taky*.

5. Co Vam pri pobytu VaSeho dikte na JIP nejvice schazelo?
»Tak ono zalezelo, na koho tattovek narazil. Lidi jsou #izni. Nektery doktor byl dobry,
prisel, ekl mi co nového u malé, akudo byl zase protivny, tak to sem se radsi anialapt

Tak nevim, snad vidi, Ze ma matka &kd strach, je cela rozklepana, tak nechapu,



pro¢ sou rektedi tak arogantni. Ale byly tam i séigky, které byly dobry, jich sem se pak
tFeba vyptavala, co malé je a tak, abych pochopilactomi feba doktorsikal. Tak nejsu
odbornik a vSemu nerozumim. Ona mala na tom ni@k $pat@ oproti ostatnim dckam
nebyla, ale chudaci ti rode, kt&i majou ty dcka fakt Spatny. &ktery matky se tam fakt

chudery psychicky sypaly a jenom daky”.

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propusini a Ehem vyvoje svého dite?

ANO NE

Radost

Stésti

Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho médevi
Pocity viny

Zlobalvztek

0 | Posttraumaticky stresovy syndrom
1 | Jiné - uvéte jaké:

XXX [ X

XXX | X[ X [X

RPIRPOONOoO|IOAWIN|F

7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje Vaseho digte?

.Ne, viitbec na nic jsme nebyli upozém. Prost ndm malou daly a Sly jsme dom®*.

8. Bylo V&m doporuéeno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo Vase di sledovano?

,Chvilu jsme do #jaké poradny pro ty nedonoSené jezdili. Myslim jiednou za dva
mésice, a pak poij roce a pak uz jsme tam nebyli. A to malédarasi tak rok a #co

a uz jsme tam nebyli“.



9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin
onemocréni, vyvojovych poruch?

ANO NE

Détskd mozkova obrna

Mentalni retardace

Retinopatie nedonoSenych - zavaZné postiZzekil zra
Postizeni sluchu

Neprospivani, poruchéstu X
Epilepticky syndrom X
Opakované infekce dolnich cest dychacich X
Jiné — uvéte jaké:

X [ | |x

XN WIN|F

10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech sku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

LUr cite ndm Zadné dalSi pomoc nabidnuta nebyla. Choditiejspak jen k obvodni
doktorce®.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?
»JO, to bych urité chtela. Ona pak mala éa problémy spiS s psychikou, a to sem tehdy
newdela, kam siou jit, tak mi poradila kamaradka jednu psycholqZtakze jsem si to

7eSila vlastg sama”.

12. Byl VaSemu diti doporwen odklad Skolni dochazky? Byla toVase iniciativa
nebo doporweni predskolniho za&izeni?

.Nejprve jsem vaza uvazovala o odkladu, ale manzel stim nesouhldsik jsme Sli
do PPP a tam nam paiekli, Ze si myslijou, Ze by tcela zvliadnout. Tak do prvnfity Sla

normalre“.

13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uceni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornostdDD (porucha pozornosti)- autismus,
Aspergeniv syndrom?

»Tak kolem dvou let se u ni zéala objevovat takova hrozna bojacnost. Jako, cokoli
bylo poprvé, Bco novyho, lidi, misto, cesta vlakem, tak z tohéanjakysi trauma,

aZz se vzdycky pozvracela. A vite co, nejhorSi o oy nastupu do Skolky, to fakt kazdy



rano, nez jsem ju odvedla do Skolky, tak kazdy raracela, cely/ roky. Bul’ jeS¢
doma, nebo po cestTo bylo o nervy. Mi jet na vylet nebo do divadla, tak zase
se pozvracela. Nejtsi hrizu nela, kdyZz jsme museli kjakymu doktorovi. Pi&ad jsem
nosila u sebe s&ky, poad zvracela a @a aji problém se tak djak zapojit mezi écka,
byla pag-ad rekde sama a stranou. Byly jsme aj u psychologanal@ic nedoSla. Jenom
namsekla, ze je labilgjSi a Ze mame nosit & a paitat s tim, Ze mame byt vy,
Ze se to snad spravi samo. Zadny léky, nic namlaneda pak to pestalo s nastupem
do prvni ridy. Tak to pestal jeden problém, ale byl zase dalSi. Rrgsem zdala vnimat,
Ze ji to deni nejde. Chodila jsem do Skoly a ptala sielky, jestli ji pijde, Ze je mala
normalni a ona misekla, ze je takova slabsi a Ze secdgem spravi samo.rAu pry
necham. Jenomze ve druliilé to bylo jeS¢ horSi. Hrozid se zhorSila se znamkamaclil
hlavre problém s matematiké &sting. Tak jsem ju vzala a jely jsme do té pedagég
poradny. No a tam nam ta pargkla, pra@® jsme doSly tak pozdZzZe se chudera jenom
trapila a ja siou. No7ekli nam, Ze ma tu dysgrafiu, dyslexiu a dysortbgraA jest

ke vdemu je levak a ma tuiileno lateralitu. Takze piSe hr@ziskrabe jak kocor*.

14.  Vyhledali jste gipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut@
.Sama jsem se ptala kamaradek, kam mam s mal@gitji to nejde. Tak ngnjedna
kamoska poradila tu poradnu, Ze tam s klukem tekgif.

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéate, Ze tato pomoc newla
dostateainy vliv na vyvoj ¢i napravu poruch VasSeho ditte?

, Rekli ndm tam, jak gou doma pracovat, dali namizny Gkoly na procv¥ovani na dom,
taky jsme tam jezdili kazdéeégic na kontrolu, a to az do konceeti tidy. Hlavre
ma problémy gesting, ona je hroznpomala, nic nestiha. Ale hlag@adno efektivitu nebo
zlepSeni teda nevidim. Je to hrozné boj, kazdé Aldiavre, jak ona uz roste, tak ju to
samotné mrzi, ona to vidi, Ze nestihda, nevim,i jestli rekdo za to posmiva, ale ona

se za to stydi a trapi ju to, ale co chcetlat.

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualné vzdélavaci program?
»A tak ucitelka se snaZzi jidjak to ulel¥it, pomoct. Hlave treba doptuje ily v textu, nebo

piSe diktat, ale ma to kratSi, nez ostatni. Nebg lsk ji dco zvlag nepodai, tak ji to



ucitelka neznamkuje a da tam jenom tékeg Ze to vida. Rysovani, to je straSné problém.
Ona je levak, tuzku drzi jaksi Blbvlastre ani nevidi, co piSe. Takseco ji witelka ulevi
nebo ponize, ale znamky ma stéjgkaredy, no tak ty trojky &verky. A ani nijak moc

cilewdoma nebo p#iva neni, tak s mou stejmic nenadlam®.

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga
Ne“.

17. Domnivéate se, zeystém pomoci dtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti

je vCeské republice & ve VaSem regionu dosta#né dimenzovan pifpadré

je nedostatn¢ rozSten?

,Ze by tu réco takovyto v okoli bylo, to teda nevim. V repeblisi jaky sdruzeniieba

je, ale ja to neznam. Bydlim n&dihé a nikdy jsem nic takovyto nehledala. Musela jsem s

vystaiit sama”“.

18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit pripadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO NE
1. | Pomoc klinického psychologa (podpora &Gjli X
2. | Roaming iniZka na JIP X

3. | Samostatné pokoje pro dia matku — nefetrzity kontakt s détem pod X
dohledem |ékai a sester

4. | Kontaktni osoba socialni pedago pro jakoukoliv pomoc a potebu pro X
Vas i VaSe d#, a to od narozeni az do Skolnich let

5. | Komplexni centrum (poradna) pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohiona jednom mig), a to minimalg do obdobi
Skolniho ¥ku dikte

I
x

6. | Navsévovala byste s ditem toto centrum, i kdyby nethe Zadné potiZe
tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?

7. | Uvitala byste roz&ni sociélnich sluzeb?
Pokud ano — uvite, jakych:

Neumim si moc fedstavit, co by to tak &o byt, ja jsem to nijak
nepotebovala, tak nevim.

8. | Pedagogicka, speciélpedagogicka pomoc pro éit X
9. | Détsky psycholog/psychiatr X
9. | Kontakty na centra ranégdeea jiné socialni sluzby X
10. | Informani materialy, prezentace v médiickit8i publicita obeck X
11. | Roz8teni powdomi o této problematice mezitegnosti X
12.| Zakladani dobrovolnych organizaci réili X

Jiné navrhy — uwvéte:



19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpiedéasné
narozenych dti v CR?

Neznam".

20. Do jaké miry pred¢asny porod zrénil Vas Zivot a pohled na s#t?

~Tak urcite ten zaatek byl fakt narené. Hlavre psychicky, mockrat sem ldeda, nevdela
jsem uz, co 86 mam dlat, kor jak furt kvili té Skolce zvracela. No a pak tocado s tim
ucenim. Tak neni to jednoduchy,7/ad se musite s holk&ity ona to sama nezvladne.
A rekdy byt u toho v klidu je fakezky. TakZe jo, ovlivnilo to d#jp Zivot. Cheéla bych
ji pomoct, je to mojedtko, ale kolikrat ani nevim jak. Tak/gknu, Zze sé na tom jiniif

a ne‘eSim to".

Dékuji za rozhovor a za Va&a<o.



PRILOHA P VIIl: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU R7

1. Porodila jste predéasné
a) do 27+6 gesténiho tydne
b) do 31+6 gestmiho tydne
C) 32+0 a dale

2. Pohlavi ditéte?
Chlapec 900g/35 cm

3. Jaké potize nélo VaSe dit po narozeni, po dobu hospitalizace na JIP
ANO NE
1 | Dechové potize X
2 | Nutnost dechové podpory X
3 | Intubace X
4 | Potize s krmenim X
5 Intolerance stravy X
6 | Systémova infekce X
7 | Vrozené vyvojové vady — uidte jaké: X
8 | Jiné potiZze — uvite jaké:retinopatie X
4. Nabidlo Vam pracovi$g€, na kterém jste rodila moznost travit s diétem ¢as

na JIP pouze po omezenou dobu, Hpadné jste mohla své di& navS&vovat
neomezew, mohli na JIP i Vasi ptibuzni?

"K malému jsem #ha povoleny vstup jenom v dblnavsev, a to byla odpoledne jedna
hodina. Bylo to hrozny, psychicky jsem byla dpia dré, poad jsem jen bréela vzdycky
se bala, Ze az tam dojdu, Ze maly v tom inkubatetwde. ¥tSinou jsem w@ia pocit,
Ze tam ty sestry of#tuju, Ze jim zavazim. Adste pred propudnim, kdy jsme #i malého
pustit, tak jsem tam byla si 14 i@nabych se snim néila tak r¢jak zachazet,
byl malinkaty a bala jsem se, abych mu neublizaonrgco nezlomila, @ néco pes d¢
kila. Maly byl na JIPce asi tak 3,5¢&sice, neZ ho pustili daimBylo to hlavé nekonény.
Nejhorsi bylo, Ze jsem byla doma sama bez malyeghwno pipraveny, chodila jsem
kolem prazdné postylky a hrezse bala, aby mi maly neuel. Na JIPce jsem si malyho
mohla jenom pohladit, chytit za p&ky a pak, az byl d&Si, tak jsem ho mohla chovat

a krmit”.



5. Co Vam pri pobytu VaSeho dikte na JIP nejvice schazelo?

.,P0 dobu #ch nav&v jsem rdla pocit, Ze tam ten personal spisS difju, Zadnou
vstiicnost nebo laskavost nebéco takovyho jsem dité nevnimala. Otas r¢jaka sestra
byla milejsi, ale zvlaStni podporadie nebyla. KdyZz jsem doSla k inkubatoru, takdy
priSel doktor arekl mi, co #eba za ten den bylo s malym, ale spiS jsem se ancisedlit
ptat sama, abychégo wdela. Viitbec mi nesélovali predem, co se s nim bude dit, Ze musi
na rejakou operaci, progtnic. Pamatuji si, Ze jsem jednou dosla na ndusha vSimla si,
Ze ma maly zalepenyidka, tak jsem se zeptala sestry, pj@ ma jako zalepeny a ona mi
rekla, Ze byl na operaci gima. Byla jsem na zhrouceni. Préstechapu, Ze to se mnou
nikdo neeSil p'edem, nebo nezavolali, Ze ho budou operovat. Phfiormaci jsem
se dozwdéla az z propoughi zpravy, bohuzel se plno informacgege mnou zatajovalo.
PriSlo mi, Ze s nim dhji pokusy, co vydrzi, byl fakt maly,eIm900 g. A w@jaka
psychologicka podpora, touilec nic takového neexistovalo. Bylo to Sileny ohdob
ani se mi nechce uz o tonemyslet. Fakt strasny*.

6. Jaké jste prozivala pocity po porodu, Bhem hospitalizace d@ie na JIP,

po propu&ini a Bhem vyvoje svého dite?

ANO NE
Radost X
Sesti X
Uzkost

Strach

Osamocenost

Zoufalstvi

Pocity selhani vlastniho mégevi
Paocity viny

Zloba/vztek

Posttraumaticky stresovy syndrom X

OO INO| A WIN|F
XXX [X|X|X X

[EnY
o

[EnY
=

Jiné - uvédte jakeé:

7. Byli jste v okamziku propushi ze zdravotnického #iaeniupozornéni na mozna
rizika dalSiho vyvoje VasSeho digte? Pokud ano, na jaka.

.10 Uurcité jo, doktorka rdla nachystany #aky fotky z ultrazvuku a ukazovala nam
to arikala, kde jsou biky na mozku oduralé arekla, Ze je to DMO. Ale ja jsenibec
newdela, co rgjaky DMO znamena. Snazila se mi to vy ale uz vibec neekla,

co stim niZze vSechno souviset, to se vSechn@laaukazovat, az maly postuprostl.



Jenze je fakt, Ze jsen¥lan malyho a pislo mi jako normalni miminko, takze jsem si asi an
nepiposela, co to miZze pak v Zivét znamenat, na to vtom okamziku nemyslite. Prost

mate konéné miminko a nizete jit doni. Ani ty informace nestée pobrat”.

8. Bylo V&m doporuéeno sledovani ve specializované poradnpro rizikové
novorozenc® Pokud ano, jakych intervalech jste byli zvani do poradny a do jakého
véku bylo Vase di sledovano?

.Vlastneé hned, jak jsme odesli z JIPky, tak jsme muselhéoet na sledovani a kontroly
do ambulance pro ty malinkytil chodila jsem tam do té stejné nemocnice, jedorjiné
ordinace. Aleieknu Vam, ze to, jak se ten doktor k nam chovahyto fakt giSerny,

je mozna odbornik, ale hlagmulvat. Jakosteba jeho jednani typu ,no to je placka, dejte
si ho Ustavu, to nezvladnete, o to se domauieta starat®. Chapete to, takhle se mnou
mluvil!, nazyval malého ,to", a Ze je placka. Pregtulvat. Po kazdé nawse jsem byla
psychicky na df) vzdycky jsem beela a byla vztekla, Ze se takiie doktor chovat.
Ze zaatku jsme tam jezdili asi kazdych 14idpak to bylo asi po dvoudsicich. Ale ja
jsem to dlouho psychicky nevydrzela. Nasla jsgmygio doktora, chodili jsme k jednomu
neurologovi a to uz bylo upfmeéco jinyho. Ten byl mily. A vlasinam chodime dodnes,
malému je uz 13 let, akorat uz pan doktor odejeltam t&’ mlada pani doktorka, a ta je
jest lepsi. \énuje se nam a pomaha, jakibe. A pro i je to hroz@ dilezity, i kdyz vite,
Ze maly zdravy nikdy nebude, tak p#opbtebujete gjakou pomoc, radu neboeba
jenom, Ze Vas pochvali, z¢aky pokrok maly udal.

9. Projevily u VaSeho digte do dvou let ¥ku nékteré ztéchto skupin

onemocreni, vyvojovych poruch?

O NE

N
Détskd mozkova obrna X
Mentalni retardace X
Retinopatie nedonoSenych - zavazné postiZzekil zra X
PostiZzeni sluchu X
Neprospivani, poruchéstu X
Epilepticky syndrom X
Opakované infekce dolnich cest dychacich X
Jiné — uvdte jaké:

XN OPB|WIN|F




10. Byla Vam po ukoteni sledovani dite ve dvou letech 8&ku nabidnutadalSi
specializovana pomoe

Lvicemér¥ nic, jenom nam doktofekl, Ze mam s malym ¢wj ale vSechno jsme si Zali
sharet sami. Sama jsem se pidila, na co mame narokedald jsem si sama specialisty.
Treba nahodou jsem zjistila, Ze postiZzeny dith narok na pleny, ale to miibec nikdo
neekl. Nebo 14z# to mame taky narok, ale je hroznej problém sitsha@t. Nejhorsi
je to se socialkou, tam ta Zenska nevi nic. Tousiim vSelijak zjistit a pak jict, co musi
udelat”.

11. Pokud Vam specializovana pomoabidnuta nebyla uvitala byste ji?

,10 Vite, Ze bych to uvitala. Jak mam vSechew¥t? Proc¢ uz #*eba hned v nemocnici neni
nekdo, kdo by namekl, Ze postizeny ditma narok na to a na toz&tala jsem sama el
nés opustil, nezvladl to a ja penize nemamigintji nizné Fispevky a tak. Jenom chodim
po Uradech a musim dokladatzny zpravy od doktdr Ze je maly&ce postizeny, jenom,
abysme mohli dostat setka do auta, nebo polohovaci postel. Ale to jéadodokola,
ten papir méa platnostéakou dobu. To si jakodkdo mysli, Ze kdyZ je mentélpostizeny
a potebuje Zidléku, ve které sedi, Ze jako najednotineachodit nebo co? Ale to tak bylo
se vsim, kdyZ maly rostl, tak talyval jeden problém za druhym a nevite kam jjébha
cvicit Vojtovku s wtSim dittem a jeSt mentalw postizenym, kde vlagtnz réjaky pokroky
nevidite, tak to mate probléngkoho sehnat. No hledam si vSechno sama. Ale takje t

vetSina matek, schazime se a radime si mezi sebou*.

12. Byl VaSemu diiti doporigen odklad Skolni dochazky? Byla ¥aSe iniciativa
nebo doporweni predskolniho z&izeni?

,0Odklad maly nel, tak je mentala postizeny a dodiné Skoly netize. Té€’ je ve specialni
Skole a je tam spokojeny. Téditelka ho zn& uz od maka, je na ni zvykly a on je tam
rad”.

13.  Projevily se u VaSeho die v pozdéjSim véku (predskolni a Skolni &k) potize
se z&lenovanim do kolektivu, extrémni vzdorovitost, poruchy uéeni (dyslexie,
dysgrafie dysortografie, dyskalkulie, dyspraxigdruchy pozornosti, poruchy chovani,
ADHD (hyperaktivita s poruchou pozornostdDD (porucha pozornosti)- autismus,

Aspergeniv syndrom?



.Maly ma hlubokou mentélni retardaci. Ale lidi s&ak neboji“.

14.  Vyhledali jste pipadnoupomoc aktivné sami, nebo Vam byla nabidnut&
,vsechno jsem si shaa sama, ptala se po znamych, nebo pomohla rodilavne
maminka a sestra. Hla¥nse snazim sama zjivat informace o alternativni mediéin

prirodni I&iva upednoskuji p/ed chemickymi leky*.

Hodnotite tuto pomoc jako efektivni anebo se domnéate, Ze tato pomoc newla
dostateainy vliv na vyvoj ¢i napravu poruch VasSeho dikte?
.Nejvic vyznamna byla rehabilitace, musim s nin¥itvOn se sam ani neafo V noci

ho musim petait na druhou stranu, to se vzdycky vzbudét@im ho a zase usne”.

15. V piipadt doporuéeni PPP respektuje ZS tato doporteni? Ma Vase dé
Individualné vzdélavaci program?

.Malého vozim do specialni Skoly, kde je tékdny v tydnu, odéch 8 do 15 hod. Byva
tam tak @t, Sest dti a ti ucitelé. Jsou vsicni, ale @ktes se tam hodastidaji, nevydrzi

u toho, je to narany".

16. Ma VaSe dit pii vyuceasistenta pedagoga

LANO".

17. Domnivéate se, zeystém pomoci édtem i rodi¢am predé¢asné narozenych dti
je vCeské republice & ve VaSem regionu dosta#né dimenzovan piipadré
je nedostatn¢ rozSten?

.V Cechach chybi &aka organizace, ktera by se ujala rodiny, ktera préblém smit
se s tim, co je postihlo, a takyjaky clovek, ktery by nas ved| a poradil, kde a jakiita
Zji&ovat, co Vam potize a na co mate narok".



18. Pokud bystemohla rozhodnout a doporwit p¥ipadné zng€ny tohoto systému,

jaké byste navrhla?

ANO NE
Pomoc Klinického psychologa (podpora &yli X
Roaming intiZka na JIP X
3. | Samostatné pokoje prodd matku — nefetrzity kontakt s détem pod X
dohledem |ékai a sester
4. | Kontaktni osoba socialni pedago projakoukoliv pomoc a potebu pro|  x
Vas i VaSe di, a to od narozeni az do Skolnich let
5. | Komplexni centrum (poradna)pro sledovani vyvoje a preven X
(specialisté z mnoha ohiona jednom mig), a to minimald do obdobi]
Skolniho ¥ku ditte

6. | NavSEvovala byste s ditem toto centrum, i kdyby nefio Zadné potiZe -
tedy jen z dvodu prevence tzv. ,rizikového novorozence"?
7. | Uvitala byste roz&ni socialnich sluzeb? X
Pokud ano — uwvi#te, jakych:

MozZnost pohlidat &kde dit pii navseve Iékare, aspé ha par hodin

=

n

T
X

8. | Pedagogickd, speciélpedagogicka pomoc pro &it X
9. | Detsky psycholog/psychiatr X
9. | Kontakty na centra ranégdeéa jiné socialni sluzby X
10. | Informaini materidly, prezentace v médiickisi publicita obech X
11. | RozSteni po¥domi o této problematice meziiegnosti X
12. | Zakladani dobrovolnych organizaci roii X

Jiné navrhy — uuéte:

19. Znéate nékteré organizace, které se zabyvaji pomoci rodinanpredéasné
narozenych dti v CR?
.Rana p&‘e pro nevidomé“.

20. Do jaké miry pred¢asny porod zrénil Vas zivot a pohled na s¥t?

,UpIn ¢ mi to pevratilo Zivot. Ritel mre opustil, Zstala jsem sama. Mam neustaly strach
Z epileptického zachvatu, kdy to zasénea Lidi kolem se rychle ,vifdili“. Vazite si vic
zdravi, Zivota celkava méte Upld jiny hodnoty. VSiméte si i z4jmu ostatnich ligéjch

reakci na postizené”.

Dékuji za rozhovor a za Va&a<o.



PRILOHA P IX: FOTOGRAFIE

Obr. €. 1 Porod digte

Zdroj: http://porod-foto-video.wz.cz/porod-foto.php

Obr. €. 2 Dit po porodu prilozeno matce na hrup’ tzv. ,kaze na kizi
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;

Zdroj: http://www.ordinace.cz/

Obr. &. 3 Fredéasné narozené dit v inkubatoru

Zdroj: http://www.nedoklubko.cz/



Obr. €. 4 Jednotka intenzivni pée

Zdroj: http://www.kntb.cz/

Obr. ¢&. 5 Polohovani dti jako v déloze do tzv. ,hnizd®

Zdroj: http://www.kntb.cz/

Obr. &. 6 ,Klokankovani“

Zdroj: http://www.modrykonik.cz/klokankovani/



Obr. ¢&. 7 Specifické pohyby kosetin jako indikatory bolesti a stresu

Zdroj: Macko, 2013, Nociceptivni stimulace u nowmoa, Disertani prace, Zlin

Obr. &. 8 Rehabilitace ditte s DMO

Zdroj: http://www.spektrumzdravi.cz/academy/detsi@kova-obrna

Obr. €. 9 Centrum komplexni p&e pro déti s perinatalni zatézi, VFN Praha

Zdroj: http://lwww.vfn.cz/pracoviste/kliniky-a-oddelenifika-detskeho-a-dorostoveho-
lekarstvi/oddeleni-kddl/centrum-komplexni-pece-gdeti-s-perinatalni-zatezi/



Obr. ¢&. 10 Dit s vrozenou vyvojovou vadoyKongenitalni hydrocefalus®

Zdroj: http://www.kntb.cz/

Obr. ¢é. 11 ,Miminko do dlang&*

Zdroj: http://nedonosenci.blogspot.cz/p/fotogaleBehtmi

Obr. ¢&. 12 Inkubator pro predéasré narozené dig

Zdroj: http://www.fnsppresov.sk/



Obr. ¢. 13 Kresba postavy pi zapisu do 1. Fidy

(odklad do ZS — srovnani po roce)

Zdroj: Dokumentace Adamasfpadova studie)
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