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ÚVOD

Tato bakalářská práce se zabývá terapeutickou podporou u předčasně narozených dětí. Téma předčasně narozených dětí jsem si zvolila vzhledem ke studovanému oboru, kde jsem se s těmito dětmi několikrát setkala, a tato problematika mne zaujala.

V dnešní době moderní medicíny a moderních technologií se s těmito dětmi setkáváme stále častěji. Příčinami předčasného porodu jsou například onemocnění matky, infekce, asistovaná reprodukce nebo vícečetná těhotenství, avšak příčin je v literatuře popsáno mnohem více. S rozvojem neonatologické péče jsou zachraňováni novorozenci, kteří dříve okamžitě po porodu umírali. Otázka záchrany velmi nezralého novorozence je dnes velkou otázkou nejen pro odborníky neonatologie, porodnictví, neurologie, pediatrie, ale i speciálních pedagogů, pedagogů, terapeutů a v neposlední řadě samotných rodičů, kteří následně s těmito dětmi pracují a snaží se o jejich maximální rozvoj.

Práce je rozdělena na dvě hlavní části. V první, tedy části teoretické,  jsem popsala předčasně narozeného novorozence, základní pojmy neonatologie, problémy, které mohou nastat v oblasti zdravotního stavu, terapie nejčastěji používané u těchto dětí        a vyrovnávání se rodiny a širšího okolí s předčasným příchodem dítěte na svět a reakce rodiny a okolí na diagnózu postižení.

V praktické části jsem chtěla vytvořit určitý přehled využívaných terapií v praxi a to jak v rodinách, tak ve střediscích rané péče, které jsou nebo by alespoň měli být mezi prvními odborníky, kteří s rodinou a dítětem pracují. Dále se zde věnuji popisu služeb, které by jak rodiče, tak i odborníci pracující s těmito dětmi  uvítali pro zlepšení efektivnosti práce a zvýšení kvality péče o tyto děti. Služby, které dnes v nabídce chybí a vzhledem ke zkušenosti s prací s těmito dětmi by se do budoucna měly objevit, aby tak pomohli a usnadnili tuto práci těm, kteří se do podobné nebo stejné situace dostanou. Další otázkou byla kvalita spolupráce střediska rané péče a rodiny.

Jak moc je informovanost rodin důležitá jsem se sama přesvědčila nejen díky studiu na vysoké škole, ale také v blízké rodině, kde se dítě předčasně narodilo. Mým přáním, přáním vedoucího práce a určitě i všech odborníků a rodin vychovávající předčasně narozené dítě je, aby byla laická veřejnost co nejlépe informována o nabídce služeb nejen pro dítě, ale i rodinu. Praktická část by tak měla být určitým přehledem, na jaké úrovni rodiny s předčasně narozeným dítětem hodnotí práci odborníků, s čím jsou spokojeni a co by naopak potřebovali změnit.

1. Předčasně narozené dítěte - jeho dřívější pojetí, péče v ČR

Předčasně narozené dítě bylo dříve považováno jako plod v děloze velmi málo zralý k dalšímu vývinu v nových  podmínkách. Psychologie se tak vyhýbala místům, kde žily tyto děti. Nespadali svým věkem do oblasti její kompetence. Tito novorozenci byli považováni za učení se neschopné, upoutané pouze na vrozené reflexy a jejich další vývoj. Zcela byly opomíjeny reakce v inkubátoru a perinatální období. Změna přístupu k těmto novorozencům se datuje od doby vynálezu technologií, které mohou na dálku zaznamenat reakce a změny plodů a to nejen v inkubátoru, ale i perinatálním období. Odtud nový název ,,kompetentní novorozenec“. Dítě předčasně narozené se tak stává předmětem sledování v psychologii,  neonatální medicíně, výzkumech a místech, kde tyto děti žijí (Jouen, Pouthas, 2000).

V roce 1982 byla v České republice založena Sekce perinatální medicíny. S ohledem na úroveň regionů bylo postupně založeno třináct perinatologických center. Jako součást každého centra je i oddělení JINP. (Jednotka intenzivní péče                      o novorozence). Navíc bylo zřízeno 20 intermediárních center. Na jednotce intenzivní péče jsou přijímány porody od 23. týdne je zde tedy předpoklad péče o extrémně nezralé novorozence nebo případy patologické gravidity. Na oddělení intermediálních od 32. týdne těhotenství. Od 37. týdne těhotenství probíhá porod v porodnickém zařízení dle místa bydliště rodičky. Komplexní péče je zajištěna tzv. TRANSPORTEM  IN UTERO. V případě začínajícího předčasného porodu je těhotná žena transportována do nejbližšího perinatologického centra (dle délky těhotenství), kde je jejímu dítěti poskytnuta péče neonatologem za pomoci nejnovějších technologií. Frekvence těchto porodů je v ČR 5-6% a až v 70% se tak podílí na neonatální úmrtnosti                            (Čech a kol., 2006).

Základní pojmy

„Pojem předčasně narozené dítě: Plody narozené před dokončeným 37. týdnem gestace        (do 259 dní od prvního dne poslední menstruace a do 245 dní od koncepce) nebo vážící méně než 2 500 gramů ve vztahu k délce gestace, jsou podle WHO označeny jako předčasně narozené. Jako velmi nezralé jsou plody vážící méně než 1 500 gramů           a extrémně nezralé vážící méně než 1000 gramů“ (Čech a kol., 2006, s. 155).

	Týden těhotenství
	Porodní hmotnost

	22
	500

	24
	700

	27
	1000


                                     Tabulka 1 Porodní hmotnost v závislosti na délce těhotenství (Muntau, 2009, s. 9)

Viabilita (životaschopnost) je dle Čech (2006) v ČR i ve vyspělých západoevropských zemích stanovena na 24. týden těhotenství. S rozvojem intenzivní péče o novorozence se značně snížila úmrtnost novorozenců s hmotností pod 1500g. Mezi základní zabezpečení novorozence s nízkou porodní hmotností patří řádná resuscitace, umístění do inkubátoru, zajištění ventilace, zajištění cévních vstupů, podání parenterální výživy   a řešení přidružených komplikací.

Rizikový  novorozenec: „Je to novorozenec, který má v anamnéze jeden nebo více rizikových faktorů, jež mohou mít za následek poruchu jeho pozdějšího vývoje. Tato porucha zdraví nemusí být v novorozeneckém věku ještě patrná. Rizikové faktory mohou být genetické (výskyt vývojových vad v rodině), sociální (mladá matka, alkohol), těhotenské (diabetes), porodnické (operativní porod), postnatální (překonané patologické stavy jako asfyxie, infekce, hyperbilirubinemie, nezralost)“ (Kudela, 1997, s. 189).
„Rizikový novorozenec je novorozenec, který je ohrožen ve svém zdravotním stavu        a vývoji“ (Zahálková, 2000, s. 29).

Příčiny ohrožení mohou být komplikovaný porod, děti přenošené, děti s nízkou porodní hmotností, nedonošené nebo hypotrofické, děti s vrozenými vývojovými vadami, poranění plodu, děti s chudokrevností, s výraznější novorozeneckou žloutenkou a děti s projevy nedostatku kyslíku (Zahálková, 2000).

„V souvislosti s předčasně narozeným dítětem se často setkáváme s termínem korigovaný věk. Tento věk se liší od věku kalendářního – data narození dítěte. Korigovaný věk se vypočítá z kalendářního věku tak, že se od něho odečte doba,            o kterou se dítě narodilo dříve, než byl předpokládaný termín porodu“            (Sobotková a kol., 2003, s.15).

Charakteristika předčasně narozeného dítěte
Nedonošené dítě považujeme za dítě nezralé. Děti mají velké problémy s dýcháním. Většinou je příčina v nezralosti plic, kde hrozí Hypoxie a následně porucha mozku. Žaludek je menšího obsahu, tenká kůže s malým množstvím podkožního tuku, viditelné cévy (Zahálková, 2000).

Další znaky předčasně narozeného dítěte je nízká porodní hmotnost, častější výskyt edému, dochází k redukci podkožního tuku, chrupavky ušních boltců jsou měkké, malé prsní aleoly, chabá stěna břišní, nezralý genitál, kde u chlapců nesestoupla varlata a u dívek je labia majora nepřekrývají labia minora, kosti lebeční jsou pružné (Čech a kol., 2006).

Dle zralosti plodu rozlišujeme novorozence na:
· Zcela nezralé – délka trvání těhotenství do 26 týdnů, porodní hmotnost             do 1 000g.

· Extrémně nezralé – trvání těhotenství do 30 týdnů, porodní hmotnost do 1 500g.

· Středně nezralé – trvání těhotenství 31 – 34 týdnů, porodní hmotnost do 2 000g.

· Lehce nezralé – porodní hmotnost nad 2 500g. (Zahálková, 2000).

Roztočil (2008) klasifikuje novorozence předčasně narozené dle hmotnosti na:

· novorozence nízké porodní hmotnosti (2 499-1500g)

· novorozence velmi nízké porodní hmotnosti (1499-1000g)

· novorozence extrémně nízké porodní hmotnosti (999-500g)

· novorozence neuvěřitelně nízké porodní hmotnosti (499 a méně)

	Termíny
	Těhotenství
	Novorozenec

	
	týdny
	dny
	Hmotnost

	Porod v termínu
	Od 37. dokončeného do 42. dokončeného
	259-293
	

	Porod po termínu
	Po 42. dokončeném
	294 a více
	

	Porod předčasný
	Před 37. dokončeným
	154-258
	Méně než 2500g

	Novorozence nízké porodní hmotnosti
	(dtto)
	
	

	Novorozenec velmi nízké porodní hmotnosti
	Před 32 dokončeným
	154-223
	Méně než 1500 g

	Novorozenec extrémně nízké porodní hmotnosti
	Před 28 dokončeným
	154-195
	Méně než 1 500 g


Tabulka 2 Terminologické časové vymezení jednotlivých fází perinatálního období a novorozence nízké porodní hmotnosti   (Čech a kol., 2006, s. 282)

Příčiny předčasného porodu jsou různého charakteru. Mluvíme o oblasti sociální, psychické, a biologické. Často se tyto oblasti prolínají. Hlavní příčiny jsou poruchy krevního oběhu v oblasti mezi placentou a dělohou, porucha děložního hrdla, interrupce u předcházejícího těhotenství, krvácení v době těhotenství, odtok plodové vody, stres, vícečetná těhotenství, močové infekce, infekce porodních cest, onemocnění matky, úmrtí plodu a nitrobřišní chirurgické výkony (Roztočil a kol., 2001).

1.2 Sledování vývoje rizikových dětí, hodnocení psychomotorického vývoje dětí

(„Bayley Scales of Infant Development“) „Sledování vývoje tzv. rizikových dětí od nejútlejšího věku umožní zachytit eventuální odchylky v raných stádiích vývoje. Je to velice důležité, protože v případě potřeby se zahájí co nejdříve vhodná rehabilitace        a stimulace, jež mohou příznivě ovlivnit další vývoj dítěte. Proto je snahou odborníků věnovat zvýšenou péči těmto dětem od samotného začátku jejich života, a to nejen z hlediska pediatrického, neurologického, popřípadě dalších lékařských oborů, ale         i z hlediska psychologického“ (Sobotková a kol. 2003, s.12).
Mezi základní úkoly dětského lékaře patří hodnocení vývojové úrovně dětí. V případě jakékoliv odchylky nebo poruchy doporučí dětský lékař psychologické vyšetření. U dětí, kde nastaly komplikace už v době perinatální – zejména děti s nízkou porodní hmotností  je potřebné sledování nejen neurologického vývoje, ale i vývoj psychický. Při psychickém vývoji hodnotíme poznávací – kognitivní schopnosti (smyslové vnímání a jeho zpracování, procesy učení, myšlení, paměti a pozornosti). V raném věku používáme při testování především hru a manipulaci s hračkami. Při hodnocení mentálního – psychického vývoje zařazujeme pre-verbální, verbální               a neverbální komunikaci, emoční vývoj a chování. Hodnotíme zde celkový tzv. psychomotorický vývoj. Mentální vývoj, hrubou motoriku - pohyby hlavy, končetin, nejčastěji chůze a jemnou motoriku - manipulace s hračkou, pohyby prstů, ruky (Sobotková a kol., 2003).

Hodnocení psychomotorického vývoje dětí raného věku se posuzuje metodou dle Bayleyové. („Bayley Scales of Infant Development“) Metoda se skládá ze tří částí. Jako první se hodnotí celkový mentální vývoj tzv. „mentálním vývojovým indexem“ (MVI). Následně se zaměřujeme na hodnocení motorického vývoje, výsledkem je     tzv. ,,psychomotorický vývojový index“ (PVI). Třetí stupnice posuzuje chování dítěte. Využívá se i anamnestických údajů a rozhovoru s rodiči (Sobotková a kol., 2003)

Jednotlivé položky jsou seřazeny podle obtížnosti. Metoda je určena pro děti od 1. do 42. měsíce života. Sečtením splněných úkolů získáváme hrubé skóre. Toto skóre dále převedeme dle tabulek na vývojový index.

Pokud se vývojový index (MVI,PVI) :

· rovná hodnotě 115 bodů nebo vyšší – vývoj hodnotíme jako urychlený

· nachází v rozmezí 114-85 bodů  mluvíme o normálním vývoji

· nachází v rozmezí 84-70 bodů je vývoj mírně opožděn

· nachází v rozmezí 69-50 bodů  ve vývoji je středně závažná odchylka

· vyčíslí v méně než 50 bodech hodnotíme vývoj jako závažně opožděný

Hodnocení není ale prováděno zásadně prostřednictvím tabulek. Vyšetřování vyžaduje zkušenost, citlivost a umění porovnat nález s klinickým dojmem. Mezi podmínky vyšetření dítěte zařazujeme především bdělost a spokojenost dítěte, průběh vyšetření přizpůsobujeme věku dítěte, v případě potřeby opakujeme (Sobotková a kol., 2003).

1.3 Nejčastější onemocnění předčasně narozených dětí v novorozeneckém věku

Děti předčasně narozené jsou mnohem více ohroženy na svém zdravotním stavu. Mezi nejčastější onemocnění patří:

Ikterus (žloutenka) nastupuje 2. – 3. den po porodu, téměř u všech novorozenců. Projevuje se změnou barvy kůže a rohovek. Neměla by trvat déle, než 1týden. Dříve a to během 36 hodin života začíná patologická žloutenka, která se projevuje intenzivněji       a její průběh je delší. Příčinou je časný zánik červených krvinek ze kterých se uvolňuje žluté barvivo - bilirubin. Léčbou je modré svícení, které dítě podstupuje několik dní, opakovaně (Gutvirth, 1984).

Hypoglykémie je nízká hladina cukru v krvi, která se u novorozenců projevuje nízkou hladinou glukózy, třesem, křečemi a slabým pláčem. V době perinatální si plod ukládá zásoby glykogenu a tuku. Jestliže dojde ke stavu, kdy dítě potřebuje mnoho energie, dochází tak k hypoglykémii. V případě absence kojení (kdy doplňujeme cukr – následně energii) nahrazujeme náhradní výživou [http://www.maminet.cz/]. 

Hypokalcemie popisována jako snížená hladina vápníku v krvi. Ve třetí třetině těhotenství získává dítě nejvíce kalcia. Předčasně narozené děti jsou o kalcium ochuzeny. Hypokalcemie se vyskytuje i u dětí, které prožili porodní trauma nebo u dětí, kdy matka je diabetik [http://www.maminet.cz/]. Vyskytuje se u 5-10 % novorozenců. Čím nezralejší dítě, tím je hypokalcemie vyšší (Muntau, 2009).

Pod názvem perinatální asfyxie je shrnuto respirační onemocnění a krvácení do mozku u novorozenců. Zařazujeme sem zejména poruchu hybnosti a vývoje hybnosti – dnes s názvem dětská mozková obrna, mentální retardaci různého stupně, specifické poruchy učení, poruchy řeči, hyperaktivitu a časté jsou poruchy motoriky, nešikovnost, výrazné tendence k emoční labilitě, neschopnosti dokončit práci a překotnému jednání (Zahálková, 2000).
„Pojem perinatální asfyxie je vyhrazen stavům, kdy dochází k přerušení dodávky kyslíku plodu nebo novorozenci s následným rozvojem acidózy. Asfyxie je stále základním problémem neonatologie“ (Míhál a kol., 1998, s. 25).

Rozlišujeme časný a pozdní asfyktický syndrom. O časném syndromu mluvíme tehdy, jestliže nastalo přerušení kyslíku před, během nebo těsně po porodu. Pozdní asfyxie (v zahraničí nazývána RDS – respiratory distress syndrome) nastává až několik hodin nebo dokonce dnů po porodu. Příčinou tohoto syndromu je chybějící tekutina s názvem surfaktant, která má za úkol pomáhat dostatečnému rozpětí plícních sklípků při dýchání. Plícní sklípky se tak nemají možnost rozpínat a nedochází tak k výměně kyslíku. Dnes se již aplikuje tato látka přímo do plic formou léku [http://www-cpapik.cz/].          Příčiny časné asfyxie mohou být přiškrcení pupečníkem, přenášení plodu, vyhřeznutí pupečníku, časné odlučování placenty, infekce, nezralost plic, zápal plic, vdechnutí plodové vody, utlumení dechu z důvodu podání léků matce, vývojová vada       (Gutvirth a kol., 1984).

V 90% se jedná o Asfyxii před a během porodu a v pouhých 10% během doby po porodu (Míhal a kol. 1998). Novorozenec se hodnotí po 1, 5 a 10 minutách. Novorozenec v pořádku - 10 bodů. Z dlouhodobého sledování vyplývá, že tito novorozenci mají také úspěšnější vývoj.  Asfyktický – hypoxický novorozenec získal     6 bodů nebo méně. Asfyxie vážně porušuje mozkovou tkáň spolu s psychomotorickým vývojem (Gutvirth a kol., 1984).

Dalším respiračním onemocněním jsou Apnoické pauzy - pauzy v dechu. Dítě tzv. zapomene dýchat. Zapomenutí je zapříčiněno nedostatečným vývinem dechového centra v mozku. Mnohdy je apnoická pauza příčinou například probíhající infekce. Léčba probíhá pod dohledem ventilátoru nCPAP – umělé plícní ventilace a podávání léků na stimulaci dýchání. Otevřená tepenná dučej se nachází mezi dvěma hlavními cévami aortou a plícnicí. V době nitroděložního života proudí krev – odcházející z plíce. Okysličení zajišťuje placenta. Po porodu tato céva přestává zastávat tuto funkci             a dochází tak k uzávěru cévy. U předčasně narozených dětí může tato dučej přetrvávat otevřená, což má za následek že se více krve vrací do plic, které otékají a můžou se tak vyskytnou problémy s dýcháním. Léčba je medikamentózní nebo operativní       (Roztočil, 2008). 

Hodnocení hypoxie novorozence tzv. Apgar score.

Hodnotíme body, které slouží k hodnocení zdravotního stavu novorozence. Můžeme jej využívat i jako hodnocení účinnosti resuscitace novorozence. Hodnotíme celkem pět projevů dítěte po 1., 5. a 10. minutě po narození. (Srdeční frekvenci, dechovou aktivitu, barvu kůže, svalový tonus a reakci na podráždění). Každou položku hodnotíme             0, 1 nebo 2 body. 

	BODY
	0
	1
	2

	Srdeční akce
	Žádná
	Pod 100/min
	Nad 100/min

	Dýchání
	Žádná
	Pomalé, nepravidelné
	Pravidelné, křik

	Svalový tonus
	Žádná
	Slabý
	Přiměřený

	Reakce na podráždění
	Žádná
	Grimasa
	Křik

	Barva kůže
	Cyanóza, bledost
	Akrocyanóza
	Růžová


                                       
Tabulka 3 Skóre podle Apgarové (Čech a kol., 2006, s.165)

Dle výsledků pak hodnotíme:

· 0-3 bodů je těžká asfyxie

· 4-6 bodů střední asfyxie

· 7-8 bodů mírná asfyxie

Mezi pozitiva testu patří především nenáročnost, jednoduchost. Je však popisován          i velký negativ a to je subjektivnost vyšetření (Roztočil, 2008).

Intrakraniální krvácení zařazujeme mezi časté komplikace u nezralých novorozenců s porodní hmotností vyšší 1000g. Může vést až k hydrocealu a neurologickému postižení. V 90% dochází k intrakraniálnímu krvácení v prvních 72 hodinách života. Příznaky krvácení jsou svalová hypotonie, křeče, poklesy krevního tlaku, nestabilní tělesná teplota. Vyšetření probíhá prostřednictvím ultrasonografického vyšetření (Muntau, 2009).

Bronchopulmonální dysplazie je chronické plícní onemocnění, vyskytující se u 30-60% nedonošených novorozenců s porodní hmotností pod 1000 g a u 10% s porodní hmotností pod 1500 g. Příčinou je nezralost plic, infekce a genetická predispozice. Projevuje se dušností, plicní hypertenzí, srdečním selháním, zvětšením jater. Diagnostikujeme prostřednictvím RTG. hrudníku. Léčba probíhá nejprve oxygenací, zajištěním energetického příjmu, tekutin a podáním diuretik (Muntau, 2009).

Retinopatie nedonošených je onemocnění sítnice, způsobené nezralostí a toxicitou kyslíku. Toto onemocnění může vést až k oslepnutí a postihuje 76 % nedonošených z 24.-25. Gestačního týdne a 54 % nedonošených z 26.-27. Gestačního týdne. Nejúčinnější metodou při léčbě ROP je léčba laserem (méně bolestivá),  a kryoterapie. Tyto metody ničí peroferní části sítnice a upomalují/zabraňují růst abnormálních cév      a jsou stejně efektivní (Muntau, 2009).

Nekrotizující enterokolitis neboli zánět střeva. Léčba probíhá na základě výživy, která je podávána formou infůze a medikamentózní léčbou v podobě antibiotik.                   Při komplikacích - prasknutí střeva je nevyhnutelná okamžitá operace. Ke konci těhotenství získává plod obranné látky. Děti předčasně narozené jsou tak o tyto látky ochuzeny. Rodí se s nedostatečně vyvinutým imunitním systémem jsou tak mnohem náchylnější k infekci. U novorozenců mluvíme většinou o sepsi – celkové infekci. Infekce mají různý průběh mohou být lehčí nebo naopak těžké s následkem poškození, ohrožení na životě. Diagnostika probíhá pomocí odběru krve, kde zjišťujeme přítomnost bakterií. Lumbální punkce s vyšetřením mozkomíšního moku je jedna z dalších metod, které jsou v některých případech použity. Dále léčba antibiotiky a imunoglobuliny.

Anémie vzniká následkem nedostatečné tvorby erytrocitů nebo snížené hladiny hemoglobinu [http://www.cpapik.cz/]. Léčba probíhá placentární transfůzí, redukcí krevních odběrů, podáním železa, transfuze erytrocitů (Muntau, 2009).

2. Terapie používané u předčasně narozených dětí

Mezi nejvíce používané terapie u předčasně narozených dětí zařazujeme především muzikoterapii, klokánkování, bazální stimulaci, Vojtovu terapii, masáže, aromaterapii, ergoterapii – tedy hru a canisterapii. 

2.1 Muzikoterapie

„Muzikoterapie je terapeutický přístup z oblasti tzv. expresivních terapií. Expresivní znamená, že tyto terapie pracují s výrazovými uměleckými prostředky, které mohou být svou povahou hudební, dramatické, literární, výtvarné nebo pohybové“               (Kantor a kol., 2009, s. 21).

Muzikoterapie je speciální psychoterapeutická metoda zaměřená široce na léčebnou a výchovnou práci. Je to proces komunikace v širokém neverbálním kontaktu, vyjadřujeme se tělem i hlasem (Musilová, 2010).
Prvky muzikoterapie – hudba a rytmus jsou používány od nepaměti. Historie  začíná již v pravěku, pokračuje v období středověku, kdy postupně upadala do zapomenutí, dále pak v období renesance a novověku, kdy se opět dostává do centra pozornosti. V 17. a 18. století se objevuje nová profese - iatrohudebníci. Iatrohudebníci jsou považováni za předchůdce dnešních muzikoterapeutů. V 2. polovině 19. století se muzikoterapii opět nedařilo. Začala být odsuzována jako nevědecká nebo ,,vědy nedůstojná hra“. Ve 20. století se muzikoterapie začíná rozšiřovat po celém světě, začínají se zakládat školy a centra muzikoterapie. V České republice začíná s muzikoterapií pracovat pod vedením F. Kábeleho na foniatrickém oddělení Logopedického ústavu, dále v Psychiatrické léčebně Bohnice a Foniatrické klinice M. Seemana (Musilová, 2010). 
V České republice je muzikoterapie spojována se jménem Jitka Vodňanská. Na přelomu 60. a 70. let absolvovala muzikoterapeutický výcvik pod vedením Christopha Schwabeho a od roku 1972 se muzikoterapii soustavně věnovala. Soustavně se však vyvíjela i antroposoficky orientovaná muzikoterapie, kterou představil Josef Krček.      O rozvoj muzikoterapie se zasloužilo mnoho dalších jmen jako například Ferdinand Knobloch, Vladimír Mikulka, Jitka Pejřímovská, Jana Procházková o oblasti psychoterapie. Miloš Vojtěchovský, který se zabýval muzikoterapií v rámci geriatrické péče, Iva Pelzová při práci v oblasti logopedická péče. Zájem z oblasti pedagogiky        a speciální pedagogiky začal v důsledku změn po roce 1989. Zařazujeme sem jména Jan Braunstein, Marie Břicháčková, Katarina Grochalová, Jiří Kantor, Matěj Lipský, Zdeněk Šimanovský a Zdeněk Vilímek. Dále Markéta Gerlichová - práce s pacienty kdy došlo k poranění mozku a z oblasti psychiatrie Jana Weber. Jitka Vodňanská a Vojtěch Zappner založili roku 1975 muzikoterapeutickou organizaci s názvem „Pracovní skupina pro muzikoterapii“. Později navázala „Sekce muzikoterapie a dramaterapie“, dnes „Sekce muzikoterapie“ (Kantor a kol., 2009).

„Cílem muzikoterapie je rozvinout potenciál a/nebo obnovit funkce jedince tak, aby mohl dosáhnout lepší intrapersonální integrace a následně  také vyšší kvality života prostřednictvím prevence, rehabilitace nebo léčby“ (Kantor a kol., 2009, s. 27).

Charakteristika muzikoterapie

· Muzikoterapii můžeme nazývat také ,,hudební terapií“.

· Muzikoterapie využívá dřívější hudební zkušenosti klienta.

· Klienti nemusí být vzdělání v oblasti hudby.

· Klienti nemusí mít žádné dřívější zkušenosti s hudbou ani muzikoterapií.

· Muzikoterapie by měla být vedena kvalifikovaným muzikoterapeutem dané     dle terapeutické asociace. Tyto asociace dohlíží na dodržování standardů, kvalifikovanost a odbornost muzikoterapeutů, jejich profesionální přístup           a celkový rozvoj muzikoterapie.

· Muzikoterapie je využívána bez ohledu na věk, postižení, sociokulturní zázemí, apod.

· Muzikoterapie může pomoci klientovi k naplnění potřeb a to tělesných, emocionálních, sociálních, kognitivních i spirituálních, může vyvolat pozitivní změny organismu a může tak působit i jako léčba, učení a rozvoj celé osobnosti.

· Tuto terapii můžeme využít nejen v oblastech soukromé praxe, ale také v medicínských, vzdělávacích, gerontologických a nápravných institucích.

Muzikoterapie je využívána v mnoha institucích. V České republice především ve speciálních školách, stacionářích, ústavech sociální péče, školách ve zdravotnických zařízeních, dále ji využívají volnočasová zařízení a neziskové organizace. 

Mezi základní formy patří muzikoterapie individuální (vhodná u osob s mentálním postižením, poruchou autistického spektra), skupinová (využívá skupinovou dynamiku, umožňuje řešení stejného problému u více klientů zároveň) a komunitní (nejznámější je rodinná terapie). Dále muzikoterapie párová a hromadná. Všechny formy se vztahují k uspořádání terapie – z hlediska počtu klientů nebo z hlediska systému kde muzikoterapie probíhá (Kantor a kol., 2009).

2.2 Klokánkování (Kangaroo mother care, KMC)

Klokaní metoda vznikla v 70. letech v Kolumbii. Slouží jako alternativa k péči v inkubátoru. Využívá se u předčasně narozených dětí, dětí s nízkou porodní hmotností a ostatních novorozenců, kteří vyžadují zvláštní péči. Důvodem vzniku klokaní metody byla vysoká finanční náročnost inkubátoru [http://www.mamaaja.cz/].

Pediatr E. Rey Sanabria navrhl, že matky budou nosit své dítě na těle. (Jednalo se o děti stabilizované). Podmínkou bylo, že rodiče nesmí dítě z klokaní kapsy vytahovat. S výjimkou potřeby hygieny. Většina lékařů pochybovala o účinnosti této metody. Následné srovnávací šetření v roce 1989 byla opakem. Podařilo se dokázat, že tyto děti rostou stejně rychle jako děti umístěné do inkubátoru a po uplynutí jednoho roku mají větší obvod hlavy. Na další pozitiva poukazují dodnes porodnice v různých částech světa. Odborníci doplňují, že tato metoda je nejen vhodná pro části světa, kde technické vybavení není možné, ale také jako vhodná metoda pro kombinaci o péči dítěte v inkubátoru [http://www.nedoklubko.cz/].

Koordinátorem klokaní metody je Brazilský minstr zdravotnictví  Dr. Nelson Diniz de Oliviera. Kombinace klokaní metody a umístění dítěte do inkubátoru přináší pozitivní výsledky v oblasti zlepšení míry kojení, dlouhodobé kojení, reedukace nemocničních infekcí, prohlubuje se vztah mezi matkou a dítětem. Doktor Nelson ale zdůrazňuje, že pro dosažení pozitivních výsledků je potřebná připravenost matky k metodě a zdravotní stav dítěte. Později byla tato metoda rozšířena do celé Evropy. Při klokaní metodě je dítě vertikálně položeno na odhalený hrudník matky, otce. V době trvání jedna hodina a více denně. Dle možností rodičů a organizace. Výhody klokánkování jsou především snížení apnoických záchvatů, plicních selhání, pravidelnější dýchání, děti připojené na umělou plícní ventilaci využívají méně kyslíku pomocí přístroje, lepší udržení tělesné teploty dítěte, matky déle kojí, což přináší dítěti pozitiva v podobě menší náchylnosti k infekci, děti jsou méně plačtivé, matky trpí méně úzkostí, získávají sebedůvěru při manipulaci s dítětem, metoda přináší velkou úlevu pro stresový aparát dítěte [http://www.mamaaja.cz/].

2.3 Bazální stimulace, Vojtova terapie

Autorem konceptu bazální stimulace je speciální pedagog prof. dr. Andreas Fröhlich. Pracoval od roku 1970 v Rehabilitačním centu Westpfalz/Landstuhl ve Spolkové republice Německo. Během doktorandského studia zde na základě projektu vypracoval koncept bazální stimulace. Bazální stimulace dnes patří k uznávaným a aplikovatelným konceptům. Je využívána především v oblastech speciální pedagogiky a ošetřovatelství. Je určena pro tělesně, mentálně, duševně postižené, pro většinu klientů ústavů sociální péče, pacientů v nemocnicích, kde má velké zastoupení v oblasti nedonošených dětí, dále obyvatel domovů pro seniory a jiných zařízení. Bazální stimulace podporuje v nejzákladnější (bazální) rovině lidské vnímání. Mezi základní prvky bazální stimulace patří pohyb, komunikace a vnímání. Bazální stimulace umožňuje lidem se změnou v těchto oblastech podporu. Jedná se o cílenou stimulaci smyslových orgánů a využití schopnosti mozku uchovávat návyky. Cílenou stimulací těchto vzpomínek můžeme znovu aktivovat mozkovou činnost, a tím podporovat vnímání, komunikaci a hybnost klientů (Friedlová, 2007).
Cílem Vojtovy terapie této je zásah do organizace, a tím do funkce centrální nervové soustavy a to tak, aby dítě mohlo dosáhnout hybných programů. (Tyto programy dítě nemá k dispozici vzhledem k postižení). Z výchozích poloh dochází ke stimulaci neuronálních struktur, prostřednictvím stimulačních míst – tzv. spoušťové zóny. Oslovujeme především receptory reagující na protažení svalů a šlach. S terapií se rozšiřuje síť propojení. Vždy znovu je využívána proměnlivými požadavky. Centrální nervová soustava se tak musí při každé další aplikaci nastavit nově na požadavek. U terapie je velmi důležité její dávkování. U kojenců jsou důležité 4 jednotky denně. S tím je spojeno nezanedbatelné poučení rodičů o provádění terapie. Odstupy jsou doporučovány na minimálně dvě hodiny. Dítě by mělo mít po terapii dostatek volného pohybu. Efekt cvičení se tak má možnost promítnout i do spontánní motoriky. Délka jednotky je individuální. Záleží na věku, onemocnění, senzibilitě a zatížitelnosti. Při pravidelném provádění terapie se aktivizace hybných vzorců daří snadněji a rychleji (Orth, 2009).

2.4 Masáže u předčasně narozených dětí

Literatura rozděluje několik druhů masáží používaných u předčasně narozených dětí. Mezi základní a nejvíce používané můžeme zařadit Motýlí masáže. Jsou to lehké, jemné doteky určené pro novorozence a předčasně narozené děti. Doteky přináší podporu, uklidnění a uvolnění. Zakladatelkou je rakouská lékařka Eva Reich. Masáže využívá jako prostředek uvolnění po prožitém traumatu ale také jako cestu k pokračování v citovém kontaktu mezi dítětem a jeho rodiči, který navázal prostřednictvím matčina bříška v době těhotenství. Popisuje důraz na potřebu matky      i dítěte cítit se. Vazba, která vzniká je intenzivnější a kvalitnější. Vztah, který navazují má vliv i na pozdější období. Dítě po porodu rodiče masírují 5 až 10 minut denně. Masáž se může protahovat až na 20 minut dle libosti dítěte, kterou vždy pečlivě sledujeme. Při nelibosti nebo pláči ihned s masáží přestáváme. Do masáží dítěte by se měl zapojovat i otec. Otec si dítě přikládá na obnaženou hruď. Dítě tak cítí doteky i vůni kůže, vytváří si hlubší citový vztah [http://www.nedonosenci.blogspot.com/].
Masáže dětí a kojenců

Matky v Nigérii masírují nemluvňata od narození do jednoho roku. Jedná se o starý zvyk. Kojenci jsou koupáni dvakrát denně. Po koupeli následuje masáž olivovým olejem, kdy si matka několikrát nahřívá ruce nad ohněm nebo ohřívačem. V Ugandě zůstává dítě s matkou, která jej nosí v závěsu poblíž prsu. Od narození jej laská, mazlí se s ním, zpívá mu. Indické matky masírují děti od jednoho měsíce do půl roku. V období zimním hořčičným olejem, v letním období kokosovým olejem. Na Fidži v noci matky utišují děti masáží, aby dobře spalo. V případě předčasně narozených dětí je velmi důležité aby maminka své dítě navštěvovala jak jen to bude možné. K inkubátoru by měla dávat ruce nad tělo novorozence a v mysli ho masírovat a hladit. Bylo dokázáno, tyto děti rychleji dospívají. Později může matka pohyby uskutečnit. Pohyby by se měli provádět velmi pomalu, harmonicky v jednotném rytmu. Vždy provádíme masáž oběma rukama abychom udržovali rovnováhu těla. Velmi pomalu postupujeme u dětí, které se dotekům brání. U těchto dětí je vhodné nejprve houpání v dece nebo pomalé válení sudů, kdy je dítě v dece zabaleno. Později přecházíme na houpání na velkém míči, klubíčkování, položení ruky na bříško nebo ostatní partie těla. Masáže mohou zlepšit vztahy mezi rodiči a dětmi i mezi členy rodiny navzájem. Dítě je při masáži nahé, ale pro zachování intimity můžeme ponechat spodní kalhotky.          Pro zvláčnění pokožky používáme oleje. K uvolnění můžeme použít relaxační hudbu. Děti po několika týdnech, v některých případech měsících se učí relaxovat, soustředit se, lépe spolupracují, zlepšuje se i spánkový rytmus. Jsou klidnější a vyrovnanější. Masáž stimuluje pokožku, nervy a jejich zakončení, posiluje hmat, stimuluje krevní oběh, zlepšuje dýchání, organismus se dobře okysličuje, posilují se hrudní svaly            a správné držení těla. Pozitivně ovlivňuje děti, které trpí specifickými poruchami učení, lehkou mozkovou dysfunkcí. Zlepšuje stav alergiků, astmatiků a ekzematiků. Působí preventivně i léčebně. Metodu masáží můžeme použít u zdravých i handicapovaných dětí. U miminek, straších dětí a dospělých vždy ale úspěch záleží na tom, jakým způsobem je masáž přijímána. Nejčastěji používané oleje jsou: rostlinné - slunečnicový, olivový, mandlový, jojobový, sojový, makový, mandarinkový, lněný, avokádový, podzemnicový, olej z vlašských nebo lískových ořechů, olej z pecek vinné révy, z dýňových semen aj. Masáž neprovádíme v těchto stavech a onemocněních:Alergie, cukrovka, vyrážka, cysty, horečka, infekční onemocnění, kýla, nevolnost, otoky kloubů, po operaci, popáleniny, poranění páteře, průjmy, rakovina, AIDS, srdeční onemocnění, stafylokoková infekce, tuberkulóza, vykloubení, vysoký krevní tlak, zlomeniny, žaludeční sondy (Hašplová, 1999).

2.5 Aromaterapie a ergoterapie

Masáže novorozenců se mohou kombinovat i s aromaterapií. Vhodné je použití jemného mandlového nebo meruňkového oleje, které jsou dobře snášeny dětskou pokožkou          a jsou vhodné i pro citlivou pleť. Olej vytváří jemný ochranný film, který slouží jako ochrana a zachovává tak přirozenou rovnováhu pokožky. Pokožka tak dostává i výživné látky – minerály, vitamíny a mastné kyseliny. Levandulový gel se používá při podrážděné pokožce například na opruzeniny nebo po náplastech. Jedná se o přírodní antibiotikum, které má antibakteriální účinky. Gel vstřebává toxické látky a vstřebává nadměrnou vlhkost. Vanilka se používá především pro oblast psychiky. Jemná koncentrace vanilky se může vložit na papírovém ubrousku do inkubátoru. Slouží tak k podpoře dýchání, uklidnění, uvolnění a přináší klid a harmonii. Dalším využitím aromaterapie je provonění inkubátoru. Inkubátor je čistý, dezinfikovaný, ale zapáchá po čistících a dezinfekčních prostředcích. K ovonění se používá jemná růžová voda, která nejen provoní prostředí kolem miminka, což dítě uklidňuje, navazuje pocit lásky a něhy, pomáhá uvolnit poporodní traumata, ale také má dezinfekční účinky [http://www.doktorka.cz/].

,,Hra je vážná věc. Je to věta krátká, leč velice výstižná, jejíž autorem je známý český dětský psycholog profesor Zdeněk Matějček. Mněl tím namysli, že dětské hraní bychom neměli podceňovat, protože má nesmírnou vývojovou a výchovnou hodnotu.“ (Sobotková, Dittrichová, 2006, s. 13).

Hru je velmi obtížné definovat - hra zahrnuje činnosti, které se od sebe liší          a rozlišujeme hry zvířat, dětí a dospělých. Hrová činnost přináší dítěti radost                  a uspokojení. Tyto pocity motivují k další hře. Vedle radosti s uspokojení dítě se díky hře rozvíjí v motorické a duševní stránce. Získává informace o prostředí a předmětech které jej obklopují. Během tohoto poznávání využívá všechny smysly, rozvíjí se pohyb dítěte, činnost vede k rozvoji poznávacích procesů. Poznává vztahy činnost-následek. Vzniká pocit úspěšnosti, rozvíjí se citové vztahy. Ve hře s dospělým se rozvíjí řeč. 

Dle Dittrichové (2006) je dětská hra činnost, která je motivována vnitřními potřebami dítěte. Vzniká bez účelu daného zvenčí a přináší dítěti radost a uspokojení. Zároveň však má příznivé vývojové účinky na celý život dítěte.

Důležité je vytvoření prostředí pro hru. Měl by být vymezen prostor, kde si dítě hraje. Ať už doma nebo v zařízení. Dítěti s postižením necháváme více času pro vykonávání činností. Snažíme se odbourat hluk, zbytečné zvuky. V prostoru kde si dítě hraje nenecháváme nepotřebné předměty. Dítě by tak mohlo přecházet z jedné činnosti na druhou a nebylo by schopno se soustředit. Klademe důraz i na polohu dítěte.           Ta se vždy váže na typ vykonávané činnosti. Všímáme si správného sedu, pohodlí, bezpečí a volného prostoru při manipulaci s předměty. U pohybových her zajišťujeme dostatečně velký bezpečný prostor, zvláště u dětí s tělesným postižením. Dodržujeme zásady zrakové hygieny, snažíme se dítě motivovat. U dětí se zdravotním postižením je motivace velmi důležitá, protože nemívají velký zájem o poznávání okolí a často se setkávají s překážkou. S motivací je silně propojena pochvala, která by neměl přicházet jen v podobě sladkostí, ale i verbálně a v podobě mimiky, gest. Hračky nahrazujeme novými, aby dítě bylo motivováno k dalšímu poznávání. Při výběru hraček umožníme dítěti volbu výběru, vycházíme z funkčního věku, dbáme na bezpečnost a nezávadnost (Opatřilová a kol., 2006).

2.6 Canisterapie

Doslovný překlad je ,,léčba pomocí psa“. Rozlišujeme dva hlavní způsoby jak psa využít především ve zdravotnických a sociálních zařízeních:

1. Aktivity za asistence zvířat (animal assisted activities AAA)

2. Terapie za asistence zvířat (animal assisted therapy, AAT)

Pravidla pro canisterapii dle asociace Delta Society:

· Nikdo nesmí být do kontaktu se psem nucen.

· Instituce musí mít jasná pravidla a instrukce, která se týkají používání psů v daném zařízení a to v písemné podobě, před zahájením programu.

· Pes i psovod musí projít výcvikem, výběrem a testy.

· Klienti s alergií, fobií, nekontrolovatelným a nepředvídatelným chováním musejí být z programu vyloučeni.

· Klienti nesmí zůstat se psem bez dozoru.

· Za všech okolností jsou respektována práva zvířat.

Etická pravidla pro personál účastnící se na AAA/AAT dle asociace Delta Society:

· Personál se účastní v závislosti na svém pracovním zařízení, úměrně svému tréninku.

· Zachovává etiku profese a organizace.

· Vyjadřuje svým postojem úctu ke všemu živému.

· Vždy a za každých okolností se chovají ke zvířatům, lidem i prostředí s respektem, důstojností a citlivostí. Dbají na kvalitu života a kvalitu zážitku zúčastněných.

· Jsou vyškoleni a informováni o otázkách a aspektech AAA/AAT.

· Vykazují angažovanost, zodpovědnost a čestnost ve fázích procesu terapie.

· Zodpovídají za dodržování platných zákonů a smluvních pravidel zastřešující organizace ve vztahu k  AAA/AAT.

· Jednotlivci, či organizace určí či přijme za své standardní pravidla v písemné podobě k zajištění kvality poskytovaného programu. Veškeré aktivity musejí být vyhodnocovány a podle potřeby upravovány a vylepšovány pro zachování kvality nabízených služeb (Galajdová, Galajdová, 2011).

Aktivity za asistence zvířat (AAA)

„Poskytuje motivační, výchovné, rekreační a/nebo léčebné příležitosti ke zlepšení kvality života. Je poskytována v různých prostředích speciálně trénovanými profesionály, poloprofesionály a/nebo dobrovolníky za účasti zvířat splňujících určitá kritéria“ (Galajdová, Galajdová, 2011, s. 96).

Průběh není nijak organizován je víceméně spontánní, délka je neomezená         a nezapisuje se do chorobopisu nebo osobní složky klienta. Příkladem jsou návštěvy jednou za týden , za 14 dní, dobrovolníky s vycvičenými a zdravotně testovanými psy. Personál po celou dobu asistuje a zaznamenává do deníku. Dalším příkladem mohou být návštěvy dětských zařízení a nemocnic za účelem hry nebo rozptýlení. Pes uvolňuje atmosféru a poskytuje bezpečné neutrální téma k rozhovoru. Personál poznává klienty z jiné stránky a může později na tyto zážitky navázat. Také klienti vidí své ošetřovatele jinýma očima, a proto je účast personálu nezbytná. Pes poskytuje okamžitou úlevu od mírné deprese, smutku, úzkosti či starostí, odvádí pozornost od vnitřních problémů k vnějšímu světu.

Terapie za asistence zvířat (AAT)

„AAT je cíleně zaměřená intervence, kde zvíře (pes) odpovídající specifickým kritériím. Je neoddělitelnou součástí léčebného procesu. AAT je řízena a/nebo prováděna profesionálem zdravotnického či sociálního zaměření s příslušným odborným vyškolením a v rámci výkonu jeho profese. AAT je určena k podpoře zlepšení tělesných, sociálních, emocionálních a/nebo rozumových (kognitivních) schopností člověka“ (Galajdová, Galajdová, 2011, s. 98).

Proces terapie je zaznamenáván a vyhodnocován. Příkladem je použití psa v rehabilitaci, kde pracovník může motivovat klienta ke stání u česání psa, procházce se psem, pracovní terapii, logopedii. Dítě nahlas čte nebo dává psovi příkazy. Dalším příkladem je učení dětí empatii. Terapeut s dítětem mluví o pocitech psa, co se mu líbí, co by si přál, jak by chtěl aby se s ním zacházelo.

Možnosti využití AAT:

1. „Fyzické schopnosti: zlepšení jemné motoriky, stání, chůze, rovnováhy, ovládání individuálního vozíku.

2. Mentální schopnosti: zvýšení slovních interakcí ve skupině, zlepšení schopnosti soustředění na úkol a udržení pozornosti, vylepšení krátkodobé a dlouhodobé paměti, rozvoj komunikačních schopností , zvýšení sebevědomí a sebeovládání, snížení pocitu osamocenosti a úzkosti.

3. Výchova: vylepšení slovní zásoby a výslovnosti, vylepšení krátkodobé                 a dlouhodobé paměti, zlepšení znalostí a konceptů, jako např. velikost, barva, počet.
4. Motivace: zlepšení ochoty zapojit se do skupinové aktivity a spolupracovat s druhými, zlepšení vztahů s personálem, zvýšení pohybové aktivity“   (Galajdová, Galajdová, 2011, s. 99).
3. Vyrovnávání se s diagnózou postižení

Každé dítě přichází na svět do již připraveného prostředí. Rodiče mají nakoupenou výbavičku, kočárek a mnoho dalších věcí pro něj důležitých k hmotnému opatření. Každé dítě tak má zcela osobité, individuální podmínky. Současně se však rodiče           a jejich okolí připravují na tuto událost i ,,vnitřně“ - psychologicky. Všichni mají vědomosti jak o dítě pečovat, co mohou očekávat, ale mají také své osobité postoje, přání a naděje, které do dítěte vkládají. Jsou ale i rodiče, kdy dítě považují za  ,,nutné zlo“ a od začátku je dítě odmítáno (Fišer a kol. 1968). 

Každá rodina prochází různými vývojovými změnami. Tyto změny jsou zapříčiněny mnoha faktory, které na rodinu působí. Může to být například těhotenství, porod dítěte, odchod dětí, rozvod rodičů, smrt v rodině apod. Každá rodina prožívá a reaguje na tyto změny jinak. Nepochybně velmi zatěžující pro rodinu je i zjištění postižení dítěte. Tato situace přivádí do těžkého životního období nejen samotné rodiče, ale i sourozence, prarodiče, popřípadě širší rodinu (Fišer, 1968)

Situace maminek, tatínků a dalších osob pečující o dítě s handicapem je velmi náročná. Aby ve své péči byli co největším přínosem pro dítě, potřebují velké množství energie. Energie ale často chybí. Proto by se pečující o handicapované dítě měli zabývat způsoby, jak tuto energii získávat a udržet. Předcházíme tak nadměrnému vyčerpání       a deprimování a tím spojenému zhoršení zdravotního stavu jako je například onemocnění žaludku. Každý rodič si musí nejprve uvědomit, že i on má své potřeby. Pečující osoba by se měla postupně od dítěte odpoutat natolik, aby postupně naplňovala své potřeby a myslela i tak sama na sebe (Fitznerová, 2010). 

„Přetažení rodiče se nemohou o děti zodpovědně starat. Je proto zásadní, aby se rodiče naučili pečovat také sami o sebe, každý zvlášť´i o sebe navzájem – jen tehdy se mohou stát dobrými rodiči“ (Fitznerová, 2010, s.113).
V rodinách kde se narodilo dítě s handicapem se handicapované dítě stává mnohem častěji důvodem rozpadu rodiny. Jako u zdravých dětí bojují i děti s handicapem s pocitem viny. Ani situace, kdy dítě vyrůstá v nefunkčním až patologickém prostředí není pro dítě vhodná. Rodiče handicapovaného dítěte by si ihned na začátku tuto možnost měli uvědomit a zároveň se snažit těmto problémům předejít. Maminky musí dbát na to, aby péče o dítě zcela nepohltila všechnu jejich pozornost       a energii. Na dítě by se tak příliš upnuly. Naopak na manžela a sebe sama by energie už žádná nevystačila. Tatínkové se musí snažit být ženě nápomocni a snažit se ženě ulevit. Velké odcizení manželů nastává tehdy, jestliže manžel od problému utíká. Například raději tráví čas v práci. Manželé se tak velmi rychle odcizí a pak už jen nastávají problémy. Rodina může zapojit i své okolí – babičky, tety i chůvu. Rodiče tak pak získávají čas pro jen pro sebe (Fitznerová, 2010).

„Mnoho matek dětí s postižením trpí po čase tzv. rodičovským vyhořením. Znamená to mimo jiné, že nejsou schopny realisticky zhodnotit velký stres, kterému jsou vystaveny, a cítí se jako špatné, neschopné nebo dost ne dost dobré matky. Potřebují (stejně tak i otcové) povzbuzení, ocenění, potřebují znovu probrat všechny působící nároky a také existující možnosti, jak stres zmírnit, jak chápat situaci pozitivněji, jak využívat zdrojů odolnosti rodiny“ (Špatenková a kol. 2011, s 84.)
3.1 Fáze vývoje vyrovnávání se s postižením dítětem

Máme mnoho definovaných způsobů jak se rodiče vyrovnávají s postižením dítěte. Ačkoliv je pro rodiče velmi těžké přijmout postižení, neměli by dlouho setrvávat v představě neštěstí. Postižení by nemělo představovat nezdar, ale naopak životní úkol. K tomuto kroku je potřeba velká podpora nejbližšího okolí. Rodiče by měli postižení dítěte přijmout jako skutečnost, získávat informace o postižení dítěte, vhodné aktivity pro dítě, snažit se o celkový maximální rozvoj dítěte. To vše za spolupráce odborníků a v nespolední řadě širší rodiny. I tak se můžeme setkat s rodiči, kteří se s postižením dítěte nemohou vyrovnat. Některé rodiny přijmou mnohdy velmi těžce postižené dítě     a jiná rodina se nemůže setkat s drobnou vývojovou vadou. Jak rodiče přijímají své dítě záleží mnohdy na individuálních hodnotách rodičů a jejich představách o dítěti, které do něj vkládají. Mezi faktory, které dále ovlivňují přijetí dítěte je například stupeň inteligence, vzdělání rodičů, sociálněekonomické postavení. Podle výzkumů je horší adaptace u matek z vyšších a středních vrstev. Nejlépe se vyrovnávají matky s nízkým sociálním statusem. Ty ale naopak mají velké problémy s chodem domácnosti. Reakce rodiny na diagnózu postižení popsalo mnoho autorů (Prevendárová, 1998).
Většina reakcí se odvíjí od popisu psycholožky Kubler – Rossové:

Fáze šoku. Po prvním sdělení diagnózy obvykle následuje šok, který je provázen pocity zmatku a derealizace, rodiče zažívají iracionální pocity a myšlenky, mohou reagovat zcela nepřiměřeně. Tyto reakce jsou však normální reakcí v nenormální situaci.            Je důležité si uvědomit, že v této fázi rodiče nejsou schopní jasně vnímat a zpracovávat informace poskytované profesionály.

Fáze popření. Situace je pro rodiče natolik tíživá, že ji zpočátku nelze zcela přijmout,    a proto vesměs dochází k rychlému rozvoji obranných mechanismu, nejčastěji popření – „není to pravda“, případné vytěsnění „nic mi neřekli“. Takováto reakce je projevem obrany před ztrátou psychické rovnováhy. Typické pro toto období je rovněž magické či mystické zaměření, obracení se k Bohu.V těchto úvodních fázích potřebují rodiče od profesionálu především vyjádření sympatií a emocionální podpory.

Fáze reaktivní. V období reaktivní fáze dominují u rodičů takové pocity jako je hluboký smutek, zoufalství, zlost, úzkost, sebelítost, pocity viny či deprese, které jsou reakcí na prožité trauma. Časté bývají také agresivní pocity a vztek na sebe i celý svět, hledání viny. Tyto emoce muže člověk zažívat ve vztahu k sobe samému, k partnerovi,               ke zdravotnickému personálu. Zejména pokud není příčina postižení dítěte známá, nemohou se rodiče ubránit potřebě hledání a pojmenování viníka. A jelikož ani              s příčinou postižení bojovat nelze, muže být vina delegována na náhradního viníka – rodič např. zažívá agresivní pocity vůči zdravotnickým a pedagogickým pracovníkům. Bohužel často bývají tyto pocity rodičů podporovány neuváženými poznámkami či nevhodnými postoji profesionálu. Na druhé straně až 25 % rodičů uvádí výrazné pocity viny, přestože si obvykle uvědomují jejich iracionalitu.
V této fázi je nesmírně důležité pomoci rodičům, aby otevřeně vyjádřili všechny své pocity, a přitom jim citlivě a taktně naslouchat. Vzhledem k tomu, že v prvních dvou stádiích, (ještě pod vlivem šoku) nejsou rodiče většinou schopni podrobnější informace o postižení dítěte a možnostech léčby jasně vnímat a zpracovávat, je vždy nezbytné tyto informace opakovat.

Fáze adaptační. V této fázi dochází ke snižování úzkosti a deprese, rodiče začínají mít realistický pohled na situaci, roste jejich snaha starat se o dítě a aktivně se účastnit na jeho léčbě. Toto období obvykle trvá několik týdnu až měsíců, ale ani v nejlepším případe nebývá adaptace po léta úplná. Jak často rodiče uvádějí: „S postižením dítěte se nevyrovnám, ale naučím se s ním žít.“V adaptační fázi potřebují rodiče od odborníku zejména přesné a spolehlivé informace o léčebném a výchovném postupu a poskytnutí vyváženého – optimistického, ale reálného – výhledu do budoucna.
Fáze reorientace je posledním stadiem, kdy je již situace rodiči přijímána. Rodiče dosahují více či méně realistického postoje, vyrovnávají se s faktem nemoci. Dítě přijímají takové jaké je a jsou ochotni je rozvíjet v mezích jeho možností, hledají optimální cesty do budoucna. Od odborných pracovníku se v této fázi očekává pravidelná podpora, pomoc a vedení rodiny. Vyrovnat se s postižením svého dítěte je velmi obtížné a zdaleka ne všichni rodiče posledního stádia dosáhnou“

[http://www.mnof.cz/]

Prevendárová (1998) popisuje fáze vyrovnávání se s postižením následovně:

1. Období, kdy se rodina dozvídá, že je dítě postižené. Rodiče se musí naučit pracovat s dítětem.

2. V ideálním případě pod vedením odborníků připravují svoje dítě na život a stimulují ho adekvátně k jeho možnostem a schopnostem.

3. Je ovlivněna vstupem dítěte do mimorodinného prostředí, jeho institucionální výchovu a vzdělání. Tento okamžik je důležitým nejen pro rodiny,                    ale především je významným okamžikem v životě dítěte.

4. V posledním stádiu nastává v čase, kdy dospělé postižené dítě žije se svými rodiči, mimo rodinu pod dozorem nebo samostatně. Mnoho rodičů často trápí,  co bude s jejich dítětem, až se nebudou moci o ně starat sami. V této chvíli si často rodiče dělají starosti i kvůli zaměstnání a volbě vhodného životního partnera.

Pro rodiče je velmi důležitý způsob sdělení lékaře o tom, že jejich dítě je postižené. Rodiče nejsou připraveni na narození handicapovaného dítěte, proto jim tento okamžik dlouho zůstává v paměti. Někteří lékaři zastávají názor, že u vad, které nejsou na první pohled zjevné, není až tak nutné podávat rodičům ihned informace. Cílem je vyčkat, než si rodiče vytvoří silnější emoční vztah k dítěti. Předpokladem by mělo být stále o dítě pečovat a neodkládat jej do ústavní péče. Rodiče ale mají právo na informace o zdraví dítěte a to podle Charty hospitalizovaných dětí (Prevendárová, 1998).

Ve většině případů se s bagatelizováním problému setkáváme u mladších dětí, kde handicap není na první pohled patrný. (Děti s pomalým vyzráváním nervové soustavy, děti hyperaktivní, poruchou soustředění, poruchy řeči..) Rodiče stojí výchova a péče       o dítě mnoho úsilí. Před veřejností je problém zcela bagatelizován – nevidí rodičovské snažení, které si zaslouží úctu a vyzdvižení. Zveličování problému - nemusí se jednat     o reakci rodičů, ale také širší rodiny, kde sdělují veřejnosti, jak moc špatný je zdravotní stav dítěte. Rodina tímto způsobuje nepříjemné pocity, neulehčení přijetí dítěte. Rodiče se dostávají ke stavům sebelítosti, sebeobviňování, což může vést k depresi. Platí pravidlo spokojená matka rovná se spokojené dítě. Jestliže má matka problémy, nedokáže zvládnout péči o dítě měla by požádat odbornou pomoc. Ignorování problému - rodiče se obrací k vývoji jiných dětí, kteří měli stejný problém. Jedná se o soupeřivé komentáře a ignorování typu: ,, Matýsek taky ještě ve třech letech pořádně nemluvil“ (Fitznerová, 2010).        

	Mýtus
	Fakt

	Normální lidi, mají normální děti. Nám se to nemůže stát.
	Běžný laický názor nepřipouští možnost narození dítěte s postižením. Lidé se tak chrání před úzkostí a obavami, že by se dítě s postižením mohlo narodit zrovna jim. 

	Někdo za to může, to přece není jen tak.
	Přesvědčení, které má funkci obranného mechanismu. Jde o tzv. hledání viníka. Nic neřeší, jen odčerpává energii a narušuje vztahy.

	Rodiče budou chudáci, budou se muset dítěti obětovat.
	Nezasvěcený pohled zvenčí. Kuráž, pozitivní směřování a trpělivost některých rodičů postižených dětí by mohla inspirovat mnohé rodiče relativně zdravých dětí.

	Otec dítěte stejně nevydrží a odejde.
	Narození dítěte s postižením představuje krizovou situaci, která vždy tlačí rodinu do extrému fungování. Buď se rodina semkne a vydrží nebo se po zátěží hroutí a nastává dysfunkce. Pokud má otec malé adaptační chorosti a tíha péče o dítě leží na matce, narušené partnerské vztahy vedou poměrně často k rozchodům.


Tabulka 4 Mýty o narození dítěte s postižením (Špatenková, 2011, s. 79)                              

Po sdělení diagnózy postižení rodičům zasahují informace následující úrovně:
1. „Behaviorální úroveň – nutnost hned se zaučit do péče o dítě, zařídit další vyšetření, rozvrhnout si čas, zvládat dinanční nároky a běžný chod rodiny.

2. Emoční úroveň – zpracovat pocity smutku, zlosti, viny, bezmocnosti a izolace.

3. Fyzická úroveň – jako následek stresu se mohou objevit zdravotní potíže, somatické symptomy.

4. Interpersonální úroveň – rodina se musí vyrovnat s dotazy a reakcemi okolí, s pocitem odlišnosti, současně poskytovat oporu všem členům, zvláště zdravým sourozencům dítěte.

5. Kognitivní úroveň – rodina musí vstřebat informace o postižení, vyrovnat se s dopadem na plány, představy a očekávání“ (Špatenková, 2011, s.82).
3.2 Reakce blízkého a vzdálenějšího okolí na handicap dítěte

Jestliže je v prvních dnech pro rodiče příliš bolestivé mluvit s okolím o nemoci nebo zdravotním stavu dítěte mají na to právo. Mnohé maminky mají zkušenost i opačnou. Pokud se svěří ostatním, dostává se jim tak podpory a pomoci, kterou moc potřebují. Každá rodina má však jiné podmínky, jiné zázemí, vztahy. Jakou cestu zvolí je tak pouze na rodičích. Handicapované, nemocné dítě je zkouškou nejen partnerských vztahů, ale také vztahů v rodině. Každý člověk se bojí, jak bude reagovat okolí, jak partner a rodina dítě příjme. Je to situace, ve které nemusejí všichni obstát.             Mnozí rodiče se tak hodně dovídají o svých blízkých. Největší možnou podporou pro rodiče dítěte s postižením, nemocí je podpora rodiny a okolí ve smyslu přijetí dítěte takového jaké je. V případě rozhodnutí se tajení problému, mohou nastat                        a zřejmě i nastanou pocity samoty, osamělosti. Mnozí rodiče nemají rádi lítost, bojí se jí stejně tak jako oznámení postižení, nemoci okolí. Mohou tak informovat okolí, že tuto zprávu oznamují, ale nepřejí si, aby je někdo litoval. Lidé mohou mít různé reakce. Jeli okolí do problému zasvěceno, mohou dle získaných informací reagovat. Nabízet potřebnou pomoc, chovat se vřele, soucitně, vymýšlet jak mohou pomoci. Míra snahy pomoci, může přesáhnout únosnou míru a začít tak rodiče rozčilovat a dráždit. Reakce rodičů nemusí být vždy laskavá a zcela taktní. Snaha ostatních bývá i poradit ohledně léčby, doporučení lékaře, často však mohou výrazně pomoci ve fázi rozhodování           a nabídnout tak možnosti, o kterých rodiče sami nevěděli. Je velmi těžké posoudit co je pro dítě ,,nejlepší“ je však spojen s faktem, že jaké zásahy podstoupí dítě rozhodují právě jen rodiče. Je velmi důležité, aby se partneři společně dohodli na společném plánu léčby dítěte a oba tak  přijali zodpovědnost. Velkým štěstím je, když rodiče najdou jinou rodinu, která má stejné zkušenosti a je o krok dál. V případě rozhodnutí rodiny, řídit se doporučením jiné rodiny, musí mít na paměti několik dalších věcí:

· Metody, které byli použity a přinesli pozitivní výsledky jinde, nemusí zákonitě přinést i pozitivní výsledky u našeho dítěte. Postižení je velmi individuální         a léčba se vždy musí přizpůsobit konkrétnímu jedinci.

· Spokojenost s lékařem, je spokojenost s ohledem ve vztahu k dítěti. Může pomoci jako představa o lékaři, ale nám jako rodině s jiným typem handicapu nemusí natolik pomoci. Záleží na zkušenosti lékaře.

· Je celá řada způsobů, jak dítěti pomoci aby pociťovalo svůj handicap co nejméně. Je ale vždy jen na rodičích  jak se rozhodnou, jaké řešení a plán bude   u jejich dítěte zvolen.

· Rodina  musí brát s určitou rezervou a vyprávění jiných rodin. Jak už bylo zmíněno, nejedná se vždy o autentický typ postižení, vývoj  a jeho prognózu dalšího vývoje. Informace tak mohou posloužit jako rada, nikoliv jako přesný návod k zaručeným pokrokům dítěte (Fitznerová, 2010).

V případě narození postiženého dítěte v rodině může znepokojit i další členy a to ve smyslu sourozenců rodičů, kteří přemýšlí, zda stejná situace může nastat i u nich. Mluvíme zde o tzv. genové mutaci. Pro uklidnění je vhodné podstoupit genetické vyšetření. Každá rodina zvládá tuto situaci odlišným způsobem. Některé rodiny se stmelí, jiné naopak rozpadnou. Setkáváme se s určitými stereotypy. Každý člověk má vrozený sklon ve stresové reakci jednat jiným způsobem. Tyto způsoby mohou být v rodině i zdrojem konfliktů. Příkladem může být uzavření otce – kde jej žena napadá, že situaci nebere vážně a naopak muž má pocit, že žena reaguje hystericky. Neexistuje však ,,správný“ způsob reakce na stres (Fitznerová, 2010)

Dalším zdrojem konfliktů je odlišná míra potřeby soukromí. Otec může mít pocit,   že handicap dítěte je věc soukromá, matka má potřebu o jednotlivých krocích informovat širší rodinu. Je také důležitá míra sdílnosti obou rodičů. (Fitznerová, 2010)

„Děti s handicapem podle dětského psychologa Zdeňka Matějčka kladou zvýšené nároky na čas jejich rodičů, na tělesnou námahu i rodinné finance. Do rodiny vnáší napětí i zátěž, která se někdy prodlužuje i na velmi dlouhou dobu (podle druhu handicapu). Rodiče se stávají úzkostnějšími a citlivějšími vůči nešetrným slovům, nepatrnému zájmu, netaktnímu jednání ostatních lidí v okolí“ (Fitznerová, 2010,           s. 101).

U matek kde podpora rodiny selhala, chybí apod. je doporučováno nezůstávat na dítě s postižením sama. Mohou pomoci asistentky rané péče, šikovná chůva, pomoc v domácnosti, později denní stacionáře, speciální mateřské školy. Matka nesmí stát v pozici, kdy pomáhá ostatním členům rodiny vyrovnat se s touto situací, nemůže se starat ještě o ostatní. Všechnu energii musí věnovat dítěti. (Stejně tak i partner musí hledat oporu u známých, rodiny, přátel). Zvlášť má-li matka handicapovaného dítěte tendenci starat se o druhé. Nemůže „plýtvat“ svojí energií (Fitznerová, 2010).

Zdeněk Matějček popisuje pět druhů výchovy:

Výchova příliš úzkostná popisuje situaci, kdy rodiče doslova lpí na svém dítěti. Mají strach, aby si neublížilo a proto jej nadmíru ochraňují. Dětem jsou zakazovány dle názoru rodičů nebezpečné činnosti. Zákaz těchto činností dítě omezuje v jeho sociálním vyspívání a iniciativě. Tato výchova bývá často popisována u dětí s Epilepsií                  a Astmatiků. Rozmazlující výchova spočívá v neustálém projevování lásky a dokonalosti dítěti. Snaha udržet si dítě pro sebe, malé a závislé. Vše se podřizuje podle přání dítěte. Děti mají problémy osamostatnit se a chybí jim pocit sebedůvěry. Perfekcionistická výchova se snaží o dokonalé dítě po všech stránkách. Musí být ve všem první, je vedeno k soutěživosti mezi ostatními dětmi. Děti jsou přetěžovány          a obtížně se pak vytváří jejich osobnost. Výchova hyperprotektivní – jde o přístup rodičů, kdy dítěti nadměrně pomáhají. Vše mu zařizují, vyžadují nadměrný ohled, úctu od ostatních. Takto vychovávané děti mají problémy se samostatností. Zavrhující výchova se většinou neprojevuje přímo. Rodiče se za dítě stydí, nechtějí ho, odmítají jeho osobnost. Handicapované děti představují rodičům před okolím stud, slabost           a neštěstí (Fitznerová, 2010).

3.3 Pomoc rodině s dítětem s postižením – krizová intervence

„Primárním cílem krizové intervence je pomoci rodině realisticky přijmout situaci tak, aby znala všechna omezení, která postižení představuje, ale aby znala i své možnosti a chtěla je využívat a rozvíjet“ (Špatenková, 2011, s. 82).

Při práci s rodinou není vhodné vést akademické diskuse. Rodiče naopak potřebují praktické a konkrétní informace. Rodiče nešetříme utajováním informací. Mají právo vědět, jaká je diagnóza dítěte. Nikdy nesrovnáváme s jinými případy, nebagatelizujeme situaci, nevyčítáme jejich chování. Snažíme se o včasnou intervenci, která je velmi důležitá nejen pro rodinu, (udržení rodiny pohromadě) ale i pro další vývoj dítěte (včasné zahájení terapie, odborné péče). Rodině projevujeme empatii, spoluúčast,  trpělivost. Necháme rodině čas mluvit, utřídit si situaci, vyjádřit pocity. Všichni odborníci se kterými rodina pracuje by měli být v kontaktu, vzájemně se doplňovat a rodině tak dávat komplexní a srozumitelné informace , dále vysvětlit odborné termíny vztahující se k postižení jejich dítěte, učit je definovat a vyjádřit své potřeby, umět vysvětlit sourozencům, širší rodině a okolí jak o postižení hovořit, informovat                o možnostech pomoci, popřípadě zprostředkovat kontakt. Práce by tedy měla být koordinovaná (Špatenková, 2011).

Speciálně pedagogická centra (SPC)

Speciálně pedagogická centra se zaměřují na poradenskou činnost. Je určena dětem        a mládeži s jedním postižením, popřípadě pro děti s více vadami kde je dominantní postižení pro které je zřízeno SPC.  Legislativní zakotvení SPC je ve Školském zákoně č. 561/2004 Sb. a Vyhlášce č. 72/2005. Služby SPC jsou poskytovány dětem od nejranějšího věku až po dokončení školní docházky. V případě potřeby klienta až do období rané dospělosti. Služba je realizována prostřednictvím odborníků jako je psycholog, speciální pedagog a sociální pracovnice. Služby jsou speciálněpedagogické, psychologické a psychoterapeutické, mají komplexní charakter. Tato péče probíhá ambulantně. Mezi úkoly pracovníků centra patří především despitáž, evidence zařazených dětí do centra, zajištění komplexní diagnostiky, tvorba plánu péče, poskytují poradenskou a metodickou pomoc rodičům a metodickou podporu pedagogům, sledují vhodnost školního zařazení, pomáhají v otázkách profesní orientace, spolupracují s dalšími poradenskými zařízeními, organizacemi, podílí se na osvětové činnosti, organizace diagnostických pobytů, zajišťují připravenost žáků na školní docházku, podporují další vzdělávání pracovníků centra a podílejí se na řešení problémů rodin se zdravotně postiženým dítětem (Pipeková, 2006).

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP)

Upravuje legislativa Školského zákona č. 561/2004 Sb., Vyhláška č. 72/2005 Sb.  PPP zajišťují komplexní psychologickou, speciálně pedagogickou  a sociální diagnostiku. Jedná se o ambulantní službu, kde cílem je zjištění poruch učení, poruch chování a dalších problémů ve vývoji osobnosti. Pracovníky PPP jsou psycholog, speciální pedagog a sociální pracovnice. Úkoly PPP jsou zpracování odborných podkladů k zařazování a přeřazování dětí a žáků do škol a školských zařízení, odklad školní docházky, řeší možnosti a vhodnost integrace, poskytují informace pedagogům ,rodičům, psychologům a speciálním pedagogům na školách, podílí se v oblasti prevence sociálněpatologických jevů a závislostí (Pipeková, 2006).

Střediska rané péče (SRP)

Ranou péči můžeme definovat jako: Raná péče/ intervence je komplex služeb orientovaný na celou rodinu dítěte raného věku se zdravotním postižením či ohrožením vlivem biologických faktorů nebo vlivem prostředí. Služby jsou zaměřeny na podporu rodiny a podporu vývoje dítěte [http://www.ranapece-pce.cz/]
Upravuje Zákon č. 108/2006 Sb. Jedná se o především terénní, popřípadě ambulantní sociální službu. Služba je určena pro rodiny s dítětem s postižením nebo v případě kde je omezen jeho vývoj v důsledku nepříznivého zdravotního stavu. SRP pracují s dětmi do věku 4 let, v případě postižení kombinovaného do 7 let věku dítěte s ohledem na jeho specifické potřeby. Služba obsahuje výchovné, vzdělávací a aktivizační činnosti, zprostředkování kontaktu se společenským prostředím, sociálně terapeutické činnosti, pomoc při uplatňování práv, oprávněných zájmů, obstarávání osobních záležitostí (Zákon č. 108/2006 sb).

4. Praktická část

Předčasně narozené děti jsou tak jako děti narozené v termínu velkou rodinnou událostí. Bohužel s tím rozdílem, že pro rodiče těchto dětí ta pravá spolupráce s odborníky teprve začíná. Zatímco je maminka s děťátkem několik dnů po porodu propuštěna z porodnického zařízení domů, maminka předčasně narozeného dítěte začíná poznávat zdravotnický personál neonatologie, v některých případech psychologa a jak velkou oporou jí a děťátku může rodina vlastně být.

Každá rodina prožívá hospitalizaci zcela jinak. Vše se odvíjí od stáří dítěte a tím spojených zdravotních komplikací, přístupu personálu, podpory rodiny. 

4.1 Úvod do problematiky výzkumu, cíle výzkumu, výzkumné otázky
Co bychom mohli pro tyto rodiny udělat, abychom ulehčili dobu hospitalizace?       Rozumí tito rodiče informacím, které jsou jim podávány odborníky? Co by chtěli tito rodiče změnit? Právě na tyto a další otázky jsme se v praktické části práce zaměřili. 

Pro srovnání jsme oslovili několik pracovníků rané péče a dotazovali jsme se na jejich přání s cílem zvýšení kvality péče o předčasně narozené děti. Co vidí poradci jako hlavní problém? Jak se jim spolupracuje s rodiči? Jaké jsou hlavní překážky? 

Hlavním cílem bylo vytvořit přehled rodičů a pracovníků rané péče o jejich názorech, přáních a postojích a potřebách k péči o předčasně narozené děti. Jedná se o velmi specifickou skupinu respondentů. Proto jsme se zaměřili a oslovili pracovníky rané péče Olomouckého kraje a to středisko rané péče Tamtam, které poskytuje služby rodinám s dítětem se sluchovým a kombinovaným postižením  a středisko rané péče pro rodiny s dětmi se zrakovým a kombinovaným postižením. Dále jsme prostřednictvím střediska a kontaktů z našeho okolí oslovili rodiny, kde vychovávají dítě předčasně narozené. 

Hlavním cílem výzkumu bylo zjistit, které služby je třeba zlepšit pro péči o předčasně narozené děti.

Dílčí cíle ze strany rodičů jsou:
1. Nahlédnout, jak se zapojují samotní rodiče do péče o předčasně narozené dítě a zjistit, co rodina považuje za důležité změnit v době hospitalizace.

Dílčí cíle ze strany odborníků rané péče:

2. Zjistit, zda je spolupráce rodiny a střediska rané péče zahájena v čas. 

3. Zjistit, co potřebují odborníci, aby mohli kvalitně vykonávat svoji práci.

Výzkumné otázky

1. Jak se zapojují rodiče do péče o předčasně narozené děti?

2. Kdy zahajují rodiče spolupráci se střediskem rané péče?

3. Mají odborníci nějaké požadavky/potřeby pro zkvalitnění péče o předčasně narozené děti?

4.2 Charakteristika souboru, metodologie výzkumu 

Respondenti byli rozděleni na dvě části. První část – tedy vzorek 1. tvořili rodiče předčasně narozených dětí v Olomouckém kraji. Děti jsou různého věku, rodiče odlišného vzdělání. Na tyto rodiče jsem získala kontakt, prostřednictvím rodiny, kde se dítě předčasně narodilo. Tato rodina byla ochotna oslovit rodiče, kteří v době jejich hospitalizace byli stejně tak jako jejich dítě hospitalizovány na stejném oddělení neonatologie. Další dvě rodiny jsem oslovila na doporučení kolegyň, které s těmito rodinami a jejich dětmi jsou v kontaktu. 


Druhá skupina respondentů – vzorek 2. jsou speciální pedagogové pracující ve středisku rané péče Tamtam v Olomouci, které jsem oslovila s žádostí vyplnění dotazníku. Dalšími respondenty byli odborníci pracující ve středsku rané péče pro děti se zrakovým a kombinovaným postižením. Na tyto odborníky jsem získala kontakt prostřednictvím vedoucího práce pana Mgr. Jiřího Kantora. 

Metodologie výzkumu 

Pro výzkum jsem zvolila formu dotazníku. Jednalo se o 16 otázek pro rodiče s tématikou hospitalizace, spolupráce s ranou péči, oblastí psychické podpory a potřebami rodin s předčasně narozeným dítětem. Další skupinou respondentů byli pracovníci střediska rané péče, kteří odpovídali na 6 otázek týkajících se hospitalizace dětí, následné spolupráce se střediskem a potřeb pracovníků. Otázky v dotazníku byli uzavřené i otevřené, kde se respondenti mohli podělit o své zkušenosti. Vyhodnocení bylo pro přehlednost zaznamenáno do tabulek nebo vyhodnoceno přímou citací z dotazníku. V oblasti odborníků jsme zhodnotili celkem 6 dotazníků a ze skupiny rodičů 5 dotazníků. Jednalo se o respondenty pouze v Olomouckém kraji, různého věku, vzdělání a termínu narození jejich dítěte. 

Zabývala jsem se především jednotlivému vyhodnocení otázek jak u rodičů, tak u odborníků. Tyto následné vyhodnocené otázky jsem vzhledem k hlavním a dílčím cílům vzájemně porovnávala a zaznamenala pomocí tabulek.

4.3 Vyhodnocení – vzorek č. 1 skupina rodin s předčasně narozeným dítětem.

Otázka 1.

Ve kterém týdnu se vaše dítě narodilo?

	Zcela nezralé
	1

	Extrémně nezralé
	0

	Středně nezralé
	4

	Lehce nezralé
	0


Tabulka 5
U rozdělení novorozenců byla použita klasifikace dle Zahálkové (2000). Z dotazníků vyplývá, že v rodinách vyrůstají převážně středně nezralé děti, tedy děti narozené     v 31. – 34. týdnu těhotenství, porodní hmotnosti 1500-2000 g.  

Otázka 2. 

Má dítě diagnostikováno nějaké postižení?

	Ano
	2

	Ne
	3


Tabulka 6
U dvou dětí z pěti bylo diagnostikováno postižení.  

Otázka 3. 

Jsou Vám informace sdělovány odborníky srozumitelné?

	Ano
	4

	Ne
	1


Tabulka 7
Téměř většina rodičů považuje přijaté informace od odborníků za srozumitelné. Pouze v jednom případě se setkáváme s neporozuměním. 

Otázka 4. 

Setkali jste se během pobytu Vašeho dítěte v nemocnici s nějakou specifickou terapií?

	Ano
	2

	Ne
	3


Tabulka 8
U tří rodin se setkáváme s terapií již v době hospitalizace. Další dvě rodiny uvádějí, že se s žádnou terapií nesetkali. 

Otázka 5. 

Měli jste možnost nějak dítěti pomoci během pobytu v nemocnici? 

	Druh pomoci:
	Ano  
	Ne  

	Klokánkování
	3
	2

	Zajištění mateřského mléka
	4
	1

	Pletení
	2
	3

	Jinak
	Péče o dítě 1
	4


Tabulka 9
Pátá otázka nám podrobněji vysvětluje, jakým způsobem se rodiče podíleli na péči o dítě. Zároveň zde můžeme vypozorovat, že ve třech rodinách byla využita terapie klokánkování, pouze rodiče nevěděli, že se jedná o terapii – viz. otázka č. 4, kde rodiče uvedli použití specifické terapie pouze ve dvou případech. 

Otázka 6. 

Přivítala by Vaše rodina možnost hospitalizace spolu s dítětem? 

	Ano
	4

	Ne
	1


Tabulka 10
U šesté otázky se zaměřujeme na názor rodičů ohledně hospitalizace s dítětem. Můžeme pozorovat velkou převahu kladných odpovědí. Téměř všichni rodiče zde uvádějí, že by hospitalizace spolu s dítětem uvítali. 

Otázka 7. 
Kdo Vám poskytl v tomto období největší psychickou podporu? 

	Kdo
	Počet

	Rodina
	5


Tabulka 11
Všichni respondenti jasně uvádějí, že největší psychologickou podporou byla/je rodina.

Otázka 8.

Byla Vám již v nemocnici nabídnuta možnost odborné psychologické podpory? 

	Ano
	0

	Ne
	5


Tabulka 12
U osmé otázky se dotazujeme na nabídku psychologické podpory v době hospitalizace.       Dle výsledků předchozí otázky posuzujeme, že se o žádnou jinou psychologickou podporu nejednalo. Ani jedné rodině nebyla v době hospitalizace nabídnuta odborná psychologická pomoc. 

Otázka 9.

Co Vám v době hospitalizace chybělo a co by Vaše rodina chtěla změnit na systému péče o dítě a rodinu?

Citace z dotazníku:

,,Nechybělo nám nic. Jedinou připomínku bych měla k respektování potřeb dětí, například potřeba jídla – dítě je krmeno v předem stanovených časových intervalech, což některým dětem nevyhovuje, protože mají hlad dříve.“

Soukromí a rodina. 

Pozn. Soukromí a rodina - uvádějí tři z pěti rodin. 

Otázka 10.

V jakém věku Vašeho dítěte byla zahájena spolupráce s ranou péčí?

	Do 6 měsíců věku dítěte
	2

	Do 3 let věku dítěte
	0

	Nespolupracujeme
	3


Tabulka 13
Spolupráce s ranou péčí nebyla zahájena ve třech rodinách. Dle dotazníku se jedná o rodiny, kde nebylo diagnostikováno postižení. U rodin, kde bylo postižení diagnostikováno byla spolupráce zahájena do půl roku věku dítěte. Z dotazníku však nemůžeme posoudit, zda byla spolupráce zahájena před nebo po diagnostikování postižení.

Otázka 11.

Kdo Vám zprostředkoval kontakt s ranou péčí?

	Pediatr, neonatolog, jiný lékař
	1

	Rodina, známí
	0

	Leták, časopis
	0

	Získala jsem na internetu
	1

	Nikdo
	3


Tabulka 14
U dvou rodin, kde je pravidelná spolupráce s ranou péčí je pouze v jednom případě rodina kontaktována odborníkem. Druhá rodina získala kontakt pouze z vlastní iniciativy a aktivního vyhledávání. 

Otázka 12.

Které terapie z nabídky rané péče považujete za nejužitečnější? 

U obou rodin, kde dochází ke spolupráci, je uvedena Vojtova terapie, z nichž jedna rodina uvádí i Bobath koncept. 

Otázka 13.

Jakou další službu by Vaše rodina uvítala pro dítě?

Všech pět rodin uvádí odpověď – nevím. Rodiče nemají představu o jiných službách, které by byli pro dítě a jejich rodinu užitečné a potřebné.

Otázka 14.
Kdo nebo co Vaší rodině nejvíce pomohl při zvládání této náročné životní situace?

	Pediatr
	1

	Lékaři a sestry novorozeneckého odd.
	2


Tabulka 15
Jedna rodina uvádí, že při zvládání této náročné životní situace velmi pomohl pediatr. V dalších dvou rodinách byl velmi důležitý přístup lékařů a sester na novorozeneckém oddělení. Ve dvou případech nebylo odpovězeno

Otázka 15.
Jakou službu by Vaše rodina uvítala pro Vás – rodiče?

Tři rodiny uvádějí jako vítanou službu možnost hospitalizace spolu s dítětem a tím nepřerušený kontakt. Z otázky číslo 6 však víme, že by tuto službu uvítali čtyři rodiče. Jedna rodina zde tuto službu nezmínila, avšak by ji uvítala. 

Jedna rodina uvedla odpověď – nevím.
Otázka 16.

Kdyby Vaše rodina měla možnost změnit systém v oblasti péče o předčasně narozené děti, co by se podle Vás mělo celkově změnit?

Citace z dotazníku:

V jednom případě: „ Ubytování a krmení dětí, jinak jsme byli s péčí maximálně spokojeni.“
Ve třech případech: „ Nevím.“ 
V jednom případě: „ Přístup personálu.“ 
4.4 Vyhodnocení – vzorek č. 2 skupina oborníků pracujících ve středisku rané péče.

Otázka 1.

Co dle Vašeho názoru potřebuje dítě a rodina v období během pobytu na novorozeneckém oddělení? Co nejčastěji rodině chybí?

	Potřeby rodin dle odborníků
	Počet odpovědí

	Dostatečné informace
	4

	Odborná psychologická pomoc
	3

	Vstřícnost, empatie personálu
	2

	Možnost „být spolu“
	2

	Kontakty na odborníky
	2

	Soukromí
	2

	Jistota, že dítě bude v pořádku
	1


Tabulka 16
Jako nejvíce důležité považují odborníci dostatečnou informovanost rodiny. Téměř všichni se v bodu informovanosti shodují. Neméně důležitá je dle odborníků i psychologická podpora rodiny. 

Otázka 2.

V jakém věku dítěte je nejčastěji zahájena spolupráce s ranou péčí? 

Tři odborníci uvádějí jako odpověď věk do tří let dítěte, je zde však ve všech případech zdůrazňována individualita. Odborníci poukazují na velmi velké rozdíly. Vyzdvihují zde rodiny, které kontaktují centrum ještě v době hospitalizace a naopak rodiny, které kontakt na ranou péči získali, ale nespolupracují.
Otázka 3.

Jaké jsou nejčastější překážky v podpoře dítěte a jeho rodiny?

	Překážka
	Počet uvedení

	Kapacita střediska
	1

	Individuální nedá se odpovědět
	2

	Neinformovanost rodiny
	3


Tabulka 17
Odborníci uvádějí jako hlavní překážky spolupráce neinformovanost rodiny. V jednom případě je uváděna kapacita střediska, kde odborník popisuje zařazení do pořadníku vzhledem ke kapacitě střediska. Dítě tak roste, středisko nespolupracuje a nejedná se tak o žádnou ranou péči. Další odborníci uvádějí individuální překážky.
Otázka 4.

Kdo a co dle Vašeho názoru rodičům nejvíce pomáhá vyrovnat se s náročnou životní situací vyplývající z předčasného narození dítěte?

	Rodina, partner
	6 odborníků zmínilo

	Víra
	2 odborníci zmínili

	Dostatečné informace
	2 odborníci zmínili

	Přístup lékařů
	2 odborníci zmínili


Tabulka 18
Všichni odborníci považují za největší pomoc pro rodiny podporu rodiny a partnera. 

Otázka 5.

Co by se mohlo změnit na systému péče o předčasně narozené děti?

Co by děti a jejich rodiny potřebovali?

V dotazníku odborníci jmenovali především:

Komplexnost služeb, kontakt na ranou péči, materiální a personální vybavení umožňující kvalitní péči ve více nemocnicích, celoplošný screening sluchu.

V jednom případě odborník uvedl, že si myslí, že systém je na dobré úrovni.

Otázka 6.

Co potřebujete vy jako poradci, abyste mohli co nejlépe vykonávat svoji práci.

	Spolupracující rodiče
	4

	Materiální vybavení, finance
	4

	Podporu pracoviště
	2

	Dobře nastavenou legislativu
	1

	Vzdělání, praxi, supervizi
	6


Tabulka 19
Všichni odborníci uvedli, že pro ještě lepší výkon práce potřebují vzdělávání, praxi a možnosti supervizí. Dále ve většině zmiňují spolupracující rodiče, materiální vybavení a finanční stránku.
4.5 Srovnání vzorků, analýza.

V následujícím srovnání vzorků se snažíme o posouzení, zda odborníci mají správnou představu o potřebách rodičů v době hospitalizace.

Co potřebuje rodina z pohledu odborníka v době hospitalizace? Shodují se tyto domněnky se skutečnou potřebou rodičů?

Z pohledu odborníka:

	Potřeby rodin dle odborníků
	Počet odpovědí

	Dostatečné informace
	4

	Odborná psychologická pomoc
	3

	Vstřícnost, empatie personálu
	2

	Možnost „být spolu“
	2

	Kontakty na odborníky
	2

	Soukromí
	2

	Jistota, že dítě bude v pořádku
	1


Tabulka 20
Rodiče uvedli:

Citace z dotazníku:

,, Nechybělo nám nic. Jedinou připomínku bych měla k respektování potřeb dětí, například potřeba jídla – dítě je krmeno v předem stanovených časových intervalech, což některým dětem nevyhovuje, protože mají hlad dříve.“

Soukromí a rodina. 

Pozn. Soukromí a rodina - uvádějí tři z pěti rodin. 

Srovnání: Odborníci uvádějí jako hlavní dostatečnou informovanost rodiny, zatímco rodina uvádí potřebu soukromí a rodiny. Můžeme ale konstatovat, na základě výsledku otázky č.3 – kde se ptáme, zda informace sdělované odborníky jsou srozumitelné – kde čtyři z pěti rodin uvádějí odpověď ano, že rodiny neměli tuto potřebu zmiňovat, protože je tato potřeba ve většině rodin uspokojena.    

Co a kdo podle odborníků pomáhá rodičům vyrovnat se s touto náročnou životní událostí? Jsou tyto domněnky shodné s odpovědí rodičů?

Dle odborníků:

Otázka č. 4. Kdo a co dle Vašeho názoru rodičům nejvíce pomáhá vyrovnat se s náročnou životní situací vyplývající z předčasného narození dítěte?

	Rodina, partner
	6 odborníků zmínilo

	Víra
	2 odborníci zmínili

	Dostatečné informace
	2 odborníci zmínili

	Přístup lékařů
	2 odborníci zmínili


Tabulka 21
Dle rodin: Otázka č. 7. Kdo Vám poskytl v tomto období největší psychickou podporu? 

	Kdo
	Počet

	Rodina
	5


Tabulka 22
Srovnání: Zde se odborníci s odpovědí rodičů naprosto identifikují. Z tabulek můžeme vyhodnotit, že jak odborníci tak rodina zmiňují jako největší pomoc při vyrovnávání se s náročnou životní událostí jednotně – rodinu jako největší míru podpory.

Vyhodnocení dílčích cílů: 

1. Nahlédnout jak se zapojují samotní rodiče do péče o předčasně narozené dítě.

Jak se samotní rodiče zapojují, nám ukazuje Tabulka u otázky č. 5

	Druh pomoci:
	Ano
	Ne  

	Klokánkování
	3
	2

	Zajištění mateřského mléka
	4
	1

	Pletení
	2
	3

	Jinak
	Péče o dítě 1
	4


Tabulka 23
Z tabulky tak můžeme usuzovat, že základní potřeby pro dítě – které si zřejmě vyžádal personál – zajištění mateřského mléka je téměř ve všech oslovených rodinách. Klokánkování tedy možnosti kontaktu a tím spojené první terapie s miminkem, vyzkoušeli pouze tři rodiny. Zde je otázkou, zda byl zdravotní stav dítěte vhodný k této metodě nebo nebyla terapie nabídnuta. Ve dvou rodinách se uskutečňovala forma péče o dítě prostřednictvím pletení pro miminko. Dle primáře neonatologického oddělení Jiřího Kantora je to jeden ze způsobů, jak se rodiče cítí užiteční. Je to totiž jediné, co pro dítě mohou udělat. V jednom případě byla jmenována péče o dítě – krmení, přebalování, koupání. 

Mezi dílčí cíle ze strany odborníků rané péče jsme zařadili:

1. Zjistit, zda je spolupráce rodiny a střediska rané péče zahájena v čas? 

Na tuto otázku odpovídá text otázky č. 2. Nemůžeme tedy s jistotou určit, zda je spolupráce zahájena v čas. S odpovědí souvisí mnoho dalších faktorů. Čas zahájení spolupráce je velmi individuální jak u rodin, typu postižení tak u místa, kde rodiče byli hospitalizováni. 

2. Co potřebují odborníci, aby mohli kvalitně vykonávat svoji práci?

Všichni odborníci uvádějí potřebu vzdělávání. Dále je jmenována možnost praxe a následných supervizí. Tyto odpovědi ve velké míře převažují nad ostatními potřebami a jsou společným cílem všech oslovených odborníků. Jako další potřeby odborníci zmiňují materiální a finanční prostředky. U materiálních prostředků jeden z odborníků popisuje možnost více pomůcek, nové pomůcky a především finance k zajištění. Další odborník zmiňuje finance po stránce zřízení více pracovních míst pro speciální pedagogy, aby byla práce ještě více individuální a byla zde i možnost větší spolupráce s rodinou.  V neposlední řadě jsou uváděny potřeby správnosti nastavení legislativy a dobrá spolupráce s rodinou
ZÁVĚR

Od respondentů jsme získali mnoho informací. Musíme ale podotknout, že tyto informace nezahrnují celkový pohled rodin s předčasně narozeným dítětem, ale pouze pohled, přání a potřeby pěti vybraných rodin. Stejně tak, se mohou lišit potřeby speciálních pedagogů v Olomouckém kraji a pedagogů působících na jiném místě. Jedná se tedy o specifickou skupiny respondentů různého stupně vzdělání, věku, týdnů narození dítěte a druhého vzorku  – odborníků pracujících s dětmi s různým druhem postižení a různým datem zahájení spolupráce. 

Hlavním cílem výzkumu bylo zjistit, které služby je třeba zlepšit pro péči o předčasně narozené děti. Z dotazníků vyplývá, že většina rodičů rozumí informacím podávaným odborníky, pouze u jedné rodiny, se setkáváme s neporozuměním. Více než polovina respondentů ale uvedla, že neměli možnost využití terapie u svého dítěte v době hospitalizace. Což můžeme považovat za velmi důležitou informaci a to nejen z pohledu přání rodičů, ale i potřeb dítěte – mít kontakt s matkou a následně tak vytvářet citovou vazbu mezi rodiči a jejím dítětem. Téměř všichni rodiče by dále uvítali hospitalizaci spolu s dítětem a zvýšenou potřebu soukromí, která jim nebyla dopřána. Zde se domníváme, že tato potřeba úzce souvisí právě s vytvořením citové vazby a kontaktu s dítětem. Rodiče nemají žádnou potřebu změny v oblasti služeb rané péče, pouze v jednom případě by se měl změnit systém informovanosti a to v případě, kdy rodina nedostala kontakt na středisko rané péče, ale musela si tuto službu aktivně sama vyhledat. Oblast psychologické podpory nezmiňuje ani jedna z rodin, zároveň však nebyla ani jedné rodině nabídnuta, tedy nemůžeme posoudit, zda by s touto službou byli spokojeni, dále ji doporučili a do dotazníku zmínili. 

Seznam tabulek a příloh

8Tabulka 1 Porodní hmotnost v závislosti na délce těhotenství (Muntau, 2009, s. 9)


10Tabulka 2 Terminologické časové vymezení jednotlivých fází perinatálního období a novorozence nízké porodní hmotnosti   (Čech a kol., 2006, s. 282)


14Tabulka 3 Skóre podle Apgarové (Čech a kol., 2006, s.165)


30Tabulka 4 Mýty o narození dítěte s postižením (Špatenková, 2011, s. 79)


38Tabulka 5


38Tabulka 6


38Tabulka 7


39Tabulka 8


39Tabulka 9


39Tabulka 10


40Tabulka 11


40Tabulka 12


41Tabulka 13


41Tabulka 14


42Tabulka 15


43Tabulka 16


44Tabulka 17


44Tabulka 18


45Tabulka 19


45Tabulka 20


46Tabulka 21


46Tabulka 22


47Tabulka 23



 TOC \h \z \c "Příloha" 

55Příloha 1


57Příloha 2



Seznam použitých zdrojů

ČECH, E. a kol.2006. Porodnictví. 2. Vydání. Praha: Grada. 544 s. ISBN 80-247-1313-9
ČECH, E., HÁJEK, Z., MARŠÁL, K. a kol. 2006. Porodnictví, 2. Přepracované a doplněné vydání. Praha: Grada. 544 s. ISBN 80-247-1313-9
ČESKÁ REPUBLIKA. Zákon o sociálních službách. In zákon č. 108/2006 Sb. [cit. 2012-04-01] Dostupné z: http://www.ranapece-pce.cz/obecne-informace/dokumenty-ke-stazeni/default.aspx
DOKOUPILOVÁ, M., FIŠÁRKOVÁ B., NOVOTNÁ, L. a kol. 2009. Narodilo se předčasně. Praha: Portál. ISBN 978-80-7367-552-3

FIŠER, J. a kol. 1968. Postižené dítě v rodině i ve společnosti. Praha: Státní pedagogické nakladatelství. 189 s. ISBN  

FITZNEROVÁ, I. 2010. Máme dítě s handicapem. Praha: Portál. 160 s. ISBN 978-80-7367-663-6

FRIEDLOVÁ, K. 2007. Bazální stimulace v základní ošetřovatelské péči. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-1314-4
GALAJDOVÁ, L., GALAJDOVÁ, Z. 2011. Canisterapie. Praha: Portál. 168 s. ISBN 978-80-7367-879-1
GUTVIRTH, J. 1974. Vybrané přednášky z pediatrie. Praha: Státní pedagogické nakladatelství. ISBN 1021-8771

GUTVIRTH, J. a kol. 1984. Základy dětského lékařství pro speciální pedagogy. Praha: Státní pedagogické nakladatelství. 376 s. ISBN 14-632-84

HAŠPLOVÁ, J. 1999. Masáže dětí a kojenců. Praha: Portál. 104 s. ISBN 80-7178-333-1

JOUEN, F. POUTHAS, V. 2000. Psychologie novorozence. Praha: Grada. ISBN 80-7169-960-8
KANTOR, J., Lipský, M., Weber, J., a kol. 2009. Základy muzikoterapie. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-2846-9
KRIVOŠÍKOVÁ, 2011. Úvod do ergoterapie. Praha: Grada. 368 s. ISBN 978-80-247-2699-1

KUDELA, M. a kol. 1997. Základy gynekologie a porodnictví, 2. vyd.Olomouc: Univerzita Palackého. 199 s. ISBN 80-70-67-603-5

MÍHAL, V. a kol. 1998. Vybrané kapitoly z pediatrie I. Olomouc: UP, Lékařská fakulta. ISBN 80-7067-849-6

MUNTAU, A. 2009. Pediatrie. Praha: Grada. 608 s. ISBN 978-80-247-2525-3
MUSILOVÁ, H. Muzikoterapie a její využití v léčebném procesu. Sestra, 2010, roč. 20, č. 3, s. 24. ISSN 1210-0404

ORTH, H. 2009. Dítě ve Vojtově terapii. České Budějovice: Koop. ISBN 978-80-7232-378-4
PIPEKOVÁ, J. a kol. 2006. Kapitoly ze speciální pedagogiky. Brno: Paido. ISBN 80-7315-120-0

PREVENDÁROVÁ, J. 1998. Rodina s postihnutým dieťaťom. Nové Zámky: Psychoprof. 132 s. ISBN 80-967148-9-9

ROZTOČIL, A. a kol. 2001. Porodnictví. Brno: Institut pro další vzdělávání pracovníků ve zdravotnictví v Brně. ISBN 80-7013-339-2
ROZTOČIL, A. a kol. 2008. Moderní porodnictví. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-1941-2

SOBOTKOVÁ, D., DITTRICHOVÁ, J. 2003. Narodilo se s problémy a co bude dál? Praha: Grada. 108 s. ISBN 80-247-0398-X

SOBOTKOVÁ, D.,  DITTRICHOVÁ, J. 2006. Hra ve vývoji dětí. Praha: Grada. 204 s. ISBN 978-80-247-1137-9
ŠPATENKOVÁ, N. a kol. 2011. Krizová intervence pro praxi. Praha: Grada. 200 s. ISBN 978-80-247-2624-3

VOJTA, V., Peters, A. 2010. Vojtův princip. Praha: Grada. 200 s. ISBN 978-80-247-2710-3

ZAHÁLKOVÁ, M. 2000. Pediatrie pro speciální pedagogy. Brno: Masarykova univerzita. ISBN 80-210-2327-9

ZELEIOVÁ, J. 2007. Muzikoterapie. Praha: Portál. 256 s. ISBN 978-80-7367-237-9 

Seznam použitých internetových zdrojů

Aromaterapie u předčasně narozených miminek. [online]. [cit. 2012-03-28].             Dostupné z  www: <http://nedonosenci.blogspot.com/2010/01/motyli-masaze-motyli-masaze-jsou-velmi.html>

Aromaterapie v péči o předčasně narozené děti. [online]. [cit. 2011-11-3]. Dostupné z www: <http://rodina-deti.doktorka.cz/aromaterapie-v-peci-o-predcasne-narozene-dite/>
Klokaní metoda pro předčasně narozené děti. [online]. [cit. 2012-02-01]. Dostupné z www: <http://www.mamaaja.cz/ActiveWeb/Article/1289/klokankovani_miminek.html>

Klokánkování.[online].[cit.2012-02-01]. Dostupné z www: <http://nedoklubko.cz/2011/04/14/klokankovani-2/>

Postižené dítě v rodině a vzájemná komunikace rodičů s profesionály. [online]. [cit. 2012/02/22]. Dostupné z www: <http://www.mnof.cz/dokumenty/detsky_rehabilitacni_stacionar/postizene_dite_v_rodine_a_vzajemna_komunikace_rodicu_s_profesionaly.pdf.>

Problémy a nejčastější diagnozy předčasně narozených dětí. [online]. [cit. 2011-21-13]. Dostupné z www: <http://www.cpapik.cz/modules/articles/ShowArticle.aspx?ID=24.>

Předčasně narozené děti. [online]. [cit. 2011-12-20]. Dostupné z www: <http://www.maminet.cz/clanek/12-predcasne-narozene-deti.html>

Standardy rané péče. [online]. [cit. 2012-03-27]. Dostupné z www: <http://www.ranapece-pce.cz/obecne-informace/dokumenty-ke-stazeni/default.aspx>

Seznam použitých zkratek

a kol.

a kolektiv
apod.

a podobně

g

gram

WHO

Světová zdravotnická organizace 

MVI

Mentální vývojový index

PVI

Psychomotorický vývojový index

RDS

Respiratory distress syndrome

ROP

Retinopatie nedonošených

AAA

Animal assisted activities

AAT

Animal assisted therapy

SPC

Speciálně pedagogické centrum

PPP

Pedagogicko-psychologická poradna

SRP

Středisko rané péče

Přílohy

Příloha 1  

Desatero jak pracovat s dětmi s mentálním a tělesným handicapem dle Zdeňka Matějčka

1. Rodiče mají o svém dítěti co nejvíce vědět. Jestliže rodiče mají informace o postižení dítěte, dokáží lépe porozumět jeho potřebám a lépe pomáhat.

2. Pravdu, ale s perspektivou! Rodičům by neměly být zatajovány žádné informace. Důležité je naznačit i další možný vývoj a odhadnout potřeby dítěte. Alespoň na nejnižší budoucnost. V případě udržování rodičů v nerealistických představách  dochází ke zklamání a rodiče tak ztrácí důvěru v odborníky. 

3. Ne neštěstí, ale úkol! K tomu, aby rodiče postižení dítěte brali jako úkol a ne jako neštěstí je potřeba rodiče správně nasměrovat. Vhodné je například vypracování plánu jednotlivých kroků, opatření kompenzačních pomůcek, číst, informovat se, ptát se.

4. Obětavost ano, ale ne sebeobětování! Tuto zásadu Matějček velmi zdůrazňuje. Rodiče musí pečovat o svoji tělesnou i zdravotní kondici. Péče o dítě by měla být rozdělena mezi více členů rodiny. Unavený, vyčerpaný, mrzutý rodič není dobrým společníkem jak pro dítě ani další členy rodiny.

5. Vše v pravý čas a pravé míře! Rodiče mají někdy představu, že čím dříve s dítětem pracují, tím víc mu prospějí. Což je pravda například u Vojtovy metody, ale vývoj dítěte má své zákonitosti a každý krok by měl přijít ve správný čas. Rodiče tak někdy vývoj dítěte ,,předbíhají“.

6. Dítě samo netrpí! Rodiče a prarodiče si často představují, že dítě vyvíjející se opožděně duševně strádá. Ve skutečnosti dítě prožívá starosti a radosti vzhledem k jeho duševní vyspělosti. Naopak více trpí lidé, kteří jsou k dítěti citově vázáni, protože ví, jak by se mělo projevovat. Více než lítost dítěti vždy pomůže, když se lidé kolem něj snaží, aby jeho život byl veselejší. 

7. Nejste sami! Podle Zdeňka Matějčka by rodič neměli odmítat kontakt s rodinami, kteří mají dítě se stejným handicapem. Stejně tak spolupráce s odborníky – lékaři, psychologové, speciální pedagogové, sociální pracovníci a další. Vždy je však nutná otevřenost rodičů a snaha nic nezatajovat.

8. Nejste ohroženi! Je přirozené, že rodiče dítěte s postižením bývají přecitlivělí na pohledy, zájem, poznámky a chování ostatních lidí. Tuto přecitlivělost Matějček vysvětluje z důvodu prožití velké bolesti – rodiče jsou tak více vnímaví. Často tak žijí ve velkém napětí, jako by stále čekali nějaký útok.  

9. Chraňte si manželství a rodinu! Zvýšená zátěž a nároky na péči o handicapované dítě mohou rodinu rozkládat. Rodiče si musí být oporou, úkoly by měli řešit společně. Musí si však uvědomit, že způsob, jakým se vyrovnáváme s citovou zátěží je velmi individuální! Proto pak musí mít pochopení jeden pro druhého jakým způsobem se ze situací vyrovnává. 

10. Výhled do budoucnosti! Rodiče by měli realisticky přemýšlet o budoucí péči o dítě, využití služeb, vzdělávání dítěte (Fitznerová, 2010).

Příloha 2 

Desatero pro vychovatele a rodiče dětí s hyperaktivitou a lehkými odchylkami mentálního vývoje dle Zdeňka Matějčka

1. Soustředění je vyčerpávající. Nervový systém je často přetěžován a organismus se tak brání. Pro lepší učení je třeba se učit méně a to za příhodných podmínek, které se musí neustále vytvářet.

2. Nervový systém potřebuje vydatný odpočinek. Nejvhodnější osvěžení přináší pohyb, zábavná pohybová aktivita, hry, sport a různá cvičení.

3. Není to úkol, ale spolupráce Dítě je vhodné než úkolovat spíše vést, pracovat s ním. 

4. Pozor na naučení se špatných postupů. Obtížně budeme dítě přeučovat, proto mu dokazujeme jeho vědomosti. Nesprávný přístup je snažit se dítě nachytat.

5. Zájem vede pozornost, jestliže má dítě zájem, bude pozornější. Vnucování čehokoliv může způsobit odpor.

6. Trest má zastavit, odměna budovat. Uvažujeme o účelných odměnách. Myslíme tak například ocenění, uznání, pochvala. Těmito odměnami nikdy nešetříme.

7. Pocit méněcennosti. Snažíme se chránit a budovat sebevědomí dítěte. Vybíráme činnosti, které ostatní děti ocení. Například sport, tělesnou zdatnost, sílu. Děti vždy povzbuzujeme. 

8. Dbáme na zdravotní kondici, duševní hygienu. Velmi důležitá je atmosféra prostředí, ve kterém pracujeme, relaxace, vhodné načasování.

9. Zařazení dítěte do dětské skupiny je důležitější než známky na vysvědčení. Jedná se   o ,,školu života“. Dítě se učí spolupráci, přátelství, solidaritě, souhře, radosti druhých atd. Díky těmto vlastnostem se děti méně nadané mohou postupně vyrovnávat dětem ostatním. 

10. Příklady dítě táhnou a povzbuzují. Matějček zde popisuje dobré příklady dětí a rodičů. Těžkou situaci zvládli a vytvořili si tak veselé prostředí pro život (Fitznerová, 2010).

Příloha 3 Dotazník pro odborníky
Dobrý den, jmenuji se Lucie Sedláková a jsem studentkou Univerzity Palackého v Olomouci. Chtěla bych Vás touto cestou požádat o anonymní zpracování dotazníku, který slouží ke zpracování bakalářské práce. Cílem je zjistit možnosti rozšíření stávajících služeb tak, aby reagovaly na potřeby rodičů s předčasně narozeným dítětem. 

Předem Vám děkuji za spolupráci.

1. Co dle Vašeho názorů potřebuje dítě a rodina v období během pobytu na novorozeneckém oddělení? Co nejčastěji rodině chybí?

2.V jakém věku dítěte je nejčastěji zahájena spolupráce s ranou péčí? 

3. Jaké jsou nejčastější překážky v podpoře dítěte a jeho rodiny?

4. Kdo a co dle Vašeho názoru rodičům nejvíce pomáhá vyrovnat se s náročnou životní situací vyplývající z předčasného narození dítěte?

5. Co by se mohlo změnit na systému péče o předčasně narozené děti? Co by děti a jejich rodiny potřebovali?

6. Co potřebujete vy jako poradci, abyste mohli co nejlépe vykonávat svoji práci.

Příloha 4 Dotazník pro rodiče
Dobrý den, jmenuji se Lucie Sedláková a jsem studentkou Univerzity Palackého v Olomouci. Chtěla bych Vás touto cestou požádat o anonymní zpracování dotazníku, který slouží ke zpracování bakalářské práce. Cílem je zjistit možnosti rozšíření stávajících služeb tak, aby reagovaly na potřeby rodičů s předčasně narozeným dítětem. 

Předem Vám děkuji za spolupráci.

1. Ve kterém týdnu těhotenství se vaše dítě narodilo?

2. Má dítě diagnostikováno nějaké postižení?

3. Jsou Vám informace sdělovány odborníky srozumitelné? 

Následující otázky budou zaměřeny na terapeutickou podporu během pobytu Vašeho dítěte na novorozeneckém oddělení.

4. Setkali jste se během pobytu Vašeho dítěte v nemocnici s nějakou specifickou terapií? 

5. Měli jste možnost  nějak dítěti pomoci během pobytu v nemocnici? 

A) Klokánkování 

B) Zajištění mateřského mléka 

C) Pletení čepiček 

D) Jinak doplňte prosím

6. Přivítala by Vaše rodina možnost hospitalizace spolu s dítětem? 

7. Kdo Vám poskytl v tomto období největší psychickou podporu? 

8. Byla Vám již v nemocnici nabídnuta možnost odborné psychologické podpory? 

9. Co Vám v době hospitalizace chybělo a co by Vaše rodina chtěla změnit na systému péče o dítě a rodinu ? 

10. V jakém věku Vašeho dítěte byla zahájena spolupráce s ranou péčí? 

11. Kdo Vám zprostředkoval kontakt s ranou péčí?

12. Které terapie z nabídky rané péče považujete za nejužitečnější?

13. Jakou další službu by Vaše rodina uvítala pro dítě?

14. Kdo nebo co Vaší rodině nejvíce pomohl při zvládání této náročné životní   situace?

15. Jakou službu by Vaše rodina uvítala pro Vás – rodiče?

16. Kdyby Vaše rodina měla možnost změnit systém v oblasti péče o předčasně narozené děti co by se podle Vás mělo celkově změnit? 
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