UNIVERZITA KARLOVA
3. LEKARSKA FAKULTA

Ustav oSetiovatelstvi

Veronika Vondrovicova

Organizace pomahajici rodinam predcasné

narozenych déti v CR a zahranici

Organizations helping families with premature babies

in the Czech Republic and abroad

Bakalarska prace

Praha 2017



Autor prace: Veronika Vondrovicova
Studijni program: Osetiovatelstvi

Bakalatsky studijni obor: VSeobecna sestra

Vedouci prace: Mgr. Jana Hefmanova, Ph.D.

Pracovisté vedouciho prace: Ustav ofetfovatelstvi 3. LF UK
Konzultant: Ing. Hana Kalabova

Pracovisté konzultanta: Katedra prirodovédnych obori FBMI

CVUT

Predpokladany termin obhajoby: 27. 6. 2017



Bibliograficky zaznam

VONDROVICOVA, Veronika. Organizace pomdhajici rodindm predcasné
narozenych déti v CR a zahranici. Praha, 2017. 73 s. Bakalafska prace (Bc.)
Univerzita Karlova, 3. Lékarska fakulta. Vedouci bakalaiské prace Mgr. Jana

Hefmanova, Ph. D.

Abstrakt

Pfedcasny porod znamend pro nezralého novorozence riziko vyskytu
nejriznéjSich komplikaci a nizkou porodni hmotnost. Problematika ptedcasného
porodu se ale netyka pouze novorozence a jeho zdravotniho stavu, nybrz v ni
pomérné vyznamnou roli sehravd také psychika rodicd, kterd byvad v mnoha
piipadech znatelné narusena.

PredloZena bakalafskd prace s ndzvem Organizace poméhajici rodindm
predéasné narozenych déti v CR a zahraniéi se zabyva systémem podpory
nedono$enych novorozenci a jejich rodin v Ceské republice a zahraniéi. Popisuje
aktivity jednotlivych organizaci a zjiStuje odliSnosti mezi organizacemi
existujicimi v CR, které nasledné porovnava s témi v zahranici, konkrétné ve Velké
Britanii, Némecku a USA. Pro vytvofeni komplexniho obrazu dané problematiky
je Cast prace veénovana predCasnému porodu a jeho pfi¢indm, nedonoSenému
novorozenci, komplikacim a problémim spojenych s timto stavem a v neposledni
fad¢ pojednava o psychickém stavu rodic¢l po piedcasném porodu, dynamice a
prozivani rodiny.

Prace je zpracovana formou reSerSe, jejimz hlavnim cilem je zmapovani
vzniku a rozvoje téchto organizaci od jejich zalozeni az po soucasnost a nastin jejich
fungovani.

Vysledkem prace je uceleny piehled a komparace existujicich organizaci
v CR a zahrani¢i, jez kromé jiného vyrazné piispély k rozsifeni a prohloubeni

znalosti v problematice pied¢asného porodu ve spole¢nosti.



Abstract

Preterm birth means the risk of having a variety of complications and low
birth weight for an immature newborn. However, the issue of premature birth does
not only concern the newborn and his/her health, but also the parental psyche, which
is in many cases noticeably disturbed.

The presented bachelor thesis entitled "Organizations helping families with
premature babies in the Czech Republic and abroad" deals with the system of
support for newborns and their families in the Czech Republic and abroad. It
describes the activities of individual organizations and identifies the differences
between organizations active in the Czech Republic and then compares them with
those operating abroad, specifically in Great Britain, Germany and the USA. To
create a complex picture of the issue, part of the work is devoted to premature birth
and its causes, premature newborn, complications and problems associated with this
condition and, simultaneously, deals with the psychological state of the parents after
premature birth, and dynamics of family life.

The work is carried out in the form of research, mostly aiming to map the
emergence and development of these organizations from their establishment to the
present and the outline of their functioning.

The result of the thesis is a comprehensive overview and comparison of
existing organizations in the Czech Republic and abroad, which have also
contributed significantly to the expansion and improvement of knowledge in the

field of premature delivery in society.
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Uvod
Vymezeni tématu

Téma predcasnych porodi se stdva den ode dne aktualnéjsim. V soucasnosti
u nas velka ¢ast tézce nezralych déti sviij boj o zivot vyhrava, a to piedevsim diky
velmi kvalitni péCi v oboru neonatologie patfici ke svétové Spicce. Lze tedy
predpokladat, ze pocet piedcasné narozenych, preziv§ich déti roste. At uz jsou
pticiny jakékoli, pfedCasny porod piedstavuje udalost, kterd prichazi ne¢ekan¢, bez
jakychkoli varovnych signali a kterd je vniména jako zatézkavaci zkouska pro
rodiCe, zda dokazi v tak ndrocné situaci obstat a vétit v lepsi zitiky, radovat se
z kazdého nového dne straveného se svym miminkem, byt mu oporou nebo je tato
situace srazi na kolena a s traumatem se budou jen velmi tézko vyrovnavat.

Nedonosené déti jsou opravdu malické, Casto se rodi se vSemoznymi
zdravotnimi problémy, a k tomu, aby vSechno dobie zvladly, potfebuji silu a
podporu svych rodi¢i. Prvni dny po porodu jsou jak pro samotné miminko, tak pro
rodice témi nejnarocnéjsimi. Dle slov odborniki jsou pro dit¢ extrémné kritické, a
pokud toto obdobi détatko piezije, d4 se ocekavat, Ze se bude jednat o silného,
statecného jedince s chuti bojovat a prat se o misto na tomto svété. Kazdy par
o¢ekavajici narozeni potomka netouZi po ni¢em jiném neZ po tom, aby jejich
mali¢ké bylo zdravé. Ne kazdy ale ma takové Stésti. Pro rodiny je narozeni ditcte
okamzikem velké radosti a euforie. Pocity rodict, kterym se narodilo miminko
pfed¢asné mohou byt asto smiSené a té¢Zko popsatelné.

Maminka hol¢i¢ky narozené ve 26 tydnu tehotenstvi popisuje: ,, Prvni
pocit? Nepopsatelny... Vzpominam si, jak mi tekly slzy uz pri pohledu na téhotensky
test, ktery se pozitivné zbarvil..., jak jsme si s muzem vletéli do naruce, kdyz jsem
se vratila od gynekologa..., ale tohle je néco, co se neda vitbec zformulovat... Ano,
byla asi mala a oskliva (tyhle déti vypadaji vSechny jako martanci - mali, presto
stari, vrasciti, jako kdyz na tenhle svet jesté nepatri, je na nich videt, ze zdaleka
nemaji vyhrano), ale pro mé a manzela to (bez nadsazky) to nejkrdsnejsi dité na
svete... “ (Dokoupilova 2009, s. 59-60).

Nedonosenost a pred¢asny porod nelze vnimat pouze jako Cisté zdravotni

problém, ale za vaznou, celospolecenskou komplikaci, kterou netrpi pouze samotni



rodiCe, nybrz i jejich blizci, pratelé. V neposledni fadé se tato skute¢nost dotyka i
Siroké vetejnosti. Pro oba rodi¢e pfedstavuje pfedCasné narozeni potomka velmi
naro¢né a stresujici obdobi. Na roli rodict jesté nejsou pfipraveni a suzuji je pocity
bezmoci, strachu a nevédomosti. Nedonosené déti, ale i1 jejich rodice pottebuji
zvlastni péci. Miminka pfedevsim intenzivni, zdravotni péci a co mozna nejdelsi a
nejintenzivngj$i kontakt srodi¢i. Rodice pak potiebuji zejména podporu
psychickou. Tu jim v dneSni dob¢ vétSinou v porodnicich poskytuje odborny
zdravotnicky personal a mimo zatizeni ptibuzni Ci pratelé. Neni tomu tak ale vSude.
Na mnoha mistech se rodicim bezpochyby nedostava takové pomoci, jaka by jim
prinasela ulevu a relativni klid. Nejvétsi oporou si vzdy byvaji manzelé navzajem
(Dokoupilova 2002).

Co ale kromé¢ konejSeni blizkych poméha, jsou organizace, které
shromazd’uji rodice predCasné narozenych déti, které nabizi pomoc, byt’ jen tim, ze
sdileji stejné pocity, dokazi se vzit do role novopecenych rodi¢li, soucitit s nimi,
nabidnout jim vlastni pfibéh a dokazat jim, Ze v tom nejsou sami.

Téma své bakalatské prace ,,Organizace pomadhajici rodindm piedcasné
narozenych déti v CR a zahrani¢i“ jsem si vybrala na zakladé svého dlouholetého
z4jmu o obor neonatologie a téz z diivodu navstévy predsedkyné zapsaného spolku
Dobrotety Ing. Hany Kaldbové v ramci pfedmétu Edukace a psychosocialni péce v
pediatrii na nasi fakulté. Jeji navstéva pro me byla velice obohacujici a inspirativni,
a proto jsem se rozhodla tomuto tématu vice vénovat. Od té doby jsem v kontaktu
jak s pani ptfedsedkyni, tak i s n€kterymi ¢leny Dobrotet. TéZ jsem se setkala s
vykonnou feditelkou zapsaného spolku Nedoklubko, Lucii Zagkovou, kterd mi
vyrazné pomohla pfi strukturovani prace a v neposledni fad¢ jsem ve spojeni se
¢lenkou rodiCovské organizace BabyKlokanci pani Evou Ratajovou,
koordinatorkou pro nemocnici U Apolinare.

Cilem prace bylo poukazat na problematiku pfedcasnych porodii, které jsou
v soucasné dobé& velmi aktudlnim tématem. Snahou bylo poskytnuti informaci o
nezralém novorozenci, psychickém stavu rodicii, jejich mozné mentélni podpote,
kterd by méla byt neodlucitelnou soucésti v péci o nedonoSené déti na jednotce
intenzivni péce (JIP) a poukazani na existenci organizaci, kter¢ mimo jiné o rodice

pfed¢asné narozenych déti pecuji a poskytuji jim jiz dlouha léta svou pomocnou



ruku. AvSak stézejnim bylo shromazdit a popsat praci a zaroven zmapovat vyskyt
a pusobeni tdchto organizaci na izemi Ceské republiky a v zahraniéi, konkrétné ve
Velké Britanii, Spojenych statech americkych a Némecku a nésledné porovnat

jejich aktivity a oblasti plisobeni.
Struktura prdce

Ptedlozena bakalarska prace je ¢lenéna do 3 kapitol, pficemz prvni kapitola
ma slouzit jako teoretické vychodisko pro dalsi kapitoly. Dojde v ni k ptedstaveni
zakladnich informaci tykajicich se nedonoseného ditéte, dale pak problematiky
predcasného porodu, s jeho riziky, pfi¢inami a komplikacemi.

Druhd kapitola bude vénovana rodiné pied¢asn¢ narozeného ditéte,
pfedev§im prozivéani, psychice rodi¢l, ale i problémlm, se kterymi se rodiny
pred¢asné narozenych déti potykaji. Na rodinu se posledni roky bere daleko vétsi
ohled nez diive. V minulosti se zraky vSech upinaly bezprostiedné pouze na dit¢ a
snaha o jeho zichranu byla naprosto stéZejni. Dnes tato snaha pfetrvava, ale
mnohem vice pé€e je poskytovana téz rodic¢im téchto déti, a to piedevSim diky
organizacim, jejimiz ¢leny jsou osoby, s jiz prozitou podobnou zkuSenosti a které
se rozhodly nabizet svou pomoc ostatnim.

Zcela zésadni bude tfeti, zdvérecna kapitola, vénovand mimo jiné Evropské
organizaci pro péci o novorozence, zaStitujici veskeré evropské i mimoevropské
organizace po celém svété. Znacna ¢ast se bude zaobirat existujicimi organizacemi
na uzemi Ceské republiky a dale dle doporuéeni velmi dobfe fungujici organizaci
ve Velké Britanii, USA a Némecku, jejich aktivitam, zamé&feni a zplisobu péce.
Vzhledem ke své jazykové gramotnosti jsem se soustfedila pouze na anglicky a
némecky mluvici zemé.

V zavéru shrnu a porovnam funkénost a piinosnost organizaci v Ceské
republice a zahranici.

Prace je Cisté teoretického charakteru. Pfi jeji tvorbé bylo vyuzito studium
zejména Ceské, ale 1 zahrani¢ni odborné literatury tykajici se pfedCasného porodu,
péce o nezralého novorozence a podpory rodin, a to predevsim ¢lankti a monografii.

Mimoto byly hojné vyuzity internetové zdroje. K dokresleni celé prace slouzi



autentické informace ziskané¢ b&éhem rozhovoru s predstaviteli jednotlivych

organizaci.



Zhodnocent literatury

K problematice = pfedCasného  porodu, klasifikaci  nedonoSeného
novorozence a komplikacim spojenych s nedonosenosti existuje pomérné Siroka
Skala literatury. K teoretickému ukotveni prace a zaroven k zakladnim piehledim
v této oblasti z Ceského prostiedi bezpochyby patii kniha docenta Zbyiika Straiidka
a MUDr. Janoty', nezastupitelnou roli maji publikace profesora Hajka? a kniha J.
Fendrychové, 1. Borka a kol. autor®’. Dale bych jako velmi uZite¢nou oznaéila
knihu Neonatologie docenta Jitiho Dorta, MUDr. Dortové a MUDr. Jehlicky*,
slouzici jako ucebni texty Univerzity Karlovy. V ¢asti tykajici se psychického stavu
rodi¢l po pfedasném porodu a prozivani rodiny bylo Cerpano ptredevSim z knih
MUDr. Mileny Dokoupilové et al.’, PhDr. Daniely Sobotkové a PhDr. Jaroslavy
Dittrichové et al.® ale také docentky Laury Jana¢kové a MUDr. Lumira Kantora’,
jenz se vénuji spise psychologickému aspektu daného tématu a predkladaji pibéhy
rodin, které maji s pfed€asnym porodem vlastni zkuSenost. V této oblasti nelze
prehlédnout knihu vydanou ke Svétovému dni pfed¢asné narozenych déti nestatni
neziskovou organizaci Nedoklubko®, ktera nabizi mnoZstvi terapeutickych pohadek

a jinych uZzite¢nych informaci pro rodi¢e a jejich déti. Zcela unikétni je kniha
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Veroniky Jirankové’, jez je vlastnim piibéhem autorky a dokonale popisuje pocity
rodi¢li po predCasném porodu. Kapitola tykajici se systému podpory rodin
predCasné narozenych déti. K popisu jednotlivych organizaci, jejich zaméieni,
¢innosti a cilt, kterymi se zabyva posledni tieti kapitola byly vyuzity piredevsim
oficidlni internetové stranky!®. Na zavér je nutno podotknout, Ze jak &eska, tak
zahrani¢ni literatura s tématem pomahajicich organizaci téméf viibec nepracuje, a
kdyz, tak se jedna spiSe o kratké kapitoly, uryvky v Casopisech, knihdch nebo

publikovanych disertac¢nich pracich.
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1.NedonoSeny novorozenec

Fendrychova (2012) za nedonoSené¢ho povazuje novorozence narozené¢ho
pied 38. tydnem téhotenstvi s porodni hmotnosti pod 2500 gramti. Déti, které se
rodi predcasné, predstavuje v dneSni dobé nejveétsi Cast déti s nizkou porodni
hmotnosti. Jind formulace zni: “Jako nedono$eny se oznacuje novorozenec, ktery
je porozen pired dosazenim hranice donoSenosti, ktera je 37+0% (Dort 2015, s. 40).
A nejaktualnéjsi definice nezralého novorozence je dle Stranaka (2015, s. 146).
Rika: ,,Extrémné nezraly novorozenec je definovan gestaénim sta¥im <26. tyden
téhotenstvi nebo porodni hmotnosti pod 1000 gramti““. Za piesnéjsi, a tedy zakladni
povazuje vymezeni podle gestaniho staii.

Zdravotnictvi v Ceské republice je v sou¢asné dobé na tak vysoké tirovni,
co se tyCe péce o novorozence, ze se dafi zachraiiovat miminka s porodni vahou i
hluboko pod 1000 gramti. Velmi dobfe zde existuje systém tzv. tiistupiiové péce o
téhotné Zeny a novorozence. Rozlisuji se:

— BéZné porodnice - Soustied’'uji novorozence, ktefi nepotiebuji
specialni péci.
— Intermediarni oddéleni - Urcena pro t€hotné zeny a novorozence
od 32. tydne té¢hotenstvi ¢i s porodni vahou 1500 gramt a vys.
— Perinatologicka centra - Specializuji se na vysoce rizikova
t€hotenstvi a novorozence od 24. tydne t¢hotenstvi.
Diky takovému systému se Ceska republika fadi v pééi o nezralé novorozence ke
svétové §picee (Janackova, Kantor 2015). Ceska Neonatologicka Spole¢nost (2011-
2017) eviduje seznam perinatologickych center intenzivni a intermediarni péce,
kterych je celkem 25, nachazejicich se po celé Ceské republice.

Dostupna péce je zejména diky specialistim v oboru stale kvalitn¢jsi, a
proto se 1 jeji vysledky neustdle zlepsSuji. Diky vyborné perinatalni péci klesa
novorozenecka umrtnost v Ceské republice. Dusledkem toho viak je, ze pocet
zachranénych, extrémné nezralych novorozencii vyzadujicich specializovanou,
dlouhodobou péci roste. ,,Zatimco hlavnim kritériem pro hodnoceni UspéSnosti
perinatalni a neonatalni péce byla v minulosti ,,mortalita® a ,,Casna morbidita®, nyni

se zamétuje pozornost na ,,pozdni morbiditu“ (Markova et al 2012, s. 7).
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,,Z hlediska moznosti narodit se Ziv€ a ptezit lezi hranice viability mezi 22.
- 24. tydnem. Pravdépodobnost preziti i pieziti bez zdvazného postizeni se zvySuje
s gestatnim tydnem a porodni hmotnosti.* (Zlatohlavkova 2011, s.47, 50). Ohledné
zahajeni resuscitace a poskytovani intenzivni péce détem na hranici viability panuji
rozli¢né nazory. Avsak povinnosti je ji poskytnout ve vSech vyspélych statech od
26. tydne téhotenstvi, kdy maji tyto déti pravdépodobnost na kvalitni zivot bez
vazného postizeni hodné vysokou. Rozmezi 22. - 25. tydne je oznacovano jako Seda
zona. V tomto obdobi neni mozné s jistotou stanovit prognézu ditéte. Vysledky
péce se nedaji predvidat a zalezi na n€kolika faktorech, které je mohou ovliviiovat.
Pti rozhodovani o poskytovani intenzivni péce se tedy nelze tidit pouze gestaénim
stafim, které s jistotou nikdo neni schopen pfesné urcit, ale je tieba brat v potaz
dalsi cinitele (Zlatohlavkova 2011). Definic viability, tedy zivotaschopnosti
existuje velké mnozstvi. Kdyz se ohlédneme do historie, jiz v roce 1902, skotsky
porodnik a zaroven piednaSejici v oboru porodni asistence a gynekologie na
univerzit¢ v Edinburghu John William Ballantyne napsal, Ze rozdil mezi nezralym
novorozencem a nezralym plodem spatfuje pravé v dosazeni viability. Definici
viability poté formuloval jako schopnost nezavislé existence mimo mat¢inu délohu,
jez neni limitovana hodinov€, nybrz je mozna mésice az léta (J. W. Ballantyne
1902).

Ptesné urceni hranice Zivotaschopnosti neni v ¢eskych zdkonech jasné
stanoveno. Za hranici viability, tedy ,,doby, od kdy jsou Sance novorozence na
preziti, a to, pokud mozno bez t€zkého Zivotniho postiZeni, realné* (Kantor,
JanaCkova 2015, s 59) je u nas povazovan 24. tyden téhotenstvi. Tato hranice ale
neni ve vSech zdrojich ani zemich identickd. Vyznamné se pifi rozhodovani o
poskytovani intenzivni péfe uplatiiuji socioekonomické a kulturni faktory.
Naptiklad Dokoupilova (2009) uvadi, ze ve Skandinavskych zemich obecné se
intenzivni péce o nedonosené déti poskytuje az ve 25. tydnu t€hotenstvi. Neni tomu
tak ale vSude. Zlatohldvkova (2011) uptesiiuje toto sdé€leni, kdyz poukazuje na
odlisné stanovisko v severnim a jiznim Svédsku, kdy severni Svédsko poskytuje
intenzivni pé¢i u zivé narozenych déti jiz od 22. tydne. Informace tykajici se
stanoveni hranice viability ve Svycarsku se v nékolika zdrojich mirné odliguji.

Dokoupilova (2009) stanovuje tuto hranici na 25. tyden, naopak dle Kantora,
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Janackové (2015) se jednd o 26. tyden. Jiny zdroj uvadi detailn€jsi informace
ohledné poskytovani intenzivni péCe nezralym novorozenciim. V rozmezi 22.-24.
tydne je upiednostiiovana vyhradné paliativni péce. Od 24. tydne a vysS jsou
rozhodovanim o tom, zda zahajit ¢i nezahgjit intenzivni péci povéieni
neonatologové a porodnici jesté na porodnim sale. V piipad€ zahajeni se posuzuje,
zdali je takové poc¢inani pfimefené. Absolutné nepiipustné pak je neposkytnout péci
pouze na zékladé¢ nizkého gestatniho tydne (Zlatohlavkova 2011). Naptiklad
v Saudské Arabii hraje ndbozenstvi v etickych otazkach, mimo jiné v urCovani
hranice zivotaschopnosti, velkou roli. Ta je vypocitana ze dvou versi Koranu na
177 dni, coz vychazi na 25. tyden a dva dny. (Saleh Al-Alaiyan 2008). Vétsina
zapadnich evropskych zemi, Spojené staty, Kanada, Novy Zéland a Australie do
24.-25. tydne kladou diraz v prvni fad€ na pfani rodi¢ii a individualizovany pfistup.
Od 25. tydne pak plati pravidlo zahajovat resuscitaci a intenzivni pé¢i ve vSech
ptipadech. V Italii, Némecku, Velké Britanii a Severnim Irsku se intenzivni péce
poskytuje jiz od 24. tydne. Vyjimkou pro nezahijeni mohou byt anomalie
ohrozujici vlastni byti ditéte ¢i v ptipadé Velké Britdnie a Severniho Irska také
souhlasné stanovisko lékaiti a rodi¢li na tom, ze intenzivni péce neni v souladu
s nejlepSim zajmem ditéte. V Japonsku je hranice viability stanovena uz na 22.
tyden. Japonsti 1ékafi své nazory opiraji o orientalni mysleni, kde pracuji s pojmem
individualni zivot, ktery chapou jako soucast fetézce existence a ktery ma svij
pocatek pred vlastnim ja. Podle jejich ndzoru tedy zacind individualni Zivot 22.
tydnii od posledni menstruace. Téz poukazuji na svatost zivota a prava nezralého
novorozence na Zivot (Zlatohlavkova 2011).

Neni ptili§ vzdalena doba, kdy se zachraiiovaly déti od 28. tydne t€hotenstvi
nebo s porodni hmotnosti 1000 gramt a vys. Teprve s rozvojem oboru neonatologie
se v roce 1994 snizila hranice Zivotaschopnosti na 24. tyden té¢hotenstvi. Porodni
hmotnost déti méla presahovat 500 gramt (Dokoupilova 2009). Zlatohlavkova
(2011) uptesnuje okolnosti s timto spojené a sice, Ze ke sniZzeni doslo na zakladé
vydani spoleéného pokynu vybor Sekce perinatalni mediciny a Ceské
neonatologické spole¢nosti. Hlavnim zamérem tohoto snizeni ale nebylo striktné
urCit hranici viability, nybrz mélo jit o stanoveni tydne, od kterého by se

k ptfed¢asnému porodu mélo pfistupovat jako k porodu Zivotaschopného jedince



(Zlatohlavkova 2011). Hranice, tedy pfesné vymezeny tyden ale neni chapan jako
pfesny meznik, odkdy je nezralym novorozencim poskytovéana aktivni péce. Kazdy
predCasné narozeny plod, ktery se této hranici blizi, je velmi peclivé a individualné
posouzen porodnikem a neonatologem, jsou zvazena rizika i Sance na pieziti a dle

toho uc¢inéna rozhodnuti (Janackova, Kantor 2015).
1.1.Problematika piedcasného porodu

1.1.1. Vymezeni pojmu

Vyskyt pfedcasnych porodi, a tedy 1 déti s nizkou porodni vahou je u nas 1
ve zbytku Evropy stéle Castéjsi. PfedCasny porod nepiedstavuje jen komplikace a
narozeni nezralého novorozence, nybrz zésadnim zptisobem ovliviiuje prozivani
rodi¢l (Chvilova - Weberovd 2013). Ve spolecnosti, ale zejména v ceském
zdravotnictvi je stdle vniman jako velmi obavany a vazny problém (Héjek et al.
2004). Témér vzdy s sebou piinasi fadu komplikaci, které se vétsinou zdravotnikiim
jiz velmi dobie dafi zvladat. Nelze fict, ze vSichni, ale mnozi extrémné nezrali
novorozenci dnes vyrlstaji v naprosto zdravé déti, aniz by na nich bylo poznat, ¢im
v§im prosli. Pfed¢asné narozené déti, a to zejména ty s nizkou az extrémné nizkou
porodni hmotnosti jsou ale nejvice ohrozeni ve smyslu nedokonalého vyvoje ¢i
rozvoje ur¢itého postizeni. Tomuto faktu se vétSina rodi¢t brani (Sobotkova,
Dittrichova et al. 2003).

PredCasné narozeni détdtka vyraznym zpusobem ovliviiuje psychiku a
prozivani rodiny. Rodina je zasaZena tak nenadale, Ze zpocatku viibec neni schopna
se s novou situaci smifit a pfijmout ji. Pro rodice, kterym se ze dne na den zméni
zivot, bude dilezité, aby si uvédomili, co se stalo, aby méli dostatek informaci a
podpory od okoli k zahajeni velmi ndroného, Casto az zoufale dlouhého obdobi
strachu, beznadégje, smutku a ¢ekani (Dokoupilova 2009).

Definic pied€asného porodu zname velké mnozstvi. Kazdd je svym
zpusobem originalni, ale vesmés vSechny vyjadiuji to samé. ,,PfedCasny porod je
definovén jako porod pied ukoncenym 37. tydnem te€hotenstvi (tzn. termin porodu
<37+0)“ (Strandk 2015, s. 29). Mozna je téZ formulace, ktera fika, Ze ,,predCasny
porod je patologicky stav, jehoZz pfi€iny jsou anatomické, biochemické a

endokrinologické a Usti v syndrom pied¢asného porodu® (Hajek, Cech, Marsal et
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al. 2014, s. 247). Vyskyt piedéasnych porodii v Ceské republice za posledni léta
stoupd. V roce 2012 Cetnost porodii presahovala 11 %, a ptes 7 % byla frekvence
porodii déti do 2500 grami (Hajek, Cech, Marsal et al. 2014). V roce 2015 se
incidence pied€asného porodu pohybovala jiz jen mezi 7 - 8 %. ,,Pfedasny porod
je ve vyspélych zemich ptic¢inou ¢asné i pozdni morbidity a mortality novorozenct
(Stranak 2015, s. 29) a dle Hajka et.al (2014) se z70 % podili na Casné
novorozenecké umrtnosti. 1 presto se Ceska republika miZe pysnit jednou
republiky a to pouhé 1, 27 promile a téZ procentudlné se sniZzujicim poctem
postizenych déti (Janackova, Kantor 2015). V roce 2015 byla novorozenecka
umrtnost 1,28 promile a v roce 2016 stoupla na 1,49. Hlavni pfi¢inou byly porody

mimo perinatologicka centra (Plavka 2016).

1.1.2. Etiopatogeneze

Podle Strandka (2015) patii mezi hlavni mechanismy vzniku ptfed¢asného porodu:

— Infekce

— Nadmérna distenze délohy

— Cervikdlni inkompetence

— Uteroplacentarni ischemie

— Porucha imunologické tolerance

— Alergie

— Endokrinni poruchy

K pred¢asnému porodu miize dochdzet z mnoha pficin. Ty lze rozdélit na

pri¢iny vychézejici z obtizi ze strany matky, ¢i ze strany plodu (Hajek et al. 2004).
Janackova, Kantor (2015) upozornuji na fakt, Ze ve vice nez 50 % je pficina
pred¢asného porodu nezndma. Na druhou stranu fada studii prokazala, Ze se zhruba
v 25-40 % na vzniku pred¢asného porodu ucastni infekce, a to jak intrauterinni, tak
riznd infekéni onemocnéni matky nebo tfeba piitomnost cytokini a
matrixmetalopreoteinaz v plodové vodé (Hajek et al. 2011). MasSata (2011) uvadi
jiny Udaj a sice pritkaznost infekce jako pficiny az v 70 % predCasnych poroda.
Nutno vsak podotknout, Ze se v tomto piipad¢ jedna o studie potvrzujici pfitomnost

infekce pouze pii aminocentéze a histopatologickém vySetfeni placenty.



Mezi dosud znamé pfic¢iny a rizikové faktory se podle Hajka et al. (2014), Hajka et
al. (2004) a Stranaka (2015) tadi:

— Gynekologické a porodnické komplikace (infekce, krvaceni v t¢hotenstvi-
zejména pak v L. a II. trimestru, deformity délohy-vrozené vyvojové vady,
myomy (benigni nddory vyristajici z délozni stény), predcasny odtok
plodové vody (PROM), insuficience placenty, vrozené vyvojové vady
plodu, nitrodélozni ristova retardace (IUGR), nadmérné rozpéti délohy-
vicecetna t€hotenstvi, polyhydramnion, pfedc¢asné odlu¢ovani placenty).

— Epidemiologické faktory (koufeni, uzivani drog, toxické latky, nepfizniva
anamnéza, vék matky, opakované pred¢asné porody, socioekonomicky stav
rodiny, nedostatecnd nebo Spatna prenatalni péce, psychologické faktory).

— Faktory iatrogenni, medikamentozni a vzniklé pri  invazivnich
diagnostickych metodach (disledek farmakoterapie v gravidité, indikovany
ptedcasny porod z divodu véazného zdravotniho stavu matky ¢i plodu,
komplikace  vzniklé v souvislosti s diagnostickymi ~ metodami-
amniocentéza, kordocentéza, iatrogenni prematurita jako disledek
planovaného cisatského fezu provadéného pied ukoncenym 39. tydnem
téhotenstvi).

— Zavazné zdravotni faktory na strané matky/ materské priciny (srdecni vady,
infekéni onemocnéni, nemoci jater a ledvin, diabetes mellitus, hypertenze,
anemie, trauma, intraabdominalni zanéty, preeklampsie, eklampsie).

V soucasné dobé¢ se za hlavni mechanismus pied¢asného porodu povazuje
zanét a nasledny rozvoj zanétlivé odpovedi. Za dominantniho pivodce zanétu je u
té¢hotnych Zen povazovana intraamnialni infekce neboli mikrobidlni invaze
amnidlni dutiny (MIAC). Bylo potvrzeno, Ze Zeny, kterym byla tato infekce
zjiSténa, podstupuji vetsi riziko predéasného porodu, PROM ¢i choriové amnitidy
nez zeny bez MIAC. Pozitivita kultivace plodové vody u Zen, kterym hrozi
predéasny porod, je prokazana cca ve 12, 8 % piipadi. Zeny, u kterych doslo
k PROM, byla kultivace pozitivni ve 32, 4 % (Hajek 2011). Intraamniélni infekce
muze vzniknout jednak ascendentni cestou, tedy pies pochvu a délozni hrdlo,
hematogenni cestou, transplacentarné, per continuitatem napiiklad pti adnexitidé

nebo iatrogenné tieba pii invazivni prenatalni diagnostice. Zanétliva odpovéd’ je



spousténa mikroorganismy, pficemz nejcastéj$imi agens jsou streptokoky skupiny
B (GBS), Ureaplasma urealyticum, mykoplazmata - Mycoplasma spp., E. coli,
bakterialni vaginéza - Gardnerella vaginalis, Fusobacterium spp., Chlamydia
trachomatis, trichomonidda-Trichomonas vaginas, Bacteroides a Mobiluncus.
(Stranak 2015, Héjek et al. 2014, Hajek et al. 2004).

Nyni detailngji k zdkladnim epidemiologickym rizikovym faktorim. Pod
pojmem socioekonomicky status rodiny se v souvislosti s vyskytem pfedcasného
porodu rozumi nezaméstnanost nebo nizky finan¢ni ptijem. S tim souvisi i vzdélani,
vék a stav té¢hotné zeny. Riziko pfedcasného porodu se zvySuje u Zen s niz§im
vzdélanim, pod 20 nebo nad 35 let a bez partnera. Urcitou roli hraje téz genetika.
Vztah mezi genetickou predispozici a vznikem pfedcasného porodu byl prokézan
nckolika studiemi. Zajimavym faktorem je v neposledni fadé¢ vyziva, kdy
nedostate¢nd, nevyhovujici strava (BMI <19) vyraznym zptsobem zvysuje riziko
vyskytu pred¢asného porodu. Naopak BMI >30 mulze vykazovat protektivni
charakter. Koufeni v pribéhu téhotenstvi je spojeno s pfitomnosti mnoha
komplikaci, naptiklad ptred¢asného odlucovani placenty ¢i intrauterinni rdstové
restrikce plodu. Souvislost se spontdnnim pred¢asnym porodem je ale velmi mala.
Fakt, Ze uzivani drog a alkoholu je rizikem pied¢asného porodu, neni dolozitelny.
Mirn¢ zvySenou tendenci rizika pred¢asného porodu piedstavuje stres jakozto
predstavitel socioekonomickych ¢i osobnich problémil. Vyssi riziko pak plati téz
pro Zeny, které v minulosti z jakéhokoli divodu podstoupily potrat, jiz diive
predcasné porodily, jimz bylo t€hotenstvi umoznéno diky asistované reprodukci,
nebo se u nich jednalo o vicecetné téhotenstvi (Borek et al. 2001, Koucky,

Germanova 2011).
1.2. Klasifikace nedonoSeného (nezralého) novorozence

NedonoSené dité€ je nezralé, a proto je mozné tyto dva terminy volné
zaménovat, nebot’ jejich vyznam je stejny (Dort, Dortova, Jehlicka 2015). Za
nedonoSené je povazovano kazdé dité narozené predCasné, tedy pred 38. tydnem
gestace (Borek et al. 2001). ,,Kazdy novorozenec je charakterizovan svou porodni
hmotnosti, gestacnim v€kem a jejich vzajemnym vztahem* (Dort, Dortova, Jehlicka

2015, s. 15). Nezralé novorozence Ize odliSovat rtiznou porodni hmotnosti a tydnem



téhotenstvi neboli stupném nezralosti. Tim se rozumi fakt, jak je dit€¢ po porodu
vyvinuté a zda jsou jeho organy schopny samostatn¢ fungovat. Pfi posuzovani
novorozence z pohledu mozné mortality ¢i morbidity je gestacni vék ditéte
podstatnéjsi nez jeho porodni hmotnost, kterd nemusi souviset se stupném zralosti
(Stranak 2015). Mortalita a morbidita totiz stoupa s klesajicim gestacnim starim.
To znamend, ze ¢im je dité mladsi, tim je jeho organismus méné zraly a je patrné
vétsi riziko ¢asného nebo pozdniho umrti (Hajek, Cech, Mar$al 2014) &i vyskytu
moznych komplikaci (Borek 2001). Nedonoseni novorozenci mohou tvofit ¢ast
novorozencu s nizkou porodni hmotnosti, tedy nizsi nez 2500 gramil. Zbylou ¢ést
pak tvorfi novorozenci hypotrofi¢ti. Je vSak zadouci dodat, Ze se Casto tyto dve
pfi¢iny kombinuji (Dort, Dortova, Jehlicka 2015). Gesta¢ni stafi méa jednoznaény
vliv na funkéni a strukturalni zralost organt. Cim je dité starsi, tim se sniZuje riziko
vzniku zdvaznych porodnickych komplikaci. Dle Svétové zdravotnické organizace
(WHO) hraje porodni hmotnost vyznamnou roli ve vztahu k mortalité novorozenct
s extrémné nizkou porodni hmotnosti, na niz zavisi pravdépodobnost pieziti. U
novorozencl s porodni hmotnosti fadici se do vyssich kategorii tato korelace neplati
(Stranak 2015).

Klasifikaci nedonoSenych novorozenct existuje mnoho. V riznych zdrojich
se jednotliva déleni nepatrné 1i8i, a proto zde uvedu dle mého néazoru ta
nejpiehledné;si. Naptiklad Fendrychova (2012) roz¢lenila nezralé novorozence do
4 skupin s uvedenym tydnem gestace a porodni hmotnosti. RozliSuje novorozence
podle zralosti na:

— Extrémné nezralé - Porod do ukoncené¢ho 28. tydne gestace, s porodni

hmotnosti do 999 gramii

— Velmi nezralé - Do 32. tydne gestace, s hmotnosti 1000-1499 gramt

— Stiedné nezralé - Do 34. tydne gestace, s hmotnosti 1500-1999 grami

— Lehce nezralé - Do 38. tydne gestace, s hmotnosti 2000-2499 gramu
Obdobi nedonosenosti (24 + 0 az 36 + 6) lze podle Stranaka (2015) rozdélit dle
tydne gestace na:

— Mirnou nedonosenost - 32 +0az 36 +6

— Stredni nedonosenost - 28 + 0 az 31 + 6

— Tézkou nedonosSenost - 26 + 0 az 27 + 6



— Extrémni nedonoSenost - 26 + 0 a méné
A déle v zavislosti na hmotnosti na:

— Novorozenec s normalni hmotnosti - Nad 2500 gramt

— Novorozenec s nizkou porodni hmotnosti - 1500-2500 grami

— Novorozenec s velmi nizkou porodni hmotnosti - 1000-1500 grami

— Novorozenec s extrémné nizkou porodni hmotnosti - Pod 1000 gramt
(Dokoupilova 2009).

Systém péce o nezralé novorozence se trvale vyviji a nabizi tak t¢m aplné
nejmensim stale kvalitngj$i péci. Dnes tedy pfezivda mnoho extrémné nezralych
novorozencl, a to i bez vazn¢jSiho postizeni. Mimo existenci perinatologickych
center, kde se tyto déti sousttedi, se i diky novym medicinskym technologiim dafi
snizovat mortalita 1 pozdni morbidita novorozenct s velmi nizkou porodni vahou.
Mezi zZivot zachranujici vykony patii naptiklad prenatdlni podévani kortikoidd,
které podporuji tvorbu surfaktantu a zrani plic obecné, uziti surfaktantu pti 1écbé
syndromu dechové tisn¢ (RDS), resuscitace a naslednd stabilizace stavu
novorozence na porodnim sale, uziti ventilacni podpory - kontinualni pozitivni tlak
v dychacich cestach (CPAP), nosni kanyla s vysokym pritokem (HFNC), spravné
davkovani kysliku a kontinualni méfeni saturace pulznim oxymetrem (Hajek, Cech,

Marsal 2014).
1.3. MoZné problémy a komplikace souvisejici s nedonoSenosti

Nedonoseni novorozenci se po porodu mohou potykat s fadou komplikaci,
které se k tomuto stavu vazi. Zvlasté u extrémné nezralych déti je ¢etnost vyskytu
perinatalnich ¢i neonatalnich komplikaci pomérné vysoka (Straiiak 2015). Podle
doc. MUDr. Richarda Plavka, CSc., priméfe neonatologické casti Gynekologicko-
porodnické kliniky VFN U Apolinafe je nezralost definovana jako ,.komplexni
nezralost celého organismu, tedy viech jeho funkci®. (CT-Diagnéza extrémni
nezralost 2008). Organismus miminka je velmi kiehky a zranitelny. Mira vyvoje a
funkce jednotlivych orgénti zavisi na stupni zralosti, a proto je diilezité konstatovat,
ze ¢im déle zustane dit€¢ v déloze u matky, tim lepSi prognoza se nabizi. Dité
narozené predcasné ma mnohdy problémy se adaptovat na vnéjsi prostiedi, a proto

je nutné takové déti rychle umistit do inkubatoru a zajistit jim potiebnou pomoc



(Dokoupilova 2009). VétSina takovych déti lezi na neonatologickych JIP
perinatologickych center, kde maji potfebné vybaveni pro jejich péci a kterych se
aktualng v Ceské republice nachazi 25. Dé&li se na perinatologicka centra intenzivni
péce, kterych je 12 a perinatologickd centra intermediarni péce, ktera pecuji o
novorozence zhruba od 31. tydne (Ceska Neonatologické spole¢nost 2011-2017).
Mezi problémy souvisejici s poporodni adaptaci novorozence patii:

— Nezralost plicni tkané a chybeni surfaktantu - Muaze vést k rozvoji RDS,
popft. chronické plicni nemoci. V souvislosti s respiracnim systémem je téz
riziko vyskytu krvaceni do plic ¢i vznik adnatni pneumonie, pneumotoraxu
nebo intersticidlniho emfyzému.

— Metabolické problémy (hypoglykemie, hyperglykemie, hypokalcemie,
hyponatremie, hypernatremie, hypotermie, hyperbilirubinemie) - Nezraly
novorozenec ma nedostatecné zasoby kalcia a glukozy, nebot’ se oba prenasi
placentou nejvice ve tfetim trimestru. ZvySené mnozstvi bilirubinu v krvi
nedonoSence se povazuje za béZnou poporodni komplikaci, kterda se
vyskytuje 1 u donoSenych novorozencti. Vznikd ¢asné po narozeni vlivem
zvySen¢ho rozpadu cCervenych krvinek, ale pfedev§im nezralosti jaterni
tkdn¢. Navenek se projevuje zZloutenkou. U nedonoSenych vétSinou
nastupuje pozd¢ji a trva déle. Co se tykéd hypotermie, nezrali novorozenci
jsou termolabilni. To znamena, Ze mohou velmi rychle ztracet teplo nebo se
naopak prehfat.
krvacenim béhem porodu, infekci ¢i nezralosti adrendlni hormonalni
odpovédi na stres, které je novorozenec vystaven. Mezi dal$i projevy patii
hypoperfuze organii, myokardialni dysfunkce, hypovolemie, bradykardie ve
spojeni s apnoickymi pauzami nebo pretrvavajici oteviend Botalova ducej
(PDA).

— Nezralost gastrointestindlniho traktu - Projevuje se snizenou motilitou
sttev, nizsi travici kapacitou. Muze dojit k perforaci stiev a hrozi nebezpeci
rozvoje nekrotizujici enterokolitidy. U téZce nezralych déti prevazuje

parenteralni (intraven6zni) vyziva, enteralni je zavadéna velmi pomalu.
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—  Tubularni a glomerularni nezralost ledvin - Ledviny z diivodu nezralosti
nejsou schopny spravné fungovat, diky cemuz mtize dochazet k vySSim
ztratam vody a soli, zaroven ale k neschopnosti vylouceni jejich vétsiho
mnozstvi. V souvislosti s rendlnim systémem se objevuje téz hyperkalemie,
hyponatremie, hypernatremie, renalni tubularni acid6za, glykosurie.

— Nezralost imunitniho systemu a malda obranyschopnost-Nezraly
novorozenec je nachylnéjsi k riznym infek¢nim komplikacim. Jedna se bud’
o infekce perinatalni, pfenesené od matky nebo o infekce nozokomialni,
ziskané z nemocni¢niho prostfedi, dale to pak mohou byt infekce
bakterialni, plisiové nebo virove.

— Nezralost centralniho nervového systéemu-Vyskyt apnoickych pauz vétSinou
soucasn¢ s bradykardii a cyandzou je projev nezralého nervového systému.
Do této kategorie dale patii akutni poskozeni mozku, naptiklad krvaceni do
parenchymu nebo do komor, vznik periventrikularni leukomalacie.
S nervovym systémem souvisi téz zvySena nachylnost ke krvaceni
v disledku nedostatku protrombinu a vitaminu K, ktery se tvofi v tlustém
stfevé a ma vliv na dozravani koagulacnich faktorti v jatrech. V neposledni
fadé muize byt nezralé dit¢ ohrozeno hluchotou, rizikem vzniku retinopatie,
détskou mozkovou obrnou, vyvojem mentalni retardace a nizkého 1Q.

— Anémie-Vznika vlivem sniZen¢ krvetvorby a zvySeného rozpadu erytrocyti
po narozeni.

— Nezralost kiize-NedonoSené¢ déti maji velky povrch kize a ta velkou
propustnost, ¢imz muze dochdzet ke zvySené ztrat¢ vody perspiraci
pfedevSim v prvnich dnech Zivota. Téz mize byt kiize téchto déti snadno
porusena nebo muiZze dojit ke vzniku nekroz.

(Hajek, Cech, Marsal 2014, Dort a Dortova a Jehli¢ka 2015, Fendrychova 2012).
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2. Rodina pred¢asné narozeného ditéte

V pribehu téhotenstvi je dostatek Casu pfipravit se na narozeni potomka.
Pro mnohé¢ nastavajici rodice je to velmi narocné, ale zaroven krasné obdobi, kdy
se plni ocekavani a lasky teési na ptichod miminka. Chystaji se na porod, udalost,
kterd bude pro oba velmi vzacnym emocnim prozitkem a kterd jim navzdy zméni
zivot. Kazdy nastavajici rodi€ sni o zdravém ditéti a ani na chvilku nepomysli na
komplikace, které s t€hotenstvim souvisi ¢i na problémy, které by mohly nastat a
tento sen piekazit. Narozeni ditéte je okamzikem radosti, §tésti a ldsky. V momenté¢,
kdy se dit€¢ narodi predCasné, jsou vyrazné zasazeny emoce blizkych. Kromé
zajisténi co mozna nejhladSiho a pro dit€ nejméné traumatického pribéhu
hospitalizace je tieba se zaméfit na zmirnéni psychického utrpeni rodich
(Janackova, Kantor 2015). ,,Soucasné chapani péce o nezralé novorozence vychazi
z modelu rodiny. Cilem moderniho vnimani neonatologie tedy neni jen novorozené
dité, ale 1 jeho nejblizsi rodina“ (Janackova, Kantor 2015, s 80).

PtedCasny porod je psychicky naro¢na situace, do které se rodic¢e dostavaji
zcela necekané, bez jakychkoli naznakt. ,,Je to realita, kterou je tfeba pfijmout™

(Janackova, Kantor 2015, s 61).
2.1. Psychicky stav rodicu po piedcasném porodu

Pied¢asny porod vyrazné ovliviiuje psychiku jedince. Rada rodi¢u citi
smutek, bezmoc a strach. VSechno se stane tak rychle, ze si nékteti nejsou schopni
ani poradné uvédomit, Ze jejich dité uz je na svété. Je to pro né obrovsky Sok, se
kterym se musi co nejrychleji vyporadat. Namisto radosti a oslav z narozeni
potomka se rodice utdpi v obavach o své dité. Ocitaji se v situaci, kterd je pro né
zcela nova. Maji pocit, Ze na ni jesté¢ nejsou piipraveni a Ze ji nezvladnou. Maji
pouze dvé moznosti, bud’ se zhrouti a nedokdzi pfijmout fakt, Ze se jejich dité
narodilo dfiv a bude vyzadovat specidlni péci nebo zatnou zuby, uvédomi si, co je
v danou chvili dilezité, mobilizuji své veskerée sily, aby byli pro své miminko tou
nejvetsi oporou. Budou milujicimi rodici, kteti se budou snazit délat vSe pro to, aby
se jejich malické miminko co nejdfive dostalo domt. Dulezité je, aby v sobé nasli
vnitini silu a energii, které jim tohoto cile pomohou doséhnout (Janackova, Kantor

2015).
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,»31lné emoce 1 rozboufené hormony spolehlivé vykonaji své a nasledné
prozitky jsou jako jizda na horské drdze — jednou jste dole, jednou na hote*
(Jirankova 2015, s. 5). Za jeden z nejsilnéjSich pociti matek po predCasném porodu
je povazovan pocit viny, vlastniho selhani. Maminky pochybuji samy o sobg¢.
Vycitaji si, ze své dit€ nebyly schopné donosit a ze ted’ kviili tomu jejich dité bude
postizené nebo dokonce zemfe. Neustale si v hlavé promitaji, co ud¢€laly Spatné,
zdali nemohly pfedcasnému porodu néjak zabranit. Citi se byt zodpovédné za to,
v jakém stavu se jejich détatko aktualné nachdzi. Ve vétSin€ piipadi tomu vSak
nemohou predejit. I presto je velmi tézké presvédCit je o faktu, ze pred¢asny porod
je nemoc, jako kazda jina a mize tedy postihnout kteroukoli zenu. Vyjimku tvofi
pouze ty, které béhem téhotenstvi kouft, piji alkohol, ¢i uzivaji jiné omamné latky.
Timto Zivotnim stylem vyrazné zvySuji riziko pfedcasného porodu, a¢ jsou o
negativnim vlivu téchto navykovych latek pfedem informovany. Citit vinu za
pred¢asné narozeni potomka je vzdy znicujici a je tfeba tento stav okamzité resit
(Janackova, Kantor 2015, Sobotkova 1996).

Mezi Casté otazky, jez zaméstndvaji mysl rodict pfed¢asné narozenych déti
se tadi: ,,Pro¢ se to muselo stat pravé nam? Pro¢ zrovna naSe dit¢? Ud¢lala jsem
néco Spatné? Co na to fekne rodina a blizci?* Tyto a mnoho dalSich jsou vyrazem
hluboké beznad¢je. Neni Spatné si takové otdzky klast, nicméné chybnym krokem
je patrani po vinikovi a nasledné obvinovani. Je tfeba si uvédomit, Ze se nemé smysl
trapit a zatézkavat svou mysl né¢im, co jiz tak ¢i tak neni mozné zménit. Rodice by
méli védét, Ze v tom nejsou sami. Neptedstavuji prvni ani posledni par, kterému se
narodilo dité pfed ocekdvanym terminem. Kromé téch, ktefi se aktivné ucastni na
péci o miminko, jsou pravé piibuzni, rodina, pfatelé ti, kteti pii nich stoji, jsou
pfipraveni pomoci v tak naro¢né Zivotni situaci (Janackova, Kantor 2015).

Prvni dny po porodu proZivaji rodi€e velmi intenzivni duSevni bolest.
Zapasi s obavami o své malické miminko. Nevi, co se s nim bude dit, jak dlouho
bude muset v nemocnici zlistat a zda bude natolik silné, aby sviij boj o Zivot idedlné
bez vaznych zdravotnich problémt vyhralo. O téchto zélezitostech by mély byt
rodi¢e l€kafem casn¢ informovany a vSechny jejich pfipadné dotazy dukladné
zodpovézeny. Neni podstatné sdélit presné informace vcetné prognozy, kterou

mimochodem s jistotou v tak raném obdobi nelze stanovit, nybrz sdé€lit co mozna
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nejvice pro rodic¢e srozumitelnych informaci, diky kterym si budou moci vytvofit
obrazek, jak na tom jejich dit¢ je nebo tfeba nabidnout, Ze se mohou kdykoli na
kohokoli obratit. Takovy pfistup zdravotnického persondlu vede vétSinou
k pozitivn€j§imu nédhledu a lepSimu vyrovnavani se rodici s nastalou situaci
(Sobotkova 1996, Dokoupilova 2009).

Situace spojend s pfedéasnym porodem vyzaduje silnou osobnost. Zadny
rodi¢ totiz nepocita s tim, Ze by se miminko mohlo narodit dfive, nez je planovany
termin porodu, zvlast' v ptipad¢, ze téhotenstvi probiha naprosto bezproblémové
(Nedoklubko 2014, s. 45). Kdyz k tomu vsak dojde, je tato situace pro vétSinu
jedinct charakteristicka vznikem Sokového stavu, pricemz reakce na néj se mohou
objevovat srlznou latenci. ,,Odpovédi na Sok jsou individudlni, zalezi na
osobnostnich rysech, ale i na situacnim prostiedi* (Sobotkova, Janikova, Lucka,
Kucera 1999, s. 174). Nejcastéji se jedna o emocni vykyvy, nesoustiedénost,
rozt€kanost ¢i neschopnost rodi¢ti vnimat poddvané informace. Tato skutecnost
vyznamnym zpusobem ztéZzuje komunikaci mezi persondlem a rodiCem
(Sobotkova, Janikova, Lucka, Kucera 1999).

Rodice jsou vétsinou ihned po porodu od svého miminka odlouc¢eni. Nemaji
tedy Sanci se na néj podivat, pfitisknout ho k sob¢, tak jak si to predstavovali.
Najednou citi obrovskou bolest, jako by jim chybélo kus vlastniho téla. Dit¢ byva
okamzit€ po narozeni umisténo na jednotku intenzivni péce neonatologického
oddéleni, kde je mu poskytnuta péce, kterou potiebuje. Rodice piedcasné
narozenych déti ¢asto mluvi o pocitu prazdnoty. Dit€ je sice na svéte, ale misto nich
se o n¢j stara nékdo jiny. Chodi za nim na navstévy, ale nemaji pocit, jako by bylo
jejich. Skute¢nost, Ze ho nemaji u sebe, u nich vzbuzuje domnénky, ze Zadné dité
vlastné neexistuje. To vSe zmizi v momenté, kdy si své dité budou moci poprvé
pochovat v naruci, pohladit ho (Sobotkova 1996). Mnozi rodi¢e maji zpocatku
potize ke svému ditéti navazat vztah. Stava se, ze ke svym détem nic neciti. To je
docela bézné. Déje se tak ihned po porodu, nebo az s odstupem nékolika dni.
Takové zjisteéni je pro rodi¢e vzdy velmi zdrcujici a nepochopitelné (Dokoupilova
2009). Dilezité je o téchto pocitech a problémech mluvit a nenechavat si je pro

sebe. Problémem byva pravé to, ze se rodiCe se svym zarmutkem a starostmi
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nikomu nesvéfi, uzaviou se do sebe, utapi se idedlné¢ o samoté ve strachu a
neuvédomuji si, Ze timto chovanim si jenom Skodi (Sobotkova 1996).

Krome¢ toho se citi zoufali, bezradni, protoze nevi, jak by svému mali¢kému
miminku mohli pomoci. V tomto piipad¢ hraje dualezitou roli zdravotnicky
persondl, ktery mlize rodice informovat o tom, co mohou s miminkem d¢lat a jak o
néj ve spolupraci sester a 1ékart spravne pecovat. Timto ptistupem se snazi podpofit
vzajemny vztah mezi rodici a ditétem a o zvySeni kompetenci rodict, podporu
rodi¢ovskych roli (Sobotkova, Janikova, Lucka, Kucera 1999).

Dokud bude détatko v inkubatoru napojené na rtizné pfistroje, je dobré
umoznit rodi¢im, aby si ho alesponn pohladili, kdyZ uz neni mozné nic jiného.
V pfipadé, Ze se zdravotni stav ditéte zlepsi natolik, Ze je viceméné& schopno
existence mimo inkubadtor, je nac¢ase zacit s technikami, diky kterym se mohou sami
rodi¢e pozitivné podilet na zlepSovani jak fyzického, tak psychického stavu svého
nedonoseného ditéte. Mezi takové podpirné metody patii naptiklad klokankovani
(Kangaroo mother care). Tato metoda umoznuje mamince a nedonoSenému ditéti
velmi blizky kontakt, doslova kiizi na kizi. Tato metoda se zrodila v roce 1978
v Bogot¢, hlavnim mésté Kolumbie v porodnici jedné z chudinskych Ctvrti. V té
dobé¢ se rozmohly infekce a v porodnici bojovaly s velkym nedostatkem inkubatort.
Casto se stavalo, Ze odlou¢eni bylo pro matky natolik t&zké, Ze své déti opoustély.
Lékar Edgar Rey Sanabria se tuto situaci rozhodl fesit. Nabidl matkam, aby své déti
24 hodin denné hraly na hrudniku mezi prsy. Pokud bylo dité ve stabilizovaném
stavu, mohla Zena pod podminkou dochdzeni na pravidelné kontroly, opustit
porodnici jiz nésledujici den po porodu. Dit€ mélo jen €epicku, plinku a ponozky a
bylo umisténo na mat¢in hrudnik kde mélo idedlné zistat az do planovaného
terminu porodu. Zprvu o tomto poc¢inani panovaly pochybnosti ze strany lékaftd,
nicméné po roce 1989 bylo dle studii a srovnavacich Setfeni prokdzéano, ze tento
ptistup ma jak pro matku, tak pro dit€¢ mnoho psychologickych a fyzickych vyhod.
Dle Dr. Susan Ludington, prikopnice klokankovani v USA: ,neni oddéleni matky
od ditéte biologicky normalni“. U déti Ize pti klokankovéani pozorovat stabilnéjsi
srdec¢ni rytmus, pravidelny dech, mensi vykyvy télesné teploty, naopak rychleji
pfibyvaji na vaze, rychleji se jim vyviji mozek, klidnéji spi, jsou déle bdeli. méné

placou a méné trpi infekcemi (Dokoupilovéa 2009, Nedoklubko 2015). Mezi dalsi



techniky podporujici zdravotni stav ditéte patii spolecné rehabilitacni cviceni,
kojeni, velmi dobré a G¢inné jsou baby masaze, plavani v bazénu nebo spole¢né hry
(Dokoupilova 2009).

N¢kolik dni po porodu zacinaji rodice dohanét myslenky na budoucnost.
Boji se, co je ¢eka, jak se budou vyvijet dalsi tydny a jak to bude zvladat jejich
miminko. To je zcela normalni a bézné. Takové mySlenky napadaji diive nebo
pozdé&ji vSechny pary, kterym se narodilo dité pied¢asné (Sobotkova 1996). A€ je
zcela pochopitelné, ze by kazdy rodi¢ informace o tom, jak se jejich dét’atko vyviji
¢i jestli bude mit néjaké zdravotni problémy, chtél védét ihned, je nemozné jim
takovou informaci s jistotou podat. Teprve az s dosazenim korigovaného véku
jednoho roku lze u ditéte stanovit ur¢itou vyvojovou diagnézu (Dokoupilova 2009).

Pocity rodi¢li po pfed¢asném porodu jsou vesmés negativni. Kromé vyse
zminénych se rodice Casto potykaji s velkou unavou, mohou byt podrazdéni, né¢kdy
jim délé problém i vykondvani béznych dennich ¢innosti. Maji pocit, Ze selhali a ze
uz nemohou dal. To vSe je ale zcela ptirozena reakce na stres. Nejspis by diive ¢i
pozd¢ji stejné pfisla. Proto je dillezité najit aktivitu, kterd povede k rozptyleni a
uklidnéni. MiiZe se jednat naptiklad o plavéni, cviceni i prochazky. Dilezité je téz
o svych problémech a pocitech hovofit, nenechavat si je pro sebe, byt otevieny a
v ptipad¢€, ze se, k jiz vzniklym problémim piidruzi jesté dalsi, jako naptiklad
deprese, nespavost, bolesti hlavy, neni od véci vyhledat pomoc odbornika. Mnohdy
se rodi¢e domnivaji, Ze svoje problémy zvladnou fesit sami, ale nékdy je lepsi se
nékomu svéfit nez se uzaviit do sebe a trapit se o samoté (Dokoupilova 2009).
K tomuto ucelu kromé& psychologa slouzi téz zdravotnicky personal, na ktery se
muze rodina s ¢imkoliv obratit. Jedna se o profesionaly, ktefti je vyslechnou, budou

se snazit pochopit jejich situaci a pokud mozno jim pomoci.



Zde jsou pocity rodict bezprostiedné po porodu nebo pii prvni navstéve
svého miminka. Maminka prvorozené¢ho syna Honzika, narozené¢ho ve 27. tydnu
té¢hotenstvi, popisuje své pocity tésné¢ po porodu: , Myslim, Ze jsem v tu dobu
jednala jako v transu, necitila jsem viitbec nic, jen ohromnou ztratu toho ditéte
v sobé. Neverila jsem, ze prezije. Okamczite jsem citila vinu, co jsem to zpusobila,
sobe, manzelovi, nasim rodicum. Kdyz za mnou druhy den vsichni prisli, citila jsem
ulevu, Ze se mnou jeste mluvi. “ (Sobotkova, Dittrichova, 2003, s. 19).

Prvni navstévu malého Honzika popisuje maminka slovy: ,, Kdyz jsme sli
s manzelem poprvé za nasim Honzikem, bylo to strasné smutné. Lezel v obrovském
inkubdtoru a byl velmi malinky, napojeny na vSechny mozné pristroje. Rikala jsem
si, co se to stalo? Nemohli jsme se ho ani dotknout, ale stejné bychom se toho asi
neodvazili. Plakali jsme. To, co jsem citila, bych mohla popisovat dlouho. Bylo to
asi to nejtezsi obdobi. Bylo mi zle, stydéla jsem se v duchu, Ze to dité dost nemiluyji,
myslim jen na sebe a lituji se. Tenkrat jsem si Fikala, zZe chci dité jen zdravé, jinak
radéji Zadné. Hrozné jsem chtéla hned z nemocnice, byt s manzelem, chodit do
prdce, protoze jsem v porodnici myslela stale dokola jen na Honzika, co se to stalo,
co bude dal. " (Sobotkova, Dittrichova, 2003, s. 19-20).

Témér identicky reagovala na prvni ndvStévu maminka malé Jany narozené
ve 26. tydnu téhotenstvi: ,, Kdo nevidél nedonosené dité, nema predstavu, co uvidi.
A to nase Janicka vypadala dobre, méla krasnou barvu, kulatou hlavicku, jen byla
malinkd, drobnd a pripominala stazeného kralicka. K tomu spoustu hadicek a
inkubdtor. Sestricka, ktera se o Janu starala, mi rekla, Ze si ji smim pohladit.
Hladila jsem ji a honilo se mi hlavou: ,, “Tady lezi moje dité a ja k ni nic necitim,
jak je to jenom mozné? ““ (Sobotkova, Dittrichova, 2003, s. 38).

Podobné pocity, jaké prozivd maminka, mize mit i otec ditéte a abychom
zde neuptednostinovali pouze jedno pohlavi, zde jsou slova otce po narozeni
hol€icky Jany ve 26. tydnu t€hotenstvi: ,, Kdyz se Janicka narodila a ja jsem se mohl
na to malé , nic* se spoustou hadicek a s cepickou na hlavé konecné podivat,
vzpomnél jsem si znovu na myslenku, ktera mne napadla uz drive: ,,Jestli to malé
ma umrit, tak at' umre hned. Jestli preZije porod, tak vSechno dobre dopadne a nase

dité bude v poradku a zdrave* (Sobotkova, Dittrichova, 2003, s. 42).
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2.2. ProZivani a dynamika rodiny

Zjisténi toho, Ze je Zena v jiném stavu, je pro vétSinu parti radostnd zprava.
A nejen pro né, ale také pro jejich blizké, ktetfi s nimi mnohé prozivaji. Automaticky
se pocita s tim, ze se dét’atko narodi po deviti mésicich, naprosto zdravé. Nikdo si
nepiipousti, ze by to mélo byt snad néjak jinak.

Kdyz ale k n¢jaké komplikaci dojde, naptiklad k pred¢asnému porodu, v tu
chvili je zivot novopecenych rodi¢li vzhliru nohama. Zméni se o 360° a oni si musi
razem zvykat na néco, o ¢em skoro nic nevi a na co jesté nebyli vliibec ptipraveni.

To, co bylo diilezité pted porodem, nyni absolutné ztraci vahu. Vse kolem
se za¢ina soustfedit na pravé narozené miminko. Bézny reZim rodiny se zméni. V
souvislosti s pfedéasnym porodem se v rodiné mezi partnery mohou objevovat
problémy, které by se za normadlni situace nevyskytovaly. A kromé rodicu se
s predasnym narozenim miminka vyrovnavaji i ptibuzni.

Maminka dvojcat narozenych ve 32. tydnu té¢hotenstvi se zminila o tom, jak
celou situaci prozivali jejich piibuzni a znami: ,,Na vsech bylo videt, Ze s nami
souciti a Ze je jim to, co se nam stalo, lito. Je pravda, Ze takovato situace v rodiné
se dotkne chté-nechté vsech jejich clenii, i téch vzddlenéjsich. Je to jako ucinek
bomby. Hlavni a nejveétsi zasah dostane postizenda rodina, ale stripky se rozleti do
vSech stran a primo i neprimo svymi ndsledky néjak ovlivni ostatni pribuzné a blizké

znamé ““. (Sobotkova, Dittrichova, 2003, s. 72-73).
2.3. Specifické problémy rodin predcasné narozenych deéti

Rodiny, kterym se narodilo dité pfedcasné, prozivaly chvile, jez ¢lovek,

ktery si touto zkuSenosti neprosel, jen téZko pochopi. K této zkuSenosti se vaze 1

fada problém1, se kterymi se rodice a jejich blizci potykali a museli je feSit. Kromé

téch ale byly Sobotkovou, Jungwirthovou a Gabrielovovu (2002) popsany zcela
specifické problémy s touto situaci souvisejici.

— Fyziologicky pribéh téhotenstvi a zmény, které béhem néj probihaji nebyly

pfirozené ukonceny, pfed¢asnym porodem se Zena dostala do situace, na

kterou jesté zdaleka nebyla ptipravena.



— Matka casto citi zodpoveédnost za pied¢asny porod, obava se reakci svého
okoli a ma strach, Ze svou novou roli na zaklad¢ této prvni zkuSenosti
nezvladne.

— Pro matku se mnohdy i na nékolik mésicii stiva nemocni¢ni prostiedi
druhym domovem, proziva chvile samoty, bezmoci a uzkosti.

— Nelze opomenout roli otctl, kterd téZ neni snadna. Od otct je vyZzadovana
podpora a pomoc. Kromé toho péce o dalsi déti a prace. Ve vysledku tedy
se svym nedonoSenym ditétem nemohou travit moc casu.

— PredCasny porod neni pro rodi¢e radostnou udalosti, ani pfilezitosti k

oslavam.
2.4. Podpora rodicii piedcasné narozenych déti

Narozeni ditéte s postizenim ¢i zdvaznym onemocnénim nebo pfedcasné
narozeni ditéte znamena pro rodinu vzdy hluboky otfes. Vedle umrti blizkého
¢lovéka a sdéleni diagnézy vlastniho zavazného onemocnéni patii tato situace mezi
nejzavaznéjsi spoustéce traumatické krize (Jungwirthova, Hradilkova 2002).

U rodict predc¢asné narozenych déti se jako primarni znak takové krize
objevuje silna tizkost, okamzitd snaha nalézt odpovédnou osobu za nastalou situaci,
neteCnost, neschopnost vnimat a pfijimat jakékoli informace od zdravotnického
personalu. To vSe je pro takovou situaci naprosto typické. Rodice z divodu
rychlého odlouceni po porodu nemaji k détem takovy vztah a mnohdy si ani
neuvédomuyji, ze jejich dité prave spattilo svétlo svéta. V prvnich dnech po narozeni
tedy zalezi hodné€ na persondlu, jak rodi¢lim pomohou se s touto udalosti vyrovnat.
Jelikoz ptedcasné narozené déti stravi v porodnici i nékolik mésict, je dilezité, aby
méli rodi¢e ke svému miminku pfistup, aby ho mohli navstévovat v kteroukoli
denni dobu, aby si k nému utvofili co nejpfirozenéjsi vztah a dobfe tak rozvinuli
své intuitivni rodicovské chovani (Chvilovda — Weberova 2013). Jungwirthova,
Hradilkova (2002) povazuji za dileZzité:

— Co nejdtive po porodu seznamit rodice s prostiedim JIP
— Priibézné rodice informovat o zdravotnim stavu jejich ditéte, zménach a
dalSim vyvoji.

— Poskytnout rodi¢iim prostor k vyjadieni svych pocitl



— Povzbuzovat rodice a umoznit jim co nejintenzivnéjsi kontakt s ditétem

— Podporovat kojeni

— Chvalit rodice a ujist'ovat je o jejich rodicovskych kompetencich
Sestticky a 1¢kati na oddéleni, kde se o pfed¢asné narozend miminka staraji, jsou
vetsinou velmi citlivi a empaticti lidé. Dé€laji svou praci oddané a jak nejlépe umi.
Jelikoz jsou na situace spojené s piedéasnym porodem zvykli, jsou pfipraveni
rodic¢im poradit ¢i s ¢imkoliv pomoct. Dilezité je, aby mezi zdravotniky a rodici
byl vybudovan divérny vztah. Rodi¢e by méli ziskat pocit, ze se maji na koho
obratit, ze maji komu sdélit své pocity a trapeni. Méli by své dité navstévovat
v pratelském prostiedi, ve kterém by nabyli dojmu, Ze je o jejich dité dobie
postarano. M¢li by od zdravotnického persondlu citit podporu a povzbuzeni, aby
svou veskerou energii vénovali svému miminku a péci o n¢j (Kantor, Janackova

2015).
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3. Systém podpory predcasné narozenych déti a jejich rodin
3.1. European foundation for the care of Newborn infants (EFCNI)

Evropskd nadace pro péfi o novorozené déti je prvni celoevropskou
organizaci, reprezentujici z4jmy donoSenych 1 predcasné narozenych novorozenct
a jejich rodin. Sdruzuje rodice, odborniky z riznych medicinskych odvétvi a védce
se spole¢nym cilem zlepsit dlouhodobé zdravi téchto déti. Jedine¢nou vizi této
organizace je zajistit pro vSechny novorozené déti co mozna nejlepsi start do zivota.
Organizace se vénuje riznym aktivitim, a to za Ufelem sniZeni frekvence
pfedcasnych porodi, zajiSténi co mozna nejkvalitnéjs$i péce, 1écby a podpory a
zaroven zlepSeni dlouhodobého zdravi pfedCasné narozenych ¢i nemocnych
novorozencu (EFCNI, Who we are 2017).

V ramci svych aktivit se zabyvéa piedevSim problematikou ptedcasného
porodu, jeho stdle ¢astéjSim vyskytem a dopadem na déti, rodiny a spolecnost.
Snahou je v tomto ohledu snizit enormni zdravotni a socialni nerovnosti souvisejici
s predCasnym porodem. V ramci feSeni téchto nepoméri a zvySeni urovné
novorozenecké péce vznikl na zakladé vlastni iniciace celoevropsky projekt -
Evropské standardy péce o zdravi novorozencti. Mimo jiné je zaméfen na zlepSeni
situace matek a novorozencti v Evropé€ a prosazovani ochrany a prav na co nejlepsi
start do zivota (EFCNI, Who we are 2017).

Hlavni cile této organizace jsou zaméfeny na tfi hlavni oblasti. Prvni z nich,
prekoncepcni a matefskd péce se soustfedi pfedev§sim na zdravi matky, jakoZto
neodd¢litelnou soucast zdravi novorozence. Poukazuje na pravo rodi¢li na
komplexni informace o dalezitych faktorech ovlivitujicich zdravi matky i ditéte a o
vysoce kvalitni péci pred pocetim a béhem téhotenstvi. Druhou oblasti je 1écba a
péce. Ustfednim zamérem je zaruka poskytnuti excelentni, vyvojové podptirné
1écby a péce pro predcasné narozené deti. To vychazi z ustanoveni ministrii
zdravotnictvi z 9. zasedani Rady Evropy, na kterém bylo prohldseno, ze je tieba
respektovat prava kazdého ditéte na spravedlivy piistup a kvalitni péci. Posledni
oblasti je oblast nasledné péce a dalsi sledovani novorozenct. Usiluje se hlavné o
zlepSeni dlouhodobého zdravi pfed¢asné narozenych a nemocnych déti. Kromé

toho Ize zahrnout i zajisténi 1€katské, psychologicke, socio-pedagogické a financni



podpory pro déti a jejich rodiny. Zakladnim cilem je sestavit celoevropské
standardy urcujici, jaka péce bude této skupiné pacient poskytovana (EFCNI, Who
we are-our aims 2017).

Historie organizace saha do roku 1997, kdy jedna z budoucich zakladajicich
¢lenek EFCNI Silke Mader pied¢asné porodila dvojcata ve 25. tydnu téhotenstvi.
Jeji zkusenost s nedostatkem poskytnutych informaci, jak o 16¢bé, o péci o déti, tak
1 s nedostatkem socidlni a psychické podpory pfispéla k tomu, ze se piipojila
k rodi¢ovské iniciativé v némeckém Mnichov€. Po néckolika letech se stala
spoluzakladatelkou EFCNI. Spolecné s n€kolika dal§imi lidmi podnikli urcité
kroky vedouci k boji o zachranu Zivotli pfed¢asné narozenych déti na evropské
urovni. Obratili se na jiz existujici evropské narodni organizace s ndvrhem spojeni
sil ve prospéch a zlepSeni situace spojené s pfed¢asnym porodem, podporou rodin
a péc¢i o nezralé déti. Jako pocatek celoevropské spoluprace je povazovan listopad
roku 2008, kdy bylo uskute¢néno setkani 25 zastupct 18 narodd mezi nimiz byla
také predstavitelka zapsaného spolku Nedoklubko z Ceské republiky, za uéelem
diskuze o nezbytnych ¢innostech vedoucich k dosazeni jejich spole¢nych cili.
Setkani rodi¢ovskych organizaci se stalo kazdoro¢ni tradici, pii které se diskutuji a
hodnoti dosazené cile, vyvozuji zavéry odvedené prace a planuji nadchézejici
udalosti. Od svého zaloZeni v roce 2008 se EFCNI stala proslulou organizaci hajici
zajmy predCasné narozenych, nemocnych novorozencii a jejich rodict (EFCNI,
History 2017).

Prace EFCNI je zaloZzena na tfech pilifich. Prvni znich pfedstavuje
vytvofeni mohutné sit¢ spojenim sil diky partnerstvi s rodi€i, lékatskymi
odborniky, zdravotnickymi spolupracovniky, mezinarodnimi neziskovymi a
soukromymi organizacemi €i agenturami Organizace spojenych narodi (OSN),
sjednocenymi snahou o dosazeni spolecné vize. Druhy sloupec usiluje o zvySovani
povédomi o stale rostoucim problému predCasného porodu, jeho dopadech, a to
béZicimi kampanémi, medidlni praci, konstruktivnimi dialogy s politiky a
vedoucimi predstaviteli. Tteti, tedy posledni pilif se zamétuje na shromazd’ovani
informaci vedoucich ke zlepSovani kvality péce. Prikladem muze byt vypracovani
evropskych standardi péfe o zdravi novorozencli nebo propagace vyzkumu

(EFCNI, What we do 2017).



EFCNI pracuje na mnoha projektech, jejichz hlavnim cilem je vzdélavani
Siroké vetejnosti. Pozornost vénuje predevsim zvyseni povédomi o problematice
predCasného porodu. Aktudlni projekty zahrnuji vice oblasti najednou. Jedna se o
rozvoj evropskych standardi péce o zdravi novorozenct, kdy EFCNI sdruzuje
odborniky z riznych oblasti, ktefi spolecné vyvijeji standardy pro péci o predcasné
narozené a nemocné novorozence v Evropé. Dalsi oblasti jsou doporuceni pro
provozovani bank matetského mléka, kdy se opé€t sdruzuji znami odbornici z oblasti
laktace, vyzivy a neonatologie a spole¢né se snazi o vypracovani doporuceni pro co
nejlepsi nastaveni a provozovani bank matefského mléka v Némecku, Rakousku a
Svycarsku (EFCNI, Our Projects 2017). Mezi dali, jiz dlouhodob& fungujici
projekty patii Svétovy den predasné narozenych déti, ktery piipadd na
17. listopadu a slavi se uz od roku 2009. Diky EFCNI a dal§im organizacim je tento
ve smyslu zvySeni povédomi o problematice pied¢asného porodu v celosvétovém
méfitku. Vznik tohoto dne byl iniciovan EFCNI a jejimi partnerskymi organizacemi
v roce 2008. Datum 17. listopadu bylo zvoleno na prvnim setkdni rodicovskych
organizaci v Rimé, Italii (EFCNI, For the best start in life 2016). Za zminku stoji
také projekt Ponozky pro zivot. Jedna se o celosvétovou kampan, ktera spojuje lidi,
ktefi chtéji byt napomocni détem, rodindm piedcasné narozenych déti jako 1 tymu
zdravotnickych pracovnikd o né pecujici. Kazdy jedinec, rodi¢ovské organizace,
neziskové organizace, nemocnice, média a mnoho dal§ich ma moznost se pfipojit a
stat se tak nedilnou soucasti takto prospésného projektu (EFCNI, What is Socks for
Life? 2017).

Dtlezitym aspektem prace této organizace je rovnéZ zhodnoceni situace
pfed¢asné narozenych déti a jejich rodin v Evropé. V evropské srovnavaci zpraveé
"Ptili§ malo, ptili§ pozdé" z roku 2009/ 2010 je poskytnut piehled o dopadech
pfedCasného porodu naptic Evropou. Zprava dava informace o existujicich
rozdilech v péci a také o nedostatku narodnich zdravotnich strategii tykajicich se
zdravi matek a novorozencl. V roce 2011/ 2012 vydala EFCNI knihu s nazvem
,»Péfe pro zittek=Caring for tomorrow* o zdravi a nasledné péci o matku a
novorozence. Publikace nabizi doporuceni, jak zlepSit stavajici plany zdravotni

pée a doufa vinspiraci k vyvoji novych zdravotnich narodnich strategii a



programi zdravotni péce. Kromé toho organizace zvetejnila nékolik brozur, které
maji pomahat a byt praktickymi privodci rodi¢im ptredasné narozenych déti.

(EFCNI, Our Projects 2017).
3.2. Dobrotety

Nasledujici text byl Cerpan z oficidlnich internetovych stranek Dobrotet
z roku 2014, jejiz prispévky jsou prubézné aktualizovany. Dobrotety jsou nestatni
neziskova organizace, ktera se zaméiuje na velké spektrum oblasti, v nichzZ poméha.
Jedna se napiiklad o neonatologicka oddéleni, pecujici o predCasn€¢ narozena
miminka, kde je snahou v prvotnich chvilich maminky uklidnit, nabidnout pomoc
a vyjadfit soucit. Kromé toho se Dobrotety staraji o matky s détmi v azylovych
domech, jimz zajiStuji pfedev§im materidlni pomoc, kterou nejvic potiebuji.
Dobrotety jsou presvédcené o tom, ze kdyz se citi dobfe matka, tak se citi dobie i
dité. Proto je pomoc rodi¢lim tak dulezitd. Mimoto se vénuji také kojeneckym
ustaviim a détskym domovim, kam obvykle dorucuji hracky, hry, knihy atd.
(Dobrotety 2014).

Organizace Dobrotety vznikla v roce 2012. Za zrodem stél spolek slozeny z
matek, jez se rozhodly nabidnout pomoc rodi¢lim predcasné narozenych déti na
podkladé své vlastni zkuSenosti. Pole plisobnosti se ale na zac¢atku roku 2013
rozsifilo 1 na nemocné déti v nemocnicich, déti v détskych domovech a
kojeneckych ustavech a dale také na vSechny rodiny s détmi nachazejici se v t€zké
zivotni situaci. Cilem bylo poskytnout témto rodindm a détem oporu a hmotnou
pomoc dle potieby. Spolek zpocatku potadal charitativni dilny, jejichZ naplni byla
tvorba malych darkd, pfanicek pro rodice pfedcasné narozenych déti, které mély
byt vyrazem podpory a povzbuzeni. Pozd¢ji téhoz roku se ze spolku stal charitativni
projekt s nazvem Dobrotety. Postupné se pomocné aktivity zacaly rozSifovat, a
kromé& malych pozornosti uréenych rodi¢tim zacaly Dobrotety potradat materialni
sbirky pro neonatologickéd oddé€leni nemocnic v Brn¢€, Plzni a Praze. Tento projekt
se stal velmi oblibenym a ziskaval stle vice zajemcti o pomoc. Slo piedevsim o
maminky z celé Ceské republiky, které se dozvidaly o praci Dobrotet a chtély se
pfipojit, chtély pomahat a z toho diivodu nabizely obleceni, hracky a dalsi véci po

svych détech. Rok 2013 se pro tuto organizaci stal prilomovym. JiZ v bfeznu bylo



usporddano prvni predavani ziskanych véci v détskych domovech, kojeneckych
ustavech a dalSich zafizenich. V témz roce doslo k registraci organizace a ziskani
statutu obCanského sdruzeni, ktery se v roce 2014 s pfijetim nového Obcanského
zékoniku zménil na zapsany spolek. Krom¢ toho zacala fungovat tzv. ,,piima
pomoc*, ktera méla slouzit pfedevSim matkdm, které se necekané dostaly do
nouzové financni situace. V takovém piipadé byly Dobrotety schopné okamzité
pomoci organizaci materialni sbirky. Mimoto nabizi spolek pomoc psycholozky, se
kterou tzce spolupracuje a ktera miize maminkdm ulevit, usnadnit jim vyrovnavani
se s nastalou, emo¢né nesnadnou situaci (Dobrotety, O nas 2014).
Dle stanov (2014) jsou cili a hlavnimi ¢innostmi spolku:
— Poskytovani aktivni podpory nedonosenym ¢i nemocnym détem, détem
v détskych domovech a kojeneckych ustavech matkdm s détmi v azylovych
domech a jinych zatizenich.
— Byti oporou rodi¢im pied¢asné narozenych nebo nemocnych déti v t€zké
Zivotni situaci.
— Snaha o zajiSténi hmotné i nehmotné podpory pro konkrétni rodiny
nedonoSenych/ nemocnych déti.
— Finan¢ni a materidlni pomoc pro zatfizeni poskytujici péci vyse zminénym
skupindm osob
Vyjma téchto cCinnosti se spolek podili na organizaci dobroCinnych akci,
spolupracuje s ostatnimi organizacemi a ¢leny pisobicimi na tzemi Ceské
republiky, zajiStuje osvétu v souvislosti s problematikou ptfed€asného porodu a
v neposledni fade se snazi diky vlastnim aktivitdm utvofit ekonomickou zékladnu
potiebnou pro plnéni svych cilti (Dobrotety, Stanovy ob¢anského sdruzeni 2014).
Obecné teCeno je tedy hlavni naplni prace pomoc rodindm a détem
nachazejicich se v nelehké zivotni situaci. V centru jejich pozornosti jsou oddé€leni
neonatologie, jimz patii jejich srdce. Na téchto oddélenich zstavaji nezrali
novorozenci obvykle dlouhou dobu, nékdy az n¢kolik mésict a jsou tak odlouceni
od svych rodici, coz predstavuje pro obé& strany velké utrpeni. Dobrotety usiluji o
co nejveétsi komfort rodict a jejich podporu. Jsou si védomy toho, jak se rodice citi
a co prozivaji. Maji o své dité strach, jsou vycerpani, a proto takovy maly darek ¢i

prani od Dobrotet pro né¢ mize hodn€ znamenat. At’ uz je to na chvili rozptyli ¢i
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potési, maji pocit, ze na né nékdo mysli, maji se na koho obratit. Krom¢ drobnosti
pro rodi¢e vytvaii Dobrotety i néco pro miminka. VéEtSinou se jednd o pleteni
¢epicek ¢i ponozek. Urcitou pozornost vénuji také nemocni¢nimu prostredi, kde
usiluji o to, aby co nejvice zpiijemnily prostory, ve kterych musi miminka travit
prvnich n&kolik tydni az mésicti svého Zivota. Siji piehozy pies inkubatory,
prostéradla, v§e z barevnych, veselych latek. Mimoto shanéji finan¢ni prostiedky
na koupi specialniho vybaveni pro maminky i jejich nedonoSené déti na
neonatologickd oddéleni nemocnic, ve kterych ho stale neni dostatek a je pro péci,
prospivani ditéte a pohodli matek tolik diilezité. Jedna se napftiklad o kfesla na
klokankovani, kterych Dobrotety dosud predaly 6 do 5 nemocnic v Ceské republice.
Dale odsavacky matetského mléka, peliSky do inkubatort, které slouzi k idealnimu
polohovani, prevenci dekubitli, zlepSeni termoregulace a k navozeni takového
prostiedi, aby mélo miminko pocit, ze je stale v matcin¢ téle, a mnoho dals$iho. Do
porodnic se dodavaji odsavacky matetského mléka, sterilizatory, ale také tfeba
novorozenecké obleceni, zavinovacky nebo latkové pleny. Do azylovych domut
putuje jednoznacné nejvetsi mnozstvi materidlni pomoci. VéEtSinou se zde nachazi
samotné matky s détmi, které utekly z domova ve strachu o sebe a své dité.
V mnoha ptipadech se jednd o obéti domaciho nasili. Ocitaji se bez ni¢eho ve
zcela neznamém prostiedi. Pottebuji Uplné vSechno, od oble€eni, obuvi, hracek,
hygienickych potfeb aZz po domaci potieby, trvanlivé potraviny a dalsi. Pro
kojenecké ustavy a détské domovy shani Dobrotety predev§im hracky pro déti,
ptipadné véci, o které tyto instituce samy pozadaji (Dobrotety, Jak pomahdme
2014).

Organizace vznikla jednak z iniciativy rodi¢l se stejnou zkuSenosti-
pfed¢asnym porodem a néaslednou dlouhodobou péci o nezralého novorozence, ale
také na podklad¢ nedostatecného fungovani ostatnich organizaci. V soucasné dobé
ma spolek asi 4000 podporovateli, dobrovolnikii, z ¢ehoz zhruba 50 osob
predstavuji aktivni regionalni koordindtorky, clenky. Podle Stanov (2014) se
¢lenem miiZe stat osoba starsi 18 let, bez zdznamu v trestnim rejstiiku, zptisobila
k pravnim ukoniim a ktera byla obeznamena se zdmeéry spolku a vyjadiila s nimi
souhlas. O tom, kdo bude pfijat mezi ¢leny, rozhoduje piedseda. Nasledné je ¢len

kompetentni k vykonu funkce organizacni nebo hlavni dobrotety.
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Clenské obsazeni se miize velmi Gasto ménit, nebot’ prace v organizaci je
¢isté dobrovolnd, a maminky tedy pomahaji, dokud jim to okolnosti umoziuji. Plati,
ze kdo chce pomahat, musi o tom byt vnitin€ pfesvédcen, musi mit motivaci, pro¢
to chce d¢lat. Spolek ptisobi celorepublikové a spolupracuje se vSemi
perinatologickymi centry v Ceské republice. Kromé& jinych aktivit se Dobrotety
soustiedi na spousténi projektl v jednotlivych krajich na podporu rodin a jejich
piredCasné narozenych déti. VétSina kraji ma svou hlavni dobrotetu, ktera je
zarovenn koordinatorkou potfadanych projekti. SouCasné s ni pusobi fada
dobrovolnikii a dohromady spolu uizce spolupracuji. Tyto hlavni koordinatorky se
kazdoro¢né schazi a mluvi o projektech probihajicich v daném kraji, o tom, kde a
komu pomahaji, zdali uskute¢nily n&jaké predavky a podobné (Kaldbova 2017).
Aktudlné¢ probihd projekt 4D - Dobrotety détem do dlané podporovany
Kralovehradeckym krajem, ktery v ramci Volno¢asového programu pro maminky
usiluje o jejich psychickou podporu béhem pobytu v nemocnici, nabyti teoretickych
znalosti a praktickych dovednosti souvisejicich s pfed¢asnym porodem a naslednou
péci o miminko (Dobrotety, Projekty 2016).

Podpora matek, jez porodily predCasné¢ své dité, je prioritou pomoci
Dobrotet v nemocni¢nim prosttedi, ale 1 mimo néj. Zasadou, kterou se dobrotety pii
setkani s maminkou fidi je, Ze nikdy nesoudi, neradi, snazi se ji vyslechnout a ujistit,
ze to, jak se citi je naprosto v pofddku. Jsou oznacovany jako pozitivni spolek
empatickych maminek, jejichZ touha pomahat druhym casto pfedstavuje naplnéni
jejich vlastnich potteb. Tyto Zeny a Clenky jsou jedine¢nymi osobnostmi spolku,
jelikoz jsou to praveé ony, které se mohou aktivné zapojit do péce o maminku
pred¢asné narozeného ditéte. Jedin€ ony totiz dokaZzi pochopit, jak se maminka citi,
a co vdanou chvili potfebuje. Nabizi svlij vlastni piib¢h, svou zkuSenost s
organizacemi, pokud ovSem v té dob¢ jiz existovaly. Nejsou to psycholozky, nybrz
zeny, které pted néjakou dobou zazily situaci podobnou té, kterou zazivaji maminky
dnes. Mohou s nimi otevien¢ mluvit o tom, co se stalo, zkusit zjistit, co je trapi a
nabidnout moznosti podpory. Ten, kdo nécim podobnym sam neprosel, miize jen
tézko pochopit, v jaké situaci se rodi¢e nachéazeji, jak Spatné€ se citi a na co prave
mysli. Podle slov pfedsedkyné spolku se maminky vzdy rad¢ji a snaze svéti cizimu

¢lovéku nez rodin€. V ptipade, Ze by si tedy chtély s nékym promluvit, maji



moznost tento spolek kontaktovat samy skrze vizitku, kterd je soucasti kazdého
pténicka ¢i darku a domluvit si spole¢nou schlizku. Jind moznost setkani je piimo
v prostorach nemocnice na neonatologickém odd¢€leni, kam jednou za Cas ptichazeji

dobrovolnice si s maminkami povidat (Kalabova 2017).
3.3. Nedoklubko

Nedoklubko ma stejn¢ jako Dobrotety dle Obcanského zékoniku z roku
2014 status nestatni neziskové organizace ¢i zapsan¢ho spolku (znacka z. s.). Je
oznacovano jako rodi¢ovsky spolek, jenz spojuje osoby se spoleCnym zajmem,
kterym je pomoc rodinam ptredcasné narozenych déti nebo déti s nizkou porodni
hmotnosti (Nedoklubko, Stanovy 2014).

Jeho hlavnim poslanim je poskytovani u¢inné pomoci, psychické, socidlni,
emoc¢ni podpory a poradenstvi vS§em rodinam i blizkym ptedcasn¢ narozenych déti.
V ptipadé potifeby je Nedoklubko schopno rodi¢tiim zajistit kontakty na dalsi
organizace vénujici se problémiim, jezZ se mohly u miminka vyskytnout a jejichz
pomoc by pro rodice a dit€¢ mohla byt velmi uzite¢na. Kromé toho spolek organizuje
setkani rodi¢l se stejnou zkusenosti a napomaha tak rodinam, které se v oné tézké
situaci nachdzi nyni, setkat se s t€émi, jeZ vi, jak se citi a mohou jim byt oporou. Téz
na svych internetovych strankach sdili ptib&éhy rodict a jejich nedonosenych déti,
které mohou byt pro nékteré utéchou. Podstatnou soucasti je spoluprace
s odborniky z riznych odvétvi - neonatology, pediatry, détskymi neurology nebo
psychology a také spoluprace s organizacemi existujicimi v zahrani¢i s nimiz
spole¢né usiluje o zviditelnéni, lepsi kvalitu a pé€i o nedonoSené novorozence na
evropské trovni (Nedoklubko, Cile sdruzeni rok neuveden).

Svou pozornost vénuje také publikacni Cinnosti, spocivajici jednak ve
vydavani popularné naucné literatury, ale pfedevSim v pravidelném vydavani
Casopisu pro vSechny blizké pfedcasné narozené¢ho dét’atka, kde 1ze najit odborné
¢lanky tykajici se témat blizkych oboru neonatologie a dale tieba ptib¢hy rodici,
kterym se predCasnym narozenim ditéte obratil svét naruby a jehoZz vydavani se
ustalilo na pololetni frekvenci (Za¢kova 2017). V tomto ohledu je zamérem spolku
poskytnout rodi¢lim a blizkym co moZzna nejkomplexnéjsi informace tykajici se

problematiky ptedcasného porodu a péce o nezralého novorozence. V neposledni
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fadé¢ mysli spolek kromé rodict také na zdravotnické, socidlni pracovniky,
pedagogy ¢i studenty, pro které pofada semindaie, kurzy prednéasky, konference nebo
Skoleni zamétfené na téma piedCasnych porodil, jejichz cilem je prohloubeni
znalosti a praktickych dovednosti. Pro Sirokou vefejnost poradad rtzné akce,
vystavy majici za cil zvySeni povédomi o problémech spojenych s ptfedcasnym
porodem. Mimoto usiluje o ziskdni hmotnych i1 financnich prostfedkt, a to
predevdim formou sponzoringu &i grantdl a dotaci instituci pasobicich v Ceské
republice 1 zahranic¢i (Nedoklubko, Stanovy 2014). Za ucelem ziskani financi mize
spolek usporadat vefejnou sbirku, ktera aktualné jiz funguje a jejiz jedinou
podminkou je, ze musi byt v souladu s pravnim piredpisy. Z ni ziskané finance jsou
pouzivany na tisk knihy a ¢asopisti (Zackova 2017).

Clenem spolku se dle Stanov (2014) mize stat kazda fyzické &i pravnicka
osoba, seznamena a srozuména s cili a dodrzovanim pravidel spolku. K tomu, aby
se doty¢na osoba stala ¢lenem spolku je zapotiebi pouze odeslani pisemné ptihlasky
a uhrazeni poplatku, pokud je vyzadovén. Pfijatému clenovi je zaslan c¢lensky
prikaz jako doklad o €lenstvi, ktery je zatazen do evidence ¢lent spolku, jmenného
seznamu jednotlivych ¢lent s uvedenim osobnich udaji v souladu se Zakonem o
ochrané osobnich dat.

Nedoklubko je jedinou organizaci v Ceské republice, kterd se zabyva
problematikou pied¢asného porodu a je podporovana Ceskou lékatskou spoleénosti
Jana Evangelisty Purkyné (CLS JEP). Zarovei je ¢lenem mezinarodni organizace
EFCNIL, jiz je i jednim, ze zakladajicich ¢lenti (Nedoklubko rok neuveden). V roce
2016 ziskal spolek spolu s dal§imi 3 organizacemi, z Mexika, Slovenska a Litvy od
EFCNI ocenéni, které je vyjadfenim excelentni prace a vybornych dosazenych
vysledkli v souladu s myslenkou EFCNI, kterou je nejlepsi start do Zivota pro
nedonoSené a nemocné déti. Cena je udélovana od roku 2014 s tim, Ze kazdy rok
obdrZi toto ocenéni tfi rodiCovské organizace. Slavnostni pfedavani cen se vétSinou
kona u pfilezitosti setkani rodicovskych organizaci. (The EFCNI Award 2017).

V Historii Nedoklubka hraje vyznamnou roli Ustav pro pé¢i o matku a dité
v Podoli (UPMD). Ve zacalo rokem 1996, kdy PhDr. Daniela Sobotkové v ramci
vyzkumného projektu s ndzvem ,Intervencni program pro nedonoSené: pomoc

rodi¢im vytvofit optimalni podminky pro vyvoj jejich déti, ktery ziskal grant



interni grantové agentury Ministerstva zdravotnictvi CR“ (Nedoklubko, Historie
rok neuveden), zorganizovala v UPMD pro rodige, kteii byli souéasti projektu,
vanocni besidku. Na tu byly velmi pozitivni ohlasy, diky ¢emuz se konala i dalsi
rok. V navaznosti na tuto udalost bylo domluveno, Ze se rodice budou pravidelné
schazet kazdy mésic z divodu nutkavé potieby vzijemné podpory, ale také
poznani. Na zéklad¢ toho vznikl klub pro rodice a blizké nedonoSenych déti, kam
mohl vstoupit kdokoli, komu se v UPMD narodilo nezralé dité. Inicidtorkou vzniku
byla sama PhDr. Sobotkova. Ta klub zpocatku spravovala, ale posléze vedeni
predala rodi¢iim. Po nékolika sezenich byl pro tento klub a pozdé&ji zapsany spolek
pfijat navrh budouciho nazvu, Nedoklubko se kterym pftisla budouci predsedkyné
pani Svatkova. O jeho existenci a aktivitach se postupné dozvidalo stale vice rodici,
a tak se zacalo prosazovat i mimo UPMD. Jako ob¢anské sdruzeni bylo oficialng
prohlaseno a zapsédno na Ministerstvu vnitra v roce 2002. Rok 2014 ptfedstavoval
zménu. Namisto terminu ob¢anského sdruzeni se zacalo pouzivat oznaceni zapsany
spolek ¢i nestadtni neziskovd organizace. Pod vedenim pani Svatkové se
Nedoklubku podaftilo publikovat tfi brozurky — ,,Jednotka intenzivni a resuscitacni
péce, Prinesli jsme si domt pivodné nezralé miminko a Vyziva nedonosenych
deéti. V roce 2006 se spolek rozsifil o dalsi ¢lenku, Lenku Novotnou, ktera se do
aktivit velmi rychle zapojila a jiz vroce 2007 se stala druhou pfedsedkyni.
V soucasné dob¢ nabizi Nedoklubko mnohem vice nez jen informacni broZury,
letaky. Jde naptiklad o poradenskou sluzbu, hmotnou podporu jako drobné darky
nebo zapojeni se do aktudln¢ bézicich projektd. Diive poskytovalo také help linku,
kterd uz dnes nefunguje (Nedoklubko, Historie rok neuveden).

Co se tyce projektii, za zminku bezpochyby stoji projekt Nejste v tom sami,
ktery funguje od ledna 2015. Iniciativou vzniku byli rodice, kteti méli potifebu
zapojit se do ¢innosti spolku a pomahat tak rodicim ptedCasné narozenych déti.
Soucasti projektu se miize stat kazdy, kdo prodélal podobnou zkuSenost, a to tak,
ze do formulare nachazejiciho se na internetovych strankéach spolku vyplni udaje o
svém predCasné narozeném miminku, poskytne piibeh, ptipadné zanecha vzkaz pro
rodice, jez se v tak naro¢né situaci nachazi pravé ted’. Ugelem projektu je ujistit
rodice, Ze pii nich n€kdo stoji a mysli na né, Ze na nastalou situaci zkratka nejsou

sami (Nedoklubko, Projekty rok neuveden). Svétovy den pred¢asné narozenych



déti, dlouhodoby projekt, na kterém se Nedoklubko aktivné podili. Den, ktery se po
celém svéte oslavuje kazdorocné 17. listopadu uz od roku 2009. Nedoklubko
poprvé organizovalo oslavy Svétového dne piedcasné narozenych déti v roce 2010
v Praze v prostorach primatorské rezidence. Od roku 2015 je kazdoro¢né porada
v palaci Zofin. Organizace mimo jiné piedstavuje p¥ipravu celého programu, jehoz
soucasti je i vecerni predavani ceny Purpurového srdce pro vyznamné osobnosti
eské neonatologie (Zatkova 2017). Zatim nejrozsahlej$im a zcela dobrovolnym
projektem Nedoklubka jsou Mamy pro mamy, ktery vznikl v lednu 2010. Hlavni
myslenkou je podpora rodict, predev§im maminek, které chapou predCasny ptichod
détatka jako velky stres a obavy. Formu pomoci piedstavuje vlastnoruéni vyroba
malych darki maminek, co maji podobnou zkuSenost jiz za sebou a jimiZ se nyni
té$1 osamocené maminky v nemocnicich. Ty jsou v dobé, kdy jejich dité nékdy i
dlouhé mésice bojuje o sviij zivot, zoufalé, a pravé v ten ¢as mize i zdanlivé mala
pomoc byti pomoci nevycislitelnou a projev soucitu a empatie mize maminky
potésit. Od samého pocatku byl projekt ptijat velmi viele a v soucasné dobé€ je do
n¢j zapojeno nékolik instituci - nemocnice, $koly, Skolky, matefské centra a dalsi
(Nedoklubko, Projekty rok neuveden, Mamy pro mamy, O projektu rok neuveden).
Od cervence roku 2010 se jeho soucésti stala nova, bezplatna sluzba laického
poradenstvi tzv. mamusky. Jednd se opét o obyCejné Zeny, matky s podobnou
zkuSenosti. Jsou pfipravené odpovidat na dotazy rodicl, poskytovat Utéchu,
dodavat silu a nad¢ji. Aby byly pro rodice piinosem a dokazali je provést tézkym
obdobim, musi se zucastnit seminaii zamétenych na urcitd témata - kojeni
nezralych novorozencti, prvni pomoc u nedonoSenych déti, krizova intervence u
rodici po pred¢asném porodu nebo zaklady komunikace (Mamy pro mamy, Laické
poradenstvi-tzv. ,,mamusky* rok neuveden, Nedoklubko, Projekty rok neuveden).
Projekt Miminka do dlané ptfedstavuje nazev vystavy, sestavajici z 11 paneld, na
kterych jsou zvefejnény piibéhy s fotkami nedonoSenych déti s odstupem casu.
Vystava je putovni, a je mozné ji od roku 2009 zhlédnout na mnoha mistech Ceské

republiky. (Nedoklubko, Projekty rok neuveden).



3.4. BabyKlokanci

BabyKlokanci jsou rodicovska organizace fungujici od roku 2009.
Zakladatelkou je pani Alena Antalova, maminka hol¢icky narozené ve 24. tydnu
téhotenstvi. Organizace se soustiedi na pomoc a podporu rodin ptredcasné
narozenych a nemocnych déti, které po porodu vyzaduji zdravotnickou péci.
Vétsinou se zaméiuji pfimo na neonatologicka odd€leni nemocnic. Jejich hlavnim
mottem je: ,,Nejenom pro preziti, ale 1 pro uzivani zivota“ (BabyKlokanci, O nés
2017).

Kromé podpory rodi¢ii v péci o dité a jejich sdruzovani si jako hlavni cile
organizace vytycila hajeni z4jmu rodici, prohloubeni znalosti predev§im v oblasti
rodicovstvi nebo vefejného zdravi (Zrnka, Stanovy 2012).

Jejich prace spociva v poskytovani jak psychické, tak emocéni podpory.
Spolupracuje s odborniky, ve spolupraci s matefskymi centry potfada akce pro
vetejnost, sbirky a ze ziskanych finan¢nich prosttedkt pak potizuje véci ¢i zatizeni
napomahajici utvafeni vztahu mezi matkou/ otcem a ditétem. Tim se rozumi
napiiklad ptikryvky na klokankovani ¢i odsavacky mateiského mléka. Organizace
se t€z snazi aktivn¢ prezentovat problematiku pfed¢asného porodu tim, zZe pieklada
rizné medicinské vyzkumy, publikuje clanky, pofadd piednasky, poskytuje
informac¢ni materialy (Zrnka, BabyKlokéanci 2017).

BabyKlokanci existuji pfi obanském sdruzeni, nyni jiz spolku Zrnka, jehoz
jsou jednim z mnoha projektd. Jeho koordinatorkou a zaroven ¢lenkou rady je Lucie
Hovorkova, maminka dvoj¢at narozenych ve 34 tydnu téhotenstvi (BabyKlokanci,
O nas 2017). Toto obcanské sdruzeni vzniklo 22. 9. 2008 na podkladé nadSeni a

touhy uzivatell a uzivatelek matetského serveru www.baby-cafe.cz pomahat lidem

ve svém okoli. Od 30. 11. 2015 bylo sdruzeni na zakladé¢ Nového obcanského
zakoniku z roku 2014 transformovano na zapsany spolek. Snahou spolku je ziskat
pomoc pro tu nejzranitelné&jsi skupinu, kterou predstavuji déti, mali¢ké a kiehke,
které¢ bojuji se svym osudem a potiebuji pomoc k tomu, aby sviij boj dokazaly
vyhrat (Zrnka, Kdo jsme 2017). ZaloZeni tohoto nyni jiz spolku je pfipodobiiovano
zasazenému zrnku, které ma svym ristem predstavovat nekone¢nou nadéji a pomoc

pro potiebné. Aby Elovéku toto zrnko ptineslo kyzeny vysledek, je tfeba se o néj


http://www.baby-cafe.cz/

starat. Stejné tak se i tento spolek stard o to, aby bylo ndpomocny tém, ktefi tu péci
pottebuji (Zrnka-zapsany spolek 2017).

Clenem spolku mtZe byt fyzicka osoba, kterd vyjadfila souhlasné
stanovisko se stanovenymi cili a pravidly. Clenstvi vznika na podkladé pisemné
ptihlasky, jez musi byt registrovana radou spolku. Financovéni spolku je zajisténo
z granttll, dobro¢innych darti, ¢lenskych ptispévki ¢i dotaci (Zrnka, Stanovy 2012).

Doposud hlavnimi osobnostmi tohoto spolku jsou: jiz vySe zminéna Lucie
Hovorkova, Michaela Koke$ova - koordinatorka pro porodnici v Ceskych
Budgjovicich a zaroveti matka dcery Zanety narozené ve 28. tydnu téhotenstvi, Eva
Ratajova - koordinatorka, soucasné laktacni poradkyné porodnice u Apolinafe a
maminka dvojcat Alberta a Viléma narozenych ve 24. tydnu tchotenstvi, Jana
Houserovd - koordinitorka porodnice u Apolinafe, studentka psychologie
s psychoterapeutickym vycvikem a maminka ptfed¢asné narozené Barbory a
Josefiny a Marcela Peremskd - koordindtorka pro porodnici v Teplicich

(BabyKlokanci, O nas 2017).

3.5. Zahranicni organizace

3.5.1. Bliss for babies born premature or sick (England, Scotland, Wales,

Northern Ireland)

Organizace Bliss vznikla v roce 1979. Divodem byla nespokojenost rodici,
ktefi zjistili, ze ve Velké Britanii neexistuje nemocnice disponujici potiebnym
vybavenim pro pé€i o nezralé nebo nemocné déti. Nasledkem bylo vytvoreni
dobrocinného spolku, poskytujiciho péci, jakou si tyto déti zaslouzi. Zhruba o 40
let pozdéji se z n¢j stal vedouci spolek ve Velké Britanii zamétujici se na déti
vyzadujici neonatalni péci.

Jeho zékladni vizi je, Ze kazdé pfedcasné narozené nebo nemocné dité ve
Velké Britanii ma dostat Sanci na Zivot a jeho pokud mozZno co nejkvalitnéjsi
pribéh. Bliss prosazuje pravo téchto déti na co nejlepsi péci, sniz souvisii
posilovani rodiny, podpora vyzkumu, jehoz vysledky mohou ptispét ke zkvalitnéni

péce a vliv na politické instituce. Zaklada si na divéfe, rozvoji vzdjemnych vztahl



a ambici ve smyslu dosazeni dokonalosti a neustalého zlepSovani (Bliss, Why we
exist rok neuveden).

Zasazuje se o to, aby kazd¢ dité profitovalo z jeho prace nehled¢ na to, jak
dlouho zije nebo jak dlouhou dobu stravi na neonatologickém odd¢leni. Snazi se
poskytnout rodi¢im co nejvetsi podporu, emocionalni a vécnou, kterd jim doda
odvahy a =zajisti potfebné dovednosti, informace. Zaroven jim umoziuje
spolurozhodovat a podilet se na péci o své dit€. Vzdy pti tom dba na to, aby byly
pii rozhodovani nejlepsi zajmy ditéte na prvnim misté. V radmci podpory rodicu si
organizace stanovuje tfilety pldn s nastavenymi cili. Mezi né patii naptiklad
poskytovani praktickych rad podporujicich spravny vyvoj ditéte po propusténi
z nemocnice, seznameni rodi¢l s mistnimi 1 ndrodnimi organizacemi nabizejicimi
odbornou pomoc v riznych oblastech - pii ztraté blizkého cEloveéka, truchleni,
zajisténi podpory v celé zemi diky bohaté siti dobrovolniki, zvySovat povédomi o
existenci online zpravodajstvi a linky divéry. Bliss ma mnoho dobrovolnikt, kteti
poskytuji pfedevsim telefonickou a e-mailovou podporu slouZzici rodi¢lm v piipade
nutné potieby. Ve vlastnim zajmu mohou rodice sdilet své zkuSenosti s pfedasnym
porodem prostiednictvim zpravodajstvi Bliss nebo ¢ist ptibéhy rodin s podobnym
osudem v Casopise Little Bliss (Bliss, Supporting families rok neuveden).

Bliss velmi uzce spolupracuje s odborniky, kteti se podili na péc¢i o nezralé
novorozence a usiluje o zajiSténi péce na co nejvyssi urovni. V ramci vzdélavani
zdravotnickych pracovnikl pofada skoleni, na kterych si t¢astnici mohou vzajemné
predavat informace, nové poznatky a piispivat tak ke zlepSovani péce (Bliss,
Supporting professionals rok neuveden).

Potadanim kampani, stojicich na podkladé pfib&hii jednotlivych déti usiluje
organizace spolu srodi¢i o zmény tykajici se standardli oSetfovatelské péce o
predCasné narozené, nemocné déti a poukazuje na realné rozdily v poskytovani
sluzeb neonatologické péce napfic Spojenym kralovstvim (UK) (Bliss,
Campaigning for change rok neuveden).

Pozitivni pfinos, co se tyc¢e zlepSeni poskytovani péce a jeji kvality
predstavuje vyzkum, ktery Bliss aktudlné podporuje a je jim 1 finan¢nim

sponzorem. Velmi aktivné spolupracuje s akademickymi a vyzkumnymi
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pracovniky na podpofe zapojeni rodici do vyzkumu a na podpoie vyzkumnych
projektli v oblasti neonatologie obecné (Bliss, Research rok neuveden).
Organizace Bliss ptisobi nejen v Anglii, ale také ve Skotsku, Walesu ¢i
Severnim Irsku. Cile a ¢innosti jsou v téchto 4 zemich Spojeného Kralovstvi témér
totozné. Pomoc predCasné narozenym détem a jejich rodindm spociva
v poskytovani sluzeb, mezi které patii bezplatné poradenstvi, informacni letdky
urcené¢ rodi¢im v nemocnicich, psychickd podpora, fada publikaci vénujici se
predCasnému porodu a péci o nedonoSené miminko nebo vyuziti bezplatné
telefonické linky divéry. Jedna se o sluzbu celoevropskou, dostupnou od pond¢li
do patku, nabizejici emocionalni podporu a potfebné informace. K dispozici je i
cela fada dobrovolniki, ktefi jsou ochotni pomahat vS§em, v nemocnici ¢i doma. Ve
Skotsku zacala organizace fungovat aZz v roce 2009 a od té doby poskytuje
pomocnou ruku vSem rodindm a jejich ptfed¢asné narozenym, nemocnym détem,
kterych se napfi¢ celym Skotskem kazdoroc¢né narodi zhruba 5800. Spolecnost ve
Walesu vede kampané cilené na zlepSovani kvality poskytované péce pro predcasné
narozené, nemocné déti. V roce 2016 byla spusténa kampan s ndzvem ,,Bliss baby
report 2016: time for change®, ktera poukazuje na nedostatek personalu v oblasti
neonatdlni péce, ktery mize vést k ohrozeni bezpecnosti a dlouhodobého zdravi
déti. Tento problém byl jiz nékolikrat projednavan, ale nikdy nebyl vyfeSen. Bliss
ve spojeni s krdlovskou vysokou Skolou pediatrie a zdravi déti (RCPCH) vyzvala
vladu a narodni zdravotni sluzbu k investicim, nebot’ povazovala zlepSeni péce a
jeji kvality za velmi naléhavé a stéZejni. Pozadovala, aby byly poskytované sluzby
v souladu s normami bezpecnosti a kvality. Sestry a 1ékafi ve Walesu odvadéji
obdivuhodnou praci, ale stale jich mnoho chybi, a tak pracuji pod tlakem. Z tohoto
diivodu neni mozné plné€ obsadit vSechna mista na oddéleni. Podle kampané& bojuje
s nedostatkem personalu 8 z 10 nemocnic a asi polovina nema dostatek 1¢kait. To
ma za nasledek, Ze zhruba Cctvrtina urgentnich piekladi probihd kvili
nedostate¢nému personalnimu obsazeni spi§ nez z diivodu lékatskych potieb.
Dochazi tak k vystaveni ditéte zbyte¢nému riziku a rodi¢iim stresu a obavam. Tém
téZz neni poskytovana zZivotné dulezitd podpora, kterd by jim umoznovala aktivni

podileni se na péce o dité. Kampail udava, ze piiblizné polovina nemocnic nema
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pfistup k psychologické podpote (Bliss, Where we work-England, Scotland, Wales,

Northern Ireland rok neuveden).

3.5.2. Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind* e.V. (Deutschland)

Tento némecky spolek se svou rozsahlou siti svépomocnych skupin a
poradenskych center je ustfednim zprostfedkovatelem informaci pro vSechny
ptibuzné, rodice predCasné narozenych déti, ktefi potiebuji pomoc. Spolek sestava
vyhradné z rodict predcasné narozenych déti s riznymi zkuSenostmi, zazitky a
funguje na zcela dobrovolné bazi. Je financovan predevsim z darii, sponzoringu a
samoziejme¢ prostfednictvim ¢lenskych ptispeévkll. Vynosy jsou pouzity na
projekty, udalosti nebo vzdélavaci akce (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind*
e.V., Der Verband 2013).

Cleny ptedstavenstva tvoii Barbara Grieb, zakladajici &lenka spolku a
zaroven jeho predsedkyné, Sabine Leitner, zastupujici predsedkyné, Melanie
Gehrlein, pokladnice, Silke Mittelstdadt, zapisovatelka, Karin Nickel, Bernhard
Miinch, Alexandra Weide, prisedici a rodi¢e predCasné narozenych déti
(Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind“ e.V., Vorstand 2013).

17.11. 2013 na Svétovy den piedCasné narozenych déti pievzal zastitu nad
timto spolkem a stal se tak jeho patronem berlinsky spisovatel a novinat Sebastian
Fitzek. Jemu samotnému se v tomto roce narodil syn 11 tydnt pfed planovanym
terminem. Ze sv¢ vlastni zkuSenosti tedy znd pocity rodi¢i po pred¢asném porodu.
Jeho syn Felix sviij pocate¢ni boj pfezil a po n€kolika tydnech byl propustén
znemocnice doml (Bundesverband "Das frilhgeborene Kind" e.V.,
Schirmherrschaft 2013).

Historie spolku saha az do roku 1992, kdy se v listopadu spojilo dohromady
vice neZ 80 reprezentantl riznych sdruZeni a zaloZili ve Frankfurtu nad Mohanem
spolek predCasné narozenych déti, ktery tam ma své sidlo dodnes. Kazdy rok se
v Némecku narodi kolem 60 000 déti predCasné. Diky moderni mediciné a
technologiim miize dnes mnoho nezralych déti svij tézky start do zivota dobie
zvladnout. I pfesto jsou ale prvni tydny, mésice v nemocnici jak pro dité, tak pro
rodice velmi naro¢né. Pfedstavuji obdobi plné obav, nejistoty a otevienych otazek.

Uzitecné informace, jez spolek nabizi, by mély pomoci vyrovnat se s udalostmi



kolem ptedcasného porodu (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind“ e.V.,
Geschichte 2013).
Dle Stanov (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind*“ e.V., Satzung 2015) je
hlavnim ucelem a spolecenskou prospésnosti spolku:
— Monitorace situace ptfedcasné narozenych, nedonosenych déti ve Spolkové
republice Némecko.
— Vyklad situace spojené s pied¢asnym porodem a naslednou péci o dité

Siroké vefejnosti.

— Podpora a koordinace prace rodi¢ovskych sdruzeni, podpiirnych skupin
zejména prostiednictvim vymény zkusenosti a dal§im vzdélavanim.

— Poskytnuti uZitecnych informaci rodi¢im pted¢asné narozenych,
nemocnych novorozencti a upozornéni na moznost socialni pomoci.

— Snaha o zlepSeni lékatfské i psychosocialni péce o predCasné narozené,
nemocné déti a jejich rodiny.

— Podpora opatfeni v prevenci pred¢asného porodu, lepsi péce o rizikove
téhotné Zeny.

— Vytvoreni fora urceného diskuzi o etickych otdzkach v neonatologii.

— Posila vyzkumu v oblasti psychosocidlni péce o pred¢asné narozené a
nemocné déti.

— Potadani védeckych akei, konferenci a sympozii s cilem zlepSovani akutni

1 nasledné péce o nezralé novorozence.

— Realizace seminaii na podporu rodin pfed¢asné narozenych nebo
nemocnych novorozenci.

Clenem spolku miize byt jakakoliv fyzicka nebo pravnicka osoba, ktera ma
osobni zdjem na spolupodileni se na plnéni cili. O ¢lenstvi je nutné pozadat
pisemné. O jeho schvaleni rozhoduje ptedsednictvo. Clensky poplatek je
stanovovan na shromazdéni delegatii. Kazdy fadny ¢len ustanovuje 3 delegaty, kteti
musi byt nejpozdé;ji tii tydny pred volbami do pfedsednictva pisemné jmenovani.
Toto shromézdéni je svoldvano jednou za rok a pfislusi mu volba pfedsednictva,
rozhodnuti o zménach stanov, vymezeni priorit pro budouci ¢innost sdruzeni, volba
auditorti a dal$i. Spolek je slozen z n¢kolika organti, pfedsednictva, jehoz ¢lenové

jsou vétsinou z fad rodicu, védecké rady a shromézdéni delegatli. Pfedsednictvo je
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tvofeno 6, nejvice vSak 9 ¢leny - predseda, mistoptedseda, zapisovatel, pokladnik,
2 az 5 ptisedicich. Spolek je samostatné ¢inny. Finanéni prosttedky lze pouzit pouze
pro G&ely dané stanovami. Clenové z jeho &innosti nemaji zadny finanéni prospéch
(Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind* e.V., Satzung 2015).

Spolek vydava velké mnozstvi publikaci. Vlastni Casopis, brozury pro
rodi¢e nebo informacni listiny. Brozur existuje cela tada, naptiklad ,,Zu frith
geboren®, jez podava informace dulezité pro lepsi orientaci rodic¢ti bezprostiedné
po predCasném porodu. Dalsi s nazvem ,,Zu frith geboren-Pl6tzlich Eltern vypravi
ptibéhy 8 rodicovskych part o jejich zkusenosti s pfedéasnym porodem a kterd ma
za cil povzbudit a ujistit rodice, ze v tom nejsou sami. Pfibe¢hy jsou doplnény
komentati odbornikii doprovazejicich rodi¢e na jejich narocné cesté. ,,Zu frith
geboren-Ein besonderer Start* se snaZi rodicim poskytnout odpovédi na otazky
souvisejici s pobytem v nemocnici, které v jejich mysli nejcastéji vyvstavaji a ,,Zu
frith geboren-Wilkommen dahein®, informuje o vécech, které je tfeba mit
pfipravené, pted ptfichodem nedonoSeného miminka. Kromé toho tam je mozné
nalézt naptiklad cenné informace ohledn€ o¢kovani. Dalsi brozury se tykaji vyzivy
predCasn€ narozenych déti, struktury potravin, postupi pii nachlazeni. Mezi
posledni patii velmi uzite¢na brozura s nazvem ,,Gut zu wissen: Schwanger? Aber
sicher!“, kterd poskytuje téhotnym Zenam piehled o tom, co by mély o t€hotenstvi
veédét, cemu by se mély vyhybat, na co davat pozor (Bundesverband ,,Das
frithgeborene Kind* e.V., Broschiiren fiir Eltern und Betroffene 2013). Informacni
listiny byly vydany doposud 4. Témata, jichz se tykaji, jsou bronchopulmonalni
dysplazie (BPD), casna podpora rodi¢li po ptredcasném porodu, ockovani a
nekrotizujici enterokolitida (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind*“ e.V., Info-
Briefe 2013). Casopis ,,Frithgeborene“ je dostupny bud’ ve formé jednotlivych
vytiskli nebo jako piedplatné. Kazdé ¢islo se zabyva ur¢itym problémem, klicovymi
otazkami kolem predcasného porodu. Mezi nejaktudlné;jsi patii vyvojové prognozy,
prvni zoubky nebo tieba stravovaci navyky. Star$i Cisla je mozné stdhnout na
strankach spolku zdarma (Bundesverband ,Das friihgeborene Kind“ e.V.,
Verbandsmagazin 2013).

Prostfednictvim projektti nabizi spolek kompletni podporu rodic¢tim a jejich

nedonosenym détem. Mezi jeden z prvnich projekti patii ,,Buch - Projekt



Frithgeborene und Schule®, ktery se zaméfuje na predCasné narozené, nemocné
novorozence a jejich vztah ke skole v Poryni - Falc, Badensku - Wiirttembersku.
Jde o velmi obsahlou knihu, jez byla pfedstavena po ro¢ni usilovné praci 5.listopadu
2011. Mifi na rodice, ucitele, specialni pedagogy, podpiirné skupiny a poradenska
centra, zkratka vSechny zainteresované profesni skupiny, jez dité¢ provazi na jeho
Skolni cesté¢ (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind“ e.V., Buch - Projekt-
Frithgeborene und Schule 2013). Dalsi z projekta tykajici se rodicovského
poradenstvi v neonatologii spolupracuje se skupinou zkuSenych rodicovskych
poradct, jejichz cilem je vytvofit priivodce, ktery ma usnadnit podavani kvalitniho
psychosocialniho poradenstvi rodicim na neonatologickych jednotkéch intenzivni
péce (Bundesverband ,,Das friilhgeborene Kind* e.V., Leitfaden fiir Eternberatung
in der Neonatologie 2013). Velmi zajimavy je projekt ,,UberLeben - von zu friih
geborenen Kindern®. Jedna se o putovni vystavu pifedcasné narozenych déti z doby,
kdy byly hospitalizované na neonatdlni jednotce intenzivni péce. VSechny se
narodily pfed 28. tydnem téhotenstvi. Autorem je fotograf Walter Schels
z Hamburku, ktery s touto citlivou a problematickou fazi Zivota dokaze zachazet
velmi vnimavé. Hranice mezi zivotem a smrti mu neni cizi, nebot’ jiz né€kolikrat
fotografoval osoby nevylécitelné nemocné v poslednich dnech zZivota. Aktualné
jsou vysledkem ptisobivé portréty malych bojovniki, jez nezanechaji chladnym
jediného navstévnika. Vystava ma za cil rlst se svymi malymi protagonisty pro
ilustraci, Ze problém piedcasného porodu pro rodice nekon¢i jen u velmi malych
nedonosenych déti (Bundesverband ,,Das friihgeborene Kind*“ e.V., UberLeben —

von zu frith geborenen Kindern 2013).

3.5.3. Graham’s foundation-Fighting for Premature Babies (United

states of America)

Grahamova nadace byla zaloZzena v roce 2009 jako neziskova organizace
Jeniffer a Nickem Hall na pamatku jejich syna Grahama (Graham’s foundation,
About us rok neuveden). Jeho pfib¢h je dojemny. VSe zacalo rokem 1996, kdy
Jeniffer s Nickem uzavfeli manzelstvi. MySlenkou na zalozeni rodiny se nijak
soustiedéné nezabyvali, domnivali se, ze az budou pfipraveni, tak k poceti dojde

snadno. BohuZel pro né ta cesta tak jednoduchd nebyla. Par se dozvéd€l o své



neplodnosti, a tak zah4jil pokusy o umélé oplodnéni. Po 6 letech nad¢ji a frustrace
byly procedury umoziujici oplodnéni stile netspésné. Jejich odhodlani je ale
piivedlo k empatickému Iékaii Dr. Arthurovi Wisotovi. Prvni pokus umélého
oplodnéni-in vitro fertilizace (IVF) byl hned Gspésny. Druhy ultrazvuk potvrdil
domnénku lékare, ze ¢eka dvojcata. Téhotenstvi probihalo klidn€, bezproblémove
az do 22. tydne. Tehdy byla Jennifer zjiSténa preeklampsie. Dostala natizeny klid
na ltizku, ale 1 pies dodrzovani veskerych doporuceni jeji krevni tlak stale stoupal
a na jasné doporuceni neonatologa byl indikovan cisatsky fez.

Reece a Graham se narodili na Den dikuvzdani, 23. listopadu 2006 ve 25+3
tydnu gestace. Po propusténi Jennifer z nemocnice stravil Jack dny a noci tim, ze ji
vozil do nemocnice a zpét. Syn Graham byl velky bojovnik, ale jejich intuice jim
fikala, Ze jeho Cas zde bude kratky. Stravil s nimi 45 dni, za které jsou nesmirné
vdécni. Uvedli, ze mél jejich syn jen jeden skute¢né dobry den, a to byl pravé ten,
kdy ho jeho matka mohla poprvé pochovat. V té dobé byl stale na plicni ventilaci.
Rodi¢e pamatuji, jak jim ten den sestficka asi tfikrat zopakovala, Ze "Graham
rozhodné vi, ze ho dnes jeho maminka drzela v naruci. Urcité vi". Ukdzalo se, Ze to
bylo jen par dni piedtim, nez se s Grahamem museli rozloucit.

Rozhodli se Grahamiiv Zivot oslavit spolu s rodinou a ptateli, kteti se k nim
piipojili. Pozvani byli také zaméstnanci neonatalni jednotky intenzivni péce
(NICU), ktefi se o Grahama starali. Na jeho pamatku vypustili 45 modrych a bilych
balonkl. Kazdoro¢né si pfipominaji jeho zivot 7. ledna. (Graham’s foundation,
Graham’s story rok neuveden).

Grahamova nadace stejné tak jako vySe zminéné organizace nabizi pomoc
pfed¢asné narozenym détem a jejich rodindm. Zamétuje se na poskytovani opory,
povzbuzeni, prosazovani a podpory inovaci, vyzkumu cileného na zlepSeni
vysledkii pro nedonoSené déti a jejich rodiny. K naplnéni téchto idealt se
organizace spoléha na velkorysost dobrovolniki, soukromych darct a firemnich
sponzorl. Nadace reprezentuje hlasy rodict a potifeby nedonosenych déti. Jejim
cilem je formovat a podporovat pokrok prostfednictvim strategickych partnerstvi
zamétenych nejen na vysledky pro nedonosSené déti, ale také na péci a rodinnou

soudrznost na NICU. Jejich dals$i prioritou je, aby se rozrustala a stala se tak jesté



ucinngjSim nositelem pozitivnich zmén (Graham’s foundation, Research &
Advocacy rok neuveden).

Podpora a pomoc je dnes zaméfena specidlné na jedinecné potieby
nedonosSenych déti a jejich rodict (Graham’s foundation, Purpose and Outcome
Statement rok neuveden). Jedna se o tzv. balicky péce o nedonosené novorozence,
které jsou navrzeny tak, aby vyhovovaly potfebam rodict téchto déti v riiznych
stadiich nedonosenosti, od prvnich dnti na NICU az po propusténi doma. Mysli se
téz narodice, jez se se svym milovanym miminkem museli rozloucit. Nadace nabizi
tfi varianty balickil péce. Jeden pro rodice majici dité na NICU, jeden pro rodiny
opoust¢jici nemocnici a jeden pro matky a otce, kteti utrpéli ztratu. Pravé v tomto
balicku, tzv. ,,Remembrance Care Package* naleznou rodice uzite¢né informace o
procesu hojeni nebo tfeba pamatku na své miminko. Bali¢ek ur€eny rodictm,
jejichz dité je hospitalizovano na NICU, ,,NICU Care Package* poméha na dlouhé,
narocné cesté. A posledni balic¢ek ,, Transition Home Care Package byl vytvoien
tak, aby poskytoval potfebné informace, zdroje a pomohl zmirnit intenzivni pocit,
ktery muze doprovazet tento nelehky ¢as. Sponzory jsou $tédfi darci, diky nimz
bylo mozné dorucit jiz 35 000 takovychto balicki rodinam, které to potiebuji.
Néklady na doruceni mohou piesahovat stovky tisic dolard, proto je pomoc
obycejnych lidi velmi dtlezita. (Graham’s foundation, Request a Care Package rok
neuveden). Kromé balickli péce existuje na podporu rodi¢li program nazyvany
»Preemie Parent Mentors*, ktery se zamétuje na rodice ditéte hospitalizovaného na
NICU. Jedna se o tym slozeny ze zkuSenych a vyskolenych rodict a prarodict, ktefi
se dobrovoln¢ rozhodli pomahat. Maji za sebou vlastni zkuSenost a dokazi se tedy
identifikovat s emocionalnimi a fyzickymi problémy, s nimiZ se mnozi rodice, jez
maji aktualn€ dit¢ na NICU, setkdvaji. Kazd4d cesta na oddéleni neonatalni
intenzivni péce je jedinecna, ale je potteba, aby rodice védeli, Zze na ni nejsou sami.
Tito mentofi jsou k dispozici nepfetrzité, a to bud’ prostfednictvim e-mailu, telefonu
¢1 SMS zprav (Graham’s foundation, Preemie Parent Mentors rok neuveden). Diky
partnerstvi s ,,Parent to Parent®, coz jsou rodicovské programy nabizejici podporu
rodindm s détmi, jez vyzaduji specializovanou zdravotni péci, jsou zdravotné ¢i
mentalné postizeni, ma tento program prostifedky a schopnost poskytovat podporu

a povzbuzeni (Parent to Parent USA 2017). Dale mohou byt rodi¢e podporovani
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skrze ,,MyPreemie* All - in - One aplikaci, ktera byla vytvofena odborniky, rodici
a urcend k informovani, na podporu rodi¢ovského blahobytu a komfortu. Aplikace
nabizi vysvétleni riznych Iékaiskych procedur nebo vybaveni na NICU. Soucasti
aplikace je denik, kam si rodice mohou zaznamenavat svoje pocity, ukladat
vyznamné udalosti nebo fotografie miminka. Dale pak elektronicky diaf, kam si
rodi¢e zapisuji ukoly, které maji splnit a dotazy, na které se chtéji zeptat. Posledni
soucasti jsou vyvojové diagramy, jez kazdy den zaznamenavaji vahu, délku a také
velikost hlavy, a tak mohou rodice sledovat, jak jejich détdtko posupné roste a
ptibird (Graham’s foundation, The MyPreemie App for Preemie Parents rok
neuveden). Co nelze opomenout je Svétovy den rodica pred¢asné narozenych déti,
ktery se slavi prvni nedéli v kvétnu. Cti se jejich sila, odolnost a slouzi k tomu, aby
si lidé uvédomili, jakd odvaha a odhodlani jsou zapotiebi ke zvladnuti tak naro¢né
situace, jakou predcasny porod a péce o nezralého novorozence bezpochyby je
(Graham’s foundation, Parents of Preemies Day rok neuveden). Jako podpora
muzou slouzit téZ online komunity, naptiklad Facebook, kde si mohou rodice
vytvaret nova spojeni a komunikovat mezi sebou navzajem. UmoZziuji rychle
shromazd’ovat udaje od rodi¢i o vlastnich zkusenostech na oddéleni NICU a mimo
n¢j (Graham’s foundation, Purpose and Outcome Statement rok neuveden). Kromé
tohoto existuji 1 jiné moznosti zlepSeni vysledkli pro nedonosené déti a jejich
rodiny, a to skrze vyzkum a sebeprosazovani. V roce 2014 se Grahamova nadace
ucastnila vyro¢ni rodicovské konference Evropské nadace pro péci o novorozence
(EFCNI) v Mnichové, zakladatel Grahamovy nadace a zaroven jeji prezident Nick
Hall byl pozvan, aby vystoupil na Ohio Perinatal Quality Collaborative learning
session a konferenci neonatologie (NEO) 2015 a urc¢itym zplsobem pfispivaji ke
zlepSovani téZ zamé&stnanci Grahamovy nadace, ktefi se podili na vyvoji standardii
péce o rodie predCasné narozenych déti (Graham’s foundation, Research &
Advocacy rok neuveden).

Grahamova nadace si uvédomuje, Ze na stanovené cile sama nestaci a
pottebuje tedy fadu partnerti, ktefi s ni budou efektivné spolupracovat. Jednim
znich je EFCNI, RESOLVE neboli Narodni Asociace neplodnosti, neziskova
charitativni organizace, ktera se snaZi zlep§it zivot infertilnim muZim a Zenam, déle

napiiklad The Preeclampsia Foundation, tedy nadace Preeklampsie, kterd



predstavuje komunitu pacientl a odbornikti zarucujicich co mozna nejlepsi prubéh
téhotenstvi. DalSim partnerem je spolecnost NEC (NEC Society), neziskova
organizace slozena z rozmanité skupiny zdravotnikii, vyzkumnika a rodin z celé
zem¢, ktefi se snazi chranit pied¢asn¢ narozené déti pred nekrotizujici
enterokolitidou (NEC), coz je ni¢ivé stfevni onemocnéni, které kazdy rok postihuje
tisice pfedcasn¢ narozenych déti ve Spojenych statech. Poslednim partnerem je
Spole¢nost New England Pediatric Device Consortium (NEPDC), neziskova
nadace podporujici komercializaci bezpe¢nych a ucinnych technologii pro détskou
klinickou péci (Graham’s foundation, Our Partners rok neuveden).

Co se tyce vedeni a zaméstnancl, mezi nejdulezitéjsi osobnosti nadace se
fadi Nick Hall, prezident, spoluzakladatel a zaroven fidici partner spolecnosti
Preemie Ventures, dale jeho Zena a spoluzakladatelka Jennifer Hall, fidici provoz
celé nadace. DalSim ¢lenem tymu je Amanda Brzuchalski, koordinatorka balic¢kt
péce, kterd fakt ze je soucasti organizace povazuje za pozehnani, Christa Terry
majici na starost marketing a komunikaci, Heather McKinnis, feditelka programu
Preemie Parent Mentors, Jen Larson pecuje o operacni rozvoj a podporu. Dale pak
Laura Martin, db4 o komunikaci s rodi¢i, Linda Stefani, provozni koordinatorka a
Nicole Bugna-Doyle, koordinatorka MyPreemie a aktivni pomoci na NICU

(Graham’s foundation, Our Team rok neuveden).
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Diskuze

Podpora rodic¢u predcasné narozenych déti je velmi dilezita. At miize byt
pro mnohé zbytecn4, jeji dopad na prozivani rodict a vyvoj ditéte je ziejmy.
Maminky nezralych déti se vétSinou potykaji s tim, ze ke svému ditéti nic neciti,
nejsou schopné si k nému vytvofit citovy vztah. V dnesni dob¢ se podporou rodict
zabyvaji neziskové organizace, jez se na tuto formu pomoci specializuji a pro néz
predstavuje hlavni pracovni napln. Jelikoz ale rodice travi hodné ¢asu v nemocnici,
podpora je vyzadovéana téz od zdravotnického personalu, predevsim pak od
vSeobecnych sester. V soufasné¢ dobé péfe o rodinu Uzce souvisi s péci o
neonos$ené¢ho novorozence. Dokonce by méla byt jakousi osobni prioritou kazdé
neonatalni sestry. Doposud je cilem vSech pracujicich na jednotkach
neonatologické intenzivni péce v prvni fad¢ zachrana co nejvétsiho poctu détskych
zivotil a pokud mozno jejich co nejkvalitng;si pribeh. Méla by se jim stat i jiz vyse
zminéna péce o rodinu a zalezitosti se ji tykajici, které jsou ale zatim stavény na
nizsi Groven. Soustiedila by se hlavné na utvafeni vztahu mezi rodici a ditétem,
rodi¢i a personalem. Krom¢ toho by se zabyvala ucasti rodi¢ti na péci o dite.
Namisto pasivnich pfijemct by se stali aktivnimi ucastniky procesu pecovani.
V dnes$ni dobé maji rodi¢e moznost byt se svym ditétem 24 hodin denné a jsou
povazovani za rovnocenn¢ partnery zdravotnickym profesionalim. Jejich role je
oproti ¢astim minulym vyraznég posilena, co 1 jim samotnym velmi pomaha, nebot’
maji pocit uzite¢nosti. Doneddvna byla prace na neonatologické JIP povaZovéana za
vysoce specializovanou péci, kterd se soustfedila pouze na uspokojovani
zakladnich, biologickych potieb ditéte. Aktualné je vEétSi mira péce soustfedénd na
rodinu, jeji psychiku a prozivani. I ptesto ale neni situace idealni. Stale jesté neni
zajiSténa dostate€na opora a vychova sester, které by mély vytvéiet idedlni
podminky pro poskytovani U¢inné psychosocialni podpory rodi¢im piedcasné
narozenych déti. Na neonatologickych JIP tedy stale pievladaji terapeutické a
oSetfovatelské cCinnosti nad uspokojovanim psychickych potieb rodich
(Fendrychové, Borek 2012).

Proto je skvélé, ze existuji rodicovské organizace, které se mimo jiné na

pomoc rodi¢tim a jejich psychickou podporu zaméiuji. Pii porovndvani organizaci
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pisobicich v CR a zahrani¢i jsem nedogla k vyrazngj§im odlisnostem. Viechny se
zamétuji vyhradné na neonatologicka oddéleni, tedy na piedCasné narozené ¢i
nemocné novorozence. Vyjimkou jsou Dobrotety, které své pole pilisobnosti
rozsifily jesté na azylové domy, kojenecké ustavy a détské domovy. Cilem vSech
pojednanych organizaci je psychickd a emocni podpora rodin piedCasné
narozenych, nemocnych déti, zisk financnich prostiedkti pro potieby rodin,
neonatologickych JIP, publika¢ni cinnost, realizace projektl, organizace
dobro¢innych akci, prednasek, osvéta vefejnosti v problematice piredcasného
porodu a spolupréace s odborniky z riznych oblasti, s organizacemi navzajem. Jako
podpora muzou slozit téz online komunity, v tomto ptipadé tieba facebookové
skupiny, kde se mohou rodic¢e navzajem kontaktovat a byt oporou. Kazda jednotliva
organizace nabizi urcité sluzby navic. Napiiklad Nedoklubko kromé vyse
zminénych cilii nabizi laické poradenstvi, Dobrotety zase sluzbu ,,pfimé pomoci®,
ktera poskytuje okamzitou pomoc matkam, jez se ocitly v nouzové finan¢ni situaci,
a to organizaci materidlni sbirky. BabyKlokénci, jez dnes uz pftili$ aktivni nejsou,
se hodn¢ zaméfovali na psychosocialni pripravu a supervizi zdravotnickych
pracovnikll. Zahrani¢ni organizace oproti ¢eskym vice podporuji vyzkum a snazi
se o zlepSeni péce o nedonoSené, nemocné déti na politické urovni prostiednictvim
potadani kampani. Kromé toho je v zahranic¢i, konkrétné ve Spojenych statech
americkych (USA) vyvinuto vice moznosti podpory, jako naptiklad balicky péce o
nedonoSené, ,,My Preemie“ aplikace ¢i program ,Preemie Parent Mentors®.
Organizace v Ceské republice se soustiedi spise na poskytnuti podpory ve formé
malého darecku, jako vyrazu povzbuzeni, empatie ¢i koupi specialniho vybaveni na
oddéleni. V zahranic¢i jsou ambice organizaci trochu vyssi. Jejich snahou totiZ je se
ve spolupraci s dalSimi organizacemi zasazovat o leps$i a kvalitn€j8i péci o

nedonoSené déti a jejich rodiny.



Zavér

Bakalarska prace zaméfujici se na organizace pomahajici rodindm
pred¢asné narozenych déti v CR a zahraniéi byla systematiky roz¢lenéna do 3
kapitol. Prvni cast byla vénovana nedonoSenému novorozenci a jeho
charakteristikdm. V druhé kapitole byla pojednana problematika pifedcasného
porodu, jeho definice a pfiCiny. Jeji soucasti byla také klasifikace nezralého
novorozence a problémy s timto stavem souvisejici. A jelikoz pired¢asny porod neni
pouze zélezitosti fyzickou, ale také psychickou, k dokresleni celé¢ problematiky
bylo nutné zaradit kapitolu zabyvajici se psychickym stavem rodi¢t po pred¢asném
porodu. Vni byly popsany nejcastéj$i pocity a potize, s nimiZ se rodice
ztotozniovali. Skute€nost, Ze se informace o tom, jak se rodice citi dostanou 1 Sirsi
vefejnosti, miize vyznamnym zpusobem pfispét k lepSimu vnimani a porozuméni
daného problému. Zavérecna a pro praci stézejni kapitola se zaobirala systémem
podpory piedéasné narozenych déti a jejich rodin v Ceské republice a zahraniéi.
Snahou bylo poskytnout souhrnny piehled organizaci piisobicich v CR a na zakladé
doporuceni a urcitych jazykovych bariér téz 3 zahrani¢nich organizaci, konkrétné z
Velké Britanie, Némecka a Spojenych statii americkych.

Primérnim cilem prace byl popis jednotlivych organizaci, zaméteni, aktivit,
které se zabyvaji péci o nedonoSené dit¢, jeho rodinu a nésledné jejich vzajemné
porovnani. Druhotnym zamérem bylo zvySeni povédomi o problematice
pred¢asného porodu, systému podpory rodin piredCasné narozenych déti a
poukazani na nutnost komplexniho ptistupu k rodiné.

Ptedcasnym porodem dochdzi mezi matkou a ditétem k pferuseni urcitého
spojeni, které mezi sebou doposud méli. Tato udalost je dostavd do zcela nové
situace, ve které se naskytd kazdy sdm. Odlouceni, ke kterému dochazi je pro ob&
strany velmi naro¢né a ¢im déle trva, tim hife je snaSeno. Nastdva obdobi
zoufalstvi, Gzkosti, beznad¢je, strachu, béhem které¢ho jsou rodice vystavovani
abnormalni mife stresu a obavam. VétSina maminek je presvédcend o vlastni viné
a citi jistou zodpovednost za aktudlni stav svého ditéte. Kromé toho se také obavaji
reakci okoli. Proto je tfeba témto maminkéach nabidnout pomoc a podporu, kterou

tolik potiebuji. Kromé& partnera, blizké rodiny a ptatel ji mize poskytovat
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zdravotnicky personal nebo rodi¢ovské spolky, jez podobnou zkuSenost jiz maji za
sebou.

Je dobré si uvédomit, Ze se neonatalni jednotka intenzivni péce na rizné
dlouhou dobu stava pro rodi¢e jejich druhym domovem. Od zdravotnického
personalu se oc¢ekava vstticné chovani a mily, laskavy ptistup. To vétSinou vede
k vytvoreni divérného vztahu a pozitivnimu nahledu na situaci, kterou jsou poté
rodice schopni 1épe ptijmout. Naopak nespravny postoj zdravotnickych pracovnikti
vede ke zhorseni psychického stavu rodici.

Psani této prace mé samotnou velmi obohatilo. Uvédomila jsem si, ze
problematika pfed¢asného porodu je velmi aktualni. At si to zaddnd Zzena
neptipousti, syndrom predcasného porodu mize zastihnout kazdou. Celkové se o
této problematice a moznostech podpory pfilis nevi, a proto je nutné o ni mluvit a
seznamovat s ni vefejnost. Pevné véfim, Zze se mi podafilo poskytnout uceleny
prehled o organizacich, které se vyznamné podileji na zmiriiovani utrpeni rodict
pfedcasné narozenych déti a tim podnitit zvédavost o tento problém. V dne$ni dobé
se rodi¢im vénuje daleko vice pozornosti nez v minulosti. Na jednotkach
neonatalni intenzivni péce uz je k dispozici relativné velké mnozstvi informacnich
letakd, brozur s odkazy na rodicovské organizace, které maji slouzit jako zdroj

dilezitych tdaji.
Summary

The bachelor thesis deals with organizations helping families with
premature babies. For parents means premature labour an extremely stressful
emotional situation that comes completely unexpectedly.

The aim of the work was to map the existence of organizations in the Czech
Republic and abroad, specifically in Great Britain, USA and Germany, to describe
in detail their goals and to compare them with each other. Among other things, raise
awareness about premature delivery.

The work was divided into 3 chapters. The first one was devoted to the
problem of premature birth, premature newborn and its characteristics, the second
focused on the psychological state of the parents after the premature delivery,
specific problems and family life, and, finally, the third chapter focused on the

system of support for preterm or sick infants.
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Pouzité zkratky

JIP
PROM
IUGR
MIAC

GBS
WHO
RDS
CPAP

HFNC
PDA
EFCNI

OSN
CLS JEP
UPMD
UK

RCPCH

BPD

IVF

NICU
NEO
RESOLVE
USA
NEPDC
NEC

Jednotka intenzivni péce

Premature rupture of membranes, ptedcasny odtok plodové vody
Intrauterine growth restriction, nitrodélozni ristova retardace
Microbial invasion of the amniotic cavity, mikrobialni invaze
amnialni dutiny

Streptokok skupiny B

World Health Organization, Svétova zdravotnické organizace
Respiratory distress Syndrome, syndrom dechové tisné
Continuous positive airway pressure, kontinudlni pozitivni tlak
v dychacich cestach

High flow nasal Cannula, nosni kanyla s vysokym pratokem
Perzistujici ductus arteriosus

European Foundation for the Care of New-born Infants, Evropska
nadace pro péci o novorozence

Organizace spojenych narodi

Ceska lékatska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné

Ustav pro pééi o matku a dité v Podoli

United Kingdom, Spojené kralovstvi Velké Britanie a Severniho
Irska

Royal College of Paediatrics and Child Health, kralovska vysoka
Skola pediatrie a zdravi déti

Bronchopulmonalni dysplazie

In vitro fertilizace

Neonatal intensive care unit, neonatalni jednotka intenzivni péce
The conference for Neonatology, konference neonatologie

The National infertility Association, narodni asociace neplodnosti
United States of America, Spojené staty americké

New England Paediatric Device Consortium

Necrotizing enterokolitis, nekrotizujici enterkolitida



Prameny a pouzita literatura

AL-ALAIY AN, Saleh, 2008. Call to establish a national lower limit of viability.
Annals of Saudi Medicine. [online]. 28 (1), 1-3. [cit. 21.5.2017]. ISSN 0256-4947.
Dostupné z: http://www.annsaudimed.net/index.php/vol28/vol28iss1/4141.html.

BABYKLOKANCI. O nas. In: Bybklokanci.blogspot.cz. [online]. [cit.
22.4.2017]. Dostupné z: http://babyklokanci.blogspot.cz/2013/11/0-nas.html.

BALLANTYNE, John William, 1902. The problem of the premature infant. The
British Medical Journal. [online]. 1 (2159), 1196-1200. [cit.21.5.2017]. ISSN
1756-1833. Dostupné z: https://doi.org/10.1136/bmj.1.2159.1196.

Bliss, 2017. Why We Exist. In: Bliss: for babies born premature or sick [online].

[cit. 23.5.2017]. Dostupné z: https://www.bliss.org.uk/why-we-exist.

Bliss, 2017. Supporting Families. In: Bliss: for babies born premature or sick

[online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z: https://www.bliss.org.uk/supporting-

families.

Bliss, 2017. Supporting Professionals. In: Bliss: for babies born premature or sick

[online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z: https://www.bliss.org.uk/supporting-
professionals.

Bliss, 2017. Campaigning for Change. In: Bliss: for babies born premature or sick

[online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z: https://www.bliss.org.uk/campaigning-for-

change.

Bliss, 2017. Research. In: Bliss: for babies born premature or sick [online]. [cit.

23.5.2017]. Dostupné z: https://www.bliss.org.uk/research.

Bliss, 2017. England. In: Bliss: for babies born premature or sick [online]. [cit.

23.5.2017]. Dostupné z: http://www.bliss.org.uk/our-work-england.



http://www.annsaudimed.net/index.php/vol28/vol28iss1/4141.html
http://babyklokanci.blogspot.cz/2013/11/o-nas.html
https://www.bliss.org.uk/why-we-exist
https://www.bliss.org.uk/supporting-families
https://www.bliss.org.uk/supporting-professionals
https://www.bliss.org.uk/supporting-professionals
https://www.bliss.org.uk/campaigning-for-change
https://www.bliss.org.uk/campaigning-for-change
http://www.bliss.org.uk/our-work-england

Bliss, 2017. Scotland. In: Bliss: for babies born premature or sick [online]. [cit.

23.5.2017]. Dostupné z: http://www.bliss.org.uk/our-work-scotland.

Bliss, 2017. Wales. In: Bliss: for babies born premature or sick [online]. [cit.

23.5.2017]. Dostupné z: http://www.bliss.org.uk/our-work-wales.

Bliss, 2017. Northern Ireland. In: Bliss: for babies born premature or sick [online].

[cit. 23.5.2017]. Dostupné z: http://www.bliss.org.uk/our-work-northern-ireland.

BOREK, Ivo et al., 2001. Vybrané kapitoly z neonatologie a oSetrovatelské péce.
2.vyd. Brno: Institut pro dal$i vzd€lavani pracovnikl ve zdravotnictvi. 328 s.

ISBN 80-7013-338-4.

Ceska Neonatologicka Spoleénost, 2011-2017. Seznam perinatologickych center
intenzivni a intermediarni péce a kontakt na jejich Neonatologicka pracovisté. In:
neonatology.cz [online]. [cit. 14.5.2017]. Dostupné z:

http://www.neonatology.cz/neonatologicka-centra.

Das frithgeborene Kind, 2017. Der Verband. In: Bundesverband ,,Das
frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/der-verband.

Das frithgeborene Kind, 2017. Vorstand. In: Bundesverband ,,Das frithgeborene
Kind“ [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z: http://www.fruehgeborene.de/der-

verband/vorstand.

Das frithgeborene Kind, 2017. Schirmherrschaft. In: Bundesverband ,,Das
frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/der-verband/schirmherrschaft.



http://www.bliss.org.uk/our-work-scotland
http://www.bliss.org.uk/our-work-wales
http://www.bliss.org.uk/our-work-northern-ireland
http://www.neonatology.cz/neonatologicka-centra
http://www.fruehgeborene.de/der-verband
http://www.fruehgeborene.de/der-verband/vorstand
http://www.fruehgeborene.de/der-verband/vorstand
http://www.fruehgeborene.de/der-verband/schirmherrschaft

Das frithgeborene Kind, 2017. Geschichte. In: Bundesverband ,,Das frithgeborene
Kind“ [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z: http://www.fruehgeborene.de/der-

verband/geschichte.

Das frithgeborene Kind, 2017. Satzung. In: Bundesverband ,,Das frithgeborene
Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.fruehgeborene.de/sites/default/files/field page file/satzung 08.08.201

5.pdf.

Das frithgeborene Kind, 2017. Buch-Projekt-Frithgeborene und Schule. In:
Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/projekte/buch-projekt-fruehgeborene-und-schule.

Das frithgeborene Kind, 2017. Leitfaden fiir Elternberatung in der Neonatologie.
In: Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné

z: http://www.fruehgeborene.de/projekte/leitfaden-fuer-elternberatung-in-der-

neonatologie.

Das friihgeborene Kind, 2017. UberLeben - Von zu friih geborenen Kindern. In:
Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/projekte/ueberleben-von-zu-frueh-geborenen-

kindern.

Das frithgeborene Kind, 2017. Broschiiren fiir Eltern und Betroffene. In:
Bundesverband ,,Das frithgeborene Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-

eltern/publikationen/broschueren-fuer-eltern-und-betroffene.

Das frithgeborene Kind, 2017. Info-Briefe. In: Bundesverband ,,Das friihgeborene
Kind* [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/info-briefe.



http://www.fruehgeborene.de/der-verband/geschichte
http://www.fruehgeborene.de/der-verband/geschichte
http://www.fruehgeborene.de/sites/default/files/field_page_file/satzung_08.08.2015.pdf
http://www.fruehgeborene.de/sites/default/files/field_page_file/satzung_08.08.2015.pdf
http://www.fruehgeborene.de/projekte/buch-projekt-fruehgeborene-und-schule
http://www.fruehgeborene.de/projekte/leitfaden-fuer-elternberatung-in-der-neonatologie
http://www.fruehgeborene.de/projekte/leitfaden-fuer-elternberatung-in-der-neonatologie
http://www.fruehgeborene.de/projekte/ueberleben-von-zu-frueh-geborenen-kindern
http://www.fruehgeborene.de/projekte/ueberleben-von-zu-frueh-geborenen-kindern
http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/broschueren-fuer-eltern-und-betroffene
http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/broschueren-fuer-eltern-und-betroffene
http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/info-briefe

Das frithgeborene Kind, 2017. Verbandsmagazin. In: Bundesverband ,,Das
frithgeborene Kind“ [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-

eltern/publikationen/verbandsmagazin.

Diagnoza TV, 2008. Extrémni nezralost. In: Diagnoza pribéhy moderni mediciny.
[televizni dokument/ online]. CT, 17.1.2008. Dostupné z:
http://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/l 65-extremni-

nezralost/video/.

Dobrotety, 2014. Jsme dobré tety-dobrotety. In: Dobrotety.cz. [online]. [cit.
25.4.2017]. Dostupné z: http://www.dobrotety.cz.

Dobrotety, 2014. O nas. In: Dobrotety.cz. [online]. [cit. 25.4.2017]. Dostupné z:

http://www.dobrotety.cz/o-nas/.

Dobrotety, 2014. O nas. In: Dobrotey.cz/o-nas. [online]. [cit. 25.4.2017].

Dostupné z: http://www.dobrotety.cz/www/clanky/Stanovy.pdf.

Dobrotety, 2014. Jak pomahéame. In: Dobrotety.cz. [online]. [cit. 25.4.2017].

Dostupné z: http://www.dobrotety.cz/jak-pomahame/.

Dobrotety. 4D détem do dlan€. In: Dobrotety.cz/projekty. [online]. [cit.
25.4.2017]. Dostupné z: http://www.dobrotety.cz/projekty/1-4d-dobrotety-detem-

do-dlane/.

DOKOUPILOVA, Milena et al., 2009. Narodilo se piedcasné. Priivodce péci o
nedonosené deti. 1.vyd. Praha: Portal. 320 s. ISBN 978-80-7367-552-3.

DORT, Jiti a DORTOVA, Eva a JEHLICKA, Petr. 2015. Neonatologie. 2.vyd.
Praha: Karolinum. 116 s. ISBN 978-80-246-2253-8.


http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/verbandsmagazin
http://www.fruehgeborene.de/informationen-fuer-eltern/publikationen/verbandsmagazin
http://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/165-extremni-nezralost/video/
http://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/165-extremni-nezralost/video/
http://www.dobrotety.cz/
http://www.dobrotety.cz/o-nas/
http://www.dobrotety.cz/www/clanky/Stanovy.pdf
http://www.dobrotety.cz/jak-pomahame/
http://www.dobrotety.cz/projekty/1-4d-dobrotety-detem-do-dlane/
http://www.dobrotety.cz/projekty/1-4d-dobrotety-detem-do-dlane/

EFCNI, 2017. Who We Are. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.efcni.org/index.php?id=who_we _are&L.=1%2527%252522.

EFCNI, 2017. History-Where We Come From. In: EFCNI [online]. [cit.
23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.efcni.org/index.php?id=2025&1=1%27A%3DO0.

EFCNI, 2017. What We Do. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.efcni.org/index.php?id=211&1.=1%2527%252522.

EFCNI, 2017. Our Projects. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.efcni.org/index.php?id=981&1.=1%27%22.

EFCNI, 2017. The EFCNI Award. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné

z: http://www.efcni.org/index.php?id=2275.

EFCNI, 2017. Socks for Life. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://www.efcni.org/index.php?id=2133.

EFCNI, 2017. For the Best Start in Life. In: EFCNI [online]. [cit. 23.5.2017].
Dostupné z:

http://www.efcni.org/fileadmin/Daten/Web/Brochures_Reports_Factsheets Positi

on_Papers/Image Brochure Englisch/2016_09 29 Image Broschuere Web_kl.p
df.

FENDRYCHOVA, Jaroslava a BOREK, Ivo et al., 2012. Intenzivni péce o
novorozence. 2.vyd. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych

zdravotnickych obort. 447 s. ISBN 978-80-7013-547-1.

Graham‘s Foundation, 2017. Purpose and Outcome Statement. In: Graham’s

Foundation: Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:


http://www.efcni.org/index.php?id=who_we_are&L=1%2527%252522
http://www.efcni.org/index.php?id=2025&L=1%27A%3D0
http://www.efcni.org/index.php?id=211&L=1%2527%252522
http://www.efcni.org/index.php?id=981&L=1%27%22
http://www.efcni.org/index.php?id=2275
http://www.efcni.org/index.php?id=2133
http://www.efcni.org/fileadmin/Daten/Web/Brochures_Reports_Factsheets_Position_Papers/Image_Brochure_Englisch/2016_09_29_Image_Broschuere_Web_kl.pdf
http://www.efcni.org/fileadmin/Daten/Web/Brochures_Reports_Factsheets_Position_Papers/Image_Brochure_Englisch/2016_09_29_Image_Broschuere_Web_kl.pdf
http://www.efcni.org/fileadmin/Daten/Web/Brochures_Reports_Factsheets_Position_Papers/Image_Brochure_Englisch/2016_09_29_Image_Broschuere_Web_kl.pdf

http://grahamsfoundation.org/about/grahams-foundation-purpose-outcome-

statement/.

Graham‘s Foundation, 2017. Graham’s Story. In: Graham’s Foundation: Fighting
for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://grahamsfoundation.org/about/grahams-story/.

Graham‘s Foundation, 2017. Research & Advocacy. In: Graham’s Foundation:
Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://grahamsfoundation.org/about/research-advocacy/.

Graham‘s Foundation, 2017. Our Leadership and Staff. In: Graham’s Foundation:
Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://grahamsfoundation.org/about/our-team/.

Graham‘s Foundation, 2017. Our Partners. In: Graham’s Foundation: Fighting for
Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/about/our-partners/.

Graham‘s Foundation, 2017. Care Package for NICU Parents. In: Graham’s
Foundation: Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/care-packages/nicu-care-packages/.

Graham‘s Foundation, 2017. Transition Home Care Packages. In: Graham’s
Foundation: Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/care-packages/transition-home-care-packages/

Graham‘s Foundation, 2017. Remembrance care packages. In: Graham’s
Foundation: Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/care-packages/remembrance-care-packages//.



http://grahamsfoundation.org/about/grahams-foundation-purpose-outcome-statement/
http://grahamsfoundation.org/about/grahams-foundation-purpose-outcome-statement/
http://grahamsfoundation.org/about/grahams-story/
http://grahamsfoundation.org/about/research-advocacy/
http://grahamsfoundation.org/about/our-team/
http://grahamsfoundation.org/about/our-partners/
http://grahamsfoundation.org/care-packages/nicu-care-packages/
http://grahamsfoundation.org/care-packages/transition-home-care-packages/
http://grahamsfoundation.org/care-packages/remembrance-care-packages/

Graham‘s Foundation, 2017. The MyPreemie App for Preemie Parents. In:
Graham’s Foundation: Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017].

Dostupné z: http://grahamsfoundation.org/mypreemie-app/.

Graham‘s Foundation, 2017. Preemie Parent Mentors. In: Graham’s Foundation:
Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/preemie-parent-mentors/.

Graham‘s Foundation, 2017. Parents of Preemies Day. In: Graham’s Foundation:
Fighting for Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/resources/parents-preemies-dayy/.

Graham‘s Foundation, 2017. About us. In: Graham’s Foundation: Fighting for
Premature Babies [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://erahamsfoundation.org/about/.

HAJEK, Zdenék. 2011. Definice a patofyziologie predéasného porodu. Moderni
gynekologie a porodnictvi. Pfedasny porod. Praha: LEVRET, 20 (3), 213-217.
ISSN 1211-1058.

HAJEK, Zdengk a CECH, Evzen a MARSAL, Karel et al., 2014. Porodnictvi.
3.vyd. Praha: Grada. 576 s. ISBN 978-80-247-4529-9.

HAJEK, Zdengk et al., 2004. Rizikové a patologické téhotenstvi. 1.vyd. Praha:
Grada. 444 s. ISBN 80-247-0418-8.

HOLA, Edith a CHVILOVA-WEBEROVA, Magdalena et al. 2014. Vitej, kulisku:
Sedm duhovych pohadek a priivodce na cest¢ domu: Terapeutickd kniha pro
rodice, kdyz je to na pocatku jinak. 1.vyd. Nové Veseli: Nedoklubko. 132 s. ISBN
978-80-260-7180-8.

CHVILOVA-WEBEROVA, Magdalena. 2013. Realita traumatu rodi¢t po

pfed¢asném porodu mozny vliv na utvareni vztahu mezi matkou a ditétem.


http://grahamsfoundation.org/mypreemie-app/
http://grahamsfoundation.org/preemie-parent-mentors/
http://grahamsfoundation.org/resources/parents-preemies-day/
http://grahamsfoundation.org/about/

Neonatologické listy. Praha: Ceska neonatologicka spole¢nost, 19 (1), 37-40.
ISSN 1211-1600.

JANACKOVA, Laura a KANTOR, Lumir, 2015. Malické miminko. Prakticky
privodce pro rodice predcasne narozenych deéti. 1.vyd. Brno: Grifart. 215 s. ISBN
978-80-906185-2-7.

JIRANKOVA, Veronika, 2015. 70 dni. Praha: LIVINGSTON. 96 s. ISBN 978-
80-7551-003-7.

JUNGWIRTHOVA, Iva a HRADILKOVA, Terezie, 2002. Sdélovani nepiiznivé
diagnozy. In: ,, ...Kdyz neni v§echno tak, jak si prali“. 1.vyd. Praha: Statni

zdravotni ustav, s. 5 ISBN neuvedeno.

KALABOVA Hana, 2017. Interview s aktualni pfedsedkyni zapsaného spolku
Dobrotety. Kladno, 25.1.2017.

KOUCKY, Michal, GERMANOVA, Anna. 2011. Definice a patofyziologie
pred¢asného porodu. Moderni gynekologie a porodnictvi. PtedCasny porod. Praha:

LEVRET, 20 (3), 298-314. ISSN 1211-1058.

Mamy pro mamy, 2017. O projektu. In: Mamy pro mamy [online]. [cit.
23.5.2017]. Dostupné z: http://mamypromamy.blogspot.cz/p/o-projektu.html.

Mamy pro mamy, 2017. Laické poradenstvi - tzv. "mamusky". In: Mamy pro
mamy [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:
http://mamypromamy.blogspot.cz/p/poradenstvi.html.

MARKOVA, Daniela et al., 2012. Péce o predtasné narozené dité: Kdy za¢ina a
kdy kon&i? Neonatologické listy. Praha: Ceska neonatologicka spole¢nost, 18 (2),
7-10. ISSN 1211-1600.


http://mamypromamy.blogspot.cz/p/o-projektu.html
http://mamypromamy.blogspot.cz/p/poradenstvi.html

MASATA, Jaromir. 2011. Infekce v gravidité. Moderni gynekologie a
porodnictvi. Pred¢asny porod. Praha: LEVRET, 20 (3), 229-254. ISSN 1211-
1058.

Nedoklubko, 2017. Nedoklubko. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017].
Dostupné z: http://nedoklubko.cz.

Nedoklubko, 2017. Historie. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné
z: http://nedoklubko.cz/0-nas/historie/.

Nedoklubko, 2017. Cile sdruzeni. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017].

Dostupné z: http://nedoklubko.cz/0-nas/cile-sdruzeni/.

Nedoklubko, 2017. Stanovy. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné

z: http://nedoklubko.cz/o0-nas/stanovy/.

Nedoklubko, 2017. Nejste v tom sami. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017].

Dostupné z: http://nedoklubko.cz/o-nas/projekty/nejste-v-tom-sami/.

Nedoklubko, 2017. World Prematurity Day — Svétovy den pred¢asné narozenych
déti. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017]. Dostupné z:

http://nedoklubko.cz/site-tracking/mezinarodni-den-predcasne-narozenych-deti-a-

predavani-oceneni-purpurove-srdce/.

Nedoklubko, 2017. Laické poradenstvi. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017].

Dostupné z: http://nedoklubko.cz/o-nas/projekty/laicke-poradenstvi/.

Nedoklubko, 2017. Miminka do dlané. In: Nedoklubko [online]. [cit. 23.5.2017].

Dostupné z: http://nedoklubko.cz/0-nas/projekty/miminka-do-dlane/.



http://nedoklubko.cz/
http://nedoklubko.cz/o-nas/historie/
http://nedoklubko.cz/o-nas/cile-sdruzeni/
http://nedoklubko.cz/o-nas/stanovy/
http://nedoklubko.cz/o-nas/projekty/nejste-v-tom-sami/
http://nedoklubko.cz/site-tracking/mezinarodni-den-predcasne-narozenych-deti-a-predavani-oceneni-purpurove-srdce/
http://nedoklubko.cz/site-tracking/mezinarodni-den-predcasne-narozenych-deti-a-predavani-oceneni-purpurove-srdce/
http://nedoklubko.cz/o-nas/projekty/laicke-poradenstvi/
http://nedoklubko.cz/o-nas/projekty/miminka-do-dlane/

NEDOKLUBKO. 2015. Klokankovéni. Nejste v tom sami. Ctvrtletnik pro
vSechny blizké pfedcasné narozeného dét’atka. Nové Veseli: Nedoklubko, 1, 10.

ISSN neudano.

P2P USA, 2017. For Parents. In: Parent to Parent USA [online]. [cit. 24.5.2017].
Dostupné: http://www.p2pusa.org/parents/.

PLAVKA, Richard et al., 2016. Neonatalni mortalita a morbidita Ceska republika
2016. In: neonatology.cz [online]. [cit. 19.5.2017]. Dostupné z:

http://www.neonatology.cz/vysledky-pece-v-cr.

SOBOTKOVA, Daniela. 1996. Specidlni péce pro vase novorozené détatko.
Praha: Triton. 15 s. ISBN neuvedeno.

SOBOTKOVA, Daniela a DITTRICHOVA, Jaroslava et al., 2003. Narodilo se
s problémy a co bude dal? 1.vyd. Praha: Grada. 108 s. ISBN 80-247-0398-X.

SOBOTKOVA, Daniela a JANIKOVA, Markéta a LUCKA, Yvonna a KUCERA,
Jiti, 1999. Pomoc rodi¢tim pii narozeni rizikového ditéte nebo pfi perinatdlnim
umrti. Neonatologické listy. Praha: Ustav pro péci o matku a dité, 5 (4), 173-176.
ISSN: 1211-1600.

SOBOTKOVA, Eva a JUNGWIRTHOVA, Iva a GABRIELOVA, Véra, 2002.
NedonoSené dité a rodice. In: ,, ...KdyZ neni v§echno tak, jak si prali*. 1.vyd.

Praha: Statni zdravotni ustav, s. 5 ISBN neuvedeno.

STRANAK, Zbynék a JANOTA, Jan et al., 2015. Neonatologie. 2vyd. Praha:
Mlada fronta. 637 s. ISBN 978-80-204-3861-4.

ZLATOHLAVKOVA, Blanka, 2011. Viabilita plodu a novorozence. Aktudini
gynekologie a porodnictvi. 3, 48-51. ISSN 1803-9588.


http://www.p2pusa.org/parents/
http://www.neonatology.cz/vysledky-pece-v-cr

ZRNKA, 2017. Kdo jsme. In: zrnka.cz. [online]. [cit. 22.4.2017]. Dostupné z:
http://www.zrnka.cz/?page_id=1293.

ZRNKA, 2017. Stanovy. In: zrnka.cz. [online]. [cit. 22.4.2017]. Dostupné z:

http://www.zrnka.cz/?page_id=1296.

ZRNKA, 2017. BabyKlokanci. In: zrnka.cz. [online]. [cit. 22.4.2017]. Dostupné

z: http://www.zrnka.cz/?page 1d=1254.

ZRNKA, 2017. Zrnka-zapsany spolek. In: zrnka.cz. [online]. [cit. 22.4.2017].

Dostupné z: http://www.zrnka.cz/?page id=1309.

ZACKOVA Lucie, 2017. Interview s feditelkou zapsaného spolku Nedoklubko.
Praha, 15.3.2017.


http://www.zrnka.cz/?page_id=1293
http://www.zrnka.cz/?page_id=1296
http://www.zrnka.cz/?page_id=1254
http://www.zrnka.cz/?page_id=1309

