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Abstract

Physical disability/physical handicap is an affection that is manifested by either
temporary or permanent problems in children motor diathesis. Physically disabled
children may suffer from physical disability either from their birth or may acquire
physical disability in the course of their lives. These problems may act in a negative
manner on children perception and feeling and the same holds good for their near
relatives. Problems come into existence in interrelation parent-physically handicapped
child.

The nursing model of Ms.K. Barnard focuses on mutual interaction between
parents and children. In her model Ms.K. Barnard points out the importance of the
aforementioned parent-physically handicapped child interrelationship. On the basis of
evaluation of the parent-child interactions based on three main factors: a child, mother,
environment, general child development is determined. The interaction parent- child
affects a child development, child’s health, growth and development of a child. The aim
of nursing care is to assist in finding a proper way of interaction parent- physically
disabled child so that the nursing care may act on general development of a child in a
positive manner.

In this diploma work the following goal has been set: to find out and identify the
most important problems existing in the parent-physically disabled child, and to
evaluate possibilities of nursing care in solving problems arising at the interaction
parent-physically disabled child. For the purpose of meeting these goals the following
research questions has been established: What are the most important problems in the
interaction parent-physically handicapped child? How can nursing care help in the
interaction parent-physically handicapped child? What is the proper procedure for the
nursing care of a physically disabled child and his/her close relatives? After carrying out
research examinations the answers to the above-specified questions are as follows:

1. The most important problems lying in the parent-physically disabled child

interaction are: parent to reconcile himself/herself with his/her child's



diagnosis, more frequent occurrence of stress situations, excessive emotional
ties of the physically handicapped child with his/her nursing personnel.

2. The nurse can by means of nursing process help in an active manner solve the
above-specified problems in interrelation between parent-physically
handicapped children.

On the basis of information having been gained by the study of professional
literature and pieces of information obtained from the answers of the parents of
physically disabled children a nursing documentation has been made in accordance with
Kathryn Barnard interaction model as well as nursing care standard of physically
handicapped children. By finishing it both the third and fourth aims have been
accomplished. Nurses providing care for physically disabled children have used the
nursing documentation and it has proved useful and nursing personnel declared it
satisfactory. The nursing documentation and the standard should help nurses in

providing quality nursing care of physically handicapped children.



ProhlaSeni
Prohlasuji, Ze jsem svoji diplomovou préci na téma: Aplikace oSetfovatelského
modelu Kathryn Barnardové u ditéte s télesnym handicapem vypracovala samostatné

pouze s pouzitim prament a literatury uvedenych v seznamu citované literatury.

Prohlasuji, ze v souladu s § 47b zékona ¢. 111/1998 Sb., o vysokych Skoléch,
vV platném znéni souhlasim se zvefejnénim své diplomové prace, a to v nezkracené
podobé Zdravotné socialni fakultou elektronickou cestou ve vefejné pristupné Casti
databaze STAG provozované Jihogeskou univerzitou v Ceskych Bud&jovicich na jejich
internetovych strankach, a to se zachovanim mého autorského prava k odevzdanému
textu této kvalifikacni prace. Souhlasim dale s tim, aby toutéZ elektronickou cestou byly
v souladu s uvedenym ustanovenim zékona ¢. 111/1998 Sb. zvefejnény posudky
Skolitele a oponentl prace 1 zdznam o pribehu a vysledku obhajoby kvalifika¢ni prace.
Rovnéz souhlasim s porovnanim textu mé kvalifikacni prace s databazi kvalifika¢nich

praci Theses.cz provozovanou Narodnim registrem vysokoskolskych kvalifikacnich

praci a syst¢émem na odhalovani plagiati.

v Ceskych Budgjovicich ...................



Podékovani
Na tomto misté bych rada podékovala Mgr. Alené Machové, za cenné rady, ptipominky

a podnéty pti zpracovani mé diplomové prace.



UVOA ... s 4
1 SOUCASILY SEAV .......oviiiiiiiiiiiii ittt ettt et e e st e e st e e e s be e e snbe e e e 6
1.1 Uvod do problematiky koncepénich modelii..........cc.ccuvuerereeereereernreeieeieeeeessesnenns 6
1.1.1 Kategorie osetiovatelskych modelil .............c.ccocooiiioiiiiiiiiiiiiiiiiiieiee e 7
1.1.2 InterakCni MOAELY ..............ccoouiiiiiiiei i 8

1.2 Interakéni model rodice - déti Kathryn E. Barnardové............cccceeiiiiiiiinnenn. 10
1.2.1 Biografie Kathryn E. Barnardoveé.............ccccccecuuiiiiiiiiiiiiiiniie e 10
1.2.2 Hlavni cinitelé modelu K. Barnardoveé ...............cc.cccooiviviniiiiicniiiiecineenn 11
1.2.3 Teoreticka vychodiska modelu K. Barnardové ................cc.ccccocevveiinicninannn. 12
1.2.4 Hodnoceni interakci rodic — dite ..............ccccccovvviiiiiiiiiiiii e 13

1.3 Télesné handicapovane dit€ ............ccvveeiiiiiiiiiieii e 14
1.3.1 Vyvoj pohyboveé postizeného ditéte .............ccccuvoiioeiiiiiiieiiiiiieseecee e 14
1.3.2 Klasifikace telesnych POSHZENT ...........ccocouevviiiiiiiiiiiiesee et 17
1.3.2.1 Rozdéleni dle postiZzené Casti t€la .........ocvriiiiiiiiiiiiiiiiiicecc e 17

1.3.3 Rehabilitace télesné postiZenych deti ..............c.cccooveiiiiiiiiiiiiieieeiee e 18
1.3.4 Postizené dité @ rOdiNG ...............ccccoueiiiioiiiiiiiiieie s 20
1.3.5 Psychologicky pristup v péci o télesné postizené dite..................cccoeereunannnn. 21

1. 4 Aplikace modelu K. Barnardové u télesné handicapovanych déti ..................... 23

1.4.1 Hlavni jednotky modelu K. Barnardové aplikované na handicapované dite a

JENO FOAINU ...ttt et e te e sbe e e e nteannea 23

1. 4.2 Hlavni cinitelé modelu K. Barnardové aplikovani na handicapované dité a

JENO FOAINU ..t ettt enteenee s 24
1.4.2.1 Matka — styl adaptace a handicapované dité.............ccccervvevviieiineieannns 24

1.4.2.2 Adaptace handicapovaného ditéte dle vékové kategorie ............cenee... 25



1.4.2.3 Prostiedi zivotni, nezivotni a handicapované dit€ ............ccc.cevvrvernnnnn. 27

1.4.3 Hodnoceni interakci rodic — handicapované dité.................ccccoovveninninannnn. 29
1.4.3.1 POANELY dItELe ..oevveiiiieiieiii et 29

1.4.3.2 Reakce ditéte Na rOdiCe .......covriueeriiiiiie e 31

1.4.3.3 Citlivost rodice na projevy ditte........cccovrririeiiiiiiiiie e 32

1.4.3.4 Schopnost rodice, peCovatele eliminovat stres dit€te ...........ccevrvrrnrnne. 33

1.4.3.5 Aktivity posilujici socidlni a emociondlni riist rodice ..........cceevvernnnnne. 34

1.4.3.6 Aktivity posilujici poznani 1odiCe........ccovviriiiiiiiiiiiiiiieisiie e 35

2. Cile a vyzKumné otazZKy Prace ............cccoooiiiiiiiiiiiniiciee e 37
B B O3 1 1 o) v Lo PRSP PTP P OUPRTRN 37
2.2 VYZKUMNE OLAZKY ... 37

B MELOTIKA ... 38
3.1 Metodika VYZKUMU ..o.vvviiiiiici e 38
4. VysledKy vyzKumného SetFeni ...............cccccoovviiiiiiiiiiiie 39
4.1 KasuistiKy reSpPONAeNtl.........cccviiiieiiiiiieiie i 39

4. 2 Vysledky rozhovort s rodi¢i zpracované do kategorizovanych tabulek ............. 59

4.3 Osetfovatelska dokumentace dle modelu K. Barnardové aplikovana na télesné

handicapovan dit€ ..........oivuiiiiiiiiiiie e 67

4. 4 Vysledky rozhovortl se sestrami tykajici se oSetfovatelské péce o handicapované

dité a vyuziti vytvorené dokumentace dle modelu K. Barnardové..............cccccueeneee. 75

4.5 Standard oSettovatelské péce u télesné handicapovanych déti dle modelu K.

BaAINATAOVE .....cooeeiiiiiieeeeeeeeee ettt ettt ettt teteaa e aetnanneantnanannnrnnnnnrnnnnnrnns 78
B DISKUSE <. 86
B0 ZLAVOY .ot e e ————tee e e e r e —————aa e e —— 91



8. Kli¢ova slova

9. Prilohy..........



,,Kdo chce, hleda zpiisoby.
Kdo nechce, hleda ditvody.

Lidové prislovi

Uvod

Handicap je vniman jako znevyhodnéni osoby. Clovék ma omezenou moznost
vykonavat ur€ité ¢innosti, které by vykonavat chtél, pokud by nebyl znevyhodnén.
Diplomova prace je zamétena na télesné handicapované déti. Télesné postizeni u ditéte
se projevuje bud'to doCasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich.
Rodiny s télesné postizenymi détmi piekonavaji velké problémy. Problémy se mohou
dotykat péce o dité, vychovy ditéte, zarazeni do kolektivu vrstevnikii, vzdélavani
télesné postizenych déti nebo nasledného pracovniho uplatnéni.

Osettovatelsky model Kathryn Barnardové je zaméien na interakci mezi rodi¢em,
ditétem a prostiedim. Model plvodné vzeSel od autorky pii praci s predcasné
narozenymi détmi. Hlavni mySlenka modelu byla, ze zdravy vyvoj ditéte je zavisly na
rodi¢i nebo opatrovnikovi, ktery spolehlivé reaguje na signaly vysilané ditétem.

Pti oSetfovatelské péci o télesn¢ handicapované dité¢ hraje velkou roli, kdo se o
dit¢ stard, kolik Casu ditéti vénuje a v jakém prostredi dit¢ vyrista. Z téchto informaci
muze sestra vyvodit, do jaké miry se sestrou bude postizené dité piti péci spolupracovat
a jak se do péce budou zapojovat rodi¢e. Model Kathryn Barnardové vystihuje vSechny
tyto podstatné prvky, a proto je vhodny pro aplikaci na péci o télesné¢ handicapované
deéti.

Na zéklad¢ ziskanych informaci bude vypracovéana oSetfovatelskad dokumentace a
standard oSetfovatelské péce o télesné¢ handicapované déti. Tyto materidly by mély
slouzit sestram pro poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce a nasmérovat je K ziskavani

potiebnych udajt pro péci o télesné handicapované déti.



Vétime, Ze diplomova prace bude pfinosem pro sestry, které zkusenosti s télesné
handicapovanymi détmi dosud nemaji. A obohati novymi informacemi sestry, které

s télesné postizenymi détmi spolupracuji.



1 Soucasny stav

1.1 Uvod do problematiky koncepénich modelii

Model je vzor néceho, pfiblizeni ¢i zjednoduseni reality, sestaveny tak, aby
ovétil urcitou teorii. Model obsahuje pouze ty pojmy, které tviirce modelu povazuje za
dalezité a uziva je jako pomicky k pochopeni. Kazdy model je jedine¢nou kombinaci
nebo syntézou mnoha pojmd, a proto predstavuje charakteristickou perspektivu pro jevy
majici vyznam pro néjaky obor. Modely se mohou vyvijet induktivni cestou, coz je
zevseobecnovani riiznych pozorovanych jevl a cestou deduktivni, tedy vyvozovanim
z existujicich védomosti a jejich pouZitim jako ptikladu na tvorbu pohledu, nidzoru a
poznatku. Koncepéni modely pochdzi z doby, kdy Florence Nightingale, zacala poprvé
prosazovat myslenky osetfovatelstvi. Teprve az v roce 1973 na konferenci pro rozvoj
osetfovatelstvi byly oznaceny rizné pohledy na oSetfovatelstvi jako koncepcni modely
(32, 40).

,Johnsonova uvadi, ze koncepcni modely jsou dulezité pro sestru, protoze ji
nabizi filozofické a pragmatické zaméfeni na sluzbu, kterou poskytuje, sluzbu kterou
mohou poskytovat jen sestry, ktera nabizi dimenzi celkové péce a ktera se lisi od péce
poskytované kterymkoli jinym zdravotnickym pracovnikem* (8, s. 69).

Koncepéni modely oSetfovatelstvi predstavuji rliznd paradigmata odvozena
Z metaparadigmatu oSetfovatelstvi. Kazdy z modeli definuje ¢tyfi metaparadigmatické
koncepce odlisSné a spojuje je rtiznymi zpisoby. Pifi prochdzeni oSetfovatelskymi
modely zjistime, ze osoba/clovéek je nejCastéji definovan jako integrovana bio-psych-
socio-spiritualni bytost, pficemz dalsi specifikace je rozdilna, naptiklad osoba jako
adaptivni systém nebo behavioralni systém. Prostiedi je chapano jako vnitini struktury
a vn¢j$i vlivy, zahrnuje ¢leny rodiny, spolecnost a blizké fyzikalni okoli. Zdravi se
vétSinou uvadi jako nepretrzity pribeh od adaptace k maladaptaci, ¢i jako hodnotu,

kterou schvaluje kazda kulturni skupina jinak. Koncepéni modely téz definuji



osetrovatelstvi a pak specifikuji cile osSetfovatelskych ¢innosti a charakterizuji i
oSetfovatelsky proces. Jednim zcili oSetfovatelstvi je pomoc osobam dosahnout,
udrZet, €1 znovu ziskat schopnost sebepéce. Zdravi rovna se schopnost postarat se sam o
sebe. Osetrovatelsky proces v jednotlivych modelech zdlrazituje zhodnoceni
zdravotniho stavu jedince, vytyCeni cilli a pland, realizaci intervenci a zhodnoceni
zdravotniho stavu jedince po oSetfovatelskych intervencich. Obsahova népln
jednotlivych krok oSetfovatelského procesu se mize v rtiznych modelech lisit (7, 8, 32,
40).

,Koncepcni modely maji tii zakladni ¢asti: predpoklady (odvozuji se od védeckée
teorie a praxe), hodnotovy systém, hlavni jednotky* (2, s. 11). Pfedpoklady (asumpce)
jsou piijimany jako teoreticky zéklad pro pojeti osSetfovatelstvi. Odvozuji se od védecké
teorie a praxe a jsou Vv praxi ovéfitelné. Predpoklady se lisi v jednotlivych modelech
(napt. asumpce ¢lovéka u Hendersonové, Oremové, Royove). Hodnotovy systém tvoii
zakladni myslenku oboru, které jsou podobné ve vSech modelech oSetrovatelstvi a
vyjadiuji filozoficky nazor autora. Naptiklad uloha sestry, orientace oSetfovatelstvi na
potieby pacienta/klienta, zdravych osob, rodin, komunit. Hlavni jednotky jsou
souhrnem asumpci a hodnotového systému. Bylo zformulovano sedm hlavnich
jednotek: cil oSetfovatelstvi, klient/pacient, role sestry, zdroj potizi, ohnisko zasahu,

zpusob zéasahu (intervence), vysledky oSetfovatelské Cinnosti (2, 13, 16, 32, 40).

1.1.1 Kategorie oSetiovatelskych modelit

,Koncepcni modely oSetfovatelstvi vedle odlisnych svétovych nazorii odrazeji i
Sirokou klasifikaci. Lze je uspotadat podle riznych kritérii. Napt. uspotadani podle: a)
riznych klicovych pojmt modelu (zajima-li mne tento pojem, v kterych modelech se
S nim pracuje), b) rizného obsahu (zajima-li mne tato problematika, vénuji se ji tyto
modely), ¢) riznych pojeti klienti/pacientd (mam-li Klienta s uréitymi zvlastnostmi,
ktery model je nejvhodnéjsi), d) charakteristickych rysii (zajimé-li mne urcity aspekt,
kter¢ modely se jim zabyvaji), €) obdobi vzniku (zajima-li mne, ve kterém obdobi

vznikl apod.)* (2, s. 12).
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V Sirsi kategorizaci se zaméfuje na hlavni podstatu modelt. V uzsi kategorizaci uvadi
jiz ptimo nazvy modell a jména jejich autort. Nejcastéjsi rozdé€leni modeld, které uvadi
literatura je: Modely vyvojové kladou diraz na procesy ristu a celkového vyvoje.
Jejich podstatou je zména nebo proces zrani k néjakému cili. Modely systémové se
zaméfuji na zkoumani systémi, jejich ¢asti a vzajemné ovlivilovani. Hledaji existujici
nebo potenciondlni problémy ve funkci systému a vedou k efektivni funkénosti
systému. Modely interak¢éni maji zaklad ve vztazich mezi lidmi a hledaji postupy pro
zlepSeni procesu socializace. V modelu potieb a vysledki je pacient/klient posuzovan
Z pohledu hierarchie potieb, pokud dojde k naruseni sobéstacnosti klienta, sestra zajisti
potifebné oSetfovatelské zdsahy a intervence, aby pomohla klientovi jeho potfeby
uspokojit. Sestra rozhoduje a hodnoti vysledky uspokojovani potfeb v ramci
oSetfovatelského procesu. Humanistické modely se divaji na oSetfovatelstvi jako
humanitni obor, respektuji lidska prava a prava pacientd. Kladou diiraz na uctu
k ¢lovéku. V modelech energetickych poli je jedinec zdrojem energie v kontextu
S prostfedim. Jadrem modelii oSetfovatelskych zakroku jsou odbornd rozhodnuti a
intervence sestry. Zde je klient pasivni, je chapan jako pfedmét oSetiovatelské péce. V
modelu substituce je naopak klient aktivni, podili se pfi rozhodovani o vhodné nahradé
za ztracenou schopnost. Model se soustied’uje na poskytovani ndhrad za ztracené nebo
docasné vytazené schopnosti klienta. Model konzervace klade diiraz na snahu zachovat
pfiznivé aspekty situace klienta, které mohou byt ohroZzeny nemoci nebo
potencionalnimi problémy. Stfedem modelu podpory je pomoc nemocnému pii
vyrovnavani se s poskozenim zdravi a jako nastroj pouziva posileni psychologickych a
fyziologickych mechanizmi vyrovnani se se situaci. Model posileni hleda cestu ke

zlepSeni kvality zivota klientu, jestlize je jejich zdravi poSkozené (2, 32, 40).

1.1.2 Interakéni modely

,V terminu ,,interakce* jeho slozka (akce) upozoriiuje na to, co vSe se déje mezi

danymi lidmi“ (17, s. 59). Zdiraziuje socialni déje a vztahy mezi lidmi. Interakéni



model zjistuje existujici a potencionalni problémy v mezilidskych vztazich. Urcuje
postup vedouci ke zlepSeni vzajemnych vztahl. Jeho podstatou je, ze povazuje lidské
bytosti za stvofeni, ktera definuji a klasifikuji situace a voli zplisoby jednani vii¢i nim a
mezi nimi. Socialni zivot poskytuje jedinci jazyk, sebepojeti, postupny nartist
schopnosti piebirani role a dal§i schopnosti. Mezi charakteristické znaky interakcnich
modeld patii: Percepce — prostiednictvim vniméni ziskava ¢lovék informace o sobé
samém, svych potiebach, ale také o jinych lidech, prostfedi, situacich, déjich ¢i jevech.
Vjemy jsou odvozené ze socidlnich interakci s jinymi osobami. Uvédoméni si urcitych
jevu a zkuSenost s nimi zavisi na tom, jaky vyznam jim jedinec pfipisuje. Podle toho
voli své chovani v uritych situacich. Komunikace — zahrnuje schopnost navazovani
kontaktu, vznikd v pribéhu socidlnich interakci, kdyz jedinci navzdjem verbalné i
neverbalné komunikuji. Z neverbalnich projevii mizeme vy¢€ist vztahy druhych lidi
k nam. Lidé potiebuji komunikovat, aby zjistili vnimani konkrétni situace jinou osobou.
Komunikace je dilezitou soucasti oSetfovatelské ¢innosti. Soucasti kvalitni komunikace
sestry s pacientem je respektovani nékterych pozadavku, jako je: tcta k pacientovi,
individualni pfistup, pozitivni vztah k pacientovi a empatie. Role — souviseji se
schopnostmi komunikace a s pfebiranim a pfijimanim tuloh souvisejicich s pozici
jedince v komunité. Jedinci piebiraji chovani spojené s jistou tlohou tehdy, kdyz
prostiednictvim komunikace zjisti, ze dana role odpovid4d konkrétni situaci. Kazdy
jedinec pfijima mnozstvi roli a kazdé znich odpovida urcity repertodr chovani.
Naptiklad role rodinna, profesni, spoleCenska. Sebekoncepce (sebehodnoceni,
sebevychova) — zahrnuje myslenky a pocity jedince tykajici se jeho samotného, je to
vnimani sebe sama (32, 39).

Mezi interakéni modely fadime modely H. E. Peplau: Psychodynamické
osSetrovatelstvi 1952, 1. J. Orlando: Teorie oSetfovatelského procesu 1961, E.
Wiedenbach: Model uméni pomoci 1964 a K. Barnard: Interakéni model rodice — déti

1984 (1, 32).



1.2 Interakcni model rodice - déti Kathryn E. Barnardové

Kathryn E. Barnardova se vénuje vyzkumu a od poloviny 60. let vydava
rozsahlé publikace o novorozencich a détech. Jeji zacatky jsou spojeny se studiem
mentalné a fyzicky handicapovanych déti. Své aktivity rozsifila na vyvoj riiznych metod
o vyhodnocovani vyvoje vztahii mezi détmi a matkami. Soustiedila se také na vyzkum a
vyvoj vyukového programu pro détské sestry, ackoliv nikdy neméla v umyslu vytvofit
néjakou teorii, rozSifeny vyukovy program pro détské sestry vytvofil zaklad pro jeji
interakéni model. Model Barnardové tézi z psychologie a lidského vyvoje. Je zaméten
na zhodnocovaci metody, jimiz se zjistuje vyvoj ditéte, jeho zdravi, rist a rozvoj
Z pohledu interakei mezi rodici a ditétem. Zakladnimi komponenty modelu jsou matka,
dit¢ a prosttedi. Model vyjadiuje, jak se mohou tyto prvky navzajem ovliviiovat (viz

piiloha 1) [8, 41].

1.2.1 Biografie Kathryn E. Barnardové

Kathryn Barnardova ziskala oSetfovatelské univerzitni bakalarské vzdélani
v roce 1960. Pracovala jako sestra v privatni praxi a hlavni sestra. V roce 1962 ziskala
magistersky diplom a certifikat ve specializaci oSetfovatelské vzdélani. V roce 1965
byla jmenovdna docentkou. Jeji vyzkum byl zaméfen na oblast prace s mentalné
retardovanymi osobami a na vzdélavani sester v oblasti vyvoje a péce o déti s mentalni
retardaci a jinak handicapované. Od roku 1972 zastdvd funkci profesorky pro
oSetfovatelstvi s profilaci rodi¢ — dité. Ma bohatou vyzkumnou a publikacni ¢innost. Jeji
soucasné prace se zaméiuji na déti Skolniho veku, déti, které se narodily prfedcasné€, na
zlepSeni interakce mezi matkami a jejich pfedcasné narozenymi détmi. Jednim z jejich
nejveétSich dél je satelitni program NCAST, ktery vyvinula v 70. letech. Jeho hlavni
slozkou je vyzkum emocionalniho a kognitivniho vyvoje ditéte. Tento program byl
v sérii osmi kurzii dorucenych pies satelit v podobé ozvuceného videa v devatendcti

méstech ve Spojenych statech. Hlavni hodnotou jeji celoZivotni prace bylo, kdyz
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ukazala, ze zdravy vyvoj ditéte je zavisly na rodi¢i nebo opatrovnikovi, ktery spolehliveé
reaguje na signaly vysilané ditétem. Objev publikovany Barnardovou, Ze vyvoj ditéte je
predevsim zavisly na jeho vztahu s rodici, kompletné zménil zptsob, jakym oSetfovatelé
posuzuji dité (3, 8, 31).

Kathryn Barnardova pusobi na Washingtonské univerzité, kde je emeritni
profesorkou oSetfovatelstvi. V roce 2001 zalozila a stala se feditelkou Centra pro
dusevni zdravi déti a jejich vyvoj. Barnardova chce pokracovat v prosazovani znalosti o
détském mentalnim zdravi a zlepSovat systémy podpory pro rodiny S novorozenci a
malymi détmi. Za vysledky vyzkumt se Barnardové dostalo ¢estného uznani a byla

ocenéna vice jak 15 vyznamnymi cenami napi. cena Védec roku v oSetrovatelstvi (14,

37).

1.2.2 Hlavni cinitelé modelu K. Barnardové

Pro spravné hodnoceni interakci ditéte podle Barnardové jsou duleziti tii hlavni
Cinitelé, jsou to: dité — matka — prostfedi. Dit¢ — nejdulezitéjsi je charakteristika ditéte.
To je jeho chovani, télesny vzhled, temperament (z&jem, citové ladéni, mira citové
vzrusivosti a prozivani, psychomotorické tempo) a schopnost adaptace ditéte (schopnost
prizptisobeni se jedince) na prostfedi a rodiCe, aby doslo k uspokojeni jeho potieb.
Matka - pro dit¢ znamena pecovatelku. Dulezité jsou jeji charakteristiky, mezi které
patii: psychosocialni zéklad, zajem matky o dité, jeji zdravi (moznost starat se o dit¢),
mnozstvi zivotnich zmén, kterymi prosla, oc¢ekavani od ditéte. Nejdulezitéjsi je jeji
zpiisob, jak pfistupuje k rodicovstvi (mira zodpovédnosti vici ditéti) a zrucnosti
adaptace. Prostiedi — je zakladnim aspektem teorie Barnardové. K jeho charakteristikam
patii aspekty télesného prostiedi, ¢lenové rodiny, zaclenéni otce do péce o dite a stupent
rodicovské vzajemnosti pii vychové ditéte. Barnardova charakterizuje prostfedi jako
zkusenost, s kterou se dit¢ setkd. Patii sem lidé, objekty, mista, zvuky, vizualni a
dotykové pocity. Rozliuje prostiedi na Zivotni a neZivotni. Zivotni prostfedi znamena
aktivity toho, kdo pfijima péci, aby mohl rlst, sméfovat a vyznat se ve vn¢jSim svete.

Nezivotni prostfedi jsou vSechny véci, které jsou ditéti dostupné na poznani a
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manipulaci. Dit¢ se vyviji podle toho, kolik je mu nabidnuto podnétl z jeho prostiedi.
Tito tfi Cinitelé se vzajemné ovlivituji. Jsou zndzornéni v kruzich (viz ptiloha 1) jako
jednotlivé koncepce modelu. V mistech, kde se tyto koncepce piekryvaji, dochazi
k interakci mezi koncepcemi. Napiiklad bude-li poruseno prostiedi ditéte, bude dité
reagovat jinak nez v nenaruSeném prostiedi. Nebo muze dojit k interakci mezi vSemi
ttemi Ciniteli. Naptiklad bude-li problém na strané matky, ovlivni to prostredi i dité

samotné (4, 8, 41, 48).

1.2.3 Teoreticka vychodiska modelu K. Barnardové

Na zhodnoceni interakci dtlezitych pro zdravi ditéte uzivd Barnardova
teoretickd vychodiska. Patii mezi né: zhodnoceni zdravi ditéte — zamétuje se na stavajici
nebo potenciondlni problémy dotykajici se zdravi. Tyto problémy hodnoti a reaguje na
né, protoze v€asnd intervence je mnohem ucinngj§i. Faktory prostiedi — jsou dané
procesem interakce rodi¢ — dit€¢ a ovliviiuji zdravé prospivani ditéte a jeho celkovy
vyvoj. Interakce rodiCe (peCovatele) — tyto informace jsou odrazem momentalniho
prostiedi ditéte a meéni se v ¢ase. Zakladni styl a troven zruc¢nosti rodice (pecovatele) —
jsou trvalého charakteru. Schopnost pfizplisobeni se rodice je ovliviiovano reakci ditéte
a podporou z prosttedi. Adapta¢ni interakce rodi¢ — dit¢ jako proces vzajemné
modifikace (pfizplisobovani se jeden druhému). Chovani rodice ovliviiuje dité a naopak,
dit¢ ovliviiuje chovani rodic¢e. Vysledkem tohoto procesu je, Ze se oba méni. Adaptacni
proces — lze ho modifikovat. Nejsou to jen charakteristiky matky a ditéte. Proto
intervence sestry musi vést k podporovani citlivosti matky na podnéty vysilané ditétem,
nejen se pokousSet meénit jeji styl a charakteristiky. Upeviiovat pokusy ditéte o splnéni
uloh. Tim se upevni proces uceni u ditéte, ale dilezitou podminkou je dovolit ditéti, aby
se projevilo chovanim jemu vlastnim. Podpora rodice béhem 1. roku zivota ditéte je
hlavni ulohou pro oSetfovatelstvi. Nejvétsi pozornost bychom méli vénovat ditéti v jeho
nejranéjSi vyvojové fazi. Dité nejenze dokdze vytvoftit osobnost zdravého Cloveka, ale
diky obrovskému dusevnimu potencidlu vladne schopnosti transformacni a sjednocujici.

Aby mohlo svoje dusevni moznosti plné vyuzit, potfebuje pfipravené prostiedi.
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Zhodnoceni interakce — vztah ditéte a matky v kontextu s prostfedim je dulezité
hodnotit v jakémkoli srozumitelném modelu péce o zdravi ditéte. Zhodnoceni prostiedi
ditéte — je nutné u jakéhokoli modelu pii zhodnoceni zdravi ditéte, protoze prostiedi at’

uz zivotni nebo nezivotni vyrazné ovlivituje vyvoj ditéte (4, 8, 27)

1.2.4 Hodnoceni interakci rodi¢ — dité

Kazdy systém rodi¢-dit€ je ovliviiovan charakteristikou kazdého c¢lena, ale
zaroven charakteristiky jsou modifikovany potiebami systému. Modifikaci definuje
Barnardova jako adaptivni chovani. Pfi hodnoceni interakci Barnardova pouziva
nasledujici pojmy: podnéty ditéte, reakce ditéte na rodice, citlivost rodice na projevy
ditéte, schopnost rodice, pecovatele eliminovat stres ditéte, aktivity posilujici socialni a
emociondlni rist rodice, aktivity posilujici poznani rodice (8).

Podnéty ditéte jsou dllezité pro spravny vyvoj ditéte. Dit¢ je miiZze pouzivat i
pro komunikaci s rodicem. Kdyz dité vysila svému rodi¢i podnéty a rodi¢ je spravné
chape, vytvari se mezi nimi harmonicky vztah. Tak jako dité musi vysilat podnéty, aby
rodi¢ modifikoval své chovani, musi dit¢ také cCist jejich navrat v modifikovaném
chovani rodice a to je podle Barnardové reakce ditéte na rodice. Rodice, stejn¢ jako
déti, musi byt schopni spravné pochopit podnéty, maji-li spravné modifikovat své
chovani, to se projevi citlivosti rodi¢e na projevy ditéte. Dalsi je schopnost rodice,
pecovatele eliminovat stres ditéte. Nekteré podnéty od ditéte mohou byt signalem, ze
pottebuje pomoc. Zalezi na rodi¢i, jak rozpozna signaly vysilané ditétem a na povaze
ditéte, jak je schopné odolavat stresu a jak Casto je stresovym situacim vystavovano. Pro
rodice jsou dulezité aktivity posilujici socialni a emocionalni rist rodic¢e. Schopnost
zalit s aktivitami posilujici socidlni a emocionalni rist zavisi na celkové adaptacni
schopnosti rodi¢e. Mohou nalézt pomoc od blizkého okoli i od spole¢nosti. Poznavaci
nerozumi a rodice si rozSifuji své védomosti, zkusenosti a dovednosti pii aktivitach

posilujicich poznani rodice (4, 8).
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1.3 Télesné handicapované dité

»Zdravotnim postizenim myslime nejen ymu na zdravi jako nésledek vrozené
nebo ziskané poruchy struktury funkce organizmu, nybrz vSechna postizeni vedouci
k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych organi, mentalnich a jinych funkci a
vyust'ujici v handicap dotykajici se postaveni takového jedince ve spole¢nosti® (23, s.
7).

Motorika je souhrn vSech pohybu lidského téla, celkova pohybova schopnost
organismu. Slozky motoriky jsou: pohyby spontanni, provadéné z vlastniho podnétu,
pohyby reflexni, vazané na urcity podnét, pohyby zdmérné, volni, podle uréitého planu,
za uréitym cilem, pohyby expresivni, projevy uréitého psychického stavu (35).

Télesnym postizenim rozumime v obecné rovin€ takové postizeni, které se
projevuje doCasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich ditéte. Jedna
se ptfedevsim o poruchy nervového systému, pokud maji za nésledek poruchu hybnosti.
Miize vsak jit o rtizné poruchy pohybového a nosného aparatu. Tyto skutecnosti se pak
mohou negativné projevit také na vyvoji osobnosti ditéte s postizenim. Byva naruSen
jeho psychomotoricky vyvoj, coz se muze projevit i na jiné Grovni, nez jen v oblasti
somatické. Mohou nastat rtizné problémy v psychické a socidlni sféte, jako naptiklad

Vv kognitivnich procesech, v emocionalnich a socialnich projevech, ale i ve vykonu (12).

1.3.1 Vyvoj pohybové postiZeného ditéte

Prvni rok zivota je naplnén kli¢ovymi useky pro rozvoj rtznych vlastnosti,
dovednosti a schopnosti, které by mély byt spravné stimulovany. Jestlize tomu tak neni
a vlivy prostfedi nejsou harmonizovany se zralosti ditéte, dochazi bud’ k podnétové
deprivaci a vyvojovému opozdéni nebo opaéné, k neptimétené ¢i nadmérné stimulaci,
na kterou neni organismus zraly. Pochopeni potfeb postizené¢ho ditéte je mnohem

vvvvvv

ovliviiovana neznalosti a mohla by byt pfiznivé zménéna vcasnym informovanim
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takové rodiny. Pro dal$i vyvoj je podstatné, aby mohlo dité¢ pfijimat dostate¢né
mnozstvi riznych podnétl. Postizené déti trpi podnétovou deprivaci, kterd mize byt
dana handicapem, ale i zménou chovani rodict. Psychicky vyvoj je zavisly i na rozvoji
motoriky, protoZze umoznuje osamostatiiovani a ziskavani dalSich zkuSenosti. Pohyboveé
postizené déti byvaji ztohoto divodu komplexnéji vyvojové opozdény. Cilem
kojeneckého obdobi je dosazeni pocitu divéry, ktery ditéti zprostfedkuje matka. U
pohybové postizeného ditéte se zacinaji projevovat komplexy ménécennosti v dob¢, kdy
se poprvé srovnava s ostatnimi détmi. Tyto nepfiznivé pocity stoupaji v obdobi puberty
(44).

Pro spravné zhodnoceni stupné pohybového vyvoje télesné a zdravotné
Vyvoj postizeného ditéte ma svou vlastni dynamiku, 1 kdyz zadné dit¢ se nerodi
s vyhranénou poruchou a typickym obrazem postizeni. VEtSinou se tyto déti v Casném
kojeneckém veku jevi zdanlivé jako bezproblémové. Varovnym signalem mohou byt
pouze jednotlivé znaky, napiiklad zménéné nebo chybéjici reflexy. P1aC se neobjevuje
thned po narozeni, ale az po urcité dobé. Miize byt také zménén jen na slabé vrnéni.
Budouci poruchu naznacuje i neschopnost ditéte ptisat se pfi kojeni, t€zko vybavitelna
reakce na zvuk, pozdéjsi sledovani svétla a pohybu. Celkova hybnost ditéte mize byt
zcela zménéna. Lezi bud’ naprosto ochable s minimalnimi pohyby koncetin a hlavou
stocenou k jedné strané€, jindy je hybnost nadmérna a reakce na zevni podnéty jsou
velmi prudké. Vrozena hybnost ,plazeni n¢kdy zcela chybi nebo je zménéné. Pti
poloze na biisku déti s vrozenim postizenim hybnosti byvaji neStastné a snazi se
prevratit na zadda. Zcela mylné muaze byt tento pohyb povazovan za népadnou zivost a
vyborny stav ditéte. Pfi¢inou toho stavu vSak byva zvySené svalové napéti. V dobé¢, kdy
zdravé déti ,,pasou konicka®, nedokaze postizené dit¢ drzet hlavicku ve stiedni roviné
nad podlozkou a otacet ji do stran. Dokéze jen kratkodobé napadné zaklonit hlavicku,
nekdy nadzvedne cely hrudnik a prohne se az do bederni krajiny. Nevzpird se
predloktim a rukama o podlozku, horni konc¢etiny jsou bud’ natazené s rukama Vv pést,
nebo zapazeny, vSe je pii souCasném natazeni dolnich koncetin. V této poloze dité

place, je nestabilni a neklidné. Napadné¢ ochablé dité v tomto obdobi nezveda hlavicku
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vibec. Poruchy hybnosti se zacinaji obvykle vyrazné projevovat kolem 3. mésice
zivota. Postizené déti vytvareji v této dobé dveé zakladni skupiny. Jsou to déti s velmi
omezenou hybnosti, ndpadné klidné, bez zdjmu a reakce na zevni podnéty, chabé,
jakoby hadrovité nebo déti s nadmérnou pohyblivosti, napadné tuhé. V dal§im vyvoji se
tyto dvé skupiny stale vice odliSuji. Jejich vyvoj pokracuje, ale veskera mobilita se
vyviji na vadnych zakladech (20, 22, 35).

Pii pretaceni na biiSko z polohy na zddech dochédzi uz k vyraznému rozdilu
mezi zdravym a postizenym ditétem i k rozliSeni jednotlivych forem postizeni. U ditéte
S napadné snizenym svalovym napétim s chudou hybnosti se stupiiuje celkova netecnost
a nezdjem o okoli, omezend schopnost reagovat na zevni podnéty, jako je fe¢ ¢i jiné
zvuky. Pokud dit¢ lezi na zadech bez jakékoliv reakce na okoli, je vétSinou naznaceno
budouci mentalni postizeni. Jinak se projevuji deti se spastickou formou détské
mozkové obrny, kde k nejtéz$im patii déti s postizenim hornich 1 dolnich koncetin.
Hybnost téchto déti je vyrazné omezend. Vétsinou lezi na zadech, obé horni koncetiny
Jsou ohnuté s rukama v pést, dolni koncetiny jsou natazené tak, ze n¢kdy nejdou ani
ohnout. Rozvoj hybnosti je znacné omezeny. U ditéte s centralnim postizenim jedné
poloviny téla Ize sledovat poruchu nejdiive na horni koncetiné. Ruka je trvale v pést,
dit¢ do ni nebere predméty, prevraci se na btisko jen pies postizenou stranu, pifi lezeni
se opira na nemocné stran¢ o pésticku. Pii pokusu o stoj se stavi na Spicku postizené
nozky. Dité s obrnou dolnich koncetin drzi ob& nohy natazené, coz se jevi zejména
V zavésu v podpazi, kdy dochazi k vyraznému napinani obou dolnich koncetin nékdy
S prekiiZzenim. Dité neni schopné se otdfet na bifisko, s nohama si vibec nehraje,
nenakrocCuje si a neudrzi se v sedu. Pfi snaze o lezeni se vzpird jen o horni koncetiny,
kterymi se posunuje dopfedu, dolni koncetiny tahd za sebou stale vyrazné natazené. U
nespastickych forem centralniho hybného postizeni dochazi v prubéhu vyvoje k rozvoji
neovladatelnych mimovolnich pohyb ¢i k naprosté svalové ochablosti. VSechny
naznacené poruchy hybnosti déti se stale vice prohlubuji s pfibyvajicim v€kem tak, ze

vétSinou koncem tietiho Ctvrtleti je pozoruji 1 rodice (35).
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1.3.2 Klasifikace télesnych postiZeni

U postizeni muzeme rozliSovat dvé zdkladni skupiny, jednou skupinou jsou
poruchy vrozené v¢etné dédi¢nych poruch a druhou skupinu tvoii poruchy ziskané (34).

Vrozené postizeni je postizeni ziskané v raném véku, které ve véEétsi mife
ovliviiuje vyvoj jedince. Vrozené postizeni méni vétSinou podminky vyvoje, socialni
vztahy. Vyfazuje nékteré druhy podnétii, zatimco jiné posiluje, omezuje jiz od pocatku
nékteré moznosti ditéte. Na druhou stranu, dit€ s vrozenym postizenim se na toto
postizeni 1épe adaptuje, nez kdyz je ziskd v pribé¢hu vyvoje. Chybi mu vlastni
zkusenost, srovnani dvou svétl — zdravi a nemoci. Postizeni pro néj vétSinou nebyva tak
traumatizujici, protoze se mu piizpusobuje jiz od narozeni. Naopak u pozdéji vzniklych
postizeni (ziskanych) je vyraznym problémem pftijeti nové vzniklé identity jedincem, na
které se v neposledni fadé podili i postoje celé spoleénosti. Clovék ma moznost
srovnani ,,odlisSnych svéti‘‘. Tato situace klade vysoké naroky na jeho adaptaci.
Znamena rovnéz veétsi zasah do celé osobnosti, ¢asto zplisobuje duSevni trauma a
subjektivné je velice téZce prozivano. Jedinec si uvédomuje, co ztratil, musi hledat nové
zpiisoby svého fungovéni. Casto se zastavi na uréité urovni adaptace, odmita piijmout
dal$i pomoc, uzavira se pied svétem. Z objektivniho hlediska vSak mulze byt vyhodou

vvvvvv

uzitedné (6).

1.3.2.1 Rozdéleni dle postiZené Cdsti téla

Podle postizené Casti téla rozeznavame skupinu obrn centralnich a perifernich,
deformace, malformace a amputace. Obrny centralni a periferni se tykaji centralni a
periferni nervové soustavy. Centralni ¢ast zahrnuje mozek a michu, ¢ast periferni
obvodové nervstvo. Jednotlivé druhy se od sebe 1i§i rozsahem a stupném zavaznosti a
déli se na parézy (Castecné ochrnuti) a plégie (iplné ochrnuti). Mezi zavazna centralni
postizeni patii détska mozkova obrna (DMO). Je to porucha hybnosti a vyvoje hybnosti

na zakladé raného poSkozeni mozku pied porodem, pifi porodu nebo v nejranéjSim
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détstvi. Déti s timto postiZzenim trpi nejen poruchou hybnosti, ale nasledky se projevuji i
V poruchach feci, snizenymi rozumovymi schopnostmi, poruchami psychomotoriky,
epileptickymi zachvaty, pohybovou neobratnosti, neklidem, celkovy vyvoj hybnosti je
vyrazné opozdén. Poruchy se vyskytuji v rizném stupni a v riznych kombinacich. Dale
k centralnim obrnam patii mozkové zanéty, jejichz nejcastéj§im vyvolavatelem jsou
mikrobidlni ¢initelé. Pak to mohou byt stavy po mozkovych nddorech, mozkovych
piihodach. Nebo traumatické obrny mozku a michy vzniklé urazem poptipadé po
autohavarii, vrozené postizeni rozstép patefe. A podkapitolou centralnich obrn jsou
degenerativni onemocnéni mozku a michy. K obrné perifernich nervii vétSinou dochazi
pfi urazu horni ¢i dolni koncetiny, kdy dojde k pferuseni nebo zhmozdéni nervu na
koncetin¢ s ¢astecnou nebo uplnou obrnou (10, 35).

Deformace zahrnuji velkou skupinu vrozenych nebo ziskanych vad, které se
vyznacuji nespravnym tvarem nékteré ¢asti t€la. Napt. disledek nespravného drzeni téla
skolidzy, kyfozy. Dosti ¢etnou skupinou pohybovych vad je nespravny vyvoj kycelniho
kloubu. Také Perthesova choroba, u tohoto onemocnéni je postizena hlavice stehenni
kosti. Nebo primarni dédiéné onemocnéni svalii progresivni svalovd dystrofie
(myopatie) je na podkladé dédicné metabolické poruchy. Je forma, postihujici ramenni
pletenec a forma, postihujici panevni pletenec (35).

Malformace a amputace. Malformaci rozumime patologické vyvinuti riznych
Casti téla, nejéast&ji jsou to kondetiny. Césteéné chybéni konéetiny nazyvame amélie,
stav, kdy koncetina navazuje ptimo na trup, oznacujeme jako fokomelie. Malformace
patti do skupiny vrozenych vyvojovych vad. Amputaci rozumime umélé odnéti ¢asti
koncetiny od trupu. Pfi¢inou mohou byt: urazy, cévni onemocnéni — choroba Biirger-
Winiwarterova, zhoubné nadory na koncetinach nebo amputace pro infekéni ptivod se

sepsi, kterou nelze zvladnout konzervativnimi prostredky (29, 35).

1.3.3 Rehabilitace télesné postiZenych déti

V somatopedii je pojem rehabilitace chapan jako proces uschopnéni télesné

postizeného jedince k jeho spolecenskému zapojeni. Rehabilitace napomaha eliminovat
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nasledky zdravotniho postizeni. Efektivni 1éCba déti s télesnym postizenim by meéla
podporovat vyvoj ditéte, byt ucelend a interdisciplindrni. Vyzaduje totiz tymovou
spolupraci vSech specialistl, ktefi se ji zabyvaji (odbornych Ilékafi, specidlnich
pedagogt, psychologt, fyzioterapeutti, ergoterapeutil, socialnich pracovnikii a jinych),
ale také spolupraci rodicti. DlileZitou soucasti rehabilitace je také vybaveni potfebnymi
technickymi pomickami (vozik, choditko, protézy, ptizpiisobené hracky atd.). Mame
¢tyfi hlavni slozky rehabilitace- rehabilitace 1é€ebnd, socidlni, pedagogicko vychovna a
Vv dospivani i pracovni rehabilitace (12, 47).

Do lécebn¢ rehabilitace miizeme zatfadit fyzioterapii, 1é¢ebnou télesnou
vychovu, ergoterapii, animoterapie (hipoterapie a canisterapie), dalsi specifické terapie
(arteterapie, muzikoterapie, psychoterapie). Soucéasti 1écebné rehabilitace je 1écba
operativni, medikamentdzni, dietetickd, klimaticka, psychoterapeuticka. Fyzikalni
terapie muze zahrnovat balneoterapii (Iécba ptirodnimi lé¢ivymi prostiedky), 1écbu
ultrazvukem, teplem, rentgenovym ozatfovanim, elektrolécbu (diatermie, u détskych
pacientd se prili§ ¢asto nevyuziva), masaze a zejména vodolécba (rizné masazni vany
v kombinaci s podvodni masazi a také rehabilitacni bazény) jsou subjektivné piijemné a
tim plsobi i na psychiku. Lékar urci, ktery druh fyzikalni 1écby je nejvhodnéjsi pro dané
postizeni. Cilem fyzikalni 1é¢by je zlepSovani trofiky tkani, pfipadné aktivace a
posilovani kosternich svalli, méa i analgeticky uc¢inek. Lécebna télesnd vychova, jeji
zakladni formou je télesné cviceni. Lécebnd télesnd vychova s reflexnimi prvky se
pouziva k pozitivnimu ovlivnéni motorického vyvoje. Je indikovana piedevSim u déti s
détskou mozkovou obrnou. Zde stoji za zminéni Vojtova metoda reflexni lokomoce.
Uziva se k terapii centralnich a nékterych perifernich poruch motoriky. Jejim zédkladem
je myslenka, ze urcity pfesny podnét vyvola fadu reakci, které jsou zakladem pro vyvoj
napfimovani, a pomah4d nadm potlacit patologicky zménénou hybnost. Také se uziva
Bobathova terapie, mezi jeji charakteristické prvky patii technika drzeni a zachézeni
s ditétem, reflexni utlum a klicové body. Petoho terapie se zamétuje na aktivity spojené
s rezimem dne. Ergoterapie je chapdna jako 1é€ba smysluplnou ¢innosti, u malych déti
je to lécba pomoci hravych aktivit. Je nutné respektovat vyvojové hledisko. Tato

metoda je uréena osobam s nejruznéjSimi formami zdravotniho postizeni. Vypracovava
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se individualni 1é¢ebny program, ktery respektuje typ a stupen postizeni. Cilem détské
ergoterapie je dosdhnout maximalni sobé&stacnosti ditéte (12, 35, 47).

,»Socialni rehabilitace je proces, pii némz osoba zdravotné postizena dosahuje
maximalni mozné samostatnosti a sob&stacnosti za ucelem dosazeni nejvyssiho stupné
socialni integrace* (47, s. 70). Méla by se podilet na upravach pracovisté, bydleni a na
realizaci dopravy jedinci, ktefi maji snizené pohybové schopnosti. Samostatné bydleni
S vazbou na socialni sluzby poskytuje osobam s postizenim a jejich rodindm mozZnost co
mozna nejdelsiho spolecného setrvani v doméacim prostiedi. Osoby s handicapem vsak
musi mit moznost si tyto sluzby vybrat podle svych potieb a tyto sluzby pro né¢ musi byt
fyzicky dostupné. Méla by zajistovat invalidni dichod a v ptipadé potieby umisténi
Vv pfislusném socidlnim zafizeni, pe€ovatelskou nebo asistencni sluzbu. Jejim ukolem je
1 zabezpeceni spolutCasti pohybové postizenych podle jejich individudlnich moZnosti
na spoleCenském zivoté prostiednictvim vetejné, kulturni, zajmové a sportovni ¢innosti
(12, 35, 38).

Pedagogicka rehabilitace zajistuje vychovu a vSeobecné i odborné vzdélani,
zamétené na pitipravu k povolani. Pedagogicti pracovnici poskytuji tuto péci predevsim
ve specidlnich skolach a zafizenich somatopedického typu. Se Skolnim vzdélavanim
pohybové postizenych je zapotiebi zacit ihned, jakmile déti dosahnou $kolniho véku a
jsou schopny vyuky. Pedagogickd metodika Montessori se velmi osvédcila u malych
déti bez ohledu na druh jejich postizeni, a zejména pak u postizeni télesného (12, 35).

Pracovni rehabilitace pfipravuje postizené na vykonavani nebo opctovné
vykonavani zaméstnani nebo pracovni cCinnosti se zfetelem k jejich soucasnému

zdravotnimu stavu a pohybovym, rozumovym a dorozumivacim schopnostem (35).

1.3.4 PostiZené dité a rodina

Rodina mé bez pochyby rozhodujici vliv na rozvoj osobnosti ditéte. Dité si
vytvarii svlj obraz svéta, ktery do jist¢ miry odpovida tomu, jak mu realitu piredkladaji
rodi¢e a jak ho do této reality uvadéji. Rodice, jakozto nejblizsi vztazné osoby, ktefi

jsou zpravidla nejlépe obezndmeni s potiebami svych déti, jsou vlastné experty jejich
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blaha. Rodina je jakysi mikrosvét, ve kterém si dité osvojuje zakladni vzorce chovani,
navyky, dovednosti a strategie, které jsou pak rozhodujici v jeho orientaci ve
spole¢nosti, pfedevsim v jeho interpersondlnich vztazich (6, 19).

Prvni poznani, Ze s ditétem neni néco v poradku, znamena proto nevyhnutelné
jisty otfes v postojich a predstavach rodici. Reakce rodicli na narozeni postizené¢ho
ditéte maji své typické projevy, které se projevuji v uritych na sebe navazujicich
fazich. Jakmile je dit¢ oznaceno jako postizené, lze mluvit o krizi rodi€ovské identity.
Po ptekonéni obrannych mechanismi, nastupuje proces prijeti ditéte, takového jaké je.
Témito okamZziky nepfijemného poznani zacind vSak pro dit€ a rodinu nové obdobi
vzajemnych vztaht a rodinného souziti. Zivot dostava novy smysl. Pfijmete sebe jako
rodi¢e a vychovatele postizeného ditéte (23, 25, 43).

Postizené dit¢ znamena pro rodinu velkou psychickou i socidlni zatéz. Postizené
dité se nejlépe citi doma. I zde je nutno zabezpecovat jeho kazdodenni fyzické potieby,
vhodnou vychovu a vzdélavani i uspokojovani jeho socidlnich potieb. Nesmirny
vyznam ma jeho psychicky stav. Musi mit pocit bezpeci, umét zvladat svoji vyjimecnou
situaci. V zadném piipadé nejde o to dité hyckat, ale dit mu moznost zapojit se podle
odpovidajiciho stupné jeho psychického a pohybového vyvoje. Tuto slozitou situaci ma
rodina tesit ve spolupraci s tymem odborniki, prostoupena hlubokym lidskym citem a
laskou k ditéti, kterému je potieba umoznit proziti hodnotného Zivota (33).

Je velmi dulezité, aby se rodice vyvarovali nevhodnych vychovnych postoji.
Nestac¢i vsak jen ditéti neskodit, je tfeba mu pomdhat rozvijet jeho zachované

schopnosti a u€it ho vyrovnavat se s jeho nedostatky (23).

1.3.5 Psychologicky pristup v péci o télesné postiZené dité

Obecné platné postoje K postizenym byvaji charakteristické pirevahou
emociondlni slozky a nedostatkem informaci o jejich skutecnych moznostech a
omezenich. Citovy vztah k t€émto lidem ma nejcastéji ambivalentni charakter, obsahuje
jak pozitivni, tak negativni emoce. Té€lesné postizeni je neziidka spojeno s narusenymi

vztahy. Ktomu muze dojit v disledku vyrazného chovéani ditéte, které vznikd na
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zaklad¢ jeho postizeni a jednak ze strany interakéniho partnera. Postizeno je pfijimani a
vytvareni vztahli zaloZenych na spolec¢enskych pfedsudcich vztahujicich se k télesnému
poskozeni, které na jednotlivce plisobi (42, 46).

T¢lesné postizeni piindsi vyznamné zmény v Zivoté postizeného. Rozhodujici je
uroven sobéstacnosti. Ta je ovlivnéna schopnosti pohybu po okoli a dale schopnosti
samostatné pecovat o svou osobu. Pro sebeobsluhu je zasadni schopnost pouzivat ruce.
Télesné postizeni zpiisobi, Ze nemocné déti maji jiné Zivotni zkuSenosti, prosly jinym
vyvojem nez déti zdravé. Reakce mohou byt od naprostého odmitani pomoci az po
zavislost na celodenni péci jiné osoby. Je-li télesné postizeny pozitivné motivovan,
omezeni a uskali jsou (jsou-li piekonatelnd) dobrym zdkladem pro osobni trénink
k zafazeni do bézného Zivota. Neni-li motivovan pozitivné, perspektivné, ziskate v ném
trvalého kritika. Pokud je postizeni doprovazeno viditelnymi deformitami,
mimovolnymi zaSkuby, je zafazeni postizeného do béznych socialnich vztaht jesté tézsi
(5, 45).

Priority pée musi byt orientovany na individudlni piistup k ditéti, spojeny
S vyhleddvanim a uspokojovanim individudlnich potfeb. ZajiSténi krizové intervence
pro rodice a podpora vztahu matky a ditéte. Upozornit na individualni zvlastnosti ditcte,
pfipadné vypracovat intervencni program pro zlepSeni komunikace rodice a ditéte. Ma
byt zajisténa komplexnost piistupu k ditéti jako bio-psycho-socialnimu subjektu. M¢la
by byt vyvijena aktivita, kterd vychazi z hlubokého zdjmu o dité, mélo by dojit k
navozeni pratelského vztahu a vytvofeni vhodnych podminek k rozvoji osobnosti

postizeného ditéte. (11, 50, 51).
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1. 4 Aplikace modelu K. Barnardové u télesné handicapovanych déti

1.4.1 Hlavni jednotky modelu K. Barnardové aplikované na handicapované dité a

jeho rodinu

Hlavni jednotky u tohoto modelu jsou zaméfeny na zhodnocovaci metody na
zjisténi interakce mezi rodi¢em a ditétem (8).

Cilem oSetrovatelstvi v modelu K. Barnardové je dosazeni zru¢nosti pii adaptaci
ve vztahu matka a handicapované dité. Za klienty jsou povazovani rodi¢ ¢i opatrovnik
(vychovatel postizeného ditéte) a télesné handicapované dité. T€lesné postizeni ditéte se
projevuje doCasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich. Dit¢ ma
problémy s pohybem, pohybuje se pomoci kompenza¢nich pomiicek nebo je upoutano
na lizko a ztoho plynou dal$i neuspokojené potieby. Pochopeni potieb postizeného
podnétovou deprivaci, ktera mize byt dana handicapem, ale i zménou chovani rodici.
Rodina ma velky vliv na rozvoj osobnosti ditéte. Prostfednikem mezi matkou a
postizenym ditétem je sestra. Orientuje se na individualni pfistup k postizenému ditéti,
vyhledava a uspokojuje jeho individudlni potfeby. Sestra poskytuje oSetfovatelskou
péci. Do pée zapojuje rodice a ostatni Cleny rodiny, edukuje je v poskytovani laické
osetfovatelské péce. Sestra by méla dbat pfi oSetfovatelské péci o dité na to, aby mu
davala moznost zapojit se podle odpovidajiciho stupné jeho psychického a pohybového
vyvoje. Vede postizené dit¢ k maximalni sobéstacnosti. Roli sestry je zhodnoceni
interakci mezi rodi¢em (opatrovnikem ditéte) a handicapovanym ditétem. Zdrojem
potizi mize byt nedostateCna citlivost matky na podnéty ditéte, Spatny vliv prostiedi
nebo nastalé pirekazky ze strany postizeného ditéte. Sestra napomaha k adaptaci a
upozoriiuje na vyskytujici se problémy. Ohnisko zasahu sestra zaméiuje na hodnoceni
zdravi ditéte. Pro spravné zhodnoceni stupné¢ pohybového vyvoje postizené¢ho ditéte je

vvvvvv

faktory prostiedi. Postizené dité se nejlépe citi v jemu zndmém prostiedi domova. Pro
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ucinnou interakci ma nesmirny vyznam psychicky stav ditéte, musi mit pocit bezpeci a
umét zvladat svoji vyjimecnou situaci. Intervence by mély navrhovat feSeni problémi
jak ze strany matky, tak ze strany ditéte, pfipadné jejich prostiedi. Pozadovanym
vysledkem oSetfovatelské Cinnosti je adaptivni chovani mezi rodicem a
handicapovanym ditétem. Aktivitami vychazejicimi z hlubokého zajmu o dité dochazi
Kk vytvareni vhodnych podminek pro rozvoj osobnosti postizeného ditéte. Nastalé slozité
situace ma rodina fesit ve spolupraci s odborniky, za vyuziti lidského citu a lasky

k ditéti, kterému tak umoZnime proziti plnohodnotného Zivota (23, 32, 33).

1. 4.2 Hlavni Cinitelé modelu K. Barnardové aplikovani na handicapované dité a jeho

rodinu

1.4.2.1 Matka — styl adaptace a handicapované dité

Zalezi na matce, jak pfijme dit¢ s télesnym postizenim. Sdéleni, ze s ditétem
neni néco v pofadku, je pro rodi¢e nevyhnutelny oties. Pocit zklaméani byva imérny
tomu, jak zjevny je defekt u ditéte. Je to pro né mimofadna zatéz, s niz by se méli co
nejdiive vyrovnat. Proto rodina télesné postizené¢ho ditéte potiebuje ohled a pomoc od
svého okoli. Pfehnané reakce okoli na handicap ditéte rodice nesou velmi tézce. Po
sdéleni diagnozy u rodic¢l dochazi k psychickym obrannym mechanizmiim. Pocatecni
Sok, agrese, hledani vinika postizeni. Obvinovani jeden druhého. Mohou néasledovat
deprese, vyvolané soucasnou situaci a predstavami budoucnosti. Rodi¢ se brani
rozhovoru o soucasné situaci a miize nerealné¢ vefit v plnou upravu stavu. Nékdy
dochazi k izolaci od okoli. Rodi¢ rezignuje na svou roli, momentaln¢ mu je vSechno
jedno, Zije ve svém svété podle svych predstav. Nastavd smlouvani, rodi¢ zacina
piijimat postizeni jako realitu, ale je s ni smifen zatim jen Castecné, jest¢ doufa, ze muze
byt n¢jaké zlepsSeni. Po uplynuti urcité doby rodi¢ realitu pfijme. Postizeni bere jako

vyzvu k piekonani prekazek a hledani novych Zivotnich cili. Hodné¢ zalezi na matce, jak

vvvvvv
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pro n&j je jeho dité. A pokud nebude rodi¢ spokojeny, nebude spokojené ani dité. Dité
vnimd matku jako pecovatelku, je to jeho pocit bezpeci a jistoty. V nékterych ptipadech
to matka nebo i otec nemusi psychicky unést a nedojde k adaptaci rodi€ovské péce o
télesné postizené dit¢ a mohou péci o n¢j odmitat, piipadné i rodinu z téchto divoda
opustit. Otcové Casto citi stud za to, Ze maji postizené dit€, zvlasté, je-li postizeny
chlapec. Matky mnohem castéji nachazeji v péci o dité smysl, mohou chapat postizeni
jako vyzvu k mobilizaci svych sil. Krajni situaci je rozhodnuti rodiny dat dit€ do ustavni
péce, a to zvlasté¢ v raném détstvi. Rodi¢e mohou vyhledat rodiny s détmi se stejnym
nebo podobnym handicapem a pod¢lit se s nimi o své zkuSenosti, pfipadné rodicim
poradit, kam se maji v jaké situaci obratit. Postizenim ditéte je ovlivnéna celd rodina,

kterd by méla dostavat podporu i ze stran odbornikt (18, 23, 47).

1.4.2.2 Adaptace handicapovaného ditéte dle vékové kategorie

U modelu K. Barnardové miZeme u konkrétniho télesné¢ postizené¢ho ditéte
zhodnotit zdravi v jednotlivych vyvojovych obdobich, irovné zmén, adaptacni proces-
jak se dit¢ témto zménam piizpusobilo, a pokud se dité nepfizpusobilo, tak jak mu
muzeme pomoci. Pfivod smyslovych podnétii byva u télesné postizenych kojencti
jednostranny a citové postoje rodici mohou byt méné vyrovnané a casto i méné
intenzivni nez k détem zdravym. Do 8 mésict je dité vétSinou odkazano na podnéty ze
strany rodi¢i a nejbliz§iho okoli. Predev§im prostfednictvim rodiny se také vytvareji
spolecenské vztahy. Postizené dité neméd moznost ziskat uzite¢né poznatky z okoli, coz
je dulezité pro rozumovy vyvoj. Postizené dité je ,,nechlubitelné®, nelze je predvadét,
matka je vyfazena z hlou¢ku matek nebo se i sama vytadi, protoze ma obavy z reakci
ostatnich. Matka 1 dité se ocitaji v socidlni izolaci. Mnozi rodi¢e nejsou schopni se
radovat z malych pokrokt u postizeného ditéte. V tomto obdobi mohou rodi¢e s détmi
vyuzivat pomoc stifedisek rané péce. Smyslem rané péce je budovéani sobésta¢nych
rodin, schopnych feSit problémy souvisejici s vychovou ditéte vlastnimi silami
V pozitivni zivotni perspektivé ditéte 1 samotné rodiny a jejich ¢lenti. Podporuje zdarny

vyvoj ditéte po vSech strankach (18, 23, 47).
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U télesn¢ postizenych déti je Casto znacnd zavislost na rodicich, jejich aktivita a
socialni zkuSenosti jsou horsi, celkové jsou méné odolni. V predskolnim veku dochézi
ke zjemnovani a rozvijeni nabytych dovednosti. Dité je stale velmi citlivé na deprivaci,
takze nadale hrozi nebezpeci poruch a opozd’ovani rozumového ¢i povahového vyvoje.
Toto nebezpe¢i hrozi 1 détem, u nichz k vdznému omezeni pohyblivosti, doslo az
v predskolnim veku, naptiklad ndsledkem urazu. Mohou se objevit konflikty pfii
neuspokojeni potfeby z divodu né&jaké vnéjsi prekazky. Setkdvame se i s pocitem
ménécennosti, pokud télesné postizeni brani ditéti ve spoleCenském uplatnéni. U
samotn¢ho ditéte je tieba od zacatku vytvaret chut’ piekonavat prekazky, navozovat
situace, kdy mize volit z vice variant a rozhodnout se sam za sebe. Omezeni pohybu s
sebou nese problémy se sebeobsluhou, problémy v byté, potize komunikativni, obtize
s dopravou. Neustalé pouzivani auta a prendseni ditéte, jehoZ hmotnost se stale zvySuje
(18, 23).

Ve skolnim véku télesné handicapované déti, které pohybové nestaci détem
zdravym, jsou vylu¢ovany z ucasti na zivoté détského kolektivu a na hodnotach, které
détskd spolecnost pifinaSi. Rodi¢e musi hledat zakladni Skolu, kterd télesné
handicapované dité pifijme. Na pfijeti t€zce t€lesné postizen¢ho Zaka nejsou piipraveni
ani ucitelé, ani prostfedi Skoly. Jen zcela vyjimecné nachdzime bezbariérovou Skolu.
Zatazeni postizeného zdka do kolektivu bézné tiidy je nemyslitelné bez zvysené péce
nebo pomoci asistenta. U¢itel musi byt seznamen s nékterymi odlisnostmi u ditéte, jako
jsou mimovolni pohyby, pomalé tempo prace, zvySena unavnost a dalsi. Postizené dité
by se mélo také naucit popsat své potize lidem v okoli tak, aby mohli postizenému
skute¢né pomoci. Rodice se spise mohou priklonit k umisténi ditéte do specialni Skoly,
kde jsou na déti stélesnym handicapem pfipraveni. V tomto obdobi je také nutné
usmériiovat z4jmy ditéte, k jeho budoucimu zaméstnéni, jez musi odpovidat jeho
moznostem i schopnostem (18, 23).

Obdobi dospivani je zpsychologického hlediska obdobi naro¢né a
problematické. Pro dité v obdobi puberty nabyva mimotadného vyznamu vrstevnicka
socialni skupina, ktera je pro postizeného jedince stejn€ vyznamna, jako pro dité zdravé.

Nastupuje potfeba intimnéjsiho pratelstvi a vztahy k druhému pohlavi vystupuji do

26



popiedi. Charakteristicka je i citova nejistota nevyrovnanost. Méli bychom respektovat
potiebu intimity. Jesté vétsi dliraz je kladen na vlastni zjev, hlavné u té€lesné postiZzenych
divek. Také je tu otazka vlastni osoby jako sexualniho objektu, jestli se bude libit, jestli
bude moci mit déti. Piiprava na volbu vhodného povolani. V tomto véku hrozi
nebezpe¢i suicidalnich pokusti. U postizenych déti je stile nutné podporovat
konstruktivni kompenzacni aktivity, rozvijet nenaruSené¢ schopnosti a socialni
dovednosti sméfovat k pfiméfené adaptaci bez vnitini tendence vnimat se jako soucast
nekteré spolecenské mensiny (18, 23, 28, 30).

Ziskané postizeni v dospivani je vaznou zélezitosti, mlady ¢lovek si uvédomuje
mozné dusledky postizeni, zborti se mu vytvoreny idedl budoucnosti. Naopak u
vrozeného télesného postizeni nebo Casné ziskaného pozorujeme pocatky vyrovnavani a
uklidiiovani. Obtiznd situace nastava, obklopuje-li matka dit€¢ nadmérnou péci a
prodluzuje jeho détstvi v rozporu s biologickou a psychickou realitou dospivani.
Nepohyblivost zasahuje do novych aktivit, jako jsou spolecenska setkani, vylety, tanec
a podobné. Limituje dospivajiciho pti volbé povolani. Télesné postizeny by mél dostat
ptilezitost zkusit ur¢ité zaméstnani a nemél by byt piedem vyloucen ze zdravotnich
diavodi. Ma potfebu samostatného bydleni, fizeni auta, partnerskych vztaht, sexualniho
zivota a moznosti zalozeni rodiny. Mély by se pfeménit vztahy s rodici, je vhodné
oslabit fyzickou zavislost, ktera je ¢asto mezi postizenymi détmi a jejich rodici. Pokud
postizeny nebude i s technickymi pomickami sobéstaény, muze to feSit pomoci
osobniho asistenta, pfipadné navstévami pecovatelii u postizeného doma (18, 23, 30,

47).

1.4.2.3 Prostiedi Zivotni, neZivotni a handicapované dité

Jsou to lidé, pocity, objekty, mista, zvuky, s kterymi se handicapované dité ve
svém zivoté setkava. Nezivotni prostiedi jsou vSechny véci ditéti dostupné na poznani a
manipulaci. Mohou to byt pfedméty kazdodenni potieby, na které je dit¢ zvyklé. Pro
dité s télesnym postizenym je diilezité bezbariérové prostredi (prostfedi bez prekazek).

Sestra by méla ve zdravotnickych zafizenich dbat na Upravu prostfedi. Méla by mit
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védomosti, jak se clovek na voziku pohybuje, co je pro n¢j prekazka, méla by védet, jak
se postizeny dostane bezbariérovou piistupovou cestou do jejich zdravotnického
zatizeni. Mé&la by védét, kde maji v pfipad€ potfeby uloZzené kompenzacni pomicky.
Pro postizené déti umét vybrat vhodnou hracku, aby se nezranily, aby dit¢ hracka
zaujala a rozvijela ho. Pokud sestra nema dostatecné znalosti, méla by se vzdélavat,
aktivné si informace vyhledéavat, protoze kazdé zdravotnické zafizeni muze navstivit
télesné postizené¢ dit€. Ve venkovnim prostiedi mohou byt problémy s
prostiedky hromadné dopravy, piekazky na ulici jako jsou vysoké obrubniky, nerovny
terén. U poStovnich schranek a automatii na obcerstveni je tfeba zohlednit dosahovou
vzdalenost, umoznit piistup k automatu. Nebo rampy k pirekonavani vyskového rozdilu
jesté u nas nejsou moc rozsifené, nékteré maji slozité ovladani a nespliyji pravidla
bezpecnosti. Pfistupnost vefejnych budov a vefejnych prostranstvi. Ve vnitfnim
prostiedi se mohou nachézet architektonické bariéry. T€lesné postizenému ditéti by
melo byt umoznéno bydlet v bezbariérovém byte, kde by mél byt vytah, dostatecna
Sitka vSech dvefi, pfipadné najezdova ploSina. V celém byté by mél byt dostateny
prostor pro pohyb s kompenza¢nimi pomuickami. Prostor koupelny musi umoziovat
volny pfistup k van¢, umyvadlu a WC. Usporadani musi umoznit pfipevnéni madel na
vsech potifebnych mistech. Dostupnost vSech ovladacich prvki, vypinaca, zdmki. Také
velkou roli v prostiedi hraji ortopedické pomiticky (podptrné, fixa¢ni nebo korekéni.),
bez kterych se télesné postizené dit€¢ neobejde. Pokud postizeny a jeho rodina nejsou
schopni zvladat pééi a naplitovat potieby postizeného, mize byt umistén do Ustavu
socialni péce, kde je bezbariérové prostiedi a zdravotnicky personal. Klient zde nema
takové soukromi jako ve vlastnim byté. Velkd vétSina postizenych dava prednost
bezbariérovému bytu, zvlast¢ pokud je dobra dostupnost obchodl, zdravotnickych
zafizeni a dalSich sluZeb, aby postizeny mohl byt maximalné sobé&stacny (30, 47).
Zivotni prostiedi zahrnuje aktivity toho, kdo pfijima pé¢i, aby mohl rist,
postizeného ditéte je pravidelna a dostate¢nd rehabilitace 1éCebnd, ale i rehabilitace na
rozvoj rozumovych schopnosti. Stanoveny dlouhodoby rehabilitacni program by mél

dopomoci télesn¢ postizenému ditéti, aby se stal pokud mozno samostatné Zzijici a

28



jednajici ¢loveék s télesnym postizenim. Nesmi byt opomijena pomoc odbornikli a
dostatecné vedeni rodict k rozmanitym aktivitdm jejich télesné postizeného ditéte. Pro
postizené dit¢ je dulezita fungujici rodina. V pfipad¢, kdy jeden zrodi¢l od rodiny
odejde, je dulezité, ditéti situaci vysvetlit, aby si nedavalo vinu za odchod jeho rodice.
Problémem také muze byt ptehnand péce o postizené dit€¢ na tkor jeho sourozenci.
Sourozenec se pak miiZe citit ménécenny. Vztah sourozence a postizeného ditéte by mél
byt spiSe kamaradsky, snazit se pomahat, nez spolu soupeftit. Postizené dit¢ by mélo mit
dostateCny prostor pro navazovani socialnich kontaktii. Integrovat postizené dit€¢ do
spolecnosti, aby bylo chapano jako jeji soucast. Postizené déti a jejich rodice si vybiraji
sami, s kym chtéji navazat kontakt, pro nékoho muze byt dulezita ucast na programech
v organizacich zdravotné postizenych, jako je napiiklad Asociace rodict a pratel
zdravotn& postizenych déti v CR, ktera rodiée postizenych déti informuje a sdruzuje,
potfadd razné kulturni akce a tabory. Jinym rodindm s postizenym ditétem toto
nevyhovuje a vyhledavaji kontakty v misté bydlisté, v zajmovych krouzcich a podobné.
Predpokladem integrace postizenych osob je také vzdélavani a vychova Siroké
vefejnosti. Sestra by méla jit prikladem, umét navazat kontakt s postizenym ditétem a
byt piipravena poskytnout mu pomoc, kdyz ji pozddd nebo sama pomoc aktivné

nabidnout (47).

1.4.3 Hodnoceni interakci rodi¢ — handicapované dité

1.4.3.1 Podnéty ditéte

Soulad ve vztahu mezi rodiCem a ditétem miiZze vzniknout tehdy, kdyz dité
vysild svému rodi¢i podnéty. Jaké schopnosti musi matka vlastnit, aby spravné
rozpoznala signaly ditéte a odpovédéla na né? Rodice se musi sladit s ditétem a zabyvat
se jeho chovanim. Matetskda schopnost reagovat na podnéty se da meéfit vyskytem
rizného chovani (jak se matka na dit¢ diva, usmiva se, mluvi na dité, dotykad se ho).

Zru¢nost a jasnost, jakou jsou signdly vysilané, miize rodi¢i uleh¢it anebo ztizit
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pochopit je tak, aby mohl modifikovat své chovani. Dité vysila vicero signalt, mtize to
byt: spavost, zmatenost, hlad, pfesyceni, zmény télesnych aktivit. Ambicidzni, ptehnané
nebo zmatené podnéty vysilané ditétem mohou narusit adaptacni schopnosti rodice,
peCovatele. Nebude adekvatni reakce na vysilané podnéty. Existuji velké individualni
rozdily mezi détmi, co se tyce jasnosti jejich podnétii. Takze 1 nejcitlivéjsi rodi¢ mize
mit interakce, které jsou nepfedvidatelné a chaotické, pokud je dit€é méng Citelné Ci
pfedvidatelné. Cilem intervence je proto pomoci rodi¢iim stat se dobrymi pozorovateli
(8, 26, 36).

Kazdé poruseni normélniho télesného stavu znamend zvlastni Zivotni situaci,
ktera ¢ini u ditéte vyvojové podminky slozitéjSimi a naro¢néjSimi. Pokud je dit¢ od
pocatku dobtfe vedeno, jednd se s nim pfiméfené k jeho potfebam a moznostem, je
pfedpoklad, Ze se bude vyvijet dobfe a zdraveé. Naopak, pfi nevhodném zachéizeni a
neptiznivych zivotnich podminkach se 1 lehce télesné postizeny nemusi pozd¢ji dobie
spoleCensky uplatnit, ale mize byt zatézi nebo ruSivym cinitelem pro své spolecenské
okoli. Proto je tieba télesné postizené dité nejen dobie znat, ale i vhodné s nim zachazet
a vést ho k urCitému cili. V ptipadé vrozenych vad u télesné postizenych déti vznika
dvoji nebezpeéi. Jednim je nedostatek podnétd, které jsou nezbytné k dokonalému
rozvoji poznavacich schopnosti, a druhé je nevhodné vychovné vedeni postizeného
ditéte. Mlize to byt napiiklad vychova pfili§ Gzkostna, kdy rodice na ditéti az nezdravé
Ipi, aby si neublizilo, ptili§ ho ochrafuji nebo i rozmazluji (23).

Sestra si mlZe stanovit mozné diagnozy jako je: 00108 Deficit sebepéce pfi
koupéani a hygiené projevujici se neschopnosti umyt si celé télo nebo jeho casti v
souvislosti s neschopnosti vnimat své télo nebo jeho ¢asti. Sestra by méla pfipravit
postizenému ditéti pomicky na hygienu k lazku, ptipadné mu pomoci piesunout do
koupelny. Asistovat pii koupeli postizenému, respektive koupel u postizeného provést.
Dals§i moznou diagnézou mize byt: 00102 Deficit sebepéCe pii jidle projevujici se
neschopnosti piipravit si jidlo a uchopit naddobi v souvislosti s neuromuskuldrnim
poskozenim. Sestra musi zajistit postizenému ditéti jidlo, pokusit se dodrzet zasady
spolecenského stolovani a dopomoci postizenému pii krmeni, pifipadn€ ho nakrmit.

Nekteti postizeni mohou mit Cast svého zivota enteralni vyzivu sondou. Sestra musi
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postizeného a jeho rodinu naudit, jak se o sondu a misto jejiho zavedeni starat. Dalsi
mozné diagnéza, kterou si sestra stanovi, muze byt: 00110 Deficit sebepéce pfii
vyprazdnovani projevujici se neschopnosti pfemistit se na toaletu a dodrZovat spravnou
hygienu pii vyprazdiiovani v souvislosti s neuromuskularnim poskozenim. Ukolem
sestry je pomoci pfemistit postizeného na toaletu, zajistit mu klid pii vyprazdnovani,
poskytnout hygienické pomicky po toaleté. U postizenych déti s poranénim patete
muze dochéazet k inkontinenci moce i stolice. Sestra se informuje o vyprazdiiovani
ditéte, zda ma zaveden permanentni mo¢ovy katetr nebo ma umélé vyusténi stieva nebo
mocovodii na sténu bfiSni. Sestra by méla poskytnout potiebné pomicky
k vyprazdiovani (plenkové kalhotky, cévky, stomické sacky) dle potieby ditéte.
Asistovat pfi vyméné pomiticek. Vénovat se dostatecné hygienické péci o genital.
Zajistit dohled nad dodrzovanim ptedepsané stravy pii dieté. Edukovat rodinu v péci o
vyprazdiiovani. Také aktudlni diagndéza miize byt: 00047 Riziko poruseni kozni
integrity v souvislosti s imobilitou a sniZzenou citlivosti. Sestra ma kontrolovat kuzi
ditéte, dodrzovat zakladni pravidlo oSetfovani kiize a dostate¢nou hygienu, pravidelné
polohovat ochrnuté ¢asti tcla, zajistit sprdvnou vyzivu a hydrataci, edukovat
postizeného a rodinu o nepfiznivych ucincich nezadoucich fyzikalnich vlivii (nadmérné
slune¢ni zafeni). Sestra si sama stanovi potfebné oSetfovatelské diagnozy s ohledem na
zjisténé informace o télesné postizeném ditéti a jeho rodin€, zohlednuje jeho aktualni

stav. Se zménami stavu se budou ménit 1 oSetfovatelské diagnozy a intervence (9, 21).

1.4.3.2 Reakce ditéte na rodice

Tak jak dité musi vysilat podnéty, aby rodi¢ modifikoval své chovani, musi dité
také Cist jejich ndvrat v modifikovaném chovani rodice. Jaké jsou reakce matky na
komunikacni a interakéni vyzvy, jsou dostatecné détské schopnosti? Matka by méla
védet, jak s ditétem kontakt navazat pokud postizené dité¢ nekomunikuje. Nereaguje-li
dité na podnéty chovani rodict, je adaptace nemozna. Dulezitym aspektem je empatie
ve vztahu rodi¢-dité, schopnost poznat, co druhy subjektivné proziva. Rozumové

schopnosti nemlzeme postizenému ditéti ,,dodat®, ale mizeme mu dopomoci, aby mélo
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chut’ poznéavat nové véci. Méli bychom respektovat, pokud ma dité oblibenou hracku,
bez které se neobejde, ze ji bude chtit mit pofad u sebe. Musime také pocitat s tim, ze
V pozd€jsim zivoté si bude muset upravovat pracovni podminky, vytvofit si origindlni
pracovni metody, ptfizplsobit si pracovni nastroje a pomucky, organizovat si denni
program vzhledem k svym moznostem a nedostatktim. Jestlize pro vSechny lidi je uceni
vyhodné a uzitecné, je pro déti postizené Casto zivotni nutnosti (8, 23, 26).

Sestra si stanovi mozné oSetfovatelské diagnozy: 00085 ZhorSena pohyblivost
projevujici se neschopnosti pfesunout se na jiné misto nebo manipulaci s piedméty v
souvislosti s télesnym postizenim. Sestra by si méla vS§imat stupné télesné pohyblivosti
ve chvilich, kdy si dit¢ neuvédomuje, ze ho pozoruje. Poméhat ditéti zménit polohu,
pokud chce. Seznamit dit¢ s kompenzaénimi pomiickami. Zajistit bezbariérové
prostfedi. Edukovat rodice, aby ditéti dovolili vykondvat vSechny ¢innosti podle jeho
schopnosti. Stfidat cvicebni aktivity s chvilemi odpoc¢inku s ohledem na tnavu, vést dité
k sobéstacnosti. Dalsi diagnézou mize byt: 00051 ZhorSena verbalni komunikace
projevujici se neschopnosti vyjadfit se mimicky ¢i télem v souvislosti s télesnym
postizenim. Sestra se snaZzi zajistit stalost nebo jen minimalni zmény v socidlnim
prostiedi ditéte (moznost hospitalizace s rodi¢em), pouzivat techniku vysvétleni
(myslim si, checes$ fict). Osetfovatelska diagndéza mize byt: 00116 Narusené chovani
ditéte projevujici se kiikem nebo naopak pasivitou ditéte v souvislosti se Spatnym
porozuménim reakcim ditéte. Sestra by se méla chovat k ditéti opravdové, neslibovat
mu, co nelze splnit. V8imat si negativnich projevi a zjistit jejich divody. Chvalit dité po

kazdém uspéchu. Zajistit neustaly kontakt s rodici (9, 21).

1.4.3.3 Citlivost rodice na projevy ditéte

Rodice a ostatni ¢lenové domacnosti reaguji na zménénou situaci, zabyvaji se
jinymi mySlenkami a predstavami, trpi Uzkosti a nejistotou a méni nejen svlij denni
program, ale i své vychovné postoje k postizenému ditéti. A jelikoz jsou neblizsi
socialni prosttedi ditéte, znamena to, Ze 1 jejich nalady a jejich chovani se budou silné

ditéte dotykat. Rodice, stejn¢ jako déti, musi byt schopni spravné pochopit podnéty,

32



maji-li spravné modifikovat své chovani. Vysila dité¢ v jeho situaci jednozna¢né signaly
na jeho matku? Na citlivost rodice, pecovatele pusobi i rizné jiné faktory. Rodice,
pecovatelé, kteti jsou velmi soustfedéni na jiné aspekty svého Zivota, nejsou tak citlivi
jako jindy. Negativni modely vzajemného piisobeni se vyskytuji v rodinach, které maji
socialni nebo ekonomické problémy, matky v t€Zkych pomérech (napt. nizké vzdélani
matky, mala podpora okoli, vysoky Zivotni stres, deprese matky, nizkd sebeucta,
pocetna rodina, hmotné nouze). I negativni postoj vetejnosti k télesné¢ handicapovanému
ditéti mize u rodice vyvolavat pocit viny, spoleCenského ponizeni nebo n¢kdy 1 odpor
k ditéti. Rodi¢ se nesoustiedi na vysilané signaly. Nékdy muze dojit az k socialni izolaci
rodiny od okolniho svéta. Odbouraji-li se, pfipadné zredukuji-li se, tyto problémy,
zacnou byt rodie schopni vice porozumét podnétim, které vysila jejich dité. Méli
bychom pomoci rodi¢lim najit feSeni z tizivé situace. Jde o to, aby vliv prostiedi na
postizené dité nebyl rusivy, ale pokud mozno uklidiujici a povzbuzujici (8, 23, 26, 36).
Mozna oSetfovatelska diagndza mize byt stanovena: 00069 Neefektivni zvladani
zatéze projevujici se neschopnosti naplnovat ocekavanou roli v souvislosti s
nedostate¢nou podporou blizkého okoli. Sestra by méla plsobit i na rodice ditcte.
Zajistit jim dostatecny odpocinek, doporucit vhodné odreagovani, pomoci vybrat
vhodnou télesnou aktivitu, vyuzit pti péci o dité i $irsi rodinu, edukovat je. Doporucit
rodi¢im odbornou péci psychologa. Dalsi diagn6zou muze byt: 00058 Riziko oslabeni
vazby rodi¢u a ditéte v souvislosti s tizkosti vyplyvajici z role rodice postizeného ditéte.
Sestra muze zjistit skute¢né vztahy rodi¢u k ditéti, pozorovanim pii navstévach.
Motivovat rodi¢e k hledani feSeni, jak upravit vztah k ditéti. Pfipomenout rodicim
jejich zékonité povinnosti tykajici se péfe o dité. Zprosttedkovat odbornou

terapeutickou, socialni pomoc, vyZzaduje-li to zdvaznost naruSenych vztahi (9, 21).

1.4.3.4 Schopnost rodice, pecovatele eliminovat stres ditéte
Nekteré podnéty od ditéte jsou signalem, ze potiebuje pomoc. Nevystaci sam

v nékterych situacich. Jaké kompetence vlastni matka k uklidnéni, utéSeni ditéte? Kdyz

matky demonstruji citlivy ptistup k détem v prvnich mésicich Zivota, déti pak
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demonstruji bezpe¢nou naklonnost a jsou schopni pouzivat rodice, jakozto bezpecnou
zakladnu pro své zkoumadni a jako zdroj utéchy v dobé stresu. ,,Stres zeny vyvolava
neklid a kiik u ditéte* (49, s. 119). Schopnosti rodice ¢inné snizit stres ditéte zavisi na
nékolika faktorech. Rodi¢ musi umét rozeznat, ze se stres u ditéte v daném okamziku
vyskytuje. Sezndmit se s vhodnymi aktivitami, které mohou stres snizit, u kazdého
ditéte zabird néco jiného. A vyuzit aktivity ve vhodny okamzik pro eliminaci stresu.
Zalezi také na povaze ditéte, a zda je dit€ nauCeno komunikovat s lidmi ze
vzdalenéjsiho okoli. U télesné postizenych déti dochazi k CastéjSim stresovym situacim
nez u déti zdravych. 1 bézné véci kazdodenniho Zivota mohou vyvolat u postizenych
déti stres, naptiklad necekand navstéva. Upozornit rodice, aby své postizené dité
nesrovnavali s détmi zdravymi, pak mohou na dité klast zbyte¢né¢ vysoké naroky, coz u
né¢j muze vyvolat stres. Naopak dodat postizenému ditéti védomi, ze néco dokaze, ze
s jeho praci a pomoci v rodinném Zivoté pocitame, povzbuzujeme jeho vyvoj spravnym
smérem. [ dité postizené potiebuje pocit jistoty, ze jeho nejbliz§i ho maji radi, ze mu
rozuméji a budou mu pomahat (8, 23, 24, 26, 36).

Mozné oSetrovatelské diagn6zy mohou byt: 00052 PoSkozena socialni interakce
projevujici se neuspésnou socialni interakei v souvislosti s omezenim télesného pohybu.
Sestra mé zhodnotit schopnost interakce mezi ditétem a rodinou. Posilovat samostatnost
ditéte ve spravném jednani. Pomoci ditéti dosdhnout stalosti ve vztahu k urcité osob¢
bez vyskytu zdvislosti. Déale si mize sestra stanovit oSetfovatelskou diagnozu: 00118
PoruSeny obraz téla v souvislosti s chybé&jici ¢asti téla nebo jeji nefunkénosti. Sestra by
méla vést dité¢ k pfehodnocovani negativniho sebevnimani. Pomahat ditéti vyrovnat se
se stavy negativnich emoci a naucit ho je projevovat akceptovatelnou formou.

Dosahnout motivace ditéte. Pomoci mu hledat jeho pozitivni vlastnosti (9, 21).

1.4.3.5 Aktivity posilujici socidlni a emociondlni riist rodice
Ze strany télesn¢ postizené¢ho ditéte jsou kladeny vétsi naroky na Cas, obétavost,

trpelivost a jiné pozitivni vlastnosti rodicli. Schopnost zacit s aktivitami posilujicimi

socialni a emocionalni rast zavisi na celkové adaptacni schopnosti rodi¢e. Vybudovani
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silného Casného vztahu rodi¢- dité, je zaklad pro pozdéjsi socio-emocionalni vyvoj.
Miuze matka vytvofit hiejivou pozitivni ndladu? Rodi¢ musi byt schopen uc¢inné
reagovat na dité, byt zapojen do socidlnich interakei, ke kterym patii 1 stolovani, které
poskytne socidlni posileni vhodného chovani. Na to, aby rodi¢ jednal, musi si byt
védom urovné rozvoje ditéte a soucasné musi v souladu s nim piizpisobit své chovani.
Zavisi to na dostatku energie rodice, pecovatele a na jeho védomostech a zru¢nostech.
Pokud si rodi¢ nebude jisty, Ze situaci zvladne. Je na misté, aby vyhledal odbornou
pomoc u psychologa. Na télesné postizeni svého ditéte by se neméli divat jako na
nestésti, ale jako na tkol, ktery je tfeba zvladnout. Ukol je mozné rozdélit do fady
konkrétnich ¢inti, pak se nezda byt tak tizivy. Také ziskat ke spolupraci Sir$i rodinu,
prarodice a dal$i osoby, jejich postoje mohou vyznamné ovlivnit atmosféru domova.
Navazani kontaktu se socidlni pracovnici mize rodicim vyfeSit spoustu
nezodpovézenych otdzek a tizivych situaci. Socidlni pracovnice jim také poradi i na jaké
socialni davky maji rodice s postizenym ditétem narok (8, 23, 26, 36).

Sestra si stanovi oSetfovatelské diagnézy: 00152 Riziko bezmocnosti v
souvislosti se zhorSenim zdravotniho stavu ditéte. Sestra by méla podat rodi¢i dostatek
informaci ve spolupraci s I¢kafem. Byt tolerantni vii¢i jeho projevim, véetné¢ hnévu.
Zapojit do lécebného programu SirSi rodinu. Odkazat rodice na zdroje dostupnych
informaci. Dal$i moznd diagnéza miize znit: 00061 Riziko pfetizeni pecovatele v
souvislosti s nedostatkem oddychu pro pecovatele. Sestra by méla poskytnout oSettujici
osob¢ rady, informace, instruktaze, které ji pomohou zvysit kompetence k oSetfovani
postizeného ditéte. Nabidnout pomoc pii hledani feSeni u vzniklych problému. Provéfit,
jak dalece je oSetfujici osob& znam systém socialni pomoci a podpory, zda ho v ptipadé
potteby dokaze vyhledat a vyuzit. Nabidnout moZnosti zapojeni do svépomocnych

skupin rodicu (9, 21).

1.4.3.6 Aktivity posilujici pozndni rodice

Dilezity ptedpoklad je, aby rodice pfijali postizeni svého ditéte a realisticky

zhodnotili jeho soucasny stav i jeho vyvojové moznosti. Poznavaci riist zajistuje
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poskytovani stimulaci vzdy o néco naro¢néjsi, kterym dit€ doposud nerozumi. Dava
matka, pecovatel dostate¢né kognitivni podnéty? ,,Matka nesmi zatéZovat aktivitu ditéte
pfes miru, tim by se u ditéte musela prodluzovat fdze zotaveni (15, s. 21). Pro rodice je
dalezité sdélovani si zkuSenosti s ostatnimi rodi¢i podobné postizenych déti. Rodice se
citi 1épe, kdyz védi, Zze na to nejsou sami. Mohou kontaktovat rizné podptirné skupiny.
Rodi¢ musi mit dostatek energie a musi byt na stimulaci dostatecné zrucény, aby
postizenému ditéti umoznil v rdmci moZnosti St'astné détstvi. Je to dileZité pro dosaZeni
co nejprirozengjSiho vyvoje u télesn¢ postizenych déti, aby mohly byt pfirozené a
nenasilnény zacleniovani (integrovani) do spoleCnosti. Pro télesné postizené déti je
dilezitd integrace mezi déti zdravé, aby mohly byt se svymi vrstevniky, citily se dobie a
nem¢ly pocity ménécennosti (8, 23, 26).

MozZné oSetfovatelské diagnéozy mohou byt: 00161 Ochota doplnit deficitni
védomosti v souvislosti s nedostateCnou informovanosti. Sestra se ma snazit vytvorit
prostiedi, které bude inspirovat. Ovéfovat si u rodi¢l, zda podanym informacim
porozuméli. Odkézat je na pfisluSnou literaturu, pfipadné internet. Povzbuzovat je, kdyz
se jim nedafi a chvalit je za tispéch. 00097 Nedostatek zdjmovych aktivit v souvislosti s
nadmérnym zatizenim pii peCovani o postizené dité. Sestra miize doporucit vhodné
aktivity nebo kontakty na kluby pro rodiny s postizenymi détmi. Pomoci vybrat
vhodnou arteterapii (9, 21).
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2. Cile a vyzkumné otazky prace

2.1 Cile prace

wewr

podle modelu Kathryn Barnardové.

Cil 2: Zhodnotit moznosti oSetiovatelské péce pii feSeni probléml ve vzajemné
interakci rodi¢- handicapované dité.

Cil 3: Vytvofit osetfovatelskou dokumentaci podle modelu Kathryn Barnardové.

Cil 4: Vytvotit oSetiovatelsky standard péfe o handicapované déti podle modelu

Kathryn Barnardové.

2.2 Vyzkumné otazky

vvvvvv

handicapované dité?
Vyzkumna otazka 2 Jak mlZe oSetfovatelskd péce pomoci ve vzdjemné interakci rodic-
handicapované dite?
Vyzkumna otazka 3 Jak spravné postupovat pii oSetfovatelské péci o handicapované

dit¢ a jeho blizké?
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3. Metodika

3.1 Metodika vyzkumu

V empirické casti diplomové prace byl pouzit kvalitativni vyzkum. Zvolenou
technikou byl polostrukturovany rozhovor. Otazky byly rozdéleny do 5 okruht a
zaméifeny na interakcei rodice, ditéte, prostfedi a sestry. Rozhovor obsahoval 29 otazek.
Celkem probéhlo 5 rozhovort s rodic¢i. Aby bylo docileno, co nejptesnéjSiho zpracovani
dat, byl pouzit pii rozhovorech audio zaznam na MP3 piehravaci. Zakladni informace
byly zpracovany do kratkych kasuistik. Nebyly zvetfejnény skutecnosti, které se
netykaly problému. Byla zachovana anonymita respondentii. Vyzkum probihal béhem
kvétna a cervna 2010. Ze ziskanych informaci byla vytvofena oSetfovatelska
dokumentace a standard oSetfovatelské péce u télesné¢ handicapovanych déti.
Osetrovatelskd dokumentace ma 6 Casti, vypliluje ji sestra s rodici télesné postizeného
ditéte. Prvni 3 oddily dokumentace se tykaji vyluén¢ handicapovaného ditéte a jeho
potieb, dalsi 3 oddily jsou zaméfeny na informace o rodic¢ich a rodin¢ ditéte. Bylo
sestaveno 5 otevienych otdzek na hodnoceni dokumentace. Technikou sbéru dat pfi
dotazovani byl rozhovor. A nasledn¢ s dokumentaci pracovaly 1 mésic sestry
z Jedlickova ustavu v Praze.

Vyzkumny soubor tvofili rodi¢e s télesné handicapovanymi détmi. Vékova
hranice déti byla od 5 do 17 let. Télesny handicap je definovan jako postiZeni, které se
projevuje bud’to docasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich
cloveka (12). Ziskané informace od respondentti byly podkladem pro dalsi vyzkumné
zpracovani do kategorizovanych tabulek.

Na otdzky k hodnoceni dokumentace odpovidalo 5 vSeobecnych sester a 5 sester
détskych. Jsou to sestry z détskych oddéleni Nemocnice Strakonice, Nemocnice Ceské
Budégjovice a Jedlickova tstavu v Praze. Jejich vyhodnocené odpovédi jsou zpracovany

v kategorizovanych tabulkach.
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4. Vysledky vyzkumného Setfeni

4.1 Kasuistiky respondentii

Respondent 1

Pani XX je matka, jeji v€k je 44 let. Bydli s dcerou v domé s peCovatelskou
sluzbou. Postizené divce je 17 let. Dcera je kvadruparetik od narozeni. Pohybuje se
pfevazné na voziku. Sourozence nema. Otec S nimi neZije a nejsou s nim v kontaktu. U
ditéte se jednalo o planované téhotenstvi. Matka méla v t€hotenstvi diabetes. O dit¢ se
stard matka, sluzeb pecovatelek nevyuzivaji ani sluzby osobniho asistenta. Vztah mezi
matkou a postizenou divkou je velice uzky. Kazdy rok jezdi na rehabilitacni pobyty do

Arpidy v Ceskych Budgjovicich.

Dité:

Jak ovliviiuje postizeni télesny stav ditéte? Divka ve vSem potiebuje dopomoc.
Musi se ji pfipravit jidlo na talif a sama se naji, nékdy potiebuje i dokrmit. Nalit
sklenicku a ptidrzovat ji pii piti. Nutnd je i dopomoc pfi hygiené, oblékani, pfi
kazdodennich aktivitach. Pfi vSech Cinnostech je nutna piiprava a asistence jiné osoby.

Vyuziva ortopedické, kompenza¢ni pomiicky pii pohybu v byté nebo venku?
Divka ma vozik, ktery uziva spiSe pii pohybu venku a na delS$i vzdalenosti. Ma
choditko, vyuziva ho malo. Podle matky ji to s choditkem nejde. ,,Musela bych ji drzet,
ale prosté ji uz neudrzim.“ Po byté chodi s dopomoci matky nebo ,,si pieleze®, ale
pohybuje se timto zpiisobem jenom po zemi, na pohovku nebo zidli se nedostane, jen
s pomoci matky. Dal§imi pomtckami v byté jsou terapeuticka Zidle a zvedak do vany.

Prodélalo operace, lazeniskd péfe, RHB? Divka Zadné operace neprodélala.
Klasické lazetiské pobyty neabsolvovali. Jezdi do Ceskych Budg&jovic do Arpidy, kde
ma rehabilitacni procedury jako je vodolécba, magnetoterapie, ergoterapie a dvakrat

denné télesné cviteni. Do Ceskych Bud&jovic nyni jezdi jednou za rok, diive dvakrat do

39



roka, jiz 14 let. Pobyty v Arpid¢ jsou ¢trnactidenni. Doma provadi télesna cviceni, ktera
je naudi pfi pobytu v Arpidé¢.

Jaka je povaha vaSeho ditéte? Povaha divky je pratelskd, divéfiva, ma rada
spolecnost. Neumi se sama moc rozhodovat. Matka to odivodiiuje tim, ze se divka

narodila ve znameni vahy.

Matka:

Co jste ocekavala od matetstvi? Matka neocekavala nic. Neocekavala néjaké
problémy s ditétem.

Védéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pred jeho narozenim? Matka o
postizeni ditéte pfed narozenim nevédéla. Odbér plodové vody se v té dobé jeste
neprovadél. Pani XX porodila dceru v 7. mésici t¢hotenstvi a progndza ditéte byla
nejista. Jinak komunikace s 1¢kati byla pro pani XX nedostacujici.

Co jste ocekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, ze vase dité bude
postizené? V ¢em se liSila realita? ,,Nad tim ja jsem nikdy nepfemyslela.” Pani XX
budoucnost neplanovala. ,,J4 jsem prosté Zila tak n€jak ze dne na den.“ Dcera nedéla
pokroky ve vyvoji. Pfedstava matky byla, Zze snad pozd€ji by mohla dcera chodit o
berlich. Lékati matce stale davali nad€ji vtom smyslu, ze ve tfech letech nebo jeste
v sedmi letech jsou zlomovéa obdobi ve vyvoji, ze se oCekdvany pokrok miize jesté
dostavit. Pani XX m¢la srovnani. Bratranec divky je o Ctrnact dni starS$i. Vyvoj se
nelepsil a pani XX piestala vétit a doslo ji, ze pokroky ve vyvoji se nedostavi nebo
budou nepatrné.

Jak snésite stres? Jak na néj reagujete? Co nebo kdo vdm pomaha pfi stresovych
situacich? Pani XX stresové situace celkem zvlada, nasla si techniku. Musi zachovat
klid a nastalé problémy fesit postupné, stanovit si priority. Na okoli ptisobi jako ¢lovék
pod velkym stresem. Sama si tuto situaci neptipousti. Pani XX podotkla, Ze pokud je ve
stresu, prenasi ho 1 na dceru a to nechce. Jako odreagovani ma pravidelné cviceni a i
kvuli zdravotnim problémum s patefi. Ve volném case si rada piecte Casopis nebo
knihu. Nejvice ji poméhaji navstévy u rodicli, kde se o dceru stara babicka. Nemusi
myslet na nedodélanou praci doma a mize ,,vypnout®. U rodi¢t stravi asi na tii hodiny

Ctytikrat tydné.
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Prostiedi:

Kolika ¢lenna je vase domacnost? V domacnosti je pani XX a dcera.

Mate vhodné bytové podminky pro péci o postizené dit€? Pani XX povazuje
bytové podminky za dostacujici. Vybaveni bytu a nabytek si upravili, aby jim
nepiekazel pti pohybu v byté. Bydli ve tietim patie, ale v domé¢ je vytah. A z ulice maji
bezbariérovy najezd.

Zapojuji se zbyli ¢lenové rodiny a blizci pfibuzni (prarodi¢e) do péce o
postizené dité? Nejvice pani XX pomaha babicka.

Jak vam pomaha rodina s péc¢i o postizené dité? Formou vypomoci v domacnosti

nebo hlidani dcery.

Interakce dité-matka-prostiedi:

Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vasim postizenym ditétem? Pani XX a jeji
dcera maji vztah kamaradsky. Mohou si povidat o vSem, nemaji pfed sebou zadné
tajnosti. Pfi navstévach znamych nebo piibuznych dceru kolektivu nestrani. Spise se
snazi dceru do hovoru zapojovat. Ned¢lali vyjimky ani, kdyz byla divka mladsi.

Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi cleny rodiny (otec,
sourozenci, prarodi¢e)? S otcem neziji ve spole¢né domacnosti a Nnejsou S nim ani
v kontaktu. S babi¢kou maji vztah dobry.

Jak postizené dité¢ reaguje na cizi lidi, prostfedi? Pokud je v blizkosti matka,
dcera snasi cizi prostfedi dobfe. Musi zacit hovor a divka se po chvili pfipoji. V ptipade
nejistoty sedi a vy¢kava na osloveni od druhych. Matka uvedla: ,,Néktery lidi ji sednou,
néktery ji nesednou.” Spatné zkudenosti s lidmi nema. SpiSe se vyhyba kontaktim
s 1ékati po mnohych zkusenostech. Ale pokud se jedna o navstévy u ptibuznych, détské
tabory, rehabilitaéni pobyty Vv Arpid¢, nevidi matka v chovani dcery Zadny problém.
Zmény divee nevadi, ale musi mit jistotu, ze se za n¢jaky ¢as vrati domi. Divka ma rada
1 nakupovani.

Jakym zptisobem s ditétem komunikujete? Matka problém v komunikaci nevidi.
Divka mé celkem $iroky vSeobecny piehled a bohatou slovni zdsobu. Nema problém se

s n¢kym domluvit. Vyjadrit co chce.

41



Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti? Matka uvadi, ze v této
oblasti neméla nikdy zadny problém.

Jakym zplsobem davé postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktudlni
potieby? Asi jako kazdé dit€, vyjadiuje své emoce plaCem, smichem, veselosti. Divka si

dokaze o vSechno fici.

Sestra:

Jaké mate zkuSenosti se sestrami? Pani XX ma zkuSenosti se sestrami celkem
dobré. Snad jedna sestra neni od pani XX dobie hodnocena. Konflikt se sestrou neméla,
ale pfi jednani s pacienty je ,,neosobni.

Jaké problémy feSite se sestrou? Co konzultujete se sestrou ohledné
oSetfovatelské péce? Se sestrou pani XX problémy neiesi. Obraci se spiSe na Iékarie.
Pokud sestra s pani XX sama navaze rozhovor, kvili ziskavani informaci nebo projevi
zajem, rada ji pani XX odpovi. ,,Je to takovi docela piijemny a mn¢ se to libi, Ze sestra
tam jen nesedi a vypliuje papiry.” Kladné reaguje i na otazky ohledné zdravotniho
stavu dcery.

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zatizeni, kam dochazite? Pani
XX je celkem s péci sester spokojena. Velice si chvali sestru v Arpidé. Je ochotna a
vzdy pani XX pomuze vytesit jakykoliv problém. ,,Sestiicka, co je v Arpid¢, je jedna
Z nejlepsich, co jsem ve svém Zivoté potkala. To je Zenskd na svém misté,” uvedla pani
XX. | sostatnimi sestrami u odbornych Iékaii je pani XX spokojena. Jsou s nimi
v dlouhodobém kontaktu. I pfi hospitalizaci v nemocnici byl personal velice ochotny.

Jak vnimate sestru? A jaka by sestra méla byt? Pani XX nevédéla, jak na tuto
otazku odpovedét.

Jakou ulohu hraje sestra v pé¢i o Vase dit¢? Pani XX se priklani k roli sestry

pecovatelky, oSetfovatelky. Sestru vidi jako poskytovatele zakladni oSetfovatelské péce.
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Respondent 2

Pani XX je 37 let. Je matkou tfi déti. Nejstarsi je syn, je mu 20 let. Dale ma dvé
dcery 15 a 6 let. Star$i syn a nejmladsi dcera jsou zdravy. 15letd divka je télesné
postizend. Pfesna diagndza u ni jest¢ neni pevné stanovend. Jednd se mitochondridlni
onemocnéni. Zatim stanoveno snad Leightiv syndrom, stale jest¢ vySetfuji DNA. Divka
nechodi, pohybuje se na voziku, borti se ji patef a ma omezenou hybnost levé horni
koncetiny. Ma 1 problémy s komunikaci. U postizené divky matka uvedla, Ze se jednalo
o planované rodicovstvi. Problémy b&hem t&hotenstvi zddné neméla. Matka je podruhé
vdana. Byvaly manzel je biologicky otec dvou starSich déti. Vychazeji spolu dobie.
Nyni ziji s nevlastnim otcem na vesnici v rodinném domku. PéCi o postizenou divku si
matka zajiStuje sama. Jenom ve Skole mé divka asistenta pedagoga. Divka navstévuje

denni stacionafr.

Dité:

Jak ovliviiuje postiZeni télesny stav ditéte? Divka viibec nechodi. M4 omezenou
hybnost horni levé koncetiny. Nefunguje jemna motorika. Divka pocituje télesné
postiZeni, jeji intelekt je v poradku.

Priciny postizeni, od kdy je dit¢ postizené? Jako pfiCinu jim lékaii uvedly
genetickou metabolickou vadu. Divka ma problémy od ¢tyi let. U divky bylo celkové
neprospivani, zvracela, nic nemohla snist a ubyvala na vdze. Po roce divka zacala
Spatn¢ chodit, zakopavala. Projevili se 1 problémy s fe¢i. V rodin€ se jiné postiZzeni
nevyskytuje.

Vyuziva ortopedické, kompenzacni pomicky pii pohybu v byté¢ nebo venku?
Divka m4 k dispozici vozik, pro samostatny pohyb venku pouzivé elektricky vozik. Ve
voziku musi mit specidlni ortézu. Ortéza je vybavena pasy, které zajistuji spravné
vzptimené drzeni polohy trupu pii sedu. V domé ma divka polohovaci postel a
K pfesunu mezi patry domu uzivaji schodolez. Divka musi mit na spani plenkové
kalhoty. Ve spanku si o potfebu vyprazdnéni nefekne. U l1iZka mé4 doma pojizdné WC.

Dale mé rodina k dispozici auto se zvedaci ploSinou pro postizenou divku.
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Prodélalo operace, lazeniska péce, RHB? Divka zadné operace neprodélala.
Pobyt v laznich absolvovali jednou. Maji ho spojeny se zhor§enim divéina stavu. Spatné
zvladala rezim a byly pro ni naro¢né rehabilitace v ldznich. Pani XX konzultuje cviceni
s Arpidou v Ceskych Budé&jovicich a budou se u nich domlouvat na rehabilitaéni pobyty
s dcerou. Dfive jezdili na konzultace cviceni do Prahy do nemocnice Motol. Tam jim
doporucili kontaktovat Arpidu.

Jaka je povaha vaSeho ditéte? Divka je spiSe uzaviend, o svych pocitech moc
nemluvi. Matka uvedla: ,,Neni to bojovnik, vSechno trpélivé snasi.“ Kazd4 malickost ji
rozhodi. Pti jakémkoliv omezeni se tomu poddava. Neprojevuje snahu. Neni trpéliva,

vSechno hned vzdava.

Matka:

Co jste o¢ekavala od matefstvi? Pani XX ocekavala ,,naplnéni*. Brala matefstvi
jako poslani, jako projev jiného druhu lasky.

Védéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pted jeho narozenim? Pani XX
nevédéla nic. Ultrazvukova vySetieni byla v t€hotenstvi v pofadku. K odbéru plodové
vody nebyl zadny divod. Dité se narodilo zdravé, problémy se vyskytly az ve Ctyfech
letech.

Co jste ocekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, ze vase dité bude
postizené? V ¢em se liSila realita? Pani XX se s diagnozou stale jesté smifuje. Nemaji
pevné stanovenou diagnoézu. Dals$i informace nikdo matce neposkytl. Informace si
zjiStovala 1 sama na internetu. Lécba je pouze symptomaticka. Progndza tohoto
onemocnéni neni pfiznivd. Déti pfi tomto onemocnéni umiraji v détstvi nebo
Vv dospivani na organové selhéani.

Jak snasite stres? Jak na n¢j reagujete? Co nebo kdo vdm pomaha pfti stresovych
situacich? Pani XX je v kontaktu s psychologem. Péc¢i psychologa vnima velmi dobie. I
divka navstévuje psychologa. Matce pomiize k odreagovani jit nékam ven. Popovidat si
s kamaradkami. Psychologovi pfisuzuje vétsi vahu pii pomoci od stresu. Dale ji také
pomahaji masaze a prispivaji 1 ke zlepSeni jejiho zdravotniho stavu. Matka velice

namaha zada pfi manipulaci a hygien¢ u dcery.
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Prostiedi:

Kolika ¢lenné je vase domacnost? V domdacnosti pani XX Zije 5 ¢leni rodiny.

Mate vhodné bytové podminky pro péci o postizené dit€? Pani XX bydli na
venkoveé. Maji rodinny dim, je rozlehly, prostorny. Divka se mize po domé¢ ve vSech
mistnostech pohybovat s vozikem. Museli nechat udé€lat drobné upravy. Nemaji zddné
prahy ani koberce. V domé je dlazba a po schodech uzivaji schodolez.

Zapojuji se zbyli ¢lenové rodiny a blizci pfibuzni (prarodi¢e) do péce o
postizené dité¢? Nejvice matce s pé¢i pomaha bratr postizené. Jinak pravidelné nikdo
nepomaha. Nékdy pomahaji babicky a tety. Otec se také zapojuje do péce.

Jak vam pomaha rodina s péci o postizené dité? SpiSe pomoc spociva v hlidani a
dopomoci. Jinak castéji vypomoc od babi¢ek v domécnosti. Sestra pomaha ptipravovat

pomiicky k péci, naptiklad pii koupani nebo hygien¢.

Interakce dité-matka-prostiedi:

Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vasim postizenym ditétem? Divka je na
matce zavisla. Piisuzuje to ¢astému pobytu s matkou v nemocnicich. Nechce bez matky
nikam jet. TéZce nese odlouceni od matky. I v laznich pobyt s babickou nesla tézce.
Vékem zavislost na matce trochu ustupuje. Ale i nyni by nesnesla bez matky hlavné
pobyt v nemocnici.

Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi ¢leny rodiny (otec,
sourozenci, prarodice)? S biologickym otcem se divka obcas styka, vztah maji celkem
dobry. Jezdi k nému na prodlouzené vikendy. Nevlastni otec neni moc ¢asto doma kvili
praci. Vztah maji kladny, leps$i nez s biologickym otcem. Styka se i S matkou
biologického otce, maji také velice hezky vztah.

Jak postizené dité reaguje na cizi lidi, prostfedi? Na nemocnice divka reaguje
velice Spatné€, uz jenom to prostiedi ji vyvede z miry. Jinak se snazi aklimatizovat.
Pokud je v prostiedi nékdo divce blizky snasi zmény celkem dobie. V dennim stacionati
ma divka kamarady, citi se tam velice dobfe. I spoluzéici ze Skoly postizenou divku
navstévuji. SpiSe méa matka opacny problém. Kamaradky nékdy nevi, jak se k postizené

divce maji chovat. Pozoruji ji a nevi, jak s divkou komunikovat.
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Jakym zpiisobem s dité¢tem komunikujete? Hiife mluvi z dvodu ochrnuti patra.
Matka divce rozumi. Cizi lidi se s ni nedomluvi nebo s velkymi problémy. Matka divce
»dopovidava“ véty. Pokud je divka rozcilend, gestikuluje. Mén€ znami lidé se s ni
mohou domluvit pomoci psani textu na mobilnim telefonu. Jinak psani textu na papir ji
jde hodné Spatné.

Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti? Matka uZz je na
komunikaci s divkou zvykla. A i pfesto obcas ji divka musi své potieby nckolikrate
opakovat. Ale vzdy se dorozumi, i kdyz to néjakou chvili trva.

Jakym zpusobem davé postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktudlni
potieby? Emoce projevuje jako kazdy. ,,Jenom kdyz se ji néco nelibi, tak breci, to breci

hodné.*

Sestra:

Jaké mate zkuSenosti se sestrami? Pani XX ma se sestrami kladné zkuSenosti.
Ve Vseobecné fakultni nemocnici v Praze maji zkuSenosti velice dobré. Citi se tam
bezpe¢né z diivodu dobré atmosféry na oddéleni. V Motole, uvadi pani XX, Ze vztahy
mezi sestrami a jimi jako pacienty byly spiSe chladné. Ale odtvodiiuje to nadmémym
zatiZzenim sester.

Jaké problémy ftesSite se sestrou? Co konzultujete se sestrou ohledné
oSetfovatelské péce? Divka miva spankovou apnoi. Pii hospitalizaci se obraci s
problémy na sestru. Lékat na oddéleni stéle piitomen neni. Resi oetiovatelské &innosti,
naptiklad hlidani saturace krve kyslikem. I v nemocnici si matka o dceru pecuje sama.
Sestry nabizeji pomoc, ale matka uz ma zab¢hlé ritudly v péci. ,,Nekdy sestry spise
prekézeji, uvedla matka. Pokud by se vyskytl problém, se kterym se jest¢ nesetkali,
urcité by se na sestru obratila.

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zafizeni, kam dochazite? Ve
zdravotnickém zatizeni kam dochazi nyni, jsou s péci sester velice spokojeni. Vzdy jsou

sestry ochotny jim poradit, zajistit potiebné.
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Jak vnimate sestru? A jaka by sestra méla byt? Sestra by méla byt mild. Ochotna
fesit problémy, i kdyz ma tfeba své starosti. Méla by mit vlidny pfistup a s pacienty
oteviené komunikovat.

Jakou ulohu hraje sestra v péci o Vase dité? Sestra by méla byt kvalifikovana ve
svém oboru. M¢éla by umét poradit. Pani XX nechape sestru jenom jako pecovatelku, ale

1 jako radce.

Respondent 3

Pani XX je matka dvou déti, jeji vek je 38 let. StarSimu synovi bude 18 let. Je
zdrav. Mladsimu postizenému synovi je 10 let. Postizeny chlapec mé redukéni defekt
obou dolnich koncetin. Bydli s otcem Vv rodinném domku ve mésté. U postizeného
chlapce se jednalo o planované rodi¢ovstvi. Matka v prvnim téhotenstvi neméla zadné
zdravotni problémy. U druhého téhotenstvi matka ,,zvracela a nemohla chodit“. Chlapec

se pohybuje o berlich, potiebuje doprovod. Chlapec chodi do klasické zakladni skoly.

Dité:

Jak ovlivituje postizeni télesny stav ditéte? Chlapec potfebuje neustalou pomoc
od druhé osoby. Musi mit doprovod do Skoly a ze Skoly. Potfebuje asistenci pii hygieng,
pti jakychkoliv fyzickych aktivitich. Musi byt zvySend péce o klizi dolnich koncetin. A
casté promazavani jizev po operacich. Rodi¢e musi sbirat sily na pomoc chlapci.

Pric¢iny postiZzeni, od kdy je dité postizené? Defekt ma chlapec od narozeni.
Lékati postizeni zjistili az na porodnim séle. Pfi¢inu postizeni jim nikdo netekl.

Vyuziva ortopedické, kompenzacni pomicky pii pohybu v byté¢ nebo venku?
Chlapec ma specidlni boty, specialni vlozky do bot. Nosi ortoprotézu. Maji i1 vozik.
Chlapec chodi nejvice o berlich, ale musi ho n¢kdo doprovazet. Pii delSich
vzdalenostech vyzaduje Castéjsi odpocinek.

Prodé€lalo operace, lazenska péce, RHB? Chlapec prodélal opakované
ortopedické korekeni operace. U jedné dolni koncetiny prob¢hlo prodlouZeni o dvanact

centimetrt. Lazensky pobyty absolvuji po druhé. Jezdi do Janskych lazni, pobyt trva 6
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tydnt. Drive neveédéli, ze pii chlapcoveé postizeni maji na ldzné narok, nikdo jim to
nesdé€lil. Dozvédé€li se o tom ndhodou. Télesna cviceni provadi doma. Déale dochazi na
rehabilitace do lécebny dlouhodobé nemocnych. V laznich je naucili rehabilitaéni
terapii dle Capové a ,,anatomii®. Dle matky: ,, Zaméfuji se na zada a ono se to propoji
stou rukou a nohou.“ Metodu Capové cviéi rok. Jinak také plave. Nyni cviceni
s chlapcem zabere tak hodinu denné¢.

Jaka je povaha vaseho ditéte? Chlapec je spiSe tvrdohlavy. Nikdy si ned4 nic
vysvétlit. Chee si délat véci po svém. Ale také zalezi na aktualni nalad¢. Pii dobré

nalad¢ je mily, usmévavy. Rad je ve spolecnosti.

Matka:

Co jste ocekavala od matefstvi? Pani XX brala matefstvi jako poslani Zeny.
Myslela si, Ze bude mit zdravé dit&. Ze to bude probihat jako u star§iho syna.

Védeéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pied jeho narozenim? Pani XX o
postizeni nevédéla. Nevédeli o tom ani 1ékafi. Matka byla na odbéru plodové vody,
S tim, ze by dité snad mohlo mit rozstép patra nebo rozstép patete. Po rozboru plodova
voda byla vporadku. Ultrazvukova vySetieni byla v potadku. Matka uvadi:
,»S manzelem si nevzpominame, ze by nam méfili nohy.*

Co jste ocekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, ze vase dité bude
postizené? V ¢em se liSila realita? Pani XX nem¢éla s postizenymi zkuSenosti, 1 kdyz
mohlo dotknout i ji. Matka uvadi: ,,Byla jsem do toho vhozena a musela jsem se naucit
plavat.“ Musela si uvédomit priority. Ale nikdy pani XX nenapadlo, Ze by postizené
dit¢ dala do ustavu socialni péCe. Matka si véci rad&ji predstavuje v horSim svétle a pak
je mile ptekvapena, kdyz syn ud¢la tieba jenom nepatrny pokrok. Ale uvadi, ze spise
bere véci, tak jak jsou. Ned¢la si velké nadéje.

Jak snasite stres? Jak na néj reagujete? Co nebo kdo vaim pomaha pfi stresovych
situacich? Pani XX od stresu hodné poméha manzel a star§i syn. Nejlépe ji na stres
zabira fyzicka aktivita. Casto chodi b&hat. A také co ji hodné pomaha, Ze¢ ma moZnost

chodit na zkraceny uvazek do prace, kdy muze odejit od starosti doma. V praci ma jak
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fyzickou aktivitu, tak aktivity psychické. A je v jiném kolektivu lidi. Matka pomoc

psychologa odmitla. Potfebovala ¢as na pfijeti diagnézy.

Prostiedi:

Kolika ¢lenna je vaSe domacnost? Domacnost pani XX je Ctyf¢lenna.

Mate vhodné bytové podminky pro péci o postizené dit€? Pani XX bydli se
synem Vv rodinném domku. Prostiedi kde bydli, nemaji nijak specialné upraveno. Jenom
drobné upravy v rozmisténi ndbytku, aby se chlapec mohl po domé¢ bez problému
pohybovat. Matka se snaZi chlapce aktivizovat. Nejvice prosazuje chiizi o berlich, aby
byl chlapec samostatné;si.

Zapojuji se zbyli ¢lenové rodiny a blizci pfibuzni (prarodi¢e) do péce o
postizené dit€? SpiSe ne. N€kdy babicka, kdyZ si matka potfebuje néco vytidit. Matka
se hodné¢ snazi o chlapcovu samostatnost, aby nebyl na okoli zavisly.

Jak vdm pomaha rodina s péci o postizené dité? Babicka vétSinou hlidala nebo to

asi Castéji vypomahala matce v domacnosti.

Interakce dité-matka-prostiedi:

Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vasim postizenym ditétem? Pani XX uvedla:
,» 10 se ani neda vyjadfit slovy.” Vztah mezi nimi je provazana, velice tizky. Mladsi syn
pani XX potiebuje vice nez syn starsi.

Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi c¢leny rodiny (otec,
sourozenci, prarodi¢e)? Vztah chlapce s bratrem je velice kamaradsky. Maji stejné
zajmové ¢innosti. Chlapec v ném patrné vidi vzor, jaky by chtél byt. Vztah s otcem je
také uzky. Matka uvedla: ,,J4 jsem ta, co ho cvi¢i, drezuruje a za tatinkem se chodi
uchlacholit a stézovat.“ Tatinek ho psychicky podporuje a tim mu dodava silu.
Vysvétluje chlapci, ze cviceni je pro néj dulezité a Ze mu pomuze.

Jak postizené dité reaguje na cizi lidi, prostfedi? V tomto sméru chlapec nema
problémy. Matka ho musi spiSe drzet zpatky. Rad je stiedem pozornosti a pozornost

vyhledava. Kolektiv ve tfidé ho velice hezky pfijima, snazi se mu déti pomahat.
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Jakym zptsobem s dité¢tem komunikujete? Komunikace u syna je v potradku,
nékdy je az hodné komunikativni.

Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti? Tato oblast je
bezproblémova, vzdy se dorozumime.

Jakym zpusobem davé postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktudlni
potieby? Asi jako kazdé jiné dit¢ dava najevo své emoce. O ptipadné aktualni potieby si

fekne, nema problém v zadné oblasti.

Sestra:

Jaké mate zkuSenosti se sestrami? Pani XX ma zkuSenosti se sestrami celkem
dobré. Uvadi, Ze spiSe v Praze bylo chovani sester neosobni, ale pfisuzuje to narocné
praci sester a nadmérnému poctu pacientd.

Jaké problémy feSite se sestrou? Co konzultujete se sestrou ohledné
oSetfovatelské péce? Pani XX se obraci na sestru minimalné. Veskeré problémy
konzultuje s lékafem. Povazuje sestru jako prostiednika mezi ni a 1ékafem. V piipadé
nedostate¢nych informaci se také radéji obraci na 1ékare.

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zatizeni, kam dochazite? Pani
XX by je oznamkovala znamkou 3. V misté bydlist€¢ je se sestrami spokojend. Ale
Vv Praze jsou sestry ,,nervoznéjsi*, maji hodné prace. A pani XX povazuje stalé dotazy
sester na chlapciv zdravotni stav za obtéZzovani. ,,Musim pofdd n€komu néco
vysvétlovat.* A na druhou stranu, pokud vyZaduje informace ona, jsou sestry ochotné.
Mysli si, ze hodné rodi¢a se jich pta na to samé. Mozna by jim ulehéilo praci, kdyby
sestry mély néjaké informacni letacky a zakladni potfebné informace by si rodi¢e mohli
piecist. A potom by uz sestry jenom zodpovédéEly piipadné dotazy rodict.

Jak vnimate sestru? A jaka by sestra mé¢la byt? Sestra by méla byt usmévava.
Umét dité¢ zauymout, vyslechnout ho. M¢la by umét odvést pozornost ditéte. Nic by ji
nemélo rozhodit. M¢la by byt profesional v kazdé situaci.

Jakou ulohu hraje sestra v péci o VaSe dit¢? Pani XX povazuje sestru za

poskytovatele zdkladni oSetfovatelské péce. Informace od sester moc neziskava.
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Vétsinou si je sama vyhleddva nebo si rodice vyménuji informace a zkuSenosti pfi

pobytech v laznich.

Respondent 4

Pani XX je matka. Je ji 39 let. M4 tii déti. Dvéma star$im sourozenciim je 17 a
15 let. Jsou zdravi. NejmladSimu postizenému chlapci je 5 let. M4 diagnostikovany
hypotonicky syndrom. Jednalo se o planované rodiCovstvi. Zdravotni problémy pani
XX V téhotenstvi neméla. Jenom prodélala v druhém trimestru vir6zu. Rodina bydli na
okraji mésta v rodinném domku. Chlapec se pohybuje s dopomoci nebo na specialnim
kocarku. Péci o dité zajiStuje matka a na hlidani a dopomoc chlapci si najimaji chiivu.

Matka sama ditéti nasadila bezlepkovou dietu. Chlapec navstévuje specidlni Skolku.

Dité:

Jak ovliviluje postizeni télesny stav ditéte? Chlapec s pomoci chodi, hodné
zakopava. PostiZeni si nijak nepfipousti. Chlapec mé horsi jemnou motoriku. Nemluvi,
zaCina zvatlat.

Pri¢iny postizeni, od kdy je dit¢ postizené? Chlapec ma postizeni od narozeni,
pri¢inu matka nevi. Nikdo ji pravdépodobnou ptic¢inu nesd¢lil.

Vyuziva ortopedické, kompenzacni pomicky pifi pohybu v byt¢ nebo venku?
Maji polohovaci stlil na cviceni. Pracovni zidli se stolem, ktery ma upravené hrany, aby
chlapci z né€j nepadaly predméty pfi manipulaci s nimi. Specialni ko¢arek, ktery je ur€en
pro star§i déti. Uzivaji ho pouze na prekonavani delSich vzdalenosti. Objednavaji
chlapci ortopedické boty.

Prodélalo operace, lazeiiska péce, RHB? Chlapec Zadné operace neprodélal.
Absolvuji kazdy rok lazenské pobyty. Nyni pojedou po tieti. Diive cvicili Vojtovu
metodu. Jezdili k MUDr. Kolatové do Ceskych Budgjovic. Matka si mysli, Ze jim tato
metoda hodné¢ pomohla, chlapec udélal pokroky ve vyvoji, zacal 1ézt. Jinak dochazi na
rehabilitace pouze ndrazové. Chlapec casto trpi na zanéty pridusek. V dobé

rekonvalescence provadi dechova cviceni.
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Jaka je povaha vaseho ditéte? Pani XX hodnoti svého syna jako extroverta.

Hodné vyzaduje spolecnost.

Matka:

Co jste ocekavala od matetstvi? Pani XX se na dité t¢Sila, myslela si, ze péci o
dit¢ zvladne jako zkuSena matka dvou déti.

Védéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pted jeho narozenim? Pani XX
nic nevédéla. Matka byla na odbéru plodové vody, vysledky byly v potadku. I
ultrazvukova vySetieni byla v potadku. Chlapec se narodil v osmém mésici téhotenstvi.

Co jste ocekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, ze vase dité¢ bude
postizené? V Cem se liSila realita? Do 1 roku ditéte nic netuSila, pani XX bylo
podezielé, ze dit€¢ je apatické, ,,az podeziele hodné“. Ze zacatku nékteii 1ékati
onemocnéni chlapce podcenili. Chlapec nemé¢l viditelnou vadu, jen byl hodné pasivni.
Stav se zlepSoval, ale byl to pomaly vyvoj. Dokud neveédéli pficinu, tak jesté potrad
doufali v nadg¢ji. Chlapec je jesté maly, matka oCekava, ze jesté dalsi pokroky ve vyvoji
udéla.

Jak snasite stres? Jak na n¢j reagujete? Co nebo kdo vdm pomaha pii stresovych
situacich? Péce o syna je naro¢nd. Pani XX nikdy nevyuzila pomoci psychologa. Hodné
matce pomahd vyména zkusenosti a informaci s ostatnimi rodic¢i postizenych déti. Jako
odreagovani pani XX pomohou prochazky se psem. Vyjit nékam ven do pfirody. Doma
se snazi rozdélit domdci prace, aby vSechny starosti s domécnosti nelezely jenom na
pani XX. A najimaji si k synovi chitvu. Matka chodi na Sest hodin do prace. D¢la

administrativni ¢innosti. Konstatovala: ,,V praci si jesté¢ odpocinu.*

Prostiedi:

Kolika ¢lenné je vaSe domacnost? Domacnost pani XX je péticlenna.

Mate vhodné bytové podminky pro pé¢i o postizené dit€? Maji rozlehly dim i
zahradu. Zadné specidlni vybaveni domu na péci o syna nepotiebuji. Nemuseli provadét

ani z4dné stavebni Upravy.
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Zapojuji se zbyli clenové rodiny a blizci pfibuzni (prarodi¢e) do péce o
postizené dité? Hlavné sourozenci pomahaji v péc¢i o chlapce a babicka. A najaté chiiva,
kdyZ je matka v praci. Do péce se zapojuje i otec.

Jak vdm pomaha rodina s péc¢i o postizené dit€¢? Pomoc spociva hlavné v hlidani
syna, piipadné néjakd dopomoc synovi. Babi¢ka matce vypomahd v domacnosti. Vaii

chlapci bezlepkové jidlo.

Interakce dité-matka-prostiedi:

Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vasim postizenym ditétem? Vztah matky a
postizeného syna je maximaln¢ dobry. Matka se mu hodné vénuje.

Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi ¢leny rodiny (otec,
sourozenci, prarodi¢e)? Syn je na otce hodné fixovany. Jsou spolu hodné ¢asto.
Odchody otce, naptiklad do prace, snasi hodné Spatné. Velice ho to rozrusi. Po chvili se
uklidni. Matka uvedla: ,,Tata mu ve vSem vyhovi, ja jsem ta pfisna, co zakazuje.*

Jak postizené dit¢ reaguje na cizi lidi, prostiedi? Kdyz byl chlapec mensi, byl
hodné uzkostlivy. Ted naopak cizi lidi snasi velice dobie, je spolecensky. Okoli na
chlapce reaguje dobfe, .,je to krasny dité“. Ale matka by s chlapcem do kolektivu
neznamych zdravych déti nesla.

Jakym zplsobem s ditétem komunikujete? Chlapec nemluvi. Nemutze si o nic
fict. Je to pro matku hodné naro¢né. Ale uz piiblizné vi, co by asi chtél fici nebo co by
potfeboval. Hodné gestikuluje nebo na véci ukazuje.

Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti? Matka problém
s porozuménim nema. Problémy by uréit¢ mél né€kdo, kdo neni moc s chlapcem
v kontaktu.

Jakym zplsobem davé postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktualni
potieby? Své pocity a potieby chlapec vyjadii 1 neverbalné, je hodné otevieny. Na

emoce reaguje jako kazdé dit€ v jeho v€ku. Rad se zapojuje do praktickych ¢innosti.
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Sestra:

Jaké mate zkusenosti se sestrami? Se sestrami v kontaktu moc nejsou, ale sestry,
co dosud potkali, si chvali. Maji celkem dobré zkuSenosti. Sestry jsou zkusené ve svém
oboru. Urcité na sestry nemaji negativni nazor. I pfi hospitalizaci neméli se sestrami
zadny problém.

Jaké problémy fesSite se sestrou? Co konzultujete se sestrou ohledné
oSetfovatelské péce? SpiSe asi rehabilitacni problémy. Sestra by mohla poskytnout
informace ohledn¢ cviCeni. Jinak matka dale nevéd¢la, jak na tuto otazku odpovedet.

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zafizeni, kam dochazite?
Chovani a vystupovani maji sestry dobré. Matka se soustiedi hlavné na komunikaci
s 1ékati. S oSetfovatelskou péci je matka spokojena.

Jak vnimate sestru? A jaka by sestra méla byt? Sestra ,,pfipravuje papiry*. Sestra
by méla byt energickd, komunikativni. M¢la by se stale vzdélavat ve svém oboru.
Zjistovat, co lidi potiebuji. Méla by byt rodicim duSevni podporou.

Jakou ulohu hraje sestra v péci o Vase dité? Sestru vnimaji jako pecovatelku.
Sestra vykonava potiebnou péc€i u chlapce. Sesterskou roli edukatora matka vnima
negativné, spise se setkala se sestrami, které nebyly schopné matce podat nebo vysvétlit

informace. Pfipadné matku neumély na né¢jaky zdroj informaci odkazat.

Respondent 5

Pani XX je matka, je ji 43 let. M4 dvé déti. Starsi dcefi je 23 let. PostiZzena divka
ma 16 let. Je kvadruparetik. T¢hotenstvi u obou divek bylo planované. Pani XX méla
béhem te€hotenstvi zdravotni problémy. Tchotenstvi byla rizikova. V obou piipadech
méla pani XX provedenou cervikalni cerkldz. A u obou déti prod€lala v prvnim
trimestru anginu. Bydli s otcem v rodinném domku na vesnici. Casto jezdi na chalupu.
O divku se stard matka, zajiStuje ji veSkerou péci. Jejich vztah je velice uzky. Divka
také navstévuje denni stacionaf. Matka s dcerou jezdi na nepravidelné pobyty do Arpidy

v Ceskych Budgjovicich.
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Dité:

Jak ovliviiuje postizeni télesny stav ditéte? Divka potiebuje asistenci jiné osoby
pfi jakékoliv cCinnosti. At je to jidlo, hygiena, oblékdni. M4 velmi omezenou
pohyblivost. Chiize s choditkem neni divka schopna.

Priciny postiZzeni, od kdy je dité postizené? Pficinu matce nikdo nikdy netekl.
Divka je postizena od narozeni. Ale postizeni v kojeneckém véku nebylo napadné. ,,Az
kdyZz nedé¢lala to, co mé zdravy dité délat.”“ Byla opozdéna ve vyvoji.

Vyuziva ortopedické, kompenzaéni pomicky pii pohybu v byté¢ nebo venku?
Nejvice postizena divka vyuziva vozik. Dale ma k dispozici polohovatelnou postel,
zvedak do vany. Pro pohyb na delSi vzdalenosti venku rodina vyuzivd auto
ptizplsobené pro postizenou divku.

Prodélalo operace, lazeniska péce, RHB? Operace divka neprodélala zadné.
Nepravidelné jezdi na rehabilitaéni pobyty do Arpidy v Ceskych Budg&jovicich. Jiné
lazeniské pobyty neabsolvovali. Matka s divkou dfive rehabilitovala Vojtovu metodu.
Nyni uz cviéi jen cviky, co maji naucené z pobytl v Arpid¢€. V piipad€ nutnosti dochazi
na rehabilitaci v misté bydliste.

Jaka je povaha vaseho ditéte? V détstvi byla divka hodné neklidna. Pozdéji
zacala byt veseld. Je to ,,vtipalek”. Jednou za ¢as upadd do depresivnich nalad, ale

prevlada veselost. Také ma rada svij klid.

Matka:

Co jste oc¢ekavala od matetstvi? Matka na tuto otdzku neméla Zadny nazor.

Védéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pred jeho narozenim? Matka o
postizeni ditéte nevédéla. Jiz méla doma zdravé dité, nebyl divod predpokladat
postizeni u druhého ditéte. Ultrazvukova vySetieni byla v potadku. K odbéru plodové
vody nebyl zadny divod.

Co jste ofekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, Ze vaSe dité bude
postizené? V ¢em se liSila realita? KdyZz byla divka mal4, tak matka o budoucnosti moc

nepfemyslela. Resila akutni aktualni problémy. Psycholozka matce doporudila, aby
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davala dceru do kolektivu. Divka navstévuje denni stacionai. Matce vyhledoveé vadi, ze
Vv okoli neni pobytovy stacionaf.

Jak snésite stres? Jak na néj reagujete? Co nebo kdo vaim pomaha pfi stresovych
situacich? Stres pani XX snasi Spatn€. Pfi stresu ma problémy s pfijimanim potravy. A
velice ji poméaha star$i dcera. Matku bavi cokoliv, na co ma ¢€as. Cvi¢i, pomaha
s vydavanim mistniho tisku, rada palickuje. Matka uvedla, ze se odreaguje, kdyz ,,mizu

vypadnout z domu*.

Prostiedi:

Kolika ¢lenné je vase domacnost? V domacnosti pani XX ziji 4 ¢lenové rodiny.

Mate vhodné bytové podminky pro péci o postizené dit€? Bydli v rodinném
domku na vesnici. V dom¢ ma postiZzena divka uzptisobené pfizemi svym potfebam, do
druhého patra ,,nechodi“. Rodi¢e museli vdomé provést mensi stavebni upravy.
Pfijezdova cesta a vchod do domu je bezbariérovy. Maji zahradu a Casto vyjizdi i
S postizenou divkou na nedalekou chalupu.

Zapojuji se zbyli ¢lenové rodiny a blizci piibuzni (prarodice) do péce o
postizené dit¢? Nejvice o divku matka pecuje sama. Nékdy babicka a starsi sestra. Otec
méné, vétsinou jejich delsi kontakt konci konfliktem.

Jak vdm pomaha rodina s péci o postizené dite? Spise jen hlidani a dopomoc pfi

béznych aktivitach.

Interakce dité-matka-prostiedi:

Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vaSim postizenym ditétem? Divka je na
matce hodné& zavisld. Hodné vyzaduje jeji pfitomnost. Ale na druhou stranu nékdy chce
byt sama. Jinak je jejich vztah celkem harmonicky.

Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi ¢leny rodiny (otec,
sourozenci, prarodice)? Jeden Cas divka vlibec nechtéla byt s otcem, byval kvili praci
Casto pry¢ a jakoby se odcizili. A otec moc nevédél, jak s ni ma jednat. ,,On to S ni

neumél.” Ted’ uz je ten vztah mezi nimi v lepsi, otec zménil praci a je Castéji doma.
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Velmi pékny vztah ma postizena divka se svou stars$i sestrou. Travi spolu hodné
volného Casu a bere ji s sebou i mezi své vrstevniky.

Jak postizené dit¢ reaguje na cizi lidi, prostiedi? Divka nesna$i zmény moc
dobfe. Citi se Iépe s lidmi, které zna. Musi se na zmény prostiedi pfedem piipravit.
Jakym zplsobem s ditétem komunikujete? Pani XX s dcerou zddné vyrazné problémy
vV komunikaci nema.

Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti? Divka podle matky
trochu ,,drmoli*. Spatné vyslovuje pismeno r a . N&kdy si o véci, co chce nebo co
potiebuje, nefekne piimo. Matka se musi divky hodn¢ vyptavat.

Jakym zptsobem dava postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktudlni
potteby? Matka: ,,To uz prosté¢ musite mit vycihnuty, tfeba se Gpln¢ zarazi, kdyz se
néco déje.“ Celkem se da néalada u divky rozpoznat. Pfi radosti je usmévava a dobie
reaguje na lidi kolem. Pfi $patné néaladé divka viibec nechce komunikovat. V ptipadé

né¢jaké aktudlni potfeby se divka domluvi.

Sestra:

Jaké mate zkuSenosti se sestrami? Celkem dobré. Pokud je sestra rozumna,
odrazi se to i v jejim chovani a v jednani s pacientem. Nékdy matce vadi nadmérna
zvédavost sester ohledné zdravotniho stavu postizené divky.

Jaké problémy feSite se sestrou? Co konzultujete se sestrou ohledné
oSetfovatelské péce? Nejvice matka fesi problémy s 1ékafem. SpiSe by sestru pozadala o
»dovysvétleni® informaci, kterym neporozumeéla po rozhovoru s 1ékafem. Jinak si matka
mysli, ze nemd momentéaln¢ zadné problémy, co by fesila se sestrou.

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zafizeni, kam dochazite? Jsou
spokojeni, nemaji zadné vyhrady k péci.

Jak vnimate sestru? A jakéd by sestra méla byt? V ordinaci je to prvni clovek,
kterého potkaji. Sestra by méla byt usmévava, ,rozzarend”. M¢éla by mit pattfi¢nou
vlidnost a trpélivost, protoze kazdy se na sestru obraci s néjakym problémem. Méla by
si umét udélat na Clovéka cCas, aby sestie sdélil vSe, co potiebuje. Urcité by méla mit

védomosti a zkuSenosti ve svém oboru.
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Jakou tulohu hraje sestra v pé¢i o Vase dit¢? Se sestrami moc v kontaktu nyni

vvvvvv

v

ma k pacientovi blize. Sestfe spiSe pacienti sdéli dlivérnéjsi informace.
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4. 2 Vysledky rozhovorii s rodici zpracované do kategorizovanych tabulek

Tabulka 1 Druh postiZeni ditéte

Soucet | R1 R2 R3 R4 R5
Kvadruplegie 2 1 1
Ochrnuti DK+omezena pohyblivost 1 1

levé koncetiny

Reduk¢ni defekt obou DK 1 1
Hypotonicky syndrom 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka znazorfuje, jakym postizenim trpi déti, s jejichz rodi¢i se provadél
rozhovor. Dva respondenti pecuji o kvadruparetiky, jeden respondent se stard o dité,
které ma ochrnuté dolni koncetiny a omezenou pohyblivost levé horni koncetiny, jeden
respondent pecuje o dit€ sredukénim defektem obou dolnich koncetin a jeden
respondent se stara o své dit¢ s hypotonickym syndromem. VSichni respondenti uvedli
odpovédi vzdy jen v jedné kategorii. Celkem bylo uvedeno pét kategorizovanych

odpovedi.

59



Tabulka 2 Osoby, které pecuji ¢i pomahaji v péci o dité
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Matka 5 1 1 1 1 1
Prarodic 4 1 1 1 1
Otec 1 1

Sourozenec 1 1

Chtiva 1 1
Celkovy vyskyt 12 2 3 2 3 2

Tabulka popisuje, které osoby pecuji ¢i pomahaji v pé¢i o postizené dit¢. U
vSech respondentli hlavni tlohu v pé¢i méa matka ditéte. U Ctyf respondentii v péci o
postizené dit¢ pomaha prarodi¢ (babicka). U jednoho respondenta vyrazné¢ do péce o
postizené dit¢ zasahuje otec. Ddale jeden respondent uvedl, ze v péci pomahaji i
sourozenci postizeného ditéte a jeden respondent uvedl, Ze si na vypomoc najima
chivu. Respondent R1, R3 a R5 uvedli po dvou kategorizovanych odpovédich,
respondent R2 a R4 uvedli tfi kategorizované odpovédi. Celkem bylo uvedeno 12

kategorizovanych odpovédi.

Tabulka 3 Védomost o postiZeni pied narozenim

Soucet = R1 R2 R3 R4 R5

Ano 0
Ne 5 1 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

vvvvvv

postizené. VSichni respondenti uvedli, Ze nevédéli o postizeni jejich ditéte. Celkem bylo

uvedeno pét kategorizovanych odpoveédi.
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Tabulka 4 Zvladani stresu rodicia
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Sama 1 1

Relaxace 1 1

Pomoc psychologa

Pomoc rodiny

wWw N PPN
=
[N

Fyzicka aktivita
Rozhovory s matkami, které maji také
postizené dité

Celkovy vyskyt 10 2 2 2 2 2

Tabulka popisuje, jak se rodi¢ vyrovnava se stresem vychazejici z narocné péce
o postizené dit¢. Respondent R1 uvedl, ze se stresem se vyrovnava sam s pomoci
relaxace (Cetba knihy nebo Casopisit). Respondent R2 vyhledava ke zvladani stresovych
situaci odbornou pomoc u psychologa a rad chodi do pfirody. Respondentu R3 pii
zvladani stresu nejvice pomaha rodina a fyzicka aktivita. Respondentu R4 pomahaji
rozhovory s ostatnimi matkami, které maji podobné problémy, maji také postizené dité.
Respondentovi RS pomaha rodina a fyzicka aktivita. Kazdy respondent uvedl po dvou

kategorizovanych odpovédich. Celkem bylo uvedeno 10 kategorizovanych odpovédi.

Tabulka 5 SloZeni rodiny postiZeného ditéte
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Pouze matka s ditétem 1 1
Manzel

4
Sourozenci 4 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 9

Tabulka znazoriiuje Cleny rodiny, ktetfi se vyskytuji v bezprostfedni blizkosti

postizeného ditéte. U respondenta R1 tvofi rodinu jen matka a postizené dité. U zbylych
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respondentti tvofi rodinu vzdy partner a sourozenci. Respondent R1 uvedl jednu
kategorizovanou odpovéd’, respondent R2, R3, R4 a RS wuvedli po dvou

kategorizovanych odpovédich. Celkem bylo uvedeno devét kategorizovanych odpovédi

Tabulka 6 Vztah ditéte k matce
Soudet R1 R2 R3 R4 R5

Velice uzky 4 1 1 1 1
Citova zavislost na matce 2 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 2

Tabulka popisuje jaky je vztah mezi matkou a postizenym ditétem. Respondent
R1, R3, R4, RS uvedli, Ze jejich vztah mezi nimi a jejich ditétem je velice Uzky.
Respondent R2 a R5 uvedli, ze jejich postizené déti jsou na jejich pfitomnosti citove
zavislé. Respondent R1, R2, R3, R4 uvedli jednu kategorizovanou odpoveéd a
respondent R5 uvedl dvé kategorizované odpovédi. Celkem bylo uvedeno Sest

kategorizovanych odpovédi.

Tabulka 7 Vztah k ostatnim ¢leniim rodiny
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Dobry 5 1 1 1 1 1
Konfliktni 1 1
Celkovy vyskyt 6 1 1 1 1 2

Tabulka znazornuje, jaké jsou vztahy mezi ostatnimi Cleny rodiny. VSichni
respondenti uvedli, Ze vztahy mezi ostanimi ¢leny rodiny jsou dobré, respondent RS
uvedl, ze vztah mezi postizenym ditéte a otcem je konfliktni. Respondenti R1, R2, R3 a
R4 uvedli jednu kategorizovanou odpovéd’, respondent RS uvedl dvé kategorizované

odpovédi. Celkem bylo uvedeno Sest kategorizovanych odpovédi.
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Tabulka 8 Zpusob komunikace ditéte
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Verbalni 4 1 1 1 1
Gesta 2 1 1

Psany text na mobil. telefonu 1 1

Celkovy vyskyt 7 1 3 1 1 1

Tabulka popisuje, jakym zptisobem komunikuje postizené dité s matkou a svym
okolim. Respondenti R1, R2, R3 a R5 uvedli, Ze jejich postizené déti komunikuji se
svym okolim verbaln¢. Respondent R2 uvedl, ze dité pfi komunikaci se svym okolim
vyuziva gesta ¢i psani textu na mobilni telefon. Respondent R4 uvedl, Ze jeho dité se
dorozumiva pomoci gest. Respondent R1, R3, R4 a R5 uved| jednu kategorizovanou
odpovéd’, respondent R2 uvedl tfi kategorizované odpovédi. Cekem bylo uvedeno sedm

kategorizovanych odpovédi.

Tabulka 9 Projevy emocniho stavu ditéte

Soucet | R1 R2 R3 R4 RS

Verbalné 3 1 1 1
Mimikou 5 1 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 8 2 1 2 1 2

Tabulka znazoriuje, jak dit€ dava najevo své emoce. Respondenti R1, R3 a RS
uvedli, ze jejich postizené déti vyjadiuji své pocity a potieby verbalné. VSichni
respondenti téz uvedli, Ze jejich postizené déti vyjadiuji své pocity a potieby mimikou.
Respondenti R1, R3 a R5 uvedli dvé kategorizované odpovédi, respondenti R2 a R4
uvedli jednu kategorizovanou odpovéd. Celkem bylo uvedeno osm kategorizovanych

odpoveédi.
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Tabulka 10 Problémy v komunikaci
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Neni zadny 4 1 1 1 1
ZhorSena artikulace 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka popisuje, jaké problémy maji rodice problémy v komunikaci se svymi
postizenymi détmi. Respondenti R1, R3, R4 a RS v komunikaci se svymi postiZzenymi
détmi nemaji zaddné problémy. Respondent R2 uvedl, ze osobné¢ nemé problém
s komunikaci se svym ditétem, ale cizi lidé problém v porozuméni mohou mit. VSichni
respondenti uvedli jednu kategorizovanou odpovéd. Celkem bylo uvedeno pé&t

kategorizovanych odpovédi.

Tabulka 11 Vztah se sestrami
Soudet R1 R2 R3 R4 R5

Neosobni 4 1 1 1 1
Dobry 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka znazoriiuje, jaky vztah maji matky postizenych déti se sestrami.
Respondenti R1, R2, R3 a RS popsali sviij vztah se sestrou jako neosobni, respondent
R4 uvedl, ze jeho vztah se sestrou je dobry. VSichni respondenti uvedli jednu

kategorizovanou odpovéd’. Celkem bylo uvedeno pét kategorizovanych odpovédi.
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Tabulka 12 Problémy FeSené se sestrou

Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Nefesi zadné, obraci se na 1ékare 2 1 1
Odborné problémy 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka znédzoriiuje, jaké problémy fesi matky postizenych déti se sestrami.
Respondent R1 a R3 své problémy ftesSi s lé¢katem a sestru povazuji spiSe za
prostiednika. Respondenti R2, R4 a RS fesi se sestrou odborné problémy spojené napf.
s hospitalizaci, manipulaci s pfistroji ¢i problémy spojené¢ s RHB. VSichni respondenti
uvedli jednu kategorizovanou odpovéd’. Cekem bylo uvedeno pét kategorizovanych

odpovedi.

Tabulka 13 Spokojenost s péci sester
Soucet | R1 R2 R3 R4 R5

Spokojena 3 1 1 1
Velice spokojena 2 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka popisuje, jak jsou respondenti spokojeni s pééi poskytovanou sestrami.
Respondenti R1, R3 a R4 uvedli, Ze jsou s péci spokojeni, respondent R2 a R5 uvedli,
7ze jsou velice spokojeni s poskytovanou péci. VSichni respondenti uvedli jednu

kategorizovanou odpovéd’. Celkem bylo uvedeno pét kategorizovanych odpovédi.
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Tabulka 14 Uloha sestry v péi o dité
Soucet = R1 R2 R3 R4 R5

Poskytuje odbornou ose. péci 3 1 1 1
Poskytuje odbornou radu 1 1

Divérnice 1 1
Celkovy vyskyt 5 1 1 1 1 1

Tabulka zndzornuje, jakou ulohu ocekavaji respondenti od sestry v péci o jejich
postizené dité. Respondenti R1, R3 a R4 uvedli, ze od sestry ocekavaji roli
poskytovatelky odborné oSetfovatelské péce, respondent R2 uvedl, Zze hlavni roli sestry
je poskytovat odbornou radu, respondent R5 uvedl, ze by sestra méla byt divérnici.
VSsichni respondenti uvedli jednu kategorizovanou odpovéd’. Celkem bylo uvedeno pét

kategorizovanych odpovédi.
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4.3 Osetiovatelska dokumentace dle modelu K. Barnardové aplikovand na télesné

handicapované dité

Osetfovatelskou dokumentaci uréenou pro péci o télesné handicapované déti jsme
vytvofili podle interakéniho modelu Kathryn Barnardové. Dokumentace je sestavena z
nastudovanych informaci z odborné literatury a z odpovédi ziskanych od rodicu télesné
postizenych déti. Dokumentace byla poskytnuta détskym sestrdam ke konzultaci. Na
zaklad¢ jejich pfipominek a hodnoceni byla oSetfovatelska dokumentace upravena. A

nasledné s dokumentaci pracovaly 1 mésic sestry z Jedlickova ustavu v Praze.
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OSETROVATELSKA DOKUMENTACE

Jméno: PFijmeni:
Rodné cislo: Vék:
Bydlisté: Oddéleni:

Datum prijeti:

Hlavni diagndza: Vedlejsi diagndzy:

Alergie:

TK: P: DF: TT:
Dité PODNETY DITETE

Rust a vyvoj

O v normé 0O opozdény O urychleny
Vyska: Hmotnost: BMI:
Obvod hlavy: Obvod hrudniku:
Motorika
O pohyblivy O sniZzena hybnost

0O monoparéza 0O paraparéza 0O hemiparéza o kvadruparéza

0 monoplegie O paraplegie O hemiplegie o kvadruplegie
Poloha: o aktivni O pasivni O vynucena
Postoj: O vzpfimeny 0 hemipareticky o strnuly ajiny:
Chlize: 0O pfirozena O pareticka O spasticka

O antalgicka 0 kolébava O jina:
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Klouby: 0O omezeni pohybu O zdureni o deformity

Chybéni &asti téla:

Schopnost uchopit predmét rukou, stisk ruky:

Kompenzacni pomticky: o berle ohole ovozik ochoditko o jiné:

ovlastni O zapuajéené

Kaze

ovlhkd osucha o sniZeni turgor

Barva: oOriZzovd oObledd oOprekrvend o cyanotickd o ikterus

O mramorovanad O pigmentace

Zmény: 0Oexantém 0Opetechie oOjizvy ©Ohematomy 0edémy

O exkoriace O ulcus 0 jiné:

Citii ovnormé o hypestezie O parestezie O anestezie

Bolest: o bezbolesti o lokalita bolesti

01 mirnd 02nepfijemna 0O3silnd oO4krutd 05 nesnesitelnd

Vyziva

Stav vyzivy: 0 v normé 0D obezita 0O nadvdha o podvyziva 0O kachexie

Dietni omezeni:

Potraviny, které dité neji:
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Zpusob prijimani potravy:

o peros 0ONGsondou O gastrostomie O jejunostomie 0O parenteralné

Schopnost najist se: O sam Os pomoci O krmeni

Pfijem tekutin /24 h: 0<0,5| 00,5-11 ©01,5-21 Ojiné:

Vylucovani

Zpusob mocdeni: osdamna WC o0spomocinaWC ovlizku o PMK

O cévkovdni O urostomie o plenkové kalhotky
Inkontinence: O c¢aste€nda o uplna O druh:
Stolice: o pravidelnd o nepravidelnd o prljem o0 zacpa
O stomie o plenkové kalhotky

Inkontinence: 0O Castecnd O Uplna

Prostfedky k vyprazdiovani: o léky 0O jiné:

ZENY: 0O menstruace o antikoncepce: 0 hormonalni |é¢ba

Spanek
O spi celou noc O problémy s usindanim o budi se v noci, ddvod:
O budisecasné Ojiné:

Léky:



Dité Schopnost rodice, pe¢ovatele eliminovat stres

Osloveni ditéte:
Povaha: oOoptimista 0O pesimista O extrovert o introvert

o plné si dlivéfuje o dlvéfuje si méné o nedlvéruje si
Celkovy vzhled: 0O je spokojeny/a 0O je ¢asteéné spokojeny/d O je nespokojeny/a
Pocity: 0o strach (kdy): 0 uzkost (kdy): o0 hnév (kdy): o trpi depresemi (kdy):
Chovani: oasertivni oaktivni o pasivni 0 agresivni
Kontakty s lidmi: o casté o obcdasné Ojesamotai  Ojiné:

Clen rodiny, ktery je ditéti nejblize:

Spokojenost se skolou /zaméstnanim:

O je spokojeny/da O je nespokojeny/a (s ¢im):

Napéti dité proziva: o Casto (jak casto): 0 obdas:
Co napétivyvola: o rodina 0Dskola ©zaméstnani o okoli
Onemoc Ojiné:

Co napéti u ditéte sniZuje: oOrelaxace oléky oOrodina 0Ojiné:

Stresové situace zvlada: osam/sama 0O s podporou (koho):  Ojiné:

Priority ditéte: 0 zdravi orodina 0O Skola/prace ozdliby ovira 0Ojiné:

Zvyky ditéte:



Dité a prostredi

Pamét: O heporudend

O zapominad

Pozornost: 0 udrZi pozornost

Oc¢ni kontakt: O

Reé: o plynula

udrZuje

O zarazy

o afazie motoricka

Zrak: Ovnormeé

Sluch: Ovnormé

a bryle

Reakce ditéte na rodice

O harusena

O Castecné zapomina O Spatné si vybavuje

O neudrZuje

o dysartrie

O némy/a

O roztrZitost O jiné:

O dyslalie O afazie senzoricka

ajiné:

o kontaktni ¢ocky o0 nevidomy/a

o zhor$eny P/L 0 naslouchadlo o neslysici

Denni aktivity: 0 domaci prace o0 nakupovadni o okolodomu 0 jiné:

Zliby:

Kde travite nejvice volného casu:

Oblibena véc (hra

cka):
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Rodice Citlivost rodice na projevy ditéte

Jméno, Pfijmeni:

]
1
1
1
1
:
1
Kontakt: :
1
|
|
1
1
1
1
1

/
1
1
! . 2 iz . , Y Y , . Y ,
i DosaZené vzdélani: o zakladni o vyuéena 0O stfedoskolské s maturitou o vysokoskolské
1
| Jsem: O zaméstnana:

1

|

O nezaméstnany 0O student ovddchodu Ojiné:

Dosazené vzdélani: o zakladni o vyucen 0O stfedoSkolské s maturitou o vysokosSkolské

Jsem: 0 zaméstnany:

~ -

O nezaméstnany o student ovddchodu Ojiné:

Bydleni w©sém/a o0spartnerem osdétmi osrodi¢i o u pfibuznych

O byt odim 0O bezbariérovy pfistup

Reakce rodiny na handicap ditéte
O zajem 0O nezajem O ochota pomoci O odvrZzeni O jiné:

Podili se na péci: 0O sourozenci oprarodie 0O pratelé onékdo jiny:

Jak zvladate stresové situace:

Jak travite volny cas:
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RodiCe Aktivity posilujici socialni a emocionalni rist rodice

Jste v kontaktu se socialni pracovnici: tano 0 ne
Mate narok na socidlni davky: Oano One

Kontaktovali jste psychologa: Oano One

Co ocekavate od Vaseho ditéte:

Rodice Aktivity posilujici poznani rodice
Vyuzivate sluzeb asistenta: Oano 0One
Navstévuje Vase dité denni stacionai: Oano One
Navstévujete strediska rané péce: Oano One
Vyzkouseli jste néjaky druh arteterapie: Oano 0One

Kontaktovali jste néjakou podptirnou skupinu: D ano O ne

Datum: Vypracoval:
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4. 4 Vysledky rozhovorii se sestrami tykajici se oSetiovatelské péce o handicapované

dité a vyuZiti vytvorené dokumentace dle modelu K. Barnardové

Tabulka 15 Nejvétsi problémy ve vztahu rodic¢-télesné handicapované dité

Soucet | R1| R2| R3| R4 R5 R6 R7 R8 R9 | R10
Akceptace dg. 4 1 1 1
Otec opousti rodinu

Stud za postizené dité

R R R e

Obét pro dité

N N N -

Unava

Fyzicka a citova

N
=
=

zavislost
Komunikace
Strach
Nevim

Piecenovani ditéte

RN R R e
'_\

Socialni izolace

Celkovy vyskyt 19 |4 1|21 [2]2[2[2[2] 2

Tabulka znazoriuje, jaké jsou nejcastéjsi problémy mezi rodi¢i a postizenymi
détmi z pohledu sester. Respondenti R1, R5, R7 a R9 uvedli, jako problém ve vztahu
rodi¢-dité v piijeti samotné diagndzy. Respondent R1 uvadi problém opusténi rodiny
otcem, respondent R1 a R2 uvade¢ji problém studu rodict za postizené dité. Respondenti
R1 a R6 uvedli problém obétovani se rodict pro své postizené déti. Respondenti R6 a R
10 uvedli problém vycerpanosti. Respondenti R2 a R10 uvedli problém fyzické a citové
zéavislosti postizen¢ho ditéte. Respondent R3 uvadi problém ve vzdjemné komunikaci.
Respondent R8 uvadi strach o dité o jeho budoucnost. Respondent R4 nevi, jaké mohou
vzniknut problémy ve vztahu rodi¢-postiZzené dité. Respondenti R7 a R9 vedli problém

piecenovani postizeného ditéte rodi¢i, kdy rodice ocekévaji od svého ditéte véci, které
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nemiize dokazat. Respondent R8 uvadi problém socidlni izolace rodict. Respondent R1
uvedl ctyfi kategorizované odpovédi, respondenti R3, R6, R7, R8, R9 a R10 uvedli dvé
kategorizované odpovédi, respondenti R2, R4 R5 uvedli jednu kategorizovanou

odpovéd’. Celkem bylo uvedeno 19 kategorizovanych odpovedi.

Tabulka 16 Setkani sester s télesné postiZenymi détmi

Soucet | R1| R2| R3| R4 R5 R6 R7  R8 R9 | R10
Ano 4 1 1|1 1
Ne, s détmi
Ano, dospélymi
Celkovy vyskyt 10 1111|111 |1|1)|1]|1 1

Tabulka popisuje, zda se dotazované sestry setkali ve své praxi s télesné
postizenymi. Respondenti R1, R6, R7 a R10 se béhem své praxe setkali s télesné
postizenymi détmi. Respondenti R2, R3 R4, RS, R8 a R9 se beéhem své praxe s télesné
postizenymi détmi nesetkali, ale setkali se s télesné¢ postizenymi dospélymi. VSichni
respondenti uvedli jednu kategorizovanou odpovéd’. Celkem bylo uvedeno 10

kategorizovanych odpovédi.
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Tabulka 17 Co by méla obsahovat dokumentace pro péci o télesné postiZené déti
Soucet | R1 | R2 R3 | R4  R5 R6|R7|R8  R9| R10

Jak k ditéti
‘ 1 1
piistupovat
Hodnotici testy 1 1
Vse, co obsahuje
piilozena 10 1({111|1)]1|1]1)]1]1 1
dokumentace
Celkovy vyskyt 12 2 (2|1(1|1(1]|1(1]1 1

Tabulka popisuje, co sestry povazuji za diilezité v oSetfovatelské dokumentaci
télesné handicapovanych déti. VSech 10 respondentti uvedlo, Zze souhlasi s obsahem
nami vypracované oSetfovatelské dokumentace. Respondent R1 uvedl navic i oblast jak
ptistupovat k postizenému ditéti. Respondent R2 uvedl, ze by soucésti oSetfovatelské
dokumentace méli byt i hodnotici testy. Respondenti R1 a R2 uvedli dvé kategorizované
odpovédi. Respondenti R3, R4, R5, R6, R7, R8, R9 a R10 uvedli jednu kategorizovanou

odpovéd’. Celkem bylo uvedeno 12 kategorizovanych odpovedi.

Tabulka 18 Vhodnéjsi oSetiovatelsky model

Soucet R1|R2 R3|R4 R5|R6 R7|R8 R9| R10
Vyhovujici 7 1 1 1 1 1)1 1
Nevim 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 10 1|11({1]1(1|1(1]|1]|1 1

Tabulka znazoriuje, zda by sestry nepouzili na tvorbu oSetfovatelské
dokumentace jiny oSetfovatelsky model. Respondenti R1, R3, R4, R5, R7, R8 a R10
povazuji nami vybrany oSetfovatelsky model za vyhovujici. Respondenti R2, R6 a R9
uvedli, Ze nevi, jaky jiny oSetfovatelsky model by pouZili. VSichni respondenti uvedli

jednu kategorizovanou odpovéd’. Celkem bylo uvedeno 10 kategorizovanych odpovédi.
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4.5 Standard oSetiovatelské péce u télesné handicapovanych déti dle modelu K.

Barnardové

OSetfovatelsky

standard je urCeny sestrdm, pracujicim s tclesné

handicapovanymi détmi. Byl sestaven na zikladé vytvofené oSetiovatelské

dokumentace, z odborné literatury, zinformaci ziskanych od rodict télesné

handicapovanych déti a sester.

STANDARD OSETROVATELSKE PECE

Osetirovatelska péce u télesné handicapovanych déti ve zdravotnickém zarizeni

podle modelu Kathryn Barnardové

Charakteristika

standardu

Ramcovy procesualni standard oSetfovatelské péce

OSetrovatelsky cil

Poznat specifika oSetfovatelské péce poskytované télesné
handicapovanym détem s vyuzitim modelu Kathryn

Barnardové

Skupina péce

T¢lesné handicapované déti

Urceno pro

VSeobecné sestry, détské sestry, zdravotnické asistenty

Datum pouziti

Datum kontroly

Kazdé dva roky

Kontrolu vykonava

Naméstek osetiovatelské péce, hlavni sestra, vrchni sestra,

stani¢ni sestra

Podpis zodpovédného

Vedouci sestra, odborny zastupce
pracovnika
Standard vytvoril Bc. Eva Strnadova, Mgr. Alena Machova
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Kritéria struktury
S; Pracovnici
» osoby profesné zpusobilé k vykonu zdravotnického povolani bez odborného
dohledu v oboru vSeobecna sestra, détska sestra
» zdravotnicky asistent
S, Prostredi
» détské luzkové oddéleni nemocnice
» centra pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim
Sz Pomiicky
» standardni vybaveni oddéleni nemocnice a center pro rehabilitaci
» schéma modelu Kathryn Barnardové
S, Dokumentace
» oSetfovatelska dokumentace podle modelu Kathryn Barnardoveé

» zavedena sesterska dokumentace dle nemocnice nebo rehabilita¢niho centra

Kritéria procesu

Osetiovatelska péce béhem hospitalizace télesné handicapovaného ditéte

Sestra

P1  Pfedstavi se handicapovanému ditéti a jeho doprovodu

P,  Pomuze ditéti se presunout na jeho bezbariérovy pokoj

P;  Sezndmi handicapované dit¢ a jeho rodi¢e s odd¢élenim

P,  Poda informace rodi¢iim o provozu odd¢€leni a pravech ditéte

Ps  Presveéd¢i se, ze rodice i dité vSem podanym informacim porozuméli

Ps  Zalozi zdravotnickou a oSetfovatelskou dokumentaci o handicapovaném ditéti

P; Provede rozhovor srodi¢i a ditétem k ziskani udaji pro oSetiovatelskou

dokumentaci
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Sestra a podnéty ditéte

Ps  Ziskéava informace o handicapovaném ditéti
Po  Hodnoti rist a vyvoj ditéte

Pio VSima si télesného vzhledu u ditéte

P11 Hodnoti stav vyzivy

P1, Ziskava informace o pfijimani stravy ditétem
P13 Informuje se o vylucovani u ditéte

P14 Respektuje spankové zvyklosti ditéte

Pis Hodnoti bolest u ditéte

Sestra a schopnost rodice, pecovatele eliminovat stres

Pis  Respektuje dulezitost rodiny v Zivoté handicapovaného ditéte
Pi7 VS§ima si navazovani kontaktu u ditéte s ostatnimi détmi

Pig  Jedna s ditétem jako rovnocennym partnerem

Pio VS§ima si reakce na stres u ditéte

P,y Konzultuje pldnovani oSetiovatelské péce s rodici ditéte

P,1  Navrhuje vhodné aktivity pro zabavu ditcte

Sestra a reakce ditéte na rodice

P,,  Pomaha ditéti s pohybem po oddéleni

P23 Snazi se zajistit bezbariérové prostiedi

Pos  Zajisti ditéti pottebné kompenzacni pomicky

P,s  Sleduje navazovani kontaktu s rodici

Sestra a citlivost rodice na projevy ditéte

Pys Ziskava informace o rodicich ditéte

P,;  Umoziuje navstévy Sirsi rodiny

P,g  Ziskava si diveru rodict a podporuje je
Pog Hodnoti reakce na stres u rodi¢tu

P3p  VSima si psychickych reakci rodict na handicap ditéte
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Sestra a aktivity posilujici socialni a emocionalni rist rodice
Ps;  Edukuje rodice v péci o handicapované dité

Ps;  Zapojuje do péce o dité §irsi rodinu

P33  Zprosttedkuje kontakt se socialni pracovnici

Pss  Respektuje odliSny zebticek hodnot rodict

Sestra a aktivity posilujici poznani rodice

P35 Napomdaha rodi¢tim doplnit deficitni védomosti
Pss  Poskytuje kontakty na svépomocné rodiny

P37 Poskytuje kontakty na stfediska rané péce

Pss  Doporucuje sluzby osobniho asistenta

Pss  Edukuje rodi¢e o oSetfovatelské péci v domacim prostredi

Ps  Ujisti se, ze rodi¢e podanym informacim porozuméli

Vysledna kritéria

Vi Sestra poskytuje handicapovanému ditéti kvalitni oSetfovatelskou péci

V, Sestra respektuje handicapované dité a jeho rodice

V3 Sestra pouziva pii poskytovani oSetfovatelské péée dokumentaci podle modelu

K. Barnardové

V4 Sestra pracuje metodou oSetrovatelského procesu
Vs Sestra zaznamenava jednotlivé faze oSetfovatelského procesu do sesterské
dokumentace
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OSETROVATELSKY AUDIT

OSetrovatelska péce u télesné handicapovanych déti ve zdravotnickém zarizeni

podle modelu Kathryn Barnardové

Oddéleni

Auditori

Datum

) Rozhovor se sestrou
Metody auditu

Rozhovor s handicapovanym ditétem a jeho rodici

Kontrola oSetfovatelské dokumentace

Pozorovani sestry, handicapovaného ditéte a jeho rodict

Kritéria pro oSetrovatelsky audit

Koéd | Kontrolni Kritéria

Metoda hodnoceni

Ano

Ne

Poskytuje oSetfovatelskou péci
S1 vSeobecna sestra, détska sestra,
zdravotnicky asistent?

Kontrola kvalifika¢nich
pozadavkd v osobnim
spise

Je osetiovatelska péce
S2 poskytovana na détském oddeleni
nebo v centru pro rehabilitaci?

Kontrola pracovniho
prostiedi

Ma sestra vzdy pfipravené

S3 potfebné pomucky?

Kontrola pomticek

Pouziva sestra oSetfovatelskou
S4a | dokumentaci podle modelu K.
Barnardové?

D = C =~ X C =< ~ WU

Kontrola oSetfovatelské
dokumentace

Vede sestra oSetfovatelskou

S4b dokumentaci?

Kontrola oSetfovatelské
dokumentace
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Kontrolni Kkritéria

Metoda hodnoceni

Ano

Ne

EX D =D ~+ D < O D wx (O

w d® O O =T

Piedstavila se sestra

P1 handicapovanému ditéti a jeho Pozorovani sestry
doprovodu?
Pomohla sestra ditéti se

P2 pfesunout na jeho bezbariérovy | Pozorovani sestry
pokoj?

p3 S’ezvnér‘nila sest'rva handic:vapoyané Rozhovor s rodici
dité a jeho rodice s oddélenim?
Podala sestra rodi¢iim informace

P4 o provozu oddéleni a pravech Rozhovor s rodi¢i
ditéte?
Polozila sestra kontrolni otazky, -

P5 aby se ujistila, zda ji rodice Pozorovani sest-r}{

o Rozhovor s rodici

porozuméli?

PG Zvaloviila sestra zdravotnickog 8 | kontrola dokumentace
oSetfovatelskou dokumentaci?

p7 Provedla sestra anamnesticky Pozorovani sestry
rozhovor s rodici a ditétem? Kontrola dokumentace

P8 Ziskala sestra ,d? S.tateéné Kontrola dokumentace
informace o ditéti?
Zmeéftila a zvazila sestra dite?

P9 | Uzivala sestra k hodnoceni Kontrola dokumentace
percentilové grafy?

P10 H’oglnoti la sestra télesny vzhled Pozorovani sestry
ditéte?
Hodnotila sestra stav vyZzivy u

P11 | ditéte pomoci percentilovych Kontrola dokumentace
grafli nebo BMI?
Ziskala sestra informace o

P12 | zptsobu pfijimani stravy Rozhovor se sestrou
ditétem?

P13 Inforvmoya! ase se stra o Rozhovor se sestrou
vylucovani u ditéte?
Respektovala sestra spankové Rozhovor s ditétem a

P14 C rex .
zvyklosti ditéte? jeho rodici
Hodnotila sestra u ditéte bolest

P15 | pomoci vizualni analogové Kontrola dokumentace
skaly?
Respektuje sestra dulezitost

P16 | rodiny v zivoté handicapovaného | Pozorovani sestry
ditéte?

P17 Vs§ima si sestra navazovani Pozorovani ditéte a

kontaktu u ditéte s ostatnimi?

sestry
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XD — D ~+ D < O =+ D O

w ® O O =T

Kontrolni Kritéria

Metoda hodnoceni

Ano

Ne

Jedna sestra s ditétem jako

Rozhovor s rodic¢i

P18 , .

S rovhocennym partnerem? Pozorovani sestry
Pozoruje sestra reakci na stres u o

P19 . Pozorovani sestry
ditéte?

Planovala sestra oSetfovatelskou .

P20 o et ren Rozhovor s rodi¢i
péci s rodici ditéte?

P21 Vybira sestra vhodné aktivity pro | Pozorovani sestry
zabavu ditéte? Rozhovor s ditétem
Pomaha sestra ditéti s pohybem .

P22 ‘o Pozorovani sestry
po oddéleni?

Zajistuje sestra ditéti o

P23 S, .y Pozorovani sestry
bezbariérové prostiedi?

P24 Zajistuje sestra ditcti Rozhovor s rodic¢i
kompenzacni pomicky? Pozorovani sestry

P Sleduje sestra navazovani Po i sest

e zorovani sestr
kontaktu s rodic¢i? Y
Ziskala sestra informace o

P26 o1 trex Kontrola dokumentace
rodicich ditéte?

P27 Umoznila sestra navstévy Sirsi Rozhovor s rodi¢i
rodiné? Pozorovani sestry

P28 | Ziskala si sestra duvéru rodici? | Rozhovor s rodi¢i
Hodnoti sestra reakce na stres u

P29 o Rozhovor se sestrou
rodi¢a?

Vs§ima si sestra psychickych

P30 o dewo s Rozhovor se sestrou
reakci rodicu ditéte?

P31 Edukuje sestra rodi¢e v péci o Rozhovor s rodici
handicapované dite? Pozorovani sestry

P32 Zapojovala sestra do péée o dit¢ | Rozhovor s rodic¢i
Sirsi rodinu? Pozorovani sestry
Zprostiedkovala sestra kontakt .

P33 o o ., Rozhovor s rodi¢i
rodi¢iim se socialni pracovnici?

P34 Respektovala sestra odlisny Rozhovor s rodi¢i
zebticek hodnot rodict? Pozorovani sestry

P35 Doplnila sestra deficitni Rozhovor s rodi&i
védomosti rodicim? Rozhovor se sestrou
Poskytla sestra rodi¢tim kontakt .

P36 Rozhovor s rodi¢i

na svépomocné rodiny?
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sesterské dokumentace?

Kontrola dokumentace

Kéd | Kontrolni kritéria Metoda hodnoceni Ano | Ne
Poskytla sestra rodictim kontakt -
P37 Vyt . Lo Rozhovor s rodici
na stfediska rané péce?
Doporucila sestra rodictim oy
P38 p . . Rozhovor s rodici
sluZzby osobniho asistenta?
Edukovala sestra rodi¢e o
P39 | osetfovatelské péci v domacim Rozhovor se sestrou
prostiedi?
Pouzila sestra zpétnou vazbu na iy
N D , Rozhovor s rodi¢i
P40 | yjisténi, Ze rodi¢e podanym
. . 1 Rozhovor se sestrou
informacim porozuméli?
V1 Poskytovala sestra ditéti kvalitni | Pozorovani sestry
oSetfovatelskou péci? Rozhovor se sestrou
\Y/ Respektovala sestra -
, . © rex Pozorovani sestry
y V2 | handicapované dité a jeho
S rodice?
| V3 Pouzivala sestra dokumentaci Pozorovani sestry
e podle modelu K. Barnardové?
d Pracovala sestra metodou Pozorovani sestry
V4 . .
e osetfovatelského procesu?
Kk Zaznamenala sestra jednotlivé Pozorovni sest
V5 | faze oSetifovatelského procesu do Y
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5. Diskuse

vvvvvv

vzajemné interakci rodice a handicapovaného ditéte a urcit oblasti, ve kterych jim sestra
muze pomoci s oSetiovatelskou péci. Na zéklad¢ zjisténych informaci jsme sestavili
dokumentaci a standard oSetfovatelské péce, které maji napomoci problémy odhalit a
tesit. Cilova skupina naseho Setfeni byli rodice a t€lesn¢ handicapované déti.

Zajimavy, ale zaroven zarazejici vysledek naSeho vyzkumu byl, zda matky pfed
porodem védéli, ze jejich dité bude postizené. Ve vSech péti piipadech odpoveéd’ matek
znéla ne. VSem dotazanym matkdm byla béhem tchotenstvi provedena ultrazvukova
vySetfeni, kterd byla bez jakéhokoliv patologického nalezu. Dokonce u nejmladsiho
Sletého handicapovaného chlapce byla v téhotenstvi matce provedena amniocentéza.
Vzorek odebrané plodové vody vysel v poradku. Prekvapilo nas, ze v dneSni dobé¢, pii
velikém pokroku a neustdlém rozvoji mediciny, nikdo a ani zadné vysSetieni u ditéte
postizeni neprokdzali. Dalsi otdzkou by bylo, jak by déle reagovali rodic¢e postizenych
déti, kdyby o postizeni ditéte védéli jesté pfed narozenim. Neuvazovali by o umélém
ptreruSeni té¢hotenstvi?

Z provedeného vyzkumu jsme také zjistili, Zze néktefi rodiCe neunesou
nadmérnou psychickou zatéz spojenou s péci o handicapované dité. Piipadné si davaji
handicap ditéte za vinu a z tohoto diivodu rodinu opusti. I v naS§em vyzkumu jeden otec
odesel od rodiny s handicapovanym ditétem (viz Tabulka 5). Je zajimavé, Ze od rodiny
Castéji odchdzi otec nez matka, stejné zkuSenosti ve své knize uvadi i Matéjcek (23).
Otéazka mize byt, zda matka zvladne péci o své handicapované dité jako samozivitelka,
pokud se otec nebude chtit na péci finan¢né podilet. Jaké moznosti matka ma? Je o nich
dostatecné informovan4a?

Pesovéa (33) uvadi, Ze postizené dit¢ znamend pro rodinu velkou psychickou i
socidlni zaté¢z. RodiCe télesné¢ postizenych déti jsou vice vystavovani stresovym
situacim. Proto je pro rodice i déti velice dulezité, aby se umeli se stresem vyrovnat a
najit si n&jakou Cinnost, pfi které se odreaguji. Fyzickéd aktivita je pro rodice prvni

volbou (viz Tabulka 4). Dal§i moZnosti jsou kontakty s jinymi lidmi, at’ uZ jsou to lidé z
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jejich rodiny, nebo lidé z jinych rodin s handicapovanymi détmi. Nejméné rodici
vyhledava pomoc odbornou. Rodi¢iim se doporucuje kontakt na psychologa Matéjcek
(25). Nabidku pomoci psychologa vyuzil pouze jeden respondent. I kdyz ostatnim
rodicim byl kontakt na psychologa poskytnut, tuto pomoc odmitli.

Vztah matky a télesn€ handicapovaného ditéte je ve vétsiné€ ptipadl velmi uzky
(viz Tabulka 6). Problém nastava ve chvili, kdy matka se z néjakého divodu o
handicapované dit¢ nemuize postarat. Miize to byt vySsi v€k a nedostatek sil nebo
zdravotni problémy matky. Je nékdo jiny v okoli handicapovaného ditéte, kdo se o né&j
muze starat? V nckterych piipadech se uvadi, Ze handicapované dité je na starajicim se
rodi¢i siln¢ citoveé zavislé nebo 1 na opak, kdy se rodi¢ az uzkostlivé o dité stara.
Matéjcek (23) uvadi, ze je velmi dulezité, aby se rodi¢e vyvarovali nevhodnych
vychovnych postoji. Mohly by nastat problémy v dospivani, kdy se dité osamostatiuje.
Mé se nenasilné integrovat do spolecnosti, ale je pouze ve spoleCnosti matky.
Navstévovalo handicapované dité n¢jaké zatizeni, kde by se setkalo se svymi vrstevniky
a kde by se vzdélavalo a rozvijelo? Vztahy handicapovaného ditéte s ostatnimi ¢leny
rodiny jsou na dobr¢ Grovni.

Déle nam z vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze pokud télesné¢ handicapované
dit¢ travi s nékym mén¢ Casu a muze to byt i ¢len rodiny (otec, sourozenec), nezna
navyky ditéte nebo postupy vpéci o dit¢ a vtomto piipadé muze dochazet ke
konfliktim. A to znamend pro rodi¢e i handicapované dit¢ dalsi stresové situace a
narusené¢ rodinné vztahy. Mohly bychom témto situacim pifedchdzet dostateCnou
edukaci ostatnich ¢lent rodiny v péci o handicapované dite.

1). Je to pochopitelné, protoze matky se svymi handicapovanymi détmi travi nejvice
Casu. Na druhém misté se na péci o dité podili prarodi¢, pokud je s rodinou v kontaktu.
Otcové v péci o handicapované déti hraji méné vyznamnou roli, jen jeden otec byl
aktivn¢ do péce o dit¢ zapojen. A pouze jeden respondent vyuziva sluzeb chuvy.
Myslim si, ze je to dédno finanéni situaci rodiny. Hodné rodin by rddo této sluzby

vyuzilo, ale ne kazdy si miZe dovolit platit chlivu. VétSina matek nema moZznost chodit
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do zaméstnani ani na zkraceny uvazek. Financni situace rodiny také souvisi s vysi
pobiranych socidlnich davek.

Vyzkumného Setfeni se Gcastnily handicapované déti, které pro komunikaci s
matkami a svym okolim nejvice vyuzivaji verbalni komunikaci (viz Tabulka 8). Méné
zastoupena je komunikace pomoci gestikulace. A jeden pfipad nam ukazuje stav ditéte,
kdy komunikace je velmi omezena. Matka a okoli se s handicapovanym ditétem, pokud
mu nerozumi, dorozumivaji pomoci mobilniho telefonu. Dité¢ pies mobilni telefon
sd€luje své aktualni potieby a prani. Pfi hospitalizaci ditéte je tato informace ohledné
neverbalni komunikace pro sestru velice dulezita. Sestra mize u ditéte vyzkouset 1 jiné
alternativni zptisoby komunikace a dohodnou se s handicapovanym ditétem a jeho
rodi¢em na vyhovujicim zptisobu komunikace. S komunikaci souvisi i vyjadfovani
emoci u télesné¢ handicapovanych déti (viz Tabulka 9), pokud je u ditéte n&jakym
zpusobem komunikace omezena, méli by rodice sestru upozornit, jakym zpiisobem dité
vyjadiuje radost, smutek, stesk, aby sestra v€as a dostate¢né zareagovala.

Ve vyzkumném Setfeni jsme také hodnotili vztah mezi sestrou, matkou a
handicapovanym ditétem. 80 % matek uvedlo, Ze jejich vztah se sestrou je neosobni (viz
Tabulka 11). Vyvstava otazka, jakym zplsobem se chovaji sestry k matkam a jejich
handicapovanym détem? Pro¢ matky sestry takto hodnotily? V ptipad¢ dotazu, s jakymi
problémy se matky obraci na sestry (viz Tabulka 12), vice jak polovina matek uvedla,
ze tesi se sestrou odborné problémy. MlZe to byt pficinnou neosobniho vztahu sester
k matkam a jejich détem, pokud matky berou sestry pouze jako prostfedniky mezi nimi
a lékati. Neobraci se na sestry s oSetfovatelskymi problémy, ke kterym by byla sestra
kompetentni podavat informace. Nebo se sestry timto zptisobem podvédomé chrani pred
syndromem vyhofeni. Snazi se handicapované déti a jejich matky nepfipoustét k sobé
moc blizko, aby pak stdle nepiemyslely i v soukromém zivoté nad problémy svych
klientti. Nemély by moznost odreagovani se od prace. A matky tento zaujimany postoj
sester mohou vnimat jako neosobni vztah.

Naopak pii poskytovani osetiovatelské péce handicapovanym détem byly matky
S péci sester spokojeny. Ani jedna matka neuvedla, Ze by s oSetfovatelskou péci nebyla

spokojena. Dv¢é matky byly dokonce velice spokojeny. Asi je to dano tim, ze
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s handicapovanymi détmi pracuji sestry, které s nimi maji hodné zkuSenosti, vi jak
k handicapovanym détem pfistupovat, jak snimi komunikovat, jak fesit jejich
oSetfovatelské problémy, jak handicapované déti rozvijet a jak jednat s jejich rodi¢i. A
tyto sestry maji navic k péc¢i o handicapované uzpusobeno pracovni prostiedi. Myslim
si, ze sestra, ktera se s postizenym clovékem nikdy nesetkala a ani k tomu nema
uzpusobené pracovni prostiedi, by alesponl ze zacatku méla problémy, s oSetiovatelskou
péci o handicapované dité, obzvlasté pokud by byly néjaké prekazky v komunikaci u
handicapovaného ditéte. Ve vétsiné piipadi rodice 1 ocekéavaji a predpokladaji, ze
hlavni ulohou sestry je mit odborné zkuSenosti a védomosti v oSetfovatelské péci o
handicapované déti (viz Tabulka 14), kdyz o jejich déti pecuje.

Ve druhé c¢asti vyzkumu jsme se zameéfili na vytvofenou oSetiovatelskou
dokumentaci podle modelu Kathryn Barnardové a poskytovani oSetfovatelské péce u
handicapovanych déti. Cilovou skupinu tvotily vybrané sestry, které pecuji o télesné
handicapované nebo se s nimi pii své praci setkaly.

Kathryn Barnardova ma mnoholeté vyzkumné zkusenosti s détmi, zaméfovala se
1 na mentalné postizené déti. Model Kathryn Barnardové je interakéni model, hodnoti
vzajemné vztahy matky, ditéte a prostiedi dle Barnard (4). Pro aplikaci na télesné
handicapované déti je model velmi vhodny. U télesné¢ handicapovanych déti hraje
vyznamnou roli, kdo handicapované déti vychovava a pecuje o né. A neméné
vyznamnou roli je prostfedi, ve kterém handicapované déti vyristaji. Jednotlivé Casti
modelu se daji dobfe aplikovat na télesné handicapované déti. Ve svém modelu
Barnardova poukazuje na eliminaci stresu. Ve vztahu rodi¢-handicapované dité je stres
podstatny Cinitel a vyskytuje se Casto. Sestra mize rodi¢im i handicapovanym détem
pii zvladani stresovych situaci byt napomocna. Pfi reakci ditéte na rodice, zalezi, kdo o
handicapované dit€ pecuje, jaky spolu maji vztah, zda n¢jakym zplisobem neni naruseno
vnimani ditéte. Neméné dilezitd je ¢ast modelu, kde jsou aktivity posilujici poznani,
socialni a emociondlni rist rodi¢e. Nékdy se miize pii péci o télesné handicapované déti
zapominat na rodice, ale 1 oni mohou potiebovat oSetiovatelskou péci sestry nebo
odborné rady v péci o dité¢ i o svou osobu. Aby se zabranilo a pfedchazelo prtetizeni

pecovatele handicapovaného ditéte.
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Pii vyzkumném Setfeni z odpoveédi sester na dotaz, jaké vidi nejvétsi problémy
ve vztahu rodice a télesné¢ handicapovaného ditéte (viz Tabulka 15), vyplynulo, Ze je
velice téZké pro rodice smifeni a pfijeti stanovené diagndzy u jejich ditéte. Matéjcek
(25) uvadi, ze tento problém trva u kazdého rizné dlouho. Tato doba by se v nékterych
piipadech mohla zkratit vhodnou odbornou péci sester a laskavym ptistupem k rodi¢im
a jejich handicapovanym détem. Na druhém misté sestry uvadély problémy, které
vyplyvaji ze vztahu rodi¢-handicapované dité, stud rodici za handicapované dite,
ob&tovani se rodicu dit€ti, citovou zavislost na dit€ti. Po smifeni se se zdravotnim
stavem svého ditéte museji rodice ziskat ndhled nad jejich situaci, aby oni 1 jejich déti
prozily kvalitni Zivot. Sestra musi rodi¢e a handicapované déti vhodné nasmérovat,
poskytnout rodicim kontakty na ostatni rodiny s télesné¢ handicapovanymi détmi,
doporucit obcanskd sdruzeni zabyvajici se tcélesné¢ handicapovanymi détmi, ukézat
rodi¢tim a jejich handicapovanym détem, Ze problémy se musi fesit postupné.

Pii pfedlozeni vypracované oSetiovatelské dokumentace podle modelu K.
Barnardové vybranym sestrdm obsah této dokumentace vyhovoval (viz Tabulka 17).
Pouze v jednom ptipad¢ by sestra jesté ptidala k dokumentaci hodnotici testy. Hodnotici
testy do dokumentace nebyly zamérné piidany z toho divodu, ze kazdé zdravotnické
zafizeni ma sva specifika a uziva jiné hodnotici testy na bolest, jiné hodnotici testy na
vyzivu a jiné hodnotici testy na sob&stacnost. A jedné setfe, v predlozené dokumentaci
chybéla kolonka pfistup sestry k ditéti. Myslim si, Ze tato kolonka v dokumentaci byt
nemusi, protoze sestra ma dostatetné¢ informace o handicapovaném ditéti
v dokumentaci, z kterych si mize vyvodit, jak k postizenému ditéti pfistupovat a jednat
s nim.

Podle 70 % sester byl oSetfovatelsky model zvolen vhodné (viz Tabulka 18). 30
% sester nevédélo, jaky jiny oSetfovatelsky model by zvolilo. Asi je to dano tim, Ze
nékteré sestry v praxi nemaji znalosti v oblasti oSetfovatelskych modelt, v praxi se
s nimi nesetkaly. Pti aplikovani modelii do praxe muze sestra vnimat klienta jako jeden
celek. Pristupovat k nému holisticky. Pfi aplikaci modelll v praxi jsou stanoveni hlavni

¢initelé modelu a rozpracovany hlavni jednotky modelu.
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6. Zavér

Ve vyzkumném Setfeni diplomové prace jsme si stanovili Ctyii cile.
vzajemné interakci rodi¢-handicapované dit€. Zhodnotit moznosti oSetfovatelské péce
pfi feSeni probléml ve vzijemné interakci rodi¢-handicapované dité. Na zakladé
zpracovani cili vytvofit oSetfovatelskou dokumentaci a standard oSetfovatelské péce
pro sestry pracujici ve zdravotnickych zafizenich pro tcélesné¢ handicapované. Pro
ve vzajemn¢ interakci rodi¢- handicapované dit¢? Jak mlze oSetfovatelskd péce pomoci
ve vzajemné interakci rodi¢c- handicapované dit€? Jak spravné postupovat pfi
oSetfovatelské péci o handicapované dit¢ a jeho blizké? Po provedeni vyzkumného
Setfeni si na dané otazky dokazeme odpovédet.

smifovani se rodi¢e se stanovenou diagndézou u ditéte, Castéjsi vyskyt
stresovych situaci, nadmérna citova vazba handicapovaného ditéte na jeho
pecovatele.

2. Sestra mlize pomoci oSetfovatelského procesu aktivné pomahat fesit vysSe

stanovené problémy ve vztahu rodi¢ a télesné handicapované dite.

Odpovédi na nasi tfeti vyzkumnou otdzku je oSetfovatelska dokumentace a
standard oSetfovatelské péce, které jsme vypracovali na zdkladé¢ odborné literatury,
rozhovort s rodic¢i télesné handicapovanych déti a rozhovort se sestrami v praxi.

Cile, kter¢ jsme si pro tuto problematiku stanovili, jsme splnili. Na zikladé
studia odborné literatury a provedeni rozhovort s rodici télesn¢ handicapovanych déti
podle modelu K. Barnardové. Tim jsme splnili nd$ prvni cil. Ziskané informace jsme
zpracovali a vytvorili jsme oSetfovatelskou dokumentaci a oSetfovatelsky standard. Tim

jsme splnili zbylé tii cile nasi vyzkumné prace.
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Vytvorend oSetfovatelskd dokumentace a oSetfovatelsky standard je vhodny pro
vyuziti v praxi ve zdravotnickych zafizenich, kde se pracuje s télesné handicapovanymi
détmi a jejich rodici.

Pti oSetfovatelské péci o télesné handicapované déti hraje velkou roli, kdo se o
dité stard, kolik Casu ditéti vénuje a v jakém prostredi dit¢ vyrista. Z téchto informaci
muze sestra vyvodit, do jaké miry se sestrou bude postizené dité pii péci spolupracovat,
jak ma sestra k ditéti pfistupovat, co by mohla od ditéte ocekavat a jak se do péce budou

zapojovat rodice ditcte.
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Priloha 1 Grafické znazornéni modelu K. Barnardové

Prostiedi Zivotni,
nezivotni

Matka- styl
adaptace

Dité temperament
adaptace

Zdroj: FARKASOVA, 2006



Piiloha 2 Otazky z rozhovoru s rodi¢i

Dité:
1. Pohlavi, stafi ditéte
2. Jak ovliviluje postizeni télesny stav ditéte?
3. O jaké postizeni se u ditéte jedna?
4. Pti¢iny postizeni, od kdy je dité postizené?
5. Vyuziva ortopedické, kompenzacni pomicky pii pohybu v byté nebo venku?
6. Prodélalo operace, lazenska péce, RHB?
7. Jaka je povaha vaseho ditéte?
Matka:
1. Vék, kolik ma déti (mladsi, star$i sourozenci), zda se jednalo o planované
téhotenstvi, zdravotni problémy
2. Co jste ocekavala od matetstvi?
3. Védéla jste, zda bude vase dité postizené, jesté pred jeho narozenim?
4. Co jste ocekavala do budoucna, kdyz jste se dozvédéla, ze vaSe dit€¢ bude
postizené?
5. V Cem se liSila realita?
6. Jak snésite stres? Jak na néj reagujete? Co nebo kdo vam pomaha pfti stresovych
situacich?
Prostredi:
1. Kolika ¢lenna je vase domacnost?
2. Mate vhodné bytové podminky pro péci o postizené dite?
3. Zapojuji se zbyli ¢lenové rodiny a blizci pfibuzni (prarodi¢e) do péce o
postizené dite?
4. Jak vam pomaha rodina s pé¢i o postizené dité?



Interakce dité-matka-prostiedi
1. Jaky je vztah mezi vami (matkou) a vasim postizenym ditétem?
2. Jaky je vztah mezi postizenym ditétem a ostatnimi cleny rodiny (otec,
sourozenci, prarodice)?
Jak postizené dité reaguje na cizi lidi, prostredi?
Jakym zpiisobem s dité¢tem komunikujete?

Mivate problémy porozumét svému postizenému ditéti?

o g~ w

Jakym zptisobem dava postizené dité najevo svou radost, smutek, své aktualni

potieby?

Sestra

Jaké mate zkuSenosti se sestrami?

Jaké problémy fesite se sestrou?

Co konzultujete se sestrou ohledné oSetfovatelské péce?

Jak jste spokojeni s péci sester ve zdravotnickém zatfizeni, kam dochazite?

Jak vnimate sestru?

o 0~ w DN

Jakou ulohu hraje sestra v péc¢i o Vase dite?



Piiloha 3 Otazky na osetFovatelskou dokumentaci

1. Jaké nejvétsi problémy podle Vés jsou ve vztahu rodice a télesné postizené déti?

2. Setkala jste se jiz s dokumentaci pro télesné postizené?

3. Co by méla obsahovat dokumentace na péci o télesné postizené déti?

4. Jak Vam vyhovuje obsah této dokumentace?

o

©)

o

o

Chybi Vam néco v predlozené dokumentaci?
Vytadila byste néco z piedlozené dokumentace?
Je tato dokumentace piehledna?

Ziskate z této dokumentace potiebné informace?

5. Zvolila byste jiny oSetfovatelsky model k této dokumentaci? Jaky a pro¢?



Piiloha 4 Vyplnéna oSetfovatelska dokumentace

OSETROVATELSKA DOKUMENTACE

Jméno: PFijmeni:
Rodné &islo: vék: 54/
Bydlisté: Oddéleni:

Datum pfijeti: 77/~ 2070
Hlavni diagnéza: LTl Y Vedlejsi diagnézy:
Alergie: ~ :
= / / s,
TK: //‘//7”&* P: A DF: /4 T J¢,6C

Dité PODNETY DITETE
Rist a vyvoj
(v normé 0 opozdény o urychleny
vyska: /4 /s ~ Hmotnost: /G [;, BMI: /) &

Obvod hlavy: SZ o Obvod hrudniku:'gfm/

V2% %

Motorika
o pohyblivy K snizend hybnost / Ao 200s Ao a’/;/(/y
0O monoparéza 0 paraparéza o hemiparéza o kvadruparéza

o monoplegie O paraplegie o hemiplegie o kvadruplegie
Poloha: o aktivni X pasivni 0O vynucena
Postoj: ovzpfimeny o hemipareticky  ostrnuly  xfjiny: Jrna s
/Awé/

Chiize: 0 pfirozena O pareticka 0 spasticka

- » 74
o antalgicka o kolébava Xjind: %z p lz,oﬂ/f



Klouby: X omezeni pohybu }Z/ o zdufeni o deformity
Chybéni ¢asti téla: /
Schopnost uchopit predmét rukou, stisk ruky: /_ //é il Ve 4 Z arte”

Kompenzaéni pomiicky: o berle o hole Xvozik 0 choditko X jiné: &’Mﬁg/

Hvlastni 0 zapijcené

Kaze

X vlhkd osuchd 0 sniZeni turgor

Barva: X riZovd 0 bledd 0 pFekrvend 0 cyanotickd 0O ikterus

0 mramorovana O pigmentace

Zmény: 0Dexantém 0 petechie oOjizvy ©Ohematomy o0 edémy

O exkoriace 0 ulcus ®jiné:

Citi: Xvnormé o hypestezie 0 parestezie 0 anestezie

Bolest: 0 bezbolesti 2 lokalita bolesti YV

A 1mirnd 02nepfijemnd oO3silnd o4krutd OS5 nesnesitelnd
VyZiva
Stav vyZivy: Jfvnormé Oobezita O nadvaha opodvyziva 0O kachexie

Dietni omezeni: /

<.

Potraviny, které dit& neji: 2, /,ny Vg



Zpusob pfijimani potravy:

X peros 0ONGsondou o gastrostomie O jejunostomie 0O parenterdlné
Schopnost najistse: Xsam oOspomoci o krmeni

Prijem tekutin /24 h: ¥<0,51 00511 01,521 MXjiné: /@47.4-07”;&744
Vylucovani
Zpusob moéeni: 0 sdmna WC X(s pomocinaWC ovlGzku o PMK

o cévkovani O urostomie X plenkové kalhotky 2,1/ . 0¢-

Inkontinence: O Castetnd o uplnd 0 druh:

Stolice:  X(pravidelnd 0 nepravidelnd 0 prijem 0 zicpa
O stomie o plenkové kalhotky
Inkontinence: 0 dasteCna o lplna

Prostfedky k vyprazdriovdni: o léky O jiné:

ZENY: 0 menstruace X antikoncepce: o0 hormonalni |écba
VAN E
Spanek
O spi celou noc o problémy s usindnim 0 budi se v noci, divod:
0 budisedasné gjiné: /‘)/74 %p»m /(L/”/VVDO
Léky:



Dité Schopnost rodice, pecovatele eliminovat stres

Osloveni ditéte:

Povaha: oDoptimista [ pesimista O extrovert [ introvert

o wwv o ww

o plné si divéfuje X dlvéruje siméné 0 nedivéfuje si
Celkovy vzhled: X je spokojeny/a O je Castecné spokojeny/a 0 je nespokojeny/a
Pocity: o strach (kdy): X tzkost (kdy): o hnév (kdy): o trpi depresemi (kdy):
SV AUNG A
Chovani: oasertivni o aktivni  Xpasivni O agresivni
Kontakty s lidmi: o Casté 0 obfasné i jesamotdi O jiné:

Clen rodiny, ktery je dit&ti nejblize: i % 2 1/

Spokojenost se 3kolou /zaméstnanim:

X je spokojeny/éa O je nespokojeny/a (s ¢im):

Napéti dité proZiva: o Casto (jak asto): X obéas:
Conapétivyvold: 0O rodina o skola ©0zaméstnani o okoli

onemoc Kjiné: 2¢/¢ z/(,cé“/'g@/ j/[iZ{//f/ /4;%2%/%/ ,
Co napéti u ditéte sniZuje: orelaxace oDléky orodina Xjiné: /’;/44-/:%2@///

,

Stresové situace zvliada: 0 sam/sama iXs podporou (koho):  Ojiné:
2

Priority ditéte: X zdravi Krodina 0 3kola/prace oziliby ovira oOjiné:

Zvyky ditéte: /



Dité a prostredi Reakce ditéte na rodice
Pamét: X neporusend 0 narusena
O zapomina O Castecné zapomina 0 Spatné si vybavuje
Pozornost: X udrZi pozornost O roztrzitost o jiné:
Oéni kontakt: ) udriuje 0O neudriuje

Reé: oplynuld ozdrazy odysartrie 0 dyslalie o afazie senzorickd
/
0 afazie motorickd 0 némy/4 & jiné: 4 //“éﬁ/ '
2oy o Bosiyla
/

Zrak: ovnormé pXbryle o kontaktni ¢ocky O nevidomy/a

Sluch: xvnormé o zhorienyP/L O naslouchadlo o neslysici

Denni aktivity: 0 domaci prace o nakupovani 0 okolodomu X jiné: /,;é%f/ “

L
Kde trévite nejvice volného casu: ﬂf" 920/

Oblibena véc (hragka): /



Rodice Citlivost rodice na projevy ditéte

Matka Otec
Jméno, Prijmeni:

Kontakt:

Matka
DosaZené vzdélani: 0 zakladni o vyucena ) stfedoSkolské s maturitou o vysokoskolské

Jsem: 0 zaméstnana:

/ ~—
o nezaméstnany oOstudent  ovdichodu Xjiné: //J/ T /- /“W

Otec
DosaZené vzdélani: 0 zdkladni vyucen 0O stfedoskolské s maturitou o vysokoskolské
Jsem: [ zaméstnany: (Z.c Lornd bt "(/

0 nezaméstnany 0 student ovdichodu ajiné:

Bydleni osdam/a s partnerem Xsdétmi Osrodi¢i O u pfibuznych

obyt Xdim  (bezbariérovy pfistup

Reakce rodiny na handicap ditéte
X zadjem o nezdjem O ochota pomoci O odvrZeni O jiné:

Podili se na péci: X(sourozenci 0O prarodite 0O pfatelé o nékdo jiny:

Jak zvladdate stresové situace: ﬂ//zﬁ/// al

[ d

Jak travite volny cas: /%/4,07 ija(ﬁ/ IR 2/



Rodi¢e Aktivity posilujici socidlni a emocionalni rist rodice

Jste v kontaktu se socidlni pracovnici: Kano 0O ne
Mate narok na socialni davky: Mano One

Kontaktovali jste psychologa: Kano One

Co oéekavate od Vaseho ditéte: o0 fa/q'ﬂwg,/;

Rodice Aktivity posilujici poznani rodice
VyuZivate sluZeb asistenta: ®ano 0One
Aarodunde) /4/4%4/076?/
Navstévuje Vase dité denni stacionar: gano 0One
Navstévujete stiediska rané péce: Oano KEne
Vyzkouseli jste néjaky druh arteterapie: Kano oOne

Kontaktovali jste néjakou podptlirnou skupinu: &ano oOne

Datum: 7/ 2070 Vypracoval:



