Jiho&eska univerzita v Ceskych Bud&jovicich

Zdravotné socialni fakulta

Specifika oSetrovatelské péce u déti s téZkym kombinovanym postiZenim

diplomova prace

Autor prace: Bc. Jana Marsalkova GreSova

Studijni program: OSetfovatelstvi

Studijni obor: OSetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech
Vedouci prace: Mgr. Dita Novakova, Ph.D.

Datum odevzdani prace: 15. 8. 2013



Abstrakt

Specifika oSetrovatelské péce u déti s téZkym kombinovanym postiZenim

Diplomova prace je zamétena na problematiku oSetiovatelské péce u déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Vzhledem k védeckym pokrokiim v oblasti mediciny
a oSetfovatelstvi se prodluzuje zivot takto postizenych déti. Proto je dilezité spravné
pochopeni této problematiky, jeji provazanosti s oSetfovatelskou péci, ale také nalezeni
spravného pfistupu k témto détem a jejich rodi¢lim. Teoreticka Cast prace se zabyva
oSetfovatelskou péci v pediatrii, potfebami rodiny a déti s postizenim, specifiky
v komunikaci a komplexni péci o déti s kombinovanym postizenim.

V ramci vyzkumného Setfeni byly stanoveny tfi cile. Prvnim cilem bylo zjistit
zkuSenosti a ndzory sester tykajici se specifik oSetfovatelské péce u déti s t€zkym
kombinovanym postizenim. Druhym cilem bylo zmapovat sluzby v Praze
a ve StfedoCeském kraji, které mohou vyuzit rodice s détmi s téZkym kombinovanym
postizenim. Tietim cilem bylo zmapovat problematiku spoluprace sester s rodici, ktefi
pecuji o dit€ s tézkym kombinovanym postizenim.

V empirické ¢asti diplomové prace jsme pouzili metodu kvalitativniho vyzkumného
Setfeni. Byla pouzita metoda dotazovani formou polostandardizovaného rozhovoru.
Prvni zkoumany soubor tvotilo 9 sester, které pracuji v zafizenich poskytujicich péci
détem s kombinovanym postiZzenim v Praze a ve StiedoCeském kraji. Jednalo se o sestry
z détského centra, centra socialnich sluzeb, détské neurologické ambulance a détského
neurologického oddéleni. Druhy vyzkumny soubor se skladal z 9 rodict, ktefi pecuji
o dité do 18 let veéku se tfetim nebo Ctvrtym stupném zavislosti na péci. Pti zpracovani
rozhovord byla pouzita technika otevieného koédovani — metoda papir a tuzka.
Ke zmapovani sluzeb v Praze a Stfedoceském kraji byla vyuZita analyza dokumentt.

Byly stanoveny tfi vyzkumné otazky: 1. Jaké jsou zkuSenosti sester, které poskytuji
osetfovatelskou péci détem s t€zkym kombinovanym postizenim? 2. Jaké jsou dostupné
sluzby pro rodice s détmi s t¢zkym kombinovanym postizenim v Praze a Stfedoceském
kraji? 3. Jak probihd spoluprice mezi sestrou a rodic¢i, ktefi pecuji o dité¢ s tézkym

kombinovanym postizenim?



Z vysledkt kvalitativniho vyzkumného Setfeni je ziejmé, Ze oSetfovatelska péce
u déti s tézkym kombinovanym postizenim ma sva specifika v oblasti komunikace,
v oblasti potieb ditéte a potfeb rodiny a je ovlivnéna prekazkami v péci a schopnostmi
sester poskytujici péci témto détem. Odpovédi sester a rodict déti se v nékterych pod-
kategoriich rozchéazeji. Z rozhovort s respondenty vyplynulo, Ze spoluprace je zalozena
na vzajemném piedavani informaci, instruktazi v oSetfovatelskych postupech, vzajemné
davére a zaclenéni rodiny do péce o postizené dité. V kategorii spoluprace sester
a rodi¢t byly odpovédi respondentt shodné. Druhym cilem bylo zmapovat sluzby, které
mohou vyuzit rodice s détmi s t€Zkym kombinovanym postizenim. Na zaklad€ analyzy
dokumentt jsme nalezli 48 zatfizeni, z toho jich bylo 9 v Praze a 39 ve Stfedoceském
kraji. Na zaklad¢ obsahové analyzy dat byla vytvofena tabulka a mapa znézorhujici
mista, kde se jednotlivd zafizeni nachazeji a nasledné pak graf popisujici formu
poskytované péce.

Zavery diplomové prace ukazuji, Ze potieby déti s tézkym kombinovanym
postizenim se neli$i od potieb déti zdravych, ale je zde nutnd celodenni péce a pomoc
pii jejich saturaci. Rodina ditéte s postizenimi ma své potieby zejména v oblasti
podpory a pomoci, zajisténi péce (sluzeb), komunikace a pottebnych informaci. Déle
rodice uvedli, ze je pro n¢ dilezitd spokojenost ditéte a také kontakt s dalSimi rodici
postizenych déti. Mezi nej€astéji zminovanymi pirekazkami byly nedostupné sluzby
a nedostatek informaci a to bohuzel 1 ze strany zdravotnického persondlu. Vzajemnou
spolupraci mezi sestrou a rodi¢i respondenti popsali jako pfinosnou pro obé strany, ale
hlavné pro dité s tézkym kombinovanym postiZzenim.

Vysledky vyzkumného Setfeni budou poskytnuty oSetfovatelskému managementu
v zafizenich, kterd projevila zdjem behem vyzkumného Setfeni a prezentovany
na odbornych seminafich. Na zdklad¢ informaci ziskanych b&hem zpracovani
diplomové prace bude vytvofena brozura, kterd bude slouZzit jako informa¢ni material
pro rodice déti a sestry, zajist'ujici oSetfovatelskou péci détem s té¢zkym kombinovanym
postizenim.

Klicova slova: dité, t¢zké kombinované postizeni, sestra, rodiCe, oSetfovatelska

péce, spoluprace



Abstract

Specificity of nursing care for children with multiple disability

The thesis focused on the issues of nursing care of children with serious combined
handicap. Thanks to scientific progress in the field of medicine and nursing care lives
of children with such a handicap are extending. This is why correct understanding of the
issue, its link to nursing care, but also finding the right approach to these children and
their parents are so important. The theoretical part deals with nursing care in paediatrics,
needs of handicapped children and their families, specifics of communication and
complex care of children with combined handicap.

Three goals were set within the research. The first goal was to find out the
experience and opinions of nurses related to specifics of nursing care of children with
serious combined handicap. The second goal was to map services provided to parents
of children with serious combined handicap in Prague and in the Central Bohemia
Region. The third goal was to map the problems of cooperation between nurses and
parents taking care about a child with serious combined handicap.

Qualitative research was used in the empiric part of the thesis. We used
a questioning method in the form of semi standardized interview. The first test sample
consisted of 9 nurses working in facilities providing care to children with serious
combined handicap in Prague and Central Bohemia. There were nurses from a child
centre, a social service centre, a paediatric neurology ambulatory surgery and
a paediatric neurology ward. The second research sample consisted of 9 parents caring
for children under 18 years of age with the third or fourth dependence degree. An open
coding technique — the paper & pencil method — was used for processing the interviews.
Document analysis was applied to mapping the services in Prague and Central Bohemia.

Three research questions were set: 1 - What experience do nurses providing care to
children with serious combined handicap have? 2 - What services are available to
parents with children with serious combined handicap in Prague and Central Bohemia?
3 - How does cooperation between a nurse and parents caring about a child with serious

combined handicap work?



The quantitative research results show clearly that nursing care of children with
serious combined handicap has its specifics in the field of communisation, in the files
of the needs of the children and their families and is affected by obstacles to the care
and competence of nurses caring for these children. Answers of the nurses and the
children differ in some cases. The interviews with the respondents showed that
cooperation is based on mutual information, education in nursing procedures, mutual
confidence and involvement of the family in the care for the handicapped child.
Answers of the respondents were identical in the category of cooperation between
nurses and parents. The second aim was to map the services provided to parents
of children with serious combined handicap. We found 48 facilities upon document
analysis, of which 9 were in Prague and 39 in the Central Bohemia region. A table and
a map where the individual facilities are located were prepared upon content analysis
and consequently a graph describing the form of the care provided there.

The conclusions of the thesis show that the needs of children with serious combined
handicap do not differ from those of healthy children; however all-day service
is necessary for their saturation. A family of a handicapped child has particular needs
in the field of support and assistance, arrangement of care (services), communication
and information. Parents also answered that child’s satisfaction and communication
with other parents of handicapped children were also important for them. Inaccessible
services and lack of information even from healthcare staff were among the most often
mentioned obstacles. They described cooperation between nurses and parents
as beneficial for both the parties, but particularly for the handicapped children.

The research results will be provided to nursing managements of the facilities that
showed interest during the research and presented in specialized seminars.
An informative brochure for parents of the children and nurses providing nursing care
to children with serious combined handicap will be based on the information obtained
during elaboration of the thesis.

Key words: child, serious combined handicap, nurse, parents, nursing care,

cooperation
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Seznam pouzitych zkratek

ARPIDA

ARPZD
DMO
EEG
FLACC
LDN
MKF

PEG
SPCE
WHO

Arpida centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizeni (A — akce,
R — rehabilitace, P — pomoc, I — integrace, D — dobrovolnost, A — agape)
Asociace rodi¢i a piatel zdravotng postizenych déti v Ceské republice
Détska mozkova obrna

Elektroencefalograf

Observacni skala bolesti

Lécebna dlouhodob& nemocnych

Mezindrodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi
(International Classification of Functioning, Disability and Healt)
Perkutanni endoskopickd gastrostomie

Pracovni skupina (Surveilillance of Cerebral Palsy in Europe)

Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organization)
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Uvod
,, Dite si zaslouzi nejvétsi ohleduplnost.

Tuvenalis

Zdravi je tim nejcennéjSim, co v Zivoté mame. Zdravi ditéte je pro vétSinu rodict
tou nejvetsi hodnotou v jejich Zivoté. Naopak trvalé postizeni ditéte pro né predstavuje
velmi naro¢nou situaci, se kterou je obtizné se vyrovnat. Nejedna se pouze o dité, ale
o rodinu jako celek.

V prubéhu poslednich padesati let se pocet déti zijicich s postizenim zvysil, a to
predevsim v disledku pokroku ve zdravotni péci. Déti postizené vadami, které byly
diive povazovany za neslucitelné se zivotem, vzhledem k rozvoji v oblasti I¢kaiské
védy se zavaznym postizenim prezivaji. Jedna se o déti, které jsou mnohdy zavislé
na nemocni¢nim pfistrojovém vybaveni (Leifer, 2004; Murphy, Carbone and the
Council on Children With Disabilities, 2011).

Tézce zdravotné postizené dité je velkym zdravotnim, socialnim, ekonomickym
1 etickym problémem nejen pro rodinu ditéte, ale 1 pro celou spolecnost. Dité 1 jeho
rodina potiebuji podporu. Nejen v akutni fazi, kdy se dozvidaji o nemoci, ale pomoc
trvalou zaloZenou na profesionalni odbornosti a hluboké lidskosti (Pesova a Samalik,
2006).

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké zkuSenosti maji sestry v ramci
oSetfovatelské péce u déti s tézkym kombinovanym postizenim, jakym zpiisobem
probiha spoluprace sester s rodici déti a také jaké sluzby mohou tyto rodiny vyuZit.

Téma diplomové prace jsem si zvolila zamérné. Béhem svého osobniho
i profesniho zivota jsem meéla moznost setkat se a pracovat s rodici, kteti pecuji o své
dité s postizenim. Velmi si jich vazim a chovam k nim tctu, pro jejich schopnost vse
zvladnout 1 navzdory celé tad€ problémil. AZ v priibéhu psani diplomové prace
a pii rozhovorech s nimi jsem si jesté vice zacala uvédomovat, jak dulezita je podpora

a pomoc od vSech, ktefi se na péci o postizené dité podileji.
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1 SOUCASNY STAV

Pod pojmem zdravotni postizeni je tieba si pfedstavit nejen Ujmu na zdravi jako
nasledek vrozené nebo ziskané poruchy struktury a funkce organismu, ale vSechna
postizeni, kterd vedou k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych organii,
mentalnich a jinych funkci, coz ma vliv na postaveni jedince ve spolecnosti.
Za zdravotné postizené jsou povazovany osoby, které nejsou schopny bez potizi nebo
pomoci vykonavat hlavni aktivitu pfiméfenou véku. V détstvi jde vétSinou o chronicka
onemocnéni, détskou mozkovou obrnu, epilepsii, infekce centralni nervové soustavy,
urazy a genetickd onemocnéni. Lidé se zdravotnim postizenim tvoii vyznamnou
skupinu a na zakladé kvalifikovanych odhadtl se jedna asi o 10 % obyvatel Ceské

republiky. Terminologie zdravotniho postiZzeni tzce souvisi s postavenim téchto lidi

ve spolecnosti (Maté¢jcek, 2001; Michalik et al., 2011).

1.1 Osetifovatelska péce v pediatrii

,» Ve slovnicich ¢eského jazyka se pod pojmem oSetfovatelstvi rozumi odborna péce
o nemocné (Farkasova et al., 2006, s. 12)“. ,Pediatrie je obor, ktery se zabyva péci
o zdravi kojenct, déti a mladistvych a jejich vyvojem tak, aby tito dosahli plnohodnotné
dospélosti. Nazev pochdzi zterminu pais — dité, iatria — 1éCeni (Veleminsky
a Tomsikova et al., 2009, s. 9)*.

Pediatrické oSetfovatelstvi je aplikovanym oSetfovatelskym oborem, ktery vychazi
z teoretickych zakladi védeckého osetiovatelstvi a ma stejnou cilovou skupinu klientt
jako détské lékarstvi. Je zaméfeno na harmonicky rozvoj télesnych a duSevnich
schopnosti jednotlivce 1 celé mladé populace. Zabyva se ditétem ve zdravi a nemoci,
vychazi z definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) jako psychosomatickosoci-
alni integrity jedince s prostfedim. Zajistuje prevenci a 1éCbu v détském véku, ¢imz
ovliviiuje zdravotni stav dospélé populace. Jelikoz zakladni postaveni v péci o dité
zaujimé rodina, je kladen dlraz na spolupraci s rodinou ditéte a jeji aktivni zapojeni

do péce o dite v oblasti 1écebné, preventivni i vychovné (Boledovicova et al., 2010).

12



Stale vice samoziejmé je poskytovani oSetfovatelské péce détem i adolescentim
metodou oSetfovatelského procesu s vyuzitim osvédCenych meéficich technik
a standardizovanych oSetfovatelskych postupi. V soucasné dobé je do zajisténi odborné
péce zapojena Sirokad Skala odbornikli poskytujici multidisciplinarni péc¢i (Vacuskova
et al., 2009). ,,Metoda oSetfovatelského procesu umoziuje organizovany a systematicky
pristup k ditéti a jeho doprovodu (Sikorova, 2011, s. 25)%.

S rozvojem pediatrie je uzce spjato oSetiovatelstvi a tudiz 1 vznik a vyvoj profese
détské sestry. Odborna ptiprava zdravotnikli pro oSetfovani déti dlouho neexistovala,
byly uplatiiovany zkuSenosti ziskané v péci o déti v nalezincich a pfi pozorovani
nemocnych déti doma. Prvnimi détskymi sestrami tedy byly svobodné matky, vdovy
a osamélé Zeny, které se do nalezinct uchylovaly se svymi détmi. Reholni sestry
pracujici v nemocnicich se na své povolani pfipravovaly pouze v praxi, teoreticka
ptiprava nebyla. Prvni oSetfovatelska Skola vznikla v roce 1922 pfi nemocnici v Praze -
Kr¢i, kterou zalozil a vedl MUDr. Mann. Na Slovensku v Martin€ byla zaloZena roku

1925 Socialné zdravotni Skola (Sedlarova et al., 2008; Boledovicova et al., 2010).

1.1.1 Pohled do historie pediatrie

Nejstarsi zachované pisemnosti z dob starovéku zminuji rady a doporuceni, jak
s détmi zachazet. Z druhého tisicileti pfed naSim letopoctem se dochovaly babylonské
napisy, které obsahuji pokyny pro kojné. Nékteré narody, jako napiiklad Egyptané
a Rekové mély na svou dobu pokroéilé nazory. Piikladem je fecky lékai Hippokrates
(460 - 370 pt. n. 1), ktery psal o nemocich vyskytujicich se pouze u déti. Ve stiedovéku
je zminovano o détech jen okrajové v souvislosti s nalezinci, které¢ vznikaly po celé
Evropé jiz od 8. stoleti. Ostatni nemocné déti byly 1é€eny doma a aZ mnohem pozdé;ji
v nemocnicich pro dospélé (Klima et al., 2003; Leifer 2004).

Vyrazny vliv na péc¢i o dit¢ melo kiestanstvi. Na pocatku 17. stoleti zalozil svaty
Vincent nékolik détskych utulkt, ze kterych se pozdéji staly nemocnice. V Praze byl
nalezinec zalozen v roce 1602. Metody péce o déti se v prubehu historie ménily a byly

ovliviiovany kulturou dané spolecnosti (Houstek, 1982; Stanikova, 2003).
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Pediatrie se jako obor zacala vyvijet od konce 18. stoleti. Détské lékarstvi se
postupné formovalo z interny, porodnictvi, vefejného zdravotnictvi a dalSich obort.
Jeho rozvoj byl vyznamné ovlivnén pokroky a objevy v medicin€. Problematika
nedostatecné vyzivy, vysoky vyskyt infekénich chorob a vysoka détskd umrtnost
podnitily rozvoj nejen aktudlniho feSeni v této oblasti, ale 1 pozndni nutnosti
preventivniho pusobeni v ramci péce o dite. O starSi déti se pozdéji starali internisté
a o novorozence porodnici (Houstek, 1982; Veleminsky a TomsSikova et al., 2009).

Prvni détska nemocnice vznikla v PafiZi roku 1802 a méla nezastupitelnou roli
ve vyvoji evropské pediatrie. V Praze byla détskd nemocnice oteviena 1. 1. 1842, byla
némecka a zalozil ji z vlastnich prostfedkti Eduard Kratzmann (1810 - 1863). Zpocatku
méla pouze devét luzek pro dvouleté az Ctrnactileté déti. Po odchodu Kratzmanna
do Teplic se vedeni nemocnice ujal Loschner (1809 - 1888). Hlavné jeho zasluhou byla
roku 1853 oteviena vétsi détskd nemocnice na Karlové namésti. Pocatky détského
lékafstvi u nas souvisely se jmenovanim lékafe Bohdana Neuerttera prvnim ceskym
profesorem détského 1ékatstvi roku 1884. V Brné byla détska nemocnice zprovoznéna
roku 1846 a v Bratislavé roku 1857. Prvni Ceska détska klinika byla oteviena roku 1902.
Nova détskd nemocnice se skladala z 270 liZzek a odbornych ambulanci. Poskytovala
péci détem od roku 1902 a vté dobé byla jedinou détskou nemocnici v Cechach
(Niklicek a Stein, 1985; Svobodny a Hlavackova, 2004; Sedlarova et al., 2008).

Nasledkem rozvoje spolecnosti a koncentraci obyvatel do mést dochazelo
ke zhorSeni Zivotnich podminek a vyskytu epidemii. Zacal stoupat zdjem o nemocnost
a imrtnost déti. Po vzniku Ceskoslovenské republiky vznikla pfi velkych nemocnicich
rada détskych oddé€leni, kde byla poskytovand specializovand péce 1 détem
v nejmladsich vékovych kategoriich. V Ceskych Budg&jovicich vznika détské oddéleni
roku 1945 v &ele s primafem Sabatou (Klima et al., 2003; Veleminsky a Tomsikova

et al., 2009).
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1.1.2  Vyvoj péce o jedince s postizenim

V prvobytné pospolné spolecnosti urcovala vztah k postizenym existence rodu.
Touha po pfeziti znamenala vylouceni postizenych ze spolecnosti. Prehistorické
primitivni kmeny vedly nomadsky zpusob Zivota, pii kterém odolné déti prezivaly
a slabé umiraly. Postupné dochazelo k usazovani téchto kment, détem se dostavalo
vetsi pozornosti, ale 1 nadale byly hodnoceny hlavné dle produktivity. Na rozvoji
evropské moralky ma sviij podil Zidovsko-kiestanské pojeti a také nazory tehdejSich
filozofl. Evangelium svatého Matouse se stalo zakladem pojeti spravedlnosti
v socidlnim kontaktu a lasky k bliznimu. Vznikaly prvni tulky pro postizené osoby.
Vlivem valek, nedostatecné vyzivy a zdravotni péfe byl pocet télesné¢ a zdravotné
postizenych ve sttedovéku zna¢ny. Charitativni pfistup spolecnosti znamenal zasadni
zménu (Leifer 2004; Jakobova, 2011).

Nazory na vychovu postizenych vznikaly zejména v pracich ptirodovédeckych,
1ékatskych, psychologickych a filozofickych. Jako pokrokové jsou chapany myslenky
Jana Amose Komenského, ktery zdiirazitoval nutnost viestranné vychovy bez rozdilu
ptuvodu, pohlavi a stavu. Teprve od 18. stoleti a hlavné v 19. stoleti pronikaji jeho
postoje do systému prace s postiznymi détmi. V roce 1906 Albert Hoffa bojoval za to,
aby také mrzackovi byla poskytnuta vhodna vychova. Roku 1912 se zacaly objevovat
zpravy, které se zabyvaly socidlni hygienou. Kannerem byl popsan autismus se
socialnim odcizenim. Na tyto odborniky navazuji cesti 1€kati a mezi nimi naptiklad Jiti
Brdlik, Josef gvejcar a Josef Houstek (Veleminsky a Tomsikova et al., 2009; Jakobova,
2011).

Prvnim ustavnim zatizenim pro télesné a zdravotné postizenou mladez i dospélé
u nas byl Dim milosrdenstvi Vincentinum v Praze, ktery byl zaloZen 1889. Na prelomu
19. a 20. stoleti vznikaji dalsi stfediska odborné péce pro postizené: Jedlickiv ustav,
Ernestinum, Ustav pro zmrzaéené v Brng, Ustav pro zmrzacelé a rachitické déti v Plzni.
V Liberci ortopéd Gosttstein jiz od roku 1903 bezplatné ve svém byté osetioval déti
s télesnym postizenim a roku 1910 oteviel v byvalém chudobinci domov pro

zmrzacené. Studium rehabilitacni a preventivni péce se také objevuje na zacatku

15



20. stoleti v ustavech v Mnichové, Kodani a u nas v Praze v Jedlickove tstavu. Profesor
Rudolf Jedlicka, ktery zalozil tento ustav roku 1913, vytvoftil koncepci komplexni péce
s rehabilitaci postizenych jedinct. Soucasti tohoto konceptu byla i preventivni péce.
Prvnim feditelem byl jmenovan FrantiSek Bakula, druhym Augustin Bartos, diky némuz
doséhl Jedli¢kiv tstav nejvétsiho rozmachu a stal se svétoznamym. Ustav pro t&lesnd
postizenou mladez v Brné zah4jil svlij provoz roku 1919. Potieba poskytovat zvlastni
pé&i détem byla vyhlasena v Zenevské deklaraci prav ditte roku 1924 a v Deklaraci
prav ditéte piijaté Spojenymi narody vroce 1959 (Svobodny a Hlavackova, 2004;
Jakobova 2011).

Po roce 1989 zacind rozvoj nevladnich neziskovych organizaci. Nejznaméjsi je
Sdruzeni zdravotn& postizenych v Ceské republice, jehoZ souasti je Asociace rodi¢i
a pratel zdravotné postizenych déti v Ceské republice. Sdruzuje viechny, kteii chtgji
pomoci détem a mladezi se zdravotnim postiZzenim, a také jejich rodinam. V letech 1990
az 1993 bylo v Ceskych Budéjovicich vybudovano unikatni soukromé zafizeni Détské
centrum ARPIDA, které poskytuje ucelenou rehabilitatni péci détem s télesnym
a kombinovanym postizenim. Reditelem zafizeni je teolog, filosof a specialni pedagog

Jiti Jankovsky (Jankovsky, 2006; Jakobova 2011).

1.2 Potreby ditéte v oSetiovatelstvi

Jednotlivec je v oSetfovatelstvi chapan jako komplexni, holistickd bytost. Termin
holismus je odvozen zfeckého slova celek. Potfeby clovéka musi byt v rovnovaze;
dojde-li k naruseni této rovnovahy, ovlivni porucha v jedné slozce fungovani celého
systému. Dle Trachtové et al. (2001, s. 10) je: ,,Potieba projevem néjakého nedostatku,
chybéni néfeho, jehoZ odstranéni je zadouci®. Rizni autofi potreby definuji rizné.
Maslow (FarkaSova et al., 2006, s. 62) tvrdi, Ze: ,,Potfeby motivuji chovéni jednotlivce*.
Sikorova (2011, s. 24) z holistického hlediska potfeby na teoretické trovni rozliSuje
na biologické, psychické, socidlni a duchovni. V praktické roviné vSak potieby obvykle
jednotlivé urovné presahuji a vzajemné se prolinaji. Farkasova (2006, s. 61) tika:

,Lidské potieby jsou vymezeny spolecenskymi podminkami Zivota®. Charakteristickym
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znakem moderniho oSetfovatelstvi je posuzovani, diagnostika a feSeni oSetfovatelskych
problémtli v oblasti potfeb zdravého i1 nemocného clovéka (Trachtova et al., 2001;

FarkaSova, 2006; Sikorova, 2011).

1.2.1 Zdkladni potreby ditéte

Potieby ditéte se béhem vyvoje méni. Jsou zavislé prfedevSim na ve€ku, pohlavi,
zdravotnim stavu a prostiedi, ze kterého dit€ pochazi. Presto existuje nekolik zédkladnich
potteb, které jsou trvalé a vyzaduji plné uspokojeni. Je platné pravidlo, ze mira
neuspokojeni zakladnich potfeb byva i mirou narusSeni celkového stavu a vyvoje ditcte
(Dunovsky, 1999; §Vejcar et al., 2003; Veleminsky a Tomsikova et al., 2009).

Za prvotni potiebu ditéte povazuje Matéjcek (1994) shodné s Komenskym potiebu
dobfe se narodit. Dité se ma narodit oCekavané, vitané a chténé, nadané vSemi
predpoklady a schopnostmi dobrého a vSestranného vyvoje. K biologickym potfebam
nalezi vyZziva, uspokojovani hygienickych potieb, ockovani, stimulace k rozvoji, ale
1 dal$i preventivni péfe. Do zédkladnich psychickych potieb patii prfedevSim potieba
nalezitého pfivodu podnétl, potfeba smysluplnosti svéta, potieba jistoty, potieba
védomi vlastni identity a potfeba oteviené budoucnosti. Dilezita je také saturace
socidlnich potfeb. Jako je potieba lasky a bezpeci, potieba pfijeti ditéte, identifikace
snim a rozvoj vSech jeho sil a schopnosti. VSechny vySe uvedené potieby se méni
s ristem a vyvojem ditéte, kde nezbytnou roli plni motivace. Uspokojovani potieb patti
nutné respektovat stupen vyvoje ditéte a situaci, ve které se nachazi. Souhrn pozadavki
na zabezpeceni potieb ditéte vytvari prava ditéte. Poslednim souhrnem téchto prav je
Umluva o pravech ditéte, ktera byla piijata Organizaci spojenych narodii v roce 1989
jako dokument zavazny pro vSechny staty, které ho ratifikovaly (Matéjcek, 1994;
Dunovsky, 1999; Svejcar et al., 2003; Veleminsky a Tomsikova et al., 2009).

,,O détech s postizenim plati ptitom totéz, co o détech zdravych (Mat¢jcek, 2001,
s. 25)“. Mize jit o situaci, kdy se dité s postizenim narodi, anebo téZce onemocni

v prubéhu détstvi. Jedna se o slozity a velmi citlivy problém. Pocit zklamani je vétSinou
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umérny tomu, o jaky defekt ditéte se jedna a jaky je jeho dopad do budoucnosti.
U postizenych déti se mohou soucasné vyskytovat rtizné poruchy a 1 jejich kombinace,
které mohou narusit i duSevni Cinnost. ,,.Druh a stupel postizeni ditéte patii mezi
dilezité cinitele, které ovliviiuji nejen osobnost ditéte, ale 1 jeho nejbliz§iho okoli
potiebuje byt bezvyhradné piijato a mit pocit bezpeci a jistoty jako kazdé¢ dite. Sestra by
se m¢la snazit jiz pii prvnim kontaktu o efektivni komunikaci a stanoveni priorit
v oblasti potieb ditéte 1 jeho blizkych. Osetfovatelstvi je védni disciplinou, ktera ma
v péci o dité s postizenim a jeho rodinu své nezastupitelné misto (Matejcek, 2001;

Svejcar et al., 2003; Boledovicova et al., 2010).

1.2.2  Saturace potieb v rodiné

Rodina je zékladni socidlni jednotkou spoleCnosti. Je prvnim a nejdilezitéjSim
zivotnim prostfedim ditéte. Rodina jako termin je definovan mnoha zpisoby. Kazda
rodina ma svoji hierarchii hodnot, svoje kulturni dédictvi, svou strukturu a vztahy.
,»Péfe zaméefend na rodinu povySuje rodi¢e z pasivnich piijemct na aktivni G€astniky
procesu. Ptedstavuje holisticky pfistup v péci (Fendrychova a Borek et al., 2007,
s. 160)*“. Dle Fendrychové (VacuSkova et al., 2009) je dulezité, vSem v rodin¢ dodat
emociondlni podporu, protoZe strach rodict se rychle prenasi na dité. Rodicim by mélo
byt umoznéno podilet se na péfi a nést za ni odpovédnost a tak se stat partnery
zdravotnickym pracovnikiim. Dé&tska sestra by méla posilovat silu a schopnosti rodiny
a snazit se o vzajemnou spolupraci ve prospéch ditéte (Fendrychova a Borek et al.,
2007; Vacuskova et al., 2009; Sikorova, 2012).

Narozeni postiZzeného ditéte je pro rodinu nepiijemny zazitek, dochazi ke zhrouceni
ocekavani a zacina prevladat pocit nejistoty, tizkosti a beznadéje. Reakce rodi¢li mohou
byt rizné. Nékteti chtéji dit€ opustit, jini se snazi situaci zvladnout. Aby se mohli tohoto
ukolu zhostit, potfebuji pomoc a podporu od svého okoli. Zde je tieba konstatovat, ze
vSechny déti, tedy 1 déti postizené, maji pravo na oba rodic¢e a ti jim museji zajistit

prostfednictvim stitu nejen vSeobecnou, ale 1 zvlaStni odpovidajici péci (Veleminsky,
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2002). V roding s postizenym ditétem se Castéji mlize vyskytovat napéti, protoze kazdy
z vychovatelii na nepfizen osudu reaguje jinak. Pokud jsou v rodiné i1 zdravé déti, je
tteba, aby 1 jejich potteby byly dostatecné saturovany. U nékterych sourozenci se muze
objevit ochranitelsky postoj, nebo naopak miize vzniknout velkd rivalita a zarlivost,
pokud rodice soustiedi vSechnu lasku a péc¢i jen na nemocné dit€. Veleminsky (2002,
s. 27) zmifuje: ,,Ze Zena se nékdy tak zaujme pééi o své postizené dité, Ze se zni
snadno vyvine v€eli krdlovna se vSemi negativnimi disledky pro ni, manzela a nakonec
pro celou rodinu®. Dle Svejcara (2003) i Mat&jcka (2001) pak nad ditétem dochazi
ke konfliktiim, jez neziidka konci rozpadem spolecenstvi, zajisté ke Skod¢ vSech
a nejvice ke Skod¢ postizené¢ho ditéte. Péce o takto postizené dité klade néroky nejen
na angazovanost rodicl, soudrznost rodiny, psychické vypéti, ale také na ekonomické
zdzemi rodiny. Adaptaci rodiny je mysleno, aby byly splnény nejen potifeby nemocného
ditéte, ale 1 vSech ostatnich ¢lenii rodiny. Vyznamnou roli v této situaci hraje fungujici
zdravotni a socialni systém (Matéjcek, 2001; Svejcar et al., 2003; Plevova a Slowik,

2010).

1.3 Komunikace v pediatrickém oSetfovatelstvi

Kvalitni oSetfovatelskd péce se neobejde bez komunikace mezi sestrou
a nemocnym nebo vzijemné komunikace mezi zdravotniky. Komunikace v ramci této
profese vyzaduje zvlastni dovednosti, kterym se musi zdravotnici ucit jiZ béhem pro-
fesni ptipravy. Praveé profesiondlni komunikaci ziskava sestra informace potiebné v péci
o nemocného. Nejvyznamnéj$i jsou informace, které bezprostiedné ovliviuji planovani
oSetfovatelské péce. Pfi komunikaci sestra vyuziva slozky verbalni i neverbalni
komunikace. Pro ziskani pacientovy divéry je nutnd vzdjemna shoda. DileZzité
informace preddva sestra i ostatnim Cleniim zdravotnického tymu. Juraskova (Ptacek
a Bartin¢k et al., 2011, s. 241) uvadi: ,,Sestra identifikuje zavazné informace, které
sd¢luje 1ékari nejen pii standardni komunikaci, ale i ty, které musi mit 1ékat k dispozici
thned. Je to jedna ze schopnosti sester, kterd vyznamné zvySuje efektivitu péce

o nemocné¢ho. Podle Mellanové (1999) je komunikace zcela zdsadni ¢asti lidského
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byti. Bez moznosti kontaktu s druhymi lidmi piestava byt ¢lovék ¢lovékem. Ucta,
davéryhodnost, ochota davat nejen pfijimat, pfipravenost ke zménam v postojich,
ochota odlozit masku, odkryvani piekdzek béhem rozhovoru, pratelska atmosféra, to
jsou pravidla pro empaticky profesionalni rozhovor (Cechova, Mellanova a Rozsypa-
lova, 1999; Ptacek a Bartin¢k et al., 2011).

Komunikace s détskym pacientem je zcela specifickd. Nemoc se vzdy promité
do celé osobnosti ditéte a kazdé dité si svou nemoc uvédomuje jinak a 1 zcela jinak ji
proziva. Piedpokladem uspesné komunikace je znalost vyvojovych stadii ditéte. Mezi
dalsi faktory, které komunikaci ovliviluji, patii zdravotni stav, intenzita klinickych
ptfiznaki nemoci a prostfedi. Déti si vS§imaji chovani sester a reaguji na jejich klid,
trpélivost, rozvahu, pravdomluvnost a respekt. Laskavé a konejSivé jednani pomaha
sestfe najit cestu k ditéti. Zdravotnici by neméli détem lhat, protoZe mohou ztratit jejich
divéru. Aktivni komunikace snemocnym ditétem a jeho rodi¢i je nezbytna
pti uspésném poskytovani osetfovatelské péce. Spoluprace rodicii pii zdravotni péci je
pro zdravotniky zasadni. U chronicky a dlouhodobé nemocnych déti se stavaji sestry
pro rodi¢e partnery (Boledovicova et al.,, 2010; Plevovd a Slowik, 2010; Ptacek
a Bartiin¢k et al., 2011).

1.3.1 Vyznam neverbalni komunikace pri péci o nemocné dité

Matéjcek ve svych publikacich (1994, 2001) zminuje, ze pii komunikaci
s nemocnym ditétem je tfeba naslouchat nejen sluchem, ale i1 zrakem a zvlasté srdcem.
Neverbalni komunikace nabyva vyznamu u novorozencii, kojencli, u déti mentalné
postizenych a déti tézce nemocnych. Nejvice citlivym ukazatelem psychickych
a somatickych stavli u ditéte je pravé mimika (Matéjcek, 1994; Matéjcek, 2001; Plevova
a Slowik, 2010).

Tvaf ditéte je upiimna a prozrazuje mnoho. Zadna Gast téla nedokaze vyjadfit
emoce tak, jako svaly obli¢eje. Projevené city jsou pravdivé a odrdzi se v nich strach,

smutek, bolest i radost. Pii komunikaci s ditétem je dilezity piimy oc¢ni kontakt

vvvvvv
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rychle navazat kontakt a demonstrovat ptatelstvi. Pti kontaktu s ditétem sestra nejcastéji
zaujima intimni nebo osobni zonu. Dulezité je také vyuziti dotykového kontaktu.
Zvlasteé pii negativnich emociondlnich stavech ditéte méa pohlazeni a pochovani v naruci
sviyj vyznam. Dité proziva pocity jistoty, bezpeci, lasky a zajmu ze strany dospélého. Je
nutnd citlivost k nastaveni ditéte na dotyk, protoze dotykem muze setra dit¢ zklidnit, ale
1 rozrusit. Sestra by méla v pé¢i o nemocné dité pouzivat jemné, klidné a pfimérené
pohyby (Cechova, Mellanové a Rozsypalové, 1999; Plevova a Slowik, 2010).

Jiz béhem piijmu si sestra v§ima postoje, polohy a drzeni téla u ditéte i1 rodici.
Sleduje, zdali ma dit¢ uvolnéné svalstvo a zdali si neptidrzuje bolestivou cast téla.
Gestikulace u ditéte je bohatd, jedna se o spontanni pohyby ¢ésti téla, nejcastéji rukou.
Od sestry je vyzadovano, aby ovladala svou gestikulaci a pfi komunikaci vyuzivala
pozitivnich gest. Dilezit¢ informace o socialni a ekonomické situaci rodiny sestra
ziskava, pokud si v§ima vzhledu ditéte, konstituce téla, odévu a jeho Cistoty, Gpravy
vlasii a dalSich zndmek. Také osobni uprava setry se zna¢né podili na navazani
davérného vztahu s ditétem a jeho rodi€i. I ndhrada uniformy za libivéjs$i odév ma
na nemocné déti svlj vliv. Vyznamné pro navazani kontaktu s détskym pacientem je
také vhodnd tiprava pracovniho prostiedi. Détské zatizeni by mélo byt bohatym zdrojem

podnétii a mélo by byt co nejdomactéjsi (Plevova a Slowik, 2010).

1.3.2  Zasady komunikace a pristup k rodiciim ditéte s postizenim

Narozeni ditéte se zdvaznou odchylkou, poruchou ¢i vrozenou vyvojovou vadou je
velmi obtiznd udalost, kterd je nékdy srovnavana s umrtim c¢lena rodiny. Rodice
prozivaji tézkou deziluzi, hrouti se jejich ofekavani, plany a nad¢je, prevlada pocit
nejistoty a uzkosti. Dle Jankovského (2003; 2006) rodic¢e prochazeji podobnymi fazemi,
které vroce 1975 popsala Elisabeth Kiibler Rossova. Jednad se o Sest stadii, které
pocinaji inicidlnim Sokem, pfes popieni, smlouvani, agresi, depresi, az po piijeti
postizeni svého ditéte jako vyzvy a ukolu. Stadiu inicidlniho Soku piedchazi zpravidla
faze nulitni, ve které si ¢lovék moznost narozeni postizené¢ho ditéte v obecné roviné

uvédomuje, ale u sebe si tuto skutecnost nepiipousti. Nékteré faze se mohou opakovat
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a jiné chybét. Slowik (2007) popisuje faze tfi a Dunovsky (1999) uvadi ctyii faze
prozitku a reakci. Prvni je otfes, Sok, ohromeni z prvotni informace a z pochopeni jejiho
smyslu. Druhou fézi je reakce zoufalstvi, beznad¢éje a akutniho smutku. Ve fazi treti
dochdzi k obrannym tendencim, které mohou mit podobu hledani vinika,
sebeobvinovani, protestu proti skutecnosti, mnohdy s agresi nebo rozpadem vztahu.
Posledni fazi je postupné pfijimani reality. Ve skutecnosti vSak ne vSichni rodice
dosahnou stadia akceptace a zdravotniti pracovnici museji Zivotni situaci takto
postizenych lidi respektovat a své chovani a zvlast€ komunikaci s nimi ptizplsobit
jednotlivym fazim jejich prozivani (Dunovsky, 1999; Jankovsky, 2003; Jankovsky,
2006; Slowik, 2007).

Prvni informace poddva zpravidla Iékat novorozeneckého oddé€leni. V prvnim
srozumitelnou a citlivou formou vzdy ve vztahu ke konkrétnimu ditéti. Diagnozu
1 informace o aktualnim zdravotnim stavu by se méli dozvédét oba rodice spolecné a co
nejdiive. Neni na mist¢ jednoho z nich vystavovat stresu, Ze bude muset informace
predat svému partnerovi. Stejné€ jako odlozené sdéleni je ptfijemci prozivano jako urcité
poniZeni a nedivéra v jejich schopnost pfijmout pravdu. Rodi¢e nemohou byt zahlceni
znaénym rozsahem informaci najednou. Je vhodné se sejit za timto ucelem opakované.
Je nutné brat v potaz, ze obranné mechanizmy nepracuji pouze na stran¢ rodici, ale
1 na stran¢ l€kafi, sester, psychologa 1 ostatnich pracovniki. Je tfeba dat najevo ucast
s bolesti rodic¢ii, nabidnout pomoc a projevit porozuméni pro jejich duSevni stav. Pokud
jsou rodi¢e odpovidajici formou informovani o zdravotnim stavu jejich ditéte, je
vytvaren predpoklad pro pfijeti ditéte véetné¢ vzniklého postizeni (Dunovsky, 1999;
Svejcar et al., 2003; Jankovsky, 2006).

Povinnosti zdravotnikll je ucelna spoluprace s rodinou v zajmu ditéte, zv1asté tam,
kde Ize ocekéavat dlouhodobé komplikace nebo trvalé postizeni. Fendrychova
a Klimovi¢ et al. (2005) uvedli n¢kolik nejdilezitéjSich zasad pomoci rodiné
s nemocnym, ¢i postizenym ditétem, které podrobné popisuje Matéjcek (2001). Je
dalezité pomahat rodi¢im, aby pozitivné piijali skute¢nost, proto je pro né¢ dilezité

poznat plnou realitu. Rodi¢e musi mit dostatek piilezitosti k otazkam 1 k vyjadieni
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svych postoju a pocitti. M¢€li by o svém ditéti védét vice, nez kdokoliv z jejich laickych
piibuznych. Ziskani spoluprace Sirsi rodiny vyznamné ovliviiuje kvalitu péce 1 prozivani
nemoci. Z terapeutického hlediska je zadouci, aby se informovanost rozsifila
1 na prarodice, kteti ovliviiuji vychovnou atmosféru. Mohou pfispét k uklidnéni rodici,
ale na druhou stranu pfi nedostate¢né informovanosti mohou vyrovnani branit. V péci
o postizené dit¢ je tfeba pracovat ucelné. Nema vyznam plytvat energii, Casem,
odhodlanim a dobrou vili smérem, kde neni nad€je na Gspéch, ale soustiedit se tam, kde
je realnd nad¢je ditéti pomoci. Pesimismus a bolestinstvi jsou nejvétsi piekazkou
ucelného snaZzeni. Kazdému ditéti nemizeme zajistit plné zdravi, ale miZeme mu
pomahat ke Stastnému détstvi. Vychovatelé postizené¢ho ditéte maji byt obétavi, ale
nesmé&ji se obétovat. Védomi uziteCnosti je tou nejlepSi obranou proti pocitim
ménécennosti. Ale je tfeba se zbavit 1 vlastnich obrannych postoji a snazit se o vhodny
pfistup k rodi¢lim postizeného ditéte, ktery neni vtiravy ani odtazity (Matéjcek, 2001;
Fendrychové a Klimovic¢ et al., 2005).

Je dulezité dat rodicim postizenych déti najevo, ze jsme si védomi spolecenské
hodnoty jejich vychovné préace a ze existuji rizné druhy lidského hrdinstvi. Veleminsky
(2011) ve své knize tyto rodic¢e a pievazné Zeny, které pecuji o postizené dit€, nazyva
celebritami. Jsou to lidé, ktefi zasluhuji vysoké spolecenské ocenéni a jsou piikladem

pro ostatni (Veleminsky, 2011; Fendrychova a Klimovi¢ et al., 2005).

1.4 Dité s postiZenim — vymezeni pojmu

,Zdravi lze chépat jako optimalni stav télesné, psychické, socidlni pohody
pii zachovani vSech zivotnich funkci, spolecenskych roli a schopnosti organismu
pfizplisobovat se ménicim se podminkam prostfedi. Individudlni hodnota zdravi je
spojena s pudem sebezachovy. Socialni hodnota zdravi vychazi z poznani, Ze kazdy
populaéni celek musi vénovat pozornost zdravi lidi, pokud chce piezit (Celedova
a Cevela, 2010, s. 19-20).

Stejné jako zdravi lze také nemoc definovat z vice pohledl. ,,Nemoc, neboli

choroba ¢i onemocnéni, je patologicky stav téla nebo mysli, ktery je projevem zmény
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funkci bun¢k a v disledku i morfologickych poskozenim bungk, tkdni a organt
(Celedova a Cevela, 2010, s. 20)~.

Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi — MKF
(International Classification of Functioning, Disability and Healt) je soucasti WHO, je
urcena pro méfeni zdravotniho postiZzeni na individudlni i populaéni Grovni. Ve svém
soucasném pojeti opousti pojem handicap a misto n&j pouzivad vyrazu restringovana
(omezend) participace, diky niZ jedinec nemilzZe vykonavat urcité aktivity. U nas byla
Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi zavedena s u¢innosti
od 1. Cervence 2010. Od 1. kvétna 2013 prestala plnit funkci statistické klasifikace
(Celedové a Cevela, 2010; Zakon &. 97/2013 Sb., Zakon &. 43 1/2009Sb.).

Participace je vniména jako sniZeni aktivity, které je pro daného jedince omezujici
(restringujici) pravé v té aktivité, kterd je pro n¢j dulezitd ve vztahu k socidlnimu
prostedi (Jankovsky, 2006).

Handicap je trvaly proces, ktery probihd v oblasti biologické, v oblasti
psychologické a také v oblasti socidlni. ,,Vyjadiuje omezeni ¢lovéka ve vztahu k zivotu
(Vurm, 2007, s. 30)*.

Impairment je chapan jako porucha. ,,Tato porucha je tedy zména funkce na Grovni
télniho organu ¢i systému (Jankovsky, 2006, s. 38)*.

»Invalidita je vyjadfenim urCitého omezeni clovéka vjeho vztahu k ucasti
na spolecensky vyznamné praci €ili zménéna pracovni schopnost (Vurm, 2007, s. 30)*.

,Dysfunkce jsou funkéni nasledky vad, projevujici se omezenim nebo ztratou
schopnosti urcité ¢innosti nebo funkce. Jsou to poruchy na urovni organismu (Vurm,
2007, . 31).

»Vada je ztrdta nebo abnormalita anatomické, fyziologické ¢i psychologické
povahy, nemusi byt sledovana funkénimi ¢i socialnimi dasledky. Je to porucha organu
(Vurm, 2007, s. 31)*.

Disabilita je postizeni na tirovni celého jedince (Jankovsky, 2006; Vurm, 2007).

Za dlouhodobé¢ nepiiznivy zdravotni stav je pro ucely zakona povazovan zdravotni
stav, ktery dle poznatkli védy ma delsi trvani nez jeden rok. Za dlouhodob&é nemocné

dit¢ je povazovano takové, jehoz stupen postizeni ¢ini 20 — 49 %. Dit¢ dlouhodobé
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zdravotné postizené ma stupen zdravotniho postizeni 50 — 79 %. A za dlouhodobé tézce
zdravotné postizené dit€ je povazovano dité, jehoz stupen zdravotniho postizeni
dosahuje 80 — 100 % (Vurm, 2007; Veleminsky a Tomsikov4 et al., 2009).

Socialné€ zdravotni péc¢i jsou minéna opatieni a péce o ob¢any v Zivotnich situacich,
které jsou doprovazeny omezenim sobéstacnosti. VétSinou tam, kde je poskytovana

zdravotni péce, je nutné soucasné zajistit 1 péc¢i socialni (Vurm, 2007).

1.5 Dité s téZkym kombinovanym postiZenim

Teoreticky jsou klasifikovany jednotlivé druhy postizeni, v praxi se setkdvame
s pfipady, kdy se jednotlivé vady kombinuji u jediného Clovéka. Jednd se o natolik
riznorodou skupinu, ze neni mozné vytvofit jednotny klasifikacni systém. V soucasné
literatufe se setkdvame s pojmy kombinované postiZeni, vicendsobné postizeni, tézké
zdravotni postiZeni, sdruzené defekty a dalSimi. Mezi Casté patii kombinace mentalniho
postizeni s télesnymi, ptipadné smyslovymi vadami. Mentalni retardace se vyskytuje
spolecné s télesnym postizenim nejcastéji u détské mozkové obrny. Jedna se
o kombinaci, kterou vétSinou provazeji i dalsi poruchy. Také 20 % déti s epilepsii trpi
soucasné 1 mentalni retardaci. Kombinace vice druhli postizeni zplisobuji casto
genetické anomalie, které se v nékterych ptipadech projevuji formou souborti mnoha
pfiznakl tedy syndromi (napifiklad Downiv syndrom, Edwardsiiv syndrom, Patalv
syndrom). Jedna se o komplikovanou situaci, jejiz feSeni je podminéno jednak vlastni
kombinaci postizeni a dale zéalezi na tom, které ztéchto postizeni dit€ nejvice

znevyhodiuje (Jankovsky, 2006; Friedlova, 2007; Slowik, 2007).
1.5.1 Mentalni retardace

Pojem mentalni retardace vychazi z latinskych slov mens — mysl, duse a retardace —
opozdit, zpomalit. Coz ve volném piekladu znamena opozdéni duSevniho vyvoje.

»Mentalni retardaci lze definovat jako vyvojovou dusSevni poruchu se sniZenou

inteligenci, demonstrujici se predevSim snizenim kognitivnich, fecovych, pohybovych
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a socialnich schopnosti (Michalik, 2011, s. 115)“. Tento termin se zacal pouzivat
v SirSim meétitku az po konferenci Svétové zdravotnické organizace vroce 1959
a nahradil fadu pojmi. Mentalni retardace je porucha bud vrozena, nebo vznika
v ¢asném veku po narozeni. Jestlize se jednd o mentalni retardaci vrozenou, nebo
ziskanou do dvou let véku, hovofime o primarnim mentalnim postiZeni, které se nazyva
oligofrenie. Pokud doSlo k poruSe inteligence po druhém roce, pak se jedna
o sekundéarni postizeni — demenci. Nadfazenym pojmem je mentalni postizeni a je
mozno do né¢j zahrnout vrozenou mentalni retardaci i demenci (Markova, Venglaifova
a Babiakova, 2006; Slowik, 2007; Michalik et al., 2011).

Pri¢iny vzniku jsou riizné, vzdy vSak dochéazi k organickému nebo funkénimu
poSkozeni mozku. Je také mozné, ze na mentalni retardaci ditéte ma vliv Zzivot
ve fyzicky a emocionalné deprivovaném prostiedi. Mezi pficiny vzniku patii genetické
poruchy, metabolické poruchy (fenylketonurie) a intoxikace (fetalni alkoholovy
syndrom). Ale také porodni zranéni (hypoxie nebo asfyxie pii porodu, ¢i kratce
po porodu) a infekce matky. Vyznamnym faktorem je také dédicnost. V mnoha
piipadech vsak pfiCinu nelze jasné stanovit, pravdépodobnych pfi¢in mize byt nékolik
a pak mluvime o multifaktoridlni etiologii. K sniZeni jiz dosaZené¢ mentalni Urovné
muze dojit nésledky trazili, otrav, nemoci (encefalitida, meningitida) a naddort (Leifer,
2004; Slowik, 2007).

Projevy nemocnych se lisi dle jejich stupné postizeni. U déti je velmi obtizné
hodnotit inteligenci, proto je nezbytné individualni posouzeni a testovani a kazdé dité
opakované podrobit novym vySetfenim dle jeho individualniho vyvoje. Na diagnostice
se podili tym odbornikd. Postizeni lehkou mentalni retardaci (IQ 50 - 69) Casto zvladaji
zivot podobny zdravym détem. Obtize se mohou objevit opozdénym osvojovanim feci
a obtiZzemi v uceni. Jsou schopni se 1 vyucit femeslu a udrzovat dobré socialni vztahy.
Této oblasti se vénuje pedagogicko-psychologické poradenstvi. Stfedné téZka mentalni
retardace (IQ 35 - 49) se projevuje znaéné opozdénym vyvojem v détstvi. Pomalu se
rozviji chapani, uzivani fe¢i a schopnost starat se o sebe. Skolni dochazka probiha
ve specidlnich Skoldch a v dospélosti jsou tito jedinci schopni vykonavat lehkou

manualni praci s dohledem. T¢zka mentalni retardace (IQ 20 - 34) se podoba stiedné
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tézké mentalni retardaci, ale jsou vyrazné sniZzeny schopnosti jedince. Je pfitomno
postizeni motoriky a pfidruzené defekty. Takto nemocni potiebuji soustavnou pomoc.
Jsou nevzd¢lavatelni ale vychovatelni. Jedinci s hlubokou mentalni retardaci (IQ pod
20) jsou mnohdy imobilni, inkontinentni a zvladaji pouze neverbalni komunikaci. Spise
vydavaji jen neartikulované zvuky. Jsou zde pifitomny somatické odchylky a defekty
smyslovych organt. Jejich stav vyzaduje stalou péci a dohled (Markova, Venglafova
a Babiakova, 2006; Slowik, 2007).

Nékdy je velmi obtizné stanovit stupen intelektové retardace u piidruzenych
senzorickych a somatickych poruch, nebo chybi dostatek informaci, aby mohl byt
nemocny zafazen do uvedenych kategorii. VSechny formy poruch je také teba odlisSit
od zanedbalosti, protoze zde pii poskytnuti vhodnych podminek se troven
intelektovych schopnosti jedince zlepsi (Markova, Venglafova a Babiakova, 2006;

Slowik, 2007).

1.5.2 Deétska mozkova obrna

Détskd mozkova obrna (DMO) je onemocnéni, k jehoz vzniku dochdzi béhem
t€hotenstvi matky, béhem porodu ditéte nebo v obdobi od porodu do jednoho az dvou
let. ,,Mozkova obrna je neprogresivni onemocnéni nezralého dale se vyvijecitho mozku
(Muntau, 2009, s. 521)“. Jedna se o jedno z nejcastéjSich postizeni, které se vyskytuje
u zivé narozenych déti 2 : 1000. Riziko vzniku roste nepfimo imérné s gestacnim starim
ditéte pii porodu. ,,V posledni dobé takto postizenych pacientii vlivem zlepSené 1ékaiské
a novorozenecké péce paradoxné pribyva, nebot prezivaji jedinci, kteti diive
na postizeni mozku umirali (Seidl, 2008, s. 143)“. U détské mozkové obrny se
vyskytuje postizeni smyslové, intelektu a epileptické zachvaty, ale nejtypictéjsi jsou
poruchy hybnosti (Seidl, 2008; Muntau, 2009).
na zdravotni, socidlni a vzdélavaci sluzby ale i na rodinu a dit¢ samotné. Z diivodu
sjednoceni rozdilll v definicich a kriteriich hodnoceni DMO byla v roce 1998 vytvotena

pracovni skupina Surveilillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), kterda vyzvala
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ke spolupraci na vyzkumném Setfeni osm zemi Evropy. Klasifikacni systém pfijaty
ucastniky SPCE na zakladé neurologickych ptfiznaki déli DMO na spastickou,
dyskinetickou a ataktickou (Cans, 2000).

Na vzniku onemocnéni se podili fada faktorG. Mezi prenatalni vlivy patii
onemocnéni matky v t€hotenstvi, uzivani 1€k, drog, chromozomalni anomalie a zareni.
Jako perinatdlni vlivy jsou uvadény napiiklad nitrodélozni asfyxie, hypoxie b&hem
porodu, porodni trauma a tézké formy novorozenecké zloutenky. Do postnatalniho
poskozeni centrdlniho nervového systému fadime infekce a trazy (Siedl, 2008;
Veleminsky a TomsSikova et al., 2009). ,,U starSich déti jsou projevy porodnich
poskozeni mozku tak rGznorodé, Ze je obtizné navrhnout odpovidajici klasifikacni
schéma (Menkes, Sarnat a Maria, 2011, s. 576)*.
do riznych kategorii dle klinického obrazu. Seidl (2008) déli DMO na formu spastickou
a dyskinetickou. Menkes, Sarnat a Maria (2011) popisuji formu spastickou,
extrapyramidovou, hypotonickou, mozeckovou (ataktickou), smiSenou a atypické formy
DMO. Muntau (2009) rozdéluje DMO do tfech kategorii ve shod¢ s klasifikaCnim
syst¢émem piijatym SCPE. Kolafova (Veleminsky a Tomsikova et al., 2009) kromé
trech zékladnich kategorii uvadi jesté smiSenou formu DMO (Seidl, 2008; Veleminsky
a TomsSikova et al., 2009; Muntau, 2009, Menkes, Sarnat a Maria, 2011).

Spastické syndromy se vyskytuji az v 70 % vSech ptipadi DMO. Pfi¢inou je
porucha centrdlni motorické oblasti. Patii sem diparéza (postizeni dolnich koncetin)
a kompletni spastickd kvadruparéza (postizeni hornich i dolnich koncetin). Soucasné
postizeni horni a dolni koncetiny na jedné stran€ je nazyvano hemiparéza, kdy horni
koncetina je obvykle postizena vice. Vyskytuje se abnormalné zvyseny svalovy tonus,
zvySené svalové reflexy, abnormalni pohyb a drzeni, vznikaji kontraktury. U déti té€zce
postiZzenych a imobilnich se rozviji sekundarni motorické postizeni. U v€as nelécenych
ptipadt diparézy se vyskytuje niizkovitd chiize a naslapovani na Spicky. Epilepsie se
manifestuje u 25 % déti, casté je Silhani a tézka kvadruparéza je spojend s mentalnim
postizenim. Dyskinetické formy se vyskytuji v 20 %, vznikaji postizenim bazalnich

ganglii pfi hyperbilirubinemii. Dochdzi k nekoordinovanym, mimovolnim pohybtim, je
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pfitomen normalni nebo snizeny svalovy tonus, obrna pohledu vzhiiru a ¢asté je porucha
sluchu a feci. U téchto déti se nevyskytuje porucha intelektu. Atakticky syndrom se
vyskytuje v 10 % pfipadit a je zpiisoben postizenim mozecku. Klinicky obraz je
variabilni, typicky je stoj a chlize o Siroké bazi. U dvou tfetin déti dochazi k opozdéni
psychického vyvoje, v 50 % k poruse zraku a v 25 % d¢éti trpi epilepsii. SmiSené formy
jsou cCasté a jedna se o zdvazné postizeni (Veleminsky a TomsSikova et al., 2009;
Muntau, 2009).

Uspé&snost 16¢by je zavisld na vEasné diagnostice a nasledné rehabilitaci. Vyzaduje
komplexni interdisciplinarni pfistup a vzdjemnou spolupraci. Nezbytna je Casna
stimulace a péce rodicl. V rdmci rehabilitace jsou indikovany metody, které vyuZzivaji
reflexni mechanismy k rozvoji hybnosti (Iécba reflexni lokomoci dle Vojty a metoda
manzelll Bobathovych) a vyuzivani pomocnych prosttedki (ortézy, choditka,
individudlné pfizpisobené invalidni voziky). Pravidelnd fyzioterapie, ergoterapie
a logopedie jsou pro détského pacienta nezbytné. Chirurgickou lécbou jsou feSeny
sekundarni komplikace, jako jsou naptiklad tézké kontraktury. K 1écbé spazmi ¢i
dystonii je vyuzivana medikamentozni terapie, stejné¢ tak i u ptridruzené epilepsie.
Soucasti komplexni péce o dit¢ s DMO je feSeni o¢nich poruch, poruch sluchu, ale také
socidlni pomoc rodiné stakto postizenym ditétem (Seidl, 2008; Veleminsky

a TomsSikova et al., 2009; Muntau, 2009).

1.5.3 Epilepsie

Nejstarsi zachovany popis epileptického zachvatu je datovan do let 718 — 612 pied
Kristem. Epilepsie je Casto zminovana v Hippokratovych spisech a jiz on spravné
predpokladal, Ze se jedna o onemocnéni mozku. M4 své misto 1 v dile dalSich osobnosti
historie mediciny, jako byl Areteus, Galén a Paracelsus. Souasné¢ se jedna
o onemocnéni, o kterém vzdy kolovala a bohuzel stile koluje fada nepravdivych
informaci. ,,Pozdéji byla epilepsie definovana jako opakované konvulzivni C¢i
nekonvulzivni zéchvaty zplsobené fokalnimi nebo generalizovanymi epileptogennimi

vyboji v mozku (Menkes, Sarnat a Maria, 2011, s. 1375)“. Epilepsie neni pouze jedna
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nemoc, ale reprezentuje skupinu onemocnéni s riiznou pfi¢inou, projevy, zpusobem
1éCby 1 progndzou, jejichz zakladnim piiznakem jsou recidivujici zachvaty (Menkes,
Sarnat a Maria, 2011; Krsek, Brabcova, Valouchova, Liska a Kohout, 2012).

Jedna se o jedno s nejcastéjSich neurologickych onemocnéni, které postihuje asi
1 % populace. I kdyz se epileptické zachvaty mohou objevit v jakékoliv etapé lidského
Zivota, nejCastéji se epilepsie vyskytuje v raném détstvi a v adolescenci. Dle Seidla
(2008) ma prvni zachvat do dvacatého roku véku 75 % epileptikli a asi 5 % populace
prodéléa alespoil jedenkrat za zivot epilepticky zachvat. Ojedin€ly epilepticky zachvat,
zejména vyprovokovany konkrétnim podnétem, nemusi jeSt€ znamenat zacatek
epilepsie. Muntau (2009) uvadi, Ze pfed osmndctym rokem Zivota nastdva vice nez
75 % epileptickych onemocnéni a 50 % nemocnych je mladsi Sestnacti let. VétSina
pacientl s epilepsii ma normalni inteligenci, ale epilepsie vSak mtize komplikovat Zivot
déti s mentalni retardaci nebo jinym neurologickym onemocnénim (Seidl, 2008;
Menkes, Sarnat a Maria, 2011; Krsek, Brabcova, Valouchova, Liska a Kohout, 2012).

Na wvzniku konkrétnich typt epileptickych zachvati se podili stupen vyvoje
nervového systému ditéte a je dilezitym faktorem i1 pro prognézu onemocnéni.
Epilepsie rozliSujeme na primarni (idiopatické), kdy pfi soucasné Grovni znalosti nelze
zjistit pricinu epileptickych zachvatii. Jedna se o epilepsie spiSe geneticky podminéné.
Sekundarni (symptomatické) epilepsie maji znamou pfiCinu a setkavdme se s nimi
u fady vrozenych 1 ziskanych onemocnéni nervového systému nebo mohou byt
komplikaci systémového onemocnéni. U epilepsie kryptogenni je piedpokladana
symptomatickd pfi€ina, ale etiologie nemize byt dosazitelnymi vySetfenimi objasnéna.
V pediatrické epileptologii jsou epilepsie a epileptické syndromy dale déleny
na syndromy s vékovou vazbou, vyskytujici se v détstvi a adolescenci, a bez vékové
vazby, které se mohou objevit v prubehu celého Zivota. Détské epileptické syndromy
jsou rozliSovany na benigni a maligni v souvislosti sodpovédi na 1éCbu,
pravdépodobnosti remise a s ohledem na dlouhodobou prognoézu z hlediska
kognitivniho vyvoje ditéte. Piikladem maligni formy jsou Westlv a Lennox-Gastautiv
syndrom, kdy celkovéa prognoza vyvoje ditéte zlstdva obvykle nepiizniva. Klasifikace

zachvatll je provadéna nejCastéji dle mezinarodné platné klasifikace epileptickych
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zachvati a rozliSuje epilepsie na formy parcidlni, generalizované a neklasifikovatelné
epileptické zachvaty (Oslejskova, 2009; Muntau, 2009; Menkes, Sarnat a Maria, 2011).

Kazdy détsky pacient musi byt vySetien, velky vyznam pro spravnou klasifikaci
epileptického zachvatu ma anamnéza a objektivni popis zachvatu. Dilezité jsou
informace o okolnostech zachvatu, provokacnich faktorech, prodromech zachvatu
a aufe. Prodromem ziachvatu u déti mohou byt bolesti hlavy nebo zmény nalad.
Nasleduje pediatrické vySetfeni vcetné¢ odbérti biologického materialu a vySetieni
détskym neurologem. Nezbytné je encefalografické vysSetfeni (EEG). Pro rozpoznani
1ézi mozku, které mohou byt pficinou epileptického zachvatu, se provadi vySetieni
pocitatovou tomografii a magnetickou rezonanci (Seidl, 2008; Oslejskova, 2009).

Lécba déti s epilepsii vyZzaduje komplexni pfistup, jejim cilem je dosaZeni
kompenzace zachvatl,, zmirnéni vyskytu nezadoucich Uc¢inka a pokracujici kognitivni
vyvoj ditéte. Pro uspéSnou lécbu je nezbytna spravna klasifikace zachvati, epilepsii
a peclivé posouzeni etiologie zachvatl. Zikladnim krokem v l1écbé je uprava
zivotospravy. Jednd se pfedevSim o pravidelny rytmus spanku a bdéni, vyvarovani se
extrémni zatézi, pravidelné uzivani 1€k, zakaz alkoholu a pfijimani pestré a vyvazené
stravy. Dulezita je spoluprace s rodici ditéte a jejich sezndmeni s postupem v piipadé
epileptického zachvatu. Farmakologicka 1écba spociva v dlouhodobém pravidelném
uzivani antiepileptik, Vybér spravného antiepileptika musi zohlediiovat maximalni
ptinos pro dité, lékat musi sledovat nezadouci projevy 1écby a poptipadé je co
nejrychleji  feSit. Existuje 1 moznost chirurgické 1écby u indikovanych
farmakorezistentnich pacientii, kterou se zabyvaji specializovana epileptologicka centra.
Mezi dalsi alternativni 1éCebné postupy je fazena vagova stimulace nebo ketogenni dieta
(Oslejskova, 2009; Muntau, 2009; Krsek, Brabcova, Valouchova, Liska a Kohout,
2012).

1.6 Péce o dité s téZkym kombinovanym postiZenim

Zdravotnickéd péce o nemocné déti klade zvySeny dlraz na spolupraci mezi rodici

a zdravotniky, zejména u velmi malych déti a déti vazné nemocnych. Pro rodice je
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situace, kdy musi svéfit dité do péce odbornému personalu, asto velmi stresujici. Péce
zdravotnického personalu by neméla byt zaméiena jen na nemocné dité, ale klientem by
se m¢la stat cela rodina. Ve Velké Britanii vznikl novy systém péce o hospitalizované
déti, ktery vychazi z principi Family Centred Care, tedy péce zaméfené na celou
rodinu. Pro rodice je dulezité, aby ziistala zachovana jejich prava a rodicovska role
a také védomi, ze persondl chape jejich narocnou situaci. Je pfirozené, ze pro své dité
chtéji to nejlepsi. Sestra pln€ zodpovidd za oSetiovatelskou péci, ale 1 rodice se uci
novym dovednostem a podileji se na oSetfovani svého ditéte. V mnoha ptipadech je
uplatiiovan princip dohodnuté péce, coz je dohoda mezi sestrou a rodici, kdo, kdy a jak
zajiStuje péci u ditcte. Je dulezité vytvofit vhodné podminky pro vzajemnou divéru
a efektivni komunikaci mezi sestrou a rodinou. Béhem komunikace s rodi¢i ditéte je
nutné myslet na to, Ze jde o laiky. Pfinosem mtize byt poskytnuti informaci v pisemné
podobé, ke kterym se mohou rodice kdykoliv vratit a poptipad¢ si pfipravit dalsi dotazy.
Pro vzajemnou spolupraci mezi sestrou a rodinou ditéte je nevyhnutelné, aby sestra
aktivné vedla rozhovor, vyhleddvala problémy a rodicim poméhala nalézt vhodny
zpusob feSeni nebo zmirnéni potiZzi nemocného ditéte. Vyvazeny profesiondlni vztah
mezi détskou sestrou a rodici je takovy, ktery vzbuzuje v rodic¢ich dvéru, ale i respekt
k praci sester i celého tymu (Sedlafovd et al., 2008; Boledovi¢ova et al., 2010;
Hetfmanova, Vacha, Svobodova, Zvonickova a Slovak, 2012).

Dle Biskupa (2012) v souc¢asné dobé v Ceské republice neexistuji zdravotnicka
zafizeni, kterd by disponovala lizky nésledné péce typu lécebny dlouhodobé
nemocnych pro déti s t¢Zkym kombinovanym postiZenim anebo lizky pro poskytovani
chronické resuscitacni péce. Osetfovatelska péfe v domacim prostiedi vyzaduje
odborné dovednosti, proto je tieba instruovat rodice a poskytovat jim trvalou pomoc. Je
nutné vénovat také pozornost respitni péci, protoze celodenni péce je pro rodinu zna¢né
vy&erpavaji. Jiz Matéjéek a Sturma ve svém vyzkumném Setfeni (2004) poukazuji
mimo jiné na vyznam denniho zafizeni pro déti s vaznéjSim mentdlnim postizenim,
ktera jsou vyznamnym c¢lankem v opatfenich ve prospéch ohrozenych rodin. Faze

vycerpani je nebezpecnd jak pro rodice, tak pro jejich dité. Dilezitou tlohu v odhaleni
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nartstajicitho problému pak maji odbornici v poradnadch a mnohdy i prakti¢ti 1ékafi pro
déti a dorost (Leifer, 2004; Matg&jéek a Sturma, 2004; Biskup, 2012).

Velmi vyznamnou roli v této problematice sehrava fada organizaci, které¢ vznikly
z iniciativy rodi¢t. V Ceské republice funguje fada obc¢anskych sdruZzeni, kdy
k nejvyznamnéjSim patii napiiklad Asociace rodict a pratel zdravotné postizenych déti
v Ceské republice (ARPZPD). Podili se na projektech v oblasti zdravotni, vychovné a
socialni rehabilitace (ozdravné pobyty, kurzy, seminaie a dalsi). Dilezita jsou vzajemna
setkani rodicl, ale 1 moznost diskuse s odborniky, které mohou byt pfinosem pro obé

strany (Jankovsky, 2006; Pesova a Samalik, 2006).

1.6.1 Komunitni péce u deti

,2Komunitni péCe je spektrem zdravotnich, socidlnich a dalSich sluzeb
poskytovanych nemocnym a zdravym obcanim, rodindm, skupindm urcité komunity
(JaroSova, 2007, s. 25)“. ,,Vyznamnou ¢ast komunitni péce zahrnuje péce oSetrovatelska
(Sikorova, 2012, s. 126)“. Do oblasti komunitni oSetfovatelské péce patii péce
o nemocné¢ho c¢lovéka v domacim prostiedi, upeviiovani a podpora zdravi, edukace
populace v péci o zdravi, pé€e o nemocné a jejich rehabilitace, pée o chronicky
a nevylécitelné nemocné a o zdravotné postizené. Sestry jsou dilezitymi cleny
multidisciplindrnich tyma. Rozvoj komunitni oSetfovatelské péce vychazi z priorit
Svétové zdravotnické organizace a je podporovan Koncepci ofetiovatelstvi v Ceské
republice. Komunitni péce piedstavuje Sirokou oblast terénnich i pobytovych
osetfovatelskych a socialnich sluzeb. Nejde pouze o poskytovani samotné zdravotni
a socialni péce, ale také péce psychologické, poradenské a duchovni (JaroSova, 2007;
Sikorova, 2012).

V rdmci komunitni pée mohou rodiny s détmi se zdravotnim postiZenim vyuzit
zdravotné socialnich sluzeb, které¢ jsou poskytovany jako sluzby pobytové, terénni
a ambulantni. Patfi sem napiiklad stacionafe a centra pro specializovanou péci
zajist'ujici specifickou péci vybranym skupindm déti v rdmci ambulantni 1 lazkové péce.

Jednéd se o rehabilitaéni centra pro déti se zdravotnim postizenim ¢i kombinovanym
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postizenim. Pracovis$té rané péce poskytuji ambulantni nebo terénni péci détem
do sedmi let se zdravotnim i1 duSevnim postizenim a pomdhaji rodiné i ditéti.
Odlehcovaci sluzby umoziuji pecujici osobé odpocinek v péci o postizené nebo
chronicky nemocné dité. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji
celoroéné¢ komplexni péci. Domaci péfe je nelékaiska zdravotni pée, prevazné
oSetfovatelska a rehabilitacni, kterd je poskytovana ve vlastnim socidlnim prostiedi.
Osobni asistence je urenda klientim s télesnym, smyslovym, mentalnim nebo
kombinovanym postizenim. V zahranic¢i existuji komunitni oSetfovatelska centra, ktera
poskytuji oSetfovatelskou péci détem v doméacim prostredi, ale nabizi i moznost
umisténi ditéte v oSetfovatelském domé (JaroSova, 2007; Mahrova a Vengléaiova et al.,

2008; Sikorova, 2012).

1.6.2 Rehabilitacni oSetrovatelstvi

Pojem rehabilitace byl prvné pouzit po 1. svétové valce ve Spojenych statech
americkych. ,,Ucelena (komplexni) rehabilitace se vztahuje na osoby, jejichz zdravotni
stav byl v disledku nemoci, urazu nebo vrozené vady riznou mérou omezen a které
potiebuji zvlastni pomoc k dosaZeni co nejvyS§itho mozného stupné nezavislosti
(Kalvach, Celedova, Holmerova, Jirdk, Zavazalova a Wija et al., 2011, s. 200)“.
Rehabilitace se tyka nejen lidi, ktefi se plivodné vyvijeli a zili jako zdravi jedinci, ale
také téch, ktefi se s postizenim jiZ narodili. Jedna se o vzdjemné provazany,
koordinovany a cileny proces, ktery piekracuje hranice mediciny také do oblasti
socialnich, pedagogickych a pracovnich. Rehabilitace je tymovou ¢innosti. (Jankovsky
2006; Kalvach, Celedova, Holmerova, Jirak, Zavazalova a Wija et al., 2011).

Pohyb a aktivita patii mezi zakladni potieby ¢lovéka. Rehabilitani oSetfovani je
postup lécebné rehabilitace zabyvajici se prevenci komplikaci, které by mohly
vzniknout v souvislosti se zdkladnim onemocnénim. Prvky rehabilitacniho oSetfovani
a rehabilitace se nachézeji jiz v minulosti lidstva. Capko (2003 in Vytejckova,
Sedlarova, Wirthova a Holubova, 2011) uvadi, ze v rehabilitacnim oSetfovani se prosla-

vila také sestra Elizabeth Kenny (1886 - 1952), ktera vytvotila dermoneuromuskularni
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terapii. ,,Rehabilitaéni oSetfovatelstvi ptedstavuje kategorii, kterd vypliiuje mezeru
v hierarchii komplexnich zdravotnickych sluzeb (Boledovi¢ova et al., 2010, s. 69).
Zaujima své dilezit¢ misto v dlouhodobé péci o nemocné a postizené¢ déti. Sestra
spolupracuje v ramci multidisciplindrniho tymu také s fyzioterapeutem a podili se na
doplnéni rehabilitatniho programu u ditéte. Rehabilitaéni oSetfovatelstvi tvofi
komunika¢né-pohybovy koncept, ktery poméha sestie pti hodnoceni konkrétnich situaci
v oSetfovatelské péci u ditéte (Boledovicova et al., 2010; Vytejckova, Sedlarova,
Wirthova a Holubova, 2011).

senzorickym ¢i mentalnim postizenim. Pomoc rodiné spociva hlavné ve stanoveni
realného kratkodobého i dlouhodobého rehabilitaéniho programu (PeSova a Samalik,

2006).

1.6.3  Prinos bazalni stimulace v pediatrickem oSetrovatelstvi

,Bazalni stimulace je koncept, ktery podporuje v nejzédkladnéjsi (bazalni) roviné
lidské vnimani (Friedlova, 2007, s. 19)“. Nabizi lidem s nevratnym postizenim proZiti
Zivota v co nejvyssi kvalité a dastojnosti. V 70. letech ho vyvinul profesor Andreas
Frohlich. Pracoval s détmi, které se narodily s t€Zkym kombinovanymi somatickymi
a intelektovymi zménami a béhem doktorandského studia vypracoval koncept bazalni
stimulace. Na bazi schopnosti lidského téla vnimat signaly a reagovat pres komunikacni
kanal somatického, vestibularniho a vibra¢niho vnimani navazal komunikaci s t€émito
détmi. Do osetfovatelské péce koncept prenesla profesorka a zdravotni sestra Christel
Bienstein. V Ceské republice o konceptu poprvé informovala zdravotnickou vefejnost
PhDr. Karolina Friedlova v roce 2000. Prvni zakladni kurz lektorovala v lednu roku
2003 a v fijnu roku 2005 byl zaloZen ve Frydku-Mistku INSTITUT Bazélni stimulace
(Friedlova, 2006; Friedlova, 2007; Friedlova, 2012).

Koncept bazalni stimulace ma Siroké uplatnéni. Je napiiklad pouzivan v péci
o predCasné narozené déti, pii oSetfovani déti 1 dospélych s tézkym kombinovanym

vrozenym postizenim, u pacientll v komatoznich stavech z jakychkoli pficin, u klienti
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neklidnych a dezorientovanych, ale i u nemocnych zavislych na péci z divodu stafi
nebo umirani. Techniky konceptu jsou c¢lenény na prvky zakladni a nastavbové
stimulace. Mezi prvky zékladni patfi somatickd, vestibularni a vibra¢ni stimulace. Jako
nastavbové okruhy stimulace jsou pouzivany stimulace taktilné-hapticka (hmatova),
stimulace olfaktorickd (Cichovd), stimulace opticka (zrakovd), stimulace auditivni
(sluchova) a stimulace oralni (senzoriky dutiny ustni a chutovych vjema).
Prostfednictvim téchto prvka lze saturovat zékladni Zivotni potieby, ale také pocit
jistoty, bezpec¢i a pomoci ditéti navdzat vztah a vnimat vlastni autonomii. Jednotlivé
techniky je mozno zaclenit denné¢ do zakladni oSetfovatelské péce v riznych zatizenich
(Friedlova, 2006, Friedlova 2007, Friedlova, 2012).

Pfi manipulaci s ditétem je diileZité eliminovat bodové a také letmé doteky. B€hem
koupele ditéte sestra pracuje obéma rukama, dodrzuje zasadu stfedni osy téla a staly
kontakt. Dle stavu ditéte mize vyuzit rtizné druhy koupeli. Pouziva vlastni toaletni
potieby a obleceni ditéte. T¢lesné hranice ditéte stimuluje polohovanim. U déti trpicich
spasticitou je s efektem vyuzivdno polohovani télem rodice. Zklidiujici koupeli
a polohovanim se snizuje podavani sedativ a analgetik. Vestibularni stimulaci je mozné
provadet u déti, jejichz stav dovoluje manipulaci s hlavou. Stimulaci vibracni sestra
provadi na skeletu a v okoli kloubd. Dle stavu ditéte mize zaradit stimulaci oralni,
¢ichovou, hmatovou, sluchovou a optickou. K oralni stimulaci pouziva vatové Stéticky
nebo molitanové tampony namocené v chutovém mediu. Sviij vyznam ma i sluchova
stimulace hlasem rodi¢ti (Fendrychova a Klimovic et al., 2005).

Aby mohl byt koncept bazalni stimulace vyuZivan pii oSetfovatelské péci
a pii kontaktu s détmi, je nutné vzdélani sester v této oblasti. Ruce oSetfujicich jsou
médiem a pomahaji ziskat ditéti spoustu informaci o sobé¢ samém ale i okolnim svété.
Koncept klade velky vyznam na kazdy druh doteki, které ve své praci poskytuje
zdravotnicky tym. Je dualezité pii kontaktu s dit€tem vyuzivat inicidlniho doteku, vzdy
na pocatku a pfi ukonceni ¢innosti. ,,OSetiovatelska péce metodou bazalni stimulace je
strukturovana v Case a v oSetfovatelskych postupech (Boledovicova et al., 2010, s. 73).
Struktura v oSetfovatelskych ¢innostech umozni ditéti zvyknout si na né a ziskat jistotu

a orientaci. Déle je dilezité vzdy stejné osloveni ditéte. ,,Multisenzoricka stimulace dle
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konceptu bazdlni stimulace je uplatnitelnd také ve snoezelnovych mistnostnech
(Friedlova, 2012, s. 20)“. Velky vyznam ma zapojeni rodict do péce. Sestra timto mtize
eliminovat pocit bezmocnosti matky, posilit divéru v personal, posilit kompetence
rodic¢t a pfedev§$im pomoci v budovani vztahu mezi rodi¢i a ditétem (Boledovi¢ova et

al., 2010; Friedlova, 2012).

1.6.4 Specifika osetrovatelské péce

Problémy, kterym celi déti s téZkym kombinovanym postizenim i jejich rodiny,
jsou casto slozité. Mnoho z téchto déti m& mentalni a télesné postizeni ¢i smyslové
deficity, které¢ vyzaduji 1écebné 1 vzdélavaci intervence. Jedna se o déti se specidlnimi
potiebami v oblasti zdravotni péce. Tyto déti Casto vyzadujici péci o tracheostomii,
perkutanni endoskopickou gastrostomii, kolostomii, mocovy katétr, odsavani sekreti
z dychacich cest, oxygenoterapii, specidlni nutri¢ni terapii, mnohdy jsou zavislé
na piistrojové technice a CastéjSim podavani 1€k (Elias, Murphy and the Council on
children with disabilities, 2012).

U déti stézkym zdravotnim postizenim se vyskytuji poruchy piijmu stravy
a polykéani. ObtiZe jsou patrné zejména u déti s neurologickym postizenim a mohou
spocivat ve zvySeni kousaciho reflexu a vystrkovani jazyka z Gst, v narusené koordinaci
zvykani a polykani nebo v gastroezofagedlnim reflexu. Pokud obtiZe pfi krmeni vedou
k nutricnimu deficitu a pro dité pfijem potravy usty neni bezpecny, uvazuje se o dalSich
alternativach podavani stravy. Jako je naptiklad aplikace stravy pomoci nasogastrické
sondy nebo s vyuzitim perkutanni endoskopické gastrostomie. Mahant, Jovcevska
a Cohen (2011) ve svém vyzkumném Setieni poukazuji na fakt, Ze rozhodnuti
o provedeni gastrostomie muze byt pro rodice ditéte velmi obtiZznou situaci. SniZena
pohyblivost a upoutdni na lizko vedou k sekundarnim komplikacim, které je tfeba
identifikovat a snazit se jim zabranit. DEti jsou ohrozené poruchou integrity kuze
a vznikem dekubitd. Sestra provadi veskera preventivni opatfeni a vhodné pecuje
o pokozku ditéte. Nepohyblivost a nedostatek tclesné hmotnosti ma svij podil

pfi vzniku osteopordzy a také se zvySuje riziko vzniku patologickych zlomenin.
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Pravideln¢ provadénym cvicenim ve spolupraci s fyzioterapeutem a pouzitim vhodnych
pomucek se snazi sestra zabranit také kontrakturdm a vzniku deformit. Pozornost je
vénovana hygienické péci, pravidelnému vyprazdinovani tlustého stfeva a mocového
méchyie. Dilezita je také regulace spanku a dennich aktivit. Dale se mohou vyskytovat
respiracni problémy, které omezuji zivot déti s kombinovanym postizenim a vyzaduji
dalsi opatieni. Mezi oSetfovatelské intervence patii odstranéni sekretu z dychacich cest,
podavani kysliku a inhalace, polohovani, rehabilitace a pée o tracheostomii (Elias,
Murphy and the Council on children with disabilities, 2012; Mahant, Jovcevska
a Cohen, 2011; Leifer, 2004).

Specialni oblasti v komplexni péci o déti stézkym zdravotnim postizenim je
efektivni zvladani bolesti. Pfitomnost bolesti u déti vyvolavd nepiijemné pocity
a podrazdeénost, coz je velmi stresujici nejen pro né, ale také pro jejich rodiCe. Jedna se
o naro¢nou situaci, kdy je tfeba urcit, zda se jedna o zékladni zdravotni problém ditéte
nebo projevy souvisejici se vznikem dalSiho onemocnéni (jako je napfiklad zénét
sttedniho ucha, infekce mocovych cest, zubni abcesy). K posouzeni bolesti u déti
s poruchami kognitivnich funkci je mozné vyuzit stupnice FLACC (Pfiloha 1).
Pitinosem mulze byt konzultace se zafizenim poskytujici paliativni péci détem
s chronickou bolesti (Elias, Murphy and the Council on children with disabilities, 2012).

Mezi intervence sestry patii hodnoceni potieb ditéte. Diilezité je ziskani zakladnich
informaci pfi prvnim kontaktu s ditétem a jeho rodinou. Tyto informace by mély
obsahovat zhodnoceni aktualniho zdravotniho stavu ditéte, zhodnoceni fyziologickych
funkci, informace o podavani stravy, piijmu tekutin, spanku a odpocinku,
vyprazdnovani a pohybovém rezimu. Pfi hodnoceni stavu ditéte sestra sleduje projevy
chovani ditéte ale 1 vzdjemnou interakci mezi rodinou a postizenym ditétem. Snazi se
identifikovat aktudlni psychicky stav matky, otce 1 ostatnich ¢lend rodiny. Vénuje
pozornost 1 socidlnimu prostiedi, ze kterého rodina pochdzi. Vyhotovuje podrobnou
anamnézu véetné zaznamu o navycich ditéte. Dobra komunikace mezi sestrou a rodici
usnadni prechod ditéte z domaciho prostfedi. U déti dlouhodobé a chronicky
nemocnych je dalezitd vhodna edukace rodici a praktickd demonstrace jednotlivych

vykonil. Sestra se musi piesvédcit, Ze rodice vSemu rozumi a poskytnout jim prostor
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pro dalsi otazky. Dulezité je vést rodice, aby byli schopni zajistit svému ditéti co
nejlepsi zivot vzhledem k jeho postizeni (Leifer, 2004; Boledovicova et al., 2010).

V soucasné¢ dobé je preferovano oSetiovani ditéte v domacim prostiedi, Elias,
Muphy and the Council on children with disabilities (2012) popisuji Sest hlavnich
otazek, které maji byt zodpovézeny pifed propusSténim ditéte z nemocnice. Uvadéji
nasledujici: vytvofeni partnerského vztahu srodinou, zapojeni se do spoluprace
s Iékatskymi domy, zajisténi Skoleni rodiny a pecovatelskych sluzeb, pomoc pii vybéru
agentury poskytujici domdci oSetfovatelskou péci, identifikace respitni péce
pro poskytovatele a navazani komunikace se Skolskym zatizenim (Elias, Murphy and

the Council on children with disabilities, 2012).
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2 CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cil prace

Cil 1: Zjistit zkuSenosti a nazory sester tykajici se specifik oSetfovatelské péce
u déti s tézkym kombinovanym postiZzenim.

Cil 2: Zmapovat sluzby (Praha, StiedoCesky kraj), kter¢é mohou vyuzit rodice
s détmi s tézkym kombinovanym postiZzenim.

Cil 3: Zmapovat problematiku spoluprace sestry srodi¢i, ktefi pecuji o dité

s t¢Zkym kombinovanym postizenim.

2.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumna otdzka 1: Jaké jsou zkuSenosti sester, které¢ poskytuji oSetrovatelskou
péci détem s t€zkym kombinovanym postizenim?

Vyzkumna otdzka 2: Jaké jsou dostupné sluzby pro rodi¢e sdétmi s tézkym
kombinovanym postizenim v Praze a Stfedoceském kraji?

Vyzkumna otdzka 3: Jak probihd spoluprace mezi sestrou a rodici, ktefi pecuji

o dité s t€Zkym kombinovanym postizenim?
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3 METODIKA

3.1 Pouzité metody

Pro ziskani potfebnych dat bylo zvoleno kvalitativni vyzkumné Setieni, jehoz
charakter je informativni.

K dosazeni prvniho cile, ktery mél za ukol zjistit zkuSenosti sester s oSetfovatelskou
péci u déti s téZkym kombinovanym postiZzenim a tietiho, ktery se zabyval spolupraci
sester srodi¢i, bylo pouzito polostandardizovaného rozhovoru s vybranymi
respondenty. Zkoumany vzorek tvofily sestry, které pracuji s détmi s téZkym kombino-
vanym postizenim a také rodice, kde byla pouzita technika sné¢hové koule. Na zakladé
vyzkumnych otdzek a informaci ziskanych z literatury bylo vytvofeno schéma pro
rozhory s respondenty. Schéma polostandardizovaného rozhovoru bylo specifikovano
okruhy otazek, které byly zdvazné. Podkladem pro rozhovory byly pfedem piipravené
otazky, pro rozhovor se sestrami jich bylo pouzito 13 (Ptiloha 2) a pro rozhovor s rodici
12 (Priloha 3). V ptfipad¢ potieby byly respondentim kladeny otazky dopliujici.
Respondenti odpovidali na otdzky dobrovolné, bez natlaku a se zachovanim anonymity.
Pro vedeni rozhovorli bylo voleno pfijemné a klidné prostfedi, vzdy po predchozi
domluvé s dotazovanymi.

Rozhovory s respondenty se uskute¢nily v mésici tnoru, bieznu, dubnu a kvétnu
roku 2013. Rozhovory byly zaznamendny do zaznamovych archi, dale parafrazovany
a zaznamenany nepiimym piepisem v programu Microsoft Office Word 2007
a Microsoft Office Excel 2007. K jejich dalsimu zpracovani byla pouzita technika
otevieného kddovani — metoda papir a tuzka.

Oteviené¢ kodovani predstavuje operace, pii kterych jsou udaje rozebrany,
konceptualizovany a slozeny novym zplsobem. Analyzovany text (piepsany rozhovor)
je rozdélen na jednotky, kdy nékteré vyznamové jednotky se mohou prekryvat a kazdé
vzniklé jednotce je pridélen kod (Svaticek a Sedova et al., 2007). Piepis odpovédi
respondentl byl oc¢islovan. Jednotlivym fadkam bylo pfidéleno Cislo a respondenti byli

také oznaCeni (sestry 1S — 9S, rodice 1R — 9R). Kdédy pro zapsani vznikaly tedy
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nasledovné, pokud odpovédél respondent 4S a jeho odpovéd’ se nachézela na fadku 127,
koédem pro zapsani bylo 4S/127.

Na podkladé opakovaného ¢teni a vytvofenim kodh vznikaly hlavni kategorie
a jejich podkategorie, které byly déale zpracovany a pomoci schémat znazornény
vzajemné souvislosti mezi nimi. Schémata byla vytvofena v programu Microsoft Office
Word 2007 (SmartArt).

K dosazeni druhého cile, ktery se tykal zmapovani sluzeb v Praze a StredoCeském
kraji, byla pouzita analyza dokumenti. Podkladem pro zpracovéani dat byl Adresaft
poskytovatelti sluzeb ve StfedoCeském kraji dostupny na internetovych strankach

Krajského uradu Stfedoceského kraje.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Prvni vyzkumny soubor tvofilo 9 sester, které pracuji v zafizenich ve Sttedo¢eském
kraji a Praze. Respondenti byli vybrani zdmérné€. Jednalo se o sestry z détského centra,
centra socidlnich sluzeb, détské neurologické ambulance a détského neurologického
oddéleni, aby mély kontakt s takto postizenymi détmi a jejich rodici. Sestry nejcastéji
zminovaly kombinaci ,, mentalni retardace“, dale ,,télesného postizeni“ nebo ,, DMO*,
,,epilepsie”, ,, smyslového postizeni* a také ,,vrozené vyvojové vady“. Ostatni ziskana
identifikacni data (kod respondenta, pracovisté, délka praxe na uvedeném pracovisti,

vzdélani) respondenttli byla zaznamenana do tabulky (Tabulkal).
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Tabulka 1 Identifika¢ni tidaje sester

RESPONDENT PRACOVISTE DELKA VZDELANI
PRAXE
SESTRA 1S Détské centrum 20 let PSS
SESTRA 2S | Centrum socialnich 20 let Mgr.
sluzeb — rana péce
SESTRA 3S | Integrované centrum 25 let SZS
socialnich sluzeb —
zdravotni tsek
SESTRA 4S | Integrované centrum 2,5 roku VOS — vieobecna
socialnich sluzeb — sestra
zdravotni tsek
SESTRA 5S | Integrované centrum 2,5 roku PSS
socialnich sluzeb —
zdravotni usek
SESTRA 6S Détské centrum 10 let Be.
SESTRA 7S Centrum socialnich 5 let SZS
sluzeb — denni stacionar
SESTRA 8S | Détské neurologické 11 let SZS
ambulance
SESTRA 9S | Détské neurologické 6 let PSS

oddéleni

Druhy vyzkumny soubor tvofilo 9 osob. Respondenti byli vybrani zamérné, jednalo
se o rodice, kteti pecuji o dité do 18 let v&ku se tfetim nebo ¢tvrtym stupném zavislosti
na péc¢i. Rozhovor byl veden ve dvou pfipadech s otci a ve zbylych sedmi na otazky

odpovidaly matky déti. Dalsi zjisténé tidaje (kod respondenta, vek ditéte, pohlavi ditéte,

postiZeni ditéte) byly zpracovany do tabulky (Tabulka 2).
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Tabulka 2 Identifika¢ni tidaje rodica

RESPONDENTI VEK POHLAVI | POSTIZENI DITETE
DITETE

RODIC (matka) R1 12 let divka tézka mentalni retardace,
DMO, epilepsie, PEG

RODIC (matka) R2 4 roky chlapec tézka mentalni retardace,
télesné postizeni (imobilita)

RODIC (otec) R3 6 let chlapec DMO, mentalni retardace,
sekundarni epilepsie, ¢aste¢na
hluchota a slepota, PEG

RODIC (matka) R4 9 let chlapec autismus, sttedné tézka
mentalni retardace s poruchou
chovani

RODIC (matka) R5 5 let divka télesné 1 mentalni postizeni,
postizeni zraku 1 sluchu

RODIC (matka) R6 14 let chlapec mentalni postizeni, DMO
smiSen¢ho typu a sekundarni
epilepsie

RODIC (otec) R7 15 let chlapec DMO spasticka forma,
mentalni postizeni, epilepsie

RODIC (matka) RS 14 let chlapec télesné 1 mentalni postizeni (po
urazu mozku v 9 letech)

RODIC (matka) R9 13 let chlapec Apalicky syndrom (po zastave

srdce a aspiraci pii
kardiologické operaci v 10

letech)
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4 VYSLEDKY

4.1 Kategorizace vysledkii rozhoru se sestrami technikou otevireného kodovani —

seznam kodu

Kategorie: ,,Komunikace*
- Dité s postiZzenim
navazani kontaktu: 1S/15, 6S/192-193, 8S/270-271, 9S/304-305
reakce ditéte: 1S/18, 2S5/62-63, 5S/158, 6S/193, 9S/306
neverbalni komunikace: 1S/17, 3S/101-102, 5S/158, 7S/235, 8S/272, 9S/305-306
bazalni stimulace: 2S/62, 6S/188-189, 6S/195, 7S/234
alternativni komunikac¢ni techniky: 1S/18, 2S/61, 3S/102-103
- Rodice
informace o ditéti: 1S/21, 2S/67-68, 3S/106, 3S/112, 4S/138, 5S/162-163, 6S/204,
6S/207, 7S/244-245, 8S/279, 9S/312, 9S/315-316
informace o sluzbach: 1S/31, 2S/71, 5S/162-163, 6S/204, 85/269, 85/281-282
- Sestra
multidisciplinarni tym: 1S/37-38, 2S/80-82, 3S/118-119, 4S/142-143, 55/170-171,
6S/217-218, 75253, 8S/288, 9S323-324
dalsi instituce: 1S/45-47, 2S/84-85, 3S120-121, 4S/145, 5S/172, 6S220-221,
7S/254, 85/289-290, 9S/325

Kategorie: ,,Potieby postizenych déti*
- Potieba celodenni oSetiovatelské péce: 1S/5-6, 2S/57, 3S/94, 3S/98,
4S/129, 6S/179, 6S184-185, 7S/228, 8S/265, 9S/298-299
- ,Stejné potieby, jako zdravé déti“: 1S/9, 2S/57, 3S/97, 4S/128, 5S/154,
6S/183, 7S/231, 8S/265, 9S/297-298

vyziva: 1S/8, 35/99, 55/154, 6S/180, 9S/299
hygiena: 1S/8, 35/99, 6S/181, 9S/300
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vyprazdinovani: 3S/99, 5S/154, 6S/180, 9S/299

polohovani a RHB: 1S/8, 1S/13, 2S5/59, 3S5/100, 6S/180, 9S/300
spanek: 5S5/154, 9S/300

dychani: 6S/180, 9S/299-300

bezpeci a jistota: 5S/155, 6S/185-186, 7S/231

dostatek podnéta: 1S/14, 2S/56, 2S5/59-60, 4S/130-131, 6S/190
zajisténi programu: 1S/11, 2S5/58, 3S/99-100, 9S/300

komunikace: 1S/6, 2S/61, 3S/101, 4S/132, 5S/157, 6S/181, 9S/304

Kategorie: ,,Potieby rodiny*

Potieba pomoci: 1S/28, 2S/69, 3S/111, 55/163, 7S/239, 9S/311

Potieba zajisténi péce (sluzby): 1S/30, 1S/31, 2S/69, 3S/109, 4S/136,
6S/202, 7S/240

Potireba komunikace a informaci: 1S/28, 3S/109, 4S/137, 5S/162, 55/164,
6S/204, 85/279, 9S/310

Potieba psychické podpory: 1S/29, 6S/206, 85/279-280, 9S/311

Potieba za€lenéni do péce: 1S/31-32, 55/162, 6S/205, 9S/307

Kategorie: ,,Spoluprace sester a rodi¢a*

Vzajemné predavani informaci: 1S/21-24, 2S/73, 3S/107, 4S/135, 4S/138,
5S/165, 6S/208-209, 7S/244-245, 8S/274-276, 8S/284, 9S/315-316
InstruktaZ v oSetfovatelskych postupech: 1S/23, 2S/58-59, 3S106-107,
6S/196-198, 7S/246, 8S/267-268, 9S/316-317

Vzajemna divéra: 1S/22, 75237-238, 8S/283, 9S/314

Prace s celou rodinou: 1S/25-26, 2S64-65, 2S/67, 2S/72, 3S/105, 3S/113-
114, 4S/134, 5S/160, 6S/199-200, 8S/263, 8S/273

Schopnosti sester

empatie: 1S/7, 1S/29, 2S/54, 4S/126, 5S/151, 8S/262, 9S/295
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ziskavani novych znalosti: 1S/36, 2S/54, 2S/78-79, 3S/117, 4S/126, 4S/141, 4S/145,
5S/150, 55/169, 6S/215-216, 7S/251-252, 8S/287, 9S/322

komunikace: kategorie: ,,Komunikace*

praktické dovednosti: 1S/7, 2S/54, 2S/68, 6S/196-198, 75246, 9S/316-317

psychicka odolnost: 3S/92, 7S/248-249,8S5/263-264, 9S/295

trpélivost: 5S/151, 4S/126, 9S/295

- Prekazky v péci:
neduvéra rodict: 1S/34, 5S/168, 6S/210
nedostupnost sluzeb: 25/88, 3S/122, 4S/146, 5S/173-174, 6S/222-223, 7S/240, 8S/285-
286, 9S/326-327
syndrom vyhoteni u sester: 3S/96, 3S115, 7S/247, 9S/318
zhorseni zdravotniho stavu u ditéte: 4S/139, 5S/167-168, 6S/213/214, 7S/249, 9S/318
finan¢ni prosttedky: 6S/213, 7S/257, 8S/285, 9S/319
vycerpani rodic¢t: 6S/203, 6S/211-212, 7S/256, 9S/295-296, 9S319
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4.2 Kategorizace vysledki rozhovoru se sestrami — zpracovana do schémat

4.2.1 Komunikace

Schéma 1 Komunikace

KOMUNIKACE

o
B _
I I

|| multidisciplindrni | | | navazani | informace o
tym kontaktu sluzbach
ostatni instituce — reakce ditdte 1nforrmva§:e 0
ditéti

| neverbalni
komunikace

r——

bazalni
stimulace

alternativni
— komunikac¢ni
techniky
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Kategorie Komunikace popisuje oblasti a Grovné, mezi kterymi je komunikace
pii poskytovani oSetfovatelsk¢ péce détem s tézkym kombinovanym postizenim
realizovana. Vysledky rozhovorl s respondenty byly analyzovany a na zakladé tohoto
procesu byla kategorie: Komunikace rozdélena na dalsi tfi na sobé zavislé podkategorie:
Diteé s postizenim, Rodice a Sestra, mezi kterymi komunikace probihé ve vSech smérech.
K témto podkategoriim byly ptifazeny dalsi nejvice se v rozhovorech vyskytujici pojmy
(Schéma 1 Komunikace).

Z rozhovoru s respondenty bylo zifejmé, ze komunikace s ditétem s postizenim ma
sva specifika. Mezi pojmy, které cCasto pouzivali respondenti, se vyskytovaly
nasledujici: navazani kontaktu, reakce ditéte, neverbalni komunikace, bazalni stimulace,
alternativni komunikacni techniky.

Respondentka (1S) ke komunikaci s ditétem uvedla: ,, S ditétem musite vétsinou
pres rodice navazat kontakt, zjistit si, jakymi komunikacnimi kanaly se s ditétem nejlépe
dorozumite . Dale popisuje: ,,Jsou déti, které nemluvi, ale vnimaji nas. Formou mluveni
na dité i hrou zjistime, jak na nas reaguje, co ma rado “.

Respondentka (2S) zmituje nésledujici: ,, VyuzZivame prvky alternativni
komunikace, pokud je dité schopno se nékteré znaky naucit. Ale vétsinou se jedna
o doteky a pohyby téla. Je nutné vciténi se do prozZivani ditéte a vypozorovat, jak na co
reaguje .

Respondentka (3S) popisuje komunikaci s témito détmi jako ,,nesnadnou .
Na otazku, jak se dorozumiva s détmi s t¢Zkym kombinovanym postizenim, odpovida:
. Myslim, Ze hlavné spociva v odezirani z vyrazu tvare ditéte, pak se snazim pouzivat
jednoduché véty a stejna gesta a nékdy komunikacni obrazkovy systém *.

Dle respondentky (4S) se jedna o: , Komunikaci velmi individudlni, ktera je
u kazdého ditete jina “.

Respondentka (5S) popisuje ,,individudlni pristup v komunikaci® a dale tika:
., Vsimadm si vyrazu ditéte a také jeho chovani“.

Respondentka (6S) oznacuje dorozumivani s t€Zce postizenymi détmi jako ,, velmi

omezené“. Déale uvadi: ,, VZdy se snazim dozvédét, co nejvice od rodicui o projevech
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ditéte. Vetsinou pozoruji vyraz tvare, reakce, plac i zmeny v teploté, pulzu, dychani
a svalovy tonus. Pri komunikaci s détmi pouzivam doteky a bazalni stimulaci*.

Respondentka (7S) se s détmi s tézkym postizenim dorozumiva: ,, pomoci hlazeni,
dotekii . Rika: ,, Pouzivam klidny hlas, stejné osloveni a v§imam si neverbdlnich projevii
ditéte. Hlavné vyrazu tvare“. Uvadi, ze pti komunikaci s t€émito détmi ,,casto chybi
zpétna vazba “.

Respondentka (8S) popisuje komunikaci s détmi s tézkym kombinovanym
postizenim jako ,,spiSe neverbalni“. Déle uvadi: , Komunikaci se snazim prizpusobit
veku a schopnostem ditéte a také si vsSimam, jak navazuji kontakt s ditétem rodice “.

Respondentka (9S) oznacuje komunikaci s takto postizenymi détmi jako
se s ditétem dorozumivaji oni. Vétsinou jde o neverbalni komunikaci. VSimam si projevu
ditéte a snazim se na né reagovat .

Do podkategorie Rodice byly zatazeny informace, které nejcastéji rodice od sester
v ramci komunikace potiebuji. U dotazovanych respondentek se nejvice vyskytovaly
informace o ditéti a informace o sluzbach.

Respondentka (1S) k této oblasti sd€luje: ,, Bézné rodice informujeme, co dité
po dobu jejich nepritomnosti délalo, jak se citilo”. Dale také uvadi, Ze poskytuji
informace o ,,pobytové terapii “.

Respondentka (2S) ke komunikaci srodi¢i ftika: ,, Predavate jim potrebné
informace “. Dale popisuje: ,,S rodinou zacinaji nejdrive pracovat v rané péci a pozdeji
i pomoci dalsich sluzeb “.

Respondentka (3S) na tuto otdzku odpovida: ,,Snazime se domluvit a predat
rodicum potiebné informace o diteti .

Respondentka (4S) ftik4: ,, Hlavneé jde o vzdjemnou domluvu a predavani
informaci .

Respondentka (5S) zminuje: ,, Potrebuji informace, pokud si nevedi rady *.

Respondentka (6S) k této problematice uvadi: ,, Rodice potrebuji védet, co nejvice.

7éc

Zodpovidame viechny dotazy telefonicky nebo pri navstévach a pobytech deti*.
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Respondentka (7S) ke komunikaci s rodi¢i déti s postizenim tika: ,, Vetsinou jde
o sdélovani potrebnych informaci, novych skutecnosti a poznatku pri osetrovani ditéte .

Respondentka (8S) popisuje komunikaci nasledovné: ,, Tim, Ze pracuji
v ambulanci, tak z mé strany je to hlavné o poskytnuti informaci rodicium. Nebo predat
kontakt, kam se mohou rodice obratit*“. Déle jesté uvadi: ,, Hlavne se snazime o to, aby
rodina méla dostatek informaci. Snazime se s rodici mluvit o zarizenich a sdruZenich,
o kterych vime a mohla by jim pomoci*.

Respondentka (9S) ke komunikaci s rodi¢i tika: ,, Odpovidame na dotazy rodicii,
vysvetlujeme pripravu na vySetreni a snazime se predat potiebné informace “.

V podkategorii Sestra je zndzornéna komunikace zdravotnich sester v ramci
multidisciplindrniho tymu a také jejich komunikaci s dal$imi institucemi, které se
na péci o déti s postizenim podileji.

Respondentka (1S) kotdzce tykajici se multidisciplindrniho tymu uvadi:
,Na prvnim misté je lékar, poté pocetna skupina zdravotnich sester, psycholog,
fyzioterapeut, specialni pedagog, socialni pracovnice, osetiovatelky, ale i kucharky,
protoze deti musi jist, uklizecky, pradelna i udrzba“. Na dotaz, zdali si mysli, ze
do multidisciplinarniho tymu patii vSichni, fika: ,, Myslim si to, protoZe vsichni
spolupracuji v péci o tyto deti. Pani kucharky pripravuji stravu tak, aby détem
vwhovovala. Vzdy se sester ptaji, jak maji stravu nachystat. Pracovnici z udrzby zase
pomdahaji s prostredim kolem déti nebo s vyrobou pomiicek. Zkratka patri tam vsichni“.
Ke spolupraci s dalSimi institucemi zminuje: ,, Spolupracujeme s obcanskym sdruzenim
Safirdn, ranou péci, studentkami, dobrovolniky, socidlnimi pracovnicemi a klinickymi
pracovisti “.

Respondentka (25) tiké: ,, Do naseho tymu patri pracovnici v socidlnich sluzbach,
dale vychovatelé, specidlni pedagogové, psycholog, ergoterapeut, zdravotni sestry,
rehabilitacni pracovnici, ale také technicti pracovnici, 7idici a personalni oddéleni.
Myslim, ze tam patri vsichni, kdo se néjakym zpiisobem snazi pomoci*. Ke komunikaci
s dal$imi institucemi uvadi: ,,Spolupracujeme s vice zarizenimi, kterda se staraji
o stejnou cilovou skupinu deti. Také se vzdélavacimi institucemi, pedagogicko-

psychologickou poradnou, nemocnicemi a studenty “.

51



Respondentka (3S) k zastoupeni profesi na svém pracovisti tika: ,, V' naSem
zarizeni to jsou pracovnice primé péce, zdravotni sestry, lékari, rehabilitacni
pracovnici, herni terapeuti a specialni pedagogové “. Dale uvadi: ,, Spolupracujeme se
zarizenimi podobného typu, nemocnici a specialni-pedagogickou poradnou .

Respondentka (4S) také do multidisciplindrniho tymu zatfazuje i ostatni profese:
,,Na nasem pracovisti se jednd o zdravotni sestry, specidlni pedagogy, rehabilitacni
pracovniky. Ale duleZita je také ucetni, Fidic a lidé ze zasobovani, protoze nam privazi
pomiicky, pleny, kosmetiku i veci z lékarny . Ke komunikaci s ostatnimi institucemi
uvadi: ,,jednd se o zarizeni podobného typu, ve kterém jsem méla moznost byt na stazi*.

Respondentka (5S) ke komunikaci v rdmci multidisciplindrniho tymu zminuje:
, U nds se na péci o deti podili zdravotni sestry, ucitelky, rehabilitacni pracovnici, ale
i vSichni ostatni”. Na jejim pracovisti dale probihd spoluprice s ,,nemocnici,
ambulancemi a studenty “.

Respondentka (6S) ke komunikaci v ramci multidisciplinarniho tymu uvedla:
Do naseho tymu patri pediatr, psycholog, rehabilitacni pracovnik, zdravotni sestry,
oSetrovatelky, specialni pedagog“. Dale dodava: , Ale i vSichni ostatni, bez kterych by
to neslo zvladnout”. Na jejim pracovisti spolupracuji s ,,obcanskym sdruzeni,
dobrovolniky, studenty, socialnimi pracovnicemi a nemocnicemi *“.

Respondentka (7S) na otazku zastoupeni profesi v multidisciplinarnim tymu ftika:
,,Je to psycholog, zdravotni sestry, specialni pedagog, rehabilitacni pracovnik a lékar .
Ke spolupraci s ostatnimi institucemi uvedla: ,, Spolupracujeme s dobrovolnou
neziskovou organizaci a studenty*.

Respondentka (8S) pracujici v détské neurologické ambulanci k této oblasti fika:
,Na mém pracovisti je to lékar a zdravotni sestra“. V ramci jejich ambulance
spolupracuje a komunikuje s dal$imi institucemi: ,, Spolupracujeme s neurologickym
oddeélenim, ORL, centrem zrakovych vad a ranou péci®.

Respondentka (9S) na polozené otazky odpovida takto: ,, Na mém pracovisti je to
lékar, zdravotni sestry, rehabilitacni pracovnici a oSetrovatelky“. Jejich oddé€leni

¢

spolupracuje s ,,JIP, détskym oddélenim a ambulancemi*.
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4.2.2  Potreby postizenych deti
Schéma 2 Potieby postizenych déti
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Dalsi kategorii, kterd na zaklad¢ rozhovort s respondenty vznikla, je kategorie
Potreby postizenych deéti. Nasledn¢ byly stanoveny dvé podkategorie: ,, Stejné potrieby,
jako deéti zdravé™ a Potreba celodenni osetrovatelské péce. Potiebu celodenni
osetrovatelské péce v rozhovorech wuvedlo z9 respondenti 8 dotazovanych.
Podkategorie ,, Stejné potreby, jako déti zdrave“ byla zminéna u vSech 9 respondentt.
Tato podkategorie byla dale specifikovana na potieby déti: wvyziva, hygiena,
vyprazdnovani, polohovani a RHB, spanek, dychani, bezpeci a jistota, dostatek podnétu,
zajisteni  programu, komunikace, které¢ byly nejCastéji v rozhovorech uvadény.
Souvislost mezi jednotlivymi kategoriemi znazorfiuje Schéma 2 Potieby postizenych
deéti.

Respondentka (1S) uvadi: ,, Potreby ditéte jsou stejné jako potieby u zdravého, ale
zapojit ve vétsine pripadii do sebeobsluhy, je zcela odkdzano na nasi pomoc*. Na
otazku, jaké potieby u takto postizenych déti nejcastéji pomahd saturovat, odpovida:
., Dite musite nakrmit, umyt, ucesat, polohovat, podat léky, ale vytvorit adekvatni
program naplné dne. Zapojujeme ho do programu rehabilitace, bazalni stimulace,
smysloveé vyuky, ménime prostredi a snazime se zajistit dostatek podnétii “.

Respondentka (2S) na otazku, s jakymi nejcastéjSimi potfebami se setkava u déti
s tézkym kombinovanym postizenim, tika: ,, Maji bézné potreby, ale nékdy se obtiznéji
saturuji . Dale popisuje ,, nesrovnatelny rozdil “ pti oSetfovatelské péci a uvadi: ,, Kazdé
postizeni potiebuje jiny pristup ““. Dale zminuje, ze dileZité u téchto déti je: ,, Zpestiovat
Jjim Zivot polohovanim, stimulaci téla, bazalni stimulaci, aby i tyto déti mély pres den
vice viemit .

Respondentka (3S) odpovida nasledujici: ,,U deéti s tezkym kombinovanym
postizenim je vse daleko narocnéjsi. Osetrovatelska péce musi byt soustavna a vétsinou
Jjsou malo viditelné pokroky.* Potreby déti charakterizuje jako ,, bio-psycho-socidlni*
a uvadi: Resime je celodenni péci, jednd se o pomoc nebo zajisténi hygieny, stravovani,
vyprazdnovani, oblékani, ale i vhodné naplnéni volného casu. Vymyslime vhodné

aktivity treba muziku, komunikaci, prochdzky, rehabilitaci, canisterapii, hipoterapii *“.
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Respondentka (4S) k potiebdm u déti s tézkym kombinovanym postizenim fika:
., Ano, vse je mnohem tézsi. Jde o zakladni biologické potreby, ale velmi diilezity je také
socialni kontakt.” Potfeby u déti zajistuje: ,, Vhodnou osetiovatelskou péci dle
individualnich potreb ditéte s vyuzitim vsech dostupnych pomiicek.* Jeste dodava:
,, Takeé se snazim ditéti zajistit kontakt s okolim a dostatek podnétii “.

Respondentka (5S) zminuje: ,, Rozdil je v porozuméni potrebam ditéte. Vse je
ztizeno komplikovanou komunikaci s takto postizenymi deétmi“. K potiebam u déti
s tézkym kombinovanym postizenim dodava: ,,Jedna se hlavnée o biologické potreby,
Jjako jsou potieba vyZivy, vyprazdiovani, spanek a potieba klidného prostiedi. Resim je
dle aktualniho stavu ditéte, po domluvé s rodici nebo s lékarem *.

Respondentka (6S) tika: , Myslim, Ze i takto postizené déti maji stejné potreby,
jako déti zdravé. Ale vétsinou jsou zavislé na pomoci druhé osoby pri jejich saturaci.
Jednd se o deéti, které potiebuji plné zastoupeni pri uspokojovani zakladnich potreb.
Dale uvadi jednotlivé potfeby: ,, Myslim tim zajisténi vyZzivy, vyprazdnovani, péce
o dychaci cesty, polohovani, zajisténi hygienické péce a oSetreni pokozky. Pak velmi
citlivé reaguji na zménu. Tak je diilezity klid, bezpeci a stejny postup pri oSetrovani
ditete. K potiebé¢ komunikace dopliuje: ,, Vse je komplikovano jinou komunikaci,
Jjinymi projevy a reakcemi a casto chybi zpétna vazba “.

Respondentka (7S) k potiebam déti s tézkym kombinovanym postizenim fika:
., Maji zakladni biologické potieby, ale i vyssi hlavné potiebu bezpeci a jistoty. Nejtézsi

je komunikace. A vzhledem k postizeni zavislost na druhé osobé ve vsech dennich

vvvvv

vvvvvv

s nimi a casto hrozi dekubity .

Respondentka (8S) k této oblasti zminuje: 7yto déti maji uplné stejné potieby jako
deti zdravé, jen potrebuji stalou pomoc a péci*.

Respondentka (9S) na otazku potieb déti odpovida: ,, Zdlezi na postizeni ditéte
a také na jeho aktualnim zdravotnim stavu. Ale potreby se nelisi od potieb zdravych

deti. Odlisné je to vtom, Ze takto nemocné dité potrebuje stilou pomoc nékoho

dalsiho. “ Konkrétné popisuje pomoc v jednotlivych potiebach u ditéte, jako je: ,, Pomoc

55



v prijmu stravy a tekutin, vyprazdiiovani, péci o dychani, polohovani, zajisténi hygieny,

ale také pravidelny rezim dne, komunikace, klid na spanek a vse ostatni .

4.2.3 Potreby rodiny
Schéma 3 Potieby rodiny

Potteba
psychické
podpory

Potteba
zajisténi péce
-sluzby

Potteba
pomoci

Potfeba Potifeba
zaclenéni do komunikace a
pece informaci
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Schéma 3 Potieby rodiny znazorfiuje odpovédi respondentli na okruhy otdzek
zaméfenych na potieby rodin, které pecuji o dité s t€¢zkym kombinovanym postizenim.
Na zaklad¢é odpovédi respondentii vznikla kategorie: Potieby rodiny a bylo uréeno pét
podkategorii: Potieba pomoci, Potieba zajisteni péce, Potieba komunikace a informaci,
Potieba psychické podpory a Potieba zaclenéni do péce.

Respondentka (1S) na otazku, jaké jsou nejcastéjsi potieby rodiny, uvadi: ,, Rodina
ma nejvic potiebu pomoci a komunikace . Blize k této oblasti tika: ,, Fyzicky pomoci
s ditetem v péci, rozdelit si praci okolo ditéte a psychicky podporit a vyslechnout
rodice . Dale konkrétné popisuje: ,, Rodina nas vetsinou oslovi o pomoc, pomdhdame
pobytovou terapii a zapojenim se do vychovného procesu a kdykoli resime i ostatni
problémy s rodinou. Myslim zdravotni, socialni i psychologické *.

Respondentka (2S) k potiebam rodiny zmiiuje: ,, Rodina ma potiebu pomoci“.
Dale doplnuje: ,, Nejvétsim uskalim je nalezeni sluzby, ktera bude rodiciim vyhovovat
a bude prospésna hlavne pro dité ™.

Respondentka (3S) jako nedillezitéjsi potiebu rodiny udava: ,,Je to védomi, ze je
o jejich dité dobre postardano. A také, zZe kdyz budou néco potrebovat, mohou se nas
obratit“. Na otazku, jakym zplsobem napliuji potieby rodiny, fika: ,,fungujeme jako
celorocni zarizeni a snazZime se vychazet rodicum, tak jak potrebuji“.

Respondentka (4S) sd¢luje: ,, Asi nejvice potiebuji védet, zZe je jejich dité zajisténé

vvvvvv

6

treba“.
Respondentka (5S) k potiebam rodiny zmifiuje potfebu podilet se na péci:
., Nékteri rodice maji potrebu podilet se na péci o dite, dale potiebuji informace
a pomoc. Jde hlavné o komunikaci*.
Respondentka (6S) tika: ,, Rodina urcité potrebuje pomoc v péci o dité, aby to

¢

vydrzela jako celek”. Jako dal$i potfebu rodiny oznacila ,, komunikaci“ a dopliuje:
, Rodice potrebuji védet co nejvice. A asi duleZité je zaclenit je do péce, aby si
nepripadali zbytecni. Konzultujeme aktualni potize a potreby ditéte i rodiny.

V nékterych pripadech také spolupracujeme s prarodici ditéte “.
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Respondentka (7S) na otazku potieb rodiny uvadi: ,, Rodina urcité potrebuje
pomoc, at uz od statu nebo riznych zarizeni. Také si potiebuje odpocinout. Pak
potiebuje lepsi souhru vsech, kteri se o jejich dité néjakym zpiisobem staraji*.
Konkrétnéji popisuje pomoc na své pracovisti takto: , SnazZime se rodiné pomoci
a nabidnout zazemi, aby mohla takeé normalné fungovat “.

Respondentka (8S) zminuje nasledujici potteby rodiny: ,, Potiebu dostat informace
o lécbe a stavu ditéte a také potiebu pomoci, tieba i ve spolupraci s psychologem “.

Respondentka (9S) ftika: , Rodina potrebuje védet, pak potiebuje zacvicit
v nékterych praktickych dovednostech u ditéte. Potrebuje pomoc a psychickou podporu.
Nekdy staci jen vyslechnout “.
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4.2.4  Spoluprace sester a rodicii

Schéma 4 Spoluprace sester a rodicu

Paychick odohst
\‘—;— !

g
\ / =

l

Kategorie Spoluprace sester a rodicii byla na zékladé rozhovorl s respondenty
rozdélena do dalSich c¢tyf podkategorii: Vzdjemné predavani informaci, Instruktaz

v oSetrovatelskych postupech, Vzdjemna diivéra a Prdce s celou rodinou. Na zakladé

59



uvahy o vzdjemnych souvislostech, byly ke kategorii Spoluprdace sester a rodicii
piidany dalsi podkategorie, kterymi je tato kategorie ovlivnéna. Jednd se
o podkategorie: Schopnosti sester a Prekazky v péci. Podkategorie Schopnosti sester
byla dale rozdélena na oblast: empatie, ziskavani novych znalosti, komunikace (vice
Schéma 1 Komunikace), praktické dovednosti, psychickad odolnost a trpelivost. V Druhé
podkategorii Prekazky v péci byly nejCastéji respondenty uvadény nasledujici pojmy:
vyCerpani rodicii, nediivéra rodici, nedostupnost sluzeb, syndrom vyhoreni u sester,
zhorSeni zdravotniho stavu u ditéte a financni prostredky. Vzajemné piisobeni mezi
kategorii Spoluprace rodicu a sester a jednotlivymi podkategoriemi znazoriiuje Schéma
4: Spoluprace sester a rodict.

Respondentka (1S) na otdzky, které se tykaji spoluprace s rodi¢i déti, odpovida
nasledujici: ,, Bézné jsme zvyklé rodice informovat, co dité po dobu jejich nepritomnosti
délalo. Pokud maji zajem, mohou se aktivné zapojit do oSetrovatelského procesu.
Naucime je techniky, které u ditéte pouzivame a stejné tak se zajimdame, jak pracuji
s ditetem doma*. Ptitomnost rodi¢i na oddé€leni hodnoti pozitivné a pro dité
prospésnou: ,, Nevadi nam to, spiSe naopak, jsou soucasti zZivota ditéte a maji pravo
vidét, jak v jejich nepiitomnosti s ditétem pracujeme. Casto je spoluprdace velmi
prospésna nejen pro psychiku ditéte . Mezi schopnosti sester, které jsou pro oSetfovani
takto postizenych déti a praci scelou rodinou nutné, tadi: ,,psychickou podporu
a vyslechnuti rodicii* a také ,,schopnost vcitit se do psychiky a potreb ditete . Nové
informace potifebné k oSetfovatelské péci ziskavd od ,,rodicii, z osobni anamnézy,
odborné literatury a na seminarich®. Nejvétsim problémem pii poskytovani
osetfovatelské péce je dle respondentky ,, ziskani divery rodicii .

Respondentka (2S) ke spolupraci s rodici tika: ,, Snazime se domluvit s rodici, co
je pro né i jejich dité nejvyhodnéjsi. V ramci rané péce jsou to ndavsteévy primo v rodiné
a dale s detmi a rodici spolupracujeme v dennim staciondri. Je vidy prinosné, pokud
miizete pracovat s ditétem a zaroven s rodici“. Ke schopnostem sestry patii ,, empatie
vici klientovi, znalosti a dovednosti”. Déle uvadi: ,, rodicum predavate potrebné
informace a vedete je, jak maji pracovat se svym ditétem . K ziskavani novych znalosti

zminuje: V ramci zarizeni mame i pracovnika, ktery se stara o vzdeélavani zaméstnancii
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dle jejich pozadavki“. K piekazkam v pééi respondentka uvedla: , Casto bychom
rodiné chtéli vyjit vstric, napriklad zajistit kompenzacni pomiicky pro dite co nejrychleji
a vse je zbytecné zdlouhavé .

Respondentka (3S) spolupraci s rodici hodnoti jako prospésnou: Kdykoliv rodice
chtéji, mohou dite doprovazet v ramci jeho aktivit pres den. Také je spolecné zveme
na akce poradané nasim zarizenim, kterych se mohou s deétmi zucastnit a také na nich
potkat i ostatni rodice”. Také mluvi o vzdjemné spolupraci pii oSetfovani ditcte:
,Domlouvame se i na oSetrovani ditéte a na jeho aktudlnich problémech .
Respondentka uvedla, co povazuje pii oSetfovani déti stézkym kombinovanym
postizenim za dulezité: ,, Nejdulezitéjsi je vSestrannd pohoda, klid na prdci a psychicka
odolnost personalu“. K ziskavani novych védomosti vyuziva ,,skoleni, stize, media
a odbornou literaturu®. Jako problém vidi riziko syndromu vyhoteni: ,, SnaZime se
poskytovat komplexni péci a to je mnohdy tézké a psychicky narocné. Hrozi daleko diive
syndrom vyhoreni, a proto se vSichni musime radovat i s opravdu malych pokrokii“.
Dalsi ptekazkou jsou dle respondentky sluzby pro rodiny s postizenymi détmi
a uptresiiuje: ,,Myslim, zZe sluzby jsou centralizovany do velkych mést“.

Respondentka (4S) spolupraci s rodi¢i déti hodnoti kladné a tika: ,,Je to moznost,
jak se o ditéti dozvédet vice“. Dale zminila praci scelou rodinou: ,, Hlavné jde
0 vzdjemnou domluvu, navstévy a pritomnost rodiny v nasem zarizeni . Nové znalosti
k této problematice ziskava ,,od kolegyn v praci, od lékare nebo vyuzivam internet
a staze*. Dal$i dulezité schopnosti sester popisuje takto: ,, nejdiilezitéjsi je empatie,
trpélivost a také zmnalost konkrétniho postizeni®. K prekazkam v pé¢i o dit¢ uvadi:
., Velmi tezké je, pokud dojde ke zhorseni zdravotniho stavu ditete. . A déle tekla, ze
zafizeni zajiStujicich péci komplexné je nedostatek: , Myslim si, Ze zarizeni, ktera jsou
schopna postarat se o tyto deti komplexné, je mdlo .

Respondentka (5S) k otazce, zdali rodice maji moznost podilet se na péci, uvadi:
,, Pokud chtéji, jsou se svym ditétem. Snazime se spolupracovat a vzajemné se domluvit
hlavné na tom, aby bylo ditéti vyhovéno co nejlépe”. Ke schopnostem, které
k oSetfovatelské péci potiebuje, tika: ,,Je dulezité vedet, o jaké postiZeni se jednd a co

tedy mohu ocekavat. Velmi duleZita je trpélivost a empatie”. Informace potiebné
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k oSetfovatelské péci nachazi ,, vétsinou v knizkach nebo na internetu”. K ptekdzkam
konkrétné zminuje: ,, Tezké je, kdyz se zhorsi zdravotni stav ditéte nebo pokud je
s rodinou obtizna spoluprace*. Dalsi problémem je dle respondentky misto bydlisté
a informovanost rodiny: ,, Velmi zdlezi na informovanosti rodicu a také na tom, jakou
sluzbu potiebuji. Pak velky vliv na celou situaci ma misto jejich bydliste “.

Respondentka (6S) k otazkam ke spolupraci s rodinou uvadi: ,, Nemame omezené
navstevy, takze rodice mohou své dité vykoupat, nakrmit, mohou s nim rehabilitovat
a snazime se je zacvicit ve vécech, které v péci o dité potrebuji. Snazime se spolecné
najit co nejlepsi reseni . Déle ptizndva svou pocatecni nejistotu: ,, Zpocatku jsem byla
cela v kreci, protoze rezim byl zcela jiny nez v nemocnici a rodice casto travili se svym
ditétem cely den. Ale pak jsem si zvykla a zjistila, Ze je to prinos pro vSechny a hlavné
pro deéti“. Nové poznatky, které potiebuje, Cerpa ,,od rodicu, z oddeéleni v nemocnici,
literatury, internetu a na seminarich*. Ptekdzky v péci o déti s téZkym kombinovanym
postizenim popisuje takto: ,, Tézké je na zacatku ziskat ditvéru rodicii. Casto je problém,
Ze rodice prijdou zcela vycerpani nebo prijde jen maminka, protozZe rodina se rozpada.
Mnohym rodicum chybi financni prostredky. A uplné nejtézsi je neprizniva prognoza
a zhorsujici se stav u nasich deéti“. Zatizeni je dle jejiho nazoru dostatek, jako problém
uvadi: ,,Nektera odmitaji pecovat o deti, které potiebuji péci o tracheostomii, PEG,
podavani kysliku. Nékdy rodice rikaji, Ze je slozité vyhledat kontakt .

Respondentka (7S) hodnoti spolupraci s rodici ,,po prrekonani prvotniho ostychu
pozitivne“. Popisuje, jak je dalezita , souhra rodicu a persondlu*. Spolupraci s rodici
vidi hlavné ve vzijemném preddvani informaci a instruktaZi v oSetfovatelskych
postupech. Nasledn¢ uvadi: ,, Vétsinou jde o sdelovani potrebnych informaci. Mluvime
o aktualnim stavu ditéte, naladé, pokrocich. Pokud je potreba, snazime se rodice naucit
vSe, co v péci o dité potrebuji“. Mimo praktickych dovednosti u sester a ziskavani
novych znalosti ,,0od kolegyn, lékare, z literatury, od rodin déti a z odbornych
seminari “, jest¢ uvadi schopnost ,, byt oporou tam, kde se zdravotni stav ditéte horsi*.
Mezi piekazky v péci fadi syndrom vyhoteni u sester, vyCerpani rodict, nedostupnost
sluZzeb a finan¢ni prostiedky: , Mnohdy se zacina s rodinou spolupracovat az, kdyz

prestane péci o dité zviadat. Chybi tu systém, ktery by na sebe navazoval. Také rada
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respondentky je dilezité: ,, SnazZit se vyhnout syndromu vyhoreni, i kdyz je to velmi
tezké. A ucit se radovat i z malych pokroku déti spolecné s jejich rodici“.

Respondentka (8S) popisuje spolupraci srodinou ditéte jako ,,duleZitou*
zalozenou hlavné na vzdjemném piedavani informaci, vzdjemné davéte, praci s celou
rodinou a instruktazi v oSetfovatelskych postupech. Déle zminuje: ,, Snazime se hlavné
o vztah zalozemy na vzajemné diivere a spolupraci, bez toho to nejde. Vhodné
komunikujeme s rodici i ditetem. Rodiné vysvétluji a ukazuji, jak podavat léky, jak
postupovat pri epileptickém zdachvatu, jaka je priprava na vysetreni, proc je duleZité
cviceni a klidné pohyby pri manipulaci s ditétem. Pracuji v ambulanci, tak se hlavné
jedna o spoluprdaci maminky pri vysetieni”. Jako dal§i schopnosti dilezité
pii oSetrovatelské péci uvadi ,, citlivy a holisticky pristup k ditéti i rodiné* a ptiznava,
ze ,,prdce s postizenymi détmi je po vSech strankach narocnejsi“. K ziskdvani novych
informaci vyuzivad ,, seminare, internet, knihy, odborné casopisy a samostudium*.
Nejvétsim problémem pii poskytovani péce jsou dle respondentky finanéni prostiedky
a nedostatek sluzeb: ,, Nejvétsim problémem 7ady rodin jsou finance a malo
odlehcovacich sluzeb. Také nékdy je to obtizna spoluprdace s dalSimi institucemi
a lékari*.

Respondentka (9S) o spoluprici s rodici tiké: ,,Snazime se spolupracovat v klidu,
aby nam rodice ditvérovali. Pak vychazime z toho, co rodice potrebuji a jaky je aktualni
stav ditéte. Odpovidame na dotazy rodicii. Ukazujeme postup pri oSetrovani ditéte,
vysvétlujeme pripravu na vysetieni a aplikaci lékii*. Mimo praktickych dovednosti je
dle respondentky u sestry dulezity ,,trpélivy pristup, empatie a psychickda odolnost*.
Nové znalosti si dopliiuje pomoci ,,internetu, na seminarich od kolegii v nemocnici
a také od rodicii“. Hlavni ptekazky pii péci o tyto déti, vidi takto:,, Nejhorsi je pokud se
stav deti horsi, pak je prdce s rodinou velmi psychicky narocna. Rodina je mnohdy
s péce o dité vycerpand a také ji chybi financni prostiedky. Rada rodin ani nefunguje
jako rodina, ale spise oddélenée. Chybi odlehcovaci sluzby pro rodice a rada zarizeni

3

nebere déti, které jsou ndrocnéjsi na osetrovatelskou péci “.
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4.3 Kategorizace vysledkii rozhovori s rodi¢i technikou otevieného kédovani

—seznam kodu

Kategorie: ,,Potieby rodiny*

Poti'eba pomoci: 1R/24, 2R/52-53, 3R/80-83, 4R/118, 4R/95/96, 5R/138-
139, 5R/147, 6R/175, TR/213, 9R/281

Potieba zajiSténi péce — sluzby: 1R/1-3, 2R/32, 3R/61, 4R92-93, SR/126-
127, 6R/153-154, 7R/185-186, 8R/224, 9R/254-255

Potieba komunikace a informaci: 1R/18, 1R/24-25, 2R/54, 3R/84-85,
4R/112, 4R/119-120, 5R/137, 5R/140, 5R/148, 6R/169-171, 6R176-177,
7R/204, 8R/248-249

Kontakt s rodi¢i postiZzenych déti: 1R/25, 2R/54, 6R/176, 7R/199-200,
7R214-215, 9R/282

Spokojenost ditéte: 1R/8, 2R/36, 3R/64, 4R/99, SR/131, 6R/159, 8R/229

Kategorie: ,,Potieby postizeného ditéte*

Potieba celodenni péce: 1R/11, 2R/46, 4R/103, 4R/105, 5R/133, 5R/135,
6R/160,6R/162, 7R/193-194, 7R/195-196, 8R/228, 8R/230-233, 9R/256,
9R/262

»Potieby jako ostatni déti“: 1R/9-10, 2R/45-46, 5R/133, 7R/193, 8R/230-
231, 9R/262

vyziva: 1R/11, 3R/67, 4R/102, 5SR/160, 7R191-192, 7R/197, 8R/233, 9R/263
hygiena: 4R/102, 6R/161, 8R/233, 9R/263

vyprazdnovani: 1R/12, 3R/67, 4R/101, 6R/161, 7R/197, 8R/234, 9R/263-264
polohovani a RHB: 2R/37, 3R/69, 6R/160, 7R/191, 7R/197, 8R/234, 9R/260,
9R/264

dychani: 9R/264

dostatek podnétii: 2R/37, 3R/69, 7R/198

zajisténi programu: 4R/106, 6R/161, 7R/192, 7R/199-200, 9R/264-265
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komunikace: 2R/47-48, 3R/75-76, 4R/103-104, 4R/112-113, 5R/143, 6R/168-169,
7R206-208, 8R/240-242, 9R/271-273

klidné prostiedi: 3R/68, 4R/104-105, 5R/135-136, 7R/198, 8R229, 8R/235
podavani Iékt: 3R/67, 4R/106, 7R/192, TR/197-198, 8R/234

kompenzaéni pomicky: 2R/38-39, 5SR/132-134

Kategorie: ,,Spoluprace rodici a sester

Vzajemné predavani informaci: 1R/14-16, 2R33-35, 2R/40-42, 2R/44-45,
3R/70-72, 4R/96-97, 4R/108-110, 4R/119-121, 5R/128, 5R/137-138,
6R/156-157, 6R/162-165, 7R/201-205, 8R/236-238, 9R/268, 9R/270
Instruktaz v oSetiovatelskych postupech: 1R/5-6, 2R/43-44, 3R/74-75,
5R/129-130, 7R/218-220, 9R/266-269

Vzajemna divéra: 3R/63, 4R/97-98, 4R110-111, 6R/166-167

Ulast rodiny na péci v zarizeni: 3R/62, 4R/94, 4R/98, 6R155, 7R/187-190,
8R/225-227, 8R/238-239, 9R/257-259

Pi#inos pro dité i rodice: 1R/28, 2R/57, 3R/23, 3R/87, 4R/123, SR/150-151,
6R/180, 7R/218, 8R/251, 9R/284-285

Kategorie: ,,Prekazky v péci*

SmifFeni se s postizenim: 2R/49, 3R/77, 6R/172, 8R/243-246, 9R/274
Nedostupnost sluzeb: 1R/29-31, 2R/49-51, 2R58-60, 5R/145, 6R/182,
7R/221-223, 8R/253, 9R/286-288

Nedostatek informaci: 2R/56, 3R/86, 5R/149, 6R/173, 6R/178, 7R/214,
7R/217, 8R/250, 9R/283

Zhorseni zdravotniho stavu u ditéte: 1R/19-23, 2R/77-79, 7R/210-212
Finan¢ni prostfedky a nepochopeni uradi: 3R/90, 4R/114-115, 5R/146,
6R/172-173, TR/222, 9R/275-277
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4.4 Kategorizace vysledki rozhovori s rodici zpracovana do schémat

4.4.1 Potreby rodiny
Schéma 5 Poti'eby rodiny

Spokojenost
ditcte

Potfeba
kontaktu s
rodici
postizenych
déti

Potteby rodiny

Potteba
zajiSténi péce
- sluzby
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Schéma 5 Potieby rodiny zaznamenava odpovédi respondentl, které se tykaji
potieb rodiny s ditétem s tézkym kombinovanym postizenim. Ke kategorii: Potreby
rodiny, byly na zdklad¢ odpovédi rodici ptfifazeny nasledujici podkategorie: Potreba
pomoci a podpory, Potreba zajistéeni péce — sluzby, Potieba komunikace a informaci,
Kontakt s rodici postizenych deéti a Spokojenost ditete.

Respondentka (1R) na otazku, které sluzby se svym ditétem vyuzivaji, zminuje:
Jezdime na détske oddéleni a rehabilitaci do nasi nemocnice, ale na détskou
neurologii dojizdime do Prahy. Mezi dalsi sluzby, které s dcerou vyuzivame, patii
sluzba rané péce a stacionar”. Nejdilezitéjsi pro rodice je spokojenost ditéte:
,, Aby byla spokojena”, tiké respondentka. Dulezity je také kontakt s ostatnimi rodici
a predavani informaci, respondentka uvadi: ,, Hodné informaci mame od pani doktorky
pri pobytu v nemocnici, od sester, z rané péce a od ostatnich maminek . Dale hovofi
o tom, kdo ji poméha s péci o dceru: ,, Nejvice manzel a take starsi deti *“.

Respondentka (2R) uvadi: ,,Vyuzivime sluzbu rané péce a denni stacionar
v centru socialnich sluzeb”. S péfi o syna ji poméha rand péce, denni stacionafr
a babiCka: , Rand péce jedenkrat za meésic konzultaci primo v rodine, pak denni
stacionar na jedno dopoledne v tydnu. Jinak se prevazné o syna staram sama a obcas
babicka “. Informace, které potiebuje ma ,,od détského lékare v rehabilitacnim zarizeni *
a dale komunikuje ,, s kamaradkou, se kterou se potkdava v centru “.

Respondent (3R) uvadi, Ze pfi zajiSténi pée o syna vyuZzivaji pomoci prarodicii
a détského centra: ,, Kromé deédecka a babicky nam také pomdha détské centrum. Jak
po zdravotni strance, kde je syn v péci pana primdre, ktery nam ho drzi ve formé. Tak
nam centrum pomdaha i po strance fyzické a psychické, protoze péce o syna je velmi
narocnd. Dalsim pomocnikem je nase neuroloZka“. Otec vzpomina: ,, Informace jsme
ziskavali z internetu, détského centra a na neurologickém oddéleni ve fakultni

‘

nemocnici“. Je$té mluvi o tom, jak je pro né dilezitd spokojenost ditéte: Pro ndas je

nejméné potizi “.
Respondentka (4R) k potfebé zajisténi péce tika: ,,O syna jsem se z pocatku

starala sama, pak jsme spolupracovali s psychiatrickou lécebnou a nasi détskou
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lékarkou. Od zari 2011 vyuzivame integrované centrum socidalnich sluzeb. Zarizeni nam
doporucila détska pani doktorka*. Déle mluvi o tom, jak hledali pomoc po narozeni
druhého ditéte: ,, VyuzZivam toto zarizeni od doby, kdy se nam narodilo druhé dite.
Existencni probléemy me donutily najit nekoho, kdo nam s péci o postizeného syna
pomiize. Pokud syn neni v zarizeni, pomdaha mi manzel, matka a kamaradka*.
Za nejdulezitéjsi povazuje, Ze syn je zabezpecen: ,, Nejdiilezitéjsi je vedomi, Ze miij syn
je po vsech strankach zabezpecen a v rukach odborného persondlu“. V soucasné dobé
ma pottebné informace z ,, centra .

Respondentka (SR) za nejpodstatnéjsi povazuje: ,, Nejdiilezitéjsi je pro mne
pohoda a dobra psychicka kondice dcery“. V soucasné dobé péci o dceru zajist'uje sama
a vyuziva ambulantni pé¢i a denni stacionaf: ,,S dcerou vyuzZivam rehabilitaci,
neurologii, ocni a ORL ambulanci. Jinak se o ni staram doma*. Na otazku, kdo ji
nejvice pomahd, odpovida: ,, Nejvice pomdahaji rodice a sirsi rodina“. K ziskavani
potiebnych informaci a komunikaci ftika: ,,Nejvice informaci jsem méla ze
zdravotnickych zarizeni, z internetu nebo knizek*. Ke komunikaci se sestrami dodava:
,, Od sester potrebuji, aby mi odpovedély na mé dotazy. Nékdy, ale potrebuji jen jejich
podporu a uznani “.

Respondentka (6R) k péci o dit¢ tika: ,, V péci u mého syna je nejdiileZitejsi
soustavny dohled. A také, aby se citil co nejlépe”. V ramci péfe o syna vyuziva
,,denniho stacionare* a dale ji pomahaji ,,manzel a synové*. K ziskdvani potfebnych
informaci tika: ,, Asi nejvice informaci jsem méla od rodicii postizenych deti, pak
z rehabilitace, nemocnice, lazni a méstského uradu®. Na otdzku, zda méli vSechny
potiebné informace, odpovida: ,, To urcite ne“. Blize ke komunikaci se sestrami uvadi:
,,Se mnou komunikuji ustné nebo jim potiebné informace pisi do synova zapisniku. Také
vyuzivame e-mail a to pri domlouvani synova pobytu ve staciondri*.

Respondent (7R) mluvi o dvou zafizenich, s kterymi pii péci o syna spolupracuji:
,Jedna se o rehabilitacni zarizeni a stacionar. Tyto sluzby vyuzivame dvakrat tydné.
Vzdajemné komunikujeme a spolupracujeme na vsem, co je potreba“. S péci o syna jim

pomahd také rodina: ,, Pomdhaji nam prarodice a ostatni ¢lenové rodiny . Dllezity je
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kontakt s rodi¢i, ktefi jsou na to podobné¢: ,, Potirebné informace se nejlépe predavaji
mezi stejné postizenymi rodici, kteri pecuji o své nemocné dité “.

Respondentka (8R) k péci o syna vyuzivdme denni stacionaf: ,,Syna vozim
na kontroly do nemocnice a chodime do denniho centra®. Na dotaz, kdo ji jesté
pomahd, odpovida: ,, Nikdo“. Za nejdulezitéjsi povazuje dozor nad ditétem: ,, Nesmi
ziistat bez dozoru “. K potiebé komunikace a informaci zminuje: ,,Jsem zdravotni sestra,
tak jsem neco vedela i uméla. Také jsem se radila slékari v zaméstnani. Dalsi
informace jsem méla z internetu a ze stacionadre .

Respondentka (9R) pii péci o syna vyuziva agenturu doméaci péce: Syna vozim
na kontroly na neurologické oddeéleni détské nemocnice, jezdime na pobyty do lazni
a knam domit dochazi zdravotni sestra*. Déle ji nejvice pomaha: ,,rodina, babicky
a zdravotni sestra“. Za dulezity povazuje kontakt s ostatnimi rodici a dale hovoii o tom,
kde ziskéavala potiebné informace nejdiive: , Nejprve mezi prateli a od maminek takto

postizenych deti“.
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4.4.2 Potreby postizeného ditéte

Schéma 6 Potieby postizeného ditéte

POTREBY POSTIZENYCH DETI ]

I

POTREBY JAKO OSTATNI DETI I
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- hygiena
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POTREBA CELODENNI PECE

Schéma 6 Potieby postizenych zaznamenava odpovédi rodicl, které se tykaly
potieb déti s téZkym kombinovanym postizenim. Na zdkladé¢ odpovédi byla kategorie

Potreby postizenych déti rozdélena na nasledujici podkategorie: ,, Potreby jako ostatni
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deti“, kterou uvedlo 6 respondedntl a dalsi podkategorii Potieba celodenni péce, ktera
byla v rozhovorech zminéna u 8 dotazovanych. V podkategorii ,, Potreby jako ostatni
deti” jsou uvedeny potieby: vyzZiva, hygiena, vyprazdnovani, polohovani a RHB,
dychani, dostatek podneétii, zajisteni programu, komunikace, klidné prostredi, podavani
lékii, kompenzacni pomiicky, jez byly v rozhovorech s respondenty zminiovany.

Respondentka (1R) k potfebam dcery uvadi: ,, Ma holcicka, i kdyz ji je dvanact let,
je na urovni trimésicniho miminka, tak jeji potieby jsou stejné jako u takto starého
ditete . K pottebé celodenni péce tika: ,, Ma dcera je lezici a sama se neobstara, tak se
v§im potrebuje pomoc“. Konkrétné potieby popisuje: ,, Krmim ji do PEGU. Méla
obdobi, kdy se sama nevykakala, proto jsem ji vyprazdnovala manudlné, ale posledni
piilrok to zvlada sama “.

Respondentka (2R) tika: ,Jedna se o zakladni potreby naseho syna, které ma
stejné jako ostatni deéti, jen potrebuje pomoc okoli*. U syna zminuje nasledujici potieby
., potrebu stimulace celého téla, zmeny poloh, prostredi, kompenzacni pomiicky*.
K potiebé komunikace uvadi: ,,Sestry, vychovatelé i konzultanti komunikuji se synem
doteky a mluvi na néj. On sam nekomunikuje, ale vnima*.

Respondent (3R) na otazku, jaké potieby mé jeho syn, odpovida: ,, 7y
pravidelné stravu, poddvame na cas predepsané léky, stimulujeme syna
pri vyprazdnovani stolice. Dale syna stimulujeme doteky a polohujeme ho*.
Ke komunikaci sester s ditétem dodava: ,, S nasim synem se dorozumivaji pomoci dotekii
a take sleduji vyraz obliceje a dalsi reakce*.

Respondentka (4R) k potieb¢ celodenni péce tika: ,, Ve vsech aktivitach potiebuje
pomoc*. Konkrétni potfeby syna popisuje nasledovné: ,,Syn ma mentalni postizeni
a snizenou pohyblivost, je 24 hodin na plendch, nedokdze se najist, umyt ani obléknout.
Celou situaci komplikuje porucha chovani, proto potiebuje staly dohled. Potrebuje
klidny a trpéelivy pristup”. Komunikaci rozebird podrobné&ji: ,Je samotarsky
nekomunikuje a pri nesouhlasu se vzteka*. Sestry s nim komunikuji stejné jako my

,,pomoci jednoduchych vét a gest .
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Respondentka (5R) potieby své dcery popisuje takto: ,, Ma potreby jako ostatni
deti, ale potrebuje nasi pomoc a také vozik, bryle a naslouchatka*. Uvadi potiebu
celodenni péce: ,, Dcera potiebuje celodenni péci a dopomoc uplné ve viem, ale takeé
potiebuje klidnou atmosféru doma a veédet, zZe ji mame moc radi“. K potiebé
komunikace zminuje: ,,U dcery pouzivame verbalni a hlavné neverbalni komunikaci .

Respondentka (6R) mluvi o pottebé celodenni péce: ,, Potirebuje pomoci se vsim “.
O komunikaci sester s ditétem tika vice: ,, PFi komunikaci s mym synem pouZivaji
osloveni, slova a kratké vety, na které je zvykly z domova a pohlazeni. Vsimaji si jeho
reakci, projevit a jak se tvari“. Uvadi i dalsi potieby u syna: ,, Potrebuje krmit, davat
pit, premistovat, vysadit na toaletu, vymeénovat pleny, zajistit hygienu a také pomoc
pri traveni dne “.

Respondent (7R) odpovidd na otazky, jaké potteby ma jeho dité, takto: ,,Ma
vSechny normdalni potieby, ale pri vSech cinnostech denni potieby je syn odkazan
na pomoc druhé osoby. Musi byt neustdle pod dozorem, protoze trpi jesté epilepsii. Jeho
zdravotni stav vyZaduje péci 24 hodin denné*. Re$eni potieb u syna popisuje: ,, Krmime
ho, davame pit, polohujeme, myjeme, cvicime s nim, prebalujeme, podaviame léky,
porad mu néco povidame, stridame se v péci, abychom vydrzeli byt v klidu. Vymyslime
aktivity pres den, pokud neni v centu. Snazime se o kontakt s nasi rodinou*.
Pti komunikaci jsou dilezité ,,jeho reakce “ a ,, normalni chovani .

Respondentka (8R) uvadi, Ze potfeby syna jsou jako u ostatnich déti, ale potiebuje
celodenni péci: ,,Jeho potieby jsou stejné, jako u vSech ostatnich déti, ale vzhledem
k postizeni nic nezvladne sam. Je uplné ve vSem odkazan na pomoc nékoho druhého.
Staram se o néj 24 hodin denné a delam vse, co je treba. Krmim ho, davam mu pit, myju
ho, cvicim, hlidam vyprazdnovani, podavam mu pravidelné léky, polohuji ho a cvicime.

6

Snazim se vse zvladnout v klidu“. Podrobné&ji charakterizuje komunikaci syna a sester:
,, Oslovuji ho kiestnim jménem a pouZivaji jednoduché véty. Pri prvni ndavstévé se mne
ptaly, na co je zvykly. Mluvi s nim v klidu, pohladi ho a snazi se o kontakt, i kdyz odmita
spolupracovat *“.

Respondentka (9R) k potiebam syna s Apalickym syndromem fika: ,,.S fouto

diagnozou syn potiebuje stalou péci 24 hodin denné. Ma vsechny normalni potreby, jen
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nic nezvladne sam*“. Déle zminuje, jak pomahd synovi potieby fesit: ,, Krmenim,
zavodnovanim, polohovanim, provadénim osobni hygieny, péci o vyprazdnovani,
odsavanim z dychacich cest, rehabilitaci, ale i ctenim a poslechem CD*. K potfebé
komunikace dodava: ,,Syn nekomunikuje. Ale sestra, ktera k nam dochazi a zna ho, se

s nim snazi domlouvat pres doteky, pohlazeni a polohovani *“.

4.4.3  Spoluprace rodicii a sester

Schéma 7 Spoluprace rodici a sester

Ke kategorii Spoluprdace rodicii a sester, byly na zéklad¢ analyzy rozhovorl
srodi¢i vytvofeny ctyii podkategorie: Vzdjemné predavani informact, Instruktaz
v oSetrovatelskych postupech, Vzajemna ditvera, Ucast rodiny na péci v zarizeni, PFinos

pro dité i rodice. Pata podkategorie: Prinos pro dité i rodice, byla zminéna u vSech



9 respondentll. Vzajemné vztahy mezi jednotlivymi podkategoriemi jsou znazornény
pomoci schématu (Schéma 7 Spoluprace rodict a sester).

Respondentka (1R) v ramci spoluprace se sestrami zminuje vzajemné predavani
informaci a instruktdz v oSetfovatelskych postupech: ,, Pokud je potieba a u dcery je
néco nového, co neumim, tak se to pod jejich vedenim ucim. Je to hlavné o vzdajemné
domluve, aby u dcerky bylo zviadnuto vse potrebné . K predavani informaci dodava:
., Hlavné jsou to informace, které se tykaji zdravotniho stavu. Tedy pokud jsou néjaké
zmeény v péci o mou dceru . Jako hlavni pfinos vzajemné spoluprace uvadi: ,, Hlavnim
prinosem je zlepSeni péce o mou dceru .

Respondentka (2R) ke spolupraci rodiny se sestrou fiké: ,,Je to obrovskd pomoc
pro nasi rodinu“. Dale dopliuje, ze jde pfedevSim o pieddvani potiebnych informaci:
, V ramci rané péce dojizdi konzultant primo k nam do rodiny a vede nds v podpore
vyvoje naseho syna. A v dennim staciondri se vzdy se sestrou domlouvame ustné. Ptame
se, jak se mél, co delal a jak mu pri tom bylo. Ptame se na jeho projevy. Zda se
nevyskytly néjaké potize pri krmeni, vyprazdiovani, polohovani, cviceni a vsem
ostatnim*.

Respondent (3R) ke spolupréci se sestrami uvadi: ,, PFinos ma ten, Ze je o syna
vzdy dobre postardano a vytvari se mu prostredi, ve kterém mu je dobre. Sestricky se
snazi vyhovét vSem nasim i synovym pozadavkum a potiebam “. VétSinou jde vzajemné
predavani informaci ale 1 vzdjemnou diivéru a instruktaZz v oSetfovatelskych postupech:
O détskym centrem se stridame v péci o syna. Vidy se vzdjemné domlouvime
o aktualnim stavu, potiebach nebo potizich. Pokud je to nutné, nauci nebo vysvetli nam
ukon nebo cvik, ktery je v péci o syna dilezity“. K informacim, které nejcastéji pozaduji
od sester, dodava: ,, Od sestricek potiebujeme informace, které jsou dulezité pro péci
o syna. Tedy kdy dostal léky, kdy mél naposledy stolici, kdy mu byla poddavana strava,
zda mél zachvat, jak spal. Chceme védeét, jak mu bylo a zdali je néco nového “.

Respondentka (4R) na otazku, jaky ma pfinos spoluprace se sestrami, zminuje
spokojenost syna: ,, Dité je v poradku a psychické pohodeé*. Spolupraci vidi predev§im
v ucasti rodiny na péci v zafizeni, vzdjemném pieddvani informaci a dhvéfe:

.,V zarizeni se ucastnime vSech zdleZitosti se synem, kdyz tam jsme. Domlouvame se
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s persondlem na tom, co syn potrebuje, kdy zase prijede. Pokud mame doma problém,
mohu zavolat. Také navstévujeme akce poradané centrem. Spoluprdace probiha
telefonicky a pri navstévach osobné. Personal se nam snazi vyjit vstiic a domlouvame se
na vSem potiebném *.

Respondentka (SR) spolupraci mezi rodinou a sestrami popisuje predevsim jako
vzajemné predavani informaci, vzajemnou davéru a instruktdz pii oSetfovani ditcte:
,Spoluprace je hlavné o dobré komunikaci a vzajemné duvére. Predavame si informace,
které jsou v péci o dceru dulezité. Snazim se popsat, co je u ndas nového a aktualni
zdravotni stav dcery. Nebo mi sestry ukazuji a uci, to co budu s dcerou provadet doma *.
K informacim, které potfebuje od sester védét, uvadi: ,, Od sester potrebuji védet, jak
mam o dceru pecovat, jak s ni mam komunikovat, jak cvicit, jak poznam, Ze se néco deje
Spatné a kam mame jit“. Hlavni pfinosem spoluprace je dle respondentky ,, lepsi péce,
vhodny pristup k dceri a vzajemné predani vSech potrebnych informaci o ni .

Respondentka (6R) k vzdjemné spolupraci tika: ,, Péce o syna je lepsi a jednodusi
pro obé strany, kdyz Fikame vSe potrebné a aktualni®. Vice zminuje UcCast rodiny
na péci v zatizeni, vzajemné piedavani informaci a davéru: ,, Spoluprdce probiha moc
dobre a hlavné v pratelské atmosfeére. Tak ze je pro mne jednodusi, tam syna nechat a jit
si vyridit své véci. Syna do staciondre osobné dopravuji a zase ho vyzvedavam.
V dennim stacionari vse predam sestie, aby védeéla, na co je syn zvykly, co ma rad a co
naopak nechce. Od sester potiebuji védet, jak se mél, jak a co jedl, jestli mél stolici
a jestli se neobjevil nejaky probléem *.

Respondent (7R) uvadi, Ze spoluprace rodicl a sester je pfinosna: ,, Spoluprdace se
sestrou je pro nas i naSeho syna prinosem, kterého si vazime. Ukazuje nam nové
postupy i cviky a v pripadé potreby nas vse nauci . Déale konkrétnéji ke spolupraci tika:
,,Rdano syna privezeme a odpoledne vyzvedneme. Mame vyméneéna telefonni cisla, tak se
domlouvame kdykoliv behem dne. Sviij podil ma predavani informaci a léki pro syna.
Jina situace je, pokud jsme hospitalizovani v nemocnici, tam se o Syna Sstarame
prevazne samy . Od sester také potiebujeme védét informace, které jsou pro péci o syna

potiebné, a dodava: ,, Informace o tom, jak probéhl den. Jestli mél syn néjaké zdravotni
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potize, jestli jedl a pil, jestli se vyprazdnil a kolikrat, jak reagoval, co délal, jestli nemeél
epilepticky zachvat .

Respondentka (8R) ke spolupraci se sestrami zmifuje hlavné vzajemné predavani
informaci a Ucast rodiny na péci v zatizeni: ,, Domlouvame se, co a jak. Stridame se
v péci o syna nebo nékteré aktivity provadime spolecné. Ve stacionari se domlouvame
se sestrou, pokud si potirebuji néco zaridit. Ale spise se synem zistavam, protoze
spoluprace s nim je slozita. Nekdy reaguje agresivne, kdyz chci odejit“. K informacim,
které si se sestrami predavaji, uvadi: ,,Jak syn reagoval, kdyz jsem odesla a jak to
zvladli. Jak jedl, kolik toho vypil, zdali mél stolici, jak mu Sla rehabilitace a zdali nebyl
néjaky problém*. Na otazku, jestli vidi n&jaky piinos ve vzdjemné spolupraci,
odpovida: ,, Ve stacionari velky. Stejny pristup k synovi z obou stran vse usnadnuje .
Mluvi 1 o své negativni zkuSenosti v ramci spoluprace se sestrami: ,,O spolupraci
v prvnich tydnech po urazu uz nechci vice mluvit. Bohuzel z nedobré péce personalu ma
syn kontraktury, které se nezlepsily ani po operativnim reseni a také je po plastice hyzdi
pro dekubit .

Respondentka (9R) hodnoti spolupraci se sestrou z agentury domaci péce kladné:
., Nejdulezitejsi je jeji vrely pristup, podpora a pomoc nasemu synovi, ale i ndm

¢

ostatnim“. Spole¢nou spolupraci blize popisuje jako vzajemné predavani informaci,
instruktaz pii oSetfovatelskych postupech a také icast rodiny na pééi: ,, Zddné zarizeni
nevyuzivame, ale dochdzi k nam sestra od pondéli do patku na jednu hodinu kazdy den.
Pak nékteré cinnosti u syna délame spolecné nebo si stihnu alesponn néco obstarat.
Zalezi na domluvé mezi mnou a sestrou. Spolupracujeme treba pri hygiené, odsavani
z kanyly, krmeni a stdle reSime, jak synovi nejvice pomoci. TakzZe nase spoluprace je
hlavné o domluve a spolecné péci o syna*. Dale zminuje, co od sester potfebovala
nejvice: ,,0d sester jsem nejvice potrebovala, aby mne zacvicily v péci syna.

Potrebovala jsem vse vysvetlit a ukazat *.
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4.4.4 Prekazky v peci

Schéma 8 Prekazky v péci

S

Schéma 8 znazoriiuje odpovédi respondentt z fady rodicl, které se zamétovaly
na prekazky v péci u déti s tézkym kombinovanym postizenim. Ke kategorii Prekdzky
v péci, byly na zdkladé¢ odpovédi respondentti, uréeny dalsi podkategorie: Smireni se
s postizenim ditéte, Financni prostiedky a nepochopeni uradii, Nedostupnost sluzeb,
Nedostatek informaci, Zhorseni zdravotniho stavu ditete.

Respondentka (1R) za nejtézsi v péci o dceru poklada zhorSeni zdravotniho stavu
ditéte: ,, Asi nejvice mne trapi zhorsujici se zdravotni stav mé dcery a to, Ze ji nemohu

‘

vice pomoci“ a nedostupnost sluzeb: ,,Jsou dobré, ale pro nas vzdalené. Do denniho
stacionare musime dojizdet 25 kilometri. Uvitala bych, kdyby sluzby byly dostupnéejsi
i pro rodiny, které neziji ve vetsich méstech *.

A4

dal§i problémy fadi nedostupnost sluzeb: ,, Vithec najit v nasem kraji nékoho nebo
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néjaké zarizeni, kde by nam poradili a pomohli v péci o néj. Nemam v nasem okoli
moznost vyuzivat vice sluzeb, nejsou zde, nebo jsou plné obsazené“. Na otazku, zdali
méli potfebné informace, tika: ,, Neméli. Ted’ se vétsinu dozvidame ze sluzby rané péce
nebo v dennim stacionari“.

Respondent (3R) popisuje: ,, Nejtezsi se bylo vyrovnat s postizenim naseho ditéte .
Dale vice hovoii o zdravotnim stavu syna: Dalsi prekazkou je imobilita, citlivost
na zmeénu prostredi a také hluk a v neposledni radé hleny, které syna trapi cely jeho
zivot ““. K dostateCnému mnozstvi informaci dodéava: ,, Ted' uz je mame *.

Respondentka (4R) jako nejvétsi problém oznacila finanéni prostiedky: ,, Nejtezsi
bylo souziti v rodiné, protoze bydlime v byté s matkou. Kdyz se nam narodil druhy syn,
vSe se jesté zhorsilo a ja musela celou situaci resit .

Respondentka (SR) prekazky pii péci charakterizuje takto: , Nejtezsi je, Ze jsem
na péci o dceru, ktera potrebuje soustavnou péci, sama. Dalsim problémem jsou
finance . Na otazku, zdali méli pottebné informace, odpovida: ,, Myslim si, Ze ted’ uz
ano .

Respondentka (6R) na otazku, co bylo netéz$i pii péci, uvadi: ,, SmiFit se
s postizenim syna a pak hlavné nedostatek informaci. Spise jsme je ziskavali za pochodu
a sami zjistovali vsSe, co jsme pri péci o syna potiebovali. Ted' je tezkeé jednani s urady,
nedostatek informaci o pomiickich a ndroku na né a pordd néjaké papirovani
a dokazovani, Ze syn potrebuje nové pomiicky a nasi pomoc. Sluzby v nasem kraji jsou
spise primérené nez dostatecné, ale jsem za né vdécna*“.

Respondent (7R) jako problém vidi zhorSujici se zdravotni stav syna, nedostatek
informaci, nedostupnost sluzeb, finance a dale podrobné&ji uvadi: ,, Kdyz pominu dobu
minulou, ktera byla velmi tezka. Tak v soucasnosti je probléemem manipulace. Syn trpi
skoliozou a bez ortézy uz nedokaze ani sedet. Jeho osetrovani je velmi narocné. Sluzby,
které vyuzivame, jsou na dobré urovni. MasivnéjSimu vyuzivani brani vzdalenost a také
ceny. Uvitali bychom zarizeni poskytujici odlehcovaci sluzby. Vseobecné se da ¥ici, Ze
informace se ziskavaji obtizné“. Na otazku, jestli méli vSechny potiebné informace,

odpovida: ,, To urcite nemeli “.
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Respondentka (8R) popisuje smifeni se s postizenim, nedostatek informaci
a nedostupnost sluzeb: ,, Vyrovnat se s tim, ze byl zdravy a uz nikdy nebude. Také mne
trapi, co s nim bude, az se o néj nebudu moci starat. Jsem rozvedend a sama. Potiebné
informace jsem neméla ani nahodou. Myslim, Ze sluzby jsou, ale clovek musi hledat.
Ve mésté je to lepsi .

Respondentka (9R) uvadi: ,, Samoziejmeé bylo tézké se vsim, co se stalo, se néjak
zvladnout normalni fungovani rodiny, protoze mame jesté dceru. Obcas je to nesmirné
narocné pro nas pro vSechny“. K pottebnym informacim dodava: ,,4si jsme upiné vzdy
vSechny neméli”. Dale zminuje, co by jim pomohlo: ,, Uvitali bychom néjaké zarizeni,
které by se dokazalo postarat o syna treba na tri dny v kuse, to by pro nas znamenalo

velkou pomoc*.
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4.5 Zjisténé rozdily ve shodné urcenych kategoriich

Schéma 9 Sjednoceni vysledkii rozhovori (sestry, rodice)

Potteby postizenych déti

N

Ebyj\_mdmy/

Spoluprace sester a rodica

t 4

(rodicu a sester)
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4.6 Zmapovani sluZeb pro rodiny s détmi s kombinovanym postiZenim

Tabulka 3 Zatizeni poskytujici péci détem s kombinovanym postizenim

TYP VEK
A |lT [P | DITETE

ARPZPD v CR, o.s. Klub
"Hornomlynska", Centrum
1 FILIPOVKA Praha 11 + |+ 1-15 let
Asociace rodicl a pratel
zdravotné postizeny déti v

CISLO|NAZEV MISTO

2 CR, o.s. Praha 8 + 1-18 let
Centrum pro zdravotné
3 postizené SttedoCeského kraje | Praha 9 + |+ 0-18 let

Jedlickuv ustav a Matetska
Skola a Zakladni Skola a

4 Stredni Skola Praha 2 + + | 1-18 let
Mame otevieno?, o.s. - Jiné

5 odpoledne Praha 2 + 1-18 let

6 Rana péce EDA, o.p.s. Praha 2 + |+ 1-6 let
Sdruzeni na pomoc détem

7 s handicapy Praha 14 + 3-18 let

8 Spolec¢nost pro ranou péci o.s. | Praha 1 + 1-6 let

Stiedisko Rané péce Tamtam
9 Praha Praha 13 + |+ 1-6 let

Kostelec nad

10 Bucephalos o.s. Cernymi lesy |+ 11-18 let
Centrum 83 poskytovatel Mlada

11 socialnich sluzeb Boleslav + + | 7-18 let
Centrum péce o

12 handicapované ALKA Ptibram + 1-18 let
Centrum psychologicko -

13 socialniho poradenstvi Kolin + 0-18 let

Centrum psychologicko -
14 socialniho poradenstvi Kralav Dvir |+ 0-18 let

Centrum psychologicko -
15 socialniho poradenstvi Kutnd Hora |+ 0-18 let
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» . . TYP VEK

CISLO |NAZEV MISTO NE, DITETE
Centrum psychologicko - Mlada

16 socialniho poradenstvi Boleslav + 0-18 let
Centrum psychologicko -

17 socialniho poradenstvi Nymburk + 0-18 let
Centrum psychologicko -

18 socialniho poradenstvi Ptibram + 0-18 let
Centrum psychologicko -

19 socialniho poradenstvi Rakovnik + 0-18 let

20 Centrum sluzeb Slunce v§em Unhost + 0-18 let
0.p.s. 16-18 let

21 Denni stacionai Naru¢ Dobtichovice |+ 3-18 let

22 Denni stacionat Slunec¢nice M¢lnik + 16-18 let

23 Détské centrum Stranc¢ice 0-10 let
Diakonie CCE - stfedisko “ + 16-18 let

24 “ : Céslav
v Caslavi 7-18 let
Domov Laguna Psary
poskytovatel socialnich

25 sluzeb Psary + 1-18 let
Domov Mlada poskytovatel

26 socialnich sluzeb Milovice + 3-18 let
Domov pod lipou
poskytovatel socidlnich

27 sluzeb Cachovice 3-18 let
Domov pro osoby se
zdravotnim postizenim

28 Leontyn Kiivoklat 11-18 let
Handicap centrum Srdce

29 0.p.S. Pod¢brady + 16-18 let
Chréanéné bydleni pro osoby

30 s autismem Hiebec + 7-18 let
Integrované centrum
socialnich sluzeb

31 Odlochovice Jankov 0-18 let

Mlada

32 Jistoty domova Boleslav + 3-18 let
KROK poskytovatel Kamyk nad

33 socialnich sluzeb Vltavou 3-18 let

34 LCC domaci péce s.r.0 Kutnd Hora + 1-18 let

35 Letohradek Vendula Unhost’ + 0-18 let
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v.r . . TYP VEK
CISLO |NAZEV MISTO AT DITETE
16-18 let
Obcanska poradna Diakonie
36 Caslav Caslav + 0-18 let
37 OPORA Slany + 0-18 let
38 RUAH o.p.s. Benesov + |+ 0-18 let
Rybka poskytovatel
39 socialnich sluzeb Neratovice 7-18 let
40 Specialni peCovatelskd sluzba | Kladno + 0-18 let
SPMP CR Centrum sluzeb
41 HVOZDY Hvozdnice + 0-18 let
42 Stéblo Borotice + 0-18 let
Stfedisko pomoci ohroZenym
43 détem ROSA Kladno + |+ 0-18 let
Stredisko respitni péce
44 VOLNO Kolin + |+ 1-18 let
Svaz télesné postizenych v
CR o.s. okresni organizace
45 Beroun Beroun + 0-18 let
Svaz télesn¢ postizenych v
CR o.s.mistni organizace
46 Milin Milin + 0-18 let
47 Tydenni stacionar Hvozdnice 16-18 let
Zvonecek Bylany 1-18 let
48 poskytovatel socialnich Cesky Brod
sluzeb + 3-18 let

Forma poskytovani: A — Ambulantni, T — Terénni, P — Pobytové

+ ano

Tabulka 3 nds informuje o zafizenich poskytujicich péci détem s kombinovanym
postizenim. V adresati poskytovateld sluzeb registrovanych ve Stiedoc¢eském kraji byla
vyhledéna zatizeni, kterd spliiovala urcend kriteria. Vybérovym kriteriem byl v€k mezi
0 a 18 lety a péce poskytovand osobam s kombinovanym postizenim. Ziskané udaje
byly zpracovany do tabulky. Celkem bylo nalezeno 48 zafizeni. Zatfizeni byla dale

rozdélena na zafizeni v Praze, kterych bylo nalezeno 9, a zafizeni ve Stfedoceském

kraji, jejichZ celkovy pocet byl 39.
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Mapa 1 Zatizeni poskytujici péc¢i détem s kombinovanym postizenim

Mapa byla vytvofena na zakladé obsahové analyzy dat a zndzoriiuje mista, kde se

jednotliva zatizeni nachazeji.

Graf 1 Forma poskytovani péce

@ Ambulantni
B Terénni

OPobytové

Graf nés informuje o formé poskytované
péce v zafizenich v Praze a StfedoCeském
kraji. Z celkového poctu 65 (100%)
poskytovanych sluzeb, zatizeni poskytuji
37 (57%) ambulantnich sluzeb, 17 (26%)
pobytovych sluzeb a 11 (17%) sluzeb
terénnich. Pokud zafizeni poskytuje vice
nez jednu formu péce, je uvedeno v kazdé

kategorii.
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5 DISKUZE

V diplomové praci jsme se zabyvali specifiky oSetfovatelské péce u déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Vyzkumné Setieni bylo provadéno pomoci rozhovora
s rodici, ktefi pecuji o takto postizené déti, a se sestrami pracujicimi v zafizenich, ktera
poskytuji péci détem s tézkymi kombinovanymi vadami. Zaméfili jsme se na zkuSenosti
a ndzory sester, problematiku spoluprace sester s rodici a zjiStovali jsme, kterd zatizeni
v Praze a ve Stfedoceském kraji zajist'uji péci o tyto déti.

Diplomova prace je rozdélena na Cast teoretickou a empirickou. Pro zjisténi vySe
uvedenych cilli jsme v empirické ¢asti pouzili kvalitativni vyzkumné Setfeni. Byla
zvolena metoda dotazovani formou polostandardizovaného rozhovoru s vybranymi
respondenty. Prvni vyzkumny soubor tvofilo 9 sester z détského centra, centra
socialnich sluzeb, détské neurologické ambulance a détského neurologického oddéleni.
Respondenti byli vybrani zamérné tak, aby m¢li na svém pracovisti kontakt s détmi
s t¢Zkym kombinovanym postizenim. Druhy vyzkumny soubor tvofili rodice, kteti
pecuji o dit¢ do 18 let s tietim nebo Ctvrtym stupném zavislosti na péci. Zde byla
pouzita technika snéhové koule. Podkladem pro rozhovory byly pfedem pfipravené
otazky a v pifipadé potieby byly respondentim kladeny dopliujici otazky. Rozhovory
byly zaznamendny do zdznamovych archli, dale parafrazovany a zaznamenany
nepiimym piepisem. K jejich dalSimu zpracovani byla pouzita technika oteviené¢ho
kodovani - metoda papir a tuzka. Piepis odpovédi respondentll byl ocislovan,
k jednotlivym fadkdm bylo ptidéleno Cislo a respondenti byli také oznaceni. Tuto
metodu uvadi ve své publikaci Svaticek a Sed’'ova (2007). Na podkladé opakovaného
¢teni a vytvorenim kodt vznikaly hlavni kategorie a jejich podkategorie, které byly dale
zpracovany do schémat, ve kterych byly zndzornény vzajemné souvislosti.
Ke zmapovani sluzeb, které mohou vyuzit rodi¢e s détmi s téZkym kombinovanym
postizenim v Praze a Stfedoceském kraji, byla vyuZita analyza dokumentd.

Prvnim cilem bylo: Zjistit zkuSenosti a ndazory sester tvkajici se specifik
oSetrovatelské péce u deti s tezkym kombinovanym postizenim. Z vyzkumného Setieni
vyplyva, Ze oSetfovatelskd péce u takto postizenych déti ma svd specifika v oblasti

komunikace, v oblasti potreb ditéte a potreb jeho rodiny a je ovlivnéna prekdzkami
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vpéci a schopnostmi sester, které poskytuji péci témto détem. Jak popisuje
Boledovic¢ova (2010), oSetrovatelstvi je védni disciplinou, kterd ma své nezastupitelné
misto v péci o dite s postizenim a jeho rodinu.

Tabulka 1 znazornuje typ pracovisté, délku praxe a vzdélani ndmi vybranych sester.
Typ pracovisté ovlivituje kazdodenni kontakt sester s détmi s tézkym kombinovanym
postizenim a jejich rodiCi. Sestra z neurologické ambulance uvedla, ze neni
v kazdodennim kontaktu s takto postizenymi détmi, protoze zéalezi na objednanych
pacientech k vySetieni. Ostatni respondenti byli v ramci svého zaméstnani v kontaktu
s temito detmi kazdy den. To bylo pro nés dilezité a predpokladali jsme, Ze tyto sestry
budou mit s oSetfovanim déti s téZkym kombinovanym postizenim zkuSenosti, coZ se
potvrdilo. V tabulce 2 rodi¢e charakterizuji postizeni u svych déti. NejCastéji je
zminovana mentalni retardace, télesné postizeni, DMO a epilepsie. Sestry popisovaly
u déti Casto stejnou kombinaci postizeni jako rodi¢e a navic jesté¢ uvadély smyslova
postizeni a vrozené vyvojové vady. Odborna literatura teoreticky klasifikuje jednotlivé
druhy postiZzeni, v praxi se vSak vyskytuji pfipady, kdy se jednotlivé vady kombinuji
u jednoho jedince. Touto problematikou se zabyvéa Jankovsky (2006) a také Slowik
(2007), ktery uvadi, Ze mezi Castd postizeni patii kombinace mentalniho postizeni
s télesnymi a také smyslovymi vadami. Friedlova (2007) popisuje, Ze u poloviny déti
s DMO dochazi ke kombinaci s mentdlni retardaci a také, Zze 20 % déti s epilepsii
soucasn¢ trpi mentalni retardaci. S vlastni praxe z détského centra vim, ze pfevazna ¢ast
déti, které navstévuji nase zafizeni, ma kombinaci jednotlivych postizeni.

Mame stejny nazor jako Ptacek a Bartlinck (2011), ze kvalitni oSetfovatelska péce
se neobejde bez komunikace mezi sestrou a nemocnym a ani bez vzajemné komunikace
mezi zdravotniky. Schéma 1 vzniklo na zakladé odpovédi respondent z fad sester,
z vysledkil rozhovort vyplynulo, Ze komunikace probiha mezi ditétem s postizenim,
rodici a sestrou a ma sva specifika v jednotlivych oblastech. Sestry dale komunikuji
v ramci multidisciplinarniho tymu a s ostatnimi institucemi. Vacuskova (2009) uvadi
zapojeni Siroké Skaly odborniki do zajisténi odborné péce. S timto se ztotoziujeme,
a proto nas piekvapil ndzor 5 sester, které do multidiscilplindrniho tymu ftadily

kucharky, pradelnu, udrzbu, ridice, lidi ze zasobovani i ucetni. Blize popisovaly, ze do
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jejich tymu patii vsichni ostatni, kteti se na péci o déti podileji. Myslime si, ze tento
nazor ovlivnil fakt, ze tyto sestry nepracuji v nemocnici, ale v zafizeni, jehoz provoz
nezajiStuji ostatni subjekty a tudiz, je odkézano pii své Cinnosti samo na sebe.
neverbdlni. Souhlasime s Plevovou a Slowikem (2010), ktefi uvadéji, ze neverbalni
komunikace nabyvd na svém vyznamu pievazné u novorozencl, kojencu, u déti
mentéalné postizenych a déti téZce nemocnych. Dale sestry nejcastéji zmitovaly prvky,
které pfi komunikaci s ditétem s t€Zkym kombinovanym postiZenim pouZivaji, mezi néz
tadily mnavazani kontaktu, reakce ditéte, neverbalni komunikaci, bazalni stimulaci
a alternativni komunikacni techniky. S timto souhlasim a z vlastni zkuSenosti mohu fici,
ze mi v komunikaci s témito détmi pomohl kurz bazalni stimulace. Dale souhlasime
s tim, jak shodné zminuji Matéjc¢ek (2001) 1 Fendrychova a Klimovic (2005), ze rodice
by méli védét o svém ditéti vice, nez kdokoliv z jejich ptibuznych. I respondentky
ve svych odpovédich zminovaly informace, které necastéji rodi¢e pozaduji. Jednalo se
o0 informace o ditéti a informace o sluzbach.

pfi péci o dit¢ a ve své knize Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti
(2001, s. 25) tika: ,,O détech s postizenim plati pfitom totéz, co o détech zdravych®.
Jeho nazor potvrdily také odpovédi respondentl. VSech 9 sester uvedlo, Ze déti
s tézkym kombinovanym postizenim maji stejné potieby, jako deéti zdravé a dale
potrebu celodenni oSetiovatelské péce zminilo 8 z nich. Z rozhovori s rodi¢i (schéma 6)
vyplynulo nasledujici, 6 respondentt z 9 uvedlo, Ze jejich déti maji potieby jako ostatni
deti a potrebu celodenni péce zminilo 8 dotazovanych. Souhlasime tedy s tim, ze déti
s tézkym kombinovanym postizenim maji stejné potieby jako déti zdravé, ale pfi jejich
saturaci jsou odkazany na pomoc druhé osoby. To koresponduje s ndzorem Dunovského
(1999), ze uspokojovani potieb patifi k nejdilezitéjSim pozadavkim pii péci o dité
poskytované kymkoliv, a Ze je nutné brat v uvahu stupen vyvoje ditéte a také situaci,
ve které se dit¢ nachédzi. Jak znazoriiuje schéma 2, sestry uvedly u déti nasledujici
potteby: vyzivu, hygienu, vyprazdiovani, polohovani a RHB, spanek, dychani, bezpeci

a jistotu, dostatek podnétii, zajisténi programu a komunikaci. V konkrétnich potebach
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rodiCe oproti sestram neuvddeli potiebu spanku, bezpeci a jistoty, ale navic jmenovali
klidné prostredi, podavani lékit a kompenzacni pomiicky. Je mozné, ze tento rozdil
vychézi z postaveni respondenti. Dalo by se uvazovat o tom, ze potiebu klidného
prostiedi a potiebu bezpeci a jistoty, lze vnimat jako potfeby podobné. Potifeby
podavani lékii a kompenzacni pomiicky, jsou pro rodi¢e dulezité, protoze usnadnuji
Zivot jejich déti a sestry je dle naseho nazoru vnimaji jako automatické, stejné tak jako
rodice potiebu spanku.

Jak je uvedeno v literatuie a vyplyva i z naseho vyzkumného Setfeni i1 rodina ma
své potieby. ,,Druh a stupen postizeni ditéte patii mezi dulezité Cinitele, které ovliviuji
nejen osobnost ditéte, ale i jeho nejblizSiho okoli (Boledovicova 2010, s. 53)“. Sestry
uvedly ve svych rozhovorech nasledujici potreby rodiny (schéma 3): potiebu psychicke
podpory, potiebu pomoci, potrebu zajistéeni péce — sluzby, potrebu zaclenéni do péce
a potrebu komunikace a informaci. S jejich stanoviskem souhlasime. Zminované
potteby rodiny popisuji ve svych publikacich i nasledujici autoti. Matéjcek (2001) uvadi
ze, aby se mohli rodice zhostit péce o postizené dité, potiebuji pomoc a podporu svého
okoli. Sedlatova (2008) zdiraziuje, ze péce zdravotniki by neméla byt zamétena pouze
na nemocné dit¢, ale na celou rodinu ditéte. Fendrychovd (2009) poukazuje
na dulezitost emociondlni podpory vSem v roding, protoZe strach zrodi¢l se rychle
prenasi 1 na dité. Leifer (2004) uvadi, ze pokud je oSetfovatelskd péfe poskytovana
v domacim prostiedi, je tfeba instruovat rodi¢e a také jim zajistit trvalou pomoc.
ProtoZe 1 pfi rozhovorech s rodi¢i vznikla stejna kategorie potieby rodiny (schéma 5),
mame moznost porovnat vysledky vyzkumného Setieni z této oblasti. Rodice, shodné
jako sestry, uvedli potiebu pomoci a podpory, potrebu komunikace a informaci
a potrebu zajisteni péce — sluzeb, navic pro 6 respondentd byla dulezita spokojenost
ditéte a také kontakt s rodici postizenych deéti, ktery uvedlo ve svych odpovédich 5
dotazovanych. Toto mohu potvrdit i ze své praxe, protoze prvni, o co se rodice zajimaji
pii nasi vzajemné komunikaci, je zda je jejich dité s ohledem na své postizeni v poradku
a spokojené. Stejné tak souhlasime s tim, ze kontakt s rodici stejné postizenych déti ma
svilj nepostradatelny vyznam. Tak jak uvadi Jankovsky (2006), Zze organizace, které

vznikly vétSinou z iniciativy rodi¢ii, plni vyznamnou roli v této problematice. Stejné
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i Pesova a Samalik (2006) povazuji vzajemna setkani rodi¢t za dilezitd, ale i v diskusi
rodici ditéte s odborniky vidi ptinos pro obé¢ strany.

Jak je popisovano v literatufe, sestra pii své praci zastdva mnoho roli. Boledovicova
(2010) uvadi, ze u déti, které jsou dlouhodobé a chronicky nemocné, je dilezita edukace
rodict a také praktickd demonstrace vykont. Leifer (2004) zdiraziiuje vyznam dobré
komunikace mezi sestrou a rodi¢i a jeho hlavni piinos vidi pfi piechodu ditéte
z domdciho prosttedi. Ale 1 ismév na tvafi sestry je pro dit¢ dilezity (Plevova a Slowik
2010). Z nésledujiciho je zifejmé, Ze sestra musi mit schopnosti, diky kterym vySe
uvedené ¢innosti zvlada. I v rdmcei vyzkumného Setieni byla na zéklad¢é odpovédi sester
uréena kategorie schopnosti sester (schéma 4), do niz tdzané tadily schopnosti, které
jsou u sester dilezit¢ pii poskytovani oSetfovatelské¢ péce détem s tézkym
kombinovanym postizenim. Mezi nej¢astéji zminované patii: ziskavani novych znalosti,
psychicka odolnost, trpélivost, empatie, komunikace a praktické dovednosti. Schopnosti,
které sestry uvedly, jsou pro oSetfovani takto postizenych déti dilezité. Presto si
myslime, Ze jsou u sester dalezité 1 teoretické znalosti, na které je mozné navazat
pii ziskavani dalSich novych znalosti, jak uvadély respondentky. Déle se domnivame,
ze schopnosti sester ovliviiuji spolupréci sester a rodicll, jak znazoriiuje schéma 4.

Schéma 4 také zndzornuje prekazky v péci, které byly nejCastéji zminovany
pii rozhovorech se sestrami a které¢ podle nds mohou ovlivnit vzajemnou spolupraci
sester a rodicl. Jak je zndzornéno ve schématu 4 a z odpovédi respondenti vyplyva,
sestry mezi prekazky v péci nejCastéji fadily nasledujici: zhorseni zdravotni stavu ditéte,
neduveru rodicu, nedostupnost sluzeb, vycerpani rodicu, syndrom vyhoreni u sester
a financni prostiedky. Mezi nejéastéji zminovanou piekazkou v péci byla nedostupnost
sluzeb, kterou uvedlo 8 dotazovanych sester. Respondentka (3S) uvedla, ze sluzby jsou
centralizovany do velkych mést. Podobné odpovédi mély i1 ostatni respondentky.
Uvadeély, ze zalezi na misté bydlisté rodiny a také, Ze nékterad zafizeni neposkytuji péci
détem, které potiebuji péci o tracheostomii, PEG, podéavani kysliku a dal§im problémem
je nedostatek odleh¢ovacich sluzeb. Jiz Mat&jéek a Sturma (2004) ve svém vyzkumném
Setieni poukazuji na vyznam denniho zafizeni pro déti s véaznéjSim mentdlnim

postizenim a zdiiraziiuji, ze faze vy€erpani je nebezpecna jak pro rodice, tak dité, s ¢imz
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souhlasime a ztotoziiujeme se 1 s ndzorem Boledovicové (2010), kterd popisuje ulohu
sestry v této oblasti. Sestra by se méla snazit identifikovat aktualni psychicky stav
rodi¢d i ostatnich ¢&lent rodiny. Biskup (2012) v &lanku publikovaném v Cesko-
slovenské pediatrii poukézal na fakt, ze v Ceské republice neexistuji zatizeni, ktera by
disponovala lizky nasledné péce typu LDN pro déti stézkym kombinovanym
postizenim anebo 1Zky pro poskytovani chronické resuscitacni intenzivni péce.

V této souvislosti bychom radi navazali na vysledky rozhovort s druhou skupinou
respondentll. Také na zdkladé rozhovorl srodi¢i byla stanovena kategorie prekazky
vpeci, ktera je znazornéna pomoci schématu 8. Poukazuje na prekazky v péci,
které nejCastéji zminovali rodiCe déti a mezi které zatradili nésledujici problémy:
nedostupnost sluzeb, nedostatek informaci, zhorseni zdravotniho stavu ditéte, smireni se
s postizenim ditéte, financni prostiedky a nepochopeni uradu. Nedostupnost sluzeb
uvedlo 7 rodict a stejny pocet respondentti mluvil o nedostatku informaci, nedostatek
financnich prostiedkit a nepochopeni uradii zminilo 6 dotazovanych. Respondentka
(1R) by uvitala sluzby dostupnéjsi i pro rodiny zijici mimo meésto, respondentka (2R)
nema vice sluzeb ve svém okoli, respondentka (6R) vidi sluzby ve svém kraji jako
pfimétené nez dostatetné a dals$i respondenti uvadéli, Zze velkou pomoci pro celou
rodinu, by byly odleh¢ovaci sluzby. Vysledky o tom, ze v 7 ptipadech rodice neméli
dostate¢né informace a cCasto se jednalo o informace, které jim mél poskytnout
zdravotnicky personal, nejsou pro nas pozitivni. Stejné¢ tak i1 nedostatek financnich
prosttedkl a nepochopeni ufadl. Rodice v této kategorii na rozdil od sester jesté zminili
dalsi problematické oblasti, které sestry neuvadély, coz vyplyva z rozdilného postaveni
respondentli. Kromé¢ nedostatku informaci, jako dals$i problém vidéli smireni se
s postizenim ditéte. Souhlasime s tvrzenim Janovského (2003, 2006), ktery uvadi, ze pro
rodice je to velmi obtizné a prochazi podobnymi fazemi, které popsala Elisabeth Kiibler
Rossova. Z vlastni zkuSenosti bych chtéla fici, ze je velmi dilezité respektovat fazi,
ve které se rodi¢e nachazeji a prizplisobit tomu své jednani a komunikaci s nimi.

JaroSova (2007) uvadi, ze rodiny s détmi se zdravotnim postizenim mohou vyuzit
zdravotné socialnich sluzeb, které jsou pobytové, terénni a ambulantni. Druhym cilem

v ramci naseho vyzkumu bylo: Zmapovat sluzby v Praze a Stiedoceském kraji, které
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mohou vyuzit rodice s détmi s tezkym kombinovanym postizenim. Tabulka 3 znazoriuje
zafizeni, ktera poskytuji pé¢i détem s kombinovanym postizenim. Celkem jich bylo
pii analyze dokumenti nalezeno 48, ztoho 9 zarizeni bylo v Praze a 39
ve Stiedoceském kraji. Domnivame se, Ze celkovy pocet zafizeni neni maly, ale protoze
se nas ndzor rozchazel s nazory respondentl, zajimalo nés, kde se jednotliva zatizeni
nachazeji. Na zakladé¢ obsahové analyzy dat byla vytvofena mapa (mapa 1), kterd
jednotliva mista znazornuje. Na zékladé¢ zobrazeni mist souhlasime s néazory
respondentl, ze zafizeni jsou lépe dostupna pro rodiny zijici ve méstech. Pti dal$im
Setfeni nas zajimalo, o jakou formu poskytované péce se jedna. Graf 1 popisuje formy
poskytované péce v Praze a Stiedoceském kraji. Bylo zjiSténo, Zze v tabulce 3 uvedena
zarizeni poskytuji 65 (100%) sluzeb. Z tohoto mnozstvi je 37 sluzeb (57%)
ambulantnich, 17 (26%) pobytovych a 11 (17%) terénnich. Zde muzeme souhlasit
s nazory respondentil, Zze by bylo tfeba vice zafizeni zajistujici odlehcujici pobytové
sluzby.

Poslednim cilem diplomové prace bylo: Zmapovat problematiku spoluprace mezi
sestrou a rodici, kteri pecuji o dité s tezkym kombinovanym postizenim. Jak uvadi
Fendrychova a Klimovi¢ (2005), i¢elna spoluprace zdravotnickych pracovnikll v zajmu
ditéte, nabyva na vyznamu zvlasté tam, kde 1ze ocekéavat dlouhodobé komplikace nebo
trvalé postizeni. S timto souhlasime a také na zékladé¢ odpovédi respondentti obou
vyzkumnych souborti vznikla kategorie spoluprdce sester a rodici (rodicu a sester).
Z rozhovorll s respondenty je zfejmé, Ze spoluprace je zalozend na vzdjemném
predavani informaci, instruktazi v oSetrovatelskych postupech, vzdjemné duvere a praci
s celou rodinou, jak uvadély ve svych odpovédich sestry nebo na ucasti rodiny na péci
v zarizeni, coz zminovali rodice. Na zakladé odpoveédi mizeme fici, ze v kategorii
spoluprace sester a rodict (rodicl a sester) byly odpovédi respondentti shodné. VSichni
rodi¢e navic v rozhovorech zminovali, Ze spoluprdce se setrou je prospéSnd pro né
ijejich dité. Respondentka (1R) uvedla, ze hlavnim pifinosem je zlepSeni péce o jeji dite.
Respondentka (2R) popisuje spolupraci jako pomoc pro celou rodinu. Stejné¢ tak se
vyjadfuji i ostatni respondenti. Proto na zdkladé odpovédi rodicii byla vytvofena jeste

podkategorie prinos pro dité i rodice. Vzdjemné predavani informaci béhem
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poskytovani péce ditéti s tézkym kombinovanym postizenim je dualezité pro vSech 18
respondentli. Rodic¢e od sester nejcastéji pozaduji informace o potiebach ditéte a jeho
aktualnim stavu nebo zménéach v jeho chovani. Ptacek a Bartin€k (2011) uvadéji, ze
profesiondlni komunikaci sestra ziskava potfebné informace, a mezi nejvyznamngjsi
patii takové, které bezprostiedné ovliviiuji planovani oSetfovatelské péce. Stejné tak
souhlasime s tim, jak popisuji Fendrychovd a Borek (2007), Ze dobra a efektivni
komunikace je nezbytna pro spole¢nou spolupraci a, Ze je tieba uzivat slova, kterym
rodi¢e rozuméji. Dale se ztotoznujeme s jejich ndzorem, ze pii péci zameétené na celou
rodinu, jsou rodice z pasivnich pfijemct povySeni na aktivni ucastniky procesu. Dalsi
oblasti zmiflovanou respondenty byla instruktaz v osetiovatelskych postupech, kterou
ve svych odpovédich uvedlo 7 sester a 6 rodict. Jak uvadi Sedlafova (2008), sestra je
plné zodpovédnad za oSetfovatelskou péci, ale i1 rodi€e se u¢i novym dovednostem
a podileji se na oSetfovani svého ditéte. Souhlasime s tim, jak uvadi Leifer (2004), ze
u déti dlouhodobé a chronicky nemocnych je dilezitd edukace rodi¢h a prakticka
demonstrace vykonti. Mezi dal§i oblasti popsané respondenty patii prdace s celou
rodinou (ucast rodiny na péci v zarizeni) a také vzdjemnd duveéra. Jak je zminovano
v literatufe, svllj vyznam zde mé péce zamétend na celou rodinu a také je pro rodice
dalezité, aby byla zachovana jejich prava a rodiCovska role. Sestry ptfi rozhovorech
nejastéji popisovaly, Ze rodicim preddvaji potfebné informace, také jim ukazuji
¢innosti, které pii oSetfovani ditéte potiebuji a snazi o vztah zalozeny na vzdjemné
diavére a spolupraci ve prospeéch rodiny a hlavné ditéte. S ¢imZ souhlasime. Zaroven
bych chtéla z vlastni zkuSenosti fici, ze pokud je rodina, myslim i $ir$i rodina, zapojena
do péce o postizené dité, nepiipadaji si rodice zbyte¢ni a v celé situaci zcela bezmocni.
Zaroven si myslim, ze je timto naplnéno to nejdilezitéjsi, a tim je rozvoj vzajemného

vztahu mezi rodinou a jejich ditétem.
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6 ZAVER

V diplomové praci sndzvem Specifika oSetfovatelské péce u déti s tézkym
kombinovanym postizenim jsme se zabyvali zkuSenostmi sester, které oSetiuji déti
s timto postizenim. Dale néds zajimalo, jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi
sestrou a rodici déti. Také jsme zjisStovali, jaké jsou dostupné sluzby pro rodice s détmi
s kombinovanym postizenim v Praze a v StfedoCeském kraji.

Pro ucely této diplomové prace byly stanoveny tii cile. Prvni cil si kladl za kol
zjistit zkuSenosti a nazory sester, tykajici se specifik oSetfovatelské péce u déti
a s tézkym kombinovanym postizenim. Druhy mél za kol zmapovat sluzby v Praze
a ve StiedoCeském kraji, které mohou vyuzit rodie s détmi s t€zZkym kombinovanym
postizenim. Tietim cilem bylo zmapovat problematiku spoluprace sester s rodici, ktefi
pecuji o dité s tézkym kombinovanym postizenim.

K realizaci kvalitativniho vyzkumného Setfeni byla zvolena metoda polostandardi-
zovaného rozhovoru s respondenty. Prvni vyzkumny soubor tvofilo 9 sester pracujicich
v zafizenich v Praze a v StfedoCeském kraji, ktera zajiStuji péci détem s t€zkym
kombinovanym postizenim. Druhy vyzkumny soubor se sklddal z 9 rodict, kteii se
staraji o dit¢ do 18 let se tfetim nebo Ctvrtym stupném zavislosti na péci. Zde byla
pouzita technika snéhové koule. Vysledky rozhovort byly zaznamenany nepifimym
pfepisem a k jejich zpracovani byla pouZita technika otevieného kodovani — metoda
papir a tuzka. Na zéklad¢ opakovaného cteni a vytvofenim kodl vznikaly jednotlivé
kategorie. Pomoci schémat byly zndzornény vzdjemné souvislosti mezi nimi.
Ke zmapovani sluzeb v Praze a ve StfedoCeském kraji byla pouzita analyza dokumentt.

Pro vyzkumné Setieni byly stanoveny tii vyzkumné otazky. 1. Jaké jsou zkusenosti
sester, které poskytuji oSetfovatelskou péci détem s t€zkym kombinovanym postizenim?
Z vysledkli vyzkumného Setfeni je patrné, Ze oSetfovatelskd péce u déti s tézkym
kombinovanym postizenim mé svéa specifika v oblasti komunikace, v oblasti potfeb
ditéte a potieb rodiny a je ovlivnéna prekazkami v péci a schopnostmi sester. Odpovédi
sester a rodici se v nekterych podkategoriich rozchéazely. Zavéry vSak ukazuji, Ze

potteby déti s tézkym kombinovanym postizenim se neli$i od potieb déti zdravych, ale
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je tieba zajistit celodenni péci a pomoc pfi jejich saturaci. Potfeby rodiny s ditétem
s postizenim jsou zejména v oblasti podpory a pomoci, zajiSténi péce — sluzeb,
komunikaci a pottebnych informaci. Rodi¢e také uvedli, ze je pro n¢ dulezita
spokojenost ditéte a kontakt s ostatnimi rodi¢i postizenych déti. Mezi nejcastéji
zminovanymi pfekazkami byly nedostupné sluzby a nedostatek informaci, a to bohuzel
1 ze strany zdravotnického personalu. Sestry dale jmenovaly schopnosti: psychicka
odolnost, trpélivost, empatie komunikace, praktické dovednosti a ziskavani novych
informaci, které jsou dileZzité pii oSetfovani déti s kombinovanym postizenim. 2. Jaké
jsou dostupné sluzby pro rodice s détmi s tézkym kombinovanym postizenim v Praze
a Stfedoceském kraji? Na zaklad€ analyzy dokumentli jsme nalezli 48 zafizeni, z toho
jich bylo 9 v Praze a 39 ve StfedoCeském kraji. Na zaklad¢ obsahové analyzy dat byla
vytvofena tabulka a mapa zndzoriiujici mista, kde se jednotliva zatizeni nachézeji.
Nasledné pak graf, ktery popisuje formu poskytované péce a kde je patrné, Ze nejveétsi
zastoupeni ma péce ambulantni. 3. Jak probiha spoluprace mezi sestrou a rodici, kteti
peCuji o dit¢ stézkym kombinovanym postizenim? Z rozhovort s respondenty
vyplynulo, Ze spoluprace je zalozend na vzdjemném piedavani informaci, instruktazi
v oSetfovatelskych postupech, vzajemné diivéfe a zaclenéni rodiny do pé€e o postizené
dité. V kategorii spoluprace sester a rodi¢ii byly odpovédi respondentii shodné.
Vz4jemnou spolupraci mezi sestrou a rodici respondenti popsali jako pfinosnou pro obé
strany, ale hlavné pro dité s t¢Zkym kombinovanym postiZzenim.

Vybér tématu souvisel se zkuSenosti autorky, kterd pracuje s takto postizenymi
détmi a jejich rodinou a méla snahu dozvédét se vice o této problematice. Na zaklade
ziskanych informaci v pribéhu zpracovani diplomové prace byla vytvofena brozura,
ktera bude pouzita jako informacni materidl pro rodi¢e déti, které navstévuji Détské
centrum ve Strancicich. Déle bude slouZzit nové nastupujicim sestram a také studentiim,

kteti ptichdzeji do détského centra v rdmci své praxe.
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Piiloha 1 — Stupnice FLACC
Observacni Skala bolesti FLACC

Kategone Hodnoceni
0 1 2
Oblicej Z4dny uréity vyraz | Dité se obéas zamre- | Casto nebo stale sc
(Face) nebo hsmév &i nebo zadklebi, je | mu tfese brada, mé
bez zijmu, stazené | sevfené Celisti
do sebe
Nohy Dité mé normdlni | Dité je klidne. Kope. nebo mé nohy
(Legs) pozici nebo je uvol- | napjaté pfitazene k bichu
néné
Aktivita Lezi klidné, normal- | Dité je napjaté, Napjate do oblouku,
ni pozice, uvolnéné | krouti se, vrti se tam | hizi sebou, strnulé
se pohybuje a zpét
Plac Neplde (spi nebo je | Nafikd, kitourd, Stale place, jeti
(Cry) vzhiiru) obéas si stézuje nebo vzlykd, ¢asto si
stézuje
Uklidnéni Dité je spokojené, | Uklidni se obéasnym | Je obtizné dité utésit
(Consolability) uvolnéné dotykem, pohlaze- | nebo uklidnit
nim, tim, Ze s¢ na
né mluvi, lze odvést
pozomost

Sedlarova, 2008, s. 233




Piiloha 2 — Otazky pro rozhovor se sestrou

Identifikace (kod respondenta):

Délka praxe:

Vzdélani:

Oddéleni (zarizeni, pracovisté):

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete:

1.

Jak casto se pii své praci setkdvate sdétmi stézkym kombinovanym
postizenim?
O jaka postiZeni se jednd?
Co je dulezité pti oSetfovani déti s tézkym kombinovanym postizenim?
Vidite n&jaky rozdil mezi oSetfovanim zdravého ditéte a ditéte s tézkym
kombinovanym postizenim?
S jakymi nejCastéjSimi potfebami se setkavate u déti s tézkym kombinovanym
postizenim?
A jakym zplsobem je feSite?
Jak se dorozumivate s détmi s téZkym kombinovanym postizenim? (Co byste
fekli o komunikaci?)
Umoznujete rodin€ ve vasem zatizeni podilet se na péci o dité?
A jakym zplsobem?
Jak vnimate ptfitomnost rodict?
Jaké nejcastéjsi potifeby podle Vas ma rodina ditéte s tézkym kombinovanym
postizenim?
Jakym zptsobem na vaSem pracovisti naplitujete potieby rodiny ditéte?
Jak spolupracujete s rodinou ditéte?
Co vnimate jako nejtézsi (problémy, piekazky) pii poskytovani oSetfovatelské
péce ditéti s tézkym kombinovanym postiZzenim a jeho rodiné?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?



10. Jakym zptisobem (a kde) ziskavate informace potifebné pro oSetfovani takto
postizenych déti?

11. Jaké profese vramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vaSem
pracovisti?

12. Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, kterda pomahd rodinam s ditétem
s téZkym kombinovanym postizenim?

13. Jaké maji dle vaseho nézoru moznosti (vyuziti sluzeb) rodi¢e déti s t€zkym

kombinovanym postizenim v Ceské republice?



Piiloha 3 — Otazky pro rozhovor s rodici

Identifikace (kod respondenta):
Charakteristika ditéte (napr. vek, typ postizeni, kasuistika pripadu):

1. Jaké zafizeni (sluZzby) jste vyuZili, nebo vyuzivate v rdmci péce o vase dite?

Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zatizeni?
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Jaké konkrétni potfeby ma vase dit&?

Jakym zptsobem mu je pomahate fesit?
Jaké informace nejCastéji pozadujete (potiebujete) od sester?
Jakym zpiisobem probiha spoluprace mezi vami a sestrou?

Jakym zptsobem sestry komunikuji s vami 1 vasim ditétem?

A4

rwr

Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

A R AN

10. Kde a od koho jste ziskdvali a ziskavate informace, které jsou pro Vas dulezité?
(zatizeni, sluzby, postupy pii oSetfovani ditéte, rehabilitace...)
M¢li jste vzdy vSechny potiebné informace?
11. Jaky pfinos pro vase dit¢ ma vzajemna spoluprace mezi vami a sestrou?
12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi mizete vyuzit?
Jsou dostatecné?

Co byste jesté uvitali?



Priloha 4 — Informaéni broZura

Dité s téZkym kombinovanym postiZenim a jeho rodina

(foto archiv DC Strancice)

Détské centrum Strancice

(informacni broZura)

Be. Jana Marsalkova GreSova




Dobry den,
do rukou se Vam dostiva informac¢ni broZura, ktera vznikla jako vystup
z diplomové prace Specifika oSetiovatelské péce u déti s téZkym kombinovanym
postiZenim ve spolupraci s Détskym centrem ve Strancicich.

Informacni brozura je uréena rodicim, kteri pecuji o takto postizené dité, ale
i sestram, které zajiSt'uji oSetfovatelskou péc¢i u déti s téZkymi kombinovanymi
vadami.

Détské centrum ve Strancicich poskytuje specializovanou péci détem s téZkym
kombinovanym postiZzenim, jedna se napriklad o déti s DMO, tracheostomii,
perkutinni endoskopickou gastrostomii, trvale zavislych na 1é¢bé kyslikem a péci
détem s genetickymi vadami.

Détské centrum zajist'uje:

ulevovy pobyt pro dité s tézZkym zdravotnim postizenim formou:

-denniho stacionare deti ve veku 0-6 let
-tydenniho staciondre deti ve veku 0-6 let,
-celorocniho pobytu deti ve veku 0-3 roky

diagnosticky pobyt pro dit¢ s poruchou vyvoje metodou pozorovanim (observace) a to

1 ve spolupréci s pedagogicko-psychologickou poradnou

ambulantni poradenstvi v oblasti
-fyzioterapie
-bazalni stimulace
-détske psychologie
-socidlni péce
-oSetrovatelské péce

-péce o dite




Péce o dité s téZkym kombinovanym postiZzenim

Dité s teZkym kombinovanym postiZenim

Teoreticky jsou klasifikovany jednotlivé druhy postizeni, v praxi se setkavame
s ptipady, kdy se jednotlivé vady kombinuji u jednoho jedince. Jedna se o natolik
riznorodou skupinu, ze neni mozné vytvofit jednotny klasifikacni systém. V soucasné
literatuie se setkdvame s pojmy kombinované postiZzeni, vicenasobné postizeni, tézké
zdravotni postizeni, sdruzené defekty a dalSimi. Mezi Casté patii kombinace mentalniho
postizeni s télesnymi, ptipadné smyslovymi vadami. Mentalni retardace se vyskytuje
spolecné s télesnym postizenim nejcastéji u détské mozkové obrny. Kombinace vice
druhii postizeni zplisobuji Casto genetick¢ anomalie, které se v nékterych ptipadech
projevuji formou souborit mnoha ptiznaki tedy syndromt (napiiklad Downtiv syndrom,
Edwardstiv syndrom, Patativ syndrom). Jedna se o komplikovanou situaci, jejiz feseni je

podminéno jednak vlastni kombinaci postizeni a dale zélezi na tom, které z téchto

postiZeni dité nejvice znevyhodiuje (Jankovsky, 2006; Friedlové, 2007; Slowik, 2007)

(foto archiv DC Strancice)







Co potiebuje rodina?

spokojenost
ditéte potieba
potieba pomoci zajisténi péce -
a podpory sluzby

Potteby rodiny

potieba

kontaktu s potfpba
rodic¢i potieba komunikace a

o L PO informaci
postizenych déti zaclenéni do
péce




KOMUNIKACE

multidisciplinarni navazani informace o
tym kontaktu sluzbach

ostatni instituce reakce ditste lnfﬂé‘;%i};e 0

neverbalni
komunikace

bazalni
stimulace

alternativni
komunika¢ni
techniky




Jak miiZe sestra pomoci?

SPOLUPRACE RODICU A
SESTER

N

- Vzajemné predavani informaci
- Instruktaz v oSetfovatelskych postupech
- Vziajemna divéra

- Udast rodiny na péci v zarizeni
- Prace s celou rodinou

Ny

Prinos pro dité i rodice J

(foto archiv DC Strancice)




Kontakt:

Détské centrum Strancice
Hrdint 175, Strancice 251 63
Telefon: 323 640 031

e-mail: : info@ddstrancice.cz

internetové stranky: http://www.ddstrancice.cz/

Zavizeni poskytujici péci détem s kombinovanym postiZzenim:

CisLO

NAZEV

MISTO

TYP

A

T

VEK DITETE

ARPZPD v CR, o.s. Klub
"Hornomlynska", Centrum

1 FILIPOVKA Praha 11 + |+ 1-15 let
Asociace rodicl a pratel
zdravotné postizeny déti

2 v CR, 0. Praha 8 4 1-18 let
Centrum pro zdravotné

3 postizené Sttedoceského kraje | Praha 9 + |+ 0-18 let
Jedlickav ustav a Matetska
Skola a Zakladni skola

4 a Stfedni skola Praha 2 + 1-18 let
Mame otevieno?, o.s. - Jiné

5 odpoledne Praha 2 + 1-18 let

6 Rana péce EDA, o.p.s. Praha 2 + |+ 1-6 let
Sdruzeni na pomoc détem

7 s handicapy Praha 14 + 3-18 let

8 Spolec¢nost pro ranou péci o.s. | Praha 1 + 1-6 let
Stiedisko Rané péce Tamtam

9 Praha Praha 13 |+ |+ 1-6 let




CISLO [NAZEV MISTO A VEK DITETE
Kostelec nad

10 Bucephalos o.s. Cernymi lesy |+ 11-18 let
Centrum 83 poskytovatel Mlada

11 socialnich sluzeb Boleslav + 7-18 let
Centrum péce

12 o handicapované ALKA Piibram + 1-18 let
Centrum psychologicko -

13 socialniho poradenstvi Kolin + 0-18 let
Centrum psychologicko -

14 socialniho poradenstvi Kraltiv Dvir |+ 0-18 let
Centrum psychologicko -

15 socialniho poradenstvi Kutnd Hora |+ 0-18 let
Centrum psychologicko - Mlada

16 socialniho poradenstvi Boleslav + 0-18 let
Centrum psychologicko -

17 socialniho poradenstvi Nymburk + 0-18 let
Centrum psychologicko -

18 socialniho poradenstvi Piibram + 0-18 let
Centrum psychologicko -

19 socialniho poradenstvi Rakovnik + 0-18 let

5 % + 0-18 let

20 Centrum sluzeb Slunce vSem Unhost
0.p.s. 16-18 let

21 Denni stacionai Naruc Dobtichovice |+ 3-18 let

22 Denni stacionaf Slunecnice Me¢lnik A 16-18 let

23 Détské centrum Strancice 0-10 let
Diakonie CCE - stiedisko «, + 16-18 let

24 “g Céslav
v Caslavi 7-18 let
Domov Laguna Psary

25 poskytovatel socialnich sluzeb | Psary A 1-18 let




TYP

CISLO [NAZEV MISTO A VEK DITETE
Domov Mlada poskytovatel

26 socialnich sluzeb Milovice + 3-18 let
Domov pod lipou 5

27 poskytovatel socidlnich sluzeb | Cachovice 3-18 let
Domov pro osoby se
zdravotnim postiZzenim

28 Leontyn Kiivoklat 11-18 let

29 Handicap centrum Srdce o.p.s. | Podébrady + 16-18 let
Chranéné bydleni pro osoby

30 s autismem Hiebed + 7-18 let
Integrované centrum

31 socialnich sluzeb Odlochovice | Jankov 0-18 let

Mlada

32 Jistoty domova Boleslav + 3-18 let
KROK poskytovatel Kamyk nad

33 socialnich sluzeb Vltavou 3-18 let

34 LCC domaci péce s.r.0 Kutné Hora 1-18 let

35 Letohradek Vendula Unhost’ - 0-18 let

16-18 let

Obcanska poradna Diakonie 5

36 Céslav Céslav 1 0-18 let

37 OPORA Slany A 0-18 let

38 RUAH o.p.s. Benesov + 0-18 let
Rybka poskytovatel socidlnich

39 sluzeb Neratovice 7-18 let

40 Specialni peCovatelska sluzba | Kladno A 0-18 let
SPMP CR Centrum sluzeb

41 HVOZDY Hvozdnice 0-18 let

42 Stéblo Borotice 0-18 let
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CISLO [NAZEV MISTO VEK DITETE
A [T |P
Stredisko pomoci ohrozenym
43 détem ROSA Kladno + |+ 0-18 let
Stredisko respitni péce
44 VOLNO Kolin + |+ 1-18 let
Svaz télesné postizenych v CR
0.s. okresni organizace
45 Beroun Beroun + 0-18 let
Svaz t&lesn& postizenych v CR
46 0.s.mistni organizace Milin Milin + 0-18 let
47 Tydenni stacionar Hvozdnice + |16-18 let
+ | 1-18 let
Zvonecek Bylany 1
& poskytovatel socialnich sluzeb Ceslay B
+ 3-18 let

Forma poskytovani: A — Ambulantni, T — Terénni, P — Pobytové

+ ano

Pouzité zdroje:
Détské  centrum  Strandice  [online].  [cit.  2013-07-11].  Dostupné  z:

http://www.ddstrancice.cz/

FRIEDLOVA, Karolina (2007). Bazdlni stimulace v zdkladni oSetovatelské péci. 1.
vyd. Praha: Grada, 2007. 168 s. ISBN 978-80-247-1314-4.

JANKOVSKY, Jiii (2006). Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vyd. Praha: Triton, 2006. 173 s. ISBN 80-7254-730-5.

SLOWIK, Josef (2007). Specidini pedagogika. 1. vyd. Ceské Bud&jovice: Protisk, 2007.
160 s. ISBN 978-80-247-1733-3.
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Sestra 1 (18)

Délka praxe: 31 let

Vzdelani: Sttedni zdravotnicka Skola a pomaturitni specializacni studium

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Détské centrum

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 20 let

N~

(o)

oo

10
11
12
13

14

15
16

17

Jak casto se pri sve praci setkavate s détmi s tézkym kombinovanym postizenim?
Setkavame se s nimi denné, je to napln nasi prace, vétSinou jsou to kombinovana
postizeni, kdy dit¢ ma vice postizeni najednou. Myslim tim télesné, smyslové 1
mentalni postizeni.

Co je dulezité pri oSetrovani deéti s tezkym kombinovanym postizenim?

Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdraveho ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Jasn¢, Ze vidim rozdil v oSetfovani zdravého ditéte a ditéte s postizenim. Dité
s postizenim je vétSinou lezici, nemlzete ho ve vétSin¢ piipadi zapojit do
sebeobsluhy, a pokud ano, tak zcela omezen¢, komunikace s ditétem je vétSinou velmi
omezena, musite se vcitit do jeho psychiky a potteb. Je zcela odkdzano na nasi pomoc,
krmeni, polohovani, osobni hygiena a podobné.

S jakymi nejcastéjsimi potiebami se setkavate u déti s tezkym kombinovanym
postizenim?

Potieby ditéte jsou stejné jako u zdraveho, ale je to vSe slozitéjsi vzhledem k postizeni.
A jakym zpiisobem je resite?

Dité musite nejen nakrmit, umyt, ucesat, polohovat, posadit, podat 1éky, ale vytvofit
adekvatni program naplné dne. Nemuze jen cely den sedét a koukat. To, ze se dité
nemuze samo pohybovat, neznamend, ze bude neciné travit ¢as. Zapojujeme ho do
programu rehabilitace, bazdlni stimulace, smyslové vyuky, ménime prostfedi a
snazime se zajistit dostatek podnétii.

Jak se dorozumivate s détmi s téezkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)

S ditétem musite vétSinou pres rodice navéazat kontakt, zjistit si, jakymi
komunika¢nimi kandly se nejlépe s ditétem domluvite. Pak je samotné oSetfovani pro

v

dit¢ 1 vas jednodussi. Jsou déti, které nemluvi, ale vnimaji nds. Formou mluveni na



18
19
20

21
22
23

24

25

26
27

28
29

30

31
32
33

34
35

10.

36

11.

dit€ i hrou, zjistite, jak na nas reaguje, co ma raddo, co ho zajima. A vysvétlujete a
vysvétlujete. Ne vzdy méte zpétnou vazbu, pak ¢lovek pracuje podle svého nejlepsiho
svédomi a védomi.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dité?

A jakym zpiisobem?

Bézné jsme zvykli, Ze rodi¢e informujeme, co dit¢ po dobu jejich nepiitomnosti

délalo, jak se citilo. Pokud maji zadjem, mohou se aktivné zapojit do oSetfovatelského

procesu, nauc¢ime je techniky, které u ditéte pouzivame a stejné tak se zajimame, jak

pracuji s ditétem doma.

Jak vnimate pritomnost rodicii?

Nevadi nam to, spis$ naopak, jsou soucést zivota ditéte a maji pravo vidét, jak v jejich

nepiitomnosti s ditdtem pracujeme. Casto je spoluprice velmi prospé$nd nejen pro
psychiku ditéte.

Jaké nejcastéjsi potreby podle Vis ma rodina ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Rodina méa nejvic potiebu pomoci a komunikace. Fyzicky pomoci s ditétem v péci,
rozdé¢lit si praci okolo ditéte a psychicky podpofit a vyslechnout rodice.

Jakym zpusobem na vasem pracovisti napliiujete potieby rodiny ditéte?

Snazime se jim co nejvice pomoci v péci o jejich dité, aby v problému nebyli sami.
Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

Rodina nas vétSinou oslovi 0 pomoc, pomahdme pobytovou terapii se zapojenim do

vychovného procesu a kdykoli feSime i ostatni problémy s rodinou. Myslim zdravotni,
sociélni i psychologické.

vvvr

ditéti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodiné?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

Nejvetsi je asi vzdjemnd duvera, ze rodi¢im rozumime, véifime a chceme jim pomoci.
Casto o spoleénych problémech diskutujeme, je to souc¢ast prace.

Jakym zpiisobem (a kde) ziskavadte informace potrebné pro osetrovani takto
postizenych deti?

Od rodict, z osobni anamnézy, odborné literatury, na semindiich a podobné.

Jakeé profese v ramci multidisciplinarniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?



37

38
39

40
41
42
43

44

12.

45
46

47

13.

48

49
50

Na prvnim misté je lékatf, poté pocetnd skupina Skolenych zdravotnich sester,
psycholog, fyzioterapeut, specidlni pedagog, socidlni pracovnice, osetfovatelky. Ale i
kuchaiky, protoze déti musi jist, uklizecky, pradelna i udrzba.

Mpyslite, Ze do multidisciplinarniho tymu patri vsichni?

Myslim si to, protoze vSichni spolupracuji v péci o tyto déti. Pani kuchaiky ptipravuji
stravu, tak aby détem vyhovovala. Nékterym jemny mix, nékterym zcela tekutou
stravu, nékteré déti potiebuji mit ve stravé kousky. VZzdy se sester ptaji, jak maji stravu
nachystat. Pracovnici z udrzby zase pomahaji s prostfedim kolem déti nebo s vyrobou
pomiicek. Zkratka patii tam vSichni.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomaha rodinam s ditétem s téezkym
kombinovanym postizenim?

Spolupracujeme s obdanskym sdruzenim Safran, ranou pééi, studentkami vysich
odbornych Skol, dobrovolniky, socidlnimi pracovnicemi zobvodd, klinickymi
pracovisti.

Jaké maji dle vaseho ndzoru moznosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Myslim si, Ze v republice je dostatecna sit’ zatizeni, jak pobytovych, tak poradenskych
pro oblast déti s postizenim. VSichni jsme pfipraveni pomoci roding. Zalezi jen na

roding, jakou formu sluzeb si vybere.



Sestra 2 (2S)

Délka praxe: 20 let

Vzdelani: Mgr. OSetfovatelstvi

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Centrum socialnich sluzeb

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 20 let

51

52
53

54
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61

62
63

Jak casto se pri sve praci setkavate s détmi s tézkym kombinovanym postizenim?

S takto postizenymi détmi se setkavam kazdy den.

O jaka postizeni se jedna?

Vzdy se jednd o déti s mentalni retardaci, kterd je velmi Casto spojend s dalSim
postizenim.

Co je diilezité pri oSetiovani déti s tezkym kombinovanym postizenim?

Empatie viici klientovi, znalosti a dovednosti jak pomahat lidem s postizenim.

Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdravého ditete a ditéte s tézkym kombinovanym
postizenim?

Nesrovnatelny rozdil. Kazd¢ postizeni potiebuje jiny ptistup. Zdravé dité jde ptirozené
ve vyvoji dopfedu, postizené dit¢ musite neustale stimulovat.

S jakymi nejcastéjsimi  potiebami se setkavate u déti s tezkym kombinovanym
postizenim?

Maji bézné potieby, ale nékdy se obtiznéji saturuji.

A jakym zpiisobem je Fesite?

Pro téZzce postizené deti je malo aktivit. Je tfeba proskolovat rodice, aby védéli, jak
maji o své déti pecovat. Zpestiovat jim Zivot polohovanim, stimulaci téla, bazalni
stimulaci. Aby i tyto déti mély ptes den vice vjemu.

Jak se dorozumivate s détmi s téezkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)

Vyuzivame prvky alternativni komunikace, pokud je dit¢ schopno se nékteré znaky
naucit. Ale vétSinou se jedna o doteky a pohyby téla. Je nutné vciténi se do prozivani
ditéte a vypozorovat, jak na co reaguje.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?

A jakym zpiisobem?
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V ramci rané péce jsou to ndvstévy piimo v rodiné. Rodic¢lm se snazime pomoci

v ramci odlehCovacich pobytu. A dale s détmi a rodié¢i spolupracujeme v dennim

stacionafi.
Jak vnimate pritomnost rodicu?

Je vzdy ptinosné, pokud muzete pracovat s ditétem a zdroven s rodiCem. Predavate jim

potfebné informace a vedete je jak pracovat se svym ditétem.

Jaké nejcastejsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s tézkym kombinovanym
postizenim?

Rodina ma potiebu pomoci. Nejvétsi tiskalim je v nalezeni sluzby, kterd bude rodicim
vyhovovat. A bude prospé$na hlavné pro dite.

Jakym zpusobem na vasem pracovisti naplnujete potreby rodiny ditéte?

S rodinou zacinaji nejdiive pracovat v rané péci a pozdéji 1 pomoci dalSich sluzeb.

Dulezita je prace s celou rodinou.

Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

Snazime se domluvit s rodi¢i, co je pro né€ i jejich dit€ nejvyhodnéjsi.

vvvr

ditéti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodiné?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

V ramci sezeni o problémech diskutujeme. Casto bychom rodiné chtéli vyjit vstiic,
naptiklad zajistit kompenzaéni pomucky pro dit€é co nejrychleji a vSe je zbytecné
zdlouhavé.

Jakym zpiisobem (a kde) ziskavaite informace potrebné pro osetrovani takto
postizenych déti?

JelikoZ jiz pracuji dlouhou dobu v tomto zafizeni, chodi mi elektronicky nabidky.
Nebo si navzajem sdélime s kolegynémi, ze néjaké Skoleni je. V ramci zafizeni mame
1 pracovnika, ktery se stard o vzdélavani zaméstnanct dle jejich pozadavkd.

Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
Do naSeho tymu patii pracovnici v socidlnich sluzbach, déale vychovatelé, specidlni
pedagogové, psycholog, ergoterapeut, zdravotni sestry, rehabilitacni pracovnici, ale
také techniCti pracovnici, fidi¢i a personalni oddéleni. Myslim, ze tam patfi vSichni,
kdo se néjakym zplisobem snazi pomoci.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdhd rodinam s ditétem s tézkym

kombinovanym postizenim?



84  Spolupracujeme s vice zafizenimi, kterd se staraji o stejnou cilovou skupinu déti. Také
85  se vzdélavacimi institucemi, pedagogicko-psychologickou poradnou, nemocnicemi a
86  studenty.
13. Jaké maji dle vasSeho ndzoru mozZnosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tezkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

87  Malé. Asi to vnimame vice, protoZe jsme mimoprazské zatizeni pro Siroké okoli a

gg  moznosti pro rodiny té€chto déti je tu daleko méné.



Sestra 3 (38)

Délka praxe: 30 let

Vzdélani: sttedni zdravotnicka Skola

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Integrované centrum socialnich sluzeb — zdravotni usek
Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 25 let

1. Jak casto se pri své praci setkavate s detmi s tézkym kombinovanym postizenim?
89 S détmi s kombinovanym postizenim se setkavam denné.

O jaka postizeni se jedna?

90 jednd se o déti s mentalni retardaci, télesnym postizenim, autismem i s Downovym

91  syndromem.

2. Co je dulezité pri oSetrovani déti s tezkym kombinovanym postizenim?

92 Myslim, ze nejdilezit&jsi je vSestrannd pohoda, klid na praci a psychickd odolnost

93  personalu.

Vidite nejaky rozdil mezi oSetrovanim zdravého ditete a ditéte s tézkym kombinovanym

postizenim?

94 U déti s tézkym kombinovanym postizenim je vSe daleko naro¢néjsi. OSetfovatelské

95  péce musi byt soustavna a vétSinou jsou malo viditelné pokroky. Hrozi daleko diive

96  syndrom vyhofeni, a proto se vS§ichni musime radovat i s opravdu malych pokrok.

3. Sjakymi nejcastéjsimi potrebami se setkavate u deti s tézkym kombinovanym

postizenim?
97  Jedna se o bio-psycho-sociélni potieby.

A jakym zpiisobem je resite?

98  ReSime je celodenni péci, jedna se o pomoc nebo zajisténi hygieny, stravovani,

99  vyprazdnovani, oblékani, ale i vhodné naplnéni volného Casu. Vymyslime vhodné

100 aktivity tfeba muziku, proch4zky, rehabilitaci, canisterapii, hipoterapii

4. Jak se dorozumivdte s détmi s tézkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o

komunikaci)

101  Komunikace s témito détmi neni snadnid. Myslim, ze hlavné spociva v odezirani

102 z vyrazu z tvéie ditéte, pak se snazim pouzivat jednoduché véty a stejna gesta a nékdy

103 komunika¢ni obrazkovy systém.

5. Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?



104 Moznost maji vSichni rodice, ktefi chtéji.
A jakym zpiisobem?

105 Kdykoliv rodice chtéji, mohou dité¢ doprovézet v rdmci jeho aktivit pres den. Maji

106  moznost s nim jit na prochazku nebo ho vzit na vylet. Domlouvame se i na oSetfovani

107 ditéte a na jeho aktualnich problémech. VSe je o spole¢né domluvé a spolupréci.

Jak vnimate pritomnost rodicii?
108 Positivné, i kdyz vétSinou narusi normalni béh oddéleni.
6. Jaké nejcastéjsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s téezkym kombinovanym
postizenim?

109 Je to védomi, Ze je jejich dité dobfe postarano. A také, ze kdyz budou néco potiebovat,

110  mohou se na nas obratit.

7. Jakym zpusobem na vasem pracovisti napliujete potreby rodiny ditéte?
11T Fungujeme jako celoro¢ni zafizeni a snaZime se vychéazet rodi¢iim, tak jak potrebuji.

8. Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

112 Snazime se domluvit a piedat rodicim potiebné informace o ditéti. Také je spolecné
113 zveme na akce pofadané naSim zatizenim, kterych se mohou s détmi zucastnit a také
114 na nich potkat i ostatni rodice.
9. Co vnimate jako nejtézsi (problémy, prekazky) pri poskytovani oSetrovatelské péce
diteti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodine?
Diskutujete o tom se svymi kolegynemi?
115 Snazime se poskytovat komplexni péci a to je mnohdy tézké a psychicky narocné. O
116 problémech s kolegynémi diskutujeme a ¢asto.
10. Jakym zpusobem (a kde) ziskavate informace potiebné pro oSetFovani takto
postizenych deti?
117 Vyuzivame $koleni, staZe, media a odbornou literaturu.

11. Jaké profese v ramci multidisciplinarniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
118 'V naSem zafizeni to jsou pracovnice piimé péce, zdravotni sestry, 1ékafi, rehabilitacni
119  pracovnici, herni terapeuti a specialni pedagogové.

12. Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomaha rodinam s ditétem s tezkym

kombinovanym postizenim?
120 Spolupracujeme se zafizenimi podobného typu, nemocnici a specialni pedagogickou
121 poradnou.
13. Jaké maji dle vaseho ndzoru mozZnosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym

kombinovanym postizenim v Ceské republice?



122 Myslim, ze sluzby jsou centralizovany do velkych mést. Tak pokud Zije rodina ve

123 mésté je na tom v dostupnosti téchto sluzeb 1épe.



Sestra 4 (4S)

Délka praxe: 2,5 roku

Vzdelani: Vyssi odborna Skola (obor VSeobecna diplomovana sestra)

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Integrované centrum socialnich sluzeb — zdravotni usek
Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 2,5 roku

1. Jak casto se pri své praci setkavate s detmi s tézkym kombinovanym postizenim?
124 S takto postizenymi détmi se v praci setkdvam kazdy den.
O jaka postizeni se jedna?
125 Jde o déti s mentalnim postiZenim, t€lesnym ale maji i rizné smyslové handicapy.
2. Co je dulezité pri oSetrovani deéti s tezkym kombinovanym postizenim?
126 Nejdulezitéjsi je empatie, trpélivost a také znalost konkrétnich postizeni.
Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdraveho ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?
127 Ano, vSe je mnohem t&Zsi.
3. Sjakymi nejcastéjsimi potrebami se setkavate u deti s tézkym kombinovanym
postizenim?
128 Jde o zakladni biologické potieby, ale velmi dilezity je také socidlni kontakt.
A jakym zpiisobem je resite?
129  Vhodnou oSetfovatelskou péci dle individudlnich potieb ditéte, vyuZzitim vSech
130 dostupnych pomtcek a také se snazim ditéti zajistit kontakt s okolim a dostatek
131 podnétil.
4. Jak se dorozumivdte s détmi s tézkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)
132 Jedna se velmi individualni komunikaci, ktera je u kazdého ditéte jina.
5. Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dité?
133 Ur¢ité ano, pokud rodice chtéji.
A jakym zpiisobem?
134 Navstévy a pfitomnost v naSem zafizeni.

Jak vnimate pritomnost rodicii?

135 Vétsinou kladné, je to moznost, jak se o ditéti dozvédét vice.
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146

Jaké nejcastéjsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s tezkym kombinovanym

postizenim?

Asi nejvice potiebuji védét, ze je jejich dité zajiSténé a v poradku.

Jakym zpiisobem na vasem pracovisti napliujete potreby rodiny ditete?

vvvvv

Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

Hlavné jde o vzajemnou domluvu a pfedavani informaci.

vvvr

ditéti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodiné?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

Velmi tézké je pokud dojde ke zhorSeni zdravotniho stavu ditéte. A urcité mam
moznost o problémech se svymi kolegynémi mluvit. Jsem za to rada.

Jakym zpiisobem (a kde) ziskavate informace potiebné pro oSetrovani takto
postizenych déti?

Nejcasteji od mych kolegyn v préci, od l1ékafe nebo vyuzivam internet.

Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
Na naSem pracovisti se jedna o zdravotni sestry, specidlni pedagogy, rehabilitacni
pracovniky. Ale dilezité je také ucetni, fidi€ a lidé ze zdsobovani, protoze nam piivazi
pomiucky, pleny, kosmetiku i véci z 1ékarny.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdha rodinam s ditétem s téezkym
kombinovanym postizenim?

Jedna se o zatizeni podobného typu, ve kterém jsem méla moZnost byt na stazi.

Jaké maji dle vaseho ndzoru moznosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Myslim si, Ze zafizeni, ktera jsou schopna postarat se o tyto déti komplexné, je malo.



Sestra 5 (58)

Délka praxe: 20 let

Vzdelani: stiedni zdravotnicka Skola, PSS

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Integrované centrum socialnich sluzeb — zdravotni usek
Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 2,5 roku

1. Jak casto se pri své praci setkavate s detmi s tézkym kombinovanym postizenim?
147 Kazdy den v préci.
O jaka postizeni se jedna?
148 Vzdy je to mentalni retardace a pak déti maji dalSi postizeni. VétSinou télesné,
149 sluchové nebo zrakové a nekteré déti, o které se staram, trpi epilepsii.
2. Co je dulezité pri oSetrovani déti s tezkym kombinovanym postizenim?
150 Je dulezité védet, o jaké postizeni se jednd a co tedy mizu ocekavat. A velmi dilezita
151  je trpélivost a empatie.
Vidite nejaky rozdil mezi oSetrovanim zdravého ditete a ditete s tézkym kombinovanym
postizenim?
152 Rozdil je v porozuméni potiebam ditéte. VSe je ztizeno komplikovanou komunikaci
153 s takto postizenymi détmi.
3. Sjakymi nejcastéjsimi potiebami se setkavate u déti s tézkym kombinovanym
postizenim?
154 Jedna se hlavné biologické potieby, jako jsou potieba vyzivy, vyprazdiovani, spanku
155 apotieba klidného prostredi.
A jakym zpiisobem je resite?
156 Resim je dle aktudlniho stavu ditéte, po domluvé s rodici nebo s 1ékafem
4. Jak se dorozumivate s détmi s téezkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)
157 Jde o individudlni pfistup i v komunikaci. Kazdé dité je jiné, také je nutné brat
158 v uvahu postizeni ditéte. VSimam si vyrazu ditéte a také jeho chovani.
5. Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?
159 Kdyz chtéji.
A jakym zpiisobem?
160 Pokud chtéji, jsou se svym ditétem.



161

162

163

164

165

166

167
168

Jak vnimate pritomnost rodicu?

Jak kterych. Vzdy zalezi na situaci a na chovani rodica.

Jaké nejcastejsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s tézkym kombinovanym
postizenim?

Nékteti rodice maji potfebu podilet se na pé¢i o dité, dale potfebuji informace a

pomoc, pokud si nevédi rady.

Jakym zpusobem na vasem pracovisti naplnujete potreby rodiny ditéte?
Jde hlavné o komunikaci.

Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

Snazime se spolupracovat a vzajemné se domluvit hlavné na tom, aby bylo ditéti

vyhovéno co nejlépe.
ditéti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodiné?
Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

S kolegynémi se o problémech bavime a tézké je, kdyZ se zhorsi zdravotni stav ditéte

nebo pokud je s rodinou obtizn4 spoluprice.

10. Jakym zpusobem (a kde) ziskavate informace potrebné pro oSetrovani takto

169

11.

170

171

12.

172

13.

173
174
175

postizenych déti?

Vétsinou vyuzivam knizky nebo internet.

Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
U nas se na péci o déti podili zdravotni sestry, ucitelky, rehabilitaéni pracovnici ale 1
vSichni ostatni.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdhad rodinam s ditétem s tézkym
kombinovanym postizenim?

Spolupracujeme s nemocnici nebo ambulancemi, jako je tieba zubat. Také se studenty.
Jaké maji dle vaseho ndzoru moznosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Velmi zélezi na informovanosti rodici a také na tom, jakou sluzbu potiebuji. Pak také
velky vliv na celou situaci ma misto jejich bydlisté. Protoze pro nékteré rodice je

velmi naro¢né dojizdét kazdy den. Ve vétSich méstech je to urcité lepsi.



Sestra 6 (6S)

Délka praxe: 18 let

Vzdelani: Be. OSetfovatelstvi

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Détské centrum

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 10 let

176

177
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Jak casto se pri své praci setkavate s detmi s tezkym kombinovanym postizenim?

S takto postizenymi détmi se setkdvam denné pii své praci. Jde o déti s mentalnim i
t&lesnym postizenim. Casto maji i smyslové postizeni, trpi epileptickymi zachvaty,
potiebuji ke svému Zivotu tracheostomii a PEG nebo nasogastrickou sondu.

Co je dillezité pri oSetrovani deéti s tézkym kombinovanym postizenim?

Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdravéeho ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Jedna se o déti, které potiebuji plné zastoupeni pii uspokojovani zdkladnich potieb.
Myslim tim zajisténi vyzivy, vyprazdiovéani, péce o dychaci cesty, polohovani,
zajisténi hygienické péce a oSetfeni pokozky. Vse je komplikovano jinou komunikaci,
jinymi projevy a reakcemi a €asto chybi 1 zpétna vazba.

S jakymi nejcastéjsimi  potiebami se setkavate u déti s tezkym kombinovanym
postizenim?

Myslim, Ze 1 takto postizené déti maji stejné potieby, jako déti zdravé. Vzdy zalezi na
tom, v kterém stupni vyvoje se nachdzeji. Ale vétSinou jsou zavislé na pomoci druhé
osoby pfi jejich saturaci. Pak velmi citlivé reaguji na zménu. Tak je dilezity klid,
bezpeci a stejny postup pii oSetfovani ditcte.

A jakym zpiisobem je resite?

Na nasem oddéleni pouzivame prvky z bazalni stimulace. Myslim si, ze ndm velmi
pomaha pii oSetfovani takto postizenych déti. Pouzivam inicidlni dotek a stejné
osloveni ditéte pted kazdou préci s nim. Zajist'uju krmeni, hygienu a vSechny zakladni
potieby, ale také se snazime, aby mély déti dostatek podnétl. A asi dilezitd je pohoda
a dobré atmosféra na oddéleni.

Jak se dorozumivate s détmi s téezkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o

komunikaci)
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Dorozumivani s témito détmi je velmi omezené. Vzdy se snazim dozvédét co nejvice
od rodi¢li o projevech ditéte. VétSinou pozoruji vyraz tvar, reakce, plaC i zmény
v teploté, pulzu, dychani a svalovy tonus. Pii komunikaci s détmi pouzivam doteky a
bazalni stimulaci.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?

A jakym zpiisobem?

Urcité ano. Nemame omezené navstévy, takze rodice mohou své dité vykoupat,

nakrmit, mohou s nim rehabilitovat a snazime se je zacvicit ve vécech, které v péci o

dité potiebuji.

Jak vnimate pritomnost rodicii?
Zpocatku jsem byla cela v kieci, protoze rezim byl zcela jiny neZ v nemocnici a rodice

Casto travili se svym ditétem cely den. Ale pak jsem si zvykla a zjistila, Ze je to pfinos

pro vSechny a hlavné pro déti.
Jaké nejcastéjsi potreby podle Vis ma rodina ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Rodina urcité potiebuje pomoc v péci o dité, aby to vydrzela jako celek. Myslim, Ze je

potieba, aby si rodi¢e od ditéte n€kdy odpocinuli a zvlast’ pokud maji dalsi déti. Dalsi

diilezitou pottebou je komunikace. Rodice potfebuji védet co nejvice. A asi dilezité je

zaclenit do péce o dité, aby si nepfipadali zbytecni.

Jakym zpiisobem na vasem pracovisti napliujete potreby rodiny ditéte?

Snazime se vyslechnout, poradit a pomoci s péci o dité.

Jak spolupracujete s rodinou ditéte?
Zodpovidame vSechny dotazy telefonicky nebo pii névstévach, pifi pobytech déti.

Konzultujeme aktudlni potize a potieby ditéte i rodiny. Snazime se spole¢né najit co

~row

nejlepsi feSeni. Také spolupracujeme v nékterych piipadech s prarodici ditéte.

Co vnimate jako nejtézsi (problémy, prekazky) pri poskytovani osetrovatelské péce
diteti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodine?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

Tézké je na zacatku ziskat duvéru rodicd, nebat se zeptat a oteviené¢ mluvit o
starostech, které jim péce o dité ptinasi. Casto je problém, Ze rodi¢e pfijdou tplné
vyCerpani nebo piijde jen maminka, protoZe rodina se rozpadd. Mnohym rodi¢im také

Y Vv

zhorSujici se stav u nasich déti. S kolegynémi o tom mluvime casto.
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Jakym zpiisobem (a kde) ziskavate informace potrebné pro osSetrovani takto
postizenych deti?

Od rodici, z oddéleni v nemocnici, kde jsou déti hospitalizovani, z literatury, internetu
a semindfich.

Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
Do nasSeho tymu patii pediatr, psycholog, rehabilitacni pracovnik, zdravotni sestry,
osetfovatelky, speciadlni pedagog. Ale i vSichni ostatni, bez kterych by to neslo
zvladnout.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdha rodinam s ditétem s tezkym
kombinovanym postizenim?

Spolupracujeme s obCanskym sdruzenim, dobrovolniky, studenty, socidlnimi
pracovnicemi a nemocnicemi.

Jaké maji dle vaseho ndzoru mozZnosti (vyuziti sluzeb) rodice deti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Myslim, Ze zafizeni je dostatek, ale nékterd odmitaji peCovat o déti, které potiebuji
péCi o tracheostomii, PEG, podavani kysliku. Nékdy rodice tikaji, Ze je slozité

vyhledat kontakt. Asi by mélo fungovat vice pracovniku v terénu.



Sestra 7 (78)

Délka praxe: 23 let

Vzdelani: Stiedni zdravotnicka skola

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Centrum socialnich sluzeb: denni stacionar

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 5 let
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Jak casto se pri sve praci setkavate s détmi s tézkym kombinovanym postizenim?

V zaméstnani denné. Jsou to déti s mentdlni retardaci, stélesnym postiZenim,
Apalickym syndromem, epilepsii, maji zrakové vady 1 hluchotu.

Co je diilezité pri oSetrovani deéti s tézkym kombinovanym postizenim?

Vidite néjaky rozdil mezi oSetFovanim zdravého ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?
Nejtézs$i je komunikace, Casto chybi zpétnd vazba. A vzhledem k postizeni je to
zavislost na druhé osobé ve vSech dennich aktivitich. 1 oSetfovatelskd péce je
manipulace s nimi, ¢asto hrozi 1 dekubity.
S jakymi nejcastéjsimi  potiebami se setkdavate u deéti s tézkym kombinovanym
postizenim?

Maji zdkladni biologické potieby, ale 1 vyssi hlavné potiebu bezpecdi a jistoty.
A jakym zpiisobem je resite?

/zdy dle dané situace, zalezi na postizeni ditéte a jeho aktudlnim zdravotnim stavu,
asi individudlné a tak jak je teba.
Jak se dorozumivate s detmi s tézkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)
Pomoci hlazeni, dotekli, pouzivam klidny hlas, stejné osloveni a vSimam si
neverbdlnich projevi ditéte. Hlavné vyrazu tvare.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?
A jakym zpiisobem?
Ano. Zalezi na zajmu rodic¢.
Jak vnimate pritomnost rodicii?
Po ptekonani prvotniho ostychu pozitivné. Myslim, Ze je dilezitd souhra rodici a

personalu.
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Jaké nejcastéjsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Rodina urcité potfebuje pomoc, at’ uz od statu nebo riiznych zatizeni. Potebuje, aby

sluzby byly Iépe dostupné, také si potiebuje odpocinout. Pak potiebuje lepsi souhru od

vSech, ktefi se o jejich dité néjakym zpiisobem staraji.
Jakym zpusobem na vasem pracovisti naplnujete potreby rodiny ditéte?

Snazime se rodiné pomoci a nabidnout ji zdzemi. Tak aby mohla také normalné

fungovat.
Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

VétSinou jde o sdélovani potfebnych informaci, novych skute¢nosti a poznatkd pfi

oSetfovani ditéte. Mluvime o jeho aktudlnim stavu, ndladé, pokrocich. Pokud je

potieba, snazime se rodice naucit vse, co v péci o dité potiebuji.
diteti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodine?
Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?

Snazit se vyhnout syndromu vyhoteni, i kdyZ je to velmi tézké. UCit se radovat i

A4

z malych pokroki déti spolecné s jejich rodi¢i. A nejtézsi je byt oporou tam, kde se

zdravotni stav _déti horsi. S kolegynémi o problémech mluvime, ¢asto miize byt na

stejny problém rizny pohled.

Jakym zpiisobem (a kde) ziskavate informace potiebné pro osSetrovani takto
postizenych deti?

ZkuSenosti od kolegyn, rady lékate, literatura, zkuSenosti rodin déti a odborné
seminare.

Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
Je to psycholog, zdravotni sestry, specialni pedagog, rehabilita¢ni pracovnik a 1ékaf.
Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdhad rodinam s ditétem s tézkym
kombinovanym postizenim?

Spolupracujeme s dobrovolnou neziskovou organizaci a studenty.

Jaké maji dle vaseho ndzoru mozZnosti (vyuziti sluzeb) rodice deti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Ve srovnani se zahrani¢im myslim, ze jsou moZnosti rodiny omezené. Mnohdy se
zacind s rodinou spolupracovat az, kdyz ptestane péci o dité€ zvlddat. Chybi tu systém,
ktery by na sebe navazoval. Také fada rodin se potyka s finanéni otdzkou, a pokud

nebydli ve mésté, je vSe slozitéjsi.



Sestra 8 (8S)

Délka praxe: 27 let

Vzdelani: Stiedni zdravotnicka Skola

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Détska neurologickd ambulance

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 11 let
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Jak casto se pri své praci setkavate s detmi s tezkym kombinovanym postizenim?

S détmi s kombinovanym postizenim se setkavdm v ambulanci. Je to vzdy rizné,
zalezi na objednanych vySetfenich. Jde o déti s DMO, MR, epilepsii, déti po urazech
nebo vrozenymi vyvojovymi vadami.

Co je diilezité pri oSetrovani deéti s tezkym kombinovanym postizenim?

Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdraveho ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Zalezi na postizeni ditéte. Dulezity je citlivy a holisticky pfistup k ditéti i rodiné. Vzdy
je dualezita spoluprace s rodinou ditéte. Prace s takto postizenymi détmi je po vSech

Ve

strankach narocné;si.

S jakymi nejcastéjsimi potiebami se setkdavate u deéti s tézkym kombinovanym
postizenim?

Tyto déti maji Gplné stejné potieby jako déti zdravé, jen potiebuji stalou pomoc a péci.
A jakym zpiisobem je resite?

Tim, ze pracuji v ambulanci, tak z mé strany je to hlavné o poskytnuti informaci
rodicim. Vysvétleni jak podavat 1€ky, jak postupovat pfi epileptickém zachvatu, jaka
je pfiprava na vySetfeni, pro¢ je dulezité¢ cviceni a klidné pohyby pifi manipulaci
s ditétem. Nebo piedat kontakt, kam se mohou rodice obratit.

Jak se dorozumivate s détmi s téezkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)

Komunikaci se snazim ptizplsobit véku a schopnostem ditéte a také si v§Simam, jak
navazuji kontakt s ditétem rodice. Ale komunikace s détmi s tézkym a kombinovanym
postizenim je spiSe neverbalni.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?

A jakym zpiisobem?
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Pracuji v ambulanci, tak se hlavné jedna o spolupraci maminky pii vySetieni ditéte.

Urcité jsou také dualezité informace od rodici o projevech ditéte, o jeho aktudlnich

problémech, o jeho chovani, o poctu epileptickych zachvatl a jejich popsani a dal$ich

okolnostech, které se zdravotnim stavem ditéte souviseji.

Jak vnimate pritomnost rodicu?

Spise kladné. Zalezi na situaci a konkrétnich rodic¢ich, ale maji pravo se svym ditétem
byt.

Jaké nejcastéjsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Potiebu dostat informace o 1éCbé a stavu ditéte, také potfebu pomoci, tfeba 1 ve

spolupraci s psychologem.

Jakym zpiisobem na vasem pracovisti napliujete potreby rodiny ditete?

Hlavné se snazime o to, aby rodina méla dostatek informaci. Snazime se s rodici
mluvit o zafizenich a sdruzenich, o kterych vime a mohla by jim pomoci.

Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

Snazime se hlavn€ o vztah zalozeny na vzajemné duvére a spolupraci bez toho to

nejde. Vhodné komunikujeme s rodici i ditétem.

Co vnimate jako nejtézsi (problémy, prekazky) pri poskytovani osetrovatelské péce
diteti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodine?

Diskutujete o tom se svymi kolegynemi?

NevétSim problémem fady rodin jsou finance a mélo odlehCovacich sluzeb. Takeé
n¢kdy je to obtiznd spoluprice s dal§imi institucemi a lékati. Mluvime o tom.

Jakym zpiisobem (a kde) ziskavaite informace potrebné pro osetrovani takto
postizenych deti?

Ze semindid, internetu, knih, odbornych ¢asopisti, samostudiem.

Jaké profese v ramci multidisciplinarniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
Na mém pracovisti je to 1ékat a zdravotni sestra.

Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomdaha rodinam s ditétem s tézkym
kombinovanym postizenim?

Spolupracujeme s neurologickym oddélenim, ORL, centrem zrakovych vad a ranou
pECi.

Jaké maji dle vaseho ndzoru moznosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym
kombinovanym postizenim v Ceské republice?

Ve méste je jich asi dostatek.



Sestra 9 (9S)

Délka praxe: 18 let

Vzdelani: PSS

Oddéleni (zarizeni, pracovisté): Détskéa neurologické oddeleni

Jak dlouho v tomto zarizeni pracujete: 6 let
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Jak casto se pri sve praci setkavate s détmi s tezkym kombinovanym postizenim?
Pracuji na détském neurologickém oddéleni. S takto postizenymi détmi se setkavam
téméi denn€. VéEtSinou jsou to déti s DMO, epilepsii, déti s vrozenymi vadami, déti po
operacich a urazech CNS, déti s mentalni retardaci.

Co je duilezité pri oSetrovani deéti s tézkym kombinovanym postizenim?

Vidite nejaky rozdil mezi osetrovanim zdravéeho ditéte a ditéte s tezkym kombinovanym
postizenim?

Dulezity je trpélivy pfistup, empatie a psychickd odolnost. OSetfovani takto

postizenych déti je ndrocné pro vSechny, kdo o dité pecuji a nejvice pro rodice.

S jakymi nejcastéjsimi potrebami se setkdavate u deéti s tézkym kombinovanym
postizenim?

Zalezi na postizeni ditéte a také na jeho aktudlnim zdravotnim stavu. Ale potieby se
nelisi od potfeb zdravych déti. Odlisné je to v tom, Ze takto nemocné dité potiebuje
stalou pomoc n€koho dal§iho. Pomoc v pfijmu stravy a tekutin, vyprazdiiovani, péci o
dychani, polohovani, zajisténi hygieny, ale také pravidelny rezim dne, klid na spanek a
vSe ostatni.

A jakym zpiisobem je resite?

Zalezi na tom, zdali je s ditétem hospitalizovana maminka. Pokud ano je vSe o
domluvé a vzajemné spolupraci, aby dit¢ mélo vSe, co potiebuje.

Jak se dorozumivate s detmi s tézkym kombinovanym postizenim? (co byste rekli o
komunikaci)

Komunikace s takto postizenym ditétem je slozitéjs$i. Vzdy se snazim ziskat od rodi¢t
informace o tom, jak se s ditétem dorozumivaji oni. VétSinou jde o neverbalni
komunikaci. V§imam si projevi ditéte a snazim se na né reagovat.

Umoznujete rodiné ve vasem zarizeni podilet se na péci o dite?

A jakym zpiisobem?



307 Na oddéleni se béZné na péc€i rodi€e podileji, jsou hospitalizovani s ditétem. VSe je na

308 dohodé, co udé€la u dit€te maminka a co sestra.
Jak vnimate pritomnost rodicii?
309 Vétsinou kladné.
6. Jaké nejcastejsi potreby podle Vas ma rodina ditéte s téezkym kombinovanym
postizenim?

310 Rodina potiebuje védét, pak potiebuje zacvicit v nékterych praktickych dovednostech

311 u ditéte. Potfebuje pomoc a psychickou podporu. Nékdy staci jen vyslechnout.

7. Jakym zpusobem na vasem pracovisti napliujete potieby rodiny ditéte?
312 Snazime se piedat potiebné informace, zacvicit rodinu v oetfovatelskych ¢innostech u
313  ditcte.

8. Jak spolupracujete s rodinou ditéte?

314 Snazime se spolupracovat v klidu, aby nam rodi¢e divérovali. Pak vychazime z toho,

315 co rodice potiebuji a jaky je aktudlni stav ditéte. Odpovidame na dotazy rodicu.

316 Ukazujeme postup pii osetfovani ditéte, vysvétlujeme piipravu na vysetieni, aplikaci

317 1¢ki, manipulaci s ditétem a vSe potiebné.

diteti s tezkym kombinovanym postizenim a jeho rodine?

Diskutujete o tom se svymi kolegynémi?
318 Nejhorsi je pokud se stav ditéte horsi, pak je prace s rodinou velmi psychicky naro¢na.
319 Rodina je mnohdy s péée o dité vyéerpand a také ji chybi finanéni prostiedky. Rada

320 rodin ani nefunguje jako rodina, ale spiSe odd¢lené, protoZe matka je s ditétem stale
321 v nemocnici.
10. Jakym zpiisobem (a kde) ziskavate informace potiebné pro osetrovani takto
postizenych deti?
322 Z internetu, semindfich, od kolegii v nemocnici a také od rodicu.

11. Jaké profese v ramci multidisciplindrniho tymu jsou zastoupeny na vasem pracovisti?
323 Na mém pracovisti je to Iékar, zdravotni sestry, rehabilitatni pracovnici,
324 OSetfovatelky.

12. Spolupracujete s néjakou dalsi instituci, ktera pomaha rodinam s ditétem s tezkym

kombinovanym postizenim?
325 Spolupracujeme s JIP, détskym oddélenim a ambulancemi.
13. Jaké maji dle vaseho ndzoru mozZnosti (vyuziti sluzeb) rodice déti s tézkym

kombinovanym postizenim v Ceské republice?



326 Chybi odlehfovaci sluzby pro rodiCe, fada zatizeni nebere déti, které jsou narocnéjsi

327 na oSetfovatelskou péci.




Matka 1 (IR)

Staram se o dvanactiletou dceru s téZkou mentalni retardaci a détskou mozkovou obrnou. Ma

také epilepsii a stravu ji musim podavat pies PEG. V soucasné dobé dceru trapi jesté zanét

jicnu, protoze ma vysoce posazeny zaludek. Lékafi ji nechtéji operovat vzhledem k jejimu

zdravotnimu stavu.
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1. Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?

Jezdime na détské oddéleni a rehabilitaci do nasi okresni nemocnice, ale na détskou

neurologii dojizdime do Prahy. Pak taka s dcerou vyuzivame sluzbu rané péce a

stacionaf, kde je 1 zdkladni skola.
Jakym zpuisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?
V nemocnici se domlouvadm se sestrami, ale o dceru se pievazné stardm sama. Pokud

je potfeba a u dcery je néco nového, co neumim, tak se to pod jejich vedenim ucim.

Z rané péce k ndm dojizdéla pani domi a spoleéné jsme si tieba s dcerkou hraly,

pokud byla vzhiru. A v dennim stacionafi se domlouvdm s osobnim asistentem dcery.

vvvvvv

Aby byla spokojena.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Ma holcicka, 1 kdyZ ji je dvandct let, je na Urovni tfi mésicniho miminka. Tak jeji
potieby jsou stejné jako u takto starého ditéte.

Jakym zpiisobem ji je pomahdte resit?

Ma dcera je lezici a sama se neobstard, tak se v§im potfebuje pomoc. Krmim ji do
PEGU. Méla dlouhé obdobi, kdy se sama nevykakala, proto jsem ji vyprazdiovala
manualné, ale posledni pilrok to uz zvlada sama.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potiebujete) od sester?

Hlavné jsou to informace, které se tykaji zdravotniho stavu. Tedy spiSe pokud jsou
néjaké zmény v péci o mou dceru.

Jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi vami a sestrou?

Nejcastéji pii pobytu v nemocnici. A je to hlavné o vzdjemné domluvé, aby u dcerky
bylo zvladnuto vSe potiebné a citila se dobfe.

Jakym zpusobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

Zatim jsem méla $tésti, sestficky byly pfijemné a vstiicné.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekdzky) pri péci o vase dite?



19  KdyZ se dlouho nemohla najit kombinace 1ékli na epilepsii, aby méla co nejméné

20 zachvatd. Pak kdyz nas trapily problémy s vyprazdiiovanim. A posledni rok je to

71  neustdlé zvraceni, skoro kazdy den a stale probihajici zdnét jicnu. Také zhorSujici se

22 skolidza patefe. Asi nejvice mne trapi zhorSujici se stav mé dcery a to, Ze ji nemizu

23 vice pomoci.
9. Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

24  Nejvice manzel a také starSi déti.

10. Kde a od koho jste ziskavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)

25 Hodné od pani doktorky pii pobytu v nemocnici, od sester, od ostatnich maminek a

26  zrané péce.
Meéli jste vzdy vsechny potirebné informace?
27  Asi spiSe ano.
11. Jaky prinos pro vase dité ma vzdajemnda spoluprace mezi vami a sestrou?

28  Hlavnim pfinosem je zlepSeni mé péce o dceru.

12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi muZete vyuzit?
29 Jsou dobr¢, ale pro nas vzdalené. Do denniho stacionafe musime dojizdét dvacet pét
30 kilometrd. Uvitala bych, kdyby sluzby byly dostupnéjsi i pro rodiny, které neziji ve

31  vetsich méstech.



Matka 2 (2R)

Pecuji o Ctyfletého syna s téZkou mentalni retardaci a té€lesnym postizenim. Je imobilni a zcela

zavisly na mé péci.
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?

Vyuzivame sluzbu rané péce a denni stacionaf v_centru socialnich sluzeb.

Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

V rdmci Rané péce dojizdi konzultant pfimo k ndam do rodiny a vede nas v podpoie

vyvoje naSeho syna. A vramci denniho staciondfe je to podobné, asi se hlavné

snazime predat si navzajem potiebné informace.

Co pokladate za nejdulezitejsi pri osetFovani vaseho dite?

Aby se syn citil dobfe a spokojené, abychom mu zpestfili zivot a podpofili jeho vyvoj.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Potiebu stimulace celého téla, zmény poloh, prostredi

Jakym zpusobem mu je pomahate resit?

Vyuzivame rizné kompenzac¢ni pomiicky, ergoterapeutické pomitcky, polohovaci
polstéfe....

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potrebujete) od sester?

Kdyz ptijde do Denniho staciondfe, ptdme se, jak se mél, co délal a jak mu pfi tom

bylo. Ptdim se na jeho projevy. Zda se nevyskytly néjaké potize pii krmeni,
vyprazdnovani, polohovéni, cvi¢eni a vSem ostatnim.

Jakym zpusobem probihad spoluprace mezi vami a sestrou?

V ramci rané péce jde o konzultanta, s nimZ pracujeme spole¢né s ditétem a uc¢ime se,
jak mame pracovat se synem. A v dennim stacionafi se vzdy se sestrou domlouvame

ustné. Co a jak bylo, nebo bude. VétSinou se jedna o zékladni potieby naseho syna,
které ma stejné jako ostatni déti, jen potfebuje pomoc okoli.

Jakym zpusobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

Sestry, vychovatelé i konzultanti komunikuji se synem doteky a mluvi na n¢j. On sam
nekomunikuje, ale vnima.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekazky) pri péci o vase dite?

Smifeni se s postizenim naSeho syna. A pak hlavné s umisténim, nebo viibec najit
v naSem kraji nékoho nebo néjaké zatizeni, kde by nam poradili a pomohli v péci o
nej.

Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?



52 Rand péce jedenkrat za mésic konzultaci pfimo v rodiné, pak denni staciondf na jedno

53  dopoledne v tydnu. Jinak se pfevazné o syna stardm sama a obcas babicka.

10. Kde a od koho jste ziskdavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)

54  Od kamaradky se kterou se potkavam v centru, od dé€tského lékate v rehabilitacnim

55  zafizeni.
Meli jste vzdy vSechny potrebné informace?
56 Neméli. Ted se vétSinu véci dozvidame ze sluzby rané péce nebo v dennim stacionafi.
11. Jaky prinos pro vasSe dité ma vzdjemna spoluprace mezi vami a sestrou?

57 Velky. Je to obrovska pomoc pro nasi rodinu.

12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi detmi miiZete vyuzit?

58 Nemam v naSem okoli moZnosti vyuzivat vice sluzeb, nejsou zde, nebo jsou plné
59  obsazené.
Co byste jeste uvitali?

60  Vice sluzeb pro tyto déti 1 v okoli vesnic.



Otec 3 (3R)

Nasemu synovi je Sest let. Ma détskou mozkovou obrnu, mentalni retardaci a sekundarni

epilepsii. Dale vSe jeste zhorSuje ¢astecnd hluchota a slepota. Ma zavedeny PEG.
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?

Vyuzivame détské centrum.

Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

S détskym centrem se stfiddme v péci o syna. VZdy tyden je doma a tyden v centru.

r~r

Vzdy se vzdjemné domlouvadme o aktudlnim stavu, potfebach nebo potizich.

vvvvvv

vvvvvv

mél co nejméné potizZi.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Ty nejzakladné&jsi jist, spat, mit pravidelnou stravu a klidné prostredi.

Jakym zpusobem mu je pomahate resit?

Podavame mu pravidelné stravu, poddvame na ¢as piedepsané I¢ky, stimulujeme syna
pii vyprazdiiovani stolice a také davame pozor, aby byl v klidném prostiedi. Déle syna
stimulujeme doteky a polohujeme ho.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potrebujete) od sester?

Od sestti¢ek potrebujeme informace, které jsou dulezité pro péci o syna. Tedy kdy
dostal Iéky, kdy mél naposledy stolici, kdy byla poddvana strava, zda mél zachvat, jak

spal. Chceme védét, jak se mu bylo a zdali je néco nového.

Jakym zpusobem probihad spoluprace mezi vami a sestrou?

Sestiicky se snazi vyhovét vSem naSim i synovym pozadavkim a potiebam.

Jakym zpiisobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

S nami komunikuji dobfe. Pokud je to nutné, nauci nebo vysvétli ndm tkon nebo cvik,
ktery je v péci o syna dilezity. S naSim synem se dorozumivaji pomoci doteki a také
sleduji jeho vyraz obliceje a dalsi reakce.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekadzky) pri péci o vase dite?

citlivost na zménu prostiedi a také hluk. V neposledni fad¢ jsou to hleny, které syna
trapi cely jeho zivot.

Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dité?



80
81
82

83

10.

84
85

86

11.

87
88

12.

89

90

Kromé dédecka a babi¢ky nam také pomaha détské centrum. Jak po zdravotni strance,

kde je syn v pé¢i pana primare, ktery nam ho drzi ve formé. Tak ndm centrum pomaha

1 po strance fyzické a psychické, protoze péfe o syna je velmi ndroc¢nd. DalSim

pomocnikem je naSe neurolozka.
Kde a od koho jste ziskavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditete, rehabilitace...)

Informace jsme ziskavali z internetu, détského centra a na neurologickém oddéleni

ve fakultni nemocnici.

Meéli jste vzdy vsechny potirebné informace?
Ted’ uz je mame.
Jaky prinos pro vase dité ma vzajemnda spoluprdace mezi vami a sestrou?

Pfinos m4 ten, Ze je o syna vzdy dobfe postarano a vytvaii se mu prostiedi, ve kterém

mu je dobre.

Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi miizete vyuZit?
Pro naSeho syna jsou dostacujici.

Co byste jeste uvitali?

V¢Etsi pochopeni ufadi.



Matka 4 (4R)

Maém devitiletého syna s autismem a stiedné tézkou mentalni retardaci s poruchou chovani.
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dité?
O syna jsem se zpocatku starala sama, pak jsme spolupracovali s psychiatrickou

lé¢ebnou a nasi détskou 1ékarkou. Od zafi roku 2011 vyuzivame integrované centrum

socialnich sluzeb.

Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

V zatizeni se ucastnime vSech zélezitosti se synem, kdyz tam jsme. Vyuzivam toto

zafizeni od doby, kdy se nam narodilo druhé dité. A existencni problémy mé donutily

najit nékoho, kdo ndm spéfi o postizeného syna pomuize. Domlouvdm se

s persondlem na tom, co syn potiebuje, kdy zase piijede. Pokud mame doma problém,

mohu zavolat. Také navstévujeme akce poradané centrem.

vvvvvv

Nejdilezitéjsi je védomi, Ze muj syn je po vSech stankach zabezpeen a v rukou

odborného personalu.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Syn mé4 mentalni postiZzeni a sniZenou pohyblivost, je 24 hodin na plenach, nedokaze
se najist, umyt ani obléknout. Celou situaci komplikuje porucha chovéani. Syn davé do
pusy vSe a pojida, proto potiebuje staly dohled. Je samotaisky, nekomunikuje a pfi
nesouhlasu se vztekd. Potiebuje klidny a trpélivy pfistup.

Jakym zpusobem ji je pomdhate resit?

Ve vSech aktivitdich potiebuje pomoc. Také se snazime zajistit klidné prostiedi,
podavat 1éky a vhodné vyuzit se synem ¢as. Vyuzivame muzikoterapii, canisterapii,
plavani v bazénu a syn navstévuje v zafizeni rehabilitacni tfidu.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potrebujete) od sester?

Nejcastéji potiebuji védét jak mu je, zdali je v dobré duSevni pohodé a nemé néjaky
zdravotni problém.

Jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi vami a sestrou?

.7

Spoluprace probihd telefonicky a pfi ndvstévach osobné. Persondl se ndm snazi vyjit
vstiic a domlouvame se na vSem potiebném.
Jakym zpisobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

Se mnou se domlouvaji na oSetfovani mého syna a snim komunikuji pomoci

jednoduchych vét a gest stejné jako my.
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Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekadzky) pri péci o vase dite?

224

druhy syn, vSe se jeSt¢ zhorSilo a ja musela celou situaci feSit. Vibec jsem to

nedokazala zvladnout, bala jsem se svého prvniho syna nékam dat a na druhou stranu
jsem se bala, aby neublizil miminku.
Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

Pokud syn neni v zafizeni a je doma, pomaha mi manzel, matka a kamaradka.

Kde a od koho jste ziskavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)

Zatizeni nam doporucila détskd pani doktorka a psychiatr. Informace, které jsou pro

nas dulezité nyni, madm z centra. Spolecné se domlouvame na terapii i postupech pfi

oSetiovani.
Meli jste vzdy vsechny potirebné informace?

Myslime si, Ze ano.

11. Jaky prinos pro vase dité ma vzdajemnda spoluprace mezi vami a sestrou?

123

12.
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Dité je v potadku a psychické pohode.

Co si myslite o sluzbach, které se svymi detmi miizete vyuzit?
Jsem spokojend, myslim si, ze sluzby jsou vSestranné a dostaCujici vzhledem ke

schopnostem mého syna.



Matka 5 (5R)

Staram se o dceru, které je pét let. Narodila se v poloviné sedmého mésice. Ma télesné i

mentalni postizeni a také postiZzeny zrak a sluch.
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?

S dcerou vyuzivdm rehabilitaci, neurologii, o¢ni a ORL ambulanci. Jinak se o ni

stardm doma.
Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?
Snazim se popsat, co je u nds nového a aktualni zdravotni stav dcery. VéEtSinou se

fidim pokyny lékaii a sester a pak cvicim s dcerou doma. Hlavné mluvim o

rehabilitaci a oéni ambulanci.

vvvvvv

vvvvv

potfebné pomucky, které ji usnadiuji zivot.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Maé potieby jako ostatni déti, ale potfebuje nasi pomoc a také vozik, bryle a
naslouchatka.

Jakym zpusobem ji je pomdhadate resit?

Dcera potiebuje celodenni péci a dopomoc uplné ve vSem, ale také potiebuje klidnou
atmosféru doma a védét, ze j1 mame moc radi.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potiebujete) od sester?

Od sester potiebuji védét, jak mam o dceru pecovat, jak s ni mam komunikovat, jak
cviCit, jak pozndm, Ze se néco déje Spatné¢ a kam mame jit. Potiebuji, aby mi

odpovédély na mé dotazy. Nékdy ale potiebuji jen jejich podporu a uznani.

Jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi vami a sestrou?

Spoluprace je hlavné o dobré komunikaci a vzdjemné divere. Pieddvame si informace,
které jsou v péci o dceru dilezité. Nebo mi sestry ukazuji a uci, to co budu s dcerou

provadét doma.

Jakym zpiisobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

U dcery pouzivaji verbalni a hlavné neverbalni komunikaci. Mne se snazi zodpovédét
potfebné dotazy a vysvétlit, to co jesté potiebuji védet.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekdzky) pri péci o vase dite?

Nejtézsi je, Zze jsem na péci o dceru, kterd potiebuje soustavnou péci, sama. DalSim

problémem jsou finance.



9. Kdo a jak Vam pomdha s péci o vase dite?

147 Nejvice mi pomahaji rodice a obcas i $irsi rodina.

10. Kde a od koho jste ziskdavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)
148 Nejvice ve zdravotnickych zafizenich, z internetu, nebo knizek.
Meli jste vzdy vsechny potrebné informace?
149 Myslime si, ze ted’ uz ano.
11. Jaky prinos pro vasSe dité ma vzdjemna spoluprace mezi vami a sestrou?

150 Velky. Pfinos vidim v lepSi péci, vhodném pfistupu k dcefi a vzdjemném piedani

151 vSech potiebnych informaci o ni.

12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi detmi miizete vyuzit?

152 Vzhledem k tomu, Ze bydlim ve mésté, jsou sluzby dostupné.



Matka 6 (6R)

Pecuji o syna, ktery je 14 let stary. Ma mentalni postizeni, DMO smiSeného typu a sekundarni
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?

O syna jsem se zpocatku starala sama doma a dochazeli jsme na kontroly k 1ékaiim a
na rehabilitaci. V sou€asné dobé ho dovazim do denniho stacionéfe.

Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

Syna do stacionare osobné dopravuji a zase ho vyzveddvam. Na péci se v dobé jeho

pobytu nepodilim, spiSe se jednd o predani potiebnych informaci, které jsou pro

osetfovani mého syna dulezité.

vvvvv

aby se citil co nejlépe.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Pottebuje pomoci se v§im. Potiebuje krmit, davat pit, pfemistovat, vysadit na WC,
vymeénovat pleny, zajistit hygienu a také pomoc pfti trdveni dne.

Jakym zpusobem mu je pomahate resit?

Doma mu se v§im poméham ja a v dennim staciondii vSe pfeddm sestie, aby védéla,

na co je syn zvykly. Co mé rdd a co naopak nechce.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potiebujete) od sester?

Od sester z denniho stacionaie potiebuji védét, jak se mél, kdy, jak a co jedl, jestli mél
stolici a jestli se neobjevil néjaky problém.

Jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi vami a sestrou?

Spoluprace probihd moc dobie a hlavné v pfatelské atmosféie. Tak ze je pro mne
jednodusi, tam syna nechat a jit si vyfidit své véci.

Jakym zpusobem sestry komunikuji s vami i vasim ditétem?

Pti komunikaci s mym synem pouzivaji osloveni, slova a kratké véty, na které je

24

zvykly z domova a pohlazeni. V§imaji si jeho reakci, projevu a jak se tvafi. Se mnou

komunikuji ustné nebo jim potfebné informace piSi do synova zapisniku. Také

vyuzivame e- mail a to pii domlouvéni pobytu syna ve staciondfi.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekdzky) pri péci o vase dite?
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Smifit se s postizenim syna a pak hlavné nedostatek informaci. Ted’ je t€zké jednani

s urady, nedostatek informaci o pomickéch a naroku na né a potad néjaké papirovani

a dokazovéani, ze mij syn potfebuje nové pomicky a nasi pomoc.

Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

Nejvice pomahé manzel a synové. Pak vSichni z denniho stacionare.

Kde a od koho jste ziskavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas duleZité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditete, rehabilitace...)

Asi nejvice informaci jsem méla od rodi¢h postizenych déti, pak z rehabilitace,

nemocnice, lazni a méstského tiadu.

Meli jste vzdy vSechny potrebné informace?

To urcité ne, spiSe jsme je ziskavali za pochodu a zjistovali sami vSe, co jsme pii péci
o syna pottebovali.

Jaky prinos pro vase dité ma vzajemnd spoluprdace mezi vami a sestrou?

Urcité kladny. Péce o syna je lep$i a jednodusi pro obé strany, kdyZz si fikdme vSe

potfebné a aktudlni.

Co si myslite o sluzbach, které se svymi detmi miizete vyuzit?

Sluzby v nasem kraji jsou spiSe pfiméfené¢ nez dostateCné, ale jsem za né velmi
vdééna. Velkou pomoci by byla pfitomnost sestry nebo asistenta u nas doma, alespoil

obcas a na par hodin.



Otec 7 (7R)

Starame se o syna, kterému je 15 let, ma MR, spastickou formu DMO a trpi epilepsii.
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Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dité?

Se synem v soucasné dob¢ vyuzivame dv¢ zatizeni. Jednd se o rehabilitani zafizeni a

stacionaft. Tyto sluzby vyuzivame asi dvakrat tydné.
Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

V téchto zafizenich se na péc¢i nepodilime. Pouze zajiStujeme dopravu, rdno syna

pfivezeme a odpoledne vyzvedneme. Ale sviij podil m4 i predani informaci a 1€k pro

syna. Jina situace je, pokud jsme hospitalizovani v nemocnici, tam se o syna stardme

pfevazné samy.

Velky diraz klademe na rehabilitaci, polohovéni, dodrzovani pitné¢ho a stravovaciho
rezimu, pravidelné podavani 1¢kti a snazime se co nejvice syna rozvijet.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Ma vSechny normalni potteby. Ale pti vSech ¢innostech denni potieby je syn odkazan
na pomoc druhé osoby, nedokaze se sdm ani na posteli otoCit. Musi byt neustale pod
dozorem, protoze trpi jesté epilepsii. Jeho zdravotni stav vyzaduje péci 24 hodin
denné. Coz je velmi naro¢né.

Jakym zpiisobem mu je pomdhate resit?

Krmime ho, davame pit, polohujeme, myjeme, cvic¢ime s nim, ptebalujeme, podavame
lIéky, potfdd mu néco povidame, sttidame se v péci, abychom vydrzeli byt v klidu.
Vymyslime aktivity pfes den, pokud neni v centru. Snazime se o kontakt s

nasi rodinou i s rodici, ktefi jsou na tom podobné¢ jako my.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potiebujete) od sester?

Informace o tom, jak probéhl den. Jestli mél syn né&jaké zdravotni potize, jestli jedl a
pil, jestli se vyprdzdnil a kolikrat. Jak reagoval, co délal, jestli nemé&l epilepticky
zachvat.

Jakym zpiisobem probihd spoluprace mezi vami a sestrou?

Vzijemné komunikujeme a spolupracujeme na vSem, co je potieba. Mdme vyménéna
telefonni ¢isla, tak se domlouvame kdykoliv béhem dne.

Jakym zpiisobem sestry komunikuji s vasim ditétem?

Zpocatku si syn musi vzdy zvyknout na zménu prostiedi i osoby. Dale jsou dulezité

jeho reakce a normélni chovani, ale to uz maji sestry vypozorované. Myslim, Ze s nim



208  komunikuji dobte. Oslovuji ho jako my doma, pohladi ho a ted’ po né¢jaké dob¢ nemaji
209 problém odhadnout, co syn chce.

8. Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problemy, prekazky) pri péci o vase dite?
210 KdyZ pominu dobu minulou, kterd byla velmi téZka, Tak v soucasnosti je problémem
711 manipulace. Syn trpi skoliézou a bez ortézy uz nedokaze ani sedét. Jeho oSetfovani je
212 velmi narocné.

9. Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

213 Pomahaji nam prarodiCe a ostatni ¢lenové rodiny.

10. Kde a od koho jste ziskavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditete, rehabilitace...)

214 Vseobecné seda fici, Ze informace se ziskdvaji obtizng. Potiebné informace se nejlépe

715 Dpredavaji mezi stejné postizenymi rodicCi, ktefi pecuji o své nemocné déti. Myslim si,
216 Ze v kazdém regionu nasi zem¢ maji rodice rozdilné zkuSenosti.
Meéli jste vzdy vSechny potrebné informace?
217 To urcité neméli.
11. Jaky prinos pro vasSe dité ma vzdjemna spoluprace mezi vami a sestrou?

218  Spoluprice se sestrou je pro nds i naSeho syna piinosem, kterého si vazime. Ukazuje

219 ndm nové postupy i cviky a v ptipadé potieby nds vSe nauci. V zafatcich nad nami

220 také dozoruje, zdali to provadime spravné.

12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi miizete vyuzit?
221 Sluzby, které vyuzivame, jsou na dobré urovni. Masivnéj§imu vyuzivani brani
222 vzdalenost a také ceny. Uvitali bychom vnaSem regionu zafizeni poskytujici
223 odleh¢ovaci sluzby.



Matka 8 (8R)

Osettuji syna, kterému je 14 let. V 9 letech mél krvaceni do mozku po autonehodé¢ a pét tydnti

byl v bezvédomi. M4 trvalé nasledky, ztistal t€lesné 1 mentalné postizeny. BohuZzel z nedobré

péce persondlu ma kontraktury, které se nezlepSily ani po operativnim feSeni. Také je po

plastice hyzdé pro dekubit.

224

225
226

227

228
229

230
231
232

233
234
235

236
237

6.

238

239

7.

Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dité?
Syna vozim na kontroly do nemocnice a chodime do denniho stacionéfe.
Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?

Pokud jsme hospitalizovani v nemocnici, tak se o n¢j staram sama. Ve staciondfi se

domlouvam se setrou, pokud si potfebuji néco zatidit. Ale spiSe se synem zlstavam,

protoze spoluprdce s nim je slozitd. Nékdy reaguje agresivné, kdyz chci odejit.

vvvvvv

vvvvvv

pravidelnost a nemé&nil prostiedi. Také nesmi zlstat bez dozoru.

Jaké konkrétni potreby ma vase dite?

Jeho potieby jsou stejné, jako u vSech ostatnich déti, ale vzhledem k postizeni nic
nezvladne sam. Je na urovni mimina, proto je Uplné¢ ve vSem odkdzdn na pomoc
nékoho druhého.

Jakym zpiisobem mu je pomdhate resit?

Staram se o néj 24 hodin denné¢ a délam vSe, co je tieba. Krmim ho, ddvam mu pit,
myju ho, hliddm vyprazdnovanim, poddvdm mu pravideln¢ léky, polohuji ho a
cvi¢ime. Snazim se zvladnout vSe v klidu.

Jaké informace nejcastéji pozadujete (potiebujete) od sester?

Jak reagoval, kdyz jsem odesla a jak to zvladli. Jak jedl, kolik toho vypil, zdali m¢l
stolici, jak mu $la rehabilitace a zdali nebyl néjaky problém.

Jakym zpusobem probiha spoluprace mezi vami a sestrou?

Domlouvame se, co a jak. Stiiddme se v pé¢i o syna nebo nékteré aktivity provadime
spolecné.

Jakym zpusobem sestry komunikuji s vasim ditétem?

240 Jslovuji ho kiestnim jménem a pouzivaji jednoduché véty. Pii prvni navstéveé se mne

241
242

8.

ptaly, na co je zvykly. Mluvi s nim v klidu, pohladi ho a snazi se o kontakt, i kdyz
odmita spolupracovat.

Co je (bylo) pro Vas nejtezsi (problémy, prekazky) pri péci o vase dite?



243 Vyrovnat se s tim, ze byl zdravy a uz nikdy nebude. Také mne trépi, co s nim bude, az

244 se o n¢& nebudu moci postarat. Jsem rozvedend a sama. Nékdy se pfistihnu, Ze
245 premyslim nad tim, Ze kdyby zemfel hned, bylo by mu Iépe. A pak se tim trapim.
246 Potéad do kola.

9. Kdo a jak Vam pomdha s péci o vase dite?
247 Nikdo.

10. Kde a od koho jste ziskdavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas diilezité?

(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)

248 Jsem zdravotnim sestra, tak jsem néco védéla i uméla. Také jsem se radila s Iékafi

249 v zaméstnani. Dal$i informace jsem méla z internetu a ze stacionéfe.

Meli jste vzdy vSechny potrebné informace?
250 To ani ndhodou.
11. Jaky prinos pro vasSe dité ma vzdjemna spoluprace mezi vami a sestrou?

251 Ve stacionafi velky. Stejny pfistup k synovi z obou stran vSe usnadiiuje. A o

252 gspolupraci v prvnich tydnech po trazu uz nechci vice mluvit.
12. Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi muZete vyuzit?

253  Myslim, Ze sluzby jsou, ale ¢lovék musi hledat. Ve mésté je to lepsi.



Matka 9 (9R)

My tiinactilety syn ma Apalicky syndrom. V 10 letech podstoupil kardiologickou operaci

(reoperace stentu), pii které doslo k zéstavé srdce a aspiraci hlenu. Lékatii se ho snazili

Ctyficet minut ozivit, ale protoze mozek nemé¢l dostatek kysliku, tak doslo k vzniku postiZeni

mozku. V soucasné dobé je leZici, ma tracheostomii, PEG na krmeni a je odkdzany na péci

druhé osoby.

1. Jaké zarizeni (sluzby) jste vyuzili, nebo vyuzivate v ramci péce o vase dite?
254  Syna vozim na kontroly na neurologické oddéleni détské nemocnice, jezdime na
255 pobyty do 1azni a k ndm domu dochazi zdravotni sestra.

2. Jakym zpiisobem se podilite na péci o své dité v tomto zarizeni?
256 Stouto diagnézou syn potfebuje stilou pédi 24 hodin denné. Zadné zafizeni
257 nevyuzivame, ale dochazi k nam sestra od pondé€li do patku na jednu hodinu kazdy
258  den. Pak né&které innosti u syna délame spoleéné nebo si stihnu alespoti néco obstarat.
259 Zalezi na domluvé mezi mnou a sestrou.

3. Co pokladate za nejduleZitéjsi pri oSetrovani vaseho dite?
260 Dulezité je vSe, ale za nejdilezitéjsi pokladam rehabilitaci. Cvicenim a polohovanim
261  se snazime piedchazet dalsim moznym komplikacim u syna.

4. Jaké konkrétni potreby ma vase dite?
262 Ma vSechny normalni potieby, jen nic nezvladne sdm

Jakym zpiisobem mu je pomdhate resit?

263 Krmenim, zavodiovanim, polohovanim, provaddénim osobni hygieny, péci o
264 vyprazdnovani, odsavanim z dychacich cest, rehabilitaci, ale i ¢tenim a poslechem
265 CD. U syna musim zajistit v§e, co je potieba.

5. Jaké informace nejcastéji pozadujete (potrebujete) od sester?
266 Od sester jsem nejvice potiebovala, aby mne zacvicily v péci o syna. Potfebovala jsem
267 vSe vysvétlit a také ukdzat.

6. Jakym zpiisobem probihd spoluprdace mezi vami a sestrou?
268 Pres tyden vzdy sestra ptijde, podle toho jak se domluvime. Spolupracujeme tieba pii
269 hygiené, odsavani z kanyly, krmeni a stale feSime, jak synovi nejvice pomoci. Takze
270 naSe spolupréce je hlavné o domluvé a spolené péci o syna.

7. Jakym zpiisobem sestry komunikuji s vasim ditétem?
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V naSem pftipad¢ sestry jednaly se mnou o mozné pomoci. Syn nekomunikuje. Ale
sestra, kterd k ndm dochazi a zna ho, se s nim snazi domlouvat pfes doteky, pohlazeni

a polohovani.

vvvr

v vvr

Samoziejmée bylo tézké se vSim, co se stalo néjak vyrovnat. Nejtézsi bylo sehnat vSe
potiebné pro dité¢ a stdle psit zddosti. Bylo potieba zajistit polohovaci ltzko,

polohovaci kocér, zvlhcova¢ vzduchu, odsavacku, korzet proti skolidze, rekonstrukci

rodinného domku a vSe ostatni. Dale je t¢zZké zvladnout normalni fungovani rodiny,
protoze mame jesté dceru. V soucasné dob¢ se ji vice vénuje manzel, vlastné jsme ani
nebyli na Zadné spolecné dovolené. I piesto, Ze se stale snazime, obcas je to nesmirné
naro¢né pro nds pro vSechny.

Kdo a jak Vam pomaha s péci o vase dite?

Rodina, babic¢ky a zdravotni sestra.

Kde a od koho jste ziskdavali a ziskavate informace, které jsou pro Vas duleZité?
(zarizeni, sluzby, postupy pri oSetrovani ditéte, rehabilitace...)

Nejprve mezi prateli a od maminek takto postizenych déti.

Meli jste vzdy vsechny potirebné informace?

Asi vzdy tplné vSechny ne. Ale kdyZ ndm néco chybeélo, tak jsme se ptali, kde se dalo.
Jaky prinos pro vase dité ma vzdjemna spoluprdace mezi vami a sestrou?

Nejdualezitéjsi je jeji viely piistup, podpora a pomoc naSemu synovi, ale i nam
ostatnim.

Co si myslite o sluzbach, které se svymi détmi miizete vyuZit?

S takto nemocnym ditétem jde hlavné o rehabilitacni pobyty a ty nejsou pfili§ Casté.
Uvitali bychom néjaké zatizeni, které by se dokdzalo postarat o syna tieba na tfi dny

v kuse, to by pro nas znamenalo velkou pomoc.



