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Abstrakt 

Specifika ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením 

Diplomová práce je zam��ena na problematiku ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením. Vzhledem k v�deckým pokrok�m v oblasti medicíny          

a ošet�ovatelství se prodlužuje život takto postižených d�tí.  Proto je d�ležité správné 

pochopení této problematiky, její provázanosti s ošet�ovatelskou pé�í, ale také nalezení 

správného p�ístupu k t�mto d�tem a jejich rodi��m. Teoretická �ást práce se zabývá 

ošet�ovatelskou pé�í v pediatrii, pot�ebami rodiny a d�tí s postižením, specifiky             

v komunikaci a komplexní pé�í o d�ti s kombinovaným postižením.    

V rámci výzkumného šet�ení byly stanoveny t�i cíle. Prvním cílem bylo zjistit 

zkušenosti a názory sester týkající se specifik ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením. Druhým cílem bylo zmapovat služby v Praze                       

a ve St�edo�eském kraji, které mohou využít rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením. T�etím cílem bylo zmapovat problematiku spolupráce sester s rodi�i, kte�í 

pe�ují o dít� s t�žkým kombinovaným postižením.  

V empirické �ásti diplomové práce jsme použili metodu kvalitativního výzkumného 

šet�ení. Byla použita metoda dotazování formou polostandardizovaného rozhovoru. 

První zkoumaný soubor tvo�ilo 9 sester, které pracují v za�ízeních poskytujících pé�i 

d�tem s kombinovaným postižením v Praze a ve St�edo�eském kraji. Jednalo se o sestry 

z d�tského centra, centra sociálních služeb, d�tské neurologické ambulance a d�tského 

neurologického odd�lení. Druhý výzkumný soubor se skládal z 9 rodi��, kte�í pe�ují      

o dít� do 18 let v�ku se t�etím nebo �tvrtým stupn�m závislosti na pé�i. P�i zpracování 

rozhovor� byla použita technika otev�eného kódování – metoda papír a tužka.             

Ke zmapování služeb v Praze a St�edo�eském kraji byla využita analýza dokument�.  

Byly stanoveny t�i výzkumné otázky: 1. Jaké jsou zkušenosti sester, které poskytují 

ošet�ovatelskou pé�i d�tem s t�žkým kombinovaným postižením? 2. Jaké jsou dostupné 

služby pro rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením v Praze a St�edo�eském 

kraji? 3. Jak probíhá spolupráce mezi sestrou a rodi�i, kte�í pe�ují o dít� s t�žkým 

kombinovaným postižením? 



Z výsledk� kvalitativního výzkumného šet�ení je z�ejmé, že ošet�ovatelská pé�e      

u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením má svá specifika v oblasti komunikace, 

v oblasti pot�eb dít�te a pot�eb rodiny a je ovlivn�ná p�ekážkami v pé�i a schopnostmi 

sester poskytující pé�i t�mto d�tem. Odpov�di sester a rodi�� d�tí se v  n�kterých pod-

kategoriích rozcházejí. Z rozhovor� s respondenty vyplynulo, že spolupráce je založená 

na vzájemném p�edávání informací, instruktáži v ošet�ovatelských postupech, vzájemné 

d�v��e a za�len�ní rodiny do pé�e o postižené dít�. V kategorii spolupráce sester           

a rodi�� byly odpov�di respondent� shodné. Druhým cílem bylo zmapovat služby, které 

mohou využít rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením. Na základ� analýzy 

dokument� jsme nalezli 48 za�ízení, z toho jich bylo 9 v Praze a 39 ve St�edo�eském 

kraji. Na základ� obsahové analýzy dat byla vytvo�ena tabulka a mapa znázor�ující 

místa, kde se jednotlivá za�ízení nacházejí a následn� pak graf popisující formu 

poskytované pé�e.  

Záv�ry diplomové práce ukazují, že pot�eby d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením se neliší od pot�eb d�tí zdravých, ale je zde nutná celodenní pé�e a pomoc 

p�i jejich saturaci. Rodina dít�te s postiženími má své pot�eby zejména v oblasti 

podpory a pomoci, zajišt�ní pé�e (služeb), komunikace a pot�ebných informací. Dále 

rodi�e uvedli, že je pro n� d�ležitá spokojenost dít�te a také kontakt s dalšími rodi�i 

postižených d�tí. Mezi nej�ast�ji zmi�ovanými p�ekážkami byly nedostupné služby         

a nedostatek informací a to bohužel i ze strany zdravotnického personálu. Vzájemnou 

spolupráci mezi sestrou a rodi�i respondenti popsali jako p�ínosnou pro ob� strany, ale 

hlavn� pro dít� s t�žkým kombinovaným postižením. 

Výsledky výzkumného šet�ení budou poskytnuty ošet�ovatelskému managementu 

v za�ízeních, která projevila zájem b�hem výzkumného šet�ení a prezentovány             

na odborných seminá�ích. Na základ� informací získaných b�hem zpracování 

diplomové práce bude vytvo�ena brožura, která bude sloužit jako informa�ní materiál 

pro rodi�e d�tí a sestry, zajiš�ující ošet�ovatelskou pé�i d�tem s t�žkým kombinovaným 

postižením.  

Klí�ová slova: dít�, t�žké kombinované postižení, sestra, rodi�e, ošet�ovatelská 

pé�e, spolupráce 



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 použitých zkratek

ARPIDA  Arpida centrum pro rehabilitaci osob se zdravotním postižení (A – akce,  

R – rehabilitace, P – pomoc, I – integrace, D – dobrovolnost, A – agape) 

ARPZD Asociace rodi�� a p�átel zdravotn� postižených d�tí v �eské republice 

DMO  D�tská mozková obrna 

EEG  Elektroencefalograf 

FLACC Observa�ní škála bolesti 

LDN   Lé�ebna dlouhodob� nemocných 

MKF  Mezinárodní klasifikace funk�ních schopností, disability a zdraví 

(International Classification of Functioning, Disability and Healt) 

PEG Perkutánní endoskopická gastrostomie 

SPCE Pracovní skupina (Surveilillance of Cerebral Palsy in Europe) 

WHO Sv�tová zdravotnická organizace (World Health Organization)  
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Úvod 

„Dít� si zaslouží nejv�tší ohleduplnost.“ 

Iuvenalis  

Zdraví je tím nejcenn�jším, co v život� máme. Zdraví dít�te je pro v�tšinu rodi��

tou nejv�tší hodnotou v jejich život�. Naopak trvalé postižení dít�te pro n� p�edstavuje  

velmi náro�nou situaci, se kterou je obtížné se vyrovnat. Nejedná se pouze o dít�, ale     

o rodinu jako celek. 

V pr�b�hu posledních padesáti let se po�et d�tí žijících s postižením zvýšil, a to 

p�edevším v d�sledku pokroku ve zdravotní pé�i. D�ti postižené vadami, které byly 

d�íve považovány za neslu�itelné se životem, vzhledem k rozvoji v oblasti léka�ské 

v�dy se závažným postižením p�ežívají. Jedná se o d�ti, které jsou mnohdy závislé       

na nemocni�ním p�ístrojovém vybavení (Leifer, 2004; Murphy, Carbone and the 

Council on Children With Disabilities, 2011).  

T�žce zdravotn� postižené dít� je velkým zdravotním, sociálním, ekonomickým      

i etickým problémem nejen pro rodinu dít�te, ale i pro celou spole�nost. Dít� i jeho 

rodina pot�ebují podporu. Nejen v akutní fázi, kdy se dozvídají o nemoci, ale pomoc 

trvalou založenou na profesionální odbornosti a hluboké lidskosti (Pešová a Šamalík, 

2006). 

Cílem diplomové práce bylo zjistit, jaké zkušenosti mají sestry v rámci 

ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením, jakým zp�sobem 

probíhá spolupráce sester s rodi�i d�tí a také jaké služby mohou tyto rodiny využít. 

Téma diplomové práce jsem si zvolila zám�rn�. B�hem svého osobního                   

i profesního života jsem m�la možnost setkat se a pracovat s rodi�i, kte�í pe�ují o své 

dít� s postižením. Velmi si jich vážím a chovám k nim úctu, pro jejich schopnost vše 

zvládnout i navzdory celé �ad� problém�. Až v pr�b�hu psaní diplomové práce              

a p�i rozhovorech s nimi jsem si ješt� více za�ala uv�domovat, jak d�ležitá je podpora    

a pomoc od všech, kte�í se na pé�i o postižené dít� podílejí.   
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1 SOU�ASNÝ STAV 

Pod pojmem zdravotní postižení je t�eba si p�edstavit nejen újmu na zdraví jako 

následek vrozené nebo získané poruchy struktury a funkce organismu, ale všechna 

postižení, která vedou k omezení pohybové zdatnosti, funkce smyslových orgán�, 

mentálních a jiných funkcí, což má vliv na postavení jedince ve spole�nosti.                

Za zdravotn� postižené jsou považovány osoby, které nejsou schopny bez potíží nebo 

pomoci vykonávat hlavní aktivitu p�im��enou v�ku. V d�tství jde v�tšinou o chronická 

onemocn�ní, d�tskou mozkovou obrnu, epilepsii, infekce centrální nervové soustavy, 

úrazy a genetická onemocn�ní. Lidé se zdravotním postižením tvo�í významnou 

skupinu a na základ� kvalifikovaných odhad� se jedná asi o 10 % obyvatel �eské 

republiky. Terminologie zdravotního postižení úzce souvisí s postavením t�chto lidí     

ve spole�nosti (Mat�j�ek, 2001; Michalík et al., 2011). 

1.1 Ošet�ovatelská pé�e v pediatrii 

„Ve slovnících �eského jazyka se pod pojmem ošet�ovatelství rozumí odborná pé�e 

o nemocné (Farkašová et al., 2006, s. 12)“. „Pediatrie je obor, který se zabývá pé�í        

o zdraví kojenc�, d�tí a mladistvých a jejich vývojem tak, aby tito dosáhli plnohodnotné 

dosp�losti. Název pochází z termínu pais – dít�, iatria – lé�ení (Velemínský                   

a Tomšíková et al., 2009, s. 9)“.  

Pediatrické ošet�ovatelství je aplikovaným ošet�ovatelským oborem, který vychází 

z teoretických základ� v�deckého ošet�ovatelství a má stejnou cílovou skupinu klient�

jako d�tské léka�ství. Je zam��eno na harmonický rozvoj t�lesných a duševních 

schopností jednotlivce i celé mladé populace. Zabývá se dít�tem ve zdraví a nemoci, 

vychází z definice Sv�tové zdravotnické organizace (WHO) jako psychosomatickosoci-

ální integrity jedince s prost�edím. Zajiš�uje prevenci a lé�bu v d�tském v�ku, �ímž 

ovliv�uje zdravotní stav dosp�lé populace. Jelikož základní postavení v pé�i o dít�

zaujímá rodina, je kladen d�raz na spolupráci s rodinou dít�te a její aktivní zapojení     

do pé�e o dít� v oblasti lé�ebné, preventivní i výchovné (Boledovi�ová et al., 2010).  
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Stále více samoz�ejmé je poskytování ošet�ovatelské pé�e d�tem i adolescent�m 

metodou ošet�ovatelského procesu s využitím osv�d�ených m��ících technik                  

a standardizovaných ošet�ovatelských postup�. V sou�asné dob� je do zajišt�ní odborné 

pé�e zapojena široká škála odborník� poskytující multidisciplinární pé�i (Vacušková    

et al., 2009). „Metoda ošet�ovatelského procesu umož�uje organizovaný a systematický 

p�ístup k dít�ti a jeho doprovodu (Sikorová, 2011, s. 25)“.        

S rozvojem pediatrie je úzce spjato ošet�ovatelství a tudíž i vznik a vývoj profese 

d�tské sestry. Odborná p�íprava zdravotník� pro ošet�ování d�tí dlouho neexistovala, 

byly uplat�ovány zkušenosti získané v pé�i o d�ti v nalezincích a p�i pozorování 

nemocných d�tí doma. Prvními d�tskými sestrami tedy byly svobodné matky, vdovy      

a osam�lé ženy, které se do nalezinc� uchylovaly se svými d�tmi. �eholní sestry 

pracující v nemocnicích se na své povolání p�ipravovaly pouze v praxi, teoretická 

p�íprava nebyla. První ošet�ovatelská škola vznikla v roce 1922 p�i nemocnici v  Praze - 

Kr�i, kterou založil a vedl MUDr. Mann. Na Slovensku v Martin� byla založena roku 

1925 Sociáln� zdravotní škola (Sedlá�ová et al., 2008; Boledovi�ová et al., 2010).   

1.1.1 Pohled do historie pediatrie 

Nejstarší zachované písemnosti z dob starov�ku zmi�ují rady a doporu�ení, jak 

s d�tmi zacházet. Z druhého tisíciletí p�ed naším letopo�tem se dochovaly babylonské 

nápisy, které obsahují pokyny pro kojné. N�které národy, jako nap�íklad Egyp�ané        

a �ekové m�ly na svou dobu pokro�ilé názory. P�íkladem je �ecký léka� Hippokrates 

(460 - 370 p�. n. l.), který psal o nemocích vyskytujících se pouze u d�tí. Ve st�edov�ku 

je zmi�ováno o d�tech jen okrajov� v souvislosti s nalezinci, které vznikaly po celé 

Evrop� již od 8. století. Ostatní nemocné d�ti byly lé�eny doma a až mnohem pozd�ji 

v nemocnicích pro dosp�lé (Klíma et al., 2003; Leifer 2004). 

Výrazný vliv na pé�i o dít� m�lo k�es�anství. Na po�átku 17. století založil svatý 

Vincent n�kolik d�tských útulk�, ze kterých se pozd�ji staly nemocnice. V Praze byl 

nalezinec založen v roce 1602. Metody pé�e o d�ti se v pr�b�hu historie m�nily a byly 

ovliv�ovány kulturou dané spole�nosti (Houšt�k, 1982; Sta�ková, 2003). 
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Pediatrie se jako obor za�ala vyvíjet od konce 18. století. D�tské léka�ství se 

postupn� formovalo z interny, porodnictví, ve�ejného zdravotnictví a dalších obor�. 

Jeho rozvoj byl významn� ovlivn�n pokroky a objevy v medicín�. Problematika 

nedostate�né výživy, vysoký výskyt infek�ních chorob a vysoká d�tská úmrtnost 

podnítily rozvoj nejen aktuálního �ešení v této oblasti, ale i poznání nutnosti 

preventivního p�sobení v rámci pé�e o dít�. O starší d�ti se pozd�ji starali internisté      

a o novorozence porodníci (Houšt�k, 1982; Velemínský a Tomšíková et al., 2009). 

První d�tská nemocnice vznikla v Pa�íži roku 1802 a m�la nezastupitelnou roli 

ve vývoji evropské pediatrie. V Praze byla d�tská nemocnice otev�ena 1. 1. 1842, byla 

n�mecká a založil ji z vlastních prost�edk� Eduard Kratzmann (1810 - 1863). Zpo�átku 

m�la pouze dev�t l�žek pro dvouleté až �trnáctileté d�ti. Po odchodu Kratzmanna        

do Teplic se vedení nemocnice ujal Löschner (1809 - 1888). Hlavn� jeho zásluhou byla 

roku 1853 otev�ena v�tší d�tská nemocnice na Karlov� nám�stí. Po�átky d�tského 

léka�ství u nás souvisely se jmenováním léka�e Bohdana Neuerttera prvním �eským 

profesorem d�tského léka�ství roku 1884. V Brn� byla d�tská nemocnice zprovozn�na 

roku 1846 a v Bratislav� roku 1857. První �eská d�tská klinika byla otev�ena roku 1902. 

Nová d�tská nemocnice se skládala z 270 l�žek a odborných ambulancí. Poskytovala 

pé�i d�tem od roku 1902 a v té dob� byla jedinou d�tskou nemocnicí v �echách 

(Niklí�ek a Štein, 1985; Svobodný a Hlavá�ková, 2004; Sedlá�ová et al., 2008). 

Následkem rozvoje spole�nosti a koncentrací obyvatel do m�st docházelo 

ke zhoršení životních podmínek a výskytu epidemií. Za�al stoupat zájem o nemocnost   

a úmrtnost d�tí. Po vzniku �eskoslovenské republiky vznikla p�i velkých nemocnicích 

�ada d�tských odd�lení, kde byla poskytovaná specializovaná pé�e i d�tem 

v nejmladších v�kových kategoriích. V �eských Bud�jovicích vzniká d�tské odd�lení 

roku 1945 v �ele s primá�em Šabatou (Klíma et al., 2003; Velemínský a Tomšíková     

et al., 2009). 
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1.1.2 Vývoj pé�e o jedince s postižením  

V prvobytn� pospolné spole�nosti ur�ovala vztah k postiženým existence rodu. 

Touha po p�ežití znamenala vylou�ení postižených ze spole�nosti. Prehistorické 

primitivní kmeny vedly nomádský zp�sob života, p�i kterém odolné d�ti p�ežívaly  

a slabé umíraly. Postupn� docházelo k usazování t�chto kmen�, d�tem se dostávalo 

v�tší pozornosti, ale i nadále byly hodnoceny hlavn� dle produktivity. Na rozvoji 

evropské morálky má sv�j podíl židovsko-k�es�anské pojetí a také názory tehdejších 

filozof�. Evangelium svatého Matouše se stalo základem pojetí spravedlnosti 

v sociálním kontaktu a lásky k bližnímu. Vznikaly první útulky pro postižené osoby. 

Vlivem válek, nedostate�né výživy a zdravotní pé�e byl po�et t�lesn� a zdravotn�

postižených ve st�edov�ku zna�ný. Charitativní p�ístup spole�nosti znamenal zásadní 

zm�nu (Leifer 2004; Jakobová, 2011). 

Názory na výchovu postižených vznikaly zejména v pracích p�írodov�deckých, 

léka�ských, psychologických a filozofických. Jako pokrokové jsou chápány myšlenky 

Jana Ámose Komenského, který zd�raz�oval nutnost všestranné výchovy bez rozdílu 

p�vodu, pohlaví a stavu. Teprve od 18. století a hlavn� v 19. století pronikají jeho 

postoje do systému práce s postižnými d�tmi. V roce 1906 Albert Hoffa bojoval za to, 

aby také mrzá�kovi byla poskytnuta vhodná výchova. Roku 1912 se za�aly objevovat 

zprávy, které se zabývaly sociální hygienou. Kannerem byl popsán autismus se 

sociálním odcizením. Na tyto odborníky navazují �eští léka�i a mezi nimi nap�íklad Ji�í 

Brdlík, Josef Švejcar a Josef Houšt�k (Velemínský a Tomšíková et al., 2009;  Jakobová, 

2011). 

Prvním ústavním za�ízením pro t�lesn� a zdravotn� postiženou mládež i dosp�lé     

u nás byl D�m milosrdenství Vincentinum v Praze, který byl založen 1889. Na p�elomu 

19. a 20. století vznikají další st�ediska odborné pé�e pro postižené: Jedli�k�v ústav, 

Ernestinum, Ústav pro zmrza�ené v Brn�, Ústav pro zmrza�elé a rachitické d�ti v Plzni. 

V Liberci ortopéd Gosttstein již od roku 1903 bezplatn� ve svém byt� ošet�oval d�ti 

s t�lesným postižením a roku 1910 otev�el v bývalém chudobinci domov pro 

zmrza�ené. Studium rehabilita�ní a preventivní pé�e se také objevuje na za�átku        
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20. století v ústavech v Mnichov�, Kodani a u nás v Praze v Jedli�kov� ústavu. Profesor 

Rudolf Jedli�ka, který založil tento ústav roku 1913, vytvo�il koncepci komplexní pé�e 

s rehabilitací postižených jedinc�. Sou�ástí tohoto konceptu byla i preventivní pé�e. 

Prvním �editelem byl jmenován František Bakula, druhým Augustin Bartoš, díky n�muž 

dosáhl Jedli�k�v ústav nejv�tšího rozmachu a stal se sv�toznámým. Ústav pro t�lesn�

postiženou mládež v Brn� zahájil sv�j provoz roku 1919. Pot�eba poskytovat zvláštní 

pé�i d�tem byla vyhlášena v Ženevské deklaraci práv dít�te roku 1924 a v Deklaraci 

práv dít�te p�ijaté Spojenými národy v roce 1959 (Svobodný a Hlavá�ková, 2004; 

Jakobová 2011). 

Po roce 1989 za�íná rozvoj nevládních neziskových organizací. Nejznám�jší je 

Sdružení zdravotn� postižených v �eské republice, jehož sou�ástí je Asociace rodi��  

a p�átel zdravotn� postižených d�tí v �eské republice. Sdružuje všechny, kte�í cht�jí 

pomoci d�tem a mládeži se zdravotním postižením, a také jejich rodinám. V letech 1990 

až 1993 bylo v �eských Bud�jovicích vybudováno unikátní soukromé za�ízení D�tské 

centrum ARPIDA, které poskytuje ucelenou rehabilita�ní pé�i d�tem s  t�lesným            

a kombinovaným postižením. �editelem za�ízení je teolog, filosof a speciální pedagog 

Ji�í Jankovský (Jankovský, 2006; Jakobová 2011). 

1.2 Pot�eby dít�te v ošet�ovatelství 

Jednotlivec je v ošet�ovatelství chápán jako komplexní, holistická bytost. Termín 

holismus je odvozen z �eckého slova celek. Pot�eby �lov�ka musí být v rovnováze; 

dojde-li k narušení této rovnováhy, ovlivní porucha v jedné složce fungování celého 

systému. Dle Trachtové et al. (2001, s. 10) je: „Pot�eba projevem n�jakého nedostatku, 

chyb�ní n��eho, jehož odstran�ní je žádoucí“. R�zní auto�i pot�eby definují r�zn�. 

Maslow (Farkašová et al., 2006, s. 62) tvrdí, že: „Pot�eby motivují chování jednotlivce“. 

Sikorová (2011, s. 24) z holistického hlediska pot�eby na teoretické úrovni rozlišuje    

na biologické, psychické, sociální a duchovní. V praktické rovin� však pot�eby obvykle 

jednotlivé úrovn� p�esahují a vzájemn� se prolínají. Farkašová (2006, s. 61) �íká: 

„Lidské pot�eby jsou vymezeny spole�enskými podmínkami života“. Charakteristickým 
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znakem moderního ošet�ovatelství je posuzování, diagnostika a �ešení ošet�ovatelských 

problém� v oblasti pot�eb zdravého i nemocného �lov�ka (Trachtová et al., 2001; 

Farkašová, 2006; Sikorová, 2011).  

1.2.1 Základní pot�eby dít�te 

Pot�eby dít�te se b�hem vývoje m�ní. Jsou závislé p�edevším na v�ku, pohlaví, 

zdravotním stavu a prost�edí, ze kterého dít� pochází. P�esto existuje n�kolik základních 

pot�eb, které jsou trvalé a vyžadují plné uspokojení. Je platné pravidlo, že míra 

neuspokojení základních pot�eb bývá i mírou narušení celkového stavu a vývoje dít�te 

(Dunovský, 1999; Švejcar et al., 2003; Velemínský a Tomšíková et al., 2009). 

Za prvotní pot�ebu dít�te považuje Mat�j�ek (1994) shodn� s Komenským pot�ebu 

dob�e se narodit. Dít� se má narodit o�ekávané, vítané a cht�né, nadané všemi 

p�edpoklady a schopnostmi dobrého a všestranného vývoje. K biologickým pot�ebám 

náleží výživa, uspokojování hygienických pot�eb, o�kování, stimulace k rozvoji, ale        

i další preventivní pé�e. Do základních psychických pot�eb pat�í p�edevším pot�eba 

náležitého p�ívodu podn�t�, pot�eba smysluplnosti sv�ta, pot�eba jistoty, pot�eba 

v�domí vlastní identity a pot�eba otev�ené budoucnosti. D�ležitá je také saturace 

sociálních pot�eb. Jako je pot�eba lásky a bezpe�í, pot�eba p�ijetí dít�te, identifikace 

s ním a rozvoj všech jeho sil a schopností. Všechny výše uvedené pot�eby se m�ní 

s r�stem a vývojem dít�te, kde nezbytnou roli plní motivace. Uspokojování pot�eb pat�í 

k nejd�ležit�jším požadavk�m p�i pé�i o dít� poskytované kýmkoliv a kdekoliv. Je 

nutné respektovat stupe� vývoje dít�te a situaci, ve které se nachází. Souhrn požadavk�

na zabezpe�ení pot�eb dít�te vytvá�í práva dít�te. Posledním souhrnem t�chto práv je 

Úmluva o právech dít�te, která byla p�ijata Organizací spojených národ� v roce 1989 

jako dokument závazný pro všechny státy, které ho ratifikovaly (Mat�j�ek, 1994; 

Dunovský, 1999; Švejcar et al., 2003; Velemínský a Tomšíková et al., 2009). 

„O d�tech s postižením platí p�itom totéž, co o d�tech zdravých (Mat�j�ek, 2001,     

s. 25)“. M�že jít o situaci, kdy se dít� s postižením narodí, anebo t�žce onemocní          

v pr�b�hu d�tství. Jedná se o složitý a velmi citlivý problém. Pocit zklamání je v�tšinou 
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úm�rný tomu, o jaký defekt dít�te se jedná a jaký je jeho dopad do budoucnosti.           

U postižených d�tí se mohou sou�asn� vyskytovat r�zné poruchy a i jejich kombinace, 

které mohou narušit i duševní �innost. „Druh a stupe� postižení dít�te pat�í mezi 

d�ležité �initele, které ovliv�ují nejen osobnost dít�te, ale i jeho nejbližšího okolí 

(Boledovi�ová et al., 2010, s. 53)“. I pro dít� s postižením a možná ješt� více platí, že 

pot�ebuje být bezvýhradn� p�ijato a mít pocit bezpe�í a jistoty jako každé dít�. Sestra by 

se m�la snažit již p�i prvním kontaktu o efektivní komunikaci a stanovení priorit 

v oblasti pot�eb dít�te i jeho blízkých. Ošet�ovatelství je v�dní disciplínou, která má 

v pé�i o dít� s postižením a jeho rodinu své nezastupitelné místo (Mat�j�ek, 2001; 

Švejcar et al., 2003; Boledovi�ová et al., 2010). 

1.2.2 Saturace pot�eb v rodin�  

Rodina je základní sociální jednotkou spole�nosti. Je prvním a nejd�ležit�jším 

životním prost�edím dít�te. Rodina jako termín je definován mnoha zp�soby. Každá 

rodina má svoji hierarchii hodnot, svoje kulturní d�dictví, svou strukturu a vztahy. 

„Pé�e zam��ená na rodinu povyšuje rodi�e z pasivních p�íjemc� na aktivní ú�astníky 

procesu. P�edstavuje holistický p�ístup v pé�i (Fendrychová a Borek et al., 2007,          

s. 160)“. Dle Fendrychové (Vacušková et al., 2009) je d�ležité, všem v rodin� dodat 

emocionální podporu, protože strach rodi�� se rychle p�enáší na dít�. Rodi��m by m�lo 

být umožn�no podílet se na pé�i a nést za ni odpov�dnost a tak se stát partnery 

zdravotnickým pracovník�m. D�tská sestra by m�la posilovat sílu a schopnosti rodiny    

a snažit se o vzájemnou spolupráci ve prosp�ch dít�te (Fendrychová a Borek et al., 

2007; Vacušková et al., 2009; Sikorová, 2012). 

Narození postiženého dít�te je pro rodinu nep�íjemný zážitek, dochází ke zhroucení 

o�ekávání a za�íná p�evládat pocit nejistoty, úzkosti a beznad�je. Reakce rodi�� mohou 

být r�zné. N�kte�í cht�jí dít� opustit, jiní se snaží situaci zvládnout. Aby se mohli tohoto 

úkolu zhostit, pot�ebují pomoc a podporu od svého okolí. Zde je t�eba konstatovat, že 

všechny d�ti, tedy i d�ti postižené, mají právo na oba rodi�e a ti jim musejí zajistit 

prost�ednictvím státu nejen všeobecnou, ale i zvláštní odpovídající pé�i (Velemínský, 
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2002). V rodin� s postiženým dít�tem se �ast�ji m�že vyskytovat nap�tí, protože každý 

z vychovatel� na nep�íze� osudu reaguje jinak. Pokud jsou v rodin� i zdravé d�ti, je 

t�eba, aby i jejich pot�eby byly dostate�n� saturovány. U n�kterých sourozenc� se m�že 

objevit ochranitelský postoj, nebo naopak m�že vzniknout velká rivalita a žárlivost, 

pokud rodi�e soust�edí všechnu lásku a pé�i jen na nemocné dít�. Velemínský (2002,   

s. 27) zmi�uje: „Že žena se n�kdy tak zaujme pé�í o své postižené dít�, že se z ní 

snadno vyvine v�elí královna se všemi negativními d�sledky pro ni, manžela a nakonec 

pro celou rodinu“. Dle Švejcara (2003) i Mat�j�ka (2001) pak nad dít�tem dochází      

ke konflikt�m, jež nez�ídka kon�í rozpadem spole�enství, zajisté ke škod� všech            

a nejvíce ke škod� postiženého dít�te. Pé�e o takto postižené dít� klade nároky nejen    

na angažovanost rodi��, soudržnost rodiny, psychické vyp�tí, ale také na ekonomické 

zázemí rodiny. Adaptací rodiny je myšleno, aby byly spln�ny nejen pot�eby nemocného 

dít�te, ale i všech ostatních �len� rodiny. Významnou roli v této situaci hraje fungující 

zdravotní a sociální systém (Mat�j�ek, 2001; Švejcar et al., 2003; Plevová a Slowik, 

2010).  

1.3 Komunikace v pediatrickém ošet�ovatelství 

Kvalitní ošet�ovatelská pé�e se neobejde bez komunikace mezi sestrou                    

a nemocným nebo vzájemné komunikace mezi zdravotníky. Komunikace v rámci této 

profese vyžaduje zvláštní dovednosti, kterým se musí zdravotníci u�it již b�hem pro-

fesní p�ípravy. Práv� profesionální komunikací získává sestra informace pot�ebné v pé�i 

o nemocného. Nejvýznamn�jší jsou informace, které bezprost�edn� ovliv�ují plánování 

ošet�ovatelské pé�e. P�i komunikaci sestra využívá složky verbální i neverbální 

komunikace. Pro získání pacientovy d�v�ry je nutná vzájemná shoda. D�ležité 

informace p�edává sestra i ostatním �len�m zdravotnického týmu. Jurásková (Ptá�ek     

a Bart�n�k et al., 2011, s. 241) uvádí: „Sestra identifikuje závažné informace, které 

sd�luje léka�i nejen p�i standardní komunikaci, ale i ty, které musí mít léka� k dispozici 

ihned. Je to jedna ze schopností sester, která významn� zvyšuje efektivitu pé�e              

o nemocného“. Podle Mellanové (1999) je komunikace zcela zásadní �ástí lidského 
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bytí. Bez možnosti kontaktu s druhými lidmi p�estává být �lov�k �lov�kem. Úcta, 

d�v�ryhodnost, ochota dávat nejen p�ijímat, p�ipravenost ke zm�nám v postojích, 

ochota odložit masku, odkrývání p�ekážek b�hem rozhovoru, p�átelská atmosféra, to 

jsou pravidla pro empatický profesionální rozhovor (�echová, Mellanová a Rozsypa-

lová, 1999; Ptá�ek a Bart�n�k et al., 2011). 

Komunikace s d�tským pacientem je zcela specifická. Nemoc se vždy promítá      

do celé osobnosti dít�te a každé dít� si svou nemoc uv�domuje jinak a i zcela jinak ji 

prožívá. P�edpokladem úsp�šné komunikace je znalost vývojových stádií dít�te. Mezi 

další faktory, které komunikaci ovliv�ují, pat�í zdravotní stav, intenzita klinických 

p�íznak� nemoci a prost�edí. D�ti si všímají chování sester a reagují na jejich klid, 

trp�livost, rozvahu, pravdomluvnost a respekt. Laskavé a konejšivé jednání pomáhá 

sest�e najít cestu k dít�ti. Zdravotnici by nem�li d�tem lhát, protože mohou ztratit jejich 

d�v�ru. Aktivní komunikace s nemocným dít�tem a jeho rodi�i je nezbytná                 

p�i úsp�šném poskytování ošet�ovatelské pé�e. Spolupráce rodi�� p�i zdravotní pé�i je 

pro zdravotníky zásadní. U chronicky a dlouhodob� nemocných d�tí se stávají sestry 

pro rodi�e partnery (Boledovi�ová et al., 2010; Plevová a Slowik, 2010; Ptá�ek              

a Bart�n�k et al., 2011).  

1.3.1 Význam neverbální komunikace p�i pé�i o nemocné dít�

Mat�j�ek ve svých publikacích (1994, 2001) zmi�uje, že p�i komunikaci 

s nemocným dít�tem je t�eba naslouchat nejen sluchem, ale i zrakem a zvlášt� srdcem. 

Neverbální komunikace nabývá významu u novorozenc�, kojenc�, u d�tí mentáln�

postižených a d�tí t�žce nemocných. Nejvíce citlivým ukazatelem psychických              

a somatických stav� u dít�te je práv� mimika (Mat�j�ek, 1994; Mat�j�ek, 2001; Plevová 

a Slowik, 2010).  

Tvá� dít�te je up�ímná a prozrazuje mnoho. Žádná �ást t�la nedokáže vyjád�it 

emoce tak, jako svaly obli�eje. Projevené city jsou pravdivé a odráží se v nich strach, 

smutek, bolest i radost. P�i komunikaci s dít�tem je d�ležitý p�ímý o�ní kontakt             

a dodržení zrakového horizontu. Nejd�ležit�jší pro dít� je úsm�v na tvá�i sestry. Lze jím 
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rychle navázat kontakt a demonstrovat p�átelství. P�i kontaktu s dít�tem sestra nej�ast�ji 

zaujímá intimní nebo osobní zónu. D�ležité je také využití dotykového kontaktu. 

Zvlášt� p�i negativních emocionálních stavech dít�te má pohlazení a pochování v náru�í 

sv�j význam. Dít� prožívá pocity jistoty, bezpe�í, lásky a zájmu ze strany dosp�lého. Je 

nutná citlivost k nastavení dít�te na dotyk, protože dotykem m�že setra dít� zklidnit, ale 

i rozrušit. Sestra by m�la v pé�i o nemocné dít� používat jemné, klidné a p�im��ené 

pohyby (�echová, Mellanová a Rozsypalová, 1999; Plevová a Slowik, 2010).    

Již b�hem p�íjmu si sestra všímá postoje, polohy a držení t�la u dít�te i rodi��. 

Sleduje, zdali má dít� uvoln�né svalstvo a zdali si nep�idržuje bolestivou �ást t�la. 

Gestikulace u dít�te je bohatá, jedná se o spontánní pohyby �ástí t�la, nej�ast�ji rukou. 

Od sestry je vyžadováno, aby ovládala svou gestikulaci a p�i komunikaci využívala 

pozitivních gest.  D�ležité informace o sociální a ekonomické situaci rodiny sestra 

získává, pokud si všímá vzhledu dít�te, konstituce t�la, od�vu a jeho �istoty, úpravy 

vlas� a dalších známek. Také osobní úprava setry se zna�n� podílí na navázání 

d�v�rného vztahu s dít�tem a jeho rodi�i. I náhrada uniformy za líbiv�jší od�v má        

na nemocné d�ti sv�j vliv. Významné pro navázání kontaktu s d�tským pacientem je 

také vhodná úprava pracovního prost�edí. D�tské za�ízení by m�lo být bohatým zdrojem 

podn�t� a m�lo by být co nejdomá�t�jší (Plevová a Slowik, 2010).   

1.3.2 Zásady komunikace a p�ístup k rodi��m dít�te s postižením 

Narození dít�te se závažnou odchylkou, poruchou �i vrozenou vývojovou vadou je 

velmi obtížná událost, která je n�kdy srovnávána s úmrtím �lena rodiny. Rodi�e 

prožívají t�žkou deziluzi, hroutí se jejich o�ekávání, plány a nad�je, p�evládá pocit 

nejistoty a úzkosti. Dle Jankovského (2003; 2006) rodi�e procházejí podobnými fázemi, 

které v roce 1975 popsala Elisabeth Kübler Rossová. Jedná se o šest stadií, které 

po�ínají iniciálním šokem, p�es pop�ení, smlouvání, agresi, depresi, až po p�ijetí 

postižení svého dít�te jako výzvy a úkolu. Stadiu iniciálního šoku p�edchází zpravidla 

fáze nulitní, ve které si �lov�k možnost narození postiženého dít�te v obecné rovin�

uv�domuje, ale u sebe si tuto skute�nost nep�ipouští. N�které fáze se mohou opakovat    
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a jiné chyb�t. Slowík (2007) popisuje fáze t�i a Dunovský (1999) uvádí �ty�i fáze 

prožitk� a reakcí. První je ot�es, šok, ohromení z prvotní informace a z pochopení jejího 

smyslu. Druhou fází je reakce zoufalství, beznad�je a akutního smutku. Ve fázi t�etí 

dochází k obranným tendencím, které mohou mít podobu hledání viníka, 

sebeobvi�ování, protestu proti skute�nosti, mnohdy s agresí nebo rozpadem vztahu. 

Poslední fází je postupné p�ijímání reality. Ve skute�nosti však ne všichni rodi�e 

dosáhnou stadia akceptace a zdravotni�tí pracovníci musejí životní situaci takto 

postižených lidí respektovat a své chování a zvlášt� komunikaci s nimi p�izp�sobit 

jednotlivým fázím jejich prožívání (Dunovský, 1999; Jankovský, 2003; Jankovský, 

2006; Slowík, 2007).  

První informace podává zpravidla léka� novorozeneckého odd�lení. V prvním 

rozhovoru by m�ly být obsaženy nejd�ležit�jší informace a m�ly by být podané 

srozumitelnou a citlivou formou vždy ve vztahu ke konkrétnímu dít�ti. Diagnózu           

i informace o aktuálním zdravotním stavu by se m�li dozv�d�t oba rodi�e spole�n� a co 

nejd�íve. Není na míst� jednoho z nich vystavovat stresu, že bude muset informace 

p�edat svému partnerovi. Stejn� jako odložené sd�lení je p�íjemci prožíváno jako ur�ité 

ponížení a ned�v�ra v jejich schopnost p�ijmout pravdu. Rodi�e nemohou být zahlceni 

zna�ným rozsahem informací najednou. Je vhodné se sejít za tímto ú�elem opakovan�. 

Je nutné brát v potaz, že obranné mechanizmy nepracují pouze na stran� rodi��, ale       

i na stran� léka��, sester, psychologa i ostatních pracovník�. Je t�eba dát najevo ú�ast 

s bolestí rodi��, nabídnout pomoc a projevit porozum�ní pro jejich duševní stav. Pokud 

jsou rodi�e odpovídající formou informováni o zdravotním stavu jejich dít�te, je 

vytvá�en p�edpoklad pro p�ijetí dít�te v�etn� vzniklého postižení (Dunovský, 1999; 

Švejcar et al., 2003; Jankovský, 2006).  

Povinností zdravotník� je ú�elná spolupráce s rodinou v zájmu dít�te, zvlášt� tam, 

kde lze o�ekávat dlouhodobé komplikace nebo trvalé postižení. Fendrychová                 

a Klimovi� et al. (2005) uvedli n�kolik nejd�ležit�jších zásad pomoci rodin�

s nemocným, �i postiženým dít�tem, které podrobn� popisuje Mat�j�ek (2001). Je 

d�ležité pomáhat rodi��m, aby pozitivn� p�ijali skute�nost, proto je pro n� d�ležité 

poznat plnou realitu. Rodi�e musí mít dostatek p�íležitostí k otázkám i k vyjád�ení 



23 

svých postoj� a pocit�. M�li by o svém dít�ti v�d�t více, než kdokoliv z jejich laických 

p�íbuzných. Získání spolupráce širší rodiny významn� ovliv�uje kvalitu pé�e i prožívání 

nemoci. Z terapeutického hlediska je žádoucí, aby se informovanost rozší�ila                  

i na prarodi�e, kte�í ovliv�ují výchovnou atmosféru. Mohou p�isp�t k uklidn�ní rodi��, 

ale na druhou stranu p�i nedostate�né informovanosti mohou vyrovnání bránit. V pé�i         

o postižené dít� je t�eba pracovat ú�eln�. Nemá význam plýtvat energií, �asem, 

odhodláním a dobrou v�lí sm�rem, kde není nad�je na úsp�ch, ale soust�edit se tam, kde 

je reálná nad�je dít�ti pomoci. Pesimismus a bolestínství jsou nejv�tší p�ekážkou 

ú�elného snažení. Každému dít�ti nem�žeme zajistit plné zdraví, ale m�žeme mu 

pomáhat ke š�astnému d�tství. Vychovatelé postiženého dít�te mají být ob�taví, ale 

nesm�jí se ob�tovat. V�domí užite�nosti je tou nejlepší obranou proti pocit�m 

mén�cennosti. Ale je t�eba se zbavit i vlastních obranných postoj� a snažit se o vhodný 

p�ístup k rodi��m postiženého dít�te, který není vtíravý ani odtažitý (Mat�j�ek, 2001; 

Fendrychová a Klimovi� et al., 2005).   

Je d�ležité dát rodi��m postižených d�tí najevo, že jsme si v�domi spole�enské 

hodnoty jejich výchovné práce a že existují r�zné druhy lidského hrdinství. Velemínský 

(2011) ve své knize tyto rodi�e a p�evážn� ženy, které pe�ují o postižené dít�, nazývá 

celebritami. Jsou to lidé, kte�í zasluhují vysoké spole�enské ocen�ní a jsou p�íkladem 

pro ostatní (Velemínský, 2011; Fendrychová a Klimovi� et al., 2005). 

1.4 Dít� s postižením – vymezení pojm�

„Zdraví lze chápat jako optimální stav t�lesné, psychické, sociální pohody            

p�i zachování všech životních funkcí, spole�enských rolí a schopností organismu 

p�izp�sobovat se m�nícím se podmínkám prost�edí. Individuální hodnota zdraví je 

spojena s pudem sebezáchovy. Sociální hodnota zdraví vychází z poznání, že každý 

popula�ní celek musí v�novat pozornost zdraví lidí, pokud chce p�ežít (�eledová           

a �evela, 2010, s. 19-20)“.  

Stejn� jako zdraví lze také nemoc definovat z více pohled�. „Nemoc, neboli 

choroba �i onemocn�ní, je patologický stav t�la nebo mysli, který je projevem zm�ny 
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funkcí bun�k a v d�sledku i morfologických poškozením bun�k, tkání a orgán�

(�eledová  a �evela, 2010, s. 20)“. 

Mezinárodní klasifikace funk�ních schopností, disability a zdraví – MKF 

(International Classification of Functioning, Disability and Healt) je sou�ástí WHO, je 

ur�ena pro m��ení zdravotního postižení na individuální i popula�ní úrovni. Ve svém 

sou�asném pojetí opouští pojem handicap a místo n�j používá výrazu restringovaná 

(omezená) participace, díky níž jedinec nem�že vykonávat ur�ité aktivity. U nás byla 

Mezinárodní klasifikace funk�ních schopností, disability a zdraví zavedena s ú�inností 

od 1. �ervence 2010. Od 1. kv�tna 2013 p�estala plnit funkci statistické klasifikace 

(�eledová a �evela, 2010; Zákon �. 97/2013 Sb., Zákon �. 431/2009Sb.).  

Participace je vnímána jako snížení aktivity, které je pro daného jedince omezující 

(restringující) práv� v té aktivit�, která je pro n�j d�ležitá ve vztahu k sociálnímu 

prost�edí (Jankovský, 2006). 

Handicap je trvalý proces, který probíhá v oblasti biologické, v oblasti 

psychologické a také v oblasti sociální. „Vyjad�uje omezení �lov�ka ve vztahu k životu 

(Vurm, 2007, s. 30)“. 

Impairment je chápán jako porucha. „Tato porucha je tedy zm�na funkce na úrovni 

t�lního orgánu �i systému (Jankovský, 2006, s. 38)“. 

 „Invalidita je vyjád�ením ur�itého omezení �lov�ka v jeho vztahu k ú�asti            

na spole�ensky významné práci �ili zm�n�ná pracovní schopnost (Vurm, 2007, s. 30)“. 

„Dysfunkce jsou funk�ní následky vad, projevující se omezením nebo ztrátou 

schopnosti ur�ité �innosti nebo funkce. Jsou to poruchy na úrovni organismu (Vurm, 

2007, s. 31)“. 

„Vada je ztráta nebo abnormalita anatomické, fyziologické �i psychologické 

povahy, nemusí být sledována funk�ními �i sociálními d�sledky. Je to porucha orgánu 

(Vurm, 2007, s. 31)“. 

Disabilita je postižení na úrovni celého jedince (Jankovský, 2006; Vurm, 2007). 

Za dlouhodob� nep�íznivý zdravotní stav je pro ú�ely zákona považován zdravotní 

stav, který dle poznatk� v�dy má delší trvání než jeden rok. Za dlouhodob� nemocné 

dít� je považováno takové, jehož stupe� postižení �iní 20 – 49 %. Dít� dlouhodob�
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zdravotn� postižené má stupe� zdravotního postižení 50 – 79 %. A za dlouhodob� t�žce 

zdravotn� postižené dít� je považováno dít�, jehož stupe� zdravotního postižení 

dosahuje 80 – 100 % (Vurm, 2007; Velemínský a Tomšíková et al., 2009).  

Sociáln� zdravotní pé�í jsou mín�na opat�ení a pé�e o ob�any v životních situacích, 

které jsou doprovázeny omezením sob�sta�nosti. V�tšinou tam, kde je poskytována 

zdravotní pé�e, je nutné sou�asn� zajistit i pé�i sociální (Vurm, 2007).    

1.5 Dít� s t�žkým kombinovaným postižením 

Teoreticky jsou klasifikovány jednotlivé druhy postižení, v praxi se setkáváme 

s p�ípady, kdy se jednotlivé vady kombinují u jediného �lov�ka. Jedná se o natolik 

r�znorodou skupinu, že není možné vytvo�it jednotný klasifika�ní systém. V sou�asné 

literatu�e se setkáváme s pojmy kombinované postižení, vícenásobné postižení, t�žké 

zdravotní postižení, sdružené defekty a dalšími. Mezi �asté pat�í kombinace mentálního 

postižení s t�lesnými, p�ípadn� smyslovými vadami. Mentální retardace se vyskytuje 

spole�n� s t�lesným postižením nej�ast�ji u d�tské mozkové obrny. Jedná se                  

o kombinaci, kterou v�tšinou provázejí i další poruchy. Také 20 % d�tí s epilepsií trpí 

sou�asn� i mentální retardací. Kombinace více druh� postižení zp�sobují �asto 

genetické anomálie, které se v n�kterých p�ípadech projevují formou soubor� mnoha 

p�íznak� tedy syndrom� (nap�íklad Down�v syndrom, Edwards�v syndrom, Pata�v 

syndrom). Jedná se o komplikovanou situaci, jejíž �ešení je podmín�no jednak vlastní 

kombinací postižení a dále záleží na tom, které z t�chto postižení dít� nejvíce 

znevýhod�uje (Jankovský, 2006; Friedlová, 2007; Slowík, 2007). 

1.5.1 Mentální retardace 

Pojem mentální retardace vychází z latinských slov mens – mysl, duše a retardace – 

opozdit, zpomalit. Což ve volném p�ekladu znamená opožd�ní duševního vývoje. 

„Mentální retardaci lze definovat jako vývojovou duševní poruchu se sníženou 

inteligencí, demonstrující se p�edevším snížením kognitivních, �e�ových, pohybových  
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a sociálních schopností (Michalík, 2011, s. 115)“. Tento termín se za�al používat 

v širším m��ítku až po konferenci Sv�tové zdravotnické organizace v roce 1959             

a nahradil �adu pojm�. Mentální retardace je porucha bu	 vrozená, nebo vzniká 

v �asném v�ku po narození. Jestliže se jedná o mentální retardaci vrozenou, nebo 

získanou do dvou let v�ku, hovo�íme o primárním mentálním postižení, které se nazývá 

oligofrenie. Pokud došlo k poruše inteligence po druhém roce, pak se jedná                    

o sekundární postižení – demenci. Nad�azeným pojmem je mentální postižení a je 

možno do n�j zahrnout vrozenou mentální retardaci i demenci (Marková, Venglá�ová     

a Babiaková, 2006; Slowík, 2007; Michalík et al., 2011). 

P�í�iny vzniku jsou r�zné, vždy však dochází k organickému nebo funk�nímu 

poškození mozku. Je také možné, že na mentální retardaci dít�te má vliv život              

ve fyzicky a emocionáln� deprivovaném prost�edí. Mezi p�í�iny vzniku pat�í genetické 

poruchy, metabolické poruchy (fenylketonurie) a intoxikace (fetální alkoholový 

syndrom). Ale také porodní zran�ní (hypoxie nebo asfyxie p�i porodu, �i krátce           

po porodu) a infekce matky. Významným faktorem je také d�di�nost. V mnoha 

p�ípadech však p�í�inu nelze jasn� stanovit, pravd�podobných p�í�in m�že být n�kolik   

a pak mluvíme o multifaktoriální etiologii. K snížení již dosažené mentální úrovn�

m�že dojít následky úraz�, otrav, nemocí (encefalitida, meningitida) a nádor� (Leifer, 

2004; Slowík, 2007). 

Projevy nemocných se liší dle jejich stupn� postižení. U d�tí je velmi obtížné 

hodnotit inteligenci, proto je nezbytné individuální posouzení a testování a každé dít�

opakovan� podrobit novým vyšet�ením dle jeho individuálního vývoje. Na diagnostice 

se podílí tým odborník�. Postižení lehkou mentální retardací (IQ 50 - 69) �asto zvládají 

život podobný zdravým d�tem. Obtíže se mohou objevit opožd�ným osvojováním �e�i   

a obtížemi v u�ení. Jsou schopni se i vyu�it �emeslu a udržovat dobré sociální vztahy. 

Této oblasti se v�nuje pedagogicko-psychologické poradenství. St�edn� t�žká mentální 

retardace (IQ 35 - 49) se projevuje zna�n� opožd�ným vývojem v d�tství. Pomalu se 

rozvíjí chápání, užívání �e�i a schopnost starat se o sebe. Školní docházka probíhá       

ve speciálních školách a v dosp�losti jsou tito jedinci schopni vykonávat lehkou 

manuální práci s dohledem. T�žká mentální retardace (IQ 20 - 34) se podobá st�edn�
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t�žké mentální retardaci, ale jsou výrazn� sníženy schopnosti jedince. Je p�ítomno 

postižení motoriky a p�idružené defekty. Takto nemocní pot�ebují soustavnou pomoc. 

Jsou nevzd�lavatelní ale vychovatelní. Jedinci s hlubokou mentální retardací (IQ pod 

20) jsou mnohdy imobilní, inkontinentní a zvládají pouze neverbální komunikaci. Spíše 

vydávají jen neartikulované zvuky. Jsou zde p�ítomny somatické odchylky a defekty 

smyslových orgán�. Jejich stav vyžaduje stálou pé�i a dohled (Marková, Venglá�ová     

a Babiaková, 2006; Slowík, 2007). 

N�kdy je velmi obtížné stanovit stupe� intelektové retardace u p�idružených 

senzorických a somatických poruch, nebo chybí dostatek informací, aby mohl být 

nemocný za�azen do uvedených kategorií. Všechny formy poruch je také t�eba odlišit 

od zanedbalosti, protože zde p�i poskytnutí vhodných podmínek se úrove�

intelektových schopností jedince zlepší (Marková, Venglá�ová a Babiaková, 2006; 

Slowík, 2007). 

1.5.2 D�tská mozková obrna 

D�tská mozková obrna (DMO) je onemocn�ní, k jehož vzniku dochází b�hem 

t�hotenství matky, b�hem porodu dít�te nebo v období od porodu do jednoho až dvou 

let. „Mozková obrna je neprogresivní onemocn�ní nezralého dále se vyvíjecího mozku 

(Muntau, 2009, s. 521)“. Jedná se o jedno z nej�ast�jších postižení, které se vyskytuje   

u živ� narozených d�tí 2 : 1000. Riziko vzniku roste nep�ímo úm�rn� s gesta�ním stá�ím 

dít�te p�i porodu. „V poslední dob� takto postižených pacient� vlivem zlepšené léka�ské 

a novorozenecké pé�e paradoxn� p�ibývá, nebo� p�ežívají jedinci, kte�í d�íve               

na postižení mozku umírali (Seidl, 2008, s. 143)“. U d�tské mozkové obrny se 

vyskytuje postižení smyslové, intelektu a epileptické záchvaty, ale nejtypi�t�jší jsou 

poruchy hybnosti (Seidl, 2008;  Muntau, 2009). 

DMO je jedním z nejzávažn�jších postižení v d�tství a klade velké nároky             

na zdravotní, sociální a vzd�lávací služby ale i na rodinu a dít� samotné. Z d�vodu 

sjednocení rozdíl� v definicích a kriteriích hodnocení DMO byla v roce 1998 vytvo�ena 

pracovní skupina Surveilillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), která vyzvala      
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ke spolupráci na výzkumném šet�ení osm zemí Evropy. Klasifika�ní systém p�ijatý 

ú�astníky SPCE  na základ� neurologických p�íznak� d�lí DMO na spastickou, 

dyskinetickou a ataktickou (Cans, 2000).   

Na vzniku onemocn�ní se podílí �ada faktor�. Mezi prenatální vlivy pat�í 

onemocn�ní matky v t�hotenství, užívání lék�, drog, chromozomální anomálie a zá�ení. 

Jako perinatální vlivy jsou uvád�ny nap�íklad nitrod�ložní asfyxie, hypoxie b�hem 

porodu, porodní trauma a t�žké formy novorozenecké žloutenky. Do postnatálního 

poškození centrálního nervového systému �adíme infekce a úrazy (Siedl, 2008; 

Velemínský a Tomšíková et al., 2009). „U starších d�tí jsou projevy porodních 

poškození mozku tak r�znorodé, že je obtížné navrhnout odpovídající klasifika�ní 

schéma (Menkes, Sarnat a Maria, 2011, s. 576)“. 

Rozdíly v p�í�in�, klinickém obrazu a prognóze vyžadují, aby byla DMO rozd�lena 

do r�zných kategorií dle klinického obrazu. Seidl (2008) d�lí DMO na formu spastickou 

a dyskinetickou. Menkes, Sarnat a Maria (2011) popisují formu spastickou, 

extrapyramidovou, hypotonickou, moze�kovou (ataktickou), smíšenou a atypické formy 

DMO. Muntau (2009) rozd�luje DMO do t�ech kategorií ve shod� s klasifika�ním 

systémem p�ijatým SCPE. Kolá�ová (Velemínský a Tomšíková et al., 2009) krom�

t�ech základních kategorií uvádí ješt� smíšenou formu DMO (Seidl, 2008; Velemínský                   

a Tomšíková et al., 2009; Muntau, 2009, Menkes, Sarnat a Maria, 2011). 

Spastické syndromy se vyskytují až v 70 % všech p�ípad� DMO. P�í�inou je 

porucha centrální motorické oblasti. Pat�í sem diparéza (postižení dolních kon�etin)      

a kompletní spastická kvadruparéza (postižení horních i dolních kon�etin). Sou�asné 

postižení horní a dolní kon�etiny na jedné stran� je nazýváno hemiparéza, kdy horní 

kon�etina je obvykle postižena více. Vyskytuje se abnormáln� zvýšený svalový tonus, 

zvýšené svalové reflexy, abnormální pohyb a držení, vznikají kontraktury. U d�tí t�žce 

postižených a imobilních se rozvíjí sekundární motorické postižení. U v�as nelé�ených 

p�ípad� diparézy se vyskytuje n�žkovitá ch�ze a našlapování na špi�ky. Epilepsie se 

manifestuje u 25 % d�tí, �asté je šilhání a t�žká kvadruparéza je spojená s mentálním 

postižením. Dyskinetické formy se vyskytují v 20 %, vznikají postižením bazálních 

ganglií p�i hyperbilirubinemii. Dochází k nekoordinovaným, mimovolním pohyb�m, je 
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p�ítomen normální nebo snížený svalový tonus, obrna pohledu vzh�ru a �astá je porucha 

sluchu a �e�i. U t�chto d�tí se nevyskytuje porucha intelektu. Ataktický syndrom se 

vyskytuje v 10 % p�ípad� a je zp�soben postižením moze�ku. Klinický obraz je 

variabilní, typický je stoj a ch�ze o široké bazi. U dvou t�etin d�tí dochází k opožd�ní 

psychického vývoje, v 50 % k poruše zraku a v 25 % d�ti trpí epilepsií. Smíšené formy 

jsou �asté a jedná se o závažné postižení (Velemínský a Tomšíková et al., 2009; 

Muntau, 2009). 

Úsp�šnost lé�by je závislá na v�asné diagnostice a následné rehabilitaci. Vyžaduje 

komplexní interdisciplinární p�ístup a vzájemnou spolupráci. Nezbytná je �asná 

stimulace a pé�e rodi��. V rámci rehabilitace jsou indikovány metody, které využívají 

reflexní mechanismy k rozvoji hybnosti (lé�ba reflexní lokomocí dle Vojty a metoda 

manžel� Bobathových) a využívání pomocných prost�edk� (ortézy, chodítka, 

individuáln� p�izp�sobené invalidní vozíky). Pravidelná fyzioterapie, ergoterapie          

a logopedie jsou pro d�tského pacienta nezbytné. Chirurgickou lé�bou jsou �ešeny 

sekundární komplikace, jako jsou nap�íklad t�žké kontraktury. K lé�b� spazm� �i 

dystonií je využívána medikamentózní terapie, stejn� tak i u p�idružené epilepsie. 

Sou�ástí komplexní pé�e o dít� s DMO je �ešení o�ních poruch, poruch sluchu, ale také 

sociální pomoc rodin� s takto postiženým dít�tem (Seidl, 2008; Velemínský                   

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

1.5.3 Epilepsie    

Nejstarší zachovaný popis epileptického záchvatu je datován do let 718 – 612 p�ed 

Kristem. Epilepsie je �asto zmi�ována v Hippokratových spisech a již on správn�

p�edpokládal, že se jedná o onemocn�ní mozku. Má své místo i v díle dalších osobností 

historie medicíny, jako byl Areteus, Galén a Paracelsus. Sou�asn� se jedná                     

o onemocn�ní, o kterém vždy kolovala a bohužel stále koluje �ada nepravdivých 

informací. „Pozd�ji byla epilepsie definována jako opakované konvulzivní �i 

nekonvulzivní záchvaty zp�sobené fokálními nebo generalizovanými epileptogenními 

výboji v mozku (Menkes, Sarnat a Maria, 2011, s. 1375)“. Epilepsie není pouze jedna 
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nemoc, ale reprezentuje skupinu onemocn�ní s r�znou p�í�inou, projevy, zp�sobem 

lé�by i prognózou, jejichž základním p�íznakem jsou recidivující záchvaty (Menkes, 

Sarnat a Maria, 2011; Kršek, Brabcová, Valouchová, Liška a Kohout, 2012).   

Jedná se o jedno s nej�ast�jších neurologických onemocn�ní, které postihuje asi     

1 % populace. I když se epileptické záchvaty mohou objevit v jakékoliv etap� lidského 

života, nej�ast�ji se epilepsie vyskytuje v raném d�tství a v adolescenci. Dle Seidla 

(2008) má první záchvat do dvacátého roku v�ku 75 % epileptik� a asi 5 % populace 

prod�lá alespo� jedenkrát za život epileptický záchvat. Ojedin�lý epileptický záchvat, 

zejména vyprovokovaný konkrétním podn�tem, nemusí ješt� znamenat za�átek 

epilepsie. Muntau (2009) uvádí, že p�ed osmnáctým rokem života nastává více než       

75 % epileptických onemocn�ní a 50 % nemocných je mladší šestnácti let. V�tšina 

pacient� s epilepsií má normální inteligenci, ale epilepsie však m�že komplikovat život 

d�tí s mentální retardací nebo jiným neurologickým onemocn�ním (Seidl, 2008; 

Menkes, Sarnat a Maria, 2011; Kršek, Brabcová, Valouchová, Liška a Kohout, 2012).   

Na vzniku konkrétních typ� epileptických záchvat� se podílí stupe� vývoje 

nervového systému dít�te a je d�ležitým faktorem i pro prognózu onemocn�ní. 

Epilepsie rozlišujeme na primární (idiopatické), kdy p�i sou�asné úrovni znalostí nelze 

zjistit p�í�inu epileptických záchvat�. Jedná se o epilepsie spíše geneticky podmín�né. 

Sekundární (symptomatické) epilepsie mají známou p�í�inu a setkáváme se s nimi         

u �ady vrozených i získaných onemocn�ní nervového systému nebo mohou být 

komplikací systémového onemocn�ní. U epilepsie kryptogenní je p�edpokládána 

symptomatická p�í�ina, ale etiologie nem�že být dosažitelnými vyšet�eními objasn�na. 

V pediatrické epileptologii jsou epilepsie a epileptické syndromy dále d�leny               

na syndromy s v�kovou vazbou, vyskytující se v d�tství a adolescenci, a bez v�kové 

vazby, které se mohou objevit v pr�b�hu celého života. D�tské epileptické syndromy 

jsou rozlišovány na benigní a maligní v souvislosti s odpov�dí na lé�bu, 

pravd�podobností remise a s ohledem na dlouhodobou prognózu z hlediska 

kognitivního vývoje dít�te. P�íkladem maligní formy jsou West�v a Lennox-Gastaut�v 

syndrom, kdy celková prognóza vývoje dít�te z�stává obvykle nep�íznivá. Klasifikace 

záchvat� je provád�na nej�ast�ji dle mezinárodn� platné klasifikace epileptických 
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záchvat� a rozlišuje epilepsie na formy parciální, generalizované a neklasifikovatelné 

epileptické záchvaty (Ošlejšková, 2009; Muntau, 2009; Menkes, Sarnat a Maria, 2011).    

Každý d�tský pacient musí být vyšet�en, velký význam pro správnou klasifikaci 

epileptického záchvatu má anamnéza a objektivní popis záchvatu. D�ležité jsou 

informace o okolnostech záchvatu, provoka�ních faktorech, prodromech záchvatu         

a au�e. Prodromem záchvatu u d�tí mohou být bolesti hlavy nebo zm�ny nálad. 

Následuje pediatrické vyšet�ení v�etn� odb�r� biologického materiálu a vyšet�ení 

d�tským neurologem. Nezbytné je encefalografické vyšet�ení (EEG). Pro rozpoznání 

lézí mozku, které mohou být p�í�inou epileptického záchvatu, se provádí vyšet�ení 

po�íta�ovou tomografií a magnetickou rezonancí (Seidl, 2008; Ošlejšková, 2009).  

Lé�ba d�tí s epilepsií vyžaduje komplexní p�ístup, jejím cílem je dosažení 

kompenzace záchvat�, zmírn�ní výskytu nežádoucích ú�ink� a pokra�ující kognitivní 

vývoj dít�te. Pro úsp�šnou lé�bu je nezbytná správná klasifikace záchvat�, epilepsií      

a pe�livé posouzení etiologie záchvat�. Základním krokem v lé�b� je úprava 

životosprávy. Jedná se p�edevším o pravidelný rytmus spánku a bd�ní, vyvarování se 

extrémní zát�ži, pravidelné užívání lék�, zákaz alkoholu a p�ijímání pestré a vyvážené 

stravy. D�ležitá je spolupráce s rodi�i dít�te a jejich seznámení s postupem v p�ípad�

epileptického záchvatu. Farmakologická lé�ba spo�ívá v dlouhodobém pravidelném 

užívání antiepileptik, Výb�r správného antiepileptika musí zohled�ovat maximální 

p�ínos pro dít�, léka� musí sledovat nežádoucí projevy lé�by a pop�ípad� je co 

nejrychleji �ešit. Existuje i možnost chirurgické lé�by u indikovaných 

farmakorezistentních pacient�, kterou se zabývají specializovaná epileptologická centra. 

Mezi další alternativní lé�ebné postupy je �azena vagová stimulace nebo ketogenní dieta 

(Ošlejšková, 2009; Muntau, 2009; Kršek, Brabcová, Valouchová, Liška a Kohout, 

2012).   

1.6 Pé�e o dít� s t�žkým kombinovaným postižením 

Zdravotnická pé�e o nemocné d�ti klade zvýšený d�raz na spolupráci mezi rodi�i   

a zdravotníky, zejména u velmi malých d�tí a d�tí vážn� nemocných. Pro rodi�e je 
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situace, kdy musí sv��it dít� do pé�e odbornému personálu, �asto velmi stresující. Pé�e 

zdravotnického personálu by nem�la být zam��ena jen na nemocné dít�, ale klientem by 

se m�la stát celá rodina. Ve Velké Británii vznikl nový systém pé�e o hospitalizované 

d�ti, který vychází z princip� Family Centred Care, tedy pé�e zam��ené na celou 

rodinu. Pro rodi�e je d�ležité, aby z�stala zachována jejich práva a rodi�ovská role        

a také v�domí, že personál chápe jejich náro�nou situaci. Je p�irozené, že pro své dít�

cht�jí to nejlepší. Sestra pln� zodpovídá za ošet�ovatelskou pé�i, ale i rodi�e se u�í 

novým dovednostem a podílejí se na ošet�ování svého dít�te. V mnoha p�ípadech je 

uplat�ován princip dohodnuté pé�e, což je dohoda mezi sestrou a rodi�i, kdo, kdy a jak 

zajiš�uje pé�i u dít�te. Je d�ležité vytvo�it vhodné podmínky pro vzájemnou d�v�ru      

a efektivní komunikaci mezi sestrou a rodinou. B�hem komunikace s rodi�i dít�te je 

nutné myslet na to, že jde o laiky. P�ínosem m�že být poskytnutí informací v písemné 

podob�, ke kterým se mohou rodi�e kdykoliv vrátit a pop�ípad� si p�ipravit další dotazy. 

Pro vzájemnou spolupráci mezi sestrou a rodinou dít�te je nevyhnutelné, aby sestra 

aktivn� vedla rozhovor, vyhledávala problémy a rodi��m pomáhala nalézt vhodný 

zp�sob �ešení nebo zmírn�ní potíží nemocného dít�te. Vyvážený profesionální vztah 

mezi d�tskou sestrou a rodi�i je takový, který vzbuzuje v rodi�ích d�v�ru, ale i respekt 

k práci sester i celého týmu (Sedlá�ová et al., 2008; Boledovi�ová et al., 2010; 

He�manová, Vácha, Svobodová, Zvoní�ková a Slovák, 2012).  

Dle Biskupa (2012) v sou�asné dob� v �eské republice neexistují zdravotnická 

za�ízení, která by disponovala l�žky následné pé�e typu lé�ebny dlouhodob�

nemocných pro d�ti s t�žkým kombinovaným postižením anebo l�žky pro poskytování 

chronické resuscita�ní pé�e. Ošet�ovatelská pé�e v domácím prost�edí vyžaduje 

odborné dovednosti, proto je t�eba instruovat rodi�e a poskytovat jim trvalou pomoc. Je 

nutné v�novat také pozornost respitní pé�i, protože celodenní pé�e je pro rodinu zna�n�

vy�erpávají. Již Mat�j�ek a Šturma ve svém výzkumném šet�ení (2004) poukazují 

mimo jiné na význam denního za�ízení pro d�ti s vážn�jším mentálním postižením, 

která jsou významným �lánkem v opat�eních ve prosp�ch ohrožených rodin. Fáze 

vy�erpání je nebezpe�ná jak pro rodi�e, tak pro jejich dít�. D�ležitou úlohu v odhalení 
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nar�stajícího problému pak mají odborníci v poradnách a mnohdy i prakti�tí léka�i pro 

d�ti a dorost (Leifer, 2004; Mat�j�ek a Šturma, 2004; Biskup, 2012). 

Velmi významnou roli v této problematice sehrává �ada organizací, které vznikly 

z iniciativy rodi��. V �eské republice funguje �ada ob�anských sdružení, kdy 

k nejvýznamn�jším pat�í nap�íklad Asociace rodi�� a p�átel zdravotn� postižených d�tí 

v �eské republice (ARPZPD). Podílí se na projektech v oblasti zdravotní, výchovné a 

sociální rehabilitace (ozdravné pobyty, kurzy, seminá�e a další). D�ležitá jsou vzájemná 

setkání rodi��, ale i možnost diskuse s odborníky, které mohou být p�ínosem pro ob�

strany (Jankovský, 2006; Pešová a Šamalík, 2006). 

.   

1.6.1 Komunitní pé�e u d�tí  

„Komunitní pé�e je spektrem zdravotních, sociálních a dalších služeb 

poskytovaných nemocným a zdravým ob�an�m, rodinám, skupinám ur�ité komunity 

(Jarošová, 2007, s. 25)“. „Významnou �ást komunitní pé�e zahrnuje pé�e ošet�ovatelská 

(Sikorová, 2012, s. 126)“. Do oblastí komunitní ošet�ovatelské pé�e pat�í pé�e               

o nemocného �lov�ka v domácím prost�edí, upev�ování a podpora zdraví, edukace 

populace v pé�i o zdraví, pé�e o nemocné a jejich rehabilitace, pé�e o chronicky            

a nevylé�iteln� nemocné a o zdravotn� postižené. Sestry jsou d�ležitými �leny 

multidisciplinárních tým�. Rozvoj komunitní ošet�ovatelské pé�e vychází z priorit 

Sv�tové zdravotnické organizace a je podporován Koncepcí ošet�ovatelství v �eské 

republice. Komunitní pé�e p�edstavuje širokou oblast terénních i pobytových 

ošet�ovatelských a sociálních služeb. Nejde pouze o poskytování samotné zdravotní       

a sociální pé�e, ale také pé�e psychologické, poradenské a duchovní (Jarošová, 2007; 

Sikorová, 2012).  

V rámci komunitní pé�e mohou rodiny s d�tmi se zdravotním postižením využít 

zdravotn� sociálních služeb, které jsou poskytovány jako služby pobytové, terénní         

a ambulantní. Pat�í sem nap�íklad stacioná�e a centra pro specializovanou pé�i 

zajiš�ující specifickou pé�i vybraným skupinám d�tí v rámci ambulantní i l�žkové pé�e. 

Jedná se o rehabilita�ní centra pro d�ti se zdravotním postižením �i kombinovaným 
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postižením. Pracovišt� rané pé�e poskytují ambulantní nebo terénní pé�i d�tem             

do sedmi let se zdravotním i duševním postižením a pomáhají rodin� i dít�ti. 

Odleh�ovací služby umož�ují pe�ující osob� odpo�inek v pé�i o postižené nebo 

chronicky nemocné dít�. Domovy pro osoby se zdravotním postižením poskytují 

celoro�n� komplexní pé�i. Domácí pé�e je neléka�ská zdravotní pé�e, p�evážn�

ošet�ovatelská a rehabilita�ní, která je poskytována ve vlastním sociálním prost�edí. 

Osobní asistence je ur�ená klient�m s t�lesným, smyslovým, mentálním nebo 

kombinovaným postižením. V zahrani�í existují komunitní ošet�ovatelská centra, která 

poskytují ošet�ovatelskou pé�i d�tem v domácím prost�edí, ale nabízí i možnost 

umíst�ní dít�te v ošet�ovatelském dom� (Jarošová, 2007; Mahrová a Venglá�ová et al., 

2008; Sikorová, 2012). 

1.6.2 Rehabilita�ní ošet�ovatelství 

Pojem rehabilitace byl prvn� použit po 1. sv�tové válce ve Spojených státech 

amerických. „Ucelená (komplexní) rehabilitace se vztahuje na osoby, jejichž zdravotní 

stav byl v d�sledku nemoci, úrazu nebo vrozené vady r�znou m�rou omezen a které 

pot�ebují zvláštní pomoc k dosažení co nejvyššího možného stupn� nezávislosti 

(Kalvach, �eledová, Holmerová, Jirák, Zavázalová a Wija et al., 2011, s. 200)“. 

Rehabilitace se týká nejen lidí, kte�í se p�vodn� vyvíjeli a žili jako zdraví jedinci, ale 

také t�ch, kte�í se s postižením již narodili. Jedná se o vzájemn� provázaný, 

koordinovaný a cílený proces, který p�ekra�uje hranice medicíny také do oblastí 

sociálních, pedagogických a pracovních. Rehabilitace je týmovou �inností. (Jankovský 

2006; Kalvach, �eledová, Holmerová, Jirák, Zavázalová a Wija et al., 2011).  

Pohyb a aktivita pat�í mezi základní pot�eby �lov�ka. Rehabilita�ní ošet�ování je 

postup lé�ebné rehabilitace zabývající se prevencí komplikací, které by mohly 

vzniknout v souvislosti se základním onemocn�ním. Prvky rehabilita�ního ošet�ování   

a rehabilitace se nacházejí již v minulosti lidstva. Capko (2003 in Vytej�ková, 

Sedlá�ová, Wirthová a Holubová, 2011) uvádí, že v rehabilita�ním ošet�ování se prosla-

vila také sestra Elizabeth Kenny (1886 - 1952), která vytvo�ila dermoneuromuskulární 
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terapii. „Rehabilita�ní ošet�ovatelství p�edstavuje kategorii, která vypl�uje mezeru 

v hierarchii komplexních zdravotnických služeb (Boledovi�ová et al., 2010, s. 69)“. 

Zaujímá své d�ležité místo v dlouhodobé pé�i o nemocné a postižené d�ti. Sestra 

spolupracuje v rámci multidisciplinárního týmu také s fyzioterapeutem a podílí se na 

dopln�ní rehabilita�ního programu u dít�te. Rehabilita�ní ošet�ovatelství tvo�í 

komunika�n�-pohybový koncept, který pomáhá sest�e p�i hodnocení konkrétních situací 

v ošet�ovatelské pé�i u dít�te (Boledovi�ová et al., 2010; Vytej�ková, Sedlá�ová, 

Wirthová a Holubová, 2011).  

Žádná lé�ba nedokáže zm�nit zdravotní stav dít�te s nejt�žším motorickým, 

senzorickým �i mentálním postižením. Pomoc rodin� spo�ívá hlavn� ve stanovení 

reálného krátkodobého i dlouhodobého rehabilita�ního programu (Pešová a Šamalík, 

2006).  

1.6.3 P�ínos bazální stimulace v pediatrickém ošet�ovatelství 

„Bazální stimulace je koncept, který podporuje v nejzákladn�jší (bazální) rovin�

lidské vnímání (Friedlová, 2007, s. 19)“. Nabízí lidem s nevratným postižením prožití 

života v co nejvyšší kvalit� a d�stojnosti. V 70. letech ho vyvinul profesor Andreas 

Fröhlich. Pracoval s d�tmi, které se narodily s t�žkým kombinovanými somatickými     

a intelektovými zm�nami a b�hem doktorandského studia vypracoval koncept bazální 

stimulace. Na bázi schopnosti lidského t�la vnímat signály a reagovat p�es komunika�ní 

kanál somatického, vestibulárního a vibra�ního vnímání navázal komunikaci s t�mito 

d�tmi. Do ošet�ovatelské pé�e koncept p�enesla profesorka a zdravotní sestra Christel 

Bienstein. V �eské republice o konceptu poprvé informovala zdravotnickou ve�ejnost 

PhDr. Karolína Friedlová v roce 2000. První základní kurz lektorovala v lednu roku 

2003 a v �íjnu roku 2005 byl založen ve Frýdku-Místku INSTITUT Bazální stimulace 

(Friedlová, 2006; Friedlová, 2007; Friedlová, 2012).   

Koncept bazální stimulace má široké uplatn�ní. Je nap�íklad používán v pé�i          

o p�ed�asn� narozené d�ti, p�i ošet�ování d�tí i dosp�lých s t�žkým kombinovaným 

vrozeným postižením, u pacient� v komatózních stavech z jakýchkoli p�í�in, u klient�
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neklidných a dezorientovaných, ale i u nemocných závislých na pé�i z d�vodu stá�í 

nebo umírání. Techniky konceptu jsou �len�ny na prvky základní a nástavbové 

stimulace. Mezi prvky základní pat�í somatická, vestibulární a vibra�ní stimulace. Jako 

nástavbové okruhy stimulace jsou používány stimulace taktiln�-haptická (hmatová), 

stimulace olfaktorická (�ichová), stimulace optická (zraková), stimulace auditivní 

(sluchová) a stimulace orální (senzoriky dutiny ústní a chu�ových vjem�). 

Prost�ednictvím t�chto prvk� lze saturovat základní životní pot�eby, ale také pocit 

jistoty, bezpe�í a pomoci dít�ti navázat vztah a vnímat vlastní autonomii. Jednotlivé 

techniky je možno za�lenit denn� do základní ošet�ovatelské pé�e v r�zných za�ízeních 

(Friedlová, 2006, Friedlová 2007, Friedlová, 2012).

P�i manipulaci s dít�tem je d�ležité eliminovat bodové a také letmé doteky. B�hem 

koupele dít�te sestra pracuje ob�ma rukama, dodržuje zásadu st�ední osy t�la a stálý 

kontakt. Dle stavu dít�te m�že využít r�zné druhy koupelí. Používá vlastní toaletní 

pot�eby a oble�ení dít�te. T�lesné hranice dít�te stimuluje polohováním. U d�tí trpících 

spasticitou je s efektem využíváno polohování t�lem rodi�e. Zklid�ující koupelí             

a polohováním se snižuje podávání sedativ a analgetik. Vestibulární stimulaci je možné 

provád�t u d�tí, jejichž stav dovoluje manipulaci s hlavou. Stimulaci vibra�ní sestra 

provádí na skeletu a v okolí kloub�. Dle stavu dít�te m�že za�adit stimulaci orální, 

�ichovou, hmatovou, sluchovou a optickou. K orální stimulaci používá vatové št�ti�ky 

nebo molitanové tampóny namo�ené v chu�ovém mediu. Sv�j význam má i sluchová 

stimulace hlasem rodi�� (Fendrychová a Klimovi� et al., 2005).  

Aby mohl být koncept bazální stimulace využíván p�i ošet�ovatelské pé�i                

a p�i kontaktu s d�tmi, je nutné vzd�lání sester v této oblasti. Ruce ošet�ujících jsou 

médiem a pomáhají získat dít�ti spoustu informací o sob� samém ale i okolním sv�t�. 

Koncept klade velký význam na každý druh dotek�, které ve své práci poskytuje 

zdravotnický tým. Je d�ležité p�i kontaktu s dít�tem využívat iniciálního doteku, vždy 

na po�átku a p�i ukon�ení �innosti. „Ošet�ovatelská pé�e metodou bazální stimulace je 

strukturovaná v �ase a v ošet�ovatelských postupech (Boledovi�ová et al., 2010, s. 73)“. 

Struktura v ošet�ovatelských �innostech umožní dít�ti zvyknout si na n� a získat jistotu 

a orientaci. Dále je d�ležité vždy stejné oslovení dít�te. „Multisenzorická stimulace dle 
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konceptu bazální stimulace je uplatnitelná také ve snoezelnových místnostnech 

(Friedlová, 2012, s. 20)“. Velký význam má zapojení rodi�� do pé�e. Sestra tímto m�že 

eliminovat pocit bezmocnosti matky, posílit d�v�ru v personál, posílit kompetence 

rodi�� a p�edevším pomoci v budování vztahu mezi rodi�i a dít�tem (Boledovi�ová et 

al., 2010; Friedlová, 2012). 

1.6.4 Specifika ošet�ovatelské pé�e  

Problémy, kterým �elí d�ti s t�žkým kombinovaným postižením i jejich rodiny, 

jsou �asto složité. Mnoho z t�chto d�tí má mentální a t�lesné postižení �i smyslové 

deficity, které vyžadují lé�ebné i vzd�lávací intervence. Jedná se o d�ti se speciálními 

pot�ebami v oblasti zdravotní pé�e. Tyto d�ti �asto vyžadující pé�i o tracheostomii, 

perkutánní endoskopickou gastrostomii, kolostomii, mo�ový katétr, odsávání sekret�

z dýchacích cest, oxygenoterapii, speciální nutri�ní terapii, mnohdy jsou závislé          

na p�ístrojové technice a �ast�jším podávání lék� (Elias, Murphy and the Council on 

children with disabilities, 2012).  

U d�tí s t�žkým zdravotním postižením se vyskytují poruchy p�íjmu stravy              

a polykání. Obtíže jsou patrné zejména u d�tí s neurologickým postižením a mohou 

spo�ívat ve zvýšení kousacího reflexu a vystrkování jazyka z úst, v narušené koordinaci 

žvýkání a polykání nebo v gastroezofageálním reflexu. Pokud obtíže p�i krmení vedou 

k nutri�nímu deficitu a pro dít� p�íjem potravy ústy není bezpe�ný, uvažuje se o dalších 

alternativách podávání stravy. Jako je nap�íklad aplikace stravy pomocí nasogastrické 

sondy nebo s využitím perkutánní endoskopické gastrostomie. Mahant, Jovcevska          

a Cohen (2011) ve svém výzkumném šet�ení poukazují na fakt, že rozhodnutí                

o provedení gastrostomie m�že být pro rodi�e dít�te velmi obtížnou situací. Snížená 

pohyblivost a upoutání na l�žko vedou k sekundárním komplikacím, které je t�eba 

identifikovat a snažit se jim zabránit. D�ti jsou ohrožené poruchou integrity k�že           

a vznikem dekubit�. Sestra provádí veškerá preventivní opat�ení a vhodn� pe�uje          

o pokožku dít�te. Nepohyblivost a nedostatek t�lesné hmotnosti má sv�j podíl             

p�i vzniku osteoporózy a také se zvyšuje riziko vzniku patologických zlomenin. 
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Pravideln� provád�ným cvi�ením ve spolupráci s fyzioterapeutem a použitím vhodných 

pom�cek se snaží sestra zabránit také kontrakturám a vzniku deformit. Pozornost je 

v�nována hygienické pé�i, pravidelnému vyprazd�ování tlustého st�eva a mo�ového 

m�chý�e. D�ležitá je také regulace spánku a denních aktivit. Dále se mohou vyskytovat 

respira�ní problémy, které omezují život d�tí s kombinovaným postižením a vyžadují 

další opat�ení. Mezi ošet�ovatelské intervence pat�í odstran�ní sekretu z dýchacích cest, 

podávání kyslíku a inhalace, polohování, rehabilitace a pé�e o tracheostomii (Elias, 

Murphy and the Council on children with disabilities, 2012; Mahant, Jovcevska             

a Cohen, 2011; Leifer, 2004).  

Speciální oblastí v komplexní pé�i o d�ti s t�žkým zdravotním postižením je 

efektivní zvládání bolesti. P�ítomnost bolesti u d�tí vyvolává nep�íjemné pocity             

a podrážd�nost, což je velmi stresující nejen pro n�, ale také pro jejich rodi�e. Jedná se      

o náro�nou situaci, kdy je t�eba ur�it, zda se jedná o základní zdravotní problém dít�te 

nebo projevy související se vznikem dalšího onemocn�ní (jako je nap�íklad zán�t 

st�edního ucha, infekce mo�ových cest, zubní abcesy). K posouzení bolesti u d�tí 

s poruchami kognitivních funkcí je možné využít stupnice FLACC (P�íloha 1). 

P�ínosem m�že být konzultace se za�ízením poskytující paliativní pé�i d�tem 

s chronickou bolestí (Elias, Murphy and the Council on children with disabilities, 2012).  

 Mezi intervence sestry pat�í hodnocení pot�eb dít�te. D�ležité je získání základních 

informací p�i prvním kontaktu s dít�tem a jeho rodinou. Tyto informace by m�ly 

obsahovat zhodnocení aktuálního zdravotního stavu dít�te, zhodnocení fyziologických 

funkcí, informace o podávání stravy, p�ijmu tekutin, spánku a odpo�inku, 

vyprazd�ování a pohybovém režimu. P�i hodnocení stavu dít�te sestra sleduje projevy 

chování dít�te ale i vzájemnou interakci mezi rodinou a postiženým dít�tem. Snaží se 

identifikovat aktuální psychický stav matky, otce i ostatních �len� rodiny. V�nuje 

pozornost i sociálnímu prost�edí, ze kterého rodina pochází. Vyhotovuje podrobnou 

anamnézu v�etn� záznamu o návycích dít�te. Dobrá komunikace mezi sestrou a rodi�i 

usnadní p�echod dít�te z domácího prost�edí. U d�tí dlouhodob� a chronicky 

nemocných je d�ležitá vhodná edukace rodi�� a praktická demonstrace jednotlivých 

výkon�. Sestra se musí p�esv�d�it, že rodi�e všemu rozumí a poskytnout jim prostor   
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pro další otázky. D�ležité je vést rodi�e, aby byli schopni zajistit svému dít�ti co 

nejlepší život vzhledem k jeho postižení (Leifer, 2004; Boledovi�ová et al., 2010).  

 V sou�asné dob� je preferováno ošet�ování dít�te v domácím prost�edí, Elias, 

Muphy and the Council on children with disabilities (2012) popisují šest hlavních 

otázek, které mají být zodpov�zeny p�ed propušt�ním dít�te z nemocnice. Uvád�jí 

následující: vytvo�ení partnerského vztahu s rodinou, zapojení se do spolupráce 

s léka�skými domy, zajišt�ní školení rodiny a pe�ovatelských služeb, pomoc p�i výb�ru 

agentury poskytující domácí ošet�ovatelskou pé�i, identifikace respitní pé�e               

pro poskytovatele a navázání komunikace se školským za�ízením (Elias, Murphy and 

the Council on children with disabilities, 2012).  
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2 CÍL PRÁCE A VÝZKUMNÉ OTÁZKY 

2.1 Cíl práce 

Cíl 1: Zjistit zkušenosti a názory sester týkající se specifik ošet�ovatelské pé�e        

u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením. 

Cíl 2: Zmapovat služby (Praha, St�edo�eský kraj), které mohou využít rodi�e 

s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením. 

Cíl 3: Zmapovat problematiku spolupráce sestry s rodi�i, kte�í pe�ují o dít�

s t�žkým kombinovaným postižením. 

2.2 Výzkumné otázky 

Výzkumná otázka 1: Jaké jsou zkušenosti sester, které poskytují ošet�ovatelskou 

pé�i d�tem s t�žkým kombinovaným postižením? 

Výzkumná otázka 2: Jaké jsou dostupné služby pro rodi�e s d�tmi s t�žkým 

kombinovaným postižením v Praze a St�edo�eském kraji? 

Výzkumná otázka 3: Jak probíhá spolupráce mezi sestrou a rodi�i, kte�í pe�ují        

o dít� s t�žkým kombinovaným postižením? 
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3 METODIKA 

3.1 Použité metody 

Pro získání pot�ebných dat bylo zvoleno kvalitativní výzkumné šet�ení, jehož 

charakter je informativní.  

K dosažení prvního cíle, který m�l za úkol zjistit zkušenosti sester s ošet�ovatelskou 

pé�í u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením a t�etího, který se zabýval spoluprácí 

sester s rodi�i, bylo použito polostandardizovaného rozhovoru s vybranými 

respondenty. Zkoumaný vzorek tvo�ily sestry, které pracují s d�tmi s t�žkým kombino-

vaným postižením a také rodi�e, kde byla použita technika sn�hové koule.  Na základ�

výzkumných otázek a informací získaných z literatury bylo vytvo�eno schéma pro 

rozhory s respondenty. Schéma polostandardizovaného rozhovoru bylo specifikováno 

okruhy otázek, které byly závazné. Podkladem pro rozhovory byly p�edem p�ipravené 

otázky, pro rozhovor se sestrami jich bylo použito 13 (P�íloha 2) a pro rozhovor s rodi�i 

12 (P�íloha 3). V p�ípad� pot�eby byly respondent�m kladeny otázky dopl�ující. 

Respondenti odpovídali na otázky dobrovoln�, bez nátlaku a se zachováním anonymity. 

Pro vedení rozhovor� bylo voleno p�íjemné a klidné prost�edí, vždy po p�edchozí 

domluv� s dotazovanými. 

Rozhovory s respondenty se uskute�nily v m�síci únoru, b�eznu, dubnu a kv�tnu 

roku 2013. Rozhovory byly zaznamenány do záznamových arch�, dále parafrázovány    

a zaznamenány nep�ímým p�episem v programu Microsoft Office Word 2007                

a Microsoft Office Excel 2007. K jejich dalšímu zpracování byla použita technika 

otev�eného kódování – metoda papír a tužka. 

Otev�ené kódování p�edstavuje operace, p�i kterých jsou údaje rozebrány, 

konceptualizovány a složeny novým zp�sobem. Analyzovaný text (p�epsaný rozhovor) 

je rozd�len na jednotky, kdy n�které významové jednotky se mohou p�ekrývat a každé 

vzniklé jednotce je p�id�len kód (Šva�í�ek a Še	ová et al., 2007). P�epis odpov�dí 

respondent� byl o�íslován. Jednotlivým �ádkám bylo p�id�leno �íslo a respondenti byli 

také ozna�eni (sestry 1S – 9S, rodi�e 1R – 9R). Kódy pro zapsání vznikaly tedy 
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následovn�, pokud odpov�d�l respondent 4S a jeho odpov�	 se nacházela na �ádku 127, 

kódem pro zapsání bylo 4S/127. 

Na podklad� opakovaného �tení a vytvo�ením kód� vznikaly hlavní kategorie         

a jejich podkategorie, které byly dále zpracovány a pomocí schémat znázorn�ny 

vzájemné souvislosti mezi nimi. Schémata byla vytvo�ena v programu Microsoft Office 

Word 2007 (SmartArt). 

K dosažení druhého cíle, který se týkal zmapování služeb v Praze a St�edo�eském 

kraji, byla použita analýza dokument�. Podkladem pro zpracování dat byl Adresá�

poskytovatel� služeb ve St�edo�eském kraji dostupný na internetových stránkách 

Krajského ú�adu St�edo�eského kraje.  

3.2 Charakteristika výzkumného souboru 

První výzkumný soubor tvo�ilo 9 sester, které pracují v za�ízeních ve St�edo�eském 

kraji a Praze. Respondenti byli vybráni zám�rn�. Jednalo se o sestry z d�tského centra, 

centra sociálních služeb, d�tské neurologické ambulance a d�tského neurologického 

odd�lení, aby m�ly kontakt s takto postiženými d�tmi a jejich rodi�i. Sestry nej�ast�ji 

zmi�ovaly kombinaci „mentální retardace“, dále „t�lesného postižení“ nebo „DMO“, 

„epilepsie“, „smyslového postižení“ a také „vrozené vývojové vady“.  Ostatní získaná 

identifika�ní data (kód respondenta, pracovišt�, délka praxe na uvedeném pracovišti, 

vzd�lání) respondent� byla zaznamenána do tabulky (Tabulka1). 
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Tabulka 1 Identifika�ní údaje sester 

RESPONDENT PRACOVIŠT� DÉLKA 
PRAXE

VZD�LÁNÍ

SESTRA  1S D�tské centrum 20 let PSS 

SESTRA  2S Centrum sociálních 
služeb – raná pé�e 

20 let Mgr. 

SESTRA  3S Integrované centrum 
sociálních služeb – 
zdravotní úsek 

25 let SZŠ 

SESTRA  4S Integrované centrum 
sociálních služeb – 
zdravotní úsek 

2,5 roku VOŠ – všeobecná 
sestra 

SESTRA  5S Integrované centrum 
sociálních služeb – 
zdravotní úsek 

2,5 roku PSS 

SESTRA  6S D�tské centrum 10 let Bc. 

SESTRA  7S Centrum sociálních 
služeb – denní stacioná�

5 let SZŠ 

SESTRA  8S D�tská neurologická 
ambulance 

11 let SZŠ 

SESTRA  9S D�tské neurologické 
odd�lení 

6 let PSS 

Druhý výzkumný soubor tvo�ilo 9 osob. Respondenti byli vybráni zám�rn�, jednalo 

se o rodi�e, kte�í pe�ují o dít� do 18 let v�ku se t�etím nebo �tvrtým stupn�m závislosti 

na pé�i. Rozhovor byl veden ve dvou p�ípadech s otci a ve zbylých sedmi na otázky 

odpovídaly matky d�tí. Další zjišt�né údaje (kód respondenta, v�k dít�te, pohlaví dít�te, 

postižení dít�te) byly zpracovány do tabulky (Tabulka 2). 
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Tabulka 2 Identifika�ní údaje rodi��

RESPONDENTI V�K 

DÍT�TE

POHLAVÍ POSTIŽENÍ DÍT�TE

RODI� (matka) R1 12 let dívka t�žká mentální retardace, 

DMO, epilepsie, PEG 

RODI� (matka) R2 4 roky chlapec t�žká mentální retardace, 

t�lesné postižení (imobilita) 

RODI� (otec)  R3 6 let chlapec DMO, mentální retardace, 

sekundární epilepsie, �áste�ná 

hluchota a slepota, PEG 

RODI� (matka) R4 9 let chlapec autismus, st�edn� t�žká 

mentální retardace s poruchou 

chování  

RODI� (matka) R5 5 let dívka t�lesné i mentální postižení, 

postižení zraku i sluchu 

RODI� (matka) R6 14 let chlapec mentální postižení, DMO 

smíšeného typu a sekundární 

epilepsie 

RODI� (otec)  R7 15 let chlapec DMO spastická forma, 

mentální postižení, epilepsie 

RODI� (matka) R8 14 let chlapec t�lesné i mentální postižení (po 

úrazu mozku v 9 letech) 

RODI� (matka) R9 13 let chlapec Apalický syndrom (po zástav�

srdce a aspiraci p�i 

kardiologické operaci v 10 

letech) 
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4 VÝSLEDKY 

4.1 Kategorizace výsledk� rozhor� se sestrami technikou otev�eného kódování – 

seznam kód�

Kategorie: „Komunikace“ 

- Dít� s postižením 

navázání kontaktu: 1S/15, 6S/192-193, 8S/270-271, 9S/304-305 

reakce dít�te: 1S/18, 2S/62-63, 5S/158, 6S/193, 9S/306 

neverbální komunikace: 1S/17, 3S/101-102, 5S/158, 7S/235, 8S/272, 9S/305-306 

bazální stimulace: 2S/62, 6S/188-189, 6S/195, 7S/234 

alternativní komunika�ní techniky: 1S/18, 2S/61, 3S/102-103 

- Rodi�e 

informace o dít�ti: 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 službách: 1S/31, 2S/71, 5S/162-163, 6S/204, 8S/269, 8S/281-282 

- Sestra 

multidisciplinární tým: 1S/37-38, 2S/80-82, 3S/118-119, 4S/142-143, 5S/170-171, 

6S/217-218, 7S253, 8S/288, 9S323-324 

další instituce: 1S/45-47, 2S/84-85, 3S120-121, 4S/145, 5S/172, 6S220-221, 

7S/254, 8S/289-290, 9S/325 

Kategorie: „Pot�eby postižených d�tí“ 

- Pot�eba celodenní ošet�ovatelské pé�e: 1S/5-6, 2S/57, 3S/94, 3S/98, 

4S/129, 6S/179, 6S184-185, 7S/228, 8S/265, 9S/298-299

- „Stejné pot�eby, jako zdravé d�ti“: 1S/9, 2S/57, 3S/97, 4S/128, 5S/154, 

6S/183, 7S/231, 8S/265, 9S/297-298

výživa: 1S/8, 3S/99, 5S/154, 6S/180, 9S/299 

hygiena: 1S/8, 3S/99, 6S/181, 9S/300 
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vyprazd�ování: 3S/99, 5S/154, 6S/180, 9S/299 

polohování a RHB: 1S/8, 1S/13, 2S/59, 3S/100, 6S/180, 9S/300 

spánek: 5S/154, 9S/300 

dýchání: 6S/180, 9S/299-300 

bezpe�í a jistota: 5S/155, 6S/185-186, 7S/231 

dostatek podn�t�: 1S/14, 2S/56, 2S/59-60, 4S/130-131, 6S/190 

zajišt�ní programu: 1S/11, 2S/58, 3S/99-100, 9S/300 

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

Kategorie: „Pot�eby rodiny“ 

- Pot�eba pomoci: 1S/28, 2S/69, 3S/111, 5S/163, 7S/239, 9S/311

- Pot�eba zajišt�ní pé�e (služby): 1S/30, 1S/31, 2S/69, 3S/109, 4S/136, 

6S/202, 7S/240

- Pot�eba komunikace a informací: 1S/28, 3S/109, 4S/137, 5S/162, 5S/164, 

6S/204, 8S/279, 9S/310

- Pot�eba psychické podpory: 1S/29, 6S/206, 8S/279-280, 9S/311

- Pot�eba za�len�ní do pé�e: 1S/31-32, 5S/162, 6S/205, 9S/307

Kategorie: „Spolupráce sester a rodi��“ 

- Vzájemné p�edávání informací: 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

- Instruktáž v ošet�ovatelských postupech: 1S/23, 2S/58-59, 3S106-107, 

6S/196-198, 7S/246, 8S/267-268, 9S/316-317 

- Vzájemná d�v�ra: 1S/22, 7S237-238, 8S/283, 9S/314

- Práce 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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získávání nových znalostí: 1S/36, 2S/54, 2S/78-79, 3S/117, 4S/126, 4S/141, 4S/145, 

5S/150, 5S/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, 7S246, 9S/316-317 

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

trp�livost: 5S/151, 4S/126, 9S/295  

- P�ekážky v pé�i: 

ned�v�ra rodi��:  1S/34, 5S/168, 6S/210 

nedostupnost služeb: 2S/88, 3S/122, 4S/146, 5S/173-174, 6S/222-223, 7S/240, 8S/285-

286, 9S/326-327 

syndrom vyho�ení u sester: 3S/96, 3S115, 7S/247, 9S/318 

zhoršení zdravotního stavu u dít�te: 4S/139, 5S/167-168, 6S/213/214, 7S/249, 9S/318 

finan�ní prost�edky: 6S/213, 7S/257, 8S/285, 9S/319 

vy�erpání rodi��: 6S/203, 6S/211-212, 7S/256, 9S/295-296, 9S319 



4.2 Kategorizace výsledk

4.2.1 Komunikace 

Schéma 1 Komunikace

Dít�
postižením

Sestra

multidisciplinární 

ostatní instituce
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Kategorizace výsledk� rozhovor� se sestrami – zpracovaná do schémat

Komunikace

Sestra

Dít� s 
postižením

Sestra

multidisciplinární 
tým

ostatní instituce

�������postižením

navázání 
kontaktu

reakce dít�te

neverbální 
komunikace

bazální 
stimulace

alternativní 
komunika�ní 

techniky

Rodi

informace o 

informace o 

KOMUNIKACE 

zpracovaná do schémat
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informace o 
službách

informace o 
dít�ti
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Kategorie Komunikace popisuje oblasti a úrovn�, mezi kterými je komunikace      

p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e d�tem s t�žkým kombinovaným postižením 

realizována. Výsledky rozhovor� s respondenty byly analyzovány a na základ� tohoto 

procesu byla kategorie: Komunikace rozd�lena na další t�i na sob� závislé podkategorie: 

Dít� s postižením, Rodi�e a Sestra, mezi kterými komunikace probíhá ve všech sm�rech. 

K t�mto podkategoriím byly p�i�azeny další nejvíce se v rozhovorech vyskytující pojmy 

(Schéma 1 Komunikace). 

Z rozhovor� s respondenty bylo z�ejmé, že komunikace s dít�tem s postižením má 

svá specifika. Mezi pojmy, které �asto používali respondenti, se vyskytovaly 

následující: navázání kontaktu, reakce dít�te, neverbální komunikace, bazální stimulace, 

alternativní komunika�ní techniky. 

Respondentka (1S) ke komunikaci s dít�tem uvedla: „ S dít�tem musíte v�tšinou 

p�es rodi�e navázat kontakt, zjistit si, jakými komunika�ními kanály se s dít�tem nejlépe 

dorozumíte“. Dále popisuje: „Jsou d�ti, které nemluví, ale vnímají nás. Formou mluvení 

na dít� i hrou zjistíme, jak na nás reaguje, co má rádo“.  

Respondentka (2S) zmi�uje následující: „Využíváme prvky alternativní 

komunikace, pokud je dít� schopno se n�které znaky nau�it. Ale v�tšinou se jedná          

o doteky a pohyby t�la. Je nutné vcít�ní se do prožívání dít�te a vypozorovat, jak na co 

reaguje“.  

Respondentka (3S) popisuje komunikaci s t�mito d�tmi jako „nesnadnou“.        

Na otázku, jak se dorozumívá s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením, odpovídá: 

„Myslím, že hlavn� spo�ívá v odezírání z výrazu tvá�e dít�te, pak se snažím používat 

jednoduché v�ty a stejná gesta a n�kdy komunika�ní obrázkový systém“.  

Dle respondentky (4S) se jedná o: „Komunikaci velmi individuální, která je          

u každého dít�te jiná“.  

Respondentka (5S) popisuje „individuální p�ístup v komunikaci“ a dále �íká: 

„Všímám si výrazu dít�te a také jeho chování“.  

Respondentka (6S) ozna�uje dorozumívání s t�žce postiženými d�tmi jako „velmi 

omezené“. Dále uvádí: „ Vždy se snažím dozv�d�t, co nejvíce od rodi�� o projevech 
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dít�te. V�tšinou pozoruji výraz tvá�e, reakce, plá� i zm�ny v teplot�, pulzu, dýchání       

a svalový tonus. P�i komunikaci s d�tmi používám doteky a bazální stimulaci“.  

Respondentka (7S) se s d�tmi s t�žkým postižením dorozumívá: „pomocí hlazení, 

dotek�“. �íká: „Používám klidný hlas, stejné oslovení a všímám si neverbálních projev�

dít�te. Hlavn� výrazu tvá�e“. Uvádí, že p�i komunikaci s t�mito d�tmi „�asto chybí 

zp�tná vazba“.   

Respondentka (8S) popisuje komunikaci s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením jako „spíše neverbální“. Dále uvádí: „Komunikaci se snažím p�izp�sobit 

v�ku a schopnostem dít�te a také si všímám, jak navazují kontakt s dít�tem rodi�e“.  

Respondentka (9S) ozna�uje komunikaci s takto postiženými d�tmi jako 

„složit�jší“. A dále vysv�tluje: „Vždy se snažím získat od rodi�� informace o tom, jak 

se s dít�tem dorozumívají oni. V�tšinou jde o neverbální komunikaci. Všímám si projev�

dít�te a snažím se na n� reagovat“. 

Do podkategorie Rodi�e byly za�azeny informace, které nej�ast�ji rodi�e od sester 

v rámci komunikace pot�ebují. U dotazovaných respondentek se nejvíce vyskytovaly 

informace o dít�ti a informace o službách.  

Respondentka (1S) k této oblasti sd�luje: „B�žn� rodi�e informujeme, co dít�      

po dobu jejich nep�ítomnosti d�lalo, jak se cítilo“. Dále také uvádí, že poskytují 

informace o „pobytové terapii“.  

Respondentka (2S) ke komunikaci s rodi�i �íká: „P�edáváte jim pot�ebné 

informace“. Dále popisuje: „S rodinou za�ínají nejd�íve pracovat v rané pé�i a pozd�ji 

i pomocí dalších služeb“.  

Respondentka (3S) na tuto otázku odpovídá: „Snažíme se domluvit a p�edat 

rodi��m pot�ebné informace o dít�ti“.  

Respondentka (4S) �íká: „Hlavn� jde o vzájemnou domluvu a p�edávání 

informací“.  

Respondentka (5S) zmi�uje: „Pot�ebují informace, pokud si nev�dí rady“.  

Respondentka (6S) k této problematice uvádí: „Rodi�e pot�ebují v�d�t, co nejvíce. 

Zodpovídáme všechny dotazy telefonicky nebo p�i návšt�vách a pobytech d�tí“.  



51 

Respondentka (7S) ke komunikaci s rodi�i d�tí s postižením �íká: „V�tšinou jde     

o sd�lování pot�ebných informací, nových skute�ností a poznatk� p�i ošet�ování dít�te“.  

Respondentka (8S) popisuje komunikaci následovn�: „Tím, že pracuji 

v ambulanci, tak z mé strany je to hlavn� o poskytnutí informací rodi��m. Nebo p�edat 

kontakt, kam se mohou rodi�e obrátit“. Dále ješt� uvádí: „Hlavn� se snažíme o to, aby 

rodina m�la dostatek informací. Snažíme se s rodi�i mluvit o za�ízeních a sdruženích,    

o kterých víme a mohla by jim pomoci“.  

Respondentka (9S) ke komunikaci s rodi�i �íká: „Odpovídáme na dotazy rodi��, 

vysv�tlujeme p�ípravu na vyšet�ení a snažíme se p�edat pot�ebné informace“. 

V podkategorii Sestra je znázorn�na komunikace zdravotních sester v rámci 

multidisciplinárního týmu a také jejich komunikaci s dalšími institucemi, které se        

na pé�i o d�ti s postižením podílejí.  

Respondentka (1S) k otázce týkající se multidisciplinárního týmu uvádí:           

„Na prvním míst� je léka�, poté po�etná skupina zdravotních sester, psycholog, 

fyzioterapeut, speciální pedagog, sociální pracovnice, ošet�ovatelky, ale i kucha�ky, 

protože d�ti musí jíst, uklíze�ky, prádelna i údržba“. Na dotaz, zdali si myslí, že          

do multidisciplinárního týmu pat�í všichni, �íká: „Myslím si to, protože všichni 

spolupracují v pé�i o tyto d�ti. Paní kucha�ky p�ipravují stravu tak, aby d�tem 

vyhovovala. Vždy se sester ptají, jak mají stravu nachystat. Pracovníci z údržby zase 

pomáhají s prost�edím kolem d�tí nebo s výrobou pom�cek. Zkrátka pat�í tam všichni“. 

Ke spolupráci s dalšími institucemi zmi�uje: „Spolupracujeme s ob�anským sdružením 

Šafrán, ranou pé�í, studentkami, dobrovolníky, sociálními pracovnicemi a klinickými 

pracovišti“.  

Respondentka (2S) �íká: „Do našeho týmu pat�í pracovníci v sociálních službách, 

dále vychovatelé, speciální pedagogové, psycholog, ergoterapeut, zdravotní sestry, 

rehabilita�ní pracovníci, ale také techni�tí pracovníci, �idi�i a personální odd�lení. 

Myslím, že tam pat�í všichni, kdo se n�jakým zp�sobem snaží pomoci“. Ke komunikaci 

s dalšími institucemi uvádí: „Spolupracujeme s více za�ízeními, která se starají             

o stejnou cílovou skupinu d�tí. Také se vzd�lávacími institucemi, pedagogicko-

psychologickou poradnou, nemocnicemi a studenty“.  
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Respondentka (3S) k zastoupení profesí na svém pracovišti �íká: „V našem 

za�ízení to jsou pracovnice p�ímé pé�e, zdravotní sestry, léka�i, rehabilita�ní 

pracovníci, herní terapeuti a speciální pedagogové“. Dále uvádí: „Spolupracujeme se 

za�ízeními podobného typu, nemocnicí a speciální-pedagogickou poradnou“.  

Respondentka (4S) také do multidisciplinárního týmu za�azuje i ostatní profese: 

„Na našem pracovišti se jedná o zdravotní sestry, speciální pedagogy, rehabilita�ní 

pracovníky. Ale d�ležitá je také ú�etní, �idi� a lidé ze zásobování, protože nám p�iváží 

pom�cky, pleny, kosmetiku i v�ci z lékárny“. Ke komunikaci s ostatními institucemi 

uvádí: „jedná se o za�ízení podobného typu, ve kterém jsem m�la možnost být na stáži“.  

Respondentka (5S) ke komunikaci v rámci multidisciplinárního týmu zmi�uje:   

„U nás se na pé�i o d�ti podílí zdravotní sestry, u�itelky, rehabilita�ní pracovníci, ale    

i všichni ostatní“. Na jejím pracovišti dále probíhá spolupráce s „nemocnicí, 

ambulancemi a studenty“.  

Respondentka (6S) ke komunikaci v rámci multidisciplinárního týmu uvedla:  

„Do našeho týmu pat�í pediatr, psycholog, rehabilita�ní pracovník, zdravotní sestry, 

ošet�ovatelky, speciální pedagog“. Dále dodává: „Ale i všichni ostatní, bez kterých by 

to nešlo zvládnout“. Na jejím pracovišti spolupracují s „ob�anským sdružení, 

dobrovolníky, studenty, sociálními pracovnicemi a nemocnicemi“.  

Respondentka (7S) na otázku zastoupení profesí v multidisciplinárním týmu �íká: 

„Je to psycholog, zdravotní sestry, speciální pedagog, rehabilita�ní pracovník a léka�“. 

Ke spolupráci s ostatními institucemi uvedla: „Spolupracujeme s dobrovolnou 

neziskovou organizací a studenty“.  

Respondentka (8S) pracující v d�tské neurologické ambulanci k této oblasti �íká: 

„Na mém pracovišti je to léka� a zdravotní sestra“. V rámci jejich ambulance 

spolupracuje a komunikuje s dalšími institucemi: „Spolupracujeme s neurologickým 

odd�lením, ORL, centrem zrakových vad a ranou pé�í“.  

Respondentka (9S) na položené otázky odpovídá takto: „Na mém pracovišti je to 

léka�, zdravotní sestry, rehabilita�ní pracovníci a ošet�ovatelky“. Jejich odd�lení 

spolupracuje s „JIP, d�tským odd�lením a ambulancemi“.  
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4.2.2 Pot�eby postižených d�tí 

Schéma 2 Pot�eby postižených d�tí 

POT�EBY POSTIŽENÝCH D�TÍ 

STEJNÉ POT�EBY JAKO D
TI 

ZDRAVÉ

-výživa 

- hygiena 

- vyprazd�ování 

-polohování a RHB 

- spánek 

- dýchání 

-bezpe�í a jistota 

- dostatek podn�t�

- zajišt�ní programu 

- komunikace 

POT�EBA CELODENNÍ 

OŠET�OVATELSKÉ PÉ�E 
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Další kategorií, která na základ� rozhovor� s respondenty vznikla, je kategorie 

Pot�eby postižených d�tí. Následn� byly stanoveny dv� podkategorie: „Stejné pot�eby, 

jako d�ti zdravé“ a Pot�eba celodenní ošet�ovatelské pé�e. Pot�ebu celodenní 

ošet�ovatelské pé�e v rozhovorech uvedlo z 9 respondent� 8 dotazovaných. 

Podkategorie „Stejné pot�eby, jako d�ti zdravé“ byla zmín�na u všech 9 respondent�. 

Tato podkategorie byla dále specifikována na pot�eby d�tí: výživa, hygiena, 

vyprazd�ování, polohování a RHB, spánek, dýchání, bezpe�í a jistota, dostatek podn�t�, 

zajišt�ní programu, komunikace, které byly nej�ast�ji v rozhovorech uvád�ny. 

Souvislost mezi jednotlivými kategoriemi znázor�uje Schéma 2 Pot�eby postižených 

d�tí. 

Respondentka (1S) uvádí: „Pot�eby dít�te jsou stejné jako pot�eby u zdravého, ale 

je to vše složit�jší vzhledem k postižení. Dít� s postižením je v�tšinou ležící, nem�žete ho 

zapojit ve v�tšin� p�ípad� do sebeobsluhy, je zcela odkázáno na naši pomoc“. Na 

otázku, jaké pot�eby u takto postižených d�tí nej�ast�ji pomáhá saturovat, odpovídá:

„Dít� musíte nakrmit, umýt, u�esat, polohovat, podat léky, ale vytvo�it adekvátní 

program nápln� dne. Zapojujeme ho do programu rehabilitace, bazální stimulace, 

smyslové výuky, m�níme prost�edí a snažíme se zajistit dostatek podn�t�“.  

Respondentka (2S) na otázku, s jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkává u d�tí 

s t�žkým kombinovaným postižením, �íká: „Mají b�žné pot�eby, ale n�kdy se obtížn�ji 

saturují“. Dále popisuje „nesrovnatelný rozdíl“ p�i ošet�ovatelské pé�i a uvádí: „Každé 

postižení pot�ebuje jiný p�ístup“. Dále zmi�uje, že d�ležité u t�chto d�tí je: „Zpest�ovat 

jim život polohováním, stimulací t�la, bazální stimulací, aby i tyto d�ti m�ly p�es den 

více vjem�“.  

Respondentka (3S) odpovídá následující: „U d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením je vše daleko náro�n�jší. Ošet�ovatelská pé�e musí být soustavná a v�tšinou 

jsou málo viditelné pokroky.“  Pot�eby d�tí charakterizuje jako „bio-psycho-sociální“   

a uvádí: �ešíme je celodenní pé�í, jedná se o pomoc nebo zajišt�ní hygieny, stravování, 

vyprazd�ování, oblékání, ale i vhodné napln�ní volného �asu. Vymýšlíme vhodné 

aktivity t�eba muziku, komunikaci, procházky, rehabilitaci, canisterapii, hipoterapii“. 
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Respondentka (4S) k pot�ebám u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením �íká: 

„Ano, vše je mnohem t�žší. Jde o základní biologické pot�eby, ale velmi d�ležitý je také 

sociální kontakt.“ Pot�eby u d�tí zajiš�uje: „Vhodnou ošet�ovatelskou pé�í dle 

individuálních pot�eb dít�te s využitím všech dostupných pom�cek.“ Ješt� dodává: 

„Také se snažím dít�ti zajistit kontakt s okolím a dostatek podn�t�“.  

Respondentka (5S) zmi�uje: „Rozdíl je v porozum�ní pot�ebám dít�te. Vše je 

ztíženo komplikovanou komunikací s takto postiženými d�tmi“. K pot�ebám u d�tí 

s t�žkým kombinovaným postižením dodává: „Jedná se hlavn� o biologické pot�eby, 

jako jsou pot�eba výživy, vyprazd�ování, spánek a pot�eba klidného prost�edí. �eším je 

dle aktuálního stavu dít�te, po domluv� s rodi�i nebo s léka�em“.  

Respondentka (6S) �íká: „Myslím, že i takto postižené d�ti mají stejné pot�eby, 

jako d�ti zdravé. Ale v�tšinou jsou závislé na pomoci druhé osoby p�i jejich saturaci. 

Jedná se o d�ti, které pot�ebují plné zastoupení p�i uspokojování základních pot�eb.“ 

Dále uvádí jednotlivé pot�eby: „Myslím tím zajišt�ní výživy, vyprazd�ování, pé�e          

o dýchací cesty, polohování, zajišt�ní hygienické pé�e a ošet�ení pokožky. Pak velmi 

citliv� reagují na zm�nu. Tak je d�ležitý klid, bezpe�í a stejný postup p�i ošet�ování 

dít�te.“ K pot�eb� komunikace dopl�uje: „Vše je komplikováno jinou komunikací, 

jinými projevy a reakcemi a �asto chybí zp�tná vazba“.  

Respondentka (7S) k pot�ebám d�tí s t�žkým kombinovaným postižením �íká: 

„Mají základní biologické pot�eby, ale i vyšší hlavn� pot�ebu bezpe�í a jistoty. Nejt�žší 

je komunikace. A vzhledem k postižení závislost na druhé osob� ve všech denních 

aktivitách“. K ošet�ování takto postižených d�tí ješt� dodává: „ I ošet�ovatelská pé�e je 

obtížn�jší. D�ti špatn� jedí, mají problémy s vyprazd�ováním, je zhoršená manipulace 

s nimi a �asto hrozí dekubity“.  

Respondentka (8S) k této oblasti zmi�uje: Tyto d�ti mají úpln� stejné pot�eby jako 

d�ti zdravé, jen pot�ebují stálou pomoc a pé�i“.  

Respondentka (9S) na otázku pot�eb d�tí odpovídá: „ Záleží na postižení dít�te      

a také na jeho aktuálním zdravotním stavu. Ale pot�eby se neliší od pot�eb zdravých 

d�tí. Odlišné je to v tom, že takto nemocné dít� pot�ebuje stálou pomoc n�koho 

dalšího.“ Konkrétn� popisuje pomoc v jednotlivých pot�ebách u dít�te, jako je: „Pomoc 
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Schéma 3 Pot�eby rodiny znázor�uje odpov�di respondent� na okruhy otázek 

zam��ených na pot�eby rodin, které pe�ují o dít� s t�žkým kombinovaným postižením. 

Na základ� odpov�dí respondent� vznikla kategorie: Pot�eby rodiny a bylo ur�eno p�t 

podkategorií: Pot�eba pomoci, Pot�eba zajišt�ní pé�e, Pot�eba komunikace a informací, 

Pot�eba psychické podpory a Pot�eba za�len�ní do pé�e. 

Respondentka (1S) na otázku, jaké jsou nej�ast�jší pot�eby rodiny, uvádí: „Rodina 

má nejvíc pot�ebu pomoci a komunikace“. Blíže k této oblasti �íká: „Fyzicky pomoci 

s dít�tem v pé�i, rozd�lit si práci okolo dít�te a psychicky podpo�it a vyslechnout 

rodi�e“. Dále konkrétn� popisuje: „Rodina nás v�tšinou osloví o pomoc, pomáháme 

pobytovou terapií a zapojením se do výchovného procesu a kdykoli �ešíme i ostatní 

problémy s rodinou. Myslím zdravotní, sociální i psychologické“.  

Respondentka (2S) k pot�ebám rodiny zmi�uje: „Rodina má pot�ebu pomoci“. 

Dále dopl�uje: „Nejv�tším úskalím je nalezení služby, která bude rodi��m vyhovovat   

a bude prosp�šná hlavn� pro dít�“.  

Respondentka (3S) jako ned�ležit�jší pot�ebu rodiny udává: „Je to v�domí, že je    

o jejich dít� dob�e postaráno. A také, že když budou n�co pot�ebovat, mohou se nás 

obrátit“. Na otázku, jakým zp�sobem napl�ují pot�eby rodiny, �íká: „fungujeme jako 

celoro�ní za�ízení a snažíme se vycházet rodi��m, tak jak pot�ebují“.  

Respondentka (4S) sd�luje: „Asi nejvíce pot�ebují v�d�t, že je jejich dít� zajišt�né 

a v po�ádku. Myslím, že tou nejd�ležit�jší pot�ebou rodiny je komunikace o všem, co je 

t�eba“. 

Respondentka (5S) k pot�ebám rodiny zmi�uje pot�ebu podílet se na pé�i: 

„N�kte�í rodi�e mají pot�ebu podílet se na pé�i o dít�, dále pot�ebují informace             

a pomoc. Jde hlavn� o komunikaci“.  

Respondentka (6S) �íká: „Rodina ur�it� pot�ebuje pomoc v pé�i o dít�, aby to 

vydržela jako celek“. Jako další pot�ebu rodiny ozna�ila „komunikaci“ a dopl�uje: 

„Rodi�e pot�ebují v�d�t co nejvíce. A asi d�ležité je za�lenit je do pé�e, aby si 

nep�ipadali zbyte�ní. Konzultujeme aktuální potíže a pot�eby dít�te i rodiny. 

V n�kterých p�ípadech také spolupracujeme s prarodi�i dít�te“.  
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Respondentka (7S) na otázku pot�eb rodiny uvádí: „Rodina ur�it� pot�ebuje 

pomoc, a� už od státu nebo r�zných za�ízení. Také si pot�ebuje odpo�inout. Pak 

pot�ebuje lepší souhru všech, kte�í se o jejich dít� n�jakým zp�sobem starají“. 

Konkrétn�ji popisuje pomoc na své pracovišti takto: „Snažíme se rodin� pomoci            

a nabídnout zázemí, aby mohla také normáln� fungovat“.  

Respondentka (8S) zmi�uje následující pot�eby rodiny: „Pot�ebu dostat informace 

o lé�b� a stavu dít�te a také pot�ebu pomoci, t�eba i ve spolupráci s psychologem“.  

Respondentka (9S) �íká: „Rodina pot�ebuje v�d�t, pak pot�ebuje zacvi�it 

v n�kterých praktických dovednostech u dít�te. Pot�ebuje pomoc a psychickou podporu. 

N�kdy sta�í jen vyslechnout“.   



59 

4.2.4 Spolupráce sester a rodi��

Schéma 4 Spolupráce sester a rodi��
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úvahy o vzájemných souvislostech, byly ke kategorii Spolupráce sester a rodi��

p�idány další podkategorie, kterými je tato kategorie ovlivn�na. Jedná se                        

o podkategorie: Schopnosti sester a P�ekážky v pé�i. Podkategorie Schopnosti sester

byla dále rozd�lena na oblast: empatie, získávání nových znalostí, komunikace (více 

Schéma 1 Komunikace), praktické dovednosti, psychická odolnost a trp�livost. V Druhé 

podkategorii P�ekážky v pé�i byly nej�ast�ji respondenty uvád�ny následující pojmy: 

vy�erpání rodi��, ned�v�ra rodi��, nedostupnost služeb, syndrom vyho�ení u sester, 

zhoršení zdravotního stavu u dít�te a finan�ní prost�edky. Vzájemné p�sobení mezi 

kategorií Spolupráce rodi�� a sester a jednotlivými podkategoriemi znázor�uje Schéma 

4: Spolupráce sester a rodi��.   

Respondentka (1S) na otázky, které se týkají spolupráce s rodi�i d�tí, odpovídá 

následující: „B�žn� jsme zvyklé rodi�e informovat, co dít� po dobu jejich nep�ítomnosti 

d�lalo. Pokud mají zájem, mohou se aktivn� zapojit do ošet�ovatelského procesu. 

Nau�íme je techniky, které u dít�te používáme a stejn� tak se zajímáme, jak pracují 

s dít�tem doma“. P�ítomnost rodi�� na odd�lení hodnotí pozitivn� a pro dít�

prosp�šnou: „Nevadí nám to, spíše naopak, jsou sou�ástí života dít�te a mají právo 

vid�t, jak v jejich nep�ítomnosti s dít�tem pracujeme. �asto je spolupráce velmi 

prosp�šná nejen pro psychiku dít�te“. Mezi schopnosti sester, které jsou pro ošet�ování 

takto postižených d�tí a práci s celou rodinou nutné, �adí: „psychickou podporu             

a vyslechnutí rodi��“ a také „schopnost vcítit se do psychiky a pot�eb dít�te“. Nové 

informace pot�ebné k ošet�ovatelské pé�i získává od „rodi��, z osobní anamnézy, 

odborné literatury a na seminá�ích“. Nejv�tším problémem p�i poskytování 

ošet�ovatelské pé�e je dle respondentky „získání d�v�ry rodi��“.  

Respondentka (2S) ke spolupráci s rodi�i �íká: „Snažíme se domluvit s rodi�i, co 

je pro n� i jejich dít� nejvýhodn�jší. V rámci rané pé�e jsou to návšt�vy p�ímo v rodin�

a dále s d�tmi a rodi�i spolupracujeme v denním stacioná�i. Je vždy p�ínosné, pokud 

m�žete pracovat s dít�tem a zárove� s rodi�i“. Ke schopnostem sestry pat�í „empatie 

v��i klientovi, znalosti a dovednosti“. Dále uvádí: „rodi��m p�edáváte pot�ebné 

informace a vedete je, jak mají pracovat se svým dít�tem“. K získávání nových znalostí 

zmi�uje: V rámci za�ízení máme i pracovníka, který se stará o vzd�lávání zam�stnanc�
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dle jejich požadavk�“. K p�ekážkám v pé�i respondentka uvedla: „�asto bychom 

rodin� cht�li vyjít vst�íc, nap�íklad zajistit kompenza�ní pom�cky pro dít� co nejrychleji 

a vše je zbyte�n� zdlouhavé“.  

Respondentka (3S) spolupráci s rodi�i hodnotí jako prosp�šnou: Kdykoliv rodi�e 

cht�jí, mohou dít� doprovázet v rámci jeho aktivit p�es den. Také je spole�n� zveme     

na akce po�ádané našim za�ízením, kterých se mohou s d�tmi zú�astnit a také na nich 

potkat i ostatní rodi�e“. Také mluví o vzájemné spolupráci p�i ošet�ování dít�te: 

„Domlouváme se i na ošet�ování dít�te a na jeho aktuálních problémech“.

Respondentka uvedla, co považuje p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením za d�ležité: „Nejd�ležit�jší je všestranná pohoda, klid na práci a psychická 

odolnost personálu“. K získávání nových v�domostí využívá „školení, stáže, media      

a odbornou literaturu“. Jako problém vidí riziko syndromu vyho�ení: „Snažíme se 

poskytovat komplexní pé�i a to je mnohdy t�žké a psychicky náro�né. Hrozí daleko d�íve 

syndrom vyho�ení, a proto se všichni musíme radovat i s opravdu malých pokrok�“. 

Další p�ekážkou jsou dle respondentky služby pro rodiny s postiženými d�tmi                

a up�es�uje: „Myslím, že služby jsou centralizovány do velkých m�st“.  

Respondentka (4S) spolupráci s rodi�i d�tí hodnotí kladn� a �íká: „Je to možnost, 

jak se o dít�ti dozv�d�t více“. Dále zmínila práci s celou rodinou: „Hlavn� jde               

o vzájemnou domluvu, návšt�vy a p�ítomnost rodiny v našem za�ízení“. Nové znalosti 

k této problematice získává „od kolegy� v práci, od léka�e nebo využívám internet           

a stáže“. Další d�ležité schopnosti sester popisuje takto: „nejd�ležit�jší je empatie, 

trp�livost a také znalost konkrétního postižení“. K p�ekážkám v pé�i o dít� uvádí: 

„Velmi t�žké je, pokud dojde ke zhoršení zdravotního stavu dít�te.“. A dále �ekla, že 

za�ízení zajištujících pé�i komplexn� je nedostatek: „Myslím si, že za�ízení, která jsou 

schopna postarat se o tyto d�ti komplexn�, je málo“.  

Respondentka (5S) k otázce, zdali rodi�e mají možnost podílet se na pé�i, uvádí: 

„Pokud cht�jí, jsou se svým dít�tem. Snažíme se spolupracovat a vzájemn� se domluvit 

hlavn� na tom, aby bylo dít�ti vyhov�no co nejlépe“. Ke schopnostem, které 

k ošet�ovatelské pé�i pot�ebuje, �íká: „Je d�ležité v�d�t, o jaké postižení se jedná a co 

tedy mohu o�ekávat. Velmi d�ležitá je trp�livost a empatie“. Informace pot�ebné 



62 

k ošet�ovatelské pé�i nachází „v�tšinou v knížkách nebo na internetu“. K p�ekážkám 

konkrétn� zmi�uje: „T�žké je, když se zhorší zdravotní stav dít�te nebo pokud je 

s rodinou obtížná spolupráce“. Další problémem je dle respondentky místo bydlišt�      

a informovanost rodiny: „Velmi záleží na informovanosti rodi�� a také na tom, jakou 

službu pot�ebují. Pak velký vliv na celou situaci má místo jejich bydlišt�“. 

Respondentka (6S) k otázkám ke spolupráci s rodinou uvádí: „Nemáme omezené 

návšt�vy, takže rodi�e mohou své dít� vykoupat, nakrmit, mohou s ním rehabilitovat      

a snažíme se je zacvi�it ve v�cech, které v pé�i o dít� pot�ebují. Snažíme se spole�n�

najít co nejlepší �ešení“. Dále p�iznává svou po�áte�ní nejistotu: „Zpo�átku jsem byla 

celá v k�e�i, protože režim byl zcela jiný než v nemocnici a rodi�e �asto trávili se svým 

dít�tem celý den. Ale pak jsem si zvykla a zjistila, že je to p�ínos pro všechny a hlavn�

pro d�ti“. Nové poznatky, které pot�ebuje, �erpá „od rodi��, z odd�lení v nemocnici, 

literatury, internetu a na seminá�ích“.  P�ekážky v pé�i o d�ti s t�žkým kombinovaným 

postižením popisuje takto: „T�žké je na za�átku získat d�v�ru rodi��. �asto je problém, 

že rodi�e p�ijdou zcela vy�erpaní nebo p�ijde jen maminka, protože rodina se rozpadá. 

Mnohým rodi��m chybí finan�ní prost�edky. A úpln� nejt�žší je nep�íznivá prognóza     

a zhoršující se stav u našich d�tí“.  Za�ízení je dle jejího názoru dostatek, jako problém 

uvádí: „N�která odmítají pe�ovat o d�ti, které pot�ebují pé�i o tracheostomii, PEG, 

podávání kyslíku. N�kdy rodi�e �íkají, že je složité vyhledat kontakt“. 

Respondentka (7S) hodnotí spolupráci s rodi�i „po p�ekonání prvotního ostychu 

pozitivn�“. Popisuje, jak je d�ležitá „souhra rodi�� a personálu“. Spolupráci s rodi�i 

vidí hlavn� ve vzájemném p�edávání informací a instruktáži v ošet�ovatelských 

postupech. Následn� uvádí: „V�tšinou jde o sd�lování pot�ebných informací. Mluvíme   

o aktuálním stavu dít�te, nálad�, pokrocích. Pokud je pot�eba, snažíme se rodi�e nau�it 

vše, co v pé�i o dít� pot�ebují“. Mimo praktických dovedností u sester a získávání 

nových znalostí „od kolegy�, léka�e, z literatury, od rodin d�tí a z odborných 

seminá��“, ješt� uvádí schopnost „být oporou tam, kde se zdravotní stav dít�te horší“. 

Mezi p�ekážky v pé�i �adí syndrom vyho�ení u sester, vy�erpání rodi��, nedostupnost 

služeb a finan�ní prost�edky: „Mnohdy se za�íná s rodinou spolupracovat až, když 

p�estane pé�i o dít� zvládat. Chybí tu systém, který by na sebe navazoval. Také �ada 
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rodin se potýká s finan�ní otázkou, a pokud nebydlí ve m�st�, je vše složit�jší“. Dle 

respondentky je d�ležité: „Snažit se vyhnout syndromu vyho�ení, i když je to velmi 

t�žké. A u�it se radovat i z malých pokrok� d�tí spole�n� s jejich rodi�i“.  

Respondentka (8S) popisuje spolupráci s rodinou dít�te jako „d�ležitou“ 

založenou hlavn� na vzájemném p�edávání informací, vzájemné d�v��e, práci s celou 

rodinou a instruktáži v ošet�ovatelských postupech. Dále zmi�uje: „Snažíme se hlavn�  

o vztah založený na vzájemné d�v��e a spolupráci, bez toho to nejde. Vhodn�

komunikujeme s rodi�i i dít�tem. Rodin� vysv�tluji a ukazuji, jak podávat léky, jak 

postupovat p�i epileptickém záchvatu, jaká je p�íprava na vyšet�ení, pro� je d�ležité 

cvi�ení a klidné pohyby p�i manipulaci s dít�tem. Pracuji v ambulanci, tak se hlavn�

jedná o spolupráci maminky p�i vyšet�ení“. Jako další schopnosti d�ležité                   

p�i ošet�ovatelské pé�i uvádí „citlivý a holistický p�ístup k dít�ti i rodin�“ a p�iznává,  

že „práce s postiženými d�tmi je po všech stránkách náro�n�jší“.  K získávání nových 

informací využívá „seminá�e, internet, knihy, odborné �asopisy a samostudium“. 

Nejv�tším problémem p�i poskytování pé�e jsou dle respondentky finan�ní prost�edky  

a nedostatek služeb: „Nejv�tším problémem �ady rodin jsou finance a málo 

odleh�ovacích služeb. Také n�kdy je to obtížná spolupráce s dalšími institucemi             

a léka�i“.  

Respondentka (9S) o spolupráci s rodi�i �íká: „Snažíme se spolupracovat v klidu, 

aby nám rodi�e d�v��ovali. Pak vycházíme z toho, co rodi�e pot�ebují a jaký je aktuální 

stav dít�te. Odpovídáme na dotazy rodi��. Ukazujeme postup p�i ošet�ování dít�te, 

vysv�tlujeme p�ípravu na vyšet�ení a aplikaci lék�“. Mimo praktických dovedností je 

dle respondentky u sestry d�ležitý „trp�livý p�ístup, empatie a psychická odolnost“. 

Nové znalosti si dopl�uje pomocí „internetu, na seminá�ích od koleg� v nemocnici        

a také od rodi��“. Hlavní p�ekážky p�i pé�i o tyto d�ti, vidí takto:„Nejhorší je pokud se 

stav d�tí horší, pak je práce s rodinou velmi psychicky náro�ná. Rodina je mnohdy 

s pé�e o dít� vy�erpaná a také jí chybí finan�ní prost�edky. �ada rodin ani nefunguje 

jako rodina, ale spíše odd�len�. Chybí odleh�ovací služby pro rodi�e a �ada za�ízení 

nebere d�ti, které jsou náro�n�jší na ošet�ovatelskou pé�i“.  
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4.3 Kategorizace výsledk� rozhovor� s rodi�i technikou otev�eného kódování      

– seznam kód�  

Kategorie: „Pot�eby rodiny“ 

- Pot�eba pomoci: 1R/24, 2R/52-53, 3R/80-83, 4R/118, 4R/95/96, 5R/138-

139, 5R/147, 6R/175, 7R/213, 9R/281

- Pot�eba zajišt�ní pé�e – služby: 1R/1-3, 2R/32, 3R/61, 4R92-93, 5R/126-

127, 6R/153-154, 7R/185-186, 8R/224, 9R/254-255

- Pot�eba komunikace a informací: 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 postižených d�tí: 1R/25, 2R/54, 6R/176, 7R/199-200, 

7R214-215, 9R/282

- Spokojenost dít�te: 1R/8, 2R/36, 3R/64, 4R/99, 5R/131, 6R/159, 8R/229

Kategorie: „Pot�eby postiženého dít�te“ 

- Pot�eba celodenní pé�e: 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

- „Pot�eby jako ostatní d�ti“: 1R/9-10, 2R/45-46, 5R/133, 7R/193, 8R/230-

231, 9R/262

výživa: 1R/11, 3R/67, 4R/102, 5R/160, 7R191-192, 7R/197, 8R/233, 9R/263 

hygiena: 4R/102, 6R/161, 8R/233, 9R/263 

vyprazd�ování: 1R/12, 3R/67, 4R/101, 6R/161, 7R/197, 8R/234, 9R/263-264 

polohování a RHB: 2R/37, 3R/69, 6R/160, 7R/191, 7R/197, 8R/234, 9R/260,                             

9R/264 

dýchání: 9R/264 

dostatek podn�t�: 2R/37, 3R/69, 7R/198 

zajišt�ní 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 prost�edí: 3R/68, 4R/104-105, 5R/135-136, 7R/198, 8R229, 8R/235 

podávání lék�: 3R/67, 4R/106, 7R/192, 7R/197-198, 8R/234 

kompenza�ní pom�cky: 2R/38-39, 5R/132-134 

Kategorie: „Spolupráce rodi�� a sester“ 

- Vzájemné p�edávání informací: 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  

- Instruktáž v ošet�ovatelských postupech: 1R/5-6, 2R/43-44, 3R/74-75, 

5R/129-130, 7R/218-220, 9R/266-269 

- Vzájemná d�v�ra: 3R/63, 4R/97-98, 4R110-111, 6R/166-167 

- Ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení: 3R/62, 4R/94, 4R/98, 6R155, 7R/187-190, 

8R/225-227, 8R/238-239, 9R/257-259 

- P�ínos pro dít� i rodi�e: 1R/28, 2R/57, 3R/23, 3R/87, 4R/123, 5R/150-151, 

6R/180, 7R/218, 8R/251, 9R/284-285 

Kategorie: „P�ekážky v pé�i“ 

- Smí�ení se s postižením: 2R/49, 3R/77, 6R/172, 8R/243-246, 9R/274

- Nedostupnost služeb: 1R/29-31, 2R/49-51, 2R58-60, 5R/145, 6R/182, 

7R/221-223, 8R/253, 9R/286-288

- Nedostatek informací: 2R/56, 3R/86, 5R/149, 6R/173, 6R/178, 7R/214, 

7R/217,  8R/250, 9R/283

- Zhoršení zdravotního stavu u dít�te: 1R/19-23, 2R/77-79, 7R/210-212

- Finan�ní prost�edky a nepochopení ú�ad�: 3R/90, 4R/114-115, 5R/146, 

6R/172-173, 7R/222, 9R/275-277



4.4 Kategorizace výsledk

4.4.1 Pot�eby rodiny 

Schéma 5 Pot�eby rodiny
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Schéma 5 Pot�eby rodiny zaznamenává odpov�di respondent�, které se týkají 

pot�eb rodiny s dít�tem s t�žkým kombinovaným postižením. Ke kategorii: Pot�eby 

rodiny, byly na základ� odpov�dí rodi�� p�i�azeny následující podkategorie: Pot�eba 

pomoci a podpory, Pot�eba zajišt�ní pé�e – služby, Pot�eba komunikace a informací, 

Kontakt s rodi�i postižených d�tí a Spokojenost dít�te. 

Respondentka (1R) na otázku, které služby se svým dít�tem využívají, zmi�uje: 

„Jezdíme na d�tské odd�lení a rehabilitaci do naší nemocnice, ale na d�tskou 

neurologii dojíždíme do Prahy. Mezi další služby, které s dcerou využíváme, pat�í 

služba rané pé�e a stacioná�“. Nejd�ležit�jší pro rodi�e je spokojenost dít�te:         

„Aby byla spokojená“, �íká respondentka. D�ležitý je také kontakt s ostatními rodi�i             

a p�edávání informací, respondentka uvádí: „Hodn� informací máme od paní doktorky 

p�i pobytu v nemocnici, od sester, z rané pé�e a od ostatních maminek“. Dále hovo�í     

o tom, kdo jí pomáhá s pé�í o dceru: „Nejvíce manžel a také starší d�ti“. 

Respondentka (2R) uvádí: „Využíváme službu rané pé�e a denní stacioná�

v centru sociálních služeb“. S pé�í o syna jí pomáhá raná pé�e, denní stacioná�              

a babi�ka: „Raná pé�e jedenkrát za m�síc konzultací p�ímo v rodin�, pak denní 

stacioná� na jedno dopoledne v týdnu. Jinak se p�evážn� o syna starám sama a ob�as 

babi�ka“. Informace, které pot�ebuje má „od d�tského léka�e v rehabilita�ním za�ízení“ 

a dále komunikuje „s kamarádkou, se kterou se potkává v centru“.

Respondent (3R) uvádí, že p�i zajišt�ní pé�e o syna využívají pomoci prarodi��      

a d�tského centra: „Krom� d�de�ka a babi�ky nám také pomáhá d�tské centrum. Jak    

po zdravotní stránce, kde je syn v pé�i pana primá�e, který nám ho drží ve form�. Tak 

nám centrum pomáhá i po stránce fyzické a psychické, protože pé�e o syna je velmi 

náro�ná. Dalším pomocníkem je naše neuroložka“. Otec vzpomíná: „Informace jsme 

získávali z internetu, d�tského centra a na neurologickém odd�lení ve fakultní 

nemocnici“.  Ješt� mluví o tom, jak je pro n� d�ležitá spokojenost dít�te: Pro nás je 

nejd�ležit�jší, aby byl syn pokud možno k jeho stavu co nejspokojen�jší a m�l co 

nejmén� potíží“. 

Respondentka (4R) k pot�eb� zajišt�ní pé�e �íká: „O syna jsem se z po�átku 

starala sama, pak jsme spolupracovali s psychiatrickou lé�ebnou a naší d�tskou 
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léka�kou. Od zá�í 2011 využíváme integrované centrum sociálních služeb. Za�ízení nám 

doporu�ila d�tská paní doktorka“. Dále mluví o tom, jak hledali pomoc po narození 

druhého dít�te: „Využívám toto za�ízení od doby, kdy se nám narodilo druhé dít�. 

Existen�ní problémy m� donutily najít n�koho, kdo nám s pé�í o postiženého syna 

pom�že. Pokud syn není v za�ízení, pomáhá mi manžel, matka a kamarádka“.              

Za nejd�ležit�jší považuje, že syn je zabezpe�en: „Nejd�ležit�jší je v�domí, že m�j syn 

je po všech stránkách zabezpe�en a v rukách odborného personálu“. V sou�asné dob�

má pot�ebné informace z „centra“. 

Respondentka (5R) za nejpodstatn�jší považuje: „Nejd�ležit�jší je pro mne 

pohoda a dobrá psychická kondice dcery“. V sou�asné dob� pé�i o dceru zajiš�uje sama 

a využívá ambulantní pé�i a denní stacioná�: „S dcerou využívám rehabilitaci, 

neurologii, o�ní a ORL ambulanci. Jinak se o ni starám doma“. Na otázku, kdo jí 

nejvíce pomáhá, odpovídá: „Nejvíce pomáhají rodi�e a širší rodina“. K získávání 

pot�ebných informací a komunikaci �íká: „Nejvíce informací jsem m�la ze 

zdravotnických za�ízení, z internetu nebo knížek“. Ke komunikaci se sestrami dodává: 

„Od sester pot�ebuji, aby mi odpov�d�ly na mé dotazy. N�kdy, ale pot�ebuji jen jejich 

podporu a uznání“. 

Respondentka (6R) k pé�i o dít� �íká: „V pé�i u mého syna je nejd�ležit�jší 

soustavný dohled. A také, aby se cítil co nejlépe“. V rámci pé�e o syna využívá 

„denního stacioná�e“ a dále ji pomáhají „manžel a synové“. K získávání pot�ebných 

informací �íká: „Asi nejvíce informací jsem m�la od rodi�� postižených d�tí, pak 

z rehabilitace, nemocnice, lázní a m�stského ú�adu“. Na otázku, zda m�li všechny 

pot�ebné informace, odpovídá: „To ur�it� ne“. Blíže ke komunikaci se sestrami uvádí: 

„Se mnou komunikují ústn� nebo jim pot�ebné informace píši do synova zápisníku. Také 

využíváme e-mail a to p�i domlouvání synova pobytu ve stacioná�i“.  

Respondent (7R) mluví o dvou za�ízeních, s kterými p�i pé�i o syna spolupracují: 

„Jedná se o rehabilita�ní za�ízení a stacioná�. Tyto služby využíváme dvakrát týdn�. 

Vzájemn� komunikujeme a spolupracujeme na všem, co je pot�eba“. S pé�í o syna jim 

pomáhá také rodina: „Pomáhají nám prarodi�e a ostatní �lenové rodiny“. D�ležitý je 
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kontakt s rodi�i, kte�í jsou na to podobn�: „Pot�ebné informace se nejlépe p�edávají 

mezi stejn� postiženými rodi�i, kte�í pe�ují o své nemocné dít�“. 

Respondentka (8R) k pé�i o syna využíváme denní stacioná�: „Syna vozím          

na kontroly do nemocnice a chodíme do denního centra“. Na dotaz, kdo jí ješt�

pomáhá, odpovídá: „Nikdo“. Za nejd�ležit�jší považuje dozor nad dít�tem: „Nesmí 

z�stat bez dozoru“. K pot�eb� komunikace a informací zmi�uje: „Jsem zdravotní sestra, 

tak jsem n�co v�d�la i um�la. Také jsem se radila s léka�i v zam�stnání. Další 

informace jsem m�la z internetu a ze stacioná�e“.  

Respondentka (9R) p�i pé�i o syna využívá agenturu domácí pé�e: Syna vozím     

na kontroly na neurologické odd�lení d�tské nemocnice, jezdíme na pobyty do lázní           

a k nám dom� dochází zdravotní sestra“. Dále jí nejvíce pomáhá: „rodina, babi�ky       

a zdravotní sestra“. Za d�ležitý považuje kontakt s ostatními rodi�i a dále hovo�í o tom, 

kde získávala pot�ebné informace nejd�íve: „Nejprve mezi p�áteli a od maminek takto 

postižených d�tí“.  
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4.4.2 Pot�eby postiženého dít�te 

Schéma 6 Pot�eby postiženého dít�te 

Schéma 6 Pot�eby postižených zaznamenává odpov�di rodi��, které se týkaly 

pot�eb d�tí s t�žkým kombinovaným postižením. Na základ� odpov�dí byla kategorie 

Pot�eby postižených d�tí rozd�lena na následující podkategorie: „Pot�eby jako ostatní 
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d�ti“, kterou uvedlo 6 respondednt� a další podkategorii Pot�eba celodenní pé�e, která 

byla v rozhovorech zmín�na u 8 dotazovaných. V podkategorii „Pot�eby jako ostatní 

d�ti“ jsou uvedeny pot�eby: výživa, hygiena, vyprazd�ování, polohování a RHB, 

dýchání, dostatek podn�t�, zajišt�ní programu, komunikace, klidné prost�edí, podávání 

lék�, kompenza�ní pom�cky, jež byly v rozhovorech s respondenty zmi�ovány. 

Respondentka (1R) k pot�ebám dcery uvádí: „Má hol�i�ka, i když jí je dvanáct let, 

je na úrovni t�ím�sí�ního miminka, tak její pot�eby jsou stejné jako u takto starého 

dít�te“. K pot�eb� celodenní pé�e �íká: „Má dcera je ležící a sama se neobstará, tak se 

vším pot�ebuje pomoc“. Konkrétn� pot�eby popisuje: „Krmím ji do PEGU. M�la 

období, kdy se sama nevykakala, proto jsem jí vyprazd�ovala manuáln�, ale poslední 

p�lrok to zvládá sama“.   

Respondentka (2R) �íká: „Jedná se o základní pot�eby našeho syna, které má 

stejné jako ostatní d�ti, jen pot�ebuje pomoc okolí“. U syna zmi�uje následující pot�eby 

„pot�ebu stimulace celého t�la, zm�ny poloh, prost�edí, kompenza�ní pom�cky“. 

K pot�eb� komunikace uvádí: „Sestry, vychovatelé i konzultanti komunikují se synem 

doteky a mluví na n�j. On sám nekomunikuje, ale vnímá“. 

Respondent (3R) na otázku, jaké pot�eby má jeho syn, odpovídá: „Ty 

nejzákladn�jší jíst, spát, mít pravidelnou stravu a klidné prost�edí. Podáváme mu 

pravideln� stravu, podáváme na �as p�edepsané léky, stimulujeme syna                       

p�i vyprazd�ování stolice. Dále syna stimulujeme doteky a polohujeme ho“.                 

Ke komunikaci sester s dít�tem dodává: „S naším synem se dorozumívají pomocí dotek�

a také sledují výraz obli�eje a další reakce“.   

Respondentka (4R) k pot�eb� celodenní pé�e �íká: „Ve všech aktivitách pot�ebuje 

pomoc“. Konkrétní pot�eby syna popisuje následovn�: „Syn má mentální postižení        

a sníženou pohyblivost, je 24 hodin na plenách, nedokáže se najíst, umýt ani obléknout. 

Celou situaci komplikuje porucha chování, proto pot�ebuje stálý dohled. Pot�ebuje 

klidný a trp�livý p�ístup“. Komunikaci rozebírá podrobn�ji: „Je samotá�ský 

nekomunikuje a p�i nesouhlasu se vzteká“. Sestry s ním komunikují stejn� jako my 

„pomocí jednoduchých v�t a gest“.  
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Respondentka (5R) pot�eby své dcery popisuje takto: „Má pot�eby jako ostatní 

d�ti, ale pot�ebuje naši pomoc a také vozík, brýle a naslouchátka“. Uvádí pot�ebu 

celodenní pé�e: „Dcera pot�ebuje celodenní pé�i a dopomoc úpln� ve všem, ale také 

pot�ebuje klidnou atmosféru doma a v�d�t, že ji máme moc rádi“. K pot�eb�

komunikace zmi�uje: „U dcery používáme verbální a hlavn� neverbální komunikaci“. 

Respondentka (6R) mluví o pot�eb� celodenní pé�e: „Pot�ebuje pomoci se vším“. 

O komunikaci sester s dít�tem �íká více: „P�i komunikaci s mým synem používají 

oslovení, slova a krátké v�ty, na které je zvyklý z domova a pohlazení. Všímají si jeho 

reakcí, projev� a jak se tvá�í“. Uvádí i další pot�eby u syna: „Pot�ebuje krmit, dávat 

pít, p�emís�ovat, vysadit na toaletu, vym��ovat pleny, zajistit hygienu a také pomoc     

p�i trávení dne“.  

Respondent (7R) odpovídá na otázky, jaké pot�eby má jeho dít�, takto: „Má 

všechny normální pot�eby, ale p�i všech �innostech denní pot�eby je syn odkázán         

na pomoc druhé osoby. Musí být neustále pod dozorem, protože trpí ješt� epilepsií. Jeho 

zdravotní stav vyžaduje pé�i 24 hodin denn�“. �ešení pot�eb u syna popisuje: „Krmíme 

ho, dáváme pít, polohujeme, myjeme, cvi�íme s ním, p�ebalujeme, podáváme léky, 

po�ád mu n�co povídáme, st�ídáme se v pé�i, abychom vydrželi být v klidu. Vymýšlíme 

aktivity p�es den, pokud není v centu. Snažíme se o kontakt s naší rodinou“.                

P�i komunikaci jsou d�ležité „jeho reakce“ a „normální chování“.   

Respondentka (8R) uvádí, že pot�eby syna jsou jako u ostatních d�tí, ale pot�ebuje 

celodenní pé�i: „Jeho pot�eby jsou stejné, jako u všech ostatních d�tí, ale vzhledem 

k postižení nic nezvládne sám. Je úpln� ve všem odkázán na pomoc n�koho druhého. 

Starám se o n�j 24 hodin denn� a d�lám vše, co je t�eba. Krmím ho, dávám mu pít, myju 

ho, cvi�ím, hlídám vyprazd�ování, podávám mu pravideln� léky, polohuji ho a cvi�íme. 

Snažím se vše zvládnout v klidu“.  Podrobn�ji charakterizuje komunikaci syna a sester: 

„Oslovují ho k�estním jménem a používají jednoduché v�ty. P�i první návšt�v� se mne 

ptaly, na co je zvyklý. Mluví s ním v klidu, pohladí ho a snaží se o kontakt, i když odmítá 

spolupracovat“.   

Respondentka (9R) k pot�ebám syna s Apalickým syndromem �íká: „S touto 

diagnózou syn pot�ebuje stálou pé�i 24 hodin denn�. Má všechny normální pot�eby, jen 
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nic nezvládne sám“. Dále zmi�uje, jak pomáhá synovi pot�eby �ešit: „Krmením, 

zavod�ováním, polohováním, provád�ním osobní hygieny, pé�í o vyprazd�ování, 

odsáváním z dýchacích cest, rehabilitací, ale i �tením a poslechem CD“. K pot�eb�

komunikace dodává: „Syn nekomunikuje. Ale sestra, která k nám dochází a zná ho, se 

s ním snaží domlouvat p�es doteky, pohlazení a polohování“. 

4.4.3 Spolupráce rodi�� a sester 

Schéma 7 Spolupráce rodi�� a sester 

Ke kategorii Spolupráce rodi�� a sester, byly na základ� analýzy rozhovor�

s rodi�i vytvo�eny �ty�i podkategorie: Vzájemné p�edávání informací, Instruktáž 

v ošet�ovatelských postupech, Vzájemná d�v�ra, Ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení, P�ínos 

pro dít� i rodi�e. Pátá podkategorie: P�ínos pro dít� i rodi�e, byla zmín�na u všech       

SPOLUPRÁCE RODI�� A 
SESTER 

- Vzájemné p�edávání informací 
- Instruktáž v ošet�ovatelských postupech 
- Vzájemná d�v�ra 
- Ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení 

P�ínos pro dít� i rodi�e 
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9 respondent�. Vzájemné vztahy mezi jednotlivými podkategoriemi jsou znázorn�ny 

pomocí schématu (Schéma 7 Spolupráce rodi�� a sester).   

Respondentka (1R) v rámci spolupráce se sestrami zmi�uje vzájemné p�edávání 

informací a instruktáž v ošet�ovatelských postupech: „Pokud je pot�eba a u dcery je 

n�co nového, co neumím, tak se to pod jejich vedením u�ím. Je to hlavn� o vzájemné 

domluv�, aby u dcerky bylo zvládnuto vše pot�ebné“. K p�edávání informací dodává: 

„Hlavn� jsou to informace, které se týkají zdravotního stavu. Tedy pokud jsou n�jaké 

zm�ny v pé�i o mou dceru“. Jako hlavní p�ínos vzájemné spolupráce uvádí: „Hlavním 

p�ínosem je zlepšení pé�e o mou dceru“. 

Respondentka (2R) ke spolupráci rodiny se sestrou �íká: „Je to obrovská pomoc 

pro naši rodinu“. Dále dopl�uje, že jde p�edevším o p�edávání pot�ebných informací: 

„V rámci rané pé�e dojíždí konzultant p�ímo k nám do rodiny a vede nás v podpo�e 

vývoje našeho syna. A v denním stacioná�i se vždy se sestrou domlouváme ústn�. Ptáme 

se, jak se m�l, co d�lal a jak mu p�i tom bylo. Ptáme se na jeho projevy. Zda se 

nevyskytly n�jaké potíže p�i krmení, vyprazd�ování, polohování, cvi�ení a všem 

ostatním“. 

Respondent (3R) ke spolupráci se sestrami uvádí: „P�ínos má ten, že je o syna 

vždy dob�e postaráno a vytvá�í se mu prost�edí, ve kterém mu je dob�e. Sest�i�ky se 

snaží vyhov�t všem našim i synovým požadavk�m a pot�ebám“. V�tšinou jde vzájemné 

p�edávání informací ale i vzájemnou d�v�ru a instruktáž v ošet�ovatelských postupech: 

„S d�tským centrem se st�ídáme v pé�i o syna. Vždy se vzájemn� domlouváme                

o aktuálním stavu, pot�ebách nebo potížích. Pokud je to nutné, nau�í nebo vysv�tlí nám 

úkon nebo cvik, který je v pé�i o syna d�ležitý“. K informacím, které nej�ast�ji požadují 

od sester, dodává: „Od sest�i�ek pot�ebujeme informace, které jsou d�ležité pro pé�i      

o syna. Tedy kdy dostal léky, kdy m�l naposledy stolici, kdy mu byla podávána strava, 

zda m�l záchvat, jak spal. Chceme v�d�t, jak mu bylo a zdali je n�co nového“.     

Respondentka (4R) na otázku, jaký má p�ínos spolupráce se sestrami, zmi�uje 

spokojenost syna: „Dít� je v po�ádku a psychické pohod�“. Spolupráci vidí p�edevším 

v ú�asti rodiny na pé�i v za�ízení, vzájemném p�edávání informací a d�v��e:               

„V za�ízení se ú�astníme všech záležitostí se synem, když tam jsme. Domlouváme se 
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s personálem na tom, co syn pot�ebuje, kdy zase p�ijede. Pokud máme doma problém, 

mohu zavolat. Také navšt�vujeme akce po�ádané centrem. Spolupráce probíhá 

telefonicky a p�i návšt�vách osobn�. Personál se nám snaží vyjít vst�íc a domlouváme se 

na všem pot�ebném“. 

Respondentka (5R) spolupráci mezi rodinou a sestrami popisuje p�edevším jako 

vzájemné p�edávání informací, vzájemnou d�v�ru a instruktáž p�i ošet�ování dít�te: 

„Spolupráce je hlavn� o dobré komunikaci a vzájemné d�v��e. P�edáváme si informace, 

které jsou v pé�i o dceru d�ležité. Snažím se popsat, co je u nás nového a aktuální 

zdravotní stav dcery. Nebo mi sestry ukazují a u�í, to co budu s dcerou provád�t doma“. 

K informacím, které pot�ebuje od sester v�d�t, uvádí: „Od sester pot�ebuji v�d�t, jak 

mám o dceru pe�ovat, jak s ní mám komunikovat, jak cvi�it, jak poznám, že se n�co d�je 

špatn� a kam máme jít“. Hlavní p�ínosem spolupráce je dle respondentky „lepší pé�e, 

vhodný p�ístup k dce�i a vzájemné p�edání všech pot�ebných informací o ní“.  

Respondentka (6R) k vzájemné spolupráci �íká: „Pé�e o syna je lepší a jednoduší 

pro ob� strany, když �íkáme vše pot�ebné a aktuální“. Více zmi�uje ú�ast rodiny         

na pé�i v za�ízení, vzájemné p�edávání informací a d�v�ru: „Spolupráce probíhá moc 

dob�e a hlavn� v p�átelské atmosfé�e. Tak že je pro mne jednoduší, tam syna nechat a jít 

si vy�ídit své v�ci. Syna do stacioná�e osobn� dopravuji a zase ho vyzvedávám. 

V denním stacioná�i vše p�edám sest�e, aby v�d�la, na co je syn zvyklý, co má rád a co 

naopak nechce. Od sester pot�ebuji v�d�t, jak se m�l, jak a co jedl, jestli m�l stolici        

a jestli se neobjevil n�jaký problém“. 

Respondent (7R) uvádí, že spolupráce rodi�� a sester je p�ínosná: „Spolupráce se 

sestrou je pro nás i našeho syna p�ínosem, kterého si vážíme. Ukazuje nám nové 

postupy i cviky a v p�ípad� pot�eby nás vše nau�í“. Dále konkrétn�ji ke spolupráci �íká: 

„Ráno syna p�ivezeme a odpoledne vyzvedneme. Máme vym�n�ná telefonní �ísla, tak se 

domlouváme kdykoliv b�hem dne. Sv�j podíl má p�edávání informací a lék� pro syna. 

Jiná situace je, pokud jsme hospitalizováni v nemocnici, tam se o syna staráme 

p�evážn� samy“. Od sester také pot�ebujeme v�d�t informace, které jsou pro pé�i o syna 

pot�ebné, a dodává: „Informace o tom, jak prob�hl den. Jestli m�l syn n�jaké zdravotní 
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potíže, jestli jedl a pil, jestli se vyprázdnil a kolikrát, jak reagoval, co d�lal, jestli nem�l 

epileptický záchvat“. 

Respondentka (8R) ke spolupráci se sestrami zmi�uje hlavn� vzájemné p�edávání 

informací a ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení: „Domlouváme se, co a jak. St�ídáme se 

v pé�i o syna nebo n�které aktivity provádíme spole�n�. Ve stacioná�i se domlouváme 

se sestrou, pokud si pot�ebuji n�co za�ídit. Ale spíše se synem z�stávám, protože 

spolupráce s ním je složitá. N�kdy reaguje agresivn�, když chci odejít“. K informacím, 

které si se sestrami p�edávají, uvádí: „Jak syn reagoval, když jsem odešla a jak to 

zvládli. Jak jedl, kolik toho vypil, zdali m�l stolici, jak mu šla rehabilitace a zdali nebyl 

n�jaký problém“. Na otázku, jestli vidí n�jaký p�ínos ve vzájemné spolupráci, 

odpovídá: „Ve stacioná�i velký. Stejný p�ístup k synovi z obou stran vše usnad�uje“. 

Mluví i o své negativní zkušenosti v rámci spolupráce se sestrami: „O spolupráci 

v prvních týdnech po úrazu už nechci více mluvit. Bohužel z nedobré pé�e personálu má 

syn kontraktury, které se nezlepšily ani po operativním �ešení a také je po plastice hýždí 

pro dekubit“. 

Respondentka (9R) hodnotí spolupráci se sestrou z agentury domácí pé�e kladn�: 

„Nejd�ležit�jší je její v�elý p�ístup, podpora a pomoc našemu synovi, ale i nám 

ostatním“. Spole�nou spolupráci blíže popisuje jako vzájemné p�edávání informací, 

instruktáž p�i ošet�ovatelských postupech a také ú�ast rodiny na pé�i: „Žádné za�ízení 

nevyužíváme, ale dochází k nám sestra od pond�lí do pátku na jednu hodinu každý den. 

Pak n�které �innosti u syna d�láme spole�n� nebo si stihnu alespo� n�co obstarat. 

Záleží na domluv� mezi mnou a sestrou. Spolupracujeme t�eba p�i hygien�, odsávání 

z kanyly, krmení a stále �ešíme, jak synovi nejvíce pomoci. Takže naše spolupráce je 

hlavn� o domluv� a spole�né pé�i o syna“. Dále zmi�uje, co od sester pot�ebovala 

nejvíce: „Od sester jsem nejvíce pot�ebovala, aby mne zacvi�ily v pé�i syna. 

Pot�ebovala jsem vše vysv�tlit a ukázat“. 
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4.4.4 P�ekážky v pé�i 

Schéma 8 P�ekážky v pé�i 

Schéma 8 znázor�uje odpov�di respondent� z �ady rodi��, které se zam��ovaly     

na p�ekážky v pé�i u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením. Ke kategorii P�ekážky 

v pé�i, byly na základ� odpov�dí respondent�, ur�eny další podkategorie: Smí�ení se 

s postižením dít�te, Finan�ní prost�edky a nepochopení ú�ad�, Nedostupnost služeb, 

Nedostatek informací, Zhoršení zdravotního stavu dít�te. 

Respondentka (1R) za nejt�žší v pé�i o dceru pokládá zhoršení zdravotního stavu 

dít�te: „Asi nejvíce mne trápí zhoršující se zdravotní stav mé dcery a to, že ji nemohu 

více pomoci“ a nedostupnost služeb: „Jsou dobré, ale pro nás vzdálené. Do denního 

stacioná�e musíme dojížd�t 25 kilometr�. Uvítala bych, kdyby služby byly dostupn�jší     

i pro rodiny, které nežijí ve v�tších m�stech“. 

Respondentka (2R) jako nejt�žší uvádí: „Smí�ení se s postižením syna“. Mezi 

další problémy �adí nedostupnost služeb: „V�bec najít v našem kraji n�koho nebo 

P�EKÁŽKY V PÉ�I 

Nedostatek 
informací 

Zhoršení zdravotního 
stavu dít�te 

Nedostupnost 
služebFinan�ní prost�edky 

a nepochopení ú�ad�

Smí�ení se 
s postižením 
dít�te 
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n�jaké za�ízení, kde by nám poradili a pomohli v pé�i o n�j. Nemám v našem okolí 

možnost využívat více služeb, nejsou zde, nebo jsou pln� obsazené“. Na otázku, zdali 

m�li pot�ebné informace, �íká: „Nem�li. Te	 se v�tšinu dozvídáme ze služby rané pé�e 

nebo v denním stacioná�i“. 

Respondent (3R) popisuje: „Nejt�žší se bylo vyrovnat s postižením našeho dít�te“. 

Dále více hovo�í o zdravotním stavu syna: Další p�ekážkou je imobilita, citlivost         

na zm�nu prost�edí a také hluk a v neposlední �ad� hleny, které syna trápí celý jeho 

život“. K dostate�nému množství informací dodává: „Te	 už je máme“. 

Respondentka (4R) jako nejv�tší problém ozna�ila finan�ní prost�edky: „Nejt�žší 

bylo soužití v rodin�, protože bydlíme v byt� s matkou. Když se nám narodil druhý syn, 

vše se ješt� zhoršilo a já musela celou situaci �ešit“. 

Respondentka (5R) p�ekážky p�i pé�i charakterizuje takto: „Nejt�žší je, že jsem   

na pé�i o dceru, která pot�ebuje soustavnou pé�i, sama. Dalším problémem jsou 

finance“. Na otázku, zdali m�li pot�ebné informace, odpovídá: „ Myslím si, že te	 už 

ano“. 

Respondentka (6R) na otázku, co bylo net�žší p�i pé�i, uvádí: „Smí�it se 

s postižením syna a pak hlavn� nedostatek informací. Spíše jsme je získávali za pochodu 

a sami zjiš�ovali vše, co jsme p�i pé�i o syna pot�ebovali. Te	 je t�žké jednání s ú�ady, 

nedostatek informací o pom�ckách a nároku na n� a po�ád n�jaké papírování                

a dokazování, že syn pot�ebuje nové pom�cky a naší pomoc. Služby v našem kraji jsou 

spíše p�im��ené než dostate�né, ale jsem za n� vd��ná“.   

Respondent (7R) jako problém vidí zhoršující se zdravotní stav syna, nedostatek 

informací, nedostupnost služeb, finance a dále podrobn�ji uvádí: „Když pominu dobu 

minulou, která byla velmi t�žká. Tak v sou�asnosti je problémem manipulace. Syn trpí 

skoliózou a bez ortézy už nedokáže ani sed�t. Jeho ošet�ování je velmi náro�né. Služby, 

které využíváme, jsou na dobré úrovni. Masivn�jšímu využívání brání vzdálenost a také 

ceny. Uvítali bychom za�ízení poskytující odleh�ovací služby. Všeobecn� se dá �íci, že 

informace se získávají obtížn�“. Na otázku, jestli m�li všechny pot�ebné informace, 

odpovídá: „To ur�it� nem�li“.  
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Respondentka (8R) popisuje smí�ení se s postižením, nedostatek informací            

a nedostupnost služeb: „Vyrovnat se s tím, že byl zdravý a už nikdy nebude. Také mne 

trápí, co s ním bude, až se o n�j nebudu moci starat. Jsem rozvedená a sama. Pot�ebné 

informace jsem nem�la ani náhodou. Myslím, že služby jsou, ale �lov�k musí hledat.    

Ve m�st� je to lepší“.  

Respondentka (9R) uvádí: „Samoz�ejm� bylo t�žké se vším, co se stalo, se n�jak 

vyrovnat. Nejt�žší bylo sehnat vše pot�ebné pro dít� a psát žádosti. Dále je t�žké 

zvládnout normální fungování rodiny, protože máme ješt� dceru. Ob�as je to nesmírn�

náro�né pro nás pro všechny“. K pot�ebným informacím dodává: „Asi jsme úpln� vždy 

všechny nem�li“. Dále zmi�uje, co by jim pomohlo: „Uvítali bychom n�jaké za�ízení, 

které by se dokázalo postarat o syna t�eba na t�i dny v kuse, to by pro nás znamenalo 

velkou pomoc“. 
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4.5 Zjišt�né rozdíly ve shodn� ur�ených kategoriích  

Schéma 9 Sjednocení výsledk� rozhovor� (sestry, rodi�e) 

       Legenda:   

Pot�eby postižených d�tí 

Stejné pot�eby jako d�ti zdravé 

Pot�eby jako ostatní d�ti
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4.6 Zmapování služeb pro rodiny s d�tmi s kombinovaným postižením 

Tabulka 3 Za�ízení poskytující pé�i d�tem s kombinovaným postižením 

�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP V�K 

DÍT�TE A T P 

  PRAHA           

1 

ARPZPD v �R, o.s. Klub 
"Hornomlýnská", Centrum 
FILIPOVKA Praha 11 + +   1-15 let 

2 

Asociace rodi�� a p�átel 
zdravotn� postižený d�tí v 
�R, o.s. Praha 8 +     1-18 let 

3 
Centrum pro zdravotn�
postižené St�edo�eského kraje Praha 9 + +   0-18 let 

4 

Jedli�k�v ústav a Mate�ská 
škola a Základní škola a 
St�ední škola Praha 2 +   + 1-18 let 

5 
Máme otev�eno?, o.s. - Jiné 
odpoledne Praha 2   +   1-18 let 

6 Raná pé�e EDA, o.p.s. Praha 2 + +   1-6 let 

7 
Sdružení na pomoc d�tem           
s handicapy Praha 14 +     3-18 let 

8 Spole�nost pro ranou pé�i o.s. Praha 1   +   1-6 let 

9 
St�edisko Rané pé�e Tamtam 
Praha Praha 13 + +   1-6 let 

  ST�EDNÍ �ECHY           

10 Bucephalos o.s. 
Kostelec nad 
�ernými lesy +     11-18 let 

11 
Centrum 83 poskytovatel 
sociálních služeb 

Mladá 
Boleslav +   + 7-18 let 

12 
Centrum pé�e o 
handicapované ALKA P�íbram +     1-18 let 

13 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Kolín +     0-18 let 

14 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Král�v Dv�r +     0-18 let 

15 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Kutná Hora +     0-18 let 
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�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP V�K 

DÍT�TE A T P 

16 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství 

Mladá 
Boleslav +     0-18 let 

17 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Nymburk +     0-18 let 

18 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství P�íbram +     0-18 let 

19 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Rakovník +     0-18 let 

20 
Centrum služeb Slunce všem 
o.p.s. 

Unhoš�
+     0-18 let 
    + 16-18 let 

21 Denní stacioná� Náru� Dob�ichovice +     3-18 let 
22 Denní stacioná� Slune�nice M�lník +     16-18 let 
23 D�tské centrum Stran�ice     + 0-10 let 

24 
Diakonie �CE - st�edisko           
v �áslavi 

�áslav 
+     16-18 let 
    + 7-18 let 

25 

Domov Laguna Psáry 
poskytovatel sociálních 
služeb Psáry +   + 1-18 let 

26 
Domov Mladá poskytovatel 
sociálních služeb Milovice +   + 3-18 let 

27 

Domov pod lípou 
poskytovatel sociálních 
služeb �achovice     + 3-18 let 

28 

Domov pro osoby se 
zdravotním postižením 
Leontýn K�ivoklát     + 11-18 let 

29 
Handicap centrum Srdce 
o.p.s. Pod�brady +   + 16-18 let 

30 
Chrán�né bydlení pro osoby         
s autismem H�ebe� +   + 7-18 let 

31 

Integrované centrum 
sociálních služeb 
Odlochovice Jankov     + 0-18 let 

32 Jistoty domova 
Mladá 
Boleslav +     3-18 let 

33 
KROK poskytovatel 
sociálních služeb 

Kamýk nad 
Vltavou     + 3-18 let 

34 LCC domácí pé�e s.r.o Kutná Hora   +   1-18 let 
35 Letohrádek Vendula Unhoš� +     0-18 let 
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�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP V�K 

DÍT�TE A T P 

    + 16-18 let 

36 
Ob�anská poradna Diakonie 
�áslav �áslav +     0-18 let 

37 OPORA Slaný +     0-18 let 
38 RUAH o.p.s. Benešov + +   0-18 let 

39 
Rybka poskytovatel 
sociálních služeb Neratovice     + 7-18 let 

40 Speciální pe�ovatelská služba Kladno   +   0-18 let 

41 
SPMP �R Centrum služeb 
HVOZDY Hvozdnice +     0-18 let 

42 Stéblo Borotice +     0-18 let 

43 
St�edisko pomoci ohroženým 
d�tem ROSA Kladno + +   0-18 let 

44 
St�edisko respitní pé�e 
VOLNO Kolín + +   1-18 let 

45 

Svaz t�lesn� postižených v 
�R o.s. okresní organizace 
Beroun Beroun +     0-18 let 

46 

Svaz t�lesn� postižených v 
�R o.s.místní organizace 
Milín Milín +     0-18 let 

47 Týdenní stacioná� Hvozdnice     + 16-18 let 

48 
Zvone�ek Bylany 
poskytovatel sociálních 
služeb 

�eský Brod 
    + 1-18 let 

+     3-18 let 
Forma poskytování: A – Ambulantní, T – Terénní, P – Pobytové 

 +  ano 

Tabulka 3 nás informuje o za�ízeních poskytujících pé�i d�tem s kombinovaným 

postižením. V adresá�i poskytovatel� služeb registrovaných ve St�edo�eském kraji byla 

vyhledána za�ízení, která spl�ovala ur�ená kriteria. Výb�rovým kriteriem byl v�k mezi 

0 a 18 lety a pé�e poskytovaná osobám s kombinovaným postižením. Získané údaje 

byly zpracovány do tabulky. Celkem bylo nalezeno 48 za�ízení. Za�ízení byla dále 

rozd�lena na za�ízení v Praze, kterých bylo nalezeno 9, a za�ízení ve St�edo�eském 

kraji, jejichž celkový po�et byl 39.     



Mapa 1 Za�ízení poskytující 

Mapa byla vytvo�ena na základ

jednotlivá za�ízení nacházejí.

Graf 1 Forma poskytování pé
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5 DISKUZE 

V diplomové práci jsme se zabývali specifiky ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením. Výzkumné šet�ení bylo provád�no pomocí rozhovor�

s rodi�i, kte�í pe�ují o takto postižené d�ti, a se sestrami pracujícími v za�ízeních, která 

poskytují pé�i d�tem s t�žkými kombinovanými vadami. Zam��ili jsme se na zkušenosti 

a názory sester, problematiku spolupráce sester s rodi�i a zjiš�ovali jsme, která za�ízení 

v Praze a ve St�edo�eském kraji zajiš�ují pé�i o tyto d�ti.  

Diplomová práce je rozd�lena na �ást teoretickou a empirickou. Pro zjišt�ní výše 

uvedených cíl� jsme v empirické �ásti použili kvalitativní výzkumné šet�ení. Byla 

zvolena metoda dotazování formou polostandardizovaného rozhovoru s vybranými 

respondenty. První výzkumný soubor tvo�ilo 9 sester z d�tského centra, centra 

sociálních služeb, d�tské neurologické ambulance a d�tského neurologického odd�lení. 

Respondenti byli vybráni zám�rn� tak, aby m�li na svém pracovišti kontakt s d�tmi 

s t�žkým kombinovaným postižením. Druhý výzkumný soubor tvo�ili rodi�e, kte�í 

pe�ují o dít� do 18 let s t�etím nebo �tvrtým stupn�m závislosti na pé�i. Zde byla 

použita technika sn�hové koule. Podkladem pro rozhovory byly p�edem p�ipravené 

otázky a v p�ípad� pot�eby byly respondent�m kladeny dopl�ující otázky. Rozhovory 

byly zaznamenány do záznamových arch�, dále parafrázovány a zaznamenány 

nep�ímým p�episem. K jejich dalšímu zpracování byla použita technika otev�eného 

kódování - metoda papír a tužka. P�epis odpov�dí respondent� byl o�íslován, 

k jednotlivým �ádkám bylo p�id�leno �íslo a respondenti byli také ozna�eni. Tuto 

metodu uvádí ve své publikaci Švá�í�ek a Še	ová (2007). Na podklad� opakovaného 

�tení a vytvo�ením kód� vznikaly hlavní kategorie a jejich podkategorie, které byly dále 

zpracovány do schémat, ve kterých byly znázorn�ny vzájemné souvislosti.                   

Ke zmapování služeb, které mohou využít rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením v Praze a St�edo�eském kraji, byla využita analýza dokument�.  

Prvním cílem bylo: Zjistit zkušenosti a názory sester týkající se specifik 

ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým kombinovaným postižením. Z výzkumného šet�ení 

vyplývá, že ošet�ovatelská pé�e u takto postižených d�tí má svá specifika v oblasti

komunikace, v oblasti pot�eb dít�te a pot�eb jeho rodiny a je ovlivn�ná p�ekážkami
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v pé�i a schopnostmi sester, které poskytují pé�i t�mto d�tem. Jak popisuje 

Boledovi�ová (2010), ošet�ovatelství je v�dní disciplínou, která má své nezastupitelné 

místo v pé�i o dít� s postižením a jeho rodinu.  

Tabulka 1 znázor�uje typ pracovišt�, délku praxe a vzd�lání námi vybraných sester. 

Typ pracovišt� ovliv�uje každodenní kontakt sester s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením a jejich rodi�i. Sestra z neurologické ambulance uvedla, že není 

v každodenním kontaktu s takto postiženými d�tmi, protože záleží na objednaných 

pacientech k vyšet�ení. Ostatní respondenti byli v rámci svého zam�stnání v kontaktu 

s t�mito d�tmi každý den. To bylo pro nás d�ležité a p�edpokládali jsme, že tyto sestry 

budou mít s ošet�ováním d�tí s t�žkým kombinovaným postižením zkušenosti, což se 

potvrdilo. V tabulce 2 rodi�e charakterizují postižení u svých d�tí. Nej�ast�ji je 

zmi�ována mentální retardace, t�lesné postižení, DMO a epilepsie. Sestry popisovaly    

u d�tí �asto stejnou kombinaci postižení jako rodi�e a navíc ješt� uvád�ly smyslová 

postižení a vrozené vývojové vady.  Odborná literatura teoreticky klasifikuje jednotlivé 

druhy postižení, v praxi se však vyskytují p�ípady, kdy se jednotlivé vady kombinují     

u jednoho jedince. Touto problematikou se zabývá Jankovský (2006) a také Slowik 

(2007), který uvádí, že mezi �astá postižení pat�í kombinace mentálního postižení 

s t�lesnými a také smyslovými vadami.  Friedlová (2007) popisuje, že u poloviny d�tí 

s DMO dochází ke kombinaci s mentální retardací a také, že 20 % d�tí s epilepsií 

sou�asn� trpí mentální retardací. S vlastní praxe z d�tského centra vím, že p�evážná �ást 

d�tí, které navšt�vují naše za�ízení, má kombinaci jednotlivých postižení.  

Máme stejný názor jako Ptá�ek a Bart�n�k (2011), že kvalitní ošet�ovatelská pé�e 

se neobejde bez komunikace mezi sestrou a nemocným a ani bez vzájemné komunikace 

mezi zdravotníky. Schéma 1 vzniklo na základ� odpov�dí respondent� z �ad sester, 

z výsledk� rozhovor� vyplynulo, že komunikace probíhá mezi dít�tem s postižením, 

rodi�i a sestrou a má svá specifika v jednotlivých oblastech. Sestry dále komunikují 

v rámci multidisciplinárního týmu a s ostatními institucemi. Vacušková (2009) uvádí 

zapojení široké škály odborník� do zajišt�ní odborné pé�e.  S tímto se ztotož�ujeme,     

a proto nás p�ekvapil názor 5 sester, které do multidiscilplinárního týmu �adily 

kucha�ky, prádelnu, údržbu, �idi�e, lidi ze zásobování i ú�etní. Blíže popisovaly, že do 
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jejich týmu pat�í všichni ostatní, kte�í se na pé�i o d�ti podílejí. Myslíme si, že tento 

názor ovlivnil fakt, že tyto sestry nepracují v nemocnici, ale v za�ízení, jehož provoz 

nezajiš�ují ostatní subjekty a tudíž, je odkázáno p�i své �innosti samo na sebe. 

Komunikaci s dít�tem s postižením ozna�ovaly sestry jako nesnadnou, složit�jší a spíše 

neverbální. Souhlasíme s Plevovou a Slowikem (2010), kte�í uvád�jí, že neverbální 

komunikace nabývá na svém významu p�evážn� u novorozenc�, kojenc�, u d�tí 

mentáln� postižených a d�tí t�žce nemocných. Dále sestry nej�ast�ji zmi�ovaly prvky, 

které p�i komunikaci s dít�tem s t�žkým kombinovaným postižením používají, mezi n�ž 

�adily navázání kontaktu, reakce dít�te, neverbální komunikaci, bazální stimulaci          

a alternativní komunika�ní techniky. S tímto souhlasím a z vlastní zkušenosti mohu �íci, 

že mi v komunikaci s t�mito d�tmi pomohl kurz bazální stimulace. Dále souhlasíme 

s tím, jak shodn� zmi�ují Mat�j�ek (2001) i Fendrychová a Klimovi� (2005), že rodi�e 

by m�li v�d�t o svém dít�ti více, než kdokoliv z jejich p�íbuzných. I respondentky       

ve svých odpov�dích zmi�ovaly informace, které ne�ast�ji rodi�e požadují. Jednalo se  

o informace o dít�ti a informace o službách. 

Mat�j�ek (1994) uvedl, že uspokojování pot�eb pat�í k nejd�ležit�jším požadavk�m 

p�i pé�i o dít� a ve své knize Psychologie nemocných a zdravotn� postižených d�tí 

(2001, s. 25) �íká: „O d�tech s postižením platí p�itom totéž, co o d�tech zdravých“.  

Jeho názor potvrdily také odpov�di respondent�. Všech 9 sester uvedlo, že d�ti 

s t�žkým kombinovaným postižením mají stejné pot�eby, jako d�ti zdravé a dále

pot�ebu celodenní ošet�ovatelské pé�e zmínilo 8 z nich. Z rozhovor� s rodi�i (schéma 6) 

vyplynulo následující, 6 respondent� z 9 uvedlo, že jejich d�ti mají pot�eby jako ostatní 

d�ti a pot�ebu celodenní pé�e zmínilo 8 dotazovaných. Souhlasíme tedy s tím, že d�ti 

s t�žkým kombinovaným postižením mají stejné pot�eby jako d�ti zdravé, ale p�i jejich 

saturaci jsou odkázány na pomoc druhé osoby. To koresponduje s názorem Dunovského 

(1999), že uspokojování pot�eb pat�í k nejd�ležit�jším požadavk�m p�i pé�i o dít�

poskytované kýmkoliv, a že je nutné brát v úvahu stupe� vývoje dít�te a také situaci,    

ve které se dít� nachází. Jak znázor�uje schéma 2, sestry uvedly u d�tí následující 

pot�eby: výživu, hygienu, vyprazd�ování, polohování a RHB, spánek, dýchání, bezpe�í  

a jistotu, dostatek podn�t�, zajišt�ní programu a komunikaci. V konkrétních pot�ebách 
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rodi�e oproti sestrám neuvád�li pot�ebu spánku, bezpe�í a jistoty, ale navíc jmenovali 

klidné prost�edí, podávání lék� a kompenza�ní pom�cky. Je možné, že tento rozdíl 

vychází z postavení respondent�. Dalo by se uvažovat o tom, že pot�ebu klidného 

prost�edí a pot�ebu bezpe�í a jistoty, lze vnímat jako pot�eby podobné. Pot�eby 

podávání lék� a kompenza�ní pom�cky, jsou pro rodi�e d�ležité, protože usnad�ují 

život jejich d�tí a sestry je dle našeho názoru vnímají jako automatické, stejn� tak jako 

rodi�e pot�ebu spánku. 

Jak je uvedeno v literatu�e a vyplývá i z našeho výzkumného šet�ení i rodina má 

své pot�eby. „Druh a stupe� postižení dít�te pat�í mezi d�ležité �initele, které ovliv�ují 

nejen osobnost dít�te, ale i jeho nejbližšího okolí (Boledovi�ová 2010, s. 53)“. Sestry 

uvedly ve svých rozhovorech následující pot�eby rodiny (schéma 3): pot�ebu psychické 

podpory, pot�ebu pomoci, pot�ebu zajišt�ní pé�e – služby, pot�ebu za�len�ní do pé�e     

a pot�ebu komunikace a informací.  S jejich stanoviskem souhlasíme. Zmi�ované 

pot�eby rodiny popisují ve svých publikacích i následující auto�i. Mat�j�ek (2001) uvádí 

že, aby se mohli rodi�e zhostit pé�e o postižené dít�, pot�ebují pomoc a podporu svého 

okolí. Sedlá�ová (2008) zd�raz�uje, že pé�e zdravotník� by nem�la být zam��ená pouze 

na nemocné dít�, ale na celou rodinu dít�te. Fendrychová (2009) poukazuje                  

na d�ležitost emocionální podpory všem v rodin�, protože strach z rodi�� se rychle 

p�enáší i na dít�. Leifer (2004) uvádí, že pokud je ošet�ovatelská pé�e poskytovaná 

v domácím prost�edí, je t�eba instruovat rodi�e a také jim zajistit trvalou pomoc. 

Protože i p�i rozhovorech s rodi�i vznikla stejná kategorie pot�eby rodiny (schéma 5), 

máme možnost porovnat výsledky výzkumného šet�ení z této oblasti. Rodi�e, shodn�

jako sestry, uvedli pot�ebu pomoci a podpory, pot�ebu komunikace a informací             

a pot�ebu zajišt�ní pé�e – služeb, navíc pro 6 respondent� byla d�ležitá spokojenost 

dít�te a také kontakt s rodi�i postižených d�tí, který uvedlo ve svých odpov�dích 5 

dotazovaných. Toto mohu potvrdit i ze své praxe, protože první, o co se rodi�e zajímají 

p�i naší vzájemné komunikaci, je zda je jejich dít� s ohledem na své postižení v po�ádku 

a spokojené. Stejn� tak souhlasíme s tím, že kontakt s rodi�i stejn� postižených d�tí má 

sv�j nepostradatelný význam. Tak jak uvádí Jankovský (2006), že organizace, které 

vznikly v�tšinou z iniciativy rodi��, plní významnou roli v této problematice. Stejn�      
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i Pešová a Šamalík (2006) považují vzájemná setkání rodi�� za d�ležitá, ale i v diskusi 

rodi�� dít�te s odborníky vidí p�ínos pro ob� strany.  

Jak je popisováno v literatu�e, sestra p�i své práci zastává mnoho rolí. Boledovi�ová 

(2010) uvádí, že u d�tí, které jsou dlouhodob� a chronicky nemocné, je d�ležitá edukace 

rodi�� a také praktická demonstrace výkon�. Leifer (2004) zd�raz�uje význam dobré 

komunikace mezi sestrou a rodi�i a jeho hlavní p�ínos vidí p�i p�echodu dít�te 

z domácího prost�edí. Ale i úsm�v na tvá�i sestry je pro dít� d�ležitý (Plevová a Slowik 

2010). Z následujícího je z�ejmé, že sestra musí mít schopnosti, díky kterým výše 

uvedené �innosti zvládá. I v rámci výzkumného šet�ení byla na základ� odpov�dí sester 

ur�ena kategorie schopnosti sester (schéma 4), do níž tázané �adily schopnosti, které 

jsou u sester d�ležité p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e d�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením. Mezi nej�ast�ji zmi�ované pat�í: získávání nových znalostí, 

psychická odolnost, trp�livost, empatie, komunikace a praktické dovednosti. Schopnosti, 

které sestry uvedly, jsou pro ošet�ování takto postižených d�tí d�ležité. P�esto si 

myslíme, že jsou u sester d�ležité i teoretické znalosti, na které je možné navázat         

p�i získávání dalších nových znalostí, jak uvád�ly respondentky. Dále se domníváme,  

že schopnosti sester ovliv�ují spolupráci sester a rodi��, jak znázor�uje schéma 4. 

Schéma 4 také znázor�uje p�ekážky v pé�i, které byly nej�ast�ji zmi�ovány          

p�i rozhovorech se sestrami a které podle nás mohou ovlivnit vzájemnou spolupráci 

sester a rodi��. Jak je znázorn�no ve schématu 4 a z odpov�dí respondent� vyplývá, 

sestry mezi p�ekážky v pé�i nej�ast�ji �adily následující: zhoršení zdravotní stavu dít�te, 

ned�v�ru rodi��, nedostupnost služeb, vy�erpání rodi��, syndrom vyho�ení u sester      

a finan�ní prost�edky. Mezi nej�ast�ji zmi�ovanou p�ekážkou v pé�i byla nedostupnost 

služeb, kterou uvedlo 8 dotazovaných sester. Respondentka (3S) uvedla, že služby jsou 

centralizovány do velkých m�st. Podobné odpov�di m�ly i ostatní respondentky. 

Uvád�ly, že záleží na míst� bydlišt� rodiny a také, že n�která za�ízení neposkytují pé�i 

d�tem, které pot�ebují pé�i o tracheostomii, PEG, podávání kyslíku a dalším problémem 

je nedostatek odleh�ovacích služeb.  Již Mat�j�ek a Šturma (2004) ve svém výzkumném 

šet�ení poukazují na význam denního za�ízení pro d�ti s vážn�jším mentálním 

postižením a zd�raz�ují, že fáze vy�erpání je nebezpe�ná jak pro rodi�e, tak dít�, s �ímž 
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souhlasíme a ztotož�ujeme se i s názorem Boledovi�ové (2010), která popisuje úlohu 

sestry v této oblasti. Sestra by se m�la snažit identifikovat aktuální psychický stav 

rodi�� i ostatních �len� rodiny. Biskup (2012) v �lánku publikovaném v �esko-

slovenské pediatrii poukázal na fakt, že v �eské republice neexistují za�ízení, která by 

disponovala l�žky následné pé�e typu LDN pro d�ti s t�žkým kombinovaným 

postižením anebo l�žky pro poskytování chronické resuscita�ní intenzivní pé�e.  

V této souvislosti bychom rádi navázali na výsledky rozhovor� s druhou skupinou 

respondent�. Také na základ� rozhovor� s rodi�i byla stanovena kategorie p�ekážky 

v pé�i, která je znázorn�na pomocí schématu 8. Poukazuje na p�ekážky v pé�i,          

které nej�ast�ji zmi�ovali rodi�e d�tí a mezi které za�adili následující problémy: 

nedostupnost služeb, nedostatek informací, zhoršení zdravotního stavu dít�te, smí�ení se 

s postižením dít�te, finan�ní prost�edky a nepochopení ú�ad�. Nedostupnost služeb

uvedlo 7 rodi�� a stejný po�et respondent� mluvil o nedostatku informací, nedostatek 

finan�ních prost�edk� a nepochopení ú�ad� zmínilo 6 dotazovaných. Respondentka 

(1R) by uvítala služby dostupn�jší i pro rodiny žijící mimo m�sto, respondentka (2R) 

nemá více služeb ve svém okolí, respondentka (6R) vidí služby ve svém kraji jako 

p�im��ené než dostate�né a další respondenti uvád�li, že velkou pomocí pro celou 

rodinu, by byly odleh�ovací služby. Výsledky o tom, že v 7 p�ípadech rodi�e nem�li 

dostate�né informace a �asto se jednalo o informace, které jim m�l poskytnout 

zdravotnický personál, nejsou pro nás pozitivní. Stejn� tak i nedostatek finan�ních 

prost�edk� a nepochopení ú�ad�. Rodi�e v této kategorii na rozdíl od sester ješt� zmínili 

další problematické oblasti, které sestry neuvád�ly, což vyplývá z rozdílného postavení 

respondent�. Krom� nedostatku informací, jako další problém vid�li smí�ení se 

s postižením dít�te. Souhlasíme s tvrzením Janovského (2003, 2006), který uvádí, že pro 

rodi�e je to velmi obtížné a prochází podobnými fázemi, které popsala Elisabeth Kübler 

Rossová. Z vlastní zkušenosti bych cht�la �íci, že je velmi d�ležité respektovat fázi,     

ve které se rodi�e nacházejí a p�izp�sobit tomu své jednání a komunikaci s nimi. 

Jarošová (2007) uvádí, že rodiny s d�tmi se zdravotním postižením mohou využít 

zdravotn� sociálních služeb, které jsou pobytové, terénní a ambulantní. Druhým cílem 

v rámci našeho výzkumu bylo: Zmapovat služby v Praze a St�edo�eském kraji, které 
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mohou využít rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením. Tabulka 3 znázor�uje 

za�ízení, která poskytují pé�i d�tem s kombinovaným postižením. Celkem jich bylo    

p�i analýze dokument� nalezeno 48, z toho 9 za�ízení bylo v Praze a 39                        

ve St�edo�eském kraji. Domníváme se, že celkový po�et za�ízení není malý, ale protože 

se náš názor rozcházel s názory respondent�, zajímalo nás, kde se jednotlivá za�ízení 

nacházejí. Na základ� obsahové analýzy dat byla vytvo�ena mapa (mapa 1), která 

jednotlivá místa znázor�uje. Na základ� zobrazení míst souhlasíme s názory 

respondent�, že za�ízení jsou lépe dostupná pro rodiny žijící ve m�stech. P�i dalším 

šet�ení nás zajímalo, o jakou formu poskytované pé�e se jedná. Graf 1 popisuje formy 

poskytované pé�e v Praze a St�edo�eském kraji. Bylo zjišt�no, že v tabulce 3 uvedená

za�ízení poskytují 65 (100%) služeb. Z tohoto množství je 37 služeb (57%) 

ambulantních, 17 (26%) pobytových a 11 (17%) terénních. Zde m�žeme souhlasit 

s názory respondent�, že by bylo t�eba více za�ízení zajiš�ující odleh�ující pobytové 

služby.   

Posledním cílem diplomové práce bylo: Zmapovat problematiku spolupráce mezi 

sestrou a rodi�i, kte�í pe�ují o dít� s t�žkým kombinovaným postižením. Jak uvádí 

Fendrychová a Klimovi� (2005), ú�elná spolupráce zdravotnických pracovník� v zájmu 

dít�te, nabývá na významu zvlášt� tam, kde lze o�ekávat dlouhodobé komplikace nebo 

trvalé postižení. S tímto souhlasíme a také na základ� odpov�dí respondent� obou 

výzkumných soubor� vznikla kategorie spolupráce sester a rodi�� (rodi�� a sester). 

Z rozhovor� s respondenty je z�ejmé, že spolupráce je založená na vzájemném 

p�edávání informací, instruktáži v ošet�ovatelských postupech, vzájemné d�v��e a práci 

s celou rodinou, jak uvád�ly ve svých odpov�dích sestry nebo na ú�asti rodiny na pé�i 

v za�ízení, což zmi�ovali rodi�e. Na základ� odpov�dí m�žeme �íci, že v kategorii 

spolupráce sester a rodi�� (rodi�� a sester) byly odpov�di respondent� shodné. Všichni 

rodi�e navíc v rozhovorech zmi�ovali, že spolupráce se setrou je prosp�šná pro n�         

i jejich dít�. Respondentka (1R) uvedla, že hlavním p�ínosem je zlepšení pé�e o její dít�. 

Respondentka (2R) popisuje spolupráci jako pomoc pro celou rodinu. Stejn� tak se 

vyjad�ují i ostatní respondenti. Proto na základ� odpov�dí rodi�� byla vytvo�ena ješt�

podkategorie p�ínos pro dít� i rodi�e. Vzájemné p�edávání informací b�hem 



92 

poskytování pé�e dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením je d�ležité pro všech 18 

respondent�. Rodi�e od sester nej�ast�ji požadují informace o pot�ebách dít�te a jeho 

aktuálním stavu nebo zm�nách v jeho chování. Ptá�ek a Bart�n�k (2011) uvád�jí, že 

profesionální komunikací sestra získává pot�ebné informace, a mezi nejvýznamn�jší 

pat�í takové, které bezprost�edn� ovliv�ují plánování ošet�ovatelské pé�e. Stejn� tak 

souhlasíme s tím, jak popisují Fendrychová a Borek (2007), že dobrá a efektivní 

komunikace je nezbytná pro spole�nou spolupráci a, že je t�eba užívat slova, kterým 

rodi�e rozum�jí. Dále se ztotož�ujeme s jejich názorem, že p�i pé�i zam��ené na celou 

rodinu, jsou rodi�e z pasivních p�íjemc� povýšeni na aktivní ú�astníky procesu. Další 

oblastí zmi�ovanou respondenty byla instruktáž v ošet�ovatelských postupech, kterou  

ve svých odpov�dích uvedlo 7 sester a 6 rodi��. Jak uvádí Sedlá�ová (2008), sestra je 

pln� zodpov�dná za ošet�ovatelskou pé�i, ale i rodi�e se u�í novým dovednostem          

a podílejí se na ošet�ování svého dít�te. Souhlasíme s tím, jak uvádí Leifer (2004), že    

u d�tí dlouhodob� a chronicky nemocných je d�ležitá edukace rodi�� a praktická 

demonstrace výkon�. Mezi další oblasti popsané respondenty pat�í práce s celou 

rodinou (ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení) a také vzájemná d�v�ra. Jak je zmi�ováno 

v literatu�e, sv�j význam zde má pé�e zam��ená na celou rodinu a také je pro rodi�e 

d�ležité, aby byla zachována jejich práva a rodi�ovská role. Sestry p�i rozhovorech 

nej�ast�ji popisovaly, že rodi��m p�edávají pot�ebné informace, také jim ukazují 

�innosti, které p�i ošet�ování dít�te pot�ebují a snaží o vztah založený na vzájemné 

d�v��e a spolupráci ve prosp�ch rodiny a hlavn� dít�te. S �ímž souhlasíme. Zárove�

bych cht�la z vlastní zkušenosti �íci, že pokud je rodina, myslím i širší rodina, zapojena 

do pé�e o postižené dít�, nep�ipadají si rodi�e zbyte�ní a v celé situaci zcela bezmocní. 

Zárove� si myslím, že je tímto napln�no to nejd�ležit�jší, a tím je rozvoj vzájemného 

vztahu mezi rodinou a jejich dít�tem.  
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6 ZÁV�R 

V diplomové práci s názvem Specifika ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením jsme se zabývali zkušenostmi sester, které ošet�ují d�ti 

s tímto postižením. Dále nás zajímalo, jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi 

sestrou a rodi�i d�tí. Také jsme zjiš�ovali, jaké jsou dostupné služby pro rodi�e s d�tmi 

s kombinovaným postižením v Praze a v St�edo�eském kraji.  

Pro ú�ely této diplomové práce byly stanoveny t�i cíle. První cíl si kladl za úkol 

zjistit zkušenosti a názory sester, týkající se specifik ošet�ovatelské pé�e u d�tí               

a s t�žkým kombinovaným postižením. Druhý m�l za úkol zmapovat služby v Praze      

a ve St�edo�eském kraji, které mohou využít rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením. T�etím cílem bylo zmapovat problematiku spolupráce sester s rodi�i, kte�í 

pe�ují o dít� s t�žkým kombinovaným postižením.  

K realizaci kvalitativního výzkumného šet�ení byla zvolena metoda polostandardi-

zovaného rozhovoru s respondenty. První výzkumný soubor tvo�ilo 9 sester pracujících 

v za�ízeních v Praze a v St�edo�eském kraji, která zajiš�ují pé�i d�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením. Druhý výzkumný soubor se skládal z 9 rodi��, kte�í se 

starají o dít� do 18 let se t�etím nebo �tvrtým stupn�m závislosti na pé�i. Zde byla 

použita technika sn�hové koule. Výsledky rozhovor� byly zaznamenány nep�ímým 

p�episem a k jejich zpracování byla použita technika otev�eného kódování – metoda 

papír a tužka. Na základ� opakovaného �tení a vytvo�ením kód� vznikaly jednotlivé 

kategorie. Pomocí schémat byly znázorn�ny vzájemné souvislosti mezi nimi.              

Ke zmapování služeb v Praze a ve St�edo�eském kraji byla použita analýza dokument�.  

Pro výzkumné šet�ení byly stanoveny t�i výzkumné otázky.  1. Jaké jsou zkušenosti 

sester, které poskytují ošet�ovatelskou pé�i d�tem s t�žkým kombinovaným postižením? 

Z výsledk� výzkumného šet�ení je patrné, že ošet�ovatelská pé�e u d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením má svá specifika v oblasti komunikace, v oblasti pot�eb 

dít�te a pot�eb rodiny a je ovlivn�na p�ekážkami v pé�i a schopnostmi sester. Odpov�di 

sester a rodi�� se v n�kterých podkategoriích rozcházely. Záv�ry však ukazují, že 

pot�eby d�tí s t�žkým kombinovaným postižením se neliší od pot�eb d�tí zdravých, ale 
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je t�eba zajistit celodenní pé�i a pomoc p�i jejich saturaci. Pot�eby rodiny s dít�tem 

s postižením jsou zejména v oblasti podpory a pomoci, zajišt�ní pé�e – služeb, 

komunikaci a pot�ebných informací. Rodi�e také uvedli, že je pro n� d�ležitá 

spokojenost dít�te a kontakt s ostatními rodi�i postižených d�tí. Mezi nej�ast�ji 

zmi�ovanými p�ekážkami byly nedostupné služby a nedostatek informací, a to bohužel  

i ze strany zdravotnického personálu. Sestry dále jmenovaly schopnosti: psychická 

odolnost, trp�livost, empatie komunikace, praktické dovednosti a získávání nových 

informací, které jsou d�ležité p�i ošet�ování d�tí s kombinovaným postižením. 2. Jaké 

jsou dostupné služby pro rodi�e s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením v Praze    

a St�edo�eském kraji? Na základ� analýzy dokument� jsme nalezli 48 za�ízení, z toho 

jich bylo 9 v Praze a 39 ve St�edo�eském kraji. Na základ� obsahové analýzy dat byla 

vytvo�ena tabulka a mapa znázor�ující místa, kde se jednotlivá za�ízení nacházejí. 

Následn� pak graf, který popisuje formu poskytované pé�e a kde je patrné, že nejv�tší 

zastoupení má pé�e ambulantní. 3. Jak probíhá spolupráce mezi sestrou a rodi�i, kte�í 

pe�ují o dít� s t�žkým kombinovaným postižením? Z rozhovor� s respondenty 

vyplynulo, že spolupráce je založená na vzájemném p�edávání informací, instruktáži 

v ošet�ovatelských postupech, vzájemné d�v��e a za�len�ní rodiny do pé�e o postižené 

dít�. V kategorii spolupráce sester a rodi�� byly odpov�di respondent� shodné. 

Vzájemnou spolupráci mezi sestrou a rodi�i respondenti popsali jako p�ínosnou pro ob�

strany, ale hlavn� pro dít� s t�žkým kombinovaným postižením. 

Výb�r tématu souvisel se zkušeností autorky, která pracuje s takto postiženými 

d�tmi a jejich rodinou a m�la snahu dozv�d�t se více o této problematice. Na základ�

získaných informací v pr�b�hu zpracování diplomové práce byla vytvo�ena brožura, 

která bude použita jako informa�ní materiál pro rodi�e d�tí, které navšt�vují D�tské 

centrum ve Stran�icích. Dále bude sloužit nov� nastupujícím sestrám a také student�m, 

kte�í p�icházejí do d�tského centra v rámci své praxe. 
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P�íloha 1 – Stupnice FLACC

Observa�ní škála bolesti FLACC

Sedlá�ová, 2008, s. 233

Stupnice FLACC

ní škála bolesti FLACC

ová, 2008, s. 233



P�íloha 2 – Otázky pro rozhovor se sestrou 

Identifikace (kód respondenta): 

Délka praxe: 

Vzd�lání: 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

O jaká postižení se jedná?  

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (Co byste 

�ekli o komunikaci?) 

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské 

pé�e dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 



10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem 

pracovišti? 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem 

s t�žkým kombinovaným postižením? 

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 



P�íloha 3 – Otázky pro rozhovor s rodi�i 

Identifikace (kód respondenta): 

Charakteristika dít�te (nap�. v�k, typ postižení, kasuistika p�ípadu): 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Jsou dostate�né? 

Co byste ješt� uvítali? 
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P�íloha 4 – Informa�ní brožura  

Dít� s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodina  

(foto archiv DC Stran�ice) 

D�tské centrum Stran�ice 

(informa�ní brožura) 

Bc. Jana Maršálková Grešová 
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Dobrý den, 

do rukou se Vám dostává informa�ní brožura, která vznikla jako výstup 

z diplomové práce Specifika ošet�ovatelské pé�e u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením ve spolupráci s D�tským centrem ve Stran�icích.  

Informa�ní brožura je ur�ena rodi��m, kte�í pe�ují o takto postižené dít�, ale  

i sestrám, které zajiš	ují ošet�ovatelskou pé�i u d�tí s t�žkými kombinovanými 

vadami. 

D�tské centrum ve Stran�icích poskytuje specializovanou pé�i d�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením, jedná se nap�íklad o d�ti s DMO, tracheostomií, 

perkutánní endoskopickou gastrostomií, trvale závislých na lé�b� kyslíkem a pé�i 

d�tem s genetickými vadami. 

D�tské centrum zajiš	uje: 

úlevový pobyt pro dít� s t�žkým zdravotním postižením formou: 

-denního stacioná�e            d�ti ve v�ku 0-6 let 

-týdenního stacioná�e         d�ti ve v�ku 0-6 let,

-celoro�ního pobytu            d�ti ve v�ku 0-3 roky 

diagnostický pobyt pro dít� s poruchou vývoje metodou pozorováním (observace) a to 

i ve spolupráci s pedagogicko-psychologickou poradnou

ambulantní poradenství v oblasti 

-fyzioterapie

-bazální stimulace 

-d�tské psychologie

-sociální pé�e

-ošet�ovatelské pé�e

-pé�e o dít�    
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Pé�e o dít� s t�žkým kombinovaným postižením

Dít� s t�žkým kombinovaným postižením 

Teoreticky jsou klasifikovány jednotlivé druhy postižení, v praxi se setkáváme 

s p�ípady, kdy se jednotlivé vady kombinují u jednoho jedince. Jedná se o natolik 

r�znorodou skupinu, že není možné vytvo�it jednotný klasifika�ní systém. V sou�asné 

literatu�e se setkáváme s pojmy kombinované postižení, vícenásobné postižení, t�žké 

zdravotní postižení, sdružené defekty a dalšími. Mezi �asté pat�í kombinace mentálního 

postižení s t�lesnými, p�ípadn� smyslovými vadami. Mentální retardace se vyskytuje 

spole�n� s t�lesným postižením nej�ast�ji u d�tské mozkové obrny. Kombinace více 

druh� postižení zp�sobují �asto genetické anomálie, které se v n�kterých p�ípadech 

projevují formou soubor� mnoha p�íznak� tedy syndrom� (nap�íklad Down�v syndrom, 

Edwards�v syndrom, Pata�v syndrom). Jedná se o komplikovanou situaci, jejíž �ešení je 

podmín�no jednak vlastní kombinací postižení a dále záleží na tom, které z t�chto 

postižení dít� nejvíce znevýhod�uje (Jankovský, 2006; Friedlová, 2007; Slowík, 2007) 

                   
(foto archiv DC Stran�ice) 
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Co pot�ebuje dít� s t�žkým kombinovaným postižením? 

           

POT�EBY POSTIŽENÝCH D�TÍ 

POT�EBY JAKO OSTATNÍ D
TI 

-výživa 

- hygiena 

- vyprazd�ování 

-polohování a RHB 

- dýchání 

- dostatek podn�t�

- zajišt�ní programu 

- komunikace 

- klidné prost�edí 

-spánek 

- bezpe�í a jistota 

- podávání lék�

- kompenza�ní pom�cky 

POT�EBA CELODENNÍ PÉ�E 



Co pot�ebuje rodina? 

pot�eba pomoci 
a podpory

pot�eba 
kontaktu s 

rodi�i 
postižených d�tí
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Pot�eby rodiny

spokojenost 
dít�te

zajišt�

pot
komunikace a 

informací pot�eba 
za�len�ní do 

pé�e

eba pomoci 

�tí

pot�eba 
zajišt�ní pé�e -

služby

pot�eba 
komunikace a 

informací 



Jak komunikovat s dít�tem s

  

Dít� s 
postižením

Sestra

multidisciplinární 
tým

ostatní instituce
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dít�tem s t�žkým kombinovaným postižením? 

Sestra

Rodi�Dít� s 
postižením

multidisciplinární 
tým

ostatní instituce

�������

postižením

navázání 
kontaktu

reakce dít�te

neverbální 
komunikace

bazální 
stimulace

alternativní 
komunika�ní 

techniky

Rodi�

informace o 
službách

informace o 
dít�

KOMUNIKACE 

Rodi�e

Rodi�e

informace o 
službách

informace o 
dít�ti
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Jak m�že sestra pomoci? 

                         
(foto archiv DC Stran�ice) 

SPOLUPRÁCE RODI�� A 
SESTER 

- Vzájemné p�edávání informací 
- Instruktáž v ošet�ovatelských postupech 
- Vzájemná d�v�ra 
- Ú�ast rodiny na pé�i v za�ízení 
- Práce s celou rodinou 

P�ínos pro dít� i rodi�e 



8 

Kontakt: 

D�tské centrum Stran�ice 

Hrdin� 175, Stran�ice 251 63 

Telefon: 323 640 031 

e-mail: : info@ddstrancice.cz

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

Za�ízení poskytující pé�i d�tem s kombinovaným postižením:  

�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP 

V�K DÍT�TE 
A T P 

  PRAHA     

1 

ARPZPD v �R, o.s. Klub 
"Hornomlýnská", Centrum 
FILIPOVKA Praha 11 + +   1-15 let 

2 

Asociace rodi�� a p�átel 
zdravotn� postižený d�tí         
v �R, o.s. Praha 8 + 1-18 let 

3 
Centrum pro zdravotn�
postižené St�edo�eského kraje Praha 9 + + 0-18 let 

4 

Jedli�k�v ústav a Mate�ská 
škola a Základní škola            
a St�ední škola Praha 2 +   + 1-18 let 

5 
Máme otev�eno?, o.s. - Jiné 
odpoledne Praha 2   +   1-18 let 

6 Raná pé�e EDA, o.p.s. Praha 2 + +   1-6 let 

7 
Sdružení na pomoc d�tem              
s handicapy Praha 14 +     3-18 let 

8 Spole�nost pro ranou pé�i o.s. Praha 1   +   1-6 let 

9 
St�edisko Rané pé�e Tamtam 
Praha Praha 13 + +   1-6 let 
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�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP 

V�K DÍT�TE 
A T P 

  ST�EDNÍ �ECHY     

10 Bucephalos o.s. 
Kostelec nad 
�ernými lesy +     11-18 let 

11 
Centrum 83 poskytovatel 
sociálních služeb 

Mladá 
Boleslav +   + 7-18 let 

12 
Centrum pé�e                          
o handicapované ALKA P�íbram +     1-18 let 

13 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Kolín +     0-18 let 

14 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Král�v Dv�r +     0-18 let 

15 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Kutná Hora +     0-18 let 

16 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství 

Mladá 
Boleslav +     0-18 let 

17 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Nymburk +     0-18 let 

18 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství P�íbram +     0-18 let 

19 
Centrum psychologicko - 
sociálního poradenství Rakovník +     0-18 let 

20 
Centrum služeb Slunce všem 
o.p.s. 

Unhoš�
+     0-18 let 

    + 16-18 let 

21 Denní stacioná� Náru� Dob�ichovice +     3-18 let 

22 Denní stacioná� Slune�nice M�lník +     16-18 let 

23 D�tské centrum Stran�ice     + 0-10 let 

24 
Diakonie �CE – st�edisko      
v �áslavi 

�áslav 
+     16-18 let 
    + 7-18 let 

25 
Domov Laguna Psáry 
poskytovatel sociálních služeb Psáry +   + 1-18 let 
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�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP 

V�K DÍT�TE 
A T P 

26 
Domov Mladá poskytovatel 
sociálních služeb Milovice +   + 3-18 let 

27 
Domov pod lípou 
poskytovatel sociálních služeb �achovice     + 3-18 let 

28 

Domov pro osoby se 
zdravotním postižením 
Leontýn K�ivoklát     + 11-18 let 

29 Handicap centrum Srdce o.p.s. Pod�brady +   + 16-18 let 

30 
Chrán�né bydlení pro osoby          
s autismem H�ebe� +   + 7-18 let 

31 
Integrované centrum 
sociálních služeb Odlochovice Jankov     + 0-18 let 

32 Jistoty domova 
Mladá 
Boleslav +     3-18 let 

33 
KROK poskytovatel 
sociálních služeb 

Kamýk nad 
Vltavou     + 3-18 let 

34 LCC domácí pé�e s.r.o Kutná Hora   +   1-18 let 

35 Letohrádek Vendula Unhoš�
+     0-18 let 
    + 16-18 let 

36 
Ob�anská poradna Diakonie 
�áslav �áslav +     0-18 let 

37 OPORA Slaný +     0-18 let 

38 RUAH o.p.s. Benešov + + 0-18 let 

39 
Rybka poskytovatel sociálních 
služeb Neratovice     + 7-18 let 

40 Speciální pe�ovatelská služba Kladno   +   0-18 let 

41 
SPMP �R Centrum služeb 
HVOZDY Hvozdnice +     0-18 let 

42 Stéblo Borotice +     0-18 let 
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�ÍSLO NÁZEV MÍSTO 
TYP 

V�K DÍT�TE 
A T P 

43 
St�edisko pomoci ohroženým 
d�tem ROSA Kladno + +   0-18 let 

44 
St�edisko respitní pé�e 
VOLNO Kolín + +   1-18 let 

45 

Svaz t�lesn� postižených v �R 
o.s. okresní organizace 
Beroun Beroun +     0-18 let 

46 
Svaz t�lesn� postižených v �R 
o.s.místní organizace Milín Milín +     0-18 let 

47 Týdenní stacioná� Hvozdnice     + 16-18 let 

48 
Zvone�ek Bylany 
poskytovatel sociálních služeb

�eský Brod 

  + 1-18 let 

+     3-18 let 
Forma poskytování: A – Ambulantní, T – Terénní, P – Pobytové 

 +  ano 

Použité zdroje: 
D�tské centrum Stran�ice [online]. [cit. 2013-07-11]. Dostupné z: 

http://www.ddstrancice.cz/ 

FRIEDLOVÁ, Karolína (2007). Bazální stimulace v základní ošet�ovatelské pé�i. 1. 

vyd. Praha: Grada, 2007. 168 s. ISBN 978-80-247-1314-4. 

JANKOVSKÝ, Ji�í (2006). Ucelená rehabilitace d�tí s t�lesným a kombinovaným 

postižením. 2. vyd. Praha: Triton, 2006. 173 s. ISBN 80-7254-730-5. 

SLOWÍK, Josef (2007). Speciální pedagogika. 1. vyd. �eské Bud�jovice: Protisk, 2007. 

160 s. ISBN 978-80-247-1733-3. 

                                                                 

   



Sestra 1 (1S) 

Délka praxe: 31 let 

Vzd�lání: St�ední zdravotnická škola a pomaturitní specializa�ní studium 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): D�tské centrum 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 20 let

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

Setkáváme se s nimi denn�, je to nápl� naší práce, v�tšinou jsou to kombinovaná 

postižení, kdy dít� má více postižení najednou. Myslím tím t�lesné, smyslové i 

mentální postižení.

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Jasn�, že vidím rozdíl v ošet�ování zdravého dít�te a dít�te s postižením. Dít�

s postižením je v�tšinou ležící, nem�žete ho ve v�tšin� p�ípad� zapojit do 

sebeobsluhy, a pokud ano, tak zcela omezen�, komunikace s dít�tem je v�tšinou velmi 

omezena, musíte se vcítit do jeho psychiky a pot�eb. Je zcela odkázáno na naši pomoc, 

krmení, polohování, osobní hygiena a podobn�.

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Pot�eby dít�te jsou stejné jako u zdravého, ale je to vše složit�jší vzhledem k postižení. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Dít� musíte nejen nakrmit, umýt, u�esat, polohovat, posadit, podat léky, ale vytvo�it 

adekvátní program nápln� dne. Nem�že jen celý den sed�t a koukat. To, že se dít�

nem�že samo pohybovat, neznamená, že bude ne�in� trávit �as. Zapojujeme ho do 

programu rehabilitace, bazální stimulace, smyslové výuky, m�níme prost�edí a 

snažíme se zajistit dostatek podn�t�. 

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

S dít�tem musíte v�tšinou p�es rodi�e navázat kontakt, zjistit si, jakými

komunika�ními kanály se nejlépe s dít�tem domluvíte. Pak je samotné ošet�ování pro 

dít� i vás jednodušší. Jsou d�ti, které nemluví, ale vnímají nás. Formou mluvení na

1

2

3

4

7

6

5

8 

11

10

9

13

14

17

16

15

12



dít� i hrou, zjistíte, jak na nás reaguje, co má rádo, co ho zajímá. A vysv�tlujete a 

vysv�tlujete. Ne vždy máte zp�tnou vazbu, pak �lov�k pracuje podle svého nejlepšího 

sv�domí a v�domí.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 

B�žn� jsme zvyklí, že rodi�e informujeme, co dít� po dobu jejich nep�ítomnosti 

d�lalo, jak se cítilo. Pokud mají zájem, mohou se aktivn� zapojit do ošet�ovatelského 

procesu, nau�íme je techniky, které u dít�te používáme a stejn� tak se zajímáme, jak 

pracují s dít�tem doma.

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Nevadí nám to, spíš naopak, jsou sou�ást života dít�te a mají právo vid�t, jak v jejich 

nep�ítomnosti s dít�tem pracujeme. �asto je spolupráce velmi prosp�šná nejen pro 

psychiku dít�te.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rodina má nejvíc pot�ebu pomoci a komunikace. Fyzicky pomoci s dít�tem v pé�i, 

rozd�lit si práci okolo dít�te a psychicky podpo�it a vyslechnout rodi�e.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Snažíme se jim co nejvíce pomoci v pé�i o jejich dít�, aby v problému nebyli sami.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Rodina nás v�tšinou osloví o pomoc, pomáháme pobytovou terapií se zapojením do 

výchovného procesu a kdykoli �ešíme i ostatní problémy s rodinou. Myslím zdravotní, 

sociální i psychologické. 

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Nejv�tší je asi vzájemná d�v�ra, že rodi��m rozumíme, v��íme a chceme jim pomoci.

�asto o spole�ných problémech diskutujeme, je to sou�ást práce.

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Od rodi��, z osobní anamnézy, odborné literatury, na seminá�ích a podobn�.

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 
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Na prvním míst� je léka�, poté po�etná skupina školených zdravotních sester, 

psycholog, fyzioterapeut, speciální pedagog, sociální pracovnice, ošet�ovatelky. Ale i 

kucha�ky, protože d�ti musí jíst, uklíze�ky, prádelna i údržba. 

Myslíte, že do multidisciplinárního týmu pat�í všichni? 

Myslím si to, protože všichni spolupracují v pé�i o tyto d�ti. Paní kucha�ky p�ipravují 

stravu, tak aby d�tem vyhovovala. N�kterým jemný mix, n�kterým zcela tekutou 

stravu, n�které d�ti pot�ebují mít ve strav� kousky. Vždy se sester ptají, jak mají stravu 

nachystat. Pracovníci z údržby zase pomáhají s prost�edím kolem d�tí nebo s výrobou 

pom�cek. Zkrátka pat�í tam všichni. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s ob�anským sdružením Šafrán, ranou pé�í, studentkami vyšších 

odborných škol, dobrovolníky, sociálními pracovnicemi z obvod�, klinickými 

pracovišti.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Myslím si, že v republice je dostate�ná sí� za�ízení, jak pobytových, tak poradenských 

pro oblast d�tí s postižením. Všichni jsme p�ipraveni pomoci rodin�. Záleží jen na 

rodin�, jakou formu služeb si vybere.

  

37 

40 

39 

38

41 

42 

43 

44 

45 

47 

46 

48 

49 

50 



Sestra 2 (2S) 

Délka praxe: 20 let 

Vzd�lání: Mgr. Ošet�ovatelství 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): Centrum sociálních služeb 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 20 let 

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

S takto postiženými d�tmi se setkávám každý den. 

O jaká postižení se jedná? 

Vždy se jedná o d�ti s mentální retardací, která je velmi �asto spojená s dalším 

postižením. 

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Empatie v��i klientovi, znalosti a dovednosti jak pomáhat lidem s postižením. 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Nesrovnatelný rozdíl. Každé postižení pot�ebuje jiný p�ístup. Zdravé dít� jde p�irozen�

ve vývoji dop�edu, postižené dít� musíte neustále stimulovat. 

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Mají b�žné pot�eby, ale n�kdy se obtížn�ji saturují. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

 Pro t�žce postižené d�ti je málo aktivit. Je t�eba proškolovat rodi�e, aby v�d�li, jak    

mají o své d�ti pe�ovat. Zpest�ovat jim život polohováním, stimulací t�la, bazální 

stimulací. Aby i tyto d�ti m�ly p�es den více vjem�.  

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Využíváme prvky alternativní komunikace, pokud je dít� schopno se n�které znaky

nau�it. Ale v�tšinou se jedná o doteky a pohyby t�la. Je nutné vcít�ní se do prožívání 

dít�te a vypozorovat, jak na co reaguje.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 
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V rámci rané pé�e jsou to návšt�vy p�ímo v rodin�. Rodi��m se snažíme pomoci

v rámci odleh�ovacích pobyt�. A dále s d�tmi a rodi�i spolupracujeme v denním 

stacioná�i. 

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Je vždy p�ínosné, pokud m�žete pracovat s dít�tem a zárove� s rodi�em. P�edáváte jim 

pot�ebné informace a vedete je jak pracovat se svým dít�tem.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rodina má pot�ebu pomoci. Nejv�tší úskalím je v nalezení služby, která bude rodi��m 

vyhovovat. A bude prosp�šná hlavn� pro dít�. 

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

S rodinou za�ínají nejd�íve pracovat v rané pé�i a pozd�ji i pomocí dalších služeb. 

D�ležitá je práce s celou rodinou.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Snažíme se domluvit s rodi�i, co je pro n� i jejich dít� nejvýhodn�jší.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

V rámci sezení o problémech diskutujeme. �asto bychom rodin� cht�li vyjít vst�íc, 

nap�íklad zajistit kompenza�ní pom�cky pro dít� co nejrychleji a vše je zbyte�n�

zdlouhavé. 

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Jelikož již pracuji dlouhou dobu v tomto za�ízení, chodí mi elektronicky nabídky. 

Nebo si navzájem sd�líme s kolegyn�mi, že n�jaké školení je. V rámci za�ízení máme 

i pracovníka, který se stará o vzd�lávání zam�stnanc� dle jejich požadavk�. 

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Do našeho týmu pat�í pracovníci v sociálních službách, dále vychovatelé, speciální 

pedagogové, psycholog, ergoterapeut, zdravotní sestry, rehabilita�ní pracovníci, ale 

také techni�tí pracovníci, �idi�i a personální odd�lení. Myslím, že tam pat�í všichni,

kdo se n�jakým zp�sobem snaží pomoci. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 
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Spolupracujeme s více za�ízeními, která se starají o stejnou cílovou skupinu d�tí. Také 

se vzd�lávacími institucemi, pedagogicko-psychologickou poradnou, nemocnicemi a 

studenty. 

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Malé. Asi to vnímáme více, protože jsme mimopražské za�ízení pro široké okolí a 

možností pro rodiny t�chto d�tí je tu daleko mén�. 
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Sestra 3 (3S) 

Délka praxe: 30 let 

Vzd�lání: st�ední zdravotnická škola 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): Integrované centrum sociálních služeb – zdravotní úsek 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 25 let 

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

S d�tmi s kombinovaným postižením se setkávám denn�. 

O jaká postižení se jedná? 

jedná se o d�ti s mentální retardací, t�lesným postižením, autismem i s Downovým 

syndromem. 

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Myslím, že nejd�ležit�jší je všestranná pohoda, klid na práci a psychická odolnost 

personálu.

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

U d�tí s t�žkým kombinovaným postižením je vše daleko náro�n�jší. Ošet�ovatelská 

pé�e musí být soustavná a v�tšinou jsou málo viditelné pokroky. Hrozí daleko d�íve 

syndrom vyho�ení, a proto se všichni musíme radovat i s opravdu malých pokrok�. 

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Jedná se o bio-psycho-sociální pot�eby. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

�ešíme je celodenní pé�í, jedná se o pomoc nebo zajišt�ní hygieny, stravování, 

vyprazd�ování, oblékání, ale i vhodné napln�ní volného �asu. Vymýšlíme vhodné 

aktivity t�eba muziku, procházky, rehabilitaci, canisterapii, hipoterapii  

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Komunikace s t�mito d�tmi není snadná. Myslím, že hlavn� spo�ívá v odezírání 

z výrazu z tvá�e dít�te, pak se snažím používat jednoduché v�ty a stejná gesta a n�kdy 

komunika�ní obrázkový systém. 

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 
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Možnost mají všichni rodi�e, kte�í cht�jí. 

A jakým zp�sobem? 

Kdykoliv rodi�e cht�jí, mohou dít� doprovázet v rámci jeho aktivit p�es den. Mají 

možnost s ním jít na procházku nebo ho vzít na výlet. Domlouváme se i na ošet�ování 

dít�te a na jeho aktuálních problémech. Vše je o spole�né domluv� a spolupráci. 

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Positivn�, i když v�tšinou naruší normální b�h odd�lení.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Je to v�domí, že je jejich dít� dob�e postaráno. A také, že když budou n�co pot�ebovat, 

mohou se na nás obrátit.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Fungujeme jako celoro�ní za�ízení a snažíme se vycházet rodi��m, tak jak pot�ebují.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Snažíme se domluvit a p�edat rodi��m pot�ebné informace o dít�ti. Také je spole�n�

zveme na akce po�ádané naším za�ízením, kterých se mohou s d�tmi zú�astnit a také 

na nich potkat i ostatní rodi�e.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Snažíme se poskytovat komplexní pé�i a to je mnohdy t�žké a psychicky náro�né. O 

problémech s kolegyn�mi diskutujeme a �asto. 

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Využíváme školení, stáže, media a odbornou literaturu. 

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

V našem za�ízení to jsou pracovnice p�ímé pé�e, zdravotní sestry, léka�i, rehabilita�ní 

pracovníci, herní terapeuti a speciální pedagogové. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme se za�ízeními podobného typu, nemocnicí a speciální pedagogickou 

poradnou.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 
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Myslím, že služby jsou centralizovány do velkých m�st. Tak pokud žije rodina ve 

m�st� je na tom v dostupnosti t�chto služeb lépe.  
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Sestra 4 (4S) 

Délka praxe: 2,5 roku 

Vzd�lání: Vyšší odborná škola (obor Všeobecná diplomovaná sestra) 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): Integrované centrum sociálních služeb – zdravotní úsek 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 2,5 roku 

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

S takto postiženými d�tmi se v práci setkávám každý den. 

O jaká postižení se jedná? 

Jde o d�ti s mentálním postižením, t�lesným ale mají i r�zné smyslové handicapy. 

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Nejd�ležit�jší je empatie, trp�livost a také znalost konkrétních postižení. 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Ano, vše je mnohem t�žší.

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Jde o základní biologické pot�eby, ale velmi d�ležitý je také sociální kontakt.

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Vhodnou ošet�ovatelskou pé�í dle individuálních pot�eb dít�te, využitím všech 

dostupných pom�cek a také se snažím dít�ti zajistit kontakt s okolím a dostatek 

podn�t�.

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Jedná se velmi individuální komunikaci, která je u každého dít�te jiná.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

Ur�it� ano, pokud rodi�e cht�jí. 

A jakým zp�sobem? 

Návšt�vy a p�ítomnost v našem za�ízení.

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

V�tšinou kladn�, je to možnost, jak se o dít�ti dozv�d�t více.
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6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Asi nejvíce pot�ebují v�d�t, že je jejich dít� zajišt�né a v po�ádku.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Myslím, že tou nejd�ležit�jší pot�ebou rodiny je komunikace. O všem, co je t�eba.   

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Hlavn� jde o vzájemnou domluvu a p�edávání informací.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Velmi t�žké je pokud dojde ke zhoršení zdravotního stavu dít�te. A ur�it� mám 

možnost o problémech se svými kolegyn�mi mluvit. Jsem za to ráda.

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Nej�ast�ji od mých kolegy� v práci, od léka�e nebo využívám internet.

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Na našem pracovišti se jedná o zdravotní sestry, speciální pedagogy, rehabilita�ní 

pracovníky. Ale d�ležitá je také ú�etní, �idi� a lidé ze zásobování, protože nám p�iváží 

pom�cky, pleny, kosmetiku i v�ci z lékárny. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Jedná se o za�ízení podobného typu, ve kterém jsem m�la možnost být na stáži.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Myslím si, že za�ízení, která jsou schopna postarat se o tyto d�ti komplexn�, je málo.  
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Sestra 5 (5S) 

Délka praxe: 20 let 

Vzd�lání: st�ední zdravotnická škola, PSS 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): Integrované centrum sociálních služeb – zdravotní úsek 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 2,5 roku 

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

Každý den v práci. 

O jaká postižení se jedná? 

Vždy je to mentální retardace a pak d�ti mají další postižení. V�tšinou t�lesné, 

sluchové nebo zrakové a n�které d�ti, o které se starám, trpí epilepsií. 

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Je d�ležité v�d�t, o jaké postižení se jedná a co tedy m�žu o�ekávat. A velmi d�ležitá 

je trp�livost a empatie. 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rozdíl je v porozum�ní pot�ebám dít�te. Vše je ztíženo komplikovanou komunikací

s takto postiženými d�tmi. 

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Jedná se hlavn� biologické pot�eby, jako jsou pot�eba výživy, vyprazd�ování, spánku 

a pot�eba klidného prost�edí.

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

�eším je dle aktuálního stavu dít�te, po domluv� s rodi�i nebo s léka�em

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Jde o individuální p�ístup i v komunikaci. Každé dít� je jiné, také je nutné brát 

v úvahu postižení dít�te. Všímám si výrazu dít�te a také jeho chování.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

Když cht�jí. 

A jakým zp�sobem? 

Pokud cht�jí, jsou se svým dít�tem. 
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Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Jak kterých. Vždy záleží na situaci a na chování rodi��.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

N�kte�í rodi�e mají pot�ebu podílet se na pé�i o dít�, dále pot�ebují informace a 

pomoc, pokud si nev�dí rady.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Jde hlavn� o komunikaci. 

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Snažíme se spolupracovat a vzájemn� se domluvit hlavn� na tom, aby bylo dít�ti 

vyhov�no co nejlépe. 

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

S kolegyn�mi se o problémech bavíme a t�žké je, když se zhorší zdravotní stav dít�te 

nebo pokud je s rodinou obtížná spolupráce. 

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

V�tšinou využívám knížky nebo internet.

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

U nás se na pé�i o d�ti podílí zdravotní sestry, u�itelky, rehabilita�ní pracovníci ale i 

všichni ostatní. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s nemocnicí nebo ambulancemi, jako je t�eba zuba�. Také se studenty.  

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Velmi záleží na informovanosti rodi�� a také na tom, jakou službu pot�ebují. Pak také 

velký vliv na celou situaci má místo jejich bydlišt�. Protože pro n�které rodi�e je 

velmi náro�né dojížd�t každý den. Ve v�tších m�stech je to ur�it� lepší. 
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Sestra 6 (6S) 

Délka praxe: 18 let 

Vzd�lání: Bc. Ošet�ovatelství 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): D�tské centrum 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 10 let

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

S takto postiženými d�tmi se setkávám denn� p�i své práci. Jde o d�ti s mentálním i 

t�lesným postižením. �asto mají i smyslové postižení, trpí epileptickými záchvaty, 

pot�ebují ke svému životu tracheostomii a PEG nebo nasogastrickou sondu.

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Jedná se o d�ti, které pot�ebují plné zastoupení p�i uspokojování základních pot�eb. 

Myslím tím zajišt�ní výživy, vyprazd�ování, pé�e o dýchací cesty, polohování,

zajišt�ní hygienické pé�e a ošet�ení pokožky. Vše je komplikováno jinou komunikací, 

jinými projevy a reakcemi a �asto chybí i zp�tná vazba.

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Myslím, že i takto postižené d�ti mají stejné pot�eby, jako d�ti zdravé. Vždy záleží na 

tom, v kterém stupni vývoje se nacházejí. Ale v�tšinou jsou závislé na pomoci druhé

osoby p�i jejich saturaci. Pak velmi citliv� reagují na zm�nu. Tak je d�ležitý klid, 

bezpe�í a stejný postup p�i ošet�ování dít�te. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Na našem odd�lení používáme prvky z bazální stimulace. Myslím si, že nám velmi 

pomáhá p�i ošet�ování takto postižených d�tí. Používám iniciální dotek a stejné 

oslovení dít�te p�ed každou prácí s ním. Zajiš�uju krmení, hygienu a všechny základní 

pot�eby, ale také se snažíme, aby m�ly d�ti dostatek podn�t�. A asi d�ležitá je pohoda 

a dobrá atmosféra na odd�lení.  

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 
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Dorozumívání s t�mito d�tmi je velmi omezené. Vždy se snažím dozv�d�t co nejvíce

od rodi�� o projevech dít�te. V�tšinou pozoruji výraz tvá�, reakce, plá� i zm�ny 

v teplot�, pulzu, dýchání a svalový tonus. P�i komunikaci s d�tmi používám doteky a 

bazální stimulaci.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 

Ur�it� ano. Nemáme omezené návšt�vy, takže rodi�e mohou své dít� vykoupat, 

nakrmit, mohou s ním rehabilitovat a snažíme se je zacvi�it ve v�cech, které v pé�i o 

dít� pot�ebují.  

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Zpo�átku jsem byla celá v k�e�i, protože režim byl zcela jiný než v nemocnici a rodi�e 

�asto trávili se svým dít�tem celý den. Ale pak jsem si zvykla a zjistila, že je to p�ínos 

pro všechny a hlavn� pro d�ti.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rodina ur�it� pot�ebuje pomoc v pé�i o dít�, aby to vydržela jako celek. Myslím, že je 

pot�eba, aby si rodi�e od dít�te n�kdy odpo�inuli a zvláš� pokud mají další d�ti. Další 

d�ležitou pot�ebou je komunikace. Rodi�e pot�ebují v�d�t co nejvíce. A asi d�ležité je 

za�lenit do pé�e o dít�, aby si nep�ipadali zbyte�ní.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Snažíme se vyslechnout, poradit a pomoci s pé�í o dít�.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Zodpovídáme všechny dotazy telefonicky nebo p�i návšt�vách, p�i pobytech d�tí.

Konzultujeme aktuální potíže a pot�eby dít�te i rodiny. Snažíme se spole�n� najít co 

nejlepší �ešení. Také spolupracujeme v n�kterých p�ípadech s prarodi�i dít�te.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

T�žké je na za�átku získat d�v�ru rodi��, nebát se zeptat a otev�en� mluvit o 

starostech, které jim pé�e o dít� p�ináší. �asto je problém, že rodi�e p�ijdou úpln�

vy�erpaní nebo p�ijde jen maminka, protože rodina se rozpadá. Mnohým rodi��m také 

chybí finan�ní prost�edky. A úpln� nejt�žší je nep�íznivá prognóza postižení a 

zhoršující se stav u našich d�tí. S kolegyn�mi o tom mluvíme �asto. 
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10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Od rodi��, z odd�lení v nemocnici, kde jsou d�ti hospitalizováni, z literatury, internetu 

a seminá�ích.

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Do našeho týmu pat�í pediatr, psycholog, rehabilita�ní pracovník, zdravotní sestry, 

ošet�ovatelky, speciální pedagog. Ale i všichni ostatní, bez kterých by to nešlo 

zvládnout.  

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s ob�anským sdružením, dobrovolníky, studenty, sociálními 

pracovnicemi a nemocnicemi.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Myslím, že za�ízení je dostatek, ale n�která odmítají pe�ovat o d�ti, které pot�ebují 

pé�i o tracheostomii, PEG, podávání kyslíku. N�kdy rodi�e �íkají, že je složité 

vyhledat kontakt. Asi by m�lo fungovat více pracovníku v terénu.
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Sestra 7 (7S) 

Délka praxe: 23 let 

Vzd�lání: St�ední zdravotnická škola 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): Centrum sociálních služeb: denní stacioná�

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 5 let

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

V zam�stnání denn�. Jsou to d�ti s mentální retardací, s t�lesným postižením, 

Apalickým syndromem, epilepsií, mají zrakové vady i hluchotu.

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Nejt�žší je komunikace, �asto chybí zp�tná vazba. A vzhledem k postižení je to 

závislost na druhé osob� ve všech denních aktivitách. I ošet�ovatelská pé�e je 

obtížn�jší. D�ti špatn� jedí, mají problémy s vyprazd�ováním, je zhoršená i 

manipulace s nimi, �asto hrozí i dekubity.

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Mají základní biologické pot�eby, ale i vyšší hlavn� pot�ebu bezpe�í a jistoty. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Vždy dle dané situace, záleží na postižení dít�te a jeho aktuálním zdravotním stavu,

asi individuáln� a tak jak je t�eba. 

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Pomocí hlazení, dotek�, používám klidný hlas, stejné oslovení a všímám si 

neverbálních projev� dít�te. Hlavn� výrazu tvá�e.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 

Ano. Záleží na zájmu rodi��. 

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Po p�ekonání prvotního ostychu pozitivn�. Myslím, že je d�ležitá souhra rodi�� a 

personálu. 
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6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rodina ur�it� pot�ebuje pomoc, a� už od státu nebo r�zných za�ízení. Pot�ebuje, aby 

služby byly lépe dostupné, také si pot�ebuje odpo�inout. Pak pot�ebuje lepší souhru od 

všech, kte�í se o jejich dít� n�jakým zp�sobem starají.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Snažíme se rodin� pomoci a nabídnout jí zázemí. Tak aby mohla také normáln�

fungovat.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

V�tšinou jde o sd�lování pot�ebných informací, nových skute�ností a poznatk� p�i 

ošet�ování dít�te. Mluvíme o jeho aktuálním stavu, nálad�, pokrocích. Pokud je 

pot�eba, snažíme se rodi�e nau�it vše, co v pé�i o dít� pot�ebují.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Snažit se vyhnout syndromu vyho�ení, i když je to velmi t�žké. U�it se radovat i 

z malých pokrok� d�tí spole�n� s jejich rodi�i. A nejt�žší je být oporou tam, kde se

zdravotní stav d�tí horší. S kolegyn�mi o problémech mluvíme, �asto m�že být na 

stejný problém r�zný pohled.

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Zkušenosti od kolegy�, rady léka�e, literatura, zkušenosti rodin d�tí a odborné 

seminá�e.

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Je to psycholog, zdravotní sestry, speciální pedagog, rehabilita�ní pracovník a léka�.

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s dobrovolnou neziskovou organizací a studenty.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Ve srovnání se zahrani�ím myslím, že jsou možnosti rodiny omezené. Mnohdy se 

za�íná s rodinou spolupracovat až, když p�estane pé�i o dít� zvládat. Chybí tu systém, 

který by na sebe navazoval. Také �ada rodin se potýká s finan�ní otázkou, a pokud 

nebydlí ve m�st�, je vše složit�jší.
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Sestra 8 (8S) 

Délka praxe: 27 let 

Vzd�lání: St�ední zdravotnická škola 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): D�tská neurologická ambulance 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 11 let

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

S d�tmi s kombinovaným postižením se setkávám v ambulanci. Je to vždy r�zné, 

záleží na objednaných vyšet�eních. Jde o d�ti s DMO, MR, epilepsií, d�ti po úrazech 

nebo vrozenými vývojovými vadami. 

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Záleží na postižení dít�te. D�ležitý je citlivý a holistický p�ístup k dít�ti i rodin�. Vždy 

je d�ležitá spolupráce s rodinou dít�te. Práce s takto postiženými d�tmi je po všech 

stránkách náro�n�jší.

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Tyto d�ti mají úpln� stejné pot�eby jako d�ti zdravé, jen pot�ebují stálou pomoc a pé�i. 

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Tím, že pracuji v ambulanci, tak z mé strany je to hlavn� o poskytnutí informací 

rodi��m. Vysv�tlení jak podávat léky, jak postupovat p�i epileptickém záchvatu, jaká 

je p�íprava na vyšet�ení, pro� je d�ležité cvi�ení a klidné pohyby p�i manipulaci 

s dít�tem. Nebo p�edat kontakt, kam se mohou rodi�e obrátit. 

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Komunikaci se snažím p�izp�sobit v�ku a schopnostem dít�te a také si všímám, jak 

navazují kontakt s dít�tem rodi�e. Ale komunikace s d�tmi s t�žkým a kombinovaným 

postižením je spíše neverbální.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 
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Pracuji v ambulanci, tak se hlavn� jedná o spolupráci maminky p�i vyšet�ení dít�te.

Ur�it� jsou také d�ležité informace od rodi�� o projevech dít�te, o jeho aktuálních 

problémech, o jeho chování, o po�tu epileptických záchvat� a jejich popsání a dalších 

okolnostech, které se zdravotním stavem dít�te souvisejí.

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

Spíše kladn�. Záleží na situaci a konkrétních rodi�ích, ale mají právo se svým dít�tem 

být.

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Pot�ebu dostat informace o lé�b� a stavu dít�te, také pot�ebu pomoci, t�eba i ve 

spolupráci s psychologem.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Hlavn� se snažíme o to, aby rodina m�la dostatek informací. Snažíme se s rodi�i 

mluvit o za�ízeních a sdruženích, o kterých víme a mohla by jim pomoci.

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Snažíme se hlavn� o vztah založený na vzájemné d�v��e a spolupráci bez toho to 

nejde. Vhodn� komunikujeme s rodi�i i dít�tem.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Nev�tším problémem �ady rodin jsou finance a málo odleh�ovacích služeb. Také 

n�kdy je to obtížná spolupráce s dalšími institucemi a léka�i. Mluvíme o tom.

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Ze seminá��, internetu, knih, odborných �asopis�, samostudiem. 

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Na mém pracovišti je to léka� a zdravotní sestra. 

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s neurologickým odd�lením, ORL, centrem zrakových vad a ranou 

pé�í.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 

Ve m�st� je jich asi dostatek.
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Sestra 9 (9S) 

Délka praxe: 18 let 

Vzd�lání: PSS 

Odd�lení (za�ízení, pracovišt�): D�tská neurologické odd�lení 

Jak dlouho v tomto za�ízení pracujete: 6 let

1. Jak �asto se p�i své práci setkáváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? 

Pracuji na d�tském neurologickém odd�lení. S takto postiženými d�tmi se setkávám 

tém�� denn�. V�tšinou jsou to d�ti s DMO, epilepsií, d�ti s vrozenými vadami, d�ti po 

operacích a úrazech CNS, d�ti s mentální retardací.

2. Co je d�ležité p�i ošet�ování d�tí s t�žkým kombinovaným postižením? 

Vidíte n�jaký rozdíl mezi ošet�ováním zdravého dít�te a dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

D�ležitý je trp�livý p�ístup, empatie a psychická odolnost. Ošet�ování takto 

postižených d�tí je náro�né pro všechny, kdo o dít� pe�ují a nejvíce pro rodi�e.  

3. S jakými nej�ast�jšími pot�ebami se setkáváte u d�tí s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Záleží na postižení dít�te a také na jeho aktuálním zdravotním stavu. Ale pot�eby se 

neliší od pot�eb zdravých d�tí. Odlišné je to v tom, že takto nemocné dít� pot�ebuje 

stálou pomoc n�koho dalšího. Pomoc v p�íjmu stravy a tekutin, vyprazd�ování, pé�i o 

dýchání, polohování, zajišt�ní hygieny, ale také pravidelný režim dne, klid na spánek a 

vše ostatní.

A jakým zp�sobem je �ešíte? 

Záleží na tom, zdali je s dít�tem hospitalizována maminka. Pokud ano je vše o 

domluv� a vzájemné spolupráci, aby dít� m�lo vše, co pot�ebuje.   

4. Jak se dorozumíváte s d�tmi s t�žkým kombinovaným postižením? (co byste �ekli o 

komunikaci) 

Komunikace s takto postiženým dít�tem je složit�jší. Vždy se snažím získat od rodi��

informace o tom, jak se s dít�tem dorozumívají oni. V�tšinou jde o neverbální 

komunikaci. Všímám si projev� dít�te a snažím se na n� reagovat.

5. Umož�ujete rodin� ve vašem za�ízení podílet se na pé�i o dít�? 

A jakým zp�sobem? 
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Na odd�lení se b�žn� na pé�i rodi�e podílejí, jsou hospitalizováni s dít�tem. Vše je na 

dohod�, co ud�lá u dít�te maminka a co sestra. 

Jak vnímáte p�ítomnost rodi��? 

V�tšinou kladn�. 

6. Jaké nej�ast�jší pot�eby podle Vás má rodina dít�te s t�žkým kombinovaným 

postižením? 

Rodina pot�ebuje v�d�t, pak pot�ebuje zacvi�it v n�kterých praktických dovednostech 

u dít�te. Pot�ebuje pomoc a psychickou podporu. N�kdy sta�í jen vyslechnout.

7. Jakým zp�sobem na vašem pracovišti napl�ujete pot�eby rodiny dít�te? 

Snažíme se p�edat pot�ebné informace, zacvi�it rodinu v ošet�ovatelských �innostech u 

dít�te. 

8. Jak spolupracujete s rodinou dít�te? 

Snažíme se spolupracovat v klidu, aby nám rodi�e d�v��ovali. Pak vycházíme z toho, 

co rodi�e pot�ebují a jaký je aktuální stav dít�te. Odpovídáme na dotazy rodi��. 

Ukazujeme postup p�i ošet�ování dít�te, vysv�tlujeme p�ípravu na vyšet�ení, aplikaci 

lék�, manipulaci s dít�tem a vše pot�ebné.

9. Co vnímáte jako nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i poskytování ošet�ovatelské pé�e 

dít�ti s t�žkým kombinovaným postižením a jeho rodin�? 

Diskutujete o tom se svými kolegyn�mi? 

Nejhorší je pokud se stav dít�te horší, pak je práce s rodinou velmi psychicky náro�ná. 

Rodina je mnohdy s pé�e o dít� vy�erpaná a také jí chybí finan�ní prost�edky. �ada 

rodin ani nefunguje jako rodina, ale spíše odd�len�, protože matka je s dít�tem stále 

v nemocnici. 

10. Jakým zp�sobem (a kde) získáváte informace pot�ebné pro ošet�ování takto 

postižených d�tí? 

Z internetu, seminá�ích, od koleg� v nemocnici a také od rodi��.  

11. Jaké profese v rámci multidisciplinárního týmu jsou zastoupeny na vašem pracovišti? 

Na mém pracovišti je to léka�, zdravotní sestry, rehabilita�ní pracovníci, 

ošet�ovatelky.

12. Spolupracujete s n�jakou další institucí, která pomáhá rodinám s dít�tem s t�žkým 

kombinovaným postižením? 

Spolupracujeme s JIP, d�tským odd�lením a ambulancemi.

13. Jaké mají dle vašeho názoru možnosti (využití služeb) rodi�e d�tí s t�žkým 

kombinovaným postižením v �eské republice? 
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Chybí odleh�ovací služby pro rodi�e, �ada za�ízení nebere d�tí, které jsou náro�n�jší 

na ošet�ovatelskou pé�i.
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Matka 1 (1R) 

Starám se o dvanáctiletou dceru s t�žkou mentální retardací a d�tskou mozkovou obrnou. Má 

také epilepsii a stravu jí musím podávat p�es PEG. V sou�asné dob� dceru trápí ješt� zán�t 

jícnu, protože má vysoce posazený žaludek. Léka�i jí necht�jí operovat vzhledem k jejímu 

zdravotnímu stavu.  

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Jezdíme na d�tské odd�lení a rehabilitaci do naší okresní nemocnice, ale na d�tskou 

neurologii dojíždíme do Prahy. Pak taká s dcerou využíváme službu rané pé�e a 

stacioná�, kde je i základní škola.

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

V nemocnici se domlouvám se sestrami, ale o dceru se p�evážn� starám sama. Pokud 

je pot�eba a u dcery je n�co nového, co neumím, tak se to pod jejich vedením u�ím.

Z rané pé�e k nám dojížd�la paní dom� a spole�n� jsme si t�eba s dcerkou hrály, 

pokud byla vzh�ru. A v denním stacioná�i se domlouvám s osobním asistentem dcery. 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Aby byla spokojená.

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Má hol�i�ka, i když jí je dvanáct let, je na úrovni t�í m�sí�ního miminka. Tak její 

pot�eby jsou stejné jako u takto starého dít�te.

Jakým zp�sobem jí je pomáháte �ešit? 

Má dcera je ležící a sama se neobstará, tak se vším pot�ebuje pomoc. Krmím ji do 

PEGU. M�la dlouhé období, kdy se sama nevykakala, proto jsem jí vyprazd�ovala

manuáln�, ale poslední p�lrok to už zvládá sama. 

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Hlavn� jsou to informace, které se týkají zdravotního stavu. Tedy spíše pokud jsou 

n�jaké zm�ny v pé�i o mou dceru. 

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Nej�ast�ji p�i pobytu v nemocnici. A je to hlavn� o vzájemné domluv�, aby u dcerky 

bylo zvládnuto vše pot�ebné a cítila se dob�e.  

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

Zatím jsem m�la št�stí, sest�i�ky byly p�íjemné a vst�ícné.

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  
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Když se dlouho nemohla najít kombinace lék� na epilepsii, aby m�la co nejmén�

záchvat�. Pak když nás trápily problémy s vyprazd�ováním. A poslední rok je to 

neustálé zvracení, skoro každý den a stále probíhající zán�t jícnu. Také zhoršující se 

skolióza páte�e. Asi nejvíce mne trápí zhoršující se stav mé dcery a to, že ji nem�žu 

více pomoci.  

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Nejvíce manžel a také starší d�ti.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Hodn� od paní doktorky p�i pobytu v nemocnici, od sester, od ostatních maminek a 

z rané pé�e.

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Asi spíše ano.

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Hlavním p�ínosem je zlepšení mé pé�e o dceru.

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Jsou dobré, ale pro nás vzdálené. Do denního stacioná�e musíme dojížd�t dvacet p�t 

kilometr�. Uvítala bych, kdyby služby byly dostupn�jší i pro rodiny, které nežijí ve 

v�tších m�stech.   
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Matka 2 (2R) 

Pe�uji o �ty�letého syna s t�žkou mentální retardací a t�lesným postižením. Je imobilní a zcela 

závislý na mé pé�i. 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Využíváme službu rané pé�e a denní stacioná� v  centru sociálních služeb.

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

V rámci Rané pé�e dojíždí konzultant p�ímo k nám do rodiny a vede nás v podpo�e 

vývoje našeho syna. A v rámci denního stacioná�e je to podobné, asi se hlavn�

snažíme p�edat si navzájem pot�ebné informace.

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Aby se syn cítil dob�e a spokojen�, abychom mu zpest�ili život a podpo�ili jeho vývoj. 

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Pot�ebu stimulace celého t�la, zm�ny poloh, prost�edí

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Využíváme r�zné kompenza�ní pom�cky, ergoterapeutické pom�cky, polohovací 

polštá�e…. 

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Když p�ijde do Denního stacioná�e, ptáme se, jak se m�l, co d�lal a jak mu p�i tom 

bylo. Ptám se na jeho projevy. Zda se nevyskytly n�jaké potíže p�i krmení, 

vyprazd�ování, polohování, cvi�ení a všem ostatním.  

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

V rámci rané pé�e jde o konzultanta, s nímž pracujeme spole�n� s dít�tem a u�íme se, 

jak máme pracovat se synem. A v denním stacioná�i se vždy se sestrou domlouváme

ústn�. Co a jak bylo, nebo bude. V�tšinou se jedná o základní pot�eby našeho syna, 

které má stejné jako ostatní d�ti, jen pot�ebuje pomoc okolí.

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

Sestry, vychovatelé i konzultanti komunikují se synem doteky a mluví na n�j. On sám 

nekomunikuje, ale vnímá.

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Smí�ení se s postižením našeho syna. A pak hlavn� s umíst�ním, nebo v�bec najít 

v našem kraji n�koho nebo n�jaké za�ízení, kde by nám poradili a pomohli v pé�i o 

n�j. 

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 
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Raná pé�e jedenkrát za m�síc konzultací p�ímo v rodin�, pak denní stacioná� na jedno 

dopoledne v týdnu. Jinak se p�evážn� o syna starám sama a ob�as babi�ka.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Od kamarádky se kterou se potkávám v centru, od d�tského léka�e v rehabilita�ním 

za�ízení. 

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Nem�li. Te	 se v�tšinu v�cí dozvídáme ze služby raná pé�e nebo v denním stacioná�i. 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Velký. Je to obrovská pomoc pro naši rodinu. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Nemám v našem okolí možnosti využívat více služeb, nejsou zde, nebo jsou pln�

obsazené. 

Co byste ješt� uvítali?  

Více služeb pro tyto d�ti i v okolí vesnic.  
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Otec 3 (3R) 

Našemu synovi je šest let. Má d�tskou mozkovou obrnu, mentální retardaci a sekundární 

epilepsii. Dále vše ješt� zhoršuje �áste�ná hluchota a slepota. Má zavedený PEG. 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Využíváme d�tské centrum. 

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

S d�tským centrem se st�ídáme v pé�i o syna. Vždy týden je doma a týden v centru. 

Vždy se vzájemn� domlouváme o aktuálním stavu, pot�ebách nebo potížích.

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Pro nás je nejd�ležit�jší, aby byl syn pokud možno k jeho stavu co nejspokojen�jší a 

m�l co nejmén� potíží. 

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Ty nejzákladn�jší jíst, spát, mít pravidelnou stravu a klidné prost�edí. 

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Podáváme mu pravideln� stravu, podáváme na �as p�edepsané léky, stimulujeme syna 

p�i vyprazd�ování stolice a také dáváme pozor, aby byl v klidném prost�edí. Dále syna 

stimulujeme doteky a polohujeme ho.

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Od sest�i�ek pot�ebujeme informace, které jsou d�ležité pro pé�i o syna. Tedy kdy 

dostal léky, kdy m�l naposledy stolici, kdy byla podávána strava, zda m�l záchvat, jak 

spal. Chceme v�d�t, jak se mu bylo a zdali je n�co nového. 

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Sest�i�ky se snaží vyhov�t všem našim i synovým požadavk�m a pot�ebám.

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

S námi komunikují dob�e. Pokud je to nutné, nau�í nebo vysv�tlí nám úkon nebo cvik, 

který je v pé�i o syna d�ležitý. S naším synem se dorozumívají pomocí dotek� a také 

sledují jeho výraz obli�eje a další reakce.

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Nejt�žší se bylo vyrovnat s postižením našeho dít�te. Další p�ekážkou je imobilita a 

citlivost na zm�nu prost�edí a také hluk. V neposlední �ad� jsou to hleny, které syna 

trápí celý jeho život. 

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 
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Krom� d�de�ka a babi�ky nám také pomáhá d�tské centrum. Jak po zdravotní stránce, 

kde je syn v pé�i pana primá�e, který nám ho drží ve form�. Tak nám centrum pomáhá 

i po stránce fyzické a psychické, protože pé�e o syna je velmi náro�ná. Dalším 

pomocníkem je naše neuroložka.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Informace jsme získávali z  internetu, d�tského centra a na neurologickém odd�lení 

ve fakultní nemocnici. 

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Te	 už je máme. 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

P�ínos má ten, že je o syna vždy dob�e postaráno a vytvá�í se mu prost�edí, ve kterém 

mu je dob�e. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Pro našeho syna jsou dosta�ující. 

Co byste ješt� uvítali?  

V�tší pochopení ú�ad�.
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Matka 4 (4R) 

Mám devítiletého syna s autismem a st�edn� t�žkou mentální retardací s poruchou chování. 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

O syna jsem se zpo�átku starala sama, pak jsme spolupracovali s psychiatrickou 

lé�ebnou a naší d�tskou léka�kou. Od zá�í roku 2011 využíváme integrované centrum 

sociálních služeb.

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

V za�ízení se ú�astníme všech záležitostí se synem, když tam jsme. Využívám toto 

za�ízení od doby, kdy se nám narodilo druhé dít�. A existen�ní problémy m� donutily 

najít n�koho, kdo nám s pé�í o postiženého syna pom�že. Domlouvám se 

s personálem na tom, co syn pot�ebuje, kdy zase p�ijede. Pokud máme doma problém, 

mohu zavolat. Také navšt�vujeme akce po�ádané centrem.

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Nejd�ležit�jší je v�domí, že m�j syn je po všech stánkách zabezpe�en a v rukou 

odborného personálu. 

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Syn má mentální postižení a sníženou pohyblivost, je 24 hodin na plenách, nedokáže 

se najíst, umýt ani obléknout. Celou situaci komplikuje porucha chování. Syn dává do 

pusy vše a pojídá, proto pot�ebuje stálý dohled. Je samotá�ský, nekomunikuje a p�i 

nesouhlasu se vzteká. Pot�ebuje klidný a trp�livý p�ístup. 

Jakým zp�sobem jí je pomáháte �ešit? 

Ve všech aktivitách pot�ebuje pomoc. Také se snažíme zajistit klidné prost�edí, 

podávat léky a vhodn� využít se synem �as. Využíváme muzikoterapii, canisterapii,

plavání v bazénu a syn navšt�vuje v za�ízení rehabilita�ní t�ídu.

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Nej�ast�ji pot�ebuji v�d�t jak mu je, zdali je v dobré duševní pohod� a nemá n�jaký 

zdravotní problém.

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Spolupráce probíhá telefonicky a p�i návšt�vách osobn�. Personál se nám snaží vyjít 

vst�íc a domlouváme se na všem pot�ebném.  

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

Se mnou se domlouvají na ošet�ování mého syna a s ním komunikují pomocí 

jednoduchých v�t a gest stejn� jako my.
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8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Nejt�žší bylo soužití v rodin�, protože bydlíme v byt� s matkou. Když se nám narodil 

druhý syn, vše se ješt� zhoršilo a já musela celou situaci �ešit. V�bec jsem to 

nedokázala zvládnout, bála jsem se svého prvního syna n�kam dát a na druhou stranu 

jsem se bála, aby neublížil miminku.  

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Pokud syn není v za�ízení a je doma, pomáhá mi manžel, matka a kamarádka.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Za�ízení nám doporu�ila d�tská paní doktorka a psychiatr. Informace, které jsou pro 

nás d�ležité nyní, mám z centra. Spole�n� se domlouváme na terapii i postupech p�i 

ošet�ování. 

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Myslíme si, že ano.

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Dít� je v po�ádku a psychické pohod�.

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Jsem spokojená, myslím si, že služby jsou všestranné a dosta�ující vzhledem ke 

schopnostem mého syna. 
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Matka 5 (5R) 

Starám se o dceru, které je p�t let. Narodila se v polovin� sedmého m�síce. Má t�lesné i 

mentální postižení a také postižený zrak a sluch. 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

S dcerou využívám rehabilitaci, neurologii, o�ní a ORL ambulanci. Jinak se o ní 

starám doma.  

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

Snažím se popsat, co je u nás nového a aktuální zdravotní stav dcery. V�tšinou se 

�ídím pokyny léka�� a sester a pak cvi�ím s dcerou doma. Hlavn� mluvím o 

rehabilitaci a o�ní ambulanci. 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Nejd�ležit�jší je pro mne pohoda a dobrá psychická kondice dcery. A abychom m�li 

pot�ebné pom�cky, které jí usnad�ují život.  

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Má pot�eby jako ostatní d�ti, ale pot�ebuje naši pomoc a také vozík, brýle a 

naslouchátka.

Jakým zp�sobem jí je pomáháte �ešit? 

Dcera pot�ebuje celodenní pé�i a dopomoc úpln� ve všem, ale také pot�ebuje klidnou 

atmosféru doma a v�d�t, že ji máme moc rádi.

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Od sester pot�ebuji v�d�t, jak mám o dceru pe�ovat, jak s ní mám komunikovat, jak 

cvi�it, jak poznám, že se n�co d�je špatn� a kam máme jít. Pot�ebuji, aby mi 

odpov�d�ly na mé dotazy. N�kdy ale pot�ebuji jen jejich podporu a uznání.

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Spolupráce je hlavn� o dobré komunikaci a vzájemné d�v��e. P�edáváme si informace, 

které jsou v pé�i o dceru d�ležité. Nebo mi sestry ukazují a u�í, to co budu s dcerou 

provád�t doma. 

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

U dcery používají verbální a hlavn� neverbální komunikaci. Mne se snaží zodpov�d�t 

pot�ebné dotazy a vysv�tlit, to co ješt� pot�ebuji v�d�t. 

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Nejt�žší je, že jsem na pé�i o dceru, která pot�ebuje soustavnou pé�i, sama. Dalším 

problémem jsou finance. 
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9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Nejvíce mi pomáhají rodi�e a ob�as i širší rodina. 

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Nejvíce ve zdravotnických za�ízeních, z internetu, nebo knížek.

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Myslíme si, že te	 už ano.

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Velký. P�ínos vidím v lepší pé�i, vhodném p�ístupu k dce�i a vzájemném p�edání 

všech pot�ebných informací o ní. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Vzhledem k tomu, že bydlím ve m�st�, jsou služby dostupné.
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Matka 6 (6R) 

Pe�uji o syna, který je 14 let starý. Má mentální postižení, DMO smíšeného typu a sekundární 

epilepsii již od narození.  

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

O syna jsem se zpo�átku starala sama doma a docházeli jsme na kontroly k léka��m a 

na rehabilitaci. V sou�asné dob� ho dovážím do denního stacioná�e.

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

Syna do stacioná�e osobn� dopravuji a zase ho vyzvedávám. Na pé�i se v dob� jeho 

pobytu nepodílím, spíše se jedná o p�edání pot�ebných informací, které jsou pro

ošet�ování mého syna d�ležité. 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

V pé�i o mého syna je nejd�ležit�jší soustavný dohled, aby se mu nic nestalo. A také 

aby se cítil co nejlépe.

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Pot�ebuje pomoci se vším. Pot�ebuje krmit, dávat pít, p�emís�ovat, vysadit na WC, 

vym��ovat pleny, zajistit hygienu a také pomoc p�i trávení dne.

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Doma mu se vším pomáhám já a v denním stacioná�i vše p�edám sest�e, aby v�d�la, 

na co je syn zvyklý. Co má rád a co naopak nechce.

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Od sester z denního stacioná�e pot�ebuji v�d�t, jak se m�l, kdy, jak a co jedl, jestli m�l 

stolici a jestli se neobjevil n�jaký problém. 

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Spolupráce probíhá moc dob�e a hlavn� v p�átelské atmosfé�e. Tak že je pro mne 

jednoduší, tam syna nechat a jít si vy�ídit své v�ci.  

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vámi i vaším dít�tem? 

P�i komunikaci s mým synem používají oslovení, slova a krátké v�ty, na které je 

zvyklý z domova a pohlazení. Všímají si jeho reakcí, projev� a jak se tvá�í. Se mnou 

komunikují ústn� nebo jim pot�ebné informace píši do synova zápisníku. Také 

využíváme e- mail a to p�i domlouvání pobytu syna ve stacioná�i. 

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  
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Smí�it se s postižením syna a pak hlavn� nedostatek informací. Te	 je t�žké jednání 

s ú�ady, nedostatek informací o pom�ckách a nároku na n� a po�ád n�jaké papírování 

a dokazování, že m�j syn pot�ebuje nové pom�cky a naší pomoc. 

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Nejvíce pomáhá manžel a synové. Pak všichni z denního stacioná�e.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Asi nejvíce informací jsem m�la od rodi�� postižených d�tí, pak z rehabilitace,

nemocnice, lázní a m�stského ú�adu.

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

To ur�it� ne, spíše jsme je získávali za pochodu a zjiš�ovali sami vše, co jsme p�i pé�i 

o syna pot�ebovali. 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Ur�it� kladný. Pé�e o syna je lepší a jednoduší pro ob� strany, když si �íkáme vše 

pot�ebné a aktuální. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Služby v našem kraji jsou spíše p�im��ené než dostate�né, ale jsem za n� velmi 

vd��ná. Velkou pomocí by byla p�ítomnost sestry nebo asistenta u nás doma, alespo�

ob�as a na pár hodin. 
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Otec 7 (7R) 

Staráme se o syna, kterému je 15 let, má MR, spastickou formu DMO a trpí epilepsií.

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Se synem v sou�asné dob� využíváme dv� za�ízení. Jedná se o rehabilita�ní za�ízení a 

stacioná�. Tyto služby využíváme asi dvakrát týdn�. 

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

V t�chto za�ízeních se na pé�i nepodílíme. Pouze zajiš�ujeme dopravu, ráno syna 

p�ivezeme a odpoledne vyzvedneme. Ale sv�j podíl má i p�edání informací a lék� pro 

syna. Jiná situace je, pokud jsme hospitalizováni v nemocnici, tam se o syna staráme

p�evážn� samy.  

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Velký d�raz klademe na rehabilitaci, polohování, dodržování pitného a stravovacího 

režimu, pravidelné podávání lék� a snažíme se co nejvíce syna rozvíjet.

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Má všechny normální pot�eby. Ale p�i všech �innostech denní pot�eby je syn odkázán 

na pomoc druhé osoby, nedokáže se sám ani na posteli oto�it. Musí být neustále pod 

dozorem, protože trpí ješt� epilepsií. Jeho zdravotní stav vyžaduje pé�i 24 hodin 

denn�. Což je velmi náro�né. 

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Krmíme ho, dáváme pít, polohujeme, myjeme, cvi�íme s ním, p�ebalujeme, podáváme 

léky, po�ád mu n�co povídáme, st�ídáme se v pé�i, abychom vydrželi být v klidu.

Vymýšlíme aktivity p�es den, pokud není v centru. Snažíme se o kontakt s 

naší rodinou i s rodi�i, kte�í jsou na tom podobn� jako my. 

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Informace o tom, jak prob�hl den. Jestli m�l syn n�jaké zdravotní potíže, jestli jedl a 

pil, jestli se vyprázdnil a kolikrát. Jak reagoval, co d�lal, jestli nem�l epileptický

záchvat.  

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Vzájemn� komunikujeme a spolupracujeme na všem, co je pot�eba. Máme vym�n�ná 

telefonní �ísla, tak se domlouváme kdykoliv b�hem dne.

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vaším dít�tem? 

Zpo�átku si syn musí vždy zvyknout na zm�nu prost�edí i osoby. Dále jsou d�ležité 

jeho reakce a normální chování, ale to už mají sestry vypozorované. Myslím, že s ním 
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komunikují dob�e. Oslovují ho jako my doma, pohladí ho a te	 po n�jaké dob� nemají 

problém odhadnout, co syn chce. 

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Když pominu dobu minulou, která byla velmi t�žká, Tak v sou�asnosti je problémem 

manipulace. Syn trpí skoliózou a bez ortézy už nedokáže ani sed�t. Jeho ošet�ování je 

velmi náro�né.

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Pomáhají nám prarodi�e a ostatní �lenové rodiny. 

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Všeobecn� sedá �íci, že informace se získávají obtížn�. Pot�ebné informace se nejlépe 

p�edávají mezi stejn� postiženými rodi�i, kte�í pe�ují o své nemocné d�ti. Myslím si, 

že v každém regionu naší zem� mají rodi�e rozdílné zkušenosti.  

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

To ur�it� nem�li.

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Spolupráce se sestrou je pro nás i našeho syna p�ínosem, kterého si vážíme. Ukazuje

nám nové postupy i cviky a v p�ípad� pot�eby nás vše nau�í. V za�átcích nad námi 

také dozoruje, zdali to provádíme správn�. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Služby, které využíváme, jsou na dobré úrovni. Masivn�jšímu využívání brání 

vzdálenost a také ceny. Uvítali bychom v našem regionu za�ízení poskytující 

odleh�ovací služby. 
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Matka 8 (8R) 

Ošet�uji syna, kterému je 14 let. V 9 letech m�l krvácení do mozku po autonehod� a p�t týdn�

byl v bezv�domí. Má trvalé následky, z�stal t�lesn� i mentáln� postižený. Bohužel z nedobré 

pé�e personálu má kontraktury, které se nezlepšily ani po operativním �ešení. Také je po 

plastice hýžd� pro dekubit.  

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Syna vozím na kontroly do nemocnice a chodíme do denního stacioná�e.  

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

Pokud jsme hospitalizovaní v nemocnici, tak se o n�j starám sama. Ve stacioná�i se 

domlouvám se setrou, pokud si pot�ebuji n�co za�ídit. Ale spíše se synem z�stávám, 

protože spolupráce s ním je složitá. N�kdy reaguje agresivn�, když chci odejít. 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

Pot�ebuje ve všem pomoc, ale za nejd�ležit�jší pokládám, aby ve všem byla 

pravidelnost a nem�nil prost�edí. Také nesmí z�stat bez dozoru.

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Jeho pot�eby jsou stejné, jako u všech ostatních d�tí, ale vzhledem k postižení nic 

nezvládne sám. Je na úrovni mimina, proto je úpln� ve všem odkázán na pomoc 

n�koho druhého.

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Starám se o n�j 24 hodin denn� a d�lám vše, co je t�eba. Krmím ho, dávám mu pít, 

myju ho, hlídám vyprazd�ováním, podávám mu pravideln� léky, polohuji ho a 

cvi�íme. Snažím se zvládnout vše v klidu.

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Jak reagoval, když jsem odešla a jak to zvládli. Jak jedl, kolik toho vypil, zdali m�l 

stolici, jak mu šla rehabilitace a zdali nebyl n�jaký problém. 

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

Domlouváme se, co a jak. St�ídáme se v pé�i o syna nebo n�které aktivity provádíme 

spole�n�. 

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vaším dít�tem? 

Oslovují ho k�estním jménem a používají jednoduché v�ty. P�i první návšt�v� se mne 

ptaly, na co je zvyklý. Mluví s ním v klidu, pohladí ho a snaží se o kontakt, i když 

odmítá spolupracovat.

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  
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Vyrovnat se s tím, že byl zdravý a už nikdy nebude. Také mne trápí, co s ním bude, až 

se o n�j nebudu moci postarat. Jsem rozvedená a sama. N�kdy se p�istihnu, že 

p�emýšlím nad tím, že kdyby zem�el hned, bylo by mu lépe. A pak se tím trápím. 

Po�ád do kola. 

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Nikdo.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Jsem zdravotním sestra, tak jsem n�co v�d�la i um�la. Také jsem se radila s léka�i 

v zam�stnání. Další informace jsem m�la z internetu a ze stacioná�e.

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

To ani náhodou. 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Ve stacioná�i velký. Stejný p�ístup k synovi z obou stran vše usnad�uje. A o 

spolupráci v prvních týdnech po úrazu už nechci více mluvit. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

Myslím, že služby jsou, ale �lov�k musí hledat. Ve m�st� je to lepší.  
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Matka 9 (9R) 

M�j t�ináctiletý syn má Apalický syndrom. V 10 letech podstoupil kardiologickou operaci 

(reoperace stentu), p�i které došlo k zástav� srdce a aspiraci hlenu. Léka�i se ho snažili 

�ty�icet minut oživit, ale protože mozek nem�l dostatek kyslíku, tak došlo k vzniku postižení 

mozku. V sou�asné dob� je ležící, má tracheostomii, PEG na krmení a je odkázaný na pé�i 

druhé osoby. 

1. Jaké za�ízení (služby) jste využili, nebo využíváte v rámci pé�e o vaše dít�? 

Syna vozím na kontroly na neurologické odd�lení d�tské nemocnice, jezdíme na 

pobyty do lázní a k nám dom� dochází zdravotní sestra.

2. Jakým zp�sobem se podílíte na pé�i o své dít� v tomto za�ízení? 

S touto diagnózou syn pot�ebuje stálou pé�i 24 hodin denn�. Žádné za�ízení 

nevyužíváme, ale dochází k nám sestra od pond�lí do pátku na jednu hodinu každý 

den. Pak n�které �innosti u syna d�láme spole�n� nebo si stihnu alespo� n�co obstarat. 

Záleží na domluv� mezi mnou a sestrou. 

3. Co pokládáte za nejd�ležit�jší p�i ošet�ování vašeho dít�? 

D�ležité je vše, ale za nejd�ležit�jší pokládám rehabilitaci. Cvi�ením a polohováním 

se snažíme p�edcházet dalším možným komplikacím u syna.

4. Jaké konkrétní pot�eby má vaše dít�? 

Má všechny normální pot�eby, jen nic nezvládne sám 

Jakým zp�sobem mu je pomáháte �ešit? 

Krmením, zavod�ováním, polohováním, provád�ním osobní hygieny, pé�í o 

vyprazd�ování, odsáváním z dýchacích cest, rehabilitací, ale i �tením a poslechem 

CD. U syna musím zajistit vše, co je pot�eba. 

5. Jaké informace nej�ast�ji požadujete (pot�ebujete) od sester? 

Od sester jsem nejvíce pot�ebovala, aby mne zacvi�ily v pé�i o syna. Pot�ebovala jsem 

vše vysv�tlit a také ukázat.   

6. Jakým zp�sobem probíhá spolupráce mezi vámi a sestrou? 

P�es týden vždy sestra p�ijde, podle toho jak se domluvíme. Spolupracujeme t�eba p�i 

hygien�, odsávání z kanyly, krmení a stále �ešíme, jak synovi nejvíce pomoci. Takže 

naše spolupráce je hlavn� o domluv� a spole�né pé�i o syna.

7. Jakým zp�sobem sestry komunikují s vaším dít�tem? 
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V našem p�ípad� sestry jednaly se mnou o možné pomoci. Syn nekomunikuje. Ale 

sestra, která k nám dochází a zná ho, se s ním snaží domlouvat p�es doteky, pohlazení 

a polohování.

8. Co je (bylo) pro Vás nejt�žší (problémy, p�ekážky) p�i pé�i o vaše dít�?  

Samoz�ejm� bylo t�žké se vším, co se stalo n�jak vyrovnat. Nejt�žší bylo sehnat vše 

pot�ebné pro dít� a stále psát žádosti. Bylo pot�eba zajistit polohovací l�žko, 

polohovací ko�ár, zvlh�ova� vzduchu, odsáva�ku, korzet proti skolióze, rekonstrukci 

rodinného domku a vše ostatní. Dále je t�žké zvládnout normální fungování rodiny,

protože máme ješt� dceru. V sou�asné dob� se jí více v�nuje manžel, vlastn� jsme ani 

nebyli na žádné spole�né dovolené. I p�esto, že se stále snažíme, ob�as je to nesmírn�

náro�né pro nás pro všechny. 

9. Kdo a jak Vám pomáhá s pé�í o vaše dít�? 

Rodina, babi�ky a zdravotní sestra.

10. Kde a od koho jste získávali a získáváte informace, které jsou pro Vás d�ležité? 

(za�ízení, služby, postupy p�i ošet�ování dít�te, rehabilitace…) 

Nejprve mezi p�áteli a od maminek takto postižených d�tí.

M�li jste vždy všechny pot�ebné informace? 

Asi vždy úpln� všechny ne. Ale když nám n�co chyb�lo, tak jsme se ptali, kde se dalo. 

11. Jaký p�ínos pro vaše dít� má vzájemná spolupráce mezi vámi a sestrou?  

Nejd�ležit�jší je její v�elý p�ístup, podpora a pomoc našemu synovi, ale i nám

ostatním. 

12. Co si myslíte o službách, které se svými d�tmi m�žete využít?  

S takto nemocným dít�tem jde hlavn� o rehabilita�ní pobyty a ty nejsou p�íliš �asté. 

Uvítali bychom n�jaké za�ízení, které by se dokázalo postarat o syna t�eba na t�i dny 

v kuse, to by pro nás znamenalo velkou pomoc. 
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