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paliativní péče včetně situace pečujících rodin. Rozebírá role jednotlivých členů 

interdisciplinárního týmu se zvláštním zaměřením na ergoterapeuta a představuje současný stav 

dětské paliativní péče v České republice i v zahraničí. Na základě rozhovorů s rodiči dětí 

v paliativní péči a s odborníky, které byly zpracovány metodou tematické analýzy, přináší 

přehledný soubor realizovaných i potenciálně realizovatelných ergoterapeutických intervencí 

cílených na rodiče dětí v paliativní péči. Poskytuje souhrn argumentů pro zařazení 

ergoterapeuta do dětského paliativního týmu. Výzkum prokázal, že přítomnost ergoterapeuta 

v dětském paliativním týmu je přínosná rodinám, odborníkům i samotným ergoterapeutům. 

Kvalita péče je vyšší, je-li ergoterapeut stabilní součástí týmu, než je-li s ním spolupracováno 

jako s externistou. Relevance přítomnosti ergoterapeuta v týmu nyní stoupá s přesunem služeb 
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1 ÚVOD 

Tématu paliativní péče se v posledních letech dostává více a více odborné i laické 

pozornosti. Zejména v oblasti dětské paliativní péče dochází k prudkému rozvoji na poli 

mezinárodní spolupráce, výzkumu i jejího zavádění do praxe. Také v České republice vzniká 

celá řada dokumentů, projektů a iniciativ, které napomáhají rozvoji tohoto odvětví. S rostoucím 

zájmem o dětskou paliativní péči souvisí také rozšiřování interdisciplinárních paliativních 

týmů. Role rehabilitačních pracovníků v paliativní péči je stále málo prozkoumaným a v praxi 

málo využívaným nástrojem, je však především úlohou těchto odborníků včas podchytit rychle 

se rozvíjející téma a držet s ním krok. 

Základní principy paliativní péče se velice úzce prolínají s myšlenkovým základem 

ergoterapie. Jedná se o péči o pacienta i jeho rodinu, na které je nahlíženo holistickým bio-

psycho-socio-spirituálním pohledem. Dochází k odklonu od vnímání paliativní péče pouze jako 

péče zaměřené na umírání, důraz je kladem na každodenní život rodiny a na přinášení péče 

do bezprostředního okolí klientských rodin, velice často přímo do domácího prostředí. 

Ústředním tématem je kvalita života. Ze všech těchto důvodů je téma paliativní péče 

v ergoterapii velice aktuální. Ergoterapeuti v České republice zatím nejsou běžnou součástí 

dětských paliativních týmů, mohli by pro ně ale být přínosem. 

Dalším významným trendem v oblasti medicíny i sociálních služeb je zaměření 

pozornosti na neformální pečující (v případě dětí nejčastěji rodiče), jejichž zapojení je 

pro kvalitně fungující dětskou paliativní péči klíčové. I tito členové rodiny tedy potřebují 

odbornou podporu interdisciplinárního týmu. 

Ze zahraničních studií zaměřujících se na oblast paliativní péče a potřeby neformálních 

pečujících vyplývají oblasti, které by ergoterapeut mohl naplnit. Jsou jimi například pomoc 

s výběrem kompenzačních pomůcek (Morgan et al., 2022; Tavemark et al., 2019), poradenství 

v oblasti polohování a úprav domácího prostředí (Talbot-Coulombe, 2022; Hammill et al., 

2019). Dále podpora dítěte v samostatnosti (Kerr et al, 2020, s. 7) a ve volnočasových aktivitách 

(Eva a Morgan, 2018, s. 964), v neposlední řadě také occupational balance pečujících (Randall, 

2017, s. 260; Nissmark a Malmgren Fänge, 2020). Zajímavou možností pro ergoterapeuty je 

také často zmiňovaná potřeba klíčového pracovníka – case managera (Whitton et al., 2008, 

s. 577; Occupational Therapy Australia, 2015, s. 4; Rico-Mena et al., 2023, s. 6). 

Podpora rodin s dítětem s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním je pro mě 

smysluplná svou lidskostí, komplexností a jakousi opravdovostí a plností lidských příběhů, 

se kterými se v dětské paliativní péči lze setkat. Postupné překlenování bariér 
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mezi zdravotnickým, sociálním a školským rezortem i mezi jednotlivými profesemi je cílem, 

ke kterému je třeba přispívat. Jako pro poradkyni rané péče je pro mě téma stěžejní také 

po profesní stránce. Přináší mi mnoho užitečných poznatků k práci s rodinami v jejich 

přirozeném prostředí i cenné informace o současném fungování dětské paliativní péče v České 

republice. Je pro mě motivací k užší spolupráci s paliativními týmy a k implementaci 

paliativního přístupu do naší služby. 

Cílem bakalářské práce je zmapovat potřeby rodičů dětí v paliativní péči a na základě 

toho objasnit, jakou roli v podpoře rodičů zastává nebo by mohl zastávat ergoterapeut. 

Teoretická část práce definuje paliativní péči jako celek a pojmenovává specifika dětské 

paliativní péče. Podrobněji se věnuje také situaci rodiny dítěte s paliativními potřebami a rolím 

jednotlivých členů interdisciplinárního týmu, se zvláštním zřetelem na ergoterapeuta. 

V neposlední řadě se věnuje současnému stavu dětské paliativní péče v České republice 

i v zahraničí. Praktická část využívá rozhovorů s rodiči, ergoterapeutkou a lékaři dětských 

paliativních týmů k identifikaci oblastí podpory rodičů, které naplňuje nebo by mohla naplnit 

spolupráce rodiny s ergoterapeutem. Oblasti podpory a relevance přítomnosti ergoterapeuta 

v dětském paliativním týmu jsou identifikovány prostřednictvím tematické analýzy. Vybrané 

aspekty těchto výsledku jsou rozebírány v diskuzi.  
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2 TEORETICKÁ ČÁST 

Teoretická část práce sestává z šesti kapitol. Popisuje paliativní péči a její principy jako 

celek, věnuje se specifikům dětské paliativní péče. Podrobněji rozebírá situaci pečujících rodin 

a rolí jednotlivých členů interdisciplinárního týmu, se zvláštním zřetelem na roli ergoterapeuta. 

V posledních dvou kapitolách představuje formy poskytování paliativní péče a současný stav 

dětské paliativní péče v České republice i zahraničí. 

2.1 Paliativní péče 

European Association for Palliative Care (EAPC) definuje paliativní péči jako aktivní 

celkovou péči o pacienty, jejichž onemocnění neodpovídá na kurativní léčbu. Její zásadní 

součástí je mírnění bolesti a dalších příznaků a sociálních, psychologických a duchovních 

problémů. Paliativní péče je interdisciplinární a zahrnuje pacienta, rodinu i komunitu (Payne 

et al., 2009, s. 2–3; překlad autorky bakalářské práce)1. 

Definice World Health Organization (WHO) z roku 2002 popisuje paliativní péči 

jako „přístup, jenž zlepšuje kvalitu života pacientů (dospělých i dětí), kteří čelí problémům 

spjatým s život ohrožujícím onemocněním, a to tím, že předchází a ulevuje od utrpení 

prostřednictvím včasného rozpoznání, dokonalého posouzení a léčby bolesti a jiných fyzických, 

psychologických a spirituálních problémů“ (Sepúlveda et al., 2002, podle českého překladu 

Benini et al., 2023, s. 10). Z této definice mimo jiné vyplývá, že paliativní péči je možné 

poskytovat i v době probíhající léčby kurativní (Bužgová, 2015, s. 19) a bez ohledu na prognózu 

(Marková, 2023, s. 8). Jak dokazuje znázornění na obrázku 2.1, paliativní péče by měla začít 

již při stanovení diagnózy a končit podporou rodiny v období truchlení (Institut Pallium, 2021, 

s. 18). V některých případech může být paliativní péče poskytována i v období před stanovením 

diagnózy, například při vzácném onemocnění či v pokročilém stadiu nemoci (Benini et al., 

2023, s. 10). 

 

1 „Active, total care of the patients whose disease is not responsive to curative treatment. Control of pain, of other 

symptoms, and of social, psychological and spiritual problems is paramount. Palliative care is interdisciplinary in 

its approach and encompasses the patient, the family and the community in its scope.“ 
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Riiser et al. (2022, s. 2) ve své studii uvádí, že mnoho zdravotnických pracovníků stále 

přesně nerozumí konceptu paliativní péče a spojují si ji především s konečnými fázemi života 

pacienta (tzv. end-of-life care). End-of-life care je formou paliativní péče, která je poskytována 

v závěru života (NHS2, 2022). Je její nedílnou, avšak ne jedinou součástí (Sikorová et al., 2019, 

s. 37). 

 

 

Především v souvislosti s onkologickými onemocněními bývá také uváděn termín 

podpůrná péče, jež má za cíl poskytnout pacientovi a jeho rodině komfort, funkční a sociální 

podporu ve všech fázích nemoci (Cherny et al., 2003, s. 1335). Dle Pechačové et al. (2020, 

s. 272) není v onkologii hranice mezi podpůrnou a paliativní léčbou ostrá, v mnohém 

se překrývají. Podpůrná léčba dle nich zastává důležitou roli v úplném začátku, tedy při zjištění 

diagnózy a jejím sdělování. 

Principy paliativní péče byly popsány mnoha autory. V nejobecnějším slova smyslu jde 

o čtyři základní etické principy uvedené v Mezinárodních standardech pro dětskou paliativní 

péči:  

- beneficence (nejlepšího zájmu), 

- nonmaleficence (vyvážení rizik a přínosů), 

- spravedlnosti (spravedlivé alokace zdrojů), 

- respektování autonomie (Benini et al., 2023, s. 15). 

 

 

2 National Health Service. 

Obr. č. 2.1 Načasování paliativní péče (Mojžíšová a Benešová, 2019a, s. 15) 
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Dle Meier et al. (2010) podle překladu Bužgové (2015, s. 17) by paliativní péče měla 

plnit šest cílů: 

- orientace na pacienta (jeho přání a cíle), 

- prospěšnost (pravděpodobně pomůže pacientovi), 

- bezpečnost (neškodí pacientovi), 

- včasnost (zahájena ve vhodný čas), 

- spolehlivost (použity všechny prostředky, jež mohou přinést prospěch), 

- efektivnost (neplýtvá prostředky, zdroji, časem). 

Marková (2023, s. 8) uvádí následující obecné zásady: 

- hlavní důraz na kvalitu života, ochrana důstojnosti nemocných, 

- interdisciplinární spolupráce a celostní pohled na člověka (zdravotní, 

psychologické, sociální, existenciální a spirituální složka), 

- vycházení z individuálních přání a potřeb pacientů/klientů, 

- zdůraznění významu rodiny a nejbližších přátel nemocného, umožnění života 

ve společnosti blízkých, 

- podpora příbuzných a přátel nemocného. 

V naplnění výše uvedených cílů a zásad hraje klíčovou roli správná komunikace 

se samotným nemocným i jeho blízkými. Jak uvádí Teoli et al. (2023), poskytovatelé paliativní 

péče jsou také specialisty na komunikaci. Jedním z využitelných nástrojů je protokol SPIKES 

vytvořený jako mnemotechnická pomůcka primárně za účelem sdělování závažných zpráv 

(Teoli et al., 2023). Jednotlivá písmena názvu protokolu představují v daném pořadí vhodný 

postup sdělování. Nástroj je stručně představen v obrázku 2.2. 

Obr. č. 2.2 SPIKES protokol (Sláma a Vafková, 2020) 
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S orientací na pacienta a jeho přání souvisí také koncept tzv. sdíleného rozhodování. 

Sdílené rozhodování znamená poskytnutí podpory v porozumění jednotlivým možnostem 

péče včetně jejich možných dopadů a v učinění rozhodnutí, které je podloženo kvalitními 

na důkazech založenými informacemi i osobními preferencemi člověka. (NHS England 

and NHS Improvement, 2019, s. 6) 

V případě dětské paliativní péče jsou klíčovým partnerem profesionálů ve sdíleném 

rozhodování rodiče (Poláková et al., 2024, s. 8). 

Paliativní péči je dle míry komplexnosti možné rozdělit na obecnou a specializovanou 

(Bužgová, 2015, s. 18). Někteří autoři uvádí třístupňové dělení a mimo výše zmíněných navíc 

zařazují tzv. paliativní přístup. Paliativní přístup je prvním stupněm paliativní podpory, 

održovat by ho měli všichni zdravotničtí pracovníci zařazením základních principů paliativní 

péče do své každodenní praxe (Mojžíšová a Benešová, 2019a, s. 15). Může jít například o 

komunikaci s pacientem, rodinou a dalšími zdravotníky či stanovování cílů péče v souladu 

s principy paliativní péče (Radbruch a Payne, 2010, s. 26). V kontextu dětské paliativní péče se 

pacientem míní „všechny děti s život ohrožujícím nebo život limitujícím onemocněním, jejichž 

potřeby péče jsou v danou chvíli nekomplikované“ (Benini et al., 2023, s. 12). 

Druhým stupněm je obecná paliativní péče, která je poskytována zdravotníky v rámci 

jejich odborností. Tito zdravotníci se nevěnují primárně paliativní péči, jsou však v této oblasti 

v rámci své odbornosti vzděláni. (Mojžíšová a Benešová, 2019a, s. 15) 

Třetí stupeň představuje specializovaná paliativní péče. Je poskytována pacientům 

s komplexními problémy, které již nejsou dostatečně řešitelné v jiných zdravotnických 

zařízeních (Radbruch a Payne, 2010, s. 28). Poskytuje ji tým odborníků, kteří jsou v paliativní 

péči odborně vzděláni (Benini et al., 2023, s. 12). Dětem a jejich rodinám, kteří užívají 

specializované paliativní péče, se věnuje i tato bakalářská práce. 

 

2.2 Dětská paliativní péče 

Definice paliativní péče uvedené v předchozí kapitole je možné aplikovat i na dětskou 

paliativní péči. Specifičtější definici dětské paliativní péče představuje definice WHO z roku 

1998, která je od roku 2007 pevnou součástí EAPC (Bužgová, 2019a, s. 32). Říká, že dětská 

paliativní péče je aktivní a komplexní péčí o tělesnou, psychickou a spirituální stránku 

nemocného dítěte a zahrnuje také podporu rodiny (WHO, 1998, s. 8; překlad autorky)3. 

 

3 „Palliative care is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and also involves giving support to 

the family.“ 
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2.2.1 Odlišnost dětské paliativní péče od paliativní péče zaměřené na 

dospělé  

Ačkoli dětská paliativní péče a paliativní péče zaměřená na dospělé sdílí mnoho 

společného, existují mezi nimi určité odlišnosti. V obecném slova smyslu se dětská paliativní 

péče odlišuje způsobem dosažení co nejvyšší kvality života pacienta či klienta. Oproti paliativní 

péči zaměřené na dospělé je její naplňování komplexnějším fenoménem. (Chelazzi et al., 2023, 

s. 3) 

Dětská paliativní péče je ve větší míře než paliativní péče o dospělé zaměřena na celou 

rodinu (Chelazzi et al., 2023, s. 3). S rodinou dítěte pracuje celý interdisciplinární tým 

(Bužgová et al., 2019, s. 94). S diagnózou dítěte „onemocní celá rodina“ (Hrdličková, 2019a, 

s. 95). Velice zranitelnou skupinou jsou například sourozenci dítěte. Rodiče dítěte nesou velké 

břímě zodpovědnosti za péči o dítě (Chambers, 2018, s. 10), představují klíčové osoby 

v komunikaci s odborníky, především v otázkách rozhodování o dalším postupu (Benini et al., 

2008, s. 3). 

Z jednání za dítě, které je v mnoha případech nezbytné, plynou náročnější etické 

otázky, se kterými se rodiče i odborníci věnující se dětské paliativní péči setkávají. Dítě nemusí 

vždy plně chápat svou nemoc a její léčbu, nemusí být schopné vyjádřit svá přání a myšlenky 

(Amery, 2017, s. 190). Za dítě tedy často rozhoduje jiná osoba – rodiče a odborníci – 

což rozhodnutí činí složitějším (Amery, 2017, s. 53). Jak uvádí Amery (2017, s. 26), často mají 

odborníci tendenci předpokládat, že dítě a rodiče sdílí stejnou kulturu, nemusí to však být 

pravidlem. Konečné rozhodnutí náleží rodiči, dítěti je však třeba vysvětlovat vše jazykem jemu 

pochopitelným, brát v úvahu jeho vývojovou úroveň a jeho postupné osamostatňování se 

od rodičů (Thieleman et al., 2016, s. 291). K rozporu může dojít i mezi rodiči a profesionály. 

Je důležité, avšak velmi náročné najít rovnováhu mezi respektováním přání rodičů a jednáním 

v nejlepším zájmu dítěte (Amery, 2017, s. 27). Příkladem takového etického dilematu může být 

udržování dítěte při životě na přání rodiče, přestože dle zdravotnických pracovníků dítěti 

prodlužování takové léčby přináší utrpení (Evans et al., 2020, s. 235). 

Dětští pacienti či klienti tvoří pestrou paletu také z důvodu s věkem se měnících 

vývojových potřeb (Institut Pallium, 2021, s. 17). Nemusí jít pouze o schopnost rozhodování, 

ale také o aktuálnost a dopad událostí na život dítěte. U dospívajících bývá například akutnější 

naplňování emocionálních potřeb, identifikace se svým tělem nebo potřeba nezávislosti 

(Amery, 2017, s. 53). S vývojovými obdobími dítěte souvisí také školní docházka, a tedy 

vhodnost spolupráce paliativního týmu se školou dítěte (Chelazzi et al., 2023, s. 4). Školy bývají 
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nejvýznamnější součástí života dítěte mimo okruh rodiny. Děti zde získávají nejen akademické 

dovednosti, ale i důležité životní zkušenosti. Školní prostředí má výrazný vliv na sociální 

a emocionální pohodu dítěte. Je zdrojem vrstevnických vztahů a důležitých vztahů dítěte 

s dospělým mimo kontext rodiny (PaPCANZ4, 2023, s. 51). I pro děti v paliativní péči je 

zásadní poskytnutí možnosti hry (Chambers, 2018, s. 10). 

Oproti paliativní péči zaměřené na dospělé bývá dětská paliativní péče často emočně 

vypjatější jak pro profesionály, tak pro rodinné příslušníky. Z důvodu větší emocionální zátěže 

bývá v dětské paliativní péči snadnější uchýlit se k přílišné léčbě nebo naopak k odmítnutí 

léčby. (Benini et al., 2008, s. 3) 

Paliativní péče je u dětí častěji započata dříve a častěji probíhá simultánně s léčbou 

kurativní za využití tzv. paralelního plánování (Chambers, 2018, s. 10). Důvodem je například 

nutnost včasného zapojení rodiny do péče i častější výskyt vzácných diagnóz, které vyžadují 

komplexní přístup. Pro rodinu dítěte je také z emocionálního hlediska zásadní, že kurativní 

léčba probíhá zároveň s managmentem symptomů. (Chelazzi et al., 2023, s. 3–4) 

Oproti dospělým bývá u dětí delší doba poskytování paliativní péče (Mojžíšová 

a Benešová, 2019b, s. 19). Pokrok lékařské vědy výrazně redukoval počty úmrtí novorozenců 

i dětí, zároveň však umožňuje přežití více pacientům s nevyléčitelnými a potenciálně 

smrtelnými nemocemi (Benini et al., 2008, s. 1). Děti se tak častěji dožijí věku, ve kterém 

je třeba tranzice od služeb pro děti ke službám pro dospělé (PaPCANZ, 2023, s. 13). Jak uvádí 

Watts et al. (2020, s. 224), s přechodem mladých dospělých ke službám pro dospělé je třeba 

začít včas, aby tento přechod proběhl hladce a potřebná péče mohla pokračovat. Jak již bylo 

zmíněno, období dospívání je specifické z hlediska měnících se vývojových potřeb. Roste 

potřeba a schopnost autonomie (Chelazzi et al., 2023, s. 4), zároveň však dospívající na rozdíl 

od dospělých nemají tak vyvinuté obranné mechanismy vyrovnávání se se svou nemocí a jejími 

následky. Dospívající tvoří skupinu odlišnou od dětí i dospělých (Amery, 2017, s. 179). 

Dlouhodobost péče klade vysoké nároky také na pečující osoby, které proto potřebují 

podporu (Chmelová, 2023, s. 35). Problematice neformálních pečujících, v tomto případě 

rodičů, je věnována kapitola 2.3 Rodina dítěte v paliativní péči. Mojžíšová a Sikorová (2019b, 

s. 19) doplňují, že v dětské paliativní péči rodiny častěji využívají sociální a další poradenství. 

Velkým rozdílem oproti dospělé populaci je spektrum diagnóz, se kterými je možné 

se v dětské paliativní péči setkat. Obecně je spektrum diagnóz u dětí rozmanitější. U dospělých 

je nejčastějším důvodem poskytování paliativní péče onkologické onemocnění, u dětí tvoří 

 

4 Paediatric Palliative Care Australia and New Zealand 
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tato skupina jen 20 % (Institut Pallium, 2021, s. 17), celosvětově je mezi dětmi, které jsou 

vhodnými příjemci paliativní péče, jen 4,1 % dětí s malignitami. Děti s HIV/AIDS5 v zemích 

s nižším a středním příjmem a děti se závažnými vrozenými onemocněními v zemích 

s vysokými příjmy tvoří dohromady polovinu všech dětí, které potřebují paliativní péči. Za nimi 

následují děti extrémně nezralé, děti s porodními traumaty a děti s neurologickým 

onemocněním. (Benini et al., 2023, s. 13) Častěji se také setkáme se vzácnými onemocněními. 

Některé diagnózy jsou dědičné, je tedy možné setkat se s nimi u více dětí v rodině. (Chambers, 

2018, s. 10) 

Skupinám dětí potřebujících paliativní péči se podrobněji věnuje následující kapitola. 

 

2.2.2 Skupiny dětí, které potřebují paliativní péči 

Dětskou paliativní péči potřebují v obecnějším slova smyslu dvě skupiny dětí. Děti 

s život limitujícím onemocněním a děti s život ohrožujícím onemocněním. V mezinárodních 

standardech pro dětskou paliativní péči nalezneme ještě kategorii terminálního onemocnění. 

(Benini et al., 2023, s. 10). 

Život limitující onemocnění (life-limiting conditions6) je stav, kdy neexistuje naděje 

na vyléčení a je očekávána předčasná smrt (Benini et al., 2023, s. 11). Může jít například 

o některé svalové atrofie, degenerativní onemocnění centrálního nervového systému 

nebo některé dědičné poruchy metabolismu (Mojžíšová a Benešová, 2019b, s. 16). 

Jako život ohrožující onemocnění (life-threatening conditions3) je označován stav 

s vysokou pravděpodobností předčasné smrti důsledkem závažné nemoci, ale také s nadějí 

na dlouhodobé přežití. Patří sem děti se závažným neurologickým onemocněním, děti léčené 

s onkologickým onemocněním, děti v akutní péči z důvodu akutního poranění a děti závislé 

na zdravotnických technologiích. Terminální onemocnění (terminal illness3) znamená stav, 

kdy je u dětí předchozích dvou kategorií smrt nevyhnutelná. (Benini et al., 2023, s. 11) 

Dle očekávaného vývoje onemocnění je možné děti podrobněji rozčlenit do 5 kategorií. 

Od těchto kategorií se také odvíjí podoba a míra poskytování paliativní péče (Benini et al., 

2023, s. 10). Do první skupiny spadají děti s život ohrožujícím onemocněním. Kurativní léčba 

těchto onemocnění je možná, nemusí být ale úspěšná. Při dosažení dlouhodobé remise již není 

paliativní péče potřebná, může však znovu nastoupit u případného relapsu onemocnění. 

 

5 Human Immunodeficiency Virus/Acquired Immune Deficiency Syndrome 
6 Překlad je přejat z anglického originálu publikace. 
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Do této skupiny se řadí děti s onkologickým onemocněním či závažným orgánovým selháním. 

(Mojžíšová a Benešová, 2019b, s. 16–17) 

U druhé skupiny dětí je předčasná smrt nevyhnutelná. Smrti však předchází dlouhé 

období, při kterém dochází díky intenzivní léčbě a podpoře k prodlužování života a účasti 

v běžných aktivitách. Typické je období relativní stabilizace stavu následované obdobím 

komplikací se zvýšenou potřebou paliativní podpory. Do této kategorie patří například děti 

s Duchenovou muskulární atrofií či děti s cystickou fibrózou. (Mojžíšová a Benešová, 2019b, 

s. 17) 

Třetí skupinu představují děti s progresivním onemocněním bez možnosti kurativní 

léčby. Od momentu zjištění diagnózy je léčba výhradně symptomová a může trvat několik 

měsíců i let. Typické je různě rychlé postupné zhoršování zdravotního stavu. Paliativní péče je 

zde nutná od počátku nemocnění. Patří sem například některé dědičné poruchy metabolismu 

nebo neurodegenerativní onemocnění. (Mojžíšová a Benešová, 2019b, s. 18) 

Čtvrtá skupina je tvořena dětmi v nezvratném, ale neprogresivním stavu. Tyto děti 

mají komplexní zdravotní problémy, které často vedou ke vzniku vážných komplikací, a tedy 

i k větší pravděpodobnosti předčasného úmrtí. Jedná se o rozmanitou skupinu, ke které se řadí 

děti se závažnými posthypoxickými stavy (př. těžké formy mozkové obrny) vzniklými 

v perinatálním období, následkem neuroinfekce nebo po závažném traumatu centrálního 

nervového systému. Řadit sem můžeme i děti se závažně probíhající epilepsií. I zde by měla 

být paliativní péče poskytována od počátku sdělení diagnózy. (Mojžíšová a Benešová, 2019b, 

s. 18–19) 

Pátá skupina se týká ještě nenarozených dětí se závažnými zdravotními komplikacemi, 

dětí, které kvůli těmto komplikacím nemusí přežít porod a dětí s možným dožitím po dobu 

několika hodin nebo dní. Dále sem spadají novorozenci, kterým byla poskytnuta odpovídající 

intenzivní péče, rozvinulo se však u nich nevyléčitelné onemocnění. Tato skupina dětí a jejich 

rodin spadá do působnosti perinatální paliativní péče. (Benini et al., 2023, s. 10) 

S rozvojem možností léčby se zařazení dětí s některými onemocněními do jednotlivých 

skupin mění. Například děti se spinální muskulární atrofií, které donedávna spadaly do třetí 

skupiny, nyní přechází do skupiny druhé. Také některé děti s trizomií 18. chromozomu 

se přesouvají do druhé skupiny (Benini et al. 2023, s. 12). 
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Přesná kritéria, ve které fázi trajektorie onemocnění je vhodné nabízet zahájení dětské 

paliativní péče, nejsou stanovena (Bužgová, 2019a, s. 29). U některých dětí navíc nemusí být 

diagnóza jednoznačně stanovena. Mezinárodní standardy pro dětskou paliativní péči doporučují 

zvážit způsobilost dětí k paliativní péči dle následující tabulky (obr. č. 2.3 Kritéria způsobilosti 

k dětské paliativní péče). Paliativní péči je dle ní třeba poskytovat v případě, kdy je splněno 

kterékoli z uvedených kritérií. (Benini et al., 2023, s. 12–13) 

 

Ke včasné identifikaci dětí a jejich rodin způsobilých k dětské paliativní péči je možné 

využít dva standardizované nástroje (Benini et al., 2023, s. 41). Jsou to škála Pediatric 

Palliative Screening Scale (PaPaS; Bergstraesser et al., 2013) a formulář Assessment Form 

for Complex Clinical Needs in Pediatrics (ACCAPED Form; Lazzarin et al., 2021). Škála 

PaPaS měří zátěž, kterou klade péče na dítě a pečující osobu, formulář ACCAPED hodnotí 

komplexnost péče pomocí analýzy potřeb v klinické a pečovatelské oblasti. Výsledkem obou 

nástrojů je bodové skóre určující potřebu paliativní péče. (Benini et al., 2023, s. 41) 

Bužgová (2019a, s. 32) upozorňují, že dle některých autorů nemusí být škála PaPaS 

vhodná u všech typů onemocnění. Považují ji za užitečnou k orientačnímu posouzení, vždy je 

zároveň s tím třeba přihlédnout k individualitě situace, k individualitě celé rodiny a k přání 

rodičů (Bužgová, 2019a, s. 33). Dle Mezinárodních standardů pro dětskou paliativní péči 

umožňuje kategorizaci dítěte a identifikaci nejvhodnějšího stupně poskytování paliativní péče 

kombinace výsledků obou zmíněných nástrojů (Benini et al., 2023, s. 41). 

 

Obr. č. 2.3 Kritéria způsobilosti k dětské paliativní péči (Benini et al., 2023, s. 12) 
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2.3 Rodina dítěte v paliativní péči 

Základním účelem rodiny je vytváření podmínek pro naplňování tělesných, psychických 

a emocionálních potřeb všech jejích členů. Členové rodiny jsou interdependentní – co ovlivňuje 

jednoho člena, ovlivní i členy ostatní a rodinu jako celek. (Hrdličková, 2019a, s. 94) 

Již v předchozích kapitolách bylo zmíněno, že příjemcem dětské paliativní péče je celá 

rodina dítěte (Chelazzi et al., 2023, s. 3), přičemž čím vyšší je psychická zátěž rodiny, tím vyšší 

je také potřeba paliativní podpory (Hrdličková, 2019a, s. 98). 

Následující kapitola se bude věnovat převážně rodičům dětí v paliativní péči, 

tedy osobám pečujícím. Bužgová a Staňková (2019a, s. 103) rozlišují z hlediska sociálního 

postavení rodiny dvě skupiny pečujících dle délky péče. První skupinu tvoří rodiče pečující 

krátkodobě, tj. do 5 let od vzniku onemocnění u dítěte. Druhou skupinou jsou dlouhodobě 

pečující rodiče. Rodiny pečující krátkodobě zpravidla nepotřebují řešit změny sociálního 

postavení, které s příchodem nemoci dítěte nastaly. Dopady u nich bývají většinou patrné 

až po případném úmrtí dítěte, kdy se rodina sžívá s novou identitou. Skupina dlouhodobě 

pečujících rodin s nejasnou prognózou nemoci však řeší svou sociální situaci v průběhu 

nemoci, jejíž trvání může zahrnovat mnoho let. 

Dlouhodobě pečující rodiče o děti v paliativní péči je možné zařadit do skupiny osob 

označovaných jako neformální pečující. Jde o osoby, které dlouhodobě v domácím prostředí 

pečují o své blízké, a to o děti nebo dospělé se zdravotním postižením, o chronicky nemocné 

nebo osoby po úrazech či seniory (Adámková, 2023, s. 5). European Charter for Family Carers 

definuje rodinného pečujícího jako neprofesionální osobu, která poskytuje částečnou 

nebo úplnou primární asistenci v každodenních aktivitách osobě ve svém bezprostředním okolí, 

která potřebuje péči nebo podporu. (COFACE7 Families Europe, 2017, s. 2; překlad autorky)8. 

Dále uvádí, že tato péče nebo podpora je poskytována nepřetržitě nebo občasně a může mít 

mnoho forem – od ošetřování, po péči, asistenci ve vzdělávání nebo sociálním životě, asistenci 

v administrativních záležitostech, v cestování, koordinaci, trvalý dohled, psychickou podporu, 

podporu v komunikaci nebo domácích aktivitách (COFACE Families Europe, 2017, s. 2). 

Z uvedené definice je patrné, že pečující osoba plní mnoho funkcí. V každé rodině je 

situace jiná, vždy se ale její členové setkávají s velkou zátěží (Chmelová, 2023, s. 31). 

Jako pečovatelskou zátěž (caregiver burden) lze označit míru, ve které pečující vnímá vlivem 

 

7 Confederation of Family Organisations in the European Union. 
8 „a non-professional person, who provides primary assistance with activities in daily life, either in part or in whole, 

to a person with care, or support needs in his/her immediate circle.“ 
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péče o příbuzného své emoční a fyzické zdraví, sociální život a finanční situaci 

jako neuspokojivé (Zarit et al., 1986, citováno dle Cartaxo et al., 2023, s. 2; překlad autorky)9. 

Cartaxo et al. (2023, s. 5–7) identifikovali jako vlivy, jež mají největší vliv na pečovatelskou 

zátěž, míru závislosti pečovaného na péči, čas věnovaný péči, nedostatek financí a zanechání 

profese, organizační podporu a podporu v péči. Jako osoby ohrožené vysokou mírou 

pečovatelské zátěže tito autoři specificky označují také rodiče (Cartaxo et al., 2023, s. 6). 

Chmelová (2023, s. 34) upozorňují, že potřeby pečujících osob se nijak neliší od potřeb 

běžné populace, problematické však může být vzhledem k situaci jejich naplňování. 

U pečujících rodičů je dle Chmelové (2023, s. 34) obzvláště nízká saturace spánku a odpočinku, 

pocitu celkové pohody a hmotného zabezpečení. Nedochází k plnému uspokojení pocitu jistoty 

a bezpečí, často není uspokojena potřeba lásky a sounáležitosti a limitována bývá i potřeba 

seberealizace. 

Konceptem užívaným v ergoterapii, který s pečovatelskou zátěží a potřebami pečujících 

bezprostředně souvisí, je tzv. occupational balance. Wagman et al. (2011, s. 326; překlad 

autorky) jej definují jako subjektivní zkušenost jedince s účastí na správném množství aktivit 

a správné variabilitě těchto aktivit v rámci svého spektra činností10. Wilcock (2006, citováno 

dle Wagman et al., 2011, s. 322; překlad autorky) jej definuje jako rovnováhu v účasti 

na aktivitách, která vede k osobní pohodě (well-being)11. Může jít například o rovnováhu 

mezi prací, volnočasovými aktivitami, odpočinkovými aktivitami a spánkem, o rovnováhu 

mezi svobodně zvolenými a povinnými aktivitami, mezi aktivitou a odpočinkem 

či mezi fyzickými, mentálními, sociálními a odpočinkovými aktivitami (Wagman et al., 2011, 

s. 325). Čas strávený těmito aktivitami nemusí být nutně vyrovnaný, musí ale jedinci 

subjektivně vyhovovat (Wagman et al., 2011, s. 323). Jak dokládá Güney Yilmaz et al. (2023, 

s. 115) ve své studii zabývající se occupational balance rodičů dětí se zrakovým postižením, 

occupational balance má úzkou souvislost s kvalitou života. Studie Dhas et al. (2023, s. 4) 

věnující se occupational balance rodičů dětí s běžným vývojem a rodičů dětí s postižením 

dokazuje statisticky významný rozdíl v occupational balance těchto dvou skupin. Rodinní 

příslušníci osob v paliativní péči zařazení do výzkumu Nissmark a Malmgren Fänge (2020, 

s. 502–503) popisovali v rámci svého occupational balance pocit ztráty kontroly nad situací, 

 

9 “the extent to which caregivers perceived their emotional or physical health, social life, and financial status as 

suffering as a result of caring for their relative.” 
10 The individual’s subjective experience of having the right amount of occupations and the right variation between 

occupations in his/her occupational pattern. 
11 A balance of engagement in occupation that leads to well-being. 
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změnu rolí a aktivit v rodině ve smyslu nutnosti plnit povinnosti pečovatele a upozaďovat 

své vlastní potřeby a náročnost zvládat emoce v závěru života pečovaného. V následujících 

odstavcích budou podrobněji představeny oblasti, které mohou být v rámci každodenního 

života a aktivit rodičů dětí s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním zasaženy. 

V případě dětí s život limitujícím či život ohrožujícím onemocněním je zátěžovou 

situaci již sdělení diagnózy dítěte. Rodiče se nevyrovnávají jen se samotnou diagnózou, 

ale i se skutečností, že nemoc může život jejich dítěte předčasně ukončit. U mnoha diagnóz 

je nemožné předpovídat průběh onemocnění, rodiče i další členové rodiny jsou tak uvrženi 

do velké nejistoty. (Hrdličková, 2019a, s. 94) 

Rodiče se učí zvládat svůj strach a obavy, učí se přijímat skutečnost, že dítě je „jiné“ a 

že se jeho život a budoucnost budou odlišovat od života a budoucnosti jeho zdravých 

sourozenců (Chmelová, 2023, s. 35). 

Sociální role rodiče se významně proměňuje. Rodič získává novou roli pečovatele, 

ošetřovatele či zdravotníka. Jak uvádí Triantafillou et al. (2010, s. 11), neformální pečující 

(v tomto případě rodič) provádí celou řadu úkonů stejných, jak profesionální pečující, 

aniž by byl v této profesionální péči předem vyškolen. Rodiny bývají především v začátcích 

zahlceny velkým množstvím informací (Bužgová a Staňková, 2019a, s. 103), učí se 

specifickým dovednostem v péči o své dítě, rozšiřují své znalosti a dovednosti ve výchovných 

postupech (Chmelová, 2023, s. 34–35). Rodiče, nejčastěji matky, stojí před rozhodnutím, 

zda pokračovat v zaměstnání či ho opustit a věnovat se celodenní péči o dítě (Bužgová a 

Staňková, 2019a, s. 104). Rodiče také často hledají flexibilnější zaměstnání nebo ho mění 

například v souvislosti se stěhováním do blízkosti speciálních škol či bydliště dalších rodinných 

příslušníků tak, aby jim mohli pomoci s péčí (Randall, 2017, s. 260). 

Rodinné a osobní aktivity rodičů jako například dovolená, návštěva kulturních akcí 

nebo sportovní aktivity bývají při péči o dítě s paliativními potřebami často omezeny (Bužgová 

a Staňková, 2019a, s. 106). Péče o dítě bývá výrazně časově náročná, dle odhadů až 9 hodin 

denně (Benini et al., 2023. s. 24). Také společenský život rodičů bývá často upozaděn 

nebo dochází k jeho změnám. Rodiny se vlivem stěhování dostávají do nového prostředí, 

nezřídka také navazují kontakty a utváří přátelství s jinými rodiči dětí v obdobné situaci. Tito 

rodiče si v mnohém rozumí a podporují se, zároveň jim však hrozí přílišné přejímání stresu toho 

druhého či přílišné zúžení společných témat pouze na témata týkající se nemoci. (Bužgová 

a Staňková, 2019a, s. 106–107) 
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Onemocnění dítěte proměňuje také vztah mezi oběma rodiči. Setkat se můžeme jak 

s jeho utužením, tak s jeho rozvrácením. Velký vliv na jejich vztah má vzájemná komunikace. 

(Bužgová a Staňková, 2019a, s. 105) 

Finanční situace rodiny dítěte s paliativními potřebami bývá i přes exitující podporu 

ze strany státu, nadací a dalších dárců limitována nákladností léčby a péče. V mnoha rodinách 

je navíc vlivem náročnosti péče rodina financována pouze z jednoho platu, protože druhý rodič 

zůstává doma s dítětem. O to složitější bývá finanční situace samoživitelek či samoživitelů. 

(Bužgová a Staňková, 2019a, s. 107) 

Randall et al. (2017, s. 262–263) doplňuje pohled na finanční situaci rodiny o dobu po 

úmrtí dítěte. Rodina je úmrtím dítěte odstřižena od mnoha zdrojů finanční a materiální podpory 

a také návrat pečujícího do práce je velmi emočně a profesně náročný. 

Pečující rodič je osobou, která zajišťuje koordinaci domácí a odborné péče a která činí 

důležitá rozhodnutí (Chmelová, 2023, s. 34). Tato koordinace péče je pro rodiče časově 

i psychicky náročná (Poláková a Krejčí, 2022, s. 6). Rodič je také tím, kdo rozhoduje 

o efektivitě využívání služeb a vlastní péče (Chmelová, 2023, s. 39). 

Otázka rozhodování je v oblasti paliativní péče umocněna závažností rozhodnutí, 

která musí rodiče učinit (Hrdličková et al., 2019a, s. 101). Rodiče participující ve výzkumu 

Rico-Mena et al. (2023, s. 7) uváděli, že jim účast na rozhodování přináší velkou úzkost 

a nejistotu. Významnými faktory ovlivňujícími náročnost rozhodování jsou dle systematického 

review Polákové et al. (2024, s. 12) například nedostatek času na učinění rozhodnutí, obtížnost 

předvídat budoucnost, pocit ztráty kontroly nad situací nebo naopak strach ze zodpovědnosti 

související s rozhodnutím, nemožnost skutečného výběru (absence rozumné alternativy), potíže 

s pochopením informací nebo pocit viny. Hrdličková (2019a, s. 101–102) dodává, že přestože 

rodiny budeme podporovat v činění rozhodnutí, v nějaké míře budou výčitkami trpět vždy.  

Nezbytné je také dodat, že péče je náročná nejen časově a psychicky, ale také po fyzické 

stránce. Pečující osoby jsou náchylnější k dlouhodobým obtížím jako je artróza, vysoký krevní 

tlak a bolesti zad. Uváděny jsou také únava, obtíže se spánkem a snížená kondice. Fyzické 

obtíže může dále zhoršovat absence přímé podpory a pomůcek jako jsou zvedáky 

nebo schodišťové plošiny a výtahy. (Sanders, 2020, s. 9–10) 

Z výzkumu zabývajícího se dopadem péče o blízkou osobu na fyzické a psychické 

zdraví pečujících v Irsku vyplývá, že dvě třetiny pečujících trpí fyzickým onemocněním. Více 

než polovina pečujících uvedla, že se jejich fyzické zdraví zhoršuje vlivem péče o blízkou 

osobu. 4 z 10 pečujících uvedli, že trpí bolestmi zad. (Cox et al., 2019, s. 7) 

https://www.iriss.org.uk/resources/esss-outlines/carers-mental-and-physical-health
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Přestože je fyzické zdraví pečujícího významným problémem, většina studií týkajících 

se pečovatelské zátěže v paliativní péči se věnuje psychické zátěži (Morgan et al., 2022, s. 10). 

U dlouhodobě pečujících rodičů se můžeme setkat s jevem, který Gutowska (2022, 

s. 11) označuje jako „addiction to caregiving“ (závislost na pečování). Kocourová (2023, 

s. 69) dodává, že rodič si mnohdy nedokáže připustit, že by péči o jeho dítě mohl zastat někdo 

jiný. Někdy až přílišná aktivita rodiče vychází z jeho obranných mechanismů, stereotypu 

a nedostatku energie (Chmelová, 2023, s. 38). 

Úmrtí dítěte je jednou z nejtěžších krizových situací, do které se rodina dostává 

(Bužgová a Dohnalová, 2019, s. 189). Jak uvádí Amery (2017, s. 221), zármutek je běžnou 

reakcí na ztrátu blízkého, smrt dítěte je však pro jeho nejbližší mnohem více traumatizující 

a rodinní příslušníci často truchlí velmi dlouho. Také z výsledků systematického review López 

Pérez et al. (2022, s. 21) vyplynulo, že je-li věk zesnulé osoby vyšší, zpracování zármutku 

u pozůstalých bývá příznivější. Rodič také opouští svou roli pečujícího a sžívá se s novou 

identitou (Bužgová a Staňková, 2019a, s. 104). Rodina restrukturalizuje své fungování, mění 

se vztahy mezi jejími členy. Mnoho rodin má zkušenost s tím, že po smrti dítěte žijí úplně jiný 

život než před ní. (Bužgová a Dohnalová, 2019, s. 189) 

Truchlení, tedy proces vyrovnávání se s bolestnou ztrátou spojenou se smrtí blízkého 

člověka (Bužgová a Dohnalová, 2019, s. 191), probíhá v kontextu paliativní péče 

již před samotným úmrtím dítěte. V takovém případě hovoříme o anticipačním zármutku 

(anticipatory grief). Tento zármutek se u blízkých objevuje po zjištění diagnózy život 

limitujícího onemocnění a připravuje nemocného i jeho rodinu na umírání a smrt. (Hunt et al., 

2020, s. 203) 

Jak již bylo řečeno, zármutek a truchlení jsou přirozenou reakcí, u 10–15 % pozůstalých 

se však můžeme setkat s tzv. komplikovaným truchlením (López Pérez et al., 2022, s. 2). 

Diagnostický a statistický manuál duševních poruch ve své nejaktuálnější podobě (DSM-5-TR) 

považuje tento stav za samostatnou diagnózu a označuje ho termínem „prolonged grief 

disorder“. Je charakterizován zvýšeným nebo trvajícím mentálním distresem po smrti blízké 

osoby (Szuhany et al., 2021, s. 161). Tento stav je dle DSM-5-TR možné diagnostikovat 

u dospělých nejdříve po 1 roce od úmrtí blízkého, u dětí nejdříve po 6 měsících 

(Szuhany et al., 2021, s. 162). 

Jak zmiňuje Amery (2017, s. 223), zármutek ze ztráty dítěte nikdy neskončí. Autor 

na tomto místě cituje Kay Talbotovou, matku zesnulého dítěte a pozůstalostní terapeutku: (…) 

Uzdravení znamená přijmout ztrátu a naučit se s ní žít. (…) Uzdravení přichází, když rodiče 

svolí, aby bolest nebyla jediným projevem jejich pokračující lásky k dítěti. 
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K diagnostice potřeb rodinných příslušníků osob v paliativní péči je mimo jiné možné 

využít standardizovaných diagnostických materiálů. Mezi nejznámější z nich patří Family 

Inventory of Needs (FIN) a Quality of Life in Life Threatening Illness – Family Carer Version 

(QOLLTI-F). Oba byly standardizovány v oblasti paliativní péče zaměřené na dospělé, mohou 

být ale využitelné i v dětské paliativní péči. V obou případech se jedná o dotazníky vyplňované 

pečující osobou. Dotazník FIN se zaměřuje na jednotlivé potřeby pečujících týkající se 

především jeho informovanosti a vztahu se zdravotnickým personálem. (Bužgová a Kozáková, 

2016, s. 150) 

Dotazník QOLLTI-F se zaměřuje na kvalitu života pečujících, zjišťuje jejich subjektivní 

fyzický i psychický stav, vztahovost, spirituální potřeby, finanční zajištění a další proměnné 

(Cohen et al., 2006, s. 762). 

Mezi dotazníky, které je možné využít ke zjišťování occupational balance pečujících, 

je možné zařadit Occupational Balance Questionnaire (OBQ či zkrácený OBQ11). Jedná se 

o dotazník o 13 (OBQ) či 11 (OBQ11) položkách zaměřených na subjektivní hodnocení 

množství a variability aktivit, které jsou hodnoceny na čtyřstupňové škále. (Håkansson et al. 

2020, s. 442) 

 

2.3.1 Podpora rodičů dětí v paliativní péči 

Chmelová (2023, s. 35–36) uvádí seznam podpůrných opatření pro naplňování potřeb 

všech pečujících rodičů (nejen rodičů dětí v paliativní péči). Ve zkráceném znění jde 

o následující: 

- podpora při získávání informací o tom, co se s dítětem děje, 

- zaučování ve speciální péči o dítě – konzultace, nácvik, práce s informacemi, 

- podpora vystoupení ze stereotypu, načerpání síly a inspirace – vzdělávací programy, 

svépomocné skupiny, záliby, profesní uplatnění atd., 

- podpora psychické stability rodiče, 

- podpora rodičovských a výchovných kompetencí při výchově dítěte i jeho 

sourozenců, 

- trénink podpůrných mechanismů při zvyšování soběstačnosti dítěte – poradenství, 

výběr pomůcek, práce s rodinou, 

- podpora partnerství a soužití širší rodiny, 

- dostatečná kapacita služeb poskytujících pomoc. 
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Rodinám dětí s život limitujícím či život ohrožujícím onemocněním věnují velkou 

pozornost Mezinárodní standardy pro dětskou paliativní péči (Benini et al., 2023). Potřeby 

rodiny dělí na potřeby komunikační, psychické, týkající se domácí péče a organizační podpory, 

etické a týkající se plánování budoucí péče. Zvlášť vyčleňují také potřeby sourozenců 

a prarodičů. K potřebám rodiny lze zahrnout také standard věnující se péči v závěru života. 

(Benini et al., 2023, s. 23–25) 

Jednotlivé potřeby budou v následujících pěti odstavcích podrobněji popsány. 

Komunikační potřeby rodiny vyžadují upřímnou, kontinuální a otevřenou komunikaci. 

Rodiče by měli být v dostatečné míře informování o diagnóze a prognóze. Klíčové je dbát 

na pochopení nemoci a její prognózy přizpůsobením komunikace komunikačnímu stylu rodiny. 

Rodič by měl být podporován v aktivním naslouchání obavám a pocitům dítěte, aniž by jej 

zatěžoval svým vlastním strachem a zármutkem. Standardy kladou velký důraz také 

na adekvátnost a bezpečnost prostředí, ve kterém komunikace probíhá. (Benini et al., 2023, 

s. 23) 

V nejobecnější rovině by saturace psychických potřeb členů rodiny měla zahrnovat 

nabízení příležitostí ke sdílení pocitů a myšlenek, a to od všech členů paliativního týmu. 

Odborníci by se měli snažit o předcházení či případnou včasnou identifikaci a řešení 

konfliktních situací. K dispozici by rodině měli být psychologicky vzdělaní odborníci, zejména 

v rodinách, kde je přítomna vysoká úroveň stresu, v případě, že je dynamika rodiny výrazněji 

narušena nebo kde složité podmínky péče trvají delší dobu. Psychologická pomoc by měla být 

všem rodinným příslušníkům dostupná i po případném úmrtí dítěte. (Benini et al., 2023, s. 24)  

Z hlediska domácí péče a organizační podpory je třeba edukovat rodiny v domácí péči 

o dítě. Tato péče zahrnuj mimo jiné nácvik používání potřebných pomůcek a vybavení, 

potřebných úpravách domácího prostředí i ve zvládání mimořádných situací. V tomto směru 

by měli mít rodiče k dispozici 24hodinovou podporu. Podpora by měla být poskytnuta také 

v zachování sociálních rolí (zaměstnání, kontakt s širší rodinou, přáteli a komunitou), řešeny 

by měly být případné ekonomické potíže rodiny. (Benini et al., 2023, s. 24) 

Etické potřeby se věnují především uplatňování základních etických principů 

(beneficience, nonmaleficience, spravedlnost, respektování autonomie) a rozhodování 

v nejlepším zájmu dítěte. Velkou oblastí jsou potřeby týkající se plánování budoucí péče 

(advance care planning12). Toto plánování zahrnuje kontinuálně probíhající rozhovory 

 

12 Překlad je přejat z anglického originálu publikace – International Standards for Pediatric Palliative Care 

(Benini, 2022, s. e537). 
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zaměřené především na přání ohledně péče o dítě, definování cílů péče a jejich přehodnocování 

při zhoršení stavu dítěte, krizové plány v případě akutního zhoršení stavu a péči v závěru života. 

Plánování by se mimo relevantní členy týmu měli účastnit rodiče a další blízké osoby i samotné 

dítě s přihlédnutím k jeho vývojovém věku a potřebám. (Benini et al., 2023, s. 25–26) 

V rámci podpory v péči v závěru života by měla být rodina připravena odborníky 

na tělesné změny přicházející v procesu umírání a měl by jí být poskytnut dostatek času 

pro rozloučení se s dítětem. Je nezbytné respektovat všechny způsoby vyrovnávání se se ztrátou 

a poskytnout rodině potřebné spirituální a náboženské služby. Tyto služby je třeba poskytnout 

rodině včas. Podpora v truchlení by měla být nabízena tak dlouho, jak je potřeba. (Benini et al., 

2023, s. 30) 

Systematické review López Pérez et al. (2022, s. 21–23) identifikovalo faktory, 

které ovlivňují rozvoj komplikovaného truchlení u pečujících osob. Mimo faktory, které nejsou 

z pozice odborníků ovlivnitelné (věk zesnulého, dosažená úroveň vzdělání pečujících, 

příbuzenský vztah), zahrnují autoři také následující faktory, které je možné kvalitní podporou 

zmírnit či odstranit13: 

- finanční situace, 

- komunikace o prognóze a procesu umírání, příprava na smrt, 

- kvalita péče a kvalita umírání z pohledu pečujícího, 

- subjektivní vnímání množství a kvality sociální podpory a zdrojů, 

- intenzita anticipačního zármutku (příliš vysoká intenzita zvyšuje riziko 

komplikovaného truchlení), 

- fyzické a duševní zdraví pečujícího, 

- citová závislost a druh citové vazby mezi pečujícím a nemocným, 

- smysl a spiritualita (nižší úroveň spirituality zvyšuje riziko komplikovaného 

truchlení). 

Nezbytným předpokladem pro poskytování péče je dobrý zdravotní stav pečujících. 

Je proto třeba pečovat také o jejich fyzické zdraví například formou rehabilitací 

nebo lázeňských pobytů (Geissler et al., 2019. s. 29). Fyzickou péči usnadňují pečujícím také 

vhodné kompenzační pomůcky (Morgan et al., 2022, s. 1). 

Jak již bylo zmíněno, péče o děti s život limitujícím a život ohrožujícím onemocněním 

je velmi časově náročná (Benini et al., 2023, s. 24). Rodiče tedy potřebují takovou podporu, 

která jim umožní efektivní využívání času. Diplomová práce Hlaváčkové (2023, s. 67–68) 

 

13 Rozdělení na ovlivnitelné a neovlivnitelné faktory provedla autorka bakalářské práce. 
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zabývající se netradičními přístupy podpory samostatnosti dětí a mladých dospělých 

se zdravotním postižením a jejich pečujících odhalila, že do takové podpory mohou spadat 

následující způsoby poskytování péče: 

- operativní poskytování služby, 

- efektivní komunikace a koordinace péče, při které rodič není neustálým poslíčkem 

zpráv mezi jednotlivými odborníky, 

- zajištění hlídání dětí nebo paralelního programu pro rodiče a dítě, 

- poskytování služeb více odborníků na jenom místě či v rámci jedné organizace. 

Tyto podmínky se úzce prolínají se standardy a východisky dětské paliativní péče. 

Operativnost poskytování souvisí také s rozdílnou mírou potřeby služeb. Některé rodiny 

potřebují v určité fázi nemoci dítěte vysokou míru rozličných typů podpory, některé pouze 

potřebují vědět, že je paliativní tým k dispozici a je možné se na něj kdykoli obrátit. 

(Hrdličková, 2019b, s. 111) 

Celkově by snaha dětského paliativního týmu v podpoře rodičů měla směřovat 

k převzetí jejich kontroly nad situací. Mělo by jim být umožněno zůstat co nejvíce 

v rodičovské roli a pečovat o své dítě, zároveň ale pečovat pouze do takové míry, do které je to 

pro ně zvládnutelné. Je třeba je podporovat i ve schopnosti delegovat svou péči na jiné osoby 

a služby. (Hrdličková, 2019c, s. 114) 

Pokud samotný paliativní tým potřebné služby neposkytuje, měl by být schopen předat 

rodině kontakty na tyto služby (Hrdličková, 2019b, s. 111). Typickým příkladem mohou být 

zdravotní odlehčovací služby, které pečujícím umožňují předat na určitý čas péči o dítě někomu 

jinému (Benini et al., 2023, s. 28). Nezbytnost této služby dokládají mnohé studie i výpovědi 

rodičů. Příkladem může být studie Whitton et al. (2006, s. 580), ve které rodiče uvedli mezi pěti 

nejčastějšími nenaplněnými potřebami dvě potřeby, které s odlehčovací službou bezprostředně 

souvisí – pomoc s péčí o dítě během prázdnin a potřebu osoby, která pohlídá dítě, aby rodič 

mohl docházet do práce. Důležitost dostupnosti odlehčovacích služeb je často rozebírána 

i v českém kontextu (např. Geissler et al., 2015). Podrobněji se této i dalším službám 

dostupným v České republice bude věnovat kapitola 2.6.1 Dětská paliativní péče v České 

republice. 

 

 



29 
 

2.4 Interdisciplinární tým v dětské paliativní péči 

Interdisciplinarita je jedním ze zásadních stavebních kamenů paliativní péče, objevuje 

se již v její definici (…paliativní péče je interdisciplinární a zahrnuje pacienta, rodinu 

i komunitu – Payne et al., 2009, s. 2–3). Jak uvádí Bruera (2024, s. 976), každý symptom 

onemocnění je ve velké míře ovlivněn nejen fyzickým, ale i psychickým stavem, spiritualitou 

a kontextem rodiny. Mimo tyto aspekty se členové týmu snaží identifikovat zdroje radosti, 

smyslu života, odkazu pacienta i anticipačního zármutku, což jsou velmi osobní a z kontextu 

se odvíjející jevy (Bruera, 2024, s. 976). 

Díky interdisciplinárnímu přístupu tedy dochází nejen k lepšímu managementu 

symptomů, ale i k vytváření kvalitnějšího plánu péče a ke kvalitnějšímu rozhodování 

(Peñaranda Ospina et al., 2022, s. 2). Předpokladem takové kvality je vedení kontinuální 

komunikace o péči. Příkladem mohou být pravidelně organizované tzv. care conferences – 

pravidelná setkání rodiny se členy interdisciplinárního týmu, při kterých mohou rodiče s týmem 

diskutovat plán péče, vznášet otázky i na ně odpovídat (Pease a McMillin, 2018, s. 144). 

Pacienti a jejich rodiny se svěřují určitým členům interdisciplinárního týmu na základě jejich 

důvěry v tyto osoby (Bruera, 2024, s. 976). Marková (2010, s. 36) dokládá, že důležitou 

informaci o pacientovi může zjistit kdokoli (např. sanitář při cestě na vyšetření), je proto třeba 

dát každému členovi týmu prostor. Jak uvádí Mezinárodní standardy pro dětskou paliativní péči 

(Benini et al., 2023, s. 11), také hodnotící nástroje a výsledky různých hodnocení by měly být 

k dispozici všem členům týmu. Samotné plánování budoucí péče je vlastně komunikačním 

procesem založeným na spolupráci (Benini et al., 2023, s. 20), účastnit by se ho měli všichni 

relevantní členové týmu, dítě samotné i jeho nejbližší (Amery, 2017, s. 51). Nejde přitom 

pouze o komunikaci s rodinou v rámci týmu, ale i o nastavení spolupráce zdravotního 

a sociálního systému, například při předání rodiny z péče nemocničního paliativního týmu 

do péče mobilního hospice (Amery, 2017, s. 50). V neposlední řadě interdisciplinární práce 

v týmu zlepšuje koordinaci péče (Rico-Mena et al., 2023, s. 6). 

Spektrum profesí podílejících se na dětské paliativní péči je rozmanité, existují však 

určité postoje a dovednosti, které by měly být vlastní všem členům týmu. Rico-Mena et al. 

(2023, s. 7) na základě rozhovorů s profesionály a rodiči identifikovali následující: 

- změna profesního nastavení – zaměření se na zabezpečení komfortu pacienta 

a rodiny namísto zaměření se na vyléčení, 

- vysoká míra empatie, 

- adaptabilita a flexibilita, 
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- schopnost sdíleného rozhodování, 

- komunikační dovednosti. 

Dětský paliativní tým může zahrnovat velké množství různých profesí a jeho složení 

se napříč jednotlivými týmy liší. Porovnáním několika zdrojů věnujících se paliativní péči vyšlo 

najevo, že členem dětského paliativního týmu je vždy lékař, zdravotní sestra a sociální 

pracovník (Adam et al., 2004, s. 27; Marková, 2010, s. 35; Sláma et al., 2013, s. 9; Ferrell et al., 

2018, s. 1685; PaPCANZ, 2023, s. 23; Bruera, 2024, s. 977). Také složení českých paliativních 

týmů dohledatelných v databázi služeb pro pečující Rozcestník14 (Nadace rodiny Vlčkových, 

©2024), kterou spravuje Nadace rodiny Vlčkových, toto zjištění potvrzuje. 

Kompletní složení týmu však bývá rozmanitější a komplexnější. Množství osob 

a služeb, které je možné zahrnout do týmu okolo dítěte a rodiny, ukazuje například nákres 

z australského manuálu pro dětskou paliativní péči (obr. č. 2.4 Na rodinu zaměřená dětská 

paliativní péče). Středobodem nákresu je dítě a jeho rodina, v nejužším kruhu jsou obklopeni 

školou, lékaři ve specializovaných pediatrických oborech, hlavní zdravotní sestrou, sociálním 

pracovníkem, přáteli a komunitou, zdravotními sestrami domácí péče, praktickým lékařem 

a pediatrem v místě bydliště. Do regionálního centra je zahrnuto dětské oddělení, další 

zdravotničtí pracovníci (mezi které lze zařadit také ergoterapeuta), zdravotničtí odborníci 

domorodých obyvatel, podpůrné organizace a spirituální podpora. Terciální centrum obsahuje 

dětský paliativní tým, tým ambulantních specialistů a specialistů na odděleních, dětského 

psychiatra, dětského farmaceuta a opět zdravotnické odborníky domorodých obyvatel a další 

zdravotnické pracovníci (včetně ergoterapeuta). Následující odstavce budou věnovány 

vybraným profesím a jejich roli v dětském paliativním týmu. Tento popis je klíčový 

pro následné identifikování role ergoterapeuta a jeho specifického přínosu do dětského 

paliativního týmu. 

 

 

14 https://rozcestnik.nrv.org/database 



31 
 

 

Již mnohokrát bylo uvedeno, že klíčovými osobami v péči o dítě s život limitujícím 

a život ohrožujícím onemocněním jsou jeho rodiče. Jak uvádí Amery (2017, s. 34), rodiče 

by měli být chápáni v péči o dítě jako odborníci. Je třeba s nimi jednat důstojně, upřímně 

a otevřeně s nimi komunikovat. Mezinárodní standardy pro dětskou paliativní péči označují 

za klíčový komunikační proces již zmíněné plánování budoucí péče. Toto plánování je založeno 

na spolupráci a umožňuje pacientům, rodinám i zdravotníkům činit rozhodnutí společně. 

(Benini et al., 2023, s. 20) 

Lékař – paliatr je specialistou s atestací z oboru paliativní medicína. V České republice 

je možné absolvovat toto nástavbové vzdělání po získání způsobilosti v jiném lékařském oboru, 

např. dětském lékařství, onkologii, neurologii, porodnictví a mnoha dalších (MZ ČR15, 2021, 

s. 63). Velkou úlohou paliatra je management komplikovaných symptomů (WHO, 2018, s. 22). 

Dle Mezinárodních standardů pro dětskou paliativní péči spadá do těchto symptomů spasticita, 

 

15 Ministerstvo zdravotnictví České republiky 

Obr. č. 2.4 Na rodinu zaměřená dětská paliativní péče (PaPCANZ, 2023, s. 24) 
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křeče, bolest, úzkost/strach, deprese, tělesná slabost, únava, svědění, dušnost, průjem, 

nauzea/zvracení, zmatenost/delirium, sucho v ústech, kožní změny a zácpa (Benini et al., 2023, 

s. 16). Sikorová et al. (2019, s. 36) doplňují sníženou chuť k jídlu, sníženou pohyblivost, retenci 

moči, poruchy spánku, polykání, řeči. Klíčovou součástí všestranné paliativní péče je zmírnění 

těchto příznaků (Sikorová et al., 2019, s. 37). Příznaky je třeba kontinuálně sledovat 

a poskytovat farmakologickou i nefarmakologickou léčbu (Benini et al., 2023, s. 16). Lékař se 

specializací v oboru paliativní medicíny je více než jiné lékařské odbornosti proškolen ve 

vedení multidisciplinárního týmu, v komunikaci s pacientem a jeho rodinou i plánování péče 

včetně individuálně zaměřené racionální farmakoterapie. Věnuje se léčbě nežádoucích účinků 

užívaných léčivých přípravků a orientuje se v rehabilitačních postupech. (MZ ČR, 2021, s. 68) 

Uvedená odbornost se týká lékařů spadajících do kategorie specializované paliativní 

péče (dělení do tří stupňů viz kapitola 2.1 Paliativní péče). V rovině obecné paliativní péče 

by však měli být vzděláni všichni pediatři. I oni by měli pracovat s bio-psycho-sociálním 

modelem péče, věnovat se pacientovi i rodině, navázat s rodinou terapeutický vztah. Do jejich 

odbornosti spadá management méně komplikovaných symptomů (WHO, 2018, s. 21). Obecnou 

paliativní péči mohou poskytovat v rámci své odbornosti také lékaři-specialisté, typicky 

onkologové, kardiologové, neonatologové nebo lékaři intenzivní medicíny (WHO, 2018, s. 22). 

Klíčovým členem paliativního týmu jsou zdravotní sestry, které v České republice 

mohou získat specializaci například absolvováním kurzu ELNEC (End of Life Nursing 

Education Consortium; Česká společnost paliativní medicíny, 2023). Hlavní rolí sestry 

je management výše uvedených symptomů v ošetřovatelském slova smyslu (Marková, 2010, 

s. 56) a poskytování přímé ošetřovatelské péče (Agrawal et al., 2023, s. 159). Jak uvádí Agrawal 

et al. (2023, s. 159), sestry tráví s pacientem velké množství času, jejich posouzení stavu 

pacienta i jeho rodiny je proto klíčové pro plán budoucí péče. Bývají prostředníky komunikace 

mezi rodinnými příslušníky i členy týmu, obhájci pacienta a jeho rodiny. Jejich důležitou 

úlohou je také poskytování respitních služeb, tedy dočasné převzetí péče za rodinné příslušníky 

včetně péče ošetřovatelské (Agrawal et al., 2023, s. 159–160). Výše popsaná role v integraci 

péče je jedním z důvodů, proč zdravotní sestry často zastávají pozici koordinátorů péče 

(Vočanec et al., 2023, s. 3579). 

Před popisem rolí dalších odborníků v dětských paliativních týmech je třeba zmínit, 

že kontrola symptomů není zabezpečována pouze lékaři a sestrami. Ač mají v jejich 

managementu klíčovou úlohu, na jejich zvládání se podílí i další profese (Sikorová et al., 2019, 

s. 36). Důkazem může být například tzv. total pain concept Cicely Saunders věnující se tématu 
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bolesti. Dle tohoto konceptu má bolest podobu nejen tělesnou, ale i spirituální, duševní 

a sociální. Všechny tyto podoby je třeba léčit. (Marková, 2023, s. 18) 

Sociální pracovník má v dětských paliativních týmech různorodou úlohu, v některých 

týmech bývá označován jako psychosociální pracovník. Důležitou náplní jeho práce 

je doprovázení rodiny (Hrdličková, 2019d, s. 115). Zjišťuje, jak jednotliví členové rodiny 

rozumí situaci a informacím, které od odborníků dostali, aktivně naslouchá a nesoudí. Bývá 

osobou, prostřednictvím které dochází k efektivnímu sdílení informací jak mezi týmem 

a rodinou, tak mezi členy rodiny. Zastává pozici mediátora komunikace všech těchto skupin, 

facilituje diskuzi (Brand a Klikovac, 2020, s. 149). Může tak například být osobou, 

která po domluvě s rodiči a za jejich přítomnosti sděluje nemocnému dítěti náročné informace 

o jeho zdravotním stavu (Brand a Klikovac, 2020, s. 150). Jeho role může být zásadní i v práci 

se zdravými sourozenci dítěte, podporuje sourozence i další členy rodiny v psychohygieně 

(Hrdličková, 2019d, s. 116). Vzhledem k tomu, že rodiny často bývají v péči více organizací 

či externích odborníků, jejichž služby se mohou prolínat a potenciálně škodlivým způsobem 

vzájemně negovat, je v moci sociálního pracovníka organizovat a facilitovat setkání těchto 

aktérů za účelem dohody společného plánu péče (Hrdličková, 2019d, s. 115). Sociální 

pracovník zjišťuje sociální situaci rodiny a bývá zodpovědný za spoluvytváření sítě pomoci 

kolem dítěte a jeho rodiny (de Haan et al. 2020, s. 171). Jde jak o neformální zdroje podpory, 

tak o služby jako jsou odlehčovací služba, domácí péče, kontakty na nadace a další možnosti 

podpory (Institut Pallium, 2021, s. 19). V neposlední řadě má sociální pracovník přehled 

v možnostech získání a uplatnění finanční podpory rodiny – státní sociální podpoře, oslovování 

nadací nebo shánění a financování kompenzačních pomůcek (Hrdličková, 2019d, s. 116–117). 

Psycholog nabízí psychologickou podporu dítěti, rodičům, sourozencům i dalším 

relevantním členům rodiny (Institut Pallium, 2021, s. 19). Jak uvádí Thompson et al. (2024, 

s. e908) psycholog je schopen rozlišit běžnou adaptaci na onemocnění od adaptace, 

která by měla být podpořena psychologickou intervencí. Psycholog dále nabízí 

nefarmakologické řešení symptomů, jako je bolest, únava nebo úzkost. Přestože i jiní členové 

týmu mají pokročilé schopnosti v emocionální podpoře rodiny, v některých případech je situace 

komplikovaná a je třeba psychologické pomoci. (Thompson et al., 2024, e908) 

Psychologové mohou dále podporovat ostatní členy dětského paliativního týmu 

v oblasti výzkumu, komunikačních dovedností nebo etických otázek. Mohou hrát roli také 

v péči o psychické zdraví členů týmu, týmovou dynamiku nebo prevenci syndromu vyhoření. 

(Thompson et al., 2024, e910) 
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Psychologická podpora členů rodiny bývá důležitá také v období truchlení (Mason et 

al., 2020, s. 152). Především v případě nekomplikovaného truchlení se rodiny mohou obracet 

na poradce pro pozůstalé, v případě komplikovaného truchlení je vhodné vyhledat 

psychoterapeutickou pomoc (Poradna Vigvam, 2021). 

Spirituální potřeby bývají jsou v nejzákladnějším slova smyslu pokrývány všemi členy 

dětského paliativního týmu (Bužgová, 2019b, s. 132). Specifickou pozici pro spirituální péči 

zastávají pracovníci v českém prostředí označovaní jako kaplan, nemocniční kaplan, pastorační 

pracovník či duchovní.16 Kvalifikační požadavky na pozici kaplana v České republice zahrnují 

pověření vlastní církví registrovanou v registru Ministerstva Kultury, ukončené magisterské 

vzdělání v oboru teologie, minimálně tříletou působnost v obecné pastorační péči a absolvování 

specializovaného kurzu nemocničního kaplanství (Asociace nemocničních kaplanů, ©2024a). 

Klíčové je poznamenat, že nemocniční kaplan zásadně neprovádí žádnou náboženskou agitaci 

(Beláňová, 2018, s. 33).  

Jak uvádí Amery (2017, s. 197), spiritualitou je míněno cokoli, co dává lidskému životu 

smysl, což může, ale nemusí zahrnovat náboženství nebo víru v Boha. Náboženství bývá 

popisováno jako externí manifestace prožívání smyslu a propojenosti s okolím17, spiritualita 

jako interní zkušenost s uvedeným (Marston et al., 2020, s. 159). Marková (2023, s. 158) uvádí, 

že duchovní život člověka se odehrává v existenciální, hodnotové, etické a náboženské oblasti 

a jeho stav se odráží na psychickém i fyzickém stavu člověka. Spirituální podpora by proto 

měla být nabízena všem pacientům a jejich rodinám (Benini et al., 2023, s. 17), spirituální 

a náboženské služby by měly odpovídat víře a zvyklostem rodiny a měly by být nabízeny 

před smrtí i po případné smrti dítěte (Benini et al., 2023, s. 10). 

Děti mohou v průběhu nemoci prožívat jak duchovní růst, tak duchovní utrpení 

(Bužgová, 2019b, s. 131). Základními složkami spirituality u dětí je láska, odpuštění, bezpečí, 

naděje, obava o odkaz po smrti. Děti se také často obávají samoty a izolace nebo ztráty sebe 

sama. (např. nebudou moci dělat věci, které je baví; Amery, 2017. s. 199) 

 

 

 

16 Zjištěno vyhledáváním na internetových stránkách hospiců a paliativních týmů nemocnic – např. 

https://www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/tym-detske-podpurne-pece/, 

https://www.fno.cz/klinika-onkologicka/paliativni-a-hospicova-pece, https://www.mhondrasek.cz/kdo-jsme, 

https://paliativnitym.fnol.cz/clenove-tymu. 
17 Z anglického connectedness. 

https://www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/tym-detske-podpurne-pece/
https://www.fno.cz/klinika-onkologicka/paliativni-a-hospicova-pece
https://www.mhondrasek.cz/kdo-jsme
https://paliativnitym.fnol.cz/clenove-tymu
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Objevovat se mohou otázky typu „Proč já/proč má sestra/proč má rodina?“, „Co se 

stane, když zemřu?“, Budou si mě lidé pamatovat?“ (Marston et al., 2020, s. 164). Děti a jejich 

rodiny přitom nutně nehledají odpovědi na tyto otázky, hledají spíše bezpečný prostor pro jejich 

kladení (Marston et al., 2020, s. 159).  Základem kvalitní duchovní péče je proto naslouchání a 

vnímání a rozvíjení spirituálních témat (Amery, 2017, s. 199). Asociace nemocničních kaplanů 

(©2024b) na svých stránkách uvádí, že rolí kaplana je nabídnutí vnímavé přítomnosti, 

naslouchání a porozumění, dále akutní psychická pomoc, pomoc s orientací v aktuálních 

životních okolnostech. Standardy spirituální péče v dětské paliativní péči poukazují na nutnost 

identifikace spirituální minulosti dítěte a rodiny, jejich preferencí a přání, rituálů a praktik. 

Pacienti by měli být povzbuzováni k užívání vlastních spirituálních či náboženských symbolů 

a služby paliativní péče by jim měli usnadnit požadované rituály, obzvláště v období smrti 

dítěte. (McSherry et al., 2007, podle překladu Bužgové, 2019b, s. 132) 

Obecnou úlohu rehabilitace v paliativní péči rozebírá Adam et al. (2004, s. 334–336). 

Za oblasti, které rehabilitace pomáhá pokrývat, označuje kvalitu života, psychologickou 

podporu, naději a tělesnou aktivitu. Prolínajícím se tématem těchto oblastí je samostatnost 

nemocného. Snížení závislosti na péči má pozitivní dopad na sebehodnotu a seberealizaci, a to 

nejen u samotných nemocných, ale i u rodinných příslušníků. 

Snižování závislosti spatřuje jako úlohu rehabilitace v paliativní péči také Høgdal et al. 

(2024, s. e755) a spojuje ji s maximalizací funkce, zajištěním komfortu i emocionální podpory. 

V rámci rehabilitačních profesí bude představen fyzioterapeut a logoped. Ergoterapeutovi je 

věnována samostatná podkapitola (2.4.1 Ergoterapeut v dětské paliativní péči). 

Fyzioterapeut hraje důležitou roli v dosažení maximálního možného rozvoje 

potenciálu dítěte a v kontrole vybraných symptomů (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 3). 

Systematické review Ortiz-Campoy et al. (2021, s. 10) zaměřující se na roli fyzioterapie 

v dětské paliativní péči identifikovalo jako nejčastější fyzioterapeutické metody respirační 

fyzioterapii a metody na neurofyziologickém podkladě (neurological physiotherapy). Metody 

na neurologickém podkladě mají pozitivní vliv na posturální kontrolu, management spasticity 

a zajišťují prevenci možných deformit. Respirační fyzioterapie pozitivně ovlivňuje vylučování 

hlenu, zprůchodňuje dýchací cesty a zajišťuje dostatečné zásobení plicní tkáně vzduchem. 

(Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 10) 

Využití masážních technik je spojováno s významným snížením bolesti a psychické 

nepohody. V jedné ze studií zařazených do review se objevuje také využití virtuální reality 

k redukci bolesti hlavy, nevolnosti a pocitu osamění. (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 8) 
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Mezi další symptomy, které je možné fyzioterapeutickými metodami pozitivně ovlivnit 

patří únava, nechutenství nebo deprese (Barbosa a Iglesias, 2019, s. 2). PaPCANZ (2023, s. 98) 

uvádí navíc nespavost, především s ohledem na optimální polohování. Úlohou fyzioterapeuta 

může být také doporučení vhodného polohování dítěte nejen při spánku a poskytování 

fyzikálních terapií (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 10). V neposlední řadě může být podobně jako 

ergoterapeut nápomocen při výběru vhodných kompenzačních pomůcek (Institut Pallium, 

2021, s. 19). Fyzioterapeut nabízí cennou podporu rodině dítěte v podobě zaučení rodičů 

v provádění terapeutických technik, například technik k managementu sekrece, technik 

k ovlivnění postury, svalového tonu či technik optimálního polohování (Ortiz-Campoy et al., 

2021, s. 10).  

Zapojení logopedů v dětských paliativních týmech není zatím příliš časté (Krikheli 

et al., 2021, s. 486). Jejich rolí může být diagnostika a terapie komunikačních obtíží a obtíží 

s polykáním. Může se podílet na managementu přijímání potravy, správném způsobu krmení 

dětí, hygienické péči o ústní dutinu a managementu dechových obtíží (Krikheli et al., 2021, 

s. 493). Logoped je také odborníkem v diagnostice a intervenci související s výběrem 

a nácvikem vhodných metod alternativní a augmentativní komunikace (Rensfeld Flink et al., 

2024, s. 962). 

V některých zahraničních zemích je součástí dětských paliativních týmů herní 

specialista (play specialist, child life specialist). V České republice se tato pozice zatím 

objevuje zřídka a není nijak legislativně ukotvena (Institut Pallium, 2021, s. 31). Náplní práce 

herního specialisty může být zabavit dítě během hospitalizace, ale také pomocí hry vysvětlit 

smysl a průběh procedur, které ho čekají (Kokešová Kleinová, 2019, s. 91–92). Hospitalizací 

může herní specialista provázet dítě i celou rodinu, dítěti poskytuje emocionální i spirituální 

podporu (Basak et al., 2019, s. 735). Je odborníkem, který se snaží učinit život dítě v období 

hospitalizace co nejběžnější (Dickinson a Morris, 2021, s. 352). Česká herní specialistka 

Michaela Váňová uvedla v Podcastu Nadace rodiny Vlčkových svou zkušenost z odborné stáže 

v hospici Noah’s Ark Children’s Hospice v Londýně, při které probíhala úspěšná spolupráce 

herního specialisty a ergoterapeuta během terapie. Herní specialistka napomáhala motivovat 

dítě, udržet jeho pozornost a ochotu spolupracovat, ergoterapeutka tak měla více prostoru 

a možností věnovat se terapii (Šimková, 2024). 

Osobou, která by měla zajišťovat provázanost poskytované péče, je koordinátor 

(klíčový pracovník, case manager). Velice často se stává, že se koordinátorem veškerých služeb 

stane rodič, tato koordinace je však velmi psychicky a časově náročná (Poláková a Krejčí, 2022, 

s. 6). Jak dokládají některé studie, potřebu lepší koordinace služeb vyjadřují i rodiče samotní. 
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Whitton et al. (2008, s. 580), kteří rodičům předložili dotazník Measure of Process of Care 

(MPOC-UK), dokládají, že většina rodičů považuje za největší nedostatek domácí paliativní 

péče ve Velké Británii nedostatečnou komunikaci mezi jednotlivými službami. V novějším 

výzkumu Rico-Meny et al. (2023, s. 6) rodiče uváděli, že schopnost koordinace se u dětských 

paliativních týmů zlepšuje, poukazují však na nedostatek koordinace nefarmakologických 

terapií, mezi které spadá i ergoterapie. 

Jak uvádí Amery (2017, s. 53), je v praxi téměř nemožné setkat se najednou se všemi 

aktéry péče o dítě a jeho rodinu. Bez koordinátora tak hrozí situace, kdy buď nikdo nenese 

za dítě a rodinu plnou zodpovědnost, nebo se naopak zodpovědnost snaží převzít každý a rodina 

je zahlcena mnoha návrhy, zbytečně se opakujícím hodnocením a evaluací potřeb. Koordinátor 

by proto měl být rodině k dispozici co nejdříve po stanovení diagnózy. (Amery, 2017, s. 54) 

Case manager působí jako prostředník mezi nemocnicí, ošetřujícím lékařem, 

komunitou, pacientem a jeho rodinou (Poláková a Krejčí, 2022, s. 9). Jeho úkolem je mapovat 

životní situace klienta a provázet ho situací (Poláková a Krejčí, 2022, s. 11). Poskytuje 

emocionální podporu, informace o dostupných službách, je jakýmsi obhájcem rodiny, dále 

zajišťuje kontinuitu péče a facilituje setkání jednotlivých poskytovatelů služeb. (Poláková 

a Krejčí, 2022, s. 12). Jeho cílem je také podpořit možnost přijímání sdílených rozhodnutí 

v péči (Benini et al., 2023, s. 11), podílí se tak na jednotném plánování a hodnocení péče 

(Poláková a Krejčí, 2022, s. 12). Jak uvádí Amery (2017, s. 54), koordinátor nemusí dělat vše, 

ale musí dohlédnout na to, aby vše potřebné bylo provedeno. Poskytování adekvátní koordinace 

péče bývá spojeno s lepšími vztahy mezi rodinou a zdravotnickými týmy a s lepšími výsledky 

péče pro rodinu i dítě (Benini et al., 2023, s. 11). Pozice koordinátora bývá nejčastěji 

obsazována sociálními pracovníky, zdravotními sestrami nebo dalšími specialisty – pediatry, 

fyzioterapeuty, logopedy, ergoterapeuty, pedagogy nebo psychology (Poláková a Krejčí, 2022. 

s. 13).  

 

2.4.1 Ergoterapeut v dětské paliativní péči  

Filozofie ergoterapie a filozofie paliativní péče mají mnoho společného. Jak uvádí 

Cooper (2006, s. 114), ergoterapeut má díky svému holistickému přístupu možnost vnímat 

fyzické, psychologické i emocionální dopady nemoci na dítě a jeho rodinu. Většina dětí s život 

limitujícím či ohrožujícím onemocněním i jejich rodin preferuje po celou dobu onemocnění 

i umírání pobyt v domácím prostředí (Poláková et al., 2017, s. 42) a také Charta práv dítěte 

s život limitujícím nebo život ohrožujícím onemocněním upozorňuje, že centrem péče o tyto 
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děti by měl být domov (ICPCN, 2008). Hammill et al. (2017, s. 65) uvádí, že práce s klientem 

v jeho přirozeném prostředí je pro práci ergoterapeuta s klienty s paliativními potřebami 

základem. V neposlední řadě se s filozofií ergoterapie plně shoduje myšlenkový odklon 

od zaměření pozornosti pouze na péči v závěru života (end-of-life care) k cílení na kvalitu 

života. Ergoterapeut má dobré předpoklady zaměřovat se na každodenní život s nemocí spíše 

než upínat pozornost k jeho závěru (Riiser et al., 2022, s. 4). I on se ve své praxi zaměřuje 

na kvalitu života a snaží se ji zvýšit podporou jedince v zapojení se do smysluplných aktivit 

(Mueller et al., 2021, s. 126). Vliv onemocnění na denní aktivity dítěte je měřen už samotnou 

škálou PaPaS, která vyhodnocuje potřebnost paliativní péče pro dané dítě a jeho rodinu 

(Bužgová, 2019a, s. 30). V nejobecnější rovině tedy ergoterapeut přináší do paliativního týmu 

záměr podpořit jedince v nalezení smyslu v každodenních činnostech (Essential Yeh a McColl, 

2019, s. 108).  

Většina dostupných studií věnujících se roli ergoterapeuta v paliativní péči se zaměřuje 

spíše na práci s dospělou klientelou. Mnohé z popsaných intervencí jsou však relevantní 

i pro práci s dětmi a jejich rodinami. 

Essential Yeh a McColl (2019) vytvořili na základě provedeného scoping review 

ergoterapeutický model paliativní péče (Model for Occupation-based Palliative Care; 

viz obr. č. 2.5 Ergoterapeutický model paliativní péče). Model byl vytvořen na základě témat, 

která se prolínala studiemi zařazenými do tohoto výzkumu Essential Yeh a McColl, 2019, 

s. 109). Je znázorněn v podobě kormidla zdůrazňující potřebu chápat ho jako model 

dynamický. Může se „otáčet“ vpřed i vzad v závislosti na průběhu život limitujícího či 

ohrožujícího onemocnění. Ústředním bodem ergoterapie v paliativní péči jsou smysluplné 

činnosti (Valued Occupations). Tyto činnosti jsou popsány čtyřmi charakteristikami dle modelu 

Wilcock (1999) – doing (být aktivně zapojen do běžných či nových činností), being (posilování 

identity prostřednictvím činnosti), belonging (utvrzení rolí, vztahů a spoluúčasti 

prostřednictvím činnosti, která zahrnuje nebo ovlivňuje ostatní) a becoming (plánování 

budoucnosti buď přípravou na smrt, nebo upevňováním svého odkazu). Relevantní činnosti se 

s postupem času a s vývojem život limitujícího či ohrožujícího onemocnění mění, a s tím i role 

ergoterapeuta. Smysluplné činnosti tak mohou člověku pomoci reagovat na měnící se 

rovnováhu mezi „potvrzením života“ (affirming life) a „přípravou na smrt“ (preparing 

for death). To, jaké činnosti jsou pro klienta a jeho blízké smysluplné, je těmito póly významně 

ovlivňováno. Myšlenkové nastavení na „potvrzení života“ zahrnuje preferenci v udržení 

běžných činností, podporu autonomie a kontroly. Oproti tomu „příprava na smrt“ je spojována 

se zaměřením na zajištění komfortu a podporu v uzavírání záležitostí. A konečně, pro kvalitní 
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paliativní péči je zásadní bezpečné a podporující prostředí (Safe and Supportive Environment). 

Ergoterapeut prostředí upravuje tak, aby klienta i pečující osoby podpořil v dosažení jejich cílů. 

(Essential Yeh a McColl, 2019, s. 114–115). 

 

 

V rámci ergoterapeutického vyšetření v dětské paliativní péči, poukazuje Cooper 

(2006, s. 114) na skutečnost, že dítě s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním prochází 

za svůj život velkým množstvím různých měření a hodnocení. Proto by měl ergoterapeut vždy 

zvažovat, zda dané vyšetření skutečně potřebuje provést a za jakým účelem. Často se stává, 

že dítě ani rodinu nezajímá výsledek standardizovaného testu a toto testování jen zbytečně 

upozorní na ztrátu schopností. Autorka dále uvádí rozsáhlý výčet elementů, které je vhodné 

pozorovat především v začátcích terapeutické intervence. Jedná se například o komunikační 

schopnosti a chování, fyzické možnosti, senzorické zpracování, emocionalita, vhodná pozice, 

používané pomůcky, trávení času nebo zjišťování, co je pro dítě smysluplné. (Cooper, 2006, 

s. 116–117) 

Obr. č. 2.5 Ergoterapeutický model paliativní péče (Essential Yeh a McColl, 

2019, s. 115) 
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Škála terapeutických aktivit může být velice široká a je obsažena v mnoha studiích. 

Následující odstavce představí oblasti, kterým se může ergoterapeut v paliativní péči věnovat. 

Prolínajícím se tématem těchto oblastí zmiňovaným ve více studiích je potřeba zachování 

co největší „normálnosti“, a to u dětí i jejich rodičů. V případě dětí může jít například 

o vytvoření prostoru pro hru a běžný život i v rámci nemocnice (Riiser et al., 2022, s. 3). Dále 

zachování co největší samostatnosti nejen v ADL (Tavemark et al., 2019, s. 2), zachování 

sociálních rolí (Wallis et al., 2022, s. 172), zachování rovnováhy mezi pečováním a osobním 

životem rodičů (Marston et al., 2015, s. 692) nebo používání jen takových kompenzačních 

pomůcek a úprav prostředí, které jsou nezbytně nutné tak, aby zbytečně nenarušovali vzezření 

domova (Cooper, 2006, s. 142). 

Na aktivitu ergoterapeuta lze nahlížet z pohledu jeho možností podpory 

při managementu symptomů. Ergoterapeut může být nápomocen v managementu bolesti 

(Talbot-Coulombe, 2022, s. 204), přičemž na tuto bolest je žádoucí nahlížet optikou konceptu 

total pain. Management bolesti může zahrnovat například optimální polohování, volbu vhodné 

aktivity k odvedení pozornosti od bolesti, relaxační techniky či řízenou imaginaci, výběr 

uklidňující hudby, edukaci rodiče k použití zklidňujícího dotyku. (Cooper, 2006, s. 118). Eva 

a Morgan (2018, s. 963) uvádí roli v managementu únavy, dušnosti a úzkosti. Australský 

manuál dětské paliativní péče zmiňuje ergoterapeuta v souvislosti s řešením nespavosti pomocí 

vhodného polohování (PaPCANZ, 2023, s. 98).  

Důležitou oblastí, které se ergoterapeuti v paliativní péči věnují jsou běžné denní 

činnosti (ADL).  Z dotazníku Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) vyšlo najevo, že aktivity, 

kterým se ergoterapeuti v Québecu v rámci paliativní péče nejčastěji věnují, zahrnují přesuny, 

mobilitu a hygienu (jde o ergoterapeuty pracující jak s dětskou, tak dospělou klientelou). Dále 

může jít například o oblékání, ale i psaní zpráv na mobilním telefonu (Cooper, 2006, s. 118).   

Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) dále uvádí zajišťování prevence pádu18 a edukaci v péči 

o ránu. Eva a Morgan (2018, s. 964) přidávají prevenci a management proleženin. V některých 

studiích nebyly ADL blíže specifikovány. Rolí ergoterapeuta může být nastavování optimální 

adaptace všech těchto aktivit. Mezi další úlohy patří edukace pečujících (v tomto případě 

rodičů) v péči o dítě. Konkrétně jde o zaučování v asistenci s péčí o vlastní osobu, bezpečném 

provádění přesunů, správném používání kompenzačních pomůcek, vhodné adaptaci aktivity 

(Talbot-Coulombe et al., 2022, s. 204). Jako klíčové byly mimo ADL identifikovány také 

volnočasové aktivity (Hammill et al., 2019, s. 148; Eva a Morgan, 2018, s. 964). 

 

18 Předpokládám souvislost spíše se seniory než s dětmi – poznámka autorky bakalářské práce. 
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Samostatnost ve smyslu přijetí zodpovědnosti za sebe sama je tématem studie Kerr et al. 

(2020, s. 7–8), zaměřující se na přechod adolescentů z paliativních služeb pro děti do služeb 

pro dospělé. Na této samostatnosti pracoval celý paliativní tým, jehož součástí byl také 

ergoterapeut. Adolescenti byli podporováni v samostatném plánování terapií, v činění 

samostatných rozhodnutích o péči. Personál se častěji dotazoval dětí než pečujících rodičů 

nebo nabízel samostatné schůzky bez přítomnosti rodiče. Nezbytnou součástí péče je práce 

s rodičem, který se také potřebuje naučit přenechat větší zodpovědnost na svém dítěti. 

Pro děti specifickou oblastí, na kterou se ergoterapeuti v rámci aktivit zaměřují, je hra. 

Výzkum Bambrick (2018, s. 5–6) poukázal na fakt, že ergoterapeuti často využívají hry 

jako motivátoru k dosažení jiného cíle terapie nebo k facilitaci dovednosti, která dítěti činí 

obtíže. V souvislosti s péčí v závěru života však ergoterapeuti častěji zmiňovali, že dítěti 

ponechávají větší volnost ve volbě aktivity ke hře a častěji se uchylují ke společné hře 

jako takové, bez přidaného cíle v podobě tréninku určité dovednosti. Hra sama o sobě se tak 

stane cílem terapie (Bambrick, 2018, s. 10). V herní terapii bývá také zmiňována hra jako 

prostředek komunikace s dítětem (Dickinson a Morris, 2021, s. 352). Australský manuál pro 

dětskou paliativní péči uvádí ergoterapeuta mezi odborníky, se kterými mohou ostatní členové 

týmu konzultovat vhodné způsoby komunikace s dítětem, včetně využití alternativních či 

augmentativních metod komunikace (PaPCANZ, 2023, s. 29). 

Další oblastí ergoterapeutovi působnosti může být psychická a emocionální stránka 

dítěte i pečujících osob. Jde o již zmíněnou práci s úzkostí nebo podporu přijetí nemoci, ztráty 

a umírání. Na tomto vyrovnávání se pracují ergoterapeuti nejen s člověkem s život limitujícím 

či ohrožujícím onemocněním, ale i s pečujícími. (Eva a Morgan, 2018, s. 963) 

Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) uvádí mezi další intervence zaměřené na pečující 

management stresu a hospodaření s energií. Někteří autoři uvádí také roli ergoterapeuta 

v podpoře pozůstalých v období truchlení (Eva a Morgan, 2018, s. 963; Cooper, 2006, s. 120). 

Keesing a Rosenwax (2011, s. 335) vysvětlují, že pro mnoho pečujících bývá obtížné vrátit se 

k aktivitám a rolím, které praktikovali a zastávali dříve a které pro ně byly obohacující. Taková 

deprivace může vést k metabolickým obtížím, snížené kondici, potížím se spánkem, 

závislostem, depresím, úzkostem či syndromu vyhoření, není-li podchycena. Tuto změnu 

v aktivitách a rolích popisují také Nissmark a Malmgren Fänge (2020, s. 502) ve studii 

zabývající se occupational balance pečujících osob. 

Oblastmi, na které se intervence ergoterapeuta zaměřují velice často, jsou polohování, 

úprava domácího prostředí a poradenství i zaučování v oblasti kompenzačních pomůcek 

(Cooper, 2006; Keesing a Rosenwax, 2011; Marston et al., 2015; Eva a Morgan, 2018; 
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Tavemark et al., 2019; Hammill et al., 2019; Talbot-Coulombe, 2022). Hledání optimální 

polohy může být prospěšné pro zajištění komfortu, k úlevě od bolesti, ale i k umožnění zapojení 

se do aktivity (Tavemark et al., 2019, s. 1; Hammill et al., 2019, s. 149). Se všemi třemi oblastmi 

souvisí také role ergoterapeuta ve facilitaci přechodu z nemocniční péče do domácího prostředí 

(Eva a Morgan, 2018, s. 966). 

Oblast kompenzačních pomůcek by se v současné době dala označit pro ergoterapeuty 

v paliativní péči za zcela stěžejní. Jde o informování o existujících pomůckách, výběr těchto 

pomůcek a zaučování klientů i pečujících v jejich používání (Tavemark et al., 2019, s. 3). 

Hamill et al. (2019, s. 149) spatřují význam používání kompenzačních pomůcek v optimálním 

polohování umožňujícím sociální participaci, zvyšování komfortu, redukci bolesti a výskytu 

proleženin, zmírňování izolace a efektivnějším hospodaření s energií. To umožňuje klientům 

více se zapojovat do aktivit, kterým se chtějí věnovat. Morgan et al. (2022, s. 5–7) doplňují 

pocit většího bezpečí a jistoty, snížení závislosti na pečující osobě, podporu pečujícího v péči 

z hlediska jeho fyzického zdraví. V rámci této studie také účastníci – pacienti i pečující – 

zmiňovali vyšší spokojenost a jistotu v užívání pomůcek, zaučil-li je v práci s nimi ergoterapeut 

či fyzioterapeut (Morgan et al., 2022, s. 8). Cooper (2006, s. 120) upozorňuje, že pomůcky 

mohou v domácím prostředí působit na dětské klienty a jejich rodiče rušivě a příliš je z jejich 

pohledu upozorňovat na disabilitu, někteří se naopak mohou k využívání a vyžadování 

pomůcek upnout ve snaze převzít kontrolu nad situací a získat pocit, že dělám pro své dítě 

či pro svou léčbu skutečně vše. Marston et al. (2015, s. 692) ve své studii uvádí, že pečujícími 

bývají kompenzační pomůcky vnímány jako prostředky nápomocné v péči a zvyšující kvalitu 

života pacienta. Oproti tomu bývají mnohými pacienty považovány za rušivé, nepotřebné a rádi 

by jejich množství omezily. Ač se jedná o studii zaměřující se na dospělou klientelu, i u dětí 

je vhodné brát tuto možnost v potaz. 

Mnohé výzkumy poukazují na skutečnost, že role ergoterapeuta je často limitována 

pouze na management symptomů, plánování propuštění z nemocnice a zejména zajišťování 

pomůcek (Hammill et al., 2019, s. 152; Eva a Morgan, 2018, s. 966; Keesing a Rosenwax, 2011, 

s. 333). Hammill et al. (2019, s. 152) upozorňují, že tato situace může být způsobena také tím, 

že samotní ergoterapeuti plně nerozumí škále možností, které mohou klientům nabízet. 

Pacientům i jejich rodinám se často mění priority. Velice často u nich například stoupá hodnota 

volnočasových aktivit oproti prakticky zaměřeným ADL. Zmiňovány byly také tzv. speciální 

události nebo vytváření tzv. bačkorového seznamu – bucket listu. (Hammill et al., 2019, s. 148) 

Pro intervenci ergoterapeuta je proto klíčové zaměřit se na to, jaké aktivity jsou pro klienta 

subjektivně skutečně důležité a dojít tak v poskytování terapie dále, než jen k zajišťování 
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kompenzačních pomůcek (Hammill et al., 2019, s. 150). Terapeut může být klientovi 

nápomocen i při samotném procesu prioritizace (Tavemark et al., 2019, s. 4), a to nejen 

klientům, ale i jejich pečujícím (Keesing a Rosenwax, 2011, s. 334). Klíčovým termínem 

pro práci ergoterapeuta nejen v dětské v paliativní péči by proto měla být smysluplná činnost 

– meaningful occupation (Mueller et al., 2021, s. 2; Occupational Therapy Australia, 2015, 

s. 4; Cooper, 2006, s. 120). Tento závěr se plně shoduje s ergoterapeutickým modelem 

paliativní péče představeným v úvodu kapitoly. 

Závěrem je třeba zmínit, že ergoterapeut může zastávat v dětském paliativním týmu 

pozici case managera (Poláková a Krejčí, 2022. s. 13; Occupational Therapy Australia, 2015, 

s. 4). 

  

2.5 Programy a prostředí dětské paliativní péče 

Mezinárodní standardy pro dětskou paliativní péči uvádí, že podpora dětského 

paliativního týmu by měla být dostupná 24 hodin denně a pro zachování kontinuity také ve 

všech prostředích, ve kterých se dítě nachází (domov, hospic, nemocnice, škola). Zároveň 

zdůrazňují, že nejvhodnějším místem pro poskytování péče je prostředí, ve kterém se dítě 

i rodina cítí nejvíce podporováni. (Benini et al., 2023, s. 26) 

V rámci specializované dětské paliativní péče rozlišují Mezinárodní standardy 

pro dětskou paliativní péči čtyři varianty jejího poskytování. První z nich je domácí péče. Pobyt 

v domácím prostředí bývá preferová. Všem členům rodiny zajišťuje vyšší kvalitu života. 

Poskytování konzultací, ošetřovatelské péče i dodávání potřebných léčiv a pomůcek domů 

snižuje počet nutných návštěv nemocničních zařízení i počet a délku hospitalizací. Je však třeba 

připomenout, že některé zdravotní stavy dětí hospitalizaci i v závěru života vyžadují. 

Pro některé rodiny také může být smrt dítěte v domácím prostředí zdrcující. Je třeba volbu 

rodiny nesoudit a plně ji respektovat. (Benini et al., 2023, s. 27) 

Domácí péče je také úzce spojena s rozvojem telemedicíny, zahrnuje například 

telefonické konzultace, videohovory či zasílání zpráv (Benini et al., 2023, s. 29).  

Druhou skupinu představují nemocniční programy. Nemocniční paliativní týmy zde 

mimo jiné odpovídají za to, aby byl v případě potřeby přivolán relevantní specialista. 

Při propuštění dítěte do domácího prostředí je jeho úkolem zajistit rodině relevantní návaznou 

péči. (Benini et al., 2023, s. 27) 
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S týmem dětské paliativní péče by měly v úzké součinnosti spolupracovat pediatrické 

jednotky intenzivní péče. Samy by měly zařadit základní prvky paliativní péče do své 

každodenní praxe. Součinnost s dětským paliativním týmem je žádoucí také na odděleních 

urgentního příjmu, kam se děti s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním dostávají 

poměrně často. Do nemocniční péče spadá také velká část perinatální paliativní péče, která by 

měla být poskytována především na novorozeneckých jednotkách intenzivní péče (Benini et 

al., 2023, s. 29–30). 

Třetím programem je hospicová péče. Dětský hospic je specializované zařízení dětské 

paliativní péče, které může poskytovat pobytové, denní či ambulantní služby (Benini et al., 

2023, s. 27). Lůžkové hospice hrají velkou roli v péči v závěru v života. Poslední zmiňovanou 

variantou je ambulantní péče. Je-li rodina schopna cestovat, může být ambulantní péče 

efektivní podporou ve stanovení cílů péče, podpoře rozhodování a plánování, sledování a léčbě 

příznaků, sociální a emocionální podpory. Především v nemocnicích pak může do péče zapojit 

další odborníky podílející se na péči o dítě. S uvedenými variantami dětské paliativní péče úzce 

souvisí také odlehčovací péče, která na určitou dobu může nahradit nepřetržitou péči rodičů. 

Časově se může jednat o péči na několik hodin, dní nebo i týdnů. Prostředím pro poskytování 

odlehčovacích služeb mže být domácí prostředí, dětský hospic či nemocniční zařízení. (Benini 

et al., 2023, s. 28) 

 

2.6 Současný stav dětské paliativní péče 

V současné době se rozvojem dětské paliativní péče zabývá několik mezinárodních 

organizací. Světová zdravotnická organizace (WHO) považuje paliativní péči za „etickou 

zodpovědnost zdravotních systémů“. Řadí ji proto do jedné ze 3 strategických priorit globální 

podpory zemí v rozvoji zdravotní péče – všeobecné zdravotní péče (universal health coverage). 

Pro velkou část osob (dospělých i dětí), které by paliativní služby potřebovaly, však paliativní 

péče stále není dostupná. WHO proto publikuje dokumenty, které mají za cíl poskytovat 

praktické vedení v zavádění paliativní péče do zdravotnických systémů jednotlivých států. 

(WHO, 2021, s. v) 

Podporu v implementaci dětské paliativní péče poskytuje manuál Integrating palliative 

care and symptom relief into paediatrics z roku 2018. Dle této publikace počet dětí 

potřebujících paliativní péči celosvětově přesahuje 21 milionů. Velká část těchto dětí žije 

v zemích s nízkým a středním příjmem, kde je zároveň pokrytí dětských paliativních služeb 

nedostačující. (WHO, 2018, s. 1) 
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WHO spolupracuje s dalšími světovými organizacemi, které se zabývají advokacií, 

výzkumem a vzděláváním přímo v oblasti paliativní péče. Mezi ně patří International 

Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC, [b.d.]) nebo The Worldwide Hospice 

Palliative Care Alliance (WHPCA, ©2024). 

V rámci Evropy působí na poli paliativní péče European Association of Palliative 

Care (EAPC), jejímiž členy jsou také české organizace Fórum mobilních hospiců a Česká 

asociace paliativní medicíny (ČSPM) a několik individuálních členů včetně jednoho z jejích 

ředitelů Martina Loučky z českého Centra paliativní péče. Pod EAPC působí referenční skupina 

zaměřená na děti a mladistvé, v jejímž vedení působí česká zdravotní sestra Jitka Kosíková, 

dále referenční skupina zaměřená na rodinné pečující nebo pracovní skupina věnující se 

rehabilitaci v paliativní péči. (EAPC, [b.d.]) 

Poslední zmíněná skupina nyní pracuje na tvorbě publikací a modelu rehabilitace 

v paliativní péči (EAPC – Task Force Rehabilitation in Palliative Care, [b.d.]). Důležitým 

dokumentem vydaným referenční skupinou pro děti a mladistvé je Evropská charta paliativní 

péče o děti a mladistvé. Definuje standardy a principy dětské paliativní péče, které by měly být 

zajištěny ve všech evropských zemích. (EAPC – referenční skupina pro děti a mladistvé, 2022, 

s. 2) 

Ze světových organizací specificky zaměřených na děti stojí za zmínku European 

Society for Paediatric Oncology (SIOP Europe, [b.d.]), jejíž součástí je pracovní skupina 

zaměřená na dětské onkologické pacienty. Samostatnou celosvětovou organizací věnující se 

dětské paliativní péči je celosvětová organizace International Children’s Palliative Care 

Network (ICPCN, ©2022), jejímž členem je také česká Nadace rodiny Vlčkových. ICPCN 

sdružuje odborníky a poskytuje souhrn odborných informací na poli dětské paliativní péče, 

zajišťuje rozvoj a vzdělávání v oboru. Organizace je autorem Charty práv dětí s život 

limitujícím a život ohrožujícím onemocněním (ICPCN, 2008). 

Přelomovým dokumentem na poli dětské paliativní péče jsou Mezinárodní standardy 

pro dětskou paliativní péči, které jsou hojně citovány také v předešlých kapitolách této práce. 

Svým obsahem se podobají dříve zmíněným manuálům a chartám a poskytují návrh optimální 

reakce na potřeby rodiny a dítěte v paliativní péči. Jsou výsledkem mezinárodní spolupráce 

odborníků napříč organizacemi. (Benini et al., 2023, s. 8–9) 

Dle Rozsívala et al. (2023, s. 25) se jedná o formující dokument dětské paliativní péče 

také v České republice. 

 



46 
 

2.6.1 Dětská paliativní péče v České republice  

V České republice působí několik organizací věnujících se paliativní péči. Centrum 

paliativní péče ([b.d.]) se věnuje výzkumné a metodické činnosti, vzdělávání a osvětě na poli 

české paliativní péče. Vzdělávání a mentoringu odborníků se věnuje Centrum pro rozvoj 

paliativní péče ([b.d.]), které také ve spolupráci s Českou společností paliativní medicíny 

vydává odborný časopis Paliativní medicína. Česká společnost paliativní medicíny České 

lékařské společnosti Jana Evangelisty Purkyně (ČSPM ČLS JEP) je předním nositelem 

odbornosti v oblasti paliativní medicíny, její členové jsou autory českých Standardů paliativní 

péče. V rámci této organizace působí také Sekce dětské paliativní péče. (Česká společnost 

paliativní medicíny, [b.d.]). Více než polovinu poskytovatelů mobilní specializované paliativní 

péče v České republice sdružuje Fórum mobilních hospiců (©2022), které se věnuje advokacii 

zájmů mobilních hospiců, vzdělávání a sdílení odborných zkušeností. 

Specificky v dětské paliativní péči jsou důležitými organizacemi jsou Sekce dětské 

paliativní medicíny České pediatrické společnosti ČLS JEP, která se podílí na některých 

legislativních krocích v oblasti dětské paliativní péče, věnuje se vzdělávání a zvyšování 

dostupnosti dětské paliativní péče pro pacienty a jejich rodiny (Česká pediatrická společnost, 

©2011). Aktivním přispěvatelem v oblasti výzkumů, manuálů a příruček nejen pro odborníky 

je Institut Pallium (©2022). Ve spolupráci se Sekcí dětské paliativní péče ČSPM ČLS JEP 

mimo jiné vydala Koncepci péče o děti a dospívající se závažnou život limitující a ohrožující 

diagnózou a jejich rodiny, zaštiťuje také projekt implementace pozice koordinátora péče 

do dětské paliativní péče. Zprostředkovává odborné kurzy a poskytuje stipendijní programy. 

Důležitým hybatelem vývoje dětské paliativní péče v České republice je také Nadace rodiny 

Vlčkových (Nadace rodiny Vlčkových; ©2022). Poskytuje finanční podporu vybraným 

projektům, organizacím i jednotlivcům na poli dětské paliativní péče, věnuje se osvětové 

činnosti, v neposlední řadě také buduje dětský pobytový hospic Cibulka. Je autorem internetové 

databáze pro pečující Rozcestník, která poskytuje ucelené informace o službách poskytovaným 

rodinám dětem s život limitujícím či život ohrožujícím onemocněním napříč rezorty. 

Legislativní ukotvení paliativní péče můžeme dohledat v zákoně č. 372/2011 Sb. 

o zdravotních službách. Paliativní péče je zde popsána jako péče, jejímž účelem je zmírnění 

utrpení a zachování kvality života pacienta, který trpí nevyléčitelnou nemocí. (Zákon 

č. 372/2011 Sb., § 5).  V § 44a Zákona zdravotních službách je definován hospic, 

který poskytuje péči pacientům v terminálním stadiu onemocnění, a to v lůžkových 

zdravotnických zařízeních hospicového typu či ve vlastním sociálním prostředí pacienta. Zákon 
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dále uvádí, že hospice většinou poskytují pacientům také další navazující služby dle jiných 

právních předpisů. Dle Stanoviska k § 44a zákona o zdravotních službách v kontextu tvorby 

koncepce paliativní péče, který nechala zpracovat ČSPM, je definice hospicové péče i paliativní 

péče jako takové v zákoně velice obecná. Z definice hospicové péče navíc nevyplývá, 

že hospice nutně nemusí poskytovat další péči (typicky psycho-spirituální péči či sociální 

služby jako je osobní asistence nebo pečovatelské služba), nemusí dokonce poskytovat 

ani paliativní péči. Vzniká tedy riziko, že se hospicem označí například agentury domácí péče, 

které poskytují ošetřovatelskou péči, nikoli však nutně specializovanou péči paliativní. 

(Záleská, 2018, s. 1–2) 

Paliativní péče je dle zákona č. 48/1997 Sb. o veřejném zdravotním pojištění hrazena 

ze zdravotního pojištění. Pro službu specializovaného mobilního paliativního týmu je možné 

nasmlouvat péči týmu složeného z lékaře, zdravotní sestry, zdravotně-sociálního pracovníka 

a psychologa ve zdravotnictví na různě vysoké úvazky (Vyhláška č. 314/2024 Sb., příloha č. 1, 

odst. 8.3). Zbylé služby musí být hrazeny z jiných finančních zdrojů, často z finanční 

spoluúčasti pacienta (Umírání.cz, 2025). 

 Zákon č. 108/2006 Sb. o sociálních službách definuje v oblasti paliativní péče pouze 

sociální služby ve speciálních lůžkových zařízeních hospicového typu. Paliativní týmy si však 

mohou registrovat další sociální služby jako je například odborné sociální poradenství, 

pečovatelská služba, odlehčovací služba (respitní péče), osobní asistence nebo tísňová péče 

(Umírání.cz, 2025). Důležitým krokem k podpoře pečujících rodičů bylo jejich definování 

v zákoně o sociálních službách novelou z roku 2024 (Zákon č. 164/2024 Sb., § 3, písmeno k). 

I pečující tak mohou být přímou cílovou skupinou některých sociálních služeb. 

Mimo zákonné normy patří mezi důležité související dokumenty Standardy paliativní 

péče ČSPM ČLS JEP, Standardy mobilní specializované péče projektového týmu Ministerstva 

zdravotnictví, Metodický pokyn Ministerstva zdravotnictví ČR k poskytování mobilní 

specializované paliativní péče, Standardy hospicové paliativní péče Asociace poskytovatelů 

hospicové paliativní péče a Národní plán paliativní péče ČSPM ČLS JEP. V těchto 

dokumentech jsou paliativní péče, její cílová skupina a možné formy poskytování definovány 

podrobněji než ve výše uvedených zákonech. (Smolíková, [b.d.]) 

Obsahem se úzce prolínají s mezinárodními dokumenty uvedenými v úvodu kapitoly. 

První dva zmíněné dokumenty jmenovitě doporučují zařadit mezi odborníky, kteří se mohou 

podílet na poskytování paliativní péče také ergoterapeuta (Sláma et al., 2013, s. 9; Uhlíř et al., 

2018, s. 14). 

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/1997-48


48 
 

Pro dětskou paliativní péče je klíčovým dokumentem Koncepce péče o děti 

a dospívající se závažnou život limitující a ohrožující diagnózou a jejich rodiny (Institut 

Pallium, 2021). Rozsíval et al. (2023, s. 25) konstatují, že tento dokument obsahem 

koresponduje s později vydanými mezinárodními standardy. I tato koncepce je často 

využívaným zdrojem této bakalářské práce. Popisuje potřeby klientských rodin, současný stav 

dětské paliativní péče u nás a předkládá doporučení potřebných změn k zajištění větší podpory 

dětem a rodinám (Institut Pallium, 2021, s. 10). Vychází přitom z šesti principů: 

- péče zaměřená na rodinu, 

- koordinovanost a provázanost, 

- dostupnost, 

- komplexnost, 

- evidence based, 

- individualizace (Institut Pallium, 2021, s. 34). 

Koncepce dále předkládá celou řadu cílů, ke kterým by dětská paliativní péče v České 

republice měla směřovat. Cíle dělí do tří oblastí: 

- identifikace dítěte a rodiny s paliativními potřebami, tvorba plánu péče a zajištění 

péče, 

- zajištění adekvátní a dostupné péče v domácím prostředí, 

- péče v závěru života, v období truchlení a pozůstalostní péče. 

Definovány jsou také tři průřezové cíle týkající se adekvátního vzdělání pro odborníky 

i dobrovolníky, zajištění multidisciplinárního týmu a zajištění přístupu ke vzdělání pro každé 

dítě. (Institut Pallium, 2021, s. 37) 

Následující odstavce představí s oporou o Koncepci a další zdroje současné fungování 

dětské paliativní péče v České republice. 

Systém zdravotních, sociálních a školských služeb je v České republice stále značně 

nepropojený a komplikovaný, často proto nereaguje adekvátně na trajektorii život limitujícího 

či ohrožujícího onemocnění. V rámci regionů se také výrazně liší dostupnost jednotlivých 

služeb. Jedním z důležitých přínosů vzniku sítě dětských paliativních služeb je proto překlenutí 

roztříštěnosti uvedených rezortů. (Institut Pallium, 2021, s. 18) 

Jedním z důležitých nástrojů k propojení služeb by měl být koordinátor péče (case 

manager, klíčový pracovník), zavedení jeho pozice pro každou rodinu pečující o dítě 

s paliativními potřebami je také jedním z cílů české Koncepce (Institut Pallium, 2021, s. 37). 

V současné době probíhá pilotní fáze projektu Koordinátora péče pro děti se závažnou život 

limitující či ohrožující diagnózou. V rámci přípravné fáze byla vytvořena publikace Role case 
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managera v dětské paliativní péči, která popisuje zahraniční praxi a poskytuje teoretické 

podklady k implementaci pozice koordinátora do českého systému (Poláková a Krejčí, 2022, 

s. 4). Mezi odbornosti, které mohou vykonávat tuto pozici je dle publikace řazen 

také ergoterapeut (Poláková a Krejčí, 2022, s. 13). V rámci pilotní fáze projektu působí nyní 

koordinátor ve třech nemocnicích (Všeobecná fakultní nemocnice na Karlově, Fakultní 

nemocnice Motol, Fakultní nemocnice Olomouc) a u třech poskytovatelů sociálních služeb 

(Mobilní hospice Strom života a Energeia, Společnost pro ranou péči; Institut Pallium, 2024a). 

Rozhovor s ergoterapeutkou mobilního hospice Energeia je součástí praktické části práce, část 

je věnována také nové pozici koordinátorů péče v této organizaci a jejich propojenosti 

s ergoterapií. Pilotovací část projektu bude ukončena 31. 12. 2025, následně proběhne evaluace 

a bude zhodnocena její efektivita (Institut Pallium, 2024).  

V současné chvíli mohou rodiny využívat celé škály jednotlivých služeb, které ale nutně 

nejsou označovány jako služby paliativní. Škála služeb mimo systém paliativní péče je velice 

rozmanitá, podrobněji budou představeny pouze služby s přímou návazností na podporu 

pečujících rodičů. 

V oblasti sociálních služeb identifikují Geissler et al. (2015, s. 62) 4 sociální služby, 

které mají k podpoře neformálních pečujících nejblíže – raná péče (ta však poskytuje službu 

pouze do 7 let věku dítěte), odborné sociální poradenství, sociálně aktivizační služby pro rodiny 

s dětmi, a především odlehčovací služby. Problémem poslední zmíněné je skutečnost, 

že sociální pracovníci nemohou provádět zdravotnické výkony, mnoho rodin s dětmi 

s paliativními potřebami ji proto nemůže využít. Tento problém je společný všem sociálním 

službám včetně pro rodiny jinak využitelné služby osobní asistence (Geissler et al., 2015, s. 67). 

Deficit může doplnit tzv. domácí ošetřovatelská péče zajišťovaná sektorem 

zdravotnictví (Geissler et al., 2015, s. 80), její služby ale nejsou pro dětskou cílovou skupinu 

dostatečně dostupné (Institut Pallium, 2021, s. 22). Dalším důležitým zdrojem podpory 

pečujících rodičů z rezortu zdravotnictví jsou také Centra provázení zajišťující psychosociální 

podporu rodiny v období přípravy, sdělování a v období po sdělení závažné zdravotní diagnózy 

dítěte. Centra provázení působí při větších nemocnicích, v současné době jich existuje šest 

napříč republikou. (Centrum provázení, ©2018) 

Pečující rodiče mohou využívat také psychologické či psychoterapeutické služby. 

Tato podpora však nemusí být pro rodiny dětí s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním 

dostupná z důvodu finanční náročnosti, časové nedostupnosti či specifických potřeb 

této skupiny. Vznikají také neziskové organizace poskytující specifické druhy psychosociální 

podpory. (Institut Pallium, 2021, s. 28) 
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Řadit mezi ně můžeme například organizaci Vigvam, která poskytuje terapeutickou 

podporu pozůstalým dětem i dospělým (Poradna Vigvam, ©2024). Existují také organizace 

věnující se specificky podpoře pečujících osob, příkladem může být organizace Alfa Human 

Service (©2019–2025). V neposlední řadě mohou být velkou oporou rodičů rozličné 

rodičovské spolky a organizace sdružující osoby s určitou diagnózou (Hrdličková, 2019b, s. 

111), typicky pacientské organizace (Zákon č. 372/2011 Sb., § 113f). 

V oblasti školství poskytují rodinám podporu speciálně pedagogická centra. Pracovníci 

centra provádí posouzení speciálních vzdělávacích potřeb žáka, navrhují relevantní podpůrná 

opatření ke vzdělávání (Vyhláška č. 72/2005 Sb., § 6) a mohou například doporučit a metodicky 

zaštítit domácí výuku dítěte (Vyhláška č. 27/2016 Sb., příloha č. 1). Velkou oporou rodinám 

jsou pak i samotné školy. V běžných školách především třídní učitelé (Michalík et al., 2015, 

s. 93), asistenti pedagoga (Michalík et al., 2015, s. 147–148) a pracovníci školského 

poradenského pracoviště, například školní speciální pedagog (Michalík et al., 2015, s. 154) 

nebo školní psycholog (Michalík et al., 2015, s. 157). V oblasti speciálního školství především 

speciální pedagogové, asistenti pedagoga i případní rehabilitační pracovníci (Michalík et al., 

2015, s. 118). 

Ani umožnění pracovního uplatnění není pouze úkolem rodiny a paliativního týmu, 

je třeba také vstřícného přístupu ze strany zaměstnavatele. Pečující osoby potřebují především 

možnost flexibilních forem práce a částečných úvazků. (Geissler et al., 2015, s. 96)  

Z hlediska programů dětské paliativní péče se v současné době můžeme setkat se 

čtyřmi variantami jejího poskytování. K roku 2020 působilo v České republice 31 ambulancí 

paliativní medicíny, naprosté minimum z nich však poskytuje služby také dětským pacientům. 

Službu mobilní specializované paliativní péče v domácím prostředí poskytovalo k roku 2021 

69 organizací, na dětské pacienty se systematicky zaměřovalo 5 z nich, 8 se na rozšíření cílové 

skupiny o dětskou klientelu připravovalo (Institut Pallium, 2021, s. 22). Mezi organizace 

mobilních paliativních týmů zaměřených na děti či také na děti můžeme řadit například mobilní 

hospice Energeia, Ondrášek nebo Cesta domů. Jak již bylo zmíněno, některé mobilní hospice 

jsou primárně zaměřeny na dospělé, v některých případech ale přijímají do péče i dětské klienty. 

(Nadace rodiny Vlčkových, ©2024) 

Mezi nemocniční paliativní týmy zaměřené na dětské pacienty patří například Tým 

dětské podpůrné péče při Fakultní nemocnici Motol, který vznikl v roce 2016 jako vůbec první 

dětský paliativní tým v České republice (Institut Pallium, 2024b, s. 15). Při nemocnicích působí 

také perinatální paliativní týmy, příkladem může být Podpůrný a paliativní tým při Ústavu 

pro péči o matku a dítě v pražském Podolí nebo Tým perinatální paliativní a podpůrné péče 
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při Fakultní nemocnici Brno (Nadace rodiny Vlčkových, ©2024). Dvě nemocnice poskytují 

také dlouhodobou lůžkovou péči pro dětské pacienty, které není možné z důvodu závažného 

zdravotního stavu propustit do domácího prostředí a kteří zároveň nepotřebují hospitalizaci 

na akutním lůžku. Tato péče je poskytována oddělením následné intenzivní péče v Nemocnici 

Hořovice a oddělením následné intenzivní péče Vojenské nemocnice Olomouc. (Institut 

Pallium, 2021, s. 20–21) 

V srpnu roku 2024 zahájil své fungování první český kamenný hospic zaměřený na děti 

– Dům pro Julii v Brně. V současné době zatím poskytuje pobytové a terénní odlehčovací 

služby, doplnění ambulance paliativní medicíny a hospicových pobytů pro možnost prožití 

závěrečné fáze života dítěte je očekáván v následujících letech. (Dům pro Julii, ©2024) 

V roce 2026 by mělo být dokončeno Centrum komplexní péče s paliativním přístupem 

Nadace rodiny Vlčkových v Praze na Cibulce (Nadace rodiny Vlčkových, ©2022). 

Přítomnost ergoterapeutů v dětských paliativních týmech v České republice 

je obtížně dohledatelná. Následující informace byly získány vyhledáváním paliativních týmů 

v databázi Rozcestník NRV a následným studiem internetových stránek dohledaných 

pracovišť. Dále bylo využito informací od účastníků rozhovorů praktické části práce, 

zkušenosti z praxí absolvovaných během studia a studiem internetových stránek a dalších 

dostupných dokumentů celorepublikových organizací věnujících se dětské paliativní péči 

(Institut Pallium, NRV, ČSPM a další). Z tohoto průzkumu vyšlo najevo, že ergoterapeut 

v současné době působí pouze v dětském mobilním hospici Energeia (rozhovor s ním 

je součástí praktické části práce). Donedávna působila ergoterapeutka také v Týmu dětské 

podpůrné péče Fakultní nemocnice Motol. Tři účastníci výzkumu stavu dětské paliativní péče 

v nemocnicích v České republice realizovaného v letech 2023–2024 však zmínili, že by 

o přítomnost fyzioterapeuta a ergoterapeuta ve svém týmu stáli (Institut Pallium, 2024b, s. 12). 

Dle autorů Koncepce péče o děti a dospívající se závažnou život limitující a ohrožující 

diagnózou a jejich rodiny bylo v České republice k roku 2021 registrováno 25 poskytovatelů 

domácí ergoterapie v 8 krajích. Této péče je pro rodiny s dětmi s život limitujícím 

či ohrožujícím onemocněním nedostatek. (Institut Pallium 2021, s. 23) 

Jak již bylo zmíněno, existuje celá škála služeb využívaná také rodinami s dětmi 

s paliativními potřebami, která však není označována jako paliativní. Dle názoru autorky 

bakalářské práce se však některé z nich svou komplexností paliativním týmům do určité míry 

přibližují a ergoterapeut v nich často patří ke členům týmu. Za zmínku stojí například nezisková 

organizace Parent Project a její projekty Společná cesta a Kontaktní centrum (Podolská, 2023, 

s. 21). Kontaktní centrum poskytuje podporu lidem a rodinám pečujícím o těžce nemocné osoby 
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(včetně rodičů dětí) v období po sdělení diagnózy, ale i kdykoli v průběhu péče. Tým je tvořen 

sociální pracovnicí, fyzioterapeutkou, ergoterapeutkou, psycholožkou a zdravotní sestrou, 

poskytuje ambulantní či on-line konzultace i konzultace v domácím prostředí klientů. V rámci 

projektu Společná cesta je poskytována obdobná podpora specificky rodinám s dítětem 

s nervosvalovým onemocněním. Ergoterapeutka v něm zároveň působí na pozici case 

managerky. (PARENT PROJECT, [b.d.]) 

Dalším příkladem může být Integrační centrum Zahrada a s ním neoddělitelně 

propojená Základní škola Zahrádka, které společně poskytují školské, sociální i rehabilitační 

služby dětem s těžkým kombinovaným postižením a jejich rodinám. Součástí služeb je také 

ergoterapie. (IC Zahrada, ©2025; Základní škola Zahrádka, ©2014–2024) 

Pro porovnání přítomnosti ergoterapeuta v dětských paliativních týmech v České 

republice se stavem v zahraničí byla zvolena Austrálie, kterou bývalý ředitel Centra 

paliativní péče a v současnosti jeden z ředitelů EAPC Martin Loučka v Podcastu NRV označil 

za zemi s jednou z nejvyšších úrovní dětské paliativní péče na světě (Čepický, 2024). 

Z australské studie mapující profil profese ergoterapeutů pracujících s lidmi s terminálním 

onemocněním, do které se zapojilo 171 ergoterapeutů, vyplynulo, že 5,4 % z nich pracuje 

s dětmi a dospívajícími, 9,6 % s dospělými a dětmi zároveň. Většina ergoterapeutů zapojených 

do výzkumu pracuje v domácím prostředí klientů či v komunitě (70,49 %), menší část pracuje 

v nemocnicích nebo hospicech (57,40 %). (Hammill et al., 2017, s. 62) 

Zjištění z této studie odhalují, že péče o klienty v komunitním prostředí je v Austrálii 

nezbytnou součástí ergoterapeutické praxe v paliativních službách a že existuje kontinuita péče 

od hospitalizace do domácího prostředí a zpět k hospitalizaci, která zahrnuje ergoterapeuty ve 

všech svých fázích (Hammill et al., 2017, s. 65). 
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3 PRAKTICKÁ ČÁST 

 

3.1 Cíl práce 

Cílem bakalářské práce bylo zmapovat potřeby rodičů dětí v paliativní péči a na základě 

toho objasnit, jakou roli v podpoře rodičů zastává nebo by mohl zastávat ergoterapeut. 

Výstupem práce je konkrétní popis oblastí podpory rodičů, které by mohla pokrýt spolupráce 

rodiny s ergoterapeutem. Uvedeny jsou také podmínky a výhody přítomnosti ergoterapeuta 

v dětském paliativním týmu. Popis může sloužit především ergoterapeutům, kteří se oblasti 

dětské paliativní péče věnují či budou věnovat, v neposlední řadě také dalším členům dětských 

paliativních týmů, kteří by na základě něj mohli zvážit zařazení ergoterapeuta do týmu. 

 

3.2 Metodika 

Empirická část práce je vedena jako kvalitativní výzkum. Jak uvádí Mišovič (2019, 

s. 29), kvalitativní výzkum se vyznačuje celostním přístupem, zkoumáním prožitků, hledáním 

smyslu věcí. Cílí na významy a jejich podrobný popis (Mišovič, 2019, s. 23).  

 

Výzkumná otázka: Na kterých oblastech podpory rodičů dětí v paliativní péči se podílí 

nebo by se mohl podílet ergoterapeut? 

 

Ke sběru dat bylo využito polostrukturovaných rozhovorů. Za účastníky rozhovorů byli 

zvoleni rodiče dětí, kteří využívají služeb paliativního týmu, včetně služeb ergoterapeuta tohoto 

týmu. Za tímto účelem byl osloven mobilní hospic Energeia, který rozeslal email s informacemi 

o účasti ve výzkumu sepsaný autorkou bakalářské práce svým klientským rodinám. Znění 

emailu je k dispozici v příloze č. 1 Email rodičům s informacemi o účasti ve výzkumu. Na výzvu 

zareagovaly dvě matky, se kterými následně proběhl rozhovor. Pro komplexnější pohled 

na problematiku byly přidány rozhovory se třemi odborníky – ergoterapeutkou mobilního 

hospice Energeia, s lékařkou dětského paliativního týmu v nemocnici a s lékařkou na pozici 

medical expert v Nadaci rodiny Vlčkových. 
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Okruhy otázek byly předem připraveny na základě studia literatury. Inspirace byla 

čerpána z dotazníku Family Inventory of Needs (Bužgová a Kozáková, 2016, s. 150), dotazníku 

Quality of Life in Life Threatening Illness – Family Carer Version (Cohen et al., 2006, s. 762) 

a z dalších studií věnujících se roli ergoterapeuta v paliativních týmech (např. Randall, 2017, 

s. 260; Morgan et al., 2022, s. 2). Dalším podkladem byly dostupné publikace věnující se 

neformálním pečujícím (např. Chmelová et al., 2023), v neposlední řadě bylo využito 

konzultací s odborníky (ergoterapeutka působící organizaci, jež se věnuje neformálním 

pečujícím, ergoterapeutka dětského paliativního týmu). Okruhy otázek byly připraveny zvlášť 

pro rodiče, ergoterapeutku i obě lékařky. Jejich soupis je dostupný v příloze č. 3 Okruhy otázek. 

Konkrétní znění otázek bylo přizpůsobeno účastníkovi. 

Se třemi účastníky byl rozhovor veden při osobním setkání v prostředí dle volby 

účastníka, se dvěma účastníky proběhl rozhovor online přes platformu Google Meet. 

Rozhovory s rodiči proběhly v červenci a v listopadu 2024, rozhovory s ergoterapeutkou 

a s lékařkou v říjnu 2024, rozhovor s lékařkou NRV v prosinci 2024. Délka rozhovorů 

s pečujícími se pohybovala kolem jedné hodiny, rozhovory s odborníky byly kratší (20–45 

minut). 

Rozhovory byly nahrány a následně doslovně přepsány, přepis byl poté zaslán 

účastníkům k odsouhlasení. Ve dvou případech byl rozhovor po dohodě s účastníkem 

stylisticky upraven. Podrobnosti o účastnících, prostředí realizace rozhovoru a jeho následné 

úpravě jsou uvedeny v tabulce č. 3.1 Informace o účastnících rozhovoru a podmínkách jeho 

realizace. 
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Tab. č. 3.1 Informace o účastnících rozhovoru a podmínkách jeho realizace 

Účastník 
Funkční stav 

dítěte 

Paliativní 

tým 

Ergoterapeut 

v týmu 

Prostředí 

realizace 

rozhovoru 

Následná 

stylistická 

úprava 

Matka 

16letého syna 

s život 

limitujícím 

onemocněním 

Progresivní 

onemocnění, 

kombinované 

postižení 

(tělesné, 

mentální), 

imobilní, zcela 

závislý na péči 

druhé osoby 

Klienti 

dětského 

mobilního 

hospice 

Energeia 

ANO, 

rodina 

využívá jeho 

služeb 

Osobní 

setkání, 

domov 

rodiny 

NE 

Matka 6letého 

syna s život 

ohrožujícím 

onemocněním 

Imobilní, 

kombinované 

postižení 

(tělesné, 

mentální, 

zrakové), zcela 

závislý na péči 

druhé osoby 

Klienti 

dětského 

mobilního 

hospice 

Energeia 

ANO, 

rodina 

využívá jeho 

služeb 

Osobní 

setkání, 

domov 

rodiny 

NE 

Ergoterapeutka - 

Dětský 

mobilní 

hospic 

Energeia 

ANO 

Videohovor 

přes Google 

Meet 

NE 

Lékařka - 

Dětský 

paliativní 

tým 

v nemocnici 

Nyní NE, 

v minulosti 

ANO 

Osobní 

setkání, 

veřejný 

prostor 

ANO 

Lékařka – 

medical expert 
- 

Nadace 

rodiny 

Vlčkových 

NE 

Videohovor 

přes Google 

Meet 

ANO 

 

Analýza rozhovorů byla provedena metodou tematické analýzy. Využito bylo postupu 

popsaného v článku autorek Virginia Braun a Victoria Clarke (2006). Tematická analýza slouží 

k identifikaci, analýze a představení vzorců (tzv. témat) plynoucích z dat (Braun a Clarke, 2006, 

s. 79). Organizuje a podrobně popisuje soubor dat, může však jít ještě dále k interpretaci 

různých aspektů výzkumného tématu. (Boyatzis, 1998, citováno dle Braun a Clarke, 2006, 

s. 79). Tematická analýza není vázána ke konkrétnímu teoretickému rámci, je proto flexibilním 
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výzkumným nástrojem, který může poskytnout podrobný a komplexní popis dat (Braun 

a Clarke, 2006, s. 78). 

Tematická analýza může být esencialistickou (realistickou) metodou, která informuje 

o zkušenostech, významech a realitě účastníků, nebo může být konstruktivistickou metodou, 

která zkoumá, jakým způsobem jsou události, skutečnosti, významy či zkušenosti ovlivněny 

jevy působícími ve společnosti. Proto může být metodou, která slouží jak k reflexi reality, 

tak k odkrytí významů pod jejím povrchem. (Braun a Clarke, 2006, s.  81) 

Jako „témata“ jsou označovány konstrukty, které v datech zachycují důležité významy 

ve vztahu k výzkumné otázce (Braun a Clarke, 2006, s. 82). Tato témata jsou identifikována 

pomocí „kódů“ – nejzákladnějších segmentů dat, které lze smysluplně vyhodnotit (Boyatzis, 

1998, citováno dle Braun a Clarke, 2006, s. 88). Mišovič (2019 s. 166) označuje kódy pojmem 

„významová jednotka“. Jedná se o data, která jsou uzavřena z hlediska významu, tedy i pokud 

se zbaví kontextu. Může se jednat o slova, věty či odstavce. 

Tematická analýza probíhá v následujících krocích: 

1. Seznamování se s daty – opakované čtení přepisů rozhovorů a zapisování prvotních ideí. 

2. Vytváření prvních kódů – zvýraznění kódů v textu a jejich pojmenování. 

3. Vyhledávání témat – seskupování kódů do témat a subtémat. 

4. Revize témat – pročtení témat, posuzování koherence kódů v tématech, případné úpravy 

v jejich zařazení, posouzení relevance témat ke všem shromážděným datům, hledání 

chyb typu nezařazení některého kódu do žádného tématu. 

5. Definování a pojmenování témat – dávání významu tématům pomocí jejich obsahu, 

návratu k textům rozhovorů, zvažování jejich vztahu k výzkumným otázkám, 

pojmenování témat. 

6. Vytvoření reportu – Sepsání postupu do souvislého textu, vysvětlování a obhajování 

postupu a zjištění, používání konkrétních příkladů. 

V kterékoli fázi postupu je možné vrátit se k předchozím fázím a upravovat je. (Braun 

a Clarke, 2006, s. 87) 

V průběhu celého procesu byly sepisovány poznámky k analýze do samostatného 

dokumentu. Kódy byly zvýrazněny v jednotlivých přepisech rozhovorů. Rozhovory 

s vyznačenými kódy jsou k dispozici v příloze č. 4 Rozhovory. Kódy byly následně přepsány 

do samostatného dokumentu a předběžně rozděleny do několika pojmenovaných témat. Tato 

témata byla následně revidována, členěna na podtémata a přejmenovávána. Finální podoba 

témat a podtémat je vizualizována v obrázku č. 3.1 Témata a podtémata vzešlá z analýzy. 
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Podrobněji (tj. včetně kódů v nich obsažených) jsou rozepsána v příloze č. 5 Témata – finální 

rozdělení. Hlavní analýza proběhla po finálním rozdělení do témat a podtémat. 

Výsledky byly sumarizovány do 5 kapitol, které se shodují s 5 tématy vzešlými 

z analýzy. Kapitoly 3.3 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje 

ergoterapeut a 3.4 Spolupráce ergoterapeuta s dalšími členy dětského paliativního týmu 

bezprostředně souvisí s oblastmi, které zastává nebo by dle účastníků rozhovorů mohl zastávat 

v podpoře rodičů ergoterapeut. V kapitole 3.4 je navíc krátce zmíněno téma dětí, které jsou 

v péči dlouho. Výsledky této části jsou sumarizovány v tabulce 3.2 Oblasti podpory rodičů dětí 

v paliativní péči, ve kterých se realizuje ergoterapeut. 

Z následujících dvou kapitol 3.5 Další témata spojená s životem s dítětem s život 

limitujícím či ohrožujícím onemocněním a 3.6 Deficity v dětské paliativní péči vyplývají některé 

další oblasti s ergoterapeutickým potenciálem, které jsou následně podrobněji rozebrány 

v diskuzi. 

Poslední kapitola 3.7 Přítomnost ergoterapeuta v dětském paliativním týmu shrnuje 

podmínky a výhody přítomnosti ergoterapeuta v dětském paliativním týmu z pohledu účastníků 

rozhovorů. 

Účastníci byli předem informováni o průběhu rozhovoru, o metodě zpracování dat 

a zveřejnění výsledků. Byli seznámeni s právem odmítnout odpověď na jakoukoli otázku, 

z výzkumu mohli kdykoli odstoupit. Souhlasili s nahráváním rozhovoru. Zvukový záznam 

rozhovorů nebyl poskytnut třetím stranám a po přepsání byl smazán. Po přepsání proběhla 

anonymizace dat. Svůj souhlas potvrdili účastníci podpisem informovaného souhlasu, který byl 

na míru vytvořen každému účastníkovi. Vzory informovaných souhlasů jsou k dispozici 

v příloze č. 2 Informované souhlasy. 
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Obr. č. 3.1 Témata a podtémata vzešlá z analýzy 
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3.3 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje 

ergoterapeut 

Téma popisuje oblasti podpory rodičů, do kterých určitým způsobem zasahuje nebo 

by mohl zasahovat ergoterapeut. Možnost podpory rodičů ergoterapeutem v oblastech, 

ve kterých nyní ergoterapeut podporu spíše neposkytuje, posuzovali účastníci rozhovorů z řad 

odborníků (lékařky a ergoterapeutka). V závěru kapitoly jsou uvedeny také důvody nezařazení 

určitých druhů podpory do služeb ergoterapeuta. Všechny identifikované oblasti jsou uvedeny 

tabulce 3.2 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje ergoterapeut. 

Následující odstavce tyto oblasti podrobněji popisují. 

V obecném slova smyslu je ergoterapeut další osobou, které se rodina může svěřit 

a která může přijít s novými návrhy na řešení její situace. K rodině se jako terapeut může dostat 

blíže než lékař. Do týmu může přinést sociální a psychologický aspekt, hraje významnou roli 

ve zvyšování kvality života rodin. Ergoterapeutka mobilního hospicového týmu poukazuje 

na fakt, že ke klasické ergoterapii ve smyslu poskytování terapeutických aktivit dítěti, 

se v paliativním týmu málokdy dostane. Tuto primárně poradenskou roli ergoterapeutky 

potvrzuje také jeden z rodičů. 

Významnou a komplexní oblastí ergoterapeutické podpory je poradenství v oblasti 

kompenzačních pomůcek. Tato oblast úzce souvisí s rolí dalších odborníků a zasahuje 

do psychologických i fyzických aspektů péče. Má přesah do dalších oblastí podpory jako je 

například polohování, péče o dítě, úprava domácího prostředí nebo zprostředkování finanční 

podpory. 

Ergoterapeut rodičům pomáhá s výběrem vhodné kompenzační pomůcky v katalozích 

i při samotném zkoušení pomůcky. Posuzuje její funkčnost a ergonomičnost. Tyto informace 

poskytne rodičům a finální výběr ponechává na nich. V některých případech pomůcku nejprve 

zprostředkuje přes půjčovnu. Jeden z rodičů vnímá tuto nutnost výběru jako příliš zatěžující, 

potřeboval by při výběru větší podporu („Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, 

že spíš mi řekli ‚kupte si tohle, tohle, tohle‘ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože 

na trhu je toho tolik…“ – rodič 1). Navrhuje existenci koordinátora zaměřeného 

na kompenzační pomůcky. Další rolí ergoterapeutky může být také sepsání odborného 

vyjádření pro účely odvolání při nepřiznání pomůcky pojišťovnou. 

Možnost zapůjčení pomůcky před samotným pořízením se ukazuje jako velmi 

výhodná. Rodiny si mohou pomůcku vyzkoušet, zvážit její potřebnost a případné úpravy. 

Díky možnosti zapůjčení se také rodiny dostanou k pomůcce rychleji. 
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Mezi pomůcky, které ergoterapeut s rodinami vybírá, patří stojany na přístroje, 

rehabilitační kočárky, vozíky, zvedák, polohovací postel, rehabilitační židle, polohovací 

matrace, polohovací válce, polohovací vak a další polohovací pomůcky, trojnožka, auto 

s případnými úpravami. Jde tedy o pomůcky týkající se mobility, polohování, péče o dítě 

a její ergonomie. Kompenzační pomůcky tak mohou hrát významnou roli v zachování 

fyzického zdraví rodiče. Jeden z rodičů zmiňuje variantu pořízení kompenzační pomůcky 

(speciální matraci) sama pro sebe. 

U dětí v paliativní péči je třeba počítat s nutností využívat zdravotnické přístroje jako je 

například odsávačka nebo dýchací přístroj. Tato skutečnost ovlivňuje také výběr dalších 

pomůcek, které spadají do působnosti ergoterapeuta a které musí být s užíváním těchto přístrojů 

kompatibilní (kočárky či vozíky s prostorem pro přístroj, stojany na přístroje atd.). 

Dle ergoterapeutky není nabídka pomůcek kompatibilních s užívanými přístroji v České 

republice velká („…v Čechách to je bohužel, že se nimi nikdo moc nezabývá. Ty firmy to třeba 

neřeší, že by tam měly mít nějaké dýchací přístroje, a je to takové… těžké, není ten výběr velký.“ 

– ergoterapeutka). Tato specifika úzce souvisí také s omezenou možností cestování rodin, která 

je popsána v kapitole 3.5 Další témata spojená s životem s dítětem s život limitujícím nebo život 

ohrožujícím onemocněním. 

Při výběru pomůcky spolupracuje ergoterapeutka s několika dalšími odborníky. 

Se sociální pracovnicí řeší možnosti jejího financování, s fyzioterapeutem konzultuje fyzické 

aspekty pomůcky ve smyslu ergonomické pozice dítěte při jejím užívání. Se zdravotní sestrou 

může spolupracovat v případě potřeby většího propojení kompenzační pomůcky 

a zdravotnického přístroje, který dítě používá. Dle předvýběru pomůcky s rodinou poté zve 

konkrétní zástupce firem distribuujících kompenzační pomůcky, je organizátorem a průvodcem 

tohoto setkání („…ergoterapeutka, ta úplně úžasně přijela a pomohla nám vybrat Lukáškovi 

židličku. Pozvala zástupce firmy a tady to s námi vyzkoušela, že jsme měli jistotu, že v tom 

Lukášek dobře sedí.“ – rodič 2). Roli ve výběru pomůcek zastávala před využíváním služeb 

mobilního hospicového týmu také raná péče. 

Rodině je poskytováno poradenství také ohledně výběru zdravotnických pomůcek, které 

již do služeb ergoterapeuta nespadají. Jedná se například o odsávačky, tašky na odsávačky, 

cestovní odsávačky, zvlhčovače vzduchu, přístroje na měření saturace, dýchací přístroje. 

Tyto jsou doménou lékaře a zdravotní sestry, z hlediska financování poté sociální pracovnice. 

Jak již bylo zmíněno, ergoterapeut tyto pomůcky musí zohlednit při výběru jiných 

kompenzačních pomůcek. 
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Jeden rodič zmiňoval nutnost přijmout kompenzační pomůcku z psychologického 

hlediska. Kompenzační pomůcka může být milníkem, který svou přítomností zvýrazňuje 

a potvrzuje disabilitu dítěte, což pro rodiče může být obtížné přijmout („…u nás ještě překážka 

manžel, no. On prostě nějak psychicky chce furt mít to zdravý dítě, a pak jak to vidí v těch 

pomůckách, tak je to pro něj těžký.“ – rodič 1). Zmiňována je také obtížnost výběru z velkého 

množství variant, obtížnost odhodlat se k pořízení pomůcky nebo vůbec rozpoznat včas její 

potřebnost. Psychologické aspekty výběru pomůcky tak mohou mít bezprostřední dopad také 

na fyzické zdraví rodiče (“…ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt 

to děláte tak nějak tím svým. Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama.“ 

– rodič 1). Všechny tyto psychologické aspekty musí brát ergoterapeut při poradenství ohledně 

kompenzačních pomůcek v potaz a pracovat s nimi. Funkčním mezikrokem k přijetí pomůcky 

může být například zapůjčení pomůcky před jejím pořízením.  

V rámci polohování vybírá ergoterapeut s rodiči k tomu účelu vhodné kompenzační 

pomůcky. Dále poskytuje rodičům edukaci v této oblasti, vysvětluje potřebnost a vhodný 

způsob provádění („…říkali, jak to dítě se má každý 3 hodiny polohovat, podkládat že jo ruce, 

dbát na proleženiny, kotníky, patičky.“ – rodič 1). 

Ergoterapeut rodičům poskytuje poradenství a edukaci v každodenní péči o dítě. 

Jedná se zejména o způsob přesunů a manipulace s dítětem v rámci zajišťování personálních 

ADL jako je koupání, ukládání ke spánku, přesun do sedu („A když tady byla ta paní 

ergoterapeutka, tak jsme jí právě názorně ukazovali, jak dáváme Lukáška spát, jak ho 

vypodložíme, takže to jsme si s ní ukázali.“ – rodič 2). Rodiče zmiňují fyzickou, často 

i personální náročnost této péče. Téma tedy úzce souvisí s polohováním a úpravou domácího 

prostředí. Obě rodiny popisují zlomový moment přechodu na krmení pomocí PEG, který již 

přímo nespadá do působnosti ergoterapeuta. 

Do působnosti ergoterapeuta spadá také úprava domácího prostředí pro optimální 

fungování a každodenní péči o dítě. Zmiňována je role prostředí ve fyzické náročnosti péče 

(„Po fyzické stránce já už trošku bojuju. Nejobtížnější je pro mě koupání, protože máme takovou 

rohovou a velkou hlubokou vanu a já už nejsem schopná toho Lukáška z ní vyndat, protože 

se musím hodně přehnout, protože jak je mokrý, a to bezvládné tělíčko ... Přemýšlíme tedy 

o předělání koupelny, aby to bylo komfortnější.“ – rodič 2). Na úpravě prostředí s ohledem 

na zrakové vnímání se v případě jedné z rodin podílela také raná péče. Druhá rodina zmiňuje 

psychologické výhody bydlení v rodinném domě oproti bydlení v bytě v panelovém domě. 
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Ergoterapeut hraje významnou roli ve vyhodnocení a následné podpoře funkčních 

schopností dítěte (užívání smyslů, jemná i hrubá motorika, sebeobsluha, hra). Jedná se tedy 

primárně o podporu dítěte nikoli rodiče, tyto dvě skupiny však nelze jednoznačně oddělit. 

Ergoterapeutka mobilního hospicového týmu zmiňuje, že tuto péči poskytovala některým 

dětem mimo službu paliativního týmu (“…jsem si je brala i k nám do druhé práce do školky – 

z paliativy jsem si ho převzala a právě jsem ho brala třeba do Snoezelenu.“ – ergoterapeutka).  

Obtíže s fyzickým zdravím nebo strach z fyzického zvládání péče byly zmiňovány 

oběma rodiči, aktuální bylo toto téma především pro rodiče, který má 16letého syna – je větší 

a rodina o něj pečuje déle. Fyzické obtíže plynou z fyzické náročnosti péče, absence včasné 

přítomnosti kompenzačních pomůcek, nemožnosti získat rehabilitaci sami pro sebe („Péče 

o toho blízkýho, to je jako nutný. Protože já jsem teda zchátralá hrozně, přibrala jsem, ještě jak 

jsem na ty záda nemohla, takže já už jsem pak přestala pomalu chodit. Já jsem opravdu chodila 

jenom s tím vozejkem opřená, tak já jsem pak nemohla chodit ani rovně…“ – rodič 1). Fyzické 

zdraví rodiče ovlivňovalo i jeho volnočasové aktivity a zasahovalo tak bezprostředně do jeho 

occupational balance („Já jsem byla asi 3krát na nějakým muzikálu, to mě vytáhla kamarádka, 

no, tak jsem to tam protrpěla. No nějak jako… Mě tam pak bolely záda… tak jako líbilo se mi 

to, ale…“ – rodič 1). Na řešení fyzického zdraví rodiče se tedy ergoterapeut může podílet 

(včasné nadnesení tématu, kompenzační pomůcky pro péči o dítě, ergonomie provádění péče). 

Occupational balance rodiče patří dle účastníků k velmi okrajovým 

ergoterapeutickým oblastem, ergoterapeutka pouze zmínila potenciál věnovat se tomuto 

tématu. Jedná se tedy spíše o oblast s ergoterapeutickým potenciálem, která je podrobněji 

rozpracována v diskuzi. Tato oblast je stejně jako fyzické zdraví více popisována rodičem 

16letého syna. O dítě pečuje déle, přikládá této oblasti větší důležitost než rodič 6letého syna. 

Rodiče precizně popisují denní režim rodiny, dny jsou si dle nich velmi podobné 

a rutinně se opakují. Mimo aktivity spojené s péčí o dítě zmiňuje jeden z rodičů vlastní 

zaměstnání včetně jeho prospěšnosti pro psychickou pohodu. Popisována je jak spokojenost 

s klidným rutinním průběhem dne („My jsme nabitý, když je jeden den normální. Když Péťa 

spí, je spokojenej, babička v XXX je v pohodě. Takže nám stačí úplně tohle. To si tady v klidu 

sednem, dáme si kafe a dítě je v posteli.“ – rodič 1), tak touha z každodenního koloběhu 

vystoupit („Třeba týden, kde bych nemusela vařit, uklízet, i když si teda teď protiřečím že jo, 

když jsem řekla, že mě uklízení baví. Ale takový ten odpočinek, aby mě někdo taky pohostil.“ – 

rodič 2). Denním aktivitám výrazně odlehčilo zavedení PEG dítěti. 
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Volného času pro svou vlastní osobu mají rodiče nedostatek. Zmiňována je nemožnost 

rodičů odjet na dovolenou bez dítěte, ač by si mít takovou možnost přáli. Jeden z rodičů uvádí 

některé volnočasové aktivity jako návštěva divadla, zahradničení, setkání s kamarádkou, tyto 

aktivity jsou však pouze občasné. Účast na volnočasových aktivitách ovlivňují také časové 

možnosti v průběhu dne obou rodičů („Já jsem furt chtěla chodit někam cvičit, ale ono když 

pak přijde manžel v pět v půl šestý, je dýl v práci, tak někam pravidelně chodit cvičit, no jste 

utahaná jako kotě.“ – rodič 1). Rodiče a další rodinní příslušníci mívají obtíže s naplněním 

volného času, je-li jim na chvíli k dispozici a s identifikováním aktivit, kterým by se rádi 

věnovali („…najednou sedíte, koukáte a jenom čumíte do blba. Protože úplně jste vytržená 

z toho denního režimu a je pravda, že když Petr, já nevím… Tak já bez Petra nejsem nikdy, 

že jo, já jsem furt s ním. Jenom když jsme byli v tý nemocnici, tak ten zákrok mu dělali v jiný 

nemocnici, si ho převáželi, tak já jsem tam jenom seděla a zírala.“ – rodič 1). 

Rodiče uvádí sníženou možnost trávit čas společně jako partneři („Na dovolený my 

nejezdíme, my nikam nejezdíme, my jsme vlastně nonstop doma, nikam nechodíme spolu, 

protože se musíme střídat o péči.“ – rodič 1), popisují osamocenost. Jeden z rodičů zmiňuje 

občasné kontakty s kamarádkami nebo sousedkou, vyzdvihuje pozitivní dopad kontaktu 

s kolegy v práci a s léčitelkou. Velkou psychickou oporou jsou pro rodiče zdraví sourozenci 

jejich dětí s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním a v případě jednoho z rodičů také 

prarodiče dítěte („Asi prostě dcera. Tím, že je zdravá a je úžasná, tak asi dcera mi dobije 

baterky. To je takový hnací motor.“. – rodič 2). 

Významnou pomocí v péči o dítě je odlehčovací služba poskytovaná zdravotními 

sestrami, která na určitý čas zastoupí rodiče v péči („nejlepší je ta odlehčovací služba, že 

se můžete hnout z domova. To asi bych řekla nejvíc mi pomohlo, protože předtím jsem byla 

s ním furt doma.“ – rodič 1). Rodiče dále popisují několik členů rodiny, jako jsou zdravý 

sourozenec nebo prarodiče, kteří jsou schopni je v péči zastoupit. Ergoterapeutkou 

je zmiňována hypotetická možnost práce ergoterapeuta s dítětem, u které nebude nutná 

přítomnost rodiče. 

Rodiče si váží možnosti trávit čas společně s dítětem a zprostředkovávat mu zážitky. 

Řadí mezi ně například návštěvu zoo, procházky, masáže, hru, aktivity se sourozencem 

(„Anebo nějaký výlet teď už třeba, jak je Lukášek krmený přes tu sondičku, tak už s ním můžeme 

podnikat výlety a Lukáškovi s to tedy strašně líbí, je takový společenský, má to rád.“ – rodič 2). 

Možnosti takových činností jsou omezené někdy až nemožné z důvodu náročnosti péče 

či závažného zdravotního stavu dítěte („Tak, třeba bych ještě ráda jela s Péťou do zoologický, 
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ale už to nejde. Třeba mu to ještě zpestřit, ale to nejde.“  – rodič 1). Jeden z rodičů zmiňuje 

fakt, že je náročné vymýšlet pro dítě stále nové aktivity. 

Oblast kvalitní náplně času dítěte zprostředkované odborníky je dalším tématem 

patřícím spíše do podpory dítěte, dopad na rodiče je však bezprostřední. Čas, který mají děti 

možnost strávit aktivitou s odborníky, rodiče oceňují, umožní jim odpočinout si a načerpat 

inspiraci na aktivity s dítětem. Všechny tyto aktivity spojuje socializační význam (setkání dítěte 

s dalšími osobami). Mezi tyto odborníky patří ergoterapeut (snoezelen, virtuální realita, další 

možnosti terapie), který je navíc uváděn jako osoba, se kterou mohou jiní odborníci vhodné 

aktivity pro dítě konzultovat („Jsou-li naše děti hospitalizované, snažíme se je potěšit, zabavit 

a přijít na to, co by jim dělalo radost. Na oddělení za dětmi chodí naše zdravotní sestry, a právě 

například po poradě s ergoterapeutkou vědí, jestli budou s dítětem kreslit nebo jestli mají spíše 

přinést plastelínu.“ – lékařka). Dále byli zmiňováni fyzioterapeut, zdravotní sestry, 

canisterapeut, muzikoterapeut, pracovníci mateřské školy, pracovníci rané péče. 

Nakontaktování rodiny na další služby je rolí všech členů týmu, zejména pak 

koordinátora zmíněného v odstavci níže. Ergoterapeut typicky předává kontakty na další 

terapeuty, lázně, vhodná sociální či školská zařízení („…Jo, bavíme se o tom. Jestli do toho 

tedy mohu zahrnout lázně, terapeuty, tak jo, to řeším, to se i ptám.“ – ergoterapeutka). Může 

jít o poradenství v obecném slova smyslu (jaký druh terapie je možné využít a proč) 

i v konkrétním slova smyslu (nalezení a doporučení konkrétního poskytovatele). Role 

ergoterapeutky v zajišťování finanční podpory a komunikace s úřady je spíše minoritní (jde 

především o doménu sociální pracovnice), ale také se na ní z části podílí. 

Poslední oblastí podpory rodičů, do které může zasahovat ergoterapeut, je koordinace 

péče. Jedním z úkolů koordinátora je již zmiňované nakontaktování rodin na další služby, 

především u rodin, které jsou daleko od místa působnosti mobilního hospice. On a další 

odborníci se pak více zaměřují na zasíťování rodiny službami v místě jejího bydliště.  Díky 

koordinátorovi může být práce pro rodiny efektivnější („…je třeba péči o děti s paliativními 

potřebami zefektivnit. V současné době se v tomto smyslu rodí projekt koordinátorů péče.“ – 

lékařka), zmiňována je ale i nadbytečnost této pozice v dobře fungujícím týmu z pohledu 

ergoterapeutky („…tím, že my máme ten tým tak dobře nasycený, tak pro nás to teď není úplně 

šťastné. U nás to všechno ty holky zvládaly bez toho koordinátora.“ – ergoterapeutka). Oba 

rodiče preferují zastávat tuto pozici sami, za hlavního koordinátora označují sebe („Ne, spíš 

by to byla zátěž, si myslím upřímně. Že si to radši podle našich časových možností zařídíme teď 

hned na místě a nemusíme přes někoho.“ – rodič 2). Jeden z rodičů zmiňuje potřebnost 

koordinátora v začátcích po sdělení diagnózy dítěte, především v sociální oblasti a v oblasti 
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ergoterapie z důvodu výběru kompenzačních pomůcek („Tohleten koordinátor, ty sociální, 

ergo, ten by měl být hned na začátku, když ta nemoc propukne. Jako, někdo, na koho dostanete 

ten prvotní kontakt.“ – rodič 1). 

Roli koordinátora dle jednoho z rodičů do určité míry zastávala poradkyně rané péče, 

koordinaci týkající se zdravotnické péče zdravotní sestra. Ergoterapeutce mobilního hospice 

byla tato pozice také nabízena. Roli jakéhosi koordinátora zastává v oblasti kompenzačních 

pomůcek. Potřeba koordinátora stoupá také se zvyšujícími se možnostmi výběru 

(kompenzačních pomůcek, služeb, odborností). 

Na závěr této kapitoly uvádím výčet důvodů nezařazení určitých druhů podpory 

do služeb ergoterapeuta, ač by tyto oblasti mohl nebo chtěl pokrývat: 

- nedostatek času (snoezelen, virtuální realita, klasická ergoterapie s dětmi, pozice 

koordinátora péče), 

- nedostatek finančních prostředků (snoezelen, virtuální realita), 

- nadbytečnost pozice z důvodu nasycenosti a dobré spolupráce týmu (koordinátor 

péče: „tím, že my máme ten tým tak dobře nasycený, tak pro nás to teď není úplně 

šťastné. U nás to všechno ty holky zvládaly bez toho koordinátora.“ – 

ergoterapeutka), 

- danou oblast s rodinou řeší jiný pracovník týmu, například sestra, sociální pracovník 

nebo psycholog (occupational balance rodiče, copingové strategie, komunikační 

dovednosti při komunikaci s profesionály, financování pomůcek a příspěvky). 

 

3.4 Spolupráce ergoterapeuta s dalšími členy dětského paliativního týmu 

Následující téma se věnuje spolupráci ergoterapeuta s vybranými členy 

interdisciplinárního týmu a některým z jejich dalších rolí. Tyto další role jsou zmíněny pouze 

okrajově, nejedná se o jejich kompletní výčet, neboť nebyly hlavním předmětem rozhovorů. 

Zahrnuty jsou také služby rané péče, kterou oba rodiče zmiňovali jako jakéhosi předchůdce 

dětského paliativního týmu. Uvedena jsou také specifika poskytování péče rodinám s dětmi, 

které mohou být v péči dětského paliativního týmu velmi dlouho. V závěru kapitoly je uvedena 

tabulka 3.2 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje ergoterapeut, 

která shrnuje oblasti podpory rodičů ergoterapeutem a spolupráci na těchto oblastech s dalšími 

odborníky. 
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Dle účastníků rozhovoru z řad odborníků je interdisciplinární spolupráce klíčem 

ke kvalitnímu poskytování péče. Je třeba naslouchat si navzájem a řešit situaci rodin společně. 

Rozmanitost týmu je žádoucí („Společným přemýšlením a sdílením se síly všech členů 

pečujícího týmu násobí.“ – lékařka). 

Zdravotní sestra má v mobilním hospicovém týmu přehled o situaci rodiny, rozhoduje, 

jakou další podporu nabídnout, včetně té ergoterapeutické („…se sestřičkami… taky jsme 

ve spolupráci, ale spíš ony chodí s těmi nápady, že si mě třeba zavolají, že potřebují.“ – 

ergoterapeutka). Rozumí zdravotnickým přístrojům v domácím prostředí, o nichž často 

potřebuje informace ergoterapeutka. V nemocnici také tráví čas aktivitami s dětmi, na jejichž 

vhodném nastavení se může poradit s ergoterapeutem. Mimo to působí zdravotní sestra 

v mobilním hospicovém týmu jako koordinátor zdravotní péče (kontrola objednávání léků 

a dalších zdravotnických prostředků, kontrola symptomů). Rodiny nakontaktuje na další 

služby, jsou-li potřeba. S rodinou je v pravidelném kontaktu, řeší s rodiči téma jejich 

occupational balance. Poskytuje také službu respitní péče, kdy po určitý čas pečuje o dítě 

místo rodiče. 

Ergoterapeut s fyzioterapeutem konzultuje fyzické aspekty výběru kompenzačních 

pomůcek jako je ergonomie sedu, stoje a další („…když si nejsem jistá, tak poprosím 

fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to tak správně ten stoj třeba.“ – 

ergoterapeutka). Fyzioterapeut může být kontaktní osobou na ergoterapeuty, nejsou-li tito 

součástí paliativního týmu. Společně hrají roli při kompenzaci vzniklého deficitu u dětí 

s onkologickým onemocněním. Ergoterapeut může být fyzioterapeutovi podporou 

při provádění terapie. Fyzioterapeut s dětmi pravidelně rehabilituje. 

Se sociální pracovnicí ergoterapeut v tomto výzkumu velice úzce spolupracuje. 

Dle ergoterapeutky se její role prolíná nejvíce právě s rolí sociálních pracovnic. Společně řeší 

možnosti financování kompenzačních pomůcek a postup podání žádosti o pomůcky, které 

ergoterapeut s rodinou vybere („Já něco vymyslím a holky to pak ladí a hledají na to ty peníze.“ 

– ergoterapeutka). Ergoterapeut i sociální pracovnice v nemocnici se aktivně podílí navázání 

rodin na vhodné sociální a školské služby v místě jejich bydliště. Sociální pracovnice dále 

pomáhají rodinám s orientací v příspěvcích a dalších možnostech podpory, kontrolují 

a provázejí rodinu zákonnými povinnostmi jako je vyřízení občanského průkazu pro dítě. 

Psycholog v týmu může řešit s rodiči jejich komunikační dovednosti při komunikaci 

s profesionály („My máme psycholožku v týmu. Já jsem byla na kurzu krizové intervence, 

dovedu si představit, že by mě ta komunikace nějakým způsobem taky bavila a asi by to šlo, ale 
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u nás máme na to někoho jiného.“ – ergoterapeutka) nebo například copingové strategie 

a zvládání stresu. 

Raná péče je služba, kterou obě zúčastněné rodiny čerpaly před využíváním služeb 

mobilního hospice. Raná péče do určité míry zastávala roli koordinátora péče, poskytovala 

podporu s úpravami domácího prostředí, s výběrem pomůcek. Vzhledem k hornímu limitu 7 let 

věku dítěte pro poskytování služby však v tomto věku rodiny musely využívání služby ukončit 

(„raná péče bych řekla, že to – koordinaci péče – asi vlastně zastávala. Ale do těch šesti let, 

pak to skončí a pak není nic. Pak jestli v tom SPCčku, tam vám pomůžou třeba s výběrem tý 

školy, školky, ale ne takový to běžný denní zařizování.“ – rodič 1). Jeden z rodičů zmiňuje menší 

komplexnost péče oproti mobilnímu hospicovému týmu, druhý osamocenost po vypuštění 

z péče a skutečnost, že jim i tato služba byla nabídnuta pozdě. 

Kategorie rodin s dětmi s těžkým kombinovaným postižením, jejichž stav 

se v průběhu času příliš nemění, je v dětské paliativní péči specifická, neboť potřebují 

intenzivní podporu po dlouhou dobu. Dle účastníků rozhovorů z řad odborníků u nich stoupá 

význam profesí jako je fyzioterapeut, speciální pedagog a také ergoterapeut – roste význam 

kvalitního trávení času a udržitelnosti péče („Mezeru spatřuji v podpoře dětí, kterým 

se v zahraničí říká „children with medical complexity“ … U této velmi heterogenní skupiny 

dětí zatím rutinně primární lékařské týmy, které se o ně dobře medicínsky starají, netvoří 

komplexní plán péče zaměřený na kvalitu života. V péči o tyto děti má jednoznačně své místo 

fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také speciální pedagog.“ – lékařka). Paliativní péče může být 

pro tyto rodiny cenným zdrojem podpory také v situaci, kdy vyprší výše zmíněná zákonná lhůta 

pro možnost čerpat služby rané péče. Také práce ergoterapeutky se u rodin s těmito dětmi liší, 

častěji se zaměřuje například na hledání dalších možností terapie a využívání lázní. 

Následující souhrnná tabulka 3.2 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, 

ve kterých se realizuje ergoterapeut obsahuje výčet oblastí, ve kterých se realizuje nebo 

by dle účastníků rozhovorů mohl realizovat ergoterapeut a propojuje je s činností dalších členů 

paliativního týmu. Výčet oblastí podpory ze strany dalších členů týmu není kompletní. Zahrnuje 

jen ty oblasti, které jsou relevantní pro jejich spolupráci s ergoterapeutem a které byly účastníky 

rozhovorů zmíněny. Skutečnost, že některá oblast podpory není u některé z dalších profesí 

zaškrtnuta, tedy neznamená, že nemůže být náplní jejich práce. 
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Vysvětlivky značek v tabulce: 

✓    Poskytuje tento odborník 

✓    Poskytuje primárně tento odborník 

→ konzultace  Konzultováno s tímto odborníkem 

(✓)    Mohl by poskytovat tento odborník, ale neposkytuje 

 



69 
 

Tab. č. 3.2 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje ergoterapeut  

 Ergoterapeut Fyzioterapeut 
Sociální 

pracovník 
Psycholog 

Zdravotní 

sestra 
Koordinátor 

Externí 

pracovníci 

Kompenzační 

pomůcky 

✓ 

- průzkum trhu 

- posouzení 

funkčnosti a 

ergonomičnosti 

- pomoc 

s výběrem 

- organizace 

setkání s dalšími 

odborníky 

ohledně výběru 

- sepsání 

odvolání 

- přijetí pomůcky 

rodinou   

→ konzultace 

- fyzicky 

ergonomická 

pozice dítěte 

při užívání 

pomůcky 

→ konzultace 

- úhrada 

 → konzultace 

- propojení se 

zdravotnickými 

přístroji 

 → konzultace 

- pracovník 

firmy přiveze a 

předvádí 

pomůcku, 

upravuje ji na 

míru 

 

✓ 
dříve částečně 

raná péče 

Polohování ✓ ✓      

Péče o dítě – 

přesuny, ADL ✓ 
      

Úprava 

domácího 

prostředí 

✓  → konzultace 

- úhrada 

   ✓ 
stavební firma 

- provedení 

stavebních 

prací 

✓ 
Dříve částečně 

raná péče 
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 Ergoterapeut Fyzioterapeut 
Sociální 

pracovník 
Psycholog 

Zdravotní 

sestra 
Koordinátor 

Externí 

pracovníci 

Kvalitní náplň 

času dítěte 

zprostředkovaná 

odborníky 

→ konzultace 

- výběr 

relevantních 

aktivit 

✓ 

- snoezelen a 

další terapie 

mimo paliativní 

tým 

(✓) 

- virtuální realita 

- snoezelen a 

další terapie v 

rámci 

paliativního 

týmu 

✓   ✓  ✓ 
canisterapie 

✓ 
muzikoterapie 

✓ 
dříve mateřská 

škola 

✓ 
dříve raná péče 

Fyzické zdraví 

rodiče 

✓ 

- včasné 

nadnesení 

tématu 

- kompenzační 

pomůcky pro 

péči o dítě 

- ergonomie 

provádění péče 

✓     ✓ 
lektoři, trenéři  
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 Ergoterapeut Fyzioterapeut 
Sociální 

pracovník 
Psycholog 

Zdravotní 

sestra 
Koordinátor 

Externí 

pracovníci 

Occupational 

balance rodiče 

(✓)    ✓ 

- především 

odlehčovací 

služba 

 ✓ 
rodina, přátelé 

kolegové, 

komunita 

 

Nakontaktování 

rodiny na další 

služby 

✓ 

- další terapeuti, 

lázně, vhodná 

sociální a 

školská zařízení 

✓ ✓ ✓ ✓ ✓ ✓ 
dříve raná péče 

Koordinace péče 
(✓)  ✓  ✓ ✓ ✓ 

dříve částečně 

raná péče 

Podpora 

funkčních 

schopností dítěte 
✓ ✓ 

     

Rehabilitace 

dítěte – cvičení 
→ konzultace 

nebo asistence 
✓      

Podpora rodičů 

v komunikaci s 

profesionály 

(✓)   ✓    

Copingové 

strategie, 

zvládání stresu 

(✓)   ✓    
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3.5 Další témata spojená s životem s dítětem s život limitujícím či 

ohrožujícím onemocněním 

Následující kapitola stručně popisuje další témata, která souvisí s životem s dítětem 

s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním. Stejně jako v některých oblastech popsaných 

v kapitole 3.3 Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, ve kterých se realizuje 

ergoterapeut, i zde je možné hledat potenciál k ergoterapeutické intervenci, který bude 

podrobněji rozveden v diskuzi. 

Oba rodiče zmiňují velký posun k lepšímu po zavedení PEG dítěti. Došlo k velké 

úspoře času, jelikož příprava jídla a krmení přestalo trvat několik hodin denně, začalo být 

možné s dítětem cestovat. Zavedení PEG tedy mělo pozitivní dopad na denní režim rodiny 

a occupational balance jejích členů („Teď jsem ráda, že nemusím vařit, protože dřív jsem mu 

i musela vařit, pak jsem mu to jídlo i mixovala. Dřív, když jedno krmení bylo tři čtvrtě hodiny, 

to bylo šílený. To jsem nic jinýho nedělala, jenom jsme… To vůbec nechápu, jak jsem 

to dělala…“ – rodič 1). 

Rodiče vyjadřují touhu, aby jejich dítě bylo co nejvíce spokojené, prožívalo radost, 

užívalo si života. Tento fakt má výrazný pozitivní dopad také na jejich psychiku („Hlavně, že 

on je spokojenej, to mi vždycky dodávalo nebo nám.“ – rodič 1). Téma se úzce prolíná 

s možností kvalitní náplně času za podpory ergoterapeuta zmíněné v předchozích kapitolách 

(„Ergoterapeut může pomoci tomu, aby dítěti bylo ukázáno ze světa co nejvíce, aby vedlo 

co nejvíce naplněný život.“ – lékařka). 

Rodiče i lékařka spatřují výhodu poskytování co největšího spektra služeb pro rodiny 

jednou organizací nebo na jednom místě („...by bylo skvělé, pokud by existovala místa, 

centra, kde by bylo klidné zázemí nejen pro vyšetření dítěte, ale také pro rozhovory s rodiči 

nad současným i budoucím plánem péče pro jejich dítě. Současně by bylo skvělé nabídnout 

pro děti nějakou formu terapie, ideálně fyzioterapie, ergoterapie, ale také např. herního 

terapeuta nebo klauny.“ – lékařka). Oba rodiče zmiňují, že služba mobilního hospicového týmu 

nabízí dokonce více služeb, než potřebují využít. Podpory v mnoha směrech dodává rodičům 

pocit jistoty, necítí se v péči tak osamoceni. 

Z důvodu komplexních zdravotních obtíží dětí je pro rodiny náročné se s dětmi 

dopravovat mimo domov. To má za následek zvýšenou potřebu využívat domácích služeb 

(„…jsou těžké transporty pro ty rodiny. To je asi nejsložitější dovážet někam dítě, kde má být 

třeba jenom hodinku a pak zase zpátky. S těmi přístroji to je i pro tu rodinu složitý. Proto 

přemýšlíme i o tom mobilním Snoezelenu.“ – ergoterapeutka) a méně časté vyjíždění 
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mimo domov za účelem dovolené či odpočinku („Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastně co 

se narodil Lukášek, tak jsme byli jednou. Za šest let.“ – rodič 2). Péče v domácím prostředí je 

pro rodiny výhodná také z důvodu kvalitnějšího trávení života dítěte v jeho závěru. Rodiny 

hodnotí velmi pozitivně, že nemusí za službami cestovat. Další možností, jak omezit časté 

dojíždění rodin za službami je existence center s komplexní podporou, která jsou zmiňována 

lékařkou. 

 

3.6 Deficity v dětské paliativní péči 

Téma deficitů v poskytování dětské paliativní péče je další oblastí, ze které plyne 

potenciál k ergoterapeutické intervenci, který bude podrobněji popsán v diskuzi. Mezi deficity 

v podpoře rodin s dětmi s život limitujícím či život ohrožujícím onemocněním patří 

nedostatečné množství služeb poskytovaných v domácím prostředí rodin („Rádi bychom 

přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by zrovna ergoterapeut 

mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co se tam dá vylepšit.“ – 

lékařka NRV). 

Deficity jsou dále spatřovány v oblasti komunikace, konkrétně ve společném 

přemýšlení nad rodinami a kontinuální diskuzi o pacientských rodinách. Jedna z lékařek 

zmiňuje nutnost lékařů více naslouchat názoru terapeutů a potřebu týmu více se zaměřovat 

na to, co si přeje rodina. Jeden z rodičů zmiňuje až přílišnou intenzitu otázek ze strany členů 

týmu („…mně příjemně překvapilo, že spíš až moc nabízejí tý služby. Nebo, ze začátku to bylo 

takový dost intenzivní, protože jako, furt se ptaj, jak co…“ – rodič 1). 

Lékařka zmiňuje neefektivitu, roztříštěnost a celkovou nesjednocenost poskytované 

péče, nedostatečné množství center s komplexními službami a absenci sjednocujícího pohledu 

na rodinu („Specialistů, kteří každý sám za sebe pečují dobře o konkrétní problém dítěte, je 

řada, často ale chybí jejich propojení a vyslechnutí názorů rodiny i ostatních odborníků, kteří 

mají rodinu v péči.“ – lékařka). 

Služba dětského paliativního týmu bývá často poskytnuta pozdě. Oba rodiče uvádí, že 

by službu dětského paliativního týmu nejvíce potřebovali v samotném začátku po sdělení 

diagnózy a prognózy onemocnění jejich dítěte, kdy tuto možnost nedostali. Ocenili by její 

komplexnost, služby koordinátora, psychickou podporu, péče by pro ně byla méně časově 

náročná („…kdybychom se dostali do té situace a měli od začátku je, tak věřím, že to zvládneme 

všechno o padesát procent lepší, jak psychicky, tak i časově.“ – rodič 2). 



74 
 

Jeden z rodičů popisuje nedostatečnou podporu v rozhodování a práci 

s informacemi, především v oblasti výběru kompenzačních pomůcek, uvádí také výpadek 

této podpory po zákonné nutnosti ukončit využívání služeb rané péče. Druhý rodič popisuje 

nedostatečné podávání informací rodině v počátcích po sdělení diagnózy. Lékařka zdůrazňuje 

potřebu více se zaměřovat na přání rodiny a více vysvětlovat rodinám situaci a možnosti 

podpory. 

 

3.7 Přítomnost ergoterapeuta v dětském paliativním týmu 

Následující téma se věnuje podmínkám přítomnosti ergoterapeuta v dětském 

paliativním týmu, relevanci jeho přítomnosti v týmu a zájmu o ni. 

Dovednosti specifické pro pozici ergoterapeuta nebyly účastníky rozhovorů 

identifikovány, popsána ale byla řada dovedností, které by měly být vlastní všem členům 

dětského paliativního týmu. Jedná se o: 

- osobnostní vyzrálost, 

- komunikativnost, 

- schopnost sebepéče, 

- schopnost držet hranice mezi osobním a pracovním životem, 

- nastavení smýšlení o rodině shodné se zbytkem týmu (komplexnost, důraz na kvalitu 

života), 

- flexibilitu, rychlost a efektivnost („Zejména tam, kde je před naší rodinou 

předpokládaný krátký společný čas, je třeba fungovat rychle a efektivně.“ – 

lékařka). 

Ergoterapeutka uvádí, že pozici v dětském paliativním týmu nepovažuje za příliš 

vhodnou pro čerstvé absolventy studia z důvodu psychické náročnosti tématu („Kdybych 

začínala, možná bych si na to ani netroufla. Tím, že už jsem nějakou praxi za sebou měla, tak už 

jsem se toho úplně nebála.“ – ergoterapeutka). Zdůrazňuje potřebu osobnostní vyzrálosti. 

Za vhodný považuje svůj vlastní postupný a neuspěchaný nástup na tuto pozici, během kterého 

měla možnost zjistit, co práce obnáší a zda má jakožto odborník rodinám co nabídnout. 

Ergoterapeutku samotnou nenapadlo pracovat v dětském paliativním týmu, organizace 

je navíc nová a nepříliš známá. Zmiňuje také nejistotu a nevědomost, co její práce v paliativním 

týmu obnáší a s jakými klienty se v rámci ní potká, ta však odezněla po nástupu na pozici. 
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Mezi výhody přítomnosti ergoterapeuta v týmu oproti externímu poskytování 

podpory patří: 

- Možnost bavit společně se o klientovi s ostatními členy týmu. Díky tomu má 

ergoterapeut méně práce a pracuje efektivněji – nemusí si tolik informací zjišťovat 

od klienta sám, získané informace o klientovi jsou komplexnější 

(„Kdybych to dělala jenom zvenku, tak by to pro mě bylo mnohem více práce.“ – 

ergoterapeutka). 

Ergoterapeut sám může během debaty s týmem navrhnout, s čím může pomoci 

(„…někdy ani nikoho nenapadne, že bych vlastně mohla s něčím pomoct, ale když 

to slyším, tak říkám „tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet“.“ – ergoterapeutka). 

- Rychlejší poskytnutí péče 

(„Rozdíl je jistě v dostupnosti péče. V rámci týmu komunikujeme například 

přes WhatsApp, takže jsme velice rychle schopni řešit požadavky rodin. V běžném 

systému bychom vypsali konzilium nebo žádanku, poté nějaký čas trvá, než se někdo 

ozve a domluví s rodinou termín, pak je třeba dítě nemocné, termín se odloží a celé 

se to zopakuje za 3 měsíce.“ – lékařka). 

- Dostupnost a finanční nenáročnost ergoterapie 

(„Nepotkávám se navíc příliš často s tím, že by ergoterapie byla v běžné nabídce 

služeb mimo nemocnici.“ – lékařka). 

- Možnost pracovat v domácím prostředí rodiny v případě mobilního hospicového 

týmu. Práce v domácím prostředí klienta zvyšuje kvalitu podpory poskytnuté 

ergoterapeutem 

(„…vidím jako pozitivní, že můžeme dojet k té rodině domů. To mi vždycky chybělo 

v té práci, kde pracuji na druhý úvazek, tak že nevidím to jejich domácí prostředí. 

Jak máte někomu radit, když to prostředí nevidíte.“ – ergoterapeutka). 

- Vyšší psychická pohoda ergoterapeuta 

(„Mně by to hrozně chybělo nebýt součástí toho týmu. Protože to řešíme společně.“ 

– ergoterapeutka). 

- Zvýšení komplexnosti péče 

(„Ale tady je to opravdu takové komplexní, taková komplexní péče.“ – rodič 2). 
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O služby ergoterapeutky v mobilním hospicovém týmu má zájem většina rodin, 

ergoterapeutka zde postupně navyšuje úvazek. Zájem o její přítomnost v týmu vzešel 

od sociální pracovnice a vedoucího služby. Také obě lékařky zmiňují přínos přítomnosti 

ergoterapeuta v týmu („Ergoterapeutka pro nás byla důležitý partner, její místo bylo do určité 

míry nenahraditelné. Byla důležitým členem týmu.“ – lékařka). Dle lékařky NRV je přínosná 

i spolupráce s ergoterapeutem jako externistou, je však o to více třeba dobré komunikace 

a koordinace péče. 

Význam role ergoterapeuta v dětském paliativním týmu tedy stoupá jednak 

s přesunem služeb do domácího prostředí, jednak s rozšiřováním cílové skupiny o děti s těžkým 

kombinovaným postižením, které bývají v péči dlouho (viz kapitola 3.4 Spolupráce 

ergoterapeuta s dalšími členy dětského paliativního týmu). Čím více je paliativní péče zaměřena 

na každodenní život s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním, tím výraznější se zdá být 

úloha ergoterapeuta v týmu. 



77 
 

4 DISKUZE 

Cílem výzkumu bylo popsat, jakou roli v podpoře rodičů dětí v paliativní péči zastává 

nebo by mohl zastávat ergoterapeut. Z výsledků vyplynulo výrazné zaměření ergoterapeutů 

na poradenství týkající se kompenzačních pomůcek, dále například na polohování 

a ergonomické způsoby manipulace s dítětem, úpravy domácího prostředí po fyzické stránce. 

Tyto primární role ergoterapie v paliativní péči potvrzují také mnohé studie (Cooper, 2006; 

Keesing a Rosenwax, 2011; Marston et al., 2015; Eva a Morgan, 2018; Tavemark et al., 2019; 

Hammill et al., 2019; Talbot-Coulombe, 2022). Ergoterapeut je v této souvislosti zmiňován 

také v některých standardech a koncepcích (česká Koncepce péče o děti a dospívající 

se závažnou život limitující a ohrožující diagnózou a jejich rodiny – Institut Pallium, 2021, 

s. 19; australský manuál pro dětskou paliativní péči – PaPCANZ, 2023, s. 173). Všechny 

uvedené aspekty se týkají primárně fyzických složek péče o dítě a byly v tomto výzkumu 

zmiňovány oběma rodiči, ergoterapeutkou a lékařkou v kontextu témat, která v jejím týmu 

pokrývala ergoterapeutka. Oproti tomu obě lékařky, zdůrazňovaly možný přínos přítomnosti 

ergoterapeuta v týmu také z důvodu socio-psychologického přesahu této profese. 

Dostupné studie dokazují, že také v zahraničí je role ergoterapeuta často omezena pouze 

na fyzické aspekty péče zmíněné výše (Hammill et al., 2019, s. 152; Eva a Morgan, 2018, 

s. 966; Keesing a Rosenwax, 2011, s. 333). Hammill et al. (2019, s. 152) nabízí odůvodnění, 

že často ani samotní ergoterapeuti zcela nerozumí celé škále možností, které mohou klientům 

nabízet. Také ergoterapeutka v rozhovorech popisovala počáteční nejistotu a nevědomost, co ji 

při práci v paliativním týmu čeká a zda bude moci něčím přispět. Dle názoru autorky může roli 

hrát také fakt, že intervence v oblasti psychosociálních témat má méně očividné a jednoznačné 

výsledky. Hůře se měří, zda bylo cíle úspěšně dosaženo, hůře se takové téma obhajuje 

a vysvětluje zbylým členům týmu i samotným rodičům. 

Ergoterapeut není jediným profesionálem, který se potýká s určitým zjednodušováním 

jeho odbornosti jen na několik snadno vysvětlitelných témat. Také sociální pracovníci jsou 

mnohdy zjednodušováni na jakési administrativní pracovníky (Hanuš, 2007, s. 6; Gibson, 2017, 

s. 1192), ačkoli se zdá, že v rámci paliativní péče je jejich postavení lepší. Domněnku 

o zjednodušení chápání jejich pozice nakonec částečně potvrzuje i popis práce sociálních 

pracovníků účastníky rozhovorů tohoto výzkumu, kde je jejich role popisována převážně 

v kontextu poradenství v oblasti příspěvků a shánění financí. 
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Dle ergoterapeutky tohoto výzkumu řešil s rodiči témata jako je occupational balance, 

komunikace s profesionály nebo copingové strategie jiný odborník z týmu (nejčastěji 

psycholog nebo zdravotní sestra). Nebylo tedy třeba, aby se tématem zabývala také ona. Není 

však na škodu, aby odborníků, kteří se mohou věnovat určitému druhu podpory, bylo více. 

Rodič má možnost svěřit se některému z nich, má možnost výběru, v koho cítí důvěru. 

Důležitost přítomnosti ergoterapeuta jako další osoby, která může vyslechnout pacienta a jeho 

rodinu, zmiňovala také jedna z lékařek. Stejně tak Mezinárodní standardy dětské paliativní péče 

udávají povinnost nabídky sdílení pocitů a myšlenek rodině od všech členů paliativního týmu 

(Benini et al., 2023, s. 24). 

Ergoterapeut by mohl být vhodným partnerem rodičů při práci na výše zmíněných 

tématech z několika důvodů. K psychologickým aspektům péče se může s rodinou přirozeně 

dostat skrze řešení fyzických aspektů péče o dítě. Například při poradenství ohledně 

kompenzačních pomůcek se často zabývá přijetím pomůcky ze strany rodiny či samotného 

pacienta. Dle Cooper (2006, s. 120) může v jejich očích pomůcka příliš upozorňovat 

na disabilitu, vnímání pomůcky jako rušivé zmiňuje také Marston et al. (2015, s. 692). Také 

jeden z rodičů uvádí, že kompenzační pomůcky příliš upozorňují některé členy rodiny, že jejich 

příbuzný není zdravý, což vede k jejich odmítání. Stejný efekt může mít téma péče, přesunů, 

polohování nebo úprav domácího prostředí. 

Pokud ergoterapeut provádí přímé terapeutické činnosti s dítětem, rodič bývá velmi 

pozorný k tomu, jak dítě reaguje a zda je při terapii spokojené (jak vyplývá z předkládaného 

výzkumu, spokojenost dítěte je pro rodiče klíčovým faktorem). Pokud rodič sezná, že dítě 

navázalo s terapeutem kladný vztah, může být jeho důvěra k ergoterapeutovi vyšší i v jiných 

aspektech života rodiny. Studie Gagné-Trudel et al. (2024, s. 81) věnující se terapeutickému 

vztahu ergoterapeuta s dítětem a rodiči poukazuje na skutečnost, že vztah rodiče 

s ergoterapeutem má velký emocionální přesah. Je-li tento vztah postaven na důvěře, rodič 

je ochotnější sdělovat své domněnky a pocity související s terapií, je podporováno jeho 

zplnomocnění a pocit kontroly. Fungující terapeutický vztah dává rodičům příležitost být slyšen 

a zvyšuje jejich duševní pohodu (Gagné-Trudel et al., 2024, s. 79). V neposlední řadě může 

ergoterapeut pojmout téma occupational balance nebo copingových strategií skrze poukázání 

na režim dne, rovnováhu aktivit během dne a dostat se tak k abstraktnímu tématu skrze 

praktické a konkrétní aspekty každodenního života. 

Dle výsledků tohoto výzkumu je occupational balance rodiče podporováno především 

poskytnutím odlehčovací služby. Za rodiče tak pečuje o dítě po určitý čas někdo jiný a on sám 

má možnost zabývat se jinými aktivitami. Rodiče tuto službu velice oceňují, význam 
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odlehčovacích služeb je esenciální také dle řady výzkumů (Geissler et al., 2015, s. 67; Benini 

et al., 2023, s. 28 a další). Pro dlouhodobě pečující osobu však může být velice náročné trávit 

vzniklý volný čas plnohodnotným odpočinkem a aktivitami, které jsou pro něj smysluplné. Tyto 

aktivity pro rodiče také bývá náročné identifikovat, neboť je po delší dobu intenzivně ponořen 

do péče o blízkého. (Chmelová, 2023, s. 41) 

Sníženou schopnost účastnit se smysluplných aktivit u pečujících osob popisují také 

Smolej et al. (2022, s. 3), nedostatek energie pro vykonávání vlastních volnočasových aktivit 

Nissmark a Malmgren Fänge (2020, s. 503). U rodičů se často projevuje stav, který Gutowska 

(2022, s. 11) označuje za „addiction to caregiving“ (závislost na pečování). Obtíže s identifikací 

oblíbených volnočasových aktivit byly patrné také u rodičů, kteří poskytli rozhovory v rámci 

tohoto výzkumu. Jeden z rodičů navíc popisoval paralýzu vykonávat jakoukoli činnost, ve které 

se ocitl během pobytu v nemocnici, kdy měl syna na starost někdo jiný. Je tedy zřejmé, 

že pečující rodiče potřebují cílenou podporu ve vystoupení z pečovatelského stereotypu 

(Chmelová, 2023, s. 35) a v cílené identifikaci vhodných aktivit. Tato forma intervence 

by mohla být poskytována i v průběhu čerpání odlehčovací služby, a to osobou z týmu, která 

je z nějakého důvodu rodiči nejblíže. Ergoterapeut by mohl být jednou z nich, k intervenci má 

k dispozici také standardizované nástroje a modely, kterých by mohl účinně využít. Patří mezi 

ně například Dotazník rolí (The Role Checklist; Scott et al., 2017), Dotazník zájmů (The 

Interest Checklist; Klyczek et al., 1996), Kanadské hodnocení výkonu zaměstnávání (COPM; 

Law et al., 2005), či Kawa model (Iwama et al., 2009). 

Další variantou odlehčení péče rodičům, kterou navrhuje ergoterapeutka v rozhovoru, 

je poskytnutí ergoterapeutické intervence dítěti, během které by měl rodič čas pro sebe. 

Jak vyplývá z tohoto výzkumu i z mezinárodních studií (Eva a Morgan, 2018; Tavemark et al., 

2019; Talbot-Coulombe, 2022 a dalších), obecně vzato má nyní ergoterapeut v paliativním 

týmu funkci poradenskou, a tedy také úzce propojenou s podporou rodičů. Ergoterapeutické 

aktivity s dítětem dle účastníků výzkumu probíhají pouze v některých případech a zatím vždy 

externě mimo paliativní tým. Zdůrazňována je možnost ukázat dítěti ze světa co nejvíce, 

pomoci mu vést naplněný život, pomoci mu dosáhnout vývojových milníků. Všechny tyto 

úspěchy a prožitky jsou velkou vzpruhou také pro rodiče. Aktivity pro dítě se zúčastněnými 

rodinami dříve konzultovala například raná péče, rodiče nyní v aktivitách pokračují 

nebo přidávají vlastní. Zároveň mohou využívat nabídky muzikoterapie a animoterapie. 

Celkově ale z výzkumu vyplývá, že v době využívání služeb mobilního paliativního týmu 

vhodné rozvojové aktivity s rodiči tolik probírány nejsou. Jeden z rodičů zmiňuje, že neustále 

přicházet s novými aktivitami pro syna, je pro něj náročné. Nasnadě je tedy navrátit 



80 
 

do paliativních týmů „klasickou“ ergoterapii (tak, jak ji označila ergoterapeutka v rámci 

výzkumu) zaměřenou na rozvoj dítěte. Plánovaný mobilní Snoezelen nebo virtuální realita 

by tomuto záměru mohly pomoci. 

Tyto intervence by mohly pomoci otevřít také téma kvalitního času tráveného rodičem 

a dítětem společně. Jak uvádí Benini et al. (2023, s. 24), rodič stráví péčí o dítě dle odhadů až 

9 hodin denně (Benini et al., 2023. s. 24). Jak uvádí Nissmark a Malmgren Fänge (2020, s. 503), 

samotný pečovaný jako osoba může být pečujícími vnímán jako zátěž. Z pohledu autorky je 

tedy důležité podporovat pečující i pečované ve zdánlivě obyčejných aktivitách trávení 

společného času a ve vytváření společných zážitků. Jak navíc vyplývá z výzkumů, subjektivní 

význam volnočasových aktivit u osob v paliativní péči stoupá (Hammill et al., 2019, s. 148; 

Eva a Morgan, 2018, s. 964). Ergoterapeut, jehož úkolem je zabývat se každodenním životem 

pacienta a jeho rodiny, by tedy měl na tyto potřeby reagovat. Jelikož ergoterapeut disponuje 

funkčním náhledem na schopnosti dítěte i na současnou situaci rodiny týkající se režimu, 

způsobu a možností péče, mohl by tyto znalosti propojit a s rodinami společné aktivity cíleně 

vyhledávat. Tato role byla do určité míry zmíněna lékařkou v nemocničním prostředí, 

kde ergoterapeut poskytoval poradenství k relevantnímu trávení volného času zdravotní sestry 

s dítětem. V tomto směru se může role ergoterapeuta překrývat s rolí herního specialisty, jehož 

zapojení bude v následujících letech stoupat, neboť zařazení této profese do paliativních týmů 

patří mezi cíle české Koncepce péče o děti a dospívající se závažnou život limitující a ohrožující 

diagnózou a jejich rodiny (Institut Pallium, 2021, s. 44). Herní specialista se však na dětskou 

hru zaměřuje primárně z psychosociálního pohledu (Dickinson a Morris, 2021, s. 352). 

Ergoterapeut a herní specialista mohou také účinně kooperovat (Šimková, 2024). 

Ve výpovědích rodičů se často mísila stereotypnost každodenní rutiny a touha zažít 

s dítětem nebo samy s partnerem něco nového (výlet, dovolená). Mimo výše zmíněné bariéry 

zaznívaly také obtíže s cestováním z důvodu závažného zdravotního stavu dítěte. Také ve studii 

Whitton et al. (2008, s. 580) byly tyto obtíže označeny pečujícími rodiči na prvním místě 

v žebříčku nenaplněných potřeb, ač je výsledek vzhledem ke staršímu datu studie třeba brát 

s rezervou. Přelomovým momentem v tomto stavu bylo pro obě rodiny zavedení PEG dítěti, 

které výrazně změnilo denní režim rodiny, zjednodušilo péči i cestování. Nejedná se primárně 

o oblast spadající do působnosti ergoterapeuta, může se však dotýkat také jeho intervence. 

Ergoterapeut může hrát v rámci tématu každodenní péče o dítě a s tím spojených rutinních 

postupů roli v přípravě na přijetí PEG všemi členy rodiny nebo v následném životě s ním. 

Je vhodné věnovat se s rodiči tématu stimulace orální dutiny a zachovat sociální význam 
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společného jídla (senzorická stimulace, adekvátní interakce s ostatními členy rodiny). (Krom 

et al., 2017, s. 685) 

Mezera v podpoře fyzického zdraví rodičů vyplývá jak z uvedených rozhovorů s rodiči, 

tak z mezinárodních výzkumů (Cox et al., 2019, s. 7; Sanders, 2020, s. 9–10; Morgan et al., 

2022, s. 10). Ergoterapeut zde hraje především roli preventivní v podobě edukace a nácviku 

ergonomie péče o dítě, včetně využívání vhodných kompenzačních pomůcek. Jeden z rodičů 

navrhuje zajímavou variantu v podobě pořízení kompenzačních pomůcek přímo pro rodiče 

(v jeho případě se jednalo o antidekubitní matraci). Ergoterapie by proto mohla hranici 

doporučování kompenzačních pomůcek v péči o dítě překročit a věnovat se také jejich 

doporučování a zapůjčování rodičům, ideálně v součinnosti s fyzioterapeutem. Dle průzkumu 

autorky nebyla nalezena žádná studie nabízející tuto možnost podpory, dohledána byla pouze 

americká firma produkující kvalitní postele do prostředí nemocnic pro pečující osoby, 

které doprovází pacienta v průběhu hospitalizace (Caregiver Bed, ©2025). 

Podporou, která zohledňuje jak fyzické zdraví rodičů, tak optimální trávení času 

a omezení nutnosti transportů, je přesun co nejvyššího množství péče do domácího prostředí. 

V některých zahraničních zemích jako je například Francie, Švýcarsko, Norsko nebo Irsko 

je poskytování ergoterapeutické intervence v domácím prostředí klienta poměrně běžnou 

záležitostí (Bolt et al., 2019, s. 5). Dle studie mapující roli ergoterapeutů v paliativní péči 

v Austrálii jde v této oblasti o nadpoloviční většinu (Hammill et al., 2017, s. 62). Přítomnost 

ergoterapeuta v domácím prostředí dává velký smysl také dle výsledků tohoto výzkumu. 

Domácí prostředí mimo jiné přirozeně vede k větší spolupráci ergoterapeuta s rodičem. 

Z hlediska režimu poskytování terapií, zajímavým řešením by mohlo být poskytování 

terapie rodiči a dítěti zároveň nebo paralelně. Například snoezelen terapie, 

kterou ergoterapeutka dle rozhovorů plánuje zařadit, by mohla být jedním z nástrojů kvalitně 

tráveného volného času dítěte s rodičem či dalšími členy rodiny. Dále by mohla probíhat terapie 

poskytovaná dítěti (například ergoterapie) paralelně s terapií pro rodiče (například 

fyzioterapie), následně by bylo možné terapeuty vystřídat. Možnost vzdálit se v optimální čas 

od dítěte a věnovat se docházení na vlastní terapie je totiž pro rodiče značně snížena. Zajištění 

paralelního programu pro rodiče a děti jako vhodného nástroje k efektivnímu využívání času 

neformálních pečujících vyplynulo také z výsledků diplomové práce Hlaváčkové (2023, s. 67–

68) zabývající se netradičními přístupy podpory samostatnosti dětí a mladých dospělých 

se zdravotním postižením a jejich pečujících. 
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Odvrácenou stranou přesunu většího množství služeb do domácího prostředí je hrozící 

sociální izolace dítěte i rodiny. Únik do izolace může být jednou z copingových strategií 

vyrovnávání se s náročnou rodinnou situací (Michalík, 2013). Poskytování velkého množství 

péče v domácím prostředí by tak mohlo tuto strategii posilovat. Rodina pozbývá soukromí 

domácího prostředí, do určité míry se z něj stává jakýsi veřejný prostor. Ztrátu osobního 

prostoru a soukromí z důvodu častých návštěv zdravotníků v domácím prostředí popisují také 

dotazovaní pečující o dospělé osoby v paliativní péči (Nissmark a Malmgren Fänge, 2020, 

s. 503). Ani pro jednoho z rodičů zapojených do tohoto výzkumu však tento fakt v době 

realizace rozhovoru problém nepředstavoval. Sociální izolace v obou případech zmiňována 

byla, především však v kontextu trávení volného času. 

V průběhu rozhovorů byla s účastníky diskutována také role koordinátora péče. 

Přestože je dle výzkumů intenzita potřeby koordinátora péče přímo úměrná míře náročnosti 

péče (Kofroňová a Čepický, 2025), v případě mobilního hospice Energeia se jeho role jevila 

nadbytečnou. Příčinou je pravděpodobně široké spektrum péče, které je služba schopna 

poskytnout a kterou donedávna poskytovala i bez přítomnosti koordinátora. Jde tedy o službu, 

při jejímž využívání rodiny nepotřebují tolik využívat služeb dalších. Z výzkumu vyplynulo, 

že role koordinátora stoupá v momentě, kdy rodina potřebuje využívat více různých služeb, 

například z důvodu příliš velké dojezdové vzdálenosti pro tým mobilní specializované 

paliativní péče. Dotazovaní rodiče ve výzkumu Rico-Meny et al. (2023, s. 6) poukazují 

na nedostatek koordinace nefarmakologických terapií, mezi které spadá také rehabilitační péče 

včetně ergoterapie. Ergoterapeut by mohl být vhodným adeptem na pozici koordinátora 

především díky svému přesahu do sociální i zdravotní oblasti a komplexnímu pohledu 

na klienta a jeho rodinu. Roli jakéhosi koordinátora již zastává v rámci doporučování 

kompenzačních pomůcek. 

Dle průběžných výsledků pilotní fáze projektu Koordinátora péče pro děti se závažnou 

život limitující či ohrožující diagnózou je role koordinátora nejvíce využívána rodinami čerstvě 

narozených dětí a dětí do dvou let, které tvořily 34 % všech klientů. (Kofroňová a Čepický, 

2025) Tuto skutečnost potvrzují také obě rodiny zařazené do výzkumu. Obě zdůrazňují, že jim 

služba paliativního týmu byla poskytnuta pozdě, v případě jednoho z rodičů zaznělo i pozdní 

poskytnutí služeb ergoterapeuta. Zde se však nabízí otázka, zda by rodiny v počátcích života 

s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním jejich dítěte, kdy prochází prvotními fázemi 

přijetí, byly ochotny přijmout fakt, že je jim nabízena služba týmu, který je „paliativní“. 

Ohledně paliativní péče stále panuje mnoho mýtů – paliativní péče znamená, že se lékaři vzdali 

naděje na vyléčení pacienta a kurativní léčba nebude pokračovat, paliativní péče je pouze 
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pro osoby v terminální fázi života, paliativní péče znamená rychlejší smrt atd. (Canadian 

Virtual Hospice, 2015; National Institutes of Health, 2025). Přestože se tyto mýty daří postupně 

odbourávat, pořád bude nabídka podpory paliativním týmem znamenat informaci, že je 

zdravotní stav dítěte velmi závažný. Fungování paliativní péče je u nás navíc stále značně 

odlišné od fungování většiny jiných souvisejících služeb – propojuje jednotlivé rezorty a velkou 

škálu odborníků, zaměřuje se na rodinu jako celek, poskytuje komplexní podporu v domácím 

prostředí rodiny. Změna v přístupu je tedy náhlá a může tak zdůrazňovat závažnost situace. 

Řešením by tedy mohlo být nejen zvyšující se povědomí o fungování paliativní péče, ale také 

přenesení klíčových principů této péče do jiných oblastí podpory. Tuto myšlenku jednoznačně 

potvrzuje zavedení pojmu „paliativní přístup“ s rozšiřováním kompetencí odborníků 

o komunikační dovednosti a užší interdisciplinární spolupráci (Radbruch a Payne, 2010, s. 26). 

Nástup ergoterapie a větší koordinace péče dříve je bezesporu klíčový,  zvyšující se pozornosti 

se mu dostává také díky rozvoji dětské paliativní péče. 

Z výzkumu vyplynulo, že význam přítomnosti ergoterapeuta v dětském paliativním 

týmu stoupá také s rozšířením cílové skupiny o děti s těžkým kombinovaným postižením, 

jejichž stav se v průběhu času příliš rychle nemění a které mohou v péči zůstávat velmi dlouho. 

Kritéria způsobilosti k dětské paliativní péči popsaná v Mezinárodních standardech pro dětskou 

paliativní péči umožňují paliativním týmům přijetí širokého spektra dětí do péče (Benini et al., 

2023, s. 12). Rozsíval et al. (2023, s. 26) označují tento důsledný screening, který navýší 

množství pacientů vyžadujících paliativní podporu, jako jednu z výzev pro českou dětskou 

paliativní péči. Paliativní týmy se tak musí rozhodnout, jak širokému spektru klientů jsou 

schopni se věnovat. Opět se tedy nabízí rozšíření paliativního přístupu a navýšení role 

ergoterapeuta v domácím prostředí a v podpoře rodičů i mezi nepaliativní služby, které pracují 

obdobným způsobem nebo s obdobnou cílovou skupinou. Jednou z těchto služeb, ve které 

by přítomnost ergoterapeuta mohla být přínosem, je raná péče. Jedná se o službu, které obě 

rodiny zahrnuté do výzkumu využívaly před službami specializovaného mobilního paliativního 

týmu a která do určité míry zastávala některé z jeho druhů podpory. 

Mezi přednosti tohoto výzkumu patří rozmanitost účastníků rozhovorů, která umožnila 

nahlédnutí na problematiku z více úhlů pohledu. Další předností je opora o velké množství 

literatury zahrnující recentní české i zahraniční studie.  

Limitem výzkumu je malý počet uskutečněných rozhovorů, zařazené rodiny navíc 

využívají služeb stejného paliativního týmu, a tedy i stejné ergoterapeutky, se kterou byl také 

realizován rozhovor. Množství ergoterapeutů, kterých se rozhovor týkal, je tedy celkově velmi 

nízké (2). Na druhou stranu se pravděpodobně jedná o jediné ergoterapeuty působící v dětských 
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paliativních týmech v České republice. Obě zařazené rodiny využívaly služeb mobilní 

specializované paliativní péče, ani jedna z nich neměla zkušenost s paliativní péčí 

poskytovanou v nemocnici. V neposlední řadě je pravděpodobné, že se výzkumu účastnil pouze 

určitý tip rodičů, který je ochoten hovořit o náročném tématu s cizí osobou. Všechny tyto limity 

pravděpodobně snížily variabilitu výsledků. 

Po zpětném vyhodnocení by také bylo vhodné pozměnit některé otázky adresované 

rodičům, například přeformulovat otázku týkající se volného času. U otázek týkajících se 

occupational balance rodičů by bylo vhodné doptávat se, zda a případně kdo z paliativního týmu 

s nimi toto téma řeší. Vhodné by také bylo doplnit otázky týkající se jednotlivých druhů 

podpory ergoterapeutem a dotazovat se rodičů, zda jim tuto podporu ergoterapeut poskytuje – 

podobně, jako je tomu u rozhovoru s ergoterapeutkou. Po těchto úpravách by mohly být získány 

relevantnější výsledky. 
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5 ZÁVĚR 

Výzkum prokázal, že přítomnost ergoterapeuta v dětském paliativním týmu je přínosná 

rodinám, odborníkům i ergoterapeutům samotným. Kvalita péče je vyšší, je-li ergoterapeut 

stabilní součástí týmu, než je-li s ním spolupracováno jako s externistou. Relevance přítomnosti 

ergoterapeuta v týmu nyní stoupá s přesunem většího počtu služeb do domácího prostředí 

a s rozšiřováním cílové skupiny dětské paliativní péče o děti s těžkým kombinovaným 

postižením. 

Typickými oblastmi ergoterapeutické intervence v podpoře rodičů dětí v paliativní péči 

je poradenství týkající se kompenzačních pomůcek, polohování, ergonomické péče o dítě, úprav 

domácího prostředí nebo předávání kontaktů na další služby. Potenciál rozšíření spektra 

poskytovaných intervencí je spatřuji v přímých terapiích s dítětem, cílené podpoře occupational 

balance pečujících rodičů, cíleném otevírání tématu fyzického zdraví rodiče a v podpoře 

kvalitně a smysluplně tráveného času rodiče s dítětem. Téma occupational balance 

neformálních pečujících o osoby v paliativní péči i mimo ni je zmapováno některými 

zahraničními studiemi. Pro další výzkum by proto bylo přínosné zabývat se tímto tématem také 

v českém prostředí. V neposlední řadě by ergoterapeut mohl být vhodným adeptem na pozici 

koordinátora péče. 

Pozornost na péči v domácím prostředí, užší spolupráce s rodiči či užší interdisciplinární 

spolupráce patří k základním principům paliativní péče. Bylo by však vhodné aplikovat tyto 

principy také na poskytování ergoterapie zmíněné cílové skupině v rámci dalších nepaliativních 

služeb. V oblasti interdisciplinární spolupráce byla zmiňována především úzká spolupráce 

ergoterapeuta se sociálními pracovníky a fyzioterapeuty, včetně společně prováděných 

intervencí. Pro další výzkum by mohlo být zajímavé zabývat se terapiemi či intervencemi 

ergoterapeuta dětského paliativního týmu v tandemu s jiným odborníkem. 

Výsledky výzkumu poskytují přehledný soubor realizovaných i potenciálních 

ergoterapeutických intervencí cílených na pečující rodiče, které mohou využít jak ergoterapeuti 

působící v dětských paliativních týmech, tak ergoterapeuti, kteří svou účast v dětském 

paliativním týmu plánují nebo zvažují. V neposlední tato studie předkládá souhrn argumentů 

podporujících zařazení ergoterapeuta do dětského paliativního týmu, který může být přínosný 

již existujícím týmům. Na základě něj by mohly zvážit rozšíření svých řad o pozici 

ergoterapeuta.  
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Příloha č. 1 Email rodičům s informacemi o účasti ve výzkumu 

Vážení rodiče, 

jmenuji se Lucie Hlaváčková a jsem studentkou 3. ročníku ergoterapie na 1. lékařské fakultě 

UK v Praze. V rámci zakončení studia píšu bakalářskou práci na téma Role ergoterapeuta v 

podpoře rodičů dětí v paliativní péči. Výstupem práce bude co nejkonkrétnější popis potřeb 

rodičů, které by mohla pomoci naplnit spolupráce rodiny s ergoterapeutem. Popis bude sloužit 

především ergoterapeutům, kteří se oblasti dětské paliativní péče věnují či budou věnovat, 

v neposlední řadě také dalším členům dětských paliativních týmů, kteří by na základě něj mohli 

zvážit zařazení ergoterapeuta do týmu. 

Informace budu získávat rozhovory s rodiči dětí, kteří využívají služeb dětského paliativního 

týmu. A proto se obracím na Vás. Ráda bych se touto cestou zeptala, zda byste stál/a o to 

zúčastnit se takového rozhovoru. 

Rozhovor by trval přibližně 30–45 minut. Sejít bychom se mohli osobně, případně i online nebo 

telefonicky. V případě osobního setkání mohu přijet za Vámi domů či na Vámi zvolené místo. 

Otázky by se týkaly základních informací o Vás a Vaší rodině, Vašich zkušeností s ergoterapií 

a dalšími službami, které využíváte. Dále Vašich vlastních potřeb i potřeb při péči o dítě a 

oblasti koordinace péče. V případě zájmu bych Vám připravené otázky zaslala předem. 

Pro přesnější zaznamenání všech informací a plné soustředění se na rozhovor bych ráda 

rozhovor nahrávala a následně přepsala. Po přepsání bych nahrávku smazala a z přepisu 

vymazala údaje o jménech a bydlišti všech členů rodiny, přesné datum narození dítěte (postačí 

rok či věk) a v případě Vašeho přání i diagnózu dítěte. Bylo-li by to pro Vás lepší, rozhovor by 

nemusel být nahráván, pouze bych v průběhu zapisovala poznámky. 

Přepisy rozhovorů budu následně využívat k analýze a citovat jejich jednotlivé části. 

Anonymizovaný přepis rozhovoru bude poté dostupný v příloze k mé práci. Pokud byste si toto 

nepřál/a, přepis přiložen nebude a uvedeny budou pouze jednotlivé informace a citace úryvků 

rozhovoru. 

Pokud byste o spolupráci stál/a, bylo by mi velkou ctí. Ráda Vám také poskytnu jakékoli další 

informace týkající se průběhu rozhovoru či samotné bakalářské práce. V případě zájmu mě 

můžete kontaktovat na emailové adrese xxx nebo na telefonním čísle yyy. 

  

Mockrát děkuji za Váš čas a těším se na případné setkání 

S pozdravem 

Lucie Hlaváčková  
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Příloha č. 2 Informované souhlasy 

Informovaný souhlas účastníka – rodiče 

 

Název bakalářské práce (dále jen BP): 

Role ergoterapeuta v podpoře rodičů dětí v paliativní péči 

 

Stručná anotace BP a průběh sběru dat: 

Cílem BP je zmapovat potřeby rodičů dětí v paliativní péči a na základě toho objasnit, jakou 

roli v podpoře rodičů zastává nebo by mohl zastávat ergoterapeut. Výstupem práce bude co 

nejkonkrétnější popis potřeb rodičů, které by mohla pomoci naplnit spolupráce rodiny 

s ergoterapeutem. Popis bude sloužit především ergoterapeutům, kteří se oblasti dětské 

paliativní péče věnují či budou věnovat, v neposlední řadě také dalším členům dětských 

paliativních týmů, kteří by na základě něj mohli zvážit zařazení ergoterapeuta do týmu. 

Pro sběr dat je využito rozhovorů s rodiči dětí v paliativní péči. Rozhovory jsou vedeny 

způsobem (naživo/online/telefonicky) a v prostředí, které si rodič sám zvolí. Délka rozhovoru 

je odhadována na 30–45 minut. 

Rozhovor bude nahrán na mikrofon a následně doslovně přepsán. Z přepisu budou vymazána 

jména a bydliště všech členů rodiny, přesné datum narození dítěte (postačí rok či věk) a 

v případě přání rodiče také diagnóza dítěte. Po přepsání bude nahrávka rozhovoru smazána. 

V případě výslovného přání rodiče nemusí být rozhovor nahráván a budou pouze ručně 

zapisovány poznámky. 

Anonymizovaný přepis rozhovoru bude dostupný v příloze k BP. Pokud si to rodič nepřeje, 

přepis přiložen nebude a uvedeny budou pouze jednotlivé informace a citace úryvků tohoto 

rozhovoru. 

 

 

 

Jméno a příjmení účastníka:       

 

 

Datum narození účastníka: 

 

 

1) Já, níže podepsaný/á, souhlasím s mou účastí v BP, jejíž výsledky budou anonymně zpra-

covány. Je mi více než 18 let a jsem svéprávný/á. 

 

2) Byl/a jsem podrobně a srozumitelně informován/a o cíli BP a jejích postupech i o tom, co se 

ode mě očekává. Byl mi vysvětlen očekávaný přínos BP. 

 

3) Porozuměl/a jsem tomu, že svou účast v BP mohu kdykoliv přerušit či zcela zrušit, 

aniž by to jakkoliv ovlivnilo průběh či povahu poskytování služeb paliativního týmu mé 

rodině. Moje spolupráce při tvorbě BP je dobrovolná. 

 

4) Informace získané o mé osobě budou zpracovány a zveřejněny přísně anonymně. Souhla-

sím s publikováním anonymizovaných dat i jinde než v samotné BP. 

 

5) S mou spoluprací při tvorbě BP není spojeno poskytnutí žádné finanční ani jiné odměny. 
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6) Obdržím podepsaný a datem opatřený stejnopis Informovaného souhlasu. 

 

7) Další podmínky dojednané individuálně s účastníkem rozhovoru: 

 

 

 

 

 

Datum:        

 

Podpis účastníka:     Podpis autorky BP: 
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Informovaný souhlas účastníka – ergoterapeutka a lékařka NRV 

 

Název bakalářské práce (dále jen BP): 

Role ergoterapeuta v podpoře rodičů dětí v paliativní péči 

 

Stručná anotace BP a průběh sběru dat: 

Cílem BP je zmapovat potřeby rodičů dětí v paliativní péči a na základě toho objasnit, jakou 

roli v podpoře rodičů zastává nebo by mohl zastávat ergoterapeut. Výstupem práce bude co 

nejkonkrétnější popis potřeb rodičů, které by mohla pomoci naplnit spolupráce rodiny 

s ergoterapeutem. Popis bude sloužit především ergoterapeutům, kteří se oblasti dětské 

paliativní péče věnují či budou věnovat, v neposlední řadě také dalším členům dětských 

paliativních týmů, kteří by na základě něj mohli zvážit zařazení ergoterapeuta do týmu. 

Pro sběr dat je využito rozhovorů s rodiči dětí v paliativní péči a s odborníky, kteří se těmto 

dětem a jejich rodinám věnují. Rozhovory jsou vedeny takovým způsobem 

(naživo/online/telefonicky) a v takovém prostředí, na kterém se dohodnou účastník rozhovoru 

a autorka BP. Délka rozhovoru je odhadována na 30–45 minut. 

Rozhovor bude nahrán na mikrofon a následně doslovně přepsán. Z přepisu bude vymazáno 

jméno odborníka. Po přepsání bude nahrávka rozhovoru smazána. Přepis rozhovoru bude 

dostupný v příloze k BP. 

 

 

Jméno a příjmení účastníka:       

 

 

Datum narození účastníka: 

 

 

8) Já, níže podepsaný/á, souhlasím s mou účastí v BP. Je mi více než 18 let a jsem svéprávný/á. 

 

9) Byl/a jsem podrobně a srozumitelně informován/a o cíli BP a jejích postupech i o tom, co se 

ode mě očekává. Byl mi vysvětlen očekávaný přínos BP. 

 

10) Porozuměl/a jsem tomu, že svou účast v BP mohu kdykoliv přerušit či zcela zrušit. Moje 

spolupráce při tvorbě BP je dobrovolná. 

 

11) Jsem srozuměn/a se skutečností, že mé jméno, pracovní pozice a název organizace, ve které 

pracuji, budou na základě dat poskytnutých autorce bakalářské práce dohledatelné a identi-

fikovatelné. Souhlasím s publikováním dat i jinde než v samotné BP. 

 

12) S mou spoluprací při tvorbě BP není spojeno poskytnutí žádné finanční ani jiné odměny. 

 

13) Obdržím podepsaný a datem opatřený stejnopis Informovaného souhlasu. 

 

Datum:      

 

Podpis účastníka:     Podpis autorky BP: 
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Informovaný souhlas účastníka – lékařka 

 

Název bakalářské práce (dále jen BP): 

Role ergoterapeuta v podpoře rodičů dětí v paliativní péči 

 

Stručná anotace BP a průběh sběru dat: 

Cílem BP je zmapovat potřeby rodičů dětí v paliativní péči a na základě toho objasnit, jakou 

roli v podpoře rodičů zastává nebo by mohl zastávat ergoterapeut. Výstupem práce bude co 

nejkonkrétnější popis potřeb rodičů, které by mohla pomoci naplnit spolupráce rodiny 

s ergoterapeutem. Popis bude sloužit především ergoterapeutům, kteří se oblasti dětské 

paliativní péče věnují či budou věnovat, v neposlední řadě také dalším členům dětských 

paliativních týmů, kteří by na základě něj mohli zvážit zařazení ergoterapeuta do týmu. 

Pro sběr dat je využito rozhovorů s rodiči dětí v paliativní péči a s odborníky, kteří se těmto 

dětem a jejich rodinám věnují. Rozhovory jsou vedeny takovým způsobem 

(naživo/online/telefonicky) a v takovém prostředí, na kterém se dohodnou účastník rozhovoru 

a autorka BP. Délka rozhovoru je odhadována na 30–45 minut. 

Rozhovor bude nahrán na mikrofon a následně doslovně přepsán. Z přepisu bude vymazáno 

jméno a název pracoviště, na kterém odborník působí. Po přepsání bude nahrávka rozhovoru 

smazána. 

Anonymizovaný přepis rozhovoru bude dostupný v příloze k BP. 

 

 

Jméno a příjmení účastníka:       

 

 

Datum narození účastníka: 

 

 

14) Já, níže podepsaný/á, souhlasím s mou účastí v BP, jejíž výsledky budou anonymně zpra-

covány. Je mi více než 18 let a jsem svéprávný/á. 

 

15) Byl/a jsem podrobně a srozumitelně informován/a o cíli BP a jejích postupech i o tom, co se 

ode mě očekává. Byl mi vysvětlen očekávaný přínos BP. 

 

16) Porozuměl/a jsem tomu, že svou účast v BP mohu kdykoliv přerušit či zcela zrušit. Moje 

spolupráce při tvorbě BP je dobrovolná. 

 

17) Informace získané o mé osobě budou zpracovány a zveřejněny anonymně. Souhlasím s pu-

blikováním anonymizovaných dat i jinde než v samotné BP. 

 

18) S mou spoluprací při tvorbě BP není spojeno poskytnutí žádné finanční ani jiné odměny. 

 

19) Obdržím podepsaný a datem opatřený stejnopis Informovaného souhlasu. 

 

Datum: 

 

Podpis účastníka:     Podpis autorky BP: 
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Příloha č. 3 Okruhy otázek 

Rozhovory – rodiče 

• Faktické informace: 

- o dítěti – věk, pohlaví, diagnóza, doba stanovení diagnózy, co ho baví, jak 

rád tráví čas 

- o rodině – relevantní členové rodiny, věk případných sourozenců, blízké 

osoby podílející se na péči 

- o prostředí rodiny – v jakém druhu bydlení žijete, vesnice/město (nepro-

běhne-li rozhovor doma) 

- o druhu a intenzitě využívané paliativní péče – podpůrný tým nemocnice/po-

bytový hospic/domácí paliativní tým, doba využívání podpory paliativním 

týmem, intenzita setkávání 

• Oblasti a druhy podpory: 

- V čem vám jednotliví členové paliativního týmu pomáhají? Jaké jsou jejich 

role v podpoře vaší rodiny? 

- Je něco, co vám v rámci podpory schází? Něco, na co jste sami a potřebovali 

byste s tím pomoci? 

• Ergoterapie: 

- Jakou podporu vám poskytuje ergoterapeut v paliativním týmu? 

- Jaké výhody z toho plynou pro vás a vaše dítě? 

• Informovanost: 

- Máte dostatek informací ohledně plánu péče? 

- …ohledně možností podpory dítěte i vaší osoby a celé rodiny? 

- …ohledně možnosti využívání kompenzačních pomůcek? 

- …ohledně úpravy domácího prostředí? 

• Koordinace péče: 

- Zajišťuje někdo vaší rodině koordinaci využívané podpory (klíčový pracov-

ník, case manager…)? 

- Pokud ano, jakým způsobem tuto podporu poskytuje? 

- Pokud ne, ocenili byste takovou pozici? Co by tento člověk měl mít na sta-

rosti? 

• Zdraví rodiče: 

- Jak vypadá váš den / denní režim? 

- Co/kdo vám pomáhá v péči o syna/dceru/děti? (mimo již zmíněný paliativní 

tým) 

- Jak péči zvládáte fyzicky? 

- Co vám pomáhá v péči o vaše duševní i fyzické zdraví? / Jak dobíjíte ba-

terky? / Co vám dodává sílu? / Co vás baví, co rád(a) děláte? 

- Kdo vám tuto podporu (konkrétněji dle popsaného) poskytuje? 

- Jak jste se o těchto možnostech dozvěděl/a? 

- Jakou další podporu byste v tomto směru ocenil/a? 

  



110 
 

Rozhovor – ergoterapeutka 

• V jakém typu paliativního týmu pracujete? (nemocnice, hospic, mobilní…) 

• Na jaký úvazek? Jaký je důvod případného nižšího úvazku? Využil by Váš tým ergote-

rapeuta na vyšší úvazek, nebo je tento dostatečný? 

• Jaká je Vaše role v podpoře rodičů dětí ve Vaší službě? Co rodičům nabízíte? 

• S jakými všemi potřebami se na Vás rodiče obrací? 

• Je nějaká oblast, se kterou se na Vás rodiče obrací a Vy ani jiní členové týmu ji nejsou 

schopni/nemohou poskytnout? Kdo by podle Vás mohl tuto oblast zastávat? 

• Je nějaká činnost, které byste se podle Vás jako ergoterapeut/ka v dětském paliativním 

týmu měl/a nebo chtěl/a věnovat, ale nevěnujete se jí nebo se jí věnujete málo? Jaká 

překážka Vám brání věnovat se této činnosti? (pocit nedostatečné kompetence, provozní 

důvody, finanční důvody, věnuje se jí jiný člen týmu…) 

• Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by měl mít ergoterapeut pracující v dětském 

paliativním týmu? 

• Když jste do týmu nastupoval/a, cítil/a jste se na tuto práci připraven/a? Proč ano/proč 

ne? 

• Spatřujete nějaký rozdíl v práci ergoterapeuta, který je součástí paliativního týmu a er-

goterapeuta, který je externí (pracuje s rodinou, ale není součástí paliativního týmu)? 

Může jít o rozdíl ve vztahu ke klientovi/pacientovi, ostatním odborníkům i k Vaší osobě. 

• S kým z týmu spolupracujete a jak? 

• Kdo z týmu je Vám náplní práce nejblíže? 

• Stává se Vám, že se náplní práce s někým v týmu překrýváte? S kým a v jakých oblas-

tech? Je tento překryv užitečný či spíše na škodu? Proč ano/proč ne? 

• Dokážete si představit, že byste pracoval/a s klientskými rodiči na jejich occupational 

balance? Proč ano/ proč ne?  

• Dokážete si představit, že byste pracoval/a s klientskými rodiči na jejich komunikačních 

dovednostech v komunikaci s profesionály? Proč ano/ proč ne?  

• Dokážete si představit, že byste pracoval/a s klientskými rodiči na copingových strate-

giích a zvládání stresu? Proč ano/ proč ne?  

• Dokážete si představit, že byste klientským rodinám předávala kontakty na další ná-

vazné služby v jejich okolí? Proč ano/ proč ne?  

• Dokážete si představit, že byste v paliativním týmu sehrávala roli case managera/koor-

dinátora péče? Proč ano/proč ne? 
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Rozhovor – lékařka dětského paliativního týmu 

• V jakém typu paliativního týmu pracujete? (nemocnice, hospic, mobilní…) 

• Považujete ergoterapeuta za relevantního člena dětského paliativního týmu? V čem 

spatřujete výhody členství ergoterapeuta v dětském paliativním týmu? 

• Jakou roli zastávala ve Vašem týmu ergoterapeutka? 

• Existují podle Vás ještě další oblasti, kterým by se mohl ergoterapeut v rámci dětského 

paliativního týmu věnovat? 

• Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by měl mít ergoterapeut pracující v dětském 

paliativním týmu? 

• Spatřujete nějaký rozdíl ve spolupráci s ergoterapeutem, který je součástí paliativního 

týmu a s ergoterapeutem, který je externí (pracuje s rodinou, ale není součástí paliativ-

ního týmu)? 

• Je nějaká oblast, se kterou se na Vás rodiče obrací a Vy ani jiní členové týmu ji nejsou 

schopni/nemohou poskytnout? Kdo by podle Vás mohl tuto oblast zastávat? 

 

Rozhovor – lékařka na pozici medical expert v Nadaci rodiny Vlčkových 

• Považujete v NRV ergoterapeuta za relevantního člena dětského paliativního týmu? Po-

kud ano, v čem spatřujete výhody jeho členství v týmu? Jakou roli by mohl ergoterapeut 

v týmu zastávat? 

• Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by měl podle Vás mít ergoterapeut pracující 

v dětském paliativním týmu? 

• Spatřujete nějaký rozdíl ve spolupráci s ergoterapeutem, který je součástí paliativního 

týmu a s ergoterapeutem, který je externí (pracuje s rodinou, ale není součástí paliativ-

ního týmu)? 

• Je nějaká oblast, která je podle Vás paliativními týmy v ČR nepodchycena – něco, s čím 

se rodiny potýkají, ale nikdo jim v tom zatím nedokáže účinně pomoci? Pokud ano, kdo 

nebo co by podle Vás mohl/o tyto potřeby naplnit? 

• Je-li Vám to známo, jaký je postoj dětských paliativních týmů v ČR k začlenění rehabi-

litačních pracovníků včetně ergoterapeutů do týmu – má některý z týmů v plánu tako-

vouto spolupráci? 

• Jaké je plánované složení týmu hospicu Na Cibulce? 
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Příloha č. 4 Rozhovory 

Rodič 1 

Rozhovor s matkou, 8. 7. 2024 

(doslovný přepis) 

Z emailu maminky 

Petr, 16 let, progresivní onemocnění, nyní již nechodící, ležící 

Klienti mobilního paliativního týmu Energeia od prosince 2023 

___ 

Mnoho informací už o Vás nebo i o Péťovi vím. Možná bych se na začátek chtěla zeptat, 

od kdy víte, že má Petr diagnózu? 

Tak od 3,5 roku. 

Dalo by se říct, co ho baví? Co má rád? 

No tak, teď už nejradši spí. Samozřejmě má rád, když se na něj povídá, hladí, když se polohuje, 

masírujou se mu záda, ruce, pouští se hudba. Dřív měl i klavír, z toho byl celej veselej. Teď 

vlastně jakákoliv hudba, jakýkoliv stimul… Dřív on fungoval jakože i… My teď od prosince 

máme tu umělou výživu, protože v prosinci se zhoršil. Do tý doby on i seděl tady u jídla, sice 

jsme jedli tři čtvrtě hodiny. Takže i ten požitek měl z toho jídla. Samozřejmě, dříve jsme chodili 

víc na procházky. Nebo, teďka jdem taky na procházku, ale někdy spí někdy nespí. Ale dřív 

koukal na zvířátka… Teď momentálně už jsme v tom stádiu, že opravdu má rád to hlazení, 

když mu něco povídám, pouštím mu pohádku a tak dále, takže to je teďka. Ale jinak, dřív měl 

samozřejmě rád pohádky sledoval, když byl úplně nejmenší, stavěl si puzzle, chodili jsme na 

procházky… Ale teď momentálně jenom ten osobní kontakt a mluvení. Má rád, když je třeba 

návštěva nebo i když přijde někdo jinej, třeba ty sestřičky, jak se tady střídaj, tak když na něj 

třeba mluvěj, protože že jo, tady moc nikdo nechodí... Miluje děti, třeba jedna sestřička chodí 

občas se synem šestiletým, ten tady byl na hodinu, tak hned Petr jako blejsknul jako… jo, že to 

miluje. Proto jsme ho vozila ještě když to šlo, do školy, do školky, že měl kontakt s těma dětma. 

Vůbec i s učitelkama, že to bylo fajn. 

Vy jste říkala, že má Petr staršího bráchu, pak jste tu Vy… 

A manžel. Jo, manžel taky co se týká péče o Petra, tak on všechno umí. Vyloženě cviky s ním 

nedělá, ale vykoupat, jídlo, přebalit… v tomhle manžel fakt funguje perfektně. 

Máte ještě nějaké další členy rodiny, co se nějak… 

No, moje maminka, ale ta už je stará, o tu pečujeme my. Ta tady zrovna byla na víkend, ta je 

z XXX, takže tu musíte přivézt, odvézt… A manžel má sestru s rodinou, ty bydlej dál, to se jako 

nestýkáme, oni sem nejezděj. My už teď nikam nejedeme na návštěvu, dřív jsme jezdili, když 

ještě žili manželovi rodiče a Péťovi bylo líp, tak jsme jezdili i na chalupu k manželovým 

rodičům. Se švagrovou se vlastně nestýkáme, taky jí zvem, ale ona nepřijede, ona má taky dvě 

děti, teď se jí taky rozpadlo manželství, má novýho přítele, má práci na směny… A moje sestra, 

ta bydlí v YYY a ta sem třeba dřív jezdila jednou za 14 dní, ale nějak jsme spolu měli nějaký… 
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teď už spolu mluvíme, ale když umřel táta, tak máma se sesypala a ségra říkala, že se nebude 

starat. Já mám mámu tři čvrtě hodiny a ségra už je vlastně v důchodu, ona šla dřív, ona je o pět 

let starší, takže takovou tu společnost jí klidně mohla dělat, že tam přijede a bude s ní v tom 

bytě… No, takže jsem měla mámu tady ve špitále asi dva měsíce. Ale máma už je teďko 

v pohodě, to jsme se z toho všeho dostali, jen když umřel táta, tak to bylo špatný. 

Takže jsme vlastně sami defacto. Já tady mám samozřejmě kamarádku, ta je o ulici vejš. Nebo 

kamarádku… ta má Pepíka, ten má dětskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej ještě 

s holkou 22letou… Takže, ne že bysme se navštěvovali, ale občas se potkáme nebo jdem na 

kafe nebo se pozvem, ale fakt jako zřídkakdy. Oni vozej obě dvě děti do školy a já se zase 

přiznám, že mám ještě, jak jsem si nechala částečněj úvazek v práci. Dělám účtování. 

Protože když jsme začali vlastně… Péťovi to ve 3,5 letech vypuklo, dva roky ty byly hrozný, 

než se ta nemoc… Protože byl agresivní, vzteklej, kousal, štípal… tenkrát ještě chodil, takže 

byl ještě vyloženě jako… Já jsem vlastně tenkrát, to bylo v jeho třech letech, šla normálně do 

práce. Dala jsem ho do soukromý školky a byl takovej zpomalenej, nezdál se mi. Jinde jsme 

místo nesehnali, takže do soukromý školky v ZZZ. Pak jsem si vyžádala nějaký vyšetření, 

protože se mi nezdál. A pak jsme ještě začali chodit k léčitelce, kterou mi doporučila kamarádka 

z tý bývalý práce. A s tou jsme jeli 10 let s tou léčitelkou a musím tedy zaťukat, že nám asi ten 

průběh tý nemoci tak nějak ulehčila, protože mi říkali, že nebude schopen chodit do školky, do 

školy, že vlastně se ani ty děti nedožívaj puberty, že je ta cesta taková jako šup šup. Tak jsme 

si vybrali tuhle léčitelku, ani jsme nemuseli chodit po nemocnicích, žádný virózy, antibiotika... 

Ale už jsem to ukončila stou léčitelkou. Ona říkala: „Hele, už není pomoci.“. Už loni na jaře 

říkala: „Heleďte, je to špatný“, takže jsme to loni na jaře nebo v létě… My jsme teda vždy 

chodili i k lékařům, doktoři o tom věděli. 

Vlastně, když mi ho vzali do školy do školky, tak já jsem ještě pracovala u toho. Samozřejmě 

ne, že bych pracovala 8 hodin denně, ale mám nějakou práci. To jsme si museli vydělávat na 

benzín, protože jsme bydleli v patře bez výtahu v ZZZ, teď Petr křičel, sousedi si ztěžovali, že 

hází hračkama, křičí, v noci se budí… I když to sousedi věděli, že je nemocnej… Takže jsme 

se museli rozhodnout, tady koupit parcelu, pak jsme prodali byt, rodiče manžela nám půjčili 

byt v XXX, my jsme to tady nechali postavit a přestěhovali jsme se. Teď jsme tady osm nebo 

devět let, teď nevím. 

Ale když jste říkala příbuzný, tak jsme takhle sami, mám kamarádky. Já mám samozřejmě dvě 

svý kamarádky v XXX, protože jsme původně z XXX. Ale více méně se staráme sami. 

Vy tedy od prosince využíváte i služeb Energeiy, využíváte i jiné paliativní služby nebo 

týmy? 

Právěže ta Energeia je docela daleko, takže mi nemohou ty služby poskytnout v takovém 

rozsahu, protože jsme daleko na dojíždění a trochu se i zdravotní stav Petra zlepšil, teď je 

takovej dobrej. Takže nám ta naše sestřička našla právě domácí péči. Tady jsou ve WWW dvě, 

tak je oslovila a jedna tak nějak souhlasila, že by mi tady jezdila na odlehčovací službu, i když 

na děti nejsou přímo zaměřený, ale taky s nima mají nějaký zkušenosti. Takže máme jednou za 

týden odlehčovací službu. Ono nemáte ze zákona nárok na odlehčovací službu, ono to je, že 

sem můžou jezdit na ¾ hodiny denně. Ale oni mi to poskytují kumulovaně, že si i můžu někam 

něco dojít k doktorovi, něco zařídit. Protože jinak jste celej den sama, já už s ním teď nikam 

nemůžu, protože už to moc nejde. 
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Pak toho fyzioterapeuta mi našla, protože já když jsem hledala a pak i když hledaly sestřičky, 

tak vlastně tady v mým okolí žádná paliativní nebo žádná takováhle služba není. A pak 

v nemocnici, kam mi patříme, na tu metabolickou kliniku v XXX, tak mi dali kontakt na tu 

Energeiu a měla jsem štěstí, že mě tedy vzali. Já jsem žádala pečovatelskou službu z XXX, ten 

je přetíženej. Nebo jsem našla něco u VVV, ale ti to maj do 15 let a Péťovi tehdy, když jsem to 

hledala, tak bylo těsně před 15 a taky byli vytížený… A jinak tady prostě nic není. 

Takže mám takhle tu odlehčovací nebo domácí péči. Tak oni taky pomůžou, když třeba vypadla 

hadička nebo… 

Jo, to jsou tedy zdravotní sestry, je to zdravotní služba. 

Zdravotní služba, no. Takže oni takto pomůžou, nebo s převazama… Ale jak říkám, ta paní H, 

to je taky moje zdravotní sestřička, s kterou mohu každý den konzultovat, protože to máme furt 

zanícený… Ta sem takto dojíždí, snaží se dvakrát za měsíc, někdy jí to vyjde jednou za měsíc, 

že sem právě přijede třeba na 4 hodiny, takže i během toho si třeba mohu na chvíli odskočit. 

Teď bylo asi 2 měsíce to je, jsme si museli pořídit i postel a to. On nám přibral deset kilo od 

Vánoc po tý umělý výživě. On je dlouhej 150, on měl 30 kilo… Ono to bylo vše tak hrozně 

rychle. On byl tady na gauči a furt seděl ještě v židli a najednou to všechno bylo šup šup. Takže 

jsme si koupili postel a oni sem takhle dojížděj. No a samozřejmě ta naše sestra z tý Energeie, 

to je kmenová sestra, se kterou konzultuju jakýkoliv změny zdravotního stavu, to znamená u 

nás to jsou zácpy, průjmy, alergie… Prostě veškeré s ní řeším hned. 

Samozřejmě tu mám dětského lékaře, ale toho kdybych měla furt otravovat s těmahletěma, tak 

ten k dispozici není, že jo. A tyhlety sestry vědí a znají. Nebo jí napíšu, že je vše v pořádku.  

Takže s ní jste v kontaktu takhle na dálku. Emailově, telefonicky… 

No, přesně, telefonicky. Pošlu přes WhatsApp fotografii, co se děje. Nebo když měl různý 

záchvaty, tak videa a takový, že se to pak řešilo. Jsme zalékovaný, navštívil nás ze začátku 

dvakrát i ten lékař paliativního týmu. A teďka to jedeme s tou sestřičkou, ale ta sestřička 

samozřejmě konzultuje i s panem doktorem. Teď jsme naposledy řešili alergii, kapky a že se 

dusil, takže nám poslal nějaký kapky a všechno to funguje, no. 

Takže z Energeiy tady byl dvakrát pan doktor a pak pravidelně sestřička. 

Ta sestřička intenzivně, no. Jo, pak tady samozřejmě byli z tý ergoterapie, pak sociální 

pracovnice sem jezdila asi dvakrát nebo třikrát, taky jsem s ní v kontaktu. Ta zase zařizuje různý 

věci co se týká pomůcek nebo i pomoc financovat ty pomůcky. My si něco koupíme, ale něco 

mi nabízela, že kdybysme neměli, že bychom mohli oslovit nějakou společnost. Teď jsme si 

kupovali postel, ale třeba na motorek k vozíku jsem už poprosila, ten stál 30 000, tak jsem 

využila tu nadaci jednu a oni mi to fakt rychle poskytli, že jsem to mohla rychle koupit. Protože 

já jsem furt vozila Petra ve vozíku, mně odešly záda, takže… No, protože vozejk má asi 30 

kilo, Petr měl, já nevím, taky 30 kilo, teď tady jsou docela kopce a ty záda prostě přestaly, jak 

jsem ho furt tahala. Teď už mám i zvedák, všechno. Já jsem do těch 30 kilo furt fungovala, a 

pak najednou ten zlom, záda, všechno. Takže ta sociální pracovnice mi pomohla s tímhle, 

pomáhá taky s občanským průkazem, že by měl Petr mít, že jo. No a pak různý pomůcky mi 

ukazuje a předvádí. Zvedák mi třeba zařizovala nejdřív půjčovnu, teď už máme svůj přes 

zdravotní pojišťovnu. 
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Oni pracujou vlastně, oni tam mají fyzioterapeuta, ergoterapeuta, sociální i to zdravotní, oni to 

mají takhle rozdělený, no. A samozřejmě i psychologicky, kterou jsem teda já nepotřebovala, 

protože už v tom jedeme dlouho a tak nějak si musíme poradit sami. 

Takže všechny ty pomůcky, jak jste říkala, i jak s nimi pracovat a tak, jde přes tu sociální 

pracovnici? 

Ano, víceméně nám to doporučili, protože my jsme doma nic neměli. Jako jo, měl jsem 

polohovacího hada, ale všechnu tuhletu postel a tak… Hlavně, můj manžel zásadně domů ty 

pomůcky nechce. On sice miluje Petra, všechno, ale on to tady nemá rád. Vždycky, když si 

něco probojuju, třeba máme polohovací židli nebo i polohovací vozík. Doteď jsme měli 

kočárek. Když byl kočárek, tak to bylo všechno v pohodě, takový ty různý i zdravotní. Ale když 

jsem chtěla vozík, tak už s tím měl manžel problém. On prostě nechtěl takovouhle postel, ale 

teď říká „Ježiš, ta postel je tak úžasná…“. Ale do tý doby jsem mu koupila aspoň nějakou 

matračku takovou asi za 2 500, měl to asi 14 dní, pak jsem řekla, že takhle ne teda, protože mě 

bolely záda. Tak jsem řekla ne, tu postel budeme mít. No a jelikož jsme nechtěli postel 

z půjčovny ani čekat na zdravotní pojišťovnu, pak nám stejně dají nějakou… Manžel má rád 

všechno nový, takže jsme si koupili postel, což je teda úžasný. 

Já jsem totiž s ním byla i v nemocnici poprvé, my jsme po celou dobu tý nemoci nebyli 

v nemocnici, až v tom říjnu, a tam jsem zjistila, jak úžasný jsou tyhle postele. Tak jsem přišla 

domů a říkám „P, já chci domů tu postel“. Takže to jsme taky pořídili. Vlastně díky tý Energeie 

i zvedák i postel. Protože ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt to 

děláte tak nějak tím svým. Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama. 

No, takže u nás ještě překážka manžel, no. On prostě nějak psychicky chce furt mít to zdravý 

dítě, a pak jak to vidí v těch pomůckách, tak je to pro něj těžký. No a teď už jsme si zvykli. 

Teda já jsem si na to zvykla úplně normálně, ale manžel jako… 

No a i třeba nějaký pobytový, ještě nám chtějí zprostředkovávat nějaký odlehčovací pobyty, 

nebo já už jsem o nich i doma mluvila, no ale manžel nechce. Ale běžně ty rodiny dělaj, že 

třeba týden v měsíci je to dítě v nějaký odlehčovací službě, to by nám taky, dali mi tipy. Já už 

jsem taky jednou měla jednu vytipovanou, už mi doporučovali ve škole a ve školce. 

Já se teď zastavím ještě více u té ergoterapie, protože to je můj obor. Vy jste říkala, že tu 

ergoterapeutka byla. Vzpomínáte, co jste společně řešili? 

Byla tady. To bylo ještě ve stadiu, kdy jsem měla Péťu na gauči, takže mi ta ergoterapeutka 

doporučila alespoň teda tu polohovací matraci, kterou mi pomohla vybrat. Že je to nějaká 

paměťová pěna. Stála 2500 ta podložka jenom, ale stejně co si budem povídat, bylo to špatně, 

že jo. Ale samozřejmě mi doporučovala tu postel, doporučovala mi, oni my tady nechali i 

pomůcky z těch EPS kuliček ty válce. Já jsem je teď musela vrátit, takže bych si měla koupit 

svoje, jenomže oni zrovna ten válec nemaj od toho Vitapuru, takže čekám. Jinak ještě mi 

doporučovali tu trojnožku na nohy, pak mi říkali, jak to dítě se má každý 3 hodiny polohovat, 

podkládat že jo ruce, dbát na proleženiny, kotníky, patičky. Nám se samozřejmě taky stalo, že 

si Petr, do postele mu dávám takovou tu podložku jednorázovou, tak se mu shrnula, tak měl na 

celým stehnu prostě otlak, modřinu, ale za 2–3 dny mu to zmizelo. Takže takhle ta 

ergoterapeutka. No, pak mi poradila polohovací vak, ale já jsem původně myslela, že ten 

polohovací vak, že bych ho dala jako tady na ten gauč, aby měl lepší polohu, že by tady jako 

ten obrovskej. Protože jsem ho nechtěla mít na zemi, Péťu. No a ten jsem pak musela vrátit, 
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protože to bylo moc veliký ten polohovací vak. Takže ten polohovací vak mi nevyhovoval. Už 

ani to dítě na to neunesete, jo. Když to dítě nepomůže fyzicky, tak ten polohovací vak… ani 

jsem tenkrát neměla ten zvedák, možná z toho zvedáku do toho polohovacího vaku asi jo, ale 

ten jsem pak teda zavrhla. Takže ta ergoterapeutka… Takhle mi to vysvětlili, řekli mi, jak to je. 

Mě taky by nenapadlo mu podkládat ramena, lokte. 

Bylo to poprvé, co jste se takhle setkala s ergo? 

Ano. 

Poprvé tedy v pali týmu. 

No, my jsme nikdy nikde, nikdo mi nic neříkal. Tak samozřejmě ty pracovnice v tý škole, tak 

byly z bejvalý Diakonie, takže ty uměly pracovat s těmahletěma dětma, takže ty samozřejmě 

taky dávaly… Ale tehdy Petr ještě seděl a když začal chodit do školy, tak ještě chodil, takže 

ono ještě vlastně když ve školce chodil, ve škole chodil, sám seděl, takže všechno se to zvrtlo 

až vloni do toho ležícího. Jinak já jsem ho tady ještě jako, že jsem ho držela, nohy jsem mu 

předkopávala, on chodil jak robot, takže až teďka v tý Energeie jsem vůbec pojem ergoterapeut 

se setkala. 

Je něco, co Vám v rámci této podpory schází? Něco, na co služba není, co byste 

potřebovala ještě jiného? 

Nenene, mně příjemně překvapilo, že spíš až moc nabízejí tý služby. Nebo, ze začátku to bylo 

takový dost intenzivní, protože jako, furt se ptaj, jak co… Tak oni hodně tu psychologickou mi 

chtěli doporučit, tu jsem teda nějak odmítla, že tu jako nepotřebuju, jako na telefon, tak jako, 

samozřejmě chápu, že někdo to potřebuje. Ale řikám, nám když to řekli ve 3,5 letech už tu 

diagnózu, tak ten první tejden byl příšernej a pak samozřejmě s tím musíte žít, no. Takže až 

bych řekla, že rozsah těch služeb je… třeba někomu to vyhovuje třeba ta psychologická pomoc, 

mně teda ta zdravotní sestřička, taky mi samozřejmě pomůže, ona mi pomůže i psychologicky, 

protože když se mi tady… záchvaty různá a tak, tak vím, že mám komu zavolat a vím, co mám 

dělat. To samý ty sliny, taky ten… jak se tomu říká… odsávačka hlenů a slin, tak taky to mi ta 

paní P (pozn. sociální pracovnice) zprostředkovala, protože musím mít, a to tenkrát jsme moc 

nepotřebovali, ale dneska jsou dny, kdy jedeme, že bez toho si nedovedu představit, že bysme 

byli. Tak to mi právě hučeli, jenomže víte co, já jsem taky… tak kupte si postel, to mi říkali 

desetkrát, jo. Všechno mi museli… zvedák, no. A teď se vám to v tý hlavě… Tak říkám, tak jo, 

já to zkusím. A oni jsou úžasní, že vám to vlastně na zkoušku půjčej. To samý tenhleten přístroj 

taky nám zapůjčili. 

Z Energeiy? 

Z Energeie. Oni právě jsou, což je taky jako bonus, že oni mají ty polohovací, nějaký ty 

pomůcky doma na skladě a půjčej je tomu klientovi, aby si to vyzkoušel, že to opravdu 

pohodlnější, a hlavně to potřebuje. A hlavně mu to půjčej hned. Takže to je super, než se třeba 

zařídí něco z půjčovny nebo ze zdravotní pojišťovny a nebo že si něco koupí. My jsme si to 

právě taky koupili tuhletu odsávačku, protože na ní bysme ani ze zdravotní pojišťovny neměli 

nárok, protože ta diagnóza jakou mi sice máme, tak to není přímo diagnóza, která by byla na 

tohle jakoby pomůcka. A že dítě nepolyká a je zahleněný, tak to nikoho nezajímá. Takže to 

jsme si taky právě, vyzkoušeli jsme si pomůcku a pak jsme si jí hned jako koupili, což je paráda. 

Takže ta služba bych řekla, že mě překvapila. Mně už jí doporučili právě v tý nemocnici, co 
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jsme, tak je centrum provázení. To je více méně taková psychologická pomoc při tý nemocnici 

a ona právě spolupracuje s tou Energeií. A oni se setkávaj asi i na různých školeních nebo 

seminářích. Takže vlastně už v tý nemocnici byla první pomoc taková ta psychologická, protože 

oni s váma v tý nemocnici řešej kolem zdravotního stavu i předoperační a co se všechno může 

stát a takový. Takže říkali, že potřebuju mít nějakou takovouhle domácí paliativní péči, takže 

ta Energeia. A překvapila mě ta… říkám, já jsem vůbec nevěděla, že to existuje, nějaká 

takováhle komplexní služba. Oni právě říkali, že kdy jsem blíž, tak sem to dojíždění… 

Samozřejmě, když je klient blíž, tak je to asi jednodušší. Já jsem teda ráda, že mě takhle vzali, 

takže samozřejmě nevyžaduju nějak jako, aby sem jezdili často. A říkám, každej ten klient je 

jinej. Že Petr, jak je teďko stabilizovanej, ale ze začátku jsem s nima řešila opravdu medikace, 

vlastně komunikovali za mě i s nemocnicí, tam tu intenzivní péči, tam právě jedna doktorka 

z tý intenzivky taky nabídla, že by se nějaký ty léky, protože on byl skoro bez léků, takže 

navýšili všechno tak nějak, aby ty záchvaty… A bylo super, že s tou sestrou mohu každý den 

komunikovat. Vlastně jí můžu volat kdykoli. Jako ještě jsem neměla potřebu jí volat třeba 

v noci. Ale je to tak jako, tohle je ta nejlepší opora, no. To je taková zdravotně psychologická, 

bych řekla. Že jako samotnou psychologickou pomoc nepotřebuju, ale to řešení těch 

zdravotních problémů jo. Protože si nevíte kolikrát rady, že jo. Takže takhle. 

___ 

Oni my vždycky daj hrozně na výběr. Já bych potřebovala vždycky říct „Kupte si tohle“. Jo, 

protože já mám problém si něco vybrat. Oni mi přinesli na ukázku, takže si to asi koupím, 

protože se bojím kupovat něco jinýho. A teďka to musím ještě zařídit. Ono si řeknete, jo, 

koupíme to po internetu. Ale já vždycky než se k tomu rozhejbu. 

Příliš mnoho možností a variant. 

Tak, právě. A taky polštář furt řeším jak co. Jeden máme jako furt v posteli, jsem koupila 

nějakej. Do postele jsem mu koupila nějakej s paměťovou pěnou. 

Můj další dotaz vlastně směřoval k informovanosti, Jestli máte dostatek informací 

možností pomůcek, úpravy prostředí a tak, a vlastně říkáte, že až až.  

To jo, to všechno mám. Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, že spíš mi řekli 

„kupte si tohle, tohle, tohle“ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože na trhu je toho tolik, 

že… Já se samozřejmě řídila… auto jsme koupili… Já jsem původně chtěla takovýto Berlingo, 

protože jsem věděla, že do budoucna, že budu potřebovat takový, aby to dítě tam zezadu najelo. 

Manžel ne jako, to že nebudem. Tak jsme i koupili pak takovýto SUVčko, měl tam to otočný 

sedadlo. No, protože Petr, když chodil, výsuvný sedadlo, na který on si vždycky hezky sed, 

zasunul se, všecko. Takže jsem ho furt vozila do školky, do školy, kočárek jsme tam dali. 

Pak bylo drama shánět vozejk. Jenomže my museli mít polohovací vozík, kterej by se složil do 

toho kufru, toho Tucsona, protože zase další auto jako… Tak to jsem nakonec sehnala, že jsou 

dva typy, takže teď máme jeden, pak vím že teďka právě chci větší od Meyry, no, takže… Já 

jsem to tam dřív zvedala ručně všechno, nebo, kočárky šly ručně. Vozejky, pak jsem si ty ližiny 

pořídila. Takový, že vždycky jsem vybalila ližiny, najela jsem s vozíkem, takže to jsem taky a 

bylo to šílený na tom trhu. A to jsem vlastně všechno si zařizovala sama. I když musím říct, že 

když jsem chodila do školky, tak jsem chodila do speciální školky název, tam pracovalo 

SPCčko, takže z toho SPCčka jsem taky tak nějak trošku nějakou radu dostala teoreticky, ale 

trošku. Nebo z tý školky, oni vás ty učitelky navedou od nějaký lahvičky, která by byla pro 
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něj… I lahvičku, protože Petr neuměl sát, jo, takže mi pak poradili, že když se z toho vyndaj ty 

ventilky, tak že mám koupit nějakou, aby tam měl ve školce pití, takže oni taky poradí. Nebo 

já nevím, i výběr plen de facto, to je se vším. Je to jiný, je to velký dítě, než když jsou ty děti 

malinkatý. Ale tyhlety děti maj hubený nohy hrozně, takže furt nám všechno padalo, tady nám 

to propadávalo všechno kolem nožiček, protože on měl nohy jak hůlčičky i když chodil…  

Teď nevím, kde jsem se zasekla… Jo, takže ta informovanost a teď ty vozejky právě třeba něco 

shánět. Teď teda čekám pána od Meyry, že budem mít větší vozejk, takže říkám, já jsem tuhletu 

společnost, ta by měla bejt na začátku. A já chci říct, já právě jsem se dostala k raný péči a ona 

je ta raná péče myslím předškolková. 

Do sedmi let teoreticky. 

Nebo předškolní? 

Do sedmi, no. 

Jo, tak předškolní. Tak ty mě navštěvovali, takže ty mi nosili třeba různý pomůcky takový 

vhodný pro Péťu jako na hraní, a právě mi pomáhali s tím jako, zařizování příspěvku na péči. 

Protože vlastně doktor, v nemocnici vám nic nikdo neřekne, dětská doktorka taky ne. A to jsem 

potkala nějakou maminku s autistickou holčičkou a viděla mě, že jo s Péťou, normální golfky 

jsem měla a ona měla už nějakej ten speciální kočárek. A teď na mě vyhrkla všechno. No a já 

jsem samozřejmě taky psychicky, že jo, ze začátku to bylo špatný, takže ona říkala: „No, to si 

musíš koupit tenhleten kočárek, požádat si o příspěvek na péči…“ a tak dále, a tak dále a pak 

mi dala právě ona kontakt na tu ranou péči. 

Takže ne přes nikoho oficiálního, ale přes maminku. 

Ne, ty maminky mezi sebou, to je nejlepší, takže tam byl právě první kontakt s tou ranou péčí, 

který mi právě se ještě ptali, jestli ještě něco potřebuju, právě i případně na pomůcky zažádat a 

to, takže s těma papírovejma, takže to bylo supr. Možná tenhle kontakt na tu ranou péči bych 

měla dostat buď v nemocnici nebo u tý dětský doktorky. 

Mělo by to tak být, no. 

Možná, že už to tak je, nevím. 

Jak kde. 

My v nemocnici dostali akorát, když nám to řekli, tak jsme tam byli s manželem, tak nám dali 

akorát na psychiatra vizitku. Tak to mi bylo platný, že jo... Takže to bylo první, ta 

informovanost raný péče, to bylo fajn. A pak jakoby vlastně nás opustili před tou školou, a pak 

teda jsem čerpala informace buď teda z tý školy tam, jak byly ty asistentky nebo předávat si 

informace mezi maminkama v tý školce, protože někdo měl tohle, někdo tamto, a právě jsem 

si tam vyhlídla i tenhle polohovací vozík. Jenomže to si zažádáte o polohovací vozík a oni vám 

dají starý typ, jo. Pak si ve škole stěžovali, že už by potřeboval tohle, tamto, protože mi jsme 

měli kočárek a že by byl vhodnej tenhle vozík. No jenže pak dostali ten vozík a říkali „no ale 

to je úplně něco jinýho než má ten druhej chlapeček.“ A já říkám „No, co jsem dostala, to jsem 

dostala.“… Takže teď budem žádat o ten velikej a přijede pán z tý Meyry. No, my už jsme na 

jaře, paní doktorka to zapomněla odeslat, pak se Péťovi zhoršil zdravotní stav, takže nám říkali, 

že to nevypadá moc, no, a teď jako je Petr dobrej, tak mu pořídím pořádnej vozejk, aby se cítil 

pohodlně. 
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Ono i ta ergonometrie (ergoterapie/ergonomie), je důležitej teda i ten polohovací vozík. Ten je 

pro něj důležitej, protože on neumí sedět, takže to je vlastně vozík, to asi znáte, ne? 

Jo, že se mu dají záda nastavit… 

No, že se vlastně to těžiště jako polohovací židle ergonomická, co máme z Meyry, tak na 

stejným principu funguje ten vozík. Takže to dítě můžete napolohovat, protože on jak sedí, tak 

se to napolohuje, aby neměl nějaký otlaky. Kdybychom s ním byly venku, tak kdybysme 

náhodou jezdili celej den. On je teda určen i k celodennímu sezení, ale to jako… Třeba ve škole 

to tak měl, ve škole v tom byl vlastně, protože tam pak už postel nebyla. 

Když Vás tak takhle poslouchám, máte někoho, kdy Vám všechnu tu péči a všechny ty 

služby, co řešíte, nějak koordinuje? Nějakého… klíčového pracovníka, case managera 

někoho? Vlastně nejblíž mi přišlo, že je k tomu ta sestra. 

Ta sestra, paní H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednávala léky s prominutím, 

protože některý léky máte u dětský, některý na neurologii, některý od pana doktora R, protože 

každý předepisuje někoho jinýho. Tak samozřejmě si to taky hlídám, ale ona na mě tak jako 

ohlíží, taky jsem se přistihla, že jsem na něco zapomněla, třeba zejtra musím objednávat jídlo 

zase pro Petra, protože má ty pytlíky, tak to zas volám do nemocnice, musíte vždycky 

s týdenním předstihem, takže jako musíte být manažer sama sobě. Já když si to píšu do deníčku, 

tak každý den mám nějakou akci tohohle typu, jo. Teď vy jste tady dneska, pak v pátek nebo 

ve čtvrtek přijede pán s tou Meyrou, ten měl přijet i minulý týden, to zase zrušil, minulý týden 

tu byla sestřička paní H, byla tady ještě snad s vrchní sestrou a předtím tu byla paní P, ta sociální 

pracovnice. Takže to tady se u mě furt tak někdo střídá, do toho přijde ta odlehčovací služba, 

do toho mi jednou týdně chodí fyzioterapeut na hodinu cvičit s Péťou, takže jako… 

Takže vlastně úplný koordinátor jste Vy. 

No, to jste vy, to je vždycky ta že ženská, to je jasný. Teď ještě musím nějakej ten válec, nebo 

já mu dávám různě hračky pod ruce, vlastně si říkám, že by měl bejt lepší nějakej ten polštář, 

nevím, jak vy to jako profesionálka vidíte, jestli je lepší mu dát… Já furt nevím, jestli je lepší 

mu dát z tý paměťový pěny a nebo těch mikrokuliček. Co je podle vás jako profesionálky lepší? 

To já ještě nejsem. 

No ne, měla jste nějakou praxi… Já jsem si myslila ty kuličky, ty jsem měla půjčený, že se do 

toho tak zaboří, zavrtí… my pro toho Petra máme, to je normálně molitanovej had, to není… 

To je normální had, pro miminka nebo nějaký… To je normální polohovací had, že jo. Ale 

speciální jako… Jako jo, máme tu antidekubitní matraci jsme si koupili nějakou. 

To je určitě důležitý. 

Takže nevím. Já jsem taková, že všechno zkouším, tak jsem i v té posteli ležela. Jsem si říkala, 

že je ta matrace docela fajn, že bych si jí vzala pro sebe, protože mě taky furt bolej záda, a to je 

furt něco. No, víte, já spím u něj na rozkládací posteli, a ještě si přes to dávám jednu matraci 

jakoby lepší. Jeden čas jsem s tím měla hrozný problémy se zádama. Já se i říkala, že si snad 

objednám ještě jednu tu antidekubitní, že se mi na tom docela dobře leží… 

No, takže všechno si musíte organizovat sama, jak ženská. Já si kolikrát právě říkám, že třeba 

jsou některý lidi, pro ty to musí být jako docela náročný. Není to jednoduchý mít všechno 

zkoordinovaný. 
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Kdyby teoreticky existovala nějaká pozice nějakýho managera, kterýho byste mohla 

využívat, hodilo by se Vám to? Chtěla byste vůbec něco v tom smyslu využívat? 

Jako že by mi všechno zařídil, jo? 

Nemyslím ani, že by všechno zařídil za Vás, ale že by tu každodenní koordinaci… Že by 

tak nějak byl nad tou organizací, tušil, co všechno okolo Vás se děje. 

Ne, já myslím, že by tuhletu službu využil na začátku, když mu onemocní to dítě. Takovejhle 

koordinátor. Ať už formou tý sestry H nebo prostě koordinátor přes všechny ty pomůcky, jo. 

Jako ano, vy máte společností třeba 10 na ty vozejky. A když si každýho pozvete z těch vozejků, 

no tak z toho máte takovouhle hlavu. Když to študujete na internetu, ono toho moc času není, 

protože taky to čtete a já nemám běžně…Jo, nějakýho koordinátora hned na začátku, aby mi 

řek „Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. A teď už jako více méně když jste zajetá, 

tak mi vyloženě ta paní H, to je taková koordinátorka vyloženě přes tu zdravotní péči a můžu 

se teda obracet… Ale zase, ty sociální věci nepotřebujete neustále, že jo. Tohleten koordinátor, 

ty sociální, ergo, ten by měl být hned na začátku, když ta nemoc propukne. Jako, někdo, na 

koho dostanete ten prvotní kontakt. 

A zastávala to aspoň trochu ta raná péče, nebo to zas bylo trošku něco to Vám jiného? 

No tak, raná péče bych řekla, že to asi vlastně zastávala. Ale do těch šesti let, pak to skončí a 

pak není nic. Pak jestli v tom SPCčku, tam vám pomůžou třeba s výběrem tý školy, školky, ale 

ne takový to běžný denní zařizování. Teď nedej bože, když je ta ženská sama, jo. To je jako 

myslím, zvládat všechno časově, když zůstane sama bez toho chlapa, finanční prostředky 

žádný, teď čas, rozdělit péči o to dítě, teď něco shánět, no je to k zbláznění. Protože i ta 

psychika, jako když neděláte nic jinýho, tak jste z toho zničená. Proto já jsem si nechala i tu 

práci, protože já když přepnu trošku, tak si tam odpočinu. A mám hlavně toho manžela. Ale 

když na to zůstane člověk sám, tak je to strašný. 

Měla by bejt hnedka na začátku buď tu ranou péči, když vám někdo nakontaktuje, ale… 

Ještě něco, co by šlo dál, že? 

Potom no, to dítě se vyvíjí, no. Je to supr, když takhle někoho máte k ruce. Jako já si docela 

poradím, nebo se s někým dám do řeči. Ale ne každá maminka je takhle jako organizačně zdatná 

bych řekla. Nebo to můžou být lidi, který třeba nemaj takový zázemí, i to bydlení jo, nebo. 

Třeba dneska ty počítače jsou asi normální, ale my jsme dřív jako to nebylo. Jako jo, my jsme 

měli nějaký počítač doma tenkrát, nějakej. Dneska samozřejmě už ty mobily, různý ty zprávy 

si posílat, fotky, jak co vypadá a tak, tak je to lepší. Ale dřív jako… Ten koordinátor by se hodil 

hned na začátku. A klidně i ta rehabilitace, všechno… Takhle jak my máme teďka tu službu 

vlastně až jako konci, tak by měla bejt jakoby od začátku. Aby někdo měl někoho takhle, Já 

nevím, asi i podle druhu toho onemocnění, že jo, každý dítě potřebuje něco jinýho, tak aby byli 

specializovaný, co ta nemoc, tak to by bylo úplně úžasný. 

___ 

To je na zbláznění, ze zdravotní pojišťovny mi napsal, jako my máme nechodící dítě, a on mi 

napsal, že místo vozejku mu mám pořídit chodítko. S naší nemocí, jo, když předtím měl 

rehabilitační kočárky… Takže prostě, nějakýho toho koordinátora hned ze začátku. 



121 
 

On jako Petr moc nechodí… Možná ten ergonometr, ten jako pomáhá i s tou rehabilitací? Nebo 

jak ono to je, ten spíš jenom ty pomůcky… 

Myslíte jako ergonometra z tý Meyry… Nebo ergoterapeuta? 

Ergoterapeut. Tak ten má na starosti jako… 

Pomůcky určitě… 

Pomůcky, jak to dítě jakoby leží a to. 

Pomůcky jsou určitě velká součást. 

A cvičení ne, teda jakoby. 

No, ergoterapeut má na starost nějakou samostatnost a aktivity, jak zvládat běžný denní 

aktivity nebo aktivity, co ten člověk potřebuje, když to řeknu obecně. Takže fyzioterapeut 

jde víc tak analyticky po tom cvičení a po tom pohybu a ergoterapeut jde spíš po tom, jak 

zvládnout nějakou konkrétní funkci, kterou ten člověk potřebuje. Takže se to často 

prolíná, často to i může být trochu nějaký cvičení… 

Mně to právě přijde, že se to dost prolíná, proto jsem se bála sem vás vzít, protože ten Petr už 

je tak nějak jako, že už jako moc nechodíme, že jsme spíš ležící… 

No, a já mám tu práci zaměřenou vlastně na rodiče. V čem může ergoterapeut být dobrý 

rodičům. 

No tak, ještě rodičům! Tak to mi teda řekněte. 

Ono se to hrozně prolíná. Ale vlastně to pořád souvisí s tím dítětem. Ale právě nějaká ta 

možnost větší koordinace informací… To zjišťuju. 

No péče o toho blízkýho, to je jako nutný. Protože já jsem teda zchátralá hrozně, přibrala jsem, 

ještě jak jsem na ty záda nemohla, takže já už jsem pak přestala pomalu chodit. Já jsem opravdu 

chodila jenom s tím vozejkem opřená, tak já jsem pak nemohla chodit ani rovně… Mně sem 

jezdila nějaká kamarádka, která pracuje v nějakým projektu o ty pečující doma, takže mi sem 

chodila něco cvičit s Péťou, bazální stimulace a takový. 

Tak to teda zajímá i mě, jak teda ta ergoterapie, jak to je i pro mě. Protože to já nemám žádnou 

takovouhle tu… 

Co Vám tedy pomohlo, když jste říkala, že jste měla záda úplně zničený? 

Byla jsem na rehabilitaci, jsem šla tady k paní doktorce, tak mně ukázali asi 10 cviků nebo 5. 

Já nevěřím na masáže, jedině, že musíte cvičit. 

A možná i ten zvedák jste říkala, že teď už máte… 

No, zvedák. No a ono se moc nic dělat nedá. Jak je Petr furt ležící, tak bez toho zvedáku já jsem 

furt přepadávala, já jsem nemohla jít vzpřímeně, jak tlačíte ten vozejk. Já jsem došla tady na 

konec ulice a už jsem šla do předklonu. Já jsem jako takovej starej důchodce si dávala ruce za 

záda, abych se vůbec narovnala, no hrozný. Takže teďka ten zvedák mám a jako vím, já jsem 

přibrala hodně, takže se snažím cvičit, posilovat ty vnitřní svaly kosterní. Jinak no, co se mnou. 
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A kdybyste měla nějak popsat, jak vypadá váš den, denní režim? Vím, že pokaždý je to 

trošku jinak, ale tak celkově. 

Celkově, když je to ideální. V 7:15 budík, Péťa dostane snídani, tu mu dávím v posteli. Pak ho 

tam nechám, pak mu dám za hodinu napít, takže já mám tu hodinu pro sebe, takže většinou si 

právě půl hodiny zacvičím, vysprchuju se, pak mu jdu dát Péťovi napít. Pokud třeba kouká, on 

většinou spíš pospává ráno. Takže pokud kouká, tak už ho třeba vezmu a už jdeme na hygienu. 

Ale pokud většinou nekouká, tak mu dám napít, počkám třeba čtvrt hodiny, půl hodiny po tom 

pití, aby se nepozvracel, no a potom už ho naberu do zvedáku, jdeme dělat hygienu. Tak ono to 

taky trvá půl hodiny. Zvedák, tak tam mu vyčistím zuby, opláchnu obličej, učesat, umeju mu 

většinou ruce, nohy v umyvadle mu ještě mejdlem umyju, kam jako došáhne, tak mu takhle 

omeju. No a pak si ho sem vezmu, no a pak už většinou zase je čas na svačinu… Vlastně on 

každý 3 hodiny jí, mezitím má vlastně pít, má vypít litr denně a je to rozdělený potěch dvou 

stříkačkách, takže to je vlastně po těch 120 mililitrech, takže musíte jakoby devětkrát mu dít 

napít tak nějak v tom rozmezí a mezitím ho polohujete samozřejmě. No a když je pak chvilka, 

tak ho zase třeba masíruju různě, nožičky, ručičky… A když je vzhůru… no, takhle si s ním 

normálně povídám i když spí. Říkám „Péťo, jdu si udělat kafe. Péťo, jdu tohle…“ Někdy pustím 

televizi samozřejmě. Když třeba cvičíme, tak máme puštěnou relaxační hudbu, tak to je takový 

hezký. A když je tak nějak rozumný počasí, tak se s ním snažím jít ven. Teda většinou chodíme 

po obědě nebo odpoledne. To je teď trošku ztížený s tím jídlem, že jo, protože když jsou třeba 

vedra, tak mu ani není dobře a musím s sebou brát. Většinou po svačině, že mu dám tady 

svačinu a vodu beru ven, že mu dám jako do tý hadičky venku. To je zase problém, že se mi 

někdy zakucká venku a já ještě nemám tašku na tuhletu odsávačku, abych ho kdyžtak venku 

odsála, takže to je docela nepříjemný, když se venku zakucká. To vůbec není jednoduchý, 

protože on nepolkne, že jo, nikdy. Takže to je napínavý. 

A pak většinou v 17:00 přijede třeba manžel, že jo, my mu tak nějak v půl sedmý v sedm 

dáváme večeři a pak nějak v půl osmý začneme tu večerní hygienu. Samozřejmě každej den ho 

nekoupeme, my jsme o furt koupali a to nám vysvětlili v nemocnici, že to není potřeba. Hlavně 

teď už fakt jako ho koupem celá rodina, když ho koupem. Do vany umejt a to. Já jsem ho i měla 

se zvedákem ve sprcháči a už jsem zase vytírala celou koupelnu, ale… Pak v devět dostává 

ještě léky, my ho tady máme tak do těch devíti, on většinou i kouká. A pak až dostane léky, 

odsajem ho, tak pak ho dáváme do postele, tam třeba ještě pustíme pohádku, ale většinou už 

ne, většinou usne.  

A do toho ještě nějak pracujete čas od času… 

No, většinou, já třeba využívám toho, když přijde odlehčovací služba, tak tam taky hnedka jdu, 

nebo v jdu i v sobotu to udělat, někdy si to udělám večer třeba u televize. Jako není to nějaký 

dramatický. A nebo třeba když přijede manžel třeba ve čtyři dřív z práce tak jdu někdy do tý 

kanceláře třeba do osmi. 

Aha, takže i přímo chodíte i do kanceláře. 

No, mám i kancelář, z domova jenom ne, to by se nedalo. Že třeba dvakrát do týdne jdu do tý 

kanceláře. A tam si to jako udělám. A je fajn, když tam třeba přijdu po obědě, když tu mám tu 

odlehčovací službu, tak že se tam vlastně i ta kolegyně, kterou mám i jako asistentku k sobě, že 

ona hlavně zadává ty faktury a takový, víceméně tu papírovou práci dělá ona a já dělám taky 

samozřejmě něco, ale mám tam asistentku k sobě. A není to zas tak jako náročný, hlídám, aby 
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byly zaplacený faktury… Tak ono to zase po chvilkách jako. Není to práce, že bych zanedbávala 

Péťu. Ale kdybych tady měla celej den sedět, tak se asi zblázním. To mi říkali i ve špitále. Já 

jsem tam byla tejden v tý nemocnici, tak jsem si teda s sebou vzala notebook a oni říkali doktoři 

„To si nechte“. A já říkám „No, já se snad na tu práci už vykašlu.“ A oni říkali „Ne, dokavaď 

to jde, tak si tu práci nechte, nebo se z toho zblázníte.“ Takže vlastně od všech jsem dostala 

podporu, že to dělám správně. Takže já takhle vždycky, když přijede manžel, on někdy přijede 

v půl čtvrtý nebo když mám nějakou uzávěrku, tak si vezmu třeba home office a já třeba jedu 

po obědě… Někdy jdu do práce třeba v sobotu, teď jsem taky byla v sobotu na 5 hodin. A to si 

uděláte vlastně tak nějak, co potřebujete, já vím, že je tady o Péťu postaráno, já se odreaguju… 

Ze začátku jsem chodila pracovat jenom kamarádce pomáhat něco, abych měla na benzín. 

Tenkrát jsme stavěli, já jsem každý dítě vozila do školy, to je půl hodiny, 40 minut, to máte 4 

jízdy, to samý tam jsme jezdili, tak to bylo 4krát 120 km denně. A tak jsem pak právě šla do tý 

kanceláře, tak jsem něco udělala, někdy jsem měla volno, někdy jsem i dělala, co jsem chtěla, 

ale… Takže takhle jsem začala vlastně. Pak ta kamarádka ze zdravotních důvodů odešla, 

zůstalo to mně ta práce, ona to byla malá firma, pak se trošku rozrostla, takže tam mám tu 

asistentku, takže to nějak jako koordinujem, no. Zatím to jde. Ale jsem teda ráda, že i takhle 

promluvím s někým jiným, protože bejt furt doma… Já nevím, jako, možná bych třeba měla 

víc uklizeno, taky s tím Petrem nemůžete cvičit… To je jenom po chvilkách, protože on se 

hrozně rychle unaví. Teď jsme doma dva roky takhle s Péťou. Jinak předtím jsem ho vozila do 

tý školy i přes prázdniny, když byly, tak jsem jezdila do Diakonie do XXX, že třeba dvakrát do 

týdne nebo třikrát, že tam byl mezi dětma v kolektivu. Ale samozřejmě nebyly tam přímo 

takový ty, že by tam měl zaplacený třeba hodinu fyzioterapie nebo… To takhle tam nešlo. Když 

navštěvoval ty speciální školy tak jo, oni s ním dělali bazální stimulaci, předměty, hráli na různý 

nástroje, chodili s nima na procházky, to bylo úžasný. Protože sama, to je jako náročný dělat si 

sama furt mu program, kór, když tam není ta odezva. Nebo za covidu, to ještě jsem s ním tady 

dělala úkoly, že on jako seděl, jsme kreslili, něco jsme patlali z hlíny, to jsme posílali úkoly, co 

jsme dělali, ale to s ním ještě něco jako šlo trochu, ale teď už hlavně pospává. Ale já jsem ráda, 

že mu nic nechybí. On se usměje, to je největší odměna. Po celým dnu, jak říkáte, když se na 

mě usměje v posteli nebo tady, tak to je to nejvíc… Anebo když se vyčůráme nebo vykakáme, 

my už sledujem jenom úsměvy a čůrání a kakání… To já vždycky třeba půl hodiny masíruju 

břicho, před jídlem… Takže tak no. 

Co Vám dodává sílu, Vám osobně, jak dobíjíte baterky? 

Chodím do tý práce, pak samozřejmě starší syn, ten nás podržel psychicky, protože jemu bylo 

třináct, že jo, ale o toho Petra se krásně stará, vlastně ho i hodně ohlídal, že jo. Když chodil na 

vejšku, tak ho jako brácha vzal na procházku, pomazlí se a on na ty děti Petr je úplně je miluje. 

Takže brácha je na něj hodnej. Mě podrželo to, že jsem se vlastně museli starat o toho druhýho 

syna. A pak nás vlastně podržela ta léčitelka, která mi vlastně řekla „Hele, Péťa je takhle na 

tom, s tím nic nenaděláš, tak se jenom snaž, aby Péťovi bylo dobře.“ Protože každej rodič má 

plány se svým dítětem. Přeje si, aby dělal doktora, aby dělal tohlecto… Ona taky říká „Já taky 

mám dceru, taky bych si přála mít vnoučata. Myslíš, že má manžela, zázemí? Taky je nemá. 

Ale ona se cítí dobře tak, jak žije tenhleten život. Tak hlavně si vem to, aby Péťa byl 

spokojenej.“ Takže ona mi taky psychicky taky tak nějak řekla „Péťa je spokojenej, tomu vůbec 

nic nechybí.“ A já, my jsme dospělí, my se s tím musíme tak nějak jako… Tak mám radost, 

když se na mě usměje, když mi ze školy ze školky posílali fotky videa, jak tam je Petr 

spokojenej… Takže tak, no. Teď ano, jsou dny, kdy jste na mrtvici, kdy se tady jdu projít, 
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protože prostě musíte vypadnout z baráku. Říkám, my máme naštěstí to hezký bydlení, že to 

nemusím, že nemusím být zavřená v paneláku v bytě. 

A občas s těma kamarádkama pokecám, ale ty maj že jo každá svůj život, svý starosti. Takže 

takhle, no. Snažím se, aby Petrovi nic nechybělo, byl spokojenej, a pak to jde, mám i tu práci 

únikovou. Nemám s kamarádkama vyloženě, že bych si s nima každej den telefonovala, my se 

vidíme třeba 6krát za rok, že se sejdem v XXX, ony jsou obě z XXX. Každá má svý rodiny. Ale 

tak si napíšeme na WhatsApp. Samozřejmě když mám starosti, tak spíš s tou jednou proberu, 

když se něco děje s Péťou… Takže tak nějak to svý duševní zdraví takhle.  

Já jsem furt chtěla chodit někam cvičit, ale ono když pak přijde manžel v pět v půl šestý, je dýl 

v práci, tak někam pravidelně chodit cvičit, no jste utahaná jako kotě. V šest někde cvičit, nebo 

od osmi… A pak hlavně potřebuje něco, co ten chlap neudělá, že jo, nějakou tu hygienu nebo 

to, tak to samozřejmě dělám já, že jo. Nebo někdy jsou dny horší, no… Ale když jako jí, vyspíte 

se… Někdy máte bezesný noci, někdy nespí v noci, to taky bylo. Tak teďka je to dobrý. Hlavně, 

že on je spokojenej, to mi vždycky dodávalo nebo nám. 

Na dovolený my nejezdíme, my nikam nejezdíme, my jsme vlastně nonstop doma, nikam 

nechodíme spolu, protože se musíme střídat o péči. Tak já naštěstí nejsem typ, že bych musela 

chodit někam do divadel. Já jsem byla asi 3krát na nějakým muzikálu, to mě vytáhla kamarádka, 

no, tak jsem to tam protrpěla. 

Nemáte ráda muzikály. 

No nějak jako… Mě tam pak bolely záda… tak jako líbilo se mi to, ale… Ona vymetá všechny 

muzikály no. Tak do kina chodit nemusím, do divadla jsem šla s kamarádkou dvakrát. Takže 

samozřejmě jsme spíš rodiče–pečovatelé než rodiče, který by si po padesátce užívali volnosti, 

tohle musí jít stranou. To jako když to ten chlap vydrží a vydrží u tý rodiny, tak je to supr. 

Protože nám se těch posledních 6 let, to byla péče, protože manželovi oba rodiče umřeli, nám 

teďka táta můj, takže na nás vlastně spadla i ta péče o ty rodiče, takže my jako jsme měli 

naloženo. Manželova ségra neřídí, takže vlastně manžel musel všechno obstarávat, nebo brácha 

Péti taky řídí. Takže vození po doktorech, moje máma už si pak zařídila toho pečovatelskou 

službu, takže jí vozí to důchodcovský to. Takže my jsme nabitý, když je jeden den normální. 

Když Péťa spí, je spokojenej, babička v XXX je v pohodě. Takže nám stačí úplně tohle. To si 

tady v klidu sednem, dáme si kafe a dítě je v posteli. Jinak nemám žádnej dobíjecí. Říkám, asi 

ta práce je fajn… 

Takhle jo, takhle se taky se sousedkama, ale třeba je 14 dní nevidím ty sousedky. Tak jako já 

nejsem typ, aby mi sem pořád někdo chodil. Ono to vypadá, ale když jsem tady sama, tak o 

toho Petra, to je furt něco. 

Však to vidím i teď. 

No a to je jako minimum, že já se snažím vám věnovat, ale já jsem povídavá, to nemůžete za 

hodinu stihnout. 

___ 

Já když jsem byla na mateřský, tak jsem si to užívala s těma dětma a tak nějak jsem odsuzovala 

maminky, které ještě pracují. Že si to jako nevychutnaj. No a teď jsem stejná, že tak jako trochu 
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pracuju, no… Ale takhle, kdyby byl Petr živej a vyžadoval, ale tím že je takhle hodně spavej. 

A když chodil do školy školky… 

Takže já heleďte asi práce, ta rodina a když chodil do tý školy, tak to bylo veselejší. To kdybych 

Vám ukázala, co nám z tý školy jako… Já vám to musím ukázat. 

To bylo ve školce, to nám dělali takovýhle sešity, jsem si všechno schovala. To bylo, co s ním 

dělali denně. Třeba „F dort mu moc chutnal.“, „Přivítal se s P.“, „Dneska měl dobrou náladu.“ 

Měli tam maňásky. Tady Péťa hledal, která bota je jeho, „Péťa se dnes učí oblékat si čepici.“ 

Takhle se cpal nějakýma sladkostmi, chodili na procházky… Kde mám Péťu? Jo tady je. Na 

vlakový nádraží, že se koukali na vláčky… Takže on si to užil. Chodil za ním pes. Takže já se 

vždycky dojmu. Tady Petr chodil. Šlape podél řeky. Já si někdy říkám, že to už snad ani není 

pravda. Tady taky, takhle nám to lepili. Tady si hrajou na doktora. Dělaj blbosti. No, je to 

úžasný. Tady něco matlal, asi barvy. Takže si říkám, že si to jako užil hezky, co šlo. Tady je 

s dětma venku. To byste neřekla, že jo… Jsem se z toho dojala, teď musím smrkat, já se z toho 

vždycky dojmu, když vidím ty obrázky… Takže je to takový hezký. Nic ho nebolí, nemusím 

mu nic vysvětlovat, takže to jsme si řekli hned na začátku. S manželem říkáme „No tak je 

postiženej ten mozek, tak on to aspoň nebude vnímat.“ Takže teď se starám, aby ho nic 

nebolelo, teď se má jako princ… Tak to bych řekla asi na závěr. Každá maminka to má jinak, 

já bych asi hrozně trpěla, kdybych to tomu dítěti musela vysvětlovat. 

___ 

Vy jste zrovna na tu paliativní, my jsem zrovna v takový fázi, že ty děti už jsou opravdu hodně 

nemocný, tak je to takový smutnější, že jste si vybrala zrovna ty maminky. Ale jinak je jako, 

fakt je spokojenej. Tam byly různý ty fáze. A když mu bylo blbě, taky si říkáte, že jestli to má 

přijít… Když ho vezli na operaci, tak taky nevěděli, tak nás upozorňovali, že tam je to tak 50 

na 50 procent. Takže až to přijde, tak to přijde, hlavně aby se netrápil. Takže tak. Já jsem ráda, 

že je mu dobře, takže heslo, co mi dala berličku pani léčitelka mi vysvětlila, že hlavně aby dítě 

bylo spokojený. Takže takhle se na to koukám. Že on je ve svým světě spokojenej a nic nám 

nechybí. Jemu nic nechybí, my jsme dospělý. Taky jsem si představovala všechno jinak. Nebo, 

my jsme si nepředstavovali, tenhle dům je kvůli Péťovi, takže my jsme si mysleli, že byt 3 plus 

1 s garáží, kterej jsme tenkrát akorát doplatili po 10 letech, tak jsme mysleli, že bude ta první 

dovolená u moře a místo toho jsme sebrali odvahu, zase s finančním poradcem, on říkal „Hele, 

to zvládnete.“ Za cenu bytu se nechal postavit dům. A naštěstí nám rodiče půjčili, protože byli 

v důchodu manželovi rodiče, že šli na chalupu bydlet a my jsme bydleli v XXX. A tam jsem 

měla i blízko do tý školky. Takže tak, taky jsme si to takhle nepředstavovali. 

___ 

No a teda ta ergoterapie, co vy jako ergoterapeutka byste doporučila mně? 

Já to trochu zjišťuju, ale já nejsem fyzioterapeut, takže já nejsem od toho, jaké cvičení 

dělat a tak. Ale součástí ergoterapie je určitě i nějaká ergonomie. Takže kdyby 

ergoterapeut byl dřív, možná byste zvedák měli dřív, možná by se dalo třeba předejít 

tomu, jak jste říkala s těma zádama… 

To jsem říkala já, no. A to i kdyby se koupilo to lepší auto. Nebo, jiný auto, prostě s tím 

najížděním rovnou. Říkám, tady manžel byl hrozná… protože on neviděl. Viděl, že to dítě 

chodí, on nevěřil těm doktorům, že ta nemoc je takováhle hnusná. 
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Noa pak ještě třeba. To je věc, která se v Česku ještě moc nedělá, ale to je třeba proč jsem 

se Vás ptala i na denní režim a co Vám dodává sílu a tak, tak někteří ergoterapeuti 

v zahraničí se pak zabývají takovým tím balancem a denním životem i toho pečujícího a 

nejenom těch klientů. 

No, to já mám jako hroznej no. 

To záleží, jak Vám to vyhovuje. Hroznej není objektivní. 

No ne jako, já fakt jako… Třeba dneska jak jste přišla, tak jsem si necvičila samozřejmě, protože 

jakmile to, tak já pak nemám na všechno dost času, tak si třeba zacvičím třeba odpoledne. Nebo 

možná dneska pojedu ve tři hoďky do práce možná, podle toho, jak manžel přijede. Takže to já 

s ním všechno stihnu. Mně to tak de facto vyhovuje. Jsem ráda, když stihnu cvičení a můžu 

s ním jít i na procházku, když je dobrý počasí, tak to je dobrý. Teď jsem ráda, že nemusím vařit, 

protože dřív jsem mu i musela vařit, pak jsem mu to jídlo i mixovala. Dřív, když jedno krmení 

bylo tři čtvrtě hodiny, to bylo šílený. To jsem nic jinýho nedělala, jenom jsme… To vůbec 

nechápu, jak jsem to dělala. Nebo i pití, to jsme měli. Teď je to šup, šup, teď je to úplně supr, 

Péťo, viď? 

Takže… vím, že bych si třeba měla jít zaplavat nebo to, ale já na to ani nejsem. 

___ 

Můžu mít ještě úplně poslední dotaz? 

No, můžete. 

Ještě doplňující k tomuhle. Teď jsme mluvili o tom, jaký Vy máte denní režim a co děláte. 

Je třeba něco, co byste do toho ráda zařadila, ale nejde to? Nebo pomoc od někoho nebo 

činnost…? Něco, co Vám třeba schází, ale ráda byste? 

Tak, třeba bych ještě ráda jela s Péťou do zoologický, ale už to nejde. Třeba mu to ještě zpestřit, 

ale to nejde. Takhle, nejlepší je ta odlehčovací služba, že se můžete hnout z domova. To asi 

bych řekla nejvíc mi pomohlo, protože předtím jsem byla s ním furt doma. Já tu odlehčovací 

službu mám asi druhej měsíc, jo. 

Jo aha, takže to je takhle čerstvý. 

Jo, to mám fakt čerstvý, že oni přijdou ve 12 a jsou tady třeba do čtyř, do půl čtvrtý, a to přijede 

manžel. Takže já mám vlastně de facto celej ten půl den pro sebe. Já vůbec jako nechodím do 

krámu nebo oblečení nebo tohle. Jednak mě to nebaví a jednak já tam vždycky jdu a nic tam 

nemaj, protože pro mě je utrpení si to jít koupit. Teďka mám tu mámu, tak tam třeba jedu jeden 

den o víkendu v sobotu nebo teď jsme jí měli tady. No ale jako, člověk potřebuje… nejvíc by 

potřeboval člověk mít ještě to hlídání, abych se trochu dostala z domova na to zařizování těch 

běžnejch věcí. Protože opravdu je to… jezdit se starat o mámu, energie, vyúčtování, teď máme 

nějakej přeplatek… Všecko to zařizujete za ní, já to všechno dělám až večer, teďko s tím 

Petrem. Já se mu snažím tak jako věnovat, že si s ním povídám nebo si teda pustíme televizi, 

ale… ráda s ním jdu ven… Říkám, mně vyhovuje to hlídání, to je supr. Že se člověk dostane 

prostě. I jít si koupit kytky do zahradnictví, tak když pojedete někam v 5 hodin. Jednak už mě 

to nebaví a ve čtyři přijde manžel. No a o víkendu chcete být trošku s tou rodinou. Taky někdy 

jako. Taky manžel rád spí, tak uvařit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictví ani se mi nechce, 

tak pak jdu zase většinou odpoledne ven s Petrem… Teď když už tam jdu, tak nic nemaj, 
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zrovna, když tam jdete vy, tak… Já to moc neumím kupovat, potřebovala bych ještě, aby mi 

někdo na tu zahradu nakoupil ty kytky, já bych to teda zasadila. Já tomu moc nerozumím, já 

jsem panelákový dítě. 

Ale máte krásnou zahradu.  

No… 

Ale fakt. 

No jako je hezká (zahrada rodiny), ale není podle mých… Teď jsem zas vepředu něco vytrhala, 

musím tak zasadit nějaký kytky. Ještě já jsem s těma zádama nemožná, tak musím říkat synovi, 

aby to dělal. On to má za chvilku a já to dělat moc nemůžu. To jsem klečela na kolenou u toho 

a prostě to nejde, mám plotýnku nějakou špatnou… 

Takže kdyby hlídání bylo víc, bylo by to fajn. 

Víc tý odlehčovací služby, no. A já právě se snažím třeba manžela přemluvit… Jako, je to pro 

mě taky těžký někam dát Petra třeba na ten tejden. Ale že ten tejden, že bysme si jako… protože 

on taky říká a já taky říkám, jako já jsem unavená. Já když jsem byla v nemocnici s Péťou ten 

tejden, tak oni chodili do práce se synem, že jo. A oni přišli a já se ptám „Tak co jste dělali?“. 

A oni říkají „No, my jsme byli úplně hotoví, my jsme jenom seděli a koukali.“ To je přesně jak 

když přijdu a máte ty práce… Tak najednou sedíte, koukáte a jenom čumíte do blba. Protože 

úplně jste vytržená z toho denního režimu a je pravda, že když Petr, já nevím… Tak já bez Petra 

nejsem nikdy, že jo, já jsem furt s ním. Jenom když jsme byli v tý nemocnici, tak ten zákrok 

mu dělali v jiný nemocnici, si ho převáželi, tak já jsem tak jenom seděla a zírala. Takže asi už 

bysme tu odlehčovačku po těch letech potřebovali, ale manžel… Já jsem říkala „Tak pojď, tak 

ho dáme třeba jenom na víkend.“ Že si třeba odpočineme… Já si třeba i odpočinu, když ráno 

mu dá jídlo manžel, protože ráno budíček, obstarat Petra… No, je to furt dokola. Takže ta 

odlehčovací služba asi nejlepší, ať už na tý denní, když přijde domů, tak je to supr a někam ho 

odvézt no… On byl dvakrát akorát na školce v přírodě, to v pondělí odjel a v pátek mi ho vrátili. 

Takže v úterý ještě jsme se třepali jako jak mu asi je, ve středu jsme si to užili. Nebo užili… 

No a ve čtvrtek už jsme se třásli, že v pátek v poledne přijede. No, v tý školce to takhle bylo 

supr no jenomže… A to jsem si tenkrát myslela, že je absolutně nezvládnutelnej. A oni říkaj: 

„On je zlatej.“ Takže to bylo něco úplně jinýho. 

Já si myslím, že takhle, co my doporučovali no, na ten tejden… 
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Rodič 2 

Rozhovor s matkou za přítomnosti otce, 3. 11. 2024 

(doslovný přepis) 

Úvodní informace 

Čtyřčlenná rodina – matka, otec, Lukáš (6 let), jeho sestra Markétka (2 roky) 

Klienti mobilního paliativního týmu Energeia 

___ 

Na začátek bych se chtěla zeptat obecně na něco o vás, o Lukáškovi. 

Tak asi jenom tak ve zkratce. Lukášek byl v bříšku zdravé miminko a zpackali nám v městě 

porod. Měl omotanou dvakrát pupeční šňůru kolem krku a mladá neatestovaná lékařka na noční 

směně nesledovala ten záznam z toho monitoru a tím pádem ho tam nechala se přidusit. My 

jsme si pak nechali udělat znalecký posudek od pana doktora R z město a ten nám to potvrdil. 

Nejdřív mi řekl, když jsme tam poslali veškerou tu dokumentaci, že to bude trvat minimálně 

měsíc dva a pak mi vlastně volal asi za 3 dny, že ten znalecký posudek bude do týdne hotový, 

protože je to tak jednoznačné, že ta nemocnice to prostě… nenapadá mě slušné slovo… prostě 

pokazila. Takže kdyby ho vyndali ve dvě hodiny ráno císařským řezem, který byl nakonec 

stejně, tak by přišel na svět jako zdravý kluk. A oni ho tam nechali vlastně do šesti hodin do 

rána v břiše bez kyslíku. Nemocnice tedy posléze chybu uznala a došlo tam tedy na mimosoudní 

vyrovnání. 

Kolik je Lukáškovi? 

Lukáškovi bude v lednu šest. Pořád se o tom těžko hovoří… Takže Lukášek má následkem toho 

poškozený mozek, má diagnózu a v sedmém měsíci se k tomu přidala epilepsie – diagnóza – 

která ho zase úplně… To co jsme vlastně do té doby za těch sedm měsíců vymakali, cvičením, 

Vojtovkou a tak, tak ta epilepsie zase všechno, dá se říct, vymazala a začínali jsme od začátku. 

Takže měl Lukášek záchvaty, bere léky na epilepsii ráno a večer. Dostali jsme se do fáze, že 

Lukáškovi už žádné léky nezabírali, takže verdikt byl „farmakorezistentní“. Takže jsme 

zkoušeli ketogenní dietu, tu jsme aplikovali dva roky, a to tedy zabralo. To opravdu jsme byli 

překvapení, co dokáže jenom ta strava udělat. Takže to byl Lukášek bez záchvatů a 

stabilizovaný. Pak to začal bohužel špatně tolerovat, asi těch tuků a všeho bylo na něj už hodně, 

takže jsme museli dietu vysadit. Naštěstí mu zabral jiný lék, který předtím ne, asi jak třeba 

vyrostl a mohlo se dát více té dávky, protože přibral, takže mu to zabralo, tak zaplať pánbůh za 

to. A tím lékem, který se přidal minulý rok v listopadu, tak začaly problémy s jídlem. Do té 

doby jsme krmili pusinkou a pak začali problémy s jídlem – jestli ho to ty léky víc zahleňují 

anebo taky utlumují – takže jsme se opravdu trápili s jídlem a od toho listopadu se to zhoršovalo 

postupně, takže pak to krmení trvalo pět až šest hodin denně a efekt to nemělo žádný, protože 

byl Lukášek strašně hubený, trápil se u toho, kašlal, nešlo mu polykat. Takže teď jsme tedy po 

dlouhém, dlouhém rozhodování dali PEGa, takže má od 11. září zaveden PEG a zpětně tedy 

musíme říct, že to bylo jedno z nejlepších rozhodnutí. Vidíme, že je spokojený, napapaný, 

vyživený, celkově se mu ulevilo a vlastně i nám tedy. Takže takhle bych to shrnula. 
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Super, děkuju. Co Lukáška baví, co má rád? Jak rád tráví čas? 

Lukáška vlastně od malička zajímají zvuky spíš než oční podněty, tak ho spíš zajímají zvuky. 

Takže má rád výrazné zvuky, když na něj někdo mluví ve vyšších tónech, nebo třeba Krteček 

– pohádka. Takže spíš ho zajímají takovéhle věci. I když, hračky takové spíš kontrastnější nebo 

na černém podkladu, tak to je taky schopný ukoukat, protože má ještě zrakovou poruchu. Ale 

byli jsme na tom vyšetření a ta informace se mu do mozečku dostane z těch očiček, ale nevíme 

tedy, v jakém rozsahu a tak. Ale víme, že když k němu přijdeme, takže se na nás usměje, že 

tohle všechno zaregistruje, vnímá, že takhle vidí. Ale opravdu odmala spíš na ty zvuky. Jinak 

je to usměvavý spokojený chlapeček, pohodový. 

Vy tedy využíváte služeb týmu Energeia. 

Ano 

Můžu se zeptat, jak dlouho nebo v jaké různé intenzitě? 

No, jak dlouho… 

Zhruba. 

Zhruba… Mohl by to být už ten rok. A je to tedy nejlepší, co nás za těch šest let, co se to stalo, 

tak je to to nejlepší, co nás potkalo. Opravdu, mi dodneška za ten rok – ono to tak opravdu bude 

– tomu prostě někdy nevěříme. Že k nám někdo přijede domů, pomůže nám. Protože když jsme 

se dostali do té situace, tak jsme prostě nevěděli nic. Samozřejmě první dítě, a ještě v takovéhle 

situaci, do té doby jsme vůbec nevěděla, že… nebo samozřejmě člověk to někde viděl, slyšel, 

ale nikdy jsme se o to nezajímala, že jo. A vůbec jsme prostě nevěděli, kam se obrátit, myslím, 

že je celkově špatný tok těch informací k rodičům. Každý nám jenom řekl „budete cvičit 

vojtovku“ a to bylo všechno. Ale vůbec jsme neměli ponětí o dalších metodách, to jsme se 

postupně… já jsem si kvůli tomu založila Facebook, protože jsem se někde doslechla, že tam 

tedy ty informace a skupiny, že jsou s těmi nemocnými dětmi. Takže všechno jsme čerpali tam. 

A říkala jsem i té kmenové sestřičce, že kdybychom se dostali do té situace a měli od začátku 

je, tak věřím, že to zvládneme všechno o padesát procent lepší, jak psychicky, tak i časově 

hledat, dohledávat si ty informace, o kterých jsme opravdu netušili, protože je to úplně úžasné, 

že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden vlastně kvalitní rehabilitaci, 

jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno strašně baví. A ještě vlastně, když 

je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme nějakou… nějaké pomůcky, 

třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a všechno takhle. Anebo když 

teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně přijedou ukázat, s čím jsou 

klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové nabídky… prostě víme, že máme za 

sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. Takže opravdu nejlepší věc. 

Jezdila k nám i rané péče, tu jsme tedy teď skončili, protože ta paní jde na mateřskou a 

Lukáškovi už by vypršela lhůta pro poskytování té péče, takže už jsme se nechtěli moc s nikým 

novým potkávat. A to bylo taky fajn, ale ono je to zaměřený vlastně třeba jen na tu zrakovou 

stimulaci. Ale tohle je vlastně takové komplexní opravdu pomoc, podpora pro ty rodiny. 

Taková víc zdravotní možná, oproti té rané péči. 

Určitě. Ale je tam i ta muzikoterapie a všechno tohle. A vlastně my jsme někdy až jako… nechci 

říct nedokázali, ale my jak jsme zvyklí o tu pomoc mít někdy takovéto dovolání, tak nás až 
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kolikrát nenapadlo vůbec, že by nám i s tímhle a s tímhle mohli pomoct, řešit i ty příspěvky 

třeba na Lukáška a na auto a tak. Že mají opravdu takový široký rozsah. 

K tomu bych se vlastně teď chtěla dostat. Jde nějak shrnout, v čem vám jednotliví členové 

toho týmu pomáhají? Vím, že občas je to chaos, jaká profese vám řekla co, že se v tom 

moc nejde orientovat, ale… 

Tak třeba ergoterapeutka, ta úplně úžasně přijela a pomohla nám vybrat Lukáškovi židličku. 

Pozvala zástupce firmy a tady to s námi vyzkoušela, že jsme měli jistotu, že v tom Lukášek 

dobře sedí.  

Že jste tu byli společně i s tou firmou i ergoterapeutkou. 

Ano. Takže ona to viděla, my jsme to viděli. A pak třeba teď… To je takový zamotaný příběh, 

ale prostě pojišťovna nám tu židličku neschválila, dala nám zkrátka jinou, kterou se teda nějak 

podařilo nastavit, že tam Lukášek seděl, ale teď z ní vyrostl. Tak jsme jí znovu požádala o 

pomoc, aby přijela, Lukáška v tom viděla, zkontrolovala, nafotila a pomůže nám tedy napsat 

vyjádření pro pojišťovnu, že je tedy pro Lukáška opravdu nevyhovující, z její profese. Takže 

to určitě, plus nám pomohla ukázat nějaké… Měli jsme tady pána, který distribuuje ta 

polohovací zařízení, pomůcky, takže to s nám prošla. Takže tolik asi k té ergoterapii. A 

polohování samozřejmě. 

Pak tedy sociální pracovnice, co je z firmy (Energeia), tak ta nám pomáhá s příspěvky, na co 

máme nárok, chtěli jsme třeba předělávat tady vchod a tak, tak nám aktivně hned našla všechny 

vyhlášky a tak, na co by se ten příspěvek mohl vztahovat, na co ne. To mi taky ušetřilo strašně 

moc práce. Že jo, než to vyhledávat, a ona se v tom orientuje. Pak nám pomohla samozřejmě 

s tou odsávačkou hned, taky zjistila cenovou nabídku a tak. Takže ta sociální pracovnice taky 

úplně super. 

Fyzioterapeutka, za ní jsme asi úplně nejvíc vděční, že Lukášek dostane doma kvalitní 

rehabilitaci, nemusíme ho nikam vozit, strávit hodinu na cestě třeba do XXX nebo autem vlastně 

dvě hodiny. Takže to je za nás asi takový největší bonus, že jsme rádi, že ten Lukášek má tu 

kvalitní rehabilitaci. 

Samozřejmě výborná je canisterapie, výborná je muzikoterapie, taky Lukášek miluje a taky ho 

to určitě nějakým způsobem rozvíjí. A i ta zdravotní sestřička, přímo jako zdravotní sestra na 

naše kmenová, tak z toho hlediska vlastně taky, když měl Lukášek třeba kašel, tak jsem jí volala 

a poprosila jsem o pomoc, protože ta zase zkontaktuje lékaře, který je tam v týmu a poslali nám 

vlastně cosi, co můžeme mu koupit, protože mají právě zkušenosti s dětmi, jako je Lukášek, že 

jsou zahleněné a tak. Protože naše pediatrička, prostě neví úplně, nemá takovou zkušenost, spíš 

má zdravé děti. Takže musím říct, že vlastně každá profese, každý člen týmu je nám vlastně 

přínosem. 

A funguje to tak, že za vámi někdo jezdí pravidelně anebo je to spíš tak, že vy něco 

potřebujete, tak se ozvete, oni přijedou? 

Ne, pravidelně. Tak fyzioterapie opravdu každý týden, muzikoterapie a canisterapie ta je 

v rozsahu třeba jednou za měsíc a na pravidelné návštěvy jezdí ta kmenová sestra, aniž bychom 

něco potřebovali, tak přijde na sesterskou návštěvu. A my vždycky, že nic nepotřebujeme 

dopředu a většinou z té návštěvy vlastně vyjde, že něco se našlo, co jsme se potřebovali doptat, 

zeptat. 
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Jak často jsou tyto návštěvy? 

Ty sesterské… tak jednou za dva měsíce, měsíc a půl. 

Když se zeptám naopak, je něco, co vám třeba v rámci té podpory schází? Něco, co byste 

ještě potřebovali… s tím nějak pomoct nebo podpořit? 

Napadlo by tě něco? Asi ne viď? 

Full-service. 

Full-service, přesně tak.  

Otec: V rámci téhle organizace určitě. My jsme i poměrně dost vycvičení těmi začátky těžšími. 

Takže pro nás je tohle asi fakt maximum. 

Otec: My jsme samostatný. Takže spíš to bereme tak, že spíše poskytují víc, než bychom třeba 

dokázali my využít. 

Asi bych to líp neřekla. 

Jak jste se vlastně o té službě dozvěděli, jak jste se k ní dostali? 

Já od kamarádky. Od kamarádky, která měla taky… Nevím tedy, jak ona se tam… Jo, ta se tam 

dostala díky tomu, že byla s holčičkou v nemocnici v XXX a tam jí sestřička dala vizitku. A 

mně to pak ta kamarádka, která vlastně bydlí tady nedaleko – asi 15–20 kilometrů – tak mi o 

tom řekla. Takže díky ní. 

A dokážete… Vlastně ve vašem případě, vy jste začali nějak využívat ranou péči a teď se 

vám to tak trochu překlenulo tady do té Energeiy. Dokážete nějak porovnat – vím, že jsou 

to jiné služby a že se liší – ale v čem je to třeba teď lepší nebo jenom jiné? Oproti tomu, 

co poskytuje raná péče a tomu, co dostáváte od Energeiy. 

Jo, tak ta raná péče se zaměřuje primárně na ty očička, takže nám vlastně primárně sem vozili 

jenom hračky, které by Lukáška stimulovali. Ale vůbec tam nebyla pomoc, podpora z jiné 

oblasti. Možná takové ty zkušenosti třeba z jiných klientských rodin, kde co pomohlo a takhle. 

Nemůžu říct, že by se nesnažili třeba i kvůli té epilepsii tenkrát vlastně se nám snažila doporučit, 

co pomohlo v jiné rodině, nějaká homeopatika a takové. Ale opravdu to bylo primárně na 

stimulaci těch očiček. Ale tady je to opravdu takové komplexní, taková komplexní péče. 

Hm, rozumím. Mám potom otázky, vlastně ergoterapii jste mi zodpověděla plně skvěle. 

Setkala jste se s ergoterapií předtím i nějak jinak nebo tohle je první setkání 

s ergoterapeutkou v rámci Energeiy? 

Určitě jsme se setkali, kam jsme jezdili cvičit na ty kliniky, tak určit jsme se tam setkali, někde 

jsme si k tomu přičuchli, určitě ano. 

Ale předpokládám, že to byla spíš taková terapie, určitý čas spolu. 

Ano, ano. 

A teď je to tedy spíš takové poradenství k pomůckám. 

Ano, ano. Spíš takové, jak Lukáška polohovat, jak ho posazovat, aby tam správně seděl… 
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Mám potom otázky, které se týkají nějaké informovanosti a jak získáváte informace. 

Máte pocit, že máte dostatek informací třeba ohledně nějakého plánu péče?  

Plánu péče? 

Jo, já myslím, že to je něco, co vám zprostředkovává asi ta zdravotní sestřička. Třeba 

„když s stane tohle, mám zareagovat, mám zareagovat takhle“… 

Takto asi jsme získali zkušenost sami s tímhle. Protože víme, že když Lukášek měl záchvat, co 

dělat, samozřejmě když má teplotu… To už jsme asi v tomhle tak zběhlí, že… 

Otec: To řešíme sami, no. 

Třeba teď jsme řešili ten kašel, to bylo z toho důvodu, že má Lukášek toho PEGa a měli jsme 

strach, jakou konzistenci těch léků můžeme do té hadičky dát, protože to bylo opravdu chvíli 

po tom. Ale tohle opravdu spíše zvládáme samy. Oni nám i z té domácí péče říkají, že jsme 

takový nenáročný. 

Ohledně pomůcek, to jste vlastně říkala, ohledně – nevím, jestli je to u vás aktuální, tak 

kdyžtak řekněte, že ne – ale ohledně třeba nějakých úprav domácího prostředí s ohledem 

na Lukáška a na jeho rozvoj, bezpečnost, zdraví, cokoliv? 

To máme třeba i od té rané péče, jak ty očička stimulovat, že prostě zatmavit nebo opravdu dát 

černou deku a tam mu ty hračky ukazovat. A když tady byla ta paní ergoterapeutka, tak jsme jí 

právě názorně ukazovali, jak dáváme Lukáška spát, jak ho vypodložíme, takže to jsme si s ní 

ukázali. A vlastně jsme se shodli na tom, že jak je malinký, tak nepotřebuje vlastně ty 

polohovací pomůcky a i nás i myslím pochválila tehdy, že jsme to těma polštářkama a 

plyšáčkama nebo kojícím polštářem, že to vlastně zvládneme si ho napolohovat. 

Pak mám další otázky, které se týkají nějaké koordinace všech lidí, co se kolem vás 

pohybují. Zajišťuje vám jako celé rodině podporu nějaký – občas se tomu říká klíčový 

pracovník, case manager – někdo, kdo prostě koordinuje všechny ty služby kolem vás? 

Nenene, to jsem já. Já to tady vlastně všechno řídím. To partner potvrdí. 

Otec: Jenom nemá vizitku, ale jinak… 

Já jsem z minulé práce logistic manager, ono se to moc neliší, protože to je taky logistika, dá 

se říct, všechno naplánovat, že jo. Protože to je množství lékařů a terapií, je opravdu jako dost. 

Právě proto se na to ptám. 

No, tak to jsem já. Nechci říct, že mě to baví, protože samozřejmě bych taky věci nechtěla řešit, 

ale protože jsem v tom pracovala, tak si myslím, že jsem poměrně schopná to všechno 

naplánovat a rozplánovat. 

A kdyby nějaká taková pozice, nějaká taková osoba existovala, stáli byste o ní anebo by 

to pro vás bylo nadbytečné? 

Ne, spíš by to byla zátěž, si myslím upřímně. Že si to radši podle našich časových možností 

zařídíme teď hned na místě a nemusíme přes někoho. To by mi určitě… Chápu, že pro lidi, 

kteří třeba nemají úplně organizační schopnosti, že by to přínos byl, ale pro nás tedy 

stoprocentně ne. 
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Pak mám takovou poslední sérii otázek a ta se týká hlavně vás jako rodiče nebo rodičů. 

Jak vlastně vypadá váš den, denní režim celé rodiny? Vím, že každý den je jiný, ale plus 

mínus. 

On je plus mínus každý den stejný, mi přijde. Takže ráno… Partner spí se synem, protože 

Lukášek potřebuje vlastně mít dozor 24 hodin denně, i proto, že ho v noci polohuje a tak, takže 

prostě partner spí se synem, já spím s dcerou – máme dámský a pánský pokoj. Protože ne, tak 

ten Lukášek v noci zakašle, prostě nemůže v noci spát sám, potřebuje mít ten dohled. Ráno se 

všichni vzbudíme ve stejnou hodinu, dáme si společnou snídani, my tři teda, Lukášek má svoji 

speciální, ale probíhá to všechno v jeden čas, takže máme společnou snídani. Ještě tedy jsem 

zapomněla říct, že partner je taky doma, protože pracuje z domova, takže jsme spolu doma, 

nejsem tady na to sama celý den. 

Takže se nasnídáme, pak tedy necháme Lukáška v klidu, aby mu slehlo, Markétka už tu mezitím 

řádí. Já jdu samozřejmě hned připravovat na oběd, protože jsme zvyklí tak v jedenáct/půl 

dvanácté obědvat, takže já se hned po snídani odebírám k tomu vaření. A Markétka si tady 

hraje, partner vlastně Lukáška po tom, co mu slehne, ošetří ten PEG a trošku s ním podle času 

buď já nebo partner ho protáhneme, takovou tu očistu samozřejmě zoubky, umýt obličej, to 

jsem zapomněla říct. No, tak dopoledne má nějaké cvičení, protahování. Pak Lukášek jde kolem 

jedenácté spinkat, protože dostane léky na tu epilepsii a ty ho tak jako utlumí. Takže Lukášek 

se vyspinká, pak my se jdeme naobědvat všichni tři. Po obědě jde Markétka spinkat ven do 

kočárku, jinde neusne, musíme s ní chodit na procházky. To odejde většinou s partnerem a já 

se tu postarám o Lukáška, to vychází tak přesně, že já mu dám vlastně to další papání. Po obědě 

zas má nějaký odpočinek, Markétka spí, takže my máme siestu taky, když se to všechno zklidní. 

A odpoledne se Markétka vzbudí a jdeme všichni ven na procházku vyvětrat se. Přijdeme 

z procházky a Lukáška zas trošku… hračky ukazujeme a nějaká protahovačka a tak, to se 

snažíme dvakrát denně se mu v tomhletom pověnovat. A takové to hraní a tak, Lukáška se taky 

snažíme zapojovat, že si ho partner dá na zem, aby byl pořád v centru dění. 

Potom přijde večeře a po večeři vlastně zas koupání a hygiena a takový a pak hygiena a noční 

režim. Takže to je takový standard. Anebo nějaký výlet teď už třeba, jak je Lukášek krmený 

přes tu sondičku, tak už s ním můžeme podnikat výlety a Lukáškovi s to tedy strašně líbí, je 

takový společenský, má to rád. 

A výlety tedy jdete tady po okolí? 

Třeba do zoo nebo takhle, už teď si to můžeme dovolit. Takže Lukášek pookřál i tímhle, že se 

můžeme s ním někam vzdálit mimo tady ty zdi. 

Máte někoho ještě dalšího mimo odborníky typu Energeia a lékaře a tak, kdo vám s tou 

péčí pomáhá? Vím, že jste vy dva, to zvládáte z většiny. Máte ještě někoho dalšího? 

Tak asi moje mamka. Že jo, to je asi jediný člověk, která uměla Lukáška i nakrmit, než se to 

zhoršilo. A tím, že bydlí tady ve stejné obci, tak nám ho i pohlídá a my můžeme… někdy třeba 

potřebujeme jít někam jenom s Markétkou a víme, že by to třeba pro Lukáška bylo náročné, 

takže mamka ho zvládne obstarat. To je asi jediný člověk. Jako pohlídat by ho samozřejmě 

zvládli všichni, ale co se týče, že mu mamka vlastně umí podat léky, nakrmit a takhle. 
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Takže s ním zvládne být sama. 

Jo. Nebo když jsem třeba byla v porodnici, tak tady s ním spala. Nebo ještě, než byla Markétka, 

tak jsme si s partnerem dovolili odjet na víkend pryč, takže moje mamka s taťkou ho tady 

pohlídali, ale to už je tři roky zpátky. 

Jak je pro vás náročné zvládat tu péči fyzicky? 

Po fyzické stránce já už trošku bojuju. Nejobtížnější je pro mě koupání, protože máme takovou 

rohovou a velkou hlubokou vanu a já už nejsem schopná toho Lukáška z ní vyndat, protože se 

musím hodně přehnout, protože jak je mokrý a to bezvládné tělíčko, tak já mám opravdu 

problém s tím koupáním. Teď se úplně děsím toho, protože partner bude muset jít na operaci s 

kýlou a já se úplně děsím toho koupání. Není pro mě určitě problém ho někam přenést a oblékat, 

nic, ale třeba ta hygiena, ta je trošku pro mě náročnější. Přemýšlíme tedy o předělání koupelny, 

aby to bylo komfortnější. 

A pro partnera to zatím fyzicky náročný není, ten je silný. Mluvím správně za tebe, že? 

Otec: Určitě, ještě to je v pořádku. 

Co vám vlastně… jak dobíjíte baterky, co pomáhá vám? Jak ráda vy trávíte volný čas? 

Ještě se zeptám, co to je volný čas… No… To je asi zatím nejtěžší otázka, co jste řekla nebo 

položila. Já prostě volný čas… tak, uklízím. Baví mě třeba uklízení. To zní hrozně. No, uklidit 

je potřeba, musí se… 

Můžete to vzít z toho, co vám dodá energii třeba. Co vás nějak dobije. 

Asi prostě dcera. Tím, že je zdravá a je úžasná, tak asi dcera mi dobije baterky. To je takový 

hnací motor. 

To byla fakt nejtěžší otázka, úplně jsem se zapotila, protože ten volný čas prostě není. Není. 

Vnímám, že je pro vás náročné jít tímhle směrem, takže bych se klidně doptávala na to, 

jestli… co by bylo třeba vaše přání dělat nebo co byste ráda podnikla, jak jste třeba byli 

o víkendu pryč a tak. Ale vím, že tím zabrušuju hodně hluboko, tak mi klidně řekněte „o 

tomhle se s vámi bavit nebudu“. 

Chtěla bych jet někam na dovolenou. Teď, když má Lukášek toho PEGa, nemusíme být někde 

zavření na pokoji a šest hodin ho krmit, tak bych chtěla někam na dovolenou. 

Někam na víc dní… 

Určitě. Třeba týden, kde bych nemusela vařit, uklízet, i když si teda teď protiřečím že jo, když 

jsem řekla, že mě uklízení baví. Ale takový ten odpočinek, aby mě někdo taky pohostil. Protože 

teď se mi tedy ulevilo, ale tím, že Lukášek, než jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontaktovali 

metabolickou ambulanci. Lukášek měl vlastně psané jídelní lístky na míru a jsem opravdu v té 

kuchyni trávila hodně času, že jsem denně vařila pět chodů úplně běžně, aby měl oběd, večeři, 

dcera, my. Takže to bylo takové vyčerpávající. Teď se to tedy uklidnilo, protože Lukášek má 

speciální mlíčka, ale pořád jsem z toho nějaká taková unavená, vyčerpaná. Tak by mi fakt bodlo 

mít tu dovolenou. Kde bych dostala snídani, oběd, večeři. Takže tu dovču. Fakt jsme opravdu 

nikde nebyli. Vlastně co se narodil Lukášek, tak jsme byli jednou. Za šest let. 
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Ergoterapeutka 

Rozhovor s ergoterapeutkou domácí dětské paliativní péče Energeia, 24. 10. 2024 

(doslovný přepis) 

Na začátek bych se chtěla zeptat, zda mohu rozhovor nahrávat? Přepíšu ho, následně 

smazávám nahrávku a dále budu všechny rozhovory v rámci bakalářské práce 

zpracovávat. 

Souhlasím, můžete. 

___ 

Ráda bych se vás na začátek zeptala. Vím, že pracujete v mobilním hospicovém týmu jako 

ergoterapeut. Zajímalo by mě, na jak dlouhou dobu nebo na jaký úvazek? 

Jsem na dohodu, mám dohody obě – o provedení činnosti i práce – a je to vlastně na mě, jak 

hodně tam strávím, ale tak nějak to vychází zhruba dva dny v týdnu, dva a půl bych tak řekla. 

Jinak pracuju v jiné organizaci, takže jsem ve dvou organizacích zároveň, takže to je takové 

trošku složitější. 

A ten důvod toho sníženého úvazku je ve vašich osobních důvodech, nebo je to proto, že 

třeba více ergoterapie není potřeba v paliativním týmu? 

To si úplně nemyslím. Já jsem začala pracovat, já jsem pracovala právě v integrační školce a 

v rehabilitačním centru, pracuji s dětmi. A postupně si mě vlastně oslovili paliativa sami od 

sebe a já tam spíš postupně navyšuji. Dříve jsem tam byla třeba jen pátky dopoledne jen na 

chvilku, jen když potřebovali. A teď vlastně to je chvíle, od září tam jsem dva a půl dne. Snižuji 

úvazek v druhé organizaci a zvyšuji tady. Ta práce je. 

Takže se vlastně zvyšuje podle toho, jak je potřeba nebo jak to vyhodnotí ostatní, že by 

ergoterapeut byl potřeba u těch klientů. 

Jo. Já jsem jediná v organizaci jako ergoterapeutka, třeba fyzioterapeuty tam máme na dohodu 

3. Já jsem sama, takže všechny děti bych měla… ta nabídka zní, aby to bylo pro všechny stejně, 

takže teoreticky bych měla ke všem dětem z naší služby jet. Ale vyhodnocují to sestřičky a 

rodiny, ale většinou rodina chce nějakou konzultaci. Práce je dost. Ale zatím to řešíme, i když 

ono to tam bude asi dál, že hodně doporučuji a řeším s nimi pomůcky. Ke klasické ergoterapii 

se u těchto dětí málo dostávám. 

To byla přesně další otázka. Jaká je vaše role i v podpoře dětí, ale já se víc zaměřuji na ty 

rodiče a na to, jak může ergoterapeut podpořit rodiče. 

Je to fakt o to, že s nimi řeším, aby se jim ulevila péče, řešíme pomůcky. Každému individuálně. 

Hodně řešíme i stojany na přístroje, kočárky tak, aby se tam daly dát dobře přístroje, vozíky, 

všechno možné. Ale je to specifické, ty děti v paliativní péči mají většinou nějaké přístroje, a 

zjišťuju, že v Čechách to je bohužel, že se nimi nikdo moc nezabývá. Ty firmy to třeba neřeší, 

že by tam měly mít nějaké dýchací přístroje, a je to takové… těžké, není ten výběr velký. 

Takže vidíte nějaké limity v tom, co jim je možné z těch pomůcek nabídnout? 

Jo, jo, přesně. Ale řešíme i polohovací pomůcky třeba, i půjčujeme do rodiny… 
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Jsou nějaké další otázky, s kterými se na vás rodiče obrací kromě pomůcek? 

Občas řešíme pojišťovny, na co mají a nemají nárok, občas do toho padne i Úřad Práce, ale to 

zas máme sociální pracovnice, tohle řeší spíš sociální pracovnice. Často tam jezdíme i ve dvou, 

sociální pracovnice a já, protože řešíme třeba i nadace na ty pomůcky. Zas jak holky-sociální 

pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvě a mají půlku těch rodin, takže na to mají i víc prostoru, 

aby pak hledaly nadace. Takže jedeme ve spolupráci, což je super. Já něco vymyslím a holky 

to pak ladí a hledají na to ty peníze. 

Je nějaká oblast, s kterou se na vás rodiče obrací a vy ani jiní členové týmu ji nemohou 

poskytnout? Nějaká „díra“, kterou jim nikdo nemůže dát z jakýchkoli důvodů? 

No… Já si myslím, že ne, že náš tým je docela, že tam máme fyzioterapeuty, psychologa… Že 

tam fakt máme zastoupení. Zdravotní sestry, lékaře… Takže se mi zdá, že jsou rodiny pokryté 

dobře. A když není, tak se hledá řešení, na koho se třeba navázat. Jediné co, tak jsou třeba 

stavební práce, ale ty už my neuděláme. Teď řešíme v rodině třeba přestavbu koupelny, ale to 

už si myslím, že nelze… Asi bychom nemohli přijmout dělníka. Takže si myslím, že tím, že 

máme ten tým složený dobře, tak že si tak nějak se všemi umíme poradit. 

Je nějaká činnost, kterou byste v tom týmu chtěla nebo měla zastávat, ale nevěnujete se jí 

z nějakého důvodu? Třeba něco, co vidíte, že byste mohla dělat, ale z nějakého důvodu to 

třeba nejde, není čas atd.? 

Jo, líbil by se mi třeba Snoezelen. To si myslím, že by rodinám pomohlo. I jsem přemýšlela 

jeden čas o virtuální realitě, ale na to prostě není čas. Ale ta myšlenka tam je, nějak se rodí, že 

bychom ten Snoez nějak… Ale také je to finančně náročné, takže to jsme říkali, že když budou 

nějaké peníze, tak něco pořídíme a nějak to zkusíme. 

Že byste měli v sídle vašem místnost, nebo že byste ho vozili s sebou? 

Mobilní. Já jsem chtěla i na kurz, mám jedničku a dvojku a ona dělala i Snoezelen v paliativní 

péči vyloženě, ale neotevřela ho. Mně se tedy těžko s paní F komunikuje, my máme i v druhé 

práci dva Snoezeleny a ona nám to vytvořila, proškolila a konec. A od té doby jsme s ní 

nemluvili… Tak to kdybych i měla ten kurz a zkusila ten mobilní Snoezelen, tak to je taková 

myšlenka, že bychom to teoreticky mohli rozšířit. 

Jinak naše služba poskytuje animoterapie, máme možnost i koníky dovézt do rodiny, 

muzikoterapii… že toho myslím si fakt hodně v nabídce. 

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by podle vás měl mít ergoterapeut, které pracuje 

v paliativním týmu? 

Hlavně by to měl být už vyzrálý člověk, rozumný… Který dokáže být komunikativní, řekla 

bych, aby tam ta komunikace šla dobře. To je hrozně důležité – komunikace v rodině, kde mají 

těžce postižené nebo umírající dítě. To si myslím, že je takový základ. A musí o sebe umět 

pečovat. Za mě to je takové, že musí být ten člověk už osobnostně vyzrálý. Třeba po škole si to 

nedovedu představit a bylo by to asi těžší… nemyslím si, že by bylo dobré se v paliativně učit 

tuto práci… začínat tím. Neříkám, že by to nebylo možné, to zas nechci říct, některé holky jsou 

vyzrálé i ve dvaceti a šikovné. Ale ten přístup už je takový specifický, a i to vidím na našem 

týmu, že už jsme ženský s nějakými životními zkušenostmi a postupně si to i ty sestřičky… 
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nejde do toho týmu každý, je vidět, že tam nějaká ta selekce je, jak z naší strany, tak ale i z těch 

osobních toho druhého člověka. Není to lehká práce. 

Když jste vy do toho týmu nastupovala, cítila jste se na to nějak připravená? Nebo to byl 

velký krok do neznáma, velká nejistota? 

Byla to nejistota. Ale já jsem fakt začínala pomalu. Oni mě sami oslovili, a já jsem říkala „dobře, 

pojedeme do jedné rodiny, vyzkoušíme, co bych tam mohla nabídnout.“ Šlo to fakt krůček po 

krůčku, začínala jsem hrozně pomalu, až jsem zjistila, že mám co nabídnout, ale fakt to bylo 

pozvolné, vůbec jsem se do toho nehnala. A kdyby mě sami neoslovili, tak bych na to asi sama 

nepřišla. 

Nepřišla, jakože by vás to nenapadlo nebo nepřišla, jakože si netroufáte? 

Za prvé by mě to určitě nenapadlo. A ono ta organizace, kde já pracuji, tu není úplně dlouho… 

teď přemýšlím, jak já tam dlouho pracuju… možná nějakých 4–5 let… a moc se o ní nevědělo. 

Teď se mi zdá, že už jsme jinde, ale dřív to bylo, že také začínali pozvolna a pomalu a teď měli, 

když jsem já začínala nastupovat třeba 4 děti. A teď už je jich třeba 30. A možná bych tenkrát 

ani… Nebo takhle, kdybych začínala, možná bych si na to ani netroufla. Tím, že už jsem 

nějakou praxi za sebou měla, tak už jsem se toho úplně nebála. Ale je to takové… těžší téma. 

Člověk, když neví, co ho čeká, tak je to takové zvláštní. Ale když už to pak pozná, jezdí do těch 

rodin, takto vidí úplně jinak. Mně spousta lidí říká „Jak tohle můžeš dělat, jak jsi na to přišla na 

takovouto práci?“. Ale je to hrozně fajn a vůbec se necítím nějak vyčerpaná z toho, že tam ty 

děti umírají, ale vážím si toho, že umírají v domácím prostředí a že jim můžeme pomoct a 

usnadnit ten konec života. 

Takže vlastně je to těžké po lidské stránce? Spíš než třeba v tom, že jezdím k rodinám 

domů, do jejich soukromí atd. 

Jo, mně to osobně přijde těžší po té lidské stránce. Naopak vidím jako pozitivní, že můžeme 

dojet k té rodině domů. To mi vždycky chybělo v té práci, kde pracuji na druhý úvazek, tak že 

nevidím to jejich domácí prostředí. Jak máte někomu radit, když to prostředí nevidíte. Nebo 

nemůžete jet do školy. To mi vždycky vadilo, že ty možnosti tu nemáme. Takže tohoto si 

naopak vážím, že to může probíhat v jejich prostředí. A taky se mi na začátku stávalo, že jsem 

si je brala i k nám do druhé práce do školky – z paliativy jsem si ho převzala a právě jsem ho 

brala třeba do Snoezelenu. Když to jde, tam jsou těžké transporty pro ty rodiny. To je asi 

nejsložitější dovážet někam dítě, kde má být třeba jenom hodinku a pak zase zpátky. S těmi 

přístroji to je i pro tu rodinu složitý. Proto přemýšlíme i o tom mobilním Snoezelenu. 

Spatřujete nějaký rozdíl mezi ergoterapeutem, který je součástí paliativního týmu a 

ergoterapeutem, který je externí? Třeba že ví o tom týmu, může s nimi třeba něco 

zkonzultovat, ale není součástí? 

No, určitě. Mně by to hrozně chybělo nebýt součástí toho týmu. Protože to řešíme společně. I 

sestřička k tomu něco vidí, poradí třeba s přístroji, se sociální pracovnicí zas řešíme, jak to 

financovat nebo co kde jak s papíry, protože ty jsou často složité. A kdybych to dělala jenom 

zvenku, tak by to pro mě bylo mnohem více práce. Nebo i s fyzioterapeutem já ráda, když si 

nejsem jistá, tak poprosím fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to tak správně 

ten stoj třeba. Takže za mě, jsem hrozně ráda součástí a asi by to šlo být externista úplně, ale 

přijde mi to fajn být součástí týmu. I během porad se člověk dozví, co se kde děje, ty souvislosti. 
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A někdy ani nikoho nenapadne, že bych vlastně mohla s něčím pomoct, ale když to slyším, tak 

říkám „tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet“. Že by nás to třeba jinak nenapadlo. 

S kým z týmu nejvíce spolupracujete a jak? 

Nejvíce asi sociální pracovnice a fyzioterapeutka. S fyzioterapeutkou řešíme hlavně to 

nastavení těch třeba stojanů, někdy řeším i vozík a jsem tak ve spolupráci celkově i stran té 

terapie, někdy já pomáhám. A se sociální pracovnicí tam řešíme hlavně ty doplatky na 

pomůcky, úřady – komunikaci s úřady. Naše sociální pracovnice se v tom perfektně vyznají, 

takže není důvod, abych to já řešila, když vidím, že to mají zvládnuté. Takže nejvíce s nimi. A 

se sestřičkami… S lékařem minimálně, to jen, když fakt něco potřebuju, a se sestřičkami… taky 

jsme ve spolupráci, ale spíš ony chodí s těmi nápady, že si mě třeba zavolají, že potřebují. 

S kým z toho týmu – vlastně už jste to trochu řekla – ale s kým z nich se nejvíc překrýváte 

svojí prací? 

Se sociálními pracovnicemi. Dřív, než mě přijali, tak to dělaly hlavně ony.  

Je tento překryv spíš na škodu nebo je to vlastně fajn? 

Ne, je to fajn. Ony si mě vlastně našly. To bylo na popud jedné sociální pracovnice a tehdejšího 

vedoucího. Ti za mnou přišli do mojí práce a napojili jsme se. Takže to byl vyloženě nápad 

sociální pracovnice. Takže hezky nám to klape, že se nepřekrýváme, ale doplňujeme. Řekneme 

si, co kdo, sídlím s nimi v kanceláři, takže je to úplně v pohodě. A jsou rády. 

Mám posledních pár otázek, které se všechny týkají toho, že jsem si procházela studie 

k roli ergoterapeuta v paliativních týmech – ideálně dětských – a našla jsem tam to, čemu 

se věnují. Mám tam tedy otázky vždy zaměřené na tu oblast a zajímalo by mě, jestli si 

nějak dokážete představit, že by to šlo. 

První, s čím jsem se setkala, bylo, že ergoterapeut řešil s rodiči jejich occupational 

balance. Vyrovnávání denních aktivit a něco v tomto smyslu. Myslíte, že je to ve vašem 

nebo českém kontextu role pro ergoterapeuta? 

Jako v těch běžných činnostech, jak tam zapojit? 

Jo, occupational balance já si představuji hlavně tak, že rodič má nějaký život a v tomhle 

případě se třeba často stane, že ho na sto procent obětuje péči o to dítě. Tak jestli by 

ergoterapeut mohl být ten, kdo s ním probírá, jak sladit jeho vlastní denní aktivity tak, 

aby to pro něj bylo nějak dlouhodobě únosné a smysluplné. 

Částečně asi jo (na otázku, zda řeší s rodiči jejich occupational ballance). Ale u nás to řešíme, 

my máme nabídku respitních služeb, že se snažíme – a to jezdí sestřička do rodiny – aby mohly 

rodiče odejít. Dokážu si představit, že aby jim to usnadnilo tu péči během dne, že to by byly 

zase spíš nějaké pomůcky nebo tak. U nás to je řešené tou sestřičkou nebo se odjíždí na respitní 

pobyt. Že rodiče učíme – nebo, učíme – nabízíme jim tuhle možnost, když to využívají, že to 

dítě třeba na týden odjede na respitní pobyt. Ale… nevím, mohl by třeba ergoterapeut být chvíli 

součástí té rodiny a pečovat nějakým způsobem, nebo využívat ten čas s dítětem jinak, na 

terapii, a rodina si mohla dělat něco jiného… 
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Já jsem to myslela spíše tak, že nemusí to být on, kdo vykonává péči místo rodiče v tu 

chvíli, ale jestli by mohl být nebo vy jste mohla být ten člověk, co to s těmi rodiči toto téma 

otevře a řeší. Jestli tohle téma je vůbec téma pro ergoterapeuta, aby to s nimi nějak 

probíral, jak by to třeba si mohli zorganizovat. 

U nás tohle asi řeší sestřičky (occupational ballance).  

Dále jsem našla, že ergoterapeut probíral s rodiči nějaké jejich komunikační dovednosti 

při komunikaci s profesionály. 

My máme psycholožku v týmu. Já jsem byla na kurzu krizové intervence, dovedu si představit, 

že by mě ta komunikace nějakým způsobem taky bavila a asi by to šlo, ale u nás máme na to 

někoho jiného. 

Jasně, chápu. Copingové strategie, zvládání stresu, to mi přijde, že je asi spíš na toho 

psychologa tím pádem v tomto případě? 

Jo, určitě. 

Poslední dvě části kromě těch, co už jste říkala – pomůcky atd. – vyhledávání nějakých 

kontaktů na další návazné služby. Nebo další služby, které mohou rodiče využít, je to role 

i vaše? 

Jo, bavíme se o tom. Jestli do toho tedy mohu zahrnout lázně, terapeuty, tak jo, to řeším, to se 

i ptám. Takhle, máme i rodiny, které dlouhodobě pečují a nejsou to úplně ty… Teď se budeme 

zaměřovat asi na děti v terminálním stadiu do budoucna. Je to taková vize organizace. Což si 

nejsem úplně jistá, jak to pak bude, když to dožití dítěte by měl být třeba rok. Ale do teď jsem 

to řešila, že byly děti, které se od malinka narodily s nějakým hendikepem, něco tam bylo 

špatně, a řešili jsme třeba lázně, možnosti využití terapií… Ale uvidíme, co bude v budoucnu, 

teď jsem to ale řešila. 

Řešila jste obecně, co by šlo využít, anebo třeba i nějaké konkrétní kontakty? 

Oboje. Hledaly jsme třeba i když byly ty rodiny od nás dál, tak jsme třeba i hledali 

fyzioterapeuty v jejich okolí, aby mohli dojet. Protože pro nás ten dojezd, my máme dojezd 

hodinu, ale často jsme brali rodiny na hraně, které už byly za hodinou, porušovali jsme trošku 

naše pravidla, ale snažili jsme se je tam navázat na ty služby v jejich okolí. A zas to je ve 

spolupráci s celým týmem. Někdo hledá lékaře, někdo hledá fyzioterapeuty… Ale snažíme se 

tu rodinu zajistit ve všech potřebách. 

Ještě mě napadlo, úplně jsem se v myšlenkách vrátila k těm pomůckám. Jak vlastně 

probíhá to vaše doporučení? Je to doporučení ve smyslu jaká pomůcka by se hodila, nebo 

je to i to, že si třeba s rodinou sednete k nějakému katalogu a vybíráte, co z toho by bylo 

vhodné? 

Takhle si spíš sedneme, většinou na počítači a já pak většinou zvu distributory, aby jim sami 

ukázali. A každý máme jiné představy, každý chceme něco jiného a ten výběr je vždycky na 

rodině. Takže třeba vybíráme vozík, přivezu 3 firmy a rodič si vybere, který z toho chce. 
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Poslední otázka se týká koordinace péče. Dokážete si představit, že i toto v nějakém 

ideálním světě, kde je hodně ergoterapeutů, by mohla být pozice ergoterapeuta? 

Já si myslím že ano, mně ta práce (koordinátora péče) byla dokonce nabídnuta na půl úvazek. 

Asi víte, jak tu funguje pilotní projekt od Vlčkových. 

Přesně na něj jsem se chtěla zeptat hned pak, no. 

No, takže mě to bylo nabídnuto a dovedu si představit, že by to v pohodě mohl dělat 

ergoterapeut, ale já jsem nechtěla, protože už by to bylo zase něco jiného, než dělám teď a 

neměla bych na to prostor. Ale dovedu si představit, že by to ergoterapeut mohl dělat. 

A teď to tedy u vás zastává kdo? 

Jedna zdravotní sestřička a druhá sociální pracovnice. Ale tím, že my máme ten tým tak dobře 

nasycený, tak pro nás to teď není úplně šťastné. U nás to všechno ty holky zvládaly bez toho 

koordinátora. Takže teď to je trochu náročnější, že nevíme přesně, kdo co a co je čí role. Ale 

jinak si myslím, že ten koordinátor je dobrý a doufám, že z toho vylezou nějaká data a že se 

určí, kde by přesně měl být. Ale nevidím místo třeba v naší organizaci. 

Ta koordinace probíhá hlavně v rámci toho vašeho týmu nebo je to i koordinace s těmi 

službami, co mají rodiny mimo váš tým? 

I mimo. Snaží se hodně nasytit ty rodiny v tom jejich okolí, aby měli co nejvíc služeb tam, 

odkud pochází. Zvlášť u těch rodin, co jsou daleko. Ale zároveň, když potřebují nějakou službu 

od nás, tak nám navrhnou, abychom to dítě přijali do organizace. Je to takové balancování – 

kdo je bude mít, organizace nebo koordinátor? Ale je to pilot, to tak bývá a je to dobře, že se to 

musí vychytat a vědět pak, jak pracovat dál. Ale fakt i myslím, že pro ergo, kdyby někdo chtěl, 

tak úplně v pohodě by to mohl zvládnout. 
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Lékařka 

Rozhovor s lékařkou dětského paliativního týmu v nemocnici, 17. 10. 2024 

(po dohodě s účastnicí rozhovoru stylisticky upraveno) 

Z rozhovoru mimo nahrávání 

Souhlasím s nahráváním a následným zpracováním v rámci bakalářské práce. 

V dětské paliativní péči se staráme o děti s život ohrožujícím a život limitujícím onemocněním 

a také o děti v závěru života. Péče o tyto děti je týmová, multiprofesní.  Je výhodou, pokud je 

součástí týmu ergoterapeut. Aktuálně v týmu ergoterapeutku nemáme, naše ergoterapeutka 

odešla na MD, ale spolupracujeme úzce s fyzioterapeuty, kteří nám pomáhají, pokud je třeba, 

propojit se s ergoterapeuty nemocničními. Role ergoterapeuta v našem týmu se týkala 

především zajištění kompenzačních pomůcek a posouzení hrubé i jemné motoriky dítěte, se 

zaměřením na možnosti sebeobsluhy a hry.  

Jedna z pacientských rodin, kterou jsme měli v péči, si vybrala péči konkrétního mobilního 

hospice právě proto, že má v týmu ergoterapeuta. Ergoterapeut může pomoci tomu, aby dítěti 

bylo ukázáno ze světa co nejvíce, aby vedlo co nejvíce naplněný život. Může mu umožnit 

dosáhnou milníků, jako je například sáhnutí po hračce, napití se z lahvičky, může mu pomoci 

lépe používat smysly, vnímat a reagovat na okolní svět. Dobře naplnit čas nemocným dětem je 

podstatné nejen pro děti samotné, ale také pro jejich rodiče a rodiny, a to i v situacích, kdy je 

předpokládaná délka života dítěte krátká.  

___ 

Ve vašem týmu donedávna působila ergoterapeutka. Jakou zastávala roli? 

Ergoterapeutka pro nás byla důležitý partner, její místo bylo do určité míry nenahraditelné. Byla 

důležitým členem týmu. Po sezení s dítětem a rodiči uměla posoudit správné využití 

kompenzačních pomůcek, či je doplnit.  Po vyšetření dítěte také popsala týmu, co dítě potřebuje 

a co by bylo reálné mu zajistit v souvislosti s jeho schopnostmi a dovednostmi. Společně 

s rodiči vždy přemýšlíme, co je reálné zařídit, jsou-li doma, případně je propojit s vyhovujícím 

školským či sociálním zařízením. Tuto problematiku řeší převážně naše sociální pracovnice, 

ale také ergoterapeutka má v tomto rozhodování důležité slovo. Jsou-li naše děti 

hospitalizované, snažíme se je potěšit, zabavit a přijít na to, co by jim dělalo radost. Na oddělení 

za dětmi chodí naše zdravotní sestry, a právě například po poradě s ergoterapeutkou vědí, jestli 

budou s dítětem kreslit nebo jestli mají spíše přinést plastelínu.  

Napadají Vás nějaké oblasti, které u vás ergoterapeut nezastával, ale přišlo by Vám, že 

by je zastávat mohl?  Nějaká mezera, kterou by mohl zaplnit? 

Ještě si vybavuji jednu roli, kterou u nás ergoterapeutka měla. Šlo o děti s onkologickým 

onemocněním. Tyto děti často dojdou k nějakému deficitu vlivem onkologické léčby nebo 

vlivem primárního nádoru. Ergoterapeutka společně s fyzioterapeuty hrají zásadní roli 

v kompenzaci vzniklého deficitu, možností rehabilitace či náhrady funkce kompenzačními 

pomůckami.  
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Mezeru spatřuji v podpoře dětí, kterým se v zahraničí říká „children with medical complexity“, 

tedy dětí s kombinovaným postižením, chronicky nemocných dětí s mnohočetnými vadami, 

s vrozenými vývojovými vadami, děti s neurologickým a mentálním deficitem. U této velmi 

heterogenní skupiny dětí zatím rutinně primární lékařské týmy, které se o ně dobře medicínsky 

starají, netvoří komplexní plán péče zaměřený na kvalitu života. V péči o tyto děti má 

jednoznačně své místo fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také speciální pedagog.  

Jde tedy o nějaký plán pro pobyt v domácím prostředí? Jak může dítě doma trávit čas 

atd.? 

Přesně tak. V rámci komplexní podpůrné péče dává smysl podívat se na situaci dítěte a jeho 

rodiny z mnoha úhlů pohledu různých odborníků.  Ideálně kdyby existovala místa, do kterých 

bude moci přijít rodič s dítětem s medicínskou komplexitou, 1–2x ročně, v týmu by 

tam posdíleli, co v péči o dítě a v každodenním životě rodiny funguje, co naopak nefunguje, 

kam se během roku posunuli a co by mohlo fungovat jinak. Celé to rámuje dobrá kvalita života 

těchto dětí a jejich rodin. 

Spolupráci odborníků v dětské paliativní péči si můžeme představit jako židličku – trojnožku. 

K tomu, aby stála, potřebuje 3 funkční nohy. Jedna noha představuje zdravotnickou péči, druhá 

sociálně-psychologickou problematiku a třetí školství a do budoucna možnost sociálního 

zařazení dítěte. Když jedna noha nefunguje, židle nestojí. Z toho vyplývá, že speciální pedagog 

s fyzioterapeutem a ergoterapeutem jsou zásadní pro kvalitu života dítěte nejenom v nemocnici, 

ale také pro kvalitu života celé rodiny doma i v zařízeních, která děti navštěvují.  

Mnoho dětí s paliativními potřebami se s ergoterapeutem potká, nikoli však v rámci 

paliativního týmu. Spatřujete nějaký rozdíl v tom, když je ergoterapeut přímo součástí 

týmu a když jde o ergoterapeuta mimo tým? 

Rozdíl je jistě v dostupnosti péče. V rámci týmu komunikujeme například přes WhatsApp, 

takže jsme velice rychle schopni řešit požadavky rodin. V běžném systému bychom vypsali 

konzilium nebo žádanku, poté nějaký čas trvá, než se někdo ozve a domluví s rodinou termín, 

pak je třeba dítě nemocné, termín se odloží a celé se to zopakuje za 3 měsíce. Nepotkávám se 

navíc příliš často s tím, že by ergoterapie byla v běžné nabídce služeb mimo nemocnici. Pokud 

ano, bývají dlouhé termíny k objednání anebo jde o ergoterapeutky nespolupracující 

s pojišťovnami, jejichž péče je pro rodiny velmi nákladná.  

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by měl mít ergoterapeut, který pracuje v 

dětském paliativním týmu? 

Obecně je pro nás v týmu důležité, abychom měli všichni podobně nastavené přemýšlení o 

kvalitě života našich dětí a jejich rodin. Slovo „paliativní“ často vyvolává pocity strachu nebo 

nervozity z blížícího se koce života, v překladu ale „pallium“ znamená „plášť“. Dalo by se tedy 

říci, že rodinu a dítě chceme opečovat, jakoby jemně zabalit do naší péče.  „Paliativní“ rovná 

se „podpůrný, pečující“. Pro nás je tedy důležité nejen to, že je daný odborník jakékoli profese 

profesionálem ve svém oboru, ale že má také stejným způsobem nastavený koncept přemýšlení 

o dítěti a jeho rodině. Důležitá je také flexibilita, která musí zůstat v profesionálních hranicích, 

ale zejména tam, kde je před naší rodinou předpokládaný krátký společný čas, je třeba fungovat 

rychle a efektivně.  Pro nás, pečující profesionály je třeba neustále dobře balancovat osobní a 

pracovní život. 
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Napadá vás nějaká oblast, která v rámci dětské paliativní péče není pokrytá nikým, ale 

bylo by to třeba? Nějaká „díra“, kterou by bylo potřeba zalepit? 

Z mého pohledu je zatím nekoordinovaně vedena péče o skupinu dětí s medicínskou 

komplexitou.  

Na úrovni školské se většinou daří zařadit je nějakým způsobem do školy, běžné či speciální či 

do stacionáře nebo mají nastavené domácí vzdělávání.  V sociální oblasti se dříve nebo později 

dostanou do systému sociálních dávek. Z čistě medicínského pohledu umíme operovat různé 

vrozené vady, nahradit mnoho funkcí, je toho dnes již opravdu hodně, co umíme v „těle 

opravit“.  Ale z pohledu kvality života tam chybí nějaký celkový sjednocující pohled na rodinu, 

její hodnotový systém, na to, co si pro své dítě přejí a co ne. Takové, my tomu říkáme „sdílené 

rozhodování“, je samozřejmě možné jen v případě, že rodiče dobře rozumí tomu, co jejich dítěti 

může medicína se svými prostředky nabídnout.  

Obecně je třeba péči o děti s paliativními potřebami zefektivnit. V současné době se v tomto 

smyslu rodí projekt koordinátorů péče. Existují ambulance paliativní péče či ambulance 

skvělých praktiků, kteří se o tyto děti skvěle starají. V celkovém konceptu by bylo skvělé, 

pokud by existovala místa, centra, kde by bylo klidné zázemí nejen pro vyšetření dítěte, ale také 

pro rozhovory s rodiči nad současným i budoucím plánem péče pro jejich dítě. Současně by 

bylo skvělé nabídnout pro děti nějakou formu terapie, ideálně fyzioterapie, ergoterapie, ale také 

např. herního terapeuta nebo klauny. Skvělé by bylo, kdyby návštěva takového centra byla pro 

rodiny opěrným bodem v jejich životě.  

Tou mezerou, o které jste mluvila, je dle mého názoru komunikace. Moc se nám jako 

odborníkům nedaří propojit se a přemýšlet společně nad kvalitou života dítěte a už vůbec ne 

jeho rodiny.  Měli bychom se více zaměřovat na to, co si přeje rodina, a postupovat v souladu 

s jejich hodnotami a přesvědčením. Někomu dává velký smysl jezdit čtyřikrát týdně 

k doktorům a čerpat všechnu dostupnou zdravotní péči. Pro jiné rodiny je návštěva 

zdravotnického zařízení spojena s velkým stresem a potřebovali péči co nejvíce zúžit. Jako 

lékaři bychom měli více naslouchat terapeutům, kteří se mnohdy k rodině dostanou daleko blíže 

než my. Společně bychom měli přemýšlet o dobrém plánu péče pro daného pacienta. 

Specialistů, kteří každý sám za sebe pečují dobře o konkrétní problém dítěte, je řada, často ale 

chybí jejich propojení a vyslechnutí názorů rodiny i ostatních odborníků, kteří mají rodinu 

v péči. Cílem by mělo být přemýšlení o dítěti rámované kvalitou života jeho a jeho rodiny jako 

celku. Společným přemýšlením a sdílením se síly všech členů pečujícího týmu násobí. 
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Lékařka NRV 

On-line rozhovor s lékařkou (pediatr s atestací z paliativní medicíny) – „medical expert“ 

Nadace rodiny Vlčkových (NRV), 6. 12. 2024 

(po dohodě s účastnicí rozhovoru stylisticky upraveno) 

Z rozhovoru mimo nahrávání 

Souhlasím s nahráváním a následným zpracováním v rámci bakalářské práce. 

___ 

Na začátek bych se chtěla zeptat, zda v Nadaci považujete ergoterapeuta za relevantního 

člena dětského paliativního týmu. 

Určitě. Vzhledem k tomu, že paliativní tým by měl být multidisciplinární a rozmanitý, myslíme 

i na profese, které pomáhají jiným způsobem ulevit od útrap pacienta a jeho rodiny. Profese, 

jako je ergoterapeut, herní terapeut nebo speciální pedagog bezesporu patří do 

multidisciplinárního paliativního týmu. 

Napadají vás nějaké konkrétní role, které by ergoterapeut v týmu měl zastávat? 

Dle mého názoru to může být další osoba nebo další profese, která dítěti nebo jeho rodině 

přináší nějaký nový podnět a nový způsob úlevy. V paliativním týmu se staráme o pacienta a 

rodinu na všech úrovních. Neřešíme jen jeho fyzické obtíže, ale zajímají nás také úzkosti, obavy 

– to znamená rovina psychická, spirituální, sociální. Myslím si, že ergoterapeut může přinést i 

ten sociální a psychologický aspekt. Naváže vztah s pacientem a jeho rodinou, je to další 

profese, která jednak vyslechne útrapy a potřeby pacienta, jednak navrhne další možná řešení 

jeho obtíží. A zase trochu jiným způsobem, než to přináší psycholog nebo lékař. 

Ergoterapeut by mohl přinést do týmu svůj nový pohled na situaci. S rodinou a s pacientem 

mluví jinak, může tedy přinést nějaký poznatek či potřebu, kterou rodina neformulovala třeba 

psychologovi nebo lékaři. Dostává se do těsného kontaktu s pacientem a rodinou, může přinést 

nějaký stesk nebo nějakou konkrétní potřebu pacienta. Vyhodnotí nějaké funkční záležitosti, 

které my třeba nevidíme, přinesete podporu z jiného hlediska, týmu může navrhnout nějaké 

řešení. Někdy totiž bolest nebo úzkost není jen o medikaci, ale je i o odvedení pozornosti, 

například pomocí nějakého stylu cvičení nebo úlevové polohy. Může navrhnout nějakou novou 

vhodnou kompenzační pomůcku, která by přinesla úlevu nebo umožnila chůzi, zlepšila 

dýchání... 

Spatřujete nějaký rozdíl ve spolupráci s ergoterapeutem, který je externí – pracuje s 

rodinou, ale není součástí týmu – a ergoterapeutem, který je přímo součástí týmu? 

Přínos mají oba, každá pomoc je dobrá. Je možné, že některé profese nebudou úplně stabilní 

součástí týmu, ale mohou přijít zvenku, být externí. Možný rozdíl bych spatřovala v nedostatku 

kontinuální diskuze o pacientovi. Pokud je tým stabilní, v pravidelných časových intervalech 

schází a každý v něm hovoří o pacientovi ze svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externí, 

tato kontinuita a provázanost by mohla váznout. Ale je to vždy o komunikaci a o tom, jak se 

situace v daném zařízení nastaví. 
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Je nějaká oblast, která je podle vás dětskými paliativními týmy v Česku nepodchycena, 

ale rodiny by ji stejně potřebovaly? Nějaká mezera, díra v péči. 

Rádi bychom přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by zrovna 

ergoterapeut mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co se tam dá 

vylepšit. Myslím si, že zrovna ergoterapeut by mohl být velký přínos v rámci home care. 

Můžete pomoci upravit to prostředí pro optimální pohybování, pro optimální denní činnosti. 

Pacienti a jejich rodiny tráví nejvíce času v jejich domácím prostředí a tam také potřebují 

pomoc. 

Pokud je vám to známo – víte, jaký je postoj dětských paliativních týmů u nás v Česku na 

začlenění rehabilitačních pracovníků včetně ergoterapeutů do dětských paliativních 

týmů? Je k tomu spíše kladný přístup nebo spíše panuje názor, ať jsou tyto profese 

externí? 

Je to samozřejmě pracoviště od pracoviště, od člověka k člověku, záleží na zkušenosti a 

informovanosti o dané profesi. V roce 2023 však vznikl důležitý dokument koncepce dětské 

paliativní péče v České republice, ve kterém jsou profese jako ergoterapeut nebo fyzioterapeut 

nedílnou součástí týmů. Obecně se tedy počítá s přítomností těchto profesí v paliativní péči. 

Je už známé nebo plánované složení týmu v dětském hospici na Cibulce? 

Zatím je to v pilotním projektu, kdy hledáme cesty a designujeme to. Ale zrovna o tyto profese 

bychom stáli. Nemáme ještě přesně určeno, jaké, jen na některé už máme dány úvazky. Počítá 

se s fyzioterapeutem a s herním terapeutem a myslím si, že určitě i se spoluprací 

s ergoterapeutem. 
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Příloha č. 5 Témata – finální rozdělení 
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Oblasti podpory rodičů dětí v paliativní péči, do kterých zasahuje 

ergoterapeut 
Téma popisuje oblasti podpory rodičů, do kterých určitým způsobem zasahuje nebo by 

dle účastníků mohl zasahovat ergoterapeut. Uvedeny jsou také důvody nezařazení 

určitých druhů podpory do služeb ergoterapeuta. 

Obecná role ergoterapeuta 

Ergoterapeut je další osobou, které se rodina může svěřit a která může přijít s novými 

návrhy na řešení situace rodiny. K rodině se jako terapeut může dostat blíže než lékař. 

Do týmu může přinést sociální a psychologický aspekt. Hraje významnou roli ve zvyšování 

kvality života rodin. Ergoterapeutka mobilního hospicového týmu poukazuje na fakt, že 

ke klasické ergoterapii ve smyslu poskytování terapeutických aktivit dítěti, se 

v paliativním týmu málokdy dostane. Tuto primárně poradenskou roli ergoterapeutky 

popisuje také jeden z rodičů. 

- Ke klasické ergoterapii se u těchto dětí málo dostávám. (ergoterapeutka) 

- ergoterapeut může přinést i ten sociální a psychologický aspekt. (lékařka NRV) 

- vyslechne útrapy a potřeby pacienta, jednak navrhne další možná řešení jeho obtíží. A zase 

trochu jiným způsobem, než to přináší psycholog nebo lékař. (lékařka NRV) 

- Dostává se do těsného kontaktu s pacientem a rodinou, může přinést nějaký stesk nebo ně-

jakou konkrétní potřebu pacienta. (lékařka NRV) 

- speciální pedagog s fyzioterapeutem a ergoterapeutem jsou zásadní pro kvalitu života dítěte 

nejenom v nemocnici, ale také pro kvalitu života celé rodiny doma i v zařízeních, která děti 

navštěvují. (lékařka) 

- Jako lékaři bychom měli více naslouchat terapeutům, kteří se mnohdy k rodině dostanou 

daleko blíže než my. (lékařka) 

- Určitě jsme se setkali, kam jsme jezdili cvičit na ty kliniky, tak určit jsme se tam setkali, 

někde jsme si k tomu přičuchli, určitě ano. Ale předpokládám, že to byla spíš taková terapie, 

určitý čas spolu. Ano, ano. A teď je to tedy spíš takové poradenství k pomůckám. Ano, ano. 

(rodič 2) 

Kompenzační pomůcky – způsob poskytování podpory ergoterapeutem 

Ergoterapeut rodičům pomáhá s výběrem vhodné kompenzační pomůcky v katalozích i 

při samotném zkoušení pomůcky přivezené konkrétní firmou. Ergoterapeutka sleduje 

funkčnost a ergonomii pomůcky, poskytne rodičům tyto informace a finální výběr 

ponechává na nich. Někdy pomůcku nejprve zprostředkuje přes půjčovnu. Jeden z rodičů 

vnímá tuto nutnost výběru jako příliš zatěžující, potřeboval by větší podporu při výběru 

z tolika možností. Navrhuje existenci koordinátora přes kompenzační pomůcky. Další rolí 

ergoterapeutky je sepsání odborného vyjádření při odvolávání se na pojišťovnu při 

nepřiznání pomůcky rodině. 

- hodně doporučuji a řeším s nimi pomůcky. (ergoterapeutka) 

- novou vhodnou kompenzační pomůcku (lékařka NRV) 

- Role ergoterapeuta v našem týmu se týkala především zajištění kompenzačních pomůcek 

(lékařka) 

- uměla posoudit správné využití kompenzačních pomůcek, či je doplnit. (lékařka) 
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- si spíš sedneme, většinou na počítači a já pak většinou zvu distributory, aby jim sami uká-

zali. (ergoterapeutka) 

- ten výběr je vždycky na rodině. Takže třeba vybíráme vozík, přivezu 3 firmy a rodič si 

vybere, který z toho chce. (ergoterapeutka) 

- ergoterapeutka, ta úplně úžasně přijela a pomohla nám vybrat Lukáškovi židličku. Pozvala 

zástupce firmy a tady to s námi vyzkoušela, že jsme měli jistotu, že v tom Lukášek dobře 

sedí. (rodič 2) 

- pojišťovna nám tu židličku neschválila, dala nám zkrátka jinou, kterou se teda nějak poda-

řilo nastavit, že tam Lukášek seděl, ale teď z ní vyrostl. Tak jsme jí znovu požádali o pomoc, 

aby přijela, Lukáška v tom viděla, zkontrolovala, nafotila a pomůže nám tedy napsat vyjád-

ření pro pojišťovnu, že je tedy pro Lukáška opravdu nevyhovující, z její profese. (rodič 2) 

- Měli jsme tady pána, který distribuuje ta polohovací zařízení, pomůcky, takže to s nám pro-

šla. (rodič 2) 

- různý pomůcky mi ukazuje a předvádí. Zvedák mi třeba zařizovala nejdřív půjčovnu, teď 

už máme svůj přes zdravotní pojišťovnu. (rodič 1) 

- Oni mi vždycky daj hrozně na výběr. Já bych potřebovala vždycky říct „Kupte si tohle“. Jo, 

protože já mám problém si něco vybrat. (rodič 1) 

- Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, že spíš mi řekli „kupte si tohle, tohle, 

tohle“ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože na trhu je toho tolik (rodič 1) 

- já myslím, že by tuhletu službu využil na začátku, když mu onemocní to dítě. Takovejhle 

koordinátor. Ať už formou tý sestry H nebo prostě koordinátor přes všechny ty pomůcky, 

jo. Jako ano, vy máte společností třeba 10 na ty vozejky. A když si každýho pozvete z těch 

vozejků, no tak z toho máte takovouhle hlavu. Když to študujete na internetu, ono toho moc 

času není, protože taky to čtete a já nemám běžně…Jo, nějakýho koordinátora hned na za-

čátku, aby mi řek „Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodič 1) 

Kompenzační pomůcky – spolupráce s dalšími odborníky 

Při výběru spolupracuje ergoterapeutka s několika dalšími odborníky. Se sociální 

pracovnicí řeší možnosti financování pomůcky, s fyzioterapeutem konzultuje fyzické 

aspekty pomůcky ve smyslu správné ergonomie. Se zdravotní sestrou může spolupracovat 

v případě potřeby většího propojení kompenzační pomůcky a přístroje užívaného 

dítětem. Dle předvýběru pomůcky s rodinou poté zve konkrétní zástupce firem 

distribuujících kompenzační pomůcky, je organizátorem a průvodcem tohoto setkání. 

- Často tam jezdíme i ve dvou, sociální pracovnice a já, protože řešíme třeba i nadace na ty 

pomůcky. (ergoterapeutka) 

- když si nejsem jistá, tak poprosím fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to 

tak správně ten stoj třeba. (ergoterapeutka) 

- S fyzioterapeutkou řešíme hlavně to nastavení těch třeba stojanů, někdy řeším i vozík (er-

goterapeutka) 

- se sociální pracovnicí tam řešíme hlavně ty doplatky na pomůcky, úřady – komunikaci 

s úřady. (ergoterapeutka) 

- si spíš sedneme, většinou na počítači a já pak většinou zvu distributory, aby jim sami uká-

zali. (ergoterapeutka) 
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- ten výběr je vždycky na rodině. Takže třeba vybíráme vozík, přivezu 3 firmy a rodič si 

vybere, který z toho chce. (ergoterapeutka) 

- sestřička k tomu něco vidí, poradí třeba s přístroji (ergoterapeutka) 

- ergoterapeutka, ta úplně úžasně přijela a pomohla nám vybrat Lukáškovi židličku. Pozvala 

zástupce firmy a tady to s námi vyzkoušela, že jsme měli jistotu, že v tom Lukášek dobře 

sedí. (rodič 2) 

- Měli jsme tady pána, který distribuuje ta polohovací zařízení, pomůcky, takže to s nám pro-

šla. (rodič 2) 

Kompenzační pomůcky – role dalších odborníků 

Rodině je poskytováno poradenství také ohledně výběru zdravotnických pomůcek jako 

jsou odsávačky nebo přístroje k měření saturace, které již do služeb ergoterapeuta 

nespadají. Jsou doménou lékaře a zdravotní sestry, z hlediska financování sociální 

pracovnice. Roli ve výběru pomůcek zastávala před využíváním služeb mobilního 

hospicového týmu také raná péče. 

- A ještě vlastně, když je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme něja-

kou… nějaké pomůcky, třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a 

všechno takhle. Anebo když teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně 

přijedou ukázat, s čím jsou klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové na-

bídky… prostě víme, že máme za sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. 

(rodič 2) 

- sociální pracovnice sem jezdila asi dvakrát nebo třikrát, taky jsem s ní v kontaktu. Ta zase 

zařizuje různý věci co se týká pomůcek nebo i pomoc financovat ty pomůcky. (rodič 1) 

- A pak jakoby vlastně nás opustili (raná péče) před tou školou, a pak teda jsem čerpala 

informace buď teda z tý školy tam, jak byly ty asistentky nebo předávat si informace mezi 

maminkama v tý školce, protože někdo měl tohle, někdo tamto, a právě jsem si tam vyhlídla 

i tenhle polohovací vozík. Jenomže to si zažádáte o polohovací vozík a oni vám dají starý 

typ, jo. Pak si ve škole stěžovali, že už by potřeboval tohle, tamto, protože mi jsme měli 

kočárek a že by byl vhodnej tenhle vozík. No jenže pak dostali ten vozík a říkali „no ale to 

je úplně něco jinýho než má ten druhej chlapeček.“ A já říkám „No, co jsem dostala, to jsem 

dostala.“… (rodič 1) 

Kompenzační pomůcky – druhy pomůcek 

Pomůckami, které ergoterapeut s rodinami vybírá jsou: stojany na přístroje, kočárky, 

vozíky, zvedák, postel, rehabilitační židle, polohovací matrace, polohovací válce z EPS 

kuliček, polohovací vak a další polohovací pomůcky, trojnožka, auto s případnými 

úpravami. Jde tedy o pomůcky týkající se mobility, polohování, péče o dítě a její 

ergonomie. Dalšími pomůckami, které spíše spadají do působnosti lékaře či zdravotní 

sestry jsou odsávačka, taška na odsávačku, cestovní odsávačka, zvlhčovače vzduchu, 

přístroje na měření saturace, dýchací přístroje. 

- Hodně řešíme i stojany na přístroje, kočárky tak, aby se tam daly dát dobře přístroje, vozíky, 

všechno možné. (ergoterapeutka) 

- řešíme i polohovací pomůcky (ergoterapeutka) 
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- ten výběr je vždycky na rodině. Takže třeba vybíráme vozík, přivezu 3 firmy a rodič si 

vybere, který z toho chce. (ergoterapeutka) 

- Vlastně díky tý Energeie i zvedák i postel. (rodič 1) 

- ergoterapeutka, ta úplně úžasně přijela a pomohla nám vybrat Lukáškovi židličku. Pozvala 

zástupce firmy a tady to s námi vyzkoušela, že jsme měli jistotu, že v tom Lukášek dobře 

sedí. (rodič 2) 

- Měli jsme tady pána, který distribuuje ta polohovací zařízení, pomůcky, takže to s nám pro-

šla. (rodič 2) 

- různý pomůcky mi ukazuje a předvádí. Zvedák mi třeba zařizovala nejdřív půjčovnu, teď 

už máme svůj přes zdravotní pojišťovnu. (rodič 1) 

- To bylo ještě ve stadiu, kdy jsem měla Péťu na gauči, takže mi ta ergoterapeutka doporučila 

alespoň teda tu polohovací matraci, kterou mi pomohla vybrat. (rodič 1) 

- samozřejmě mi doporučovala tu postel (rodič 1) 

- Jinak ještě mi doporučovali tu trojnožku na nohy (rodič 1) 

- oni mi tady nechali i pomůcky z těch EPS kuliček ty válce. Já jsem je teď musela vrátit, 

takže bych si měla koupit svoje (rodič 1) 

- pak mi poradila polohovací vak, ale já jsem původně myslela, že ten polohovací vak, že 

bych ho dala jako tady na ten gauč, aby měl lepší polohu, že by tady jako ten obrovskej. 

Protože jsem ho nechtěla mít na zemi, Péťu. No a ten jsem pak musela vrátit, protože to 

bylo moc veliký ten polohovací vak. Takže ten polohovací vak mi nevyhovoval. (rodič 1) 

- Tak to mi právě hučeli, jenomže víte co, já jsem taky… tak kupte si postel, to mi říkali 

desetkrát, jo. Všechno mi museli… zvedák, no. A teď se vám to v tý hlavě… Tak říkám, 

tak jo, já to zkusím. A oni jsou úžasní, že vám to vlastně na zkoušku půjčej. (rodič 1) 

- To je zase problém, že se mi někdy zakucká venku a já ještě nemám tašku na tuhletu odsá-

vačku, abych ho kdyžtak venku odsála, takže to je docela nepříjemný, když se venku za-

kucká. To vůbec není jednoduchý, protože on nepolkne, že jo, nikdy. Takže to je napínavý. 

(rodič 1) 

- A ještě vlastně, když je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme něja-

kou… nějaké pomůcky, třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a 

všechno takhle. Anebo když teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně 

přijedou ukázat, s čím jsou klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové na-

bídky… prostě víme, že máme za sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. 

(rodič 2) 

- …kdyby ergoterapeut byl dřív, možná byste zvedák měli dřív, možná by se dalo třeba pře-

dejít tomu, jak jste říkala s těma zádama… To jsem říkala já, no. A to i kdyby se koupilo to 

lepší auto. Nebo, jiný auto, prostě s tím najížděním rovnou. (rodič 1) 

- v Čechách to je bohužel, že se nimi nikdo moc nezabývá. Ty firmy to třeba neřeší, že by 

tam měly mít nějaké dýchací přístroje, a je to takové… těžké, není ten výběr velký. (ergo-

terapeutka) 
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Kompenzační pomůcky – specifika u dětí v paliativní péči 

U dětí v paliativní péči je třeba počítat s nutností využívat zdravotnické přístroje jako je 

například odsávačka nebo dýchací přístroje. Tato skutečnost ovlivňuje také výběr dalších 

pomůcek, které spadají do působnosti ergoterapeuta a které musí být s užíváním těchto 

přístrojů kompatibilní (kočárky či vozíky s prostorem pro přístroj, stojany na přístroje 

atd.). Dle ergoterapeutky není nabídka pomůcek kompatibilních s užívanými přístroji 

v České republice velká. I tento fakt omezuje možnost transportů rodin. 

- Hodně řešíme i stojany na přístroje, kočárky tak, aby se tam daly dát dobře přístroje, vozíky, 

všechno možné. (ergoterapeutka) 

- Ale je to specifické, ty děti v paliativní péči mají většinou nějaké přístroje (ergoterapeutka) 

- v Čechách to je bohužel, že se nimi nikdo moc nezabývá. Ty firmy to třeba neřeší, že by 

tam měly mít nějaké dýchací přístroje, a je to takové… těžké, není ten výběr velký. (ergo-

terapeutka) 

- To je zase problém, že se mi někdy zakucká venku a já ještě nemám tašku na tuhletu odsá-

vačku, abych ho kdyžtak venku odsála, takže to je docela nepříjemný, když se venku za-

kucká. To vůbec není jednoduchý, protože on nepolkne, že jo, nikdy. Takže to je napínavý. 

(rodič 1) 

- A ještě vlastně, když je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme něja-

kou… nějaké pomůcky, třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a 

všechno takhle. Anebo když teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně 

přijedou ukázat, s čím jsou klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové na-

bídky… prostě víme, že máme za sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. 

(rodič 2) 

Kompenzační pomůcky – psychologické aspekty 

Jeden rodič zmiňoval nutnost přijmout kompenzační pomůcku z psychologického 

hlediska. Kompenzační pomůcka může být milníkem, který svou přítomností zvýrazňuje 

a potvrzuje disabilitu dítěte, což pro rodiče může být obtížné. Zmiňována je také obtížnost 

výběru z velkého množství variant a obtížnost odhodlat se k pořízení pomůcky. 

- Hlavně, můj manžel zásadně domů ty pomůcky nechce. On sice miluje Petra, všechno, ale 

on to tady nemá rád. (rodič 1) 

- u nás ještě překážka manžel, no. On prostě nějak psychicky chce furt mít to zdravý dítě, a 

pak jak to vidí v těch pomůckách, tak je to pro něj těžký. (rodič 1) 

- Tak to mi právě hučeli, jenomže víte co, já jsem taky… tak kupte si postel, to mi říkali 

desetkrát, jo. Všechno mi museli… zvedák, no. A teď se vám to v tý hlavě… Tak říkám, 

tak jo, já to zkusím. A oni jsou úžasní, že vám to vlastně na zkoušku půjčej. (rodič 1) 

- Oni mi vždycky daj hrozně na výběr. Já bych potřebovala vždycky říct „Kupte si tohle“. Jo, 

protože já mám problém si něco vybrat. (rodič 1) 

- Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, že spíš mi řekli „kupte si tohle, tohle, 

tohle“ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože na trhu je toho tolik (rodič 1) 

- ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt to děláte tak nějak tím svým. 

Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama. (rodič 1) 
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Kompenzační pomůcky – fyzické zdraví rodiče 

Kompenzační pomůcky mohou být výrazným faktorem k zachování fyzického zdraví 

rodiče z důvodu umožnění větší ergonomie péče o dítě. Jeden z rodičů zmiňuje variantu 

pořídit kompenzační pomůcku (speciální matraci) i sama pro sebe. 

- ty záda prostě přestaly, jak jsem ho furt tahala. Teď už mám i zvedák, všechno. Já jsem do 

těch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, záda, všechno. (rodič 1) 

- ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt to děláte tak nějak tím svým. 

Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama. (rodič 1) 

- Jsem si říkala, že je ta matrace docela fajn, že bych si jí vzala pro sebe, protože mě taky furt 

bolej záda, a to je furt něco. No, víte, já spím u něj na rozkládací posteli, a ještě si přes to 

dávám jednu matraci jakoby lepší. Jeden čas jsem s tím měla hrozný problémy se zádama. 

Já se i říkala, že si snad objednám ještě jednu tu antidekubitní, že se mi na tom docela dobře 

leží… (rodič 1) 

- …kdyby ergoterapeut byl dřív, možná byste zvedák měli dřív, možná by se dalo třeba pře-

dejít tomu, jak jste říkala s těma zádama… To jsem říkala já, no. A to i kdyby se koupilo to 

lepší auto. Nebo, jiný auto, prostě s tím najížděním rovnou. (rodič 1) 

Kompenzační pomůcky – půjčovna 

Možnost zapůjčení pomůcky před samotným pořízením se ukazuje jako velmi výhodná. 

Rodiny mají možnost si pomůcku vyzkoušet, zvážit její potřebnost a případné úpravy. 

Díky možnosti zapůjčení se také rodiny dostanou k pomůcce rychleji.   

- půjčujeme do rodiny (ergoterapeutka) 

- různý pomůcky mi ukazuje a předvádí. Zvedák mi třeba zařizovala nejdřív půjčovnu, teď 

už máme svůj přes zdravotní pojišťovnu. (rodič 1) 

- oni mi tady nechali i pomůcky z těch EPS kuliček ty válce. Já jsem je teď musela vrátit, 

takže bych si měla koupit svoje (rodič 1) 

- Tak to mi právě hučeli, jenomže víte co, já jsem taky… tak kupte si postel, to mi říkali 

desetkrát, jo. Všechno mi museli… zvedák, no. A teď se vám to v tý hlavě… Tak říkám, 

tak jo, já to zkusím. A oni jsou úžasní, že vám to vlastně na zkoušku půjčej. (rodič 1) 

- půjčej je tomu klientovi, aby si to vyzkoušel, že to opravdu pohodlnější, a hlavně to potře-

buje. (rodič 1) 

- A hlavně mu to půjčej hned. (rodič 1) 

Polohování 

Co se týče polohování, vybírá ergoterapeut s rodiči k tomu účelu vhodné kompenzační 

pomůcky. Dále poskytuje edukaci v oblasti polohování, vysvětluje jeho potřebnost a 

vhodný způsob provádění. 

- řešíme i polohovací pomůcky (ergoterapeutka) 

- může navrhnout nějaké řešení. Někdy totiž bolest nebo úzkost není jen o medikaci, ale je i 

o odvedení pozornosti, například pomocí nějakého stylu cvičení nebo úlevové polohy. (lé-

kařka NRV) 

- Měli jsme tady pána, který distribuuje ta polohovací zařízení, pomůcky, takže to s nám pro-

šla. (rodič 2) 
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- A polohování samozřejmě. (rodič 2) 

- jak Lukáška polohovat, jak ho posazovat, aby tam správně seděl (rodič 2) 

- A když tady byla ta paní ergoterapeutka, tak jsme jí právě názorně ukazovali, jak dáváme 

Lukáška spát, jak ho vypodložíme, takže to jsme si s ní ukázali. (rodič 2) 

- To bylo ještě ve stadiu, kdy jsem měla Péťu na gauči, takže mi ta ergoterapeutka doporučila 

alespoň teda tu polohovací matraci, kterou mi pomohla vybrat. (rodič 1) 

- samozřejmě mi doporučovala tu postel (rodič 1) 

- oni mi tady nechali i pomůcky z těch EPS kuliček ty válce. Já jsem je teď musela vrátit, 

takže bych si měla koupit svoje (rodič 1) 

- říkali, jak to dítě se má každý 3 hodiny polohovat, podkládat že jo ruce, dbát na proleženiny, 

kotníky, patičky. (rodič 1) 

- Takže ta ergoterapeutka… Takhle mi to vysvětlili, řekli mi, jak to je. Mě taky by nenapadlo 

mu podkládat ramena, lokte. (rodič 1) 

- pak mi poradila polohovací vak, ale já jsem původně myslela, že ten polohovací vak, že 

bych ho dala jako tady na ten gauč, aby měl lepší polohu, že by tady jako ten obrovskej. 

Protože jsem ho nechtěla mít na zemi, Péťu. No a ten jsem pak musela vrátit, protože to 

bylo moc veliký ten polohovací vak. Takže ten polohovací vak mi nevyhovoval. (rodič 1) 

Péče o dítě – přesuny, ADL 

Ergoterapeut rodičům poskytuje poradenství a edukaci v každodenní péči o dítě. Jedná 

se zejména o způsob přesunů a manipulace s dítětem, v rámci zajišťování personálních 

ADL jako je koupání, ukládání ke spánku, přesun do sedu. Úzce souvisí s polohováním. 

Rodiče zmiňují fyzickou a často i personální náročnost této péče. Obě dvě rodiny zmiňují 

zlomový moment přechodu na krmení pomocí PEG, který již přímo nespadá do 

působnosti ergoterapeuta. 

- s nimi řeším, aby se jim ulevila péče (ergoterapeutka) 

- jak Lukáška polohovat, jak ho posazovat, aby tam správně seděl (rodič 2) 

- A když tady byla ta paní ergoterapeutka, tak jsme jí právě názorně ukazovali, jak dáváme 

Lukáška spát, jak ho vypodložíme, takže to jsme si s ní ukázali. (rodič 2) 

- Po fyzické stránce já už trošku bojuju. Nejobtížnější je pro mě koupání, protože máme ta-

kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a já už nejsem schopná toho Lukáška z ní vyndat, 

protože se musím hodně přehnout, protože jak je mokrý a to bezvládné tělíčko, tak já mám 

opravdu problém s tím koupáním. Teď se úplně děsím toho, protože partner bude muset jít 

na operaci s kýlou a já se úplně děsím toho koupání. Není pro mě určitě problém ho někam 

přenést a oblékat, nic, ale třeba ta hygiena, ta je trošku pro mě náročnější. Přemýšlíme tedy 

o předělání koupelny, aby to bylo komfortnější. (rodič 2) 

- Protože já jsem furt vozila Petra ve vozíku, mně odešly záda (rodič 1) 

- ty záda prostě přestaly, jak jsem ho furt tahala. Teď už mám i zvedák, všechno. Já jsem do 

těch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, záda, všechno. (rodič 1) 

- ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt to děláte tak nějak tím svým. 

Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama. (rodič 1) 

- Hlavně teď už fakt jako ho koupem celá rodina, když ho koupem. Do vany umejt a to. Já 

jsem ho i měla se zvedákem ve sprcháči a už jsem zase vytírala celou koupelnu (rodič 1) 
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- A pak hlavně potřebuje něco, co ten chlap neudělá, že jo, nějakou tu hygienu nebo to, tak 

to samozřejmě dělám já, že jo. (rodič 1) 

- …kdyby ergoterapeut byl dřív, možná byste zvedák měli dřív, možná by se dalo třeba pře-

dejít tomu, jak jste říkala s těma zádama… To jsem říkala já, no. A to i kdyby se koupilo to 

lepší auto. Nebo, jiný auto, prostě s tím najížděním rovnou. (rodič 1) 

- Teď jsem ráda, že nemusím vařit, protože dřív jsem mu i musela vařit, pak jsem mu to jídlo 

i mixovala. Dřív, když jedno krmení bylo tři čtvrtě hodiny, to bylo šílený. To jsem nic jinýho 

nedělala, jenom jsme… To vůbec nechápu, jak jsem to dělala. Nebo i pití, to jsme měli. 

Teď je to šup, šup, teď je to úplně supr, Péťo, viď? (rodič 1) 

- teď se mi tedy ulevilo, ale tím, že Lukášek, než jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-

tovali metabolickou ambulanci. Lukášek měl vlastně psané jídelní lístky na míru a jsem 

opravdu v té kuchyni trávila hodně času, že jsem denně vařila pět chodů úplně běžně, aby 

měl oběd, večeři, dcera, my. Takže to bylo takové vyčerpávající. Teď se to tedy uklidnilo, 

protože Lukášek má speciální mlíčka, ale pořád jsem z toho nějaká taková unavená, vyčer-

paná. (rodič 2) 

Úprava domácího prostředí 

Do působnosti ergoterapeuta spadá také úprava domácího prostředí pro optimální 

fungování a každodenní péči o dítě. Zmiňována je role prostředí ve fyzické náročnosti 

péče. Na úpravě prostředí, co se týče zrakového vnímání se v případě jedné z rodin 

podílela také raná péče. Jedna z rodina zmiňuje psychologické výhody bydlení 

v rodinném domě oproti bydlení v bytě v panelovém domě. 

- Můžete pomoci upravit to prostředí pro optimální pohybování, pro optimální denní činnosti. 

(lékařka NRV) 

- Rádi bychom přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by 

zrovna ergoterapeut mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co 

se tam dá vylepšit. (lékařka NRV) 

- Po fyzické stránce já už trošku bojuju. Nejobtížnější je pro mě koupání, protože máme ta-

kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a já už nejsem schopná toho Lukáška z ní vyndat, 

protože se musím hodně přehnout, protože jak je mokrý a to bezvládné tělíčko, tak já mám 

opravdu problém s tím koupáním. Teď se úplně děsím toho, protože partner bude muset jít 

na operaci s kýlou a já se úplně děsím toho koupání. Není pro mě určitě problém ho někam 

přenést a oblékat, nic, ale třeba ta hygiena, ta je trošku pro mě náročnější. Přemýšlíme tedy 

o předělání koupelny, aby to bylo komfortnější. (rodič 2) 

- To máme třeba i od té rané péče (poradenství ohledně úprav domácího prostředí), jak ty 

očička stimulovat, že prostě zatmavit nebo opravdu dát černou deku a tam mu ty hračky 

ukazovat. (rodič 2) 

- máme naštěstí to hezký bydlení, že to nemusím, že nemusím být zavřená v paneláku v bytě. 

(rodič 1) 
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Podpora funkčních schopností dítěte 

Ergoterapeut hraje významnou roli ve vyhodnocení a následné podpoře funkčních 

schopností dítěte (užívání smyslů, jemná i hrubá motorika, sebeobsluha, hra). Jedná se 

tedy primárně o podporu dítěte nikoli rodiče, přestože tyto dvě skupiny nelze jednoznačně 

oddělit. Ergoterapeutka mobilního hospicového týmu zmiňuje, že tuto péči poskytovala 

některým dětem mimo službu paliativního týmu ve své druhé práci.  

- Vyhodnotí nějaké funkční záležitosti (lékařka NRV) 

- posouzení hrubé i jemné motoriky dítěte, se zaměřením na možnosti sebeobsluhy a hry. 

(lékařka) 

- Může mu umožnit dosáhnou milníků, jako je například sáhnutí po hračce, napití se z lah-

vičky, může mu pomoci lépe používat smysly, vnímat a reagovat na okolní svět. (lékařka) 

- Po vyšetření dítěte také popsala týmu, co dítě potřebuje a co by bylo reálné mu zajistit 

v souvislosti s jeho schopnostmi a dovednostmi. (lékařka) 

- děti s onkologickým onemocněním. Tyto děti často dojdou k nějakému deficitu vlivem on-

kologické léčby nebo vlivem primárního nádoru. Ergoterapeutka společně s fyzioterapeuty 

hrají zásadní roli v kompenzaci vzniklého deficitu (lékařka) 

- jsem si je brala i k nám do druhé práce do školky – z paliativy jsem si ho převzala a právě 

jsem ho brala třeba do Snoezelenu. (ergoterapeutka) 

Nakontaktování rodiny na další služby 

Nakontaktování rodiny na další služby je rolí všech členů týmu. V případě ergoterapeuta 

může jít o kontakty na další terapeuty, lázně, vhodná sociální či školská zařízení. Může jít 

o poradenství v obecném slova smyslu (jaký druh terapie je možné využít a proč) i 

v konkrétním slova smyslu (nalezení a doporučení konkrétního poskytovatele).  

- jsou rodiny pokryté dobře. A když není, tak se hledá řešení, na koho se třeba navázat. (er-

goterapeutka) 

- Vyhledávání nějakých kontaktů na další návazné služby. Nebo další služby, které mohou 

rodiče využít, je to role i vaše? Jo, bavíme se o tom. Jestli do toho tedy mohu zahrnout 

lázně, terapeuty, tak jo, to řeším, to se i ptám. (ergoterapeutka) 

- Teď se budeme zaměřovat asi na děti v terminálním stadiu do budoucna. Je to taková vize 

organizace. Což si nejsem úplně jistá, jak to pak bude, když to dožití dítěte by měl být třeba 

rok. Ale do teď jsem to řešila, že byly děti, které se od malinka narodily s nějakým hendi-

kepem, něco tam bylo špatně, a řešili jsme třeba lázně, možnosti využití terapií (ergotera-

peutka) 

- Řešila jste obecně, co by šlo využít, anebo třeba i nějaké konkrétní kontakty? Oboje. (ergo-

terapeutka) 

- Hledaly jsme třeba i když byly ty rodiny od nás dál, tak jsme třeba i hledali fyzioterapeuty 

v jejich okolí, aby mohli dojet. (ergoterapeutka) 

- Protože pro nás ten dojezd, my máme dojezd hodinu, ale často jsme brali rodiny na hraně, 

které už byly za hodinou, porušovali jsme trošku naše pravidla, ale snažili jsme se je tam 

navázat na ty služby v jejich okolí. (ergoterapeutka) 

- zas to (nakontaktování rodiny na další služby) je ve spolupráci s celým týmem. (ergotera-

peutka) 
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- Společně s rodiči vždy přemýšlíme, co je reálné zařídit, jsou-li doma, případně je propojit s 

vyhovujícím školským či sociálním zařízením. Tuto problematiku řeší převážně naše soci-

ální pracovnice, ale také ergoterapeutka má v tomto rozhodování důležité slovo. (lékařka) 

- Takže nám ta naše sestřička našla právě domácí péči. Tady jsou ve WWW dvě, tak je oslo-

vila a jedna tak nějak souhlasila, že by mi tady jezdila na odlehčovací službu, i když na děti 

nejsou přímo zaměřený, ale taky s nima mají nějaký zkušenosti. (rodič 1) 

- Pak toho fyzioterapeuta mi našla, protože já když jsem hledala a pak i když hledaly 

sestřičky, tak vlastně tady v mým okolí žádná paliativní nebo žádná takováhle služba není. 

(rodič 1) 

- No a i třeba nějaký pobytový, ještě nám chtějí zprostředkovávat nějaký odlehčovací pobyty, 

nebo já už jsem o nich i doma mluvila, no ale manžel nechce. (rodič 1) 

- Možná tenhle kontakt na tu ranou péči bych měla dostat buď v nemocnici nebo u tý dětský 

doktorky. (rodič 1) 

- Tohleten koordinátor, ty sociální, ergo, ten by měl být hned na začátku, když ta nemoc 

propukne. Jako, někdo, na koho dostanete ten prvotní kontakt. (rodič 1) 

Zprostředkování finanční podpory 

Role ergoterapeutky v zajišťování finanční podpory a komunikace s úřady je v případě 

ergoterapeutky spíše minoritní (jde především o doménu sociální pracovnice), ale také se 

na ní z části podílí. 

- Občas řešíme pojišťovny, na co mají a nemají nárok, občas do toho padne i Úřad Práce, ale 

to zas máme sociální pracovnice, tohle řeší spíš sociální pracovnice. (ergoterapeutka) 

Fyzické zdraví rodiče 

Obtíže s fyzickým s zdravím nebo strach z fyzického zvládání péče byly zmiňovány oběma 

rodiči, aktuální bylo toto téma především rodiče, který má 16letého syna, který je již větší 

a rodina o něj pečuje déle. Tyto obtíže plynou z fyzické náročnosti péče, absenci včasné 

přítomnosti kompenzačních pomůcek, nemožnosti získat rehabilitaci sami pro sebe. 

Fyzické zdraví rodiče ovlivňovalo i jeho volnočasové aktivity a zasahovalo tak 

bezprostředně do jeho occupational balance. Na řešení fyzického zdraví rodiče se tedy 

ergoterapeut může podílet (nadnesení tématu, kompenzační pomůcky pro péči o dítě, 

ergonomie provádění péče). 

- Po fyzické stránce já už trošku bojuju. Nejobtížnější je pro mě koupání, protože máme ta-

kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a já už nejsem schopná toho Lukáška z ní vyndat, 

protože se musím hodně přehnout, protože jak je mokrý a to bezvládné tělíčko, tak já mám 

opravdu problém s tím koupáním. Teď se úplně děsím toho, protože partner bude muset jít 

na operaci s kýlou a já se úplně děsím toho koupání. Není pro mě určitě problém ho někam 

přenést a oblékat, nic, ale třeba ta hygiena, ta je trošku pro mě náročnější. Přemýšlíme tedy 

o předělání koupelny, aby to bylo komfortnější. (rodič 2) 

- Protože já jsem furt vozila Petra ve vozíku, mně odešly záda (rodič 1) 

- ty záda prostě přestaly, jak jsem ho furt tahala. Teď už mám i zvedák, všechno. Já jsem do 

těch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, záda, všechno. (rodič 1) 

- ono vám to nedocvakne, protože sama, když jste doma, tak furt to děláte tak nějak tím svým. 

Samozřejmě vím, že existuje zvedák, ale furt jsem ho tahala sama. (rodič 1) 
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- Jsem si říkala, že je ta matrace docela fajn, že bych si jí vzala pro sebe, protože mě taky furt 

bolej záda, a to je furt něco. No, víte, já spím u něj na rozkládací posteli, a ještě si přes to 

dávám jednu matraci jakoby lepší. Jeden čas jsem s tím měla hrozný problémy se zádama. 

Já se i říkala, že si snad objednám ještě jednu tu antidekubitní, že se mi na tom docela dobře 

leží… (rodič 1) 

- péče o toho blízkýho, to je jako nutný. Protože já jsem teda zchátralá hrozně, přibrala jsem, 

ještě jak jsem na ty záda nemohla, takže já už jsem pak přestala pomalu chodit. Já jsem 

opravdu chodila jenom s tím vozejkem opřená, tak já jsem pak nemohla chodit ani rovně… 

(rodič 1) 

- Byla jsem na rehabilitaci, jsem šla tady k paní doktorce, tak mně ukázali asi 10 cviků nebo 

5. Já nevěřím na masáže, jedině, že musíte cvičit. (rodič 1) 

- Já jsem furt chtěla chodit někam cvičit, ale ono když pak přijde manžel v pět v půl šestý, je 

dýl v práci, tak někam pravidelně chodit cvičit, no jste utahaná jako kotě. (rodič 1) 

- Já jsem byla asi 3krát na nějakým muzikálu, to mě vytáhla kamarádka, no, tak jsem to tam 

protrpěla. No nějak jako… Mě tam pak bolely záda… tak jako líbilo se mi to, ale… (rodič 

1) 

- …kdyby ergoterapeut byl dřív, možná byste zvedák měli dřív, možná by se dalo třeba pře-

dejít tomu, jak jste říkala s těma zádama… To jsem říkala já, no. A to i kdyby se koupilo to 

lepší auto. Nebo, jiný auto, prostě s tím najížděním rovnou. (rodič 1) 

- No jako je hezká (zahrada rodiny), ale není podle mých… Teď jsem zas vepředu něco 

vytrhala, musím tam zasadit nějaký kytky. Ještě já jsem s těma zádama nemožná, tak musím 

říkat synovi, aby to dělal. On to má za chvilku a já to dělat moc nemůžu. To jsem klečela 

na kolenou u toho a prostě to nejde, mám plotýnku nějakou špatnou… (rodič 1) 

Occupational balance rodiče – denní aktivity, rutina 

Rodiče precizně popisují denní režim rodiny, dny jsou si dle nich velmi podobné a rutinně 

se opakují. Mimo aktivity spojené s péčí o dítě zmiňuje jeden z rodičů vlastní zaměstnání 

včetně jeho prospěšnosti pro psychickou pohodu. Popisována je jak spokojenost 

s klidným rutinním průběhem dne, tak touha z každodenního koloběhu vystoupit a odjet 

na dovolenou. Denním aktivitám výrazně odlehčilo zavedení PEG dítěti. 

- je to furt dokola. (rodič 1) 

- On je plus mínus každý den stejný, mi přijde. (rodič 2) 

- Takže ráno… Partner spí se synem, protože Lukášek potřebuje vlastně mít dozor 24 hodin 

denně, i proto, že ho v noci polohuje a tak, takže prostě partner spí se synem, já spím s dce-

rou – máme dámský a pánský pokoj. Protože ne, tak ten Lukášek v noci zakašle, prostě 

nemůže v noci spát sám, potřebuje mít ten dohled. Ráno se všichni vzbudíme ve stejnou 

hodinu, dáme si společnou snídani, my tři teda, Lukášek má svoji speciální, ale probíhá to 

všechno v jeden čas, takže máme společnou snídani. Ještě tedy jsem zapomněla říct, že 

partner je taky doma, protože pracuje z domova, takže jsme spolu doma, nejsem tady na to 

sama celý den. 

Takže se nasnídáme, pak tedy necháme Lukáška v klidu, aby mu slehlo, Markétka už tu 

mezitím řádí. Já jdu samozřejmě hned připravovat na oběd, protože jsme zvyklí tak v jede-

náct/půl dvanácté obědvat, takže já se hned po snídani odebírám k tomu vaření. A Markétka 

si tady hraje, partner vlastně Lukáška po tom, co mu slehne, ošetří ten PEG a trošku s ním 
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podle času buď já nebo partner ho protáhneme, takovou tu očistu samozřejmě zoubky, umýt 

obličej, to jsem zapomněla říct. No, tak dopoledne má nějaké cvičení, protahování. Pak 

Lukášek jde kolem jedenácté spinkat, protože dostane léky na tu epilepsii a ty ho tak jako 

utlumí. Takže Lukášek se vyspinká, pak my se jdeme naobědvat všichni tři. Po obědě jde 

Markétka spinkat ven do kočárku, jinde neusne, musíme s ní chodit na procházky. To ode-

jde většinou s partnerem a já se tu postarám o Lukáška, to vychází tak přesně, že já mu dám 

vlastně to další papání. Po obědě zas má nějaký odpočinek, Markétka spí, takže my máme 

siestu taky, když se to všechno zklidní. A odpoledne se Markétka vzbudí a jdeme všichni 

ven na procházku vyvětrat se. (rodič 2) 

- Celkově, když je to ideální. V 7:15 budík, Péťa dostane snídani, tu mu dávím v posteli. Pak 

ho tam nechám, pak mu dám za hodinu napít, takže já mám tu hodinu pro sebe, takže vět-

šinou si právě půl hodiny zacvičím, vysprchuju se, pak mu jdu dát Péťovi napít. Pokud třeba 

kouká, on většinou spíš pospává ráno. Takže pokud kouká, tak už ho třeba vezmu a už 

jdeme na hygienu. Ale pokud většinou nekouká, tak mu dám napít, počkám třeba čtvrt ho-

diny, půl hodiny po tom pití, aby se nepozvracel, no a potom už ho naberu do zvedáku, 

jdeme dělat hygienu. Tak ono to taky trvá půl hodiny. Zvedák, tak tam mu vyčistím zuby, 

opláchnu obličej, učesat, umeju mu většinou ruce, nohy v umyvadle mu ještě mejdlem 

umyju, kam jako došáhne, tak mu takhle omeju. No a pak si ho sem vezmu, no a pak už 

většinou zase je čas na svačinu… Vlastně on každý 3 hodiny jí, mezitím má vlastně pít, má 

vypít litr denně a je to rozdělený potěch dvou stříkačkách, takže to je vlastně po těch 120 

mililitrech, takže musíte jakoby devětkrát mu dít napít tak nějak v tom rozmezí a mezitím 

ho polohujete samozřejmě. (rodič 1) 

- No a když je pak chvilka, tak ho zase třeba masíruju různě, nožičky, ručičky… A když je 

vzhůru… no, takhle si s ním normálně povídám i když spí. Říkám „Péťo, jdu si udělat kafe. 

Péťo, jdu tohle…“ Někdy pustím televizi samozřejmě. Když třeba cvičíme, tak máme puš-

těnou relaxační hudbu, tak to je takový hezký. A když je tak nějak rozumný počasí, tak se 

s ním snažím jít ven. Teda většinou chodíme po obědě nebo odpoledne.  (rodič 1) 

- Chtěla bych jet někam na dovolenou. Teď, když má Lukášek toho PEGa, nemusíme být 

někde zavření na pokoji a šest hodin ho krmit, tak bych chtěla někam na dovolenou. (rodič 

2) 

- Třeba týden, kde bych nemusela vařit, uklízet, i když si teda teď protiřečím že jo, když jsem 

řekla, že mě uklízení baví. Ale takový ten odpočinek, aby mě někdo taky pohostil. (rodič 2) 

- teď se mi tedy ulevilo, ale tím, že Lukášek, než jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-

tovali metabolickou ambulanci. Lukášek měl vlastně psané jídelní lístky na míru a jsem 

opravdu v té kuchyni trávila hodně času, že jsem denně vařila pět chodů úplně běžně, aby 

měl oběd, večeři, dcera, my. Takže to bylo takové vyčerpávající. Teď se to tedy uklidnilo, 

protože Lukášek má speciální mlíčka, ale pořád jsem z toho nějaká taková unavená, vyčer-

paná. (rodič 2) 

- mám ještě, jak jsem si nechala částečněj úvazek v práci. Dělám účtování. (rodič 1) 

- No, mám i kancelář, z domova jenom ne, to by se nedalo. Že třeba dvakrát do týdne jdu do 

tý kanceláře. A tam si to jako udělám. A je fajn, když tam třeba přijdu po obědě, když tu 

mám tu odlehčovací službu, tak že se tam vlastně i ta kolegyně, kterou mám i jako asistentku 

k sobě (rodič 1) 
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- Není to práce, že bych zanedbávala Péťu. Ale kdybych tady měla celej den sedět, tak se asi 

zblázním. To mi říkali i ve špitále. Já jsem tam byla tejden v tý nemocnici, tak jsem si teda 

s sebou vzala notebook a oni říkali doktoři „To si nechte“. A já říkám „No, já se snad na tu 

práci už vykašlu.“ A oni říkali „Ne, dokavaď to jde, tak si tu práci nechte, nebo se z toho 

zblázníte.“ Takže vlastně od všech jsem dostala podporu, že to dělám správně. (rodič 1) 

- Takže já takhle vždycky, když přijede manžel, on někdy přijede v půl čtvrtý nebo když mám 

nějakou uzávěrku, tak si vezmu třeba home office a já třeba jedu po obědě… Někdy jdu do 

práce třeba v sobotu, teď jsem taky byla v sobotu na 5 hodin. (rodič 1) 

- já vím, že je tady o Péťu postaráno, já se odreaguju… (rodič 1) 

- Co Vám dodává sílu, Vám osobně, jak dobíjíte baterky? Chodím do tý práce (rodič 1) 

- A pak hlavně potřebuje něco, co ten chlap neudělá, že jo, nějakou tu hygienu nebo to, tak 

to samozřejmě dělám já, že jo. (rodič 1) 

- Takže samozřejmě jsme spíš rodiče–pečovatelé než rodiče, který by si po padesátce užívali 

volnosti, tohle musí jít stranou. (rodič 1) 

- Teď jsem ráda, že nemusím vařit, protože dřív jsem mu i musela vařit, pak jsem mu to jídlo 

i mixovala. Dřív, když jedno krmení bylo tři čtvrtě hodiny, to bylo šílený. To jsem nic jinýho 

nedělala, jenom jsme… To vůbec nechápu, jak jsem to dělala. Nebo i pití, to jsme měli. 

Teď je to šup, šup, teď je to úplně supr, Péťo, viď? (rodič 1) 

- nejvíc by potřeboval člověk mít ještě to hlídání, abych se trochu dostala z domova na to 

zařizování těch běžnejch věcí. (rodič 1) 

- nejlepší je ta odlehčovací služba, že se můžete hnout z domova. To asi bych řekla nejvíc mi 

pomohlo, protože předtím jsem byla s ním furt doma. (rodič 1) 

- my jsme nabitý, když je jeden den normální. Když Péťa spí, je spokojenej, babička v XXX 

je v pohodě. Takže nám stačí úplně tohle. To si tady v klidu sednem, dáme si kafe a dítě je 

v posteli. (rodič 1) 

Occupational balance rodiče – volný čas 

Volného času pro svou vlastní osobu mají rodiče nedostatek. Zmiňována je nemožnost 

rodičů odjet na dovolenou bez dítěte, ač by si mít takovou možnost přáli. Jeden z rodičů 

uvádí některé volnočasové aktivity jako návštěva divadla, zahradničení, setkání 

s kamarádkou, tyto aktivity jsou však pouze občasné. Účast na volnočasových aktivitách 

ovlivňují také časové možnosti v průběhu dne obou rodičů. Rodiče a další rodinní 

příslušníci mívají obtíže s naplněním volného času, je-li jim na chvíli k dispozici a 

s identifikováním aktivit, kterým by se rádi věnovali. 

- Nebo ještě, než byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na víkend pryč, takže 

moje mamka s taťkou ho tady pohlídali, ale to už je tři roky zpátky. (rodič 2) 

- On je plus mínus každý den stejný, mi přijde. (rodič 2) 

- Ještě se zeptám, co to je volný čas… No… To je asi zatím nejtěžší otázka, co jste řekla nebo 

položila. Já prostě volný čas… tak, uklízím. Baví mě třeba uklízení. To zní hrozně. (rodič 

2) 

- To byla fakt nejtěžší otázka, úplně jsem se zapotila, protože ten volný čas prostě není. Není. 

(rodič 2) 

- Třeba týden, kde bych nemusela vařit, uklízet, i když si teda teď protiřečím že jo, když jsem 

řekla, že mě uklízení baví. Ale takový ten odpočinek, aby mě někdo taky pohostil. (rodič 2) 
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- Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastně co se narodil Lukášek, tak jsme byli jednou. Za 

šest let. (rodič 2) 

- Já tady mám samozřejmě kamarádku, ta je o ulici vejš. Nebo kamarádku… ta má Pepíka, 

ten má dětskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej ještě s holkou 22letou… 

Takže, ne že bysme se navštěvovali, ale občas se potkáme nebo jdem na kafe nebo se po-

zvem, ale fakt jako zřídkakdy. (rodič 1) 

- Já jsem furt chtěla chodit někam cvičit, ale ono když pak přijde manžel v pět v půl šestý, je 

dýl v práci, tak někam pravidelně chodit cvičit, no jste utahaná jako kotě. (rodič 1) 

- Na dovolený my nejezdíme, my nikam nejezdíme, my jsme vlastně nonstop doma, nikam 

nechodíme spolu, protože se musíme střídat o péči. (rodič 1) 

- No a o víkendu chcete být trošku s tou rodinou. Taky někdy jako. Taky manžel rád spí, tak 

uvařit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictví ani se mi nechce, tak pak jdu zase většinou 

odpoledne ven s Petrem… (rodič 1) 

- Já jsem byla asi 3krát na nějakým muzikálu, to mě vytáhla kamarádka, no, tak jsem to tam 

protrpěla. No nějak jako… Mě tam pak bolely záda… tak jako líbilo se mi to, ale… (rodič 

1) 

- Jako, je to pro mě taky těžký někam dát Petra třeba na ten tejden. Ale že ten tejden, že 

bysme si jako… protože on taky říká a já taky říkám, jako já jsem unavená. (rodič 1) 

- nejlepší je ta odlehčovací služba, že se můžete hnout z domova. To asi bych řekla nejvíc mi 

pomohlo, protože předtím jsem byla s ním furt doma. (rodič 1) 

- Takže samozřejmě jsme spíš rodiče–pečovatelé než rodiče, který by si po padesátce užívali 

volnosti, tohle musí jít stranou. (rodič 1) 

- Já když jsem byla v nemocnici s Péťou ten tejden, tak oni chodili do práce se synem, že jo. 

A oni přišli a já se ptám „Tak co jste dělali?“. A oni říkají „No, my jsme byli úplně hotoví, 

my jsme jenom seděli a koukali.“ (rodič 1) 

- najednou sedíte, koukáte a jenom čumíte do blba. Protože úplně jste vytržená z toho den-

ního režimu a je pravda, že když Petr, já nevím… Tak já bez Petra nejsem nikdy, že jo, já 

jsem furt s ním. Jenom když jsme byli v tý nemocnici, tak ten zákrok mu dělali v jiný ne-

mocnici, si ho převáželi, tak já jsem tak jenom seděla a zírala. (rodič 1) 

- No jako je hezká (zahrada rodiny), ale není podle mých… Teď jsem zas vepředu něco 

vytrhala, musím tak zasadit nějaký kytky. Ještě já jsem s těma zádama nemožná, tak musím 

říkat synovi, aby to dělal. On to má za chvilku a já to dělat moc nemůžu. To jsem klečela 

na kolenou u toho a prostě to nejde, mám plotýnku nějakou špatnou… (rodič 1) 

Occupational balance rodiče – sociální vazby 

Rodiče popisují sníženou možnost trávit čas společně jako partneři, popisují osamocenost. 

Jeden z rodičů zmiňuje občasné kontakty s kamarádkami nebo sousedkou, vyzdvihuje 

pozitivní dopad kontaktu s kolegy v práci a s léčitelkou. Velkou psychickou oporou jsou 

pro rodiče zdraví sourozenci jejich dětí s život limitujícím či ohrožujícím onemocněním 

v případě jednoho z rodičů také prarodiče dítěte. 

- moje mamka. Že jo, to je asi jediný člověk, která uměla Lukáška i nakrmit, než se to zhor-

šilo. A tím, že bydlí tady ve stejné obci, tak nám ho i pohlídá a my můžeme… někdy třeba 

potřebujeme jít někam jenom s Markétkou a víme, že by to třeba pro Lukáška bylo náročné, 

takže mamka ho zvládne obstarat. To je asi jediný člověk. (rodič 2) 
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- Nebo ještě, než byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na víkend pryč, takže 

moje mamka s taťkou ho tady pohlídali, ale to už je tři roky zpátky. (rodič 2) 

- Asi prostě dcera. Tím, že je zdravá a je úžasná, tak asi dcera mi dobije baterky. To je takový 

hnací motor. (rodič 2) 

- My už teď nikam nejedeme na návštěvu, dřív jsme jezdili, když ještě žili manželovi rodiče 

a Péťovi bylo líp (rodič 1) 

- Na dovolený my nejezdíme, my nikam nejezdíme, my jsme vlastně nonstop doma, nikam 

nechodíme spolu, protože se musíme střídat o péči. (rodič 1) 

- Takže jsme vlastně sami defacto. (rodič 1) 

- Já tady mám samozřejmě kamarádku, ta je o ulici vejš. Nebo kamarádku… ta má Pepíka, 

ten má dětskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej ještě s holkou 22letou… 

Takže, ne že bysme se navštěvovali, ale občas se potkáme nebo jdem na kafe nebo se po-

zvem, ale fakt jako zřídkakdy. (rodič 1) 

- Ale jsem teda ráda, že i takhle promluvím s někým jiným, protože bejt furt doma… (rodič 

1) 

- samozřejmě starší syn, ten nás podržel psychicky, protože jemu bylo třináct, že jo, ale o 

toho Petra se krásně stará, vlastně ho i hodně ohlídal, že jo. Když chodil na vejšku, tak ho 

jako brácha vzal na procházku, pomazlí se a on na ty děti Petr je úplně je miluje. (rodič 1) 

- Mě podrželo to, že jsem se vlastně museli starat o toho druhýho syna. (rodič 1) 

- pak nás vlastně podržela ta léčitelka, která mi vlastně řekla „Hele, Péťa je takhle na tom, 

s tím nic nenaděláš, tak se jenom snaž, aby Péťovi bylo dobře.“ (rodič 1) 

- občas s těma kamarádkama pokecám, ale ty maj že jo každá svůj život, svý starosti. (rodič 

1) 

- Ale tak si napíšeme na WhatsApp. Samozřejmě když mám starosti, tak spíš s tou jednou 

proberu, když se něco děje s Péťou… Takže tak nějak to svý duševní zdraví takhle. (rodič 

1) 

- Takhle jo, takhle se taky se sousedkama, ale třeba je 14 dní nevidím ty sousedky. (rodič 1) 

- nejlepší je ta odlehčovací služba, že se můžete hnout z domova. To asi bych řekla nejvíc mi 

pomohlo, protože předtím jsem byla s ním furt doma. (rodič 1) 

- No a o víkendu chcete být trošku s tou rodinou. Taky někdy jako. Taky manžel rád spí, tak 

uvařit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictví ani se mi nechce, tak pak jdu zase většinou 

odpoledne ven s Petrem… (rodič 1) 

Occupational balance rodiče – zástupnost v péči 

Významnou pomocí v péči o dítě je odlehčovací služba poskytovaná zdravotními sestrami, 

která na určitý čas zastoupí rodiče v péči. Rodiče dále popisují několik členů rodiny, jako 

jsou zdravý sourozenec nebo prarodiče, kteří jsou schopni je v péči zastoupit. Je 

zmiňována hypotetická možnost práce ergoterapeuta s dítětem, u které nebude nutná 

přítomnost rodiče. 

- Částečně asi jo (na otázku, zda řeší s rodiči jejich occupational balance). Ale u nás to ře-

šíme, my máme nabídku respitních služeb, že se snažíme – a to jezdí sestřička do rodiny – 

aby mohly rodiče odejít. (ergoterapeutka) 
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- Takže nám ta naše sestřička našla právě domácí péči. Tady jsou ve WWW dvě, tak je oslo-

vila a jedna tak nějak souhlasila, že by mi tady jezdila na odlehčovací službu, i když na děti 

nejsou přímo zaměřený, ale taky s nima mají nějaký zkušenosti. (rodič 1) 

- No a i třeba nějaký pobytový, ještě nám chtějí zprostředkovávat nějaký odlehčovací pobyty, 

nebo já už jsem o nich i doma mluvila, no ale manžel nechce. (rodič 1) 

- nejlepší je ta odlehčovací služba, že se můžete hnout z domova. To asi bych řekla nejvíc mi 

pomohlo, protože předtím jsem byla s ním furt doma. (rodič 1) 

- nejvíc by potřeboval člověk mít ještě to hlídání, abych se trochu dostala z domova na to 

zařizování těch běžnejch věcí. (rodič 1) 

- Takže ta odlehčovací služba asi nejlepší, ať už na tý denní, když přijde domů, tak je to supr 

a někam ho odvézt no… (rodič 1) 

- Jako, je to pro mě taky těžký někam dát Petra třeba na ten tejden. Ale že ten tejden, že 

bysme si jako… protože on taky říká a já taky říkám, jako já jsem unavená. (rodič 1) 

- mohl by třeba ergoterapeut být chvíli součástí té rodiny a pečovat nějakým způsobem, nebo 

využívat ten čas s dítětem jinak, na terapii, a rodina si mohla dělat něco jiného… (ergotera-

peutka) 

- moje mamka. Že jo, to je asi jediný člověk, která uměla Lukáška i nakrmit, než se to zhor-

šilo. A tím, že bydlí tady ve stejné obci, tak nám ho i pohlídá a my můžeme… někdy třeba 

potřebujeme jít někam jenom s Markétkou a víme, že by to třeba pro Lukáška bylo náročné, 

takže mamka ho zvládne obstarat. To je asi jediný člověk. (rodič 2) 

- Nebo ještě, než byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na víkend pryč, takže 

moje mamka s taťkou ho tady pohlídali, ale to už je tři roky zpátky. (rodič 2) 

- samozřejmě starší syn, ten nás podržel psychicky, protože jemu bylo třináct, že jo, ale o 

toho Petra se krásně stará, vlastně ho i hodně ohlídal, že jo. Když chodil na vejšku, tak ho 

jako brácha vzal na procházku, pomazlí se a on na ty děti Petr je úplně je miluje. (rodič 1) 

Occupational balance rodiče – kvalitní náplň společného času 

Rodiče si váží možností trávit čas společně s dítětem a zprostředkovávat mu zážitky. Řadí 

mezi ně například návštěvu zoo, procházky, masáže, hru, aktivity se sourozencem. 

Možnosti takových činností jsou omezené někdy až nemožné. Jeden z rodičů zmiňuje fakt, 

že je náročné vymýšlet pro dítě stále nové aktivity. 

- Dobře naplnit čas nemocným dětem je podstatné nejen pro děti samotné, ale také pro jejich 

rodiče a rodiny (lékařka) 

- hračky ukazujeme a nějaká protahovačka a tak, to se snažíme dvakrát denně se mu v tomhle-

tom pověnovat. A takové to hraní a tak, Lukáška se taky snažíme zapojovat, že si ho partner 

dá na zem, aby byl pořád v centru dění.  (rodič 2) 

- Anebo nějaký výlet teď už třeba, jak je Lukášek krmený přes tu sondičku, tak už s ním 

můžeme podnikat výlety a Lukáškovi s to tedy strašně líbí, je takový společenský, má to 

rád. (rodič 2) 

- Třeba do zoo nebo takhle, už teď si to můžeme dovolit. Takže Lukášek pookřál i tímhle, že 

se můžeme s ním někam vzdálit mimo tady ty zdi. (rodič 2) 

- Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastně co se narodil Lukášek, tak jsme byli jednou. Za 

šest let. (rodič 2) 
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- Chtěla bych jet někam na dovolenou. Teď, když má Lukášek toho PEGa, nemusíme být 

někde zavření na pokoji a šest hodin ho krmit, tak bych chtěla někam na dovolenou. (rodič 

2) 

- No a když je pak chvilka, tak ho zase třeba masíruju různě, nožičky, ručičky… A když je 

vzhůru… no, takhle si s ním normálně povídám i když spí. Říkám „Péťo, jdu si udělat kafe. 

Péťo, jdu tohle…“ Někdy pustím televizi samozřejmě. Když třeba cvičíme, tak máme puš-

těnou relaxační hudbu, tak to je takový hezký. A když je tak nějak rozumný počasí, tak se 

s ním snažím jít ven. Teda většinou chodíme po obědě nebo odpoledne.  (rodič 1) 

- sama, to je jako náročný dělat si sama furt mu program, kór, když tam není ta odezva. (rodič 

1) 

- Tak, třeba bych ještě ráda jela s Péťou do zoologický, ale už to nejde. Třeba mu to ještě 

zpestřit, ale to nejde. (rodič 1) 

- samozřejmě starší syn, ten nás podržel psychicky, protože jemu bylo třináct, že jo, ale o 

toho Petra se krásně stará, vlastně ho i hodně ohlídal, že jo. Když chodil na vejšku, tak ho 

jako brácha vzal na procházku, pomazlí se a on na ty děti Petr je úplně je miluje. (rodič 1) 

- líbil by se mi třeba Snoezelen. To si myslím, že by rodinám pomohlo. (ergoterapeutka) 

- že bychom ten Snoez nějak… Ale také je to finančně náročné, takže to jsme říkali, že když 

budou nějaké peníze, tak něco pořídíme a nějak to zkusíme…Mobilní. (ergoterapeutka) 

Kvalitní náplň času dítěte zrostředkovaná odborníky 

Čas, který mají děti možnost strávit aktivitou s odborníky, rodiče oceňují, umožní jim 

odpočinout si a načerpat inspiraci na aktivity s dítětem. Dle nich je velkým přínosem i pro 

děti, všechny tyto aktivity spojuje socializační význam (setkání s dalšími osobami). Mezi 

tyto odborníky může patřit i ergoterapeut (snoezelen, virtuální realita, další možnosti 

terapie), který je navíc uváděn jako osoba, s kterou mohou jiní odborníci vhodné aktivity 

pro dítě konzultovat. Dále byly zmiňováni fyzioterapeut, zdravotní sestry, canisterapeut, 

muzikoterapeut, pracovníci mateřské školy, pracovníci rané péče. 

- sama, to je jako náročný dělat si sama furt mu program, kór, když tam není ta odezva. (rodič 

1) 

- je to úplně úžasné, že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden 

vlastně kvalitní rehabilitaci, jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno 

strašně baví. (rodič 2) 

- když chodil do tý školy, tak to bylo veselejší. To kdybych vám ukázala, co nám z tý školy 

jako… Já vám to musím ukázat. To bylo ve školce, to nám dělali takovýhle sešity, jsem si 

všechno schovala. (rodič 1) 

- mám radost, když se na mě usměje, když mi ze školy ze školky posílali fotky videa, jak tam 

je Petr spokojenej… (rodič 1) 

- jsem si je brala i k nám do druhé práce do školky – z paliativy jsem si ho převzala a právě 

jsem ho brala třeba do Snoezelenu. (ergoterapeutka)  

- Jsou-li naše děti hospitalizované, snažíme se je potěšit, zabavit a přijít na to, co by jim dělalo 

radost. Na oddělení za dětmi chodí naše zdravotní sestry, a právě například po poradě s er-

goterapeutkou vědí, jestli budou s dítětem kreslit nebo jestli mají spíše přinést plastelínu. 

(lékařka) 
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- Ergoterapeut může pomoci tomu, aby dítěti bylo ukázáno ze světa co nejvíce, aby vedlo co 

nejvíce naplněný život. (lékařka) 

- Jo, tak ta raná péče se zaměřuje primárně na ty očička, takže nám vlastně primárně sem 

vozili jenom hračky, které by Lukáška stimulovali. Ale vůbec tam nebyla pomoc, podpora 

z jiné oblasti. Možná takové ty zkušenosti třeba z jiných klientských rodin, kde co pomohlo 

a takhle. Nemůžu říct, že by se nesnažili třeba i kvůli té epilepsii tenkrát vlastně se nám 

snažila doporučit, co pomohlo v jiné rodině, nějaká homeopatika a takové (rodič 2) 

- To máme třeba i od té rané péče (poradenství ohledně úprav domácího prostředí), jak ty 

očička stimulovat, že prostě zatmavit nebo opravdu dát černou deku a tam mu ty hračky 

ukazovat. (rodič 2) 

- Má rád, když je třeba návštěva nebo i když přijde někdo jinej, třeba ty sestřičky, jak se tady 

střídaj, tak když na něj třeba mluvěj, protože že jo, tady moc nikdo nechodí... (rodič 1) 

- líbil by se mi třeba Snoezelen. To si myslím, že by rodinám pomohlo. (ergoterapeutka) 

- že bychom ten Snoez nějak… Ale také je to finančně náročné, takže to jsme říkali, že když 

budou nějaké peníze, tak něco pořídíme a nějak to zkusíme…Mobilní. (ergoterapeutka) 

- I jsem přemýšlela jeden čas o virtuální realitě (ergoterapeutka) 

- mohl by třeba ergoterapeut být chvíli součástí té rodiny a pečovat nějakým způsobem, nebo 

využívat ten čas s dítětem jinak, na terapii, a rodina si mohla dělat něco jiného… (ergotera-

peutka) 

Koordinace péče 

Jako jeden z úkolů koordinátora je zmiňováno nakontaktování rodin na další služby, 

především u rodin, které jsou daleko od místa působnosti mobilního hospice. On a další 

odborníci se pak více zaměřují na zasíťování rodiny službami v místě jejího bydliště. Díky 

koordinátorovi je práce pro rodiny efektivnější, zmiňována je ale i nadbytečnost této 

pozice v dobře fungujícím týmu z pohledu ergoterapeutky. Oba rodiče preferují zastávat 

tuto pozici sami, za hlavního koordinátora označují sebe. Jeden z rodičů zmiňuje 

potřebnost koordinátora v začátcích po sdělení diagnózy dítěte, především v sociální 

oblasti a v oblasti ergoterapie z důvodu tématu kompenzačních pomůcek. Roli 

koordinátora dle jednoho z rodičů do určité míry zastávala poradkyně rané péče, 

koordinaci týkající se zdravotnické péče zdravotní sestra. Ergoterapeutce mobilního 

hospice byla tato pozice také nabízena. 

- Já si myslím že ano, mně ta práce (koordinátora péče) byla dokonce nabídnuta na půl úva-

zek. (ergoterapeutka) 

- Snaží se hodně nasytit ty rodiny v tom jejich okolí, aby měli co nejvíc služeb tam, odkud 

pochází. Zvlášť u těch rodin, co jsou daleko. (ergoterapeutka) 

- Hledaly jsme třeba i když byly ty rodiny od nás dál, tak jsme třeba i hledali fyzioterapeuty 

v jejich okolí, aby mohli dojet. (ergoterapeutka) 

- Protože pro nás ten dojezd, my máme dojezd hodinu, ale často jsme brali rodiny na hraně, 

které už byly za hodinou, porušovali jsme trošku naše pravidla, ale snažili jsme se je tam 

navázat na ty služby v jejich okolí. (ergoterapeutka) 

- Je to takové balancování – kdo je bude mít, organizace nebo koordinátor? (ergoterapeutka) 

- Právěže ta Energeia je docela daleko, takže mi nemohou ty služby poskytnout v takovém 

rozsahu (rodič 1) 
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- je třeba péči o děti s paliativními potřebami zefektivnit. V současné době se v tomto smyslu 

rodí projekt koordinátorů péče. (lékařka) 

- Ta sestra, paní H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednávala léky s prominu-

tím, protože některý léky máte u dětský, některý na neurologii, některý od pana doktora R, 

protože každý předepisuje někoho jinýho. Tak samozřejmě si to taky hlídám, ale ona na mě 

tak jako ohlíží, taky jsem se přistihla, že jsem na něco zapomněla, třeba zejtra musím ob-

jednávat jídlo zase pro Petra, protože má ty pytlíky, tak to zas volám do nemocnice, musíte 

vždycky s týdenním předstihem (rodič 1) 

- teď už jako více méně když jste zajetá, tak mi vyloženě ta paní H, to je taková koordinátorka 

vyloženě přes tu zdravotní péči a můžu se teda obracet (rodič 1) 

- raná péče bych řekla, že to (koordinaci péče) asi vlastně zastávala. Ale do těch šesti let, pak 

to skončí a pak není nic. Pak jestli v tom SPCčku, tam vám pomůžou třeba s výběrem tý 

školy, školky, ale ne takový to běžný denní zařizování. (rodič 1) 

- Nechci říct, že mě to baví, protože samozřejmě bych taky věci nechtěla řešit, ale protože 

jsem v tom pracovala, tak si myslím, že jsem poměrně schopná to všechno naplánovat a 

rozplánovat. (rodič 2) 

- Ne, spíš by to byla zátěž, si myslím upřímně. Že si to radši podle našich časových možností 

zařídíme teď hned na místě a nemusíme přes někoho. (rodič 2) 

- Oni mi vždycky daj hrozně na výběr. Já bych potřebovala vždycky říct „Kupte si tohle“. Jo, 

protože já mám problém si něco vybrat. (rodič 1) 

- Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, že spíš mi řekli „kupte si tohle, tohle, 

tohle“ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože na trhu je toho tolik (rodič 1) 

- musíte být manažer sama sobě. (rodič 1) 

- Takže vlastně úplný koordinátor jste Vy. No, to jste vy, to je vždycky ta že ženská, to je 

jasný. (rodič 1) 

- Tohleten koordinátor, ty sociální, ergo, ten by měl být hned na začátku, když ta nemoc 

propukne. Jako, někdo, na koho dostanete ten prvotní kontakt. (rodič 1) 

- Ten koordinátor by se hodil hned na začátku. A klidně i ta rehabilitace, všechno… Takhle 

jak my máme teďka tu službu vlastně až jako konci, tak by měla bejt jakoby od začátku. 

(rodič 1) 

Důvody nezařazení určitých druhů podpory do služeb ergoterapeuta 

Mezi důvody nezařazení určitých druhů podpory do služeb ergoterapeuta patří 

nedostatek času či finančních prostředků (snoezelen, virtuální realita, klasická 

ergoterapie s dětmi, pozice koordinátora péče), nadbytečnost pozice z důvodu nasycenosti 

a dobré spolupráce v týmu v případě koordinátora péče a skutečnost, že danou oblast 

s rodinou řeší jiný pracovník týmu (sestra, sociální pracovník, psycholog atd.). 

- Ke klasické ergoterapii se u těchto dětí málo dostávám. (ergoterapeutka) 

- na to (snoezelen, virtuální realitu) prostě není čas. (ergoterapeutka) 

- že bychom ten Snoez nějak… Ale také je to finančně náročné, takže to jsme říkali, že když 

budou nějaké peníze, tak něco pořídíme a nějak to zkusíme…Mobilní. (ergoterapeutka) 

- já jsem nechtěla (ujmout se role koordinátora péče), protože už by to bylo zase něco jiného, 

než dělám teď a neměla bych na to prostor. (ergoterapeutka) 
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- tím, že my máme ten tým tak dobře nasycený, tak pro nás to teď není úplně šťastné. U nás 

to všechno ty holky zvládaly bez toho koordinátora. (ergoterapeutka) 

- Částečně asi jo (na otázku, zda řeší s rodiči jejich occupational balance). Ale u nás to ře-

šíme, my máme nabídku respitních služeb, že se snažíme – a to jezdí sestřička do rodiny – 

aby mohly rodiče odejít. (ergoterapeutka) 

- U nás tohle asi řeší sestřičky (occupational balance). (ergoterapeutka) 

- Dále jsem našla, že ergoterapeut probíral s rodiči nějaké jejich komunikační dovednosti při 

komunikaci s profesionály… My máme psycholožku v týmu. Já jsem byla na kurzu krizové 

intervence, dovedu si představit, že by mě ta komunikace nějakým způsobem taky bavila a 

asi by to šlo, ale u nás máme na to někoho jiného. (ergoterapeutka) 

- Copingové strategie, zvládání stresu, to mi přijde, že je asi spíš na toho psychologa tím 

pádem v tomto případě? Jo, určitě. (ergoterapeutka) 

- sociální pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvě a mají půlku těch rodin, takže na to mají i 

víc prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka) 

- Občas řešíme pojišťovny, na co mají a nemají nárok, občas do toho padne i Úřad Práce, ale 

to zas máme sociální pracovnice, tohle řeší spíš sociální pracovnice. (ergoterapeutka) 
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Spolupráce ergoterapeuta s dalšími členy dětského paliativního týmu 
Toto téma se věnuje spolupráci ergoterapeuta s vybranými členy interdisciplinárního 

týmu a některým z jejich dalších rolí. Tyto další role jsou zmíněny pouze okrajově, 

nejedná se o jejich kompletní výčet, neboť nebyly hlavním předmětem rozhovorů. 

Zahrnuty jsou i služby rané péče, které oba rodiče zmiňovali. 

Interdisciplinární spolupráce v týmu jako celku 

Interdisciplinární spolupráce je klíč ke kvalitnímu poskytování péče. Je třeba naslouchat 

si navzájem a řešit situaci rodin společně. Rozmanitost týmu je žádoucí. 

- jsou rodiny pokryté dobře. A když není, tak se hledá řešení, na koho se třeba navázat. (er-

goterapeutka) 

- myslím, že tím, že máme ten tým složený dobře, tak že si tak nějak se všemi umíme poradit. 

(ergoterapeutka) 

- Mně by to hrozně chybělo nebýt součástí toho týmu. Protože to řešíme společně. (ergotera-

peutka) 

- I během porad se člověk dozví, co se kde děje, ty souvislosti. (ergoterapeutka) 

- někdy ani nikoho nenapadne, že bych vlastně mohla s něčím pomoct, ale když to slyším, 

tak říkám „tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet“. (ergoterapeutka) 

- zas to (nakontaktování rodiny na další služby) je ve spolupráci s celým týmem. (ergotera-

peutka) 

- Možný rozdíl bych spatřovala v nedostatku kontinuální diskuze o pacientovi. Pokud je tým 

stabilní, v pravidelných časových intervalech schází a každý v něm hovoří o pacientovi ze 

svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externí, tato kontinuita a provázanost by mohla 

váznout. (lékařka NRV) 

- by bylo skvělé, pokud by existovala místa, centra, kde by bylo klidné zázemí nejen pro 

vyšetření dítěte, ale také pro rozhovory s rodiči nad současným i budoucím plánem péče 

pro jejich dítě. Současně by bylo skvělé nabídnout pro děti nějakou formu terapie, ideálně 

fyzioterapie, ergoterapie, ale také např. herního terapeuta nebo klauny. (lékařka) 

- Moc se nám jako odborníkům nedaří propojit se a přemýšlet společně nad kvalitou života 

dítěte a už vůbec ne jeho rodiny. (lékařka) 

- Jako lékaři bychom měli více naslouchat terapeutům, kteří se mnohdy k rodině dostanou 

daleko blíže než my. (lékařka) 

- Specialistů, kteří každý sám za sebe pečují dobře o konkrétní problém dítěte, je řada, často 

ale chybí jejich propojení a vyslechnutí názorů rodiny i ostatních odborníků, kteří mají ro-

dinu v péči. (lékařka) 

- Společným přemýšlením a sdílením se síly všech členů pečujícího týmu násobí. (lékařka) 

Spolupráce se zdravotní sestrou 

Sestra má přehled v situaci rodiny, rozhoduje, jakou další podporu nabídnout, včetně té 

ergoterapeutické. Rozumí zdravotnickým přístrojům v domácím prostředí, informace o 

nich často potřebuje ergoterapeutka. V nemocnici tráví čas aktivitami s dětmi, na jejichž 

vhodném nastavení se může poradit s ergoterapeutem.  

- vyhodnocují to (aby přijela za rodinou ergoterapeutka) sestřičky a rodiny (ergoterapeutka) 

- sestřička k tomu něco vidí, poradí třeba s přístroji (ergoterapeutka) 
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- se sestřičkami… taky jsme ve spolupráci, ale spíš ony chodí s těmi nápady, že si mě třeba 

zavolají, že potřebují. (ergoterapeutka) 

- Jsou-li naše děti hospitalizované, snažíme se je potěšit, zabavit a přijít na to, co by jim dělalo 

radost. Na oddělení za dětmi chodí naše zdravotní sestry, a právě například po poradě s er-

goterapeutkou vědí, jestli budou s dítětem kreslit nebo jestli mají spíše přinést plastelínu. 

(lékařka) 

Spolupráce s fyzioterapeutkou 

Ergoterapeut s fyzioterapeutem konzultuje fyzické aspekty výběru kompenzačních 

pomůcek – ergonomii sedu, stoje atd. Fyzioterapeut může být kontaktní osobou na 

ergoterapeuty, nejsou-li tito součástí paliativního týmu. Společně hrají roli při 

kompenzaci vzniklého deficitu u dětí s onkologickým onemocněním. Ergoterapeut může 

být fyzioterapeutovi podporou při provádění terapie.  

- když si nejsem jistá, tak poprosím fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to 

tak správně ten stoj třeba. (ergoterapeutka) 

- S fyzioterapeutkou řešíme hlavně to nastavení těch třeba stojanů, někdy řeším i vozík (er-

goterapeutka) 

- jsem tak ve spolupráci celkově i stran té terapie, někdy já pomáhám. (ergoterapeutka) 

- Aktuálně v týmu ergoterapeutku nemáme, naše ergoterapeutka odešla na MD, ale spolupra-

cujeme úzce s fyzioterapeuty, kteří nám pomáhají, pokud je třeba, propojit se s ergoterape-

uty nemocničními. (lékařka) 

- děti s onkologickým onemocněním. Tyto děti často dojdou k nějakému deficitu vlivem on-

kologické léčby nebo vlivem primárního nádoru. Ergoterapeutka společně s fyzioterapeuty 

hrají zásadní roli v kompenzaci vzniklého deficitu (lékařka) 

Spolupráce se sociální pracovnicí 

Se sociální pracovnicí ergoterapeut velice úzce spolupracuje. Společně řeší možnosti 

financování kompenzačních pomůcek a postup podání žádosti o tyto pomůcky, které 

ergoterapeut s rodinou vybere. Ergoterapeut i sociální pracovnice v nemocnici hrají roli 

při navázání rodin na vhodné sociální a školské služby v místě jejich bydliště. 

- Občas řešíme pojišťovny, na co mají a nemají nárok, občas do toho padne i Úřad Práce, ale 

to zas máme sociální pracovnice, tohle řeší spíš sociální pracovnice. (ergoterapeutka) 

- Často tam jezdíme i ve dvou, sociální pracovnice a já, protože řešíme třeba i nadace na ty 

pomůcky. (ergoterapeutka) 

- sociální pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvě a mají půlku těch rodin, takže na to mají i 

víc prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka) 

- Já něco vymyslím a holky to pak ladí a hledají na to ty peníze. (ergoterapeutka) 

- se sociální pracovnicí zas řešíme, jak to financovat nebo co kde jak s papíry (ergotera-

peutka) 

- se sociální pracovnicí tam řešíme hlavně ty doplatky na pomůcky, úřady – komunikaci 

s úřady. (ergoterapeutka) 

- s kým z nich se nejvíc překrýváte svojí prací? Se sociálními pracovnicemi. Dřív, než mě 

přijali, tak to dělaly hlavně ony. (ergoterapeutka) 
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- Řekneme si, co kdo, sídlím s nimi (se sociálními pracovnicemi) v kanceláři (ergotera-

peutka) 

- je to fajn. Ony si mě vlastně našly. To bylo na popud jedné sociální pracovnice a tehdejšího 

vedoucího. (ergoterapeutka) 

- Společně s rodiči vždy přemýšlíme, co je reálné zařídit, jsou-li doma, případně je propojit s 

vyhovujícím školským či sociálním zařízením. Tuto problematiku řeší převážně naše soci-

ální pracovnice, ale také ergoterapeutka má v tomto rozhodování důležité slovo. (lékařka) 

Role zdravotní sestry 

Mimo výše zmíněných rolí působí zdravotní sestra jako koordinátor zdravotní péče 

(kontrola objednávání léků a dalších zdravotnických prostředků, kontrola symptomů). 

Rodiny nakontaktuje na další služby, jsou-li potřeba. S rodinou je v pravidelném 

kontaktu, řeší s rodiči téma jejich occupational balance. Poskytuje také službu respitní 

péče, kdy po určitý čas pečuje o dítě místo rodiče. 

- Částečně asi jo (na otázku, zda řeší s rodiči jejich occupational balance). Ale u nás to ře-

šíme, my máme nabídku respitních služeb, že se snažíme – a to jezdí sestřička do rodiny – 

aby mohly rodiče odejít. (ergoterapeutka) 

- U nás tohle asi řeší sestřičky (occupational balance). (ergoterapeutka) 

- Ta sestra, paní H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednávala léky s prominu-

tím, protože některý léky máte u dětský, některý na neurologii, některý od pana doktora R, 

protože každý předepisuje někoho jinýho. Tak samozřejmě si to taky hlídám, ale ona na mě 

tak jako ohlíží, taky jsem se přistihla, že jsem na něco zapomněla, třeba zejtra musím ob-

jednávat jídlo zase pro Petra, protože má ty pytlíky, tak to zas volám do nemocnice, musíte 

vždycky s týdenním předstihem (rodič 1) 

- teď už jako více méně když jste zajetá, tak mi vyloženě ta paní H, to je taková koordinátorka 

vyloženě přes tu zdravotní péči a můžu se teda obracet (rodič 1) 

- Takže nám ta naše sestřička našla právě domácí péči. Tady jsou ve WWW dvě, tak je oslo-

vila a jedna tak nějak souhlasila, že by mi tady jezdila na odlehčovací službu, i když na děti 

nejsou přímo zaměřený, ale taky s nima mají nějaký zkušenosti. (rodič 1) 

- Pak toho fyzioterapeuta mi našla, protože já když jsem hledala a pak i když hledaly 

sestřičky, tak vlastně tady v mým okolí žádná paliativní nebo žádná takováhle služba není. 

(rodič 1) 

Role fyzioterapeuta 

Mimo výše zmíněné role fyzioterapeut s dětmi pravidelně rehabilituje. 

- je to úplně úžasné, že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden 

vlastně kvalitní rehabilitaci, jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno 

strašně baví. (rodič 2) 

- Fyzioterapeutka, za ní jsme asi úplně nejvíc vděční, že Lukášek dostane doma kvalitní re-

habilitaci, nemusíme ho nikam vozit, strávit hodinu na cestě třeba do XXX nebo autem 

vlastně dvě hodiny. (rodič 2) 

- děti s onkologickým onemocněním. Tyto děti často dojdou k nějakému deficitu vlivem on-

kologické léčby nebo vlivem primárního nádoru. Ergoterapeutka společně s fyzioterapeuty 

hrají zásadní roli v kompenzaci vzniklého deficitu (lékařka) 
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Role psychologa 

Psycholog v týmu může řešit s rodiči jejich komunikační dovednosti při komunikaci 

s profesionály nebo například copingové strategie a zvládání stresu. 

- Dále jsem našla, že ergoterapeut probíral s rodiči nějaké jejich komunikační dovednosti při 

komunikaci s profesionály… My máme psycholožku v týmu. Já jsem byla na kurzu krizové 

intervence, dovedu si představit, že by mě ta komunikace nějakým způsobem taky bavila a 

asi by to šlo, ale u nás máme na to někoho jiného. (ergoterapeutka) 

- Copingové strategie, zvládání stresu, to mi přijde, že je asi spíš na toho psychologa tím 

pádem v tomto případě? Jo, určitě. (ergoterapeutka) 

Role sociální pracovnice 

Mimo výše zmíněné role sociální pracovnice pomáhají rodinám s orientaci v příspěvcích 

a dalších možnostech podpory, kontrolují a provázejí rodinu zákonnými povinnostmi 

jako je vyřízení občanského průkazu pro dítě. 

- sociální pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvě a mají půlku těch rodin, takže na to mají i 

víc prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka) 

- Občas řešíme pojišťovny, na co mají a nemají nárok, občas do toho padne i Úřad Práce, ale 

to zas máme sociální pracovnice, tohle řeší spíš sociální pracovnice. (ergoterapeutka) 

- Pak tedy sociální pracovnice, co je z firmy (Energeia), tak ta nám pomáhá s příspěvky, na 

co máme nárok (rodič 2) 

- sociální pracovnice sem jezdila asi dvakrát nebo třikrát, taky jsem s ní v kontaktu. Ta zase 

zařizuje různý věci co se týká pomůcek nebo i pomoc financovat ty pomůcky. (rodič 1) 

- sociální pracovnice mi pomohla s tímhle, pomáhá taky s občanským průkazem, že by měl 

Petr mít (rodič 1) 

Raná péče 

Raná péče je služba, kterou zúčastněné rodiny čerpaly před využíváním služeb mobilního 

hospice. Raná péče do určité míry zastávala roli koordinátora péče, poskytovala podporu 

s úpravami domácího prostředí, s výběrem pomůcek. Vzhledem k hornímu limitu 7 let 

věku dítěte pro poskytování služby však v tomto věku rodiny o její služby přišly. Jeden 

z rodičů zmiňuje menší komplexnost péče oproti mobilnímu hospicovému týmu, druhý 

osamocenost po vypuštění z péče a skutečnost, že jim i tato služba byla nabídnuta pozdě. 

- Jezdila k nám i rané péče, tu jsme tedy teď skončili, protože ta paní jde na mateřskou a 

Lukáškovi už by vypršela lhůta pro poskytování té péče, takže už jsme se nechtěli moc 

s nikým novým potkávat (rodič 2) 

- Jo, tak ta raná péče se zaměřuje primárně na ty očička, takže nám vlastně primárně sem 

vozili jenom hračky, které by Lukáška stimulovali. Ale vůbec tam nebyla pomoc, podpora 

z jiné oblasti. Možná takové ty zkušenosti třeba z jiných klientských rodin, kde co pomohlo 

a takhle. Nemůžu říct, že by se nesnažili třeba i kvůli té epilepsii tenkrát vlastně se nám 

snažila doporučit, co pomohlo v jiné rodině, nějaká homeopatika a takové (rodič 2) 

- A pak jakoby vlastně nás opustili (raná péče) před tou školou, a pak teda jsem čerpala 

informace buď teda z tý školy tam, jak byly ty asistentky nebo předávat si informace mezi 

maminkama v tý školce, protože někdo měl tohle, někdo tamto, a právě jsem si tam vyhlídla 

i tenhle polohovací vozík. Jenomže to si zažádáte o polohovací vozík a oni vám dají starý 
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typ, jo. Pak si ve škole stěžovali, že už by potřeboval tohle, tamto, protože mi jsme měli 

kočárek a že by byl vhodnej tenhle vozík. No jenže pak dostali ten vozík a říkali „no ale to 

je úplně něco jinýho než má ten druhej chlapeček.“ A já říkám „No, co jsem dostala, to jsem 

dostala.“… (rodič 1) 

- Možná tenhle kontakt na tu ranou péči bych měla dostat buď v nemocnici nebo u tý dětský 

doktorky. (rodič 1) 

- To máme třeba i od té rané péče (poradenství ohledně úprav domácího prostředí), jak ty 

očička stimulovat, že prostě zatmavit nebo opravdu dát černou deku a tam mu ty hračky 

ukazovat. (rodič 2) 

- raná péče bych řekla, že to (koordinaci péče) asi vlastně zastávala. Ale do těch šesti let, pak 

to skončí a pak není nic. Pak jestli v tom SPCčku, tam vám pomůžou třeba s výběrem tý 

školy, školky, ale ne takový to běžný denní zařizování. (rodič 1) 
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Děti, které jsou v péči dlouho 
Kategorie rodin s dětmi s těžkým kombinovaným postižením, jejichž stav se v průběhu 

času příliš nemění, je v dětské paliativní péči specifická, neboť potřebují intenzivní 

podporu po dlouhou dobu. Dle účastníků rozhovorů z řad odborníků u nich stoupá 

význam profesí jako je fyzioterapeut, speciální pedagog a také ergoterapeut – roste 

význam kvalitního trávení času a udržitelnosti péče. Paliativní péče může být pro tyto 

rodiny cenným zdrojem podpory také v situaci, kdy vyprší výše zmíněná zákonná lhůta 

pro možnost čerpat služby rané péče. Také práce ergoterapeutky se u rodin s těmito dětmi 

liší, častěji se zaměřuje například na hledání dalších možností terapie a využívání lázní. 

- Mezeru spatřuji v podpoře dětí, kterým se v zahraničí říká „children with medical comple-

xity“, tedy dětí s kombinovaným postižením, chronicky nemocných dětí s mnohočetnými 

vadami, s vrozenými vývojovými vadami, děti s neurologickým a mentálním deficitem. U 

této velmi heterogenní skupiny dětí zatím rutinně primární lékařské týmy, které se o ně 

dobře medicínsky starají, netvoří komplexní plán péče zaměřený na kvalitu života. V péči 

o tyto děti má jednoznačně své místo fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také speciální peda-

gog. (lékařka) 

- Teď se budeme zaměřovat asi na děti v terminálním stadiu do budoucna. Je to taková vize 

organizace. Což si nejsem úplně jistá, jak to pak bude, když to dožití dítěte by měl být třeba 

rok. Ale do teď jsem to řešila, že byly děti, které se od malinka narodily s nějakým hendi-

kepem, něco tam bylo špatně, a řešili jsme třeba lázně, možnosti využití terapií (ergotera-

peutka) 

- A pak jakoby vlastně nás opustili před tou školou (raná péče), a pak teda jsem čerpala 

informace buď teda z tý školy tam, jak byly ty asistentky nebo předávat si informace mezi 

maminkama v tý školce, protože někdo měl tohle, někdo tamto, a právě jsem si tam vyhlídla 

i tenhle polohovací vozík. Jenomže to si zažádáte o polohovací vozík a oni vám dají starý 

typ, jo. Pak si ve škole stěžovali, že už by potřeboval tohle, tamto, protože mi jsme měli 

kočárek a že by byl vhodnej tenhle vozík. No jenže pak dostali ten vozík a říkali „no ale to 

je úplně něco jinýho než má ten druhej chlapeček.“ A já říkám „No, co jsem dostala, to jsem 

dostala.“… (rodič 1) 

- raná péče bych řekla, že to (koordinaci péče) asi vlastně zastávala. Ale do těch šesti let, pak 

to skončí a pak není nic. Pak jestli v tom SPCčku, tam vám pomůžou třeba s výběrem tý 

školy, školky, ale ne takový to běžný denní zařizování. (rodič 1) 

- Jezdila k nám i raná péče, tu jsme tedy teď skončili, protože ta paní jde na mateřskou a 

Lukáškovi už by vypršela lhůta pro poskytování té péče, takže už jsme se nechtěli moc 

s nikým novým potkávat (rodič 2) 
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Další témata spojená s životem s dítětem s život limitujícím či 

ohrožujícím onemocněním 
Pozitivním zlomovým momentem pro oba rodiče bylo zavedení PEG dítěti. Pro rodiny je 

výhodné, poskytuje-li jedna organizace co nejvíce služeb, je pro obtížné dopravovat se s 

dětmi mimo domov. Velkou prioritou rodičů je spokojenost dítěte. Poskytování péče 

v domácím prostředí přináší rodině mnoho výhod. Způsob poskytování služby mobilního 

hospice se do určité míry liší, žije-li rodina v delší dojezdové vzdálenosti. 

Výhody PEG 

Oba rodiče zmiňují velký posun k lepšímu po zavedení PEG dítěti. Došlo k velké úspoře 

času, jelikož příprava jídla a krmení přestalo trvat několik hodin denně, začalo být možné 

s dítětem cestovat. Zavedení PEG tedy mělo pozitivní dopad na denní režim rodiny a 

occupational balance jejích členů. 

- Teď jsem ráda, že nemusím vařit, protože dřív jsem mu i musela vařit, pak jsem mu to jídlo 

i mixovala. Dřív, když jedno krmení bylo tři čtvrtě hodiny, to bylo šílený. To jsem nic jinýho 

nedělala, jenom jsme… To vůbec nechápu, jak jsem to dělala. Nebo i pití, to jsme měli. 

Teď je to šup, šup, teď je to úplně supr, Péťo, viď? (rodič 1) 

- teď se mi tedy ulevilo, ale tím, že Lukášek, než jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-

tovali metabolickou ambulanci. Lukášek měl vlastně psané jídelní lístky na míru a jsem 

opravdu v té kuchyni trávila hodně času, že jsem denně vařila pět chodů úplně běžně, aby 

měl oběd, večeři, dcera, my. Takže to bylo takové vyčerpávající. Teď se to tedy uklidnilo, 

protože Lukášek má speciální mlíčka, ale pořád jsem z toho nějaká taková unavená, vyčer-

paná. (rodič 2) 

- Anebo nějaký výlet teď už třeba, jak je Lukášek krmený přes tu sondičku, tak už s ním 

můžeme podnikat výlety a Lukáškovi s to tedy strašně líbí, je takový společenský, má to 

rád. (rodič 2) 

- Třeba do zoo nebo takhle, už teď si to můžeme dovolit. Takže Lukášek pookřál i tímhle, že 

se můžeme s ním někam vzdálit mimo tady ty zdi. (rodič 2) 

- Chtěla bych jet někam na dovolenou. Teď, když má Lukášek toho PEGa, nemusíme být 

někde zavření na pokoji a šest hodin ho krmit, tak bych chtěla někam na dovolenou. (rodič 

2) 

Aby dítě bylo spokojené 

Rodiče vyjadřují touhu, aby jejich dítě bylo co nejvíce spokojené, prožívalo radost, 

užívalo si života. Tento fakt má výrazný pozitivní dopad také na jejich psychiku. 

- je to úplně úžasné, že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden 

vlastně kvalitní rehabilitaci, jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno 

strašně baví. (rodič 2) 

- pak nás vlastně podržela ta léčitelka, která mi vlastně řekla „Hele, Péťa je takhle na tom, 

s tím nic nenaděláš, tak se jenom snaž, aby Péťovi bylo dobře.“ (rodič 1) 

- Hlavně, že on je spokojenej, to mi vždycky dodávalo nebo nám. (rodič 1) 

- mám radost, když se na mě usměje, když mi ze školy ze školky posílali fotky videa, jak tam 

je Petr spokojenej… (rodič 1) 
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- my jsme nabitý, když je jeden den normální. Když Péťa spí, je spokojenej, babička v XXX 

je v pohodě. Takže nám stačí úplně tohle. To si tady v klidu sednem, dáme si kafe a dítě je 

v posteli. (rodič 1) 

- když chodil do tý školy, tak to bylo veselejší. To kdybych Vám ukázala, co nám z tý školy 

jako… Já vám to musím ukázat. To bylo ve školce, to nám dělali takovýhle sešity, jsem si 

všechno schovala. (rodič 1) 

- Takže si říkám, že si to jako užil hezky, co šlo. (rodič 1) 

- Jsou-li naše děti hospitalizované, snažíme se je potěšit, zabavit a přijít na to, co by jim dělalo 

radost. Na oddělení za dětmi chodí naše zdravotní sestry, a právě například po poradě s er-

goterapeutkou vědí, jestli budou s dítětem kreslit nebo jestli mají spíše přinést plastelínu. 

(lékařka) 

- Ergoterapeut může pomoci tomu, aby dítěti bylo ukázáno ze světa co nejvíce, aby vedlo co 

nejvíce naplněný život. (lékařka) 

Jedna služba, mnoho funkcí 

Rodiče i lékařka spatřují výhodu poskytování co největšího spektra služeb pro rodiny 

jednou organizací nebo na jednom místě. Oba rodiče zmiňují, že služba mobilního 

hospicového týmu nabízí dokonce více služeb, než potřebují využít. Pocit podpory 

v mnoha směrech dodává rodičům pocit jistoty, necítí se v péči tak osamoceni. 

- by bylo skvělé, pokud by existovala místa, centra, kde by bylo klidné zázemí nejen pro 

vyšetření dítěte, ale také pro rozhovory s rodiči nad současným i budoucím plánem péče 

pro jejich dítě. Současně by bylo skvělé nabídnout pro děti nějakou formu terapie, ideálně 

fyzioterapie, ergoterapie, ale také např. herního terapeuta nebo klauny. (lékařka) 

- je to úplně úžasné, že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden 

vlastně kvalitní rehabilitaci, jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno 

strašně baví. (rodič 2) 

- A ještě vlastně, když je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme něja-

kou… nějaké pomůcky, třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a 

všechno takhle. Anebo když teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně 

přijedou ukázat, s čím jsou klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové na-

bídky… prostě víme, že máme za sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. 

(rodič 2) 

- my jak jsme zvyklí o tu pomoc mít někdy takové to dovolání, tak nás až kolikrát nenapadlo 

vůbec, že by nám i s tímhle a s tímhle mohli pomoct, řešit i ty příspěvky třeba na Lukáška 

a na auto a tak. Že mají opravdu takový široký rozsah. (rodič 2) 

- spíš to bereme tak, že spíše poskytují víc, než bychom třeba dokázali my využít. (rodič 2) 

- mně příjemně překvapilo, že spíš až moc nabízejí tý služby. Nebo, ze začátku to bylo takový 

dost intenzivní, protože jako, furt se ptaj, jak co… (rodič 1) 

- Ale tady je to opravdu takové komplexní, taková komplexní péče. (rodič 2) 

- takováhle komplexní služba. (rodič 1) 
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Transporty a cestování rodiny 

Z důvodu komplexních zdravotních obtíží dětí je pro rodiny náročné se s dětmi 

dopravovat mimo domov, což má za následek zvýšenou potřebu využívat domácích služeb 

a méně časté vyjíždění mimo domov za účelem dovolené či odpočinku. 

- jsou těžké transporty pro ty rodiny. To je asi nejsložitější dovážet někam dítě, kde má být 

třeba jenom hodinku a pak zase zpátky. S těmi přístroji to je i pro tu rodinu složitý. Proto 

přemýšlíme i o tom mobilním Snoezelenu. (ergoterapeutka) 

- Fyzioterapeutka, za ní jsme asi úplně nejvíc vděční, že Lukášek dostane doma kvalitní re-

habilitaci, nemusíme ho nikam vozit, strávit hodinu na cestě třeba do XXX nebo autem 

vlastně dvě hodiny. (rodič 2) 

- Anebo nějaký výlet teď už třeba, jak je Lukášek krmený přes tu sondičku, tak už s ním 

můžeme podnikat výlety a Lukáškovi s to tedy strašně líbí, je takový společenský, má to 

rád. (rodič 2) 

- Třeba do zoo nebo takhle, už teď si to můžeme dovolit. Takže Lukášek pookřál i tímhle, že 

se můžeme s ním někam vzdálit mimo tady ty zdi. (rodič 2) 

- Nebo ještě, než byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na víkend pryč, takže 

moje mamka s taťkou ho tady pohlídali, ale to už je tři roky zpátky. (rodič 2) 

- moje mamka. Že jo, to je asi jediný člověk, která uměla Lukáška i nakrmit, než se to zhor-

šilo. A tím, že bydlí tady ve stejné obci, tak nám ho i pohlídá a my můžeme… někdy třeba 

potřebujeme jít někam jenom s Markétkou a víme, že by to třeba pro Lukáška bylo náročné, 

takže mamka ho zvládne obstarat. To je asi jediný člověk. (rodič 2) 

- Chtěla bych jet někam na dovolenou. Teď, když má Lukášek toho PEGa, nemusíme být 

někde zavření na pokoji a šest hodin ho krmit, tak bych chtěla někam na dovolenou. (rodič 

2) 

- Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastně co se narodil Lukášek, tak jsme byli jednou. Za 

šest let. (rodič 2) 

- My už teď nikam nejedeme na návštěvu, dřív jsme jezdili, když ještě žili manželovi rodiče 

a Péťovi bylo líp (rodič 1) 

- To je zase problém, že se mi někdy zakucká venku a já ještě nemám tašku na tuhletu odsá-

vačku, abych ho kdyžtak venku odsála, takže to je docela nepříjemný, když se venku za-

kucká. To vůbec není jednoduchý, protože on nepolkne, že jo, nikdy. Takže to je napínavý. 

(rodič 1) 

- Na dovolený my nejezdíme, my nikam nejezdíme, my jsme vlastně nonstop doma, nikam 

nechodíme spolu, protože se musíme střídat o péči. (rodič 1) 

- Tak, třeba bych ještě ráda jela s Péťou do zoologický, ale už to nejde. Třeba mu to ještě 

zpestřit, ale to nejde. (rodič 1) 

Péče v domácím prostředí jako benefit pro rodinu 

Péče v domácím prostředí je pro rodiny výhodná z důvodu kvalitnějšího trávení života 

v jeho závěru. Rodiny hodnotí velmi pozitivně, ž nemusí za službami cestovat. 

- je to hrozně fajn a vůbec se necítím nějak vyčerpaná z toho, že tam ty děti umírají, ale vážím 

si toho, že umírají v domácím prostředí a že jim můžeme pomoct a usnadnit ten konec ži-

vota. (ergoterapeutka) 
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- jsou těžké transporty pro ty rodiny. To je asi nejsložitější dovážet někam dítě, kde má být 

třeba jenom hodinku a pak zase zpátky. S těmi přístroji to je i pro tu rodinu složitý. Proto 

přemýšlíme i o tom mobilním Snoezelenu. (ergoterapeutka) 

- Rádi bychom přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by 

zrovna ergoterapeut mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co 

se tam dá vylepšit. (lékařka NRV) 

- je to úplně úžasné, že k nám někdo přijede domů, s Lukáškem zacvičí, má každý týden 

vlastně kvalitní rehabilitaci, jezdí k nám canisterapie a muzikoterapie. Lukáška všechno 

strašně baví. (rodič 2) 

- A ještě vlastně, když je Lukášek nemocný, tak se snaží pomoct, jestli nepotřebujeme něja-

kou… nějaké pomůcky, třeba na měření saturace nebo odsávačku, zvlhčovače vzduchu a 

všechno takhle. Anebo když teď uvažujeme nad koupí cestovní odsávačky, tak nám ochotně 

přijedou ukázat, s čím jsou klienti spokojení, dohledají nám ceny, kde koupit, cenové na-

bídky… prostě víme, že máme za sebou někoho, na koho se můžeme obrátit o tu pomoc. 

(rodič 2) 

- Fyzioterapeutka, za ní jsme asi úplně nejvíc vděční, že Lukášek dostane doma kvalitní re-

habilitaci, nemusíme ho nikam vozit, strávit hodinu na cestě třeba do XXX nebo autem 

vlastně dvě hodiny. (rodič 2) 
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Deficity v dětské paliativní péči 
Mezi deficity v podpoře rodin s dětmi s život limitujícím či život ohrožujícím 

onemocněním patří nedostatečné množství služeb poskytovaných v domácím prostředí 

rodin, deficity v komunikaci, nesjednocenost péče, pozdní poskytnutí podpory a deficity 

v podpoře rodičů v rozhodování a práci s informacemi. 

Domácí prostředí 

V domácím prostředí je rodinám stále poskytováno méně služeb (včetně ergoterapie), než 

by bylo potřeba. Paliativní týmy nezajišťují stavební práce související s úpravami 

domácího prostředí. 

- Rádi bychom přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by 

zrovna ergoterapeut mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co 

se tam dá vylepšit. (lékařka NRV) 

- Jediné co, tak jsou třeba stavební práce, ale ty už my neuděláme. (ergoterapeutka) 

Komunikace 

Deficity v systému péče o rodiny s dětmi s paliativními potřebami jsou spatřovány ve 

společném přemýšlení nad rodinami a kontinuální diskuzi o pacientských rodinách. Jedna 

z lékařek zmiňuje nutnost lékařů více naslouchat názoru terapeutů a potřebu týmu více 

se zaměřovat na to, co si přeje rodina. Jeden z rodičů zmiňuje až přílišnou intenzitu otázek 

ze strany členů týmu, druhý špatný tok informací k rodičům v počátcích po sdělení 

diagnózy (tedy před využíváním služeb paliativního týmu). 

- Moc se nám jako odborníkům nedaří propojit se a přemýšlet společně nad kvalitou života 

dítěte a už vůbec ne jeho rodiny. (lékařka) 

- „sdílené rozhodování“, je samozřejmě možné jen v případě, že rodiče dobře rozumí tomu, 

co jejich dítěti může medicína se svými prostředky nabídnout. (lékařka) 

- Jako lékaři bychom měli více naslouchat terapeutům, kteří se mnohdy k rodině dostanou 

daleko blíže než my. (lékařka) 

- Specialistů, kteří každý sám za sebe pečují dobře o konkrétní problém dítěte, je řada, často 

ale chybí jejich propojení a vyslechnutí názorů rodiny i ostatních odborníků, kteří mají ro-

dinu v péči. (lékařka) 

- Společným přemýšlením a sdílením se síly všech členů pečujícího týmu násobí. (lékařka) 

- Měli bychom se více zaměřovat na to, co si přeje rodina, a postupovat v souladu s jejich 

hodnotami a přesvědčením. (lékařka) 

- mně příjemně překvapilo, že spíš až moc nabízejí tý služby. Nebo, ze začátku to bylo takový 

dost intenzivní, protože jako, furt se ptaj, jak co… (rodič 1) 

- myslím, že je celkově špatný tok těch informací k rodičům. Každý nám jenom řekl „budete 

cvičit vojtovku“ a to bylo všechno. Ale vůbec jsme neměli ponětí o dalších metodách, to 

jsme se postupně… já jsem si kvůli tomu založila Facebook, protože jsem se někde do-

slechla, že tam tedy ty informace a skupiny, že jsou s těmi nemocnými dětmi. (rodič 2) 
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Nesjednocená péče 

Lékařka zmiňuje neefektivitu a roztříštěnost poskytované péče rodinám s dětmi 

s paliativními potřebami, nedostatečné množství center s komplexními službami, absenci 

sjednocujícího pohledu na rodinu. 

- by bylo skvělé, pokud by existovala místa, centra, kde by bylo klidné zázemí nejen pro 

vyšetření dítěte, ale také pro rozhovory s rodiči nad současným i budoucím plánem péče 

pro jejich dítě. Současně by bylo skvělé nabídnout pro děti nějakou formu terapie, ideálně 

fyzioterapie, ergoterapie, ale také např. herního terapeuta nebo klauny. (lékařka) 

- z pohledu kvality života tam chybí nějaký celkový sjednocující pohled na rodinu, její hod-

notový systém, na to, co si pro své dítě přejí a co ne. (lékařka) 

- je třeba péči o děti s paliativními potřebami zefektivnit. V současné době se v tomto smyslu 

rodí projekt koordinátorů péče. (lékařka) 

- Moc se nám jako odborníkům nedaří propojit se a přemýšlet společně nad kvalitou života 

dítěte a už vůbec ne jeho rodiny. (lékařka) 

- Měli bychom se více zaměřovat na to, co si přeje rodina, a postupovat v souladu s jejich 

hodnotami a přesvědčením. (lékařka) 

- Jako lékaři bychom měli více naslouchat terapeutům, kteří se mnohdy k rodině dostanou 

daleko blíže než my. (lékařka) 

- Specialistů, kteří každý sám za sebe pečují dobře o konkrétní problém dítěte, je řada, často 

ale chybí jejich propojení a vyslechnutí názorů rodiny i ostatních odborníků, kteří mají ro-

dinu v péči. (lékařka) 

Služba byla poskytnuta pozdě 

Oba rodiče uvádí, že by službu dětského paliativního týmu nejvíce potřebovali 

v samotném začátku po sdělení diagnózy a prognózy onemocnění jejich dítěte, kdy tuto 

možnost nedostali. Ocenili by její komplexnost, služby koordinátora, psychickou 

podporu, péče by pro ně byla méně časově náročná. 

- kdybychom se dostali do té situace a měli od začátku je, tak věřím, že to zvládneme všechno 

o padesát procent lepší, jak psychicky, tak i časově (rodič 2) 

- My jsme i poměrně dost vycvičení těmi začátky těžšími. Takže pro nás je tohle asi fakt 

maximum. (rodič 2) 

- já myslím, že by tuhletu službu využil na začátku, když mu onemocní to dítě. Takovejhle 

koordinátor. Ať už formou tý sestry H nebo prostě koordinátor přes všechny ty pomůcky, 

jo. Jako ano, vy máte společností třeba 10 na ty vozejky. A když si každýho pozvete z těch 

vozejků, no tak z toho máte takovouhle hlavu. Když to študujete na internetu, ono toho moc 

času není, protože taky to čtete a já nemám běžně…Jo, nějakýho koordinátora hned na za-

čátku, aby mi řek „Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodič 1) 

- Tohleten koordinátor, ty sociální, ergo, ten by měl být hned na začátku, když ta nemoc 

propukne. Jako, někdo, na koho dostanete ten prvotní kontakt. (rodič 1) 

- Ten koordinátor by se hodil hned na začátku. A klidně i ta rehabilitace, všechno… Takhle 

jak my máme teďka tu službu vlastně až jako konci, tak by měla bejt jakoby od začátku. 

(rodič 1) 
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Podpora rodiče v rozhodování a práci s informacemi 

Jeden z rodičů popisuje nedostatečnou podporu v rozhodování a zpracování informací, 

především v oblasti výběru kompenzačních pomůcek, uvádí také výpadek této podpory 

po zákonné nutnosti ukončit využívání služeb rané péče. Druhý rodič popisuje 

nedostatečné podávání informací rodině v počátcích po sdělení diagnózy. Lékařka 

zdůrazňuje potřebu více se zaměřovat na přání rodiny a více vysvětlovat rodinám situaci 

a možnosti podpory.  

- Měli bychom se více zaměřovat na to, co si přeje rodina, a postupovat v souladu s jejich 

hodnotami a přesvědčením. (lékařka) 

- „sdílené rozhodování“, je samozřejmě možné jen v případě, že rodiče dobře rozumí tomu, 

co jejich dítěti může medicína se svými prostředky nabídnout. (lékařka) 

- Oni mi vždycky daj hrozně na výběr. Já bych potřebovala vždycky říct „Kupte si tohle“. Jo, 

protože já mám problém si něco vybrat. (rodič 1) 

- Je to hrozně informací. Já jsem spíš takovej člověk, že spíš mi řekli „kupte si tohle, tohle, 

tohle“ počínaje autem, počínaje vozíkem, jo. Protože na trhu je toho tolik (rodič 1) 

- A pak jakoby vlastně nás opustili (raná péče) před tou školou, a pak teda jsem čerpala 

informace buď teda z tý školy tam, jak byly ty asistentky nebo předávat si informace mezi 

maminkama v tý školce, protože někdo měl tohle, někdo tamto, a právě jsem si tam vyhlídla 

i tenhle polohovací vozík. Jenomže to si zažádáte o polohovací vozík a oni vám dají starý 

typ, jo. Pak si ve škole stěžovali, že už by potřeboval tohle, tamto, protože mi jsme měli 

kočárek a že by byl vhodnej tenhle vozík. No jenže pak dostali ten vozík a říkali „no ale to 

je úplně něco jinýho než má ten druhej chlapeček.“ A já říkám „No, co jsem dostala, to jsem 

dostala.“… (rodič 1) 

- já myslím, že by tuhletu službu využil na začátku, když mu onemocní to dítě. Takovejhle 

koordinátor. Ať už formou tý sestry H nebo prostě koordinátor přes všechny ty pomůcky, 

jo. Jako ano, vy máte společností třeba 10 na ty vozejky. A když si každýho pozvete z těch 

vozejků, no tak z toho máte takovouhle hlavu. Když to študujete na internetu, ono toho moc 

času není, protože taky to čtete a já nemám běžně…Jo, nějakýho koordinátora hned na za-

čátku, aby mi řek „Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodič 1) 

- myslím, že je celkově špatný tok těch informací k rodičům. Každý nám jenom řekl „budete 

cvičit vojtovku“ a to bylo všechno. Ale vůbec jsme neměli ponětí o dalších metodách, to 

jsme se postupně… já jsem si kvůli tomu založila Facebook, protože jsem se někde do-

slechla, že tam tedy ty informace a skupiny, že jsou s těmi nemocnými dětmi. (rodič 2) 
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Přítomnost ergoterapeuta v dětském paliativním týmu 
Téma se věnuje podmínkám přítomnosti ergoterapeuta v dětském paliativním týmu, 

relevanci jeho přítomnosti v týmu a zájmu o ni. 

Potřebné dovednosti členů paliativních týmů 

Důležitými dovednostmi a vlastnostmi, které by měli členové paliativních týmů (včetně 

ergoterapeuta) splňovat, jsou dle odborníků účastnících se rozhovorů osobnostní 

vyzrálost, komunikativnost, schopnost sebepéče, schopnost držet hranice mezi osobním a 

pracovním životem, nastavení smýšlení o rodině shodné se zbytkem týmu (komplexnost, 

důraz na kvalitu života rodiny), flexibilita, rychlost a efektivnost. 

- Hlavně by to měl být už vyzrálý člověk, rozumný (ergoterapeutka) 

- být komunikativní, řekla bych, aby tam ta komunikace šla dobře. To je hrozně důležité – 

komunikace v rodině, kde mají těžce postižené nebo umírající dítě. To si myslím, že je ta-

kový základ. (ergoterapeutka) 

- musí o sebe umět pečovat. (ergoterapeutka) 

- rodinu a dítě chceme opečovat, jakoby jemně zabalit do naší péče.  „Paliativní“ rovná se 

„podpůrný, pečující“. Pro nás je tedy důležité nejen to, že je daný odborník jakékoli profese 

profesionálem ve svém oboru, ale že má také stejným způsobem nastavený koncept pře-

mýšlení o dítěti a jeho rodině. (lékařka) 

- Důležitá je také flexibilita, která musí zůstat v profesionálních hranicích (lékařka) 

- zejména tam, kde je před naší rodinou předpokládaný krátký společný čas, je třeba fungovat 

rychle a efektivně. (lékařka) 

- je třeba neustále dobře balancovat osobní a pracovní život. (lékařka) 

Nejde to hned 

Ergoterapeutka uvádí, že pozici v dětském paliativním týmu nepovažuje za příliš 

vhodnou pro čerstvé absolventy studia z důvodu psychické náročnosti tématu. 

Zdůrazňuje potřebu osobnostní vyzrálosti. Za vhodný považuje svůj vlastní postupný a 

neuspěchaný nástup na tuto pozici, během kterého měla možnost zjistit, co práce obnáší 

a zda má jakožto odborník rodinám co nabídnout. 

- po škole si to nedovedu představit a bylo by to asi těžší (ergoterapeutka) 

- Hlavně by to měl být už vyzrálý člověk, rozumný (ergoterapeutka) 

- Byla to nejistota. Ale já jsem fakt začínala pomalu. (ergoterapeutka) 

- Šlo to fakt krůček po krůčku, začínala jsem hrozně pomalu, až jsem zjistila, že mám co 

nabídnout (ergoterapeutka) 

- kdybych začínala, možná bych si na to ani netroufla. Tím, že už jsem nějakou praxi za sebou 

měla, tak už jsem se toho úplně nebála. (ergoterapeutka) 

- mně to osobně přijde těžší po té lidské stránce. (ergoterapeutka) 

- je to takové… těžší téma. Člověk, když neví, co ho čeká, tak je to takové zvláštní. Ale když 

už to pak pozná, jezdí do těch rodin, takto vidí úplně jinak. (ergoterapeutka) 
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Nevědomost 

Ergoterapeutku samotnou by nenapadlo pracovat v dětském paliativním týmu, 

organizace je navíc nová a nepříliš známá. Zmiňuje nejistotu a nevědomost, co práce 

v paliativním týmu obnáší a s jakými klienty se v ní potká, která ale odezněla po nástupu. 

- kdyby mě sami neoslovili, tak bych na to asi sama nepřišla. (ergoterapeutka) 

- ta organizace, kde já pracuji, tu není úplně dlouho… teď přemýšlím, jak já tam dlouho 

pracuju… možná nějakých 4–5 let… a moc se o ní nevědělo. (ergoterapeutka) 

- je to takové… těžší téma. Člověk, když neví, co ho čeká, tak je to takové zvláštní. Ale když 

už to pak pozná, jezdí do těch rodin, takto vidí úplně jinak. (ergoterapeutka) 

- Šlo to fakt krůček po krůčku, začínala jsem hrozně pomalu, až jsem zjistila, že mám co 

nabídnout (ergoterapeutka) 

Výhody přítomnosti ergoterapeuta v týmu 

Mezi výhody přítomnosti ergoterapeuta v týmu patří možnost bavit společně se o klientovi 

s ostatními členy týmu. Díky tomu má ergoterapeut méně práce a pracuje efektivněji 

(nemusí si tolik informací zjišťovat od klienta sám), získané informace o klientovi jsou 

komplexnější, ergoterapeut sám může během debaty s týmem navrhnout, s čím může 

pomoci. Díky přítomnosti ergoterapeuta v týmu je pro rodiny ergoterapie dostupná a 

finančně nenáročná. V mobilním hospicovém týmu je velkou výhodou pro rodiny i 

ergoterapeuty možnost pracovat v domácím prostředí rodiny. V případě ergoterapeuta 

má práce v domácím prostředí klienta pozitivní dopad na kvalitu jeho práce. Být součástí 

týmu je také posilujícím faktorem psychické pohody ergoterapeuta. S přesunem služeb 

do domácího prostředí stoupá význam přítomnosti ergoterapeuta v týmu. Oba rodiče 

zmiňují spokojenost s komplexností péče poskytované paliativním týmem. 

- Mně by to hrozně chybělo nebýt součástí toho týmu. Protože to řešíme společně. (ergotera-

peutka) 

- je to hrozně fajn a vůbec se necítím nějak vyčerpaná z toho, že tam ty děti umírají, ale vážím 

si toho, že umírají v domácím prostředí a že jim můžeme pomoct a usnadnit ten konec ži-

vota. (ergoterapeutka) 

- vidím jako pozitivní, že můžeme dojet k té rodině domů. To mi vždycky chybělo v té práci, 

kde pracuji na druhý úvazek, tak že nevidím to jejich domácí prostředí. Jak máte někomu 

radit, když to prostředí nevidíte. (ergoterapeutka) 

- Rádi bychom přesunuli více služeb do terénu – do přirozeného prostředí dítěte. Což by 

zrovna ergoterapeut mohl dobře zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostředí, co 

se tam dá vylepšit. (lékařka NRV) 

- kdybych to dělala jenom zvenku, tak by to pro mě bylo mnohem více práce. (ergotera-

peutka) 

- I během porad se člověk dozví, co se kde děje, ty souvislosti. (ergoterapeutka) 

- někdy ani nikoho nenapadne, že bych vlastně mohla s něčím pomoct, ale když to slyším, 

tak říkám „tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet“. (ergoterapeutka) 

- Možný rozdíl bych spatřovala v nedostatku kontinuální diskuze o pacientovi. Pokud je tým 

stabilní, v pravidelných časových intervalech schází a každý v něm hovoří o pacientovi ze 

svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externí, tato kontinuita a provázanost by mohla 

váznout. (lékařka NRV) 
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- Rozdíl je jistě v dostupnosti péče. V rámci týmu komunikujeme například přes WhatsApp, 

takže jsme velice rychle schopni řešit požadavky rodin. V běžném systému bychom vypsali 

konzilium nebo žádanku, poté nějaký čas trvá, než se někdo ozve a domluví s rodinou ter-

mín, pak je třeba dítě nemocné, termín se odloží a celé se to zopakuje za 3 měsíce. (lékařka) 

- Nepotkávám se navíc příliš často s tím, že by ergoterapie byla v běžné nabídce služeb mimo 

nemocnici. (lékařka) 

- Pokud ano, bývají dlouhé termíny k objednání (lékařka) 

- jde o ergoterapeutky nespolupracující s pojišťovnami, jejichž péče je pro rodiny velmi ná-

kladná. (lékařka) 

- Ale tady je to opravdu takové komplexní, taková komplexní péče. (rodič 2) 

- takováhle komplexní služba. (rodič 1) 

Zájem o ergoterapeuta v týmu 

O služby ergoterapeutky v mobilním hospicovém týmu má zájem většina rodin, 

ergoterapeutka zde postupně navyšuje úvazek. Zájem o její přítomnost v týmu vzešel od 

sociální pracovnice a vedoucího služby. Obě lékařky zmiňují přínos přítomnosti 

ergoterapeuta v týmu, zdůrazňován je také rostoucí význam ergoterapeuta v podpoře dětí 

s kombinovaným postižením. Dle lékařky NRV je však přínosná i spolupráce 

s ergoterapeutem jako externistou. 

- nabídka zní, aby to bylo pro všechny stejně, takže teoreticky bych měla ke všem dětem 

z naší služby jet. (ergoterapeutka) 

- Dříve jsem tam byla třeba jen pátky dopoledne jen na chvilku, jen když potřebovali. A teď 

vlastně to je chvíle, od září tam jsem dva a půl dne. Snižuji úvazek v druhé organizaci a 

zvyšuji tady. Ta práce je. (ergoterapeutka) 

- je to fajn. Ony si mě vlastně našly. To bylo na popud jedné sociální pracovnice a tehdejšího 

vedoucího. (ergoterapeutka) 

- většinou rodina chce nějakou konzultaci. (ergoterapeutka) 

- Vzhledem k tomu, že paliativní tým by měl být multidisciplinární a rozmanitý, myslíme i 

na profese, které pomáhají jiným způsobem ulevit od útrap pacienta a jeho rodiny. Profese, 

jako je ergoterapeut, herní terapeut nebo speciální pedagog bezesporu patří do multidisci-

plinárního paliativního týmu. (lékařka NRV) 

- Jedna z pacientských rodin, kterou jsme měli v péči, si vybrala péči konkrétního mobilního 

hospice právě proto, že má v týmu ergoterapeuta. (lékařka) 

- Ergoterapeutka pro nás byla důležitý partner, její místo bylo do určité míry nenahraditelné. 

Byla důležitým členem týmu. (lékařka) 

- Mezeru spatřuji v podpoře dětí, kterým se v zahraničí říká „children with medical comple-

xity“, tedy dětí s kombinovaným postižením, chronicky nemocných dětí s mnohočetnými 

vadami, s vrozenými vývojovými vadami, děti s neurologickým a mentálním deficitem. U 

této velmi heterogenní skupiny dětí zatím rutinně primární lékařské týmy, které se o ně 

dobře medicínsky starají, netvoří komplexní plán péče zaměřený na kvalitu života. V péči 

o tyto děti má jednoznačně své místo fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také speciální peda-

gog. (lékařka) 

- Přínos mají oba, každá pomoc je dobrá. Je možné, že některé profese nebudou úplně sta-

bilní součástí týmu, ale mohou přijít zvenku, být externí (lékařka NRV) 


