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Abstrakt

Sdélovani zavazné zpravy je v détské onkologii klicovou komunikacni intervenct, pfi které jsou
pacient a rodina informovani o diagnoéze, prognoze a dalSich zavaznych skute¢nostech.
Hlavnim cilem této diserta¢ni prace bylo identifikovat faktory ovlivitujici proces sdélovani
zavazné zpravy a navrhnout teoreticky model reflektujici bariéry a potieby pacientil, rodin 1
1¢karta.

Pouzit byl kombinovany piistup kvalitativnich a kvantitativnich metod: rozhovory s 1ékati a
rodinnymi pfislusSniky, dotaznikové Setfeni mezi pediatry riiznych specializaci a reSerSe
literatury, jejimz vysledkem je piehledova studie mapujici klicové aspekty sdélovani zprav v
kontextu kritickych bodi trajektorie nemoci.

Respekt k individudlnim potfebam, kulturnim odliSnostem, rodicovské roli a autonomii
pacientll je zasadni. Mezi bariéry patii nedostatek cCasu, odborné komunikace, empatie a
nevhodné prostfedi. Pro vétSinu 1ékara je sdélovani zavazné zpravy tézké nebo nepiijemné,
pficemz 40 % lékaii by tuto ulohu preferovalo ptfenechat paliativnimu tymu. Zapisy z
rozhovort a nabidka jejich autorizace rodinou proces sdélovani zdvazné zpravy prokazatelné
facilituji. Efektivni komunikaci s rodinou posiluje také zapojeni paliativniho tymu, piicemz
oSetiujici specialista a paliativni 1ékat maji ve vztahu k pacientovi a jeho rodiné odlisné
komunikacni kompetence.

Teoreticky model vytvotfeny syntézou vysledkl naseho vyzkumu ptedstavuje sdéleni zdvazné
zpravy jako komplexni komunikacni intervenci zahrnujici pfedani informace, ovéfeni

porozumeéni, vytvoteni zapisu a nabidku jeho autorizace.



Abstrakt v anglickém jazyce

Delivering serious news is a critical communication intervention in pediatric oncology, where
patients and their families are informed about the diagnosis, prognosis, and other serious news.
The primary aim of this work was to identify factors influencing the process of delivering
serious news and to propose a theoretical model that reflects the barriers and needs of patients,
families, and physicians.

A combined approach of qualitative and quantitative methods was used, including interviews
with physicians and family members, a survey among pediatricians of various specializations,
and a literature review. The outcome is a scoping review that introduced key aspects of serious
news communication within the context of critical points in the disease trajectory.

Respect for individual needs, cultural differences, the parental role, and patient autonomy is
essential. Barriers include a lack of time, inadequate communication training, insufficient
empathy, and unsuitable environments. For most physicians, delivering serious news is
challenging or uncomfortable, with 40 % preferring to delegate this task to a palliative care
team. Documenting conversations and offering families the opportunity to authorize these
written reports have been shown to facilitate the process. Effective communication with
families is further strengthened by involving a palliative care team. Attending physicians and
palliative care doctors possess different communication competencies in the communication
process with patients and families.

The theoretical model developed from the synthesis of our research findings conceptualizes the
delivery of serious news as a complex communication intervention that includes providing
information, verifying understanding, creating a record of the discussion, and offering its

authorization.



Uvod

Téma komunikace se v kontextu détské onkologie postupné vyvijelo, pficemz tento vyvoj tzce
souvisel s vyvojem samotného oboru a rozvojem lécebnych moznosti, které koncem 20. stoleti
piinesly détskym onkologicky nemocnym pacientim nadéji na pieziti. Pivodni doporuceni
nesdélovat ditéti a jeho blizkym nepiiznivou diagndzu se béhem let znatelné proménilo’. Od
puvodniho tzv. protektivniho pfistupu se zamérem usetfit nemocného a jeho blizké tizivych
zprav, pres otevieny piistup s upiimnym sdélovanim neptiznivych informaci, az k sou¢asnému

12 Klicem k efektivni

trendu individualizovaného pfistupu a komunikace $it¢é na miru
komunikaci s pacienty a rodinami je podle dostupné evidence empatie®*.
Literatura pfinesla v prib¢hu poslednich dvaceti let jasnou evidenci, Ze sdélovani zdvazné

zpravy je pro détské onkology narocné s

a ze pediatfi jsou zdrzenlivi v rozhovorech o
nepfiznivych zpravach’!'!, coz mize vést az k odkladani rozhovori o zavaznych tématech
s pacienty a rodinami'?. Od roku 2000 byla v mediciné publikovéana fada praci vénujici se
postupu pii sdélovani zdvazné zpravy, a to jak v kontextu péce o dospélé pacienty, tak
v pediatrii'*!°. Pies priibéZné snahy evropskych i americkych odbornik@ p¥inést prakticka
doporuceni pro sd€lovani zavazné zpravy, nebyl dosud publikovan zadny protokol, ktery by
piedstavoval evidence-based doporuceni ovéfené v klinické praxi?®?!. Veskeré dosud
publikované protokoly pro komunikaci v détské i dosp€lé medicin€ jsou navody zaloZené na
teorii vychazejici z odborné literatury a poznatkt z dobré klinické praxe (best practices)™.

Nasim cilem proto bylo vytvofit komunika¢ni model, jehoz budouci ovéfeni v praxi by bylo
zékladem pro skutecné evidence-based guidelines v oblasti sd¢lovani zavazné zpravy a
komunikace v détské mediciné. Se zamérem ziskat podklady pro vytvofeni teoretické¢ho
komunika¢niho modelu pro zdravotniky v détské onkologii bylo potieba identifikovat faktory,
které jsou se sdélovanim zavazné zpravy spojené, a to jak na stran¢ pacientii, rodicu a
sourozencd, tak na stran¢ détskych onkologti. DalSim krokem bylo ziskani predstavy o praxi
détskych 1ékaiti pti sdélovani zavazné zpravy a prozkoumani perspektivy lékait, jejich

preferenci a bariér, které v komunikaci s détskymi pacienty a jejich rodinami existuji.



Hypotézy a cile prace

Cil prace

Hlavnim cilem préce bude identifikovat faktory, které¢ ovliviiuji sd€lovani zadvazné zpravy
v kontextu détské onkologie, a pfinést navrh teoretického modelu pro sdélovani zavazné
zpravy, ktery by reflektoval piedpoklady a bariéry na strané rodinnych ptislusnikt, 1ékait i
pacientll samotnych. Zamérem bude vytvofit model vyuzitelny pro formulaci evidence-based

doporuceni pro sdélovani zavaznych zprav v kontextu détské mediciny.

Cil 1: Identifikovat faktory, které ovliviiuji sd€lovani zdvazné zpravy z perspektivy détskych
pacientd, jejich rodinnych piislusnika a 1ékatt.

K naplnéni cile bude vyuzita metoda systematické piehledové studie.

Cil 2: Zmapovat perspektivu ¢eskych 1ékart a rodich pti sdélovani zavazné zpravy a jejich
zkuSenost s Gcasti na paliativni konzultaci.

K naplnéni cile bude vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu.

Cil 3: Zmapovat praxi détskych 1¢kaiti riznych odbornosti pii sd€lovani zavazné zpravy a
identifikovat hlavni bariéry, které efektivni komunikaci v détské mediciné znesnadiiuji.

HI: Vice nez 50 % lékatt povazuje sdélovani zdvazné zpravy za naro¢né.

H2: Lékati maji nedostatek ¢asu pro sdéleni zdvazné zpravy.

Zhodnoceni hypotézy €. 1 a 2 probéhne formou prifezového dotaznikového Setfeni mezi 1ékari

vybranych specializaci ve Fakultni nemocnici v Motole.

Cil 4: Vytvoteni teoretického modelu pro sdélovani zavaznych zprav.
K vytvoteni teoretického modelu budou vyuzity kvantitativni i kvalitativni poznatky z

ptedchozich studii.



Metodika

Prace vyuzivala kombinovaného pfistupu kvalitativnich a kvantitativnich metod, konkrétné
polostrukturovanych rozhovora s 1ékafi a rodinnymi ptislusniky, a prafezového dotaznikového
Setfeni mezi I¢kati vybranych specializaci. Soucasti prace byla také reserSe odborné literatury
na téma faktorti ovliviiyjicich sd€lovani zavazné zpravy v détské onkologii v kritickych
casovych bodech trajektorie nemoci z perspektivy pacientl, pfibuznych a lékati s néslednym
vytvorenim piehledové studie identifikujici hlavni aspekty pii sdélovani zavazné zpravy.
Syntézou vysledkli vyzkumu v oblasti sdélovani zavazné zpravy bude piipraven navrh
teoretického modelu jako podklad pro tvorbu evidence-based doporuceni pro sdélovani zdvazné

zpravy v détské onkologii.

Vysledky

Disertacni prace zahrnuje sérii odbornych ¢lankt na téma sdé¢lovani zavazné zpravy v détské
onkologii, které jsem publikovala. Odborné publikace sleduji cil disertacni prace: identifiku;ji
faktory, které sdélovani zavazné zpravy ovliviiuji v podob¢ piehledové studie, dale ovéeiuji
perspektivy Ceskych Iékait a Ceskych rodinnych pfislusnikt pii komunikaci o zdvaznych
tématech formou kvalitativni studie a pfedstavuji bariéry a preference v oblasti komunikace
z pohledu détskych 1ékaii v nemocni¢nim prostiedi formou rozsahlé kvantitativni studie. Na
zéklad¢ zjisténych skutecnosti jsem publikovala dalsi tii ¢lanky, které ptinaSeji doporuceni pro
zefektivnéni sdélovani zavazné zpravy a komunikace o tézkych tématech do klinické praxe, a
jsou vychodiskem pro vytvofeni teoretického modelu pro evidence-based doporuceni pro
komunikaci v pediatrii.

Prvni prace s nazvem Important Aspects Influencing Delivery of Serious News in Pediatric
Oncology: A Scoping Review prezentuje zjisténé aspekty a faktory, které sdélovani zavazné
zpravy v détské onkologii ovliviiuji, a to formou ptehledové studie. Tato predstavuje zakladni
vychodisko pro dal$i zkoumani naro¢né komunikace v détské onkologii a pfinasi piehled deseti
klicovych oblasti, které by zdravotnik pii sd€lovani zavazné zpravy v détské onkologii mél mit
na paméti. Vlastni vyzkum v oblasti narocné komunikace prezentuje ptispévek Innovative
communication approaches for initializing pediatric palliative care: perspective of family
caregivers and treating specialists, ktery zkouma perspektivu 1€ékatit a rodinnych ptisluSnika
pii komunikaci o tézkych tématech, a to v pribéhu paliativni konzultace v nemocni¢nim

prosttedi. Clanek poukazuje na moznost facilitace komunikace mezi détskym pacientem, jeho



rodinou a oSetiujicim Iékatrem diky spolupraci s paliativnim tymem. Dulezitym vysledkem této
studie je potieba vytvoreni zapisu z konzultace, idedln¢ i moznost autorizace zapisu ze strany
rodiny. Zvyklosti ¢eskych pediatrl pii sdélovani zdvazné zpravy, jejich preference tykajici se
komunika¢niho procesu, jakoz i bariéry, které efektivni komunikaci znesnadiiuji, popisuje
kvantitativni studie s nazvem Delivering Serious News in Pediatrics: A survey of Common
Practices and Barriers Among Physicians. Tato zatim nebyla pfijatd k publikaci, dne
22.12.2024 jsem ji odeslala k pfijeti do ¢asopisu Pediatrics. Vysledky studie prokézala nasi
hypotézu, ze sd€lovani zavazné zpravy je pro détské 1€kare narocné. Sdélovani zadvazné zpravy
rodi¢lm, respektive détskym pacientim vnima jako téZzké nebo neptijemné 73 % Ilékaih
(n=118) respektive 82 % lékart (n=132). Nejveétsi diskomfort pii sdélovani zavazné zpravy
reportovali chirurgové (35, 89 %). Pouze 17 % (n=28) 1¢kait sd€luje zavaznou zpravu casto,
tedy denn¢ nebo alespon jedenkrat tydné. Lékati vnimaji v kontextu sd€lovani zavazné zpravy
fadu bariér, mezi hlavnimi nedostatek ¢asu, nevhodné prostiedi, nedostate¢né odborné vzdélani
v komunikaci a nedostatek empatie. Velka ¢ast détskych 1ékari (40 %) by preferovala, aby se
sdélovani zavaznych zprav jejich pacientim ujal paliativni tym. Plvodni hypotézu, ze 1ékati
mayji pro sdélovani zavazné zpravy nedostatek Casu, nase studie vyvratila. Vysledky ukazuji, ze
1ékati sice nedostatek Casu uvadéji mezi nejcastéjSimi bariérami, soucasné 79 % le¢kart uvedlo,
7e mé na sdélovani zavazné zpravy Casu dostatek.

Zapis konzilia nemocnicniho paliativniho tymu je moji dalsi publikovanou ptivodni praci, ktera
zkouma vyznam vyhotoveni zapisu z konzultace s pacientem a rodici, ktery je podle vysledki
nas$i studie publikované v BMC Palliative Care velmi pozitivné hodnocen jak Iékari, tak
rodinami. Clanek pfinasi prakticka doporudeni, jak vést rozhovor s pacientem a jeho blizkymi,
a jak rozhovor nasledné¢ kvalitn¢ pisemné zaznamenat. Tato doporuceni maji ambici zmirnit
neptijemné pocity 1ékait pti sdélovani zavazné pravy a ptinést navrh konkrétniho uzite¢né¢ho
postupu, jak diagnostick¢é a prognostické porozuméni pacienta a jeho rodiny zapsat do
zdravotnické dokumentace.

Prave efektivni sdéleni prognézy pacientovi s hemato-onkologickym onemocnénim je tématem
dalsi ptivodni prace publikované pod nazvem Porozuméni prognoze zacina prognostickym
uvedomenim lékare. S védomim skutecnosti, Ze pro oSetiujici I¢kare je sdélovani progndzy
nebo jakékoliv jiné zdvazné zpravy narocné, piinasSime v Clanku piehled vhodnych technik a
postuptl, jak prognézu efektivné sdé€lit pacientovi a jeho rodin€. Lékar je v komunika¢nim
procesu vniman jako klicovy aktér a jeho prognostické uvédoméni napomaha otevienému a
pravdivému sdéleni progndzy, aniz by takovou informacni vyménu musel facilitovat 1¢kar

paliativniho tymu. Syntézou vysledkii predeslych praci a na zakladé klinické zkuSenosti
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z medicinské praxe v détské onkologii jsem nésledné pfipravila a publikovala piispévek
s nazvem Role lékare v komunikaci s pacientem a jeho rodinou v kontextu detské onkologie
publikovany v Onkologii. Clanek piedstavuje tlohu osetiujiciho 1ékate pii sd&lovani zavazné
zpravy v détské onkologii a pfindsi srovnani s tlohou I¢kafe paliatra, ktery je do péce o
détského pacienta Casto také zapojen. Prehledné odliSeni komunikaénich kompetenci
oSetfujicitho onkologa a paliativniho 1ékafe predstavuje efektivni moznost, jak komunikaci o

zavaznych tématech s nemocnym ditétem a jeho blizkymi podpoftit.

Na zaklad¢ identifikovanych faktorti ovlivitujicich sdélovani zavazné zpravy a diky poznatkiim
z kvalitativni i kvantitativni studie jsem vytvoftila zéklad teoretického modelu pro sdélovani
zavaznych zprav v kontextu détské onkologie. Model piedstavuje sdéleni zdvazné zpravy jako
komplexni komunikac¢ni intervenci zahrnujici:

1. Pfedani informace

2. Ov¢feni porozuméni
3. Vyhotoveni zapisu
4

Autorizace zapisu (viz Obr. 1)

" Y

predani ovéreni
informace porozuméni
autorizace vyhotoveni

zapisu zapisu

U

Sdéleni zavazné zpravy v navrzeném modelu tedy zahrnuje nejen vlastni predani informace, ale

Obr. 1

také aktivni ovefeni porozumeéni u piijemce zpravy, vyhotoveni zapisu a jeho predani rodicim
a dale nabidku autorizace zapisu pied jeho vloZzenim do zdravotnické dokumentace. Vytvoieni
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pisemného zapisu zrozhovoru a jeho pfedani rodin€ je projevem hlubokého respektu
k ucastnikiim rozhovoru a vnasi do celého komunika¢niho procesu rozmér vzajemné divéry.
Neni béznou praxi vytvaret zapis z rozhovoru o zdvaznych tématech s rodinou, piestoze jde o
jednou ze zésadnich podminek k tomu, aby se sladilo vzijemné porozumeéni a naplnila
domluva, ktera se v ramci rozhovoru odehrala'®’. K ovéfeni porozuméni a vyhotoveni zapisu
z rozhovoru se lékaii uchyluji spiSe u problematickych nebo konfliktnich pacientf!*$ 14,
Nabidka na autorizaci zdpisu je dal§im velmi silnym projevem respektu vic¢i pacientovi
s rodin€. Moznost si zapis nejen piecCist, ale jesté na néj podat zpétnou vazbu Iékari, ktery
konzultaci vedl, pfedstavuje podle vysledkli nasSi kvalitativni studie velmi inovativni a pro

rodiny cenny zptisob komunikace.

Diskuse

Hlavnim cilem prace bylo identifikovat faktory, které¢ ovliviiuji sdélovani zavazné zpravy
v kontextu détské onkologie, a pfinést navrh teoretického modelu pro sdélovani zavazné
zpravy, ktery by reflektoval predpoklady a bariéry na strané rodinnych ptislusnikt, 1ékait i
pacientll samotnych.

Faktori ovliviiujicich sdélovani zdvazné zpravy bylo nasim vyzkumem identifikovano nékolik,
a to jak na stran¢ lékafti, tak u pacientl a jejich ptibuznych. Hlavnim faktorem v procesu
komunikace zavaznych zprav je trvale respektujici pristup Iékate k pacientovi a jeho blizkym.
V souladu s dosud publikovanymi studiemi je respektujici pfistup dilezitym aspektem
komunikace nejen v détské onkologii, jak uvadgji rodi¢e** i zdravotnici®®. Respekt je proto
zakladnim vychodiskem pro mij teoreticky model a veskerd konkrétni doporuceni pro
sdélovani zavazné zpravy jsou ramovana respektujicim ptistupem k détskému pacientovi a jeho
rodiné.

V kontextu pé¢e o détské onkologické pacienty v CR byla zmapovéna perspektiva ¢eskych
I¢katd a rodinnych ptisluSnikli, nebot’ nase ptehledova studie zahrnovala pouze zahrani¢ni
prace a soucasn¢ prokdzala kulturni vliv jako dilezity aspekt sdélovani zavazné zpravy. Jak
ukazala naSe kvalitativni studie, CeSti rodice vnimaji respektujici ptistup jako velmi dilezity a
povazuji jej za jeden z klicovych aspektl paliativni konzultace. Toto zjisténi koresponduje
s dosud publikovanymi pracemi, podle nichzZ je ptfanim rodic¢ii byt vniméni jako rovnocenni
partnefi v naro¢né¢ komunikaci se zdravotnickym personalem, kdy klasicky paternalisticky

122,24,25

model ustupuje modelim sdileného rozhodovani . Vysledky nas$i prace ukazuji, zZe
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souc¢asna medicina se i v Ceské republice zagina piiklandt od paivodniho direktivniho modelu?®
k partnerskému modelu péce o pacienty a jejich rodiny?’.

Identifikace existujicich bariér v kontextu sd€lovani zavazné zpravy bylo dalsich cilem této
disertacni prace. Mezi hlavni bariéry sdélovani zavazné zpravy patii podle nasich vysledkl
nedostatek casu, nevhodné prostory, nedostatek empatie. Lékaii uvadéli jako Castou bariéru
také nedostatecné odborné vzdelani v komunikacnich dovednostech, coz koresponduje s jiz

publikovanou literaturou v détské i dospé&lé medicing?®%,

Odborna literatura ukazuje, Ze
nedostate¢na edukace 1ékatti v komunikaci a absence dostate¢nych doporuceni pro efektivni
komunikaci v pediatrii zvysuji nejistotu détskych 1ékait pii komunikaci o tézkych tématech®*
32Nv k . . 4 . 1 . .7 rl- r 4 . ¢ v vl r_r 7 4 r

. NasSe kvantitativni studie potvrdila existujici literarni evidenci, ze sd€lovani zavazné zpravy
je pro vétsinu détskych onkologii neptijemné>®. I pies publikované prace pfinasejici doporudeni

17,19,23,33

pro komunikaci v détské onkologii a v pediatrii a existujici modely tréninku

komunikace, které se ukazaly jako G¢inné pfi zlepSovani komunikaénich dovednosti?®=234,
zatim neni vyuka komunikacnich dovednosti Siroce implementovana do vzdélavacich programii
pro détské 1ékare®!. Vzhledem k tomu, Ze empatie 1ékate a jeho schopnost pracovat s emocemi

pacienta je pfi sdélovani zavaznych zprav pacientiim kli¢ov4?>3>-38

, je tieba provést dalsi studie,
které by prozkoumaly bariéry, pro¢ se l€kati zdkladnich oborii neucastni v dostate¢né¢ mife
kurzt komunikace.

I pfes zjisténé preference bezmadla poloviny lékaiti, aby se sdélovani zdvazné zpravy ujal
paliativni tym, a pies jasné benefity pii zapojeni paliativniho tymu do komunikaéniho procesu
s pacientem a rodinou, trva zasadni skutecnost, Ze oSettujici specialista zlistava hlavni osobou
zodpovédnou za sdéleni zdvazné zpravy tykajici se diagndzy, progndzy a dalSich informaci
spojenych s nemoci a 1écbou pacienta. Nastaveni komunikacnich kompetenci mezi osetfujicim
specialistou a lékafem paliativniho tymu predstavuje nas piehledovy clanek publikovany
v Onkologii, jehoz doporuceni do zna¢né miry koresponduje s publikaci v New England
Journal of Medicine®®, ktera rozlisuje obecnou a specializovanou troveil paliativni péce,
pfi¢emz obecna Uroven znalosti paliativni péce zahrnuje také zakladni komunikaéni dovednosti
jako diskuse o prognoze, cilech a planu péce, utrpeni a DNR / DNI ordinaci.

Na zéklad¢ stavajici literarni evidence, s pfihlédnutim k vysledkiim provedenych studii a
v kontextu vlastni klinické zkuSenosti na poli détské onkologie a paliativni mediciny byly
veskeré dosavadni poznatky z oblasti komunikace s détskymi pacienty a jejich rodici v détské
onkologii integrovany do néavrhu teoretického modelu pro sdélovani zavazné zpravy.
Teoreticky model pfedstavuje komplex Ctyi tkont, které spole¢né utvaieji uceleny proces

sd€leni zdvazné zpravy: predani nepiiznivé informace, ovéfeni porozumeéni, vyhotoveni zapisu,
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nabidka autorizace zapisu. V souvislosti s publikovanymi protokoly pro sdélovani zavazné
zpravy je potfeba zminit, Ze zadny z existujicich protokolti nezahrnuje krok tykajici se potizeni
pisemného zapisu z rozhovoru. Pfitom nase kvalitativni studie jasné prokazuje, ze zdravotnici
1 rodi¢e ocenuji vyhotoveni zapisu jak pro ucely budoucich terapeutickych rozvah, tak jako
zdroj informaci pro vSechny pecujici zdravotniky a t€z jako prevenci nedorozuméni a konfliktu.
Jak uvadi Bradford v Delphi study z roku 2014*°, nedostate¢na nebo nekvalitné vedend pisemna
dokumentace miize navic ohrozit kvalitu zdravotni péce, at’ uz proto, Ze diskuse s rodinami
v dostatecné mife neprobéhla, nebo proto, ze z ni nebyly pofizeny patficné zapisy. Jediné
kvalitn¢ zdokumentovana komunikace v podob¢ pisemného zdznamu z konzultace umoziuje
evaluovat medicinské postupy a intervence v souvislosti s vytyCenym cilem a planem péce
prizpisobenym ditéti a jeho rodin&*!. Vysledky mé prace jednozna¢né ukazuji, ze vytvoreni
zéapisu z rozhovoru ma v procesu sdéleni zavazné zpravy své diilezité misto. Nabidka autorizace
zapisu pred jejim vlozenim do zdravotnické dokumentace byla Ceskymi Iékaii v nasi
kvalitativni studii vniména jako unikatni zplsob, jak ziskat divéru rodi¢li, a pfedstavuje
diilezitou ptilezitost aktivniho zapojeni rodic¢t do sdileného rozhodovéni a pii nastaveni péce o
nemocné dité, které je podle publikované literatury pro rodice klicové?>#1:42,

Poznatky souvisejici se sdélovanim zdvazné zpravy v détské onkologii a dosud publikované
doporucené postupy piinaseji dalezitou otazku, do jaké miry je sdélovani zadvazné zpravy
specifické pro détskou onkologii ve srovnani s jinymi pediatrickymi obory. Neni ndhodou, Ze
specialisté v onkologii patii mezi autory komunikacnich doporuceni pro sdélovani zdvazné
zpravy a dal$i ndro¢né komunikacéni intervence, coz souvisi s tématem smrti a umirani, s nimiz
je obor détské onkologie spojovan®. Na§ teoreticky model pfinasi doporuceni, jak efektivné
sdélit zavaznou zpravu nejen pro klinickou praxi v détské onkologii, ale i v jinych pediatrickych
oborech. Respektujici ptistup by nemél byt specifickym atributem détskych onkologt, nybrz

vSech 1ékati pecujicich o tézce nemocné a nevylécitelné pacienty.

Zaver

Komunikace v mediciné prodé€lala v poslednich dvou dekadach prudky vyvoj. Sd€lovani
zédvazné zpravy a dalsi typy komunikacnich intervenci se ukazaly byt klicovym ndstrojem
v péci o tézce nemocné pacienty a jejich rodiny. Ma disertacni prace predstavuje vysledky

n¢kolikaletého vyzkumu v oblasti sdélovani zadvazné zpravy v kontextu détské onkologie.
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Klicovym faktorem ovliviiujicim sd€lovani zdvazné zpravy a komunikaci o naro¢nych
tématech je respektujici pfistup k nemocnym détem a jejich rodindm. Mezi dilezité zptsoby,
jak projevit rodiné nemocného ditéte respekt, patii vytvoreni zapisu z konzultace a jeho predani
roding a také nabidka na autorizaci zapisu rodicim. Sdélovéani zavazné zpravy vnimaji pediatii
jako nepfijemné, mezi bariéry efektivni komunikace povazuji nedostatek Casu, nevhodné
prostory a nedostatecné odborné vzdélani v komunikaci. Syntéza vysledkt vedla k vytvoteni
teoretického modelu pro komunikaci v détské onkologii s vychodisky pouzitelnymi i pro
ostatni pediatrické obory. Hlavnim prvkem teoretického modelu je komplex Ctyf intervenci,

které spole¢né utvareji proces sdéleni zavazné zpravy tak, aby byl respektujici a ucinny.

Doporuceni pro klinickou praxi

Pro efektivni komunikaci s rodinou piedstavuji na zékladé¢ dostupné literarni evidence a
vysledka vlastniho vyzkumu nasledujici doporuceni pro sd€lovani zavazné zpravy v détské
onkologii:

1. Vzdélani v komunikaci — osvoj si odborné znalosti a dovednosti tykajici se komunikace
a dalSich zékladnich oblasti paliativni mediciny, jejichz hlavnim zamérem je pfijeti
trvale respektujiciho pfistupu k détskému pacientovi a rodiné, techniky pro praci
s emocemi a posilovani autonomie nemocného ditéte a jeho blizkych.

2. Agenda — rozmysli si, které¢ zakladni informace je potieba predat; uvédom si, které
informace jsou v gesci oSetfujiciho specialisty, pfipadné zda je mozné nékteré
informace sdélit vyhledové prostfednictvim paliativniho tymu, zohledni piipadna
kulturni specifika.

3. Individualizovany ptistup — zji$t'uj informacni potieby kazdé¢ho ze zG€astnénych zvIast,
informace davkuj podle individualnich potieb, ujistuj se o porozumeéni predanych
informaci, vydej vhodné informac¢ni materidly

4. Zapis — ucin pisemny zapis rozhovoru podle publikovanych doporuceni, zaznamenej
perspektivu zucastnénych, popi§ predané informace, ucinénd rozhodnuti, dalsi
planovany postup a zapis piedej rodiné

5. Autorizace — nabidni navrh zédpisu k autorizaci zucastnénym s védomim, ze zpétna
vazba na zapis je projevem respektu k rodiné€ a posili jejich autonomii a alianci davéry
k 1¢kati, bud’ pfipraven zapis modifikovat na zéklad¢ zpétné vazby od rodiny, a to pii

spole¢ném konsenzualnim rozhodnuti.
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Teoreticky model a s nim souvisejici doporuceni pro klinickou praxi ptredstavuji zaklad
evidence-based doporuceni pro sdélovani zavazné zpravy v détské onkologii a pro komunikaci

s rodinami déti s zivot limitujicim onemocnénim v pediatrickych oborech obecné.

Doporuceni pro budouci vyzkum

Doporucené postupy navazujici na vytvoreny teoreticky model bude potieba pilotovat
v klinické praxi, a v dal$i fazi vyzkumu ovéfit jejich efekt. Tento proces je mozné uskutecnit
naptiklad studii srovnavajici prognostického uvédoméni rodi¢ii tézce nemocnych déti, u
kterych byly aplikovany principy teoretického modelu, a v kontrolni skupiné¢ ucastnikd.
Budouci vyzkum by se m¢l zaméfit také na identifikaci bariér, které brani détskym 1ékaitim

ucastnit se komunikacnich kurzl, které by zlepsily jejich komunika¢ni znalosti a dovednosti.
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