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Anotace

Diplomova prace "Socidlné-pedagogickd pomoc rodicim détskych pacienti" mapuje a
popisuje specifické potieby a problémy rodici déti, které vznikaji v souvislosti s hospitalizaci
ditéte v nemocnici a pé¢i o né. Prace ma teoreticky charakter a doplnéna je empirickou
sondou mapujici zkuSenosti rodi¢t hospitalizovanych déti s poskytovanou péci a
pomoci. Cilem hlavni, analyticko-popisné ¢asti diplomové prace je zmapovat situaci rodin s
vazné nemocnym ditétem, pojmenovat primarni problémy soucasného systému poskytovani
péce a poukdzat na moznosti jejich feseni. Definice konkrétnich problémi, kterym celi rodice
pecujici o détské pacienty, je zalozena na vysledcich ziskanych empirickym Setfenim a
narativni analyzou rozhovori s rodici, podloZzena je studiem odbornych literarnich
pramend. Vysledky empirického Setfeni véetné péti kazuistik se prezentuji ve druhé casti
diplomové prace. Praktické implikace této disertace se snazi shrnout kapitola o konkrétnich
moznostech pomoci rodicim a rodinam vazné€ nemocnych a zdravotné postizenych déti, a
rovnéz kapitola pojednavajici o specifikach socialné-pedagogického piisobeni v rdmci pomoci

témto rodinam.

Abstract

Dissertation "Socio-educational assistance to parents of infant patients” maps and describes
the specific needs and problems of parents of children that arise in connection with
hospitalization of children and care for them. The work is theoretical in nature and is
supplemented by empirical probe mapping experiences of parents of children hospitalized
with the provision of care and assistance. The target of the core, analytical and descriptive
part of this dissertation is to map the situation of families with seriously ill children, to name
the primary problems of the current system of providing care and to highlight the possibilities
for their solution. Definition of specific problems faced by parents looking after infant
patients is based on empirical investigation of cases and narrative analysis of interviews with
parents and is supported by conclusions of professional literary sources. The results of
empirical investigation, including five case reports, are presented in the second part of this
dissertation. The chapter on concrete possibilities to help parents and families of seriously ill
and disabled children and also the chapter dealing with the specifics of the socio-educational

action to help these families are trying to sum up the practical implications of this dissertation.
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1 Uvod

Volba tématu diplomové prace byla u mne ovlivnéna osobni zkusenosti s ptipady, kdy v roce
2004 a 2005 doslo v rodinach mych blizkych pratel k t€zkym uraztim déti. V obou ptipadech
se jednalo o tézka traumatickd poranéni, predev§im hlavy, nasledkem autonehody. Obéma
zranénym chlapciim se dostalo vynikajici 1ékaiské péce. V prvnim piipad¢ rodinu, vztahy v ni
a psychicky stav jednotlivych ¢lent, predevsim pak matky, tato udalost hluboce poznamenala.
Po celou dobu az dosud zaujimala rodina vyrazné pasivni postoj, s prevazujicimi pocity
bezmocnosti a sebeobvinovani. U matky trvaly stres a trauma vyustily az v psychické
onemocnéni, rozvijejici se bipolarni afektivni poruchu. U chlapce zanechal traz trvalé
nasledky vyznamné omezujici kvalitu jeho zivota. Dnes je jiz dospély. Vyjma kratkych a
ojedinélych ,,navstév doma, pobyva v 1é¢ebnach dlouhodobé nemocnych. Jeho psychicky a
zdravotni stav se trvale zhorSuje. Vzhledem ke znacné vzdalenosti 1éceben od mista bydlisté
jeho rodiny je jeho navs$tévovani pro rodinu znacné komplikované a finanéné nakladné,
frekvence, sohledem na jeho potifeby, je nedostatecna. Kontakt s prateli a zdravymi
vrstevniky ztratil Gpln€é. Druhy zranény chlapec se, i diky obétavé pomoci a aktivnimu
ptistupu rodiny, pfedevsim matky, zcela uzdravil. Pfes pocatecni obtize, které byly zptisobené
necitlivosti spoluzakt i pedagogt k jeho specifickym potfebam souvisejicim s nasledky trazu,
a které, s pomoci rodiny, ptatel a ambulantniho psychologického poradenstvi, piekonal, se
vratil zpét do $koly a nyni pokratuje ve vzdélavani studiem gymnazia'. Rodinu chlapcovo
zranéni naopak velmi stmelilo, upevnil se naruseny vztah mezi rodi¢i, projevila se pevnost a

kvalita rodinnych i pratelskych vztaht, socialnich vazeb.

Prestoze se jedna o ptipady lidi z rozdilnych socidlnich prosttedi, rozdilnych charaktert a
s odli$nou zivotni zkusSenosti, poskytly mi dostatek moznosti pro srovnani a zamysleni se nad

vnéj$imi pti¢inami, které ptispély k tak rozdilnému vytsténi celé situace.

! Chlapciv piibéh natoéil reZisér Bietislav Rychlik do série dokumentii pro déti Ceské televize ,,Tak to vidim
jé*“. Epizoda nazvana , Jachym® méla premiéru 18. 3. 2009. Odkaz na potad v iVysilani Ceské televize Tak to
vidim ja: http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/20855211291-tak-to-vidim-ja/



Z hlediska mé diplomové prace jsem se rozhodla zaméfit témét vyhradné na vnéjsi faktory,
které mohly danou situaci ovlivnit a zacala jsem se jimi zabyvat v Sir§Sim kontextu a
komplexnéji. Pokusila jsem se zjistit, jaké druhy pomoci bylo mozné nabidnout prvni rodiné a
do jaké miry se v pfipadé pomoci druhé rodin€ jednalo o systémové feSeni. Nejprve jsem
hledala pozitiva a nedostatky v piistupu odbornikli k rodi¢im hospitalizovanych déti praveé ve
vyse zminénych dvou pripadech. Ziskané poznatky jsem nasledné rozsifovala a zobecnovala
na zaklad¢ dalSich poznatkd, a to jak ze studia odbornych prameni, tak z rozhovora s dalSimi
rodici a l¢kafi.

Cilem mé diplomové prace je tedy zmapovat situaci rodiny s vazné nemocnym ditétem,
pojmenovat hlavni problémy téchto rodin a nedostatky v poskytované pomoci, nastinit
moznosti institucionalni pomoci a podpory témto rodinam, jako soucasti tercialni prevence a
podpory zdravi’.

Vychazim z holistického pojeti zdravi jako jevu pfedpokladajiciho sou€innost biologickych,

psychologickych, socidlnich i enviromentalnich podminek.

Prace ma teoreticky charakter a je obohacena o empirickou sondu mapujici zkuSenosti rodict
s hospitalizaci ditéte v nemocnici. Diplomova prace popisuje situaci rodin s nemocnym nebo
se zdravotn¢ postizenym ditétem, kde prognéza vyvoje zdravotniho stavu neni pfizniva,
onemocnéni ohrozuje zivot ditéte nebo jeho vyvoj. Zaméfuje se na zmapovani obtizné zivotni
situace rodin, vyzadujici od rodi¢i a rodin nemocného ditéte mnoho novych znalosti,
dovednosti, zménu postojlii a vyrovnavani se s touto zadvaznou zivotni situaci a na formulovéani

konkrétnich vychodisek pro poskytovani kvalitni péce, pomoci a podpory témto rodinam.

Diplomova prace je rozdélena do dvou ¢asti.

V uvodnich teoretickych kapitolach kratce popisuji zékladni charakteristiky situace, v niz se
rodiny stézce nemocnym nebo zdravotné postizenym ditétem nachédzeji. Vénuji se jim
z hlediska jejich postaveni ve spolecnosti, role rodici v pé¢i o nemocné dit¢ a z hlediska
jednotlivych fazi procesu vyrovnavani se s obtiznou zivotni situaci, jejimi moznymi disledky

o T . 103
a pristupu pomahajicich profesionali”.

> KEBZA, 2005, s. 36.

3 Def: Pracovnik, jehoZ profese je zam&fena na podporu, pé¢i a sluzbu klientovi, jenZ je viiéi nému zpravidla ve
vztahu odkézané zavislosti (napt. zdravotnici a nemocni, socialni pracovnici ¢i pecovatelé a stafi lidé, ucitelé a
74ci). Zdroj: JEDLICKA, KLIMA, KOTA, NEMEC, PILAR, 2004, s. 447.



Nejvetsi prostor je v teoretické ¢asti prace vénovan praktickym vychodiskiim pro ulehceni a

feseni slozité zivotni situace pecujicich rodin.

Druha c¢ast diplomové prace je vénovana empirickému Setieni mapujicimu zkuSenosti, postoje
a potieby rodict déti hospitalizovanych v nemocnicich, a narativni analyze rozhovort
s rodi¢i, kterd navazovala na uvedenou empirickou sondu a jejimz cilem bylo konkrétné

definovat specifické potieby rodiny s nemocnym ditétem.

2 Péce o détské pacienty v nemocni¢nich zarizenich v CR

V procesu zkvalitiiovani 1ékaiské péce?, poskytované pacientim v Ceské republice, bylo
dosaZeno vysoké urovné, srovnatelné i ve svétovém meéfitku. Pfijetim Charty prav pacientd
doslo 1 u nas také k vyznamnému posunu v oblasti pfistupu k pacientim.’ Existuje také Charta
prav déti v nemocnici, kterd je obdobou Charty prav pacientl, ale ptesnéji reflektuje
specifické potieby détskych pacientl. Obecnd lze pééi o détské pacienty v CR povazovat za
$pi¢kovou. Rada nemocnic se, nejen vysokou trovni poskytované péée, ale také celou skalou
dalsich prostfedkt, snazi, aby byl pobyt ve zdravotnickém zafizeni pro dit€¢ co nejméné

stresujici.

Détska oddeleni mnoha nemocnic prosla nebo prochazeji vyznamnymi zménami. Doneddvna
na prvni pohled chladné a sterilni prostfedi nemocni¢niho odd¢€leni, které samo o sob& bylo
pri¢inou vzniku tady stresujicich faktord pisobicich na dité i jeho rodi¢e a ani v nejmensim
nerespektovalo elementarni potfeby jeho docasnych “uzivateli, se méni v podnétny,
pratelsky a vlidné puasobici, prostor plny barev a mozZnosti®. V nemocnici se détem, kromé
zdravotnikii vénuji také dobrovolnici, herni specialisté, terapeuti a dal$i poméahajici
profesiondlové i1 zasvéceni laici, jejichz hlavnim spole¢nym cilem je uspokojit pfirozené bio-
psycho-socialni potteby ditéte a zmirnit tim negativni disledky nemoci a pobytu v nemocnici

na psychiku hospitalizovaného ditéte.

* Def: ,,Pé&e je aktivita poskytovana nékym nékomu. ,..termin pé&e v souhrnu implikuje vztah, v némz je osoba
stavajici se objektem péce v postaveni fizen¢ho prvku, uznava ji a je za ni vdécéna.“ KAPR, KOUKOLA, 1998, s.
59-60. Lékatska péce je péce poskytované pacientovi 1ékarem.

> Definitivni verzi Prav pacientt formulovala a vyhlasila centralni eticka komise MZ CR dne 25. 2. 1992.

® Viz. piilohy 3 a 4: fotografie z nemocni¢nich oddéleni, détské kliniky nemocnice v Ceskych Bud&jovicich a
oddéleni 21B, FNsP Olomouc.



3 Situace rodiny s nemocnym ditétem

Zavazné onemocnéni ditéte ¢i Uraz hrozici dlouhodobymi nebo trvalymi nasledky v podobé
zdravotniho omezeni ¢i postizeni, nebo dokonce tumrti ditéte, to jsou situace v Zivoté rodice,
na které nikdy neni, a ani nemize byt pfipraven.” Nema vybudované u¢inné mechanismy, jak
situaci cCelit, je paralyzovan a zmitan ndporem emoci, které neumi zvladnout. Je vystaven
dlouhodobému piisobeni zdravi ohrozujicich® stresort, které neumi efektivné zvladnout a
nema moznost kompenzovat jejich negativni vlivy napt. formou relaxace a odpocinku. Jsou to
situace, které prichdzeji nahle a s jejichz disledky se rodice mnohdy vyrovnavaji po zbytek

zivota, jehoz veskeré aspekty budou touto zkusenosti vice ¢i méné determinovang.

. A ;1 29 , w N ,
To, jak rodice zivotni krizi~ zvladnou, pfimo ovlivni, jakym smérem se bude ubirat cely jejich

dalsi Zivot.

,Vim velice dobfte, Ze neni vétsi bolesti, nez dojit k poznéni, Ze vlastni dité se nebude vyvijet
tak, jak jsme ocekdvali, a Ze jeho postizeni je trvalé a zdvazné. NejriznéjSi obtize a
nepiijemnosti, na které si mnozi lidé kdovijak stézuji a pod kterymi se tfeba i hrouti, jsou ve
srovnani s touto bolesti jen povrchnimi, bandlnimi tézkostmi denniho zivota. (To vsak,
bohuzel, vime my - ne oni.) AvSak i tu nejvétsi bolest je nutno piekonat a zvladnout - kdyby
pro nic jiného, tak pro nase dit¢ samotné. Chceme ptece pro n€ udélat v§echno, co je v nasich
silach. Chceme, aby v mezich svych moZnosti bylo v Zivoté Stastné. To bychom nikdy
nedokézali, kdybychom my sami, jeho rodi¢e (prarodice, ptatelé, my vSichni kolem), tuto

tézkou, pretézkou skutecnost nepiijali a sami se s ni dobfe nevyrovnali. A k tomu praveé

7 Piipravenosti v §ir§im slova smyslu je mozné nazirat napf. utvafeni a kultivovani kvalitnich mezilidskych
vztahu, socialnich vazeb, stabilniho zdzemi, které mohou byt nasledné oporou v pfipad€ vzniku naro¢né zivotni
situace. Rovnéz mtizeme v $irSim smyslu pfipravou ¢i prevenci nazyvat napft. posilovani odolnosti viici
stresovym faktortim, rozvoj komunika¢nich dovednosti a celkoveé rozvoj vnitinich zdrojt osobnosti.

¥ Diisledktim piisobeni nadmérné zatéze na zdravi pecujicich rodi¢i se vénuji v kapitole 3.5.

? Def: V kratkém Gase se vyostiujici tiZiva Zivotni situace, kterou jiz neni postizena jedinec schopen zvladnout
sam vlastnimi prostiedky a pomoci dosud uzivanych strategii. Zdroj: JEDLICKA, KLIMA, KOTA, NEMEC,
PILAR, 2004, s. 452.



smefuje moje dneSni rozmluva s Vami. I pro dité s postizenim - ba pro né vic nez pro
kterékoliv jiné - je tieba, aby jeho rodie a ostatni vychovatelé v rodiné byli klidni a
vyrovnani, aby zili pokud mozno normalnim zivotem, aby se dovedli ze Zivota radovat a aby
vytvareli sob¢ 1 ditéti pekné prostiedi. Je to vlastné jejich prvni a zékladni povinnost ve sluzbé
svému ditéti, nebot’ ono je potiebuje vic nez kohokoliv jiného a chce je mit zdravé, zdatné, v

’, v r . . 1
dobré dusevni kondici.« '

Situaci, v niZ se ocitd rodina, jejiz ¢len se potykd se zdvaznym onemocnénim ¢i nasledky
tézkého turazu nebo poskozeni zdravi, zvlast€¢ pak v pfipadé, Ze se jednd o dité, lze
bezpochyby oznaéit jako vysoce zatd&Zovou, krizovou a traumatizujici''. Uroveti odolnosti'?
vuci stresovym faktortim pasobicim na rodice ditéte, jehoz zdravi ¢i Zivot jsou v ohroZeni, je

. . , i C o213
v nasich sociokulturnich podminkach velmi nizka.

3.1 Postaveni pecujici rodiny ve spolecnosti

Nizka spoleCenskéd prestiz dlouhodobé pecujicich o vazné nemocné, télesné ¢i mentalné
handicapované déti je jev, ktery dale negativné ovliviiuje kvalitu socialni opory rodiny a
sekundarné i kvalitu péce a podpory poskytované ditéti samotnymi rodic¢i. Rodina se vlivem
plsobeni negativnich faktori, provazejicich tuto narocnou Zivotni situaci, uzavird. Omezuje
své kontakty s dalS§imi lidmi, odcizuje se jim, piipadné navazuje a rozviji socialni kontakty
pfevazné s osobami, s nimiz se setkavd za Ucelem zajisténi vhodné péfe a pomoci pro
nemocné dité. Tak jako ma nemocny'* pravo na lékatskou péci a pomoc a je, s ohledem na
onemocnéni, osvobozen od plnéni ne¢kterych povinnosti, maji, dle mého nazoru, stejné pravo
na pomoc i pecujici rodice ditéte, jejichz situaci Ize mnohdy rovnéz definovat jako krizovy

stav nouze.

" MATEIJCEK, 2000, s. 1-2

' Zrawujici, zpasobujici bolet, trapen.

"2 Def: , Schopnost vyrovnavat se s Zivotnimi situacemi spole¢ensky piimé&fens, bez patologickych reakei; zavisi
na vrozenych vlastnostech, véku, zkusenostech, nejranéjsich vztazich rodiéu k ditéti, na ziskanych postojich

k sobé€ i na souc¢asném stavu organismu.” Zdroj: HARTL, 2004, s. 163.

1 Rada zkuSenosti z historie nebo jinych kultur a etnik, prokazuje, Ze piistup ke zdravi a odolnost viigi stresu,
vyvolanému pfitomnosti nemoci a smrti, jsou sociokulturné¢ podminéné. Dobrym pfikladem je srovnani pfistupu
k umrti ditéte v nasi kultufe a napf. v africkych zemich.

' Def: Nemocny je osoba, ktera se ocité v krizovém stavu nouze a ma proto legitimni narok na pomoc. Soucasti
tohoto naroku je pravo byt osvobozen od plnéni ostatnich socialnich povinnosti a roli v rozsahu, ktery ze své
odborné kompetence urc¢i 1ékat. Zdroj: KAPR, KOUKOLA, 1998, s. 46.



Nizkou urovni kvality a omezenou dostupnosti informaci o této problematice, které by byly
k dispozici Siroké vefejnosti, vznikaji mezi pecujicimi rodi¢i a nezasvécenou vetejnosti
komunika¢ni bariéry. Dochdzi rovnéz k dezinformacim a také dezinterpretacim nékterych
protektivnich opatieni, kvili kterym jsou pecujici rodi¢e pomérné €asto nazirdni mylné, jako
osoby prfizivujici se na onemocnéni svych déti. Domaci péci pak dosud nekteti nezasvéceni
lidé stale povazuji jen za nepiiméiené ndkladnou alternativu péce instituciondlni.

Vyjimecéné schopnosti, dovednosti a charakterové vlastnosti peCujicich rodici, které jsou
vSeobecné ve spolecnosti kladné a vysoce hodnocené, jsou ve vétsing ptipadli u pecujicich
rodict, pro tuto spolecnost, malo viditelné. Dobie patrna je vSak z hlediska spole¢nosti znacna

zavislost rodicl na socidlnich systémech, jejich uzavienost a neptistupnost.

Obvykle tiziva socioekonomicka situace rodin s dlouhodobé nemocnym ditétem a jejich
pfetizeni povinnostmi plynoucimi zpéce o dité, omezuje rodice v dalSich socidlnich
kontaktech, ucasti na béznych spole¢enskych aktivitach, kulturnich ¢i spolecenskych akcich
apod. a diskriminuje je na trhu prace.

Disproporce mezi angazovanosti muzl a Zen, tedy matek a otcil, v péci o déti se zdvaznou
zdravotni diagnézou ¢i postizenim, je jednim z faktorti prispivajicim k negativnim jevim
v partnerském a rodinném souziti a vedoucim k &ast&j$imu rozpadu téchto rodin'”. S tim
souvisi také zvyseni ekonomické zatéze pecujiciho rodice a dochézi tim i1 k dal$imu sniZeni

spolecenské prestize rodiny.

Pomoc a podpora poskytovana prostiednictvim socialnich sluzeb je definovdna zdkonem

108/2006 Sb'®.

1 0O cast&jsi destabilizaci partnerskych a rodinnych vztahti a rozpadu rodin v téchto piipadech hovoii mnohé
studie i literarni prameny. Napi. MATEJCEK, 1986: ,, Tyto adapta¢ni schopnosti jsou oviem jednou z onéch
individualnich charakteristik kazdé rodiny, jak jsme o tom uz mluvili. A jsou zpravidla jen tak silné, jak silny je
nejslabsi clanek rodinného spolecenstvi. Ma-li napt. matka velké adaptacni schopnosti a otec malé, pak rodina
jako celek unese jen tolik zatéze, kolik unese otec. Piekracuji-li naroky jeho prah unosnosti, rodina ziskava rysy
dysfunkénosti az tieba k uplnému rozpadu®, nebo NOVOSAD, 2006, s. 49., ktery zminuje az 5x vyssi
rozvodovost nebo rozpady téchto rodin.

108 2 Zakladni zasady

(1) Kazda osoba ma narok na bezplatné poskytnuti zékladniho socialniho poradenstvi (§ 37 odst. 2) o
moznostech feSeni nepfiznivé socialni situace nebo jejiho pfedchazeni.

(2) Rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté prostiednictvim socialnich sluzeb musi zachovavat lidskou
dustojnost osob. Pomoc musi vychazet z individualn€ urenych potieb osob, musi piisobit na osoby aktivné,
podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je k takovym ¢innostem, které nevedou k dlouhodobému
setrvavani nebo prohlubovani neptiznivé socialni situace, a posilovat jejich socialni zaclefiovani. Socialni sluzby
musi byt poskytovany v zajmu osob a v nalezité kvalité takovymi zplisoby, aby bylo vzdy diisledné zajisténo
dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod osob.



3.2 Role rodice p¥i poskytovani péce o hospitalizované dité

Role rodi¢i v pé¢i o hospitalizované déti se v pribéhu poslednich patnacti let znacné
v v ’ ’ v s . svol7 v . r
proménila, doslo k vyznamnym zméndm nejen ze strany rodici * a v pfistupu zdravotnického
, . o r v r ’ r v 18

personalu k pacientiim, ale také ke zménam v pravni uprave.

Zménil se i pristup k rodi¢im. Rodi¢ uz neni vniman jako “néavstéva®, ale jako nedilna soucast
svéta svého ditéte, s nimz je spojen pevnymi vazbami vzajemné zavislosti. Dnes je rodic¢
v péci o hospitalizované dite, alespon v ramci legislativy, vniman jako osoba, jejiz misto je za
vSech okolnosti vedle ditéte. Osoba, ktera vzdy participuje na péci o dité, spolurozhoduje o ni,

je nedilnou soucasti 1é¢ebného procesu.

V praxi Casto vyvstava fada problémi pramenicich z nejasnosti a nejednoznacnosti obsahové
charakteristiky role rodi¢e pecujiciho o hospitalizované dits."” Jak uvadi Kebza (2005):
»zakladnimi subjekty kaZzdého zdravotnického systému jsou tii slozky: spottebitelé
(konzumenti) zdravotni péce, tj. pacienti, poskytovatelé zdravotni péce (zdravotnicti
pracovnici a zdravotni instituce) a zdroje zdravotni péce, tj. financujici instituce. Z hlediska
této definice by se mohlo zdat, Ze ostatni pomdhajici profese a poskytovatelé sluzeb se
zdravotni péci souvisejicich jsou jen jakymsi “pfivazkem® a ne samoziejmou soucasti tohoto
systému. Stejné obtizné lze v ramci rigidniho systému poskytovani 1€katské péce definovat
roli pecujiciho rodice, nebot’ neni spotiebitelem ani poskytovatelem této péce, piesto, ze je,

nebo je zadouci, aby byl, jeji samozfejmou a nedilnou soucasti, podle svych moznosti a

7 Roditovska péce je dnes, oproti praxi obvyklé pred rokem 1989, nejéastéjsi formou organizace péée o
nemocné ¢i postizené dite.

" Doprovod ditéte do nemocnice je zakotven v zakonu 48/1997 o veiejném zdravotnim pojisténi Sb. § 23-27.
§ 23 Vyzaduje-li to zdravotni stav pojisténce, poskytne se mu hrazena péée formou péce tstavni. Ustavni pééi se
rozumi péce v nemocnicich a v odbornych 1é¢ebnych tstavech.

§ 25 Je-li pfi ptijeti ditéte do zdravotnického zafizeni vzhledem k jeho zdravotnimu stavu nutna celodenni
pritomnost privodce, mize s nim byt privodce piijat do Gstavni péce. Pobyt privodce ditéte mladsiho Sesti let v
nemocnici se povazuje za ustavni oSetfovani. Priivodce je podle indikace a moznosti umistén bud’ spolu s
dité¢tem pfimo na lizkovém oddéleni, nebo na oddé€leni dochazi z ubytovaciho prostoru, ktery je soucasti tohoto
zafizeni. V pripad¢ ditéte starSiho Sesti let se pobyt pritvodce v nemocnici povazuje za Ustavni oSetfovani jen se
souhlasem revizniho 1ékate.

' Prava a povinnosti prinalezejici k této ziskané socialni roli je obtizné jasn& formulovat vzhledem k velké
specifi¢nosti a individualnim odliSnostem situaci, v nichz se pecujici rodice, rovnéz jako individua, nachazeji.



schopnosti. S ohledem na individualni vlastnosti a osobnostni charakteristiky jednotlivych
rodict a déti, a s ohledem na zavaznost I€karskych diagndéz a samotnou 1écbu onemocnéni,
nelze pecujicim rodicim pfifknout, az na obecné vyjimky, ani konkrétné vymezena prava ani
povinnosti souvisejici s jejich nové ziskanou socialni roli®’. V praxi se proto lidi pristup
k pecujicim rodi¢tim hospitalizovanych déti na jednotlivych pracovistich poskytujicich détem
lékatskou péci. Konkrétni povinnosti souvisejici s roli pecujicich rodi¢t jsou definovany
individudlné a postupné, v idedlnim ptipad¢ s ohledem na individudlni charakteristiky dané
situace a jednotlivych aktéra a s respektem k nim.

Ptijeti této nové ziskané role je pro rodice ¢asto velmi obtizné, vyzaduje od nich, aby piijali
nové hodnoty, osvojili si nové strategie jednani, naucili se fadu novych véci. Role rodice
pecujiciho o hospitalizované dit¢ vétSinou neni komplementarni s jinymi socidlnimi rolemi
klienta. V procesu vyrovndvani klienta s novou roli je tfeba projevit klientovi podporu,
nabidnout pomoc, nebot’ pouze rodic, ktery svou novou roli rodice pecujicitho o nemocné dité
skute¢né pfijme, je schopen poskytovat ditéti pé¢i kvalitn€, aniz by tim byla ohrozena jeho

vlastni osobnost.

Na psychiku hospitalizovaného ditéte ma stala pfitomnost rodi¢e v nemocnici nesporné
kladny vliv. Rodi¢ dit¢ doprovazi, stava se prostfednikem i tlumocnikem mezi ditétem a
1€kati, dodava ditéti pocit bezpeci a jistoty, je pro né¢ diveérné znamym privodcem novou,
Casto nepiijemnou, bolestivou a obavy vyvolavajici situaci. Rodi¢ dité chrani pfed neSetrnym
zachazenim, poskytuje ditéti socidlni oporu v naro¢né zivotni situaci. Pobyt v nemocnici neni

pro dité v doprovodu rodice tolik stresujici.

Rodice sami, pokud doprovazeji své dité pfi pobytu v nemocnici, maji ptehled a kontrolu nad
tim, co se sjejich ditétem d&e. Jsou v Castém a bezprostrednim kontaktu s oSetfujicim
personalem a diky tomu maji také vétsi prostor pro komunikaci s nim. Mohou klast otazky,

hovotit o svych ptipadnych pochybnostech, podilet se na rozhodovani.

Existuje vSak stile jeSté fada nemocnic, kde je pfistup rodicim k hospitalizovanému ditéti

odpiran. ,,Jedte domui, ted tu stejné nejste nic platni. On Vas ted’ nepotiebuje, pravé spi.*“

2 Je tieba mit velky ohled na rodice a respektovat jejich potieby, chovani, nazory, nebot’ rodi¢ je ten, kdo je
v dané situaci vice znevyhodnén. Svou roli si, na rozdil od 1ékate poskytujiciho pomoc a zdravotnického
personalu, sam svobodné nevybral, ale byla mu za zvlast stresujicich okolnosti vnucena, on se s ni musi
vyrovnavat a postupné se nad ni pokousi ziskavat kontrolu.



Tento piistup vyplyva z hlubokého nepochopeni a despektu nejen k potiebam déti, ale i k

potfebam jejich rodi¢li a z necitlivosti vici nim.

Listina zakladnich prav a svobod, ktera je soudasti ustavy Ceské republiky zastituje nejen
pravo ditéte na rodicovskou vychovu, ale vychova ditéte a péce o n¢ je v této listiné zakotvena
jako pravo rodi¢i.?! Toto pravo by mé&lo byt respektovano i v piipadech, kdy je dité nutno
hospitalizovat v nemocnici. Hospitalizaci ditéte v nemocnici je mozné oznacit za vyjimecny
krizovy stav, ktery opraviluje k omezeni vySe zminénych rodi¢ovskych prav, v nezbytné
nutném rozsahu, za zadnych okolnosti vSak samotna hospitalizace ditéte a jeho 1écba nemize

byt divodem k tomu, aby byla rodici tato jeho prava odpirana.

., Moznd, zZe mne opravdu nepotrebovala a dobre by se o ni postarali i beze mne, ale neuméla jsem si ani
predstavit, jak bych prezila ja bez ni. Nemohla jsem odejit, protoze, kdyz krasné a klidné spala, jen z predstavy,

Ze ji tam necham a pojedu domii, mi bylo uzko k zalknuti.

(Marcela N., matka Anezky (2r), hospitalizované po urazu hlavy)

Pocet rodict hospitalizovanych spolu s détmi v nemocnicich v poslednich letech trvale
stoupa.

Pojistovna hradi pobyt jednoho rodi¢e v nemocnici s ditstem do Sesti let.”> Hospitalizaci
rodice handicapovaného ditéte starSiho Sesti let mize pojisStovna proplatit na zdkladé Zadosti
také. Nejcastéji byvaji s détmi v nemocnici hospitalizované jejich matky™, otcové pouze

ojedin¢le.

Rada nemocnic v CR nema zatim pro hospitalizaci rodi¢i spoleéné s détmi vytvofeny vhodné
podminky. Odd¢€leni nebyla pro spole¢ny pobyt déti s dospélymi projektovana a tak zde Casto
dochazi k fad¢ novych stresujicich situaci. Podminky byvaji provizorni, stisnéné a obtizné jak

pro rodice, tak oSettujici personal.

.,V Motole jsem na noc musela odejit na ubytovnu, ale mala celou noc proplakala. Druhou noc mi sestiicka

*! Ustavni zakon ¢. 2/1993 Sb. ve znéni Gistavniho zakona &. 162/1998 Sb.

22 74kon o vefejném zdravotnim pojisténi (48/1997 Sb., §25)

 Onemocnéni ditéte a bolest, kterou dit& proziva, piirozen& prohlubuje interakci mezi ditétem a matkou. Sami
zdravotnici doporucuji, aby se matka prednostné vénovala nemocnému ditéti. MARES, J. Bolest a kvalita Zivota u
déti. Multimedialni podpora vyuky klinickych a zdravotnickych oborii : Portal 1. lekarskeé fakulty Karlovy
Univerzity v Praze [online] 19.9.2007, posledni aktualizace 4.12.2008 [cit. 2009-06-23] Dostupny z WWW:
http://portal.lfl.cuni.cz/clanek-758-bolest-a-kvalita-zivota-u-deti. ISSN 1803-6619.




tajne dala k postylce kreslo a tak jsem stravila noc v kresle s malou v naruci. Bylo to hrozné nepohodiné,

“«

pripadalo mi, Ze to uz nemuzu vydrzet. Dnes za tu moznost dékuji Bohu. Za ctyri dny nam dcerka zemiela.

(M. S., matka. Milenka zemrela na herpetickou nekrotizujici meningo-encefalitidu.)

Rodina ma pro nemocné dité nezastupitelnou a specifickou roli 1 mimo zatizeni Gstavni péce,
nebot’ pro nemocného Clovéka zistdva jedinou socidlni skupinou, v niz je mu umoznéna
dostupnd a zvladnutelna socialni integrace. Rodina mize nemocnému ditéti poskytnout

v v , v 1. Ciqg s , 24
potiebnou podporu, emocni zazemi, ochranu pied Gplnou socidlni izolaci.

3.3 Péce a pomoc vénovand rodi¢ium détskych pacientii v CR

V tivodu této kapitoly je predevs§im tifeba polozit si otdzku, zda viibec a pro¢ je potfebné
vénovat odbornou péci rodicim détskych pacientt.

Cetné vyzkumy zaméfené na zatdz laickych oSetfovateldl pfi pé&i o osobu blizkou™ 2°
ukazuji, ze situace laickych pecujicich je pro oSetiujici osoby vysoce zatézova, stresujici a
v fad¢ piipadi mize mit vazné disledky projevujici se v psychické, fyzické i socidlni sféte
zivota téchto osob. Negativni disledky nadmérné zatéze ovliviiuji, omezuji a v mnoha
ptfipadech zcela znemoznuji oSetfovateli pokracovat v jeho péci o blizkou osobu, rodi¢i o
nemocné dit&. Mohou se projevit i ve form& psychosomatického onemocnéni.”’

Proto je tfeba zménit stavajici ptistup k laickym oSetfujicim vazn¢ nemocnych a dlouhodobé
handicapovanych pacientli, a poskytovat jim dostate¢nou odbornou pomoc a socialni oporu

jako prevenci negativnich disledki nadmérmé psychické zatéze, socidlni izolace a

diskriminace.

** Srov. VAGNEROVA, 2004, s. 91

 Jedlinska, M., HIubik, P., Levova, I. Psychickd zatéz laickych rodinnych pecujicich. Casopis PROFESE on-
line, 1/2009 |online|. 2009 |cit. 14. 5. 2009| ISSN 1803-4330 Dostupné z: http://www.pouzp.cz/data/File/Casopis-
online-pdf/cislol1-09/jedlinska FINAL_ web_tisk.pdf

26 Tabakova, M., Vaclavikova, P. Zataz opatrovateia v domdcom prostredi. Casopis PROFESE on-line, 2/2008
|online|. 2009 |cit. 14. 5. 2009| ISSN 1803-4330. Dostupné z: http://www.pouzp.cz/data/File/Casopis-online-
pdficislo2-08/zataz-opatrovatela.pdf

27 KRIVOHLAVY, Psychologie zdravi, 2001.; BOB, Psychobiologické reakce na stres a trauma; KEBZA,
Psychosocialni determinanty zdravi, 2005.




Situace rodi¢e vazn¢ nemocného ditéte je, v porovnani se situaci jinych laickych oSetfovateli
dlouhodob& nemocnych pacientd, zcela specificka®.

Rodicovstvi jako takové je obvykle zakladem sebepojeti kazdého rodi¢e a ohrozeni zdravi ¢i
zivota ditéte pfimo ohroZzuje zakladni stavebni kameny sebepojeti osobnosti rodice.
Rodicovstvi s sebou nese celou fadu povinnosti, nékteré z nich jsou zahrnuty i v zdkonnych
normach CR, vétdina z nich je celospoleCensky anticipovana. Mezi ty nejzakladngj§i patii
ochrana déti a péce o né. ,,Rodice uspokojuji potieby ditéte, ale dit€¢ zaroven uspokojuje
znac¢nou cast psychickych potieb rodict.“ Za jeden zklicovych rysi rodinné vychovy
pokladaji Mat&jéek a Langmeier” uspokojeni psychické potieby oteviené budoucnosti, jak je
ptinasi dospélému ¢loveéku jeho dité.

V ptipadé, kdy je dit€ vazn€ nemocné ¢i zranéné a ocitd se v péci 1ékard, je rodi¢ ve velké
mife ohroZen pocity vlastniho selhani, bezmocnosti a strachem®, ktery u n&j vyvolavéa hrozba
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ztraty jedné z nejvyznamnéjSich hodnot a ,,znehodnoceni rodi¢ovské prestize® .

Charakteristickymi pro détsky v&k jsou odkazanost, smé&fovani a potencialita.®® Pravé
pohled na potencialitu, otevienou budoucnost a sméfovani nebo také vymanéni se ze
zéavislosti na druhych a osamostatnéni, se v kontextu zdvazné nemoci méni. Z radostnych
oc¢ekavani naplnéni nejriznéjsich cilt se, predevSim pro rodice, stavaji zdroje nejistoty,

obav a uzkosti.

V ptipadé, ze je dit¢ ve véazném zdravotnim stavu spolu srodicem hospitalizovano
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v nemocnici, ocitd se rodi¢ v obtizné situaci, v niZ neni explicitné¢ definovana jeho role™. Je

snim jednano podle jinych hodnot a kritérii, nez byl dosud zvykly. Nachazi se v cizim

8 Specificky rozdil spo&iva v podstaté samotného détstvi a rodi¢ovstvi a pecujici rodié je tak, krom zatéze
souvisejici s péci samotnou, vice zatizen zodpoveédnosti, kterou za dité a jeho vyvoj a budoucnost ma,
neschopnosti naplnit nadéje, které do ditéte vkladal atp. Ve srovnani s tim je napf. péce o staré a umirajici
znacné odli$na, nebot’, jakkoliv je vysilujici, zodpovédna, mnohdy sebeobétujici a nezahrnuje predpoklad
pozitivniho vyvoje, je v jakémsi souladu s pfirozenym tokem zivota.

* MATEJCEK, LANGMAIER, 1981, 5. 213.

30 Strach miize byt vyvolan nejen piitomnosti realného nebezpeéi &i ohroZeni ve formé onemocnéni nebo zranéni
ditéte, ale také byva Casto vyvolan anticipaci takové situace. V rodici silny strach vyvolava i jejich domnénka, Ze
k situaci ohrozeni zivota doslo nebo dojit mohlo, bez ohledu na to, zda se tak skute¢né stalo. Nezalezi tedy jen na
tom, jaka situace objektivné je, ale velkou mérou také na tom, jak pacient ¢i klient danou situaci subjektivné
vnima a jak ji rozumi.

' VAGNEROVA, 2004, s. 168.

2 MATEJCEK, LANGMAIER, 1981. In HELUS, 2004.

33 Rodig, a Gasto ani zdravotnicky personal v nemocnici, neni sezndamen s konkrétnim obsahem role rodice
pecujiciho o hospitalizované dité. Obvykle az v ramci vzajemné interakce mezi pecujicim rodi¢em a personalem
dochazi k postupnému vymezovani kompetenci, povinnosti a narokd, které tato nova, ziskana role s sebou
prinasi. Rodi¢, ktery je, vlivem negativné pisobici zatézové situace, v oslabeném postaveni, je casto
manipulovan k pfijeti této role bez znalosti jejich nejzakladnéj$ich obsahovych charakteristik.



prostfedi omezujicim jeho moznosti socialni interakce s blizkymi osobami a je vystaven

zvySenym narokiim a psychickému stresu souvisejicimu s pé¢i o nemocné dité. Onemocnéni

¢i postiZeni ditéte ohrozuje dité i rodice.

Rodi¢ v souvislosti s nemoci ditéte nebo zjiSténim, ze dité bude trvale zdravotné ci
mentalné postizené, prochazi srovnatelnymi psychickymi procesy jako tézce nemocny
Glovék samotny.’* Kiibler-Rossova® popsala psychickou odezvu na piichod a rozvoj
nevylécitelné nemoci, kterou rozdé¢lila do péti fazi. Autorka tyto faze oznacuje jako obranné
mechanismy v extrémné tézkych situacich, vedouci k zachovani duSevni rovnovahy. Jsou to:
faze nejistoty pred stanovenim diagnoézy, faze Soku a popteni, faze generalizace a negativniho
hodnoceni, az nakonec nemocny dospiva k postupné adaptaci a smiteni. S podobnymi modely
se muzeme setkat i u dalSich autorti. Jednotlivé faze mohou mit v konkrétnich ptipadech
riznou intenzitu a délku a jejich uspésné zvladnuti je do znacné miry zdvislé na kvalitni
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pomoci a podpoie od nejblizsiho socialniho okoli, odborniki i Sir$i spole¢nosti.

I situace, kdy dit¢ neni v pfimém ohrozeni Zivota, ale je vazné ¢i dlouhodobé nemocné,
ptinédseji rodici fadu uskali. Dlouhodoba péce o nemocné dité je, jako u ostatnich laickych
osetfovateld, ktefi pecuji o blizké osoby a rodinné piislusniky, nositelem znac¢né psychické i
fyzické zatéze a Casto byva pficinou vycerpani. Dlouhodobd hospitalizace rodice s ditétem
pfedstavuje pro fadu rodin mimotddnou fyzickou, psychickou i finanéni zatéz, a to pro
vSechny ¢leny dané rodiny. Dusledky plsobeni této zatéze se neziidka projevuji také
v manifestaci ¢i eskalaci, dosud skrytych ¢i marginalnich, socialnich a vztahovych problému
v roding. Pro rodice pecujici o vadzné¢ nemocné dité jsou charakteristické tytéz psychické
projevy jako u ¢lovéka se zdravotnim ¢i télesnym postizenim, tj. zvySend citlivost a vyssi
mira zavislosti. Veskeré uvedené negativni disledky plisobeni zadvazné az traumatické zivotni
situace ohrozuji rodi¢e i presto, ¢ v CR existuje fada statnich i nestatnich instituci

zabyvajicich se pomoci prave v téchto ptipadech.

Je nezbytné uvédomit si, Ze 1 pro rodice déti, které potiebuji 1€katskou péci, je onemocnéni ¢i
vazny zdravotni stav ditéte velmi narocnou a traumatizujici Zivotni situaci, s niz se musi

vyrovnat.

3* VAGNEROVA, 2004, s. 92
35 Kiiblerova-Rossové, 1995 in VAGNEROVA, 2004, s. 86-88.



»Rodi¢im je tfeba poskytovat cilené psychologické a psychoterapeutické vedeni jako

integralni soucast 1é¢ebné &i vzdélavaci péce o ditd.«°

Specifické potieby rodict i rodin s vaZn€ nemocnym ditétem jsou zatim jesté¢ do znacné miry
opomijeny, poskytovand pomoc a podpora miva Casto laicky charakter. Pomoc a podpora je
centrovana predevdim na dit&’’, piipadné je poskytovana finanéni pomoc roding, mnohdy
vSak zcela nedostate¢nd. Psychosocidlni potfeby rodict détského pacienta jsou v fadé ohledt
specifické. Casto jsou viak z velké &asti nepochopené a opomijené, nebot’ pravé inhibovani
vlastnich potieb v této situaci je pro rodi¢e charakteristické, a rodi¢e se tak, bez potfebné
péce, stavaji velmi ohrozenymi a zranitelnymi télesnym i emocionalnim vycerpanim a
socialni izolaci.

Proto, ze velkou vétSinu odpoveédnosti za péci o dité se zdravotnim postizenim nebo
zdvaznym onemocnénim®® mimo zdravotnické zafizeni nesou pravé rodice ditéte, *° kteti viak
o dité pecuji Casto jiz v pribehu jeho hospitalizace, je nezbytné zajistit t€émto rodicim
veskerou potfebnou pomoc, podporu a v neposledni fad¢ také edukaci v takové mite, aby byli
schopni dlouhodobé¢, fadné€ a kvalitné o své dité peCovat, aniz by tim byla vyznamné zhorSena
kvalita jejich Zivota.

Zptistupnéni veskerych vyuzitelnych forem pomoci potencidlnim klientim a jejich vyuzivani
ma také preventivni charakter. Vede ke snizeni rizika disledkG dlouhodobého piisobeni
nadmérné zatéze a rizika socidlné patologickych jevii, kterymi jsou v tomto piipadé zejména
skryta chudoba, socialni izolace, psychosocialni a materialni diskomfort™.

Nejveétsi uskali existujiciho systému spatiuji v tom, Ze v soucasnosti poskytovana pomoc
a podpora rodinam détskych pacientii je roztfiSténa a nekoncepéni, jednotlivé slozky na

sebe logicky nenavazuji. Predev§Sim vSak vyZaduje aktivni pristup klienta, za nimz

** MATEJCEK, 1986, s. 282

37 Ve Velké Britanii a Skandinvskych zemich funguje systém komplexni pé&e zaméfené na celou rodinu
pacienta, tzv. family centred care. Vice informaci o tomto systému péce nabizi napf. internetovy portal
www.detivnemocnici.cz.

¥ Zavaznym (t&zkym) onemocnénim je z hlediska mé prace minéno takové onemocnéni, které hrozi zanechat
dlouhodobé nebo trvalé nasledky omezujici kvalitu Zivota nemocného ditéte nebo ohrozujici jeho vyvoj, ale také
onemocnéni, jehoz 1é¢ba trva velmi dlouhou dobu, onemocnéni chronické a onemocnéni ohrozujici Zivot ditéte.
Z pohledu rodi¢t nemocného ditéte se jedna o takova onemocnéni, jejichz pfitomnost je provazena vyznamnou
psychickou zatézi, slozitymi procesy vyrovnavani se s ni a kladenim vysokych narokti na nemocného i pecujici
rodice.

39V minulosti, tj. pfed rokem 1989 byla ve velké v&t3ing pé&e o vazné nemocné a zdravotn& postizené déti
vysadou statnich zdravotnich a socidlné-zdravotnich instituci.

* Nepohodli, ale i neklid, nepokoj, starost, vyvedeni z miry. Zdroj: HARTL, 2004.




neprichazi, ale predpoklada nemalou miru invence, kterou potencialni klient vynaloZzi
pri jejim hledani.

V ramci stavajiciho systému neexistuje zadna instituce poskytujici klientim kompletni a
komplexni systém pomoci, ani instituce, v jejimz ramci by byla dnes jiz existujici nabizena
pomoc koordinovana.

DalSim vyznamnym problémem dnes dostupné pomoci je nedostatecnd kvalifikovanost
pracovniki v pomahajicich profesich pro poskytovani poradenské a terapeutické péce. To se
tykd zejména lékarskych profesi zabyvajicich se somatickou medicinou, zdravotnického

personalu, ale i1 socialnich pracovnikt a dalSich.

Z hlediska socialni pedagogiky lze veskerou podporu a pomoc, ktera je rodi¢im
hospitalizovanych, téZzce nemocnych ¢i zranénych déti, poskytovana, at’ jiz od jednotlivct,
instituci, laiki nebo pomadhajicich profesionalt, v SirSim smyslu povazovat za socidlné
pedagogickou. Klienti, rodi¢e nemocnych a postizenych déti v tézké zivotni situaci,
prostfednictvim pomahajicich osob ziskavaji nové kompetence®' a znalosti, uéi se novym
dovednostem, osvojuji si strategie zvladani narocné zivotni situace. M¢li by byt cilené vedeni
ke svépomoci tak, aby se s obtiznou situaci nejen vyporadali, ale také si osvojili uZzitecné
strategie a formy jednani, kterych v budoucnu vyuziji. Zaroven zcela nezbytn¢ dojde ke
zménam v rodinach, blizkém 1 SirSim socidlnim okoli téchto osob. Cilem pomahajicich
pracovnik, socidlnich pedagogt, jsou pozitivni disledky téchto zmén v ramei individualniho

pristupu ke klientim 1 v rdmci celé spole¢nosti.

Ukolem socialné pedagogického puisobeni je v této situaci piedeviim diagnostika daného
prostfedi a situace, vniZ se klient nachazi, mobilizace zdrojii nachazejicich se v tomto
prostfedi a jejich vyuziti vramci prevence a ke zmirnéni dopadii negativniho pusobeni
prostiedi a situace na klienta. Prostfednictvim edukace a rozsifovani kompetenci, a to jak na
stran¢ klienta, tak na strané spolecnosti, zaroven socialni pedagogika pomaha klientim ke

svépomoci a spolecnosti k rozvoji zddoucich socialnich jevi.

Socialné€ pedagogickému plisobeni v uz§im smyslu, se vénuji v kapitole 6.

4 Schopnost, zptsobilost, kvalifikace. Zdroj: HARTL, 2004, s. 112.



3.3.1 Primarni nedostatky soucasného systému poskytovani péce rodinam

s nemocnym ditétem

- Neexistujici ucelena koncepce systému. (Poskytovatelé zdravotnické, socidlni a
psychologické pomoci jsou v pomadhajicich aktivitich do znaéné miry solitérni.
Provazanim jednotlivych slozek, poskytovateli péce ¢i podpory, at jiz v oblasti
zdravotni, socialni, pedagogické, psychologické, rehabilitacni aj., by se znacné zvysila
efektivita jejich pisobeni.)

- Nedostupnost. (Rodindm Zzijicim v malych méstech, pfipadné na venkove, je piistup
k riznym druhtim péce ztizeny. Poskytovatelé této péce vétSinou sidli ve velkych
méstech, terénni charakter sluzby je prozatim spiSe vyjimecny.)

- Nedostatek ucelenych, srozumitelnych a aktualnich informaci. (Informace jsou
Casto roztfisténé, publikované materidly soustfedéné jen na jednu oblast dan¢ho
problému nebo jeji ¢ast. Publikované materidly v mnoha piipadech nejsou vhodné
distribuovany tak, aby byly potencidlnim klientiim snadno dostupné.)

- ZtiZzena pristupnost psychologické péce a psychosocialni podpory rodinam a jeji
nedostupnost SirSimu okruhu pecujicich osob. (Pomoc a podpora je poskytovana
zpravidla individudlné pecujicimu rodi¢i nebo rodi¢iim. Pfiméfend informovanost ¢i
edukace $ir§itho okruhu pecujicich osob a osob patticich do blizkého socialniho okruhu
rodiny je vhodnou prevenci nejen socidlni izolace, ale rovnéz negativnich faktort
vedoucich k destabilizaci rodiny a nadmérné zatézi pecujicich osob.)

- Nedostatek vhodnych moZnosti a podnétii k rehabilitaci, odpocinku, regeneraci.
(Rodic¢e nemohou sehnat nebo si nemohou dovolit kvalitni zastup v péci o dité. Vénuji
ditéti veskery Cas a nejsou motivovani k tomu, aby tento piistup zménili, a jejich
moznosti realizovat takové zmény jsou velmi omezené. Rodic¢e potiebuji mit pro
vlastni odpocinek a regeneraci specificky uzpisobené¢ podminky a velmi dulezita je
také motivace.)

- Nedostatecna saturace finanénich potreb rodin. (Financ¢ni naroky rodin pecujicich o
dit¢ s postizenim, zdvaznym onemocnénim ¢i ohrozenim vyvoje jsou pro velkou
vétSinu téchto rodin nedostateéné. Jsou poskytovany formou piispévkil na péci, ale
pokryvaji zvysené naklady na pé&i o ditd jen Gaste¢nd. Rada rodin se, pravé kvili
nizké hodnoté poskytovanych finan¢nich pfispévkil, ocita v tizivé situaci, mnohdy

dokonce az na hranici chudoby, anebo se alespont v dasledku toho musi zfici
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nckterych, jinak ve spolecnosti bé&znych, pozitkll. Jakdkoliv negativni zména
v materialnim zabezpe&eni rodiny** hrozi roding nefesitelnou krizi. Podminky pro
privydélek v situaci, kdy rodi¢ pobira prispévek na péc¢i o osobu blizkou, diskriminuji
rodice téchto déti na trhu prace. Pokusy o zlepSeni ekonomické situace rodiny se, dle
zkuSenosti rodicu, setkavaji s represivnimi opatienimi.)

Nedostateéna podpora pro zaméstnavani pecujicich rodici, omezené moZnosti
ziskat zaméstnani. (Rodi¢ ma velmi omezené moznosti najit si zaméstnani,
zaméstnavatelné nejsou dostate¢né motivovani k zaméstnavani téchto rodic¢l napt. na
tasteény pracovni ivazek. Cast&ji je dostupnd nizko kvalifikovana prace. Rodi¢ je
kvili témto faktorim opé€t ohrozen Castecnou socidlni izolaci, ztratou spolecenské
prestize, ztratou vlastni odbornosti a profesni zdatnosti, finanénimi problémy.)

Piili§ tésna a represivnimi opatfenimi vynucena zavislost na socialnich
systémech. (Rodi¢ pecujici o nemocné dité je zpravidla zcela zavisly na pomoci od
statu, kterd, vzhledem k tomu, Ze nepokryva naroky rodiny pecujici o nemocné dité
dostate¢né, ale podminky pro jeji ziskani jsou nastaveny tak, ze omezuji vlastni
iniciativu a aktivity rodi¢i ke zlepSeni vlastni socioekonomické situace, méa fadu
negativnich dopadl na psychické, socidlni i1 existen¢ni slozky zivota dané rodiny.)
Nedostateéna edukace a nedocenéni ze strany S$irSi spolecnosti. (Spole¢nost neni
dostate¢né¢ informovana o omezenich, kterd péce o blizkou osobu, nemocné dité,
znamenaji pro rodinu, ani o nespornych vyhodach, které tento druh péce piinasi celé
spolecnosti. Aktivity rodiny v péci o dit€¢ a snahy o zlepSeni kvality této péce jsou

neziidka trestuhodné nedocenovany, piehlizeny, paradoxné i zavrhovany.)

Proces vyrovnavani rodi¢it s onemocnénim, postiZenim, ohroZenim Zivota

ditéte

Anticipace zdravi a zdravého vyvoje ditéte vyvolava v konfrontaci s neptiznivym zdravotnim

stavem nebo postizenim ditéte a v kontrastu s nim tézky psychicky ottes, s jehoz dusledky se

klient musi vyrovnavat.

42 . , v Yy we . , , , v , v/ v 1o c
Napt. ztrata zaméstnani zivitele rodiny, ztrata naroku na vyplatu nékterého z piispévki souvisejicich
s onemocnénim ditéte a péci o néj atp.



Vyrovnavani se situaci, vniz je dit¢ nemocné ¢i jinak vaZn&€ ohroZené na Zivoté, je
dlouhodoby proces. To, zda rodi¢ situaci zvladne® a dokaze z ni v budoucnu &erpat a vyuzit ji
v prospéch sviij i ostatnich, nebo ji podlehne a s nasledky traumatu se nevyrovna, zavisi na
celé tad€ faktorii. Nejvyznamnéj$Sim znich je samoziejmé zavaznost zdravotniho stavu
ditéte.** Vyrovnavani se s traumatickou situaci ovliviiuji vyjma vlastnich vnitinich zdroj
klienta také citové zdroje uvnitf jeho rodiny a v jeho socidlnim okoli. Na pfistupu, pomoci a
podpoie lidi, se kterymi rodi¢ vstupuje v interakci, zavisi, jakym zplsobem, jak rychle a
s jakymi nasledky se s traumatem vyvolanym zivaznym zdravotnim stavem a ohroZenim
zdravi ¢i Zivota ditéte vyrovna. S trvalym postizenim ditéte nebo jeho ztratou se, dle mého

nazoru, rodi¢ nemize zcela vyrovnat nikdy.

Jednotlivymi fazemi, které provézeji vyrovnavani se s nasledky traumatu, se ve svych dilech
zabyvaji mnozi vyznamni psychologové. Ja se jimi, vyjma jejich struéné charakteristiky,
kterou voln& prejimam od M. Vagnerové®, v této praci budu zabyvat z hlediska piistupu
zdravotnického persondlu a dalSich pomahajicich instituci k rodici, ktery se v takové situaci

nachdazi a pokusim se nastinit moznosti pomoci a podpory.

Spole¢né, pro vsSechny formy pomoci poskytované rodi¢i hospitalizovaného ditéte
v kterékoliv fazi, je primarni saturovani veSkerych bio-psycho-socidlnich potieb ditéte.
Zakladnim ptedpokladem k pfijeti nabizené pomoci rodi¢em a jeho zcitlivéni k vlastnim
potfebam, je presvédceni, Ze o dité je peCovano v nejvyssi kvalité a ze péce o né€ je dostatecné
intenzivni. Rodi¢ neni ochoten piijimat pomoc vedouci k uspokojeni jeho potiteb, byt
objektivné vysoce vyznamnych, ve chvili, kdy on sam povazuje jakékoliv vlastni potieby za
sekundarni nebo si jejich existenci vibec neuvédomuje, dokud neni, zjeho pohledu,
dostatecn¢ postarano o dite.

Dtlezitym faktorem vyznamné ovliviiujicim proces vyrovnavani se s postizenim nebo
zédvaznym onemocnénim ditéte je rozsah a stupen defektu nebo zavaznost onemocnéni a to,

jak jsou pfiznivé nebo nepfiznivé jejich progndzy, samotnd osobnost postizené¢ho C¢i

# | Zvladanim se rozumi proces Fizeni vn&jsich i vnitinich faktord, které jsou &lovékem ve stresu hodnoceny jako
ohrozujici jeho zdroje.“ Zdroj: LAZARUS, 1966. In KRIVOHLAVY, 2003, s. 69

* Vyrovnavani se situaci a zvladani zatd7e souvisejici s pobytem v nemocnici je méné zat&ové pro ty rodice,
jejichz dité¢ ma dobré vyhlidky na brzké uplné uzdraveni. Dlouhodoba hospitalizace ditéte, které ,,bojuje o
zdravi nebo Zzivot je pro rodice daleko vice ohrozujici a traumatizujici.

“ VAGNEROVA, 2004, s. 165-168



nemocného ditéte a také jeho odolnost vici této zatézi a v neposledni fadé je to také postoj
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k danému onemocnéni ¢ postizeni stran $irsi spoleénosti.*®

Proces vyrovnavani se s tak zadvaZznou situaci, jakou je postizeni ditéte nebo jeho Zivot ¢i
zdravi ohroZzujici onemocnéni ¢i zranéni, je komplikovany, zavisly na individudlnich
dispozicich kazdého rodice, na kvalité péce, pomoci a podpory, které se mu dostava, na tom,
jak zavazny je zdravotni stav &i postizeni ditdte.*’ Je to proces, ktery nikdy neni plynuly,
velmi Casto vném dochdzi kregresu do ptfedchozi faze, md u kazdého clovéka své

individualni tempo a specificky pribéh.

3.4.1 Faze Soku a popreni

Akutni reakci na nadmémy stres je $ok*®. Faze $oku muze mit rizné podoby i typy reakei a
trva n€kolik minut az hodin. Psychicky Sok je charakteristicky obrovskym zdéSenim z nastalé
situace, ptekvapenim a je provazen vysokou hladinou negativnich emoci a nejistoty, z niz
prameni mnohdy zcela nepfiméiené reakce®’. Reakci na $ok nelze ovladnout, &lovék je ji bud’
zcela paralyzovan, nebo naopak dochazi k aktivizaci télesnych i psychickych procesu. Je to
obranna reakce organismu, jiz &eli nadmérné zatézi. Sok &asto miva silné somatické projevy.
Rodic¢, klient, ktery se nachdzi v této fazi, neni schopen vstebat jakékoliv informace, dobie
minéné rady nebo slova utéchy. Nema smysl jej zatéZovat detaily popisujicimi stav, s nimz se
zatim neni schopen vyrovnat. Je sviran obavami o zivot ditéte, ovlada jej strach, zmatek,
pocity beznadé¢je. Je na misté vyjadiit pochopeni pro jeho strach, doptat dostatek Casu a

vhodny prostor, aby 8ok piekonal, v pfipadé potieby zprosttedkovat emergentni

* Riizna onemocnéni, postizeni nebo defekty vyvolavaji stran socialniho okoli riizné odezvy. N&které ziistavaji
téméf bez povSimnuti a nevyvolavaji zadnou spolecenskou odezvu, jiné budi v ostatnich lidech litost a soucit,
dalsi mohou vzbuzovat dokonce i siln¢ negativni postoje a vytvaret spoleCenské zabrany piimo omezujici
socialni kontakty.

*"To vie jsou vnitini a vn&jsi faktory ovliviiujici proces vyrovnavani se stresovou situaci.

*¥ Stav organismu provéazeny snizenym piisunem kysliku do tkang, zejména mozkové; miize byt spojen

s bezvédomim, kie¢emi, snizenim srde¢ni a ob&éhové ¢innosti; pii trazech, predavkovani, mimotadné silnych
citovych zazitcich. Zdroj: HARTL, 2004, s. 272.

4 Postizena osoba, rodi¢ nemocného &i zranéného ditéte, se ocita v situaci, kterd je pro néj nova, neznama, ktera
v ném vyvolava strach, obavy, je provazena tizkosti. Rodi¢, vzhledem k tomu, Ze o situaci nema dostatek
informaci, neni na ni pfipraven a je naplnén obrovskym strachem z moznych negativnich disledkd, nevi, zda
bude schopen situaci zvladnout. Je v pozici bojovnika jdouciho do valky, ktery ale nezna sily svého nepfitele.
Mobilizuje veskerou obranu, aniz by tusil, jak silnou obranu, a zda viibec, bude potiebovat. To se mtze projevit
v jeho chovani a jednani, které se pak, z pohledu druhych osob, jevi jako zcela nepfiméiené, nevhodné,
nemistné. Je tfeba takové projevy predpokladat, chapat, respektovat.



psychoterapiiso, zmirnit priabéh Sokové faze vhodnou medikaci. S klientem nachézejicim se
v Sokové fazi reakce na nadmérnou zatéz pracuje pomadhajici pracovnik z pozice drzitele

r I v . r ;.51
problému a spise nez o pomoc se jedna o tzv. opatrovani’'.

,,Je tezké ten pocit k nécemu prirovnat. Uz kdyz jsem jela do nemocnice, byla jsem hriizou bez sebe a urcité
Jjsem udélala vic dopravnich prestupkii, nez za cely sviij Zivot. Védéla jsem, ze se stalo néco strasného a uz jsem
chtela byt u néj. Myslim, ze jsem bézela, ale v tu chvili mi to pripadalo, jako kdyz bézite v bazénu, kde mate
vody po krk. Kdyz jsem pak mluvila s lékarem, bylo to prave tak jako kdyz sedite v bazénu. Jako kdyz vam
v usich huci voda a vy slysite jenom ze brehu hlasy. Dodnes presné vim, co Fikal, ale myslim, zZe tehdy jsem to
nevédeéla. Tupé jsem tam sedéla a viastné ani nevim, kdy odesel. Nékdo musel zavolat sestie, protoze pro mne

prijela a odvedla mé pryc, ale netusim, jak dlouho to trvalo a ani presné nevim, jak jsme se dostaly domii.

(Martina, M., syna, 8 let, srazilo na prechodu auto cestou ze skoly, byl v hlubokém bezvédomi hospitalizovian na

ARO,)

S rodi¢i v Sokové fazi se setkavaji nejcastéji l€kati zdravotnické zachranné sluzby a dalsi
I¢kati a zdravotnicky persondl v rdmci emergentni mediciny, kteti poskytuji 1ékarskou péci
détem v akutnim ohroZeni zivota nebo zdravi, dale pak I€kafi na rlznych oddélenich
nemocniCnich zafizeni, ktefi poskytuji rodi¢im informace o zavaznych diagndzach,
nepiiznivém zdravotnim stavu a v krajnim piipadé i o Gmrti ditéte’”. Z hlediska pomoci

poskytované rodici takového ditéte je zde nékolik vyznamnych rozdili.

Nahl¢ zhorSeni zdravotniho stavu ditéte, nebo jeho uraz, vyzaduji, aby byla ditéti poskytnuta
akutni 1ékatska péce. Jedna se o situace, kdy je tfeba vénovat veskerou pozornost ditéti. V této
situaci se navic lékaf a rodi¢ zpravidla neznaji, obvykle neni Cas ani prostor vénovat
jakoukoliv pé¢i rodici. Lékar i ostatni zdravotnicti profesiondlové by vSak méli mit na paméti,
jak obtizn4 je nastald situace pro rodi¢e nemocného ¢i zranéného ditéte, a jednat tak, aby ji
jesté vice nezhorSovali. Méli by mit pochopeni pro, mnohdy extrémni, emocionalni projevy
rodice, zasadné by se méli vyvarovat veskerych nadznakl negativniho hodnoceni, kritiky nebo

dokonce obvinéni. Rodi¢i by mély byt pribézné, klidné a srozumitelné podavany informace o

%% Def: Psychologické prvni pomoc vyvolana naléhavymi stavy, v nichZ se postizeni jedinci ocitaji. Zdroj:
JEDLICKA, KLIMA, KOTA, NEMEC, PILAR, 2004, s. 447.

' ULEHLA, 2007, s. 33-37.

32 P¥istupu k rodi¢tim a pomoci poskytované v souvislosti se sd&lenim informace o umrti ditste a naslednym
vyrovnavanim se situaci, se vzhledem k obsahlosti a specifi¢nosti tohoto tématu vénovat nebudu, ptesto, ze je to
téma, které je v ramci pomoci nabizené rodi¢tim déti hospitalizovanych v nemocnicich, velmi aktualni. Pro vice
informaci o této problematice doporucuji literaturu: MATEJCEK, 1986, s. 290 — 295; COLOROSOVA, 2008;
PARKES, RELFOVA, COULDRICKOVA, 2007; HASKOVCOVA, Thanatologie : nauka o umiréni a smrti,
2007.




tom, co se s ditétem praveé d&je a proc, avSak jen v nejnutnéjSim rozsahu. Situace, v niZ 1ékar
provadi nutné tkony, usilujici o zachranu Zzivota ditéte, mlcky, rodice dési podobné jako
situace, kdy lékat podava pfemiru informaci, které¢ vzhledem k Soku rodi¢ nemutze vstiebat,

nepotiebuje znat, a kterym nerozumi.

Paklize je rodi¢ s ditétem, nachéazejicim se v akutnim ohrozeni zivota, v nemocnici, je na
misté nabidnout mu vhodné klidné misto, kde mtize vyckat a kde mu budou v pifimétené mite
pribézné poskytovany informace. At se jiz jednad o ¢ekarnu nebo pokoj, je dulezité, aby se
jednalo o klidné prosttedi, které neni pfili§ daleko. Rodi¢ potiebuje zistat v blizkosti svého
ditéte. Neni-li s doprovazejicim rodi¢em piitomen napt. dalsi ¢len rodiny ¢i jiny doprovod, je
vhodné zajistit pfitomnost jiné osoby, ktera ptrevezme funkci doprovodu a bude rodici
nablizku pro ptipad potteby. Jeji tkoly zavisi na konkrétnich potfebach klienta, kterému je
nablizku, at’ jiz jde o prosté lidské vyjadieni ucasti, zajiSténi napojl, tlumoceni informaci
nebo zkratka o ujisténi zoufalého rodice o tom, ze je na misté nékdo, kdo s nim souciti, kdo je
zde pro néj. Je nezbytné vytvotit podminky, zajistujici pro klienta pocit bezpeci, ujistit jej, ze

neni s désivou situaci sam. To vSe jsou zakladni prvky krizové intervence.

Pokud se jednd o sdélovani zavaznych informaci tykajicich se zdravotniho stavu jiz
hospitalizovaného ditéte, zde je situace trochu odliSna. Zdravotnicky personal, 1ékat, by mél
ptedvidat rozvoj Sokové reakce u rodi¢e a mize se na ni pfedem dobie pfipravit. V ptipadech,
kdy je rodi¢im hospitalizovaného ditéte sdélovana diagnéza zavazného onemocnéni,
progndza tézkych zdravotnich nasledkt apod., neni vhodné se sdélenim téchto informaci pfilis
otalet. Rodice sami se vétSinou shoduji na tom, Ze nejistota byla pro né mnohem horsi nez
nepiiznivd informace samotna. Rodice ditéte a 1ékafi se v téchto piipadech obvykle jiz znaji
nebo méli prilezitost se setkat. To, jak probihala jejich vzajemna interakce doposud, velmi
ovlivni, jakym zptsobem rodi¢ nepfiznivou informaci pfijme a jak se s ni bude vyrovnavat.
Samoziejmosti je poskytovani zadvaznych informaci o nepfiznivém vyvoji zdravotniho stavu
ditéte ¢i o zavazném onemocnéni ve vhodném prostiedi, v dostatecném case, vhodnym
zpusobem a v pfiméfené mife. Zavazné informace by zdsadné nemély byt rodici sd€lovany

v piitomnosti ditéte nebo telefonicky.”

33 Vice o sdélovani informaci v kapitole 4.1.3.



Ulevou miize pro rodi¢e byt také vyjadieni pochopeni. Rodice by méli védét, ze jejich t&lesné
i emociondlni reakce jsou v Sokové i reaktivni fazi normalni. V téchto dvou fazich je nezbytné
ptfevzit, coby pomdahajici profesional, spiSe kontrolni principy v pfistupu ke klientovi a ve
veétsi mite klienta vést.

Ve vSech ptipadech plati, Ze je nezbytné dat rodic¢i nadéji.

V této i nasledujici fazi vyrovnavani se s traumatickou situaci je Casto zapottebi krizové
intervence, viz. kap. 4.1.1. V pfipadé, Ze neni dostupna profesiondlni krizova intervence
poskytovana piimo v rdmci zdravotnického zatizeni, je vhodné umoznit ¢i zprostredkovat
klientim, v pfipad€ jejich zajmu, napf. telefonicky kontakt s krizovym centrem.

Se zakladnimi principy a postupy pii poskytovani krizové intervence by méli byt obeznameni

At . I (154
vSichni 1€kafi 1 ostatni zdravotnicky personal.

3.4.2 Faze bezmocnosti

Reaktivni faze muze trvat nc¢kolik dnG az né€kolik let, zavisi to predev§im na vyvoji
zdravotniho stavu ditéte. Pokud se dité, které prodéla zivot ohrozujici onemocnéni ¢i Uraz,
zcela uzdravi, je tato faze zpravidla podstatné krat$i nez v ptipadé rodict ditéte, u kterého
onemocnéni ¢i Uraz zanechaji trvalé nasledky. Existuje vSak také jest¢ celd fada faktort, jak

jiz bylo uvedeno, které maji na délku trvani této faze a jeji prib¢h vliv.

Z pocatku ma tato faze Casto i silné somatické projevy, rodi¢e jsou zmitdni nejriznéjSimi
emocemi. Je popsano nékolik podob utocnych a tnikovych reakci, které se mohou navzajem
sttidat nebo prolinat. Je to faze popfeni a znovuprozivani traumatické situace, télo i mozek
klienta hledaji zptisob, jak se branit nadmérné zatézi. Rada podvédomych reakei klienta miize
vést Casto k nepochopitelnému a nepfimeéfenému jednani a jejich uvédomeéni a ovladnuti je
pro klienta v této fazi velmi obtizné, Casto zdlouhavé i nemozné. Zejména pro reaktivni fazi
jsou charakteristické obranné reakce spocivajici nejcastéji nejen v popirani nepiijemného
faktu, ale i v hledani vinika. Proti obviflovani a sebeobvinovani je tfeba véas a dusledné
bojovat, nebot’ se jednd o obzvlast neuZziteCnou a destruktivni obrannou reakci, jejimz

disledkem miiZze byt az naprosty rozklad zakladnich socialnich vztahi klienta. Tim je velmi

34 11, v, . v v . “ . . . . , v

V naprosto idealnim ptipad¢ uplné vSichni zaméstnanci nemocnic, nebot’ je u nich vysoka pravdépodobnost,
Ze se ve svém zaméstnani budou velmi Casto setkavat s osobami v akutni krizi. M¢€li by jim bud’ umét pomoci
(1ékafi a zdravotni¢ti nebo socialni pracovnici) nebo jim pomoc umét zprostiedkovat (ostatni personal).



ohrozena nejen psychika klienta samotného a kvalita vyrovnani se s problémem, ale také

moznost a kvalita jeho budouci pé¢e o nemocné &i postizené dits.>

Z hlediska pomdhajicich profesiondlil je ptistup ke klientovi v této fazi obtizny zejména pro
velkou diferencovanost reakci, které mohou mit navic velmi rozdilny pribéh a intenzitu
zavislou na osobnostnich charakteristikdch toho kterého rodice. 1 v této fazi je, zejména
v pocatku, ¢asto tieba tlumit silné somatické projevy a emocionalni reakce vhodnou medikaci.
Rodice se hrouti, trpi riznymi projevy neurdz, maji zdchvaty vzteku, place, byvaji apaticti,
trpi nespavosti apod. Je proto na misté, aby byl k dispozici ke konzultaci psychiatr, ktery
zhodnoti zavaznost stavu a navrhne vhodnou terapii. Moznost konzultace s psychiatrem ¢i
psychologem by méla byt naprostou samoziejmosti, s ohledem na to, v jak zdvazném stavu se
rodi¢e déti v této situaci obvykle nachdzeji. Je nezbytné tuto formu pomoci rodi¢im vcas a
vhodné prezentovat a nabidnout, v nejlepSim piipad¢ jesté pred tim, neZ se ocitnou v situaci,
kdy ji budou nutné potiebovat.’® Zejména v piipadech, kdy byva agresivni obranna reakce na
krizovou situaci namifena na vlastni osobu klienta a projevuje se ve formé deprese,
sebeobviilovani apod., je odbornd psychoterapeutickd péce naprosto nezbytna a jeji absence
muze znamenat eskalaci problému a jeho chronifikaci ve formé psychického onemocnéni.

Pro rodice v této fazi je zapotiebi mit co nejveétsi pochopeni a respektovat v plné §ifi jejich
bolest a zranéni. Rodice jsou jiz, s ustupujicimi ptiznaky Soku, schopni vstiebat omezené
mnozstvi informaci, které je vSak tifeba stidle vhodné vybirat s dlirazem na pozitivni
informace, rozvoj a posilovani rodi¢ovskych kompetenci, Casté pochvaly a ocenovani jejich
snazeni a nad¢ji, a tim postupné napoméahat k potlacovani pocitu naprosté bezmocnosti ¢i
bezvychodnosti dané situace. Podstatné informace, napt. pravidla, kterd ma respektovat v péci
o dit¢ nebo pravidla chodu oddéleni, je vhodné poskytnout rodi¢i v pisemné formé, aby m¢l

moznost vratit se k nim v piipad¢ potieby.

> K agresivnim obrannym reakcim Matg&j¢ek fika: ,,Velkou vétsinou je obviiiovani zcela nesmysIné,
nepodlozené, nespravedlivé a vyvolava prirozené€ jen nové obranné reakce a tim i konflikty, z nichz se pak velmi
tézko hleda cesta ven. Proto s timto mechanismem od pocatku pocitdme a bojujeme proti nému preventivné tim,
ze rodi¢lim a ostatnim zucastnénym vychovatelim davame realistické, diikladné pouceni o podstaté defektu
ditéte, o tom, jak vznikl a jaky bude jeho pravdépodobny dalii vyvoj.“ MATEJCEK, 1986, s. 286.

>% Klienti maji velmi ¢asto zabrany pozadat o tento druh pomoci z obavy, Ze na né bude nahlizeno jako na
psychicky nemocné.



Lékati a ostatni zdravotnicky persondl by méli vénovat velkou pozornost nejen informovani
rodi¢e®’, dopiat mu &as a klid pro vstfebani informaci, formulovani a kladeni piipadnych
dotazl, ale také pln€ respektovat jeho Casto neuvédomované reakce, podporovat jeho snahy
pecovat o dit€¢ a jeho sebediivéru. Je vhodné pfistupovat co nejdiive k rodi¢i jako cElenu
oSetfujictho tymu, ktery je vyznamnym specialistou ve svém oboru. Je nejvetSim

odbornikem’®

na své dité. V tomto smyslu je vhodné nejen podporovat jeho kompetence,
zdlraziovat vyznam jeho role a posilovat sebevédomi, ale také, a to bych rada zduaraznila,

skute¢né reflektovat jeho ndzory a pfipominky a zohlednit je v ptistupu k ditéti.

Rodic¢i by neméla byt upirdna moznost zlstavat s ditétem, pokud o to sdm ma zajem, a to ani
v piipadé, ze je dité¢ v tak zdvazném zdravotnim stavu, ze o né rodi¢ nemuze pecovat. Rodice
potfebuji byt se svymi détmi. V piipad¢, ze rodi¢ naopak s ditétem ziistat nechce, nebo se
obava, ze péci o dité nezvladne, je dilezité posilovat jeho kompetence a sebevédomi postupné
a rozhodnuti nechat na ném. Je tfeba vzdy respektovat rozhodnuti rodice a vyjadfit mu

pochopeni, nabidnout pomoc a podporu.

vy

na normalni oddeleni, mackali jsme se t7i dny na jedné posteli, abychom byli blizko u sebe.

(Jarka M., maminka Tomaska (3r.), hospitalizovaného na JIP po epileptickém zachvatu.)

Thned po odeznéni $okové faze rodide asto zadinaji fesit fadu konfliktii*’. Maji napf. mnoho
povinnosti mimo nemochnici, a proto se obavaji, Ze nebudou moci zustat ditéti nablizku nebo,
jeste Castéji, maji doma dalsi dité nebo déti, o které se musi postarat. Rodi€ je v situaci, ktera
mu cCasto nedovoluje tyto konflikty G¢inné feSit, nebot” se citi byt v dané situaci zcela
bezmocny. Proto je na misté¢ nabidnout mu pomoc, nastinit mozna feSeni, spolecné najit

vhodna feseni® a ma-li klient o pomoc zajem, pomoci s jejich realizaci.

°7'S dirazem na piiméfenost, srozumitelnost a pozitivni raz informaci sdélenych vhodnou formou a za vhodnych
podminek.

*¥ Specificky vztah mezi 1ékafem a pedujicim rodi¢em détského pacienta bude ze své podstaty vzdy asymetricky,
nebot’ 1ékat méa obrovskou vyhodu spocivajici v jeho odborném vzdélani a tedy v porozuméni danému problému.
Presto by mél 1ékar pfistupovat k rodi¢i hospitalizovaného ditéte jako o odbornikovi a respektovat jej jako
odbornika, ,,specialistu na své dite*.

%9 Subjektivng vyznamny stiet dvou vzajemné neslucitelnych, pfiblizng stejnych tendenci. Zdroj:
VAGNEROVA, 2004, s. 49.

50 Napt. aktivizovat socialni oporu klienta a vyuzZit potencialu pomoci osob z jeho okoli.




V této 1 nasledujicich fazich je vhodné podporovat kontakt mezi rodici ditéte, partnery i Sirsi
rodinou. Rodi¢ hospitalizovany s dité¢tem v nemocnici by se nem¢l ocitnout v “izolaci®, kdy je
osamocen s ditétem ve vazném stavu a s velkym mnozstvim cizich lidi v cizim prostfedi.
Casté navitévy blizké ¢ milované osoby mohou ulehéit rodi¢i ve vyrovnavani se
s traumatickym zéazitkem. Tyto kontakty by mély byt ze strany persondlu nemocnic
podporované v co nejvétsi mite a mély by byt pro né vytvoteny vhodné podminky.®' tak, aby
rodi¢e nemuseli takovou navstévu travit napt. na chodbé oddéleni, nebo v jinak nevhodném

prostiedi.

3.4.3 Faze adaptace a vyrovnavani s problémem

Rodice v této fazi si postupné zacinaji zvykat na novou situaci a vyrovnavaji se s problémem,
snazi se v ni co nejlépe zorientovat, vyhledavaji pomoc, pidi se po informacich. Je to, jinymi

2 v
“02 1 zde se Casto

slovy, faze hledani pomoci, at’ jiz pomoci realné, nebo hledani “zézraku
objevuje obviflovani a sebeobvifiovani, hledani vinika, touha po nalezeni pfiiny problému
nebo jeho popirani. Aby rodice problém zvladli, vyuZivaji rizné copingové strategie.”
Aktivni, kdy se snazi hledat feSeni problému a pomoc, nebo pasivni, kdy vnimaji problém
jako neftesitelny a hledaji moznosti smifeni se situaci. Nejcastéji prostfednictvim kombinace
obou vyse uvedenych zplusobli se snazi obtiznou situaci zvladnout. Postupné nachazeji
ucinnéjsi a piiméfengjsi obranné mechanismy, chranici je pfed riziky nadmérné psychické

zatéze.

Teprve v této a nasledujicich fazich vyrovnavani se zatézovou situaci ma smysl zacit rodici
poskytovat komplexnéjsi informace o onemocnéni ditéte a zapojovat postupné rodice do

aktivni péce o dité. Rodi¢ je postupné, dle svych moznosti, schopen a ochoten ptevzit roli

%! Tak, aby rodi¢e nemuseli takovou navitdvu travit napt. na chodb& oddéleni, nebo v jinak nevhodném prostiedi.

62 Rodie nekdy, ve snaze najit idealni feSeni, vénuji obrovskou snahu a premiru energie i ¢asu hledani, doufajic,
ze objevi zazraénou cestu vedouci k vyfeseni problému, uzdraveni ditéte.

83 Coping, tj. zvladani zat&zové situace, je védomou volbou uréité strategie. Tato volba je zavisla na hodnoceni
dané situace i posouzeni vlastnich moZznosti. Z toho vyplyva zaméfeni na urcity cil, kterym by mélo byt dosazeni
mozné pozitivni zmeény a tolerance, resp. Smifeni s tim, co zménit nelze, pfi zachovani psychické rovnovahy a
pozitivniho obrazu sebe samého. Smyslem copingu je zlepSeni celkové bilance, at’ uz k nému dojde v disledku
zmény situace nebo zmény postoje, hodnoceni a prozivani problémové situace. Zdroj: VAGNEROVA, 2004, s.
57.



drzitele problému®. V ramci terapie je jiz v této, ale i nasledujicich fazich, vhodné vyuzit
strategie vyjastiovani a také vzd&lavani.®® Jak uvadi Mat&jcéek®, je nezbytné, aby rodice o
svém ditéti co nejvice veédeli, maji-li mu pomahat. Je uzitené postupné rozSifovat
kompetence rodicii v péci o dite tak, aby ji v budoucnu, s ohledem na specifika onemocnéni ¢i

postizeni ditéte, byli schopni zvladnout vlastnimi silami.

Faze vyrovnavani se s novou, traumatizujici situaci, je pro rodi¢e velmi naro¢na. Casto,
mnohdy i na zdklad¢ sebenepatrnéjsiho podnétu, snadno dochazi k regresi do piedchozi faze.
Pro rodice je nezbytnd motivace a podpora, kterd by jim méla byt v dostatecné mife dodédvana
jak pfi samotné participaci na péci o dité, tak pii poskytovani informaci. Ty musi byt vhodné
voleny s diirazem na pozitivni vypovédi, je zapotiebi velké miry redlného optimismu.
Rodicim je tfeba pomoci stanovit dil¢i redlné cile, k jejichz dosahovani mohou svym
zpusobem pfispét. Dil¢i napliiovani téchto cili je pro rodice motivujicim prvkem, vzbuzuje
vnich nadgji, a mohou-li se na napliiovani téchto cili aktivnim zptisobem podilet®’, i
sebepotvrzeni vlastnich rodi¢ovskych a pecovatelskych kvalit.

Pokud neni rodi¢i umoznéno pecovat o hospitalizované dité nebo na péci o né Castecné
participovat, mize u nich dochazet k postupné frustraci a deprivaci z neuspokojeni rodicovské
role. To snadno vede opét k regresu do predeslych fazi reakce na krizovou situaci, anebo se je
snazi kompenzovat substituci®®, jejiz krajni formy mohou mit az patologické dusledky na
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klienta samotného, jeho rodinu i nemocné dit&”".

3.4.4 Faze smlouvani

Rodice hledaji v tizivé situaci alespoit malou nadéji, ze disledky onemocnéni ¢i zdravotniho

postizeni pifeci jen nebudou tak zavazné. ,,Smyslem je vyjadieni nadcje, jeZ neni zcela

* ULEHLA, 2007, s. 28 - 31.

% ULEHLA, 2007, s. 33-37.

% MATEJCEK, DYTRYCH, 1994, s. 38.

67 Jako prevence regrese do predchozi reaktivni faze je idealni podpora vlastni pecovatelské aktivity rodice

v mife odpovidajici zavaznosti zdravotniho stavu a naro¢nosti poskytované pécée. I drobné dil¢i ikoly mohou,
pro rodice, ktery potiebuje byt nablizku svému ditéti, ¢asteéné saturovat silnou potiebu pecovat o své dité. I na
JIP mohou rodice svym détem, dokonce i détem, které nejsou pfi védomi, napt. vypravét, zpivat, predcitat.
Personal by pak mél rodice v téchto aktivitach podporovat a objasnit mu, jak tim, Ze se mu takto vénuje, svému
ditéti prospiva.

5% Najdou si ¢astené néhradni uspokojeni v jiné ¢innosti, napt. v praci, v pééi o dalii (zdravé) déti aj.

%9 Napi. workoholismus, Giplna rezignace na pé¢i o dité apod.
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nerealisticka.*

Postupné se snazi se situaci vyrovnat a pfijmout ji. Tento “kompromis* je pro
n¢ schiidnou cestou, jak zavaznou situaci, diagnézu, pfijmout. Pokud stanovena diagndza
neobsahuje také koneCnou prognédzu, ale budouci vyvoj zdravotniho stavu ¢i onemocnéni
ditéte je z prognostického hlediska otevieny, setrvavaji rodice v této piechodné fazi déle a po
kazdé dosazené “meté“ smlouvaji o jesté trochu Stésti. ,, Hlavneé at’ prezije.” ,, Hlavné, at se
probere.” ,,Kdyby jen promluvil.*“ , Nevadi, Ze nebude béhat, ale kéz by dokazal alespon
hybat rukama. *“ Atd. Protrahovani této faze je také casté v pripadech, kdy je onemocnéni nebo
postizeni pro rodi¢e nebo celou spole¢nost obtizné pfijatelné, nebo, v piipade, Ze je zjevné,
vyvolava setkani s nim negativni odezvu okoli. Podobny efekt mé situace, kdy onemocnéni

nema prognézu zlepseni a naopak dochazi k postupnému zhorSovani zdravotniho stavu ditéte.

Rodice potiebuji nad¢ji, a tak si dlouhou dobu podvédomé snazi uchovat alespon jeji iluzi.
Domnivam se, Ze neni vhodné, byt profesiondlni zkuSenosti lékaii mnoho divodi k
optimismu nedavaji, rodi¢e o tuto jejich nadé&ji pfipravovat tim, ze jim budeme, coby
pomahajici profesionalové, tyto iluze brat a predkladat definitivni, fatalné znéjici odhady a
ptedpovédi. Jsem piesvédcend, Ze i1 zde plati, Ze nad¢je umird posledni a i z praxe jsou zndmy
ptipady, kdy se zdravotni stav nemocného vyvijel zcela v rozporu s lékatskymi nazory,
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zkuSenostmi a progndzami.’

Proto i zde znovu ptfipominam, ze rodice potiebuji dostavat smysluplné a pravdivé informace,
ale rovnéZz potiebuji nadéji.

Domnivam se, ze rodiCe snaze ptekonaji tuto fazi a dospéji ke stanovovani realisti¢téjSich
cilt, pokud maji moznost aktivné se podilet na péci o dit€ nebo jen nékterych ukonech s ni

souvisejicich.

3.4.5 Reorientace, faze realistického postoje

,leprve potom, kdyZz jsme sami sebe vnitin€ pfijali a se svou zivotni situaci se vyrovnali,
muzeme pro dité 1 sebe mnoho dobrého udélat. Dokonce mnoho vzacného a jedinecného, co

mnohym lidem (navenek tfeba kdovijak "$tastnym") viibec nemusi byt ddno. Nebot’ obstat v

" VAGNEROVA, 2004, s. 168.
"' Doporucuji lit.: HOREJSI, 1998.



tizivych Zivotnich okolnostech a v nich zajistit ditéti Stastny Zivot je dilo mimotadné osobni 1
spole¢enské hodnoty. Je to hrdinstvi v pravém slova smyslu!“’*

Toto pfijeti, které spociva nejen v piijeti ditéte takového, jaké je, i s jeho onemocnénim ¢i
postizenim, ale také pfijeti sebe sama jako rodice tohoto ditéte, je jakymsi idedlnim stavem,
ke kterému bychom se, coby poméahajici profesionalové”, meéli pokusit pomoci klientim
dospét. Skute¢né smifeni se situaci, ze je dité nevylécitelné nemocné ¢i trvale postizené ve
vétsing piipadit neni mozné, avSak, mimo jiné, i na irovni pomoci a podpory, které se rodici
dostane od druhych lidi, zavisi, jaka bude ve skute¢nosti mira tohoto pfijeti a vyrovnani se

situaci.

V této fazi se jiz rodiCe postizeni svého ditéte nebo jeho zdravotnimu znevyhodnéni ¢i
ohroZeni pfizplsobuji. V jejich Zivotech dochazi k fadé vyznamnych zmén. Tyto zmény
postupné postihuji témét veskeré aspekty Zzivota rodiny, tykaji se Casto zmén bydliste,
zameéstnani, konickd a zajma, rodinného uspotradani atp. Rodice se postupné zacinaji v tizivé
situaci orientovat, d¢laji si praktické plany do budoucnosti.

Ze strany pomahajicich profesiondlt je tfeba pfedevsim podporovat rodice v jeho aktivité tak,
aby smétovala k acelnym opatienim, ktera budou mit pozitivni dopad nebo pomohou rodici
zlepsit jeho situaci. Naopak je vhodné citlivym zplisobem varovat rodi¢e v ptipadech, kdy
cesty, které hleda, a opatieni, ktera ptijima, nevedou k zadoucimu feseni a jsou neefektivni,
nebo jsou tato opatieni pfimo potencialné skodliva’.

Je tfeba pomoci hledat pecujicim rodi¢lim skute¢né efektivni a vhodna feSeni, strategie, jichz
budou moci G¢inn¢ vyuzit, vybavit je pro budouci péfi o nemocné nebo postizené dité

potfebnymi informacemi, kompetencemi a dovednostmi.

Vzhledem k tomu, v jak naro¢né situaci se rodi¢e nachéazeji a s ohledem na stanovenou
diagndzu a s ni souvisejicimi naroky na péci o dité, je mozné predvidat, ze se i v budoucnu
dostanou do situaci, v nichz si nebudou védét rady a budou nezbytné potiebovat pomoc
institucionalni nebo pomoc a podporu svého socialniho okoli. Poméhajici profesiondl by mél

takovému rodic¢i pomoci aktivizovat socialni oporu, dat mu k dispozici dostatek informaci o

”? MATEJCEK, 2000, s. 3.

3 Nejen vlastnimi silami, ale pravé také aktivizaci socialni opory klienta atp.

™ Napf. rodi¢ se neim&rné zadluzi, aby vybudoval pro dit& bezbariérové zazemi nebo zajistil napt. bazén pro
rehabilitaci, coZ je sice zasluzny cil, avSak cela rodina se kvili tomu mtize dostat do nefeSitelné financni situace
a naopak, v krajnim pftipadé, upIn€ o vSechno piijit. Velkym nebezpecim je, v ptipade osob, které se dostaly do
napf., Ze penize nejsou vilbec dilezité, ale pokud podle toho v této tézké situaci i jednaji, mtize jim to

v budoucnu zpiisobit fadu neptekonatelnych obtizi.



nabizené pomoci, a to v idedlnim piipad¢ v pisemné formé a jesté 1épe, pfimo na miru pro

kazdého konkrétniho klienta.””

3.5 Dusledky nadmérného stresu dlouhodobého piisobeni nadmérné zatéZe

na rodice pecujici o nemocné dité

Dlouhodobé piisobeni nadmérné zatéze miize zanechat fadu negativnich disledkd, které
negativné ovliviiuji nejen proces vyrovnavani se s novou, krizovou’® situaci, ale ¢asto klienty
omezuji i vjejich dalSich, osobnich i profesnich zivotech a maji negativni vliv na péci o
nemocné Ci postizené dité. Fatalnim dasledkem dlouhodobého plisobeni nadmérné zatéze na
rodice pecujiciho o postizené ¢i dlouhodob€ nemocné dité, mize byt az rezignovani rodice na
péci o dit¢ a umisténi ditéte do stavni péce.

Negativni duasledky dlouhodobého plsobeni nadmérné zatéze se projevuji zménami
partnerského a rodinného souziti, negativné pisobi na kvalitu socidlnich vztaha klienta, na
jeho zdravi, schopnosti, sebedliivéru a sebepojeti, pocit osobni pohody. Celkové negativné
ovliviyji kvalitu klientova zivota a s tim i pfimo souvisejici kvalitu zivota jeho rodiny a

nemocného ¢i postizeného ditéte, o které rodi¢ pecuje.

Charakteristickym projevem dlouhodobého pulsobeni nadmérné zatéze je pocit Uplného
vyCerpani psychickych i fyzickych sil. To se miize projevit i ve formé& psychického ¢i
psychosomatického onemocnéni klienta. Jak uvadi napf. Kebza'’, nadmérny stres zvysuje
riziko funkénich i anatomicko-fyziologickych zmén ve zdravi, které souvisi s mnoha stresem
vyvolanymi procesy, nejuze snadmémou produkci adrenalinu’® a noradrenalinu’.
Nejcastéjsimi dusledky projevujicimi se ve fyzickém zdravi jsou poruchy a onemocnéni

traviciho systému, krevniho tlaku a srdce, imunitniho systému a dale pak astma, migrény,

> Névrh, jak by mohl vypadat pro tyto u&ely vypracovany , Kontaktni seznam* uvadim v piiloze 6. Vice o této
pomoci uvadim v kapitole 6.

5T po isp&sném zvladnuti krizové faze situace ziistiva velmi naroénou tiZivou.

7 KEBZA, 2005, s. 107-118.

"8 Epinefrin; hormon s funkci neuropienaseée; ke zvyseni jeho hladiny dochazi pii strachu, tzkosti s stresu;
zvySuje krevni tlak, tep a hladinu cukru v krvi, prohlubuje dech, rozsifuje zornice. Zdroj: HARTL, 2004, s. 8.

7 Norepinefrin, NA; neurofenase¢, jehoz vyludovani je odpovédi organismu na nadmérnou zats, stres; zvysuje
hladinu cukrt v krvi, jeho nedostatek vede k psychomotorickému ttlumu a smutku, nadbytek vede k neklidu.
Zdroj: HARTL, 2004, s. 157.



rozvoj revmatické artritidy a dal$i. Negativni vliv ma nadmérny stres také na duSevni zdravi,

MV .

kde mize byt pric¢inou rozvoje afektivnich poruch, syndromu vyhoteni apod.

Psychické trauma muze vzniknout jak plisobenim jednoho extrémné stresujiciho zazitku, tak
pusobenim dlouhotrvajici stresujici situace. Troufdm si tvrdit, Ze u velké vétSiny rodich
s téZzce nemocnym ¢i vazné postizenym ditétem jsou oba tyto faktory pfitomny a rozvoj
traumatu lze tedy u této skupiny klienti s vysokou pravdépodobnosti predpokladat. Nekteré
z nejcastéjSich disledkit pisobeni nadmérného stresu a dlouhodobého pisobeni nadmérné

zatéze zde kratce uvadim.

3.5.1 Posttraumaticka stresova porucha u pecujicich rodica

Posttraumaticka stresova porucha je charakterizovana jako zpozdéna odezva po prozitém
traumatu™, pfi niz se reakce na prozitou traumatickou udalost mohou projevit opozdéng,
v extrémnich ptipadech dokonce az né€kolik mésict i let od udalosti. Klient trpici
posttraumatickou stresovou poruchou znovuproziva traumatickou situaci®', prehrava si Jive
fantaziich, vraci se kni v nutkavych vzpominkéach, zda se mu o ni ve snech. Klient se
uzkostné snazi vyhnout vSem podnétim, které mu stresovou udélost pfipominaji. Proto se
napt. vyhybd konkrétnim mistim, lidem, situacim nebo cinnostem, kterd s traumatickou
udalosti mohou souviset. V jeho okoli mtize toto jeho jednani, pro nezasvécené, pusobit jako
podivinstvi.** Je zvysené citlivy na podnéty souvisejici s prozitou traumatizujici udalosti, ale
vici ostatnim podnétim je spiSe otupély, casté jsou pocity depersonalizace® a derealizace®.
Obtizné pro klienta trpiciho timto syndromem byva i prosté prozivani pozitivnich emoci,
Casto neni viibec schopen na néco se t&sit, radovat se, spatiovat pozitivni stranky véci. Ma

stale pocit ohrozeni, a proto se chovd, jakoby hrozilo redlné nebezpeci, a na vnéjsi podnéty

%0 Viz. HARTL, 2004, s. 193.

81 Casto se znovuprozivani krizové situace vraci v podobé tzv. falashbacki, které Ize charakterizovat jako nahlé
zablesky vracejici klienta zpét do okamziku akutni krize. Klient krizovou situaci znovu, i se silnymi pocity
typickymi pro tuto situaci, ¢asto se silnymi emociondlnimi i télesnymi projevy, kratce proziva.

82 Klient napt. odmit4 jet autobusem nebo Fidit osobni automobil, odpojuje telefon, nebot’ se dési kazdého
zazvonéni, disledné se vyhyba mistu, kde se udalost stala i pfesto, Ze volba jiné cesty se jevi znacné
komplikovana, nedokaze odjet na dovolenou atp.

% Def: Stav odcizeni a odosobnéni; svét se zd4 cizi, jakoby snovy, ztrata zajmu o okoli. Zdroj: HARTL, 2004, s.
45.

% Def: Forma depersonalizace; svét se postizenému jevi jako neskutecny, cizi, prazdny a bezugelny. Zdroj:
HARTL, 2004, s. 46.



reaguje vétSinou zcela neadekvatné. Neni schopen ani odpocivat, soustfedit se, spat. To vse je
mnohdy doprovazeno silnymi somatickymi obtizemi, které se objevuji nejcastéji v podobé
somatické bolesti, obtizemi s dychanim, zazivanim. * Klient se ocitd v socilni izolaci, pfi
absenci vhodné pomoci se problémy prohlubuji a v krajnim piipadé mohou vést az

k invalidizaci klienta.

Klientim trpicim posttraumatickou stresovou poruchou je tfeba poskytovat sluzby krizové
intervence™, jednat s nimi stejné jako s osobami, které jsou v realném akutnim ohrozeni
traumatizujici krizovou situaci.

Pomahajici profesionalové, ktefi prichazeji do kontaktu srodi¢i déti trpicich zdvaznym
onemocnénim nebo postizenim, by méli byt zvySené citlivi k moznym piiznakim
posttraumatické stresové poruchy u téchto klientli, komplexni poskytovand péce by méla byt
prevenci jejich rozvoje. V piipadé, Ze dojde u klienta k rozvoji této poruchy, méla by mu byt

vc¢as vhodnou formou nabidnuta G¢inna pomoc a terapie.

Prevenci rozvoje posttraumatické stresové poruchy je poskytovani krizové intervence a

‘s w1 . .87
veskeré potiebné odborné pomoci

v akutni fazi reakce na stres, rozvoj a podpora
vyrovnavacich strategii spoc¢ivajicich v aktivizaci socialni opory a ve svépomoci klienta.

Tim, Ze je dostupnymi prostfedky uc¢inné omezovano ptisobeni nadmérné zatéze na klientovu
osobu a klientovi je umoznéno zpracovani krizové situace a proziti negativnich emoci, je

mozné omezit riziko vzniku této poruchy, piipadné zmirnit jeji pritbéh.

3.5.2 Burn out syndrom u pecujicich rodici

,Burnout je formaln¢ definovéan a subjektivné prozivan jako stav fyzického, emociondlniho a
mentéalniho vycerpéni, které je zpiisobeno dlouhodobym zabyvanim se situacemi, které jsou
emociondln¢ tézké (narocné). Tyto emocionalni pozadavky jsou nejCastéji zplsobeny

kombinaci dvou véci: velkym o&ekavanim a chronickymi situatnimi stresy.«**

% Pro vice informaci o posttraumatické stresové poruse, pii¢inach jejiho vzniku, projevech a terapii doporuduji:
VAGNEROVA, 2004, s. 425 — 444, VODACKOVA, 2007, 5. 363 — 370.

% Vice o poskytovani krizové intervence rodi¢tim détskych pacientd uvadim v samostatné kapitole 4.1.1.

¥ Komplexni pé&e vénovana rodiéi i hospitalizovanému ditéti. Umoznit rodi&i, aby v relativné bezpe&ném
prostiedi prozil své emoce, aniz by musel vyznamné potlacovat jejich projevy.

¥ Agnes Pines, Elliott Aronson In KRIVOHLAVY, 1998, s. 49.



U pecujicich rodicu existuje velké nebezpeci rozvoje syndromu vyhoteni pii péci o nemocné
nebo postizené dité, nebot’ jsou ohrozeni nebyvale velkym mnozstvim rizikovych faktort.
Pecujici rodi¢e velmi mélo pozornosti vénuji sami sobg, svému odpocinku a relaxaci. Pokud
je zdravotni stav ditéte vyrazné nepiiznivy, pecuji o n¢ Casto bez piestavky i fadu dnli a tydn1,
v jejichZ prabshu omezuji vlastni bazalni potteby.*’

Rodice veskerou péci poskytuji ditéti s maximalnim osobnim nasazenim, ale na druhé¢ strané
jim schazi potfebnd odbornost, a tak casto tdpou, jsou nejisti, nebo se musi spoléhat na druhé
lidi, odborniky, a divéfovat jim. Z toho plyne dalsi problémovy faktor, kterym je znacna
odkazanost na druhé, at’ jiz jde o onu zminovanou odbornost nebo napft. o finan¢ni zavislost
atp. Pokud se pecujicimu rodi¢i nedostava v potfebné mitre kvalitni socialni opory, pomoci a
pochopeni, je ohrozen navic i1 socialni izolaci. V ptipadech, kdy je stav ditéte trvaly nebo
dochazi ke zménadm k lepS§imu jen velmi pozvolna, ztraci pecujici rodi¢, dlouhodobou a
stereotypni péci o dite, pocit uspokojeni. Pokud je stav regresivni, ztraci pecujici rodi¢ pocit

smysluplnosti.

Proces vyhoteni probiha v nékolika fazich®, které je mozné, s dostate¢nou citlivosti k jejich
projevim a empatii, rozpoznat. Prvni fazi je vyCerpani, nasledovano je ve druhé fazi
zlhostejnénim. Klient, ktery se jiz nachézi v téchto dvou fazich, stale mize pomérné efektivné
plnit vSechny své ukoly, peCovat o dité i plnit dal$i povinnosti relativné kvalitn€. Plni je vSak
asto bez osobniho nasazeni, jako stroj’'. Pokud jeho socialni okoli nebo pomahajici
profesiondl nema o klienta skuteCny zdjem, nemusi si projevi vibec povsimnout, nebot’ na
vykonnost klienta nemuseji mit vyznamny vliv. Teprve tieti faze, v niz jiz bohuzel neni
mozné jednoduchym opatfenim ¢i vnéj§im zasahem proces vyhoteni zvritit, se projevuje
znatelnym snizenim vykonnosti klienta a Casto i1 jeho izolaci, do niz se uchyluje. Mezi
jednotlivymi fazemi se vyskytuji i jist¢ mezistupné, kdy ma klient, pecujici rodi¢, energie

zdanlivé vice a jevi se byt v pofadku. Pak ovSem opét nasleduje propad, ¢asto o to hlubsi.

~roor v v . , ¥ r 1.92 v ro1: -
Prevence spociva pfedevsim v protistresovych opatienich™ a v€asné diagnostice stresu.

¥ Rodice &asto uvadgji, Ze si az s velkym Gasovym odstupem nebo v diisledku eskalace jiného problému
uvédomili, Ze napt. n€kolik dnti nespali, nejedli, témét nevysli z mistnosti apod.

% Srov. KALLWASS, 2007.

' Tzv. depersonalizace.

92 Kvalitni psychohygiena, uspokojovani vlastnich potieb, funk&ni systém obrannych mechanism.



Burn out syndrom neboli syndrom vyhotfeni miize mit celou Skalu riznych symptomu, které
lze jen velmi tézko konkrétné vymezit, nebot’ zavisi na individudlnim nastaveni kazdého
z klientl, jeho schopnostech, osobnostnich a charakterovych vlastnostech, zptisobu prozivani
stresovych situaci.

Z diivodu vcasné prevence syndromu vyhoteni je tieba byt zvysSené citlivy k varovnym
signaltim, které klient vysila. Od samého pocatku, kdy klient vénuje narocnou péci svému
ditéti, jej dusledné podporovat v tom, aby odpocival, saturoval své vlastni potteby, obnovoval
zdroje energie. K tomu je tfeba dat mu k dispozici u¢inné mechanismy, jimiz toho muze
docilit. Naucit jej odpocivat, organizovat svij €as, stanovovat si redlné cile a odméiovat se za
jejich dosazeni, efektivné vyuzivat dostupné pomoci a podpory.

Velkym nebezpecim podilejicim se na vzniku a rozvoji syndromu vyhoteni u laickych
pecujicich o blizké osoby, rodicti o nemocné ¢i postizené déti, je absence supervize i dalSich
moznosti vCasné diagnostiky symptomtli tohoto syndromu. Proto je nezbytné, pravé
dostatecnou edukaci, vybavit klienta samotného i jeho blizké socialni okoli nezbytnymi

kompetencemi a nastroji, které maji preventivni a diagnosticky charakter.

VSsichni pomahajici profesiondlové, s nimiz klient pecujici dlouhodobé o vézné nemocné ¢i
postizené dit¢ prichdzi do kontaktu, by méli byt zvySené citlivi a ostraziti k moznym
pfiznakim syndromu vyhotfeni a vcasnou intervenci pomoci klientovi se s hrozicim

nebezpecim vyporadat.

4 Moznosti institucionalni pomoci rodiné s nemocnym ditétem

Péce o emocni, socidlni a télesnou pohodu doprovazejiciho rodice hospitalizovaného ditéte, je
oblasti opomijenou ¢asto z hlediska odborné i laické vefejnosti a zejména pak ze strany rodict
samotnych. Pecujici rodice téchto déti jsou ohrozeni jednostrannym vycerpanim péci, kterou
poskytuji svému ditéti za obzvlast neptiznivych podminek. Péée o hospitalizované dité
v nemocnici je pro rodice ditéte velmi narocnéd. Byva poskytovana ditéti nepietrzité, 24 hodin
denné. Péce je pro rodice vyc€erpavajici nejen proto, Ze se on sdm nachazi v narocné situaci a
po psychické strance je pro néj obtizné se s ni vyrovnat, ale také proto, ze poskytuje svou péci
ditéti v cizim prostfedi. Zde, v nemocni¢nim prostfedi nemd podminky pro pééi o dité

uzpiisobené tak, aby vyhovovaly jemu, byvaji uzptisobené tak, aby byly co nejvyhodné;jsi pro



osetiujici personal. Rada tkoni je pro pecujiciho rodi¢e naro¢na pravé proto, Ze napf. nema
po ruce veskeré potiebné vybaveni, musi ¢asto zadat o pomoc personal i pfi ¢innostech, které
by v domécim prostiedi obvykle zvladl sdm, nebo je omezovan obavami ze zhorSeni
zdravotniho stavu ditéte apod. Nema prostor pro vlastni relaxaci a odpocinek. To vSe

znesnadnuje rodi¢i péci o dite a zvySuje naroky na néj kladené.

Také pomoc rodicim dlouhodobé pecCujicim o véazné nebo chronicky nemocné, anebo
postizené déti mimo zdravotnicka zafizeni, tj. v domacim prostiedi, je pro tyto rodice a rodiny
déti v mnoha piipadech nedostate¢nd a Casto paradoxné dochdzi dokonce k situacim, kdy
poskytovana pomoc pecujiciho rodi¢e diskriminuje’ a znemoziuje mu kvalitni zapojeni do

bézného Zivota.

Domnivam se, Ze obecné mohu strukturu sité sluZzeb, poméhajicich rodi¢im vazné nemocnych
déti zvladnout slozitou zivotni situaci, oznacit za piiméienou, alespont pokud jde o formy
pomoci instituciondlni. Existuje celd fada nejriznéjSich instituci, statnich i neziskovych
organizaci, zajiSt'ujicich pomoc a podporu détem s nejriiznéjS§imi druhy zdravotnich problému
1 jejich rodindm. Velkym problémem je vSak pasivita poméhajicich instituci, které o sobé
nedavaji védét a snabidkou pomoci vyckavaji, az si je klient najde a oslovi sam.
Problematickd je také znaCna byrokratickd zatéz provazejici poskytovani pomoci stran
statnich instituci. Negativné rovnéz pisobi, jak ddle zminuji v ¢asti vénované empirickému
Setfeni, nesystémovost a nekoncepcnost poskytované pomoci a podpory. U veskeré pomoci,
z hlediska jeji dostupnosti a jejiho poskytovani klientiim, hraje vyznamnou roli lidsky faktor.
Neni ni¢im neobvyklym, ze v ramci téhoz oddé€leni jedné nemocnice se v jednom piipadé
setkame s kvalitnim, profesiondlnim a hluboce lidskym pftistupem k rodi¢i v tézké situaci, s
nabidkou pomoci, podpory, z4jmem a respektem, ve druhém ptipadé vSak jiny, anebo
dokonce ten samy rodi¢ v pfipad¢ dvou riznych hospitalizaci, popisuje své zkuSenosti jako

zcela opacné.

V neposledni fadé€ bych, ve vyctu problém, kterymi je zatiZen souCasny systém poskytovani
pomoci, péce a sluzeb pecujicim rodi€lim, rdda zminila nizkou frekvenci a intenzitu
vzajemnych vazeb mezi pomahajicimi institucemi navzajem i mezi pomahajicimi institucemi

a rodinou ¢i blizkym socidlnim okolim klienta. Pomoc centrovanou pouze na nemocné dité a
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Rodi¢ je, podminkami stanovenymi pro rozhodnuti o naroku na nékteré socidlni davky a ptispévky,
diskriminovan napft. pfi hledani zaméstnani nebo jinych pokusech o zlepSeni ekonomické situace rodiny.



ptipadné jeho pecujiciho rodice, povazuji za nedostatecnou a z hlediska kvality socidlnich
vztaht klienta za ohrozujici. Koncentrovanim pomoci pouze na jednotlivy ¢lanek socialni
skupiny muaze dochazet k postupnému prohlubovani pocitli nepotiebnosti a neschopnosti
pomoci na stran¢ jedné a k pocitu osamélosti, obrovské zodpovédnosti a nepochopeni na
strané druhé. Schopnosti a invence socialniho okoli klienta ziistdvaji v téchto piipadech
nevyuzity’* a pedujici rodi¢, klient, prestoze se mu dostava znaéné institucionalni pomoci a

podpory, se postupné dostava do situace, kdy citi, ze je na problém zcela sam.

V nasledujicich ptispévcich predstavuji analyzu prostredi rodice pecujiciho o vazné nemocné,
postizené nebo onemocnénim ¢i postizenim vazné ohrozené dité, s diirazem na definovani
dostupnych a potencidlnich zdrojii institucionalni pomoci klientim v tomto prostiedi. Analyza
je zaméfend na moznosti instituciondlni pomoci rodindm, a to jak na pomoc poskytovanou
v ramci hospitalizace ditéte v nemocnici, tak na potencialni zdroje pomoci dostupné rodi¢im
pecujicim o déti vdomacim prostiedi. Zaroven predstavuje Casté problémy, které s pé¢i o
nemocné Ci postizené dité, souviseji.

Spole¢nym cilem vSech instituci poskytujicich pomoc témto rodinam, pocitaje v to 1 instituce,
které ve své praci neuvadim®’, by mélo byt zvyseni kvality Zivota klienta s respektem k jeho

individualnim potfebam, schopnostem, pfanim.”

4.1 Pomoc poskytovana rodiciim hospitalizovanych déti.

Jak jsem jiz uvedla vkapitole 3.2 a jak také vyplyvd zinformaci ziskanych v ramci
empirického Setfeni, patii dnes hospitalizace rodice, matky, s ditétem v nemocnici k bézné
praxi, fada nemocnic ji jako takovou alesponi prezentuje. Naklady na pobyt doprovodu ditéte
v nemocnici hradi u déti do Sesti let v€ku zdravotni pojistovna z vefejného zdravotniho

pojisténi. Jak jiz bylo naznadeno, je pro dit¢ pfitomnost rodi¢e v nemocnici vyznamnym

% Vhodnym nastrojem k vyuZiti potencialu socialniho okoli klienta je tzv. ,,network therapy* spocivajici v cilené
mobilizaci socidlni sité vSech osob, které mohou v ramci terapie jakkoliv pomoci. Vice se o této problematice
zminuji v kapitolach 5 a 6.

% Napi. mateiské, zakladni, stiedni i specialni $koly a dalii $kolské zafizeni aj.

% Vice o principech poméhani napt. ULEHLA, 2007.



salutorem’’ v jinak znacné stresové situaci a prokazatelné pfispiva k jeho emocni 1 télesné
pohodé.

Rodic¢e vazné nemocného ditéte se nachédzeji v extrémné naro¢né zivotni situaci, v niz jsou
celou fadou konflikta®®, stresora’, krizovych situaci a dalich nepfiznivych jevii, mnohdy
dlouhodobé a intenzivné ohrozovani negativnimi disledky téchto faktori. Znacna
distancovanost 1¢ékartt, ale i ostatniho zdravotnického persondlu v nemocnicich, rodi¢im jejich

tézkou situaci ptili§ neulehcuje.

Ditsledky jednotlivych zatézovych situaci Ize €¢inn€ mirnit rGznymi prostiedky. S velkou
vétSinou z téch, které zde uvedu, se vSimavy pozorovatel mize bézné setkat ve
zdravotnickych zafizeni specializujicich se na péci o détské pacienty, jiné jsou v praxi
vyuzivany velmi vyjime¢né. Nejcastéji jsou popisované prostiedky pusobici kladné na
zmirnéni negativnich vlivli zatézovych situaci, souvisejicich s hospitalizaci a zédvaznym
zdravotnim stavem ditéte, bézn¢ vyuzivané v kazdodenni praxi, ve snaze o co nejvyssi
moznou kvalitu péfe o hospitalizované dité, avSak déje se tak bez akcentu na pécéi o

psychosocialni pohodu pecujiciho rodice.

4.1.1 Krizova intervence pro rodice hospitalizovanych déti

Krizové intervence je zasah do krizové situace'® zaméfeny na feseni aktualniho problému,
jeho ukolem je identifikace problému, zklidnéni klienta a nalezeni stabilnich opor v krizové
situaci. Cilem krizové intervence je stabilizace klienta. Krizova intervence byva dostupna
v nékolika formach. Nejcastéji je poskytovana osobni formou, pii telefonickém kontaktu,
v posledni dob¢ i na internetu.

Rozsahlou problematikou krizové intervence se komplexné zabyva fada autori. Uceleny

ptehled principli, podminek, technik a témat krizové intervence nabizi napt. D. Vodackova

7 Vliv pozitivng piisobici na zdravi, zdravi posilujici vliv. Zdroj: KRIVOHLAVY, 2001, s. 252.

% Rozpor, sougasné stietivani protichiidnych tendenci, zavazné predevsim v citovém Zivoté; interindividualni a
meziskupinové nefesitelné nebo dlouhodobé konflikty narusuji dusevni rovnovahu, ptipadné poskozuji dusevni
zdravi jedince. Zdroj: HARTL, 2004, s. 114.

% Vliv negativng piisobici na zdravi, zdravi narusujici vliv. Zdroj: KRIVOHLAVY, 2001, s. 252.; Cinitel
vngjsiho prostiedi, jehoz dopad na organizmus vyvolava stresovou reakci; mezi nejvyznamngéjsi stresory patii
hlad, podvyziva, uvédomovana bida, hluk, konflikty a traumatické zivotni udalosti. Zdroj: HARTL, 2004.

19 Krizova je takové Zivotni situace, k jejimuz vyfeseni nestaéi klientovi jim obvykle vyuzivané strategie
zvladani problémovych situaci.
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nebo V. Kastova "'. J4 se vramci tohoto tématu omezim pouze na specifika krizové

intervence v podminkach nemocni¢nich zafizeni, v ramci pomoci rodi¢im détskych pacientt.

Jak jsem jiz uvedla v predeslych kapitolach'®, je situace, v niZ je ohroZeno zdravi nebo Zivot
ditéte, pro celou jeho rodinnou jednotku, situaci krizovou a mnohdy silné traumatizujici'®.
V souvislosti s hospitalizaci ditéte v nemocnici jsou rodi¢e vystaveni znacné zatézi, jsou
konfrontovani s problémy a konflikty, které neumi nebo nejsou schopni vytesit. Mnohdy
doslova kolabuji pod ndporem emoci a extrémné silnych stresort a krizova intervence je

v tomto piipadé prostiedkem, ktery je nezbytny ke stabilizaci takového klienta'®*.

W . r 7 o . & 7 . o 1 .«
N&kolik zakladnich momenti krizové intervence poskytované klientim'® v nemocnicich.

e Na prvnim misté je tfeba, zcela bezpodminecné, zajistit veskerou péci ditéti. Znamena
to zacit aktivné feSit pricinu krize. Rodi¢ potiebuje védét, vidét, nebo byt ujistén o
tom, ze o jeho dité je postarano v té nejvyssi mozné kvalité.

e Srodicem v krizové situaci je tfeba jednat vlidné, citlivé, s respektem k jeho osobé i
aktudlnimu psychickému stavu, emocionalnimu rozpolozeni a projevim.

e Srodicem v krizové situaci je tfeba hovofit klidné, jasné a zfeteln€, navodit atmosféru
bezpeci, zajistit jeho zékladni potieby. Proto je vhodné, aby byl k dispozici jeden
pomahajici profesional pravé pro poskytovani krizové intervence. Ma to byt ¢lovek,
ktery ma v situaci, v niz ostatni bojuji o Zivot nebo zdravi détského pacienta, na jeho
rodi¢e dostatek Casu. Je tfeba zajistit vhodné prostiedi, kde se rodice téchto déti
mohou citit bezpecné a mohou projevit své emoce.

e Pracovnik by se m¢l rodiciim zietelné predstavit, sdé€lit jim, jaka je jeho funkce, kratce
je, v nezbytné nutném rozsahu, informovat o sluzbach, které¢ jim nabizi, a také o stavu
ditéte. Napt. takto: ,, Dobry den. Jmenuji se Alice Kreckova a jsem détska sestra. Budu
tady ted pro Vas, abych Vias informovala o tom, jak to s Vasim Karlickem vypada.
Karlicek je na tom lépe, lékari jsou prave u néj a snazi se zjistit pricinu jeho obtizi.

Jakmile to piijde, prijde pani doktorka a vsechno Vam vysvetli. Vy miizete pockat tady,

' VODACKOVA, 2007; KASTOVA, 2000.

192 ptedevsim 3.4.1. Faze $oku a popfeni

19 Jedn4 se o tzv. traumatické krizové situace, které jsou charakteristické svou nepiedvidatelnosti a jsou
intenzivné zranujici.

'"Viz. 3.4.1,,3.4.2.

19 Doprovazejicim rodi¢im hospitalizovanych déti, jejichz zdravi, Zivot & vyvoj jsou akutn& ohrozeny.



ja jsem tu pro Vas kdykoliv, hned v téch otevienych dverich tamhle naproti. Zde je
Vam k dispozici voda, toalety a automat na kavu jsou v chodbé. Kdybyste cokoliv
potrebovali, staci na mne jen mavnout, jsem tady pro Vas. Nékdy se skutecné miize
jednat spiSe o monolog, nékdy maji rodi¢e otdzky. Né&kteti rodice potiebuji zlstat
sami, jini jsou radéji, kdyz né€kdo tiZzivou situaci sdili s nimi, n¢ktefi ke zmirnéni stresu
potiebuji skute¢nou fyzickou blizkost'®® druhé osoby. Cilem uvodniho rozhovoru je
navozeni pocitu bezpeci a zmirnéni stresové zatéze.

e Pracovnik by mél pravidelné za rodi¢i prichazet, pribézné jim poskytovat informace
v nezbytné¢ nutném rozsahu, uklidiiovat je, ovéfovat si, zda jsou uspokojeny jejich
potieby a podle jejich potieb jim byt k dispozici.'”’

e Nc¢kdy je vhodné vybidnout klienta k tomu, aby zavolal nékomu z pratel nebo rodiny,
aktivizoval svoji socialni oporu. Pracovnik mu také mize nabidnout, Ze jeho blizké
zavola sam.'” Je to zaroven zpusob, jak Eastené naplnit dalsi z bodd, ktery uvadim.

e Pracovnik by mél vyuzit vSech dostupnych prostfedki ke zmirnéni stresové zatéze.
K té napt. piispiva i dlouhé ¢ekani. Doba, kterou rodi¢e cekanim stravi je pro né
neunosnd. Dopady této situace miize pomahajici pracovnik zmirnit tim, ze v klidu,
s respektem k aktualnim schopnostem a moznostem klienta, pomahé klientovi vyplnit
tento Gas.'"’

e Pracovnik potvrzuje rodi¢i spravnost a adekvatnost jeho jednéani, chvali jej za jeho
ptistup v dané situaci, vyjadiuje mu sympatie i UcCast.

e Pracovnik pomaha klientovi zorientovat se v naro¢né situaci, pomaha mu formulovat
otazky.

e V piipad¢ potieby pracovnik piejima kontrolu.'"

Vcasnd krizova intervence je ucinnou prevenci rozvoje negativnich disledkt vznikajicich

pusobenim nadmérné zatéze na klienta.

1% Napt. pottebuji drzet za ruku apod.

197 Rodice &ekajici na zpravy od 1ékate maji napf. Casto strach odejit byt jen na chvili¢ku napf. na toaletu, nebot’
se obavaji, ze 1ékatfe promeskaji a informace nedostanou.

1% Rodige byvaji ¢asto hlasové i jinak indisponovani a nejsou sami schopni telefonického rozhovoru.

19 Jak jsem jiz zminila, je vhodné, kdyz napf. ptichazi dali osoby poskytujici rodi¢i podporu v t&7ké situaci,
pomahajici pracovnik ¢asto prichazi za rodic¢i a vénuje se jim, nebo kdyZ se podafi spolecné najit aktivitu, pfi niz
si rodi¢ miize ¢ekani zkratit. V zadném pripad¢€ se nejedna o rozptylovani rodice nesmyslnymi aktivitami. Cilem
snahy o vyplnéni dlouhého ¢asového useku je zmirnéni vysoké stresové zatcze.

19y pripadg, 7e klient sim neni schopen v dané situaci zajistit své zakladni potieby. Pomahajici pracovnik

v tom pfipadé¢ napft. zajisti pro klienta ubytovani, odvoz domt, doprovod, emergentni psychoterapii apod.



4.1.2 Zajisténi  prostiedi vhodného pro spoleény pobyt rodici

s hospitalizovanymi détmi

O tom, Ze by nemocné dité mélo byt hospitalizovano v nemocnici spole¢n¢ s rodi¢em, jsem se
jiz v ivodnich kapitolach této prace zminila. Aby vSak takové opatfeni dobte plnilo sviij ucel,
je zapotiebi, aby byly k jeho realizaci vytvoteny optimalni podminky, nebot’ i pro rodice je
pobyt v nemocnici s hospitalizovanym ditétem, vlivem stalého plsobeni fady velmi silnych
stresortl, zatézujici. Je potfeba vytvofit vhodné podminky nejen pro samotny pobyt rodice
v nemocnici, tedy ubytovaci kapacity, ale také vhodné podminky pro rodi¢ovskou péci a
osetfovani ditéte, odpocinek a psychohygienu. Casto to znamena kompletni zménu stavebné-
technického feseni oddéleni, tedy pfestavbu, kterd je ovSsem ndkladna, omezuje chod oddéleni

a predstavuje docasn€ vyznamny diskomfort pro hospitalizované pacienty i personal.

Rodi¢e v nemocnicich si fadu svych, dle mého nazoru zcela zasadnich potfeb, mnohdy
neuvédomuji nebo je piili§ dlouho potladuji. Cini tak bud’ védomé, protoZe z ohleduplnosti
nechtéji svymi pozadavky zatéZovat persondl, ktery pecuje o jejich nemocné dité, nebo

1
, nebo

z obavy, Ze by svymi pozadavky vzbudili nevoli a vyvolali negativni odezvu''
podvédomé, nebot’ veskeré jejich myslenky i €iny jsou intenzivné nasmérovany vyhradné na
pomoc ditéti, a jakykoliv deficit z neuspokojovani téchto potieb viibec nepocit'uji. V kazdém
ptipadé by to mél byt pravé odborny zdravotnicky personal, ktery si je nutnosti saturovani

rodicovskych potfeb védom a mél by se proto snazit vytvofit optimalni podminky.

Optimaln¢ nastavené podminky pro spolecny pobyt rodic¢l s détmi v nemocnicich, nejenom
snizuji rizika plynouci z bio-psycho-socidlniho diskomfortu rodice, ale zaroveii, a to je
spole¢nym cilem pecujicich rodi¢u i zdravotnikl, umoziuji rodi¢i daleko efektivnéji pecovat
o sv¢ hospitalizované dité a ptispét tim vyznamné k jeho uzdravovani. Vhodné podminky pro
pobyt pecujiciho rodi¢e v nemocnici a jeho péci o dit€¢ maji preventivni charakter v rdmci
ptedchazeni negativnim disledkiim dlouhodobého plisobeni nadmérné zatéze, nebot’ omezuji
intenzitu stresortt vyvolanych pusobenim nemocni¢niho prostfedi. V ramci nazirani na

spole¢ny pobyt rodice s ditétem jako na proces edukace, v jehoz prab&hu si rodi¢ osvojuje

11 . . PR
Pokud ze strany persondlu nemocnice neciti vstiicnou podporu.



potiebné znalosti a dovednosti, které nasledn¢ i v doméacim prostiedi uplatni pii péci o dit¢,

jsou spravné nastavené podminky pro spolecny pobyt dilezitym motivacnim a edukacnim

prvkem.

Co by tedy mélo oddé€leni vhodné pro spolecnou hospitalizaci rodi¢l s détmi spliiovat?

Rodi¢ ma mit moZnost byt ubytovan s ditétem na spoleéném pokoji. Ubytovani
v rodi¢ovském pokoji, odkud rodi¢e dochéazi na pokoj za ditétem ¢i ubytovani na
ubytovné, je Castou alternativou vyuzivanou s ohledem na slozité podminky, které
spole¢né ubytovani znemoziuji, avSak pro rodiCe i pro déti je stresujici. Rodi¢ je ve
stalém napéti, ze nebude v ptipadé¢ potieby, napt. kdyz ptijde do pokoje sestra ¢i 1ékar,
ditéti nablizku. To komplikuje jeho pokusy o vlastni odpocinek a regeneraci sil.
Zvlasteé déti v batolecim a predSkolnim véku nesou nepfitomnost rodice, byt jen
docasnou, velmi nelibé. Negativni emocionalni projevy ditéte jsou pro rodic¢e dalSim
stresorem, vyvolavaji u rodice tizkost, obavy o dité, pochybnosti o vlastnich kvalitach
a mnohdy 1 o poskytované péci. Vlivem téchto stresorti dochéazi k naruSovéni jak
vzajemné komunikace mezi personalem a rodic¢i, tak samotného lécebného procesu.
Ubytovani spolecné s ditétem umoziuje rodi¢i o dité¢ Iépe, intenzivnéji a kvalitnéji
pecovat, zarovein také pribézné odpocivat v mezidobi, kdy dité¢ péci nevyzaduje a mit
stalou kontrolu nad tim, co se s ditétem d¢je.

Rodi¢ ma mit pro péci o hospitalizované dité vytvoreny vhodné podminky.
V souvislosti s péci o dité provadi rodi¢ v rdmci nemocni¢niho pokoje a souvisejiciho
zazemi fadu tkont, pro které potfebuje mit vytvoreny optimalni podminky. Jedna se
zejména o vhodné vybaveni nabytkem a jeho vhodné prostorové usporadani
v mistnosti, dostatek mista pro herni aktivity ditéte, vhodné zazemi pro koupéni
pfevlékani, krmeni a piebalovani ditéte, atp. Ukazuje se, ze pecujici rodice veskeré
tyto aktivity zvladaji i za podminek, které jsou dle mého nazoru zcela nevhodné, avsak
délaji to za cenu nadmérného vycCerpani, stresu a s pocity neuspokojeni z takto

vykonané “préace*.

., Dceru jsem musela kojit bud’ ve stoje, nebo shrbena nad postylkou a stila jsem na Spickach zkroucena

¢

mezi postylkou a topenim.

(anonymni prispévek ziskany v ramci empirického Setreni)




Rodi¢ ma mit k dispozici alespoii minimalni Zivotni prostor a soukromi. Prostor,
ktery maji oSetiujici rodi¢e v nemocni¢nim pokoji k dispozici, se mnohdy omezuje na
uzkou ulicku vedouci od dveti k jejich luzku a zpét. V takovém prostoru, jenz je
k dlouhodobému pobytu z hlediska psychického i télesného zdravi, velmi nevhodny, a
ktery Casto musi sdilet jest¢ s dalSim hospitalizovanym ditétem, nebo détmi a jejich
rodi€i, vznika fada praktickych a eskaluje mnoho psychickych probléml. Aby mohl
rodi¢ o své dit¢ v nemocnici fadn¢ pecovat, potiebuje piiméteny prostor pro vlastni
pohyb, alespon ¢aste¢né soukromi, v némz by se mohl vyrovnat se svymi emocemi,
odpocivat, ale také napt. se prevlékat atp., které je v piipad¢ nouzového feseni mozné
zajistit napt. také zasténou. Nerespektovani vlastni intimity a potfeby urcité privatnosti

osobniho prostoru je nadmérné stresujicim jevem, ktery je ale bohuzel velmi Casty.

Fyzikalni podminky nemocni¢niho pokoje ¢i oddéleni maji vyhovovat
podminkidm duSevni hygieny. Zduraznuji, Ze sohledem na zdravotni stav a
specifické pozadavky kladené na 1é€bu hospitalizovaného ditéte a piipadné i1 dalSich
pacientil, ma prostfedi spliiovat zékladni fyzikéalni normy, kterymi jsou pozadavky na

omezeni intenzity hluku, pfiméfené osvétlenti, teplo, Cisty vzduch.

,,Pobyt v nemocnici by byl snesitelnejsi, kdyby personal neodmontoval z topeni i oken klicky. V pokoji
bylo pretopeno a vydychano, smrdélo to tam zvratky, ale nemohli jsme si ani vyvétrat, ani stahnout
topeni. Kdyz prisli na navstévu manzel s dcerou, museli hned zase odejit, protoze se tam dceri délalo zle

a to se tam nemocné déti mély uzdravovat. *

(anonymni prispévek ziskany v ramci empirického Setreni)

Rodi¢ ma mit pfiméfeny prostor pro své osobni véci. Nemocni¢ni pokoje byvaji
zafizeny standardné jen pro pobyt pacientll a tak zde, vyjma postele a no¢niho stolku
pro kazdého leziciho pacienta a nékdy také stolu a prislusného poctu zidli, nenajdeme
zadny dalsi nabytek. Doprovazejici hospitalizovany rodic si v§ak do nemocnice piinasi
fadu véci pro osobni potiebu, at’ jiz jde o hygienické potieby, obleCeni, mobilni
telefon, ale napt. také potraviny, napoje a dal§i. V mnoha piipadech musi rodi¢
absolvovat pobyt v nemocnici s ditétem, v jehoz pribéhu ma po celou dobu osobni
véci sbalené ve svém zavazadle. To zplsobuje znacné nepohodli, vyvolava neptijemné
pocity a mnohdy i konflikty s persondlem. Pfispiva to k rozvoji negativnich pociti

klienta, pecujiciho rodiCe, nebot’ takové oddeleni muze, kvili tomuto zdanlive




bandlnimu nedostatku, pisobit dojmem, Ze pecujici rodi¢ ditéte je zde nevitanym

hostem.

Nebylo tam zadné misto, kam bychom si mohly dat boty. Détem obleceni a boty vzali a dali je do skladu,
ale nam ne, abychom mohly chodit ven. Na oddeleni jsme se musely prezouvat, porad se tam vytiralo,
ale nebyl tam na boty botnik. U dveri vadily sestram, Ze to nevypada dobre a zZe by nam je nekdo ukradl,

na pokoji nesmély byt, protoze to bylo nehygienické. Kam si miizeme boty davat, jsme se nedozvédely.

Nakonec jsme si je nosily v igelitce a tu jsme mély zavésenou na topeni, aby neprekazela pri vytirani.

(Ivana Ch., zkuSenost z hospitalizace na détskem infekcnim oddéleni FN Bulovka)

e Rodi¢ ma byt dikladné seznimen s prostfedim nemocni¢niho oddéleni. Od
pocatku svého pobytu v nemocnici by mél byt rodi¢ sezndmen s tim, které prostory se
na oddéleni nachazeji, k cemu které mistnosti slouzi, které smi vyuzivat a za jakych

podminek a kam je mu pfistup omezen ¢i zapovézen.

¢ Rodi¢ ma mit vhodné podminky pro péci o vlastni hygienu a stravovani. Zejména
v pfipadech, kdy si hospitalizovany rodi¢ stravu zajiStuje sadm, potiebuje mit
k dispozici pro ukony s tim nezbytn¢ spojené, zakladni vybaveni a prostor. Je potieba
umoznit rodi¢i vyuziti napi. kuchynky, neni-li k dispozici, mit alespoit né&jakou
alternativu, napf. v podobé vhodné umisténé mikrovinné trouby, rychlovarné konvice
a lednice. Samoziejmosti je, aby byla rodi¢im k dispozici toaleta a sprcha bez
omezeni' %, kdykoliv, a aby jim piistup k nim nebyl komplikovan napt. nutnosti zadat

personal o zaptjceni klice apod.

¢ Rodi¢ ma mit moZnost volného pohybu v ramci oddéleni i nemocnice. Pokud to je
mozné, s ohledem na druh onemocnéni a 1é¢by na daném oddéleni, je tfeba ponechat
rodicim otevienou moznost voln¢ se pohybovat po oddé€leni i mimo né, tzn. rodi¢ ma

vzdy moznost odejit a vratit se, pokud potiebuje.

¢ Individualni zvyky, navyky, zpusoby a ritualy rodi¢e maji byt respektovany.
S ohledem na zachovani plynulého chodu oddéleni a respektovani prav a potieb
ostatnich pacientli, by rodi¢ mél mit moznost dodrzovat své bézné zvyky a navyky.

Pokud je rodi¢ napt. zavisly na nikotinu, je zcela kontraproduktivni, pokud mu neni

"2 Obvyklym problémem je napf. i to, Ze sprchy v umyvarnach na détskych odd&lenich nemaji zastény.
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poskytnut prostor pro to, aby si mohl, v pfipad¢ potieby, zapalit cigaretum. Rada
individudlnich navyktd ¢i ritudl souvisi s jidlem, osobni hygienou, nabozenskym
vyznanim, ale také spé&i o ditd a jeho vychovou''*. Jejich nerespektovanim &i
omezovanim, pokud to neni nezbytné, se zvysuje, jiz tak Casto obtizné snesitelny, tlak
na hospitalizovaného rodice, coz ma vzdy negativni disledky jak pro rodice
samotného, tak pro hospitalizované dit¢ i personal. Rodi¢ ma byt plné¢ jako rodi¢
respektovan, maji byt respektovany nejen jeho rodiCovské potieby, ale také

kompetence a “pravomoci‘.

,,Ocenila bych, kdyby na mé nikdo neival, Ze je moje dité rozmazlené a proto kiici. Personalu bych
rada dodala informace ohledné kojeni, malému bylo 22m a kazdy se moc divil, Ze ho kojim, vietné

detske léekarky, ktera mi radila okamzité odstaveni.

(anonymni prispévek ziskany v ramci empirického Setreni)

Spravna komunikace a efektivni spoluprace mezi rodi¢i nemocného ditéte

a zdravotnickym personalem, poskytovani informaci

Komunikace a spoluprace rodict détskych pacientl a 1ékati je v fadé ohledii velmi specificka

a protazim je to jest¢ oblast, na jejimz zlepSovani, kultivovani a rozvoji se jen postupn¢ zacina

pracovat. Pozvolna a postupné se meéni systém, vnémz Iékaf, v zavislosti na svém

momentalnim rozpoloZeni, blahosklonné sdéloval stiipky diagnézy vydéSenym rodi¢im a ti

jen zbozné naslouchali jeho monologu a pokouseli se mu alesponi ¢astecné porozumét. I dnes

se s takovym piistupem lékaiti rodi¢e mohou setkat, ale v§e nasvédCuje tomu, ze je spise

ojedinély a je spiSe dusledkem selhani nedostate¢nych schopnosti a komunikacnich

dovednosti konkrétniho lékafe. Postupné se projevuje zména premény paternalistického

11 . r sxo » r ~e ¥ . o cw rox

? Je zcela nevhodné, aby se personal nemocni¢niho odd&leni snazil pievychovat a zbavit zlozvyki rodice ditéte,
ktery se pravé nachazi v takto nepiiznivé a tizivé zivotni situaci. Byt by k tomu méli zaméstnanci nemocnic ty
nejCistsi a nejlepsi diivody, tato situace je pro takové pisobeni naprosto nevhodna.
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Je zcela kontraproduktivni snaZit se vnutit ditéti a rodi¢i v ramci hospitalizace v nemocnici jiné nebo nové

vychovné pfistupy, zplsoby jednani, nazory. Nikomu ze zuCastnénych neprospéje, snazi-li se personal

v nemocnici hospitalizované dité “pfevychovat“. Pokud rodi¢ovska vychova a péce o dit¢ nema pfimé negativni
duasledky na psychické nebo télesné zdravi ditéte, méla by byt respektovana a podporovana nejen s ohledem na
pravo rodici a déti na tuto vychovu, ale také s ohledem na kladny psychicky vliv takové podpory, ktery prospiva
rodici i ditéti. Rodic¢i v tézké zivotni situaci napomaha uznani jeho rodiCovstvi a respekt, k sebepotvrzeni, ziskani
sebedtvery a k celkové stabilizaci.
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, ktery vyzaduje zménu vztahi mezi lékafem a
pacientem. Proto jsou v soucasné dobé na komunikaci mezi I€kafi a pacienty, v nasem
pripad¢ tedy také mezi 1€kati a rodi¢i pacientii, kladeny vysoké néaroky. Je zadouci, nerku-li
ptimo nezbytné, aby, v zajmu ditéte a docileni maximalni mozné kvality péce o né, probihala
mezi jednotlivymi aktéry skutecné efektivni a konstruktivni komunikace a zni nasledné

mohla vyplyvat také efektivni spoluprace. Toho je mozné docilit pouze se vzijemnym

respektem a s védomim spolecného cile.

Spole¢nym cilem vSech aktéri vzajemné interakce mezi rodiCem hospitalizovaného ditéte,
1ékafi a zdravotnickym personalem a také ditétem, je zdravi''® ditdte. Vsichni zG&astnéni
usiluji o to, pomoci ditéti nejlépe, jak uméji. To je platforma, na které se jist€¢ shodnou lékafi i
rodice a zniz by méla byt odvozovana vychodiska sprdvné komunikace a efektivni

spoluprace.

Rada bych predeslala, ze ukolem Iékaie je, a to predevsim, stanovit diagndzu a 1é¢it. To vSak
zaroven nevylucuje, aby s pacienty a jejich rodinami jednal citlivé, korektné, altruisticky, a
aby svou odbornost rozvijel také o poznatky o moznostech pomoci v rdmeci jinych oborli a
specializaci a tim poskytl klientim efektivngj$i pomoc komplexnéji pokryvajici jejich
potteby. ,,Jednotlivé obory jsou od sebe oddéleny tak, ze Casto jedna skupina zdravotniki
nevi, co d¢la jind. Ml¢ky predpoklddame, ze méme vSichni zhruba stejny pohled na nemoc a
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zdravi.*

Komunikace 1ékate s rodi¢i hospitalizovanych déti by se méla v prvni fad¢ tidit obecnymi
platnymi zdsadami spravné komunikace a Iékafi by si méli byt védomi diilezitosti a moznych
disledkit svych verbalnich i nonverbalnich projevii. Méla by vést k potvrzeni a rozvoji
rodicovskych kompetenci, aktivit a snah pecovat o dité. Zaroven by méla vypovidat o
vstiicném postoji 1ékafe k rodi¢i a o jeho pochopeni a respektu k jednani i emocionalnimu

prozivani zavazného stavu ditéte rodicem.

3 Srov. HASKOVCOVA, 2007 |online|.

16 Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje zdravi jako pIné télesné, dusevni, socialni a duchovni blaho
¢loveka. Komplexnéjsi vymezeni a definice zdravi nabizi napt. KRIVOHLAVY, 2001, PAYNE 2002, KEBZA,
2005.

""" CHVALA, V. Rehabilitace v ramci komplexni terapie psychosomatickych poruch. In INSTITUT RODINNE
TERAPIE A PSYCHOSOMATICKE MEDICINY 0.p.s. v LIBERCI, 2009 [cit. 7. 4. 2009|. Dostupné z:
http://www.lirtaps.cz/publikace/rehabilitace.htm




. Pan doktor mi vzidycky vsechno vysvetlil, odpovidal na vsechny otazky a porad se ptal, jestli rozumim, ale,
dodnes si z toho delame doma legraci, vidycky jakoby odfoukl, obratil oci v sloup a prejel si oblicej dlani, nez
zacal mluvit, jakoby si Fikal: ,,no Smankote, to je zase dotaz*. Bylo to, jako kdyby vSechny ty otazky byly bud’

strasné slozité, nebo naopak uplné pitome.

(Jarka, maminka Tomaska, 3r. hospitalizovaného po epileptickém zachvatu.)

S mymi tfemi deétmi, jedno je télesné postizené, jsem musela do nemocnice vickrat, nez by mi bylo mile.
Vetsinou jsem byla spokojend, vse probihalo ok, vetsinou zdlezi na to, na koho pravé narazite a jakou ma
naladu. Ale zjistila jsem jednu véc. Nikdy se vam nepovede prijet do nemocnice véas. Bud' jste tam moc brzy a
nebylo potreba uhdnét do nemocnice, takze matka je hysterka, nebo jedete pozde a doktor nechape, proc jste to
dité neprivezli uz davno, takze matka je ignorant. Tak jako tak, pokazdé si pripadam jako idiot. Mohli by mit
trochu vic pochopeni pro normalniho ¢lovéka. Kdyz ani doktor kolikrat presné nevi, co ditéti je, tak jak to mam

védet ja. "

(anonymni prispévek ziskany v ramci empirického Setreni)
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Lékati by méli své komunikaéni dovednosti trénovat, rozsifovat a kultivovat.

Role lékate, jakkoliv se v pribéhu casu vyviji, je na rozdil od role rodi¢e pecujiciho o
hospitalizované dité, konkrétn¢ definovana. Lékar komunikuje s rodi¢em z pozice odbornika,
specialisty, coz mu, vétSinou to tak v praxi byva, dodava jisty druh nadfazenosti. Transakce,
kterd mezi nimi probihd, s ohledem na dané specifické okolnosti a podminky, posouva role
obou aktérii. Nadfazené postaveni lékafe v této transakci jej vede Casto k tomu, Ze jednd
s rodicem svého pacienta jako rodi¢ s ditétem. Rozhoduje, vede, fidi, ma vzdy pravdu, nepta
se na nazor, nekonzultuje rozhodnuti, nezada participaci na péci o dité. Lékar je ten, kdo vi,
umi a kdo pomahd. Naopak rodi¢ hospitalizované¢ho ditéte, ktery je v obtizné situaci a je
velmi oslaben pocity vlastni bezmocnosti a velkou stresovou z4atézi, je na 1ékati a jeho pomoci
velmi zavisly, coz velkou mirou pfispiva k tomu, Ze s Iékafem jedna spiSe z pozice ditéte.
Rodic¢ je ten, kdo nevi, neumi a kdo ¢ekd, az ostatni problém vyftesi. To, i celd fada dalSich
faktort, kterymi jsou napf. nevhodné vnéjsi podminky pro komunikaci, aktudlni psychicky
stav klienta, nizké vzd¢lani klienta apod., negativné ovliviiuji komunikaci mezi rodici

détskych pacientl a lékati.

Aby komunikace mezi rodi¢i a Iékafem byla efektivni, musi nejen respektovat veskeré
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individudlni a aktudlni vnitini podminky "~ ovlivilujici danou transakci, ale méla by

"8 Vice o konkrétnich zasadach, technikach, principech a podminkéch efektivni komunikace doporu&uji napf.
HONZAK, 1997, VALENTA, 2005, ULEHLA, 2004 a dalsi.




respektovat veSkeré podminky spravné mezilidské komunikace. Prostiedi, v némz
komunikace probihd, by nemélo samo o sob¢ ptsobit jako komunikacni bariéra, podminky by
naopak mély byt nastaveny tak, aby podnécovaly efektivni komunikaci. Minim tim pfedevs§im
vedeni rozhovori s rodi¢i détskych pacientt v klidném a vlidném prostiedi, dostatecny &as'>’
potfebny pro porozuméni, kladeni otdzek 1 pfipominek. S tim Uzce souvisi nutnost projevit
skutecny a aktivni zijem o klientovy dotazy, pfipominky i vlastni navrhy a jejich
respektovani, coz je cesta, jak posunout komunikaci zpét na rovnocennou urovein dospely x

dospély.

., Kdyz jsem se chtéla zeptat, musela jsem si doktora odchytit na chodbé. Chtéla jsem védét, jestli se z toho moje

dité dostane. On mi odpovédél: ,,no, délame, co miizeme*, a jakoby utekl.

(postieh z diskuse s rodici v CID) "’

r

Lékar musi samoziejmé respektovat tiroven mentalnich schopnosti klienta a jeho vzdélani a
komunikovat s nim na takové trovni, aby mu umoznil co nejlepsi porozuméni a co nejvyssi
moznou miru sebezapojeni do feSeni problému ditéte, do péce o dité. On sam se naopak od
rodict ditéte mize mnohému naudit, mnohé se o ditéti dozvédét a vyuzit toho ke zkvalitnéni a
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zefektivnéni péce o détského pacienta.

Ptistup k poskytovani informaci se v ptipadé 1€katskych profesi v poslednich letech velmi
proménil, na komunikaci s pacientem se v dneSni dob¢ kladen stale vétsi diiraz, 1ékaiim byla
ulozena povinnost dostate¢né poucit pacienty o jejich zdravotnim stavu a zasvétit je do
moznosti 1 rizik, kterd vyplyvaji z navrhované 1éCby. Pacient se z objektu poskytované péce
postupné dostava do role subjektu, jenz je spoluodpovédny za své zdravi.

Pacient nebo jeho zikonny zastupce maji na informace pravo.
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,Ma-li rodi¢ svému ditéti pomoci, musi jeho situaci dobfe rozumét.«'*

"9 psychicky stav, individualni schopnosti atd.

120 yzhledem k tomu, Ze lékai musi 16¢it a nemiize byt rodiéi k dispozici nepretrzits, méli by mit rodie prehled o
tom, kdy je ¢as vymezeny pro jejich dotazy, kolik ¢asu jim l¢kai mize vénovat atd.

12 Diskuse s rodi¢i probihala jako samostatna ¢ast empirického Setfeni, které je soudasti této prace.

122 Rodige Casto intuitivné rozpoznaji potfeby svého ditéte, mnohdy dokézali predvidat komplikace diive, nez
nastaly.

'* MATEJCEK, 2000.




,, Ta diagnoza snad ani nebyla tak strasna jako to hrozné cekani na pokoji, nez se nékdo zastavi a sdéli Vam, co
Vas ceka nebo vysledek vysetreni. Pamatuji si to ¢ekani dodnes, protoze mi bylo uplné Spatné, hucelo mi v usich

a tezko se mi dychalo. Kdyz nam to pak prisli rict, viastné se mi i ulevilo.

(Lenka V., matka 4leté dcery s vrozenou vaznou srdecni vadou)

Informovani pacienta nebo jeho blizkych, rodiny, piatel ¢i pecujiciho rodice, by se melo vzdy
respektovat klientovy potieby, obsahova stranka informaci by méla byt formulovana
s ohledem na klientovy schopnosti jim porozumét, informace by mély byt voleny s diirazem
na jejich pravdivost, relevantnost a mozné disledky. Lékat nebo pomahajici profesional
poskytujici rodi¢i informace o zdravotnim stavu ditéte by si mél byt védom moZznych
disledkd, které mohou zadvazné informace u rodice vyvolat, mél by na né€ byt pfipraven a mél
by informace podavat vhodnou formou tak, aby mozné negativni diisledky jesté nestupnioval.

Informovani klienta, pe€ujiciho rodice, je v podminkach dané situace dilezitym prostfedkem
jeho motivace, prevence negativnich disledki plisobeni nadmérné zatéze, edukace a v rukou

zkuseného profesionala mize byt i terapeutickym nastrojem.

Nékolik diilezitych zasad pro poskytovani informaci rodi¢iim

e [¢kaf se vzdy srozumitelné predstavi.

e Vysledky vysetieni, diagnoézy a dal$i zavazné informace sd€luje 1ékai rodi¢i vzdy
osobng.

e Sd¢lovani zavaznych informaci 1ékat vzdy vénuje dostatek Casu, s ohledem na rodice i
konkrétni informace voli vhodnou formu a miru.

e Pro sdélovani informaci voli 1ékat vzdy vhodné prostiedi.

e Zavazné informace o zdravotnim stavu ditéte, jeho 1é¢bé atp. 1€kat nikdy neposkytuje
rodici v pfitomnosti ditcte.

e Rodi¢ ditéte ma byt s informacemi o zdravotnim stavu ditéte sezndmen jako prvni.
Lékar nikdy informace nesd€luje nejdiive ditéti nebo jinym osobam.

e [ékar vyjadiuje pochopeni a respekt k reakcim, které se u rodice projevi v konfrontaci
se zavaznou diagnozou. Nepodcenuje rodice ani jeho trapeni.

e [¢ékar situaci nevhodné nebagatelizuje ani nezvelicuje.

e [ékar formuluje sva sdéleni s realnym optimismem, vyjadiuje rodic¢i podporu.

e Informace, které 1ékat rodi¢i podava, jsou vzdy v souladu s tim, jaka péce je ditéti

skutecné poskytovana.




e Informace, které 1ékar rodic¢i podava, jsou vzdy v souladu s informacemi, které jiz
rodici byly podany. Piipadny rozpor lékat vzdy srozumiteln& zdtvodni.'*

e [¢kaf poskytuje rodicim dostatek prostoru pro formulovéani piipadnych dotazl ¢i
pripominek.

o [¢kar vzdy respektuje klientiv aktualni psychicky stav a s nim souvisejici schopnost
porozumét informacim, které klientovi podava.

o [¢kar respektuje rodice jako rovnocenného partnera.

e Lékaf poskytuje rodi¢i komplexni informace o diagnoze, prognoze i terapii.'*

e [ékar si vzdy ovéfuje troven a kvalitu porozumeéni.

e [¢ékar rodi¢i pozorné naslouchd, dava najevo svlj zdjem a pomaha mu formulovat
otazky.

e [¢ékar reflektuje rodicova prani a jeho pripominky.

Informovany souhlas

Diilezitym néstrojem pro poskytovani informaci se stal tzv. informovany souhlas'*.

Je pravem rodic¢i, rozhodnout se o navrhovaném postupu na zdkladé dostupnych informaci,
ale je treba také dukladné¢ zvazit a zohlednit, zda jsou, v souladu se svymi aktualnimi
kompetencemi, skute¢né takové rozhodnuti schopni ucinit. Lékai by mél vzdy posoudit, zda
je klient schopen racionalné se rozhodnout. Pravée existence informovaného souhlasu vyzaduje
od zdravotnického persondlu kladeni zvySené pozornosti na poskytovani informaci klientim
tak, aby byli schopni se svobodné a zasvécené rozhodnout. Ud¢€leni informovaného souhlasu
rodicem nemocného ditéte by v zddném piipadé nemélo byt jen formalnim odsouhlasenim
Iékatskych postupti, ale rodi¢ ditéte by mél skute¢né, podle svych schopnosti, situaci a

navrhovanym feSenim 1 s nimi souvisejicim rizikiim porozumet.

I zde vznikd znacny prostor pro socialné pedagogické ptisobeni, nebot’ je nezbytné vybavit

nejen doty¢ného rodiCe, ale predevsim také lékaie a odborny zdravotnicky personal,

124 s _ s : : ~ : 1,0 s v e . P
V pfipad¢, Ze s rodicem komunikuje nékolik odbornikd nezavisle na sob¢, vedou o dané komunikaci zaznam,

ktery je ostatnim k dispozici, aby se s nim mohli seznamit. Je tak mozné predejit situacim, kdy informace
poskytované jednotlivymi 1ékafi ¢i ostatnim zdravotnickym personalem nejsou v souladu nebo jsou v pfimém
rozporu.

12 Rodi¢ potiebuje védet, co jeho ditdti je, co s nim bude do budoucna, ale také, co bude mezi tim. Absence
odpovédi na jednu z téchto otazek vyvolava u rodice pocity nejistoty, uzkost a obavy.

"2 HASKOVCOVA, 2007.



potfebnymi kompetencemi nezbytnymi pro kvalitni konstruktivni komunikaci. V ptipadech,
kdy je 1ékar sice skuteCnym specialistou ve svém oboru, ale potiebnymi komunikacnimi
dovednostmi nedisponuje, nebo v rdmci vzajemné interakce rodice a lékafe neni mozné
doséhnout porozumeéni, je vhodné vyuzit napt. sluzeb tzv. “komunikacniho pracovnika“'?’.
Jeho tkolem je odbourdvani komunika¢nich bariér mezi jednotlivymi aktéry komunikace a

vytvareni podminek pro poskytovani informaci, jejich ziskavani a porozuméni jim.

4.1.4 Navstévy hospitalizovaného doprovazejiciho rodice

Navstévy pecujicitho rodice hospitalizovaného v nemocnici spole¢né s ditétem jsou casto
opomijeny jak oSetfujicim personalem, tak rodi¢i samotnymi.

Dlouhodoby intenzivni pobyt v nemocnici, kdy rodi¢ s nemocnym ditétem obvykle travi
témet veSkery €as v jedné mistnosti, je vystaven plisobeni negativnich jevl provazejicich tuto
naroc¢nou situaci, casto nema dostatek informaci o diagnéze nemoci ditéte, to je celd skala
faktorti negativné ptisobicich na psychiku osetfujiciho rodice. Z toho divodu je nezbytné, aby
bylo piisobeni téchto negativnich jevil v co nejveétsi mozné mifte a ¢asto narusovano vhodnymi

zpusoby a jednim z nich jsou napt. navstévy.

Dulezité je, aby navstévy neptichdzely do nemocnice jen za hospitalizovanym ditétem, ale
aby byl spfiméfenou frekvenci navstévovan i oSetfujici rodi€. Navstéva piindsi rodici
moznost nejen hovofit o svych strastech a pocitech, “vypovidat se®, projevit emoce, ale
zéroven piinasi informace z “venku“. Na nékolik kratkych okamzikli muize rozptylit
pozornost rodi¢e centrovanou c¢asto vyhradné na zdravotni stav ditéte a z Casti tak ulevit
zna¢nému psychickému tlaku, jemuz je rodi¢ v této situaci obvykle vystaven. Navstévy plni i
dilezité praktické tkoly, které hospitalizovanému rodi¢i usnadiiuji pobyt s ditétem

v nemocnici. Casto zajiit'uji napt. donasku jidla, piti a pochutin, &istého oble¢eni apod.

127 K omunika&nim pracovnikem v nemocnici mize byt kterykoliv odbornik disponujici potfebnym vzd&lanim a
schopnostmi, napf. socialni pracovnik, socidlni pedagog, psycholog, terapeut, 1ékaf i zdravotni sestra. V kazdém
pripadé to musi byt osoba majici dostate¢nou odbornost pro vykon této funkce a disponujici potiebnymi
kompetencemi a komunika¢nimi dovednostmi. V nékterych pripadech je vhodné, aby tato osoba pievzala

v komunikaci mezi 1ékafem a pacientem, nebo jeho zastupcem, roli mediatora a zprostfedkovala efektivni
komunikaci mezi nimi.



Vyznamnou roli mé navstéva oSetfujiciho rodice i1 z hlediska v€asné diagnostiky a prevence.
Pratelé ¢i ¢lenové rodiny, byt jsou to obvykle laici, osetfujiciho rodice znaji daleko 1épe, nez
oSetfujici persondl v nemocnicich, a tak mize vnimavad a empatickd navstéva rozpoznat
rozvijejici se projevy zavaznéjsi psychické poruchy vznikajici v disledku pisobeni nadmérné
zatéze daleko diive, nez pravé zdravotnicti pracovnici. Ti by méli poznatkiim a postfehiim
téchto osob, rodinnych prislusniki a pratel klienta, vénovat dostate¢nou pozornost,
informovat je o moznostech pomoci, kterou mohou sami svym blizkym poskytnout, a
v piipadé¢ potieby v€as vhodnou intervenci zasdhnout. Rodi¢ by mél byt pfiméfené
navstévovan rovnéz dalSim, zdravym ditétem nebo détmi. Do znacné miry lze takto

eliminovat rizné druhy uzkosti a smutku plynouci z odlouceni rodi¢e od zdravého ditéte.

4.1.5 Prestavky v péci rodice o hospitalizované dité

Jak jsem jiz vicekrat uvedla, je péfe vénovana hospitalizovanému ditéti jeho rodi¢em pro
pecujiciho rodi¢e velmi narocnd, stresujici a vyCerpavajici. Proto je nezbytné, aby si rodice

v péci o dité délali prestavky, v nichz se zaméfi na obnovu svych sil a vnitinich zdroja.

Idedlnim zplsobem je stfidani ¢lenti rodiny v péci o dité, viz. kap. 4.1.6. , avSak to Casto
z nejruzngj$ich diivodi nebyva rodicim umoznéno. Proto je v takovych ptipadech z hlediska
spravné psychohygieny tfeba dbat na pravidelné a dostatecné dlouhé prestavky. Je vhodné
rodi&i nabidnout moznost straveni prestavky s n&jakou relaxaéni aktivitou'**.

K pfestadvce miize rodi¢ vyuzit dobu, kdy se ditéti vénuje dobrovolnik, herni terapeut, ucitel
nebo kdy je u ditéte napt. navstéva. V téchto situacich je vhodné podpofit rodice, aby od

ditéte na né¢jakou dobu odesel a odpocinul si.

V souvislosti s pfestavkami v péci o dité bych jesté rada upozornila na problém nedostatku
spanku u hospitalizovanych pecujicich rodi¢a. Faktord, které zpusobuji, ze rodice
hospitalizovani v nemocnici s ditétem nemohou dobie spat, je celd fada. PredevSim jsou

poruchy spanku vyvolany celou fadou psychickych procesti provazejicich tuto zatézovou

128 Relaxaéni aktivitou mohou byt napf. rizné techniky zalozené na ovlivnéni a regulaci dychani, t&lesné cvieni
atp. Vétsina nemocnic disponuje rovnéz vybavenim primarné uréenym a vyuzivanym k rehabilitaci pacientt.
Jedna se napt. o bazén, vybaveni pro arteterapii nebo ergoterapii apod. V ¢ase, kdy toto zafizeni neni vyuzivano
pacienty, by mohlo byt nabidnuto k relaxaci a odpocinku hospitalizovanym pecujicim rodi¢tim.



situaci. Rodi¢e byvaji suZovdni negativnimi vzpominkami, obavami, nutkavymi
zuzkostiujicimi predstavami, pocity viny, vzteku, smutku, a dal§imi velmi silnymi emocemi,
které jim mnohdy vibec nedovoli usnout. To jsou pfipady, kdy je vhodné pomoci rodici
medikaci. V fad¢ pfipadli ma vSak negativni vliv na kvalitu spanku hospitalizovanych rodict

samotnd péce o nemocné dité a ikony zdravotnického personélu s ni souvisejici.

Osetiujici personal by m¢l brat ohled i na odpocinek a nutnou psychohygienu rodi¢e a doprat
mu, je-li to mozné, vhodné podminky. Pokud neni mozné, s ohledem na naro¢nou stalou péci
a kontrolu vyzadujici 1écbu ditéte, takové podminky zajistit, je tfeba rodi¢e motivovat k tomu,
aby Castéji odpocivali a pospavali béhem dne, stiidali se v péci o dité s dal§imi ¢leny rodiny,

vyuzili k odpoc€inku jiné, k tomu ucelu vhodné&jsi misto.

Prvni noci byly nekonecné, protoze Anezka nejdriv dlouho nemohla usnout — doma ji uspavam v naruci a tady
musela kwviili obvaziim lezet v postylce — a kdyz pak konecné usnula, zase zacalo plakat to druhé miminko. Sestry
chodily kazdou chvili kontrolovat monitory u déti, z ostatnich pokojii bylo slysSet, jak sem tam néjaké dité place.
Z chodby byl slyset kazdy krok, jak se vSechno rozléhalo, i televize ze sesterny a taky hodinova rucicka. Kdyz
jsem konecné na chvili usnula, bud’ zacala Anezka plakat, nebo prisla sestricka. Vétsinou se mi podarilo

doopravdy usnout az kolem ctvrté rano, ale pred pul sedmou uz nosili teploméry a pak zase vSechno dokola.

(Ivana D., matka Karoliny hospitalizované po tézkém urazu; popdleniny 2. a 3. stupné na 35% téla)

4.1.6 Stridani ¢lent rodiny v péci o dité hospitalizované v nemocnici

Stiidani pecujicich osob v péci o dité je dalsi formou pomoci a ma kladny vliv jak z hlediska
prevence negativnich dasledki dlouhodobého pilisobeni nadmérné zatéze, tak z hlediska
zvyseni kvality péce o hospitalizované dité. Nemocni¢ni odd¢€leni, na nichz jsou déti spolec¢né
s oSetfujicimi rodici hospitalizovany dels$i dobu, by méla umoznit rodi¢im déti ¢i jinym

pecujicim osobam, se v péci o dite vystiidat.

Pokud o dlouhodobé¢ hospitalizované dité, napt. dva dny v tydnu, misto maminky pecuje napft.
tatinek, jsou Iépe saturovany nejen potieby ditéte, které prirozené potrebuje travit Cas i
s druhym rodi¢em, a druhého rodice, v tomto piipad¢ tatinka, ktery pfirozené také potiebuje
byt se svym ditétem'”’, ale pfedeviim je tento zplisob organizace péce ulevou pro rodie

dlouhodobé pecujici, v tomto ptipad¢ jde tedy o maminku. Dlouhodobou a naro¢nou péci o

129 Posiluji se jejich vzajemné vztahy, otcovy rodiovské a pecovatelské kompetence a sebediivéra.




dit¢ v nemocni¢nim prostiedi je pec€ujici rodi¢, ktery se nachazi v naro¢né¢, mnohdy
traumatizujici zivotni situaci vycerpan a hrozi mu nejriznéj$i negativni disledky ptisobeni
vv 1

této zatéze'*". Muize navic dochazet ke zhoreni kvality péée nebo omezeni podpory, kterou

rodi¢ poskytuje svému ditéti, zejména z psychosocialniho hlediska.

Rodi¢ si v prubéhu “prestavky®, kdy se na delsi dobu dostane mimo zdravotnické zafizeni,
muze odpocinout, naCerpat sily, setkat se s ptateli a rodinou, vénovat péc¢i také druhému,
zdravému ditéti nebo détem, zkratka uspokojit fadu dalSich potieb, k cemuZz v prostorach
nemocnice pii péci o dit€¢ nema piilezitost. Udrzuje si tak kontakt s §ir§im socidlnim okolim,
ma moznost setkat se i s lidmi, ktefi nejsou zatizeni péci o nemocné. Muze efektivnéji vyuzit
moznosti dostupné socialni opory.

I z hlediska nasledné péce o dité je tento zpisob velmi vhodny nebot’ se o dité nauci pecovat
oba rodice pfiblizné¢ stejné¢ kvalitné a je jednodussi ve spolecné nebo stiidavé péci o dité
pokracovat i v domacim prostredi.

V neposledni fadé je tfeba zminit posileni kompetenci a sebedlivéry u otce ditéte, jehoz role

v péci o hospitalizované dit€¢ jsou bohuzel zatim velmi omezovany. To mize byt jednim
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z faktorii ovliviiujicich €asté selhavani otcti jako partnerti i rodicl v téchto ptipadech.

Domnivam se, ze by rodi¢e tuto formu organizace péce o hospitalizované dité volili Castéji,
pokud by pro tento zplsob citili podporu ze strany zdravotnického persondlu, ale i dalSich
instituci'*® a vefejnosti. Z hlediska organizace chodu odd&leni znamena toto feSeni nutnost

drobnych organiza¢nich zmén a vyssi administrativni zatéz v ptipadech, kdy je pobyt rodice

s ditétem v nemocnici hrazen z vetejného zdravotniho pojisténi.

4.1.7 Dobrovolnictvi v nemocnicich a jeho prinos rodi¢im hospitalizovanych

déti

Dobrovolnictvi je védomd, svobodné zvolena cinnost vykonavana ve prospéch druhych,

kterou ob¢ané poskytuji bezplatné. Dobrovolnictvi je zaroven zdrojem novych zkusenosti,

% Disledky dlouhodobého piisobeni nadmérné zatéze samostatng uvadim v kapitole 3.5.

P MATEJCEK, rodice a déti, s. 282.

2 Dileity je vstiicny pristup ze strany zaméstnavatele, zdravotnich pojistoven aj. To v mnoha ohledech oviem
vyzaduje upravu soucasnych pravnich predpist. Za soucasného stavu je tento zptisob péce o nemocné dité pro
rodiny zejména ekonomicky netinosny.
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zazitkl 1 prilezitosti pro osobni rast dobrovolnika. Narodni dobrovolnické centrum Hestia

vymezuje dobrovolnika jako Clovéka, ktery dava ¢ast svého Casu, energie a schopnosti ve
prospéch Cinnosti, ktera je ¢asové i obsahové vymezena a pfitom je bez naroku na financni
odménu. Dobrovolnik v nemocnici je spojnici mezi vnéjSim svétem a svétem nemocnych,

muze byt v nemocni¢nim prostfedi nositelem zmény a tviirciho ptistupu k zivotu.

V ramci €innosti, které dobrovolnik provadi na oddélenich s hospitalizovanymi détmi, at’ jiz
jde o hry, vytvarné ¢innosti, doprovod apod. mlze vyznamné pomoci i doprovazejicim a

hospitalizovanym rodic¢im détskych pacientt.

Rodici, ktery je ve velké mife izolovan spolu s ditétem, zprostiedkovava dobrovolnik
,hormalni* socidlni kontakt, pfinasi fadu informaci o déni mimo nemocnicni zafizeni, vnasi
na oddéleni dobrou naladu a optimismus. Dobrovolnik nabizi ditéti nejriznéjs$i Cinnosti,
rozptyluje jej, bavi, miize ptfinést fadu novych podnéti. Oproti rodici hospitalizovanému spolu
s ditétem na oddéleni nebo navstéve dit€te, zna dobrovolnik dobfe situaci na odd€leni a vi,

jaké aktivity smi s détmi provadét, neboji se byt iniciativni a hyfi ndpady.

Rodice casto pecuji o dité v nemocnici tak, aby dité dvou aktivitou nerusilo klid na odd¢leni,
aby neudélalo nepotadek a také s pfiliSnou obavou, aby se ditéti nepfitizilo. S dobrovolnikem,
podobné jako s hernim specialistou'??, dati mnohdy provadéji velmi pestré aktivity, pii
kterych napt. délaji hluk a nepotadek zcela zamérné. Zbavuji se tak strachu, uzkosti, uvoliuje

se napjatd atmosféra.

Tim, ze se dobrovolnik n&jaky ¢as vénuje ditéti, umozni rodici kratky odpocinek. Rodi¢, vi-li,
ze o dit¢ je dobfe postarano a ono nestradd, naopak se dobfe bavi a je spokojené, mize na

chvili od ditéte odejit, vénovat se po urcitou dobu jen sob¢, nacerpat nové sily.

Skupinové aktivity dobrovolnika s détmi davaji navic rodi¢i hospitalizovaného ditéte moznost
nahlédnout schopnosti ditéte z jiného uhlu, umoznuji rodici srovnani, realisti¢téjsi pohled na
vlastni ocekavani a budouci vyvoj ditéte. Rodice Casto zminuji, ze byli pii pozorovani
spole¢nych aktivit velmi piekvapeni tim, jak Siroké jsou moznosti déti 1 ptes jejich, Casto

velmi zévazny, zdravotni stav.

133 7droj: www.hest.cz
*Viz. 4.1.9.



4.1.8 Socidlni prace vramci zdravotnického zarizeni a jeji prinos rodic¢iim

hospitalizovanych déti

Ukolem socialnich pracovnikii pasobicich vramci zdravotnickych zafizeni je pomoc
pacientiim a jejich rodinam v ptipadech, kdy se nachazeji v neptiznivé socialni situaci. Jedna
se 0 pomoc orientovanou na dosazeni socidlni integrace v co nejvyssi mozné mire. Pacientim
ajejich rodindm by méla byt poskytovana pomoc sméfujici ke zmirnéni a odstraniovani
negativnich socialnich dusledki nemoci v ptipadech, kdy nejsou schopni situaci zvladnout

vlastnimi silami nebo s pomoci svych blizkych.

Socialni pracovnici ve zdravotnickych zafizenich nejcastéji zajisStuji nebo zprostfedkovavaji
pomoc pacientiim a jejich rodindm na zaklad¢ zadosti osetfujiciho personalu, 1ékate ¢i sestry.
Z toho plyne nutnost uzké spoluprice mezi zdravotnickym persondlem a socidlnim
pracovnikem a také akcent na zvySenou vnimavost zdravotnického personalu viici konkrétnim
jevim sméfujicim k zadosti o poskytovani socidlnich sluzeb a poradenstvi pro konkrétniho
pacienta, pfipadné jeho doprovod. Kromé¢ zdravotné socidlniho poradenstvi a socidlné
pravniho poradenstvi smétujiciho ke zvyseni orientace ve vlastnich pravech a povinnostech

pacientil — klientil, se jedna zejména o tyto druhy pomoci: (fabulka)

e pomoc, podpora a doprovazeni formou poradenstvi, terapie, organizovani, vyjednavani nebo
zastupovani;

e socialné pravni ochrana déti;

e sluzby socialni péce (pecovatelské ¢i odlehcovaci sluzby, centra dennich sluzeb, stacionare,
domovy pro seniory atd.);

e zdravotni sluzby (Domaci péce, Hospic, Lécebna dlouhodobé nemocnych apod.);

e sluzby socialni prevence (azylové domy, nocleharny, sluzby nasledné péce, kontaktni centra

apod.)

Zdroj: FN Motol."”

s 17 I . ’ v ’ v oqr ;oo e ISR : -1
Socialni prace ve zdravotnickych zafizenich se fidi platnymi pravnimi predpisy a normami'*®

a sluzby socidlnich pracovniki jsou poskytovany zdarma.

13 FAKULTNI NEMOCNICE MOTOL. Charakteristika oboru |online|. 2009 |cit. 26. 6. 2009| Dostupné z:
http://www.fnmotol.cz/charakteristika-oboru-socialni-pece.html?pracoviste=59

136 74kon &. 359/1999Sb., o socialné-pravni ochran& déti, ve znéni pozdg&jsich predpisi;

Zakon ¢. 100/1988 Sb., o socidlnim zabezpeceni, ve znéni pozdéjsich predpisi;

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi;




Dulezitym ukolem socidlnich pracovnikii ve zdravotnickych zatizenich je depistdz vhodnych
sluzeb, druhi péce a pomoci ¢i organizaci, at’ jiz statnich ¢i nestatnich, které mohou klientim
sluzby, pomoc a péci, poskytnout mimo zdravotnické zatizeni. UspéSné splnéni takového

ukolu pomtize, v idedlnim piipad¢, zajistit pro klienta veskeré dostupné a pottebné sluzby.

Chtéla jsem mit Kristynku doma, ale lékar to nedoporucoval kviili tomu, Ze potiebovala nekolikrat denné kyslik.
Ptala jsem se, jestli mi ho pro ni miize nemocnice poskytnout domii, ale nebylo to mozné. Kdyz jsem se ptala,
kde bych ho mohla sehnat, rekl mi lékar jen, Ze to budu mit asi tezké. Nikdo dalsi se se mnou ani nebavil.
Znama nam pak poradila, zeptat se v hospici Cesta domii. Volala jsem tam a tam mi po telefonu poradili firmu
Linde Gas. Do firmy jsem telefonovala a hned po telefonu mé ujistili, Ze to nebude zadny problém, potiebovala
Jjsem jen lékarské potvrzeni a samozi'ejmé jsem si to musela zaplatit a jesté mi ochotné vysvetlili, jak se zarizent

pouzivd. Za par dnit jsem méla Tynku doma.

(J. Vagnerova., matka ditéte s vrozenou vaznou srdecni vadou operovanou krdtce po narozeni, nyni po

komplikovaném zanétu priidusek.)

Vzhledem ke specificnosti a znacné diferencovanosti poZadavki, souvisejicich jak s riznymi
druhy zdravotnich omezeni, onemocnéni a postizeni, tak s riznymi vékovymi i socidlnimi
cilovymi skupinami a individualitami jednotlivych klientt, klade prace socialniho pracovnika
v této oblasti na jeho osobu vysoké ndroky, zejména v oblasti znalosti Sirokého spektra
informaci souvisejicich s konkrétni problematikou. Socidlni pracovnik by mél byt
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koordinarotem a v pfipadé potfeby 1 iniciatorem pfi sestavovani a fungovani

multidisciplinarniho tymu, ktery se schazi k feSeni problému klienta.

Pro rodinu je onemocnéni ditéte a jeho dlouhodoba hospitalizace s doprovazejicim rodicem
velkou zatézi po strance nejen fyzické a psychické, ale i financni. Dilezitym ukolem
socialnich zdravotnich pracovnikil je, zajistit, aby rodi¢e hospitalizovaného ditéte byli vcas
informovani o moznostech finan¢ni podpory, kterd se jim v ramci stavajiciho systému nabizi a

v pfipad¢, Ze nejsou schopni tak ucinit sami, aktivné jim pomoci finanéni podporu také ziskat.

4.1.9 Herni specialisté v nemocnicich a jejich prinos rodi¢iim hospitalizovanych

déti

7V ptipadg, Ze vznik takovych tymii neni v ramci daného pracovi§ts pi feseni piipadi obvyklym standardem.




Herni specializace v nemocni¢nich zatfizenich je, v nasSem prostfedi, zatim jeSté velmi novy
obor, ktery se teprve postupné vymezuje. Postupné jsou definovany konkrétni pozadavky na
kvalifikaci, obsahovou napli préace i jeji formy a vymezeni postaveni v ramci ostatnich obord,
u specidlné vyskolenych pracovnikii, hernich specialisti. Je to obor, ktery k ndm postupné
ptichdzi z Velké Britanie. Nékteré funkce hernich specialistli zatim, v naSich podminkach,
supluji zdravotni sestry, pedagogicti pracovnici v nemocnicich nebo psychologové a
psychoterapeuti. Z praxe ve Velké Britanii jsou také piejimany zakladni principy a podminky

pro ptusobeni hernich specialistli v naSich nemocnicich.

Herni specialista je, videdlnim piipad¢ stejn¢ jako rodi¢ ditéte, plnohodnotnym clenem
oSetfujictho tymu a jeho ukolem je predevSim prevence strachu u déti. Zejména
prostfednictvim her seznamuji herni specialisté détské pacienty s prostfedim nemocnice,
s nemocni¢nim oddélenim a jeho rezimem, pfistroji, i operacnimi saly. Seznami dité s jeho
zdravotnim stavem, vysvétli mu, v rozsahu odpovidajicimu jeho véku, v ¢em spociva jeho
zdravotni problém, jakd mu zptisobuje omezeni a jakym zptisobem bude probihat 1é¢ba nebo
popt. operacni zakrok. K tomu mé herni specialista k dispozici rizné pomitcky, nejcastéji
panenky, na kterych ditéti zdkrok ptedvadi a i dit€ samo si nasledné takto s panenkou “hraje®,
pouziva skutecny zdravotnicky material i hracky, které ho vérné napodobuji, vysvétluje détem
slozité mechanismy fungovani lidského organismu a lékairskych zakrokdi s pomoci napf.
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Pro rodi¢e miize byt ptisobeni herniho specialisty na oddéleni velkou oporou i pomoci, nebot
diky nému jiz neni pecujici rodi¢ ditéte tim jedinym, kdo z ditéte v obtizné situaci muze
sejmout jeho uzkost a nejistotu. To je pro n¢j samotného velmi obtizné, nebot’ se sdm nachazi
v situaci, kdy tzkost, nejistotu a strach pocit'uje a sdm potiebuje pomoci. Pokud se za pomoci
herniho specialisty podafi dit¢ zklidnit, pfipravit na nepfijemné véci, které jej v souvislosti
s léCenim c¢ekaji a zmirnit jeho strach, ktery v ném celd situace vyvolava, pasobi to velmi
kladn€ 1 na psychiku jeho rodice. Rodi¢ ditéte, pokud vidi, Ze se jeho dité se situaci dobie
vyrovnava, snaze se na ni sam adaptuje, 1épe spolupracuje se zdravotnickym persondlem a

muze 1épe svému ditéti pomahat a kvalitngji o n€ peCovat. Uklidni-li se dit&, uklidni se i1 rodic.

18 Pro vice informaci o profesi herniho specialisty v nemocnicich doporucuji &lanek ve Zdravotnickych
novinach: NEDOROSTOVA, B. Herni specialisté. Zdravotnické noviny |online| 2009. [Publikovano dne:
8.12.2008| Dostupné z: http://www.zdravotnickenoviny.cz/scripts/detail.php?id=394401. ISSN 1214-7664 a
diserta¢ni praci Mgr. H. Wackové, WACKOVA, 2006.




Rodice se, vyjma jistého zklidnéni a omezeni pociti tizkosti, mohou diky intervencim herniho
specialisty u ditéte naucit fadu uziteCnych technik pro komunikaci s ditétem, i oni sami pak
mohou prostiednictvim novych metod'*® pracovat na zklidnéni ditéte efektivngji. Navic i
rodice sami, Casto pravé az ve chvilich, kdy jsou diagndéza a pldnovany pribéh lécby
sd¢lovany a vysvétlovany ditéti formou hry, dokazou skutecné porozumét konkrétnimu
obsahu, ktery jim byl jiz diive sd€len lékafem. Rodi¢e mnohdy lékaitim, ktefi jim sdéluji
diagndzy nebo vysvétluji konkrétni postupy zvolené pro danou 1é¢bu, nerozumi. Diky hernim
specialistim miiZze rodi¢ fadu véci pochopit, 1épe jim porozumét, mnohému se naucit. Sdm
pak miize informace 1épe zprostiedkovavat nejen ditéti, ale také ostatnim clentim rodiny a
dal$im osobam, nebot’ je to praveé hospitalizovany pecujici rodi¢ nemocného ditéte, na koho se
ostatni rodinni pfisluSnici a pratelé nejcastéji obraceji s zadosti o poskytnuti informaci o

zdravotnim stavu ditéte.

To vSe ve svém disledku kladné¢ plsobi na odbourdvani nejistoty, pociti tzkosti a na

posilovani rodi¢ova sebevédomi a kompetenci v jeho nové roli.

4.1.10 Podpiirné a terapeutické skupiny rodic¢i hospitalizovanych déti

Hlavnim ukolem a smyslem podptirnych a terapeutickych skupin rodi¢ti hospitalizovanych
déti je uspokojeni potieby sdileni tizivych a traumatickych zkuSenosti s ostatnimi, a potieba
pozitivniho ndhledu na celou situaci. Rodic¢e téZce nemocnych ¢i postizenych déti jsou Casto
v situaci, v niZ nemaji svou bolestnou zkuSenost, ktera je tak specifickd, Ze ji nelze porovnat
s jinymi Zivotnimi zkuSenostmi ostatnich lidi, s kym sdilet. '* ,Je to zkugenost zklamaného
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o¢ekavani, mimotadnych narokt, neptekonatelnych prekazek.*

., Ta bolest je nesdélitelna. I kdyby se to dalo slovy popsat, stejné by to nikdo nepochopil. Ani ja sama dnes

nechdpu, jak to, ze jsem to mohla vydrzet.

(Martina, M., syna, 8 let, srazilo cestou ze Skoly na prechodu auto, byl v hlubokém bezvédomi hospitalizovan na

ARO.)

Yo cC

139 Napf. pravé s pouzitim panenky jako modelu pro praktickou ukézku toho, co dit& &eka, p¥i hie
10 podle Matgjcka, 1986, s. 287.
“' MATEJCEK, 1986, s. 287.

na doktora“.



V ramci podpiirné skupiny se rodice setkaji s pochopenim, mohou své zkuSenosti, starosti a
obavy sdilet s ostatnimi, kteti se do jejich situace dovedou vcitit a mohou ji porozumét,
nabidnout své poznatky, moznosti feSeni, zkuSenosti. V ramci takové skupiny rodic¢e diky
ostatnim ¢lenim skupiny vidi, Ze se situace, kterd se mnohdy jevi byt az piespfili§ té¢zkou a
nezvladnutelnou, dd zvladnout, a ze i beznadéjné vypadajici ptfipad miize mit dobry konec,

nebo ze existuji feseni, kterd umozni celou situaci vyjevit v pfiznivejSim svétle.

Vznik podplrnych a terapeutickych skupin mize byt iniciovan vili samotnych rodict, avSak
koordinovany a organizovany jsou vzdy odbornikem. V nemocni¢nich podminkich byva
timto odbornikem nejcastéji psycholog, popt. psychoterapeut. Cilem podpirnych skupin je
predevsim vzajemnd pomoc klientll v pfekonavani problémi provazejicich narocnou zivotni
situaci, v niZ se kvili onemocnéni ¢i postizeni ditéte ocitaji, jejich osobni rozvoj, rozvoj
dovednosti a socialnich kompetenci.

Sekundarné by vSak meéla byt jejich cilem rovnéz snaha o ovlivnéni systému péce o
hospitalizované pacienty a jejich rodiny. Z pléna téchto skupin mohou pro pomahajici
profesiondly vzejit uzite¢né podnéty, které by méli reflektovat a déle s nimi pracovat tak, aby

poskytovana péce byla stale v souladu s aktudlnimi potfebami pacientil i jejich rodin.

Nemocni¢ni oddé€leni, nejen ta détska, by méla podporovat vznik a fungovani podpirnych
skupin ur¢enych rodinnym pfislusnikim, ale také dalSim blizkym osobdm a ptatelim
nemocnych nebo postizenych pacientil, a tim podporovat aktivizaci a zvySovani efektivnosti
jejich socialni opory. Ucast v podptrné skuping by neméla byt omezena pouze na dobu
hospitalizace ditéte v nemocnici, ale méla by byt otevienou moznosti nabizenou klientim
k dispozici i naddle, podle jejich individudlnich potieb. Zaroven je takova ucast i v zdjmu
skupiny, nebot’ klient ptichazejici zven¢i mlze piinést fadu uzite¢nych zkuSenosti, které se
tykaji zivota s postizenym nebo nemocnym ditétem mimo “bezpecné zdi“ zdravotnického
zafizeni, a tim miZze pfispét ke zmirnéni Gzkosti, kterou piedstava zivota a péce o dit¢ mimo
nemocnici v rodi¢i vyvolava.

I pomahajicim profesiondliim mohou tito rodi¢e pomoci ziskdvat konkrétni a praktické
informace o pomoci a podpote poskytované rodi¢lim mimo zdravotnické zatizeni. Poméhajici
profesiondlové, diky aktudlnim a v praxi ovéfenym informacim, mohou posléze sami
kvalitn€ji zajistovat klientim poradensky servis. Pomahajici profesionalové zastit'ujici
fungovani podptrnych skupin by proto méli podporovat také spolupraci podpirnych skupin se

svépomocnymi skupinami a dalS$imi institucemi mimo zdravotnické zatizeni.



Zapojeni klienta do podpirné skupiny mize byt pro pomadhajici pracovniky mnohdy
komplikované, nebot’ ucast v takové skupiné od klienta zpravidla vyzaduje pfijeti své nové
identity, ztotoznéni se s roli rodi¢e nemocného ¢i postizeného ditéte. I to je problém, ktery
muze podptirnd skupina rodi¢i hospitalizovaného ditéte pomoci piekonat.

Nejvhodnégjsi cestou, jak motivovat klienta, aby se zaclenil do podpturné skupiny rodict
hospitalizovanych déti, je, dle mého nazoru, apelovat na jeho vlastni snahy co mozné nejlépe
pecovat o dit€ a nabidnout mu ucast ve skupiné jako vhodny prostiedek, ktery mu pomuze
vyssi irovné péce docilit. Také je vhodné umoznit mu individuélni rozhovor s jinym rodi¢em
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nebo rodici

, ktefi byli ve stejné nebo podobné situaci jako on. Nabidka takového
individuélniho setkani by méla byt prezentovana a motivovana snahou, pfiblizit rodi¢i redlné
naroky, které na néj budou v jeho nové roli kladeny a nabidkou moznosti efektivniho feSeni.
Takové individudlni setkani mize mit pro rodi¢e vyznamny terapeuticky efekt a mize velmi

rychle prolomit zabrany, které rodi¢i do t€¢ doby znemoziovaly ucast v podptrné skuping.

V ramci podpiirné skupiny mohou rodi¢e navazovat socidlni vztahy a ziskavat nové kontakty,
které mohou nejen posléze vyuzit i po propusténi znemocnice, ale mohou jim pomoci

vytvofit nova, cennd a pevna pratelstvi.

., Ziskali jsme na tomto oddéleni mnoho pratel - rodicii i deti, které bojovaly s neuprosnou leukémii. Na téchto
mistech se uzaviraji pratelstvi - troufam si Fici - az do konce Zivota. Na dve z téchto déti uz nam ziistaly

‘

bohuzel jen krasné vzpominky, ale s jejich maminkami se stykame dodnes.

(Lucie, S., maminka Honzika hospitalizovaného v Ceskobudejovické nemocnici s diagnozou

., meningoencefalitida bakterialniho piivodu v novorozeneckém véku )

V CR jsou zatim podptrné skupiny pro rodinné pfislusniky a popt. pratele pacienti
v nemocni¢nich zafizenich spiSe ojedin¢lé, Castéji se mizeme setkat s podpiirnymi skupinami
pacientil, v nichZ je umoznéna Ucast také jejich rodinnym pfisluSnikiim, nebo je v nékterych

ptipadech tato uast pfimo zadouci. Takové skupiny byvaji souéasti pacientovy terapie.'*

2 Individudlni rozhovory s rodi¢i pacienti by méli vést pouze ti rodide, ktefi naroky situace souvisejici

s onemocnénim ¢i postizenim ditéte jiz dobie zvladaji a dobie se v ni adaptovali. Pomahajici profesionalové by

v ramci ¢innosti podptirnych skupin méli mit k dispozici celou fadu ochotnych a dobie adaptovanych rodica

byvalych pacientd, kteti budou ochotni poskytnout tuto formu pomoci i dal§im.

143 Jodna e dpirné skupi hiatrickvch pacientt. hodné obvvklé i ¢ bodoirme
edna se nejcastéji o podptirné skupiny psychiatrickych pacientti, hodné obvyklé jsou napt. podpirné a

terapeutické skupiny osob s poruchami pfijmu potravy a osob zavislych.




4.1.11 Spiritualni péce o rodice déti v nemocnicich

Rada nemocnic rozsifila v poslednich letech sluzby pacientim i o tzv. spiritudlni pééi.
Postupné jsou ziizovany nemocni¢ni kaple, prostory, v nichz jsou konany bohosluzby, které
respektuji také duchovni, spiritudlni potfeby pacientl a jejich blizkych. O této pomoci se zde
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zminuji jen okrajoveé a doporucuji dalsi literaturu.

Spirituélni péce a podpora je jako pomoc velmi dilezitd, nebot’ v téZkych chvilich jaké zde jiz
byly nékolikrat popsany, se k Bohu obraceji ¢asto 1 lidé bez ndbozenského vyznani, i ateisté, a
potykajice se s vlastni bezmocnosti a neschopnosti jakkoliv ovlivnit vyvoj udalosti, dé¢laji
alespon to malo, Casto to jediné co mohou, modli se.

Vira nebo jen spiritudlni rozmér pohledu na zivotni situaci miize ¢loveku ulevit. Vira ma vliv

na pocit osobni pohody a zdravi ¢lovéka.

Zde, stejné jako v predeslych odstavcich znovu zduraziuji nutnost zvyseni dostupnosti této
pomoci. Nemocni¢ni kaple, ktera je v odlehlé ¢asti nemocnice, k nizZ mnohdy lidé ani netrefi,
kterd je Casto zamcend, nemize dobfe poslouzit svému ucelu. Zaroven je dilezité, aby se
nejednalo jen o nabidku prostoru, vhodného k rozjimani ¢i modlitbé. Zasadni je i1 kontakt a
rozmluva s duchovnim, ktery je tim, kdo mize rodi¢im v tézké situaci ukazat cestu.
Dostupnost tohoto kontaktu zavisi na ¢asovych moznostech duchovniho, obvykle je bohuzel

velmi omezena.

4.2 Pomoc poskytovand rodi¢iim nemocnych déti mimo zdravotnicka zarizeni

Rodice déti casto potiebuji, vzhledem k onemocnéni nebo postizeni ditéte, vlastnimu
nepfiznivému psychickému stavu, nepfiznivé ekonomické situaci nebo z divodi
nejriznéjSich materidlnich deficitd, pomoc druhych lidi ¢i instituci i po propusténi ditéte
z nemocnice. O nabizené pomoci, kterou mohou vzhledem k povaze svého problému vyuzit,

by v celé jeji $ifi méli byt informovani pfedem. V idealnim ptipadé by jim mély byt informace

' KRIVOHLAVY, 1991; SCHLINK, 1996; KEBZA, 2005.



podany také pisemnou formou, aby jich mohli vyuZzit v ptipadé, Zze problém, s nimz budou
potfebovat pomoci, vyvstane nebo se naplno projevi az v budoucnu. Rodice déti ohrozenych
nasledky urazu, nemoci nebo disledky postizeni by neméli byt vystavovani dalsi zatézi
souvisejici se zdlouhavym a Casto nelGspéSnym vyhledavanim potfebné pomoci a cest
vedoucich k jejimu ziskédni. Ziskani pomoci, pokud ji rodi¢ potfebuje a ma o ni z4jem, by
m¢élo byt snadno dosazitelné a nekomplikované pro vSechny potiebné rodice, bez ohledu na
jejich narodnost, pohlavi, misto bydlisté, vzdé€lani, spoleCenské postaveni, finan¢ni a

materialni zazemi.

Kvalitni nabidka u¢innych mechanismi napomadhajicich zvladani tézké zivotni situace je
prevenci jejich skodlivych dusledkii, které maji negativni dopad nejen na rodice a rodinu
nemocného ditéte, ale také na dité¢ samotné a v konecném duisledku samoziejmé také na celou

spolecnost.

Pomoc a podpora, poskytovand rodicim dlouhodobé pecujicim o vazné nemocné nebo
zdravotné ¢i télesné handicapované déti, by méla smétovat k zajisténi vhodnych podminek
pro tuto péci (financni a materialni zdzemi, socialni sluzby, socidlni opora atp.), a zaroveinl by
také méla mit charakter prevence rizik vznikajicich pfetizenim a vycerpanim pecujici osoby.
V tomto ohledu se jedna zejména o podporu a nabidku moznosti relaxace, péce o vlastni
zdravi, télesnych a zajmovych aktivit rodice, nabidku vhodnych alternativ rodicovské péce
tak, aby pecujici rodi¢ mohl ptfimétené dlouhou dobu travit bez ditéte (mél Cas sam pro sebe),
organizaci péce tak, aby si pecujici rodi¢ mohl vzit dovolenou atp. Rodi¢ by mél byt cilenou
edukaci a poskytovanou pomoci veden k tomu, aby ditéti pomahal, vedl jej k rozvoji jeho
potencialit'*, vlastnich schopnosti a kompetenci, a pokud to zdravotni stav ditéte dovoli,

postupné snizoval intenzitu poskytované péce a zavislosti ditéte na ni.

Instituce poskytujici sluzby socialni prevence, pomoc a podporu pecujicim rodicim uvadim
v nehierarchizovaném potadi. Nésledujici seznam je vyctem nckterych moznych forem

pomoci a instituci, které ji klientim mohou nabidnout.

145 Nerozvinuta schopnost nebo dovednost. Zdroj, HARTL, 2004, s. 193.



4.2.1 Rana péce

Rana péce je komplex ambulantné poskytovanych sluzeb a programl poskytovanych
ohrozenym détem, détem s postizenim a jejich rodinam. ,,Jde o socialni sluzbu zaméfenou na
pomoc rodindm s détmi rané¢ho véku se zdravotnim postizenim nebo s ohrozenym vyvojem.
Poslanim sluzby je podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte. Sluzba ma terénni charakter —
poradce, ktery srodinou spolupracuje, ji navstévuje v domacim prostiedi. Sluzba je
legislativné zakotvena v Zékon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, jako sluzba socialni
prevence a je poskytovana zdarma.“'*® Sluzby rané pée jsou poskytovany v souladu se

Standardy kvality socialnich sluzeb, které vydalo Ministerstvo prace a socialnich véci CR. '/

Sluzby rané péce jsou poskytovany détem od 0 do Ctyf, respektive do Sesti, nejvyse vsak do

sedmi let véku '*® a jejich rodinam.

Hlavnim tkolem pracovnikii vrané péci je podporovat rodiny a intuitivni rodi¢ovstvi
v dlouhodobé tézké zivotni situaci, provazet rodinu touto situaci, zprostiedkovat ji uzite¢né
informace a techniky zvladani situace a podpory vyvoje ditéte v raném véku, nabizet vhodné
¢innosti, postupy, pomucky, druhy terapie a rehabilitace. Postupné se tim rozsituji rodi¢ovské
kompetence a naopak se snizuje zavislost rodiny na socidlnich systémech. Vyznamné se

zlepSuji podminky pro socialni integraci ditcte i jeho rodiny.

Poskytovani sluzeb rané péce se tidi nasledujicimi principy. (tabulka)

Principy sluZeb rané pécée/ intervence

Princip distojnosti
e Respektovat individualitu ditéte a kulturni, socialni a vychovné zvlastnosti kazdé rodiny.
e Jednat s klientem v kazdé situaci dle zasad partnerstvi.

e Prostor pro ambulantni programy je zafizen a upraven tak, aby klienty neurazel a nesnizoval jejich
dustojnost.

146 ASOCIACE PRACOVNIKU V RANE PECT |online|. 2009 [cit. 4. 6. 2009| Dostupné z: http://www.asociace-
ranapece.unas.cz/hlavni_strana.php

T MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI. Standardy kvality socialnich sluzeb [online|. 2009 [cit.

12. 3. 2009| Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/5963
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e Dokumentace je vedena s ohledem na distojnost klienta.
Princip ochrany soukromi klienta

e Béhem konzultace v domacim prostiedi klienta vstupuje pracovnik sluzeb rané intervence pouze na ta
mista, kam je zvan.

e  Veskeré informace o klientovi jsou poskytovany pouze s jeho souhlasem.
e S dokumentaci o klientovi se naklada jako s divérnym materidlem.
Princip zplnomocnéni

e Pracovnik respektuje pravo klienta na kvalifikované a objektivni informace v mnozstvi, jaké si vyzada
a pravo a zodpovédnost klienta rozhodovat o sobé.

e Pii planovani a hodnoceni programu sluzeb rané intervence jsou rodi¢e Cleny interdisciplinarniho
tymu.

e  Sluzby rané intervence podporuji pravni védomi rodin a sounalezitost klientskych skupin.
Princip nezavislosti

e Sluzby rané intervence podporuji u rodic¢ti a ditéte schopnost nachazet a vyuzivat vlastni zdroje a
schopnosti ke zvladnuti situace, v niZ se nachazeji.

e Sluzby jsou klientovi poskytovany takovym zpisobem, aby ne€inily rodinu zéavislou na zadné

vychovné-vzdélavaci instituci ani pobytové (Ustavni) instituci, od nichz musi byt sluzby rané
intervence obsahové, finan¢né i personalné oddéleny.

Princip prava volby
o Klient se mlize rozhodnout pro pfijeti ¢i nepfijeti nabizenych sluzeb.

e Sluzby rané intervence jsou koncipovany na zakladé spolurozhodovéani o vybéru sluzeb a tvorbé
individualniho planu.

Princip tymového pristupu a komplexnosti sluZzeb

e Spoluprace externich i internich ¢lend v interdisciplindrnim tymu a jejich vzajemna informovanost
prinasi ve svych disledcich kvalitativni, Casové a ekonomické vyhody pro klienta a spole¢nost.

e Klient je zvan k rozhodujicim jednanim.
Princip prirozenosti prosti-edi

e Pifevazna ¢ast sluzeb je klientim (podle specializace pracovisté) poskytovana v pifirozeném prostiedi
ditéte, tj. v rodiné.




e Sluzby rané intervence voli takové metody, které podporuji prirozené prostiedi v roding€ i komunité
ditéte, kde je specialniho pouze tolik, kolik je nezbytné tieba.

e Pracovnik si domlouva domaci konzultace tak, aby respektoval bézny chod a rytmus rodiny.
Princip kontinuity péce

e V ramci ukonCovani péce je klient informovan o navaznych sluzbach a je mu nabidnuto jejich
zprostiedkovani v regionu.

e Sluzby rané intervence podporuji socialni integraci ditéte a jeho rodiny v rdmei komunity a regionu.

Zdroj: Sdruzeni pro ranou péci v Pardubicich.™”
Sluzby rané péce, jak jsem jiz vySe uvedla, spocivaji jak v péci o podporu vyvoje ditéte, tak
v podpote rodiny. Stfediska rané péce pomohou klientim zajistit vhodné pomucky a hracky
pro dit¢ s ohledem na typ a rozsah jeho handicapu, vhodnou terapii i poradenstvi. Tato

sttediska byvaji velmi Casto soucasti specialné pedagogickych center.

Podporou rodiny se zhlediska rané péce rozumi piedevS§im poskytovani odborného
poradenstvi, at’ uz se jedna o poradenstvi psychologické, vychovné, socialni. Klientim
v tézké zivotni situaci je poskytovana krizova intervence, jsou posilovany rodi¢ovské
kompetence, podporovany a posilovany socidlni vztahy. Rodina prostfednictvim nabizenych
sluzeb ziskava informace, osvojuje si fadu uzitecnych dovednosti jak pro jednani a praci

s ditétem, tak k upeviiovani a rozvoji rodinnych a mezilidskych vztaha.

Zv1ast dulezita je, z hlediska kvality sluzeb rané péce, v€asna depistdz rodin a z toho plynouci
uzka spoluprace se zdravotnickymi zafizenimi a dalS$imi poskytovateli zdravotnich a
socialnich sluzeb rodinam. Z toho diivodu je nezbytné, aby zejména pediatii, prakticti détsti
1€kati, byli skute¢né dobtfe informovani o téchto sluzbach, a aby jejich vyuzivani klientim

doporucovali nebo je sami pecujicim rodicim ve formé kontaktu zprostiedkovali.

149 SDRUZENI PRO RANOU PECI V PARDUBICICH. Standardy rané pé&e / intervence |online|. 2009 [cit. 26.
6.2009| Dostupné z: http://www.ranapece-pce.cz/obecne-informace/dokumenty-ke-stazeni/standardy.aspx




4.2.2 Specialné pedagogicka centra a jejich prinos rodinim s nemocnym ¢i

postizenym ditétem

Specialné pedagogicka centra jsou Ucelova Skolska zafizeni nabizejici a poskytujici Sirokou
Skalu aktivit a sluzeb détem s postizenim, a jejich rodindm. Navazuji na sluzby rané péce, a
jejich poradenské a dalsi sluzby jsou urceny rodi¢im a uliteliim déti s postizenim a détem
s postizenim v matefskych, zdkladnich a stfednich Skolach. Jejich zfizovatelem muze byt
MSMT, obec, kraj, p¥ipadné soukromy subjekt nebo cirkev.

Asociace pracovnikii specialng pedagogickych center'™ nabizi na svych internetovych
strankach adresar center rozdéleny jak podle jednotlivych krajt, tak podle typu postizeni, na
které se konkrétni centrum specializuje. Nejhustsi pokryti specidlné pedagogickymi centry ma
podle tohoto adresafe Praha a Moravskoslezsky kraj, jen jediné specidlné pedagogické
centrum je uvedeno v kraji Karlovarském. V adreséafi je uvedeno celkem 111 specidlné

pedagogickych center.

Sluzeb specialng pedagogickych center vyuZiji predeviim rodi¢e déti s postizenim''. Témto
détem zajist'uji specialné¢ pedagogicka centra kompletni diagnostiku a jejich rozhodnuti je
tieba k zatazeni postizeného ditéte do specidlniho vzdélavaciho zatizeni nebo k jeho integraci
do matetské, zakladni nebo stiedni Skoly.

152 «
a konzultaéni

Rodic¢tm postizenych déti mohou nabidnout pomoc ve formé poradenské
¢innosti a také mohou U¢inn€é pomoci pii feSeni konkrétnich praktickych problémil téchto

rodin'>>.

4.2.3 Osobni asistence a jeji prinos pro pecujici rodice

13 ASOCIACE PRACOVNIKU SPECIALNE PEDAGOGICKYCH CENTER. |online|. 2009 Dostupné z:
http://www.apspc.cz/ .
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Télesnym, mentalnim ¢i smyslovym.
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Ptedevsim zdravotni, socialni, specialni a pedagogicko-psychologické poradenstvi.
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Pomoc se zajisténim pomicek, financnich prostfedkt atp.



,,Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobé&stacnost z
diivodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje
pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, v pfirozeném
socialnim prostfedi osob a pfi ¢innostech, které osoba potfebuje.“154

definovany vyhlaSkou MPSV: (tabulka)

Konkrétni ¢innosti jsou

(1) Zakladni ¢innosti pii poskytovani osobni asistence se zajist'uji v rozsahu téchto ukonii:

a) pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu:

1. pomoc a podpora pii podavani jidla a piti,

2. pomoc pii oblékani a svlékani, v€etné specialnich pomicek,

3. pomoc pfi prostorové orientaci, samostatném pohybu ve vnitinim i vnéj$im prostoru,
4. pomoc pfi pfesunu na lizko nebo vozik,

b) pomoc pfi osobni hygiené:

1. pomoc pii tkonech osobni hygieny,
2. pomoc pii pouziti WC,

c) pomoc pii zajisténi stravy:

pomoc pfi ptiprave jidla a piti,

d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti:

1. pomoc s uklidem a idrzbou domacnosti a osobnich véci,
2. nakupy a bézné pochiizky,

e) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti:

1. pomoc a podpora rodiné v péci o dite,

2. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pii dalSich
aktivitach podporujicich socialni zaclenovani osob,

3. pomoc s nacvikem a upevihovanim motorickych, psychickych a socialnich schopnosti a
dovednosti,

f) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim:

doprovazeni do skoly, Skolského zafizeni, zaméstndni, k lékafi, na zdjmové a volnoCasové

aktivity, na ufady a instituce a zp¢t,

g) pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstardvani osobnich zalezitosti:
1. pomoc pii komunikaci vedouci k uplatiiovani prav a opravnénych zajmda,
2. pomoc pii vyfizovani béznych zalezitosti.

(2) Maximalni vySe thrady za poskytovani osobni asistence ¢ini 100 K¢ za hodinu, podle
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skuteéné spotiebovaného ¢asu nezbytného k zajiSténi ukonu.
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Sluzba osobni asistence by méla byt casové€, kapacitn€ i finanéné dostupna vSem détem a
rodi¢iim, ktefi ji potfebuji. Sluzby osobni asistence vétsinou klientiim zprostiedkovavaji rizna
obcanskd sdruzeni a jsou obvykle hrazeny casteCné¢ z grantovych zdroji a Caste¢né jsou

spolufinancovany jejich uzivatelem.

Osobni asistence feSi, kompenzuje, socidlni handicap projevujici se socialni izolaci
v dtsledku zdravotniho znevyhodnéni. Je to sluzba vhodna, s pfihlédnutim ke specifickym
narokim vyplyvajicim z onemocnéni ¢i postizeni ditéte, zejména pro dit¢ Skolniho véku.
Predskolni a mladSi déti jsou vice fixovany na rodice. Soub&zna péce rodice 1 asistenta je pro
vétSinu rodin finanén€ netnosnd. Idedlni je, kdyZ osobni asistent dopomahd ditéti s ranni
ptipravou a dopravou do $koly, je mu k dispozici v pribéhu vyucovani a piipadné i po ném.
Ditéti je tim zprostfedkovana moznost piimé integrace v kolektivu vrstevniki, pecujicimu

rodici se tim otevird prostor pro jiné, vlastni aktivity.

Pecujici rodi¢ se v dob¢ kdy je dité s asistentem muize vénovat zaméstnani, vlastni relaxaci i
dal$im aktivitdm, coz je, jak jsem jiZ mnohokrat v této praci zminila, vyznamnym pozitivhim
faktorem plisobicim kladné z hlediska psychohygieny a péce o jeho télesné i dusevni zdravi.
Navic, s ohledem na potfebu oteviené budoucnosti, si rodi¢ muze diky péci asistenta o dité
ovéftit, do jaké miry je na ném dité redlné zavislé, sledovat, zda se zavislost ditéte s postupem
Casu snizuje nebo se ji daii vhodné¢ kompenzovat. To mlize ucinné snizovat tizkost a obavy

z nejisté budoucnosti, které ¢asto pecujici rodice suzuji.

4.2.4 Pecovatelska a domaci oSetrovatelska sluzba jako pomoc pecujicim

rodi¢um

Doméci péci je mozné rozdélit na dveé slozky.

1% 7droj: Vyhlaska MPSV 505/2006 Sb. § 5




Prvni znich je péce zdravotni, tzv. oSetfovatelskd sluzba. Ta je poskytovana zdravotnimi
sestrami. Je to sluzba indikovana lékafem a je hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi.
Sestra dochazi do domécnosti klienta a pomaha pecujicimu rodici s nékterymi ukony péce o
dité nebo je sama provadi. Jedna se zejména o aplikaci 1€k, pfevazy, méteni tlaku, cviceni

atp.156.

Vyhodou vyuziti této péCe je, vyjma omezeni znacné zatéZe souvisejici s péci, kterd je
kladena na pecujici rodice a jisté profesionality poskytované péce, také jeji kladné plsobeni
na pecujici rodice. Rodi¢ diky této péci Castéji ziskava zpétnou vazbu o kvalité péce, kterou
svému ditéti poskytuje. Zdravotnik ma v domacim prostiedi moznost odhalit nejen chyby,
které ptipadné rodic¢, vétSinou z neznalosti nebo nedostatku zkuSenosti d€l4, a odstranit je, ale

je zde také oteviena moznost edukace rodice a tim i zkvalitnéni péce, kterou svému ditéti

poskytuje, zvyseni jeho sebevédomi a rozsifeni kompetenci.

Druhou slozkou sluzeb poskytovanych v ramci doméci péce je peCovatelskd, nebo také
socialni sluzba.

Zakladni charakteristiku sluzby cituji ze zékona o socialnich sluzbéch:

,Pecovatelskd sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovand osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni
arodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba poskytuje ve
vymezeném case v domacnostech osob a v zafizenich socidlnich sluzeb vyjmenované tkony.*

(tabulka)

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pii zvladani béznych ukonii péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,

d) pomoc pfi zajisténi chodu doméacnosti,

e) zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim
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Sluzba je ¢astecné hrazena klientem. Vyse uhrady zavisi na konkrétnich tikonech, které osoba,

poskytujici klientovi sluzbu, provadi.

1% Pro rodi¢e miize byt velkou tlevou, kdy? napi. pravidelna rehabilitaéni cviceni dochazi s ditdtem provadst
kvalifikovany profesional. Rodi¢ ma moznost si od vysilujici aktivity odpocinout, ma jistotu, ze ditéti je péce
poskytovana na vysoké urovni, ovéii si, zda sdm s ditétem dané cviceni provadi spravné, miize se mnohému
dal$imu jesté naucit nebo konzultovat své aktudlni pochybnosti.

17 7droj: Zakon o socialnich sluzbach &. 108/2006 Sb. § 40, odst. 1,2




Cilem této sluzby je umoznit klientovi setrvat ve vlastnim domdcim prostiedi a zachovat
vlastni zivotni styl. Ve vztahu této sluzby k rodi¢tim pecujicim o nemocné nebo postizené dité

r

. ’ I v 7 roxl
se jedna spise o pomoc s pééi o dits"®.

4.2.5 Socialné odlehcovaci sluzba, denni centra, stacionare

Socialn¢ odlehcovaci sluzba, tzv. respitni péce, je socidlni sluzbou nabizejici osobam
pecujicim dlouhodobé o bezmocné ¢i dlouhodobé nemocné nebo postizené déti, kratkodoby
n¢kolikadenni odpocinek k nabrani sil a k regeneraci nebo k vytizeni potfebnych zalezitosti,

které pecujici jinak nema moznost zajistit. Je to ve své podstate, péce o pecujici.

Respitni péfe mulze byt poskytovdna vySkolenym profesiondlnim pracovnikem, piimo
v domécim prostiedi klienta, Castéji ji vSak nabizeji jako jednu ze sluzeb nejriznéjsi

stacionaie a dals$i zafizeni zamétena na poskytovani daného typu péce a sluzeb.

Rodice pecujici 0 nemocné nebo postizené dit€¢ mohou své dité¢ docasné svétit do péce téchto
zafizeni a napf. odjet na kratkou dovolenou nebo se vénovat jinym aktivitdm, které s péci o
dit¢ nesouviseji, ale jsou dulezité z hlediska psychohygieny pecujiciho rodice, jeho zdravi,
socialnich vztahii apod. Zpravidla se jednad o zajisténi kratkodobého pobytu ditéte mimo
domov, napt. v zafizeni specializujicim se na péci o déti se stejnym druhem onemocnéni ¢i
postizeni nebo nabidku zajmové aktivity pro dité, s moznosti ubytovani. Nejcastéji jsou tedy
nabizeny vikendové odlehcovaci pobyty, tydenni odlehcovaci pobyty, letni tabory apod. Dité
se dostava do nového prostredi, kde je mu umoznén jeho dalsi rozvoj, setkava se s novymi
lidmi, u¢i se novym vécem, ziskavd nové kompetence a zaroven si i ono “odpocine* od

kazdodenniho stereotypu.

Vyuzitim pomoci nabizené socialné¢ odlehcovaci péce ziskava pecujici rodic Cas, ktery mize

v . , v p /1 . .. L. , ,
vénovat jen sam sobé, vlastnimu zdravi'>’, relaxaci, regeneraci sil, zajmovym a sportovnim

18 Zejména u starsich déti je pro pedujici matky ¢asto velmi naro&né napf. koupani ditéte, jeho prenaseni ¢i
transport, byt jen po byte€ nebo na kratkou prochazku. Pokud vyuziji pomoci pecovatelky, opét jim to mtize
zna¢né ulevit a tak jako i v dalSich oblastech, i zde mohou ziskat fadu novych a uzite¢nych dovednosti, které pii
péci o dité vyuziji a které jim v budoucnu pomohou tuto péci 1épe zvladat.

1% Mnozi rodi¢e zanedbavaji vlastni zdravotni obtize z diivodu nadmérného zaneprazdnéni pé&i o dité a &asto se
pak i oni sami dostavaji do situace, kdy je ohrozeno jejich zdravi v disledku dlouhodobé nelécené nemoci ¢i



aktivitdm a podobn¢. Tato pomoc umoznuje rodici kvalitnéjsi odpocinek a vétsi prostor pro
relaxaci'® nebot’ rodi¢ neni pfi jejim vyuZivani tak t&sn& svazovan Sasovym omezenim jako
napft. v piipadé péce stacionarni.

Pecujici rodice by méli byt ve zvySené mife podporovani v tom, aby téchto sluzeb dostatecné

vyuzivali.

Denni stacionafe jsou vhodnou alternativou pro pecujici rodic¢e v ptipadé, ze dité vzhledem
k postizeni nemlze navsStévovat normalni Skolskd zatizeni, ale rodice mu chtéji poskytnout
aktivni a kvalitni naplii volného €asu a s tim souvisejici moZnost optimalniho rozvoje. Sami
rodi¢e se napf. chtéji vratit do prace nebo pottebuji vénovat Cas i jinym aktivitdm a
odpocinku. Stacionafe nabizi détem pestry program nejruznéjSich aktivit a moznosti
vzdélavani. O déti v nich pecuji odbornici, zdravotnici, oSetfovatelé, specialni pedagogove,
zajiStény byvaji 1 socidlni, rehabilitacni a terapeutické sluzby. VétSinou zajist'uji klientim i
stravu a tak v nich maji déti skutecn¢ kompletni a komplexni servis. S timto védomim je pro
rodice snazsi takovych sluzeb vyuzit. S touto pomoci mohou snaze zvladat péci o dité a

umoziuje jim napt. také dochazet do zaméstnani.

Denni stacionaie jsou uréené a vhodné zejména pro déti s postizenim, at’ jiz mentalnim nebo
télesnym. V mnoha pfipadech je rodice s détmi navstévuji jiz od utlého veéku ditéte, zejména
tehdy, je-li poskytovatel rané péfe zaroven poskytovatelem sluzeb stacionarnich. DéEti si
ptirozené zvykaji na prostredi, rodi¢iim i1 détem je zde k dispozici tym odbornikii, nabizi se
fada zajmovych i rehabilitacnich aktivit. Nasledné¢ vyuzivani staciondrnich sluzeb této
instituce je pro rodice i dité snazsi, nebot’ rodi¢ predava dit¢ do prostfedi, které oba dobte

Znaji.

4.2.6 Ustavy socidlni péce a jejich prinos rodinam pecujicim o nemocné nebo

postizené dité

zanedbani prevence. Rodice Casto vyuzivaji prazdninovy pobyt ditéte na “odlehcovacim® tdbote k tomu, aby
sami podstoupili planované 1ékaiské vySetieni ¢i oSetfen.

Vv

starosti.



Ustavy socidlni péée jsou zatizeni pobytova a nabizeji klientim sluzby pfedeviim v oblasti
ubytovani, stravovani, osetfovatelské péce a zdravotni rehabilitace. Jsou zfizovany za ucelem
poskytovani komplexni péce klientim se zdravotnim nebo mentalnim postizenim, o které,
nejcasteji z divodu vysokych néarokli kladenych z hlediska zdvaznosti zdravotniho stavu na
pé&i, nemize byt fadné pecovano v jejich domacim prostiedi.'®!

V ptipadech, kdy rodina ditéte neni schopna zajistit ditéti pé¢i na potiebné urovni a zatéz
souvisejici s pé¢i o tézce nemocné €i postizené dité je pro ni neunosnd, je na misté zvazovat
svereni ditéte do ustavni péce.

Tak, jako je tieba poskytnout rodiné veskerou pottebnou pomoc a podporu v piipadé, ze se
rozhodne pecovat o dité téZzce nemocné Ci postizené vlastnimi silami, je tieba ji podpofit,
vyjadtit pochopeni a poskytnout podporu i v situaci, kdy i1 pfes veSkerou nabizenou i
poskytnutou pomoc a podporu dospéje k zavéru, ze je péce o dité nad jeji sily. Nejcastéji se
tak déje s ohledem na zavaznost zdravotniho stavu nebo postizeni ditéte, ale velkou roli hraji i
dalsi faktory. Na stran¢ rodict je to napf. jejich zdravotni stav, z vnéjSich podminek napft.
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nevyhovujici materidlni zazemi .

Umisténi ditéte do ustavni péce velmi silné zasdhne a ovlivni celou rodinu, nejvice zpravidla
pecujici matku, ktera jej povazuje za dusledek osobniho selhani. Rodi¢e i dalsi ¢lenové rodiny
se za umisténi ditéte do Ustavni péce vétSinou stydi, snazi se tuto skutecnost pied vetejnosti
tajit nebo se ji nejriznéj$imi zplsoby snazi omluvit. Zde spatiuji velky paradox nebot’ je to
praveé “vetejnost”, tato spolecnost, jeji socialni systém a selhdvajici socidlni opora téchto
rodin, kterd neuméla ucinné pecujici rodiné pomoci tak, aby byla schopna poskytovat péci
svému nemocnému ¢i postizenému ditéti. Trestuhodné jsou piipady, kdy spole¢nost ma
prostfedky a zn4 u¢inné mechanismy, jak rodindm v tizivé situaci pomoci, ale nevyuziva jich.
V kazdém prtipadée to, ze se rodina ocitd v situaci, kdy je vnéjSimi okolnostmi nucena svéfit
své nemocné ¢i postizené dité do ustavni péce, je, dle mého ndzoru, ostudou pro celou
spolecnost. Zde vidim velky prostor pro posileni edukace a tudiz i velky prostor ke zméné
postoji ve spole¢nosti. Ty mohou znamenat posileni socidlni opory a zménu pfistupu

k pecujicim rodindm a jim dostupné pomoci.
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Jedna se o mentalni, zdravotni ¢i télesné postizeni vyzadujici intenzivni a specializovanou péci.
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Svéteni nemocného ¢i postizeného ditéte do trvalé tGstavni péce je sice, dle mého nazoru, az
tou posledni moznosti, jak zajistit vhodnou péci o né, presto vidim velky potencial v nabidce
sluzeb poskytovanych témito ustavy pro pomoc a podporu pecujicich rodin. Také tustavy
socidlni péce mohou nabidnout pfetizenym rodindm a jejich laickym pecovatelim
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odleh¢ovaci sluzby respitni péce, pro které¢ maji vétSinou idealni podminky

. Vhodné jsou
také, v ramci ulevové péce a edukace, spolecné kratkodobé pobyty rodi¢i s détmi. V jejich
priabéhu si rodi¢e mohou nejen odpocinout, kdyz péci o dité a jeho rehabilitaci caste¢né nebo
uplné pfevezmou profesiondlni pecovatelé a terapeuti, ale rodice se také mohou naucit, jak o
dit¢ spravné pecCovat. Ziskaji fadu novych poznatkii a dovednosti, jichz mohou posléze
v domacim prosttedi vyuzit pro zkvalitnéni péce o dité i pro ulehceni nékterych ukond pro
sebe sama.

Ustavy socialni péte mohou pecujicim rodi¢im poskytnout'®® nejrizngjsi pomicky a
vybaveni potiebné k zajiSténi kvalitni péce o dité, mohou poskytovat odborné poradenstvi

v oblasti socidlni, ale také v oblasti tykajici se zdravi a rehabilitace ditéte. Jejich

prostiednictvim mize pecujici rodi€ ziskat a navazat fadu novych kontakti.

Ustav socialni pé¢e by mé&l byt piijiman jako partnerska instituce peujiciho rodice, ktera mu
nabizi pomoc, péci a podporu, kterd md mechanismy, jichz u¢inné vyuziva k této pomoci a
jako instituce, ktera ma zajem na tom, aby se rodi¢ ditéte podilel na péci, ktera je v ustavnim
zafizeni ditéti poskytovéna.

Ustav socialni pé&e proto musi byt rodi¢tim snadno dostupny. Za zcela nepfijatelnou povazuji
praxi, dnes bohuzel velmi ¢astou, kdy je stavni zafizeni, ve kterém je peCovano o ¢lena dané

rodiny, vzdaleno i mnoho desitek kilometri od mista bydlisté rodiny.

4.2.7 Svépomocné skupiny rodi¢i s nemocnym nebo postiZenym ditétem,

sdruZeni zdravotné postiZzenych a jejich poradny

Svépomocné skupiny jsou skupiny lidi sdruzujicich se za c¢elem feSeni spoleéné¢ho problému

vlastnimi silami. Rodic¢e v nich organizovani si v rdmci spolecnych setkani vymeénuji uzitecné
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Zajisténi ubytovani, stravovani, 1ékatské péce, zdravotni rehabilitace, vhodnych aktivit a programtl,
zprostifedkovani socialnich kontaktti i novych zkusSenosti atp.
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rady a zkuSenosti souvisejici se specifickou situaci, v nizZ se nachdzeji oni i jejich dité.
Skupiny poskytuji rodi¢iim bezpecny prostor pro sdileni, vzajemnou pomoc, edukaci a
osobnostni rozvoj. Svépomocné skupiny vznikaji z iniciativy rodici samotnych a Casto se
postupné transformuji v obCanskd sdruZeni, jejichz vyhodou je také moznost castecné
profesionalizace a moznost ziskavani financnich prostiedki.

Svépomocné skupiny jsou, na rozdil od podptirnych a terapeutickych skupin'®®, organizovany
a fizeny pouze jejich ¢leny samotnymi a k pfitomnosti odbornika na setkdnich nebo v ramci
n¢kterych aktivit téchto skupin dochdzi pouze tehdy, pokud si jej svépomocna skupina sama

pozve.

Rodice déti, klienti, ktefi se sdruzuji ve svépomocnych skupinach, mohou prostiednictvim
téchto skupin snaze realizovat nékteré své cile, zajistit mozné zdroje pro erpani pomoci, ale
také najit prostor pro seberealizaci v ramci pomoci druhym lidem. Clen takové svépomocné
skupiny je vzdy zéaroven piijemcem i poskytovatelem pomoci. ,,Kdo je schopen pomoci
druhému, pomize i sobé. Toto zjisténi je zdrojem nadéje pro Cleny svépomocnych skupin a
zaroven je zplnomociiuje ke zvladnuti obtizné Zivotni situace nebo neptiznivych Zivotnich
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podminek.*

Pomoc ostatnim muze mit pro fadu rodi¢ii v této narocné zivotni situaci
psychoterapeuticky efekt, usnadni jim vyrovnani se situaci, hledani ztracené zivotni

rovnovahy a dava tézké zivotni situaci novy, pozitivnéjs$i rozmer.

Svépomocné skupiny obcanll jsou astym iniciatorem systémovych opatfeni a zmé&n. Né&které
skupiny se snazi ziskat a posilovat sviij vliv a prosadit zdjmy znevyhodnénych obcani, svych

¢lent, také v ramci komunalni ¢i celostatni politiky.

Pomahajici pracovnik, socidlni pedagog, ma v ramci utvafeni a fungovani svépomocnych
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skupin $iroké pole moznosti pro pedagogické piisobeni.'®”’

4.2.8 Obcanské poradny

Obcanské poradny jsou provozovany vétSinou obcanskymi sdruzenimi a jejich smyslem je

poskytovani bezplatného poradenstvi a popt. pomoci v riiznych oblastech'®®.

19 Viz. kapitola 4.1.10

"% MATOUSEK, 2003, s. 167.

17 Vice v kapitole 6.

198 Vet 18 oblasti poradenstvi poskytovaného ve viech poradnach sdruzenych v AOP:



Obcanské poradny poskytuji klientiim, ktefi maji v péci nemocné ¢i postizené dité, zejména
ucelené informace o systému a podminkach poskytovani socidlnich davek a o moznostech
ziskdni dalSich forem pomoci ¢i finan¢nich prostiedkl k zajisténi kvalitni péce o dit¢ a
odpovidajici zivotni Urovné rodiny. Maji ptehled o obcfanskych sdruzenich, neziskovych
organizacich a institucich poskytujicich podporu a pomoc lidem v podobné situaci v misté
bydlist¢ klienta, a mohou mu poskytnout uzite¢né kontakty. V pifipad¢ potfeby mohou
nabidnout klientim praktickou pomoc v podobé doprovéazeni pii jednanich s ufady, pomoc

s obstardnim a vyplnénim nejriznéjsich formulait a zddosti apod.

Velkou devizou obcanskych poraden je obvykle vysoké zaujeti, angazovanost a altruismus
poradcii. Vyjma konkrétniho poradenstvi tak mohou klientim v obtizné situaci poskytnout

oporu v podobé¢ ujisténi, Ze nejsou na problém sami, emociondlni podporu a pochopeni.

4.2.9 Poradny pro rodinu, manzelstvi a mezilidské vztahy

vvvvvv

mezilidské vztahy, jsou soucasti sité zafizeni poskytujicich socidlni intervenci a jejich sluzby
: r v ’ r1 ’ ;. .
jsou poskytovany bezplatng. Jsou to nizkoprahové'®, snadno dostupné poradenské instituce,

které se zamétuji na poskytovani rodinného, osobniho a partnerského poradenstvi.

Rodi¢tm a rodindm pecujicim o t€Zce nemocné nebo postizené dité mohou pomoci v hledani
ucinnych strategii pro zvladani naro¢né zivotni situace, v niz se ocitaji. Jejich poradenské
pusobeni muze plnit funkci prevence rozvoje dusledki dlouhodobého plisobeni nadmérné
zatéze u pecujicich rodicl, nebot’ vyjma samotné poradenské ¢innosti spolupracuji s celou
fadou dalSich instituci a subjektti poskytujicich pomoc. Tuto pomoc mohou zprostiedkovat

nebo naucit klienta zorientovat se v ni a uceln¢ ji vyuzivat.

socidalni davky/ socialni pomoc/ pojisténi/ pracovné pravni vztahy a zaméstnanost/ bydleni/ rodina a mezilidskeé
vztahy/ majetkopravni vztahy a nahrada skody/ financni a rozpoctova problematika/ zdravotnictvi/ skolstvi a
vzdélavani/ ekologie, pravo Zivotniho prostiedi/ ochrana spotiebitele/ ziklady prava CR/ pravni systém EU/
obcanské soudni Fizeni/ verejnd sprava/ trestni pravo/ tistavni pravo Zdroj: ASOCIACE OBCANSKYCH
PORADEN |online|. 2009 |cit. 21. 7. 2009| Dostupné z: http://www.obcanskeporadny.cz/content/view/374/120/
19 Def: Zaiizeni dostupné klientim bez nutnosti se objednavat, piipadné i bez nutnosti udavat vlastni totoznost.
Zdroj: MATOUSEK, 2003, s, 126.




Nejdulezitéjsi pomoci téchto poraden rodindm ohroZenym zatézi souvisejici s onemocnénim

nebo postizenim ditéte a péci o né, je pomoc s optimalizovanim rodinnych vztahli a tim i

posileni socidlni opory klienta.

4.2.10 Materska centra jako prostor pro integraci a pomoc rodinim s nemocnym

¢i postizenym ditétem

Mateiské centra jsou jistou formou zajmové aktivity maminek déti, které jsou zpravidla na
rodicovské dovolené a vytvorenim tohoto spole¢ného prostoru pro setkavani a spole¢né
aktivity nejriznéjSiho charakteru, ziskavaji zarovenn wuziteCnou platformu pro pomoc
svépomoci, laické poradenstvi, odstranovani socialni izolace, vyménu zkuSenosti a nazora,
navazovani novych mezilidskych vztaha. Matefskd centra jsou samospravnymi
svépomocnymi organizacemi, v nichZ provoz a program zajiStuji maminky, tedy jejich

uzivatelky samy.

Mateiskd centra nejsou primarné instituci poskytujici pomoc détem s postizenim a jejich
rodicim, ale piesto takovou pomoc poskytovat mohou a jak pro maminku postizeného ¢i
nemocného ditéte, tak pro ostatni maminky zdravych déti, které matetské centrum navstévuji,
muze byt poskytnuti tohoto prostoru velmi obohacujici a uZiteénou zkuSenosti'’’. Matky
ditéte s postizenim, stejn¢ jako matky ostatnich déti, se potiebuji setkivat s ostatnimi,
vyménovat si zkuSenosti, poskytovat si pomoc a podporu, provadét nejriznéjsi aktivity
spole¢né, obohacovat se navzajem. Pfitomnost postizeného ditéte v matefském centru
predstavuje zvySené naroky na organizaci a poskytované zazemi, avsak jeho ucasti na chodu
centra a nejriznéjSich aktivitach spole¢né s jeho pecujici maminkou, dochédzi k rozvoji
mezilidskych vztahti, socialni opory, osobnostnich a charakterovych vlastnosti jednotlivych
aktérd. Zapojeni maminky s postizenym ditétem do cinnosti mateiského centra muize byt
vyznamnym faktorem prolamujicim bariéry mezi svéty handicapovanych a zdravych déti a

jejich rodici.

170 Je tfeba nahliZet na ugast ditéte s handicapem a jeho pecujiciho rodi&e pfi aktivitich mateiskych center jako
na pfinos pro vSechny zucastnéné. Dité s handicapem a jeho rodi¢ mohou ostatnim daleko vice “dat*, nez od
nich “berou”.



Zpusob, jakym jsou, nemocné nebo handicapované dité a jeho maminka v matefském centru
b 2
pfijimani a jak je podporovana jejich ucast zde, miize vyznamné ovlivnit proces vyrovnavani
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se s postizenim & onemocnénim ditdte a kvalitu socialni integrace ditéte i rodice'’".

4.2.11 Krizova centra, telefonicka krizova intervence a poradenstvi poskytované

rodi¢iim s nemocnym ¢i postiZenym ditétem

Krizova centra poskytuji komplexni sluzby klientim, ktefi se ocitli v obtizné Zivotni situaci,
kterou neumi sami G¢inng fesit, a ktera ohrozuje jejich psychické zdravi. Poskytuji predevsim
krizovou intervenci'* a kratkodobou terapii sméfujici ke stabilizaci klientova stavu. Krizova
centra byvaji klientim k dispozici nepfetrzité, 24 hodin denné, nékterd poskytuji pouze
ambulantni sluzby, né¢kde maji k dispozici pro nutné ptipady i1 n¢kolik krizovych lazek'” pro
kratkodobou hospitalizaci. Krizovd centra poskytuji klientim psychologické poradenstvi,
socialni poradenstvi a sluzby. VétSinou provozuji krizové telefonni linky a v posledni dobé
také internetové poradenstvi a jsou velmi cennym zdrojem informaci o moznostech systému
poskytovani zdravotnich a socidlnich sluzeb, a o moznostech feSeni konkrétnich problémi

klientu.

Telefonicka krizova intervence je poskytovana bud samotnymi krizovymi centry, nebo
dal§imi institucemi, které poskytuji klientim zdravotni ¢i socidlni sluzby.

Vramci osobni 1 telefonické krizové intervence miize pomahajici pracovnik v€asnym
zdsahem do situace predejit moznym patologickym duasledkim této situace. Negativni
disledky se mohou projevit ve snizeni urovné péce poskytované ditéti i v uplné absenci této
péce, v krajnich ptipadech dokonce agresi vici ditéti, 1 v dalSich aspektech klientova Zivota a
socidlnich vztahii. Nezfidka jen tim, Ze klienta vyslechne a projevi mu svou ucast,
porozuméni a podporu v jeho nelehké Zivotni situaci, dokdze pomahajici pracovnik zvratit

priabéh krizové situace a zmirnit dopady stresové zatéze na klienta.

171 r ~ r r : « .z w17 . er oy ;o . sr oy sy
' Kladna zkuSenost ziskana v relativng bezpeéném prostiedi sympatizujicich osob byva motivujici a rodi&

postupné ziskava odvahu stale vice se zapojovat do ,,béznych* aktivit, i€astnit se a participovat na spole¢enském
zivote. V opac¢ném pripadé ma spiSe sklon se uzavirat a to vede postupné az k ¢astecné ¢i uplné socialni izolaci
rodice i ditéte, nekdy i celé rodiny.

12 O krizové intervenci se jiz zmifji v kapitole 4.1.1. Pro vice informaci o problematice krizové pomoci
doporuuji literaturu: ULEHLA, 2007, KASTOVA, 2000, VODACKOVA, 2007.

173 Krizova laizka byvaji k dispozici zejména v krizovych centrech, ktera se specializuji na problematiku pomoci
tyranym ¢i zneuzivanym osobam.



Z hlediska pomoci rodi¢im pecujicim o vazné nemocné nebo postizené déti je nezbytné,
zajistit jim vétsi dostupnost krizové intervence. Pokud neni sluzba v dosahu klienta dostupna,
je nutné, aby byla zajiSténa individudlné, jinym subjektem, napt. détskou Ilékarkou,
psychologem pulsobicim v dané oblasti apod. Klient, pecujici rodi¢, by mél byt jiz pied
propusténim z nemocnice dobie informovan o tom, na koho se mize obratit o pomoc, m¢l by

mit moznost v piipade potieby této oteviené nabidky vyuzit.

Krizova intervence muize mit 1 laicky charakter. Socialni opora poskytovana klientovi jeho
rodinou a ptateli by méla byt s to, poskytnout mu zakladni krizovou intervenci sméfujici se
zmirnéni nadmérné zatéze a jeho stabilizaci. K tomu je vSak tieba, aby poskytovatelé takové
pomoci disponovali potfebnymi kompetencemi. Zde je otevieny prostor pro celospolecenskou
osvétu a cilenou edukaci.

Vhodné je rovnéz navazovani kontaktl s ¢leny podptrnych a svépomocnych skupin, kteti si
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mohou v nezbytnych ptipadech vypomoci. Pfedevsim v USA" ™ se mizeme setkat s praxi, kdy
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ma v podplrné ¢i svépomocné skupiné kazdy novy ¢len svého “garanta™ ™, s nimz miize byt

v piipad¢ potieby ¢i akutniho stavu v telefonickém kontaktu.

4.2.12 Internet jako zdroj informaci a prostiedek pusobici v ramci pomoci

rodi¢iim s nemocnym ¢i postiZenym ditétem

Internet se v poslednich letech postupné stava velmi vyznamnym zdrojem informaci i
terapeutickym nastrojem pro rodie déti tézce nebo chronicky nemocnych ¢i postizenych.
Rodice na internetu, jak jsem jiz uvedla, nejcastéji hledaji informace o zdravotni diagndze
svého ditdte,'”® o moZnostech terapie a nejrizndjsich nabidkich pomoci. Hledaji také
informace o zkuSenostech jinych rodici déti se stejnym onemocnénim ¢i postizenim,
porovnavaji s nimi své zkuSenosti a hledaji vychodiska a feSeni obtizné Zivotni situace, a
sebepovzbuzeni. Pro rodi¢e ma tento zpisob ziskavani informaci fadu nespornych vyhod.

Ptedevsim je to Casové hledisko, nebot’ pii vyhledavani informaci nejsou omezovani napf.
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Garantem byva osoba, kterd ma jiz krizovou fazi problému za sebou a situaci sama dobte zvlada.

176 ~r Ve 7 v . . 5 v v v ’ . ’ 7 ’, ..
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casovymi moznostmi osoby, kterd informace poskytuje, a tak zdlezi jen na moznostech a
potfebach samotnych rodict, kolik ¢asu vyhledavani a studovani nalezenych informaci vénuji.
Zaroven rodice na jednom misté mohou ziskat znacné mnozstvi informaci z riznych oblasti a
tim 1 komplexnéjsi pfedstavu o nérocich, které na n€ budou v souvislosti s péci o dité kladeny
a o moznostech a druzich nabizené¢ pomoci. Jedna se v podstaté o urcitou formu obcanského
poradenstvi. V neposledni fad¢ se pak mohou seznamit se zkusenostmi lidi, ktefi byli nebo
jsou ve stejné situaci a fesi nebo fesili podobné problémy, a ziskat tak nékteré praktické
navrhy na feeni. To vie se d&je nepiimo'’’, coz rodice, nachazejici se v obtizné situaci, &asto

povazuji za vyhodné;jsi.

Na internetu existuje také celd tfada diskusnich skupin vénovand nejriznéjSim zdravotnim
obtizim, onemocnénim i postizenim u déti, v nichz se rodice mohou pod¢lit s ostatnimi o své
zkuSenosti, svéfit se svymi starostmi ¢i obavami. Rodi¢iim mohou tyto diskusni skupiny
poskytovat i vyznamnou, verbalné vyjadienou socialni oporu, neztidka diky nim vznikaji i

skutecné a pevné mezilidské vztahy.

V neposledni fadé¢ bych jeSté rdda zminila terapeutickou hodnotu nejriznéjSich blogh a
webovych stranek, kterou maji tyto projekty pro jejich tvlirce, autory, jimiz jsou sami pecujici
rodice nemocnych ¢i postizenych déti. Prostfednictvim téchto internetovych projekti se
svetuji se svymi starostmi a zkuSenostmi, ale zdroven se snazi, tim, Ze je zprostfedkovavaji
ostatnim rodi¢lim, nabidnout svou pomoc. Mnozi v téchto svych projektech proto zmitiuji i
praktické navody feSeni problémi, uvadéji kontaktni informace na nejriiznéj$i pomahajici
instituce a nabizeji své rady, a také praktické zkusenosti. Tim jejich tiziva zivotni zkuSenost
ziskdva pro né dalSi, novy rozmér a jakysi smysl. Timto zplisobem ji dokazou vyuzit a

transformovat ji v pfinos a pomoc druhym lidem.

Pomadhajici profesiondlové by méli umét vhodn€ vyuzit potencialu, ktery internet v rdmci
pomoci pecujicim rodi¢lim nabizi, a pracovat s nim. Méli by mit piehled o tom, které
internetové odkazy mohou rodi¢im nabidnout skute¢né kvalitni informace, a v kterych
diskusich mlze rodi¢ sdilet své zkuSenosti s ostatnimi. Naopak by méli umét pecujiciho

rodice varovat pred nekvalitnimi nebo dokonce 1zivymi informacemi, které mtize na internetu
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nalézt a pred nebezpeCim, které mohou anonymni diskusni skupiny piedstavovat ™.

Pomahajici profesional by m¢l brat v avahu moznost, ze cerpanim informaci z riznych, asto
neoveétenych zdrojii, mize dojit k dezinformacim a dezinterpretacim a mél by byt proto
rodicim k dispozici, pokud potiebuji svad zjiSténi ¢i pochybnosti konzultovat, jako garant

skute¢né relevantnich a ptiléhavych informaci.

V ramci nabidky sluzeb poskytovanych fadou pomahajicich instituci se také postupné zacinaji
objevovat internetové poradny, v nichz se klienti, vétSinou anonymné a bezplatn€é, mohou

svétit se svymi problémy, a které jim mohou pomoci najit vhodna feseni.

V neposledni fadé je internet nastrojem, jehoz mohou pomadhajici profesiondlové, socialni
pedagogové, vyuzit k osvétové Cinnosti a edukaci Siroké vefejnosti, a tim pfispét ke zvyseni
socialni prestize pecujicich rodin, k zefektivnéni socidlni opory a k iniciaci zmén ve

stavajicim systému poskytovani péce a sluzeb.

4.2.13 Cirkev a cirkevni instituce a jejich pomoc rodindm s nemocnym ¢i

postizenym ditétem

Vyjma spiritulni pée'”, kterou klientim mohou nabidnout, provozuji cirkve i celou fadu
zatizeni'™ poskytujicich konkrétni a praktickou pomoc nemocnym a zdravotnd postizenym
détem 1 jejich pecujicim rodicim a rodindm. Rodi¢tim, pro které je vira dilezitou soucasti
jejich zivota, bude patrné uzitecnéjsi, vyuzit sluzeb praveé téchto instituci, jejichz pomoc ma i
spiritudlni rdmec, pokud je pro né v mist€ jejich bydlisté takova pomoc dostupnid. Mohou se
zde setkavat s lidmi, ktefi se na jejich situaci dokazou, stejné jako oni, divat ze stejného
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hlediska jako oni, prizmatem viry v Boha, ktery dava vSemu “utrpeni* a zivotnim zkouskam

jiny rozmér a smysl.

178 Casto se objevuji urazlivé a zrafujici prispévky, rodi¢ se také mize dogist takové informace o diagnoze nebo
zdravotnickém zafizeni, které u n¢j vyvolaji pochybnosti o 1é¢bé€, o kvalité péce, o budoucnosti ditcte.

179 Zmifiuji se o ni v kapitole 4.1.11.

1% Jsou to stacionafe, ustavy socilni pé&e, stiediska rané péée, poskytuji socialni, peGovatelské a odetiovatelské
sluzby a podobné.



4.3 Shrnuti

Moznosti poskytovéani péce, pomoci a podpory rodindm s nemocnym ditétem jsou z hlediska
socialni pedagogiky velmi Siroké. Jak naznacuje predesly rozsahly vycet nejriznéjSich forem
pomoci a pomahajicich instituci, je zde pro pomahajici pracovniky Siroké pole plisobnosti,
v jehoz ramci je zapotfebi, zménou pristupu k poskytovani pomoci, zptistupnit a zkvalitnit

socialni oporu klientt.

Ma-li byt pomoc poskytovana pecujicim rodi¢tim v ramci zdravotnického zatizeni, v prubéhu
hospitalizace ditéte, skutecné efektivni a uzitecna, je nezbytné, aby byla zamétena na kvalitni
ptipravu rodice, ktery se i v rdmci nasledné péce, mimo zdravotnické zatizeni, bude muset
vyrovnat s celou fadou zménénych narokli souvisejicich s péc¢i o dité. Je dilezité, aby byl
rodi¢ na konkrétni ndroky kladené na néj v této situaci dobte piipraven jesté pred propusténim
z nemocnice, aby nejCastéjsi problémy souvisejici s pé¢i mohl predvidat jesté diive, nez
skute¢né vyvstanou a aby byl alespon zakladné vybaven k jejich feseni.

Péce a pomoc musi byt komplexni, méla by pokryvat veskeré bio-psycho-socidlni potieby
klienta. Pé¢e musi byt ohrozenému ditéti 1 jeho rodi¢i poskytovéana kontinualné. Pecujici rodi¢
se se situaci svého ditéte vyrovnava Iépe, vidi-li, Ze je o dit¢ peCovano s maximalnim usilim,
v nejvyssi mozné kvalité, s osobnim nasazenim, respektem, citem a empatii. Ani naprosto
perfektni vykon lékate provedeny v souladu s nejmodernéjSimi védeckymi poznatky a na
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nejvyssi urovni moderni mediciny, nemusi znamenat “uzdraveni pacienta. To plati i pro

pacientovu rodinu.

Cim 1épe se rodi¢ v naroéné Zivotni situaci orientuje, tim lépe miize zvladat néroky, které s ni
souviseji. Cim lépe tedy zvlada tyto naroky, tim 1épe a kvalitngji miize peovat o své dité, atd.
Jedna se o souhrn vzajemné zavislych interakci, kdy psychicky stav, schopnosti zvladat zatéz
a uroven vyrovnani se s problémem u jednoho, pfimo ptsobi na psychicky stav, schopnosti
zvladat z4téZ a Groven vyrovnani se s problémem u druhého. Mezi ditétem a rodi¢em existuji
tak pevné vazby vzdjemné zavislosti, Ze neni mozné poskytovat nebo neposkytovat pomoc a

péci jednomu ¢i druhému izolované, aniz by to mélo dopad na druhého.
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Pokud termin “uzdraveni pojimame celkové ve smyslu celkového pocitu bio-psycho-socialniho pohody a ne
pouze nepfitomnosti nemoci.



Rodi¢ pecujici o nemocné dit€¢ by mél mit dostatek informaci, které bude pfii péci o dité¢ po
propusténi z nemocnice potfebovat a mél by byt vybaven zakladnimi dovednostmi
nezbytnymi k poskytovani kvalitni péce. M¢l by byt tedy seznamen s tim, jak napt. podat
ditéti 1€k, aplikovat injekci, oSetfovat pfipadna poranéni, podavat vyzivu, dbat o Cistotu ditéte
a jak pouzivat potiebné pfistroje a pomucky. MéEl by rovnéz byt informovan o moznych
komplikacich, umét je rozpoznat a najit vhodné feSeni ¢i pomoc. Také by mél mit k dispozici
dostatek potfebného vybaveni v odpovidajici kvalité, finan¢ni prostiedky, 1éky, zdravotnicky
material, pomucky apod.

Rodic¢i piebirajicimu do doméciho oSetfovani dité, jehoz zdravotni stav vyzaduje narocnou a
intenzivni péci, by méla byt k dispozici nepietrzitd odbornd konzultacni sluzba, kam se mtize
obratit o pomoc a o radu v ptipad¢ potieby. Tato sluzba by, v idealnim piipadé, méla byt
poskytovana v ramci zdravotnického zafizeni a oddéleni, kde bylo dité hospitalizovano, nebot’
zde maji o pfipadu a moZznostech feSeni piipadnych obtizi, nejvice potfebnych informaci a
mohou rodic¢i bez vétSich problému a zbyte¢nych pritaht fundované poradit.

Neméné¢ kvalitné mu muize v tomto ohledu pomoci i obvodni 1€kar, pediatr ditéte, ktery by
m¢él byt rovnéz dikladné sezndmen se zdravotnim stavem ditéte, naroky kladenymi na péci o
né, s moznostmi jeho terapie 1 hrozicimi riziky. Jeho nespornou vyhodou je, Ze plisobi v misté
bydlisté rodiny nemocného ditéte nebo v jeho blizkosti a dit¢ i rodinu vétSinou dlouhou dobu
zna. M¢l by proto mit velmi dobtfe dobry piehled o sluzbach a moznostech pomoci ditéti i
jeho pecujicim rodicim. Na dobrou orientovanost pediatrl, praktickych détskych 1ékait v této
problematice a jejich informovanost by mély byt kladeny vyssi naroky, nebot’ to jsou prave
oni, kdo jsou v nejcastéj$im kontaktu s rodi¢i détskych pacienti a méli by jim poskytovat

potfebny dostatecny servis i v této oblasti.

V pocatecnich stadiich domaci péce o dit€¢ po propusténi z nemocnice je vhodné, aby do
domacnosti, kde je o dit€¢ pecovano, dochazela zdravotni sestra, nebo terapeut, a pomohla
s adaptaci ditéte, rodiCe a péce do domadaciho prostiedi. Tuto formu pomoci lze zajistit i
prostfednictvim agentur domaci péce, avSak nevyhodou tohoto feseni je, ze poskytovatel péce
ptipad konkrétné neznd a na znalosti rodice a jeho schopnosti je interpretovat jsou kladeny
velmi vysoké naroky.

Pecujicimu rodi¢i by méla byt v dostate¢né mite k dispozici vhodné forma odlehcovaci péce

tak, aby m¢l dostatek ¢asu pro regeneraci vlastnich sil, odpocinek, seberealizaci.



Vsechny vySe uvedené moznosti pomoci rodi€lim détskych pacientli by mély, prosttednictvim

interdisciplinarni spolupréce zajistit klientim efektivni podpiirny servis ',

Pomahajici profesionalové by méli zajistit dostupnost sluzeb klientlim, ktefi je potiebuji.
Rodice by méli byt vSemi prostiedky motivovani, aby veSkerych, pro n¢ uzite¢nych a
dostupnych forem pomoci vyuzivali. Zaroven je vSak potieba rodinu nezahlcovat péci.
Sluzby je tfeba poskytovat s velkym citem pro vhodnou miru tak, aby rodina m¢la dostatek
prostoru pro vlastni iniciativu.

Me¢l by to byt klient, rodi¢ poskytujici péci svému nemocnému ¢i postizenému ditéti, komu
jsou sluzby nabizeny a kdo sdm o své viili rozhodne, zda a jakych sluzeb vyuzije, kdy a v jaké
mife tak ucini. Pomadhajici profesionalové maji rodi¢e respektovat jako osobu, kterd je
dostate¢n¢ kompetentni pfijimat takova rozhodnuti. Rodi¢ by m¢l mit moznost kdykoliv, bez

hrozby jakychkoliv sankci, nabizenou sluzbu ¢i pomoc odmitnout a kdykoliv o jeji poskytnuti

opét pozadat.'®

Nabidka pomoci by méla podporovat vlastni aktivity klienta, rozvijet a prohlubovat jeho
kompetence. Veskera pomoc by méla vést k podpofe vlastnich pfirozenych vyrovnavacich
strategii klienta. Ty spocivaji predevSim ve svépomoci, laické pomoci a kontaktech se
socialnim okolim, rodinou a prateli. Pomoc by naopak neméla prohlubovat zavislost klienta

na socidlnich systémech a omezovat ho v jeho aktivitach a rozvoji.

Podstatné by ke zkvalitnéni pomoci poskytované rodicim a rodindm détskych pacientd
e v % / o s sror syt v . ~ 184 w v ’
prispéla zména zakonu tykajicich se politiky zaméstnanosti naseho statu'™, zména nékterych
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pravidel stavajiciho socialniho systému °° a rozSifeni vSeobecné informovanosti o této
problematice. Jsou to opatfeni, ktera by méla zastteSovat dil¢i snahy o pomahani v této oblasti

a jejich disledkem by bylo zvysSeni spoleCenské prestize a naopak snizeni zatéze téchto rodin

"2 ULEHLA, 2007, s. 30.

'8 Rodige se bohuzel asto setkavaji s piistupem, kdy je jim pomoc nabizena za, pro n& nevyhovujicich,
podminek. Mohou napf. svétit dité do zatizeni, které poskytuje pobytové sluzby, ale jen na pevné stanovenou
dobu. Pokud jim ¢asovy rozsah sluzby nevyhovuje a méli by napt. zajem o kratsi pobyt ditéte v zafizeni,
setkavaji se s reakcemi typu: ,, My Vam tady ale nemiizeme drzet misto. Kdyz nyni dité odhldsite, miize se stat, ze
je pristé uz neprijmeme. Sluzbu si musite zavaznée rezervovat nejméné na jedno ctvrtleti. *, atp.

18 V&tsi motivace zam&stnavatell a vetsi pruznost systému tak, aby takto znevyhodnéni rodice dostali v&tsi
moznost ziskat zaméstnani odpovidajici jejich kvalifikaci a mohli je vykonavat v rozsahu respektujicim jejich
potteby a povinnosti vyplyvajici z péce o dité. Napf. rozsifeni a podpora moznosti pracovat na ¢astecny nebo
zkraceny tivazek apod.

'8 Uprava podminek pro poskytovani finan&nich piispévka souvisejicich s pégi o dité tak, aby jimi rodi¢e nebyli
demotivovani ¢i omezovani ve snahach hledat si zaméstnani, seberealizovat se a zlepSovat svou socio-
ekonomickou situaci.



a pecuyjicich rodi¢i. Vzhledem k tomu, Ze se vSak jednd o problematiku velmi rozséhlou,
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rozhodla jsem se, Ze se ji v ramci této diplomové prace ve vétsim rozsahu'*® vénovat nebudu.

5 Socialni opora

,»Socidlni oporou v §ir§im slova smyslu se rozumi pomoc, ktera je poskytovana druhymi lidmi
cloveku, ktery se nachazi v zatéZové situaci. Obecné jde o Cinnost, kterd ¢lovéku v tisni jeho

187 1ot e .
“ ,Socialni opora je jednim z hlavnich

zatézovou situaci ur€itym zpusobem ulehcuje.
faktorti ovliviiujicim vliv nepfiznivych zivotnich udalosti na pocit psychické pohody a zdravi
Cloveka. Systém socidlni opory je chapan jako “naraznikovy* ¢i tlumici systém, chranici lidi
proti potencidlnimu Skodlivému vlivu stresovych udalosti. Ti z nés, kdo disponuji takovymto
silnym systémem socidlni opory, se proto jevi jako 1épe vybaveni ke zvladdani zadvaznych

.. , 1 , ;188
Zivotnich zmén i1 kazdodennich mrzutosti.*

Pomoc a péce, kterou matka poskytuje svému nemocnému ditéti, je samoziejmé také socialni
oporou. Je to socidlni opora poskytovand na mikrodarovni, pomoc, kterou danému c¢lovéku
poskytuje jeho nejblizsi.'™ Zaroveti je oviem pravé tento poskytovatel a zdroj socialni opory
jejim potencidlnim pfijemcem, nebot se v souvislosti s plisobenim nadmérné zatéze ocita
v obtizné zivotni situaci a stava ohrozenym a potiebnym. Pokud je socidlni opora efektivné
distribuovana, je osobam ohrozenym nadmérnou zatézi v t€zké zivotni situaci k dispozici na
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vSech urovnich. ™ Sociélni opora pomaha rodic¢iim ziskat znovu pocit Zivotni jistoty.

Ukolem poméhajicich profesionald je, efektivng, zhlediska ¢inné prevence negativnich
dasledktt nadmérné zatéze, vést potencidlné ohrozené osoby191 k tomu, aby navazovali,
kultivovali a udrzovali kvalitni socidlni vztahy s druhymi lidmi a aby na vSech trovnich
socialni opory byli schopni takovou oporu poskytovat i ptfijimat. V ramci konkrétnich aktivit a

intervenci sméfujicich k pomoci konkrétnim klientm, ktefi se nachazeji v obtizné situaci, je

18 Caste¢nd je tato oblast zahrnuta v kapitole 6.

8T KRIVOHLAVY, Psychologie zdravi, 2001.

188 COHEN, WILLS, 1985; SEMAN, SAYLES, 1985. In SOLCOVA, 1., KEBZA, V. 1999 |online|.

' Srov. KRIVOHLAVY, 2001, s. 95.

%0 Vice viz. KRIVOHLAVY 2001, s. 93-112.

P! potencidlng ohrozeni nadmérnou zAat&zi jsou vsichni, nebot’ kazdému hrozi, ze se dostane do krizové situace,
kdy bude on sdim nebo nékdo z jeho blizkych postizen nemoci apod.
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ukolem pomadhajicich profesionalii aktivace vSech osobnich i instituciondlnich slozek

socialni opory klienta na vSech urovnich.

Aby jednotlivé slozky socidlni opory mohly klientovi G¢inné poskytovat pravé pomoc a
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oporu, musi se stat soucasti psychotopu

tohoto klienta. Nestaci tedy jen to, Ze jednotlivi lidé
¢i jednotlivé instituce existuji a nabizeji rizné formy pomoci, je tfeba, aby pronikly az ke
klientovi a staly se tak dostupnymi v ramci jeho svéta, jeho psychotopu. Toho je mozné
nejefektivnéji  docilit prostfednictvim vytvafeni a udrzovani kvalitnich konkrétnich
mezilidskych vztahii mezi klientem a poméhajicimi profesiondly, z nichz se posléze mohou

odvijet dal$i paradigmata vzajemnych interakci a poméhani. Zjednodusen¢ feceno, pomoc a

podpora by méla byt poskytovana ¢i zprostfedkovana ¢loveéku ¢lovékem.

Socialni opora nema nutné jen protektivni funkci. V fadé ptipadii mize byt jeji vliv na klienta
i velmi negativni, a to zejména tehdy, pokud je anticipovana'®* uroveir socialni opory
vyznamn¢ vyssi, neZ je nakonec socidlni opora skuteéné ziskana. Poskytovani socidlni opory
muze byt také provazeno fadou negativnich jevil, kterymi jsou nepiiméfené vysoka zavislost
ptijemce socialni opory na jejim poskytovateli a s tim souvisejici prohlubovani bezmocnosti,
nesamostatnosti a omezovani rozvoje, nepochopeni potteb klienta, natlak nebo v krajnim
ptipadé dokonce ikana.'”

Zarovenn muze mit 1 poskytovani socidlni opory celou fadu negativnich dusledki na
poskytovatele, nejCastéji v ptipadech, kdy je zatéz souvisejici s jejim poskytovanim kladend
na poskytovatele socialni opory pfili§ velka a neni dostate¢n¢ kompenzovana z jinych zdroju.
V ptipadech rodici pecujicich o své nemocné ¢i postizené déti pak dochazi k uplnému

vyCerpani, matka pecujici o dité se zhrouti vycerpanim apod.

Z hlediska pfistupu pomahajicich profesionadli ke klientim je potfeba pomoci jim ziskat
realny nahled na moznosti jejich socialni opory, pomoci jim zorientovat se v ni a ptipadné
aktivizovat nékteré jeji slozky, které mohou potencidln€é znamenat pro klienta pomoc.

Aktivizace socialni opory je dulezitym ukolem, ktery je tieba pomoci klientim splnit, nebot’

192 Slozky socialni opory jsou emocionalni (poskytovani emoci), hodnotici (zprostiedkovani rad a informaci),
instrumentalni (praktické druhy pomoci, hmotna, materialni pomoc atp.). Zdroj: HOUSE, J. 1981. In
SOLCOVA, 1., KEBZA, V. 1999 [online].

13 Def: Psychologicky pojaty Zivotni prostor konkrétni osoby, jeho struktury jsou definovany vyhradng
prozivanim pravé této osoby. FRYBA, 1996.

194 predpokladana, otekavana.

193 Srov. a vice viz. KEBZA, 2007, |online].



v piipad¢, Ze klient neni schopen nebo neumi o pomoc pozadat, zlistdva pomahajici potencial
jeho socialni opory nevyuzity. Klienti by méli byt vybaveni potifebnymi kompetencemi, které
jim umozni efektivné poskytovanou socidlni oporu vyuzit. Je vhodné predchazet tak situacim,
kdy mnozi klienti dokonce odmitaji i pfimou nabidku poskytovéani konkrétni pomoci jakou
potfebuji jen proto, Ze bud’ nejsou dostatecné asertivni, nebo nejsou spravné psychicky
naladéni tak, aby ji dokazali pfijmout. Dé&je se to i navzdory tomu, Ze by jim vyuziti takové
nabizené pomoci vyrazné v jejich t&zké situaci ulevilo.'”® N&kdy naopak tzv. “ze slugnosti®

pfijmou i nabidku pomoci, ktera jim jejich situaci spiSe komplikuje.

Pokud klient zatim neni v situaci, kdy by byl schopen pfevzit celou zodpovédnost a sam
dokazal organizovat svou socidlni oporu tak, aby se tim zmirnila zat¢z, kladena na n¢j
narocnou zivotni situaci, mize kontrolu nad situaci pfevzit jina osoba nebo poméahajici
profesiondl. Ten klientovi pomiize nastavit mechanismy fungovani socidlni opory tak, aby
byla co nejucelngjsi. V idealnim ptipadé je vSak pomahajici profesiondl jen jakymsi poradcem
klienta a pomaha mu pii volbé¢ a piipadné realizaci ucinnych strategii vedoucich k aktivizaci a

vyuzivani socialni opory.

Nejucinngj$im z hlediska pomoci rodindm pecujicim o nemocné nebo postizené déti je prace
s celou socialni siti'”’” klienta, se v8emi slozkami jeho socialni opory, kterou je tieba
mobilizovat a jejiz potencial je v rAmci pomoci klientovi vyuZzivan. Jednd se o tzv. 1é€bu v siti
socialnich vztaht klienta, v angli¢tiné nazyvanou network therapy. Od klienta 1 pomahajicich
profesionalti vyzaduje dobrou znalost klientova socidlniho okoli a jeho potencialnich zdrojd,
pro klienta je vSak dobrd orientace v této oblasti a vyuzivani téchto zdroji vyznamnym

projektivnim faktorem umoziujicim 1épe zvladat narocnou zivotni situaci.

Ryze praktickd pomoc, spocivajici v mobilizaci zdroji pomoci v ramci sociélni sité klienta,
vyzaduje od pomadhajicich profesionalii velmi §iroky okruh znalosti z nejriznéj$ich oblasti
lidského zivota. Potencidlni nabidka pomoci je dostupnd na nejrizngjSich trovnich a je
poskytovana nejriiznéj§imi subjekty. Na individudlnich narocich a pottebach kazdého klienta

zavisi, jakou pomoc ocekava a které zdroje pomoci bude v budoucnu vyuzivat.

19 Casto odmitnuti ospravedliuji tim, Ze nechtéli dotyéného obt&Zovat, nebot’ ma sam hodné starosti, atp.

7 Socialni sit’ dané osoby tvoii soubor lidi kolem dané osoby, s nimiZ je ¢i byla tato osoba v socialnim kontaktu
a od nichz je mozno ocekavat, ze by ji v pfipadé potieby poskytli ur¢itou pomoc. Srov. KRIVOHLAVY, 2001, s.
95.



Proto by mél pomahajici pracovnik jiz v nemocnici pracovat s klientem tak, aby mu pomohl
ziskat individualni prehled a alesponi ¢astecné jej vybavil u¢innymi mechanismy pro ziskani
potfebné pomoci. Je nezbytné vybavit klienta potfebnymi znalostmi a kompetencemi
umoziujicimi a zjednoduSujicimi mu vyuziti socidlni opory, nebo mu v ptipad€ potieby se
ziskdnim konkrétni pomoci ¢i podpory aktivné pomoci. Klient by mél byt napt. srozumitelné
informovan o konkrétnich podminkach k ziskani davek statni socialni podpory, davek

o r r tev v , crqor w1
diichodového a nemocenského pojisténi a davek socialni péce.'”

Pokud se jedna o pomoc anticipovanou klientem v rdmci uzké socidlni skupiny, napft. jedné
rodiny nebo podobné malého okruhu osob'”, je vhodné vyjasnit si vzajemna odekavani,
nabidky pomoci i podminky pro jeji poskytovani v ramci spole¢ného sezeni, které mize byt
pfimo v nemocnici, je$t¢ v prub&hu hospitalizace ditéte zorganizovédno a také fizeno
pomadhajicim pracovnikem. V ramci takového sezeni je vhodné poskytnout dostatecny prostor
pro vyjasnéni si moznych nedorozuméni plynoucich z odlisného piistupu k problému a vést
setkani tak, aby pomoc prislibend klientovi byla co mozna nejsirsi, ale zaroven skute¢né
realna.”” 1 potencialni poskytovatele pomoci je tfeba ochranit pfed stanovovanim nerealnych
cill, davanim neredlnych zavazki a pred jejich dusledky, které se mohou negativné projevit
na urovni socialni opory klienta. Ke zjisténi socialni opory klienta lze rovnéz vyuzit fadu

v ’ oy s 17 v ’ s 1o 201
metod zaloZenych na zmapovani socialni opory, napf. ,,dotaznik socialni opory“*’".

V piiloze 6 nabizim ptiklad tabulky uZite¢nych kontaktli pomahajicich osob a instituci, ktera
muize byt jednim z praktickych produktt prace pomahajiciho pracovnika s klientem a jeho
socialni oporou, a kterd muze klientovi, pokud se ocitne v obtizné situaci, uleh¢it hledani
zdroji pomoci a podpory. Tento a podobné materidlly mohou byt pro fadu klientd
hmatatelnym diikazem o redlné existenci socialni opory v jejich okoli. U klientli mohou, praveé

prostfednictvim této vizualizace, podpofit pocit bezpeci a jistoty, Ze na nepiiznivou situaci

18 pedevsim o moznosti ziskat davky socialni pé&e nejsou rodice pecujici o nemocné a postizené déti Gasto
viibec informovani. Mnozi rodice, s nimiz jsem méla moznost hovofit, casto az nahodou a po komplikovaném
hledani pfislusného formuléie ,, a chozeni od dveri ke dverim “, zjistili, Ze pro zadost o tuto davku zadny
predepsany formulaf neni. Teprve poté, co jim bylo pfiznani davky zamitnuto, zjistili, Ze se jedna o davku
obligatornich davek socialni péée maji rodi¢e Casto problémy, nebot’ je nikdo neinformuje o konkrétnich
podminkach, jejichz splnéni je tieba k ¢erpani davky dolozit.

199 pratel, spolupracovniki, sousedi apod.

2% Mnozi lidé pod tihou situace, zvIasts za pritomnosti cizi osoby, slibi klientovi pomoc i piesto, Ze nejsou a
nebudou schopni mu ji posléze realné poskytnout. Napt. babicka, ktera se sama jen obtizné pohybuje a bydli na
druhém konci mésta pfislibi, ze bude 2x denné dochazet do bytu klienta, aby zde vypomohla s péci o dité.

' KRIVOHLAVY, 2001, s. 106.



nejsou sami, ale je jim k dispozici cely Siroky okruh lidi nebo instituci, které¢ jim ve slozité
situaci mohou pomoci. Klient sim miiZze stimto materidlem déle pracovat, rozSifovat a
modifikovat nabidky pomoci v ném uvedené podle svych aktudlnich potieb a moznosti

poskytované socidlni opory.

6 Specifika socialné-pedagogické prace vramci pomoci rodinam

nemocnych déti

Jak jsem jiZ na mnoha mistech této prace n¢kolikrat zminila, je v soucasnosti rodina pecujici o
nemocné nebo postizené dité v mnoha ohledech diskriminovéana. Casto je ji znemoZziiovano
participovat na spoleCensko-kulturnim déni, v mnoha ohledech je zhorSena kvalita Zivota
jejich ¢lent. Ukolem socialné-pedagogického puisobeni v této oblasti je posilovani
kompetenci klientl k zvladani naro¢nych Zivotnich situaci. Socialni pedagog ptsobi v mnoha
oblastech feSeni dané problematiky. V ramci prace s klientem je to pfedevSim edukacni a
osveétova Cinnost, poradenstvi a krizova intervence. Zasadni je vSak z hlediska socialni
pedagogiky predevsim pedagogické plisobeni vramci celych socialnich skupin na
nejriiznéjSich Grovnich. Kvalitni socidlné-pedagogicé plsobeni na socialni okoli klienta mé
kladny vliv na zvySeni a zefektivnéni, posileni a humanizaci socialni opory klienta. Tato ¢ast
diplomové prace je z velké Casti inspirovana dily O. Matouska a publikaci B. Krause a V.

Polackové a kol., z nichz jsem hojn¢ Cerpala.

6.1 Socializace a edukace

Pecujici rodi¢ a mnohdy i ostatni ¢lenové rodiny postizeného ditéte, je nucen pfijmout novou
identitu a vyrovnat se s ndroky nové¢ ziskané socidlni role. S tim souvisi nutnost osvojit si
nové védomosti, dovednosti, naucit se vyuzivat efektivnich strategii vedoucich k ziskani
pomoci a podpory socialniho okoli i jeho uznani a respektu. V této své nové ziskané socialni
roli, v nove nabyté zivotni identité, mize rodi¢ zpravidla jen velmi obtizné a vyjimecné vyuzit

k feSeni problému strategie, které az doposud bézn€ a uspéSné vyuzival, napf. ve svém



zamé&stnani, pfi jednani s lidmi aj.”** Pijeti vyznamnych zmén klientem i jeho za&lenéni do
spole¢nosti v jeho nové identité, v identité rodice pecujiciho o nemocné ¢i postizené dité, je
v podstaté¢ formou jeho resocializace. Klient si ndhle musi osvojit nové, specifické formy
chovani, dochazi u n¢j casto ke zméndm v systému hodnot. I stran spolecnosti se nahle
setkava s jinym piistupem a chovanim, nez na jaké byl zfejmé dosud zvykly.

Formativni tlak na pecujiciho rodice je, i s ohledem na jeho oslabeni zpisobené vlivem
naro¢né zivotni situace, v niz se nachazi, zna¢ny. Rodi¢ ¢asto neni schopen se tomuto tlaku
branit a povinn¢ se na nové podminky adaptuje. Jen velmi opatrné a postupné si vytvari
prostor pro definovani vlastnich potteb, individualnich zajmi a vlastnich norem a hodnot, 1

pro jejich prosazovani. Pii tom neziidka kdy nardzi na nevoli a nepochopeni jeho socialniho

okoli.

Spole¢nost a jeji instituce jsou v tomto piipad¢ casto pfili§ pasivnimi a k individuélnim

potfebam klientii necitlivymi poskytovateli pomoci, podpory a péce.

Ukolem socialnich pedagogii je na tomto misté cilena edukace a osvétova &innost, ktera miize
klienta dostate¢né vybavit pro rozvoj jeho vlastnich obrannych schopnosti a vybavit jej
takovymi kompetencemi, které mu umozni branit se negativnim vlivim prostredi, pfekonavat
prekazky a rozvijet a vyuzivat vlastni schopnosti. Diky tomu pak klient mtze také efektivnéji
vyuzit moznosti a potencialnich nabidek pomoci a podpory, kterymi disponuje spole¢nost.

Stejnym zplisobem, tedy prostfednictvim edukace a osvétové €innosti, je zapotiebi pisobit na
viech tGrovnich®® spole¢nosti tak, aby tato spole¢nost byla schopna poskytnout svym &lentim
nachazejicim se v narocnych Zivotnich situacich dostate¢nou a efektivni pomoc a podporu.
Prostfednictvim této pomoci a podpory by mél byt pecujicim rodicim umoznén vlastni
osobnostni rozvoj, socializace a integrace ve spolecnosti v jejich nové ziskané roli, s plnym

respektem k jejich individualnim schopnostem, moznostem, potiebam a z4jmtm.

Veskeré, v predeslych kapitolach uvedené moznosti a nabidky pomoci rodi¢lim détskych
pacientil a déti s tézkym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim, obsahovaly vyznamnou
socializa¢ni slozku. Interakci klienta stémito formami pomoci zcela piirozené dochazi
k socialnimu uceni. Klient si pfi ném vyjasiiuje, jaka oCekavani a naroky okoli, pfinalezeji

k jeho nové socialni roli a v této roli se viici svému socialnimu okoli vymezuje. Zaroven by

292 Tzn., 7e musi stavajici strategie modifikovat, anebo piijmout & vytvorit zcela nové.
23 0d mikrospole¢enskych (pt. rodin), pres lokalni, az po makrospolegenské (tj. cely stat nebo EU).



také socidlni okoli klienta a pomahajici instituce méli reflektovat pozadavky klientl a jejich
o¢ekavani, anticipovanou nabidku pomoci a podpory, a méli by je v ramci svého ptisobeni
zohlednit.

Dalsi vyznamnou slozkou vzajemné interakce klienta s prostfedim je slozka edukacni. Klient
si vinterakci se svym socidlnim okolim nebo pomdhajicimi institucemi a pracovniky,
osvojuje fadu novych poznatki, védomosti, dovednosti, strategii atd. Aby pomoc poskytovana
klientovi byla co nejefektivnéjsi, jsou i na pomahajici pracovniky, poskytovatele této pomoci,
kladeny vysoké naroky v oblasti jejich vzdélani a odbornosti. Rovnéz laickd pomoc
poskytovana klientiim vyzaduje od osob, které tuto pomoc poskytuji ¢i nabizeji, dostatecnou

vybavenost potfebnymi znalostmi a schopnostmi, kompetencemi.

Ukolem socialnich pedagogli je, mimo jiné, také depistaz ohrozenych klientl a skupin
obyvatelstva a jejich edukace, ale také tvorba programi a projektdi vramci socidlnich
skupin®®, osvéta a osobnostni rozvoj i rozvoj spoletnosti. Socidlni pedagog se snazi
predevSim o zajisténi rozvoje osobnosti klienta nebo také skupiny klientii. K tomu vyuziva
prave jejich socidlniho okoli, jeho dynamiky a potencialu.

Ukolem socialnich pedagogli poskytujicim odbornou pomoc a podporu klientim, ktefi se
ocitli v ndro¢né ¢i traumatizujici zivotni situaci je podpora rozvoje téchto klientd a eliminace

jejich ohrozeni socidlni izolaci. Poméha jim ve zvladani jejich zivotnich tézkosti.

Prostfednictvim multidisciplinarniho plisobeni na socidlni okoli klienta 1 klienta samotného a
prostfednictvim edukace, usiluje socialni pedagog o zmirnéni negativnich disledkli nadmérné
zatéze na klienta, o vytvareni efektivnich zdrojii pomoci a podpory, o optimalni rozvoj klienta
1 celé spolecnosti tak, aby byly vytvofeny U¢inné mechanismy vedouci k odstrafiovani bariér a
ke svépomoci. Socidlni pedagog muze takto efektivné plsobit napf. v nejriznéjSich
pomahajicich institucich i v mnoha dalSich resortech, avSak nejefektivnéjsi bude jeho
pusobeni v ramci celé vzdélavaci soustavy, cilenou edukaci na vSech stupnich matetskych,

zékladnich, stfednich 1 vysokych skol.

24 Viz. 6.2.



6.2 Specifika prdace se svépomocnymi skupinami rodi¢it nemocnych a postiZenych
déti, komunitni prdce

O kladném vlivu, ktery mize mit ucast klienta, rodi¢e pecujiciho o dité, ve svépomocnych
nebo podpiirnych terapeutickych skupinach, jsem se jiz zminila dive’®. Poskytuji klientovi
ucinnou obranu ptfed negativnimi a ohrozujicimi vlivy prostiedi a mohou mu pomoci svym
prostiednictvim, realizovat n¢které jeho cile.

Socialni pedagog by mél umét vyuzit potencidlu takovychto skupin, podporovat jejich vznik

nebo se na ném podilet.

Ukolem socialniho pedagoga je podnécovat a podporovat zmény v socialnim okoli klienta
takovym zptisobem, aby socidlni prostiedi klienta nepfedstavovalo pro klienta a jeho péci o
nemocné dit¢ ohrozeni, ale naopak, aby toto socialni okoli snahy klienta pecovat o dité
podporovalo, idealné poskytovanim vlastni konkrétni pomoci. Socidlni pedagog vede
ohrozen¢ho rodie k tomu, aby konkrétni negativni jevy ve svém socialnim okoli dokazal
identifikovat a umél si vytvofit mechanismy ucinné obrany vuci nim, anebo byl sam

iniciatorem zmén vedoucich k naprave neptiznivého stavu.

Potieba efektivnéji prosazovat své zajmy, dosahovat cilii, ale také sdilet své zkuSenosti
s dal$imi lidmi a touha po sebepotvrzeni, to vSe vede rodi¢e nemocnych a handicapovanych
déti k zakladani svépomocnych skupin. Rodice téchto déti fesi stejné nebo obdobné problémy,
jako ostatni rodice ve skupin€ a ziji ve stejné obtiznych, Casto i1 stigmatizujicich podminkach.
Prostfednictvim zapojeni do ¢innosti svépomocné skupiny sdileji vlastni problémy s ostatnimi
a tim transformuji vlastni osobni krizi na socialni zkugenost.**® Hledaji spole¢né mozna feseni
svych problémi na nejriiznéjSich urovnich a spole¢né tak bojuji proti stigmatizaci. Zaroven
pomadhaji ostatnim fesit jejich problémy a tim reciprocné opét uspokojuji své vlastni potieby.
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,» 11, kdo pomahaji, poméhaji mozna nejvic sami sob&.*

Socialn¢ pedagogické plisobeni miize svépomocnou skupinu pozvednout a zefektivnit jeji
pusobeni na poli pomahdni ¢lenim skupiny, 1 na poli plisobeni v ramci dané komunity.
Clentim skupiny mize poskytnout nastroje potiebné k fungovani skupiny tak, aby viibec

mohla zaéit fungovat, nebo aby piekonala problémy, které vyvstanou. Clenové svépomocné

205 Viz. kapitoly 4.1.10 a 4.2.7.
26 Srov. HARTL, 1997, s. 169.
27 Cit. HARTL, 1997, s. 170.



skupiny se nauci pravidla pro efektivni fizeni skupiny. Socialni pedagog miiZe ¢leny skupiny
naucit pouzivat zasady pro poskytovani poradenstvi tak, aby si byli navzijem co
nejuziteénéjsi, mize je naucit pomdahat si efektivné. Efektivni pomoc, tedy skute¢na pomoc
Cleniim skupiny, ale v idedlnim pfipadé¢ nejen jim, je skute€nou pomoci sméfujici ke
svépomoci, nikoliv kontrolou. Socidlni pedagog milize svym plsobenim piispét ¢lenim
svépomocné skupiny k poznani rozdili mezi pomoci a kontrolou, a naudit je balancovat mezi
témito dvéma polohami, vede skupinu k sebeuvédomeéni a snazi se o aktivizaci jejich zdroju.
Efektivné fungujici skupiné mlze socialni pedagog pomoci, z divodu snadnéjSiho ptistupu

k finan¢nim zdrojim poskytovanym z riznych grantii, transformovat se v obcanské sdruzeni.

Pro rodice, potencidlni ¢leny svépomocnych skupin, je uzite¢néjsi, pokud se angazuji ve
skupinach v ramci mistni komunity. Prostfednictvim téchto skupin totiz mohou pravé na
lokalni Urovni, tedy té, kterd se jich ptimo osobné tyka, efektivnéji napliiovat své cile. Pokud
v dané komunité neni zadna instituce ani svépomocna skupina, s odpovidajicim zaméfenim, je

vhodné podpotfit rodice k jejimu zalozeni.

V ptipadég, Ze v dané lokalité Zije vice lidi se stejnym problémem, otevira se zde prostor pro
komunitni praci.

V ramci komunitni prace socialni pedagog predevSim poskytuje komunitni poradenstvi,
organizuje vzdélavaci aktivity a osvétovou ¢innost. Zarovei je jeho tkolem depistdz klientd,
které se snazi zapojit do fungovani komunity.

Komunity rodi¢ti a pratel déti se zdravotnim postizenim usiluji vétSinou o zlepSeni prace
poskytovatelli sluzeb, ptipadé¢ o systémové zmény v oblastech, kde je pfistup klienti ke

sluzbam komplikovan.

Cilem pisobeni socialniho pedagoga v ramci svépomocnych sdruzeni a na poli komunitni
prace, je emancipace znevyhodnénych ¢i stigmatizovanych skupin obyvatelstva, jejich rozvoj,
posileni jejich kompetenci a feSeni jejich problémil s vyuzitim zdroji uvniti 1 vné téchto
skupin. Emancipované skupiny znevyhodnénych ¢i dokonce diskriminovanych ob¢anit mohou
efektivné fesit své problémy a iniciovat ve spolecnosti zddouci zmény.

Ideélnim cilem préace se znevyhodnénou skupinou ¢i komunitou je feSeni dil¢ich problémi
jednotlive v rdmei této komunity, feSeni problémd, které ma komunita spole¢né, i presah
pusobeni komunity mimo jeji lokdlni rdmec a iniciace zmén na mikrotrovni spole¢nosti, které

povedou k eliminaci pfi€in diskriminace a k posileni socialni opory znevyhodnénych obc¢ant.



Na vSech trovnich je pak cilem rozvoj, tedy jak individudlni rozvoj jednotlivych ¢lent

skupiny ¢i komunity, tak rozvoj komunity jako celku i rozvoj celé spolecnosti.
208

7 Dotaznikové Setfeni k situaci rodin s nemocnym ditétem

Informaci mapujicich situaci rodic¢t hospitalizovaného ditéte, které by mi umoznily zakladni
orientaci v problematice, jsem neméla k dispozici mnoho, a proto jsem se rozhodla vytvofit si
vlastni empirické Setfeni, které mi pomohlo piiblizit a sumarizovat né¢které charakteristické

zkuSenosti a postoje rodicli hospitalizovanych déti.

Téma:

Situace rodice hospitalizovaného ditcte.

Problém:
Pokryva v soucasnosti pomoc a podpora poskytovand rodicim déti s vaznym poskozenim

zdravi nebo ohrozenim zdravého vyvoje, jejich potieby?

Hypotéza:
Ptistup k rodi¢tm détskych pacientl ve zdravotnickych zatizenich v rdmci hospitalizace jejich
déti je v CR na vysoké Grovni a plné saturuje zvysené bio-psycho-socialni naroky, které

naro¢na zivotni situace piinasi.

Cil:

Cil 1: Zjistit okolnosti, za kterych doslo k onemocnéni a hospitalizaci déti.

Cil 2: Zjistit, jaké zkuSenosti maji rodice s hospitalizaci ditéte a jaké jsou jejich postoje
k ptistupu ze strany personalu zdravotnického zatizeni.

Cil 3: Zmapovat potteby rodict hospitalizovanych déti, jejich poznatky a postoje vztahujici
se k pomoci poskytované institucemi mimo zdravotnické zatizeni.

2% Pro vice informaci o komunitni praci a praci se svépomocnymi skupinami doporuéuji predev§im tuto
literaturu: HARTL, 1997, KRAUS, POLACKOVA, 2001, MATOUSEK, 2003.




Popis:

Celkova délka trvani dotaznikového Setfeni byla 8 mésict od zaii 2008 do kvétna 2009.



Z hlediska svych moznosti a také z diivodu snahy o zvySeni objektivity tohoto Setfeni jsem se
rozhodla zadavat dotazniky rodi¢tim jak osobné, tak uvefejnit Setfeni na internetu a vyzvat
k ucasti na ném rodice, ktefi se zapojovali do diskusi na internetovych strankéch se souvisejici
tématikou.

Ve vzorku respondenttl, ktefi vyplnili dotaznik na internetu, jsou jak rodiCe déti, které
prodélaly nebo v souc¢asné dob¢ prodélavaji zavazné a zivot ohrozujici onemocnéni ¢i iraz a
jejich nésledky, tak i rodice, kterymi bylo onemocnéni ¢i tiraz jejich ditéte jako velmi zavazné

subjektivné vnimano, bez ohledu na 1€kati objektivné stanovenou diagndzu.

Pro zadavani dotazniku jsem vyuzila internetového portdlu www.vyplnto.cz. Zde se do
prizkumu zapojilo 73 respondenti. Prizkum byl na internetu uvetfejnén po dobu dvou
mésicl, bylo mozné se do né€j zapojit pouze 1x z unikatni IP adresy.

Prostiednictvim e-mail posty se do prizkumu zapojilo dalSich 18 respondentt.

Ptimo, pfi osobnim setkani, jsem otdzky ztohoto Setfeni polozila 13ti rodicim. Jejich

odpovédi a ptipominky jsem si zaznamenala.

Ukazku dotazniku, v té forme, kterd byla k dispozici respondentim dotaznikového Setteni,

uvadim v pfiloze.

Celkovy pocet ziskanych dotazniki je 104.

Odpovédi na uzaviené otazky jsem sumarizovala a v programu Excel znazornila graficky.

Vysledky jsem zaokrouhlila na cela ¢isla.

Odpovédi na oteviené otazky uvedené v zavéru dotazniku, jsem se pokusila zobecnit a

prezentovat slovné. Nékteré z odpovédi cituji v plivodnim znéni.



Vyhodnoceni:

7.1 Cdst A: Mapujici kontext hospitalizace ditéte v nemocnici.

Grafc.1-9.

Z celkového poctu 104 respondentti bylo 102 zen a 2 byli muzi.

K hospitalizaci (Urazu ¢i onemocnéni) doslo:

H pifed méné nez 6ti mésici (20%)
B pred 6ti meésici az 1 rokem (15%)
E pred vice nez 1 rokem (16%)

W pred dvéma roky (11%)

l pred 3 az 5tilety (16%)

H diive (11%)

[ ostatni odpovédi (10%)

GRAF¢. 1. Casové okolnosti hospitalizace.

Jak ukazuje graf ¢. 1, zucastnili se mého empirického Setfeni jak respondenti, jejichz
zkuSenost s hospitalizaci ditéte v nemocnici byla pomérné nedavna i respondenti, ktefi situaci
prozili pred nékolika mésici az roky. Z ¢asového hlediska stari prozité situace bylo slozeni

respondentli pomérné rovnomérné.



Dité bylo hospitalizovano:

M z divodu vdiného onemocnéni
M po tézkém drazu

M jind odpoveéd'

GRAF ¢.2. Duvody hospitalizace.

Témér tii Ctvrtiny déti byly hospitalizovany z diivodu zadvazného onemocnéni. Necelych 10%
déti bylo hospitalizovano pro vazny uraz a téméf 17% respondenti uvedlo jiny davod
hospitalizace. Jinymi divody byly nejcastéji planované operace, komplikace vzniklé
v souvislosti s té¢hotenstvim a porodem a zmény v dlouhodobé 1é¢bé ¢i planovana vySetteni a

opcrace.

Ve které nemocnici bylo dité hospitalizovdano? (pokud se jednalo o
hospitalizaci ve vice nemocnicich, prosim jmenujte je postupné)

B FN Motol, Praha (38%])

m FN Brno, détska nemocnice (15%])

B Fakultni Thomayerova nem., Kré
(5%)

W FN Ostrava (5%])

B FN Bulovka, Praha (4%)

M FN Kralovské Vinohrady, Praha
(4%)

= FN Plzen (4%)

m jind odpovéd (27%)

GRAF ¢. 3. Nemocnice, v niZ bylo nemocné dité hospitalizovano.



Vice nez 37% respondentli mélo zkuSenost s détskou nemocnici FN v Praze Motole. 15%
respondentt mélo zkugenost s hospitalizaci ditéte v détské nemocnici FN, Brno. Ctyfmi aZ
péti procenty jsou v grafu zastoupeny Fakultni Thomayerova nemocnice. Fakultni nemocnice
v Ostravé, Fakultni nemocnice Bulovka, Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady a Fakultni
nemocnice v Plzni. 26% respondentl uvedlo v Setfeni jiné nemocnice.

32% respondentd uvedlo vice nez jednu nemocnici.

Jak dlouho hospitalizace trvala?

E1-10dnt

H2-3tydny
M ccal mésic
B do 6 tydni

mdéle

M jind odpoved

GRAF ¢. 4. Délka hospitalizace.

Hospitalizace ditéte byla ve vétSiné piipadi kratkodobd. 46% respondentd uvadi trvani
hospitalizace do 10ti dnti, 27% do 3 tydnt. Déle trvajici hospitalizace, v grafu znazornéné
17%, zahrnuji také hospitalizace na neonatologickych oddé¢lenich v ptipadech nedonoSenych

novorozenat a ¢asté a opakované hospitalizace dlouhodobé nemocnych déti.



Bylo Vase dité hospitalizovdno na ARO (anesteziologicko-
resuscitaénim oddéleni)?

Hano
Hne

W nevim

GRAF ¢. 5.  ZavaZnost zdravotniho stavu hospitalizovaného ditéte z hlediska jeho

hospitalizace na oddéleni ARO.

32% d¢éti bylo v pribéhu hospitalizace v nemocnici hospitalizovano také na anesteziologicko-
resuscitatnim oddéleni. Dva z dotazovanych 104 respondentli neznali na tuto otdzku

odpovéd'.

Bylo Vase dité na JIP
(jednotce intenzivni péce)?

mano

Hne

GRAF ¢. 6. ZavaZnost zdravotniho stavu hospitalizovaného ditéte z hlediska jeho

hospitalizace na JIP.

70% hospitalizovanych déti bylo hospitalizovéano na jednotkéach intenzivni péce. 2%

29 Otazky 5 a 6 maji za tikol Gaste&n& objektivizovat posouzeni zavaznosti zdravotniho stavu hospitalizovanych
deti. V pripadé vysokého procenta kladnych odpovédi na tyto otdzky je mozné usuzovat, Ze stav
hospitalizovaného ditéte byl skuteéné zdvazny. Takto interpretovany vysledek nasledné také koresponduje

s vysledkem na otazku zpracovanou grafem ¢. 10.



Byla potfeba lékarské pomoci v pfipadé Vaseho ditéte akutni?

B Ano, dité se do situace, kdy bylo v
ohrozeni zivota a potfebovalo akutni
lékafskou pomoc, dostalo v pribéhu
hospitalizace v nemocnici.

M Ano, dité bylo v ohrozeni Zivota a
potrebovalo rychlou lékarskou pomoc
pred jiz pfijetim do nemocnice.

M Ne, stav ditéte byl sice velmivazny, ale
ne akutni.

B Ne, stav ditéte nebyl tak zavazny.

M jind moznost

GRAF ¢. 7. Neodkladnost 1ékaiské péce.

Az 35% déti se dostalo v prubéhu hospitalizace v nemocnici do situace, kdy byly v ohrozeni
zivota a potiebovaly akutni lékafskou pomoc. Stav téchto déti se tedy zhorS$il v pribchu
hospitalizace. 19% d¢ti potfebovalo akutni 1ékatskou pomoc jiz pied piijetim do nemocnice,

do akutniho zivot ohrozujiciho stavu se tedy dostaly mimo nemocnici.

Byl(a) jste pfitomna/pfitomen pfrijeti ditéte do nemocnice?

B Ano, byl(a) jsem pfi prijmu
ditéte do nemocnice.

B Ne, dité do nemocnice dopravila
jina osoba.

GRAF ¢.8.  Pritomnost rodice pri hospitalizaci ditéte.



92% respondentii, rodi¢t, bylo pfitomno pfijeti ditéte do nemocnice. V 8% piipada bylo dité

do nemocnice dopraveno jinou osobou, nez respondentem.

Mohl(a) jste byt v priibéhu hospitalizace ditéte v nemocnici s nim?

B Ano, byl(a) jsem s ditétem na pokaoji.

m Ano, mohl(a) jsem kdykoliv pFijit v
neomezenych navstévnich hodinach, ale
nebyl mi umoznén pohyt v nemocnici spolu
s ditétem.

M Ano, mohl(a), ale této moznosti jsem
nevyuzil(a).

B Ne, pobyt s ditétem v nemocnici mi nebyl
umoznén, ackolivjsem o to mél(a) zajem.

m Ne

GRAF ¢.9. Hospitalizace a piitomnost doprovazejiciho rodice v nemocnici s ditétem.

Vzhledem k tomu, Ze fada respondenti ma zkuSenosti z vice nemocnic, bylo umoZnéno
vybrat u této otazky vice nez jednu odpovéd’. Dvé tietiny respondentit odpovédé€ly kladné na
otazku, zda jim bylo umoznéno pobyvat v dob¢ hospitalizace ditéte v nemocnici spolu s nim.
Ctvrtina respondenti mohla pobyvat s ditétem v nemocnici neomezend, aviak nebyli

hospitalizovani spolu s ditétem.



Interpretace ¢asti A:

Statisticky vyznamna skupina respondentii tohoto empirického Setfeni méla zkuSenost
s hospitalizaci ditéte v nemocnici FN Motol v Praze nebo v détské nemocnici FN Brno.
Setteni tedy mapuje vice zkuSenosti rodi¢t pravé z téchto dvou zafizeni. Vétsina déti byla
hospitalizovana z divodu vdzného onemocnéni. Dé&ti hospitalizovanych z divodu vazného
urazu bylo vyrazné méné. Doba, kdy k hospitalizaci ditéte dosSlo je ve vzorku respondent
rozlozena téméf rovnoméms. Castéji se jednalo o hospitalizaci v délce trvani do ti tydnd.
32% rodicu hospitalizovanych déti uvedlo, ze jejich dité bylo hospitalizovano také na ARO,
70% déti pak na JIP. Z téchto dvou udajii usuzuji, ze se nejméné pravé v 70% piipadii
jednalo o skute¢né zavazny zdravotni stav hospitalizovan¢ho ditéte. Celkem vice nez
polovina respondentti prozila situaci, kdy se jejich dit¢ nachazelo v akutnim ohroZzeni zivota a
to bud’ v situaci vzniklé ptfed pfijetim ditéte do nemocnice, nebo v nemocnici, v prubéhu
hospitalizace a v souvislosti s l1é€bou. VétSina respondentl byla pfitomna v nemocnici v dobé,
kdy probihal piijem ditéte k hospitalizaci a byla tak pfimo konfrontovana s pfistupem
zdravotnického persondlu k rodi¢i v této situaci. VétSina respondentd také byla v pribéhu
hospitalizace v nemocnici s ditétem, bud’ piimo jako hospitalizovany doprovod ditéte nebo
v rdmci neomezenych navstev s jinou formou ubytovani. Byli tedy v ¢astém piimém kontaktu

se zdravotnickym persondlem ve zdravotnickém zatizeni.



7.2 Cdst B: Mapujici pocity rodicii, v souvislosti s hospitalizaci ditéte, postoje

a zkuSenosti rodici s pristupem a nabidkou pomoci.

Graf ¢. 10 — 15.

Bylo Vase dité v pfimém ohroZeni Zivota?

M ano

® domnivam se, ze ano, ale
nejsem si jist(a)

m domnivam se, ze ne, ale nejsem
si jist(a)

M nevim

GRAF ¢. 10. Ohrozeni zivota ditéte.

Témeét polovina respondentii vnimala zdravotni stav ditéte jako zivot ohrozujici, podle
ctvrtiny rodi¢t jejich dité v ohrozeni zivota nebylo. Stejné velka skupina rodici, tedy 25%, si
neni jista, zda jejich dité¢ bylo nebo nebylo v pribéhu hospitalizace v nemocnici ohroZeno na

Zivoté.



Jak jste se citil(a) p¥i pFijmu ditéte s ohledem na jedndni personalu

O we

vuci Vasi osobhé?

B Jednani personalu mi celou situaci pomohlo zvladnout, setkal{a) jsem se s vyjadrenim
podpory a Ucasti, pfipadné mi byla nabidnuta odborna pomoc ¢i konzultace.
B Pristup personalu byl naprosto profesionalni, ale o mou osobu se nikdo nezajimal.

1 Setkal(a)jsem se s nepfijemnym az obvifiujicim pfistupem personalu, kvili kterému byla pro
mne celd situace jesté daleko vice stresujici.

GRAF ¢. 11. Pocity doprovazejiciho rodice v souvislosti s pfistupem personalu pri

prijmu ditéte.

Na otazku znazorné€nou grafem €. 11 odpovidali pouze ti rodice, kteti kladné¢ odpovédéli na

otazku znazornénou grafem ¢. 8 (Cast A).

Ptistup personalu k doprovézejicimu rodi¢i pfi piijmu ditéte do nemocnice hodnoti vétSina
respondentli kladné. 53% respondentli uvadi, Ze jim byla poskytnuta odbornd pomoc. Ve 34%
pfipadli neshledali respondenti pochybeni ze strany persondlu nemocnice, avSak
nezaznamenali ze strany personalu zadny zajem o svou osobu. 13% ma s jednanim se zdrav.

persondlem v nemocnici pii piijmu ditéte vyrazné negativni zkusSenost.



Mél(a) jste o zdravotnim stavu ditéte, pribéhu jeho Iéc¢by, hospitalizaci a
progndéze onemocnéni dostatek informaci?

® Ano, mél(a) jsem vsechny potrebné informace
v dostatecnem mnozstvi a dobfe jsem jim
rozumel(a).

W Ano, ale musel(a) jsem vyvinout znacné usili,
aby mi byly inrofmace v dostatecném mnozstvi
srozumitelné predany.

Ano, lékarii personal mne informovali
dostatecné, informacim jsem ale dostatecné
nerozume(a).

| Ne, vétsinou mi nebyly poskytovany zadné
informace nebo jsem jim nerozumél(a).

GRAF ¢. 12. Informovanost o zdravotnim stavu ditéte.

S poskytovanim informaci o zdravotnim stavu ditéte bylo zcela spokojeno vice nez 66%
respondentli. Velka vétSina respondentt, celych 92%, byla spokojena s mnozstvim a kvalitou
informaci, které jim byly o zdravotnim stavu ditéte, jeho 1é¢bé, hospitalizaci a prognoze
onemocnéni poskytovany. 26% ztéto velké skupiny vSak muselo k ziskani informaci
vyvinout zna¢né Usili, poskytovani informaci nebylo v jejich pfipadé ze strany oSetiujiciho
persondlu samoziejmosti. V 7% ptipadi respondenti povaZovali poskytnuté informace za
dostate¢né, avsak v téchto 7% piipadi respondenti sdéleni dostate¢né nerozuméli. Pouze
jedno procento oslovenych respondentti vyjadiilo naprostou nespokojenost s poskytovanymi

informacemi a to z divodu nedostate¢né komunikace ze strany lékatt.



Jak jste byl(a) spokojen(a) s formou poskytovani informaci o zdravotnim
stavu, |é¢hé a progndze onemocnéni vaseho ditéte?

M Byl(a) jsem spokojen(a) s tim, jak mi
byly poskytovany informace, avsak
vadily minékteré dalsi okolnosti (napf.
nevhodné prostiedi, nedostatek casu
apod).

M Byl(a) jsem velmispokojen(a). Pristup
personalu pri sdélovani informaci byl
velmi profesionalni a citlivy, nemam co
vytknout.

M Byl(a) jsem nespokojena. Informace
byly poskytovany nevhodnou formou,
pfipadnéiv nevhodném prostredi
nebo v Casoveé tisni.

B Se zplsohem poskytovaniinformaci
jsem nebyl(a}) ani spokojen(a) ani
nespokojen(a).

B Nebyl(a)jsem spokojena, nebot mi
informace poskytovany nebyly.

H Jina odpoved

GRAF ¢. 13. Spokojenost s formou poskytovani informaci o zdravotnim stavu ditéte.

S formou poskytovani informaci bylo spokojeno 82% respondentt, z toho 38% respondentti
vyjadiilo naprostou spokojenost, ve 44% ptipadd byli respondenti spokojeni s formou
poskytovani informaci, ale negativné na né pusobili dal§i vnéjsi okolnosti, jako jsou napiiklad
nevhodné prostiedi, spéch, stres aj. 6% respondenti ma k formé poskytovani informaci

ambivalentni postoj, nespokojeno bylo 11% respondentt.



Projevil nékdo z persondlu nemocnice zdjem o Vas, pfedevsim psychicky
stav, v souvislosti s onemocnénim ¢i Urazem vaseho ditéte? Zajimal se

nékdo o to, jak se citite?
B Ne, o mé pocity se nikdo nezajimal.

B Asi ano, ale jednalo se spise o osobni zajem
nékoho z personalu nez o systemovy
profesionalni pfistup.

M Ano, setkala jsem se s projevem zajmu ze
strany personalu.

B Ano, personal se casto dotazoval namé
pocity, byla mi nabidnuta odborna pomoc.

B Ano, byla mi nabidnuta konzultace
psychologa/psychiatra nebo néjaké léky na
uklidnéniapod.

mJind moznost.

Ne, presto, ze jsem o pomoc Zadal(a)

GRAF ¢. 14. Péce vénovana doprovazejicimu rodici ze strany personalu nemocnice.

Nejméné polovina respondentl se v ramci hospitalizace svého ditéte v nemocnici nesetkala se
z4jmem o svou osobu ze strany persondlu nemocnice. V 18% piipadli rodice sice takovy
zajem pripoustéji, nepovazuji jej vSak za systémovy, spiSe se, dle jejich nazoru, jednalo o
osobni lidsky ptistup jednotlivce. 28% respondentti se k této otdzce vyjadtilo kladné, byla jim

nabidnuta odbornd pomoc a setkavali se s projevy zdjmu ¢i nabidkou odborné pomoci.



Ocenil(a) byste byval(a) takovy zdjem a péci ze strany nemocnice?

W Zcelajisté ano, myslim, ze by mi
to pomohlo.

W Asi ano.
= Nevim.
M Spise ne, nevim, k ¢emu by to

bylo dobré.

| Zcelajisté ne.

GRAF ¢. 15. Postoj k potencialni nabidce pomoci.

Na otazku zobrazenou timto grafem odpovidali pouze ti respondenti, kteti na ptredeslou

otazku odpovedéli negativné.

Celkem 70% z respondentt, ktefi na predeSlou otazku odpovidali negativné by ocenilo
n¢jakou formu pomoci ¢i projevu zajmu o svou osobu ze strany personalu nemocnice. Jen 7%

respondentli by o piipadnou pomoc a podporu nemélo zajem.



Interpretace casti B:

Vysoké procento rodi¢ti vnimalo, bez ohledu na objektivné stanovenou diagnézu, zdravotni
stav svého ditéte jako Zivot ohrozujici. 25% respondentli neumi s jistotou fici, zda Zivot
hospitalizovaného ditéte byl nebo nebyl ohroZen. Vice nez polovina z téch rodicu, ktefi byli
pritomni pfi pfijeti dit¢ do nemocnice, byla spokojena s pristupem personalu, jehoz jednani
pomohlo respondenttim celou naroc¢nou situaci zvladnout. Respondentim byla profesiondly
nabidnuta odborna pomoc ¢i konzultace. 34% t&chto rodict vSak uvadi, Ze se o jejich pocity
v souvislosti se zdvaznym zdravotnim stavem ditéte, pii piijeti ditéte do nemocnice, nikdo
nezajimal a 13% respondentl dokonce vnimalo pfistup persondlu velmi negativné. Ve
srovnani s ptistupem k doprovazejicimu rodici hospitalizovaného ditéte pfi ptijimani ditéte do
nemocnice s pfistupem k rodi¢i v pribéhu hospitalizace ditéte se ukazalo, ze zdjem o
psychicky stav doprovazejiciho rodice ze strany personalu se v pritbéhu hospitalizace rapidné
snizuje. Vice nez polovina respondentll se v priabéhu hospitalizace ditéte viibec nesetkala
s projevem zajmu o svij psychicky stav ¢i emocionalni potfeby. VétSina téch rodict, ktefi
takovy zdjem o svou osobu zaznamenali, jej povazuji za osobni zdjem a invenci jednotlivce,
nikoliv za systémovy piistup, bézny v obdobnych ptipadech. 28% rodi¢l se odborné pomoci
dostalo, pfinejmensim ve form¢ nabidky. Do Setieni se zapojil i respondent uvadejici, ze se
mu odborné pomoci nedostalo i pfesto, Ze o ni personal nemocnice zadal. Nejcastéjsi vyhrady
méli nespokojeni respondenti k nevhodné zvolené formé poskytovani informaci, stézovali si

na necitlivy a arogantni piistup lékatii a dalsi rusivé faktory negativné ovliviiujici komunikaci.



7.3 Cidst C: Mapujici zkuSenosti rodi¢i s nabidkou pomoci od instituci mimo
zdravotnické zaiizeni, potieby a postoje rodici, povédomi o dostupné

pomoci.

Graf ¢. 16 — 22.

Dostal(a) jste se Vy nebo Vase rodina v souvislosti s onemocnénim
Vaseho ditéte do situace, kdy jste potifeboval(a) pomoc néjaké dalsi
instituce, organizace, sdruzeni?

m Ano

B Ne

GRAF ¢. 16. Potreba pomoci od dalSich instituci.

60% respondentil se v souvislosti s onemocnénim ¢i Urazem ditéte nedostalo, dle svého
minéni, do situace, kdy by potfebovalo vyuZit pomoci néjaké dal§i pomahajici instituce ¢i

sdruzeni. Ve 40% ptipadii rodi¢e pomoc pomahajici instituce potiebovali.



Vite o institucich, které nabizeji pomoc ¢i podporu rodi¢im déti,
ktefi jsou nebo byli ve stejné situaci jako vy?

B Ne.

H Ano, znam jich nékolik a jejich pomoci
vyuzivame nebho jsme vyuzili.

® Ano, znam, ale jejich sluzeb jsme
nevyuzili.

M Jina odpoved

GRAF ¢. 17. Potreba pomoci od dalSich instituci.

Vice nez polovina oslovenych respondenti znd néjakou pomédhajici instituci €i instituce
vztahujici se k dané problematice. VEtSi ¢ast z nich také pomoci €i sluzeb takové organizace
v minulosti vyuzila ¢i dosud vyuziva. 43% respondentl vSak instituce, které by jim v jejich

situaci mohly poskytnout pomoc, nezna.

V tomto misté se dotaznik vétvi, na otazku zobrazenou v nasledujicim grafu (18) odpovidali

pouze respondenti, ktefi na tuto otdzku odpovedé€li pozitivné.



Jak jste se o pomahajicich institucich dozvédél(a)?

Pomahajiciinstituce mne sama oslovila a nabidla mi —hg/
sve sluzby nebo pomoc. °

Jind odpoveéd.

O zajisténi potfebnych kontaktd se postarali mi blizci, i
rodina ¢i pratelé.

Informace byly v nemocnici k dispozici na nasténce, v
cekarné apod.

Kontakty mizprostiedkoval personal nemocnice.

Informace jsem ziskal(a) od jinych rodicd, ktefi bhylive
stejné nebo podobné situaci jako ja.

Informace jsem nasel/nasla sama prostiednictvim
internetu, v tisku apod.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

GRAF ¢&. 18. Ziskavani informaci o nabidce pomoci pomahajicich instituci.

Tuto otdzku zodpovidali pouze ti respondenti, kteti na otdzku zobrazenou v predeslém grafu

(17) odpovidali pozitivné.

Respondenti mohli vybrat vice moznych odpovédi, nejméné vSak jednu odpovéd’. Vice nez
polovina respondentli si informace i pomadhajici instituci vyhledala sama, prostfednictvim
internetu ¢i dal§ich médii, pomérn¢ velka ¢éast rodicu také ziskala informace od ostatnich
rodict déti se stejnym onemocnénim, zranénim ¢i handicapem. Ve 20% piipadid byl
zprostfedkovatelem informaci persondl nemocnice, kde bylo dit€ hospitalizovano, ve 14%
ptipada ziskali rodice informace rovnéz v nemocnici, kde byly k dispozici na nésténce nebo
v ¢ekarn€é. Pouze nepatrny zlomek respondentd, neceld 3%, byl kontaktovan poméhajici

instituci samotnou.



Pokud by Vam byly nabidnuty konkrétni moZnosti pomoci ve Vasi
situaci, myslite, Ze byste jich vyuzili?

m Zvazil(a) bych to.
M Patrné ano.

= Urcitéano.

| Myslim, Ze ne.

| Zcelajisté ne.

GRAF ¢. 19. Vyuziti potencialni nabidky pomoci.

Na otdzku zobrazenou timto grafem odpovidali pouze ti respondenti, ktefi na otazku

znazornénou grafem €. 17 odpovidali negativné.

Naprosta vétSina téchto respondentll by vyuZila nabidky pomoci nékteré z poméhajicich
instituci, pokud by takovou nabidku dostala nebo by vyuziti pomoci zvazila. Pouze 6%
respondentli se domniva, ze by takovou nabidku nevyuzili, 2% respondentl by ji zcela jisté

nevyuZila.



Jaky druh pomoci by Vam byl ve Vasi situaci uZiteény?

Pomoc pfi zajisténi lékl, pomicek, specidlnich |
zafizeni i dalSich véci nezbytnych pro domaci péci
o dité.

Financni pomoc.

Pomoc pfi jednani s Grady a institucemi.

Psychologicka pomoc.

Psychicka podpora (nékdo, kdo prosté vyslechne,
podrzi za ruku, tzv. nabidne své rameno k
vyplakani).

Pomoc pfi vyhledavaniinformaci o 1éché a péci,
ktera byla nebo je poskytovana mému ditéti.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

GRAF ¢. 20. Potieba pomoci od dalSich instituci.

Na tuto otazku odpovidali vSichni respondenti. Respondenti mohli vybrat jednu nebo vice

odpovedi, ptipadné formulovat odpovéd’ vlastni.

Nejcastéji pocitovali respondenti potfebu pomoci pii vyhledavani informaci o 1é¢bé jejich
ditéte, 41% respondentli by ocenilo né¢jaky druh psychické podpory a 33% psychologickou
pomoc. Ctvrtina respondentii uvedla jako uZiteény druh pomoci pomoc pii jednani s Giady a
institucemi. Az 20% respondentl by uvitalo pomoc se zajiSténim 1€ki, pomtcek ¢i jinych
specidlnich zafizeni nezbytnych pro zajiSténi kvalitni doméci péce o nemocné ¢i télesné nebo

zdravotné handicapované dite.

Dodate¢nym Setfenim jsem zjistila, Ze se jedna zejména o pomoc pii jednani s ufady v ptipadé
dlouhodobé nemocnych nebo zdravotné ¢i télesn¢ handicapovanych déti, u kterych se rodice
v soucasné dob¢ Casto setkavaji s komplikacemi pfi posuzovani miry zavislosti rozhodujici

pro piiznani pifispévku na péci. Tuto odpoveéd’ castéji volili rodie s predchozi negativni



zkuSenosti z jednani s ufady. Byli to také pravé tito respondenti, kteti ¢astéji volili odpovéd’

,,finan¢ni pomoc*.

21. Vypiste, jakou dalSi pomoc byste v situaci s vaZzné nemocnym ditétem ocenili.

Vybrané piispévky cituji.

,,Pomoc asistenta na doucovani v dobé hospitalizace. *

., Cekali jsme s manzelem néjakou psychologickou pomoc nabidnutou nemocnici po timrti naseho
ditete, ale Zadna nam nebyla nabidnuta, dodnes mam velmi tisnivy pocit z toho, Ze v§echno kolem mé v
dobé umirani nasi holcicky se odehrdvalo, jako by se nic zvlastniho nedélo, prosté vase dité zemrelo,
lékari nam sdélili predpokladané lékarské priciny umrti a jinak nic. Pomohli nam ovsem pratelé ze

sdruzeni Klicek. *

., Rozhodné lepst zabezpeceni rodiny pri dlouhodobé nemoci ditéte. Ja matka jsem byla s ditétem tii
mésice v nemocnici a manzel ma narok na 9 dni. Mame jesté 2 deti, o které se ale také musi nékdo

postarat. “

., Jednani na uradech - pri ziskavani informaci o moznostech ziskat rodicovsky prispévek, prispévek na
Ppéci o osobu blizkou apod. Dale napr. telefonické objednani na urcitou dobu na uradé a v tu opravdu
aby vas opravdu vzali, dité nesmi byt nemocné nebo vitbec nesmi ven a cekat s nim na urade mezi

dalsimi napr. 10 osobami mi moc vhodné nepripada.

,,Moznost zapujceni riizznych pomiicek, moznost pomoci pri obcasném hlidani ditete.

,,Ocenila bych, kdyby napr. urady mély jednotné ndazory a postupy, a pokud ne jednotné, tak alespon
aby na kazdém prislusnem uradu se naSel fundovany pracovnik, ktery by umél poradit. Také bych
ocenila lepsi pristup zdravotnického persondalu. Jeste stdale maji zazité jednani s clovekem, jako kdyby

¢

se ho celd véc netykala.

,,Opravdu ohleduplnost a laskavost, stalou informovanost a dostatek casu lékaru k vysvétleni u

riznych vysetieni a vysledkii. Stalou pritomnost s ditetem vsude a pri vSech vysetrenich. *

., Podporu doktorii, aby nebyli neprijemni a neurvali, zajistéeni pobytu v nemocnici na posteli a ne

tyden na zidli!



,,Pomoc pro nas? Stacilo by bohaté, kdyby se zménily zakony, a my jsme s nasimi nemocnymi détmi

¢

mohli byt doma a nebat se jestli nékde nezkolabuji.

,,Ocenila bych, kdyby na mé nikdo neival, Ze je moje dite¢ rozmazlené a proto krici. Persondlu bych
rada dodala informace ohledné kojeni, malému bylo 22m a kazdy se moc divil, Ze ho kojim, vcetné

‘

detske lékarky, ktera mi radila okamzité odstaveni.

¢

,,Pomoc pri cestovani s ditétem k doktoriim.

,,Pomoc pri zajisteni lékii, pomiicek. *

., PFi pobytu v Motole urciteé lepsi organizaci pobytu matek s detmi na odd. napr. moznost stravovani
primo na odd., tj. neodchdzet od ditéte kvili potrave. HK tento poZadavek nelze vytknout. Konkrétné

I

nasi rodiné by pravdépodobné prospéla cilena rodinnd terapie.

., Problémy predevsim ze stany manzela a jeho rodiny s prijetim onemocnéni dcery. Casem se to lepsi,
ale pocatky byly pro nas jako partnery a rodinu velmi tézké. V tomto stavu jsem opravdu neméla silu si

¢

sama dohledavat pomocné instituce. ‘

., Rychlejsi pristup statnich orgamit pri zajistovani pomoci a vice informaci o moznostech dalsi
pomoci. “

., Spise pomoc v rodiné, ze strany lékarii i sester jsem byla spokojena.

., Stacil by lepst pristup persondlu a lepsi zazemi v prostorach ubytovny. Nerikam, Ze s nami vSichni
jednali nevrle, ale v situaci v jaké se clovék nachazi v nemocnici s nemocnym ditetem, staci jedna

‘

Spatnd a nevhodnd poznamka a matka je pak na hranici zblaznéni. *

,, Urciteé se jedna zejména o poskytovani informaci v oblasti riizznych moznosti rehabilitaci, cviceni ¢i
financnich prispevki napriklad na cestovni vylohy atp. V tomto sméru si myslim, Ze nejsou u nds jak
pediatri, tak lékari v nemocnici ¢i rehabilitacni zarizeni prilis sdilni. Rodic¢ si bohuzel tyto informace
musi zjistovat sam a mnohdy je uz treba pozde. Myslim, ze by alespon pediatr mohl v této véci poradit

¢i vithec upozornit na existenci téchto prispévkii od pojistovny.

22. Pokud mate k tomuto dotazniku ¢i tématu jakékoliv dalSi dopliiujici ¢i uZitené

informace, budu rada, pokud se o né se mnou podélite.



Zavérem jsem respondentim poskytla otevieny prostor pro piipadna dal$i sdéleni k dané
problematice. Respondenti méli moznost vyjadfit se v libovolném rozsahu. Nejpodstatnéjsi

sd€leni ¢i Gryvky z nich, cituji v rdmci celé této prace.

Interpretace ¢asti C:

Vice nez 60% respondentll tohoto Setieni se domniva, ze se v souvislosti s onemocnénim
dité¢te nedostali do situace, kdy by potiebovali pomoc pomadhajici instituce, organizace,
sdruzeni. 40% respondentll naopak takovou pomoc potiebovalo. 43% rodici, ktefi se Setfeni
zucCastnili, vSak o takovych institucich, poskytujicich pomoc, nevi. Z rozhovora
s respondenty, kterym jsem dotaznik zadavala osobné, také vyplynulo, Ze napt. spravu
socialniho zabezpeceni ¢i zdravotni pojiStovnu respondenti viibec nepovazuji za instituci
poskytujici pomoc a i proto nekteti na otazku odpoveédéli negativné. To mohlo ovlivnit
vyslednou hodnotu znazornénou grafem 16.

O pomahajicich institucich respondenti Setfeni ziskavali informace nejcastéji svépomoci, na
internetu, v tisku apod. Casto jim také informace zprostiedkovévali ostatni rodi¢e, ktefi méli
stejné nemocné ¢i zdravotné handicapované déti a také personal nemocnic. Mé tvrzeni, ze
poskytovana pomoc a podpora neptichazi za klientem, ale vyzaduje, aby si ji klient ve slozité
situaci sam vyhledal, je dle mého nazoru nyni podloZzeno pouze 3% vysledkem, kdy klienti
uvedli, ze to byla prdvé pomahajici instituce, kterd je sama oslovila s nabidkou pomoci.
Naprosta vétsina respondentti by ale potencidlni pomoci rada vyuzila nebo by o jejim vyuziti
alespon uvazovala. Jen 2% respondentii uvadi, Ze by nabidku pomoci zcela jisté¢ nevyuzila.
Graf ¢. 20 ukazuje na zajimavy rozpor v porovnani s otdzkou znazornénou grafem ¢. 12.
Ackoliv dohromady 92% respondenti uvadi spokojenost s poskytovanymi informacemi o
zdravotnim stavu ditéte, o prubéhu léCky, hospitalizaci a progndze onemocnéni a vétSina
z nich, celych 66%, byla s poskytovanymi informacemi zcela spokojena, 44% respondentii by

uvitalo pomoc pfi vyhleddvani informaci o 1é¢b¢ a péci poskytované ditéti.



Zavéry plynouci z empirického Setfeni:

Z vysledki empirického Setfeni vyplynulo, Ze rodicim détskych pacientli je v zafizenich
uréita forma pomoci poskytovana, ale tato pomoc neni dostatecnd. Poskytovana pomoc, jak
ukazuji vysledky Setfeni, je ve vétSiné pfipadi nesystémova, na nékterych mistech je
samoziejmosti, ale mnohde zcela chybi.

Ukazuje se, Ze poskytovani psychosocialni a emocionalni podpory a i dal$i pomoci rodi¢im
détskych pacientil je do zna¢né miry zavislé na osobni invenci a angazovanosti jednotlivci,
kterym dobfe minénou snahu pomoci znesnadiiuji absence pottebnych védomosti, zazemi a

systémové podpory.

Lépe saturované jsou, dle mych zjisténi, potieby doprovazejicich rodict pti prvnim kontaktu
s poskytovateli 1ékarské péce. Pti pfijmu ditéte do nemocnice je rodici, jeho psychickému
stavu a potiebam, vénovadna mnohem vétsi pozornost nez nasledné, pti hospitalizaci ditéte.
Uspokojovani psychosocidlnich potieb rodice pecujictho o hospitalizované dité jsou vice

opomijené.

Vétsina rodi¢ll vyuzivd moznosti hospitalizace v nemocnici spolu s ditétem, pokud neni
mozné ubytovani piimo na pokoji s ditétem, 1 s jinou formou ubytovani tak, aby byli ditéti
stale nablizku a mohli mu poskytovat dostate¢nou péci, pomoc a podporu. Ukézalo se, ze
vlastnim potfebam pecujicich hospitalizovanych rodi¢t je vénovana pozornost jen ziidka, vice
nez polovina respondentll se viibec nesetkala s projevem zajmu o vlastni psychicky stav ¢i
emociondlni potfeby stran pomahajicich profesiondlti v nemocnici. Velké rezervy ukazuji
vysledky Setfeni také na poli poskytovani informaci rodi¢iim détskych pacientti a komunikace

s nimi.

Velka ¢ast respondentll neanticipuje dalsi formy pomoci poskytované rliznymi pomahajicimi
institucemi v souvislosti s onemocnénim svého ditéte a péci o né. Vysoké procento
respondenti o moznostech takové pomoci vibec nevi. Informace o nabidce pomoci
pomahajicich instituci ziskdvaji rodi¢e vétSinou svépomoci, nejéastéji prostiednictvim

internetu.



Ptistup pomadhajicich klienti k nabidce pomoci klientim je, jak vyplyvd ze zkuSenosti
respondentli, pasivni. Jen ve tfech procentech ptipadi byl klient pomahajici instituci
s nabidkou pomoci osloven. Povédomi rodic¢i o stavajici nabidce péce, pomoci a podpory je
nedostatecné.

I tam, kde byli klienti s ptistupem a péc¢i spokojeni se ukazuji znaéné rezervy. Predevsim je
tieba zavést konkrétni standardy pro poskytovani péce, explicitné vymezit roli rodice v péci o
nemocné dit€¢ a k naplnéni obsahu této role mu poskytnout potiebné zézemi, prostredky,

pomoc a podporu.



8 Narativni analyza rozhovori s rodi¢i postiZenych, téZce nebo chronicky

nemocnych a vazné zranénych déti

Téma:
Situace rodi¢e hospitalizovaného ditéte a rodi¢e pecujictho o dité s postizenim, tézkym

onemocnénim ¢i zdvaznym ohrozenim zdravi ¢i vyvoje.

Cil:
Mym hlavnim cilem bylo zjistit, jaky vyznam mé pro jednotlivé respondentky jejich

zkusenost s hospitalizaci ditéte v nemocnici.

Popis:

Predmétem narativni analyzy jsou piibéhy, vypravéni rodict détskych pacientd.

Rozhovory s rodici probihaly dle casovych moznosti mych a rodi¢i, v pribéhu roku 2008.

r b r r ro. W *wo W r r 21 r N
V ramci osobniho setkani jsem témto rodi¢im osobné zadavala dotaznik*'® a nasledn& jsem,
pfi neformalnim rozhovoru naslouchala jejich vypravénim popisujicim jejich zkuSenosti

s hospitalizaci ditéte v nemocnici a pomoci dalSich instituci.

Cilem rozhovort byla interpretace dil¢i udéalosti nebo dil¢ich udalosti zivota respondentek.

Zakladni strukturu rozhovoru jsem méla piipravenou, jeji hlavni body vychazely ze struktury
empirického Setieni, ale v pribéhu rozhovorl s rodi¢i jsem se jednotlivych témat rigidné
nedrzela a naopak jsem podporovala rodice v jejich spontannim vypravéni svych ptibéhda.
Vypravéni maminek jsem preruSovala jen vyjimecné, abych si ovéfila spravnost porozuméni
informacim, nebo abych polozila dopliiujici dotaz. Domnivam se, ze jsem diky tomu ziskala
velké mnozstvi a pestrou Skalu uzitenych informaci a poznatkil, zprostfedkovanych
rodicovskych zkuSenosti ve vypovédich, které byly, diky zminénému pfistupu, velmi

autentické.

219'viz. Empirické Setfeni, kapitola 7, priloha 5.



V pribéhu rozhovorl, vypravéni, jsem si zaznamendavala kratké faktické poznamky, zapis
z rozhovoru jsem si pofidila az pozd&ji, z paméti*'".

Do vysledkt analyzy jsem, vyjma zavéri plynoucich z individudlnich rozhovorti se sedmi
maminkami, nize uvadim pét z nich, zahrnula 1 vysledky vyplyvajici z diskuse s Sesti
maminkami postizenych déti, s nimiz jsem se setkala v kvétnu 2008 v Centru integrace déti a
mladeze, v Praze 8, Karlin€¢. O zorganizovani tohoto setkani jsem pozadala pani Janu W.,
maminku devitiletého Tomaska, kterd mi nabidla pfivést nekolik svych kamaradek, aby mi
tim umoznila ziskat diky nim komplexné&jsi nahled na problémy, které maminky téchto déti
musi feSit. Diskuse probihala velmi neformélné v pratelské atmosféfe, oteviena byla fada

zajimavych témat a hovofilo se i o problémech, o jejichz existenci a zavaznosti pro maminky

postizenych déti, jsem az dosud nevédéla.

Kritickou narativni analyzou jsem se pokusila najit spolecné definované postoje, problémy,

potieby, zkuSenosti a nazory.

Autentické tseky vypravéni jsou v textu vyznaceny kurzivou.

Otazka:

Hlavni otazka, kterou jsem si v rdmci narativni analyzy, byla:

Jakym zpiisobem popisuji a prozivaji naro¢nou Zivotni situaci souvisejici s onemocnénim ¢i

postizenim déti, jejich matky?

Dale jsem si kladla jesté tyto otazky:

Jaké faktory, v rdmci narativnich pifibéhd, vedou ke zlepSeni a jaké ke zhorSeni pribchu
vyrovnavani se zatézi?

Jak se méni postoje pecujicich matek k okoli?

Jak se v souvislosti s onemocnénim ditéte méni sebepojeti pecujicich matek?

Jak se méni vztah a postoj k onemocnéni nebo postizeni ditéte?

Jak jsou v ptibézich vyjadieny specifické potieby pecujicich matek?
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Proto prepis ¢asti rozhovort neni doslovny, avsak velkou vyhodou tohoto pfistupu bylo odstranéni rusivého
vlivu, ktery ma v priibéhu rozhovoru kontinuélni zapisovani nebo pouzivani zaznamového zatizeni. Pfipoustim,
ze nekteré z rodiCovskych vypovédi mohou byt zkreslené mym porozuménim jejich obsahu.



8.1 Strucnda charakteristika pripadu a vypravéni respondentii

Ivana

Maminka syna Honzika hospitalizovaného 17 dnt na détském infekénim oddéleni FN Na
Bulovce, z toho Sest dnti na JIP. Honzik byl hospitalizovan ve v€ku Sestnact mésict. Trpél
n¢kolik dnil t€Zkymi prijmy, zvracel, byl dehydratovany, zeslably, m¢l vysokou horecku.
Hrozilo u néj selhani ledvin i dal$i organova selhani. Jednalo se o velmi tézky, zivot
ohrozujici stav. Onemocnéni nezanechalo zadné dlouhodobé nebo trvalé nasledky. Ivana ma,
vyjma Honzika, jesté starsiho syna Lukase, kterému je 6 let. Zije ve dvougeneranim byté

s détmi, manzelem a jeho otcem, ktery je majitelem bytu. Ivana je na matetské dovolené.

Honzikovi bylo dva dny zle, m¢l horecku, zvracel, pozdé&ji se pridal jesté prijem. Nejdiive se
Ivana pokousela pribéh nemoci zvladnout vlastnimi silami a po konzultaci s détskou 1ékarkou
podavala synovi bézné 1éky na sniZeni teploty u déti a proti prijmu, ale vSe bez vysledku.
Kdyz se syniv stav nelepsil, volala na détskou pohotovost v misté¢ bydlisté, ale sluzbu
konajici 1ékarka ji sd¢€lila, Zze nemlze piijet Honzika vysSetfit, nebot’ vyjezdy k pacientim
nezajist'uji. Rodice bud’ musi syna dopravit k Iékafi sami, nebo zavolat zachrannou sluzbu.
Zaroven Ivané doporucila dopravit Honzika radéji rovnou do nemocnice, nebot’ se domnivala,
ze vzhledem k popisovanym obtizim by mu bez dostupnych laboratornich vysetieni stejné
nemohla pomoci. Manzel Ivany volal taxi, aby mohli syna do nemocnice dopravit, ale fidi¢
odmitl zvracejici dit¢ autem odvézt, proto zavolali rychlou zachrannou sluzbu. Od 1ékate,
ktery piijel na misto, se dozvéd¢li, ze se jedna o zneuziti rychlé zachranné sluzby v ptipadé,
kdy nehrozi nebezpeci z prodleni a jejich syn neni v pfimém ohroZeni Zivota. Syna pry méli
do nemocnice dopravit sami, nebot’ rychla zachranna sluzba neni uréena pro piepravu
pacienti do zdravotnického zafizeni, pokud neni pfimo ohroZen zivot nemocného. Divody,
pro¢ rodina nakonec musela zdchrannou sluzbu zavolat, si lékaf, ktery svym arogantnim
jednédnim vystraSenou maminku velmi znervéznél, vysvétlit nenechal. Navic chtél do
nemocnice odvézt pouze dité, bez matky, s tim, zZe se v sanitnim voze jiné osoby, nez pacienti,
piepravovat nesmi. ,, Tvaril se, jako kdybychom chtéli, cela rodina, odvézt zachrankou na

wlet do ZOO a ne, zZe jedeme do nemocnice s ditétem, které uz nds po dvou dnech



v horeckach a zvraceni skoro nevnimd.* Nakonec, po nepfijemné vymeéné nazord, lékat
souhlasil odvézt do nemocnice dité i matku.

V nemocnici na Bulovce byl Honzik okamzité pfijat na jednotku intenzivni péce, nebot’ u néj
hrozilo selhani organti, v disledku dehydratace a zaroven, pravdépodobné v disledku vysoké
horecky, dostaval febrilni kiee. Lékat na piijmu chvalil maminku, za to, ze dit¢ do
nemocnice privezla, nebot’ zcela spravné odhadla, ze jeho zdravotni stav je vazny a hrozilo

nebezpeci z prodleni.

Jednotka intenzivni péce neni vybavena pro spole¢ny pobyt matek s détmi, a proto personal
oddéleni presvédcoval Ivanu, aby odjela alespont na noc domi, ale nakonec sméla zlstat u
synovy postele na zidli. Chlapci byla okamzité¢ zavedena infuze a dostal 1éky proti horecce.
Ivana dostala za kol sledovat chlapcovu stolici a mo¢. Vzhledem k okolnostem hospitalizace
neméla Ivana s sebou dostatecné mnozstvi plen, jejichz spotieba byla u ditéte s prijmem
vysoce nadprimérnd, ale persondl od persondlu v pribéhu noci potfebné mnozstvi plen
nedostala. Proto jesté vnoci telefonovala manzelovi, aby ji do nemocnice papirové
jednorazové pleny pro syna piivezl. Jiz touto zkuSenosti byla ujisténa, Ze neni vhodné chlapce
na oddé¢leni nechavat samotného, ale Ze je naopak tfeba, aby se o n¢j starala sama, nebot’ by
mu jinak nebyla zajiSténa odpovidajici péce. ,, Sestra by mu urcité plenu 24x za noc
nevymenila, kdyz tam ani téch plen neméla dost na to, aby mi je mohla dat. Kromé toho, ze
mu bylo zle, by mél jeste opruzelej zadecek. Na dite, co lezelo na vedlejsi posteli, se za noc
byla podivat dvakrat, jinak sedéla v sesterné zady k prosklenému vyhledu do pokoje a divala

¢

se na televizi, nebo tam viibec nebyla.

V pribéhu prvnich 24 hodin hospitalizace byla Honzikovi tfikradt odebirana krev, ale ani
jednou stolice a mo¢, presto, ze byla Ivana poucena, aby pouZzitou plenu nevyhazovala, ale
odlozila stranou pro sestru, kterd zni odebere vzorek stolice ditéte. Pfes nckolikeré
upozornéni maminky k odbéru vzorku nakonec nedoslo a byl proveden az po dvou dnech
hospitalizace Honzika na JIP, coZ pro Ivanu ptedstavovalo 48 hodin trvalého stresu, ktery ji
zpusobovaly obavy o zanedbani dilezit¢ péce o Honzika, a podlomeni jeji davéry ve
zdravotnicky persondl. Poté, co z vysledki odbért krve nebyla patrna pti¢ina Honzikovych
obtizi a nasledné byl kone¢né proveden laboratorni rozbor stolice, byla Honzikovi ordinovana
ucinna 1écba a jeho stav se rychle zlepSoval. Po Sesti dnech hospitalizace na JIP byl Hoznik

ptelozen na normalni oddéleni, kde mohla matka zbytek hospitalizace stravit s nim na pokoji.



Vzhledem k povaze oddé¢leni nebyly détem zde hospitalizovanym povoleny Zadné navstévy.
Pokud chtél otec Honzika vidét, mohl nahlédnout do pokoje z vnéjsi terasy pies zaviené
zamiizované okno. V prubéhu hospitalizace na JIP nebyla Ivana “oficidlné* hospitalizovana
spole¢né se synem jako doprovod a neméla tak moZznost stravovat se na oddéleni. Proto
n¢kolikrat denné odchazela nakoupit si potraviny do kantyny, vétSinou jedla na lavicce venku,
pted budovou infekéniho odd€leni. Pokud mély sluzbu sestry, které Ivana nepovazovala za
prilis vstiicné, a které vyjadfovaly nespokojenost s tim, ze zde tak dlouhou dobu zistava,
rad¢ji z oddéleni neodchézela z obavy, ze nebude vpusténa zpét. Stalo se ji dokonce, Ze
zvonila u dvefi velmi dlouhou dobu, kdyZ ji sestra vpustila dovnitt, vycetla ji, ze svymi
odchody a ptichody zdrzuje sestry od prace a znemoziuje jim kvalitné peCovat o déti. Ivana
posléze zjistila, ze v prubehu jeji kratké nepfitomnosti sestry napichovaly Honzikovi novou
infuzi. Honzik byl, zfejmé proto, aby si infuzi nevyndal, prostéradlem pfipoutany k posteli.
Ivané to neptipadalo, vzhledem k tomu, Ze syn Casto zvracel, a také proto, Ze v tu chvili vitbec
nebyl pod dohledem kohokoliv z personalu, bezpe¢né, a proto jej odvazala a s tim, ze ho bude
hlidat. Musela si ale vyslechnout nepiijemné nardzky oSetfujici sestry. ,, Musely se na néj
vrhnout hned, jak jsem odesla, protoze jsem prisla opravdu za chvilicku, a to uz byl v pokoji
sam a byl privazany. Rychle jsem ho odvdzala, byl hrozné vydéseny a uplakany, ale uz
neplakal. Chvili na to zacal zase zvracet, ale tentokrat ne obloukem, tak to mozZna bylo
tentokrat spis z nervi. Kdyz si chtel druhou rucickou tahat za infuzi, tak jsem ho za ni drzela a
hladila a bylo to v poradku.

Pokud méla sluzbu vstficnd sestra, nabizela Ivané ¢aj nebo kavu, vychazela ji vstfic a
podporovala ji v péci o Honzika. Celych Sest dnti hospitalizace Honzika na JIP, Ivanu sestry
presvédcovaly, aby odesla domi a tam si alesponl odpocinula. Jind moznost odpocinku ji
nabidnuta nebyla. Na noc si Ivana rozkladala na zem u Honzikovy postele karimatku. ,, Spala
Jjsem po troskach a dalo se to zviddnout, ale kdyby to trvalo déle, asi bych to uz nevydrzela.
Ctvrty den jsem méla velkou chut jet na chvili domii a vyspat se, ale potom co se stalo, s tou
infuzi jsem se bala, a taky pak méla mit vecer sluzbu ta druha sestra a s tou bych se pak treba
nedomluvila, Ze tam zase zustanu.“ Vystifidat se s manzelem v pé¢i o Honzika nemohla,
stanicni sestra jeji dotaz odbyla stim, Ze bud’ zlstane na oddéleni jeden zrodici, at’ si

vyberou, ktery, nebo nikdo.

Po ptelozeni Honzika na normalni pokoj méla Ivana k dispozici vlastni postel a no¢ni stolek,
mohla se volné pohybovat na oddéleni, bylo ji nabidnuto, Ze mize kdykoliv odejit a vratit se

zpét. Strava byla podéavana tfikrat denné pfimo na pokoji, na chodbé oddéleni byla k dispozici



lednice, rychlovarna konvice a mikrovinna trouba. Jidlo, které v poslednich dnech m¢la
podavat Honzikovi, a které bylo pfipravovano v centrdlni kuchyni, pfipadalo Ivané pro
Sestnactimésicni dite€ ptilis slané. Sestry mély k dispozici konzervovanou détskou vyzivu, ale
nechtély ji Ivan¢ pro Honzika davat, nebot’ ji mély piedevSim pro déti kojeneckého véku.
Jidlo, které by donesl Honzikovi otec pfipravené z domova, synovi podavat neméla z divodu
mozné kontaminace bakteriemi a tim nasledné mozného zhorSeni synova zdravotniho stavu.
Pokud pfisla navstéva za Honzikem, opét bylo mozné pouze podivat se pies okno, navstévy
Ivany smély probihat ve vstupni chodbé nebo mimo budovu. Pfed Ivaninym pokojem byla
détské herna s televizi, hrackami, knizkami a kobercem, ale déti nesmély vychazet z pokoji
ven a tudiz hernu nemohli Ivana s Honzikem vyuzit. Zapajceni hracek z herny na pokoj sestra

z hygienickych divodii nedoporucovala.

S rodinou byla po celou dobu hospitalizace v nemocnici ve spojeni pfedevsim telefonicky, pfi
n¢kolika kratkych navstévach ji manzel predal osobni véci, piivezl a odvezl pradlo apod.
Pozd¢ji také Ivana zjistila, ze ona i jeji manzel byli o Honzikové zdravotnim stavu a jeho
1é¢bé informovani odlisné. Zatimco otec byl informovan o tom, ze 1€kati ¢ekaji na laboratorni
vysledky rozboru krve a stolice, Ivana védéla, Ze rozbor krve pfi¢inu onemocnéni neprokézal
a odbér vzorku stolice zatim nebyl proveden. Pozd¢ji byl otec informovan o tom, zZe pfi¢inou
Honzikova Spatného zdravotniho stavu je pravdépodobné Campylobacter, Ivana si je jista, ze
1€kati hovotili o Uplné jiné bakterii, jejiz ndzev si jiZ nepamatuje. V Honzikové propousteci
zpravé ani jedna z bakterii zminéna nebyla. Konecnou zpravu o Honzikové onemocnéni,

kterou nakonec ptredala oSetfujici obvodni 1ékatce, dostala Ivana do rukou, ale byla v zalepené

obélce.

Honzik se v nemocnici zcela uzdravil a Ivana je pfedevSim $t'astnd, Ze onemocnéni a tézky
stav, ve kterém byl, nezanechaly trvalé nasledky na jeho zdravi. Vazi si profesionalniho
pristupu I¢kaiti, ktefi poskytli Honzikovi odbornou pomoc, jeji postoj k ostatnimu
zdravotnickému persondlu je, aZ na vyjimky, spiSe negativni. Z vdécnosti za péci, ktera byla

synovi v nemocnici vénovana, vénovala Ivana infekénimu oddéleni finanéni sponzorsky dar.

Lenka
Maminka ctyfleté Viktorky opakované hospitalizované v détském kardiocentru FN Motol.

Viktorka méla vrozenou vyvojovou vadu srdce, kterd ji byla jest¢ v kojeneckém véku



operovana. Maminka popisuje zkuSenosti z n€kolika hospitalizaci na tomto odd¢€leni, zvlaste
pak zkuSenosti z posledni hospitalizace, k niz doslo pfed Sesti mésici z divodu planované
zmény lé¢by. Onemocnéni Viktorky vyzaduje zvlastni pécéi, dévcatko potrebuje specialni
rezim, v budoucnu bude nezbytna dalii operace. Zivot dév&atka p¥imo ohroZen neni, ale i
banalni respira¢ni onemocnéni miize situaci vyznamn¢ zkomplikovat a zmenit.

Lenka s partnerem a dcerkou Zziji ve vlastnim byté v Praze. Viktorka je zatim jedinacek. Lenka
vloni planovan¢ ot¢hotnéla, ale prenatalni screening provadény vzhledem k vrozené vyvojové
vadé Viktorky prokézal vysoké riziko vzniku vrozené vady i u plodu a Lenka s partnerem se
proto rozhodli toto t¢hotenstvi ukoncit. Lenka se, vzhledem k péci, kterou zdravotni stav jeji
dcerky vyzaduje, neplanuje vratit do zaméstnani, cela rodina de facto zije z pifijmi manzela,

ktery ma v soucasné dobé dvé zaméstnani.

Lenka byla s Viktorkou v Motole hospitalizovéana jiz n€kolikrat a také tam pravidelné dochazi
s dcerou na kontroly, proto i posledni hospitalizace, ptesto, ze Viktorcin stav byl relativné
zavazny, prob¢hla pro ob¢ v klidu. Ob¢ pfisly do znamého prostiedi, ptfesto, Zze se zde
persondlni obsazeni pomérné ¢asto méni, témét vSechny lékate a vétSinu sester dobie znaly.
Protoze Lenka Zije v Praze, nemohla vyuzit ubytovani na ubytovné pro rodice, kde obvykle
prespavaji rodi¢e déti hospitalizovanych v této nemocnici a vecer, poté, co dcerku uspala,
odjizdéla domi. Réno pted Sestou se zase vracela do nemocnice zpét, aby byla na misté, az se
Viktorka bude probouzet.

I vzhledem k tomu, Ze Lenka pfedem dobie véd¢la, do jakého prostfedi se s dcerou dostane,
nebyla ni¢im neptijemné piekvapena a pobyt v nemocnici ji, vyjma strachu o dceru, neptisobil
zadné vétsi obtize. Nekteré zavedené ritualy ji vSak pobyt v nemocnici a pé¢i o dceru
komplikovaly, ale byla na né ptipravend. ,, To je snad bolest vsech nemocnic, ten nesmysiny
systém, kdy sestra nakrdci v Sest hodin rdano do pokoje s teplomerem, probudi déti, zacne se
stlat a uklizet. Pritom Viktorka by normdalné nejmin do piil osmé spinkala a vizita stejné nikdy
neprisla driv nez v devet. “ Také ji vadilo, ze maminky mély chodit jist do jidelny, coz ale
znamenalo nechat Viktorku na pokoji samotnou a ta pfitom plakala. Lenka to nékdy fesila
tim, ze nejedla nebo jidlo odbyvala, nékdy si tac s obédem odnaSela na pokoj a pak ho do
jidelny zpét vracela.

Pristup lékart i sester Lenka hodnoti veskrze kladn€, na zadnou negativni zkuSenost si
nevzpomina. Jen jednou pry vidéla sestru nesetrné zachézet s néjakym ditétem pii prevlékani

a ukladani do postylky. Jednou také, kdyZ se vracela na pokoj ze sprchy, vidéla sestru, jak se



snazi utiSit placici Viktorku a pfitom se ji pokousi davat pusinky na celo a hlavicku. To se

Lenky dotklo. Veskera péce o Viktorku byla vzdy ptikladna a na nejvyssi Girovni.

Na oddéleni casto vypomdhaji dobrovolnici, nékolikrat Lenka s Viktorkou vidély i
zdravotniho klauna. Néavstévy k détem mohou neomezené, pokud to dovoli zdravotni stav
déti, vétsSinou staci nosit rousky. Lencin partner ji tak mohl s dcerou navstévovat témeét bez
omezeni, vétSinou pfijizdél na “ndvstévu“ odpoledne rovnou z prace a zdrzel se cca dvé
hodiny. V pribéhu této doby Lenka mohla odejit, ale vétSinou setrvavala na pokoji s nimi.
Kdyz nékolikrat odesla, vétSinou se prosla po chodbach nemocnice, v automatu si koupila
kavu nebo v nékterém z obchodd, které jsou v arealu nemocnice a kupovala drobnosti a darky

pro sebe a pro dceru.

K 1ékaiim i ostatnimu persondlu m4 Lenka velkou diivéru. S dikem vzpomind na pomoc
sesticek a mladé 1€kaiky, které si s ni chodili povidat a nosili ji ¢aj a sladkosti, kdyz cekala
na vysledky kardiologické operace dcerky, a také na jejich pomoc v prubéhu nasledujicich
tydnl, kdy byl stav ditéte po operaci velmi vazny. Tehdy se ji od nich dostalo skutecné
podpory v tézké situaci a z té, troufam si tvrdit, v podobnych situacich tézi dodnes. Kladna
zkusenost z minulosti vytvoftila stabilni zaklad pro dnesni ptistup k poskytované péci a Lenka
se tak na zdej$i oddéleni vraci spiSe s kladnymi pocity, bez vétSich obav. ZkuSenosti z
hospitalizace, které hodnoti spiSe negativné, pfijimd s tsmévem a komentuje slovy: ,, 7o si

¢

nevyberete, ono je v§ude néco, ale tohle oddéleni je nejlepsi “.

Jarka

Jar€in tfilety syn Tomas$ byl opakované hospitalizovan na détské neurologické klinice
Fakultni Thomayerovy nemocnice, nebot’ trpi epilepsii a miva velmi silné zachvaty. Tomasek
vyzaduje skutecné intenzivni péci, po kazdém zachvatu u néj dochazi k regresi jeho vyvoje.
Nyni, dva mésice po poslednim grand mal, je Tomas na Grovni cca ro¢niho ditéte, leze a fika
jednoduché slavka a slabiky, po poslednim zachvatu byl ale asi na Grovni Sestimési¢niho
kojence, nesed¢l, nelezl, nekousal. Jarka ma jesté pétiletou dceru Lucii, s pé€i o ni ji pomaha
babicka (Jar¢ina matka), ktera sama pred dvéma lety ovdovéla a tak se, poté, co Jar¢in manzel
rodinu cca pred rokem opustil, k dcefi nastéhovala, aby ji pomohla. Otec déti pravidelné
navstévuje a rodiné financné piispiva, Jarce ale vadi jeho maly zdjem o TomaSka. Finan¢né

rodina nestradd, naklady na provoz domécnosti pokryje ¢astecny invalidni a vdovsky dtiichod



Jar¢iny maminky a finan¢ni piispévky, které Jarce poskytuje otec obou déti, dobte financné

situovany podnikatel.

Jarka povazuje za velké S$tésti, Ze byla se synem hospitalizovdna pravé v Thomayerové
nemocnici nebot’ po ptredchozich zkuSenostech z jiného zdravotnického zatizeni, az zdejsi
péci povazuje za skute¢né kvalitni a sméfujici ke skutecné pomoci jejimu synovi. Etiologie
vzniku synova onemocnéni neni zcela ziejma, avSak pravdépodobné bylo zapfic¢inéno
ojedinélou reakci chlapcova organismu na bézné ockovani proti détskym nemocem. Projevy
onemocnéni se v malé mife zacaly objevovat jiz po prvnim ockovani Tomaska v jeho tfech
meésicich, kdy na né Jarka zacala lékafe upozoriiovat, ale jeji obavy zlstaly nevyslySeny.
K eskalaci prijevii onemocnéni pak doslo po prvnim pieockovani v Sesti mésicich. Jitka je
ptesvédcena, Ze kdyby byvala byla pfi vyslovovani svych pochybnosti a obav diiraznéjsi,
nemuselo k pfeockovani u Tomaska vibec dojit a byl by dnes zdrav. ,, Odvezli jsme ho do
nemocnice, tam ho hned dali na jipku, kde ho napojili na vsechny mozné pristroje a
napumpovali do néj hromady léki. Mné rekli, at’ si zavolam vecer. Jela jsem domii a cekala.
Pak jsem zavolala a rekli mi, Ze stav je beze zmény, at’ zavolam rano. Rano jsem volala, ale
pry tam jesté neni doktor, at’ zavolam pozdéji. Nevydrzela jsem cekat a jela tam. Strasné se
divili, pro¢ jsem prijela. Asi nemohli pochopit, ze clovéku nestaci, kdyz mu reknou. ,,stabilni,

I3

beze zmény, zavolejte si zase pozdeji “, anebo nereknou viibec nic. Kdyz jsem za nim prisla na
JIP, rvalo mi to srdce, protoze jen lezel v postylce a bezmocné sebou Skubal. Sestricky mi
radily, at’ jdu radéji domu. Sotva jsem dojela, uz jsem to doma nemohla vydrzet a nakonec
Jjsem odpoledne zase jela zpatky. Samoziejmé se zase divili, co tam délam. * Poté, co se synuv
stav stabilizoval, mohla s nim byt Jarka v nemocnici na pokoji, kde byl sledovan jesté nekolik
tydnl. Prostfedi bylo pro ni velice stresujici, nebot’ v pokoji nebylo kromé posteli, détskych
postylek a no¢niho stolku Zadné vybaveni. Tomdsek vétSinu dne prospal, nebot’ byl utlumen
sedativy, nebo odpocival u Jarky v naruci. Zbytek Casu Jarka travila ,,courdnim po chodbe,
koukanim do zdi“ a telefonovanim srodinou, které ale musela velmi omezit, nebot’
s ohledem na spolubydlici, které rusilo telefonovani na pokoji a sestram, kterym vadilo
telefonovani na chodbé, musela kvili nému odchazet ven z budovy. Kdyz se Tomdasktuv
zdravotni stav stabilizoval, byli z nemocnice propusténi. Jarka ma jeSt¢ jednu negativni
zkusenost, kterou si odnesla z Tomaskovy hospitalizace na JIP. ,,Kdyz jsme byli predtim

v XY?!2, byl Tomdsek po zdchvatu v bezvédomi ¢tyii dny. Mohla jsem ho vidét na JIP jen pres
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sklo a doktora, ktery tam vzdycky byl, jsem se ptala, kdy se uz asi probere. Veétsinou rikal, zZe
se to tezko odhaduje, a Ze musime pockat, Ze tam maji i deéti, co jsou v bezvédomi daleko delst
dobu a taky, zZe cim déle jsou v bezvédomi, tim hur se pak probiraji. Kdyz jsem se pak jesté
ptala, tak mi rekl, Ze nevi, co mi ma odpovédet, Ze se taky Tomasek uz nemusi probrat nikdy.

Bylo to nejhorsi, co mi kdy kdo rekl.

Pfistupu a pomoci personalu v Thomayerové nemocnici si Jarka velmi ceni, oSetiujici 1ékar ji
nabidl, ze Tomaska pfevezmou do péfe a budou jeho stav i nadéle sledovat. ,, Lékari i
sestricky jsou skvéli lidé, je opravdu uleva videt, jak jim na Tomdskovi zalezi. I kdyz ted’ jdeme
treba jenom na kontrolu, hned ho poznavaji, zdravi a ptaji se ho, jak se ma.* Komunikaci
s I€kafi i1 ostatnim persondlem si Jarka velmi pochvaluje, pfedevsim je spokojena s tim, jak ji
Iékati dikladné vysvétlili pfi¢iny vzniku onemocnéni a pribéh epileptického zachvatu.
Vysvétlili ji, Ze se v n€kterych piipadech da onemocnéni 1é€it, ne jen jeho pribéh zmiriiovat
Iéky a Jarka doufa, Ze tato 1é¢ba bude vhodna i v Tomaskove ptipadé. Zaroven dal Tomaskiv
osetfujici 1ékat Jarce velkou nadéji, ze vzhledem k pravdépodobné pti¢in€ vzniku onemocnéni

je predpokladand uspésnost 1éCby relativné vysoka.

Odd¢leni, kde byla Jarka po poslednim zachvatu se synem hospitalizovana, se ji libilo, po
ptelozeni z JIP na bézny pokoj byla na pokoji hospitalizovana spolu s nim. Na JIP byly
omezené navstévy z ditvodu obav personalu z mozného zavleceni infekce, ale na bézném
oddéleni byly navstévy bez omezeni. Prostor na pokoji byl velmi stisnény, podél stén byly
Ctyti postele, pro dvé déti a jejich maminky, mezi nimi uzka ulicka. Prostor pro osobni véci
byl feSen pomérné nest’astné, vestavénou skiini o hloubce asi 10 — 15 centimetri, do které se,
kvili velmi netradicnim rozmériim, téméf nic neveslo. Jarka méla své i TomaSkovy véci ve
velké cestovni taSce pod posteli. Vyhodou pokoje byla mala terdska, kterou pii pékném pocasi

mohou pacienti vyuzivat.

Nyni se Jarka pfipravuje na planovanou hospitalizaci spole¢né s Tomaskem, pii niZ mu budou
provedena rozsahld vysetfeni, a bude napldnovan operacni zékrok, ktery by mél pomoci
optimalizovat jeho zdravotni stav. Jarka ma z hospitalizace ptirozen¢ trochu obavy zpiisobené
predev§im nejistotou z moznych negativnich vysledki planovanych vySetfeni a jejich
disledkem na dal$i vyvoj Tomaskova onemocnéni, ale Tomések se do nemocnice pry
dokonce t¢8i. NejtéZzsi je hospitalizace Jarky se synem pro Jar¢inu star$i dceru Lucinku, ktera

delsi neptfitomnost maminky jen tézko sndsi a velmi se ji styskd. Byla by rada, kdyby je dcera



mohla v nemocnici ¢astéji navstévovat, ale neumi najit zpusob, jak to zafidit. ,, Po mdmé to
chtit nemiizu, aby za nami porad jezdila na navstévy, pro ni je to taky tezké a kdyz tu nejsem,
je na vSechno uplné sama. “

Vztah s maminkou je pro Jarku velkou oporou. Mamin€iny pomoci a podpory si Jarka velmi
vazi a je na ni do zna¢né miry zavisla. , Mama je skvéla. Jsme na v§echno jen my samy dve.
Doufam, ze ji zdravi jesté chvili vydrzi, sama bych to urcité nezvladla, protoze s Tomaskem je
moc prace.” Vztahy s manzelem jsou v soucasné dob¢ velmi chladné, Jarka mu nemuze
odpustit, Ze v tézké situaci rodinu opustil. Manzel nabizi Jarce pomoc spocivajici v ¢astecném
pfevzeti péce o dceru Lucii, ale to Jarka odmitd z obavy, Ze by se ji Lucinka odcizila a
nechtéla by se po delSim pobytu u otce vratit domti. Zaroven se Jarka domniva, ze by
vyuzitim této otcovy nabidky ranila svou maminku, ktera jinak o dcerku ptikladné pecuje, a
ktera by si tento krok mohla vykladat jako Jar¢ino zpochybiiovani kvality jeji péce.

Jarka nyni upina veskeré své nadéje na Tomaskovu lécbu, nebot’ vefi ve zlepSeni jeho
onemocnéni nebo jeho Uplné uzdraveni. Je si jista, Ze v Thomayerové nemocnici Tomaskovi

urcité pomuzou.

Jana

Maminka devitilet¢ho syna Tomdse, ktery se narodil s kombinovanym postizenim a je témét
uplné zavisly na péci druhych osob. Tomas je mentdlné retardovany, po détské mozkové
obrng zustal télesné postizeny, ma sluchovou a zrakovou vadu. Otec Toméase rodinu opustil,
kdyz bylo synovi 10 mé&sici, kratce jesté syna navstévoval, ale nyni jej uz cca 4 roky nevidél.
V obc¢asném telefonickém kontaktu je Tomas jen s babickou (otcovou matkou), avSak kvalita
téchto kontakti je, s ohledem na stupeil chlapcova postizeni, velmi spornd. Pfed dvéma lety se
Jan¢ podafilo ziskat, za pomoci Vaclava Kradsy a Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim, bezbariérovy byt v Repich. Jané byla nabidnuta i moZnost ziskat dotaci na
specialné upraveny osobni automobil, ale patrn€ ji nevyuzije, nebot prozatim je doprava
dostate¢né zajiSténa bezbariérovym mikrobusem, ktery poskytuje specidlni Skola, kterou
Tomas navstévuje. Financni situace rodiny se znaéné zlepsila poté, co byl Tomaskovi pfiznan

tieti stupeit bezmocnosti.

Janin devitilety syn Tomas se s rozsahlym kombinovanym postizenim jiz narodil nebo u néj

vzniklo kratce po porodu. Porod byl ptedcasny, sekci, bylo nutné k nému pfistoupit, nebot’



delsi téhotenstvi by piimo ohroZovalo Zivot matky i ditéte. Tomasek se narodil v UPMD
v Praze Podoli, vazil jen 1020gramu. Jana je dodnes zdejSimu oSetfujicimu personalu velmi
vdécna za zachranu svého i synova zivota. Zejména Tomasklv zivot nékolikrat doslova “visel
na vlasku“. Jana byla velmi spokojena zejména s poskytovanim informaci o vyvoji
zdravotniho stavu Tomaska a ceni si vstficného pfistupu primare neonatologického oddélent,
ktery zajistil, aby mohla, pfesto, ze za normalnich okolnosti by jiz po sedmi az deseti dnech
byla z nemocnice propusténa, ziistat s Tomaskem v nemocnici téméf tfi tydny. Poté, co byla
z nemocnice propusténa do domdciho 1é¢eni, dojizdéla za synem do Podoli dvakrat az trikrat
denné a sestficky ji, s postupné se lepSicim stavem ditéte, zasvécovaly do péce o né. Dnes
situaci popisuje jako naroc¢nou, ale zvladnutelnou, nebot’ pro ni byla velkou vyzvou a Jana
vétila, ze pokud vénuje uzdraveni syna dostatek usili, podafi se jim problémy uspésné
zvladnout. Navic neméla, ptes veSkerou snahu 1ékaiti poskytnout ji dostatek informaci, zadné
konkrétni informace o TomaSové diagnéze, kterou nebylo mozné vzhledem k véku,
zdravotnimu stavu a povaze postizeni, piesn¢ stanovit. ,, Vzdycky jsme mluvili jenom o tom, co
se s nim déje zrovna ted, jak to s nim vypada, co s nim délaji a tak. Bylo jasné jenom to, Ze je
malicky, Ze mél nekolikrat zastavu plus ty dalsi problémy, ale jak to bude dal, to se odhadnout
nedalo. Méli jsme velkou nadéji, Ze to zvladne, uz tam vypiplali spoustu deéti a on se drzel
Zivota jako klisté. Spatné zpravy prichdzely az postupné, po troskdch. Ze se to nikdy uplné
nespravi, to mi doslo az snad po péti letech. Do té doby jsem se porad hodné snaZila a vérila,
Ze to zlomime. Myslim, Ze informaci jsem méla dost, ale nepripoustéla jsem si to. Ani dnes
vlastné nikdo presné nevi, jak moc bude Tomasek samostatny a jak bude zit. To jsou deti, maji

sviij vyvoj a miize to byt lepsi, nebo ne.

S nejvEtsi zatézi se Jana musela vypotadat kratce poté, co si syna sméla pfivézt z porodnice
domt, nebot’ chlapclv otec se s naroky kladenymi na pé¢i o miminko nedokazal vypotadat,
dit¢ ho rusilo, obtézovalo, neumél o néj pecovat a ani o to nemél zéjem. Jana byla ve stalém
napéti, které v domacnosti kvili ditéti vznikalo. ,, Mozna mel dojem, zZe zdraveé deti neplacou
nebo se nemusi prebalovat, ja nevim. Ani jsme se nehadali, to ne, jenom bylo videt, jak ho
Stve, Ze poradd skdacu kolem malého. On sam ho nikdy neprebalil, sam si ho nevzal, jenom kdyz
Jjsem mu ho dala do ruky. ,,Zddlo se mi, ze byl pokazdé spis rad, kdyz jsme nastupovali do
nemocnice.” S TomaSkovymi prarodi¢i byla rodina v bézném kontaktu, chodili se na
miminko divat, nabizeli i pomoc, ale nikdy nedoslo k realizaci této pomoci, vétSinou z obavy

prarodict, ze péci o dité nezvladnou.



Dalsi narocné obdobi pro Janu nastalo ve chvili, kdy Toméskiv otec rodinu opustil.
Odstehoval se, nejprve ke svym rodicim, pozdéji k nové partnerce a Jana zlstala v byté se
synem sama. Vztahy s prarodici z otcovy strany postupné chladly, frekvence navstév byla jen
velmi mald, od t¢ doby, co se Jana se synem prest€éhovala, jiz vnuka nenavstivili. ,, Kviili
Tomovi je mi to samoziejmé lito, ale mné se ulevilo. Nemohla jsem vystdt ten jejich litostivej
vyraz, kterym na néj koukali jako na nejvétsiho chudacka. Tchyné nad nim dokonce plakala a

to se opravdu neda snést. “

Nejvetsi krize hrozila Jané po rozvodu s otcem Tomaska, nebot’ soud rozhodl o tom, Ze byt,
v némz Jana dosud se synem zila, patfi jejimu manzelovi a ten si pral, aby se vystéhovala.
Nebot’ Jana neméla zadné financni prostiedky, hrozilo, ze skonci i s postizenym ditétem na
ulici. Pfesto, ze se obracela o pomoc na nejriznéjsi instituce, nikde ji nenabidli efektivni
pomoc. ,, Nejditv jsme 5li k nasim, ale tam je mdlo mista a je to ve tretim patie ve starém
baraku, takze to byla pro mé i strasna drina, dostat se s TomdSem z domu ven a zase zpatky.
Pak mi byt pujcila kamaradka, kterd si nasla znamost a odstéehovala se ze svého bytu. Tam
nam bylo dobre, ikdyz najemné v tom byté bylo pro mne dost drahé. Trochu mi pomdhali
rodice a trochu kamaradka, ktera nechtéla celou tu castku. Ale védeéla jsem, Ze to neni
naporad, a ze jestli se s pritelem rozejde, bude svij byt zase potrebovat. Nakonec se mi
podaiilo sehnat pies NRZP bezbariérovy byt v Repich.” Jana se synem bydli v samostatné
bytové jednotce v bezbariérovém domé, v némz funguje nepfetrzitd sluzba pro zdravotné
postizené. Sluzbu maji neptetrZité dva oSetfovatelé, poskytujici sluzby a pomoc najemnikiim,
ktetfi pomoc potiebuji, anebo jsou k dispozici na zavolani. Jana si toto bydleni velmi
pochvaluje, nebot’ ma nadéji, ze i v ptipadé, Ze jiz nebude péci o Toma zvladat sama, budou
moci ziistat spolu ve svém byté€, kde jim budou ndpomocni oSetfovatelé, a nebude proto nutné
chlapce umistit napt. do zafizeni Gistavni pée. O byté v Repich hovoii Jana jako o velkém

Stésti.

Nad’a

Maminka dvouvajeénych dvojcat Daniela a TomasSe, kterym je nyni necelych pét let. Daniel je
zcela zdrav, u Toméase byl ve dvou letech véku diagnostikovan autismus. Po stanoveni
diagnozy citila Nad’a, ze se od nich fada lidi “odvratila®, bohuzel i partnerova rodina,
prarodice obou déti. Nadini rodice Ziji v zahranici, a tak je jejich styk s détmi velmi omezeny,

partnerovi rodi¢e maji zdjem pouze o kontakt s Danielem, Tomdaska témét ignoruji. Na feSeni



vztahli prarodi¢i k détem jiz Nad’a rezignovala. Nadin vztah s partnerem prosel kviili
Tomaskové diagnoze nékolika krizemi, ale nakonec se problémy podatilo vyiesit a oba rodice
se rodin€ a péci o déti, vénuji spoleéné. Nad’a se do piivodniho zaméstnani jiz nevratila. Aby
umoznila synovi co nejlepsi péci a sobé dala prostor pro seberealizaci, rozhodla se udélat si
akreditovany kurz asistenta pedagoga. Téma jeji prace dobfe ilustruje, jaké problémy aktudlné

fesi. Je to: ,,Autismus a integrace do MS*.

Nad’a si zacala v§imat TomasSkovy odlisnosti, az kdyz bylo détem osmnact mésict, do té doby
mezi nimi zadné vyznamné odlisSnosti nebyly. Nejprve jim neptikladala velkou vahu, nebot’ se
domnivala, Ze se jedna jen o ptirozené odlisnosti povahovych ryst u déti. Kdyz se vyznamny
rozdil mezi chlapci prohluboval 1 nadale a Tomések napt. prestal reagovat na své jméno,
ptestal mluvit a byl bez zjevné pfiCiny velmi sklesly a unaveny, zacala na své obavy
zmoznych vyvojovych odchylek upozoriiovat détskou Iékatku. Ta ale povazovala
diagnostikovani ditéte za predCasné a pomérné¢ nestastnym zpisobem se snazila Nadu
“uklidnit”. ,, TFeba mi jednou rekla, at se nebojim, Ze urcité neni mentdlné retardovany, ze ma
prosté jen vadu sluchu a tu mu vySetii, az bude starsi.” Prestoze se Nada nesetkala
s pochopenim ani u své rodiny ani u odbornikii, nadéle vyzadovala dikladné chlapcovo
vysetfeni a dozadovala se stanoveni diagnozy. Nez k tomu skuteéné doslo, absolvovala tato
maminka fadu nepfijemnych konfrontaci s odborniky, pro které jeji ,pocit, ze néco neni
v poradku nebyl dostatecnym divodem k tomu, aby se TomaSkovym ptipadem zacali
zajimat. Ani rodina jeji obavy nesdilela a neméla pro n¢ pochopeni. ,, Ve dvou letech od
neurolozky vzeslo podezieni na diagnozu a mné se zacalo ulevovat. Ja jsem védéla, ze se néco
deje, Ze je jiny, ale nikdo jiny to nevidel. Ve dvou letech a ctyrech mésicich poprvé rekli
autismus a ja jsem byla fakt rdada, zZe konecné vim, co se déje a mohla jsem s Tomikem
pracovat. Zatimco se jiné maminky hrouti a breci, pro mé to bylo vysvobozeni. Zacalo nam
plno prace, ale dostavuji se vysledky, takze super. Samoziejmeé, zZe i dneska mam jesté chvilky,
Ze je mi moc smutno z toho, ze Tomik treba nikdy nepromluvi, nebude vést normalni zZivot atd.,
to je jasné, ale u mé to byla vazné uleva, kdyz mi rekli, co se déje.

Poté, co byl u Tomaska diagnostikovan autismus, nastal v rodinnych vztazich velky zvrat.
Rodina z otcovy strany zacala chlapce odmitat. Nejprve byly problémy s pfijetim nové situace
i u otce, ale ty se podafilo rodiné piekonat. Babic¢ka s dédeCkem maji k ditéti rezervovany az
odmitavy postoj doposud, s dédeckem Tomasek neni v kontaktu viibec, s babickou jen
v rdmci ndvstév, kdy babicka ptichazi za druhym chlapcem, a to ptesto, zZe do t€¢ doby, nez byl

Tomas diagnostikovan, byly vztahy prarodic¢li s obéma vnoucky velmi dobré. ,, Zjistili, Ze by



se museli néco ucit a poslouchat moje rady a pripominky, takze bylo pro né lepsi Fict, Ze je
nevychovany.* ,, Po diagnoze se k nam dost lidi otocilo zady, nechtéji mit nic spolecného s
nevychovanym ditétem. Bohuzel i pritelova rodina. Tchyné bere aspon Dana, ale je hloupé,

‘

kdyz prijede jen s jednim pytlikem bonbonu.* | Jak se ona chova k Tomikovi, tak se chova

Tomik k ni. Takze kolikrat ji vyprovodi z bardku a musi prosté odjet.” Nadé je lito, Ze
Tomasek tim v podstaté¢ ptiSel o prarodice, ale situaci neumi vytesit, nebot’ neciti zddny zajem
o feSeni z druhé strany. Domniva se, ze by rodiné prospé€la rodinna terapie, ale sama se neciti
dost silnd na to, aby takové feSeni v roding€ iniciovala a prosazovala. Jeji vztah k babicce
z otcovy strany se postupné zhorSuje, Nad’a s ni udrzuje jen velmi formalni kontakty, v rdmci
kterych dokaze v sob¢ dusit negativni emoce. ,,Jd bych samozrejmé na tchyni nejradsi kricela
a nafackovala bych ji, aby se uz probrala. Nemiizu ji ani videt. Oporu v SirSim socidlnim
okoli Nad’a neciti, proto travi hodné casu radéji ve spoleCenstvi maminek se stejnym
problémem, které organizuje APLA Praha a SPC Litvinov. Nyni se ji podafilo ziskat 1 kontakt
na APLA Most, takze jsou ji nabizené sluzby daleko dostupnéjsi. ,, Kontakt na maminku,
zakladajici Apla Most mi dala pediatricka, nahodou chodime obé ke stejné. Nabizeji nam ve
sdruzeni canisterapii, konzultacni hodiny se spec. pedagogem a spoustu dalsich véci, ale my

¢

vyuzivame jen tyto dve.*

Nad’u napliiuje péce o déti a snaha o co mozna nejveétsi rozvoj a rehabilitaci Toméaska. Protoze
viak jeji vlastni rodina neZije v CR a od partnerovy rodiny nemiize pomoc o¢ekavat, je na
péci o déti vétsinou zcela sama. Snazi se, aby byl Tom pfijat do specialni matetské Skoly, ale
zatim se ji podafilo sehnat pro néj misto jen stou podminkou, Ze s nim bude ve Skolce
asistent. Proto, Ze si Tomasek na nové lidi velmi obtizn¢ zvyka, je s nim, coby asistentka, ve
Skolce Nad’a sama. Nadin partner Nad¢ s péci o déti poméaha jen velmi malo, m4 naro¢né
zaméstnani a dalkové studuje VS, vétSinu Casu travi mimo domov. ,, TakZe ted’ jsme se treba
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tyden skoro ani nevidéli, jen si predavali deéti a klice od auta. *

S partnerem Nad’a n€kolikrat navstivila psycholoZku piisobici v rdmci SPC Litvinov. Tam jim
byly nabidnuty konzultace, ale doporuceni, kterych se Nad¢ dostalo, ona sama nepovazuje za
nerealizovatelna. ,, Odbornici-psychiatricka a psycholozka nam radi, upevnit vztah nas dvou -
rodicit Tomika a kdo nema zajem, proste ho vytésnit tak, aby nam neubiral silu. Ja upeviuju a
vytesnuju, ale partner asi sotva muze vytesnit svoje rodice. Radi nam sehnat Tomikovi hlidani
a vyrazit si jen nékam spolu ve dvou. To je ale nemozny, Tomik, nez si na nékoho zvykne, to je

beh na dlouhou trat.



Podle svych slov Nad’a celou situaci véetné intenzivni péfe o Tomaska a jeho, co mozna
nejlepsi, rozvoj, zvlada dobfe. Pfijala ji jako vyzvu a s TomaSkovym stavem se citi byt
smifend, kdyz nékdy ji také premiize litost. ,, Samozrejmé, zZe i dneska mam jesté chvilky, zZe je
mi moc smutno z toho, zZe Tomik treba nikdy nepromluvi, nebude vést normalni Zivot atd.
Nejvétsi problém spatiuje v tom, zZe nema nikoho, kdo by ji, byt’ jen na kratkou chvili, syna
pohlidal.

Nejvetsi problémy ma Nad’a asi pii jedndni s ufady, kde ji stoji velké usili, aby prosadila
Tomaskovy a své z4jmy a domohla se alesponn ¢astecné financni podpory, na kterou by,
vzhledem k soustavné péci, kterou synovi vénuje, méla mit narok. ,, V soucasné dobe by mi
nejvic pomohlo asi to, kdyby pani urednice mély néjaké povinné Skoleni o autismu. Pro né je
to jen mentalni postizeni a maji svoje tabulky, pres které nejede viak. Hlavné je problém v
tom, ze ja si dovolim brat rodicovsky prispévek a prispévek na péci a byt doma, vidyt na
Tomikovi nic neni vidét! Urednice si Fesi vie od stolu a kavicky. Takze pro mé je ted nejtézsi

boj urady. “



Velmi si cenim vstiicnosti a otevienosti, s niz mi bylo umoznéno nahlédnout do téZkych

zivotnich situaci téchto maminek a touto cestou jim za né srde¢né dékuji.

8.2 Zaveéry plynouci z narativni analyzy

V priibéhu rozhovort s rodici, matkami déti, se naplno projevily sila a disledky velmi tésnych
vazeb a pfimé zavislosti rodict a déti, v tomto piipadé presnéji matek na jejich détech.
Nékteré maminky, ani s odstupem nékolika let, kterd od udalosti*”® jiz uplynula, nebyly
schopny nahlédnout a popsat situaci zhlediska svych vlastnich potfeb. Rozhovory
s nékterymi maminkami a jejich vypravéni se, i pfes mou snahu dovést je k reflexi vlastnich
pocitll a potieb, stacely k pocitim a potiebam jejich déti a k péci poskytované predev§im
I€kati a zdravotnim persondlem ditéti. Maminky velmi detailné reflektovaly potieby déti,
nikoliv v8ak své vlastni a to jak v pfipadech, kdy péfe o dit¢ nebyla dle jejich nazoru
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dostatecna ¢i dostatecné kvalitni, tak i v piipad€, ze byla maminka s péc¢i poskytovanou ditéti
spokojena naprosto a neméla k ni zadné piipominky ani vyhrady. *'*

Tim se potvrdilo mé presvédCeni, Ze vzhledem k vzajemné zavislosti matky a ditéte, neni
mozné zadnou z forem pomoci a péce poskytovat izolované jen jednomu z téchto dvou
pfijemcti a ze matka a jeji dité¢ museji byt, z hlediska komplexnosti poskytované pomoci,
vnimani jako jeden klient.

Matky velmi siln€ prozivaji a reflektuji ndro¢nou Zivotni situaci souvisejici s onemocnénim ¢i
postizenim ditéte, prizmatem nemocného ditéte. Uspokojeni potfeb ditéte proto ve znacné
mife vede i k pocitu uspokojeni potieb jeho pecujici matky. Vlastni specifické potieby matek

souvisi nejcastéji s anticipovanou pomoci a potfebou odpocinku.

V otazkdch pomoci poskytované rodicim pecujicich o zdravotné znevyhodnéné nebo
postizené déti mimo zdravotnické zatizeni, tzn. v domacim oSetfovani, se maminky shoduji na

tom, ze nejvétsim problémem je pro né komunikace s tifady a s tim souvisejici komplikace

213 Hospitalizace ditéte, Giraz, onemocnéni atp.

21 Mnohé maminky se, jak jsem si mohla mnohokrat ovéfit pii osobnich setkanich a rozhovorech, vyjadiuji o
péci poskytované jim v nemocnicich stejné, jako o svém ditéti v kojeneckém a batolecim veku, tedy v mnozném
Cisle. ,,My uz mame dva zuby.* , My krasné chodime.* ,,Dneska jsme spapali dva pribinacky.“ Pti dotazu na péci
a pomoc, ktera jim osobné byla v nemocnici poskytnuta, ¢asto odpovidaji: ,,Tam se o nas starali vyborn¢, délali
nam jen jedno vySetieni dennd.“ Casto, i piesto, Ze pouZivaji prvni osobu jednotného &isla - j&, popisuji pocity a
potteby svého ditéte.



jejich snah o ziskéni financnich piispévkl poskytovanych zdravotnimi pojistovnami a
spravou socialniho zabezpeceni. Maminky citi zna¢nou socialni i ekonomickou diskriminaci
v porovnani se situaci rodin zdravych déti a také ve srovnani s rodinami, které své nemocné ¢i
postizené dité umistily do zafizeni Gistavni péde. Casto se dokonce projevoval nazor, Ze stat
pravdépodobné viibec nema zdjem na tom, aby rodiny o své nemocné déti samy pecovaly, a

wro e v ., v 21
snazi se jim touto formou pééi o déti znemoznit.*"

Postoje, které matky zaujimaji k socidlnimu okoli, jsou znacné diferencované a zavislé na
mife pfijeti ditéte okolim. I zde se projevuje Gzkd vzajemna zavislost matky a ditéte. Je-li dité
v ramci konkrétniho socialniho vztahu nebo socialni skupiny pfijimano, obvykle jsou zde
dobré vztahy 1 mezi socialnim okolim a matkou ditéte. Odmitavy postoj k ditéti je Castou
pti¢inou nizké kvality socialnich vztahi s jeho matkou. Z vypravéni je patrné, jak podstatny
vyznam maji pro matky pecujici o nemocné déti jejich nejblizsi, jako jsou rodice a partnefi.

Praveé od téchto osob matky anticipuji nejvyznamnéjsi pomoc a podporu v naro¢né situaci.

Dé&j vypravéni vétsSinou zacinal okamzikem zjiSténi nemoci nebo jeji atakou. Hlavni déjova
zépletka popisuje piredevSim specifické problémy, které v souvislosti s onemocnénim
vyvstaly. Casto se také objevuji vyhledy a oéekavani do budoucnosti, které jsou prezentovany
jako ocekavani ¢i ptitomnost dulezit¢ho ukolu, ktery je tieba splnit. Vyjadieni obav

z budoucnosti je mén¢ Casté.

213 Pozn. Domnivam se, 7e samotny fakt, 7e matky pecujici o své nemocné a handicapované déti dosp&ly
k takovému presvédceni, vypovida o fatalnich chybach jak v jednani a pfistupu k témto rodinam, tak ve
stavajicim systému a jeho principech jako takovych.



9 Zavér

Zvolen¢ téma diplomové prace je natolik Siroké, komplexni a zahrnuje tak Sirokou Skélu
mezioborovych propojeni vSech slozek profesiondlné i laicky poskytované pomoci, péce a
podpory, ze je v ramci této prace nebylo mozné prezentovat v takovém rozsahu, jaky by si
zaslouzily. Kazda z uvedenych kapitol ma dalekosahly pfesah do nejriiznéjsich slozek zivota a
osobnosti ¢loveka. Ja jsem se jimi snazila zabyvat zejména z hlediska moZznosti institucionélni
pomoci ohroZzenym rodindm, s diirazem na zmény realizovatelné 1 ve stavajicim systému

poskytovani 1ékarské péce a socialnich sluzeb.

Uvodni kapitoly diplomové prace popisuji specifické problémy rodin snemocnym &i
postizenym ditétem. Seznamuji se situaci téchto rodin z hlediska jejich postaveni ve
spole¢nosti 1z hlediska pfistupu zdravotnickych instituci k pe€ujicim  rodi¢m
hospitalizovanych déti. Objasiiuji diillezitost feseni této problematiky v rdmci pomoci rodinam
i détskym pacientim. V ramci celé prace se snazim nabidnout uceleny souhrn informaci ze
vSech oblasti poskytovani péce rodicim nemocnych ¢i postizenych déti. Informace jsou
prezentovany s vyraznym akcentem na holistické formy pfistupu k onemocnéni ditéte a tim
zdroveni 1 napomoc a podporu vénovanou pecujicim rodicim. Cilem této komplexni
prezentace je uceleny piehled specifickych problémii rodin svazné nemocnym nebo
postizenym ditétem, a ptehled mozZnosti institucionalni pomoci témto rodindm. Prezentace
mapuje dostupné zdroje pomoci v rdmci nejriznéjSich pomahajicich instituci a analyzuje
jejich moznosti v ramci pomoci poskytované této specifické cilové skuping.

Velky vyznam maji, zhlediska komplexnosti informaci o moznostech pomoci rodindm
snemocnym ditétem také kapitoly, pojednavajici o vlivu socialni opory a o sociilné
pedagogickém plsobeni vrdmci pomoci ohroZzenym rodicim a rodinam. Zminuji se o
problematice poskytovani socidlni opory klientim a jejich pozitivnich vlivech i moznych
rizicich, upozoriiuji na nutnost respektovani a efektivniho vyuzivani terapeutického

potencialu socidlnich skupin a jejich preventivniho ptisobeni jako zdrojl socidlni opory.

Linii spole¢nou vSem jednotlivym ¢astem této prace je akcent na nutnost zmény v principech
poskytovani instituciondlni pomoci klientim tak, aby se z pomoci, poskytované klientovi

anonymni instituci, stala pomoc a podpora nebo zprostiedkovani pomoci a podpory ¢lovéku



Clovékem. Zarovenn ve vSech c¢astech upozoriiuji na nutnost mezioborové kooperace,
provazanost a ndvaznost opatfeni a ztoho plynouci ucelenou rehabilitaci déti a rodin
s postizenim nebo zdravotnim znevyhodnénim v roviné zdravotni, psychologické, socidlni,

pedagogické, rodinné, pracovni, volnocasové i dalSich.

Kazda z jednotlivych ¢asti a kapitol této prace je sama o sob¢ rozsahlym tématem, které je zde
prezentovano jen ve zkratce a jehoZ provazani s ostatnimi ¢astmi, formami pomoci a podpory,

utvaii ucelené schéma moznosti poskytovani pomoci a podpory pecujicim rodinam.

Diplomova prace naznaCuje a otevira fadu problémii a témat, jimiz by se pomahajici
profesionalové poskytujici pomoc a sluzby rodindm s vazné nemocnym, zdravotné ¢i télesné
postizenym nebo zdravotn€ ohrozenym ditétem méli zajimat, feSit je a nalezena feSeni
v zajmu klientd aplikovat a uplatiiovat v praxi. Zaroven by tato témata méla byt castéji
predmétem odbornych i vefejnych diskusi, osvétové a edukacéni Cinnosti tak, aby bylo

dosazeno optimalniho stavu pfi poskytovani pomoci znevyhodnénym ob¢antim.
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Piilohy



Priloha 1

Prava pacienti

. Pacient ma pravo na ohleduplnou odbornou zdravotnickou péci provadénou s

porozuménim kvalifikovanymi pracovniky.

. Pacient mé& pravo znat jméno lékate a dalSich zdravotnickych pracovniku, kteti ho
osetfuji.
. Ma pravo zadat soukromi a sluzby pfiméfené moznostem ustavu, jakoz i moznost

denné se stykat se Cleny své rodiny ¢i s prateli. Omezeni takovéhoto zplsobu (tzv.

kontinudlnich navstév) miize byt provedeno pouze ze zavaznych divodil.

. Pacient ma pravo ziskat od svého lékare udaje potfebné k tomu, aby mohl pred
zahajenim kazdého dal$iho nového diagnostického postupu zasvécené rozhodnout, zda s
nim souhlasi. Vyjma pfipadt akutniho ohroZeni mé byt nalezité informovan o ptipadnych

rizicich, kterd jsou s uvedenym postupem spojena.

. Pokud existuje i vice alternativnich postupti nebo pokud pacient vyzaduje informace o
lécebnych alternativach, ma na seznameni s nimi pravo. Ma rovnéz pravo znat jména osob,

které se na nich u¢astni.

. Pacient mé pravo odmitnout 1é€bu v rozsahu, ktery povoluje zdkon, a ma byt soucasné

informovan o zdravotnich dusledcich tohoto svého rozhodnuti.

. Pacient ma pravo na to, aby v pribéhu ambulantniho i nemocni¢niho vySetfeni,
oSetfeni a 1éCby, byly v souvislosti s programem 1écby brany maximalni ohledy na jeho
soukromi a stud. Rozbory jeho ptipadu, konzultace a 1écba jsou véci diivérnou a musi byt
provedena diskrétné. Pritomnost osob, které nejsou na vysetfeni piimo zucastnény, musi
odsouhlasit nemocny, a to i ve fakultnich zafizenich, pokud si tyto osoby nemocny sam

nevybral.

. Pacient ma pravo ocCekavat, ze veskeré zpravy a zdznamy tykajici se jeho 1écby, jsou
povazovany za diveérné. Ochrana informaci o nemocném musi byt zajisténa i v piipadech

pocitacového zpracovani.



. Pacient mé pravo ocekavat, ze nemocnice musi podle svych moznosti pfiméfenym
zpusobem vyhovét pacientovym zadostem o poskytovani péce v mife odpovidajici povaze
onemocnéni. Je-li to nutné, mize byt pacient piedan jinému lécebnému tustavu, piipadné
tam byt pfevezen poté, kdyz mu bylo poskytnuto uplné zdivodnéni a informace o
nezbytnosti tohoto pfedani a o ostatnich alternativach, které pfitom existuji. Instituce, ktera

ma nemocného prevzit do své péce, musi preklad nejprve schvalit.

. Pacient ma pravo ocekavat, ze jeho 1éCba bude vedena s primétenou kontinuitou. Ma
pravo védét predem, jaci 1ékafti, v jakych ordinacnich hodinédch a na jakém misté mu jsou k
dispozici. Po propusténi ma pravo ocekavat, Ze nemocnice ur¢i postup, jimz bude jeho

1ékat pokracovat v informacich o tom, jaka bude jeho dalsi péce.

. Pacient mé pravo na podrobné a jemu srozumitelné vysvétleni v ptipadé, ze se 1ékar
rozhodl k nestandardnimu postupu ¢i experimentu. Pisemny védomy souhlas nemocného je
podminkou k zahajeni neterapeutického 1 terapeutického vyzkumu. Pacient mize kdykoliv,
a to bez uvedeni divodl, z experimentu odstoupit, kdyz byl poucen o piipadnych

zdravotnich dusledcich takového rozhodnuti.

. Nemocny v zavéru zivota mé pravo na citlivou péci vSech zdravotniki, ktefi musi

respektovat jeho pféani, pokud tato nejsou v rozporu s platnymi zékony.

. Pacient ma pravo a povinnost znat a fidit se platnym fadem zdravotnické instituce, kde

se 1é¢i (tzv. nemocnicni fad).

. Pacient mé pravo kontrolovat sviij Ucet a vyzadovat odivodnéni jeho polozek bez

ohledu na to, kym je ucet placen.

Tato prava pacientii jsou prohldasend za platna dnem 25.2.1992. Jsou zavazna moralne,
nikoliv pravné. Eticky kodex Prav pacientii navrhla, po pripominkovém rizeni definitivné

%

formulovala a schvalila Centralni eticka komise MZ CR.

Centralni  etickd  komise — Ministerstva  zdravotnictvi ~ Ceské  republiky — 25.2.92
Prava pacienta - zakony CR 20/66 Sb.

Prava pacienta - text Amerického svazu obcanskych svobod

Zdroj: Fakultni nemocnice Na Bulovce |online|. 2009. [cit. 7. 4. 2009|.
Dostupné z WWW: http://www.fnb.cz/index.php?pg=propacienty&zobraz=pravapacientu.




Piiloha 2
Prava hospitalizovanych déti

. Déti museji byt do nemocnice piijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji,
nemuze byt stejné dobie poskytnuta v doméacim oSetfovani nebo pii ambulantnim

dochazeni.

. Déti v nemocnici museji mit pravo na neustaly kontakt se svymi rodi¢i a sourozenci.
Tam, kde je to mozné, mélo by se rodi¢im dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s
dité¢tem v nemocnici zustali. Aby se na péci o své dit€ mohli podilet, mé¢li by rodi¢e byt

pIn¢ informovani o chodu oddéleni a povzbuzovani k aktivni ucasti na ném.

. Déti a jejich rodi¢e museji mit pravo na informace v takové podobé, jaké odpovida
jejich véku a chapani. Museji mit zaroven moznost oteviené hovoftit o svych potiebach s

personalem.

. Déti anebo jejich rodice museji mit pravo pouclené se podilet na veSkerém
rozhodovani ohledn¢ zdravotni péce, kterd je jim poskytovana. Kazdé dit€ musi byt
chranéno pred vsemi zakroky, které pro jeho 1éCbu nejsou nezbytné, a pied zbyteCnymi

ukony podniknutymi pro zmirnéni jeho fyzického nebo emocionalniho rozruseni.

S détmi se musi zachéazet s taktem a pochopenim a neustdle musi byt respektovano

jejich soukromi.

Détem se musi dostavat péce nalezit¢ Skoleného persondlu, ktery si je pln¢ védom

fyzickych i emocionalnich potfeb déti kazdé vékové skupiny.

Dé&ti museji mit moznost nosit své vlastni obleceni a mit sebou v nemocnici své véci.

. O déti musi byt pe€ovano spolecné s jinymi détmi téze ve€kové skupiny.

Déti museji byt v prostiedi, které je zatizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich
vyvojovym potiebam a pozadavkim a aby zaroven vyhovovalo uznanym bezpecnostnim

pravidliim a zasadam péce o déti.



. Déti museji mit plnou prileZitost ke hie, odpocinku a vzdélani, pfizpisobenou jejich
véku a zdravotnimu stavu.
. Zdroj: Fakultni nemocnice Na Bulovce |online|. 2009. [cit. 7. 4. 2009|. Dostupné

z WWW: http://www.fnb.cz/index.php?pg=propacienty&zobraz=pravahospdeti.

Priloha 3

Fotografie nemocni¢niho pokoje na détské klinice Nemocnice Ceské Budéjovice, a.s.

Hospitalizace matky s novorozencem a nasledné kojencem na tomto odd¢leni trvala 5 mésici.
Chlapcova diagnéza byla ,,meningoencefalitida bakteridlniho pivodu v novorozeneckém

veéku*, tedy onemocnéni, které je v mnoha piipadech smrtelné.

(V soucasné dobé Nemocnice Ceské Budéjovice, a.s. stavi novou budovu.)




Fotografie jsem pouzila s laskavym svolenim pani Lucie Sanoveé.



Priloha 4

Fotografie nemocni¢niho pokoje ve FNsP Olomouc, odd. 21B, tj. odd€leni pro

hematoonkologicky nemocné déti.

Oddéleni bylo zrekonstruovéano za piispéni nadace Arha Chantal.




Fotografie jsem pouzila s laskavym svolenim pani Tani Hajkoveé.



Priloha 5

Empirické Setfeni mapujici zkuSenosti rodi¢i souvisejici s hospitalizaci nemocného

ditéte

Uvodni informace zvefejnéné respondentiim

Pro svou zavére¢nou praci sbirdm informace o pfistupu odborniki a instituci k rodi¢im vazné
nemocnych déti. Ma prace by méla mapovat systém péce, kterd je rodi¢lim vazné nemocnych
¢i zranénych déti poskytovéana, jak v nemocnicich tak mimo n¢, v kontrastu s potiebami
rodict samotnych. Za vyplnéni dotazniku pfedem dé€kuji vSem, kteti se s t¢zkou situaci, kdy

jejich dité pottebovalo 1€katskou pomoc pii zdvazné nemoci ¢i t€zkém uraze, setkali.

Helena Szmigielova

Odpovédi respondentii

1. Jste Zena / muz?

] Zena
[1 Muz

2. K hospitalizaci (irazu ¢i onemocnéni) doslo:

Pfed méné nez 6ti mésici
Pted 3 az 5ti lety

Vice nez pted rokem

Drive

Pted dvéma lety

0
0
U
1 Pred 6ti mésici az 1 rokem
U
0
U

Jind odpovéd’. (dopliite)




3. Dité bylo hospitalizovano:

"1 S vaznym onemocnénim.

[l Po téZkém uraze.

[] Jina odpoved. (dopliite)

4. Ve které nemocnici bylo dité hospitalizovano? (uved’te prosim ndzev nemocnice i
mésto, pokud se jednalo o hospitalizaci ve vice nemocnicich, prosim jmenujte je

postupng)

5. Jak dlouho hospitalizace trvala?

] 1-10dnt
[ 2 -3 tydny
déle

[1 cca 1 mésic

7 do 6ti tydnti

[J Jina moZnost. (doplnite)

6. Bylo Vase dité hospitalizovano na ARO (anesteziologicko-resuscitaénim oddéleni)?

[1 Ano
[l Ne

[0 Nevim




7. Bylo VasSe dité na JIP (jednotce intenzivni péce)?

[1 Ano
[1 Ne

[0 Nevim

8. Bylo vase dité v pfrimém ohroZeni Zivota?

'] Ano

[] Ne

TJ Domnivam se, Ze ano, ale nejsem si jist(a).
1 Domnivam se, zZe ne, ale nejsem si jist(a).

[1 Nevim

9. Byla potieba lékaiské pomoci v pripadé Vaseho ditéte akutni?

1 Ano, dité se dostalo do situace, kdy bylo v ohrozeni zivota a potiebovalo akutni 1¢kaiskou
pomoc v prubéhu hospitalizace v nemocnici.

] Ne, stav ditcte byl sice velmi vazny, ale ne akutni.

1 Ano, dité bylo v ohrozeni zivota a potfebovalo rychlou lé¢kaifskou pomoc pred pfijetim do
nemocnice.

] Ne, stav ditcte nebyl tak zavazny.

[J Jind odpoveéd’. (dopliite)

10. Byl(a) jste pfitomna/pritomen prijeti ditéte do nemocnice?

"1 Ano, byl(a) jsem pfi pfijmu ditéte do nemocnice.

1 Ne, dité do nemocnice dopravila jind osoba.




11. Jak jste se citil(a) pFi pfijmu ditéte s ohledem na jednani personalu vii¢i vasi osobé?

"1 Jednani personalu mi celou situaci pomohlo zvladnout, setkal(a) jsem se s vyjadifenim
podpory a casti, ptipadné mi byla nabidnuta odborna pomoc ¢i konzultace.

1 Ptistup personalu byl naprosto profesionalni, ale 0 mou osobu se nikdo nezajimal.

71 Setkal(a) jsem se s nepiijemnym az obvinujicim pfistupem personalu, kvili kterému byla

pro mne cela situace jesté daleko vice stresujici.

[J Jind odpoveéd’. (dopliite)

12. Mohl(a) jste byt v priibéhu hospitalizace ditéte v nemocnici s nim?

"1 Ano, byl(a) jsem s ditétem na pokoji.

"1 Ano, mohl(a) jsem kdykoliv pfijit v neomezenych navstévnich hodinach, ale nebyl mi
umoznén pobyt v nemocnici spolu s ditétem. (rodi¢ odchdzi domut nebo bydli na ubytovné pti
nemocnici)

"] Ne, pobyt s ditétem v nemocnici mi nebyl umoZznén, ackoliv jsem o to m¢l(a) zajem.

"] Ano, mohl(a), ale této moZznosti jsem nevyuzil(a).

(1 Ne.

13. Mél(a) jste o zdravotnim stavu ditéte, priibéhu jeho 1écby, hospitalizaci a prognéze

onemocnéni dostatek informaci?

1 Ano, m¢l(a) jsem vSechny potifebné informace v dostatecném mnozstvi a dobie jsem jim
rozume¢l(a).

'] Ano, ale musel(a) jsem vyvinout zna¢né Usili, aby mi byly informace v dostatecném
mnozstvi srozumitelné predany.

1 Ano, lékafi i persondl mne informovali dostate¢né, informacim jsem ale dostatecné
nerozume(a).

] Ne, vétSinou mi nebyly poskytovany Zadné informace nebo jsem jim nerozumél(a).




14. Jak jste byl(a) spokojen(a) s formou poskytovani informaci o zdravotnim stavu,

1é€bé a progndze onemocnéni vaseho ditéte?

"1 Byl(a) jsem spokojen(a) s tim, jak mi byly poskytovany informace, avSak vadily mi
n¢které dalsi okolnosti (napt. nevhodné prostiedi, nedostatek ¢asu apod).

1 Byl(a) jsem velmi spokojen(a). Prfistup personalu pii sdélovani informaci byl velmi
profesiondlni a citlivy, nemam co vytknout.

'] Byl(a) jsem nespokojena. Informace byly poskytovany nevhodnou formou, ptipadné i v
nevhodném prostitedi nebo v ¢asové tisni.

71 Se zpisobem poskytovani informaci jsem nebyl(a) ani spokojen(a) ani nespokojen(a).

] Nebyl(a) jsem spokojena, nebot’ mi informace poskytovany nebyly.

[J Jin odpoveéd’. (dopliite)

15. Projevil nékdo z personilu nemocnice zajem o Vas, predev§im psychicky stav, v

souvislosti s onemocnénim ¢i irazem vaseho ditéte? Zajimal se nékdo o to, jak se citite?

'] Ne, o mé pocity se nikdo nezajimal.

1 Asi ano, ale jednalo se spiSe o osobni zijem nékoho z persondlu nez o systémovy
profesionalni piistup.

1 Ano, setkala jsem se s projevem zajmu ze strany personalu.

"1 Ano, persondl se ¢asto dotazoval na mé pocity, byla mi nabidnuta odborna pomoc.

"1 Ano, byla mi nabidnuta konzultace psychologa/psychiatra nebo néjaké 1éky na uklidnéni
apod.

" Ne, ptesto, Ze jsem o pomoc Zadal(a)

[J Jina moZnost. (doplnite)




16. Ocenil(a) byste byval(a) takovy zajem a péci ze strany nemocnice?

1 Zcela jist¢ ano, myslim, Ze by mi to pomohlo.
71 Asi ano.

'] Nevim.

1 SpiSe ne, nevim, k ¢emu by to bylo dobr¢.

[l Zcela jisté ne.

17. Dostal(a) jste se Vy nebo vaSe rodina v souvislosti s onemocnénim Vaseho ditéte do
situace, kdy jste potieboval(a) pomoc néjaké dalSi instituce, organizace, sdruZeni?

(povinna, seznam - prave jedna)

[1 Ne
[l Ano

18. Vite o institucich, které nabizeji pomoc ¢i podporu rodi¢iim déti, ktefi jsou nebo byli

ve stejné situaci jako vy?

'] Ne.
1 Ano, znam jich n¢kolik a jejich pomoci vyuzivame nebo jsme vyuzili.

1 Ano, znam, ale jejich sluzeb jsme nevyuzili.

[J Jind odpoved’. (dopliite)

19. Jak jste se o pomahajicich institucich dozvédél(a)?

" Informace jsem nasel/nasla sama prostfednictvim internetu, v tisku apod.




"1 Informace jsem ziskal(a) od jinych rodici, ktefi byli ve stejné nebo podobné situaci jako
Ja.

71 Kontakty mi zprostiedkoval personal nemocnice.

" Informace byly v nemocnici k dispozici na nasténce, v ¢ekarné apod.

"1 O zajisténi potfebnych kontaktl se postarali mi blizci, rodina ¢i pratelé.

1 Pomahajici instituce mne sama oslovila a nabidla mi své sluzby nebo pomoc.

[] Jina odpoved. (dopliite)

20. Pokud by Vam byly nabidnuty konkrétni moZnosti pomoci ve Vasi situaci, myslite,

Ze byste jich vyuzili?
Zvéazil(a) bych to.
Patrné ano.

[

U

[ Urcité€ ano.
"l Myslim, Ze ne.
[

Zcela jisté ne.

21. Jaky druh pomoci by Vam byl ve Vasi situaci uZite¢ny?

"} Pomoc pfi vyhledavéani informaci o 1écbé a péci, kterd byla nebo je poskytovana mému
ditéti.

1 Psychicka podpora (nékdo, kdo prosté vyslechne, podrzi za ruku, tzv. nabidne své rameno
k vyplakani).

"1 Psychologicka pomoc.

"1 Pomoc pfi jednani s ufady a institucemi.

) Finan¢ni pomoc.

") Pomoc pii zajiSténi 1€k, pomucek, specidlnich zafizeni ¢i dalSich véci nezbytnych pro

domaci péci o dité.

[J Jiné. (dopliite)




22. Vypiste, jakou dal$i pomoc byste v situaci s viZzné nemocnym ditétem ocenili.

23. Pokud mate k tomuto dotazniku ¢i tématu jakékoliv dalSi dopliujici ¢i uZitecné

informace, budu rada, pokud se o né se mnou podélite.

Za vyplnéni dotazniku Vam jesté jednou deékuyji.




Priloha 6
Kontaktni adresar pro klienta
Legenda k tabulce : modelovy priklad fiktivni rodiny.

Ctyiélennd rodina aktivizuje svoji socidlni oporu. Matka po ndvratu z nemocnice s télesné
postizenym synem nebude sama zvladat ndroky na provoz domdcnosti i péci o
handicapovaného syna Vasika a zdravou osmiletou dceru Hanku. Tabulka ma matce pomoci
zorientovat se ve vlastni socialni siti a vyuzit nabidky jeji socialni opory. Tabulka byla
vytvorena ve spolupraci odbornika, rodiny i jejich pratel. Matka miuze s tabulkou dale
pracovat, rozsirovat a modifikovat jednotlivé zdaznamy nabidek pomoci, upravovat je podle

aktudlnich moznosti poskytovatelii i podle potieb svych a své rodiny.

Rodina nema osobni automobil. Otec md narocné zaméstnani, pracuje stiidavé na
dvousmenny provoz. Maminka ziistane se synem doma a bude se o néj starat. Péce vyZaduje 2

— 3x denné rehabilitacni cviceni a vzhledem k télesnému postizeni je fyzicky velmi ndrocna.

Détska lékarka nabizi matce pomoc ve formé telefonickych konzultaci, knimz ji dava
k dispozici i soukromé mobilni telefonni cislo. Zaroven nabizi poskytovat Vasikovi lékarskou
péci formou navstévni sluzby a také moznost pomoci se zajistenim potrebné rehabilitacni péce

pro chlapce.

Chlapcuv otec, ktery pracuje ve dvousménném provozu, prevezme odpovédnost za dopravu
dcery Hanky do skoly a ze Skoly, bud’ rano, nebo odpoledne, podle svych casovych moznosti.
Zaroven otec prislibil, Ze se zapoji do synovy rehabilitace a vice se zapoji do vykonavani

domacich praci.
Dcerka Hanicka slibuje vypomoci dle svych moznosti s domacimi pracemi a s péci o psa.

Velkou mirou chce rodiné pomoci babicka. Nabizi predevsim pravidelnou vypomoc

s domacimi pracemi a vikendové hlidani Hanicky i pres noc. Za pritomnosti rodicii je ochotna



podilet se i na péci o Vasika a pohlidat obé deti. Sama si na péci o postizeného chlapce

netroufa.

Teta Eva nabizi predevsim postarat se o vikendech o ctyrnohého mildacka rodiny a radné ho
vyvencit. V pripadé potieby nabizi vyzvednout a privést Hanicku ze Skoly, ale pracuje az do
15,30, takze by Hanicka musela byt dlouho v druziné. Kdykoliv ve vsedni den odpoledne a o
vikendu pak podle domluvy miize Hanicku pohlidat a také ji pomdhat s pripravou do Skoly.
Navic ma Eva pravdépodobné doma nevyuzZivané rehabilitacni pomiicky, které by mohla

Vasikovi poskytnout, prislibila, Ze se po nich podiva.

Sousedka Jana nabizi vypomoci s rannim odvazenim a odpolednim vyzvedavanim Hanicky ze
Skoly. Hanicku by do skoly vozila osobnim automobilem spolecné s jejimi dvema deétmi, které
ale navstevuji skolu na opacném konci méesta a z toho duvodu by Hanicka musela odjizdeét
s nimi velice brzy rano a musela vy zistavat v druziné. Jana je v domacnosti a tak miize, po
domluve, v pripadé potreby v dopolednich hodinach chvili Vasika pohlidat, zaroven nabizi
pomoc s vencenim psa a pomoc pri zajisteni velkych nakupii pro celou rodinu, kterda nema
osobni automobil. Jana by nakoupila kazdy tyden v patek, kdyz déla nakup pro sebe a privezla

by vse autem az k domu.

Vasikova tiidni ucitelka nabizi poslat kazdy den po Hanicce Vasikovi ukoly a jedenkrat za

Ctrnact dni prijit Vasika navstivit a pomahat mu se skolni pripravou.

V pondéli a ve ctvrtek bude dochdazet rehabilitacni sestra a bude s Vasikem cvicit.

Kamarddka Kamila, kterou déti dobre znaji, nabizi hlidani déti v pripadé potreby v utery
nebo ve c¢tvrtek. Je ochotna prijit vzdy, jen je treba predem ji zatelefonovat. Zaroven Kamila,
kterd je velmi zrucnd, usije polohovaci polstare pro Vasika, ¢imz uSetri rodiné nemalé vydaje

a vyrazné prispéje ke zlepseni chlapcova pohodli.

Dalsi sluzby dle potreb rodiny nabizi i dalsi instituce i jednotlivci, kompletni skutecny seznam

by byl daleko obsadhlejsi.
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mamink
y.
Hanicka Hanick | Kazdy
abude | den
s doma | odpole
cimi dne.
pracem
i
mamin
ce vice
pomah
at.

Babicka Kdykol Rada Hanicka
iv, ale vyzehli muize u
ne o a babicky
samotg, pomuz obcas
jen za e ptespat,
ptitomn s vafen radéji o
osti im. vikendu,




rodict. Cca 2x ale
v tydnu vyjimec
, néive
pondéli vSedni
a den.
ctvrtek Babicka
nebo jirano
podle odvede
potieby do
. skoly.
Teta Obcas Nabizi \Y
Eva, tel. mize kdykoli ned¢li,
1231231 vyzvedn |v pokud
23 out odpole bude
z druzin | dne cca hezké
y cestou | 1,5 pocasi,
z prace, | hodiny, nabizi
aleazpo | od 17 dlouhé
16té hodin. procha
hodiné. | Muze zKy se
se psem,
doucov muze
at vzit i
s Hanic¢ Hanick
kou. u.
Sousedk | V Muze Muze Muze Bude-li | Kazd | Jana
aJana, | nezbyt | vyzvedn | dopole kdykoli nutng¢ |y domluvi
tel. nych out vzdy | dne, Vv po potieba | patek | s ostatni
3323323 | ptipade | v utery a | kdyz ptedcho , mize | mi
32 ch ctvrtek | jsou zi soused | spole | sousedy,
kdykoli | z druzin | déti ve domluv karada | ¢n¢ aby si
v, ale y. skole. €. Musi s vence | se uklid
je predem nim svym | spole¢ny
nutné fici vypom | dové | ch
odjizdé manzel uze. zt prostor
tjiz ovi, aby velky | vdomé
v 6.30. ji naku | rozdélili
nechal p mezi
doma aute | sebe.
auto. m.
Pani Pani
uclitelka ucitelka
Trojano posle po
va, tel. Hanicce
4564564 kazdy
56 den
ukoly a
1x za 14
dnt
Vasika
navstivi.
Rehabili Bude
tacni chodit
sestra rehabilit
Danuska ovat




, tel v pond¢
5552225 liave
55 ctvrtek
od 10
hodin.
Kamara Muze Nabizi | O Kamila
dka v utery kdykoli | vikend nabizi
Kamila, ave \% u podle usiti
tel. ctvrtek pomoc | domlu polohov
1115559 odpole pri Vy. acich
99 dne. velkém polstara
Nutné uklidu, pro
volat radéji Vasika.
alespon aleo Budou
den vikend hotové
predem u. drive,
, jinak nez se
chodi vrati
cvicit. Z nemoc
nice.
Krizové
centrum
, tel.
1112223
33
SdruzZen
i rodici
a pratel
déti s
postiZeni
m, pani
Novakov
a, tel.
9879879
87
Agentur Podle
a domluv
domaci y.
péce,
pani
Horacko
va,
sestra,
tel.
5595595
59
Staciona Dle Auto je
¥, domluv k dispo
kancelar y zici
, tel. v ramci vzdy po
7537537 provoz rannich
53 ni doby svozech
kdykoli az do
v, po odpoled
domluv niho




¢je
mozné
vyuzit
special
né
uprave
né auto
s fidice
m.

rozvozu
klientu.
Mozné
vyuzit
po
domluv
¢od 10
do 14
hodin.




Souhlasim s tim, aby moje diplomova prace byla piij¢ovana ke studijnim G&elim. Zadam, aby
citace byly uvadény zplisobem uzivanym ve védeckych pracich a aby se vypujcovatelé radne

zapsali do ptilozeného seznamu.
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