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Uvod

Pro svou bakaf8kou praci jsem si vybrala téma, které pojednavgristupu
lekaru a sester k rodiim opakovan hospitalizovanych &i s vaznym a progresivnim
onemocgnim. Pracuji na oddeni, specializujici se na vy$etani a Iébu vrozenych
metabolickych poruchCasté stetavani se s osudychto rodin n& nuti stale vice
k zamySleni nad tim¢im vSim prochazeji od prvnichtipnaki nemoci, pes sdleni
diagndézy a prognozy, ip opakovanych acasto dlouhodobych hospitalizacich na
liZkovém odédleni.

Jednd se o vyzkumnou préci, skupinu resporidegtedstavuji pevazr
maminky dti s metabolickymi poruchami, které na eélhi pro vrozené poruchy
metabolismu byly se svym diem opakova# hospitalizovany. V teoretické&sti prace
se nejprve zasfuji na charakteristiku metabolického onem@dn v jeji druhétasti na
rozcleni roli v p€i o hospitalizované dita na uskali pomahajicich profesi a ketin
oddilu teoretickéiasti jsem se pokusila zpracovat problematikéladni informaci,
jejich prijeti rodici, proces vyrovnavani se s nemociwita komunikaci mezi rogii a

zdravotniky.

Z teoretickych informaci a ze zkuSenosti vyplynllgvni cile mého vyzkumu:

- zjistit, jak rodte ckti se zavaznym onemaamim, vnimaji pistup zdravotnik
béhem hospitalizace,

- zjistit jaké jsou pocity rodii, po s@leni zavazné diagnozy jejich élig,

- OWfit, zda rodée dostavaji dostatek informaci o zdravotnim staséing ditte a
zda jim rozumi,

- zhodnotit, jak se s gtem hospitalizaci, #ni vztah rodiu déti se zavaznym

onemocgnim ke zdravotnikm, ktei o né opakovas peiu;i.

V empirické ¢asti prace jsou potom uvedeny podrobnosti méeho wyzk a
analyza jednotlivych odpadi, které jsou zarowezpracovany v tabulkach a grafech.

V piiloze bakal&skeé prace jeifloZzeny dotaznik, ktery jsem ragim rozdavala.



1  Dédiéné metabolické poruchy

1.1 Metabolické onemocmi

Poruchy metabolismu jsou dgobeny poruchou funkce jednoho nebo vice
enzymi nebo zminami ve sloZeni¢éi mnoZstvi strukturalnich nebo transportnich
proteini. Diky této poruSe se na jedné stramemohou tviit latky, které jsou pdebné
pro rist a funkci organismu a na stéatruhé také zarowenedochazi k odbouravani a
odstraiovani odpadnich produkt které nemaji v organismu uplamm. Metabolicka
onemocgni se mohou manifestovat na podkiagenetickych faktar nebo fisobenim
zevniho progtedi, ¢asto se vSak jedna o kombinaci obouwliédicnost onemoacni,
kterd jsou zpisobena mutacemi nukledrni DNA, 8di Mendlovymi zkony neépstji
s autosomakh recesivnim nebo mértasto s gonosomalrecesivnim typemignosu.
Prenaséi pro nékteré vybrané poruchy, a wisledku toho i postizenétl, mohou byt
mnohemcastji v odlehlych vesnicich, v Uzce svazanych komutitdebo v skterych
etnickych skupinach. Onemasri zpisobena mutacemi mitochondrialni DNA jsou
charakterizovana maternalnim typesdidnosti. Ackoliv jsou jednotlivé poruchy
metabolismu vzacné, celkdyredstavuji vyznamnou heterogenni skupinu onerrtcn
se Sirokym rozsahem klinickych symptbnV sowasné dob je znamo vice nez 900
metabolickych onemoeni a fiblizné Ize odhadnout, 7e @R se rodi az 1 % &t
s cédi¢nou poruchou metabolismuiiRousasné porodnosti ¢R vy3si nez 115 00t
rocné, se kazdym rokem tedy narodi vice nez 10080 d dtdichou metabolickou
poruchou. Mezi népstjSi pati nagiklad porucha metabolismu lipid(tuki) 1:300-
500 Ziw narozenych &i, porucha v metabolismu putina pyrimidini (nagiklad
vysoka hladina kyseliny ndové) s incidenci 1:500-600, poruchy mitochondridni
energetického metabolismu 1:3.500 a cystinurie ODG. Déale jsou to poruchy
metabolismu aminokyselin (néklad fenylketonurie), nebo mastnych kyselin (pdwac
beta oxidace mastnych kyselin) a poruchy lysosomdal.000-10.000. Jen pro
zajimavost a porovnani uvadim incidenci¢asgjSiho ausomakrecesivi dédicného
onemocini VCR - cystické fibrozy, ktera je 1:2.500-3.000. Nakpmezi vzacné
nemoci pati nagiklad glykogenoza typ la s incidenci 1:100.000:zmarozenych éti.

Lécba ddicnych poruch metabolismu je znadma jen dktarych onemoaini.

V literature se uvadi, Zze cca 100 metabolickych chorob §delaych a z toho 20
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s vybornym efektem. Mezi déb I&itelné choroby pét nagiklad fenylketonurie, které
zaroveh podléha celopoputaimu screeningu. Bohuzel ¢lga ddicnych poruch
metabolismu neni levnou zalezitosti. K&fad naklady na kbu, na jeden rok, pro
jednoho pacienta s fenylketonurii jsou vice nez 2@@c korun, pro pacienta s
tyrosinémii (typ 1) vice nez jeden milion korunnéklady na I&bu, na jeden rok, pro
jednoho pacienta s lysosomalnim onendném, u kterého je mozno podavathé v
infuzich (enzymova substitni terapie - Gaucharova nemoc, mukopolysacharidoza,
Farbryho choroba...), jsou 6-10 milinkorun. | u &ch onemoc#éni, kde zatim
nezname kbu, je vzdy dlezité stanovit diagnézu pro gebu genetického poradenstvi
a moznost prenatélni diagnostiky #fgad dalSiho &hotenstvi v postizené rodin
VétSinu dédicnych poruch metabolismu Ize diagnostikovat na eraigkeé, molekularni

i genové arovni a v postizenych rodinach Ize obeykbzpoznat zdravehorgnasSée
metabolického onemogni.

ditéte (nagiklad klasicka galaktosémie, poruchy cyklu doeiny, organické acidurie),
jind kdykoliv bthem dtského ¥ku (jaterni glykogendzy, lysosomalni onemémin X-
vazana adrenoleukodystrofie, mitochondrialni vaalygktera dokonce az v dodpsti
(nékteré typy mitochondrialnich onemagn). Stej tak se od sebe diametr&lfisi
progndza jednotlivych metabolickych onemécin Nektera, a &ch je bohuzel mén
maji dobrou prognozu a daji se delzvladnout dietou (fenylketonurie, poruchy beta
oxidace mastnych kyselin-MCAD). Na jiné dosud nemed&bu a mizeme se jen
snazit ovlivnit je podprnou l&bou nebo dietou, ipsto vSak vedou nelprasn
k poskozeni déte a rekteré bohuzel ke smrti.

Zavaznost klinickych fiznaki u dti s cdi¢cnou poruchou metabolismu zavisi
na typu molekularniho defektu a zbytkové ak#iviostizeného enzymu.tiPakutnich
onemocgnich s horénatym piibéhem dochazicasto u &chto dti k vyraznému
zhorSeni Kklinickych projev onemocgni. Dochazi nejen krozvoji katabolismu u
nemocného dite, ale také k dalSimu poklesu jiivodne nizké aktivity postizeného
enzymu, protoze nestabilni proteiny s geneticky npiodnymi zmgnami v primarni,
sekundéarni nebo terciarni strutgupodléhaji sndze proteolyze a degradaci, ke které
dochazi p zvySené teplat pasobenim protedz. Klinické fiznaky metabolickych
poruch jsou pestré. \Ekterych gipadech jsou ifznainé pro konkrétni onemoéni,
jindy jsou @iznaky zp@atku nespecifické, ndiklad neprospivani nebo nechutenstvi a

teprve pozdji dojde k postizeni funkce jednotlivych tkani agémi (nagiklad
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hepatomegalie, splenomegaliegnd priznaky, svalova hypotonie, aj.) Priadu
dédicnych metabolickych poruch je typické, Zze ke zho&udvklinickych projeu
dochazi postugn (Hrodek, 2002)

1.1.1 Rozdleni metabolickych onemoéni podle dynamiky zhorSovani obtizi

Podle rychlosti zhorSovani obtizi Ize rozlisit formy dédicnych onemoceni
metabolismu: akutni, zachvatovité a progredujici.

Metabolickd onemocmi s akutnim a zachvatovitymigsehem z&inaji obvykle
v pribéhu prvniho roku Zivota dite. Rizikovym obdobim byva n#&jklad zavedeni
peroralni vyzivy, nebo jeji fiechod z matského mléka na uélou vyzZivu s vysSSim
obsahem bilkovin. Déle k prvnim projew onemoc#ni c¢asto dochazi v fibéhu
horeggnatého onemoani, pi hladowni nebo pi stresu. U dti s rekterym typem
porfyrii se mohou prvniifznaky objevit po podani lékze skupiny barbituratnebo
sulfonamidi. Mezi tyto prvni akutni projevy onemasr pati nagiklad odmitani
stravy, zvraceni,ie¢e, poruchy ¥domi nebo respitai insuficience.

Progresivni pibéh metabolického onemoémi byva c¢astym klinickym
piiznakem v kojeneckém, batolecim, alefégskolnim ¥ku. Jedna se o zpomaleni
puvodneé normalniho psychomotorického vyvojedti#, zastavu vyvoje, nebo dokonce o
ztratu jiz ziskanych dovednosti.éierd onemoatni se dale mohou manifestovat
napiklad renalnimi kolikami a opakovanymi atakami hé&mia, jina neprospivanim
spojenym s poruchouistu, nebo jako pomalu progredujici @amg klinického stavu se
zménami fenotypu. RowE Kk podeteni na vyskyt &kterého metabolického

onemockni v rodire vede informace o umrti sourozence. (Hrodek, 2002)

1.1.2 Rozckleni metabolickych onemoéni podle charakteru postizeni v organismu

Podle typu metabolického postiZzeni v organismuwlzemoceini rozlisit také do
tiéi skupin — poruchy intermedialniho metabolismu,ugbly biosyntézy a degradace
komplexnich molekul a poruchy neurotransniitangibuzné poruchy.

NejvyznamujSi skupinu pedstavujiporuchy intermediarniho metabolisirav.

klasické @dicné metabolické poruchy. Jedna se o enzymatické kiyefeud
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v metabolismu aminokyselin, sachdrid mastnych kyselin, nebo v mitochondrialnim
energetickém metabolismu. Onem&th se ¢asto projevuji velmi dynamicky, jejich
projevy Kkolisaji se zgmami metabolického stavu pacienta. WtSiny poruch
metabolismu aminokyselin, sachdrid mastnych kyselin, nedochazi k poskozeni plodu
béhem thotenstvi, protoZze toxické malé molekuly, kteréusg&chto poruch hromadi,
jsou odstraovany placentou a metabolizovany matkouétiDpostizené dmito
poruchami maji tedy obvykle zcela normalni intrant@ vyvoj a @ porodu v terminu
normalni délku a hmotnost. Prvni symptomy onenintnktera jsou zjsobena
hromadnim toxickych molekul, se 2@aji negastji projevovat po zahajenirjvodu
piislusnych substrat pochazejicich z katabolismu nebo ze stravy. Kenosteni
diagndzy v této skupin onemocsni, st&i kromé zhodnoceni klinického pbehu
vétSinou jen zakladni metabolické a biochemické weg$dt krve, mdée nebo
mozkomiSniho moku. Do této skupiny s&di poruchy metabolismu aminokyselin,
poruchy oxidace mastnych kyselin a ketogeneze, ghgrunetabolismu a transportu
sacharid, mitochondrialni poruchy, poruchy metabolismu witai (kobalamin a
folaty), poruchy transportu aminokyselin, poruchetabolismu peptitl a poruchy
metabolismu mineral (Hoffman, 2006)

Mitochondrialni poruchyjsou pro své zavazné klinické projevy a progredujharakter
onemockni s nepiznivou progndézou zavaznym zdravotnickym problémeviezi
mitochondrialni poruchy p#&tvSechna onemoéni, pi kterych dochazi k nedostatre
tvorb¢  energetickych  zdréj v oblasti dychaciho rettzce, ATP syntazy,
pyruvatdehydrogenazy, Krebsova cyklu nebo RB-oxidaeestnych kyselin. V uzSim
slova smyslu se onemasri ozn&uje pojmem ,mitochondrialni encefalomyopatie®.
Klinické projevy jsou ¥tSinou heterogenni a mohou postihnout kteroukokia.t
Nejcastji dochazi k projeum, které vychazeji z postizeni funkce siyainyokardu
a/nebo centralniho nervového systému, protoze eyiergeticky narné tkamg jsou
nejcitlivéjSi na p@inajici mitochondrialni poruchu. Klinick&ignaky zavisi pedevsim
na typu molekularniho defektu a zbytkové ak@ivgostizeného enzymu. Navic u
pacienti s mitochondrialnim onemoénim dochazi¢asto ke zvyrazimi klinickych
piiznaka v pribéhu akutnich hormatych staw, coz souvisi nejen s vySSi pethou
energetickych zdrdj pii infekci, ale i s dalSim poklesem jiZiyodre nizké aktivity
postizeného enzymu. Prvniiznaky onemoaimi se mohou objevit v kterémkolivcku
dit¢te, od novorozeneckého obdobi az do dost. K nefastjSim piznakim

v détském ku pati neprospivani a poruchastu, postiZzeni funkce CNS (myoklonicka
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epilepsie, psychomotoricka retardace, ataxie), ipast sval (svalova hypotonie,
svalova slabost, snadna unavitelnost) a srdce {loffka/dilatani kardiomyopatie,
intersticialni fibroza, porucha rytmu). Meziipnaky s podkud nizSi frekvenci vyskytu
pafti postizeni jater (akutni jaterni selhani), postiZzgduchu (percefmi nedoslychavost
az hluchota) a zraku (progresivni zevni oftalmoigepgtoza ek, retinitis pigmentosa,
atrofie optiku, katarakta), kozni projevy, postizdankce ledvin, endokrinopatie a
postizeni krvetvorby. Jednotlivéfipnaky se mohou vyskytovat izolovamebo
v jakékoliv kombinaci. V gkterych rodinach jsou klinickéffznaky natolik rozmanite,
Ze zp@atku ani nevedou k podieni na spolou etiologii onemoami. Diagnostika
mitochondrialnich onemoéni je zaloZena na spolupraci postizenych rodintfogeich
lekarat a specializovanych labord&to P diagnostice se vyuziva cela Skala
laboratornich, zobrazovacich a elektrofyziologidkyoetod. U ¥tSiny nemocnych je
vSak nutno pro stanoveni spravné diagndzy mitoati@ného onemocEni zajistit i
spektrofotometricka, polarograficka, histologickd, elektronmikroskopicka,
imunohistochemicka a molekularnich vyget v bioptovanych tkanich. Terapie, je az
na par vyjimek (nap deficit koenzymu Q10), jen symptomaticka. \YHé jiz byla
vyzkouSendada vitamii a latek, které se podileji jako kofaktory na mitmedrialnich
enzymatickych reakcich nebo které pomahaji pienosu elektrol na vnitni
mitochondrialni membran ale vysledky podavani nejsou obvykl&niné, gesto se
vétSina odbornilk shoduje v nazoru, Zze by se u postizenych jédimélo vyzkouSet
podavani L-karnitinu, koenzymu Q10 nebo cytochram{www.mitolab.cz)

Druhou velkou skupinou onemasr jsou poruchy biosyntézy a degradace
komplexnich molekulU poruch v této skupén se casto objevuje pomala progrese
klinickych symptond a je mala prawgpodobnost akutnich metabolickych krizi. Tato
onemockni obvykle nejsou zjigha zakladnimi metabolickymi vy$enimi a jejich
diagnostika vyZaduje specifické metody, jako fifldpd histologické, histochemické,
elektronmikroskopické nebo enzymatické vySet z excize &Ze, biopsie svalu nebo
jater. Do této skupiny p#tporuchy metabolismu puiina pyrimidini, lyzozomalni
sttadava onemoemi, peroxizomalni poruchy, poruchy metabolismu reopidi a
sterofl, poruchy metabolismu Zavych kyselin a metabolismu hemwditné poruchy
glykozylace a poruchy metabolismu lipoprotein

Treti nemén vyznamnou skupinouédiénych metabolickych onemoéni jsou
poruchy neurotransmitéra pfibuzné poruchyTato onemocini se projevuji &kou

metabolickou encefalopatii, projevujici gasto jiz ged narozenim nebo v prvnich
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dnech Zivota. Diagnostika obvykle vyZzaduje vygei mozkomisniho moku. Vyzkum
v této oblasti je vSak teprve véaku. (Hoffman, 2006)

2 Role v 0Set fovatelské pé ¢i

2.1 Role v p& o hospitalizované dit

Kazda nemoc dite, & je mér ¢i vice zavazn4, je pro rodinu ndnmu Zivotni
situaci. U vSech rodinnychriglusniki se projevuje stres, néfp Uzkost a vSechny tyto
pocity se je&t prohlubuji s mirou zavaznosti onemdéch Tyto pocity Ize alespgop
casté&ne snizit tim, pokud je umoZna hospitalizace jednoho z roédlis dittem a cela
rodina ma moznost byt v co nejbliz§im kontaktu.

Béhem hospitalizace paje o di€, ve WtSi ¢i mensi mie a také iznym
zpusobem, porérné velky paiet osob. Pro ditje samoiejme s€zZejni role rodie, ve
vétsing piipadi matky, z dalSich roli zde mame roli Ié&azdravotnich sester, nizSich
zdravotnickych pracovnik a také dalSich osob, které se na &eld sporadicky
vyskytuji (nagiklad herni terapeuti, dobrovolnici, aj.) VSichitotlidé po celou dobu
hospitalizace dotv@ji Zivotni prostedi ditte a je-li pobyt na oddeni dlouhodoby,

maji na di¢ samo, i na jeho rodinu, santegné urcity vliv.

2.1.1 Rodte

Rodie jsou pro dit nejpodstatéSimi osobami, neodtitelnou sodasti jeho
swta, predstavuji bezpgé a jistotu, a zdravotnici by na tuto skiriest nikdy nerdli
zapominat. V poslednich letech se situace v nasohocnicich znaé zlepsSila v tom
ohledu, Ze hospitalizace matky (nebo i jiného rodho pislusnika) spolu s ditem je
jiz béZnou zalezitosti. Pokud je d#ithospitalizovdno samo, radim jsou \&tSinou
umozreény navsévy prakticky kdykoliv. Tuto skut@nost také upravuje néglad Listina
zékladnich prav a svobod, ktera je &sii Ustavniho gédku CR. V ¢lanku 32,
odstavci 4 tohoto dokumentu je doslova uvedenor Ré&e o dti a jejich vychova je

pravem rodii; déti maji pravo na rodiovskou vychovu a @& Prava rodiac mohou byt
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omezena a nhezletilééd mohou byt od rodii odloweny proti jejich wli jen
rozhodnutim soudu na zakkladakona.“ DalSim zavaznou pravni normou, upravujici
pravo ditte na rodiovskou péi, je mezinarodni dokument Umluva o pravecletdit
(104/1991 Sb.). Hospitalizace rodis cEtmi je také zakotvena v dokumentu Charta
prav hospitalizovanychati, ktery ale jiz neni zavazny praymybrz morals.

Matka se tak &hem pobytu na oddeni stava aktivnim dastnikem d&ni, je
intenzivre zapojena do vSech vyseni a I€ebnych zakrok, které di¢ absolvuje. Navic
je nutné si uvdomit, Ze pitomnost rodie neni dlezitd jen u dlouhodobych
hospitalizaci nebo zavaZznych diagnéz, alefii patkém pobytu déte v nemocnici,
protoze malé &i Ziji pfitomnou chvili a nasledkem toho na maze mit i kratké
odloweni od rodit negativni vliv. Je neoddiskutovatelnou skatesti, Ze ani sebelepsi
zdravotnicka p& neniize byt pro dit optimalni, pokud neni nablizku alegipden
z rodicu.

Rodice by vSak nemi byt chapani jen jako osoby figici o dig, ale zarova
jako partné pii jeho I&be¢. Léeka by jim mel priabézné podavat informace a oni by
mit moznost spolurozhodovat oc€ sveho digte. Krome nezastupitelného vlivu na
psychiku celé rodiny ma pobyt matky je&duka&ni tlohu. Bhem hospitalizace totiz
matka ziskadva nezbytné znalosti a dovednosti, kterétji bude uplatiovat @i pé&di o
sve dit v doméacim prosedi. Melo by byt pravidlem, Ze nikdo neznadiépe, nez jeho

matka, a to i v jeho trapeni a bolesti. (Kralov&a)1)

2.1.2 Zdravotnici

Role lekae, v celkovém pojeti, se za posledni desetiletinbaineénila. Drive
bylo bézné, Ze mé lékanad pacientem absolutni moc a pacient se zceheopmahl vili
lékae. Totéz platilo i v fipadt rodict nemocnych é&i. V sowasné dob se tyto role
meéni, pacient (rodi nemocného dite) se stava partnerem Iéka Resto nizeme
v pristupu lék&t k pacienim (rodicam) rozliSit dva zakladni styly ffstupu — léka
orientovany na pacienta a léka&ientovany na vysSgni a terapii.

Styl chovéaniorientovany vice na léka znamena, Ze |ékase soused’uje
piedevSsim na shromdbvani informaci z anamnézy, jejich analyzovani, Sidal
upresiovani, interpretovani a planovani dalSiho postiNaiporozunini pro pacienta

mu zbyv4 jen velmi maly prostor. Toto chovani ikale neni nijak fekvapuijici,
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protoze je to zfisob, jakému jsoudeni. Tento styl vede k medicinské&peosti acasto

ke spravnému rozpoznani problému. Druhy styl chbl&tae je orientovany vice na
pacienta Vyjadiuje to, Ze |éka se zajima vice o pacientovi obavy, pocity, dad
ocekavani a az v druh@dd se souseduje na nyijSi konkrétni obtize. Takovytistup
|ékare by mohl #ejme byt, alespt z paiatku, pro pacientaifjemnsjsi. Hrozi zde vSak
riziko, Ze se pacientovi nedostane profesionalmiéporu. V praxi se vSak setkdvame
s lekdi, jejichz styl lezi ®kde mezi &mito dwma a v idealnim ifpad se giklani

k jedné, nebo druhé strgrpodle pateb pacienta a momentalni situace. (Tate, 2005)

Psycholog a spisovatel, profesor Jartivéhlavy, ve své knize Psychologie
nemoci, hodnoti vztah mezi pacientem a téka z pohledu stugnzavislosti pacienta
na lékdi. Rozctluje v tomto vztahu dlohu Iéka na roli mentora, tutora, monitora a
piipadré az witele. Domnivam se, Ze toto razeni lze aplikovat i naifstup Iékde a
zdravotnich sester k raim nemocného dite. Role uitele zde znamena, Ze léka
(sestra) by il pacienta it predchazet zdravotnim potizim, pacient byl prikazy
respektovat a dodrZovat jRole mentorge popisovana, jako pékud volrgjSi a Ize si
zde redstavit Iékee, jako pitele pacienta, kterycdila vychovava zarove Role tutora
znamena vlastncvic¢it, trénovat a pedstavuje fisrgjSi pristup k pacientovi. Goli
monitorahovaime, pokud Iékpacienta upozduje na chyby, sleduje svéhocgence,
je mu jakymsi poradcem a je mu vzdy k dispozickiyihlavy, 2002)

Sestry maji v diagnostice atk& nemoci sekundarni roli. Jejich primarni role
spaivaji v oSetovatelské ¢innosti, kterou vhodh dophiuji cinnost 1éka#e a také
v edukaci rodit v oSefovatelskych postupech. Ve vztahu k gdgin vazre nemocného
ditéte kthem hospitalizace {pvazr matky) spdiva jejich ukol, krond p&e o dit,
také v aktivnim vyhledavani jejich geb. Zvlast v prvnich hodinach a dnech po
sckleni diagnozy nebo dekée zavazné zpravy od léea potebuji rodée predevsSim
lidsky pristup, pochopeni, t§ivost a ochotu naslouchat. ¥chto chvilichéasto byvaji
sestry v uzSim kontaktu s ragdnez léka.

Lékai a sestry by vSak #h pii p&i, diagnostice a lbe¢ déti a také p
komunikaci s rodii, Uzce spolupracovat a vzdy jednat spoéev jejich zajmu. Jejich
nazory by se ne#ly rozchazet a rode by ngli ziskat dojem, Ze o jejich ditpeuje
dolre sehrany tym odbornik Pro olg tyto role v3ak plati:

.Nikdy se nesmi sta¥ do role arbitra rozhodujiciho svou autoritou o dmwcnosti
ditéte a jeho rodiny.” (Pohunkova, D., 2002, str. 10)

14



2.1.3. Ostatni osoby na odeni

Béhem hospitalizace se saniepr¢ déti a jejich rodte setkavaji s mnoha
dalSimi osobami. Nafklad pomocnice na kuchge se niZze, pro dlouhodab
hospitalizovanou matku, stélovékem, ktery vyslechne jeji trapeni, bez odbornyah ra
a jakychkoliv soud a préa¥ tim, ji miZze nejvice pomoci.

Jest bych zde rada kratce zminila organizaci Zdravddiaun. Jedna se o
Obcanské sdruzeni, které je v saané dob v Ceské republice velmi uznavané, pro

svou odbornost ve vyuzivani humoru ve zdravotnictvi

.Hlavnim poslanim obanského sdruzeni Zdravotni klaun je podporovat
psychickou pohodu hospitalizovanycftida tim pomahat k vylepSeni jejich celkového
zdravotniho stavu. Zdravotni klauni, formou humomgalé pacienty odreaguji od
strachu, napti a od Uzkosti spojenych sctdu nebo z neznamého neménfitio

prostedi.” (www.zdravotniklaun.cz)

Toto plati jak pro nemocnééti, tak pro jejich rodie, kt&i jsou s nimi
dlouhodols na oddleni. Davéru rodica v jejich |ékde a sestry podporuje také celkové
prostedi nemocnice. A pokud radi vidi, Ze se pro jejich d@itdéla co nejvic, nejen ve
smyslu diagnostiky a terapie, ale také pro psyahickohodu, budou se zdravotniky
lépe spolupracovat. Nikdy by se ndm zapominat na to, Ze smich a dobrd nélada
pomahaji pi zvladani nardnych situaci.

2.2 Ctyfi typy intervence zdravotnik

.EXistuje 7ada povolani, jejichz hlavni naplni je pomahat itideléka,
zdravotni sestry, pedagogové, socialni pracovrgeipvatelky, psychologove. Stéjn
jako jina povolani ma kazda echto profesi svou odbornost, tj. sumédemosti a
dovednosti, které jédba si pro vykon daného povolani osvojit. Tota?hard poskytu;ji
prislusné Skoly. Na rozdil od jinych povolani vSalajdéarv tchto profesich velmi
podstatnou roli jegt dalSi prvek — lidsky vztah mezi pomahajicim profédem a jeho
klientem. Pacient paebuje it svému |€ka a citit lidsky zajem od své ogetatelky.”
(Kopriva, 2006, str. 14)
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Psycholog Karel Kafiva rozliSuje podle zjsobu, jak zdravotnici se svymi
klienty jednaji (nizeme zde howit o pacientech nebo radch dti), étyfi typy
intervenci: instrukce, komertt&ladeni otazek a rezonace.

Instrukcepiedstavuje direktivni zisob intervence. MZe mit formu doporteni,
rady nebo aZz iikazu ¢i dokonce zakazu. VZdy vSak znamena, Ze zdravalailkd
klientovi rejaky navod k jednani v problémové situaci. Touttuasti nize byt také
nemoc dikte. Rada musi byt cilena a osobni, tak aby klient@btizné situaci opravdu
pomohla.Casto se v3ak fife stat, Ze Zadnou takovoginnou radu nelze nalézt.

Koment& ma v sob podstatd menSi dil direktivy. Na problém klienta
zdravotnik odpovida vlastnim stanoviskemjzm napiklad poukazat na tité nové
souvislosti problému nebo ze svého stanoviska zbtbdednani a chovani klienta.
Tento @istup dava rodiim ditte moznost, &které \&ci si ugresnit, vyjasnit. Komenta
neobsahuje navody k jednani, jen popisuje situaci.

Intervenci pedstavuje také pouhdadeni otazekStejré jako u komentée, je
Ukolem kladeni otazek umoznit klientovi pohled malgbem z jiného uhlu, vyvolat nové
napady a mysSlenky. Efektivni kladeni otazek je pahnarané a je nutné, aby se mu
zdravotnici nejprve naili.

Poslednim typem intervence fiezonancejejiz princip vychézi z humanistické
psychologie. V tomto jfjpact zdravotnik pouze zrcadli to, co kliefika. Znamena to,
Ze léka nebo sestra rodiim ditte pouze naslouchaji a &@s, jako oz¥ma, zopakuji to

hlavni, co rodie iekli. Davaji tim najevo, Ze slysi a chapou. (Kea, 2006)

2.3 Rizika pomahajicich profesi

Je nezbytné, aby ve vztahu mezi zdravotniky aljgpacienty a rodi pacienti
zastala uéita hranice, jakési ditko, které oddli zéleZitosti jednoho od zéleZitosti
druhého. Zdravotnici nemohou a nesmi brat probl&sech ostatnich lidi jako své
vlastni. To by u nich vedlo k zavaznym naskauk jako jsou pocity bezmoci a selhani,
frustrace nebo syndrom vykemi. Ochota zdravotnikzapojit se do problému rodiny
s nemocnym détem jeS¢ neznamend, Ze je to také jejich povinnost. kiékasestry
nesmi byt natolik zahlceni utrpenim druhych, abipytieschopni poskytovat efektivni

P&

16



.V kazdém vztahu mezi lidmi existujecity ,optimalni odstup”. Frekracime-li
jej, bude to druhémdoveku pipadat, Ze naruSujeme jeho soukromi, kdyz vSakrbeide
zachovavat odstuptis velky, bude se citit odciz&a odmitnuty.”

(Parkes, 2007, str. 29)

Je velmi dlezité rozliSovat mezi soucitem a empa$ioucit znamena, ze se
lekar nebo sestra se svym pfdkem ztoto#uje, mize tak dojit ke ztréthranic a
naslede k zaplaveni litosti a Uzkosti. Takovy stav potonesnaduje nebo dokonce
znemo#uje poskytovani odborné & Empatie znamena, Ze si zdravotnik dokéze
predstavit, co se&ke v druhéméloveéku, jeho rozpoloZeni chipe spréva citlive, ale
zustava sam sebou. V tomto druhémippc jsou zdravotnici fipraveni pomahat tak,
jak to situace vyzaduje. (Kaipa, 2006)

Stejre tak neni v lidskych silach, aby jedine&lrnpochopeni a # rad kazdého
¢loveka, zdravotniky v tomto ffpad nevyjimaje. LEk& i sestry, steji jako ostatni
lidé, jsou ve svém uUsudku ovligmi nagiklad vlastni negativndi pozitivni zkuSenosti,
nebo svou momentalni Zivotni situaci. Tyto emooe jgcela firozené, ale zdravotnik
by je nendl davat najevo afedevSim by nikdy neshnad rodéi déti vynaSet jakékoliv

mravni soudy.

2.3.1 Syndrom vyheni

»,Aby se mohl zdravotnikdastnit na ,hojeni* ostatnich, musi si edomit své
vlastni pofeby, musi o sebe vaZzpe‘ovat a byt schopen sebereflex¢® Connor,
2005, str. 49)

Syndrom vyhéeni, ktery je v anglicky hovécich zemich ozr@@van jako ,burn
out* syndrom, je dlesny a duSevni stav, ktery sdize objevit u lidi, kt& jsou g
vykonu svého povolani v intenzivnim kontaktu s gmah lidmi, pri kterém mize
dochazet k nerovnovaze etmich staw a k vy¢erpavani psychickych i fyzickych sil
¢lovéka. Mezi tato povolani pati |€kari a sestry. Neéjastji se v literatite setkavame
s popisem syndromu vykeni, jako stavuétesného, citového a mentélnihoceypani,

zpiusobeného dlouhodobym a opakovanym prozivanim emalcionaranych situaci.
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Na vzniku syndromu m@a také zmg podil vysoké pracovni nasazeni a poZzadavek
vysokého pracovniho vykonu.

Proces, jehoz vrcholem je vyilemi nebo vyhasnuti, trv&tginou rekolik let.
VétSinou grichazi plizivg, zpatatku jen s nenapadnymi a né&tymi ptiznaky, jako je
napiklad snizené pracovni nasazeni, negativni poktagestnavateli, nechtuk praci
nebo zklamani z pracovniho presti a systému prace. Pe@jidse pridava rostouci
odcizeni od spolupracovniki pacienti, mizi nadSeni ze seberealizace a objevuje se
Ihostejnost, neschopnost vyrovnat se se vzniklduasi, ztrata sebédéry, pocity
bezmoci a vnini prazdnoty. Cely stav ime vyvrcholit pocity Gzkosti, strachu,
poruchami spanku, zazivacimi obtizemi, depresewil.apirozi zde riziko, Zeipjde az
do profesionalni citové deformace a cynismu. (Zemba 2008)

e

Prevence adasné rozpoznani prvnicltipnali je nejdilezit¢jSi obranou, fed
a emocionalni podpora a to jak v pracovnim, takdimném prosedi. Mizeme sem
zaradit napiiklad naslouchani, povzbuzovani, empatii, spolupmdebo neziStnou

pomoc.

.Prave tyto moznosti vzajemné podpory a pomoci ki mmét vyuZivat
zdravotnici ve svych kolektivech. Vzajemna oporgoahopeni vytva priznivou
atmosféru na pracovisti a je‘@dpokladem kvalitniho é&bného procesu.(Zacharova,
2008, str. 41)

Nemér dilezité je vSak také dodrZzovani duSevni hygienyréktma pro
zdravotniky velky vyznam pro udrzeni jejich duSémni €lesného zdravi. DuSevni
hygiena pedstavuje fedevsim kvalitni spanek, zdravou vyzivu, otlpek i kondeni

cvi¢eni a udrzovani dobrych osobnich koniakfechova, 2004)

18



3  Psychosocialni pomoc postizenym rodinam

3.1 Pravo nainformace

Pro rodée nemocného dite je nesmiré dulezité, aby dostavali jiz od patku
dostatek informaci o zdravotnim stavu sveheéteitPokud I€kajiz od paatku podava
pravidelré jasné a pravdivé informace, ziska si tigSinou divéru rodici, dale se mu
je tim prav@podobré podai ziskat ke spolupraci aguevsim tak rize odstranit obavy
rodici. Nedostatek srozumitelnych informaci v idh vyvoldva Uzkost a tim
znemo#uje efektivni péi o dit.

V Ceské republice je Iékapodle zékona povinen poskytnout nemocnému
informace o jeho zdravotnim stavu. Tato povinnesvzahuje i na zakonné zastupce
nezletilého difte, tedy ve ¥tsir¢ pripad: rodice. Prava paciefitv Ceské republice
vychéazeji z mezinarodni tmluvy Umluva o lidskyclyech a biomedicén z Ustavy a
Listiny zakladnich prav a svobod, UZeji jsou pakraerana zejména zakony 20/1966
Sb. (Zakon o p# o zdravi lidu) a 48/1997 Sh. (Zakon ar@@ém zdravotnim poji&ni)
ve zréni pozdijSich gedpidi. Vedle toho na stra&npacientt stoji i dalSi dokumenty,
nagiklad eticky kodex Prava paciéntCharta prav hospitalizovanyclétta rekteré

dalsi.

3.1.1 Umluva o lidskych pravech a biomedigin

Prava pacienta zafuje Umluva o lidskych pravech a biomedig{sdsleni MZV
&. 96/2001 Sb), ktera je pro &amy Ceské republiky zavaznou a maji povinnost je ji
fidit. Tato Umluva byla ratifikovana parlamentem stoupila v platnost 1. 10. 2001.
Kapitola Il, ¢clanek 5 (Obecné pravidiaoslova uvadi: ,Jakykoliv zakrok v oblastigeé
o zdravi je mozno provést pouze za podminky, Zetrkundotena osoba poskytla
svobodny a informovany souhlas. Tato osoba musiptsdemiadrgé informovana o
Ucelu a povaze zdakroku, jakoz i o jehéstedcich a rizicich. Déena osoba fze
kdykoliv svij souhlas svobodnodvolat.” Déle se ¥l. 6 (Ochrana osob neschopnych
dat souhlas), odstavci izka: ,Jestlize nezletila osoba neni podle zakonssabpila k

uckleni souhlasu se zakrokem, nérma byt zakrok proveden bez svoleni jejiho
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zadkonného zastupcejatni osoby¢i jiné osoby nebo organu, které jsou k tomu
zmocrény zakonem. Nazor nezletilé osoby bude zohiedjako faktor, jehoz
zavaznost nasta ungrné s wkem a stupém vysglosti.“ A v odstavci 4. ,Zakonny
zastupce, iislusny organ, osoba nebo instituce gfemé ze zakona podle vyse
uvedenych odstawc2 a 3 obdrzi na zakladstejnych podminek informace uvedené v

¢lanku 5. (www.clk.cz)

3.1.2 Zakon o péi o zdravi lidu 20/1966 Sb.

Pravo pacienta na ochranu soukromi ve vztahudtrimdcim o jeho zdravotnim
stavu a nahlizeni do zdravotnické dokumentaceki@ taalizovano Zakore o pé&i o
zdravi lidu 20/1966 Shve zréni pozdijSich gedpisi. V 8 67b odstavci 12 je zde
doslova uvedeno: ,Pacient m& pravo na poskytndkemych informaci shroméaaych
ve zdravotnické dokumentaci vedené o jeho &sob jinych zapisech, které se vztahuji
k jeho zdravotnimu stavu; pacient se z informadéré jsou mu sdeny o jeho
zdravotnim stavu, nesmi dazkt informace oiteti osols. Za osoby mladsi 18 let nebo
osoby zbavené #gobilosti k pravnim Ukaim maji pravo na informace podléty prvé

jejich zakonni zastupci.” (www.aperio.cz)

3.1.3 Prava pacierit

DalSi listinou, ktera je vSak zavazna mogaimkoliv pravre, je eticky kodex
Prava pacient. Tento dokument bytpracovany na zaklédListiny lidskych prav a
svobod, kterd je uznavanym dokumentem nejen v Bképunii, ale i ve vSech
vyspilych zemich sita schvéleny bylCentraini etickou komis{eského ministerstva
zdravotnictvi a dne 25. 2. 1992 prohlasen za plankapitole 3 se uvadi: ,Pacient ma
pravo ziskat od svého léleatdaje paebné k tomu, aby mohli@d zahjenim kazdého
dalSiho nového diagnostického a terapeutickéhoupastas¥cere rozhodnout, zda s
nim souhlasi. Vyjma ffpadi akutniho ohroZeni ma byt néleZiinformovan o
piipadnych rizicich, kterd jsou s uvedenym postup@ajena. Pokud existuje vice

alternativnich postuip nebo pokud pacient vyZzaduje informace ocelnych
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alternativach, ma na seznameni s nimi pravo. Ma&bpravo znat jména osob, ktera

se na nich &astni.” (www.mpsv.cz)

3.1.4 Charta prav hospitalizovanycktd

Prava hospitalizovaného & jsou pedevSim stanovena \Charte prav
hospitalizovanychdi. Tento dokument byl zpracovan Nadacickk a vychazi z textu
Charty prav dtskych pacierit organizace "National Association for the Welfarfe o
Children in Hospital" (NAWCH)se sidlem v Londyh Centralni etickd komise
Ministerstva zdravotnictvCeské republiky text upravila a schvalila v roce 199e
druhém odstavci tohoto dokumentu je doslova uvedeb@ti v nemocnici maji pravo
na neustély kontakt se svymi réida sourozenci. Tam kde to neni moznéjarby se
rodicim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby &t v nemocnici istali. Aby se
na p&€i o své di¢ mohli podilet, nili by rodi¢e byt plré informovani o chodu odtkeni a
povzbuzovani k aktivni dasti na #m."” A treti odstavec Charty pojednava o podavani
informaci: ,Déti, a nebo jejich rodie, maji pravo na informace v takové poéojaka
odpovida jejich ¥ku a chapani. Museji mit zaravenoznost otekens hovdit o svych

potrebach s personalem.” (http://forum.czechmed.cz)

3.1.5 Eticky kodex lék&e

O podavani informaci a jednani s pacientem pojetltekéEticky kodexCeské
lékarské komory Tento dokument byl vydan jako stavovskiegpis Ceské lékeské
komory a nabyl platnosti dne 1.1. 1996. V § 3 Liékanemocny je v bodech 4 a 5
uvedeno: ,(4) Lékaje povinen pro nemocného srozumitelnymisgbem odposdné
informovat jeho nebo jeho zakonného zastupce caktenu onemocii, zamyslenych
diagnostickych a kebnych postupechcetre rizik, o uvazované prognéze a o dalSich
dulezitych okolnostech, kteréébem |€eni mohou nastat. (5) ZadrZzeni informaci o
negiznivé diagn6ze nebo prognéze je mozné individudnzdjmu nemocného dle
Gvahy a swdomi lékde. V €chto gipadech by @ Iékar, pokud nemocny netit jinak,

informovat rodinné fislusniky pacienta nebo osoby jemu blizké.” (wwiua)
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3.2 Pravda diagnosticka a pravda prognosticka

Pokud jde o pravdu diagnostickou, je situag&sSimou porndrné jednoducha.
Lékat vyswtli rodicim podstatu onemo¢ni, miZze se pidrZzet konkrétnich vysledk
vySeteni, rekdy zavali rodie informacemi z genetiky, biochemie a dalSi¢dnich
disciplin. Je to ,jeho obor“, tady vi,&@m mluvi a citi pevnougplu pod nohama.

S pravdou prognostickou je to vSak3amou slozigjsi. Mimo jiné i proto, Ze na
pocatku l&by mnohdy ani sam Iékanevi, jak bude nemoc postupovat. Redale
prirozere cheji védét, co bude s jejich ditem zitra, za ®sic, nebo za roki za deset
let.

V piipadt nékterych onemoaini, jako jsou nafpklad poruchy metabolismu, je
casto velmi slozité ¢gakou konkrétni prognozu vyslovit. Vyvoj nemoci yagalezi na
mnoha okolnostech a lékhy nengl vyslovovat jednoznmé soudy. Pohovor s railie
nutné vést opakovén opakova® je seznamovat S vyvojem nemoci, seémami
zdravotniho stavu jejich die. Dilezité je, aby rodie svym lék&m divérovali a

k tomu je nezbytné, najit s nimi jiz oddawku ,spol€ny jazyk®. (SvatoSova)

3.3  Zpusob sdlovani informaci rodiam

Ulohou lékae neni jen stanovit diagndzu aditaécit, ale také s celou situaci
seznamit rodie. Pokud trpi dé& n¢jakou banalni nemoci a je praydobné, Ze se brzy
uzdravi, neni pro Iéka velky problém, informace o zdravotnim stavu ¢badi podat.
Rikat v3ak nefiznivé zpravy je velmi sloZité. Lékama k dispozici porrné Siroky
manévrovaci prostor, kde na jedné strsioji s¢leni celé skuténosti a na strandruhé
nesdleni téngi niceho. Konkrétni rozhodnuti Iéka kdy a jak s#li rodicam diagnozu
a hlavre prognézu onemoeni jejich ditte, se opirdA o momentalni zdravotni stav
ditéte, schopnost rodi prijmout pravdu a v neposledi@d o to, kolik toho Iék&a o
nemoci ditte vi a zda je diagnéza jiz jednoZnastanovena.

Zpasob, jakym se informace radim scluji, je nekdy dokonce dlezit¢jSi nez
obsah vlastniho gteni. Musime mit na patt, Ze rodte nikdy nezapomenou na
okamzik, kdy jim bylo s#&eno, Ze jejich d& bude s velkou pravgodobnosti

postizené, Ze nebude nikdy Zit jako jingi geho wku, nebo Ze ifes veSkerou nasi i
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jejich snahu #ejme¢ zente. Z takto zavaznych informaci nedokaze nikdslatddobré,
ale forma sdleni miZe alespd trochu zmirnit obsah.

Nejdtive je nutné zvazit, kdy maji byt r@ééi informovani, kdo ma s rodi
hovait, kde bude rozhovor uskuten, jakym zgisobem s rodi hovarit a predevsim,
Cco je teba jimfict.

Vystihnout ten spravny okamzik pro podavani infacije pro Iékége nar@né.
Je dilezité nepodavat nakné informace tomu, kdo je natolik rozruseny, Ze aem
kapacitu na takovy rozhovor. Souvisi s tim schopmsa&ujiciho odhadnout, v jakou
chvili a jak s rodii promluvit, aby mohli informaci vyuZzit konstrukti¢ a dale s ni
pracovat. Jde o to, aby rozhovor byl, pokud mozremlen za takovych okolnosti a
s takovou podporou, aby neémwbil WtSi trauma a nevedl k bezmoci. R&&imaji
dostat nejen informaci, ale i moznost ji zpracavaitegrovat. (Duskova)

Rozhovor s rodi o zdravotnim stavu jejich @éte vede vzdy |éka K tomu, aby
|ékar takovy narény rozhovor zvladl, peebuje nejen odborné znalosti o nemoci.
Existuje mytus, Ze |ékatim, Ze vystudoval medicinu, musi &énpravdu o zavazneé
situaci podavat. Skoly vdak na tentiky kol budouci |ék& wtSinou nepipravuiji, a
pokud ano, tak jen teoreticky. Jakasi autoritafeii dana samotnou profesi, |ékasak
této vyhody musi uzivat motsla gimeéierg, nesmi dochazet k jejimu zneuzivani.

Jakkoliv se to nize zdat jako matkost, neméa dulezité je i misto, kde se
rozhovor s rodii uskut&ni. Rodte by se v zadnémiipadt nentli dozvidat zavazné
informace jen tak, ¢kde na chodfy na mist které je ruSivé. NejlepSi misto pro takovy
rozhovor je pracovna léke nebo pokud to prostorové moznosti &ddi dovoluii,
mistnost kdmto elim vyclenéna. Nekteré pizkumy ukazuji, Ze komunikace probiha
lépe, kdyZz mezi tim, kdo zpravu &dje a tim kdo ji pijima, neni Zadna bariéra
(napiklad stil). Je tedy vhodné, aby lékaa rodte sedli proti sok¥, na stejs
pohodInych Zidlich a ve stejné arovni, tak, abyidgli do oci. V Zadném fipact by
rodice nengli stat. Pravidlem by # byt i dostatekéasu, ktery si Iékana rozhovor
vycleni. Tézko mizeme @¢ekavat zvladnuti situace od lékaktery ma na pacienta malo
¢asu nebo je stresovany jinymi povinnostmi.

NejdilezitejSi je vSak podani adekvatni informace takovymispbem, aby ten,
kdo zpravu Hjima, ji rozungl. To znamena, Ze lékanusi dbat na srozumitelny slovnik
a srozumitelné formulace. Pro réelimohou byt zcela nepochopitelngieré odborné
vyrazy, stejg jako pouzivani zdravotnického slangu. Zasadou dxy tnela byt

pifimétenost, srozumitelnost, pomai&ove tempo a kontroly, jestli rath porozunili
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tomu, co jim Iéka iikd. Komunikace |éka s rodéi nesmi byt pouze jednosmma,
rodice musi mit dostatey prostor k otdzkam. V neposledai je nutné zvazit, zda
rodicam jiz pii prvnim rozhovoru sdit vSe, nebo zda podavat ,pravdu po kapkach*.
Lékat musi myslet na to, Ze radi ¢asto nejsou schopni ¥ebat vSechny informace
najednou a také, Ze visledku inicialniho Sokéést informaci zapominaji. Je proto
nutné trglivé s nimi vSe probiratdkolikréat.

Pokud to okolnosti dovoluji, je vhodné informowdia rodée spoléné. Nentlo
by se penechavat jen na matce, aby ona safjanala |ékaovo vyswtleni a pak dale
informovala otce. Navic, pokud je v téw¢ké situaci pitomen otec (ev. jina blizka
osoba), nestane matka, po rozhovoru s léka, s narénymi informacemi sama.

Samozejmosti by nila byt zasada, nic ro&lim nezatajovat a naztia
pravdEpodobny vyvoj nemoci — tedy prognézuckdliv Iékari nemohou s jistotou a do
vSech podrobnostifedvidat dalSi vyvoj dite, mohou jej alespp nazngit, nebo
alespa uprimne fict, co \&di a co newdi. ZvySuje se tak jistota rafli a jejich divéra
v odborné pracovniky. S bolestnou skuiesti se lidé snaze vyrovnavaiji, jestlize &a v
dgji tak, jak se dekava.

Sctlit rodi¢ctim pravdu, ale zaroviejim nevzit nadji je umeni, ve kterém se
casto chybuje. Dlezité je neslibovat rodim vyl&eni jejich dikte, ale vzdy
zduraziovat |€itelnost toho, co ho trapi, tedy symptionhéka by se ngl snazit docilit
toho, aby u rodii co nejdive zapdal obtizny proces shuvani se s nemoci die.
(Chvétalova, 2008)

Stanley D. Klein ve své knize Jakéknvat negiznivé zpravy uvadi;, Rodie
nezapomenou do konce zivota na chvili, kdy popsix&eli, Ze jejich détbude navzdy
postizené. Dojmy 2¢hto okamzZik jim utkvi uz navzdy v patn Tento moment fize
natrvalo ovlivnit jejich budouci sstup k odbornikm - rkdy nenapravitel&

negativnim zfgsobent. (Duskovd)

3.4 Reakce na stkni diagnozy a proces vyrovnavani se s nemogtiedit

Pro rodée neni ¥tSi bolesti, nez zjighi, Ze se jejich vlastni dihebude vyvijet
tak, jak @ekavali a Ze jeho postiZzeni je trvalé a zavazrfékm nemoci se kazdyjen

rodiny vyrovnava svym jedigaym zpisobem. Pravidlem ovSem byva, Zé&tSina

24



rodici prochézi fadou g@ti emainich reakci, které popsala americkd t&ka -
psychiatréka, mezinarodhiuznavana odbornice v oboru thanatologie, Elisakiétiier-

Rossova.

3.4.1 Faze Soku

Prvnim stadiem j&ok Toto stadium se zpravidla dostavuje bezpeast po
scleni nepiznivé diagnézy. Zejména pokud je tragicka zpréeaiekavana, rize mit
toto stadium velmi bativy prabsh. Sok se mZe projevovat tak, Ze jgovék zmateny,
nechape, co se s ninyje, prevazuje iracionalni mysleni a&if, rodice mohou prozivat
pocity odosob#ni, zmatku, mohou se u nich objevovat im@giené reakce a nejsou
schopni pijimat ani tidit informace. Je to prudka reakce, které&Sinou rychle
odezniva. V tomto okamziku je vhodné wmlineopoust (zvlast pokud je pitomen
pouze jeden z nich —<€t8inou matka), &stat na blizku, snazit se navazat kontakt a stale
mit na mysli, Ze jejich reakce, jakkoliv je w4, je normalni. Faze Soku ke u

nékoho trvat jen skolik minut, u jinéhocloveéka vsak i gkolik dni.

3.4.2 Faze pogeni

Druhé stadium vyrovnavani se s nemogigeeni, piéipadré vytesreni. V tomto
stadiu rodte casto bojuji s fjetim diagnozy, reakci byva ,to neni pravda®, ,mus
existovat ®jaky 1€k, ,|ékafi mi nic neekli“. Jedna se vlastno obrannou reakci,
protoZe situace fite byt natolik tiziva, Ze ji ihned na @ku nelze celouigmout.
V n¢kterych gipadech vSak fZe tato faze popirdni nemoci trvat velmi dlouhalide
si sice jsou ¥domi diagn6zy nebo postizeni &#, ale odmitaji si celou realitu @gIn
pripustit. Nekdy rodice hledaji magick&eSeni (zazrak, zazmy 1é€k), nebo se obraceji
k Bohu. Vtomto obdobi pt#buji rodte od zdravotnik predevSim emocionalni
podporu a pochopeni.
jese v porodnici, kratce po steni diagnozy, kdy rode casto je&t prochazeji fazi Soku
a je pro ®& tézké smiit se s tim, Zze nemaji zdravé &itak jak gedpokladali. Nkdy

také byva rodium tato moznost nabidnuta.
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3.4.3 Faze reaktivni

Ve tretim stadiu nastupuje u r@dismutek, zoufalstvi, zlost, Uzkost, pocity viny
nebo depreseMiZzeme zde také u ragi pozorovat projevy hivu a to jak wdi
zdravotnickému personalu, takdv partnerovi,éasto tzv. vztek na cely &va hledani
nemohou se rode ubranit paeke hledani a pojmenovani vinika. Velké vzruSeni,
zmatenost, zloba, nebo zpochghbani (napklad stalé opakovani stejnych daiaz
ohledre diagndzy) jsou vSechno znaky zarmutku a jsouw&stil procesu ipvykani.
Nejedna se o négtelsky postoj ani o znamky ,radivského selhani“. Dale jastou
reakci vtomto obdobi hluboky smutek, sebelitogshrmohdy i pocity viny. Zvlast
matky casto hledaji vinu u sebe, patrafiim nemoc diite zavinily, co Bhem
tehotenstvi nebo po narozeni &iét cElaly Spati. V této fazi je dlezité umoznit
rodicim, aby otewerg vyjadrovali vSechny své pocity. Toho Ize docilitedevsim

citivym a trpglivym naslouchanim a vyjddnim pochopeni.

3.4.4 Faze adaptai

Na paatku tohoto stadia se ttheme u roditt nemocného dite setkat se
smlouvanim které je gkdy také uvadno, jako samostatnétvrté stadium. V tomto
obdobi si rodie stanovuji cile, &Sinou casow¥ ohranéené, které pro & maji velkou
hodnotu. Nkdy se rodie snazi sléka o nemoci ,smlouvat‘. Pozgi dochazi ke
shizovani Uzkosti a depregedice za&inaji mit realisticky pohled na situaci, rosteghji
shaha starat se o é&itaktivrné se @astnit na jeho k¢ a sami vyhledavaji pomoc a
informace. Toto obdobi byva p@m¢ dlouhé, ¢casto trva #kolik tydna i mésial.
Béhem adaptni faze patebuji rodte od zdravotnik piedevsim pesné a spolehlivé

informace o léebném a vychovném postupu.

3.4.5 Faze reorganizace

V poslednim, patém stadiufighazi obdobireorganizace Zde je jiz situace

rodici prijimana, dochazi k vyrovnavani se s faktem nemocodice @ijimaji dite
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takové, jaké je. SnaZi se hledat optimélni cestyuldoucna. Do tohoto stadia vSak
nedojdou vSichni rode, zvlad& dlouho mize gretrvavat stadium smutku a paciiny.
Vyrovnat se s postizenim svéhoétht je velmi obtizné a zdaleka ne vSem &onhi se
poddi tohoto posledniho stadia dosahnout, zalezi zddeySim na citovych vztazich
uvnitt rodiny, dale na tom, zda je postiZeni vroz&indskané, na progndéze onemacn
na postojich okoli a mnoha dalSich faktorech. kékasestry, se kterymi rode
prichazeji do styku, by #ti v co nejwtsSi mozné nie poskytovat rodistalou podporu,

pomoc a pochopeni. (www.umirani.cz)

3.5 Prijeti pravdy a hledani cesty do budoucna
V piipadt zavazné nemoci, nebo jiné tizivé situace byvawiny lidi ¢astou
otdzkou: pr¢ se to stalo pravmné? Také rodie vazg nemocnych &i si takové

otazkycasto pokladaji.

,H.S. Kushner ve své knize ,KdyZ se z#éistavaji dobrym lidem* uvadi, Ze je
to obvykla otazka a bolest, kter@lovek v takové situaci proziva, je pochopitelna.
Clovéek v3ak neni schopen na ni odpdit, coz je¥ vice zesiluje jeho pocity
nespravedlnosti, bolesti nebo obwwani sebeci okoli. Ten, kdo proziva bolest, se
potebuje, podle Kushneraj@nést pes otazky, které jsou zarany na minulost a na
vSe bolestivé, a musi si polozit otazku, kterd®@tWee do budoucnosti: , Té&, kdyz se

mi to stalo, co s tim maneldt?* (Sobotkova, 2003, str. 105)

Pokud rodie proZivaji postizeni svého &# jen jako nessti, vede to
k pasivit, k uzavirani se do sebe, a &ab ani dikti pak nemohou pomoci. Jéeba
docilit toho, aby rodie byli schopni aktivnihoifstupu k nemoci a s Iékai sestrami
spolupracovali. Tatoipmena neni mozna, dokud r@ei situaci nepjmou a nezénou ji
chapat jako zivotni zkouskii ukol. V okamziku, kdy rodie dojdou k poznani, Ze jejich
dit¢ trpi néjakou zavaznou, nevydéelnou nemocigasto s progredujicim charakterem,
bude tim ovlivién cely rodinny Zivot. Aby se s timto faktem bylhepni co nejrychleji
vyrovnat a najit cestu do budoucna, musbpdovat soustavu hodnot, ktera doposud
v rodirg platila. RedevSim mentalni postizeni dé& byva nejblizSi rodinou prozivano
velmi tézce.
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K tomu, jak rodie pijmou nemoc ditte, jak rychle se s ni budou sowvat a jak
budou schopni fgorganizovat Zivot celé rodiny, je velmildzity pristup lékée a
celého zdravotnického tymu,fgolevSim v prvnich hodinach a dnech pclesu
diagndzy. Je velmiidezité, aby Iékasrozumitelnou formou rodiim vyswtlil piiciny
onemocgni, aby i tom dal rodéum dostatek prostoru k otazkdm a abyéling
odpovidal,casto na jejich opakujici se dotazy. Tala@s a energie, ktery lékaebo
sestra ¥nuji naslouchani rotiim, je dilezity. Tim, Ze rodie mohou otetens scklit své
pocity a obavy, objasji situaci také sami s¢ka toto je velmi dlezité v procesuijeti
nemoci dikte. Mgla by platit zdsada, aby raei wdéli o svém dikti vic, nez kdokoli
jiny z jejich gibuznych a zndmych. Radim by se nila vZzdytikat pravda o nemoci a
postiZzeni jejich déte, ale pokud je to mozné, vzdy dodgakou perspektivu, moznosti
feSeni do budoucna. Z postoje ligka sester by #hi rodice poznat, Ze na nanmy ukol
nejsou sami, jejich jistotu aidéru posili, jestlize &di, Ze se pro jejich ditdéla vSe, co
je na dnesni Urovniédy mozné. Také je idezité rodéum vyswitlit, Ze jejich dig
pottrebuje pomoc a pochopeni, ale ne sebeofdni. Rodina musi najit takové cesty do
budoucna, aby i se zavaznou nemoditelitlale fungovala jako rodina, aby nétirp
ostatni sourozenci a nedoslo k naruSeni vztahu rodii.

V literature se uvadi, Ze nejtsi tragédie, po tom, kdy ra@i pochopi
onemockni ditte, spdiva vtom, Ze ji z&ou vnimat na pozadi budoucnosti.
(Matejcek, 2000)

,Clovek se porarné dobe dokaze smit s aktudlnim stavem; /me i
dlouhodobé trapeni, nabizi-li se ¢ho kdesi na obzoru vychodisko; ale je zdeptan, kdyz
citi a piimo vidi, jak je spoutavana a Skrtana cela jehoduahost.” (Blazek, 1988, str.
26)

Nezbytné také je, aby rad prijali predstavu, Zze se ditbude vyvijet jinym
tempem, nez ostatnttl stejného ¥ku, Ze bude mit dité specifické pdaeby. Déle, Ze
je nemoc difte bude v mnohém omezovat, Zze p&patobré zmeni svij pohled na
mnoho \¥ci v Zivog& a mnoha rodiam se zcela obrati Z&bek jejich Zivotnich hodnot.
S odstupengasu vSak mnoho rotli vdzre nemocnych éi zjisti, Ze &koliv jim nemoc
mnoho vzala, v jiném je zaroweobohatila. Rodie takto vaza nemocnych &i si

nagiklad dovedou vazit malkosti, které rodie zdravych &i pokladaji za
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samoZejmost, raduji se i z drobnych wéspi, ¢asto v sob najdou rezervy a silu, o
kterych nenali pred nemoci ani tuseni.
Rodie vazg nemocnych nebo postizenychetid ¢asto uvadji podobnou
zkuSenost: ,S postizenim &i¢ se nevyrovnam, ale ndm se s nim Zzit."
V uvodu knihy Dopisy Janje uveden citat Arthura Millera z knihy Pohled
Z mostu:
.Pane Boze, dej mi silu, abych @nila, co se zrnit da.
Dej mi trpelivost, abych snasSela to, co seemihneda.
A dej mi moudrost, abych éha mezi obojim rozliSovat.”
(Cervend, 2004, str.7)

3.6  Svépomocné skupiny radi

Svépomocné skupiny, nebdizna ,sdruzeni* jsou znamé z mnoha oblasti
lidského byti. V pipact skupin rodéa a diti, se stejnym nebo podobnym typem
onemocgni, se ¥tSinou jedn& o dobrovolna charitativni sdruzeninadjejich gratel.
Pravni formou existence byva t&$tji obcanské sdruzeni podle zakoha83/1990 Sb.
V zivoté rodin s dlouhodab nemocnymi nebo zdravatrpostizenymi dtmi hraji tyto
skupiny ¢asto vyznamnou a nezastupitelnou udlohu. SdileniZitiio je jednim
z neji&inngjSich psychoterapeutickych prietki, rodice v takovém sdruZzeni nemusi
ostatnim vysstlovat, pra@ ac¢im je jejich di& jiné, vSichni jsou zde tzv. ,na jedné lodi“.
Cilem sdruzeni, jealem a jejich rodinam pomahat ve vSech ohledech dagthiho
Zivota, napomahat ip zlepSovani jeho kvality a zniovat nepiznivé socialni i
zdravotni dsledky onemoatni. Pro rodiny jsou velmi fjinosné #zné sdruzovaci
aktivity. Jedna se nailad o izné jednodenni akce nebo vikendové pobyty pro yodin
Dale se prosednictvim sdruzeni rotk dozvidaji aktualni informace aiznych
aktivitach, vzdlavacich akcich, legislativnich 2Zmach v oblasti socialni pé, ¢lenstvi
jim také umo#uje vymenu zkuSenosti, rad a Zivotnicltigha. Jednotliva sdruzeni
casto také vydavaiji vlasttasopis.

Prikladem takového sdruzeni je Narodni sdruzeni PKjihyeh DMP, které
sdruzuje pacienty a jejich rodiny sdicnymi metabolickymi poruchamiiedevsim pak
s fenylketonurii, z cel€R. Toto sdruzeni také vydava jiz od roku 2000 vibsasopis

Metabolik. Jinym takovym sdruzenim je Spmlest pro mukopolysacharidosu, ktera
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sdruzuje rodiny é&ti, které trpi touto nevytdtelnou acasto smrtelnou chorobou, a také
rodiny ckti s obdobnymi onemo¢nimi (Mannosidéza a onemagri syndromem
Niemmann-Pick). O jak zavazna onem&unse v &chto rodinach jedna, vyjaadje
jasre motto této spoknosti: 'Neni nadje, zbyva laska"

(www.nspku.cz; www.mukopoly.cz)

3.7 Komunikace

Komunikovat neznamena pouze mluvit. Komunikace vjebecné rovia
charakterizovana jako procesedavani informace prdasdnictvim fiznych signal a
prostedki, tedy nejen Ust) ale i pisem& mimikou, gesty a dalSim neverbalnim
chovanim. Pdteba komunikace seéadi mezi z&kladni biopsychosocialni ity
cloveka.

Aby komunikace mohla probihat, musi byt &oktrany schopny vnimat,
zhodnotit, uchovat nebo fedat informace. Komunikace vSak neni jen ¥gym
konkrétnich informaci, ale jejim prastinictvim se fedavaji i pocity, zkusSenosti, je
¢asti socialni interakce, tedy vzajemnéhsgbeni mezi lidmi. Zppsob komunikace
neni u vSech lidi a ve vSech situacich stejnyskSpodle vninich i vrgjSich podminek
- inteligence, W¥ku, citového rozpolozeni, zkuSenosti s danou sifuamzenych
komunikanich schopnosti, motivace a ochoty komunikovatazigtasového omezeni,
temperamentu, pragdi, ve kterém komunikace probih&d a mnoha dal&omunikace
se \&tSinou rozliSuje na dvzakladni formy - verbalni a neverbalnikaliv je prakticky

nemozné, pouzivat jednotlivé formy atleh¢, protoze jsou spolu velmi Uzce propojeny.

3.7.1 Komunikace verbalni

Verbalni, ¢ili slovni, komunikaci rozumime dorozumivani se gtiednictvim
slov, tedy mluvenoue¢. Jednostranna verbalni komunikace znamena, monetg
osoby. Lidé vSak maji pigbu reagovat na 8éni a proto ve &Sin¢ pripadi probihd
oboustranna verbalni komunikace — rozhovai. Wrbalnim projevu neni vsak jen
dulezité sprava volit slova, ale také je nutn&wnovat pozornost dalSim prénk. Pati

sem nagiklad rychlostieci, hlasitost, pomlky a igruSovani hovoru, vySka hlasu,
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piitomnost tzv. slovnich paragit(embolickych slov), intonace a dalSiii Bpravné
komunikaci m& byt naSe &dni kongruentni, to znamena, Ze slovni a mimoslovn
projev neni ve vzajemném rozporu. Pokud je rozpezimnbsahem steni a intonaci,
hovaiime o tzv. dvojné vazb(double bind), ktera f¥e v pacientovi vyvolavat pocity
viny, zmatku, ztratu jistoty atdéry. (Cechova, 2004; Vengtévéa, 2006)

3.7.2 Komunikace neverbalni

Prestozeie¢ je specifickym dorozumivacim proéstikem lidi, podstatné&ast
komunikace seigsto odehrava neverbd)diteratura uvadi 70 az 90%¢kde dokonce
az 93%). Nejjednodussi definici neverbalni komucekgredstavuje fec téla“. Projevy
neverbalni komunikace (na rozdil od slovniho proje¢asto pouzivame intuitivha
mnohdy prozrazuji skutay umysl jednajici osoby. Zatimco ve slovnim praojdze
celkem snadno Ihéat, v neverbalnich projevech ttajziednoduché neni.

K neverbalnim projeyn se fadi mimika, proxemika, haptika, posturologie,
kinezika, gesta a pohled doéioMimikou se rozumi vyraz olileje, ze kterého Ize vist
snad vSechny lidské emoce. Zdravotnici by nikdy dierapominat, jak velmi silnym
mimoslovnim komunikénim prostedkem je Usrv. Proxemikouwozumime vzdalenost,
kterou mezi sebou lidé udrzujélem komunikace. Kazdy matigwrostor, jakési své
teritorium a jeho naruSeni je vnimano né&lib miZe negativl naruSit komunikaci.
Haptika zahrnuje doteky, to znamena podani ruky, pohlazesvny stisk a mnoho
jinych. V praci zdravotnik ma haptika specifické postavenifesto je nutné i
nezbytném naruSovani pacientova osobniho prostednaj opatr& a citlive.
Posturologiea kinezikazahrnuji postaveni a polohid, vesSkeré pohyby celéhdld i
jednotlivych koretin. Gestajsou pohyby, které maji ¢ity sdélovaci &el. Védoma
gesta mohou zesilovat verbalni projev, naproti togasta neéddoma, mohou byt
vrozporu se slovy a tim prozradi skirest. Pohledy do ¢ jsou silnym

komunika&nim prostedkem a pro &sSinu lidi gedstavuji mimgadre silny emani

Mriviw s
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3.7.3 Unéni komunikace

Uméni komunikace neni bohuzel kazdému ékaebo sese vlastni, je to
dovednost, kterou se vSak mohou diawa stale se v ni zdokonalovat. Hlavnim
piedpokladem pro vzajemné porozimhje schopnost empatie, tedy schopnost vcitit se
do situace a poditrodica. Lékai i sestry by se #i hned od poatku snazit navazat
s rodti ditéte co nejlepsSi vztahy a vzbudit v nicvdru, tak aby spolu mohli doe
spolupracovatCasto velmi zalezi jiz na prvnim dojmu, ktery vysiugni zdravotnik
na rodte ucla. Pokud rodie citi ze strany Iéka nezdjem o jejich dit zatnou k mu
pocitovat nedvéru a nedojde k vybudovani konstruktivniho vztahékdi i sestry by
se neli dokazat vcitit do podit rodicu vazre nemocného dite, chapat jejich pocity,
nalady, jejich pipadnou agresi nebo deprese a snazit je gadpayjistit, Ze na p@ o
dit¢ nejsou sami. Pacienti a rédi nemocnych #&i si samorejm¢ vazi dobrych
profesional, ale festo posuzuji |éka a sestry f@devSim podle toho, jak s nimi
jednaji, jestli jsou schopni lidskosti, U&n nebo pohlazeni, tam, kde je to fjebia.
(Honzak, 1997)

3.7.4 Medicinska autorita

Na strag lékare, pi rozhovoru s pacientem, nebo s kbdiemocného déte,
stoji tzv. medicinska @kdy je uvadno také Aeskulapova) autorita. Tato autorita, ktera
vychazi z povahy povolani a postaveni, které rék& spol€nosti zaujimaji, se
rozc&luje na ti ¢asti: moudrost, moralka a charisma.

Autorita moudrostpredstavuje pravo leka byt slySen. Zaklada se na znalostech
lékae, na tom, Ze Iékavi o medici® vic, nez jeho pacient.

Moralni autoritavychazi z toho, co spalrost od |I€k&l otekava, tedy spra¥n
vést a ovladat pacienty. Lé&kae spol€nosti byvaji vSeobeenuznavani, jejich jednani
a chovani je podkladano za spravné.

Autorita charismatuje porékud slozitjSi a jak uvadi P. Tatejrgmeé vychazi

Z pavodni jednoty mezi ndboZenstvim a medicinou.

»,Mnoho pacient: chce, aby Iékabyl maly kouzelnik. Mnoho paciémot-ebuje
nahradit autoritu moudrosti a moralky nepojmenolraten faktorem, ktery jim umozni
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mit na@ji. Mnoho |ékati tento postup podporuje, vytiasi krezské vzeeni, pouzivaji
komplikované a obskurni ritualy a jednaji spis j&kekupové nez ek’ (Tate, 2005,
str. 20)

VSechny tti formy medicinské autority jsoufipomny v kazdém |ékg ale
v raizné mie. Tuto autoritu jest mohou umotovat rekteré atributy lékiského
povolani, jako je bily plas raizné nastroje aj. Lékady nikdy nemdl moc, ktera vychazi
Z chto autorit, zneuzivat k ovitwvani a manipulaci s pacientem. L&kale o ostatni

zdravotnici, by i mit v sok® urcitou pokoru ped nemoci a pacientem. (Tate, 2005)

33



EMPIRICKA CAST

4 Vyzkum

4.1 Cile vyzkumu

Pred zahajenim vyzkumné prace arsbinformaci jsem si stanovila vyzkumné cile:
- zjistit, jak rodte ckti se zavaznym onemasmim, vnimaji pistup zdravotnik
béhem hospitalizace,
- zjistit jaké jsou pocity rodii, po s@leni zavazné diagnozy jejich &,
- OWfit, zda rodée dostavaji dostatek informaci o zdravotnim staséing ditte a
zda jim rozumi,
- zhodnotit, jak se s gtem hospitalizaci, #mi vztah rodiu déti se zavaznym

onemocgnim ke zdravotnikm, kte'i o n¢ opakovas p&iuji.
4.2 Pouzité metody vyzkumu

Pro ziskavani udajjsem pouzila dotaznik vlastni konstrukce. Dotazhyk
anonymni, obsahoval celkem 24 otazek. VSechny gtdmly urceny pro rodie
dlouhodolt a opakova# hospitalizovanych &i, na izkovém oddleni, kde pracuiji.
V zacatku dotazniku byly otazky tykajici se délk¢etnosti hospitalizaci agku ditte,
tedy informace o respondentovi. Dale se otazkylykaciti rodict bezprostedre po
sckleni diagndzy a rozdilu poditpii prvnim a @i opakovanych pobytech na adieni.
V druhé polovig dotazniku byly pedevSim otazky tykajici seiptupu Iék#&l a sester
k rodi¢cim i k jejich nemocnému diti.

Dotaznik je plozen jako pilohac. 1.

Pro zpracovani ziskanych dat z dotazniku jsem ifgoyoccitatovy program
Microsoft Office Excel 2007.

4.3 Organizace vyzkumu

Vyzkum jsem realizovala naiikovém oddleni, v dennim stacionia a

v ambulanci pro &i s vrozenymi vadami metabolismu. Timto tak&kui sestram
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z ambulantnich¢asti (FedevSim sest M. Kahounové z denniho stacideg za
spolupraci p oslovovani respondeint Celkem jsem rozdala 40 dotazinikryplnénych

se jich vratilo 32, coziedstavuje 80 %.

4.4 Charakteristika responadéent

Vzorek respondeitpiedstavuji rodie, kteéi byli se svymi dtmi opakovag, a
casto dlouhodol hospitalizovani na naSem atiehi. Nefasgji se jedna o matky, ale
nékdy jsou jako doprovoddti prijimani i otcové nebo batky.

Prvni otazka dotazniku byla z&fana na pé&et hospitalizaci. Zitvodu velkého
mnozstvi fiznych odpowdi jsem respondenty rodda do peti kategorii, a to podle
poctu pobyti na oddleni: 1 — 55 — 1Q 10 — 20 20 — 30avice nez 30Dvé odpovdi
nebylo mozné zadit do Zadné zthto kategorii(,hodné krat* a ,nespacetre*).
Z odpowdi vyplynulo, Ze nej#tsi skupinu respondeanipredstavuiji ti, kté u nas byli
hospitalizovanilO az 20X31,3 %), na druhém mésfe 5 az 10hospitalizaci (25 %).

n %

1-5 4 12,5
5-10 8 25
10-20 10 31,3
20-30 5 15,6
vice neZ 30 3 9,4
jind odpoved’ 2 6,3
soucet 32 100

Tabulkac. 1: Pa‘et hospitalizaci na odtkeni

W1lazh

m5aZz10

m10az 20

m20az 30

M vice nez 30

M jina
odpovéd

Graf¢. 1: Pa‘et hospitalizaci na odteni
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Ve druhé otazce jsem se ptala, jak dlouho trvaldetSi hospitalizace. Odpédi
byly rizné, proto jsem je roztlla do Sesti kategoriimaximal® jeden tydentyden - 14
dni, 14 dni - 1 rdsic 1 - 3 nesice 3 - 6 n¥siai avice nez 6 @siai. Na tuto otazku
odpowdeli také vSichni respondenti. Z odpai vyplynulo, Ze nejastjSi délka jedné
hospitalizace byld4 dni az 1 @sic (25 %), na druhém misje hospitalizace dlouhhaz
3 nmesice (21,9 %) a naretim mist se umistila hospitalizace dlound@aximal@ jeden
tyden(18,8 %).

n %
max. tyden 6 18,8
tyden — 14 dni 5 15,6
14 dni —1 meésic 8 25
1 - 3 mésice 7 21,9
3 - 6 mésici 5 15,6
vice neZ 6 mésicii 1 3,1
soucet 32 100

Tabulkac. 2: Doba nejdelSi hospitalizace

B max. tyden

3%

B max. 14 dni

B max. mésic

W2 a7 3 mésice

M 3 aZz 6 mésicl

M vice nez 6
mésicl

Graf¢. 2: Doba nejdelSi hospitalizace

Treti otazka zjifovala ¥k ditte. Na tuto otazku také odpmiéli vSichni.
Respondenty jsem ro&ida do ¢tyr kategorii podle saiasného vku ditte: 0 - 2 roky
3-5let6 - 10 letavice nez 10 leNejvice respondeit je ve skupia 3 - 5 let(34,3 %),
ostatni skupiny maji po 7 respondentech (21,9 %jmikadSim dtem je 1,5 roku (4 &ti)
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a nejstarSimu pacientovi je 17 letaP&rny vék déti, ve zkoumaném vzorku respondent

je 6,5 roku.
%
0 - 2 roky 7 21,9
3-5]/et 11 34,3
6-10let 7 21,9
vice neZ 10 let 7 21,9
soucet 32 100

Tabulkac. 3: Sowasny ¥k pacient

mO0-2roky

Wm3-5let

6-10let

M vice nez 10 let

Graf¢. 3: Sodasny ¥k pacient

Posledni otadzka, kter4d se tykala charakteristikprku respondefit zrela,
v jakém ku ditte se rodie doz¥déli diagn6zu. Odpogdi jsem rozdlila tentokrat do
Sesti kategoriiv prvnim tydnu po narozeni prvnich fech nésicich Zivotave 3. — 6.
mesici zivotav 6. — 12. rasici zivotav 1. — 3. roce zivotave 3. — 6. letech zivotitete.
Odpowdélo 27 respondefit Nejvice odpowdi bylo ve skupid responderit, kterfi se
diagnézu doz&déli ve 3. aZz 6. @sici zivota(28,1 %), na druhém mésje prvni tyden po
narozeni (18,8 %) a naftétim prvni ti mesice Zivota(15,6 %). Jeden respondent
neodpo¥dél vibec actyii odpowdi nebylo mozné zadit do Zzadné zthto kategorii
(,po narozeni; ,0 roku* ; ,od narozeni“a,dg. zatim neznamg: Pramérny vek, kdy
se rodée dozedéli diagndzu digte, byl 4,5 roku ¥ku ditte.
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n %
prvni tyden,po 6 18,8
narozeni
prvni 3 mésice Zivota 5 15,6
3 - 6 mesic 9 28,1
6 - 12 meésic 3 9,4
1-3rok 1 3,1
3-6let 3 9,4
jind odpoveéd’ 4 12,5
bez odpovédi 1 3,3
soucet 32 100

Tabulkac. 4: ek ditte, ve kterém se rat dozvdeli diagndézu

M prvni tyden po narozeni
M prvni 3 mésice Zivota

H 3 -6 mésic

W6 - 12 mésic

m1-3rok

m3-6let

Graf¢. 4: ek ditte, ve kterém se rati dozvdeli diagnézu
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4.5  Analyza vysledk

V prvni otadzce jsem zfidvala, zda mdi respondenti i scleni diagnézy
|ékarem, dostatény prostor k otazkdam. 29 responderf®l %) uvedlo, Zareli pri
sclovani diagnézy dostatek prostoru pro své otaskyespondenti (9 %) odpeéuéli,

Ze jimléka nedal dost moznosti k otazkam

Déle jsem zjiovala, kde byla rodiim diagnéza s#lena. Odpowdélo 31
responderit. 16 respondent (50 %) uvedlo, Ze jim byla diagn6zaékeha v klidné
samostatné mistnosti (pracovna l&Ka osmi respondefin (25 %) byla diagnéza

sckélenana pokoji, bez fitomnosti jinych pacierit

n %
klidna s’amostatna 16 50
mistnost
pokoj, bez pritomnosti
. I 8 25
jinych pacienti
po{(.OJ: v prlto.mmzstl ) 6,25
jinych pacienti
chodba 2 6,25
ambulance 2 6,25
na oddéleni JIRP 1 3,13
bez odpovédi 1 3,13
soucet 32 100

Tabulkac. 5: Kde byla rodfium sdlena diagnéza

Ve ftreti otazce jsem se snazila zjistit, jaké byly pooitdictt bezprostedrg po
sckleni diagnozy. ProtoZeckteri respondenti uvedli vice potijtobdrzela jsem od
vSech 32 responden?t8 odpo¥di. NegastjSi odpowdi bylo zoufalstvi(39,5 %), dale
Sok (25 %), zmatek(16,6 %) aodmitani (8,3 %). Samostatnou odpal zoufalstvj
zvolilo 10 respondeiit Sok4 respondenti amatekaké 4 respondenti.
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n %

zoufalstvi 19 39,5

sok 12 25,0

zmatek 8 16,6
odmitani 4 8,3
potvrzeni dohadii 1 2,1
at neumre 1 2,1
strach z toho co bude 1 2,1
bezmoc 1 2,1
prani, aby to byl jen 1 21

sen!

celkem odpovédi 48 100

Tabulkac. 6: Pocity rodén bezprostedre po s@leni diagndzy

Ctvrta otazka byla zasiena na pocity respondénbshem prvniho pobytu na
odckleni. Ot bylo mozné napsat vice odpoW. Celkem jsem od vSech 32
responderit ziskala 57 odpasdi. NegasgjSimi pocity hem prvni hospitalizace byl

strach (33,3 %) anejistota (28,1 %). Porern¢ ¢asto se vSak objevovala talévera
(15,8 %).

n %
strach 19 33,3
nejistota 16 28,1
divéra 9 15,8
nedtvéra 5 8,8
bezpeci 5 8,8
jistota 1 1,8
Zlost 1 1,8
smisené pocity 1 1,8
celkem 57 100

Tabulkac. 7: Pocity rodéz behem prvniho pobytu na odéni
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V paté otdzce jsem se snazila zjistit, jaké jsoaitpaesponderit v sowasné
doke, tedy po opakovanych hospitalizacich. Respondedé ng&li moznost volné
odpowdi. Na tuto otazku odp@délo celkem 26 respondanttedy 81,25 % z celého
vzorku respondeiit Protoze jsem dostalézné odpovwdi, rozctlila jsem je podle toho,
zda se satasny pocit respondental oznait jako pozitivni, negativni nebo neutrdlni.
Pozitivre ladénych odpo¥di bylo 17 (53 %). Ne€pstji se objevovalo slovakivera a
jistota. Nagiklad: , Ted’ vim, Ze syn je v bezfiemame dveru v |€ékawe i sestry; ,Vim,
Ze jsem na spravném néf'st ,Nemocnice se stala naSim druhym domovem,.."je
k nezaplaceni, Zze vim, Ze fipgace krizové situace se mohu na tym dddi plre
spolehnout...; ,Poznali jsme, Ze nasetdina zdravotnik na vaSem oddieni povazuje
za svoji rodinu a projevuje pochopeni pro nas aenablémy’; ,Spokojenost, dit je
v dobrych rukou®.

Negativré ladéné odpo¥di jsem dostalait (9,3 %): ,nejistota, obavy' ,nejistota“ a
.nejsou dobré, ale své dimiluji!” .
Odpowdi, které se daji ozt jako neutralni, bylo Sest (18,75 %). Niégbad: ,Smireni

se s faktem dg;",smireni“; ,looking forward“; ,Nutnost pijimat to, co gijde".

n %
pozitivni odpovédi 17 53,1
negativni odpovédi 3 9,4
neutrdlni odpovédi 6 18,75
neodpoveédélo 6 18,75
soucet 32 100

Tabulka’. 8: Souasné pocity rodii po opakovanych hospitalizacich

V dalSi otdzce jsem se dotazovala, zda respondiayi rozumi vSemu, co jim
lékar fika. Na tuto otazku odpeédélo vSech 32 responddént Ano odpowdélo 23
responderit, tedy 71,9 %neodpowdélo 9 respondeiit tedy 28,1 %.

Nasledujici otazka byla dajfdova k gedchozi otéazce a byla aema pro
respondenty, ki¢ v predchozi otdzce odpésli negativré. Ptala jsem se, zda

respondenti, pokud vSemu nerozumi, poZadaji iéekaby jim vSe srozumitein
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vyswtlil. VSech de¥t responderit, ktefi na gedchozi otazku odpéweli ne v této
otazce odposdélo ang tedy Ze pozadaji Iéka o vysetleni.

Déale jsem se pokusila zjistit, zda rozhovory siékn, které se tykaji
zdravotniho stavu dite, probihaji vzdy v soukromi. Odpalélo opst vSech 32
responderit. Ve 26 odpowdich (81,25 %) se respondenti vyjdigd Ze rozhovory
vetSinou probihaji v soukrond Sest responden{18,75 %) odpokdélo, Ze rozhovory

probihaji okras v soukromi

n %
vétsinou v soukromi 26 81,25
obcas v soukromi 6 18,75
témeér nikdy v
; 0 0
soukromi
soucet 32 100

Tabulkac. 9: Kde probihaji rozhovory s lIék&m o zdravotnim stavu élie

V dalSi otdzce jsem se snazila zjistit, jaké podaitaji rodte z vystupovani
lekare. Nej\w&tSi paet respondeiit(71,9 %) zvolilo odpodd’ sympatizujici fistup dva
respondenti (6,3 %) zvolili odpé&’ neutralni postop ostatni respondenti ozfilavice
odpowdi nebo uvedli viastni odp&¥ (viz tabulka).
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n %
sympatizujici pristup 23 71,9
neutrdlni postoj 2 6,3
neutrdini postoj +
., 2 6,3
profesiondlni odstup
sympatizujici pristup
+ profesiondlni 1 3,1
odstup
profesiondini odstup
. 1 3,1
+ nedostatek casu
sympatizujici pristup
+ neustdly boj - nikdy 1 3,1
neprohrat
jak kdy 1 3,1
zdlezi, jakého mame
0 1 3,1
zrovna lékare
soucet 32 100

Tabulkac. 10: Pocity rodiz z vystupovani léke

DalSi otazka zji®ovala, zda zdravotnici pouzivajii pozhovoru s rodi odborné
terminy, kterym rodie nerozumi. Otazka byla ragdna na d¥ skupiny — Iéké a
sestry. V obou skupinach jsem dostala odpowed vSech 32 respondént
Ve skupirt sester uvedlo 20 respond&r{62,5 %), Ze sestriénmer nikdy nepouzivaji
odborné nesrozumitelné vyrazy a 12 respondéiu,5 %) odpo¥délo, Ze sestry takove
vyrazy pouzivajbbcas
Ve skupirg |€ékari odpovdelo 6 responderit(18,75 %), Ze |ékatyto odborné terminy
nepouzivajtémer nikdy, 22 respondefit(68,75 %) odpoddélo obcasa 4 respondenti

(12,5 %) uvedli, Ze |ékatyto vyrazy pouZzivajfasto.
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Gralf¢. 5: Pouzivani odbornych terndipsi rozhovoru s pacientemsestry

B témeér
nikdy

MW obcas

M ano, casto

Grafe.6: Pouzivani odbornych terniipsi rozhovoru s pacientemlékaii

V dalSi otazce jsem se respondeptala, zda zdravotnici jejich dioslovuiji
kiestnim jménem. Otazka bylagpozdlena na skupinu |éka a skupinu sester.
V obou skupinach vSech 32 responde(®00 %) uvedlo, Ze Iékai sestry pevazr
oslovuji jejich di¢ kiestnim jménem. Jedna maminka jako odgdbuvedla:,sestry ano

a laska¥, |ékai ano a s lctou“.

Dale jsem se respondérdotazovala, jak by ozugi vztah, ktery je mezi nimi a
zdravotniky, pi p&i o jejich nemocné dit Odpowdi jsem dostala od 31 respondent
(96,9 %). Meli na vyber tfi moznosti, vSech 31 respondémizna&ilo mozZnostotevena

spoluprace, vstcnost
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n %
otevrend spoluprdce,
b 31 96,9
vstricnost
soupereni,
iy 0 0
jiné nazory
ovliviiovdni aZ
manipulace, 0 0
neuprimné jedndni
neodpovédélo 1 3,1
soucet 32 100

Tabulka’. 11: Vztah mezi rodia zdravotniky z pohledu radi

V néasledujici otazce jsem se respontleptala, zda znaji &Sinu sester na
odctleni kestnim jménem. Odpeéuclo vSech 32 respondeént17 z nich (53,1 %)
zvolilo odpov¥d ano 7 respondeifit (21,9 %) odpo¥délo nekolik a 8 respondeft
(25 %), oznéilo odpowd ne
Soustedila jsem se jeStna délku a p&et hospitalizaci u respondéntkteri zvolili
odpovd ne V této skupi# osmi respondefitbyla nejkratSi hospitalizace 5 ira
nejdelSi 2 msice (ptimér 18 drii). NejmensSi péet hospitalizaci v této skugirbyl 3 a
nej\etsi 20 (pimérny paiet hospitalizaci byl 10).

n %
an]l ve’tsn.w fester 17 53,1
krestnim jménem
zn?]l ne,ko{lk fester 7 219
krestnim jménem
n "
! ezn,ajl .ses’try 8 e
krestnim jménem
soucet 32 100

Tabulkac. 12: Znalost kestnich jmen sester, ze strany radi

DalSi otazka se @ptykala sester. Ptala jsem se v ni resporiggak hodnoti

vystupovani ¥tSiny sester na odteni. Respondenti zde &h moznost oznét vice
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odpowdi, nebo napsat volnou odps Celkem jsem od 32 respondérdostala 74
riznych odpovdi. Negastji respondenti uvadi, Ze vystupovani sester hodnoti jako
laskavé&(29,7 %), druhou négstjSi odpowdi byloklidné (28,4 %) aiteti povzbuzujici
(20,3 %).

n %
laskavé 22 29,7
klidné 21 28,4
povzbuzujici 15 20,3
rozhodné 10 13,5

lhostejné 3 4
nevlidné 2 2,7
neutrdlni 1 1,4
soucet 74 100

Tabulkac. 13: Vystupovani&sSiny sester na odteni z pohledu rodi:

L 2,7%1,4%
4% M laskavé

M klidné

W povzbuzujici
M rozhodné

m |hostejné

W nevlidné

neutralni

Grafc. 7: VystupovanidiSiny sester na odteni z pohledu rodi:

V dalSi otazce jsem se pokusila zjistit, jakychsthosti si rodie nejvice ceni u
sester naSeho oddni. Respondenti zde &h moznost volné odpaidi. Odpovdélo
vSech 32 respondent celkem jsem dostala 70 odgoV. Negasgji se objevovaly
odpowdi jako vlidnost (24,6 %), profesionalita (21,8 %), trpélivost (20,3 %) a
porozungni (18,6 %). Jedna odp&¥ zrela: | p 7i tolika prace si dokazi najifas, aby

si popovidaly s maminkami. Haflio pro n¥ znamenalo a moc mi to pomahalo®
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(pozn.: tento respondent uvedl, Ze byl stdih hospitalizovan 20-30x a nejdelsi
hospitalizace trvala asi 6&sia).

n %
vlidnost 17 24,6
profesionalita 15 21,8
trpélivost 14 20,3
porozuméni 13 18,9
ochota 6 8,7
pratelstvi 1 1,4
vstricnost 1 1,4
zdjem 1 1,4
jsou milé 1 1,4
soucet 69 100

Tabulka’. 14: Vlastnosti, kterych si raté u sester na odténi nejvice ceni

2%1% 1% 1% H vlidnost

m profesionalita

W trpélivost

M porozumeni

B ochota

W pratelstvi
vstricnost

zajem

jsou milé

Grafc. 8: Vlastnosti, kterych si rode u sester na odteni nejvice ceni

Také dalSi otazka se tykala vlastnosti sester.okedit jsem se ale ptala, které
vlastnosti roditm u sester na odbeni nejvice vadi. Respondentilimopét moznost
volné odpo¥di. Celkem jsem od vSech 32 respondetistala 34 odpadi. 23 z nich
(67,7 %) uvedlo, Ze jim u sesterevadi ni¢c sedmi respondeinh (21,9 %) vadi
v chovani sester jedna vlastnost {asgji se objevovalaneochota a dva respondenti
(6,3 %) uvedli d¢ vlastnosti, které jim v chovani sester vadéedchota, hrubosa

neochota, citovy chlgdDvakrat bylo v poznamce uvedeno malo sesterda&eni.

a7



n %
nevadi nic 23 67,7
neochota 5 14,7
citovy chlad 2 5,9
hrubost 1 2,9
mdlo povzbuzeni 1 2,9
ndladovost 1 2,9
nedostatek casu 1 2,9
soucet 34 100

Tabulka’. 15: Vlastnosti, které rodiim u sester nejvice vadi

V nasledujici otazce jsem se responidleptala, zda maji pocit, Ze jim
zdravotnici naslouchaji. Otazka bylacbpozdlena na skupinu |éka& a na skupinu
sester.

Ve skupirg sester odpaddélo 23 respondefit(71,9 %), Ze jim sestryaslouchajicasto
a 9 respondent(28,1 %) uvedlo, Zaaslouchajiobcas
Ve skupirg l1ékat uvedlo 24 respondeht(75 %), Ze jim |ék&A naslouchajicastoa 8

responderit (25 %), Zenaslouchaji obas

n %
Casto naslouchaji 23 71,9
obcas naslouchaji 9 28,1
nikdy nenaslouchaji 0 0
soucet 32 100

Tabulka’. 16: Naslouchani rodiim (z jejich pohledu) sestry

n %
Casto naslouchaji 24 75
obcas naslouchaji 8 25
nikdy nenaslouchaji 0 0
soucet 32 100

Tabulka’. 17: Naslouchani rodiim (z jejich pohledu) {ekaFi
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V dalSi otdzce jsem se ptala, zda se respondékdiyrsetkali se situaci, kdy si
jednotlivé vyroky zdravotnik (nagiklad ohledg terapie) navzajem odporuji.
Odpowdélo 31 respondeiit 14 respondent(43,8 %) uvedlo, Ze se s touto situaikidy

nesetkalia 17 respondeft(53,1 %) odpo&délo, Ze se s touto situaci setkgdalnouci

dvakrét
. %
nikdy se s tf'm 14 43,8
nesetkali
jednou ¢i dvakrat se s 17 53,1
tim setkali
setkali se s tim 0 0
opakované
bez odpovédi 1 3
soucet 32 100

Tabulka’. 18: ZkuSenost rodi se situaci, kdy si vyroky zdravotiikavzajem

odporuji

Déle jsem se snazila zjistit, zda réglinckdy slySeli zdravotniky, jak se o nich,
nebo o jejich diti, bavi ,za jejich zady". 10 respondént31,3 %) odpo#délo, Ze se

s timjednouci dvakratsetkali.

n %
nikdy se s tim 22 68,7
nesetkali
jednou ¢i dvakrat se s 10 31,3
tim setkali
setkali se s tim 0 0
opakované
soucet 32 100

Tabulka’. 19 ZkuSenost rodi: se situaci, kdy o nich zdravotnici hovpa

Jejich zady".
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V dalSi otazce jsem se rédiptala, zda jsodleny rekteré svépomocné skupiny
rodi¢t a diti se stejnym (nebo podobnym) typem onentéa&mno odpowdélo pouze 5
responderit (15,6 %),ne 22 respondeiit (68,8 %) a o vstupu délenstvi v takovéto
skupire uvazujes respondeiit(15,6 %).

M jsou Cleny

M nejsou Cleny

uvazujio
Clenstvi

Grafc. 9: Clenstvi rodizi ve svépomocnych skupinach

Nasledujici otazka byla dagdova k gedchazejici a byla &ena pouze
responderiim, ktgi v predchozi otazce odpésli ano a £m, ktei o ¢lenstvi uvazuiji.
Dotazovala jsem se, co rédm, a jejich dtem, dav&lenstvi ve svépomocné skupin
Odpowdélo celkem 7 respondeii5 respondert ktefi jsou ¢leny takovéto skupiny a
dva respondenti, kie o vstupu teprve uvaZzuji), dostala jsem od nichrdmady 13

odpowdi. NefastjSi odpoed (38,5 %) z#la: pocit, Ze ,v tom“ nejsme sami.

n %
poc:tf ze,Vv tor'n 5 38,5
nejsme sami
nové prdtele a
kontakty 2 154
opravdové pochopeni 3 23
pomoc v konkrétnich
, , 3 23
situacich
soucet 13 100

Tabulka’. 20: Co rodézm davaclenstvi ve svépomocné skupindici a deti

s podobnymetyponemoacini
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V posledni otazce jsem & zjistit, s jakym vyrazem se radi, a jejich dti,
neiastji u zdravotniki setkavaji. Otdzka byla éprozdtlena na d¥ skupiny — sestry a
lékare. Respondenti &i na vybsr ze i moznosti:©, © a ®. Ve skupi sester
oznailo 27 respondeiit (84,4 %)© a 5 respondent(15,6 %)©. Ve skupir lékat
zvolilo 20 respondent(62,5 %)© a 12 respondedi(37,5 %)O. Ani v jedné skupi@

nezvolil Zadny z respondeén®.

n %
© 27 84,4
® 5 15,6
® 0 0
soucet 32 100

Tabulka’. 21: Vyraz, ktery rode nefasgji vidi na tvai sester

n %
@ 20 62,5
@) 12 37,5
@ 0 0
soucet 32 100

Tabulka’. 22: Vyraz, ktery rode nefastji vidi na tv&i |ékaii




Diskuse

Na tomto mist se chci vratit k ctim, které jsem si stanovila nac¢asku prace a
posoudit, zda se mi je padla naplnit a zarovie bych se rada zamyslela nagkterymi
dalSimi fakty, které jsemébem vyzkumu zjistila.

Prvnim cilem bylo zjistit, jak ro¢k cti se zavaznym onemagamim, Kktei
jsou na nasem odkkni opakova# hospitalizovani, vnimajifstup zdravotnik béhem
hospitalizace. Na tuto problematiku bylo z&eno rékolik otazek. Domnivam se, Ze
v pristupu k rodiaim a jejich nemocnym aem je velmi dlezZité oslovovani déte
kiestnim jménem. Je to projevem zajmu ¢,diddice tak vi, Ze si jejich ditzdravotnik
pamatuje, zalezi mu naém a vazi si ho. Vtéto otazce obstali l@kasestry na
vybornou, vSichni respondenti uvedli, Ze oslovejich di¢ kiestnim jménem. Velmi
mi zéleZelo, na otazkach tykajicich se vztahu sesteodiia. Odpovdi me¢ mile
potsily. Celkové vystupovani sester hodno¢tSina rodéu kladre (laskave, klidné,
povzbuzujici). Dale se pammé ¢asto objevovala odpéd’ rozhodné, domnivam se, Ze
u sestry je to uzitma vlastnost, dodava r@dim jistotu, Zze sestra vi, co mé&la a
dovede se rychle orientovat a rozhodovat i v Katah situacich. Déle jsem se snazila
zjistit, kterych vlastnosti si rote u sester nejvice ceni a které jim naopak vadi.
Odpowdi mé¢ opet pokSily. Rodie si u sester naSeho @tihi nejvice ceni takovych
vlastnosti, jako je vlidnost, profesionalita,dipost a porozuréni. VétSina respondeiit
uvedla, Ze jim nevadi Zadné vlastnosti, negativmidhovdi bylo jen par (n€pst;ji
neochota), ékdy je provazela poznamka, ze maji sestry miaku. S dvérou rodita ve
zdravotniky ukité souvisi také to, zda si vyroky zdravothikavzajem odporujti
nikoliv. V této otadzce vice nez polovina respondenvedla, Ze se stim jednai
dvakréat setkali. Také v otadzce, zda respondetkdy zaslechli zdravotniky, jak se o
nich bavi za jejich zady, odp&delo pomerné dost rodéi (31,3 %), Ze ano. &oliv je
jasné, Zze ké&mto situacim vSude ve zdravotnictvi dochazi, dodmige, Ze to na rag
nepisobi dole a niize to v nich vzbudit pochyby o &pobu I€by a narusit dveéru,
ktera je zde velmiiezita.

DalSim cilem mé prace bylo zjistit, jaké jsou pypeddici, po sdéleni zavazné
diagnozy jejich dite. Zde bylo nejastjsi odpowdi zoufalstvi. Sok, ktery je podle
teorie uvadn jako prvni reakce, byl az na druhém ifdomnivam se, Ze zoufalstvi
respondenti uvadi proto, Ze velmi silé vnimaji gedevSim nefiznivou, rekdy fatalni

progndzu onemodmi, kterou jim Iék&acasto jiz @i prvnim rozhovoru stluje.

52



Ve tietim cili jsem se za#ila na podavani informaci ragim. VétSina rodéa
ma& @i rozhovoru s Iék&em pocit, Ze maji dostatek prostoru k otdzkam. d&pénim
informaci souvisi také to, zda zdravotnici poudivajborné vyrazy, kterym rotk
nerozumi. V této otdzce dopadly, podiegpokladu, Iépe sestry. Je todigpisobeno
také tim, Ze 1éka castji s rodiéi probiraji zdravotni stav jejich dfe. Dilezité je také
misto, kde |ékainformace roditim scluje. Ackoliv v této otazce dopadly celkové
vysledky dobe, tedy Ze #Sin¢ rodica byla diagnoza stdena v klidné samostatné
mistnosti, event. na pokoji beZifomnosti jinych pacieit domnivam se, Ze jefgsto
varujici, Ze s &kterymi rodgi probihal takto z&vaZzny rozhovor Yifpmnosti jinych
pacienti, nebo dokonce na chaglb

Poslednim cilem mé prace bylo zhodnotit, jak peceem hospitalizaci, #ni
vztah rodtt déti ke zdravotnikm, ktei o e opakova® petuji. Mezi rodti, jejich
détmi a zdravotniky sednem mnoha hospitalizaci vytti&gpecificky vztah a je pro &n
velmi potSujicim zjiSénim, Ze ¥tSina dotazovanych ro#li tento vztah hodnosti
kladré. Dobry vztah mezi rodi ditéte a zdravotniky, je velmitdezity. Rodte musi
mit ve své |ék& a sestry @véru, musi ¥iit, Ze pro jejich dit délaji vSechno, co je
v danou chvili mozné a co je v jejich silach, zmijse vztahu k nim poctivi. Domnivam
se, Ze dkazem toho, Ze mezi raglia zdravotniky se po mnoha hospitalizacich, které
jsou navictasto dlouhodobé, vyt¥bblizky vztah je také to, Ze velkast respondeiit
uvedla, Ze $tSinu sester na odkni znaji kestnim jménem. Rada bych na tomto #ist
uvedla uryvek z rozhovoru s jednou maminkoBamy ty se&t’ky, moznd je to silny
slovo, ale jsou moje jakoby druhé rodina. Ale¢rten okruh je hrozhblizky. Protoze ja
znam doma a v nemocnici. Nic neni jiného. Takzgedgme do nemocnice a ja se i na
jednu stranu &8im, Ze uvidim ty seégiky, Ze si s nimi pokecam. Je to takovy blizky
vztah. A i kdyZ to nemajéjak rozumid vychytany z hlediska psychologicky pomaoci pro
ty maminky, tak v tomhle je tam ta jednotka Uzag8&hni jsou skili."

Jest bych zde clda zminit dophkovou otazku, jejiz vysledky pro énbyly
velmi prekvapujici. Ptala jsem se rodj zda jsoucleny rgjaké skupiny rodin
s podobnym onemo¢nim, nebo zda uvaZzuji @enstvi. Pouze  responderit uvedlo,

Ze jsoucleny takové skupiny a& responderit o ¢lenstvi uvazuje. Tento vysledekém
velmi pekvapil, ale zarove m¢ motivoval k zamysleni, zda by nebylo vhodné na tyt
moznosti rodie bihem hospitalizace upozornit a pokud budou mit zajesgistit jim
konkrétni informace a kontakty. Také rozhovor s nmou, ktera byva na nasem

odctleni casto hospitalizovana se svym chldmnm, n¢ privedl k mySlence
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zprostedkovani odborné psychologické pomoci pro ¢edi také zajighi konkrétnich
informaci ohled# socialni pomoci &mto rodinam, fpadré i dalSich uziténych
informaci a kontaki

Zawrem bych je&t chla doplinit rekteré své posgehy a zkuSenosti z prace na
mé prvni vyzkumneé précir@devsim si cenim toho, jak ochéwetSina rodéa vyplnila
muj dotaznik, i kdyZz na druhou stranuwmrzi €ch rekolik nevracenych dotaznik
Doufam, ze fakt, Ze &wsSichni respondenti déé znaji, nijak neovlivnil jejich odpadi
a zbytén¢ je negikraslovali. Abych tomu fedeSla, snazila jsem se zajistit anonymitu
tim, Ze rodie sami vhazovali vypkné dotazniky do zalepenych krabic. Kdybycélan
moznost vypracovat dotaznik znovugkteré otédzky bych polozila jinak. ¢koliv
zpracovani otazek, kdedrespondenti moznost volné odgaV je nar@néjsi, pouzila
bych takovych otazek vice, protoZe respondlenttak nejsou podsouvany cdité
odpowdi a vysledek je potom vice vypovidajici. Atk bych také fidala otazku, ve
které by respondenti ¢ moznost napsat cokoliv, co povaZzuji v nemocitevditte za

dulezité a kécemu se clji vyjadiit.

Ackoliv nemocnice nenifis pozitivni prostedi, pro mnoho&i a jejich rodée,
kterym je ¥novana tato prace, se na dlouhou dobu stava ,dridomovem®, zazivaji
zde nejtizrejSi situace, veselé i smutné, dramatické okamiikgito nabité emocemi,
situace které jsou name pro ®, jejich dti i zdravotniky. Pesto, Ze i pro nas,
zdravotniky, je toto prosdi ¢asto naréné, je naSim ukolem, snazit se byt maminkam
(nékdy i tatinkam nebo bakikam) nablizku ve chvilich, kdy u sebe nemohou tagtwni
rodinu, vytvdit alespad cast&éné pratelské a pozitivni prasdi. Nekdy je k tomu
potteba najit sicas a s maminkou si popovidat o Gplobyejnych cech, rkdy
pohladit jeji nemocné dit dat mu pusu n&elo a vzit ho do nate a rkdy jen
pohlazeni po rameni, kdyZz s&ko hledaji ta spravna slova. Vzdy je ieba byt na
blizku. Vzdy je patba mit pochopeni pro mnohdy nepochopitelné chokadtitu.
Vzdy s usmivem...

Uplnym zéaérem uvadim pogth jiné ,nasi“ maminky o tom, co jim nemoc
jejich hokic¢ky vzala a co jim naopak dala:

,P0 stanoveni diagn6zy jsme vyhlasili sbirku na aagd fond Metabolické jednotky a
vSichni kamaradi z&li bez jakychkoliv dotazposilat penize nacét. Toho vSeho si
nesmir@ vazime a nikdy bychom to nezjistili, pokud by && marodilo zdravée dit

Setkali jsme se a setkAvame se se straSnou spalsomhodnych rodii, ktesi nam
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dovolili nahlédnout do jejich osud pani S., kter4 stravila s dcerou Lenkou
neuvritelny rok Zivota v nemocnici, vypiplala z ni Sikou slénu a stejd ji lidé na
vesnici gedhazuiji, Ze si vodi dijako pejska (mala je négtrzite pripojena k enteralni
pumg) a ze by holku #ha nechat doma. Ivu, jejiz hidtka SaSenka uz stokrat vyhrala
swij souboj s vaZznou nemoci, kterd dava svému jedimBw@tutolik lasky a pée, ze to
vetSina lidi nepozna za cely Zivot. A dalSi a dalddide, které pi kazdé navéve
potkdvame na chodbach nemocnice - nérak maminky, které chodi "bulet na
chodbu" a pak se zase #iw¢ vraci za svymi ratolestmi s Uswem, & uZ je jejich
diagndza jakékoliv. Zivot s hemocnymétditn nas obohacuje taky o spoustu vrasek,
priSerny strach, probdé noci nebo noci plné 8no tom, Ze jste zapowia nakrmit
dite... Ochuzuje nas o0 moznost vyjit si néedenebo do kina, prochazet se sickem
jak dlouho chcete po parku, jet autem bez tohan&ealit na krku identifikéni Stitek a

vSude nalepené cedulky, cdad v pripadt nehody.” (http://karolinka.sedlacci.net)
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Zaver

Ve své praci jsem se snazila nahlédnout do pradti&gn opakovanych a
dlouhodobych hospitalizaci ragi a jejich dti, které trpi zavaznym édicnym
metabolickym onemoamim. V teoretickécasti prace jsem se jednak z#ia na
charakteristiku &dicného metabolického onemden a dale na otazky spojené
s dlouhodobymi a opakovanymi hospitalizacemi.

K ziskavani informaci jsem pouZzila dotaznikovoutada. Dotazniky jsem
rozdavala rodiim na tizkovém oddleni a v ambulantnfasti. Z celkem rozdanych 40
dotazniki se mi jich vyplgnych vréatilo 32 (80 %). NejtSi skupinu respondantvorili
rodice, ktgi byli se svym dittem hospitalizovani 10 az 20x (31,3 %). &&ej€jSi délka
hospitalizace byla jedendsic (25 % respondeijt a nejvice respondanse diagnozu
ditétte dozwdélo mez 3. a 6. ¥sicem Zivota déte. Pimérny sokasny ¥k déti ve
zkoumaném vzorku respondénée 6,5 roku (nejvicedi je nyni starych 3 az 5 let).

V analyze vysledk jsem potom podrokinzhodnotila jednotlivé otazky, které
jsem v dotazniku respondént polozila. Na tomto mi&tbych chéla jen stréné
zhodnotit rkteré vysledky. Jednim z @&ilmé prace bylo zhodnotit, jak se sfmn
hospitalizaci, mani vztah rodiu déti ke zdravotnikm, ktei o ¢ opakovas peuji. Na
tuto problematiku jsem zaftila predevSim d¥ otazky. Nejdive jsem se snazila zjistit,
jaké byly pocity rodiu pii prvni hospitalizaci na odteni. Podle pedpokladu ¥tSina
responderit uvadctla strach (33,3 %) a nejistotu (28,1 %), ale pow piekvapiv se
nekolikrat objevila i odpo¥d’ davéra (15,8 %). V nasledujici otdzce jsem se potom
ptala, jaké jsou jejich pocity nyni, po mnoha opakwoych hospitalizacich. Celkem jsem
v této otazce dostala 53,1 % pozitivnich odfgbv(ve WtSin¢é odpowdi se objevuje
duvéra, jistota a bez@é), 18,75 % neutrdlnich odp&di a 9,4 % negativnich odp&i.

Domnivam se, Ze lzé&ct, Zze vysledky mého vyzkumu jsou celkokladné,

dukazem toho mize byt i to, Ze 96,9 % respond@mtodnoti vztah se zdravotniky jako
otewenou spolupraci a w$tnost.
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PFilohy

Prilohac. 1

Vazena maminko / tatinku,

dovoluji si Vas pozadat o vypim tohoto dotazniku. Ziskané udaje budou
pouzity pouzejpzpracovani mé bakatakée prace. Otazky se tykaji @tihi, na kterém
pracuji a kde jste byli ékolikrat se svym ditem hospitalizovani. Dotaznik je zcela
anonymni.

Predem Vam &kuji za ochotu, ufimnost acas, ktery odpovidaneuujete.

Jana Pyskata
bakalaské studium oS&vatelstvi
1. Iékaska fakulta UK v Praze

DOTAZNIK

1. Pcaiet vaSich hospitalizaci ndakovém oddleni je asi:

5. Dal Vam léka pii scklovani diagnozy dostatry prostor k otazkam?
L1 ano
L] ne

6. Kde Vam byla diagn6za skna:
[ v klidné, samostatné mistnosti (hapracovna |ékia)
L1 na pokoiji, bez itomnosti jinych pacierit
(1 na pokaoiji, v pitomnosti dalSich pacieint
LI na chodb
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7. VAaSs prvni pocit po stleni diagnozy |ékiem, by se dal stim¢ charakterizovat
jako:
(] Sok
[] zmatek
[] odmitani - ,to nenize byt pravda“
[] zoufalstvi

8. Vase pocity, fi prvnim pobytu na oddeni, by se daly charakterizovat jako
(moZno ozn¢t vice odpowdi):

[1 nejistota [ jistota
[] nedivéra L] davéra
[] strach [ bezpéi

9. Nyni miZete své saiasné pocity charakterizovat jako:

10.Rozumite vzdy vSemu, co Vam Vas lékika?
[]ano
L] ne

Pokud ne, pozadate l&kaaby Vam vSe srozumitelwyswtlil?
L1 ano
L] ne

11.Probihaji rozhovory s Iékam, tykajici se zdravotniho stavu VaSehétdjt
v soukromi?
[] vétSinou ano
[] obcas
] témef nikdy

12.Z vystupovani |éki citite:
[ sympatizujici pistup
[ neutralni postoj
[] profesionalni odstup
L1 lhostejnost

13.Pouzivaji zdravotniciiprozhovoru s Vami odborné terminy, kterym zcela
nerozumite?

B sestral ] témef nikdy m |éka: [ ténet nikdy
L] olxas [] okas
] ano,¢asto ] ano,¢asto

14.Oslovuji zdravotnici Vase dikiestnim jménem?
B sestral] prevazri ano m |[éka: [J prevazri ano
[] prevazr ne [] prevazr ne
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15.Vztah mezi vami a zdravotnikyfipéci o VasSe dit, byste nejspiSe oztik
jako:
[ otewenou spolupraci, vistnost
[] soupéeni, jiné ndzory
[] ovlivihovani az manipulaci, netimné jednani

16.Znéte ¥tSinu sester na odkkni kk'estnim jménem?

[]ano
L] nekolik
[l ne
17.Vystupovani ¥tSiny sester na odténi hodnotite jakgmoZno oznéit vice
odpo\edi):
(1 klidné L] nevlidné
[ povzbuzujici L1 zmatené
[] laskavé LI lhostejné
[1 rozhodné [ nepgatelské

18. Jakych vlastnosti si u naSich sester nejvic cenite?
(napiklad vlidnost, trglivost, profesionalita, porozuni, aj.)

19.Jake vlastnosti Vam u sester naSehcitead nejvic vadi?
(napiklad neochota, hrubost, nizk4 odbornost, citougadhaj.)

20.Méate pocit, Ze Vam zdravotnici naslouchaji?

W sestrall ano,dasto m léka': [ ano,casto
L] okxas L] olxas
[1 ne, nikdy [1 ne, nikdy

21.Setkali jste se s tim, Ze jednotlivé vyroky zdranki (nag. ohledr terapie) si
navzajem odporuji?
L] nikdy
[] jednouci dvakrat
[] ano, opakovahnikdy

22.Slyseli jste 8kdy nahodsg zdravotniky, aby o Vas a VaSemdtiihovaili za
Lvasimi zady"?
L] nikdy
[] jednouci dvakrat
[ 1 ano, opakovah
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23.Jstecleny rejaké svépomocné skupiny rédia ctti se stejnym/podobnym
typem onemoami?
[] ano
[l ne
[] zatim ne, ale uvaZzujeme o tom

Pokud je odpad’ ano:
Totailenstvi nam davémozno ozngt vice odpowdi):
[] pocit, Ze ,v tom*“ nejsme sami
[] nové atele a kontakty
[1 opravdové pochopeni
[1 pomoc v konkrétnich situacich
L] témet nic

24.S jakym vyrazem se ngjstji u zdravotniki setkavate?
W sestry: [ © m ékai: 0O
0® 0®
0® 0®
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