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Abstrakt

Dialyzovany pacient — téma Casto diskutované. Dialyzaéni 1é¢ba je naroc¢na i pro
dospélé pacienty, natoz pro détské pacienty. V tomto pfipadé se odrazi na celé roding.
Rodina mlize mit problémy finan¢niho rdzu, ve vztazich sourozencii, manzelskych part.
Dialyzované dit¢ ma problémy se $kolni dochazkou v souvislosti s dialyzou. Dit¢ mize
mit pocity, Ze je ,,jiné* v souvislosti se zavedenim peritonedlniho katétru, vytvofenim
AVEF, zavedenim dialyza¢niho katétru, nebo v souvislosti SnoSenim ustenky ve
spole¢nosti déti.

Cile diplomové prace Specifika osetiovatelské péce u dialyzovanych déti, jsou
zaméfeny na zjiSténi potieb dialyzovanych détskych pacienti a postoje rodin
dialyzovanych déti vzhledem k onemocnéni a 1é€bé dialyzou. Dale se zjist'oval zpusob
zivota dialyzovanych déti a jejich rodin, dasledky Ié¢by v socialni souvislosti a jak déti,
které jsou zarazené v chronickém dialyza¢nim programu, vnimaji lécbu.

Bylo stanoveno pét vyzkumnych otdzek. Jak probihd proces adaptace
u dialyzovanych déti a jejich rodin? Jak dialyza u ditéte ovliviiuje Zivot rodiny ditéte?
Jak vnimaji dialyzované déti své onemocnéni? Jaké informace maji dialyzované déti
0 svém zdravotnim stavu? Jaky je rozdil ve vnimani onemocnéni u déti se ziskanym
a vrozenym onemocnénim?

Pfi zpracovani dat byl pouzit kvalitativni vyzkum a metodou sbéru dat byly
polostrukturované rozhovory. Vytvoteny byly dva soubory otazek k rozhovorim a byly
uréeny dialyzovanym détem a rodi¢iim. Z rozhovori S détmi se zjiSt'ovalo, jak prozivaji
bézné dny, jak travi cas a jak vnimaji dochazeni do dialyza¢niho stfediska a samotnou
dialyzu. Rozhovory srodi¢i byly zaméfeny na otazky tykajici se rodinné, socidlni
1 osobni situace a na zivot jejich ditéte s dialyzou.

Prvni vyzkumny soubor tvofilo 8 déti, rlizného véku a zatazovacim kritériem
bylo 1éceni se eliminacnimi metodami. Kritériem vyzkumu byla spoluprace a souhlas
rodic¢t. Druhy vyzkumny soubor tvofilo 8 rodicd, ktefi doprovazeji své dité do

dialyza¢niho strediska. V dob¢ vyzkumu k této diplomové praci bylo dle udaja vrchnich



sester ze vSech tii dialyzacnich center celkem 15 déti, které jsou léceny nékterou
z eliminacnich metod. Vyzkumny vzorek c¢ini 53 % z celkového poctu moznych
respondentt v celé CR.

Rozhovory probihaly vzdy za ptitomnosti matky ditéte. V kapitole Kategorizace
dat, bylo vyclenéno nékolik problémd, které délaly oslovenym respondentim nejveétsi
starosti a potize. Je to socidlni izolace v ramci Skolni dochazky, bolest a strach, ¢asova
prodleva pii dopravé, pocit odliSnosti, omezeni volnoCasovych aktivit a finan¢ni
stradani.

Dle zjisténych informaci od déti i rodicu, je zjevné, Ze rodiny déti a samotné
déti, které jsou zafazeny v chronickém dialyzaénim programu, jsou vystavovani
nedobrovolnym zméndm ve svych Zivotech. Zmény se tykaji socidlniho zaclenéni déti,
rodinnych vztaht, potykaji se se Skolnimi problémy, vétSinou kvili dochazce z diivodu
hospitalizace, ¢i dochdzeni na hemodialyzu. Dochézi k odlouceni od rodiny, vrstevnikt
a v neposledni fad¢ se zmény tykaji finan¢ni situace v rodin€, z diivodu péce o dite, kdy
matka zlstava s ditétem a peCuje o néj. Jisté ma tato situace vliv i na partnersky zivot
rodi¢l, at’ jiz v pozitivnim slova smyslu, ¢i opaéném. Dochazi Kk prohloubeni jejich
vztahu, sdilenim spole¢ného strachu o dité a rodinu, ale také Kk rozvratu manzelstvi, ¢i
partnerského vztahu. Tato situace pak mé& dopad na psychicky stav ditéte. Je
samoziejm¢ snaha o zlepSeni nejen vysledktd 1éCby, ale také subjektivnich vjemi
pacienta. Z vyzkumu vyplyva, ze déti 1é¢ené peritonealni dialyzou, maji moznost vice
se zapojit do kolektivu déti napf. ve Skole, nebo Skolce, a to z duvodu casovych
moznosti ditéte. Jednou ze zajimavosti je, ze dialyzu ditéte zvladaji hife rodice, nez
samotné dité. Je to tim, Ze déti maji v rodi¢ich oporu, spoléhaji se na n¢.

Tato prace by méla byt pfinosem nejen pro personal, ktery je kazdodenné
v kontaktu s dialyzovanymi pacienty, ale mize poslouzit i jako zamysleni v jinych
oblastech péce o chronicky nemocné dité. Tato péCe musi byt pojata celistve, nikoli se
zamétfenim na zdravotni problém.

V kapitole Doporuceni pro praxi uvadime soubory ¢innosti, které za pomoci
celého tymu 1ékait 1 nelékatil, maji podil na 1€cbé€ pacienta. Vzdy se péce tyka otazky —

,Co mohu ud¢lat ja?“. Je zde uveden postup, jak pomoci rodin€ i samotnému détskému
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psychické stradani ditéte a jejich rodicl, nepohodli dialyzovaného pacienta, problémy

s dietnim opatienim a restrikci tekutin a problémové oblasti péce.

Klic¢ova slova: dit¢ — rodina — dialyza — ledviny - oSetfovatelska péce.



Abstract

Patients on dialysis — a topic subject to many discussions. Dialysis treatment is
demanding for adult patients let alone for children. In case of children it affects the
whole family. The families can have financial problems and the relations within the
family are disrupted. The school attendance of children on dialysis is affected by the
treatment. Because of the insertion of a peritoneal catheter and the necessity to wear
a mouthpiece among other children the children can feel “different.”

The aim of the thesis is to determine the needs of child patients on dialysis and
the views of their families regarding the illnesses and the dialysis treatment. A further
goal was to examine the life of the dialysed children and their families with regards to
social elements and how the dialysed children perceive the treatment.

We have set down five questions. How do the dialysed children and their
families adapt? How does dialysis of the child patients affect their families? How do the
dialysed children perceive their illness? What information do the children have about
their medical condition? What is the difference between the children with inherent and
acquired illness?

A qualitative research was used to assess the data acquired by semi-structured
interviews. Two sets of questions for the dialysed children and their parents were
created for the interviews. The interviews helped to find out how the children spend
their time and how they perceive their regular visits to the dialysis centres and the
process of dialysis itself. The questions for parents focused on issues regarding family,
personal and social situations and the life of their dialysed children.

The first research group was composed of 8 children of different ages and the
criterion for including them into the group was their treatment by elimination methods.
The research was conducted with the approval and the support of their parents. The
second research group was formed by 8 parents who regularly accompany their children
to the dialysis centres. According to head nurses of three dialysis centres there were in

total 15 children being treated by an elimination method during the time period the



research was conducted. The research group thus represented 53 % of the possible
respondents in the Czech Republic.

The interviews were conducted in the presence of the child’s mother. The
chapter on data categorization defines several issues that were most problematic for the
respondents. Among them is social isolation with regard to school attendance, pain and
fear, time lags during transports, the feeling of difference, limited leisure-time activities
and financial problems.

The information acquired from children and parents show that the children in the
chronic dialysis program and their parents are subject to involuntary changes in their
lives. The changes affect the social inclusion of the children, relations within the family;
the school attendance of the children is limited due to their visits of the dialysis centres
or hospitalisations. The children are separated from their families, peers and the
financial situation is of the family is also affected as the mother often has to stay at
home and take care of the child. The intimate life of the parents is no doubt affected as
well, whether in a positive or a negative sense. Their relation can on one hand deepen
thanks to the shared worries about the child and the family but on the other hand the
relation or marriage can collapse and that in turn affects the psyche of the child. There
are, of course, efforts to improve not only the results of the treatment but also the
subjective perception of the patient. The results of the research indicate that the children
treated by peritoneal dialysis have thanks to better time options more opportunities to
join a collective e.g. in school. An interesting fact is that the children often handle the
dialysis process better than their parents because they support their children who rely on
them.

This thesis should help not only the medical staff in everyday contact with
dialysed patients but can also serve as a basis for improvement in other areas of care of
chronically ill children. This care must be comprehensive and not focus only on the
medical condition.

Chapter Recommendations for practice lists sets of activities that with the help
of the whole team of doctors and non-doctors contribute to the treatment. The care must

always revolve around the question “What can I do to help?” The thesis also suggests



a method how to help the family and the child itself and what can a nurse do. The most
important areas are psychical suffering of the children and their families, the dialysed

patients’ discomfort, dietary restrictions and problematical areas of care.

Keywords: children — family — dialysis — kidneys — nursing care.
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Seznam pouzitych zkratek

APD
ASL
AVF
CAVH
CRP

CVVH
CZK
FW
HD
HDF
HP
KO
NIDDK
PD
PF
RTG
SCUF
UF

automatickd peritonealni dialyza — cycler (¢ti sajkler)

akutni selhani ledvin

arterio — venézni fistule, zkrat, pistél

kontinudlni arterio — ven6zni hemofiltrace

C - reaktivni protein - bilkovina tvofena v jatrech - zvySené hodnoty
signalizuji akutni zanét

kontinualni veno — vendzni hemofiltrace

centralni zilni katétr

sedimentace erytrocyti

hemodialyza

hemodialfiltrace

hemoperfuze

krevni obraz

National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases
peritonealni dialyza

hemoperfuze

rentgen

pomald kontinualni filtrace

ultrafiltrace
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Uvod

Dialyzovany pacient — téma v dne$ni dobé pomérné Casto diskutované. Lécebné
postupy vSech eliminanich metod a oSetfovatelska péce téchto vykoni znacné
pokrodila. Casto se hovoii o mnovych metodach, materialech, vylepsenych
monitorech...S 1é¢bou tohoto typu je pacient vystaven mnoha nezddoucim uc¢inkim, ¢i
komplikacim a Casto ustupuje do pozadi psychosocialni aspekt v holistickém pojeti.

Nérocna je lécba pro dospélé pacienty, natoz, kdyz se jednd o détské pacienty.
V tomto piipad¢ se odrazi na celé roding, s kterou ptichazi dialyzované dité do styku,
1 na samotné dité. Rodina miize mit problémy finan¢niho razu, ve vztazich sourozenct,
manzelskych pard. Dialyzované dit€¢ ma problémy se $kolni dochézkou v souvislosti
s dialyzou a ¢etnymi hospitalizacemi. Miize mit pocity odlouceni od rodiny, od svych
kamaradt a dalSich vrstevnikt.. Dit¢ muize mit pocity, Ze je ,,jiné™ v souvislosti se
zavedenim peritonealniho katétru, vytvofenim AVF, zavedenim dialyzacniho katétru,
nebo v souvislosti s noSenim ustenky ve spole¢nosti déti. Jsou omezeni V traveni
volného c¢asu, vybérem konickli a zalib. Jsou vystavovani opakovanym lécebnym
vykoniim a ¢etnym lékatskym a oSetfovatelskym vySetienim.

Téma Specifika osetfovatelské péce u dialyzovanych déti jsem si vybrala z mnoha
divodli. V prvni fadé¢ jsem zaméstndna na hemodialyzaénim oddéleni v Téboie
a problematiku hemodialyzy, peritonealni dialyzy, transplantaci a vSe kolem téchto
metod at’ chceme nebo ne, proZzivame s pacienty. Sice zde mame jen dospélé pacienty,
ale jsou tam mladi, stafi pacienti, zaméstnani, rodice od malych déti.

Tato profese je strochou nadsazky poslanim, protoze ja osobné pocit'uji
Kk pacientiim blizsi vztah. Neni to z mé strany zadouci pocit, protoze osobni pocity maji
vliv na vys$i miru stresu, ale je to tak. Je t€zké, pfijimat prohry, kdy pacientovi nejsme
schopni pomoci. Zname jejich rodiny, je tézké necitit s nimi. A protoze studuji
pediatricky modul, rozhodla jsem se poznat pocity rodi¢ a samotnych nemocnych déti.
Je jist€é mnoho véci, které sestra miize pro rodinu a détského pacienta ud¢lat, ulehcit jim
nemoc a vétim, Ze tak to i je, ale neni to snadné. Myslim, Ze by bylo dobré, aby

zdravotnici byli vice informovani o problémech chronicky nemocnych déti, a vétim, ze
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se setkdm s velkym zajmem posluchact. Tato prace bude pfinosem, protoze zjistime,
jak se dialyzované déti citi, a jakym zptisobem jim ulehcit jejich nelehky a obdivuhodny
0dgl. Déti a jejich rodice byli oslovovani z celé CR.

V prubéhu zjistovani informaci jsem narazila na problém s literaturou. Ne
1ékatskou, odbornych publikaci je mnoho, ale pro nds, détské a vSeobecné sestry.
Osetfovatelsky proces je hodné publikovan, jsou publikace na neurologicka
onemocnéni, psychiatricka a jina, ale détska dialyza a jeji oSetfovatelska problematika
me¢ osobné chybi.

Cile této diplomové prace jsou zaméfeny na zjiSténi potfeb dialyzovanych
détskych pacienti a postoje rodin dialyzovanych déti vzhledem k onemocnéni a 1é¢bé
dialyzou. Dale se zjistoval zpusob Zivota dialyzovanych déti a jejich rodin, dusledky
[éCby Vv socialni souvislosti a jak déti, které jsou zatfazené v chronickém dialyzaénim
programu, vnimaji lé¢bu.

Vyzkumné Setfeni bude kvalitativni a bude probihat ve specializovanych centrech
v celé CR. Provadéno bude formou polostandardizovanych rozhovorti a vyzkumnym
souborem budou dialyzované déti a také rodice, které pecCuji o dialyzované déti.

Rozhovory budou zpracovany formou piepisu rozhovort.

14



1 Soucasny stav

Ceska republika patii v poétech transplantaci mezi svétovou §picku. V jinych
zemich déti ¢ekaji na novou ledvinu i dvakrat déle, nez v nasi republice. Nez ale
K transplantaci dojde, musi jezdit tfikrat tydné na dialyzu do dialyzacnich center pro
dati, ktera jsou v CR tii, proto jim &asto dialyza zabere cely den. Z tohoto diivodu
vetsinou do Skoly nemohou chodit a uci se piimo v dialyzacnim centru. Mohou mit také
peritonealni dialyzu, ktera se provadi v noci, dospivajici déti ji vSak odmitaji z divodu,
ze je provadéna pres hadicku, kterd je zavedend do bficha. Brani jim v tom stud pred

kamarady (Dvotékova, 2008).

1.1 Anatomie ledvin

Zakladni funkéni jednotkou ledvin je nefron. Ten je tvofen funkéné odliSnymi
¢astmi. Ledviny jsou parovym organem, které jsou uloZzeny po stranidch patefe
V retroperitoneu, a to na Urovni obratli Th12 — L3. Ledvina je tvofena zevni a vnitini
¢asti. Zevni Cast tvori kiira ledviny, vnitini ¢ast dfen ledviny. Hlavni funkci ledvin je
vyluCovani katabolitli a cizorodych latek. Také zde dochazi k regulaci bilance iontd
a vody a Vv neposledni fadé¢ zde dochazi k regulaci acidobazické rovnovahy krevniho
ob¢hu. Ledviny také pomahaji udrzovat spravnou rovnovahu drasliku a sodiku v téle
a produkuji hormony, potiebné pro rust kosti a produkci ¢ervenych krvinek. Timto
velmi prokrvenym organem protéka krev, ze které je pres glomeruldrni kapilary
filtrovéna tekutina, kterd je podobna krevni plazmé, a to do ledvinnych tubult. To je
tzv. primarni mo€. V dobé priichodu tekutiny timto tubuldrnim systémem ledvin je voda
absorbovana a dochazi k uprave sloZzeni moce dle momentéalnich metabolickych potieb
organismu. Kone¢nym vysledkem po takovém procesu je definitivni moc¢, kterd se
Z ledvinné panvicky dostava ptes uretery do mocového méchyte. Odtud je vylucovana

ven z téla (Novak, Matgjovi¢, Cerny, 2008).
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Zakladni funkce ledvin spoc¢iva tedy v regulaci vodni a elektrolytové rovnovahy,
vyluCovani produktli metabolismu a cizorodych latek, dale v regulaci télesné
osmolarity, koncentraci iontd. Dalsi funkci je regulace acidobazické rovnovahy
a systémového arteridlniho tlaku. Také produkuji aktivni formy vitaminu D,
erytropoetin a podili se na glukoneogenezi. V ledvinach je zékladni dodéavka kysliku
a energetickych Casti buikam ledvinného parenchymu a zajisténi pratoku krve
glomerularnimi kapilarami zakladni funkci krevniho ob¢hu. Slouzi k zajisténi

dostatecné filtrace (Novak, Matéjovic, Cemy, 2008).

1.2 Selhani ledvin u déti

Je predpokladem, Ze nefrony jsou tvofeny pouze intrauterinné a postnatalné jiz
nové nefrony nevznikaji. S pfibyvajicim v€kem nefrony zanikaji, a proto lze fici, ze se
sice ¢lovek rodi s dvéma ledvinami, ale umira pouze s jednou ledvinou, kdyz je bran
Vv uvahu pocet nefronti. Vzhledem k tomu, Ze je velka rezervni moZnost ledvin, je jedna
ledvina velice dobfe schopna zajistit stdlost vnitiniho prostiedi. Je to dolozeno 1 faktem,
kdy darce po darovani ledviny piijemci nema nijak vyznamné ovlivnénu nemocnost ¢i
Zivotni prognozu. Je ale zfejmé, Ze ¢im vice nefronil Clovek ma, tim 1épe. U piedcasné
narozenych déti je niZsi pocet nefronli. Také pfedcasné narozené déti maji pozdéeji veétsi
nachylnost k chorobam ledvin a hypertenzi. Je dokazano fadou studii, Ze pokud je
transplantovéana ledvina dospélému c¢lovéku od détského darce, ledvina je schopna se
zvetsit a zaroven zvysit funkci vzhledem k metabolismu a jeho potiebam dospé€lého
piijemce (Matousovic, 2012).

V diagnostice selhani ledvin je dilezité zjisténi diurézy, coz je vykon v kompetenci
détské sestry. U kojenci a malych déti Casto neni snadné zjiSténi mnozZstvi
vyprodukované moce. Pokud se pouzivaji latkové, nebo jednorazové pleny, musi je
sestra vazit pfed a po moceni. Je to sice orientaéni hodnoceni moceni, v praxi vSak
vétSinou postacuje. Pti pobytu doma, sestra edukuje matku. Znakem ledvinného selhani

je neprospivani ditéte a jeho inava. Casto pak brzy usind, a i jinak se projevuje snizena
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vykonnost. Dlilezitym voditkem k prospivani ditéte jsou percentilové grafy, které odhali
tyto znamky neprospivani (Sikorova, 2011). Tyto grafy jsou soucasti ockovacich
prukazu jiz fadu let a prakticti 1ékafi pro déti a dorost ve spolupraci se sestrou by méli
vést samotné rodie k sledovani rlstu ditéte. Vzdy plati zasada, ze k prognoze je
dilezita vCasna diagnostika a odeslani na specializovand pracovisté, kde jsou kromé
odbornych détskych nefrologti, piitomna také pracovisté elimina¢nich metod pro détské

pacienty (Teplan, 2006; Tesaf, 2006).

1.2.1 Akutni selhdni ledvin u deti

Nejcastejsi pti¢inou ASL ledvin je v podstaté dehydratace, kdy dojde ke snizenému
pritoku krve ledvinami. K porucham ledvin vedou i veskeré Sokové stavy. Casto
dochazi k ASL po banalnich zéakrocich, jako apendektomie. Dité sice pfijima tekutiny,
ale opakované zvraci. Pokud se tak stane na odd¢leni, kde neni oSetfovatelsky personal
zvykly na détské pacienty, tento fakt prehlédnou. Détsky metabolismus je mén¢ stabilni,
nez metabolismus dospélych. V takovém piipadé pak dojde k té¢Zké dehydrataci a ASL
nastane velmi rychle (Janda, 2004). Pfi podezieni na ASL se détem zaklada mocovy
katétr, sestra asistuje a méfi diurézu po jedné hodiné (Sikorova, 2011).

Definice ASL je popisovano jako nahla, ve vétSiné ptipadd reverzibilni porucha
funkce ledvin. Pokud je ASL vcas a spravné 1é¢eno, mize dojit k upIné napravé funkci.
Akutni selhani ledvin u déti je velmi zdvazny stav. Je nutné tento stav velice rychle
diagnostikovat, ale také vcas zahgjit 1écebné opatieni (Dolezel, 2010). Nelze ptesné fici,
v kterém vékovém obdobi ditéte je Cast€jSi vyskyt akutniho selhani ledvin. MiZze se
jednat o novorozence, ale 1 dospivajici. V poslednich letech dochazi k velkému poklesu
umrtnosti, i pozd¢jSich nasledkd nemoci. Je to zptsobeno pokrokem védy, znalosti,
v€asnou diagnostikou, i laboratorni diagnostikou. Dle mechanismu vzniku Ize akutni
selhdani ledvin dé¢lit na prerendlni, renalni a postrendlni. Pribéh ASL je vétSinou
provazeno nékolika fazemi. Faze poskozeni ledviny, faze ¢asné diurézy, faze pozdni

diurézy a faze reparace (NIDDK, 2006; Safrankova, 2006).
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Prerenalni selhani ledvin je zptsobeno pievazné klinickym stavem, kdy dochazi ke
kombinaci hypotenze, hypovolemie a ledvinné hypoperfize. Touto hypoperfuzi —
snizenym krevnim pratokem ledvinami dochazi k vzestupu kompenzacnich
mechanisml organismu a organismus je témito mechanismy pfechodné schopen udrzet
funkce ledvin bez poskozeni. Tato ptfechodnd doba je vSak fadové v rozmezi n€kolika
hodin. Neni-li v§ak v tomto rozmezi piicina v€as rozpoznana, prohlubuje se sniZzeny
krevni pratok, ktery zptisobuje snizené mnozstvi dodavaného kysliku a energetickych
zdroji. Tento fetézec vede k trvalému a nezvratnému poskozeni ledvin. Tento typ
renalniho selhani, tedy prerenalni, mizeme ocekévat pfi stavech, kdy dochazi ke snizeni
mnozstvi cirkulujiciho objemu krve nebo plazmy. Také samoziejmé pii stavech
dehydratace a u poskozeni srde¢ni kontraktility (Dolezel, 2010).

U rendlniho selhéani je primarni pti¢inou piimé postizeni ledvinného parenchymu.
Lze jej nazyvat také intrarendlni akutni selhani ledvin. Muze to byt zplsobeno
toxickymi, nebo ischemickymi ucinky. Jedna se naptiklad o nefrotické pilisobeni
antibiotik a cytostatik, nebo o tromboézu rendlnich tepen. Stejné¢ tak ale miZe
vyvolavajici pfi¢ina poskozovat piimo ledvinné glomeruly, ¢i endotélie cév,
zasobujicich ledviny a ledvinné intersticium. Takto hovofime naptiklad
o glomerulonefritidach, tubulointersticidlnich nefritidach a hemolyticko uremickém
syndromu. Pfi¢iny, které jsou pivodné prerenalni, mohou vSak pfi pozdni diagnostice
a 1é¢bé akutniho selhdni ledvin zpiisobit rozvoj rendlniho selhani (Sevela, Sevéik, a kol,
2011).

Dals§im typem akutniho selhani ledvin je selhdni postrenalni. Lze jej nazyvat také
obstruktivni akutni selhani ledvin. Dochdzi k nému zvySenim tlaku v dutém systému
ledvin obstrukei, ktera mize byt v jakémkoliv useku dutého systému. Tato obstrukce je
Casto kongenitalni. Muze se jednat napiiklad o vesikoureterdlni reflux,
ureterohydronefrozu, chlopen zadni uretry a urolitidazu. U déti se ale pfili§ nevyskytuje.

Tyto vSechny tfi formy akutniho selhani ledvin a jejich pfi¢iny jsou nejcastéji
kombinovany (Janda, 2006). Proto také mtze dojit k tomu, Ze ptivodné€ prerenélni forma

vyusti ve formu renalni, kdy dochazi k nezvratnym zménam v morfologii ledvin a jejich

18



funkei. Klinické projevy akutniho selhani ledvin jsou zévislé na zadkladnim onemocnéni
ditéte (Dolezel, 2010; Teplan, 2010).

U novorozenct, ktefi jsou narozeni predCasné, predevSim u extrémné nezralych je
bézné, ze sérovou koncentraci kreatininu nema na svédomi pouze snizena glomerulérni
filtrace, ale ptedevsim ji ovliviiuje nezrald funkce tubuld ledvin (Fendrychova, Borek,
2007). Sestra sleduje fyziologické funkce ditéte. Po 2 — 3 tydnech vétSinou dochazi
k apravé funkce (Sikorova, 2011).

ASL u déti klesa s vékem. Nejvyssi vyskyt je v novorozeneckém, kojeneckém
a batolecim obdobi. Témét stejné pii¢iny ASL jako u dospélych, jsou u adolescentl

a starSich skolakd. Uvazuje se i 0 genetickém riziku (Teplan, 2010).

1.2.2 Chronické selhani ledvin u deti

Vétsina akutnich selhani ledvin se po n&jakém case bez nésledkd a problémd,
upravi. Jsou vSak pacienti, u kterych se funkce ledvin obnovi jen ¢aste¢né, nebo se
neobnovi vibec. V nékterych ptipadech akutni selhani ledvin ptechézi do chronického
selhani ledvin rovnou. Klesne-li glomeruldrni filtrace pod hranici, kdy jiz neni schopna
zajistit homeostazu, vznika chronické selhani ledvin. Chronické selhani ledvin je feSeno
dialyza¢né transplanta¢nim programem, kdy dialyza je vykon v kompetenci sestry
specialistky (Veleminsky, 2009; Vondracek, 2011).

U chronického selhani ledvin dochazi k anémii. Anémie je stav, pii kterém je
pocet cervenych krvinek nebo hemoglobinu nizsi, nez je obvyklé. Zjednodusené feceno,
hlavnim tkolem cervenych krvinek je poskytnout kyslik do télesnych tkéni, ¢imz
pusobi jako nosi¢. K optimalni produkci ¢ervenych krvinek, patii z Zivin zelezo, vitamin
B12 a kyselina listova. Zelezo se vstiebava z potravy a je nasledn& distribuovano krvi
do kostni dfené, kde se za urcitych podminek tvoii v hemoglobin. Vitamin B12
a kyselina listova jsou nezbytné pro tvorbu a zrani Cervenych krvinek. Pro tvorbu
cervenych krvinek jsou zapotiebi také spravné fungujici ledviny. Ty tvoifi hormon

erytropoetin, ktery je dalezitym stimulatorem pro produkci ¢ervenych krvinek. Bez
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téchto zivin a hormond, je produkce Cervenych krvinek vyrazné snizena a neodpovida
fyziologickym potfebam (Renal pharmaceuticals, 2009; Stozicky, Pizingerova, a kol,
2006).

1.3 Cévni pristupy u deéti

K uc¢inné 1écbé ASL u déti, je zdkladnim piedpokladem kvalitni cévni pfistup. Je
nutné volit cévy s dostatecné velkym krevnim pritokem, a to z divodu ucinnosti HD.
U novorozencii se nejcastéji za asistence sestry provadi kanylace v. umbilicalis.
U starSich déti v. subclavia, v. jugularis interna i externa, v. cava inferior i superior.
V. femoralis je vyuzivdna pouze v tom piipadé, ze je predpoklad krat$i doby provadéni
HD. Kanylu muze sestra bez obtizi pouzit pro parenteralni vyzivu, ¢i k méfeni
centralniho venodzniho tlaku (Dolezel, 2010; Vondracek, 2011).

Vzhledem ke komplikacim CZK, by méla byt, pokud je to mozné, vzdy
uptednostiiovana punkce AVF (Piiloha 3). Snizi se tim infekéni komplikace, a tim
I nutnost hospitalizace. AVF, by tedy méla byt vzdy prvni volbou (Alison, 2013).
U nemocnych s chronickym selhanim ledvin a zajisténi cévniho pfistupu k hemodialyze
je vyzadovan multidisciplinarni tym, véetné kompetentniho osetfovatelského personalu.
Zde ma své misto cévni chirurg, a to z toho divodu, Ze vytvoteni dlouhodobé funkéni
arteriovendzni fistule je pfedpokladem k dlouhodobé a bezproblémové dialyze détského
pacienta. Jde o napojeni zily na tepnu, a tim dojde k vytvofeni arteriovendzniho zkratu.
V cévni chirurgii se tento zdkrok fadi k jednodus$sim vykoniim. Sestra u ditéte po
zalozeni AVF sleduje fyziologické funkce, krvaceni a celkovy stav pacienta (Janousek,
Balaz, a kol, 2008; Sikorova, 2011).

Pti zakladani prvni AVF vybirdme vZdy nedominantni koncetinu. Pokud probéhl
chirurgicky zakrok uspésné, obvykle 1ze AVF pouzit k punkci po 6 — 8 tydnech. Punkci
provadi kompetentni, zkuSena dctskd sestra. Zhruba po této dob& je Zilni sténa
dostate¢né arterializovana a opakované punkce k hemodialyze vydrzi. Neni ale mozné

brat tuto dobu jako pravidlo, musime vzdy pfistupovat ke kazdému pacientovi
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individualné, zvlasté u déti. Na misté je psychologicky piistupek sester i celého tymu.
Je to proto, Ze ne vzdy se prvni punkce dafi a dité spolupracuje. Sestra pred punkci
dostate¢né edukuje détského pacienta. Po vyCerpani vSech moznosti volime vytvoreni
AVF spouzitim ciziho materidlu. Stava se, ze k cévnimu chirurgovi pfichdzi na
operacni sal také chroniéti pacienti, kterym selhala jiz fada cévnich pfistupd a je tfeba
vytvofeni nové, arteriovendzni spojky (Kraji¢ek, Peregrin, Rodek, Sebesta, a kol, 2007;
Sikorova, 2011).

AVF lze zaklédat 1 na dolni konceting, ale vytvaii se zde velmi vzacné. Je zde
mnohem vice komplikaci a misto je pro hemodialyzu hiie ptistupné. U protetickych
zkratli je doba, kdy nelze provadét punkci 24 hod az 14 dni. Cévni pfistupy jsou Casto
cévni pfistup, nemize se hemodialyza provadét. Ke komplikacim AVF patii tromboza,
sten6za, krvaceni, infekce a tvorba aneuryzmati. Sestra tyto komplikace monitoruje.
Komplikace jsou castéjsi u cévnich nahrad, nez u nativnich AVF. U ucinné
hemodialyzy je vyzadovan pritok krve s minimem 300 ml/min (Madar, 2006;
Sikorova, 2011).

Z dalsich moznych cévnich pfistupti, ktery lze pouzit, je centralni zilni katétr.
Pouziva se v pripadé, kdy se jedna o pacienta dosud neléceného, tzv. z ulice, kdy je
hemodialyza nutnosti k zachrang jeho Zivota. Centralni Zilni katétr (CZK) lze pouzit na
docasnou dobu, ale i na trvalé pouziti. Takto je mozné pteklenout obdobi, nez dojde
k rozvinuti AVF. Zavadéji se pii asistenci sestry do v. jugularis interna, v. subclavia
a v. femoralis. Aby mohl byt nastaven dostate¢ny prutok Krve, katétr by mél mit pramér
8-13F. Zavedeni je provadéno v mistnim znecitlivéni a je vhodna edukace sestrou
a analgosedace. K nejcastéjsim komplikacim patii infekce a nefunkéni katétr. U déti
vzdy dbame nejen na pfisné asepticky postup oSetfovatelské péce, ale také na spravny
pfistup a dostateCnou edukaci sestrou. Déti musi mit dostatek informaci, aby nebyly
vydésené, samoziejmé v zavislosti na véku podavame odpovidajici formou. Sestra
nasloucha obavam détského pacienta. (Janousek, Baldz, a kol, 2008; Madar, 2006;
Sikorova, 2011).
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1.4 Lécéba selhani ledvin u déti

Lécba akutniho selhani ledvin mize byt feSena dvéma metodami. Jedna se
0 konzervativni postup, nebo postup substituéni, tedy nahrazujici funkci ledvin
(Dolezel, 2010).

Cil Iécby dialyzacné-transplantacniho programu u détskych pacientii a adolescentt,
je integrovat je do rodiny, $koly, mezi kamarady. Pozdéji po dosazeni zletilosti je
smyslem 1é¢by najit vhodné zaméstnani a zalozit vlastni rodinu. Neni tedy cilem jen
pacienty udrzovat pfi zivoté, ale naucit je zit plnohodnotny zivot. VZdy se toto nedaii,
ale u déti je vzdy tfeba myslet na smysl Zivota a jejich hodnoty. Kazdé¢ dit€¢ ma jiné
hodnoty a jiné potieby a ukolem Iékait, sester a celého tymu, je tyto potieby

respektovat (Janda, 2004).

1.4.1 Konzervativni lécba

U konzervativnich postupti, jde pfedevsim o pifisné dodrzovani zasad. Jedna se
0 bilanci tekutin, tedy pfijmu a vydeje tekutin, které sestra dusledné sleduje. Dale se
jedna o zajiSténi dostatecné vyzivy a Upravu poruch acidobazické rovnovéhy a iontové
dysbalance (Dolezel, 2010).

U bilance prijmu tekutin musi byt dodrzovana piesnost a to hned od prvnich
projevii ASL. Je nutné disledné meéteni diurézy sestrou, a to vV pomérn¢ kratkych
casovych usecich, v rozmezi 1 — 2 hodin. U déti starSich je mozné diurézu méfit sbérem
moci, kde je dulezitd edukace sestrou. U déti malych, je vyhodnéjsi zavedeni
permanentniho mocového katétru, za asistence sestry. V dnesni pediatrické intenzivni
péCi jiz neni piipustné ke korektnimu méteni diurézy u ASL vazeni plen pied mocenim
a po ném. Co se tyce hyperhydratace, je t¢émét vzdy iatrogenniho ptivodu pti nedodrzeni
zasad piijmu a vydeje tekutin. Pokud dité neni dehydratované a ma oligurii, ¢i anurii,
omezujeme piijem tekutin nejvySe na 400ml/m2/24hod. Je to mnozstvi, které je

nezbytné nutné k probihani intermediarniho metabolismu, protoZe idealni filtracni tlak
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Vv ledvinach udrzuje jejich funkci. Ohledné dehydratace je tfeba mit na paméti ztraty
tekutin, které pfichazeji v uvahu. Jedna se o zvysenou télesnou teplotu, ztraty tekutin
zazivacim a dychacim traktem, u popalenin, ztraty drenazi. (Dolezel, 2010; Janda,
2004). Toto sledovani sestra monitoruje a zaznamenava do dokumentace (Sikorova,
2011).

Metodou, ktera nejspolehlivéji méfi diurézu détského pacienta je vazeni, a to
nekolikrat denné. I tyto informace sestra disledné¢ zaznamendva. Dale je nutnosti
pravidelné meéteni krevniho tlaku a podavéani diuretik. U podavani diuretik je ale
podstatnd spravna hydratace ditéte. Pokud je kladna diuretickd odpovéd, je to cesta
k odvraceni, nebo alespon oddaleni 1é¢by dialyzou (Dolezel, 2010; Janda, 2004).

Dal$im opatfenim u 1é€by ASL je vyziva. Nutnosti je zabranit rozvoji vyraznéjsiho
katabolismu. Minimum je denni piivod 40-50kcal/kg télesné hmotnosti. Bilkoviny
snizujeme na 0,2-0,49/kg/24 hod a tuky z denniho kalorického minima by mély tvofit
20-30%. Dilezitym prvkem ve stravé ditéte s ASL je také prijem sacharidu jako zdroj
energie. Vyziva je podavana na pocatku lécby predevSim parenteralné, idedlné cestou
CZK, kdy lze podéavat i koncentrované roztoky glukézy. U zavadéni CZK jsou tieba
brat v tivahu veskera rizika s tim spojena, a to ruptura cévni stény, tromby v oblasti
proximalniho konce snaslednou embolizaci, pneumotorax, pneumoperitoneum,
pneumomediastinum. Zavadét CZK by mél jen zkuseny lékaf, pii asistenci také zkusené
sestry, u mensich déti v celkové anestézii. CZK by mél byt RTG kontrastni kviili
kontrole polohy zavedeni a v neposledni fad€ je tfeba mit na mysli, Ze nejspiS bude
nasledovat hemodialyzacéni 1écba, a proto zavadime katétr vicecestny s vétSim prisvitem
((Dolezel, 2010; Navratil, 2008).

DalSim dualezitym faktorem pro lécbu ASL je kromé vyzivy a bilance tekutin
dtsledna korekce poruch acidobazické rovnovahy (Dolezel, 2010).

Hyponatrémie je nejcastéji zptusobena hyperhydrataci. Opatieni v pfivodu tekutin
nebo ¢asné zahdjeni dialyzacni 1écby je zékladem 1écby hyponatrémie.

Méné Castd u ASL je hypernatrémie, ktera je zpuisobend nedostateCnym piivodem
tekutin. Hypernatrémie mutze rozvinout systémovou hypertenzi a mize byt zpisobena

také parenteralnim dodavanim NaCl. Prevenci zvyseného sodiku je také kromé doplnéni
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deficitu tekutin idealni slozeni parenteralni i peroralni vyzivy. Lécbou je dialyza
(Dolezel, 2010; Navratil, 2008).

Zvysené hodnoty drasliku — tedy hyperkalémie byva Casto ptitomno u ASL. Rozvoj
byva velmi rychly a vétSinou bezptiznakovy. VétSinou byva u hyperkalémie také
metabolicka acidoza, ktera navic podporuje vzestup sérové koncentrace kalia. Je-li
hodnota vice nez 6,4 mmol/l, je tfeba jiz jednat. Lze 1é¢it farmakologicky, ovsem pouze
docasné, 1éCbou je dialyza.

V obdobi upravy funkce ledvin a pfi nastupujici diuréze je mozna hypokalémie.
K té mohou pfispivat i ztraty télesnych tekutin. K poklesu drasliku muze piispét
1 uprava metabolické acidozy. Pokud kalium doddvame, je tfeba pamatovat na to, ze
u ASL stoupa jeho koncentrace v séru rychleji, nez je tomu u zdravého jedince. Sestra
plni ordinace Iékafe. Hodnoty pribézné opakované kontrolujeme.

Dojde-li k poruse acidobazické rovnovahy, u ASL jde nejcastéji o matabolickou
acidozu. Rozvoji ¢i zhorsSeni lze zabranit dislednou a pfesnou bilanci tekutin, a také
idealnim piijmem energetickych potieb ditéte. Pokud se stane pii ASL acidoza
nezvladatelnd, stava se jednou z indikaci zahdjeni dialyza¢ni 1é¢by (Dolezel, 2010;

Sikorova, 2011).

1.4.2 Eliminacni metody lécby selhani ledvin u deti

Pii substituéni 1écbé akutniho selhani ledvin lze pouZit metodu: peritonedlni
dialyzy, hemodialyzy a hemofiltrace. U vSech téchto metod, kromé peritonealni dialyzy
je zapottebi heparinizace po celou dobu dialyzy. VétSinou sestra dle ordinace podava
uvodni bolus heparinu a pokracuje dals$im kontinualnim podavanim. Uréeni vhodné
metody pro kazdého pacienta, je na zvazeni lékafe a diukladné znalosti vSech metod
1é¢by ASL. Pii rozhodovani, jakou metodu 1ékat zvoli u konkrétniho détského pacienta,

bere v ivahu i socialni prostfedi, ve kterém dit¢ zije (Pafikova, 2012; Vondracek, 2011).
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1.4.2.1 Peritonedalni dialyza

U peritonealni dialyzy byva vyuzito fyzikalnich jevi, a to difize a osmozy. Pii
vyuziti téchto postupli dojde k transportu molekul latek ve dvou prostiedich, které jsou
od sebe oddéleny pfislusSnou membranou. U peritonealni dialyzy funkci
semipermeabilni membrany plni peritoneum. Plocha peritonea u déti je 520 cm2/kg
télesné hmotnosti. Tato plocha odpovida téméf dvojnasobku plochy peritonea
V porovnani s dospélymi. K transportu dochazi difuzi a u peritonedlni dialyzy se udava
mezi siti kapilarniho feCi§t€ a volnou peritonealni dutinou. Peritonealni dialyza
nahrazuje funkci ledvin tim, ze odstrafiuje vVodu a odpadni latky z téla. Tento typ
dialyzy vyuziva K filtraci krve vystelku bficha, tedy pobfisnici. Sestra edukuje a provadi
tento vykon (Kantor, 2001; Lachmanova, 2008).

U peritonedlni dialyzy se zavadi do bfisni dutiny peritonealni katétr (Pfiloha 4).
Tento vykon provadi ve vétsing ptipada détsky chirurg. Vykon mize byt provadén také
Vv lokélni anestezii. Cévka se zavadi do Douglasovy dutiny. Po zavedeni do spravné
polohy je katétr fixovan ke kiiZi a steriln€ kryt. Kryti sestra sleduje a pravidelné oSetfuje
(Valachovicova, 2010; Vondracek, 2011).

Samotny vykon peritonealni vymény spocivd v tom, Ze peritonedlni sestra, pies
specialni soupravu peritonealnim katétrem do dutiny bii$ni napousti dialyzaéni roztok
a vypousti dialyzat. Dialyzacni roztok je smési elektrolytli a glukozy, a nejcastéji je
pouzivan o koncentraci 1,5 %, nebo 2,25 %. Roztoky s vyssi koncentraci se pouzivaji
pouze vyjimecné. Pred napusténim dialyzac¢niho roztoku jej sestra zahieje na télesnou
teplotu. MnoZstvi napousténého roztoku je nejcastéji 40 — 70 ml/kg télesné hmotnosti na
jednu davku. Neéktera pracovisté piidavaji do roztoku heparin, néktera antibiotika
k prevenci peritonitidy. Neni to vSak bézny postup. Pfi prubézném sledovani natria,
kalia a kalcia v séru, je mozné tyto ionty piidavat do roztoku. Dialyzacni roztok
K peritonealni dialyze je mozné ziskat jako hotovy vyrobek, nebo piipravovat v 1ékarné
(Dolezel, 2010).

Dialyzacni cyklus spociva v napousténi dialyza¢niho roztoku sestrou, ponechani

V dutin€ bfiSni — tzv. equilibra¢ni doba, a vypousténi roztoku. Kolik je jednotlivych
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dialyz, zalezi na laboratornich hodnotach pacienta, ale také na komplikacich. K tém
nejcastéji patii obstrukce dialyzacniho katétru, a s tim souvisejici obtize predevsim pfii
vypousténi roztoku. Sestra je muze feSit po porad¢ s lékafem sterilnim proplachem
katétru, zménou polohy katétru, ale i jeho vyménou. Dalsi vyznamnou komplikaci je
peritonitida. Vyskyt peritonitidy u déti je Cast&jsi nez u dospélych. Upozornit na toto
zanétlivé onemocnéni miize bolest bifiSka, zvySend télesna teplota, snizeni objemu
vypousténého roztoku, zakal dialyzatu a vyssi pocet leukocytl v dialyzatu. Sestra pfi
kontaktu s pacientem a jeho rodinou tyto informace sbira. Lécba spoéiva v podavani
antibiotik do dialyza¢niho roztoku dle kultivace dialyzatu a zvySenim poctu dialyz.
V prevenci komplikaci je dualezitd dukladnd edukace matky sestrou, ptipadné jiné
pecujici osoby a v souvislosti s vékem také ditéte (Navratil, 2008; Vondracek, 2011).

U peritonedlni dialyzy je mnoho vyhod, i nevyhod, vSe zéalezi na posouzeni
indikujicim lékafem. K vyhoddm patii kardiovaskuldrni stabilita a nepfitomnost rizik
v souvislosti s extrakorporalni cirkulaci. Dale neni nutna celkova heparinizace pacienta,
je velmi snadné monitorovani, pfistrojova nenarocnost. K velké vyhod¢ patii také to, ze
neni omezeni vékem. K nevyhodam patii nizka ucinnost, dechové obtize v souvislosti
s elevaci branice, maly objem vytvareného filtratu, riziko infekce, vyssi ztraty proteinti
a nadbytek glukézy v dialyzatnim roztoku. Ke komplikacim kromé zminéné
peritonitidy a obstrukce patii hydrothorax, pneumoperitoneum, hyperglykémie
a intestinalni perforace (Fendrychové, 2007; Dolezel, 2008).

V détském veku je peritonedlni dialyza optimélni v kojeneckém a batolecim
obdobi, piiblizné do hmotnosti 10kg. Dnes jsou jiz k dispozici pfistroje, které tento
proces napousténi a vypousténi provadi automaticky — automatické peritonedlni dialyza
(APD), za pacienta, ¢imz tuto lécebnou metodu zna¢n¢ usnadiuji — CYCLER (Ptiloha
6) (Dolezel, 2010). Pfesto ma peritonealni dialyza klesajici tendenci z davodu pokroku

Vv rozvoji extrakorporalnich metod (Bonilla, 2013).
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1.4.2.2 Hemodialyza

U hemodialyzy (HD) je vyuzivano difize pies polopropustnou membranu, stejné
jako tomu je u peritonedlni dialyzy. K tomuto transportu dochazi ale extrakorporalné,
kdy membranou je systém nazyvany dialyzator. Dialyzator je soustava rtizné velkych
a silnych, plosnych polopropustnych membran. Na jedné stran¢ proudi krev pacienta
a proti krvi na druhé strané dialyza¢ni roztok. Tim dojde k odstranéni odpadnich latek,
napt. kreatininu a urey. Krev je pfivadéna systémem hadicek od pacienta, které vedou
krev pravé do dialyzatoru. Odsud se krev ocisténd od odpadnich latek vraci zpét do
cirkulace pacienta. Pohyb krve v celém systému zajist'uje dialyzacni pfistroj s pumpou
(Pfiloha 5), ktery obsluhuje kompetentni sestra. Dialyzatory mohou byt deskové, nebo
kapilarni. Maji svou charakteristiku, ke které patfi druh pouzité membrany, velikost
plochy, a jiné. Kapiléra je zohlednéna 1ékafem. Dialyza¢ni roztok proudici v dialyzatoru
je ohfivan na télesnou teplotu (Quinlan, 2012; Sikorova, 2011).

Pti vlastni dialyze kromé odpadnich latek odstraiiujeme také celkovy objem
tekutiny, tzv. ultrafiltrace (UF). UF musi byt pfesné nastavena, protoze pokud je
nevhodné spocitana, dochdzi u déti velmi rychle k syst¢tmové hypotenzi a také klesa
efektivita HD. Na rozdil od peritonealni dialyzy, je u HD nutno udrZovat krev
nesrazlivou. Toho dosahneme aplikaci heparinu, ktery je sestrou podavan bolusové na
pocatku HD a kontinualné v pribéhu HD (Dolezel, 2010). Jsou také jiné moznosti, napf.
podavani nizkomolekularniho heparinu, nebo 1 HD bez podavani heparinu.
Extrakorporalni systém vcetné hadic a dialyzatoru maji urCity, rizné velky objem.
Tento objem by nem¢l piekrocit 10 % cirkulujiciho objemu krve. Pokud tento postup
nelze dodrzet, pak je nutné provést predplnéni tohoto celého extrakorpordlniho systému
albuminem, nebo krvi. Teprve poté je mozné zahgjit HD. Dulezité je také disledné
vedeni oSetfovatelsk¢ dokumentace a sterilni oSetfovani cévniho pfistupu sestrou.
Podstatna je také fixace hornich a dolnich koncetin, pfedevSsim u malych déti, aby
nedoslo k vytrzeni katétru, ¢i jehel. Sestra dba na zdsady oSetfovatelské péce, aby
nedoslo k poSkozeni kuize v mistech fixace (Navratil, 2008; Viklicky, Janousek, Balaz,
a kol, 2008).
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1.4.2.3 Hemofiltrace

U filtracnich metod dochézi k jesté vétsimu efektu ultrafiltrace. Jsou k tomu
pouzivany rtizné typy hemofiltrd. Tato soustava vysoce propustnych membran filtruje
vlivem pfetlaku latky s vys$§i molekularni hmotnosti. Timto dochdzi k tvorbé krevniho
filtratu, ktery obsahuje krom¢ krevnich elementa a bilkovin totéz co krev. Tento filtrat
je Vv podstaté totéz jako primarni mo¢ v ledvinach a je odvadén pfimo bez tpravy do
odpadu. U filtra¢nich technik je ztohoto divodu nutné vracet do krevniho obéhu
pacienta odpovidajici mnozstvi vody. Tato voda — substitucni roztok je rizného slozeni
a je mozné jej pribézné¢ upravovat dle individualnich potifeb pacienta. Substitu¢ni
roztok je aplikovan do systému za hemofiltrem. Dialyza¢ni monitor obsluhuje
kompetentni sestra (Fendrychova, 2007; Sikorova, 2011).

Typy technik filtrace: SCUF — pomald kontinuadlni filtrace — mezi tepnou a zilou
pacienta je napojen hemofiltr, kdy vlivem tlaki dochdzi k tvorbé ultrafiltratu. Tato
metoda nepottebuje krevni pumpu a neni tieba dopliovat substitu¢ni roztok vzhledem
K malému mnozstvi filtratu. Pouziva se spiSe pii hyperhydrataci, u ASL se nepouziva.
CAVH — kontinualni arterio — venozni hemofiltrace — podobny princip jako u SCUF, ale
vzhledem k pouzivanym filtrim dochazi k vétsim filtracim, a proto je nutné dodavani
substituéniho roztoku. Tato metoda lze pouzit k 1écbé ASL. RozSifenim techniky
CAVH o hemodialyzu — CAVH — D je spojenim hemodialyzy a hemofiltrace. Tuto
metodu pacienti 1épe snéseji a je dosahovano vyssi clearance (Dolezel, 2010).

CVVH - kontinualni veno — venozni hemofiltrace. Princip metody je stejny jako
CAVH, ale hemofiltr je napojen mezi dvé zily. Aby doslo k dostate¢nému tlaku pro
tvorbu filtratu, je zde okluzni Cerpadlo. I substituce je dod4dvana stejné jako u CAVH.
CVVH - D - kontinudlni veno — venozni hemodialfiltrace je doplnéna opét
o hemodialyzu. Metody CVVH a CVVH — D jsou upfednostiovany vzhledem
k lepsimu snaseni pacienty, predevsim témi, ktefi maji obéhovou instabilitu (Dolezel,
2010).

Dalsi metodou je hemoperfize — HP. Pouziva se pfedevSim u intoxikaci. Je to

metoda podobnd hemodialyze, ale misto dialyzatoru je v systétmu umisténa
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hemoperfuzni patrona (kolona, kapsle). Vné je absorp¢ni material — aktivni uhli nebo
synteticka pryskyftice. Zde se zachycuji toxické substance, dochéazi vsak i k zachytavani
slozek krve, ¢asto pak dochazi k trombocytopenii, tato metoda proto musi byt pouzit
pouze Vv omezeném casovém useku, nebo v kombinaci s HD. Plazmaferéza — PF je
metodou, kterd umoznuje oddéleni plazmy a krevnich elementti. Membrana kapilarniho
systému ma velmi vysokou propustnost, proto lze sbirat do vakia plazmu a nahradit ji do
krevniho ob&hu pacienta substituci. Lze vychytavat nékteré konkrétni nezadouci slozky,

napt. protilatky (Fendrychova, 2007; Vondracek, 2011).

1.5  Transplantace ledvin u deéti

Néhrada ledvin elimina¢nimi metodami je u déti provadéna po nezbytné nutnou
dobu, a to ptfechodné. Nahrada funkci ledvin u déti je provadéna bud’ do upravy funkce
ledvin, nebo do provedeni vSech nezbytnych vySetieni, po kterych je dité zatazeno na
tzv. Cekaci listinu. Na Cekaci listiné je seznam pacientll, zafazenych K transplantaci
vhodné nahradni ledviny. Doba od zatazeni na €ekaci listinu do transplantace je u déti
ve Fakultni nemocnici Ostrava primérn¢ 2 roky (FN Ostrava, 2012).

Lékafti a sestrami transplantaéniho tymu Fakultni nemocnice Motol byla provedena
13. kvétna 2007 dvousté transplantace ledviny ditéti, u které¢ho bylo chronické selhani
ledvin. Od roku 1981 jsou kazdy rok transplantovany ledviny v praméru 10 détem
z celé CR (difve Ceskoslovensko). Nyni se ve Fakultni nemocnici Motol transplantuji
ledviny i détem ze Slovenska, které maji nizky vek, stejné tak u komplikovanych
ptipadd. Tato nemocnice je jedinou v CR, ktera transplantuje détem ledviny. Détem
jsou transplantovany ledviny od zemielych darca (détskych 1 dospélych) zcelé
republiky z ¢ekaci listiny (FN Motol, 2012).

Tato nemocnice uvadi cekaci dobu na transplantaci ledviny u déti v priméru
6 mésici. Détem se od roku 2001 transplantuji ledviny i od zivych darct, a to nejcastéji
od rodi¢t. Na rozdil od dospélych pacientti jsou k transplantaci ledvin indikovany téméf

vSechny déti, které trpi chronickym selhanim ledvin. V pediatrii je transplantace ledviny
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tou nejlepsi 1écbou chronického selhani ledvin, a to z divodu prodlouzeni Zivota oproti
détem dialyzovanym. Transplantované déti prozivaji lepsi kvalitu Zivota a z financniho
pohledu je 1écba po transplantaci ditéte méné nakladna, nez dialyzacni 1écba. Dulezitou
soucasti transplantacniho tymu jsou samoziejmé vSeobecné sestry, détské sestry, dietni
sestry, socidlni pracovnice, pedagogové, psychologové a koordinatorky (FN Motol,
2012).

Vybornym méfitkem je nejen srovnatelny vysledek détskych transplantaci se
zahrani¢im, ale 1 fakt, Ze po pé&ti letech funguje vice nez 70 % ledvin, které byly
transplantovany, ale i dulezity fakt, ze zije vice nez 90 % déti po transplantaci (Seeman,
2007).

1.6  Historie léchy selhani ledvin u déti

K vyvoji détské nefrologie ptispélo zjisténi, Zze nékteré zvlastnosti détského veéku
jsou specifické a od dospélych nemocnych se velmi lisi. Rozdily byly patrné predevsim
v oblasti elimina¢nich metod u akutniho a chronického selhani ledvin. Postupem ¢asu
vyvojem détské nefrologie jsou v CR tii centra, provadgjici eliminaéni metody 1é&by
selhani ledvin u déti. Jsou to Fakultni nemocnice v Motole Praha, Ostrava a centrum pro
détskou dialyzu na II. détské klinice v Brné - Cernych Polich. V Motole jsou navic
provadény transplantace a realizovan kompletni dialyzacné — transplanta¢ni program.
Zde se provadi 10 — 15 transplantaci ro¢n€ a dostatecné pokryva potieby détskych
pacient? z celé CR (Janda, 2012).

,Umeéla ledvina® byla vynalezena p. Kolffem cca roku 1944. Klicovym vSak bylo
vytvofeni vhodného pfistupu, ktery pro metodu konecného selhani ledvin byl
nepostradatelny. Zékladni podminkou pro hemodialyzu, je opakované napojovani
krevniho obéhu pacienta, na obéh mimotélni — umélé ledviny. Pokud spojime tepnu se
zilou, dojde tim ke zméné hemodynamickych pomérd, a ty vedou postupné k prestavbe
zily, a tim jeji arterializaci. Ta umozni zilni stén¢ opakované punkce, které potfebujeme

k napojeni fistule na hemodialyzacni piistroj. Nejvétsi problém je nasiti AVF, jeji
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funkénost a nasledné feseni komplikaci. Pouzivaji se umélé cévni néhrady, ale také
allostépy od kadaveroznich darct (Lebl, 2012).

Déti s chorobami ledvin byly na pocatcich 1é¢by léceny na 1. détské klinice pod
vedenim pana profesora Polacka. Byla zde provadéna také peritonedlni dialyza. Pozdéji
tym nefrologi pod vedenim pana profesora Jandy ve Fakultni nemocnici Motol oteviel
détskou chronickou hemodialyzu. Prvni détsky pacient byl transplantovan v nemocnici
IKEM jiz v roce 1977. Zde ale brzy doslo ke zjisténi, ze détsky pacient neni jen ,,maly*
dospély a témto détskym pacientim chybélo zazemi velké nemocnice. Proto doslo
k dohod¢ mezi témito nemocnicemi a cely program byl pienesen pravé na Pediatrickou
kliniku 2. 1ékatské fakulty univerzity Karlovy a Fakultni nemocnici v Motole. Zde
probihd diagnostika a terapie v détské nefrologii, dialyze a jinych eliminac¢nich
metodach. Vysledky zdejSich transplantaci lze srovnavat s nejlepSimi svétovymi

pracovisti (Janda, 2010; FN Motol, 2012).

1.7 Prospivdni a potieby dialyzovaného ditéte

Specializovand oSetfovatelskd péce v pediatrii dosla v poslednich letech k velkym
zménam, dochdzi k tomu predevS§im srozvojem medicinskych pokrokl, ale také
vzdélavanim sester v pediatrii. U dialyzovanych déti se pediatrickd sestra stava
prostiednikem mezi rodinou, l€karskym persondlem, ale predevSim ditétem. Tim, Ze
oSetfovatelstvi je védnim oborem, vyzkum oSetfovatelstvi je pravé tou hnaci silou
pokroku ve vztahu k nemocnému ditéti. Patfi sem nepochybné primarni prevence
onemocnéni, ale u déti, podstupujicich eliminacni metody ma sestra tlohu piedev§im
k pokryti veSkerych potieb ditéte. Détska sestra zastava nepostradatelnou twlohu
rodina je jednou z potieb, které nemocné dité¢ ma. Patii sem také vychovna péce a péce
tykajici se hernich aktivit a u starSich déti Skolni vychova (Fendrychova, Klimovic,
2005; Ondriova, Magurova, 2010). Napt. ve Fakultni nemocnici Ostrava dle aktualniho
zdravotniho stavu ditéte probiha od 6 — ti let bézna Skolni vyuka (FN Ostrava, 2012).
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Détska, ¢i vSeobecna sestra pii péci o dité provadi oSetfovatelsky proces, kdy se
jednotlivé faze, kterych je pét opakuji, nebo se prolinaji, dle potieb konkrétniho ditéte.
Detailni ptfehled o potfebach ditéte by méla détska sestra mit ve vSech oblastech. Jedna
se o fyziologické, psychosocialni, ale také spiritudlni potieby. Tyto by méla umét
rozpoznat, respektovat, rozvijet a predevsim aplikovat vramci oSetfovatelského
procesu. Dité je jedineCna bytost, kterda ma pravo byt respektovana ve vSech oblastech.
Je to osobnost, ktera ma vztahy, at’ jiz rodinné, ¢i jiné. Tyto vztahy, u déti se jedna
pfedev§im o rodinné, musi byt jednoznacné podporovany a rozvijeny (Fendrychova,
Klimovi¢, 2005; Ondriova, Magurova, 2010; Sikorova, 2011).

K pochopeni potieb u zdravych, ale predevsim u nemocnych déti, je nutné pochopit
motivy. Motiv je odvozen z latinského slova a znamena hybat, pohybovat. Motivace
vlastné vyjadiuje stav psychiky a chovanim nasleduje k jeji obnové. Motivy lze tfidit
podle dulezitosti na aktualni a ptipadné potencionalni. Psychogenni potfeby, které jsou
viditelné, jako napf. odmitani, obrana, autonomie, ¢i vyhnuti se bolesti jsou potieby,
které jsou zjevné, a détskd sestra s nimi muze pracovat. Jsou ale také skryté potieby
a jsou zavaznéjsi tim, Ze nejsou na prvni pohled viditelné. Pozna je zkuSena sestra, ktera
sdétmi pracuje. Jednat se muze 0 pocit bezbrannosti, strach z poniZeni, nenavist
(Sikorova, 2011; Slezékova, 2010).

Faktory, které maji vliv na uspokojovani potieb ditéte, jsou ovlivnény fadou dalSich
ditéte a v neposledni fadé individualita ditéte a osobnost sestry. U onemocnéni vznikaji
dalsi a dalsi potteby, které mohou, ale také nemusi byt uspokojovany. Zalezi, zda jde
o onemocnéni akutni, chronické, zda 1écba zplisobuje bolest, zda dochazi k jakémukoliv
omezeni — nepfitomnost rodi¢e, omezeni pohybu, hospitalizace, deficit védomosti, ¢i
jiné (Sikorova, 2011; Slezakova, 2010).

Socialni aspekty chronického onemocnéni maji vliv na fungovani celé rodiny.
Naptiklad Kfivohlavy uvadi, Ze dusledkem chronického onemocnéni ditéte je
ovlivilovana rodi¢ovska autorita a disciplina. Nemoc u ditéte mize mit vliv i na jeho
osobni identitu. Velky vliv na dit¢ v tomto piipadé¢ mé i1 doba, kterou travi na ltizku,

nemiliZe se zucastiiovat Skolnich aktivit, her s détmi, atd. Je poté zaznamenavan vyssi
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vyskyt depresi u déti. Tento stres mize mit vliv i na vzrustajici agresivitu déti. Déti
mohou mit na rodi¢e nepfiméeiené pozadavky a rodiCe ptehlizeji kazenské prestupky
svych chronicky nemocnych déti. Timto stavem trpi celd rodina, véetné dalSich
détskych ¢lend rodiny. V1iv ma tento stres i na rodice, pfedevsim na jejich partnersky
vztah. Dobré je zapojit se do tzv. vzdjemné si pomahajicich skupin, kde si mohou rodice
1 déti pohovofit se stejn¢ nemocnymi détmi, pokud to samoziejme jejich zdravotni stav
umoziuje. Dilezité je opét mit motivy, motiv je hnaci silou, jak je uvedeno vyse
(Ktivohlavy, 2002).

Péce poskytovana v centrech pro détské pacienty l1é¢ené hemodialyzou je velmi
narocna a technicky zalozend. Podstatny je i vzdélavaci aspekt sester, ktery je také
dialezity pro uspéch lécby témét denné monitorovanych déti. Podpora a zajem je témto
détem vénovana sestrami i jinymi specialisty, ktefi pracuji v ramci multidisciplinarniho

tymu (Etienne, Musialowski, 2010).

1.7.1 VyzZiva ditete

U déti s ASL je nutné dodavani az 50 kcal’kg, a to i za cenu parenteralniho
podavani. Pokud ma dité specifické naroky na vyZivu a rodina je socialné potfebna, na
zakladé doporuceni ptisluSného odborného lékare, se konkrétné u ditéte léceného
hemodialyzou zvySuje mési€né Castka na Zivobyti o 1000,- K&. Potvrzeni vystavuje
lékat ptislusného zdravotnického zatizeni, kde je dité v dialyzacnim programu (Beck,
Hacaperkova, Kralova, 2012; Teplan, 2010).

U pacientli s onemocnénim ledvin ma vyziva nezastupitelnou 1écebnou roli.
Stanovuje se ve spolupraci S nutriéni sestrou. Sleduje se pifijem bilkovin, tekutin
a energie. Denni piisun kalorii u déti s ASL je minimaln¢ 40 — 50 kcal/kg hmotnosti.
Pokud neni jind moznost, vyziva se podava i formou parenteralni, pres CZK, o ktery
sterilné peCuje sestra. Bilkoviny jsou redukovany na 0,2-0,4g/kg/24 hod. Sestra
monitoruje glykémii. Pfi vzestupu hodnot, podava dle indikujiciho l€kafe inzulin.

Vyzivu sestra mize podavat 1 nazogastrickou sondou pies nutriéni pumpu. Nutné je také
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omezeni prisunu mineralli, které se tykd u chronickych pacientii predevs§im drasliku.
Ten je zejména Vv ovoci, zelening a ¢okoladé (Viklicky, Tesaf, Dusilova, Sulkova, a kol,

2010).

1.8 Osetiovatelska péce u dialyzovanych deéti

Na osetfovatelské péci o dite se podili zejména détské sestry, nebo vSeobecné sestry
se specializovanou zpisobilosti détska sestra. Détské sestry jsou zapojeny do celého
procesu péce o dialyzované déti, véetné jeho rodiny. Tyto sestry musi mit k détem
a jejich rodindm individudlni vztah. Musi vycitit jejich potfeby a zéroven jim umét
vyhov¢ét, ¢i zprostfedkovat pomoc jiného specialisty. Zaroven si détské sestry musi umeét
udrzovat profesionalni hranice a umét zajistit optimalni podminky k oteviené
komunikaci s rodinou a ditétem. Sestra musi zachytit véasny signal u deficitnich potieb
ditéte a rodiny. Rodice povazuji za kvalitni oSetfovatelskou péci predevsim otevienou
diskusi, individualni p¥istup a empatii. Ukolem dé&tské sestry je planovat a zaroveit
realizovat oSetfovatelskou péci u rodiny a ditéte oSetfovatelskym procesem, délat eticka
rozhodnuti a samoziejmée se dle téchto principli 1 chovat, zajiStovat spolupraci vSech
specialistl, kteti se na pé¢i o dité a rodinu spolupodili, pisobi jako poradce v oblasti
zdravotni vychovy a v neposledni fadé plisobi v prevenci a podpory zdravi (Vondracek,
2011).

Pokud dochazi k nerespektovani a neuspokojovani potieb ditéte po dlouhou dobu,
dasledkem je psychickd deprivace. Jde v podstat¢ o straddni v jakémkoliv sméru
(Sikorova, 2011; Pumrlova, 2011; Sedlarova, 2008).

Byla provedena studie u déti s chronickym onemocnénim ledvin a jejich rodica.
V této studii bylo zjiSténo, ze nejvice deéti ovliviiuji Cetné hospitalizace a restrikce

tekutin (Aparicio-Lopez C, 2013).
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1.8.1 Osetrovatelské diagnozy u dialyzovanych deti

Stanoveni oSetfovatelskych diagnoz je zékladnim aspektem sesterské prace na
hemodialyzacnim odd¢leni. Po stanoveni problému, priorit a postupll je oSetfovatelska
péce plynula a efektivni. OSetfovatelskych diagnéz se vztahuje k dialyzovanym détem
celd fada, nékolik je ale zésadnich, proto budou podrobnéji rozepsany. U stanovovani
oSetfovatelskych diagnoz je dulezité kritické mysleni a komplexni pfistup sestry.
Nestaci jen piedpokladat, ale i aktualné vyhodnocovat potieby ditéte (Trachtova, 2006).

Bezmocnost (00125), beznadej (00124) — dit¢ zde nabyva dojmu, ze zadnym
zpuisobem nemuze ovlivnit sou¢asny stav a nema nad situaci kontrolu. Dochazi k tomu
z ruznych pficin, ale z pohledu sestry, je to chybéjici kontakt s rodinou, malo informaci,
chronické onemocnéni, zména Zivotniho stylu, bezradnost, hospitalizace. Bezmocnost
se projevuje slovnimi projevy, nezajmem o sebepéCi, pasivitou, piipadné i depresi
a lhostejnosti. Dal§im projevem miize byt strach o sebe, o svou bezpecnost, strach
Z personalu, dité¢ miize mit 1 strach o bezpecnost jinych déti. Nemocné dité se miize
upnout na nékterou z 0sob personalu, nebo se dostane do stavu regrese. Osetiovatelskou
intervenci miizeme tento stav zvratit, nebo alespon zabranit jeho rozvinuti a postupu.
Proto je zde na misté tolerance, soukromi k rozhovoru s détskym pacientem, sestra mu
musi dodat pocit bezpeci, dostatek informaci vzhledem k véku a schopnosti pochopeni
ditéte. Dat ditéti prostor pro otazky a také jej k nim vybizet, zapojit do lécebného
procesu rodinu, ocenit snahu a nedavat nesplnitelné ukoly a cile (Sikorova, 2011;
Fendrychova, Zouharova, VacuSkova, 2005).

Bolest akutni (00132), bolest chronicka (00133) — oznaCuje smyslovy
a emociondlni prozitek ditéte, kdy dochézi k poranéni, ¢i télesnému poSkozeni. Bolest
muze byt akutné vznikla, kterd muze trvat nckolik hodin, pfipadné nékolik dnt.
Chronické bolest trvd déle nez nékolik tydnti, ¢i mésicii a nesnadno se hodnoti. Mezi
projevy akutni bolesti patfi nafek, neklid, pla¢, slovni a vyrazové projevy, Ulevova
poloha, Setfeni koncetiny, nebo i zmény fyziologickych funkci, jako napf. tachykardie,
zvyseni dechové frekvence, nechutenstvi, nauzea, snizena schopnost tolerance stravy.

U chronické bolesti mé dité chladny, skelny pohled, odmita zrakovy kontakt, zaujima
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ulevové polohy, zmény télesné hmotnosti, nediivéra v sebe, retardace vyvoje a tzv. shut
down syndrom, kdy déti jiz nercaguji ani na velmi silné bolestivé podnéty.
K osetfovatelskym intervencim patii psychickad ptiprava na bolest v piipadé zékroku,
zajisténi matky u ditéte, podavani 1€kt k tiSeni bolesti dle ordinace 1€kate a predevsim
sledovani jejich ucinku. Sestra si v$ima projevi bolesti a hodnoti ji dle zvyklosti
odd¢leni (Skaly bolesti) a zajisti komfort — pohodli, klid, spanek, ptitmi.

Riziko infekce (00004) — k této situaci dochazi, je-li dité ohrozeno patogennimi
mikroorganismy. K tomuto stavu muze dojit pfi nedostate¢né imunité, kdy selZou
obranné mechanismy organismu, pii stavu poruseni celistvosti kize, v nefrologii se
jedna o CZK, punkce AVF, nasiti AVF, mo&ovy katétr, drény, a dalsi. Riziko infekce je
také u chronickych onemocnéni, kdy je pacient imobilni. Patii sem riziko
nosokomialnich nédkaz, nedostateCna sebepéce, nedostateCna oSetfovatelska péce pii
hygien¢, nedostatecna informovanost détského pacienta o bariérovych metodach, a také
podavani 1éku, které maji pii podavani vliv na toto riziko, jako kortikoidy, antibiotika,
cytostatika, nebo imunosupresiva a v neposledni fadé malnutrice. Infekce se projevuje
zvySenou teplotou, mistnimi zménami na kizi — zarudnuti, laboratorni nalezy — KO,
CRP, FW, hemokultury a ptipadné stéry, ¢i vySetfeni moce — sestra zajiSt'uje spravné
provedeni vykonl a vysledky. K dal§im projeviim patii tfesavka, zimnice, poceni,
neklid, zména stavu védomi — apatie, inava. Témét vzdy je pfitomno nechutenstvi
a snizena tolerance stravy. Ddle mize byt pfitomen prijem, zména t€lesné hmotnosti
smérem  dold, projevy bolesti, tachykardie, zvySeni krevniho tlaku.
K oSetfovatelskym intervencim patii kompletni bariérova oSetfovatelska péce, sledovani
vitdlnich funkci ditéte, zmeén jeho chovani, bolestivych projevil, sledovani piijmu
stravy, pfijmu a vydeje tekutin, sledovani a kontrola invazivnich vstupt, preventivni
opatfeni 1 u rodinnych ptislusnikii a navstév, edukace a v€asna mobilizace (Sikorova,
2011; Fendrychova, Zouharova, Vacuskova, 2005).

Riziko krvdceni (00206) — v souvislosti s invazivnimi vstupy, koagulopatii,

hemodialyzou.
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Riziko dysbalance elektrolytii (00195) - kiece — v souvislosti s iontovou dysbalanci,
intoxikaci, infekci, hypoxii, projevujici se poruchou vitalnich funkci, zaskuby,
drézdivosti.

Retence moce (00023) — v souvislosti s renalnim selhanim, projevujici se anurii.

Nauzea (00134) — v souvislosti s podavanim 1éka, strachem, uzkosti, zavedenim CZK
Vv oblasti krku, projevujici se pocitem na zvraceni, pocitem tlaku v oblasti krku.
Neefektivni ochrana (00043) - porucha prokrveni tkani — v souvislosti s AVF
(koncetina), s poruchou arteridlniho a vendzniho pratoku krve, projevujici se snizenim
teploty koncetiny, bledosti koncetiny.

Zatez v roli pecovatele (00061) - pretizeni pecovatele — v souvislosti s chronickym
onemocnénim ditéte, projevujici se stresem, beznad¢ji, vy¢erpanim pecovatele — rodice.
Stresovy syndrom z premisténi (00114) - porucha prizpiisobeni se na zménu prostredi —
v souvislosti s hospitalizaci, chronickym onemocnénim, strachem, ztratou dosavadniho
zivotniho stylu, projevujici se nespolupraci, vztekem, depresi, poruchou spanku,
nejistotou, nediivérou v nové prostiedi.

Neefektivni zvladani zatéze (00069) - porucha prizpiisobivosti rodicii — v souvislosti
S pocity viny, chronickym onemocnénim ditéte, s bezradnosti, projevujici se odmitanim
spoluprace, poruSovanim lécebného tadu, vyvijeni tlaku na zdravotniky, S$patnou
komunikaci se zdravotniky (Sikorové, 2011; Fendrychova, Zouharova, Vacuskova,
2005).

Naruseny obraz téla (00118) - porucha sebevnimani — v souvislosti s intoxikaci, se
zménou vzhledu (aneurysma AVF), projevujici se pocity ménécennosti, zahalovani
koncetiny s AVF, stresem (Dvotakova, 2008).

Socialni izolace (00053) — v souvislosti s hospitalizaci, chronickym onemocnénim,
odlou¢enim od rodiny, projevujici se pocity opusténi, odmitanim, omezenim
komunikace, slovnim vyjadfenim, neochotou spolupracovat, komunikovat (Ceska
transplantacni spolecnost, 2007).

Naruseny vzorec spanku (00198) - porucha spanku — v souvislosti s bolesti, zménou

rituall, nevhodnou polohou (CZK, peritoneélni katétr), zménou prostiedi, projevujici se
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stesky, neklidem, unavou, nedostatkem odpocinku, zivanim (Fendrychova, Zouharova,
Vacuskova, 2005).

Strach (00148) — v souvislosti s operaénim vykonem, neznamym prostiedim, nejistotou
uzdraveni, jazykovou bariérou, projevujici se agresivitou, nejistotou, kiikem, nauzeou,
poruchou vnimani a soustfedéni.

Snizeny objem tekutin v organismu (00027) — v souvislosti se ztratou tekutin, poruchou
funkce ledvin, dietni chybou, diuretiky, projevujici se anurii, oligurii, zZizni, poruchami
védomi, letargii, hypotenzi, snizenim centralniho Zilniho tlaku, sniZenym koznim
turgorem, u novorozencti a kojenct vpadlou velkou fontanelou.

Zvyseny objem tekutin vorganismu (00026) — v souvislosti se zvySenym piijmem
tekutin, poruchou funkce ledvin, malnutrici, projevujici se otoky, vypotky, polyurii,
kfeemi, arytmii.

Unava (00093) — v souvislosti s nemoci, se stresem, operaci, vySetfovacimi metodami,
projevujici se letargii, zvySenou spavosti, malatnosti, nezdjmem.

Nedostatecné znalosti (00126) - deficit znalosti — Vv souvislosti s nedostate¢nou
informovanosti o onemocnéni a pribéhu 1é¢by, projevujici se obavami z budoucnosti,
uzkosti, nespolupraci.

Uzkost ze smrti (00147) - umirdni — Vv souvislosti se selhanim Zivotnich funkci,
s vrozenymi vadami neslucitelnymi se Zzivotem, projevujici se selhavanim organt,
strachem, pasivitou, beznadg¢ji.

Duchovni  stradani  (00066) — duchovni tisen — Vv souvislosti s hospitalizaci,
nedostatenym komplexnim pfistupem, projevujici se stresem, nespokojenosti,
neuspokojovanim spiritudlnich potieb (Leifer, 2004; Spirudova, Tomanova, Kudlova,

Halmo, 2006; Vondracek, 2011).
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2 Cil prace a vyzkumné otazky

2.1 Cil prace

Zjistit, jaké jsou potieby dialyzovanych détskych pacienti.

Zjistit pohled a postoj rodiny dialyzovanych déti vzhledem k onemocnéni a 1é¢bé
dialyzou.

Zjistit zpasob zivota dialyzovanych déti a jejich rodiny, dusledky 1é¢by v socialni
souvislosti.

Zjistit, jak déti, které jsou zatazené v chronickém dialyza¢nim programu, vnimaji

1é¢bu.

2.2 Vyzkumné otazky

o B~ WD

Jak probiha proces adaptace u dialyzovanych déti a jejich rodin?

Jak dialyza u ditéte ovliviiuje Zivot rodiny ditéte?

Jak vnimaji dialyzované déti své onemocnéni?

Jaké informace maji dialyzované déti o svém zdravotnim stavu?

Jaky je rozdil ve vnimdni onemocnéni u déti se ziskanym a vrozenym

onemocnénim?
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3 Metodika

3.1 Metody prdce

K ziskani dat byl pouzit kvalitativni vyzkum. Metodou sbéru dat byly
polostrukturované rozhovory. Vytvoieny byly dva soubory otazek k rozhovorim.
Rozhovory byly dobrovolné a byly uréeny dialyzovanym détem a rodi¢im, ptipadné
0sobam pecujicim o dialyzované dité.

Z rozhovort s détmi se zjiStovalo, jak prozivaji bézné dny, jak travi cas a jak
vnimaji dochézeni do dialyza¢niho stfediska a samotnou dialyzu. Bylo stanoveno 20
otazek (Pfiloha 1). Rozhovory srodi¢i byly zaméfeny na otazky tykajici se rodinné,
socialni 1 osobni situace a na zivot jejich ditéte s dialyzou. Bylo stanoveno 20 otazek
(Ptiloha 2). Rozhovory byly zpracovany formou pifepisu rozhovord déti a matek,
doplnéné zucastnénym pozorovanim, pozorovanim sestrou a kategorizaci problému.

Zamérem vyzkumu tedy bylo, jak se rodiny dialyzovanych déti s rezimem
dialyzy vyrovnavaji, jak moc ovliviiuje rodinné déni, vliv na ostatni ¢leny rodiny
a samoziejmé jakym zplsobem je samotny détsky pacient zapojen do kolektivu
vrstevnikd, zda studuje, chodi do skoly, skolky, ¢i je jinym zplsobem ¢lenem rtiznych

socialnich skupin. Vyzkum probihal v obdobi 8/2012 — 2/2013.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Prvni vyzkumny soubor tvofilo 8 déti, rizného v€ku a zatazovacim kritériem
byla 1é¢ba elimina¢nimi metodami. Kritériem vyzkumu byla ochota spolupracovat
a souhlas rodict.

Druhy vyzkumny soubor tvofilo 8 matek, které doprovéazeji své dit€ do

dialyza¢niho stiediska. Respondentky — byly to pouze Zeny, byly z celé Ceské republiky
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a zatazovacim kritériem byla péce o dialyzované dité. Dal$Sim kritériem vybéru byla
ochota spolupracovat na vyzkumu.

Mize se zdat, ze 8 dvojic rodili a déti, neni reprezentativnim vzorkem pro
vyzkum. Neni tomu tak. V dobé vyzkumu k této diplomové praci bylo dle tudaji
vrchnich sester ze vSech tii dialyzacnich center celkem 15 déti, které podstupuji k 1é¢be
nékterou z elimina¢nich metod. FN Praha Motol 10 déti, FN Ostrava 2 déti a Brno
3 déti. To znamend, ze vyzkumny vzorek ¢ini 53 % z celkového poctu moznych
respondentii v celé CR.

Oslovend Fakultni nemocnice Ostrava nebyla ochotna umoznit vyzkum
s dialyzovanymi détmi a jejich rodi€i, z divodu zasahu do soukromi déti a jejich rodin.
Ve fakultni nemocnici Praha Motol a Brno, spolupracovaly ochotné vSechny oslovené
matky i sjejich détmi. Vyzkum byl schvalen Naméstkynémi oSetfovatelské péce

jednotlivych nemocnic na zakladé predlozeni otazek k dotazovani.
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4 Vysledky

V této kapitole analyzujeme rozhovory s rodi¢i a détmi, které podstupuji 1é¢bu
elimina¢nimi metodami. Podafilo se ziskat 8 rozhovora s rodici - matkami, které byly
ochotné odpovédét na otazky tykajici se onemocnéni jejich déti a socidlni a rodinné
situace. Dale je zde analyzovano 8 rozhovord s détmi, které podstupuji 1écbu

elimina¢nimi metodami. VSichni osloveni spolupracovali, vV ramci svych moznosti.

4.1 Rozhovory

Rozhovory probihaly vzdy za pfitomnosti matky ditéte, pouze v jednom ptipadé
nebyl rodi¢ piitomen, a to z didvodu brzké plnoletosti pacientky. Tu matka pouze
doprovazi a pteda personalu, rozhovor ale poskytla a souhlas udélila. U mentalniho
postizeni nékterych déti bylo pfistoupeno k dotazim na oSetfovatelsky personal,
konkrétné na sestry, které déti znaji nejlépe. Rozhovory byly také doplnény

zucCastnénym pozorovanim.

Rozhovor s dvojici 1

Chlapec, 15 let. M4 jednu sestru, chtél by ji tu mit. Chlapec ma mentalni
postiZeni.
Objektivné: rozhovor byl s chlapcem ukoncen, obcas se zapojil pozdeji pri rozhovoru
s matkou, napr. prikyvnul, Ze to matka rika dobre, sam na otazky odpovidat nechtél,
hral si se sluchatky. Bylo videt, Ze se nudi, nebavi ho to, jeho schopnost odpovidat na
polozené dotazy byla omezena jeho mentalnim stavem.
Objektivni pozorovani sestrou: dle sdéleni osetiovatelského persondlu, je chlapec
spokojeny, nemd rad zmeny. Nerad mluvi s cizimi lidmi, musi se ,,rozkoukat . Ziskat

jeho ditveru neni snadné. Diilezita je trpélivost a cas.
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Z diivodu mentéalniho postizeni chlapce matka pokracovala zodpovézenim otazek
urcenych détem, pro pfesnéjsi zmapovani dané problematiky. Otazky ale byly vzdy
sméfovany k obéma respondentim, aby pokud by chlapec chtél, mohl se zapojit do
rozhovoru. Tento rozhovor probihal velmi nestandardné, chlapec se obcas zapojil,

dalezity byl pro vyzkum pohled chlapce, proto mu byl vzdy déan prostor.

Hrajete si spolu se sourozenci? Jak jsou stari?
Matka: Syn ma starsi sestru, které je 19 let. M4 ji moc rad, pokud to je mozné, vénuje se

mu.

Jak travis cas na dialyze?
Matka: Na dialyze vétSinou posloucha hudbu, nebo se uci s pani ucitelkou. Nékdy jen

tak odpociva.

Zvykl sis, Ze musis na dialyzu jezdit?

Matka: ,,Syn si zvykl, jen nema rad zmény, vzdy ho to rozhodi*.

Co skola? Jak zvladas uceni?
Matka: ,,Ve $kole rok nebyl, uéi se jen tady. Skola ho bavi, je to pro né&j spi§ formou hry,

uci se 1 mluvit s pani logopedkou, kterd za nim dochézi sem na dialyzu®.

Cim chces byt, az vyrostes?
Matka: ,,0 dalsim studiu nema smysl viibec uvazovat. Splni povinnou $kolni dochazku

a dale nejspi§ nebudeme nic fesit™.

Jaké budes mit vysvédceni? Nezlobi Té pani ucitelka?
Matka: Vysvédceni nevi, jaké bude, doufa, ze slusné. Pani ulitelku mé rad, je na ni

zvykly.

Co by sis pral délat, pokud bys nemusel jezdit na dialyzu?

~~~~~

z okna. Pokud by nejezdil na dialyzu, musel by si zase zvyknout na jiny rezim*.
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Mas néjaké zajmy, konicky?
Matka: ,,Doma rad sleduje televizi, snazi se poméhat v ramci svych moznosti. Zvlada

dostate¢né dobie sebepéci®.

Mas kamardady? Vidas se s nimi? Casto?
Matka: ,,Styka se s détmi zde, ty uz zna a té€si se na n¢, doma kdyz n¢kdo pfijde na

navstévu, tak se trochu zapoji, ale jinak je spiSe uzavienou osobnosti, jen sleduje déni®.

Musel ses omezit v zdjmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?
Matka: opakuje, vzhledem k mentalnimu postizeni déla ¢innosti, na které je navykly.

Zajmy nema.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu? Objektivné: (chlapec se nahle zapojil)

Chlapec: ,,Na dialyzu jezdim za sestfickami, které mé pichnou. Boli to*.

Co je tedy dialyza?

Chlapec: nevi. Matka: ,,Tyto informace nema, nerozumi tomu, jde to mimo ngj*.

Jak dlouho sem chodis? Objektivneé: (chlapec krci rameny).

Matka: ,,Jezdi sem 1 rok, ale nemocny je od malinka, 1é¢i se dlouho*.

Chtel bys vedet vice, nebo ti informace postacuji?

Matka: ,,Nerozumi tomu, nevi®.

Maminka Ti pomaha, ze? Jezdi s Tebou?

Objektivne: (chlapec kyva a usmiva se na matku).

Kdyby sis mohl 7ici, co by pro tebe sestricky mohly udélat, aby byla dialyza pro tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?

Objektivne: (chlapec opét krci rameny).

Matka: ,,Ma sestticky rad*.
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Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?
Matka: ,,.Dialyzu zvlada 1épe chlapec, ale je to jiz lepsi, byvalo hai“.

Poslouchaji Té rodice? Objektivne: (chlapec se usmiva a kyva).

Dale odpovida matka na otazky pro rodiCe dialyzovanych déti.

Matka 46 let, vdana. Rodina je ¢tyf¢lenna, v domacnosti s nimi zije jesté dcera,
které je 19 let. Matka dfive pracovala jako Sicka, ale tika, ze je to uz davno. Od narozeni

syna je doma. Sama tika: ,,To se jinak neda*.

Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?
Syn jezdi na dialyzu 1 rok, ma vrozené onemocnéni a je dle slov matky odmalinka

mentalné postizeny.

Bylo to onemocnéni ziskané? Jako nasledek ceho?

»Onemocnéni je to vrozené, kdy se postupné vse zhorSovalo, az doslo na dialyzu®.

Jakym zpusobem jezdi VasSe dité na dialyzu a jak casto?

Na dialyzu jezdi ted’ uz jen 2x tydné na 4 hod. Jezdil 3x tydné, ale ted’ uz staci jen 2x.
Na dialyzu jezdi spolecné se synem sanitkou, to neni zrovna idealni, protoze bydli 30
km od stfediska a cesta je dlouhda. VétsSinou se dlouho 1 ¢eka na sanitku a je to dlouhé.

Jinak to pry ale nejde, auto nemaji.

Je to financné a casové nakladné?
Finan¢né to zvladaji ,,nic moc*®, ale je znat, ze manzel pracuje, 1 kdyZ jako délnik velkou
¢astku dle slov matky nepobird. Navic dcera je plnoleta a také pracuje, tak ji finanéné

podporovat rodi¢e nemusi.

Mate narok na nejaké socialni davky? Napr. na stravu, dopravu....
Socialni davky rodina pobird, na co maji narok, ale nevi, nechaji si vzdy poradit.

Pobiraji pry jen ptispévek na péci a na mobilitu. Tady by uvitali vice informaci.
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Jak tuto situaci sndsi ostatni ¢lenové rodiny?
,»Manzel to bere dobfe, Ze je syn nemocny, byva v praci, takze se pfili§ nezapojuje
V péci o syna, ale ma ho rad, je na né¢j hodny. Dcera pomaha s péc¢i o postizeného bratra,

syn je na ni dost zavisly“.

Jak myslite, ze dialyzu zvlada Vase dite?
»dyn to zvlada v pohodé, vyhlizi sanitku, je vzdy pfipraveny, je v tom zodpovédny, je

zvykly*“.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychickeé strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dite?

Matka zpocatku dialyzu syna snasela Spatng€, to dojizdéni, musela si zvyknout, ale ted’
uz to jde. Chlapec to sndSel mnohem Iépe, nez ona sama. Diive, kdyz lezeli casto
V nemocnici, to nebylo lehké, byli od rodiny. Kdyz se dialyza st¢hovala, nelibilo se mu

to, byl rozhozeny.

Jak moc ovliviiuje dialyza Zivot ditéte? Pratele, skola, rodina....
,»Do Skoly chlapec nechodi, jen tady, na dialyze, ve Skole rok nebyl. Dochazi za nim

pani ucitelka 1 logopedka®.

Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?

,Chlapec netusi, je mentalné postizeny, vi, ze se néco déje, jde to mimo n¢j, ale to je
vse®.

Mate i vy dostatek informaci? (dieta, rezZim, socidlni sluzby...)

Matka by uvitala moznost vice informaci ohledn¢ socidlnich dévek, ale dodava, jsou

tady hodni. Dietu znaji, problém je s restrikci tekutin, to je jasné.

Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku lécby?
Matka odpovida, Ze chlapec jezdi na HD od zacatku 1éCby.
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Prip. jaky ma dité cévni pristup?
,»Syn ma fistuli, kterou nasili 6 tydnii pfed zacatkem dialyzy. Ze zacatku byly problémy,
ma Goretex. Byl uz 3x na ¢isténi, vzdycky se mu to ucpe a pak musi na ¢isténi, ale jinak

dobry, jsou tady hodni*.

Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

Nejsou véfici a duchovni sluzby nevyhledéavaji.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany os. persondlu?

Matka fika: ,,Jsou tu hodni®.

Rozhovor s dvojici 2

Chlapec, 9 let, bez sourozenct, zije pouze s matkou. Je to pivodné onkologicky
pacient, v obou ledvinach mél nador, proto je po operaci, kdy se odstranili obé ledviny.

Ma stale zavedeny dialyzac¢ni katétr, pro nespolehlivou funkci AVF.

Mas néjaké sourozence? Hrajete si spolu? Jak jsou stari?

Sourozence nema, zije s matkou sam, vlastnég jest¢ s babickou, ta u nich nékdy také

byva.

Jak travis cas na dialyze?
Jak tik4, na dialyze si hodné povida se sestfi¢kami, ale ted’ m& novy mobil, tak si na

ném hraje razné hry. Moc ho to bavi. Pta se mé¢, jestli mam taky ,,android*.

ZvyKl sis, ze musis na dialyzu jezdit?

Na otazku, jak si zvykl na dojizdéni na dialyzu, odpovidd, Ze uz to celkem jde. Sice
musi vstavat v pét hodin rano, kdyz ma ,tfihodinovku® a jezdi ,,jen* 4x tydné, je to
leps$i, nez to byvalo diive. To mél hned nizkou ureu a bylo mu Spatné. Tak jezdil 6x

tydné. Potom mu dovolili jezdit 5x tydné a nyni jezdi 4x.
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Co Skola? Jak zvladas uceni?
Na otazku jak zvlada uceni, fika: ,,dobry*. Chlapec byl dlouho hospitalizovan s matkou

a ucil se jen v nemocnici. U¢i se také doma.

Cim chces byt, az vyrostes? Mas predstavu o stiedni, prip. vysoké skole?

Chtél by byt ,,ajtakem*.

Jaké budes mit vysvédceni? Nezlobi Té pani ucitelka? (v Zertu — podle veku)
,,Znamky jsou docela dobry“. Rika, e ho nebavi &esky jazyk, Ze je tam uéeni hodng, ale

matematika je dobrd, ta ho bavi. Pani ucitelka je hodna, ale ucit se pry musi.

Co by sis prdl (a) délat, pokud bys nemusel (a) jezdit na dialyzu?
Na dotaz, co by délal, kdyby nemusel jezdit na dialyzu, odpovida, zZe nic.

Mas néjaké zajmy, konicky?

Bavi ho hrani pocitacovych her.

Mas kamarady? Vidds se s nimi? Casto?
,»S kamarady se vidam tady, s témi zdravymi se vidat nechci, protoze na mé divné

koukaji a ptaji se, co to mam na obliceji, kdyZ nosim rousku*.

Musel (a) ses omezit v zdjmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?
KdyzZ je na dialyze, déla jen, co mize, doma stejné byva po dialyze unaveny, tak po

pfijezdu nic moc nedéla. Chodi rad do kina.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu?

Chlapec tik4, Ze na dialyzu musi chodit proto, Ze nema ledviny.

Co je tedy dialyza?
Dialyza je: ,,Takova ta umé¢la ledvina, musim na ni chodit, abych neumiel, dokud

nedostanu novou*.
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Jak dlouho sem chodis?

Na dialyzu chodi asi tak rok, od t¢ doby, co mu nasili fistuli.

Chtél (a) bys védet vice, nebo ti informace postacuji?
Informaci ma dost, kdyZ chce néco védét, zeptd se maminky, kterd s nim jezdi, nebo

sestiicek a I¢kait. Povidaji si Casto.

Maminka Ti pomdha, ze? Jezdi s Tebou?

Chlapec reaguje: ,,No, nékdy pomaham ja mamce*.

Kdyby sis mohl 7ici, co by pro tebe sestricky mohly udélat, aby byla dialyza pro tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?

»Jsem tu zvykly, v§echny tu znam*.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?
Chlapec tika: ,,Mamince bylo jednou i $patné, ale uZ je to dobry, mamce nedéla dobie
krev, nerada se na ni koukd, nevim, co je na tom, j& na tu krev taky koukdm a Spatné¢ mi

neni®.

Poslouchaji Té rodice?

Na zavér dodava: ,,mamka m¢ posloucha, viibec nezlobi®.

Objektivne: (od zacatku tohoto rozhovoru bylo videt, Ze chlapec je zvykly pohybovat se
V prostiedi nemocnice. Odpovida bez rozpakii, ochotné. Neboji se, je zvykly na
pritomnost cizich osob a je zvykly s nimi komunikovat. Je videt, Ze zna i néjakou

lékarskou terminologii, vi, o co jde.)

Matce je 31 let, nepracuje a od narozeni syna je sama, bez partnera. Ma jednoho
syna. Je mu 9 let. Nepracuje, to by vibec neslo, pobira piispévek na péci, coz se dle

slov matky pocita i do diichodu.
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Jak dlouho jezdi Vase dité na dialyzu?

,Bude to rok, co ma nasitou fistuli, ta ale hned nefungovala®.

Bylo to onemocnéni ziskané? Jako nasledek ceho?

,,V obou ledvinach mél nador*.

Jakym zpiisobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak casto?

,»dyn jezdi 4x tydné na 3 hodiny, ale jezdil i 6x tydné, potom 5x, nyni uz jen 4x. Na 3
hodiny jezdi proto, ze mu rychle klesne urea a potom omdléval. Jezdi sanitkou, ale
kratce, protoze jsme byli dlouho hospitalizovani. Brzy vstavame, uz v pét, pak hodinu

¢ekame tady na sanitku®.

Je to financné a casové nakladné?
,»Casove 1 finan¢né je dojizdéni na dialyzu nakladné, hlavné proto, ze jsem sama, ale na
druhou stranu jsem rada, urc¢ité by tohle cestovani nikoho nebavilo a takhle mame oba

klid*.

Mate narok na néjaké socialni davky? Napr. na stravu, dopravu...
Matka Zije pouze ze socialnich davek, jak fekla, péce o syna je zapocitdvana i1 na

dichod. Bez socialnich davek by neméli ani co jist.

Jak tuto situaci snasi ostatni clenové rodiny?

Ma rodice, ktefi obcas hlidaji, aby si mohla nakoupit, nebo dojit k 1ékati. Nechce syna
nechavat samotného. Prarodi¢e chlapce se snazi pomdhat, ale sami jesté chodi do
zaméstnani. Je jim lito, ze je jejich vnuk nemocny, ale chlapec je hodné ptizpisobivy,

nebere to jako handicap.

Jak myslite, ze zvlada dialyzu Vase dite?

,»Od roku a pul se 1é¢i na onkologii, takze mél kiehké cévy. Ani nepipne, kdyz se
napichuje. M4 dlouhodoby centralni katétr. Vzdy se zkusi napichnout, pokud to
nepujde, pojede na katétr. Syn ¢ekd na zatazeni na Cekaci listinu, protoze uz skoncil

chemoterapii. Posledni ledvina selhala ze dne na den, byl se mnou dlouho
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hospitalizovan a ucil se tady. Do prvni tfidy chodil na Waldorfskou skolu, kde bylo
pisemné slovni hodnoceni, matematika mu jde vyborné, ¢esky jazyk nema rad. Ten

prechod na klasickou skolu byl tézky, je to v té Skole jiné®.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychické strance dialyze ditete, Vy nebo Vase dite?
»Ted uz jsem si zvykla, ale poprvé jsem omdlela. Syn porad fika: mami, sahni si, jak
jsou ty hadice teplé, taha m¢e za ruce, abych se hadic s krvi dotkla, ale to mi ned¢la

dobte. Ale zvykla jsem si*.

Jak moc ovlivituje dialyza Zivot ditéte? Pratele, skola, rodina...

»dyn se muze stykat S kamarady i doma, ale nechce. Kdyz nosil rousku, bylo mu to
nepiijemné, vSichni se ptali co to ma, tak ma rad¢ji kamarady tady. Byli jsme se
i podivat ve skole, ale bylo mu z toho $patné€. VSichni na né&j byly hrr, to se mu nelibilo.
Chodi do skoly tady*.

Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?
»S>am dokéaze o sobé mluvit, fikd, Ze nema ledviny. Vi, co se bude dit a pro¢ tady je.

Orientuje se dobfe v problematice, vi, co potfebuje veédét™.

Mate i vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby....)
»Informaci mame dost, nékteti 1€kati feknou vSechno, nékteti ne. Co se tyka diety, ma
nizkobilkovinnou, na fosfor, nesolit, nesmi polévky a cokoliv, kde je voda, i u babicky

fika: ne, to ja babi nesmim*®.

Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku lécby? Prip. jaky ma dité cévni pristup?
»Peritonedlni dialyza u nas nesla, tak chodime na dialyzu na jehly, ne vzdy to ale jde,

tak pak jedeme na central®.
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Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?
,Ne, nejsme véfici, ale byla tady maminka s hol¢ickou, kteti byli siln¢ véfici. Byli tim
Castecn¢ odlisni, jinak ptremysleli o zivoté, o nemocech, byli to zvlastni lidé, cela

rodina®.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany os. personalu?
Matka fika, Zze jsou upln€ spokojeni, lezeli tu pil roku, to je jako rodina, lezeli na

onkologii, chlapec je se vSemi kamarad, vSechny zn4.

Objektivne: (Po celou dobu rozhovoru matka rika: ,, mdame, udélali nam, operovali nam,
lezeli jsme...“, je videt, Ze pro svého syna Zije, jsou jako jeden. Velice ochotné

odpovida, neni treba se ani ptat, sama vypravi jejich pribéh).

Rozhovor s dvejici 3

Divka, 15 let je dalsim détskym respondentem. Ma dvé sestry, jsou to dvojcata,
ale nejsou si pry moc podobné. Je jim 22 let. Ty jesté chodi do $koly, ale uz budou brzy

kon¢it. Divka se t&$i, Ze na ni budou mit vice ¢asu, staraji se o ni, kdyZ matka nemiize.

Jak travis cas na dialyze?
Na dialyze ma hodné Casu a vétSinou odpociva, ale jen na zacatku, kdy je unavend po
cesté. Pfed Casem se naucila hackovat, a tak to zkousSi. Docela ji to bavi, ale nevydrzi

u toho dlouho, protoze ji pak boli ruce.

Zvykla sis, ze musis jezdit na dialyzu?
,»UZ jsem si zvykla na dojizdéni na stfedisko, ale radéji bych byla zdrava a chodila na

diskotéky, jako moje kamaradky. Ani se uz s nimi nevidam, jen obcas*.

Co Skola? Jak zvladas uceni?
Uceni celkem jde, ale jeden rocnik musela opakovat, ale nevadi to, protoze vi, Ze byla

hodné nemocna.
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Cim chces byt? Mas predstavu o stiedni, piip. vysoké skole?
Chtéla by studovat psychologii, pokud to ptijde. Nyni ¢eka, kdy ji opét zaradi na ¢ekaci

listinu, aby uz byla zdrava.

Jaké budes mit vysvédceni?

Ted uz to bude mnohem lepsi, zlepsila se a bude mit Ctyfi trojky.

Co by sis prala delat, pokud bys nemusela jezdit na dialyzu?
Kdyby nemusela jezdit na dialyzu, chodila by do Skoly. Ale taky by chodila na
diskotéky jako holky.

Mas néjaké zajmy, konicky?
,»Zajmy jsem musela hodné omezit, protoze mam tu kostni nemoc a moc toho nejde, ale
ted’ me bavi hackovani. Kdyz to ale §lo, rada jsem tancila, chvilku jsem chodila na tanec

ve skuping, to se mi libilo*.

M5 kamarady? Vidas se s nimi? Casto?

S kamarady se moc Casto nevida, protoze je omezena chiizi, delsi trasy neujde.

Musela ses omezit v zdjmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?

Je tfeba si vybirat zajmy podle jejich moznosti, kterych moc neni.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu? Co je tedy dialyza?
Pro¢ musi chodit na dialyzu, vi, je to proto, Ze ji museli vzit obé ledviny a ani jedna

transplantace nevysla. Dialyza nahrazuje funkce ledvin, pracuje vlastné za né.

Jak dlouho sem chodis?
Divka si nemtlize vzpomenout, jak dlouho na dialyzu jezdi, obraci se na maminku, ktera

tika, Ze to bylo slozité a komplikované.

Chtéla bys vedet vice, nebo ti informace postacuji?
Divka by chtéla hodné informaci, mé rada, kdyz vi, co se bude dit. Potfebuje to védét

dopiedu, aby se tolik nebala. Uz je to dlouhé, to cekani.
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Maminka Ti pomdha, ze? Jezdi s Tebou?

Matka jezdi s ni, nékdy jede i otec, sama by jezdit nechtéla.

Kdyby sis mo#kla rici, co by pro tebe sestricky mohly udélat, aby byla dialyza pro Tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?

Divce by se libilo, kdyby tu nebylo bilé povleceni, ma rada barvy a ta bila se ji nelibi.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?

4

Objektivne: Po celou dobu rozhovoru divka dobre spolupracovala, prestoze musela
obcas zmenit polohu, protoze ji lezeni dlouho v jedné poloze boli. Pusobila trochu

odevzdanym dojmem, unavenym.

Matce divky, je 45 let. Ma dalsi 2 dcery, dvojcéata, kterym je 22 let. Je vdana,
Zije s manzelem. Matka pracovala jako zdravotni sestra, ale to je uz davno, nyni do

zameéstnani nechodi, pecuje o dceru.

Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?

Na dialyze je s ptestavkami jiz 10 let.

Bylo to onemocnéni ziskané? Jako nasledek ceho?
»Zacalo to jako hypertenze s bilkovinou v moci. Lékaii zjistili, ze se jedna o Wilmsiiv
tumor a museli odoperovat ob¢ ledviny. Proto nemoci. Dcera je po dvou neuspésnych

transplantacich, nyni zafazena opét na cekaci listinu k transplantaci®.

Jakym zpiisobem jezdi Vase dcera na dialyzu a jak casto?

,Jezdi 4x tydné na 4 hod se mnou autem, protoze bydlime daleko, a to asi 70 km. Proto
sanitkou nejezdime. Kdyz jsme sanitou jezdily, musely jsme vstavat moc brzy, autem je
to unosnéjsi. Zdravotni pojistovna nam proplaci cest’dk a jest¢ dostdvame prispevek na

mobilitu. Manzel jede n¢kdy s nami, ale ne moc Casto, chodi do prace*.
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Je to financné a casove nakladné?
,Velmi, zdravotni pojistovna i socidlka nam pfispiva na dopravu, ale je to velmi

nakladné. Finan¢né, ale také ¢asove. Stravime na cestach témét cely den®.

Mate narok na nejaké socialni davky? Napr. na stravu, dopravu.....

,»N¢jaké davky od statu pobirame, ale rozhodné ne tolik, kolik bysme pottebovali. Jsme
vlastné biti tim, Ze manzel pracuje. Je to smutné, ale nékteré skupiny obyvatel pobiraji
davek, az to hezky neni. Ale my toho moc nepobirame. Riké se, Ze prednéjii je zdravi.

To ale taky nemame*.

Jak tuto situaci snasi ostatni clenové rodiny?
,Co nam zbyva, pfizplsobili jsme se, déldme, co mlizeme, aby dcera byla v ramci
moznosti v pofddku a spokojend. Dvojcata jesté studuji, ale o sestru se staraji, jak jen

mohou‘.

Jak myslite, zZe dialyzu zvldda Vase dcera?
,Dcera to zvlada dobfte, ale dost si protrpéla, hodné Ipi na mé. Miva Casto hypotenze,

také ji trapi svédivka®.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychické strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dite?

,,Co se tyka prizpusobeni, ani jedna jsme si jesté nezvykly. Je to pofad tézké, bylo tolik
komplikaci, uz aby to bylo za nami a kone¢né se 1 na nas usmalo Stésti. Dialyza dceru
ovliviiuje hodné, predevS§im jeji nemoc. Ta kostni nemoc je bolestivd a hodné

omezujici®.

Jak moc ovliviiuje dialyza Zivot dcery? Pratele, skola, rodina....

,»O prateli se moc neschézi, je asto nemocna a unavena. Dcera to bere jak to je, i kdyz ji
samoziejme tradpi, ze ma jiny zZivot, nez jeji vrstevnice. Je to uz takovy zivotni styl,
zvyklost. Do $koly nechodi, jen tady s pani uCitelkou a také doma. Jeden ro¢nik musela

opakovat, ale uci se celkem dobie®.
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Ma Vase dité dostatek informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak tyto
informace vnima?
»Informaci ma dcera dostatek, je to tim, ze od malinka pobyva v nemocnicich. Vyptava

se, 1ékari sami vybizeji ji i me K otazkam®.

Mate i vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby...)

»Dieta neni tak hroznd, ale omezeni tekutin do jednoho litru na den je tézké, staci, aby si
dcera dala trochu polévky, zapije 1éky a denni limit je vyCerpdn. Nesmi potraviny
s obsahem drasliku. To se ale da skloubit. Dcera ma alergii na naplast, tak musi davat

pozor a nelepit po dialyze*.

Jaky typ dialyzy podstupuje? A od zacatku lécby? Prip. jaky ma cévni pristup?

»Na zacatku méla peritonedlni dialyzu, ale dostala nékdy pted prvni transplantaci velky
zanét a peritonedlni katétr musel byt odstranén. Nasila se fistule, kterd je v poradku i po
druhé netspésné transplantaci. Navic ma kostni nemoc, a to zavaznou formu. Ma proto

bolesti kosti a chiize je schopna jen po kratkou dobu*.

Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

Duchovni sluzby nevyhledavayji.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany oS. personalu?

Personal se jim vénuje, mozna by piivitaly vétsi prostory, kvtli zdzemi rodica.

Rozhovor s dvojici 4

Chlapec, 15 let. Chlapec je lehce mentaln¢ postizeny.

Hrajete si se sourozenci?

Uz jsou velci, chodi do Skoly. Nékdy se divaji spolecné na televizi, vétSinou k veceru.
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Jak travis cas na dialyze?
Na dialyze se uci, chodi za nim pani ucitelka. Nekdy si ale jen hraji, podle toho, jak mu

uceni pry jde. A potom taky spi.

Zvykl sis, Ze musis jezdit na dialyzu?

»Moc ne, bojim se. Radsi bych byl, kdybych sem nemusel®.

Co Skola? Jak zviddas uceni? Cim chces byt, az vyrostes? Mas predstavu o stiedni
Skole? Jakeé budes mit vysvédceni?

Uceni uZ jde, kdyZ se uci tady a v SOS vesni¢ce. Dfive chodil do Skoly, ale moc mu to
neslo. Jeste nevi, ¢im by chtél byt. Mozna néco se dievem. Vysvédceni bude dobré, pani
ucitelka nepiSe znamky, ale chvali ho. Objektivné: (chlapec mluvi o pisemném

hodnoceni).

Co by sis pral délat, pokud bys nemusel jezdit na dialyzu?
Kdyby nemusel jezdit na dialyzu, tak by se staral o zvitata, kterd maji ve vesnicce. Maji

kocky a psi. A také osmaky.

Mas néjaké zajmy, konicky?

Réd se diva na filmy o zvifatech.

Mas kamarady? Vidds se s nimi? Casto?

Kamarady ma4, tfeba kdyZ né¢kam jedou na vylet s rodici, tak jedou i kamaradi.

Musel ses omezit v zajmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?
Objektivne: chlapec krci rameny, proto odpovida maminka.
Matka: ,,Syn se rad stard o zvifata, ktera mame, a jde mu to dobfe. Zajmy jinak zadné
nema. Neni navykly z rodiny, travit n¢jak volny ¢as. My se snazime jezdit na vylety

spole¢né s ostatnimi détmi, nebo jsou pofadané riizné akce pro nas®.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu? Co je tedy dialyza? Jak dlouho sem chodis?
Na dialyzu chodi proto, Ze zlobi ledviny, mél by dostat novou, ale boji se. Dialyza je

uméla ledvina a chodi sem asi rok.
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Chtél bys vedet vice, nebo ti informace postacuji?
Matka: ,,Syn tomu pfili§ nerozumi, pravé proto je téméf nevysetiitelny, ale pracujeme

na tom, chodime na psychoterapii‘.

Maminka ti pomdha, ze? Jezdi s Tebou?

Jezdi taky, aby tu nebyl sam a nebal se.

Kdyby sis mohl rici, co by pro tebe sestiicky mohly udeélat, aby byla dialyza pro tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?
Matka: ,,Syn je Casto vydéSeny, hlavné kdyz se déje néco nového, sestiiCky musi hodné

mluvit a vysvétlovat, ale nékdy ani to nepomuze.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?
Matka: ,,Syn. Kdyby 1épe spolupracoval, uz mohl byt zafazen na ¢ekaci listinu. Ale

k tomu je potieba spolupracovat. Snad se to brzy zlepsi‘.

Poslouchaji Té rodice?

Rodi¢e ho moc neposlouchaji, napt. dnes nechtél jet na dialyzu, ale musel.

Objektivne: (chlapec je lehce mentdlné postizeny, nékteré otdzky nezodpovedél. Je
uzavienou osobnosti, citi se nejisty, pohledem k matce se vzdy ujistoval, zda odpovida

spravné, ta vidy kyvla a on se uklidnil).

Matka, 43 let. Chlapce ma v péstounské péci. Je mu 15 let. V péc¢i ma chlapce
jiz 2, 5 roku. V SOS vesnicce, kde bydli spole¢né se svymi péstouny — rodi¢i maji jeste
3 déti, které maji také v péstounské péci. Vlastni déti mit s manzelem nemohou, tak se
rozhodli pomoci détem, které také nem¢li to Stésti mit rodinu. Matka nepracuje, stara se
o déti. Jedno dit€ ma problémy s nozickou a dvé problémy s u€enim, tak maji dle slov

matky: ,,0 zdbavu postarano®.
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Jak dlouho jezdi Vase dité na dialyzu?
,Na dialyzu jezdi 2 roky*.

Bylo to onemocnéni ziskané? Jako nasledek ceho?

,»Onemocnéni je U syna vrozené, ziejmée i zanedbané, ze strany biologickych rodica. Ma
mocovy méchyt s malou kapacitou a je po plastické operaci jednoho mocovodu. Také
mél 1 jiné, urologické potize, n¢kolik operaci, az ledviny selhaly. Chvili mél také
vyusténi mocového méchyie na biiSe, to se ale pozdéji odstranilo a moc¢i sdm. Jsou
s mocenim ale problémy. Chlapec je ¢asteCné¢ inkontinentni a trpi tézkou zacpou.
Ziejmé to je zpusobeno psychosocidlnimi divody, protoze po dobu, kdy je chlapec
v SOS vesnicce, se naucil pies den na toaletu chodit sdm, jen na dialyzu a na noc ma

pleny*.

Jakym zpusobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak casto?

»Na dialyzu jezdime vétSinou sanitou, je to sice pres celé mésto, ale jsou déti, které
jezdi z mnohem vétSich dalek, tak to neni tak hrozné. Nékdy jezdime 1 autem, vétSinou,
kdyz spéchame domti a nemtzeme se zdrzovat. Sanitou to trva déle, protoze nékdy jesté
nakladaji jiného pacienta, nebo jej odvazi domu, tak se tim zdrzi. Ale zvykli jsme si. Na

dialyzu jezdime 3x tydné na 4 hodiny*.

Je to financné a casové nakladné? Mate narok na néjaké socialni davky?
,Casove je to naro¢né, ale védela jsem, co nas ¢eka, tak toho nelituju. Finan¢n¢ to neni

snadné, ale mame narok na fadu Socialnich vyhod, které vyuzivame*.

Jak tuto situaci snasi ostatni ¢lenové rodiny?
,,Ostatni z rodiny nijak toto cestovani neomezuje, protoze jezdime dopoledne, kdy jsou

déti ve Skole. Schazi se spole¢né jako by jeli ze Skoly*.

Jak myslite, ze dialyzu zvlada Vase dite?
»Syn dialyzu zvlada dobte, zvykl si, ale ma pofad strach. Je tim v§im poznamenany, jak
nemocnicemi, tak tou rodinnou situaci. Ale lepsi se to. Je obtizné¢ vysettitelny, nékdo
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dokonce tika, ze je nevysettitelny*.
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Kdo se lépe prizpiisobil po psychicke strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dite?

,Boji se transplantace, a proto ji nechce. A to je divod, pro¢ jesté nebyl zafazen na
&ekaci listinu. Neni schopen podstoupit viechna vySetieni, potiebna k zatazeni. Resi to
psycholog, ten transplantaci ptfimo doporucuje. Lékati tikaji, ze kdyz bude transplantaci
odmitat, ledvina se neujme. Je to slozité*.

Objektivné: (matka se odmlcela, je vidét, zZe toto téma je citlivé, neni treba ptdt se na

dalsi otdazku, je zirejmé, Ze po psychické strance se Spatné adaptuje chlapec).

Jak moc ovliviuje dialyza Zivot ditéte? Pratele, skola, rodina...

,»Ostatni déti maji strach, aby chlapci neublizili, tak se snazim, aby moc nedivoceli.
Vysvétlovali jsme jim, aby byli opatrni na fistuli, ze je dtlezita pro dialyzu. Dialyza jej
prilis neovliviiuje, jsou to spi§ jiné problémy, které jej ovliviuji. Je to dité, kterému
nemoc narusila zivot i po socidlni strance. Dialyzu jako takovou, potiebuje a vi to. Do
Skoly nechodi, u¢i se tady s pani ucitelkou a doma. Chodil do specialni $koly. Jeden
ro¢nik opakoval. Ptatele nema, je pfili§ uzavieny, ale schazime se 1 s jinymi détmi a po

chvili se zapoji, ale nevyhledava spole¢nost jinych déti®.

Ma Vase dite dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?
,Informace dostava vzhledem k jeho psychickym moZnostem dostacujici, ale neumi si

to srovnat v hlave.

Mate i Vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby....)
Matka dostava informace od 1€kaiti a sestiicek, hlavné o dieté, také dostavaji brozurky.

Uvitala by né¢jakou ucelenou brozurku, kde by bylo vSe na jednom misté.

Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku lécby?
»3yn ma hemodialfiltraci, a to od zacatku, peritonedlni dialyza nepfichazela v ivahu
kvuli zazemi a nyni ¢ekame, zda jej neodtransplantuji, tak nebudeme momentalné fesit

pfipadnou zménu na peritonealni dialyzu®.
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Jaky ma dité cévni pristup?
,Dialyza se provadi pres fistuli, ale ma jesté kanylu, a kdyz se nepodaii na jehlu, jede se

na kanylu. Ale uz se bude odstranovat, fistule piestala zlobit a zvykla si‘.

Vyzadali jste si spirituadlni sluzby?
Matka je véfici, ale tyto sluzby pfimo nevyhledava, véii v néco ,,mezi nebem a zemi®,

a kvuli tomu nemusi chodit do kostela.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany os. persondlu?

Diive neméli takové dobré zkuSenosti s persondlem, ale tady jsou hodni, ani ned¢laji
rozdily, ze je Rom.

Objektivné: (matka je vyrovnana, odpovidala se skutecnym zajmem o chlapce, snazi se

myslet pozitivné a stejné tak i puisobi na ostatni).

Rozhovor s dvejici 5

Sle¢né je 17 let, Zije s rodici, ale ma pfitele. Zazemi s rodi¢i ma. Rodice jiného
potomka nemaji, divka je jedinacek. Sama fika, ze by chtéla mit déti alespon dvé, aby
jim nebylo smutno, jako ji, i kdyZz se ji rodic¢e vénuji. Jednalo se o vrozenou vadu. Od
svych 7 let, kdy byla operovand v Motole, je pfipravovéna, Ze moznost dochdzeni na
dialyzu pfijde. Bere to, jako Ze dostala n€kolik let bez dialyzy. V prib&hu let dochézelo

ke zhorSovani funkce ledvin, az na dialyzu doslo.

Jak travis cas na dialyze?

Na dialyze si vétSinou ¢te, nebo studuje.

Zvykla sis, Ze musis jezdit na dialyzu?

Na dojizdéni na dialyzu je zvykla, nevadi ji to.
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Co skola? Jak zvladas uceni? Jaké budes mit vysvédceni?

Studuje na zdravotniho laboranta, ve Skole ji vyjdou vstfic, i kdyZ ma praxi vétSinou
rozdélenou, aby ji stihla odchodit. Chtéla by pracovat na zubnim oddéleni, az dostuduje.
Na vysokou skolu se nechysta, uz takhle je to slozité, ale jak sama tika: ,,nikdy netikej
nikdy*“. Tteba bude brzy odtransplantovana a bude uvazovat i o vysoké skole. Znamky

ve Skole jdou, jsou shovivavi.

Co by sis prala delat, pokud bys nemusela jezdit na dialyzu?

Pokud by nemusela jezdit na dialyzu, chtéla by jezdit na koni. VZzdycky po tom touzila,
ale je to sport, pfi kterém mize dojit ke zranéni, a to by nechtéla. Mozna je to jen
takovy sen. Chtéla by si ale co nejdiive ud¢lat ,.fidi¢ak®, jen divka nevi, jestli dostane
povoleni od lékare, ale doufd, Ze snad ano. Pak by nemusela jezdit sanitkou, i kdyz
bydli jen kousic¢ek od dialyzy, tak 10 minut chiize. Doprovazi ji matka vétsSinou pésky,
nekdy ji pfiveze otec, nékdy sanitkou. Maminka tu s ni ale nezlistdva, to bylo drive.

Brzy bude plnoleta. Ale jezdéni sanitou nema divka rada.
Mas néjaké zajmy, konicky?
Momentalné se ni¢im nezabyva. Sport zadny nepéstuje.

Mas kamarady? Vidds se s nimi? Casto?

S prateli se vida ve $kole, je s nimi v kontaktu i jinak.

Musela ses omezit v zajmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?

Tro8ku ji ta dialyza omezuje, ale dle jejich slov o ni maji rodice strach, a tak jim vyhovi.

Vis, pro¢ musis jezdit na dialyzu? Co je tedy dialyza?
»Ano, mam selhané ledviny*. Na dotaz, co je dle jejich slov dialyza, odpovida: ,,Cisténi

krve, pracuje za moje ledviny, ty neumi ocistit z téla vSe, co je tfeba“.

Jak dlouho sem chodis?
Jezdi 3x tydn€ na 4 hodiny. Fistuli ma naSitou jiz Ctyfi roky a asi tak dlouho je

I dialyzovana.
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Chtéla bys vedet vice, nebo ti informace postacuji?
Nic na oddéleni hemodialyzy divce nechybi, informace ma. VSechno je na internetu,

1ékari také vSechno feknou.

Kdyby sis mohla rici, co by pro tebe sestiicky mohly udélat, aby byla dialyza pro Tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?
Rodice i divka si jiz zvykli, Ze musi jezdit na dialyzu, Ziji po nemocnicich tak dlouho,

ze uz se adaptovala cela rodina.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?

»Ted to asi hif zvlada mamka, protoze uz nejezdi a ma pocit, Ze nema vSechno pod
kontrolou®.

Objektivne: (divka po celou dobu rozhovoru piisobila sebevédomym dojmem, byla

usmeévava a vyrovnana).

Matka, 41 let. Divka je jeji jediné dite, které s manzelem maji. Pracuje, ale
teprve kratce. Dlouho byla s dcerou doma, ale to byla jesté hodné nemocna. Nyni uz
¢eka na transplantaci a na dialyzu jezdi 3x tydné, tak zacala chodit do prace. Manzel
podnika, tak mu zacala chodit pomahat, je to administrativa, vyfizovani telefont, néjaky
uklid. Je rada, Ze uz mize chodit mezi lidi, je to naro¢né, kdyZ je nemocné dité. Kdyby

neméli rodinnou firmu, urcité by pracovat nemohla, nikdo by ji to netrpél.

Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?

»Dcera jezdi na dialyzu 4 roky. Nemocna je ale od prvni tiidy*.

Bylo to onemocneni ziskané? Jako nasledek ceho?

»Zjistili, Ze je to vrozené onemocnéni. Ledviny se zhorSovaly, aZ musela na dialyzu®.

Jakym zpiisobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak casto?
Na dialyzu ji vozi matka, n€kdy i otec, n€kdy jdou pésky, protoze bydli ,,za rohem®.

Zalezi na pocasi, jak se divka citi a jak spéchaji domti. Sanitou jezdi také, ale nepfilis
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Casto, je to Casov¢ zdlouhavé. Jezdi sem 3x tydné na 4 hodiny. Ale bude brzy plnoleta,
budou se muset rozhodnout, kam budou jezdit dale. Mozna bude moci ztstat do 19 let.
To by jinam ani nemusela, protoze uz je né¢jakou dobu zafazena na cekaci listinu a méla

by dobte dopadnout ta transplantace.

Je to financné a casové nakladné?
Finanéné je to nijak neomezuje, snad ta strava, snazi se dodrzovat vSechna dietni
opatieni. Byvalo to ale hor$i. Penize nebyly. Casové je to tak, jak matka fikala na

zacatku rozhovoru, do nedavna nemohla chodit do prace, v§echen Cas travila s dcerou.

Mate narok na néjaké socialni davky? Napr. na stravu, dopravu, ...
Socialni davky nepobiraji, jen maji prikaz ZTP, s kterym sméji parkovat, kde pottebuji.
Vlastné dostavaji 400,- na dopravu. Také zdravotni pojiStovna jim pfispiva, kdyz

odevzdaji potvrzeny ,,cestak®.

Jak tuto situaci snasi ostatni clenové rodiny?
Manzel je zvykly, Ze se o dceru stard matka, n€kdy ji ale taky odveze na dialyzu. Spis se

stara, aby jim nic nechybélo. Zivi rodinu.

Jak myslite, Ze dialyzu zvldada vase dite?
,Dcera to zvlada dobfte, chodi do Skoly, je Sikovna. Jen ji vZdycky neni dobfte, zalezi na

tom, kolik stahuje*.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychické strance dialyze ditete, Vy nebo Vase dite?
,,S€ SVOoU nemoci se dcera vyrovnava podstatné 1épe nez ja. Mozna je to tim, Ze je
nemocna od malinka a od zacatku se védé€lo, ze jednou pfijde Cas, kdy na dialyzu bude

muset chodit.

Jak moc ovliviiuje dialyza Zivot ditéte? Pratele, skola, rodina....
»Dialyza samoziejmé ovliviiuje jeji Zivot, Zivot celé rodiny, ale dcera se ptizptisobila,

s prateli se vida, je oblibena, dokonce ma 1 pritele®.
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Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?

Informace ma divka dle nazoru maminky dostacujici, hledala i na internetu, ptala se
i Iékart. Informacim rozumi, uz je velka a vi, 0 co jde. Informaci ale neni nikdy dost,

radi si vSe vzdy vyslechnou.

Mate i Vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby...)

,»Ano, po téch letech, kdy se neustale fesil zdravotni stav dcery, jiz védi, na cem jsou®.

Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku lécby? Prip. jaky ma cévni pristup?
»Ma fistuli. Na pocatku zvazovali peritonedlni dialyzu, ale nebylo to mozné kvili
néjakym poopera¢nim komplikacim, kdyz byla dcera mala. M¢la i central, ale to bylo

jesté pred tim, nez byla naSita fistule®.

Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

Spirituélni sluzby nepotiebuyji.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany oS. personalu?

Moc by jim pomohlo, kdyby uz zavolali, ze maji pro divku ledvinu.

Rozhovor s dvojici 6

Divka, 16 let. Sourozence ma dva, sestru a bratra. Obcas si spolu hraji, ale bratr

S nimi nebydli.

Jak travis cas na dialyze?

,,Na dialyze bud’ spim, nebo za mnou chodi pani ucitelka a u¢ime se spolu*.

Zvykla sis, Ze musis na dialyzu jezdit?

Trochu ji vadi, Ze musi jezdit na dialyzu.
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Co skola? Jak zvladas uceni? Jaké budes mit vysvédceni?
Uceni dle slov divky ji jde a pani ulitelka ji chvali. Vysvédcéeni nevi, jaké bude mit, ale

asi dobreé.

Cim chces byt? Mas néjakou predstavu o stiedni §kole?

Objektivné: Na dotaz, ¢im by chtéla byt, kr¢i divka rameny.

Co by sis prala delat, pokud bys nemusela na dialyzu jezdit?
Kdyby nemusela jezdit na dialyzu, asi by musela chodit do $koly. Také by chodila ven.

Mas néjaké zajmy, konicky?
Bavi ji hrat hry na pocita¢i. Po¢ita¢ doma zistal po bratrovi, kdyz se odstéhoval, tak na

ném muze hrat.

Mas kamarady? Vidas se s nimi? Casto?
Kamarady mé, moc casto se s nimi ale nevidd. Hodn¢ se ptaji, co to mé na ruce a co ji

vlastné je.

Musela ses omezit v zajmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?

Na krouzky nechodi.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu? Co je tedy dialyza?
Na dialyzu dle svych slov chodi, protoze ledviny nepracuji dobfe. Na dotaz co je

dialyza, divka odpovida: ,,je to na CiSté€ni té&ch ledvin®.

Jak dlouho sem chodis?

Jak dlouho na dialyzu chodji, nevi, ale moc dlouho to neni.

Chtela bys védet vice, nebo ti informace postacuji?

Jestli by chtéla néjaké informace, nevi. Pry tomu nerozumi.

Maminka Ti pomdha, Ze? Jezdi s Tebou?

Matka jezdi také, byva s ni v sanitce, nékdy pak jde nakupovat a néco ji pfinese.
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Kdyby sis mohla Fici, co by pro Tebe sestricky mohly udélat, aby byla dialyza pro Tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?
Na dotaz, zda by sestticky pro ni néco mohly udé€lat, aby byl pobyt piijemnéjsi, sdéluje

pocitac.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?
Kdo zvlada 1épe dialyzu, zda matka, ¢i ona, odpovida, Ze nevi.
Objektivne: (divka je uzaviend, sdilna prilis nebyla, nékteré otazky byly slozité, ale

snazila se, odmitaveé se nechovala).

Matka, 39 let. Ma dalsi dvé déti v péci, je jim 9 a 20 let. Dcefi, ktera je
dialyzovana, je 16 let. Piitel, otec divky, je vykonu trestu. Zije tedy s détmi sama.
Nejstarsi syn, ten dvacetilety, s nimi jiz neZije, odstéhoval se za praci. Matka nepracuje,

pobira socidlni davky. Rika, Ze se stara o déti.

Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?

,»Na dialyzu jezdi néco pies rok*.

Bylo to onemocnéni ziskané? Jaké nasledek ceho?

Dtvody, pro¢ dcefi selhaly ledviny, matka neznd, ale tikd, Ze to bylo vrozené
onemocnéni. Kdyz ptisly na kontrolu, fekli jim, ze dcefi selhavaji ledviny a bude muset
na dialyzu.

Objektivne: (na dotaz, zda dcera neméla potize, kdyz onemocnéni bylo vrozené, matka
odpoveédéla, Ze ne. Proc Sly tedy na kontrolu? Preventivné. Matka se uplné neorientuje
V onemocnéni dcery. Nasledovalo tedy dotazovani na personal.

Sestra: Dle sdéleni oS. persondlu je to rodina s obtiznou spolupraci, nechodili na
kontroly, divka byla piivezena az RZP se selhanim ledvin, zjiSténa nefroftiza. Jiz 2x
byly vyzvany k transplantaci, ale ani jednou nejely. Dlvody byla dajnd ryma
a podruhé nebyl pfijat hovor. O transplantaci neusiluji, ani o ni zajem nemaji. Dle

sd€leni persondlu na dialyze matka ani nezlstava, odchdzi do mésta a vraci se az pfi
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odchodu divky. Do skoly divka vétSinou nechodi, ani doma se nevzdélava, uci se pouze

S mistni pani uéitelkou. Divka méni ¢asto nazor v souvislosti s transplantaci, rozhovor

cvwr

Jakym zpiisobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak casto?
Na dialyzu jezdi 3x tydné, na 4 hodiny. Jezdi sanitou. Matka popisuje, ze sanitou to

dlouho trva. Musi na ni ¢ekat rano, i v poledne.

Je to financné a casové nakladné? Mate narok na néjaké socialni davky?
»Casove 1 financné to nakladné je, penéz ze socidlky moc nedostavame, musim tam
potad chodit. Dostavame rtizné davky, obc¢as i jednordzovou, kdyZ néco potiebujeme

koupit.

Jak tuto situaci snasi ostatni ¢lenové rodiny?
,»Mladsi dcera ma dcerku rada a ma o ni starost. I jeji otec si d¢la starosti, i kdyz s nami

V soucasnosti nezije®.

Jak myslite, ze dialyzu zvlada Vase dite?
Divka dle slov matky dialyzu zvlada Spatné, nékdy lezi po dialyze cely den, jako by ji

,»to vysavalo®.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychické strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dite?
Matka se ptizpusobila lépe, nez dcera, protoze se stard o rodinu, a nema moc ¢asu nad

tim pfemyslet.

Jak moc ovlivituje dialyza Zivot ditéte? Pratele, skola, rodina...

Dialyza ji ovliviiuje hodné, nemiZe chodit do §koly, je unavend, ani ven moc nechodi.

Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?
.

Dle slov matky je divka ,jednodussi“ a informace o svém zdravotnim stavu

nevyhledava. Obé védi, Ze je na stiedisku o né dobte postarano.
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Mate i Vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby...)
Matka onemocnéni dcery dle jejich slov také pfiliS nerozumi, je to slozité. Na dietu

dostaly brozurky, n¢kde je doma urcit¢ maji.

Jaky typ dialyzy dite podstupuje? A od zacatku lécby? Prip. jaky ma dité cévni pristup?
Od zacatku ma dcera HD, nabizeli jim ,hadicku do bficha®, ale to by neslo. Doma
nemaji sterilni prostfedi a maji maly byt. Matka by se to pry ani nenaucila. Cévni

ptistup je fistule.

Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

Na boha nevéfi, proto tyto sluzby nepozadovali.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany os. persondlu?

K ulehceni situace matku nic nenapada, chovaji se dobfe.

Rozhovor s dvojici 7

Chlapec, 5 let. Bez sourozenct. Chlapec je na peritonealni dialyze z divodu
polycystickych ledvin. Z diivodu véku chlapec nebyl schopen odpovédi na nckteré
otazky, proto je zodpovidala zaroven i matka chlapce. I nékteré otazky byly upraveny

podle véku a soucasného stavu chlapce a rodiny.

Mas néjaké sourozence? Hrajete si spolu?

Sourozence nema4, ale chtél by ,,brachu®, aby si mohli hrét s auty.

Jak travis cas pri dialyze?

Kdyz se vecer napoji, rodi¢e mu ¢tou pohddky pted spanim, nebo sleduji pohadky na

pocitaci.
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Zvykl sis, ze musis na dialyzu jezdit, pravidelné se napojovat k cycleru?
Nejezdi rdd na kontroly, nema rad ,,pichani®. Nékdy se mu nechce do postylky pied

napojenim, jesté by si hral.

Co skolka, libi se Ti ve Skolce?
Ve $kolce se mu libi, hraje si s kamaradem, s pani ucitelkou délali kyticky. Lepili je na
papir a taky vystfihovali.

Objektivne: (chlapec casto zminoval jméno kamarada ze skolky).

Cim chces byt, az vyrostes?
Az vyroste, chtél by fidit traktor.
Objektivne: (chlapec ukazuje, jak se traktor 7idi).

Co pani ucitelka, nezlobi te?

,,Z1obi obc¢as“.

Matka: ,,Pani ucitelka zlobi, protoZe ma o syna strach, a kdyZ se rozdivoci, zklidiuje jej.
To se synovi nelibi, ale musi to tak byt, je pomérmn¢ hodné aktivni a musi se korigovat,

aby nepadl, nebo si jinak neublizil. Pfeci jenom, musi byt opatrny na biisko*.

Co by sis pral délat, pokud bys nemusel vecer jit do postylky a napojovat se?

Rad si hraje s auty. Hlavné s nejlep§im kamaradem ze Skolky.

Matka: ,Je to divocak, do postele bych ho nedostala snad nikdy. Je to jesté¢ maly
chlapec, asi by Sel spat jen o trochu déle, snazime se byt veCer pohromad¢, aby nemél
pocit, Zze je vtom sam, tak vymyslime co delat. Nékdy cteme, nékdy koukdme na

pohadky*.

Co rad delas, co té bavi, kdyz jsi doma?
»Maluju a hraju si s autem®.

Matka: ,,Zajmy zadné nema, zatim jen prochazky, vylety*.

Mas§ kamarddy? Vidas se s nimi? Casto?

,,Ve Skolce s kamaradem®.
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Matka: ,,Navstévuje i jiné déti, mame pratele s détmi, s kterymi se stykame. Syn je

spolecensky, déti ma rad, i jejich spolenost®.

Omezuje Té Tva nemoc? Vecerni napojovani?

,,Nevim*.

Matka: Neumi si predstavit, ze by méli jezdit do stfediska na hemodialyzu 3x za tyden,
nebo i Castéji. Sama tikd, jaké méli §tésti, Ze tato metoda je u jejich chlapce mozna. PD
je starost pro rodice, prostiedi, Cas, penize, ztrata soukromi s manzelem, ale dit¢ neni
tolik omezovano, ani tolik netrpi socidlnim odloucenim. Matka tika, ze vidaji déti, které
nemohou chodit do Skoly, nékteré maji takové zdravotni potize, ze ujdou jen kousek

pesky, jsou radi, Ze je to tak, jak to je a zivot jejich ditéte je z velké ¢asti ,,normalni*.

Vis, pro¢ musis byt vecer napojovan dialyzu? Co je tedy dialyza?

Pro¢ musi mit dialyzu, vi, ¢isti ho to, kdyz ledviny nepracuji dobte.

Jak dlouho mas dialyzu?

Matka: ,,Na PD je syn rok, ale nemocny je samoziejmé podstatné déle*.

Mas dost informaci?
Matka: ,,Syn se samoziejmé ptd, mé leccos za sebou, vi to, co potiebuje, vi co je to
cycler, dialyza, atd. VSe vzhledem k véku. Chce vzdy védet, jestli to bude bolet, nema

rad odbéry a injekce*.

Maminka Ti pomdhd, ze? Jezdi s Tebou?
Maminka jezdi na kontroly s nim, ale 1 tatinek.

Matka: po napojeni na cycler byvaji s nim.

Kdyby sis mohl ¥ici, co by pro tebe sestricky mohly udélat, aby bylo vse lepsi, co by to
bylo?
,,Kdyby mé nepichali®.

Matka: ,,Nic*. Pomahaji, kde miizou, jsou jejich opora.
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Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe Ty, nebo maminka?
,,Nevim*.
Matka: ,,Je to pro vSechny tézké, kdyz je nemocné dité. Ale vSichni se snazi délat, co

mohou*.

Poslouchaji Te rodice?

»Rodi¢e moc neposlouchaji, ale babi¢ka ano®.

Objektivne: (chlapec dobie spolupracoval, nebal se. Po predstaveni mé osoby se velmi
zajimal o to, kde pracuji a divil se, pro¢ stale chodim do Skoly, kdyz nejsem dite.
Nekteré otazky nebylo vhodné pokldadat tak, jak byly pripraveny, nékteré zodpovédela
matka, presto jich spoustu zodpovédel. Nastinil tim, jaké proZitky a obavy mad, | pres
Jjeho nizky vek).

Matka, 34 let. Dalsi dité s ptitelem nemaji, sezdani nejsou, nebyl na to Cas.

Pracujete? V jakém oboru?

Do zaméstnani nechodi. Jesté pred matefskou dovolenou pracovala v pohostinstvi, tam
Se momentalné vratit nemize kvili synovi, jsou tam dlouhé smény. Do prace by chodit
mohla, ale jenom na dopoledne, nebo ranni sménu. Babicka by chlapce obstarala, ze
Skolky jej obcas vyzvedava, tak to zna. Ale dodava: ,.vite, jak je to dnes s praci, kdyz

zjisti, ze mam nemocné dit€, vyhodi me*.

Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?
»3yn je na peritonealni dialyze (PD), tak jezdime jen na kontroly jednou meésicné.

Katétr do briska ma rok*.

Bylo to onemocneni ziskané? Jako nasledek ceho?

,»Onemocnéni je to vrozené, jedna se o polycystické ledviny*.
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Jakym zpiisobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak casto?
Vyménu délaji v no¢nich cyklech, je to vyhodné, ze syn mize do Skolky alespoii na
dopoledne a byt mezi détmi. Katétr do biiska ma rok, a zatim je vSe bez problému. Také

doufaji, ze to tak i zlistane.

Je to financné a casové nakladné?
Casové je to usporn&jsi, nez kdyby jezdili do stiediska. Maji to trochu z ruky, takze jim
PD vyhovuje. Finanéné to jde, manzel pracuje, matka pobira davky. Kdyz dochazi

material k vyménam, ptivezou ho domii, tak je to nijak nezatézuje.

Mate narok na néjaké socialni davky?
Ano. Pobiraji socidlni davky, maji na ,,socidlce Sikovnou pani, ktera jim vzdy poradi

a vSe pomuze zaridit.

Jak tuto situaci snasi ostatni ¢lenové rodiny?
Babicka pomaha, hlid4, kdyz matka nemtze. Otec by mél byt snad vhodnym darcem

pro syna, tak je mozné, Ze vSe brzy dobte dopadne.

Jak myslite, zZe dialyzu zvldda Vase dité?

,»Vzhledem k tomu, Ze ma no¢ni cykly, tak vymény zvlada dobie. Nekdy ho boli btisko.
Obcas se budi. Kdyz jedeme na kontroly, tak nema rad odbéry krve. Kdyz jsme lezeli
V nemocnici po diagnostikovani onemocnéni, uZzil si toho vSeho tolik, Ze se mu nedivim.
Pokazdé, kdyz jede na odbéry, vyprosi si odménu, kdyz bude hodny. Stejné pak place,

ale odménu davame za to, ze hezky drzi sestfickam pii odbéru®.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychicke strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dite?

Matka uvadi, Ze je jest¢ maly a pochopitelné se S tim vyrovnava podstatné 1épe, nez
ona, protoze tomu tolik nerozumi, nevi, co se mize vSechno stat, nezna rizika. Snazi se
myslet optimisticky, protoze déti vSe vyciti a kazdou nepohodu hned poznaji. Maji snad

Sesty smysl na psychické rozpolozeni matky.
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Jak moc ovliviiuje dialyza Zivot ditéte? Pratele, rodina, skolka...

Zpocatku, kdyz pobyvali v nemocnici, chlapec tam nechtél byt, chtél domt. Mél tam
1 kamarady, ale pfesto tam byl smutny. Stale se ujiStoval, jestli to, ¢i ono bude bolet.
Nyni, chodi do skolky, i kdyz na par hodin, pani ucitelky jsou vstficné. Do skolky
nechodi, jenom kdyz jsou déti hodn¢ nemocné, to pak zistava s matkou radéji doma.
Doufaji, ze az ptjde do prvni tfidy, uz bude po transplantaci. Neradi by, aby ve Skole

prilis zameskal, ale to se uvidi, az to piijde.

Ma vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima.

»Adekvatnich ano. Informaci ma syn tolik, kolik zvlddne. Vi, ze brzy dostane ledvinu,
ze bude muset na operaci. Ma strach, ale té$i se, ze nebude muset chodit brzy do

postylky kvili vyménam®.

Mate i Vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby..)
Matka si pochvaluje, Ze informovanost je dobra. Navic dnes se najde na internetu
vSechno. Navazala kontakt jest¢ sjednou matkou, tak si nékdy pfes socialni sité

povidaji, je dobré¢ slySet, Ze v tom neni clovek sam.

Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku lécby? Cévni pristup?
,»PD ma syn od pocatku 1écby*.

Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

Duchovni sluzby nevyhledavaji.

Je neco, co by Vam vse ulehcilo ze strany os. personalu?
Ulehceni ze stran oSetiovatelského personalu by bylo, kdyby vse ziistalo takové, jako to
je. Kdyz matka slysi, ze by se m¢li rusit lizka v nemocnicich, je ji ztoho smutno.

Objektivne: (s matkou se velice dobre spolupracovalo, je velmi otevienad a sdilna).
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Rozhovor s dvojici 8

Divka, 9 let, ma sedmiletého bratra. Otec s nimi neZije. Je na peritonealni

dialyze, a to 1,5 roku. Vymény probihaji v noci, na cycleru.

Hrajete si se sourozencem?

Hraji si spolu rédi.

Jak travis cas pri dialyze?

Pti dialyze se kouka na televizi, vétSinou s ,,brachou®. Pak jdou spat.

Zvykla sis, ze musis jezdit na dialyzu?
Na kontroly nejezdi Casto, tak ji to nevadi. Spi§ ten vecer, Ze se musi brzy napojit na

cycler.

Co skola? Jak zvladas uceni?
,,Jde to*.

Matka: ve Skole jim vychazeji vstiic. Dcera se uc¢i dobie, nemaji vétsi problémy.

Cim chces byt, az vyrostes? Mas predstavu o stiedni, piip. vysoké skole?

Divka by chtéla byt architektkou a navrhnout dtm.

Jaké budes mit vysvédceni? Nezlobi Té pani ucitelka?
Skola ,,dobry*, znamky jeité nejsou rozhodnuty, ale budou to dvojky. Pani uéitelka

pomaha.

Co by sis prala deélat, pokus bys nemusela byt na dialyze?
Kdyby nebyla dialyzovana PD, chtéla by hrat basketbal. Libi se ji to.

Mas néjaké zajmy, konicky?
Ma rada pocita¢ a Play Station. Ale také rada sleduje basketbalové zapasy v televizi.
Matka: ,,Casové ani n&jaké krouzky nepfichazeji v uvahu. Dcera byva unavena a také

musi byt v€as pfipravena na napojeni k cycleru®.
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Mas kamarady? Vidas se s nimi? Casto?

,,S kamarady se vida ve Skole, a n€kdy si chodi k nim hrat na Play Station®,

Musela ses omezit v zdjmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?
Znovu tika, ze by chtéla hrat basketbal, ale matka ji to nedovoli kvuli pfipadnému

zranéni.

Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu? Co je tedy dialyza? Jak dlouho?
Na dialyze je kvili poskozeni ledvin. ,,.Dialyza je cycler, ktery pracuje za né“. Vzdy

v noci. Na PD, je uz déle.

Chtéla bys vedeét vice, nebo Ti informace postacuji?

Pii dotazu, zda by chtéla vice informaci, divka odpovida: ,,asi ne®.

Maminka Ti pomaha, ze? Jezdi s Tebou a je i p¥i napojovadni?

Na kontroly s divkou jezdi matka. Napojuje se spole¢né s matkou, ale umi to ob¢.

Kdyby sis mohla rici, co by pro Tebe sestricky mohly udelat, aby byla dialyza pro Tebe
prijemnéjsi, co by to bylo?
Na dotaz, co by pro ni mohly sestficky udé€lat, odpovida: ,,asi nic*.

Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy lépe ty, nebo maminka?

Asi obé stejné.

Poslouchaji Té rodice?

,,Pravé ze moc ne“.

Objektivne: (Divka odpovidala, nebylo ji to proti vili, ale uz byla unavena a zjevné ji
tento rozhovor prilis nezajimal. Presto nam poskytla dostatek informaci o traveni casu,
Skolni dochazce, i jejich pocitech a omezenich. Matka dodavad, Ze nebyva prilis

komunikativni s lidmi, které nezna).
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Matce je 43 let. Ma dvé déti. Je rozvedena, Zije s détmi sama. Jiného partnera
nema. Na peritonealni dialyze ma dceru, které je 9 let. Dale ma jesté sedmiletého
chlapce. Matka nepracuje. S péc¢i o déti ji pomaha babicka, kdyz potiebuje. Divka je na

PD rok a ptl, a jde o onemocnéni ziskané, po prob&hlém zanétu.

Jakym zpiisobem provadi Vase dite dialyzu a jak casto?
»Na zacatku byly vymény rucni, béhem celého dne, ale to jen chvili. Nyni jsou vymény
nocni, pfes cycler, aby mohla chodit dcera do Skoly a tolik ji dialyza neomezovala.

Nejprve jsme se baly, ze to nezvladneme, ale jde jen o cvik®.

Je to financné a casové nakladné? Mate narok na nejaké socialni davky?
,»Casove i finan¢né to naro¢né je, velmi. Socidlni davky pobirame. Byvaly manzel se

finan¢né nepodili®.

Jak tuto situaci snasi ostatni ¢lenové rodiny?
Babicka u nich n¢kdy prespava, aby pomohla s vypravenim déti do Skoly. Syn, 1 kdyZ je
jesté maly, je zvédavy a snaZi se babicce radit. Pokud by nepomahala babicka, bylo by

to mnohem tézsi.

Jak myslite, zZe dialyzu zvldda Vase dité?
,Dcera je Sikovna, stateCna, uz ji nedélaji problémy ani odbéry, kdyz jedou na kontrolu,

déti jsou hodné ptizplisobivé™.

Kdo se lépe prizpiisobil po psychické strance dialyze ditete, Vy nebo Vase dite?

,Kdo se lépe pfizpusobil? Podporovali jsme se vzajemné, ale je pravda, ze Stale
nechapu, pro¢ se to stalo zrovna nam“. Kdyz byli s dcerou v nemocnici, bylo to
problematické a dlouhé, citili se izolovani, ale nyni uz se vSe pomalu vraci do béznych

koleji.

Jak moc ovliviiuje dialyza Zivot ditéte? Pratele, rodina, Skola....
,,Dcera chodi do $koly, ma kamarady. Zivot ji to jisté ovliviiuje, ale s tim se neda nic

délat, a tak délame, co se da. Mame radi prochazky, nebo si obc¢as jako rodina vyjedeme
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do kina, nebo tfeba zoo. Jen je tfeba brat ohled na to, Ze ne vzdy naplanovand akce

vyjde. Ne vzdy se dcera citi dobie a to potom musime program zmeénit*.

Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu? Pokud ano, jak
tyto informace vnima?

,Devet let je takovy vek, Ze je to jesté malé dite, ale uz se citi velkou. Informace ma,
rozumi vSemu tak, jak pottebuje, ale do hloubky potizi, nebo rizik, samoziejme nevidi.
A je to tak lepsi, strachu a stresu si zazila jiz dost. Dcera ma informaci dostatek
vzhledem k véku. V dnesni dob¢ internetu, si vyhleda, co chce, ale vétSinou to nedéla.
Radéji na pocitaci hraje hry. Ale vi, co se s ni déje, vi, Ze plijde na transplantaci. J& ani
otec bohuzel nejsme vhodnymi darci, ale dcera je zafazena na ¢ekaci listinu piijemcti.

Myslim, ze dcera vS§emu dostate¢né rozumi*.

Mate i Vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby..)

Matka sama informace ma, na stfedisku kam jezdi na kontroly, ji bylo vSe sd€leno.
Ptiznéava se, ze stravila dlouhé hodiny hleddnim na internetu, kdyz se chtéla dozvédét
uplné vSe o onemocnéni jeji deery a zvazovala mozZnosti 1écby. PD vybrali hlavné kvili
Skolni dochazce. S dietou byl trochu problém, dcera méla pocit, Ze ji néco odpiraji, ale
dnes uz je to v pofadku. KdyZz jdou na navstévu k teté¢, maminky sestfe, snazi se je

pohostit a nabizi dcefi rizné potraviny, tak ona fika: ,,to nesmim, co tam mas dal?*.

Jaky typ dialyzy dite podstupuje? A od zacatku lécby?
PD maji od zacatku l1écby.

Vyzadali jste si spiritualni sluzby?

Spiritualni sluzby nevyhledavaji.

Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany oS. personalu?

Neni co ménit, personal jim moc pomohl, byli jak rodina.

Objektivne: (Matka ma velkou oporu ve vlastni matce, babicce divky. Spolupracovala,

ale do detailu zabihat nechtéla, nemélo smysl naléhat, bylo videt, Ze jsou témata, do
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kterych nechce prilis zabihat. Jednalo se predevsim o podrobnosti s onemocnénim
dcery, a o byvalém manzelovi. Sdeélila vidy jen to nejpodstatnéjsi a spise okrajove.

Pisobila dojmem, Ze je to stale citliva zaleZitost).

4.2 Kategorizace dat z vyzkumného Seti‘eni

4.2.1 Socialni izolace v ramci skolni dochdazky

Socidlni izolace ze Skolniho kolektivu je jednou znejvétSich piekazek
dialyzovanych déti. V détském ve&ku jsou pacienti velmi citlivi na kontakty s vrstevniky,
a z toho vyplyva 1 jejich potfeba navazovani novych vztaht, ptatelstvi, kontaktl. Tito
pacienti podstupuji fadu bolestivych zakrokt, zdlouhavych lékatskych a lécebnych
vykonti, ale nejdulezitéjsi pro né je fakt, Ze nemohou byt se svymi vrstevniky. Matka 6:
., Dialyza ji (dceru) ovliviiuje hodné, nemiize chodit do Skoly, je unavend, ani ven moc
nechodi*.

Neékteré déti se uz sami stavi do pozice, Ze o tento kontakt nemaji zajem, protoze
JiZ jsou zvykli na jiny reZim, citi se omezeni svym vzhledem, odliSnosti, opatfenimi,
které dodrzuji. Matka 2: ,, Chlapec se miize stykat s kamarddy i doma, ale nechce. Kdyz
nosil rousku, bylo mu to neprijemné, vsichni se ptali co to ma, tak ma radeji kamarady
tady. Byli se i podivat ve Skole, ale bylo mu z toho Spatné. Vsichni na néj byly hrr, 10 se
mu nelibilo. Chodi do skoly tady“.

Vsechny déti, které podstupuji metodu hemodialyzy, dochdzi do Skoly
individualné, za pomoci pedagoga v hemodialyzaénim stfedisku. Pouze déti, které
podstupuji metodu peritonealni dialyzy, chodi do skoly, pfipadné Skolky, a z tohoto

kolektivu nejsou vyc¢lenény.
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4.2.2 Bolest, strach

Bolest je jednim z projevu dialyzy, stejné tak i strach. Rodi¢e uvadéji, Ze
prozitky, které méli bezprostfedné po onemocnéni ditéte, jsou velmi bolestivé a citlivé,
pfedevSim proto, Ze Casto nevédéli, kam se bude onemocnéni vyvijet. Patii sem
i zajistovani cévnich vstupt u déti. Matka 1: ,, Syn si zvykl, jen nemd rdad zmény, vzdy ho
to rozhodi “.

U hemodialyzy je nejcastéji spojovana s punkci AVF, ¢i odbéry krve. Chlapec 1:
, Na dialyzu jezdim za Sestrickami, které mé vidy pichnou. Boli to*. Bolest spolu se
strachem z néceho neznamého, pocituji vSechny déti. Lécba hemodialyzou, nebo
1 peritonedlni dialyzou, je provézena bolesti a strachem, coz potvrzuji vypovedi déti,
i matek. Chlapec 7: ,,Nejezdi rad na kontroly, nema rad pichani*. Matka 7: ,,Stdle se
Ujistoval, jestli to, ¢i ono bude bolet”. U peritonealni dialyzy bolest muze byt

v souvislosti s naplni v bfisni duting.

4.2.3 Casova prodleva pri dopravé

Problémy s dopravou na odd¢leni hemodialyzy a zpét shodné popisuji vSechny
dotazované matky. Nékteré rad€ji vozi své dit€ autem, aby nestravily na cestaich mnoho
hodin. Matka 1: ,, Vétsinou se dlouho i ¢ekd na sanitku a je to dlouhé. Jinak to ale nejde,
auto nemame ‘. S dopravou souvisi i brzké vstavani, kdy ¢ekaji na piijezd sanity. Matka
2: ,,Brzy vstavame, uz v pét, pak hodinu c¢ekame tady na sanitku “. Proto radéji nékteré
rodiny zacaly fesit tuto situaci vlastni dopravou. Matka 3: ,, Kdyz jsme sanitou jezdily,
vstavaly jsme moc brzy, autem je to unosnéjsi. Stravime na cestdach témer cely den*.
Jedna matka s dcerou radéji chodi pésky, protoze bydli blizko stfediska a na sanitku
Cekat nechtéji. Ostatni matky, které jinou moznost nemaji, shodn¢ uvadeji, ze je
doprava ¢asovy problém. Matka 4: ,, Sanitou to trva déle, protoze nékdy jesté nakladaji
Jjiného pacienta, nebo jej odvazi domu, tak se tim zdrzi*. Matka 5: ,, Sanitou jezdime
také, ale neprilis casto, je to casové zdlouhavé®. Matka 6. ,, Sanitou to dlouho trva.

Musime na ni ¢ekat rano, i v poledne .
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4.2.4 Pocit odlisnosti

Déti jsou velmi citlivé na svlij vzhled a negativné prozivaji kazdou odlisnost.
Neptijemné pocity v souvislosti s dialyzou mohou mit i matky déti, které napiiklad
nesnaseji pohled na krev. Chlapec 2: ,, Mamce bylo jednou i Spatné, ale uz je to dobry,
Mamce nedela dobre krev, nerada se na ni kouka, nevim, co je na tom, ja na tu krev taky

«

koukam a spatné mi neni“. Pocity odliSnosti mohou mit také déti s peritonedlni
dialyzou, v souvislosti se zavedenim peritonealniho katétru, nebo v souvislosti
s rozvinutou AVF, kterd mize byt znatelna. I pouha rouska na obliceji muze byt pro
zdravé déti zvlastnosti a vyptavaji se. Matka 2: ,,S kamarddy se vida tady, s temi
zdravymi se vidat nechce, protoze na néj divné koukaji a ptaji se, co to ma na obliceji,

kdyz nosi rousku“. Ztéchto divodl, se nemocné déti v nékterych piipadech radéji

prateli s détmi na stfedisku, které tyto odliSnosti nevnimaji, jsou na n¢ zvyklé.

4.2.5 Omezeni volnocasovych aktivit

Déti 1éCené obéma metodami dialyzy jsou velmi omezené v zdjmovych
krouzcich a traveni volného ¢asu. Je to z riznych divodu, predevsim kvuli riziku padu,
¢i jiného zranéni, piipadné i v souvislosti s unavou. Matka 3: ,, Zajmy musela hodné
omezit, protoze md tu kostni nemoc a moc toho nejde, ale ted' ji bavi hackovani. Kdyz to
ale slo, rada tancila, chvilku chodila na tanec ve skupiné, to se ji libilo. Je treba si

¢

vybirat zajmy podle jejich moznosti, kterych moc neni“. Ohledy se museji brat i na
pfidruZzend onemocnéni, a to pak vybér pro traveni volného cCasu je dosti zuZeny.
Problémem miZze byt i obdobi puberty, kdy vrstevnici déti chodi na rizné akce pro
mladé, na které¢ nemocné déti nemohou. Je to z riznych divodi, jednim z nich miize byt
restrikce tekutin, odlisnost vzhledu, tnava, omezeni naro¢nych aktivit. To potvrzuje
i odpoveéd’ matky jedné z divek. Matka 3: ,, Uz si zvykla na dojizdéni na stredisko, ale
radeji by byla zdrava a chodila na diskotéky, jako jeji kamarddky. Ani se uz s nimi

nevida, jen obcas*. VéEtSina sportovnich aktivit souvisi s rizikem urazu, které nejsou

doporucovany. Matka 5: Pokud by nemusela jezdit na dialyzu, chtéla by jezdit na koni.
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Vzdycky po tom touzila, ale je to sport, pri kterém miize dojit ke zranéni, a to by

nechtéla. Moznd je to jen takovy sen .

4.2.6 Financni stradani

Finan¢ni stranka byva druhotnym problémem, kdy matka zdstava doma
s dité¢tem. Matky opoustéji zaméstnani a vénuji se péci o nemocné dité. Teézké je to
predevsim pro osamélé rodice. Matka 2: ,, Casové i financné je dojizdéni na dialyzu
nakladné, hlavné proto, Ze jsem sama. Bez socialnich davek bysme neméli ani co jist“.
Pokud alesponl jeden z manzelii pracuje, situaci rodice popisuji znatelné 1épe. Nekteri
z rodi¢t by uvitali vice informaci ohledné socialnich davek. Matka 1: ,, Financné to
zvlddame nic moc, ale je znat, Ze manzel pracuje, i kdyz jako délnik velkou castku
nepobira. Pobirame jen prispévek na péci a na mobilitu. Tady bysme uvitali vice
informact *“.

Pracovat a byt zaméstnand si nemtze dovolit zddnd matka i1 z divodu casovych,
kdy na stfedisku a dopravou na néj travi vétsinu dne. Matka 3: ,,Je to velmi ndkladné.
Financné, ale také casové. Stravime na cestach témeér cely den . Bez socialnich vyhod,
které rodiny déti pobiraji, si neumi predstavit existenci vétSina rodin. Matka 4:
., Financné to neni snadné, ale mdme ndrok na radu socialnich vyhod, které
vyuzivame*. Jen jedna rodina uvedla, Ze na Ufad se zadosti o finan¢ni pfispévek musi
chodit opakované, kdy jim byva pfiznana 1 jednordzova castka k nakupu zékladnich
potieb. Matka 6: , Casové i financné to ndkladné je, penéz ze socialky moc
nedostavame, musime tam porad chodit. Dostavame riizné davky, obcas i jednordzovou,

kdyz néco potrebujeme koupit “.
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5 Diskuse

Kvybéru tématu diplomové prace Specifika oSetfovatelské péce
u dialyzovanych déti, doslo z divodu zjisténi dopadu dialyzacni 1é¢by na déti, na jejich
rodinu, informovanost, adaptaci. Zajimaly nas pocity a jejich vnimani 1écby, jak
z pohledu pecujiciho rodice, tak z pohledu détského pacienta. Smyslem vyzkumu by
mélo byt zamysleni, jaka specifika ma oSetiovatelska péce o dialyzované déti. 1 kdyz
Vv centrech pro détskou dialyzu je odborny personal na vyborné vysi, coz vyplyva i ze
spokojenosti pacientl a jejich rodin, jisté je toto téma aktualni z dlivodu profesionalniho
pohledu vSech zacastnénych, kteti se podileji na 1é¢bé déti. Jufenikova (2010) uvadi:
., Ukolem zdravotnika je umoznit pacientovi ziskdani takovych veédomosti, dovednosti
a navykii, které mu pomiiZou obnovit zdravi, ¢i udrzet jej alespon na prijatelné urovni*.

Dle zjisténych informaci od déti i rodicu, je zjevné, Ze rodiny déti a samotné
déti, které jsou zafazeny v chronickém dialyzaénim programu, jsou vystavovani
nedobrovolnym zméndm ve svych Zivotech. Zmény se tykaji socidlniho zaclenéni déti,
rodinnych vztahil, potykaji se se Skolnimi problémy, vétSinou kviili dochézce z diivodu
hospitalizace, ¢i dochazeni na hemodialyzu. Dochazi k odlouceni od rodiny, vrstevniki
a v neposledni fad¢ se zmény tykaji finanéni situace v rodin€, z diivodu péce o dite, kdy
matka zistava s ditétem a pecuje o né&j. Tato situace ma vliv i na partnersky Zzivot
rodi¢l, at’ jiz v pozitivnim slova smyslu, ¢i opaéném. Dochazi K prohloubeni jejich
vztahu, sdilenim spole¢ného strachu o dité a rodinu, ale také k rozvratu manzelstvi, ¢i
partnerského vztahu. Tato situace pak méa dopad na psychicky stav ditéte.

Dialyzované dité se potyka s celou fadou zdravotnich komplikaci, ke kterym
nepochybné patii hypotenze, hypertenzni stavy, svédéni tcla, bolesti hlavy a bolesti
rizného puvodu. Zjisténi téchto nezadoucich Géinkt 1é¢by ma v kompetenci sestra.
Bolest miize byt v souvislosti s uremickou kostni nemoci, mohou byt problémy s AVF,
s mobilitou, s opakovanymi kanylacemi, a dalsi. Zdravotni komplikace pii dialyze jsou
popsany v mnoha publikacich. Bolest mlize byt ale i v oblasti psychosocialni, jako
nasledek stradani a neuspokojovani potieb v holistickém pojeti a predevsim ty, byly

pfedmétem zkoumani.
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Podobny vyzkum, i kdyZ v del$im ¢asovém tseku a ve vétsim poctu déti (53),
byl zvefejnén v Casopise Pediatric Nephrology. Vyzkumnym vzorkem byly déti, ve
véku 2 — 18 let. Cilem bylo zjistit pfimo kvalitu zivota dialyzovanych déti. Vyzkum se
tykal i pecovatell - rodict a byly potvrzeny nase vysledky, ze rodina a dialyzované dité,
stradaji v psychosocialnim pojeti (Shari, 2013).

Dalsi studie, kterou provadéla skupina Network (FHN) Trial Group za podpory
Narodniho institutu (NIDDK), byla u dialyzovanych zaméfena na snaseni vétsiho poctu
dialyz, nez je standardni 3x tydné 4 — 5 hod. Vyzkum mél prokazat snizeni morbidity
a mortality v souvislosti s denni dialyzou, napf. z divodu ptidruzenych nemoci, jako
jsou srde¢ni choroby a zlepseni fyzické kondice dialyzovanych. U ¢astéjsich dialyz byly
problémy s AVF. Bylo zjisténo, Ze Castéjsi hemodialyza by neméla mit vyznamny vliv
na nutriéni stav nebo na fyzickou vykonnost, i kdyz Ucastnici uvedli, ze vnimaji
zlepseni jejich fyzického vykonu. S témito smiSenymi vysledky, védci dosli k zavéru, ze
Castéj$i hemodialyza mize byt pfinosem jen pro nékteré pacienty (NKUDIC, 2013).
Tento vyzkum je nepiimo také zaméten na zpiisob zivota pfi dialyze.

Je samoziejmé snaha o zlepSeni nejen vysledkd 1écby, ale také subjektivnich
vjemi pacienta. U chronicky lé¢enych pacientd je vénovana velka pozornost na 1é¢ebny
efekt 1€Cby a je tfeba, aby byla stejna pozornost vénovand i na schopnost pacienta
takovy zivot plnohodnotné Zit. V nejuzsim kontaktu s nemocnymi je sestra, proto je to
pravé ona, kterd tyto problémy feSi ve spoluprdci s ostatnimi UCastniky tymu.
Osetfovatelsky proces, by proto mél byt formou individualniho pfistupu k ditéti, jak
shodné uvadi Sedlarova (2008).

,,PInohodnotny zivot* znamena pro kazdého pacienta néco jiného. U déti to je
chodit do skoly, vidat se s kamarady. Ve vysledku pro déti slovo ,,plnohodnotny zivot*
znamena, byt schopen stejnych aktivit, jako jejich vrstevnici. Z odpovédi déti tento fakt
jednoznaéné vyplyva. Divka 3. ,, Radéji bych byla zdrava a chodila na diskotéky jako
moje kamaradky “. DéEti jako pacienti silné emoc¢né vnimaji rozdily mezi sebou samym
a ostatnimi zdravymi vrstevniky, a to bez rozdilu véku. Matka 2: ,, Kdyz nosil rousku,
bylo mu to neprijemné, vsichni se ptali, co to ma“. U dialyzovanych déti zélezi na

zpusobu 1écby, ktery je mozny praveé v jejich konkrétnim piipadé.

84


http://link.springer.com/journal/467

Z vyzkumu vyplyva, ze déti 1é€ené peritonedlni dialyzou, maji moznost vice se
zapojit do kolektivu déti napf. ve Skole, nebo skolce, a to z divodu ¢asovych moznosti
ditéte. Matka 8: ,,Dcera chodi do skoly, md kamarddy“. Kiivohlavy (2002) ve své
publikaci uvadi, ze dusledkem chronického onemocnéni ditéte je ovliviiovana
rodi¢ovska autorita a disciplina. Velky vliv na dit€¢ v tomto pfipadé ma i doba, kterou
travi na lizku, nemlze se zUcCastiiovat Skolnich aktivit, her s détmi, a jiné. Je poté
zaznamenavan vysSi vyskyt depresi u déti. DEéti mohou mit na rodice nepfiméfené
pozadavky a rodice ptehlizeji kazenské prestupky svych chronicky nemocnych déti.

Tento vyzkum nebyl zaméfen na zdravotni komplikace pti dialyze, proto nelze
spekulovat o poméru zdravotnich komplikaci u hemodialyzy a peritonealni dialyzy.
Z pohledu spolecensko - socidlniho, lze tvrdit, ze déti 1éCené peritonedlni dialyzou se
vice podileji na samotné 1é€bé a mohou byt vice zaclenény do kolektivu vrstevniki.

Byly stanoveny 4 cile. Ty mély zjistit, jaké jsou potieby dialyzovanych détskych
pacientli, pohled a postoj rodiny dialyzovanych déti vzhledem k onemocnéni a lécbé
dialyzou. Dal$im cilem bylo zjistit zpusob Zivota dialyzovanych déti a jejich rodiny,
dusledky Ié¢by v socialni souvislosti a zjistit, jak déti, které jsou zatazené v chronickém
dialyza¢nim programu, vnimaji lécbu. K zjisténi cili bylo stanoveno pét vyzkumnych
otazek, a to: Jak probiha proces adaptace u dialyzovanych déti a jejich rodin? Jak
dialyza u ditéte ovlivituje Zzivot rodiny ditéte? Jak vnimaji dialyzované déti své
onemocnéni? Jaké informace maji dialyzované déti o svém zdravotnim stavu? Jaky je
rozdil ve vnimani onemocnéni u déti se ziskanym a vrozenym onemocnénim? K ziskani
odpovédi na vyzkumné otazky byly vytvofeny otazky k rozhovorim dvojiho typu, a to
pro dialyzované déti a rodice dialyzovanych déti. Déti byly 1écené obéma typy dialyzy,
a to hemodialyzou a peritonealni dialyzou, divky i chlapci. Vek déti byl od 5 — 17 let.
Matkam bylo mezi 31 a 46 lety. Rodiny byly z rizného socialniho prostiedi, S riznymi
rodinnymi dispozicemi.

Na situaci v rodiné a prizplsobeni se 1écb¢ ditéte jedna z matek reagovala slovy:
Matka 3: ,,Co nam zbyva, prizpusobili jsme se, délame, co miizeme, aby dcera byla
V ramci moznosti v poradku a spokojena . Ptizptisobeni se na zcela odliSny rezim dne je

jednim z problémd, se kterymi se musi potykat rodiny dialyzovanych déti. Do tohoto
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déni jsou v rizné mife vtazeni vSichni ¢lenové domdacnosti, nékde i babicky déti, bez
kterych si pé¢i o déti neumi fada rodin ptedstavit. To potvrzuje i tvrzeni Reichelové,
Roubalové (2010): ,, Dan, kterou plati hemodialyzovani pacienti za to, Ze jejich ledviny
nefunguji, je vysoka. Onemocnéni se odrazi prakticky ve vsech oblastech Zivota nejen
jich samotnych, ale také nemalou mérou ovliviiuje Zivot jejich nejblizsich”. Bylo
zjisténo, ze u déti, které maji sourozence, ktefi jsou zdravi, maji rodice pocit
,odstrkovani“ zdravého ditéte, protoze se musi denni rezim podfizovat ditéti
nemocnému. Dle publikace Ptacka, Bartinka a kol. (2011), by nemélo dochazet
k vytazeni zdravého ditéte z déni v rodin¢. Snahou rodi¢u byva pied zdravym ditétem
onemocnéni druhého sourozence tajit a usetfit ho od neptijemnych prozitkt. Zdravé dité
ma ale pocity odcizeni, nebo miize mit i zlost na nemocné dit€¢ a z toho vyplyvajici
pocity viny mohou pietrvavat az do dospélosti. Matka 9: ,, Zivot ji to jisté ovlivituje, ale
S tim se neda nic délat, a tak délame, co se da. Mame radi prochazky, nebo si obcas
jako rodina vyjedeme do kina, nebo tieba zoo. Jen je treba brdt ohled na to, Ze ne vidy
naplanovana akce vyjde. Ne vidy se dcera citi dobre, a to potom musime program
zmeénit “.

U peritonedlni dialyzy mé vétSina rodin vice prostoru pro rodinu, netravi tolik
¢asu mimo domov dojizdénim na hemodialyzu. Matky dialyzovanych déti metodou
hemodialyzy, s détmi travi na cestach mnoho ¢asu, n€kdy i hodin, navic dialyza trva
4 — 5 hod. Rodiny téchto déti, jsou dle sdéleni rodici od sebe separovani. Matka 7:
., Sama vikad, jaké méli stésti, Ze tato metoda (peritonedlni dialyza) je u jejich chlapce
moznd. PD je starost pro rodice, prostredi, cas, penize, ztrata soukromi s manzelem, ale

¢

dité neni tolik omezovano, ani tolik netrpi socidalnim odloucenim“. U peritonedlni
dialyzy popisuji rodice i déti za problém spiSe brzké ulehnuti kvili napojeni na cycler.
Matka 8: ,, Spis ten vecer, Ze se musi brzy napojit na cycler .

Cas pii hemodialyze si déti krati vétsinou odpocinkem, star§i déti studiem. Pii
PD a napojeni na cycler, jsou déti navyklé spole¢né s dalSimi €leny rodiny sledovat
televizi, nebo Cist pohadky. Je to jiz vytvofeny ritual, ktery spojuje vSechny cleny

rodiny.
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Jednou z aktivit, do kterych dialyzované déti nemohou byt piili§ zapojeni, jsou
zdjmové krouzky, konicky, ¢i jiné aktivity, vétSinou spojeny se sportem. Riziko trazu
U téchto pacienti pifevySuje prospéch sportovnich aktivit. Rodi¢e maji strach
Z nebezpeci Grazu a samotné déti trpici unavou vétSinou zvoli jen méné nebezpecné
aktivity, jako jsou prochazky. Provozovany ale mohou byt veskeré aktivity, pouze
s vyloucenim sportu s otiesy a rizikem zranéni. U PD neni doporuceno plavani, u HD je
dovoleno. Ani jedno z nami oslovenych dialyzovanych déti neprovozuje zadny sport,
1 kdyz by nckteré déti sportovaly rady. Neznamend to vSak, ze sportovat nemohou, jen
musi byt pfistupovano s rozumem a mirou. Divka 8: ,, Kdybych nebyla dialyzovana PD,
chtéla bych hrat basketbal. Libi se mi t0“. Znovu tika, Ze by chtéla hrat basketbal, ale
matka ji to nedovoli kvuli pfipadnému zranéni“. Divka 5: ,,Pokud bych nemusela jezdit
na dialyzu, chtéla bych jezdit na koni. Vidycky jsem po tom touzila, ale je to sport, pri
kteréem muize dojit ke zranéni, a to bych nechtéla. Trosku mé ta dialyza omezuje, ale
rodice o mé maji strach, a tak jim vyhovim*.

Divka 3: ,, Zajmy jsem musela hodné omezit, protoze mam tu kostni nemoc, a moc toho
nejde, ale ted’ mé bavi hackovani. Kdyz to ale slo, rada jsem tancila, chvilku jsem
chodila na tanec ve skupiné, to se mi libilo .

Dialyzované déti jsou skromné Vv potfebach na okoli. Pfi dotazu co by mohly
sestiicky udélat pro to, aby byla dialyza ptijemné&jsi, v podstaté odpovidaly neutralné,
jen jedna divka chtéla mit kolem sebe vice barev, napt. u lozniho pradla. VétSina déti
ma K oSetfovatelskému personalu kladny vztah a je pro né dulezity stereotyp, kdy se
setkavaji stale se stejnymi osobami oSetfovatelského tymu. I rodice pozitivné vnimaji
oSetfovatelsky persondl a je pro né€ dilezitou soucasti 1é€by. Jedna matka popisuje vztah
S personalem na urovni rodiny. Matka 2. ,,Jsme uplné spokojent, lezeli jSme tu piil roku,
to je jako rodina, lezeli jsme na onkologii, syn je se vSemi kamaradd, vSechny znd . Pro
nekteré déti je zmena prostiedi, nebo persondlu natolik stresujici, ze muze vyvolat
i nezadouci reakce ditéte. Matka 4: ,,Syn je casto vydéseny, hlavné kdyz se déje néco
nového, sestricky musi hodné mluvit a vysvetlovat, ale nekdy ani to nepomiize*.
V takové situaci je neodlucitelnou soucasti prace s détmi klidny, empaticky, trpélivy

piistup, kterym détska, ¢i vSeobecnd sestra ditéti velmi pomdaha. Pokud by sestra
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takovou situaci nevhodné fesila, nemocné dité by mohlo ztratit divéru. Proto je sestra
nenahraditelnou soucasti tymu specialistl. Je potiebné 1 jeji neustale vzdélavani, coz
potvrzuje i Etienne, Musialowski (2010). Jina situace nastava v okamziku, kdy rodi¢
s personalem z n¢jakého diivodu nenavaze dostateéné uspokojivy vztah. Potom je rodi¢
V nejistoté. Matka 4: ,, Drive jsme neméli takové dobré zkusSenosti s persondlem, ale tady
jsou hodni, ani nedélaji rozdily, Ze je Rom*. Ne¢kteti rodiCe maji na persondl az
nesplnitelné piani. Matka 5: ,, Moc by ndm pomohlo, kdyby uz zavolali, Ze maji pro
dceru ledvinu®“. Maly chlapec mé&l naprosto nesplnitelné ptani, a tim bylo
u hemodialyzy neprovadét bolestivé punkce. Dle Plevové, Slowik (2010), lze ale
zmirnit bolestivé projevy pfitomnosti rodicd ditéte a vhodnou komunikaci
oSetfovatelského personalu. Chlapec 7: ,,Kdyby mé nepichali”. Jedna matka ma
dokonce obavy S§irSiho charakteru. M4 obavy o budoucnost 1ékaiské péce pro jeji
nemocné dité. Matka 7: ,, Ulehceni ze stran osetrovatelského persondlu by bylo, kdyby
vSe ziistalo takové, jako to je. Kdyz slysim, ze by se méli rusit lizka v nemocnicich, je mi
Z toho smutno“. Matka 8: ,, Neni co ménit, moc nam pomohli, byli jak rodina“. Z téchto
rozhovort vyplyva, Ze vztah sestra — pacient — rodi¢ je nepostradatelny pii zvladani
zatézovych situaci. Nikdo z dotdzanych nemél negativni piipominky k pracovisti, na
které¢ pravé dochézeji, ani v pfimé souvislosti s personalem. Pfani byla spiSe SirSiho
charakteru.

Jednou ze zajimavosti je, ze dialyzu ditéte zvladaji hife rodice, nez samotné
dité. Je to tim, ze déti maji v rodi¢ich oporu, spoléhaji se na né. Rodi¢e sleduji nemoc
ditéte a védi, Ze z velké Casti tuto nemoc nemohou ovlivnit. PiestoZe se n€ktefi rodiCe
pfimo podileji na 1écbé svého ditéte — to se tyka peritonedlni dialyzy, vliv na uzdraveni
mit pfimo nemohou. V nékterych pripadech dokonce rodi¢e nemohou byt ani darci
ledviny, coz je stresuje jeSt¢ mnohem vice. Dé&ti se vyrovnavaji se svym stavem
pomérné dobfe.

Samotné déti jsou pomérné dobfe i informovani o svém zdravotnim stavu.
Rodice maji moznost ptat se Iékaii na informace ohledné zdravotniho stavu déti.
Vsechny dotazané matky uvedly, ze maji dostatek informaci, byly dobfe orientované

Vv problematice rendlniho selhani, 1 eliminacnich technik, dle svych moZnosti. VSechny

88



matky doprovazely své déti jiz dlouhodobé. VSechny udavaji dobrou informovanost,
1 moznost klast dotazy Iékaitm. Dulezitost vztahu zdravotnikii a rodict potvrzuje
i Venglafova (2006). Dale matky jako informacni zdroj uvadéji internet, ktery vétSina
vyuziva k dohledani potfebnych informaci. Jedna matka uvedla, Ze internet ji umoznil
I kontakt s jinou matkou, ktera ma také nemocné dité, podstupujici jednu z metod feseni
renalniho selhani. Uvadi, Zze ji velmi pomohlo na zacatku 1écby ditéte, ze na tento
problém nebyla sama a méla moznost hovofit o svych pocitech oteviené¢ s nékym, kdo
citi to samé. Pfi rozhovorech, které byly provadény v ramci tohoto vyzkumu, bylo
zjevné, Ze se matky mezi sebou prateli, vyméenuji si nazory a zkusenosti. UrCité je to
ptinosné z psychologického hlediska.

Déti, v zavislosti na véku, také hledaji informace o svém onemocnéni na
internetu. Udavaji ale, ze informace, které maji, jim dostacuji a jiné uz nevyhledavaji.
Kazdé diteé, které bylo osloveno, vi, co dialyza znamend, i pro¢ na dialyzu chodi.
Vsechny déti odpovédély vzhledem k véku adekvétné. VSechny shodné uvedly, ze
dialyza nahrazuje funkci ledvin, kromé chlapce s mentalnim postizenim. Chlapec 1:
»Na dialyzu jezdim za sestrickami, které mé vidy pichnou. Boli to*. Chlapec 2:
,,Chlapec tika, Ze na dialyzu musi chodit proto, Ze nemé ledviny. Dialyza je: ,, takova ta
umeéla ledvina, musim na ni chodit, abych neumrel, dokud nedostanu novou “. Divka 3:
,»Pro¢ musi chodit na dialyzu, vi, je to proto, ze ji museli vzit obé ledviny a ani jedna
transplantace nevysla. ,.Dialyza nahrazuje funkce ledvin, pracuje vlastné za né*.
Chlapec 4: ,, Na dialyzu chodim proto, Ze zlobi ledviny, mél bych dostat novou, ale
bojim se. Dialyza je uméla ledvina“. Divka 5: ,,Ano, mam selhané ledviny, je to cisténi
krve, pracuje za moje ledviny, ty neumi ocistit z téla vse, co je treba*. Divka 8: ,,Na
dialyze jsem kviili poSkozeni ledvin. Dialyza je cycler, ktery pracuje za né. Vzdy v noci*“.

Jednim z negativnich faktord 1é¢eni je bohuzel i finanéni stranka. Matky
zustavaji s détmi doma a opoustéji zaméstnani. Pokud je v rodiné otec, ten navstévuje
zamé&stnani a péci o nemocné dité plné prebird matka. V rodinach, kde otec neni a matka
je samozivitelka, se tim, ze zlstava s ditétem doma, dostavd do svizelné financni
situace. Rodina je zavisla na socialnich davkach a ptijmu, ktery pobira od statu. Pokud

je vrodiné babicka, je nepostradatelnou soucasti rodiny, kdy peCuje o ostatni déti,
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ptipadné stfida matku v péci o nemocné dit¢, aby matka méla moznost odejit z domova
k vytizeni zalezitosti na afadech, ¢i nakupy. Matka je separovana od okoli, plné se
vénuje péci o dité. Piikladem je jedna z odpovédi jedné matky. Matka 2: ,, Peritonealni
dialyza u nas nesla, tak chodime na dialyzu na jehly, ne vzdy to ale jde, tak pak jedeme
na central “. Z této odpovedi vyplyva, ze smysli o synovi a sob¢ jako o jedné osobg, sice
hovoii o problému syna, mluvi ale v mnozném c¢isle — nas, jedeme, chodime. Finan¢ni
stranka je u téchto rodin neptizniva, pies fadu socidlnich vyhod.

Rozdil mezi vrozenym onemocnénim a onemocnénim ziskanym je piedevSim
v ndhledu na nemoc. D¢ti, které pobyvaji vétSinu zivota ve zdravotnickém zafizeni,
nemoc berou jako soucast zivota.

Jak z provedeného vyzkumu vyplyva, dialyzované déti a jejich rodiny, jsou
ovliviiovany 1écbou i ve svém volném case, ve Skole, mezi prateli. Vyzkum byl

konfrontovan s odbornou literaturou a vyzkumy provedené v zahranici.

90



6 Zavér

Téma této diplomové prace: Specifika oSetiovatelské péCe u dialyzovanych déti,
je tématem aktualnim a velmi zajimavym. U téchto déti dochdzi k pfimému zaméteni na
1é¢bu, kdy jejich potieby v holistickém pojeti, musi jit z ¢asti, nékdy i Gplné stranou. Je
pokroky, jdou tyto potiteby déti, jen stézi nahradit.

Stanovili jsme 4 cile. Témi bylo zjistit, jaké jsou potieby dialyzovanych
détskych pacientt, zjistit pohled a postoj rodiny dialyzovanych déti vzhledem
k onemocnéni a lé¢beé dialyzou, zjistit zpuisob Zivota dialyzovanych déti a jejich rodiny,
dusledky Ié¢by v socialni souvislosti a zjistit, jak déti, které jsou zafazené v chronickém
dialyza¢nim programu, vnimaji 1écbu. K zjisténi cilt bylo stanoveno pét vyzkumnych
otazek: Jak probiha proces adaptace u dialyzovanych déti a jejich rodin? Jak dialyza
u ditéte ovliviiuje zivot rodiny ditéte? Jak vnimaji dialyzované déti své onemocnéni?
Jaké informace maji dialyzované déti o svém zdravotnim stavu? Jaky je rozdil ve
vnimani onemocnéni u déti se ziskanym a vrozenym onemocnénim? Za pomoci
vyzkumnych otazek, byly cile zjistény a podrobné rozebrany.

Pouzit byl kvalitativni vyzkum a metodou sbéru dat byly polostrukturované
rozhovory. Pro ty byly vytvoieny dva soubory otazek k rozhovortim, které byly urceny
pro dialyzované déti a jejich rodice. Zjist'ovalo se, jak prozivaji béZzné dny, jak vnimaji
dialyzu a vSe s tim spojené. Rozhovory byly zpracovany formou piepisu rozhovord,
doplnéné zucastnénym pozorovanim a pozorovanim sestrou.

Tato prace nebyla piimo zamétfena na konkrétni komplikace pfi dialyze, ale na
problematiku socidlni, psychologickou, problematiku zaclenéni a rodinnou. Tato stranka
Vv holistickém pojeti, je stejné tak potiebnd, jako péce 1€karska.
dité nastinény, a dale rozebrany. Vzhledem k tomu, ze se jedna o dialyzované dité, ne
dosp€lého, mé péce o néj vliv na celou rodinu. Rodice obétavé pecuji o své nemocné
déti a svoje potieby Casto davaji do pozadi. Piirozené se na tohoto rodice dit€¢ upind.

Tato prace by méla byt piinosem nejen pro personal, ktery je kazdodenné v kontaktu
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s dialyzovanymi pacienty, ale miize poslouzit i jako zamysleni v jinych oblastech péce
o nemocné¢ dité. Tato péce musi byt pojata celistvé, nikoli se zaméfenim na zdravotni

problém.

6.1 Doporuceni pro praxi

V této kapitole jsou uvedeny cinnosti, které pfispivaji k bezproblémové 1écbé
détského pacienta, vcetné psychické podpory ditéte, i jeho celé rodiny. Jedna se o cely
soubor ¢innosti, které za pomoci celého tymu Iékari i nelékaiti, maji podil na 1écbé
pacienta. Vzdy se péce tyka otdzky — ,,Co mohu udélat ja?“. Samoziejmé je dilezita
komunika¢ni dovednost ptedevsim oSetfovatelského personalu, ktery je s pacientem

Vv nejcastéj$im a nejuzsim kontaktu. Komunika¢ni dovednost miize byt na riizné tirovni,

je tieba ji rozSifovat.

Psychické stradani dialyzovaného ditéte a jejich rodicu

Pii zajistovani psychické podpory rodiny je dulezita komplexni informovanost
rodiny, a to vcetné déti, samoziejmé s piihlédnutim k aktudlnimu v€ku a mentalnim
schopnostem ditéte. Informace o moZnostech 1é€by a zdravotnim stavu podéava lékafr.
Informace o pribéhu vykont, vysetieni a oSetfovatelskych postupi, zajistuje sestra.
Sestra spolupracuje a zajiStuje péci socidlni pracovnice, nutricni terapeutky, ptipadné
specialniho pedagoga. Sestra edukuje pacienta i rodi¢e o chodu oddéleni, jakym
zpusobem budou dopravovani do zdravotnického zatizeni a o dalSich provoznich
nalezitostech.

Ptistup k rodin€¢ by mél byt trpelivy, empaticky, s nabidkou pomoci. Pacient,
1 jeho rodi¢, musi mit pocit, Ze se na sestru muze obratit, kdykoli bude potfeba. Navodi

se klima dveéry. Nastrojem smérem k malému pacientovi a jeho rodiné je komunikace.
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Oblastmi péce, které sestra sleduje a spolupracuje s nimi, je psychologicka péce,
nutricni péce, socialni péce, rehabilitatni péCe, samoziejmé péce lékaiska a také

pedagogicka péce.

Nepohodli dialyzovaného détského pacienta

K nejCastéjsSim oSetiovatelskym vykonum, které se tykaji dialyzovaného
pacienta, je punkce AVF a péce o dialyzacni kanylu. Pocatek oSetfovatelského vykonu
se tykd informovanosti pacienta. Punkce AVF musi byt Setrna, za aseptickych
podminek, provadi ji zkuSena sestra. Komplikace se ihned hléasi oSetfujicimu lékati.
Piistup k pacientovi je nenasilny, psychologicky. Péce o peritonedlni katétr je
provadéna také za pfisné aseptickych podminek. Zde je kladen jest¢ vétsi diraz na
informovanost rodi¢e, a to z divodu podileni se rodiCe na 1écbé ditéte vlastnim
pfi¢inénim. Rodi¢ provadi PD ditéti doma sadm. Rodi¢ je informovan o kontaktech na
peritonealni sestru. Sestra ovétuje pochopeni informaci a vyckd na zpétnou vazbu.
Sdéleni informaci je provadéno opakované.

Péce o pohodli pacienta je nedilnou soucasti 1écby. Pacient setrvava v jedné
poloze pii HD 4 — 5 hod. Sestra jej ulozi do potifebné polohy, ptip. vypodlozi Casti téla,
napf. horni koncetinu S AVF. Bolest a pruritus je tfeba neprodlené fesit ve spolupraci
s Iékafem. Sestra miiZe pomoci pacientovi ithned i sama, prav€ uUpravou polohy,
rozhovorem, odpoutanim pozornosti, pfitomnosti rodie, a jinymi oSetfovatelskymi
intervencemi. Sestra pouziva otevienou komunikaci a naslouchd pottebam ditéte,

i rodiny.
Problémy s dietnim opatrenim a restrikci tekutin

Pravidelné navstévy nutricniho terapeuta poskytuji dostatecnou podporu pro
rodinu dodrzujici dietni opatfeni v pribéhu dialyzy, at’ uz PD, ¢i HD. Nutri¢ni terapeut

podava informace rodin€, nabizi pomoc v feSeni problémt a konzultuje s lékafem

hodnoty krevnich testi, k ptipadnému omezeni ¢i vylou€eni potravin z jidelnicku.
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Sestra mize pomoci nabidkou informacnich brozur a validnich internetovych
stranek, které pomuzou k informovanosti rodiny. V rozhovoru s rodi¢em, ale i s ditétem
pouziva otazek, napf. ,,popisSte mi jidelniCek* a pomaha k odstraniovani chyb ve slozeni
stravy ditéte. Sestra hledd naméty ke zmén€ pozorovanim stravovacich navykul pacienta.
Konzultuje s nutri¢nim terapeutem, ¢i lékafem.

Sestra vyhledava problémy. Pta se: ,,JJak zvladate omezeni tekutin ditéte? Jak
dit¢ zvladd omezeni, ¢i vylouceni nékterych potravin? Jak feSite piip. nechutenstvi
ditéte?* Dotazovanim se na problematiku konkrétniho pacienta, né€kdy staci: ,,Jak se

Vam dari?“.

Problémové oblasti péce

Socialni péce — nabidka pobytd pro dialyzované pacienty, socialni davky,
finan¢ni pomoc, informace a moznosti pomoci. Zajisténi pomuicek pro handicapované
nemocné. Ziskani diavery.

Pedagogicka péce — zjiSténi moznosti ditéte, zajiSténi kontaktu se Skolou ditéte,
informace a moznosti pomoci. Logopedicka péce. Ziskani davéry.

Nutri¢ni péce — dohled nad stravou, opakované kontroly, informace a moznosti,

vzorove jidelnicky, ptiklady. Ziskani davéry.
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8 Prilohy

Ptiloha ¢. 1 - Otazky pro respondenty vyzkumu: dialyzované déti

Ptiloha €. 2 - Otazky pro respondenty vyzkumu: rodice dialyzovanych déti

Ptiloha €. 3 — Obr. ptiloha - napojeni set hemodialyzy na hemodialyza¢ni jehly, pfi
punkci AVF

Ptiloha ¢. 4 — Obr. pfiloha - Kojenec se zavedenym peritonealnim katétrem

Ptiloha €. 5 — Obr. pfiloha - divka napojena na hemodialyzacni pfistroj

Ptiloha ¢. 6 — Obr. ptiloha - divka provadi napojeni na cycler
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Priloha ¢é. 1

Otazky pro respondenty vyzkumu: dialyzované déti.

1) Kolik je Ti let? Pohlavi.

2) Mas néjaké sourozence?

3) Hrajete si spolu? Jak jsou stafi?

4) Jak travis Cas na dialyze?

5) Zvykl (a) si, ze musis na dialyzu jezdit?

6) Co skola? Jak zvladas uceni?

7) Cim chces byt, az vyrostes? Mas predstavu o stiedni, ptip. vysoké skole? (dle
veku)

8) Jaké budes mit vysvédceni? Nezlobi T¢€ pani ucitelka? (v zertu — podle véku)

9) Co by sis pral (a) d¢lat, pokud bys nemusel (a) jezdit na dialyzu?

10) Mas néjaké zajmy, konicky?

11) Mas kamarady? Vidas se s nimi? Casto?

12) Musel (a) ses omezit v zajmech, nebo to jde skloubit s dialyzou?

13) Vis, pro¢ musis chodit na dialyzu?

14)Co je tedy dialyza?

15) Jak dlouho sem chodis?

16) Chtél (a) bys veédét vice, nebo ti informace postacuji?

17) Maminka Ti pomaha, ze? Jezdi s Tebou?

18) Kdyby sis mohl (a) fici, co by pro tebe sestficky mohly ud¢lat, aby byla dialyza
pro tebe piijemné&;jsi, co by to bylo?

19) Co myslis, zvladas vse kolem dialyzy 1épe Ty, nebo maminka?

20) Poslouchaji T¢ rodice? (v zertu)



Priloha ¢é. 2

Otazky pro respondenty vyzkumu: rodice dialyzovanych déti.

1) Jak velkou mate rodinu? Kolik dalSich déti mate v péci?

2) Mate manzela (manzelku), partnera?

3) Kolik je Vam let?

4) Pracujete? V jakém oboru?

5) Jak dlouho Vase dité jezdi na dialyzu?

6) Bylo to onemocnéni ziskané? Jako nasledek ¢eho?

7) Jakym zptsobem jezdi Vase dité na dialyzu a jak ¢asto?

8) Je to finan¢né a Gasové nakladné?

9) Mate narok na n&jaké socialni davky? Napf. na stravu, dopravu....

10) Jak tuto situaci snasi ostatni ¢lenové rodiny?

11) Jak myslite, ze dialyzu zvlada Vase dité?

12) Kdo se 1épe ptizpusobil po psychické strance dialyze ditéte, Vy nebo Vase dité?
13) Jak moc ovliviiuje dialyza zivot ditéte? Patele, skola, rodina. ...

14) Ma Vase dité dostatek adekvatnich informaci o svém zdravotnim stavu?
15) Pokud ano, jak tyto informace vnima?

16) Mate i vy dostatek informaci? (dieta, rezim, socialni sluzby...)

17)Jaky typ dialyzy dité podstupuje? A od zacatku 1écby?

18) Piip. jaky ma dité cévni piistup?

19) Vyzadali jste si spiritudlni sluzby?

20) Je néco, co by Vam vse ulehcilo ze strany oS. personalu?



Piiloha €. 3 - Napojeni setii hemodialyzy na hemodialyza¢ni jehly, p¥i punkci
AVF.

Zdroj: autor neznamy. cit [15 — 2 - 2013] 2010. Dostupné z:
http://paraplycko.blog.cz/1008/pro-koho-je-hemodialyza-vhodna.

Piiloha €. 4 — Kojenec se zavedenym peritonealnim katétrem

Zdroj: cit [15 — 2 - 2013] Prednaska ppt. Ciernd, O, Vlachova, E, Klozarova, K. FN

Motol, Pediatricka klinika. Dostupné z: http://www.nefrolsestry.cz/wp-
content/uploads/probehle_akce 2009 141.pdf.



Piiloha €. 5 — divka napojena na hemodialyzacéni pristroj

Zdroj: Bozena Liskova, Tomas§ Slavata, 2013. cit [15 — 2 - 2013] Dostupné z:
http://www.ahaonline.cz/clanek/musite-vedet/82197/nelle-14-vzala-rakovina-ledviny-

ceka-na-treti-transplantaci.html.

Piiloha €. 6 — divka provadi napojeni na cycler

Zdroj: autor neznamy. 2010. cit [15 - 2 - 2013] Dostupné z:
http://paraplycko.blog.cz/1008/jak-se-brisni-dialyza-provadi-a-kolik-zabere-casu.



