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Uvod

Zavazna zdravotni diagndza ditéte je zasadnim meznikem v Zivotech pecujicich rodin.
Rodina se dostava do nové, velmi obtizné, situace. Existuje jen velmi mélo vyzkumi,

které se vénuji tématu situace rodicl po sdéleni zadvazné zdravotni diagndzy ditéte.

Diplomova prace se zabyva situaci rodict po sd€leni neptiznivé zdravotni diagndzy jejich
ditéte. Prace je logicky Clenéna na cast teoretickou a praktickou. Teoretickd ¢ast prace
podéava vhled do problematiky nepiiznivé zdravotni diagndzy ditéte — a to konkrétné
diagnoz tykajicich se vzacnych onemocnéni, nedonoSenosti, déti s nizkou porodni
hmotnosti a zdravotniho postizeni. Pozornost je v€novan nejen vySe jmenovanym

onemocnénim a jejich nositelim, ale také rodinam, které o jedince pecuji.

Druha kapitola se zabyva problematikou sdélovani zévazné zdravotni diagndzy.
Zabyvame se strategiemi neptiznivych informaci — a to jak obecnymi modely sdélovani,
tak také pfimym smérovanim na rodice déti. Zptsob, jakym je diagndza rodiciim sdélena
ma velky podil na piijeti ditéte s postizenim ¢i zavaznym onemocnénim. Sdélovani
diagndzy klade naroky na Iékatfovu profesionalitu i na jeho osobnostni charakteristiky. Po
sdéleni zadvazné diagnozy se kazdy rodi¢ vyrovnava se situaci jinym zplisobem. Prozivani
dvou jedinct neni nikdy zcela totozné, obecné uvadime faze obvyklych psychickych
reakci. Zavér kapitoly je vénovan sdélovani diagnozy 1ékafem ve spolupraci s Centrem

provazeni.

Treti kapitola predstavuje Centrum provazeni, odborné stfedisko Spolecnosti pro
mukopolysacharidosu vzniklé vroce 2015. Centrum poskytuje podporu rodindm
pecujicim o dité s postizenim, podpora rodiny za¢ind okamzikem sdé€leni diagnozy, tj.
prvnimi fdzemi vyrovnavani se s novou skutecnosti a pokracuje aZ do momentu piedani
rodiny do péce sluzeb dostupnych v misté bydlisté. Kapitola popisuje tym pracovnikd,

poslani, cile, principy a zésady Cinnosti Centra provazeni.

Posledni teoreticka kapitola se zabyva naslednymi sluzbami. Oporou v naro¢né Zivotni
situaci mohou byt pro rodiny pfirozené systémy opory, tedy lidé z nejblizSiho okoli a také
organizace a spolky, které jsou vedeny odborniky. Rodina s ditétem do sedmi let véku

muZe navazat spolupraci s Ranou péci, kdy proskoleni pracovnici navstévuji déti a jejich

rodiny v pfirozeném domacim prostiedi. Pro déti s velmi vaznym nebo letdlnim



onemocnénim jsou uréeny sluzby hospicové a paliativni péce, kterda muze probihat
vV podobé¢ lizkového zatfizeni nebo domaci péce. Rodi¢im v krizové situaci mohou byt
napomocny také pacientské a neziskové organizace, jejichz zakladateli jsou Casto rodice,

ktefi si sami prosli podobné narocnou situaci.

V soucasné dobé se jen velmi malo vyzkumi zabyva subjektivhim vnimanim miry
depresivity, posttraumatu a aktudlnimi pocitovanymi potfebami rodic¢t déti se zavaznou
zdravotni diagnézou a déti predCasné narozenych. Praktickd cast se vénuje deskripci
a analyze subjektivné vnimanych potieb ze strany rodict déti. Pomoci kvantitativniho
pfistupu s vyuzitim tfech standardizovanych dotaznikll bylo zkoumano prozivani rodict
po sdé€leni zavazné zdravotni diagnodzy. Jednim z dotazniku byl dotaznik IES-R, ve
kterém jsou vyroky zameéfeny na konkrétni traumatickou udalost, kterou zde byla
neptiznivd informace o zdravotnim stavu ditéte. Zkoumana byla také mira depresivity
rodict a to dotaznikem BDI-Il, ve kterém individualni body obsazené v dotazniku
odpovidaji ptiznakiim deprese. Obecny dotaznik Centra provazeni, ktery vypliuji rodice

pfi prvotnim kontaktu s CP, zkoumal aktudlni pocit'ované potieby pecujicich osob.

Prace si klade za cil pfiblizit situaci pecujicich rodict kratce po sdéleni zavazné zdravotni
diagnozy tykajici se jejich ditéte. Informace mohou byt ndpomocny rodinam, které jsou
v situaci kratce po sdéleni diagnoézy a vyrovnavaji se s nepfiznivymi informacemi.
Vysledky vyzkumu jim mohou pomoci v pocitu, Ze v této situaci a prozivanych emocich
nejsou sami. Prace najde uplatnéni pro zacinajici 1¢ékate, kteti se ve své kariéfe musi
zhostit nelehkého tkolu sd€lovani diagndzy, ac na takové situace na vétSiné univerzit
nebyli téméf vibec pripravovani. Lékafi ziskaji uceleny pohled na problematiku
sdélovani zadvazné diagnozy rodicim a modely sdé€lovani. Pfinosem piedkladana prace
muze byt také pro specialni pedagogy a dalsi odborniky, kteti se setkdvaji s rodinami déti
S nepfiznivou zdravotni diagnézou a mohou se dozveédét o potiebach pecujicich rodin,
Centru provazeni a jeho sluzbach. Existence provedené¢ho vyzkumu bude obohacenim
(dosud nedostate¢ného) poctu stavajicich materiali o situaci rodic¢i po sdéleni zavazné

zdravotni diagnozy ditcte.



| Teoreticka vychodiska
1 Zavazna zdravotni diagnéza ditéte

Zavazné Ci Spatné zpravy (tzv. bad news) definuje Buckman (2005, s. 1) jako ,.jakékoliv
zpravy, které negativné a zavaznym zpusobem oviliviiuji vyhled jedince do budoucna*.
Mezi neptiznivé diagnozy patii vzacna onemocnéni, nezralost zptisobend predéasnym
porodem ¢i nizkou porodni hmotnosti a zdravotni postiZzeni. Existence zdvazné zdravotni
diagnozy neohrozuje jen konkrétniho jedince, ale v SirSim kontextu také nejblizsi okoli,
které o jedince pecuje. V této kapitole se budeme v kontextu zavazné zdravotni diagnozy
u déti vénovat jedinclim se vzacnym onemocnénim, predasné narozenym détem a détem
S nizkou porodni hmotnosti, jedincim se zdravotnim postizenim a také pecCujicim

rodinam.

1.1  Vzicna onemocnéni

Dle usneseni vlady Ceské republiky ze dne 14. &ervna 2010 ¢&. 466 o Néarodni strategii pro
vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020 jsou vzacna onemocnéni (VO) definovana jako
komplexni, pfevazné dédi¢na (¢i vrozena) onemocnéni s nizkym vyskytem v populaci,
kterd maji dopad na kvalitu Zivota a socialni za¢lenéni pacienta, poptipad¢ ohrozuji jeho

Zivot.

Obecné jsou terminem vzacnd onemocnéni oznaCovana takova onemocnéni, ktera
se vyskytuji v populaci zfidka. V zahrani¢ni anglicky psané literatufe je nalezneme pod
pojmy rare diseases nebo orphan diseases. Témito onemocnénimi jsou rozsifena
geneticky podminénd onemocnéni, metabolické poruchy, vzacnd zhoubni nadorova

onemocnéni a vSechny malignity v détském véku. (Kubackova, 2014)

Michalik a kol. (2012) poukazuje na to, Ze celkovy souhrn pacientll se vSemi skupinami
nemoci oznacovanych jako ,,vzdcné* je prekvapiveé vysoky. Obecné se Cetnost uvadi mezi
3 — 4 % nositell téchto onemocnéni v populaci. V Ceské republice by se tedy jednalo
zhruba o 3 000 novych pacientl ro¢n€. Pocet onemocnéni, ktera se vyskytuji jen velmi
zfidka nebo skute¢né mimofadné vzacné, je vSak mnohondsobné mensi. V ramci
evropskych méftitek tedy mizeme nazvat vzicnym onemocnénim onemocnéni, které

postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000 obyvatel.



Ackoliv se vzacnd onemocnéni mohou projevit kdykoliv béhem lidského Zivota,
nejcasteji se projevuji brzy po narozeni a néktera z nich zahy kon¢i smrti. Az tfetina
novorozencu a kojencli postizenych témito onemocnénimi se nedozije vice nez péti let
véku. Pro naprostou vétSinu téchto onemocnéni bohuzel neexistuje kauzalni 1écba.

(Kubéackova, 2014)

U vzéacnych chorob se potykame s nékterymi pocitovanymi nedostatky a typickymi
problémy. Nizky vyskyt onemocnéni piinasi limity v jejich ¢asném zachytu a 1écbé,
nedostatecnou kvalitu poskytovanych sluzeb v této oblasti a nedostatky ve vyzkumu
a sbéru dat. Z tohoto poté prameni nerovnost, se kterou se pacienti setkavaji v 1écbe
a péci. (Ehler, 2014) Dal§im z problému je také to, ze nejvice pouzivand Mezinarodni

klasifikace nemoci je z divodu nizké prevalence téchto onemocnéni nedostatecna.
Charakteristika vzacnych onemocnéni

Nejveétsi pacientskou organizaci pro VO v Evropé je Eurordis (www.eurordis.org). Je to
nevladni pacientské sdruzeni, které se vénuje zlepSovani kvality zivota vSech osob
v Evropé zijicich se vzacnym onemocnénim. Eurordis sdruzuje celkem vice nez 300
organizaci pro VO ve vice neZ tficeti statech a ¢innost tohoto sdruzeni zastfesuje pies tisic

vzacnych onemocnéni.
Eurordis vzacna onemocnéni charakterizuje takto:
e VO jsou casto chronicka, progresivni, degenerativni a ¢asto ohroZujici na Zivote.

e VO jsou hendikepujici: kvalita zivota pacientd je ¢asto ohrozena nedostatkem

nebo ztratou autonomie.
e Pfitomna je vysoka mira bolestivosti a utrpeni pacienta a jeho rodiny.
e Neexistuje efektivni 1éCba.
e Existuje mezi 6 000 az 8 000 VO.
e 75% VO postihuje déti.

e 30 % détskych pacientd s VO umira do péti let veku.


http://www.eurordis.org/

e 80 % VO ma identifikovan geneticky ptivod. Dals$i onemocnéni jsou disledkem
infekci (bakterialnich nebo virovych), alergii a environmentalnich pfi¢in, nebo

jsou degenerativni a proliferacni.
(EURORDIS: Rare Disease Europe, 2007, s. 3)
Rodiny se vzaicnym onemocnénim

Jak jsme jiz uvedli vyse, prevalence VO se u raznych chorob razantné lisi. Ehler (2014)
uvadi, ze nékterd velmi vzacna onemocnéni vedou k urc€ité izolaci nemocnych a jejich
rodiny a samotni jedinci s VO se citi vii¢i okoli zna¢n¢ zranitelni. Autor také vyzdvihuje
dialezitost sdruzeni nemocnych, ve kterych jedinec ¢i jeho rodina miZze ziskat nejen
informace, ale téz si vyménit zkusenosti s jinymi nemocnymi a jejich blizkymi. Dale
hovofti o vhodnosti podpory nejvice izolovanych nemocnych, jejich rodi¢t a rodin, které

smétuji k vytvoreni novych pacientskych organizaci a sdruzeni.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (zkracend CAVO) uvadi nékolik skuteénosti,
které nejvice ztézuji Zivoty jedinciim s VO a jejich rodindm. Na prvnim misté je pozdni
nebo nespravna diagnostika onemocnéni z divodu nizké prevalence VO. Dalsim
Z nedostatkil z toho vyplyvajicich je nedostupnost odborné zdravotnické péce a 1¢kti pro
VO — ,,orphan drugs “. S problémem malého povédomi odbornikii, posudkovych 1ékatii
a pracovnikd Vv socialnich sluzbach o VO souvisi tzv. propadavani jedinc systémem
socialnich davek a dalSich vyhod. V neposledni fad€ je problémem znacné omezena
moznost sdileni zkuSenosti a prozitkd s jedinci a rodinami s podobnymi onemocnénimi,
diivodem je ¢asta neexistence pacientskych organizaci. (CAVO — O nas, 2018) Vyrazna
vyclenénost ze spolecnosti a ptipadnad komplikovana diagnostika mize vést ke znacné

psychické traumatizaci jak pacienta, tak také jeho blizkych.

1.2 Predcéasné narozené déti a déti s nizkou porodni hmotnosti

Piedcasné narozeni ditéte je nejastéjSi pficinou pro pfijeti ditéte na neonatologickou
jednotku intenzivni péce. Ve srovnani s jinymi faktory umrtnosti je pfed¢asné narozeni
nejcastéjsi pricinou umrti v prvnim roce zivota ditéte. S pfedCasnym narozenim se poji
zvyseny vyskyt vyvojovych vad a také nizka porodni vaha. Cim méné novorozenec pfi
porodu vazi, tim vice stoupa riziko ohrozeni jeho Zivota pii jeho narozeni a kratce po
ném. (Dort a kol., 2013)
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Cetnost pied¢asnych porodit v Ceské republice stoupa, aviak sohledem na vyvoj

intenzivni neonatologické péce klesa umrtnost a pocty vaznych postizeni.
Klasifikace novorozenci

Kazdy narozeny jedinec je charakterizovan tfemi parametry, podle téchto parametri

délime novorozence podle:
e gestacniho véku,
e porodni hmotnosti,
e vztahu porodni hmotnosti a gestacniho véku.
Podle délky gravidity matky rozdélujeme novorozence na:
e predCasné narozené (tj. nedonosené) — gestacni vék mensi nez 38 tydnt,
e narozené v terminu — gestacni vék mezi 38 — 42 tydny,
e prendSené — gestacni veék nad 42 tydnil.

Podle vztahu porodni hmotnosti a gestacniho vé€ku délime novorozence na eutrofické,

hypertrofické a hypotrofické. (LisSka in Hajek, 2014)

To, jak je dany novorozenec zraly, vyjadiuje stupen zralosti, tedy to, jak je dité pii
narozeni vyvinuté a jaka je troven jednotlivych organi pro fungovani mimo délohu.
V minulosti byli novorozenci klasifikovani pfedevsim podle porodni vahy, dnes se v§ak
posuzuje predevsim jejich gestaéni vék. Cim je novorozenec mladsi, tim je pfirozené jeho

nezralost organt patrnéjsi.
Pied¢asny porod

Novorozence nazyvame piedCasné narozenym, pokud byl narozen pted hranici
donoSenosti, to znamena pfed dokonenym 37. tydnem tchotenstvi. Novorozenec
narozeny pied timto tydnem se nazyva jako pfedCasné narozeny, tedy nedonoSeny.

Takové nedonoSené dité je nezralé, a proto miizeme pojmy nedonoSenost a nezralost
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zaménovat, jejich vyznam je prakticky totozny. (Dort a kol.,, 2013) Za hranici

zivotaschopnosti je povazovan 24. gestacni tyden.

V dnesni dob¢ je piredcasny porod povazovan za syndrom, na jehoz vzniku se podileji
ruzné faktory, velmi Casto se pfiCina nezjisti. NejCastéji pozorovanymi piiinami je
multiparita (vétsi pocet donoSenych gravidit), onemocnéni matky (napf. srdecni
onemocnéni, diabetes mellitus, infekce) a rizika doprovazejici samotné tehotenstvi.
Rizikovymi faktory jsou naptiklad t€éhotenstvim indukovana hypertenze, placenta praevia
(veestné lazko), pripadné vcasné odlouceni placenty. Nékteré vyzkumy také nachézeji
souvislost mezi patologickymi jevy, jako jsou alkoholismus a uzivani navykovych latek,
a téhotenstvim. Dal$imi z pfi¢in mize byt chudoba ¢i koufeni matky v dobé gravidity.

(Fendrychova a kol., 2007)

Obecné se za nedonoSen¢ho jedince povazuje jedinec, ktery byl narozen pred
38. gestacnim tydnem a jeho porodni hmotnost byla mensi nez 2 500 gramt. Svétova
zdravotnickd organizace WHO (World Health Ogranization) klasifikuje nezralé

novorozence podle porodni hmotnosti do tfech skupin a to na:
1. novorozence s extrémné nizkou porodni hmotnosti — pod 1 000 gramu,
2. novorozence s velmi nizkou porodni hmotnosti — pod 1 500 gramd,

3. novorozence s nizkou porodni hmotnosti — pod 2 500 gramui.
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Pocet novorozenci v CR s nizkou porodni hmotnosti

Novorozenci s nizkou porodni hmotnosti, CR, 2007-2015, UZIS CR,
% z zivé narozenych
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Graf ¢. 1: Pocet novorozenct v CR s nizkou porodni hmotnosti

(Rodicka a novorozenec 2014-2015 — UZIS Praha, 2017)

Pocet narozenych déti s vrozenymi vadami v CR
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Graf &. 2: Pocet narozenych déti s vrozenymi vadami v CR

(Vrozené vady u narozenych 2013-2014 — UZIS Praha, 2017)
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MoZné problémy spojené s nedonoSenosti a nezralosti

U nezralych déti mize nastat velké mnozstvi komplikaci. Porody déti s velmi nizkou
porodni hmotnosti by mé¢ly byt vedeny vyhradné v perinatologickych centrech. Mezi
nejcastéjsi problémy téchto déti patii nedostate¢na funkce plic a syndrom respiracni tisné.
Syndrom je zptisoben anatomickou a funkéni nezralosti plic ditéte, souvisi s nedostatkem
dilezité latky — surfaktantu v plicich. Zrani plic mize byt podpoieno podanim
kortikosteroida pii v€asném zachyceni rizika ptedcasného porodu. Novorozenci se timto
zvySuje Sance na pieziti, odhaduje se totiz, Ze az 30 % umrti novorozenct je zpisobeno
syndromem respiracni tisné nebo jeho komplikacemi. Dalsim z dychacich problémi
téchto déti je vyskyt apnoickych pauz, coz je preruseni respirace na 20 nebo vice vtefin.
Komplikace je pfisuzovadna nezralosti nervového systému a upozoriiuje na ni monitor

apnoe. (Fendrychova a kol., 2007)

Jednou z ¢astych komplikaci je také sepse, coz je stav tézké infekce celého krevniho
fecisté, u novorozence nemusi mit dobie definované lozisko. U piedcasné narozeného
jedince souvisi sepse s nezralosti mnoha télnich systémil a miize vést az k orgdnovému
selhani. Dal$im z typickych jevli vyskytujicich se u predCasné¢ narozenych déti je
nedostate¢na termoregulace. Jednim ze zakladnich tkold oSetfovatelského personalu je
tedy udrzovat télesnou teplotu novorozence. Pro uchovani ditéte v teple je obvykle dité
ukladano pod tepelny zdroj nebo do inkubdtoru a sondou je monitorovana teplota jeho
ktze. DalSim z rizik, které typicky postihuji nezralé déti, je nekrotizujici enterokolitida,
coz je akutni zanétlivé onemocnéni stfev vedouci k jejich nekréze.(Dort a kol., 2013;

Fendrychova a kol., 2007)

Mezi dalsi problémy provazejici nedonoSené déti patii hypoglykemie (nizké hladina
krevniho cukru) a hypokalcemie (snizend koncentrace vépniku v krvi), zvySena
nachylnost ke krvaceni, retinopatie nezralych déti a komplikace spojené s vyzivou.

(Leifer, 2004)
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NedonoSené dité a jeho rodina

Udalost, jakou je narozeni nedonoseného ditéte, je pro rodice a celou Sir$i rodinu vysoce
zatézovou situaci a velkym zdrojem stresu. Samotné narozeni zdravého a donoSené¢ho
novorozence je pro rodinu obrovskou zménou, narozeni nedonoseného ditéte sebou nese

zménu v dosavadnim zivot€ rodiny a to od jeho zakladu.

Na rodice jsou kladeny pozadavky, které S sebou narozeni takovéhoto ditéte prinasi. Pro
zenu — matku nastavd neocCekdvand situace. Bchem tchotenstvi si mnohokrat
piedstavovala, jak bude probihat piichod jejiho potomka na svét a idylické momenty zahy
po porodu. Nahle je vSak postavena do role, na kterou jesté nebyla pfipravena, proces
fyziologickych zmén, ktery probihal po dobu t¢hotenstvi, nebyl pfirozen¢ ukoncen.
Narozeni ditéte neprovazi oéekavana radost a tileva. Casto se u rodi¢ek objevuji pocity
viny a stres vyplyvajici ze situace, Ze nebyly schopné dit¢ donosit. Matky maji obavy
0 zdravi a blizkou i vzdalenou budoucnost ditéte, mohou také prozivat strach z toho, ze
nebudou umét adekvatné o svého potomka peCovat. Objevuji se také starosti z reakce
partnera, prarodict, blizké i §irSi rodiny a zndmych. Rozplyvaji se pfedstavy o brzkém
odchodu do vlastniho domova, dit¢ je umisténo v inkubatoru a matka nemize o dité
prirozené pecovat. Po propusténi rodicky z nemocnice ptichdzi naro¢na situace, kdy je
nucena casto viadu nékolika mésict k pravidelnym pfesunim mezi nemocnici
a domovem. Nema dostatecny prostor pro sebe samotnou, pro rodinu a piipadné dalsi
potomky. Casto se proto objevuji pocity frustrace z bezvychodnosti situace, vy&erpant,
pocity uzkosti a izolace. Naro¢né Zivotni momenty v této situaci proZzivaji také pracujici
otcové, ktefi se snazi byt oporou pro své manzelky, ¢asto na n¢ pada tiha zajiSténi
odpovidajiciho chodu domacnosti. Kontakt s jejich narozenym nedonoSenym potomkem
je omezen na kratkou dobu, ktera mize byt nedostatecna pro vybudovani adekvatniho
otcovského vztahu k dit&ti. Casto se tak u otctl hromadi starosti a obavy, které nemaji jak

ventilovat. (Sobotkova, Jungwirthova a Gabrielova, 2015)

Jako vhodné se jevi u€init nékolik krokd, které pomohou rodic¢iim v jejich tizivé Zivotni
situaci. Samoziejmosti by mélo byt sezndmeni rodicli s prostory, kde se oni a jejich dité
nachazi. Je pfirozené, Ze se rodiCe pii vstupu na jednotku intenzivni péce citi stisnéné.
Prosttedi je Casto hlu¢né, cizi a jsou zde Cetné ptistroje a alarmy, které sleduji zivotni

funkce jejich hospitalizovaného potomka. Dilezité¢ je rodi¢im vysvétlit, Ze pfistroje
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zdravotniky v€as upozorni na neptiméené vykyvy hodnot Zivotnich funkci a jsou tedy

nezbytné pro zajisténi maximalni péce o jejich dité.

Vytvoteni pevného vztahu mezi nedonosenym novorozencem a jeho rodi¢i mize byt
nekdy velice komplikované. Rodice jsou od svého ditéte separovani, nevédi, zda se ho
mohou dotknout, péci o néj zastava ve velké mife zdravotnicky personal a oni se v mnoha
ptipadech ani neciti byt rodi¢i. Zahrnuti rodi¢t do péce a zajisténi kontaktu s jejich
potomkem je velmi dulezitym krokem, ktery se snazi eliminovat vzdjemnou separaci
a ptipadny vznik citovych problémii s tim souvisejicich. Navazani spoluprace a predavani
dilezitych informaci rodi¢tim je krokem, ktery by nemél byt zdravotnickym personalem
Vv zadném ptipadé¢ opomenut. Informace by mély byt predavany ve vhodné formé
pribézné, vzhledem ke ménicimu se stavu malého pacienta a nejlépe jednim oSetfujicim
I¢katem. (Fendrychova a kol., 2007) Pro sd€lovani zdvazné zdravotni diagnézy plati

obecné zasady pro sdélovani uvedené v této praci.
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1.3 Zdravotni postiZeni

Lidé se zdravotnim postizenim jsou nezanedbatelnou skupinou mezi oblany Ceské
republiky. Diive byly poCty osob se zdravotnim postizenim na zemi naseho statu
pouhymi odhady. Prvni reprezentativni zjiStovani poctu osob se zdravotnim postizenim
provedl statisticky tifad v roce 2007. Z druhého Setieni, které konal Cesky statisticky ufad
ve spolupraci s Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR vroce 2013,
vyplynulo, Ze pocet osob se zdravotnim postizenim byl 1 077 673 osob, coz je 10,2 %
z celkového poctu obyvatel CR. (Vybérové Setieni zdravotnd postizenych osob, 2013)
Avsak pokud uvazujeme o poctu osob, kterych se zdravotni postizeni dotykd, nemizeme
jej brat jako konecny. Jedinci se zdravotnim postizenim obvykle ziji v rodinach, které
jsou existenci zdravotniho postiZzeni zasazeny v riznych sférach - a to ve sféte socidlni,
psychologické, ekonomické a dalSich. (Michalik a kol., 2012) Vysledky statistického
ufadu, ukazuji mimo jiné provazanost mezi vékem a vyskytem zdravotniho postizeni

W

— ¢im vy$si veékova kategorie, tim vice osob se zdravotnim postizenim.

Pro své Setfeni vytvofil v roce 2007 Cesky statisticky ufad definici osoby se zdravotnim
postizenim: ,,Zdravotné postizenou je osoba, jejiz télesné, smyslové a/nebo dusevni
schopnosti ¢i dusevni zdravi jsou odlisné od typického stavu pro odpovidajici vék a lze
opravneéné predpokladat, Ze tento stav potrva déle nez 1 rok. Odlisnost od typického stavu
pro odpovidajici vek musi byt takovéeho druhu ¢i rozsahu, Ze obvykle zpiisobuje omezeni
nebo faktické znemoznéni spolecenského uplatnéni dané osoby.*. (Vybérové Setfeni
0 zdravotné postizenych osobach v CR, 2007) Odli§né vymezuje zdravotni postiZeni pro
své ucely zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach — a to jako ,, télesné, mentalni,
duSevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit
osobu zavislou na pomoci jiné osoby“. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéach)
O osobéch se zdravotnim postizenim hovoii také &lanek 1 Umluvy OSN o pravech osob
se zdravotnim postizenim. Podle n¢j jsou osoby se zdravotnim postizenim definovany
takto: ,,0soby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby majici dlouhodobé fyzicke,
dusevni, mentalni nebo smyslové postizeni, které v interakci s riznymi prekazkami miize
branit jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti na rovnopravném zaklade

s ostatnimi. ““. (NRZP, 2015)

Pipekova (2010) nahlizi na osoby se zdravotnim postizenim z pedagogického hlediska
ahovoii o osobach, které potiebuji specidlné¢ pedagogickou podporu. Osoby se
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zdravotnim postizenim zde definuje jako ,, vSechny deéti, mladé lidi a dospélé, kteri jsou
V uceni, socidalnim chovani, v komunikaci a 7eci nebo v psychomotorickych schopnostech
tak omezeni, Ze jejich spoluucast na zivoté ve spolecnosti je podstatne ztizena.*.

(Pipekova, 2010, s. 111)

Jetabkova (2013) uvadi, Ze definice zdravotniho postizeni maji zdklad v rizném principu
vnimani jedince a podstaty jeho problému. Obecné definice vychazeji ze dvou modeli
vniméani - a to socialniho a medicinského. Ceské legislativa se ve svych definicich
zdravotniho postiZzeni opira pievazné o medicinsky pfistup, podle kterého jedinci brani
Vv socializaci samotna existence zdravotniho postizeni. Socidlni model naopak
zdaraziiuje, ze bariérou, ktera brani uplatnéni jedince ve spole¢nosti, neni samotné

zdravotni postiZzeni, ale neptizpiisobeni prostiedi jedince.

Michalik a kol. (2012) povazuje osoby se zdravotnim postizenim za minoritu, ktera je
svébytna, vnitiné vsak velkou mérou diferencovana. Takova skupina vyjadiuje vzajemné
shodné charakteristiky a odliSuje se od intaktni populace, tedy obcanti bez zdravotniho

postizeni.
Terminologie zdravotniho postiZeni

V oblasti terminologie zdravotniho postizeni nastaly béhem vyvoje znacné zmény.
Do dnesni doby stale ptetrvava jeji neustalenost a nejednotnost. Nejednotnost se tyka
nejen Ceské republiky, ale stejna situace je také v zahraniéi. Situace tykajici se
neujasnénosti terminologie vychdzi z existence riizného chapani a oznaceni jedincl
s postizenim z hlediska jednotlivych rezortti — socialniho, zdravotnického, Skolského aj.
(Renotiérova a kol., 2006) Jetabkova (2013) poukazuje také na to, ze nelze pouZzivat
shodné pojmy, tykajici se zdravotniho postiZeni, celosvétoveé. Dlvodem je to, Ze kazdy
ze stat se 1i$i svou minulosti v oblasti péce o jedince s postiZenim ¢i znevyhodnénim.
Do roku 1990 bylo, po vzoru Sovétského svazu, zvykem pouzivat pojmy jako defekt,
defektivita ¢i defektologie. V sou¢asné dobé se terminologie v Ceské republice piiklani

k zemim zapadu, a tak jsou pouzivany terminy jako handicap nebo specialni potieby.

Terminologie zdravotniho postizeni je tématem, které velmi izce souvisi s postavenim
jedinci s postizenim ve spole¢nosti. V minulosti pouZivané terminy spojené

S problematikou zdravotniho postiZeni, které byly béZné uZivany v riiznych sférach,
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chdpeme dnes jako hanlivé ¢i pejorativni. Jako ptiklad mizeme uvést pouzivani pojmu
,»uchylnad mladez“, kterym se diive oznacovaly nékteré skupiny déti s postizenim. Zcela
bézné se pak pouzivaly pojmy jako idiocie, imbecilita a debilita, které oznacovaly stupné
mentalniho postizeni. Pojmy pivodné piedstavovaly oficidlni terminy vzeslé
z medicinské klasifikace. (Michalik a kol., 2011) Zmény v terminologii a kladeni dirazu
na uzivani spravnych pojmu souvisi se samotnou podstatou lidského byti a pravem
obCanli se zdravotnim postizenim na jejich lidskou dustojnost, plnohodnotny zivot

a socialni zaclenéni.

Jednim ze soucasnych trendii v terminologii je vzhledem k vyvoji vztahu k postizeni
a postaveni jedincl se zdravotnim postizenim ve spolecnosti tzv. people first language.
Podle tohoto trendu je v oznacovani jedincti se zdravotnim postizenim na prvnim misté
vzdy nejprve Clovek, obcan ¢i osoba, jeho postizeni je az druhotné. Diiraz je tedy kladen
na jedince jako na jedine¢nou osobnost, na jeho dovednosti, nikoliv funkéni omezeni.
Zmeéna se projevila diky humanizaci specialni pedagogiky. ,, Od drive bézného postizeny
clovek k cloveku s postizenim, od drive bezného slepec k nevidomému, od drive bézného
telesné postizené dite K ditéti s telesnym postizenim. . (Michalik a kol., 2012, s. 14)
Pipekova a Vitkova (in Pipekova, 2010) hovoii o frekventovaném terminu dnesni doby,
kterym je jedinec se specifickymi potiebami. Diive byly osoby se zdravotnim postizenim
vnimany jako osoby, které je tieba do spolecnosti zaclenit. V poslednich letech je snaha
o vnimani osob s postiZenim jako jedincii, ktefi pfispivaji k rozriizné€nosti spole¢nosti
anejsou jen pouhym predmétem zaclenovani. Takovi lidé nejsou odlisni, avSak maji

v riznych zivotnich etapach vlastni specifické potteby.

Nejbéznéjsim a nejobvyklejSim zplisobem déleni osob se zdravotnim postizenim je podle
Michalika a kol. (2011) model podle dominujiciho postiZzeni. Hovofime tedy o déleni na
postiZeni télesné, mentalni, zrakové sluchové a tfecové. K témto skupindm je mozno

piifadit dalsi dvé, kterymi jsou kombinovana postiZeni a civiliza¢ni choroby.
Rodina s postiZenym ¢lenem

Rodina je nejbliz§im socialnim okolim jedince s postizenim, situace kazdé z rodin je
jedinecna a zasahuje vSechny ¢leny rodiny. Michalik a kol. doslova uvadi: ,,Nic neni
absolutné platné a nic neni neménné — naopak, realita Zivota jednotlivych rodin

se navzdjem zasadnim zpiisobem proménuje a odlisuje.”“. (Michalik a kol., 2011, s. 24)
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Na naro¢nou zivotni situaci, kterou je vyskyt zdravotniho postizeni v rodin€, musi
reagovat nejen pecujici rodiCe, ale také sourozenci a prarodice. Rodina prochazi krizi,
méni se jeji predstavy o budoucnosti, dochazi k zhrouceni dosavadnich pland, jsou
vystaveni velké emociondlni zatézi. Narozeni postizené¢ho ditéte, pfipadné sdéleni
zavazné diagnodzy je pro rodinu situaci, na kterou se nedokazi pipravit, a stava se obvykle

meznikem v jejich dosavadnim zivoté. (Tomalova a kol., 2015)

Teprve Vv poslednich letech se rodinam dostdva pozornosti - a to jak autorské, tak
i vyzkumné. Slowik (2016) hovoii o specifickych potiebach rodin s jedincem
se zdravotnim postiZzenim, které se vyskytuji vedle béznych potieb a vyzaduji, aby byly
naplilovany a uspokojovany stejn¢ intenzivné. Takové potieby se tykaji napiiklad socidlni
pomoci a podpory - a to nejen ve smyslu formy finan¢nich piispévki a poskytovanych
socialnich sluzeb, ale 1 obecného pfijimani a ocenéni ve spole¢nosti. Dilezité jsou
prilezitosti k zapojeni do bézného zivota spolecnosti, piekonani pomysinych bariér studu
a obav. Vyvstava potfeba kontaktu s rodinami, které prochazeji stejnou nebo podobnou

situaci.

Autorky Bartofiova a Pipekova (2010) vymezuji tfi zdkladni potfeby rodin s ditétem

S postiZzenim:

e Informovanost - podavani informaci rodicim ditéte s postizenim o jeho stavu

a moznostech; pravem rodiny je dozvédét se o postizeni co nejdiive.
e Emocionalni podpora.

¢ Financni a socialni podpora — je nezbytna zejména v oblasti praktické péce o dité,
snahou je neumistovat, pokud to neni nezbytn¢ nutné, jedince s postizenim do
institucionalni péce. Mimoto je dilezitd také podpora specialistii a odbornik,
zfizovani dennich a podplrnych zatfizeni, které umozni kratkodobé umisténi

jedince mimo rodinu.

V oblasti socialni podpory miize dulezitou roli sehrat reakce blizkého okoli, tedy Sirsi
rodiny a pratel. Rodiny se Casto citi nepochopeny, vyc€leniuji se ze spole¢nosti a jsou
ohroZeny rizikem socialni izolace. Sou€asné se rodina stdva separovanou jednotkou,

uzavira se okoli a z nedostatku socidlnich kontakti mohou vznikat rozbroje mezi jejimi

20



¢leny. Fungujici rodinné prostiedi méa velky vliv na samotné dit€ s postizenim a neni
nahraditelné zadnou ze socidlnich sluzeb. Pokud tedy hovoifime o integraci jedince
S postizenim do bézné spolecnosti, méli bychom také uvazovat o principu integrace

rodiny s timto ¢lenem do bézné spoleénosti. (Bartonova, Pipekova, 2010)
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2 Sdélovani nepriznivé zdravotni diagnozy

V lidském zivoté se Clovék potykd s mnoha ndroénymi Zzivotnimi situacemi, avSak
situace, Vv niz se jedinec dozvida zavaznou zpravu o zdravotnim postizeni nebo tézké
Iékatem a pacientem zaloZeny na otevienosti a budovani vzajemného vztahu. Dtlezitost
je kladena ptedevSim na komunikacni dovednosti obzvlasté¢ v problematice sdélovani
negativnich zprav, proto je sdélovani neptiznivych diagnéz smutnym, avSak nutnym
ukolem v profesi 1ékare. (Ptacek a kol., 2011) Obereignerti (2009) dopliuje, ze ucinna
komunikace mezi lékafem a pacientem je postavena piedev§im na jejich vzajemném

vztahu a vyméné informact.

2.1  Sdélovani zavazné diagnozy z pohledu lékare

., Slovo ma lehkost vétru a silu hromii. ©“ (Victor Hugo)

Proces sdélovani neptiznivych zprav je naro¢nou situaci nejen pro pacienta a jeho blizké,
ale také pro lékafe. Buckman (2005) zmitiuje, Ze sdélit zdvaznou zpravu o zdravotnim
stavu je pro 1ékate vzdy tézkym ukolem - a to at’ je zprava sdélovana jiz v dobé diagnozy,
recidivy nebo progrese onemocnéni ¢i prechodu na paliativni 1é¢bu. Lékafi jsou v ramci
své profese pfipravovani na to, aby 1é¢ili ¢i popiipadé minimalizovali utrpeni pacienti.
Proto kdyZ musi sdé€lit diagnézu zavazného ¢i dokonce termindlniho onemocnéni, citi se
Casto bezmocni a n€kdy pfichazeji také pocity profesniho selhani. (Jankovsky, 2006)
Zacharova (2009) uvadi, ze vedeni tak naro¢ného rozhovoru, jako je ten tykajici se
sd¢lovani diagnozy, klade naroky na lékatovu profesionalitu, ale nejen na ni. Dilezita je
osobni zralost pracovnikll a také jejich autoregulacni mechanismy. Linhartova (2007)
upozoriiuje, Ze sdélovani Spatnych zprav je psychicky zatéZova situace nejen pro piijemce
sdéleni, ale také pro lékate. Fallowfield a Jenkins (2004) vychazi z vyzkumt a poukazuji
na to, Ze mnoho lékafi ma potize pfi zachazeni s vlastnimi emocemi, kterymi jsou
nejcastéji smutek, vina, identifikace a pocit selhani. Lékat jako profesional jiz tusi, jak
tézce se bude pfijemce se sdélenou zpravou vyrovnavat, vyhnout se této situaci vSak
nejde. Buckman (2005) zminuje fakt, ze ac je sd€lovani zavazné diagndzy nelehkym
ukolem, kterého se mnohy 1ékat musi ve své kariéte zhostit, studenti mediciny nejsou na
takové situace na vétSin€ univerzit viibec pfipravovani. Paradoxem je to, Ze jsou s t€mito

situacemi konfrontovani mnohdy jiZ na po€atku své profesni kariéry. Autor s odvolanim

22



na vyzkumy uvadi, ze az 42 % lékaiti zaziva stres po sdéleni Spatnych zprav, ten pietrvava
nékolik hodin a v nékterych ptipadech i vice nez tfi dny. Nedostatecna odborna ptiprava
v komunika¢nich dovednostech je jeden z faktorti, ktery piispiva k mife profesniho

vyhoieni 1ékatiu. (Fallowfield, Jenkins, 2004)

2.2 Strategie sdélovani zdvaZznych zprav

Valna cast literatury se zabyva sdélovanim diagnozy dospélym pacientim, obvykle se
jedna o onkologicka ¢i kardiovaskularni onemocnéni. Divodem je to, Ze onkologicka
onemocnéni jsou sice v soucasné dobé¢ 1é¢itelna, avSak umrtnost je bohuzel stale pomérné
vysoka. Z toho logicky vyplyva, ze pravé onkologové jsou nejCastéji témi, ktefi jsou
vystaveni problematice sdélovani zavaznych informaci o zdravotnim stavu. Spatnou
zpravou pro takto zasazené jedince je samotna existence onkologického onemocnéni,

mnohdy je jimi chépana jako ,,rozsudek smrti““. (Linhartova, 2007)

Uzite¢nou pomickou pii sdélovani diagndzy je strategie SPIKES, ktera podava navod
a prehledné shrnuje zésady, jak Setrné sdélit diagnoézu. Nazev strategie, kterou vytvoril
I¢kat Robert Buckman, je slozen z pocatecnich pismen zakladnich kroku, kterymi je
vhodno se pfi komunikaci fidit. Navrh strategie byl poprvé ptednesen v roce 1998 na
setkani Americké spolecnosti klinickych onkologli. Jedna se o obecné a jednoduse
zapamatovatelné voditko, se kterym muze 1ékai dale podle svych zkuSenosti vhodné
pracovat. VyuZitelnost tohoto modelu je i mimo onkologickou praxi a muiZe byt
napomocen pii sdé€lovani nepiiznivé zpravy rodi¢im. Opérnymi body je n&kolik slov,

zastupovanych prvnimi pismeny Vv nazvu strategie. Kaplan (2010) je shrnuje takto:

1. S = Setting (nastaveni) — navadi, jak se pfipravit k rozhovoru. Odkazuje
K prostiedi, ve kterém se rozhovor uskute¢ni. Empatii a respekt k osobam, jimz je
sdélovana nepfiznivd diagnodza, vyjadii lékai ve vybéru tichého a nicim
nerusSen¢ho prostiedi. Pozornost 1ékafe by neméla byt ni¢im rozptylena, zaméfena
by méla byt vyhradné na jeho partnery v komunikaci, m¢l by byt zajistén neruseny

pribéh rozhovoru.

2. P = Perception (vnimani) — pfed informovanim by se m¢l 1ékaf nejprve tazat, co
dané osoby jiz veédi. V této fazi se doporucuje klast oteviené otazky. Na zéklade

odpovédi je pak mozné korigovat nespravné pochopeni.
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2.3

I = Invitation or Information (pozvani nebo informace) - je krok, ve kterém jsou
pacienti a dalsi ¢lenové rodiny pfimo dotazani na to, kolik a jaky druh informaci
bude pro né¢ uziteCny. Zjisténé skuteCnosti jsou poté brany v tvahu b&hem

nasledujici obtizné diskuse.

K = Knowledge (znalosti) — to je faze, ve které jsou Spatné zpravy sdileny
s pacientem a jeho rodinou. Sdélovani by mélo byt provadéno vzdy jemné. Mize
byt uvedeno napiiklad vétou ,,Mam né&jaké vazné zpravy, o které jsem povinen se
s vami podélit.“ Pfijemci zpravy jsou psychologicky pfipravovani na zpravu, ktera
bude nasledovat. Informace 0 rozsahu nemoci a planu péce jsou poskytovany
I¢kafem piimo a upfimné v malych segmentech. Pacient a jeho rodina jsou ¢asto
dotazovéni, zda lékafi rozumi a zda potiebuji dal§i objasnéni. Lékat by mél
s ohledem na piijemce pouzivat jasny, neodborny jazyk. Po Spatné zpravé je

ptijemctim sdéleni nechan prostor zpracovat informaci a reagovat na ni.

E = Empathy (empatie) — kli¢ k empatii spo¢iva v uznani a pojmenovani emoci,
reakci pacienta a rodiny na zavazné skutecnosti. Dilezitd je odezva lékafte,
vyjadieni pochopeni a respektu K jejich projeviim. Prohlaseni typu ,,Citim s vami,

zprava, kterou jste se pravé dozveédéli, je opravdu zavazna.” vyjadiuji empatii.

S = Summarize or Strategize (shrnuti nebo strategie) — poslednim krokem
v diskusi je shrnout informace, které byly sdéleny, a sestavit strategicky plan
dalsiho zasahu. Zde jsou vhodné otazky zaméfené na ovéfeni toho, zda pacient
chéape navrhovany plan, je schopen uskute¢novat rozhodnuti a dale spolupracovat
— ,,Déava vam to smysl?*, ,Jste srozumén/a s dalSimi kroky?* nebo ,,Mate dost

informaci k rozhodnuti?“

Sdélovani nepriznivé diagndézy rodi¢im ditéte

,Sdéleni diagnozy je pro rodice prvni kapitolou pribéhu, ktery budou spolu se svym

ditetem prozivat po mnoho let.* (Jungwirthova, Hradilkova, 2015, s. 5)

Jen zlomek publikaci se vénuje problematice sdélovani zavazné zdravotni diagnozy ditéte

jeho rodi¢im. V této oblasti 1ékati ¢asto balancuji na pomezi profesionality, stoji pred

nelehkym tkolem byt ,,posly Spatnych zprav®, obavaji se prudké emocni reakce rodicu.
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O jednoduchém modelu tykajicim se sdélovani neptiznivé diagnoézy hovoii Jungwirthova
a Hradilkova (2015), model se vénuje pifimo sdélovani rodi¢tim — a to zahy po porodu.
Autorky v této souvislosti uvadéji, Ze je tfeba umoznit kontakt matky ¢i obou rodi¢t
s potomkem zahy po porodu a umoznit fyzicky kontakt — a to bez ohledu na zavaznost

postizeni. Model se zaklada na péti P:
e pochvaleni matky,
e pohodli,
e privolani otce nebo jiné blizké osoby,
e piipravenost na rozhovor,
e poskytnuti informaci.

S ohledem na neptiznivou diagndézu znamou bezprostiedné po porodu je dilezité rodi¢im
umoznit rozvinout své intuitivni rodi¢ovské chovéni. Tedy nevidét dité jen skrz jeho
zdravotni problémy a omezeni, ale vytvofit si k nému co nejpiirozenéjsi vztah a vnimat
jeho pozitivni stranky. Je proto potieba nabizet rozhovor srodi¢i o jejich ditéti,
opakované s nimi hovofit, dat jim prostor vyjadfit své obavy a pocity. Zaroven je dilezité
umoznit co nejintenzivnéjsi kontakt s dit€tem a maximalné podporovat matku v kojeni.
V ptipadé prevezeni ditéte do jiné nemocnice by méli byt rodice pribézné informovani
0 jeho zdravotnim stavu. Pfed propusténim ditéte z nemocnice by mél byt zprosttedkovan

rodi¢iim kontakt na ranou péci. (Jungwirthova, Hradilkova, 2015)

Sdélovani nepfiznivych informaci rodi¢tim déti se vénuje ve své publikaci také Vymétal

(2003). Ten mezi hlavni zasady pfi rozhovoru 1ékate s rodi¢i uvadi:

e Sdélit rodi¢im informaci o neptiznivé diagnoze a jejich dasledcich co nejdiive —
a to obéma soucasné. Prvotni informaci by mél podavat oSetiujici 1€kat. Vychazi

se z ptredpokladu, ze zna dité nejlépe a pribuzni v néj vkladaji svou daveru.

e Vyhodou je podéavani nepfiznivé zpravy v tymu — a to proto, Ze pediatr, psycholog

nebo socidlni pracovnice dokazi 1épe poradit a zodpoveédet dotazy rodici.
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e Pii prvotnim rozhovoru lékat informuje predev§im o podstaté problému a dalsi

perspektivé. Sdéluje vzdy jen to, co opravdu vi. Na detailné;jsi informace bude

prostor pii dal$ich setkanich.

e Vrozhovoru s rodi¢i by neméla byt opomenuta ¢ast, ve které jim 1ékatf ramcoveé
sdéli, co mohou oni sami pro svého potomka déle délat, a timto je alespon ¢astecné
uchrani pfed pocitem naprosté bezmoci. Detailnéjsi plan postupu a rozvinuti

konkrétnich témat je poté ndmetem dalSich spole¢nych setkani.

e Nutnosti je, aby mél 1ékai na rozhovor vyhrazen dostatek ¢asu a byl schopen
zodpoveédét pripadné dotazy rodicl. Zietel by méel byt bran i na nepolozené otazky

tykajici se naptiklad dédi¢nosti a dalsiho potomka.

e Na zavér rozhovoru by mél 1ékat zdaraznit, ze zde bude pro rodice a jejich dité
I nadale, bude je provadét novou situaci a oni se na n¢j mohou spolehnout.
Vhodnym se jevi zprostfedkovani kontaktu se svépomocnou rodi¢ovskou

skupinou, pokud takova existuje.

Pokud je to jen trochu mozné, mélo by byt vzdy preferovano sdéleni informaci ,,tvaii
V tvai — a to ohleduplné a Setrné, ale soucasné jasné. Jankovsky (2006) se shoduje
s Vymétalem (2003) v tom, ze je vzdy podstatné sd¢lit diagnozu a dalsi informace obéma
rodi¢im zaroven. Jeden zrodi¢l tak neni vystaven stresu ze situace, kdy je nucen
informovat svého partnera o diagnéze osobné. Z psychologického hlediska je vhodné to,
aby kromé obou partnert bylo v n¢kterych ptipadech situaci pfitomno také samo ditg,
jehoz se diagndza tyka. Takto nastavena situace pomaha v budovani pozitivniho vztahu
mezi rodi¢em a ditétem od samého pocatku jejich nové cesty. (Jankovsky, 2006)
Prasko (2010) zdiraziiuje navic dileZitost ptipravy predchazejici samotnému rozhovoru,
vhodné podat ihned a které sdélit pozdéji. Vyzdvihuje také dulezitost mista rozhovoru, je
tedy nutné dbat na vybér bezpecného a ni¢im neruseného, nejlépe k tomu vyhrazeného,
mista. Linhartova (2007) se k prostiedi vyjadiuje konkrétnéji. Uvadi, Ze okoli, ve kterém
se pacient nepiijemné zpravy dozvida, ma podil na celkovém psychickém 1 fyzickém
rozpoloZeni obou stran. Proto je dulezité dbat na to, aby prostiedi jeste vice nepiitézovalo
— teplotou ¢i vydychanym vzduchem v mistnosti, hlukem ¢i nepfiméfenou vymalbou

mistnosti. Mistnost by méla celkové plisobit ¢istym, klidnym a estetickym dojmem.
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Pro pacienta je moment sdéleni diagnézy zasadnim Zivotnim milnikem a zodpovédnosti
1ékafe je byt na situaci dostate¢né piipraven. Zacharova (2009) se shoduje s Linhartovou
(2007) a v ramci ptipravy lékaie i osob, kterym je diagndza sd¢lovana, hovoii také
0 vhodnosti pozvani k rozhovoru. Samotné pozvani pisobi jako prvotni informace
0 moznych sdélovanych skutecnostech. Takové pozvani mize pomoci se pfipravit a mirni
pozd¢jsi naval emoci zplisobeny Sokem ze sdéleni. Linhartova (2007) dale hovoti o tom,
ze v ramci ¢asu rozhovoru by mél o nejvhodnéjsi dobé rozhodnout 1€kat, stejné tak jako
o pfiblizném trvani rozhovoru. Na délku rozhovoru ma vliv jeho priibéh, reakce piijemciti
informace, popfipadé z toho plynouci okamzité potieby. Obvykle jde o setkani trvajici
pfiblizn€ 15 — 20 minut. Autorka upozoriiuje na to, Ze individudlni psychické dispozice

jsou béhem dne kolisavé a ovliviiuji chovani jak 1ékafte, tak pacienta.

K vedeni samotného rozhovoru doporucuje Ptacek a kol. (2011) v tivodu nejprve popsat
informace, jaké ma lékat v imyslu sd¢lit. Patii mezi né napiiklad vysledky vySetieni
a testll, diagnoza, ptvod problému a dalsi doporuceni do budoucna, jako je plan dalsi
1é¢by, progndza ¢irady s ohledem na Zivotni styl pacienta. Linhartova (2007) upozoriiuje,
ze neni ptili§ vhodné uziti obvyklych eufemismi a metafor, protoze by mohlo snadno
dojit k neporozuméni. Sdé€lovani informaci Ilékafem by mélo probihat pomalu,
srozumitelné a s ohledem na potteby partnerit v komunikaci. Lékat by nemél dopustit,
aby takto zasadni rozhovor probihal ve stoje. Sezeni by mélo byt piijemné a uspofadani
by mélo byt takové, aby mezi sebou komunikaéni partnefi neméli zbyte¢né piekazky.
Nevhodnym se jevi konfrontaéni usazeni, kdy je I¢kat pfimo proti osobam, jimz je
sd¢lovana neptizniva zprava. Vhodnéj$i je usazeni pies roh stolu, takové uspotradani
pusobi vice pratelskym dojmem a mélo by byt obéma partnerim piijemné&jsi. Dulezité je,
aby lékar udrZzoval zrakovy kontakt, nepfipustné je divani se z okna ¢i dokonce odbihani
K jinym aktivitam. (Ptaek a kol., 2011) Linhartova (2007) konkretizuje, Ze uroven
partner v komunikaci by méla byt partnerskd, tedy o¢i osob by se mély nachazet
vV pomyslné vodorovné piimce proti sob¢€. Podle autorky pii takto dilezitém a bolestném
rozhovoru zéleZi na kazdém slové, které je 1ékafem proneseno. Samotni pacienti ¢i rodice
ditéte, kterym je zprava sd¢lovana, se az pirehnané soustiedi na kazdé slovo lékare,
hlasovou intonaci, kterou je zprava sdélovana, a citlivé také vnimaji Iékafovy neverbalni

projevy.
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2.4 Prozivani rodicu kratce po sdéleni diagnézy

Jungwirthova a Hradilkova (2015) uvadéji, Ze neni piinosem zklidiiovat 1éky matky
v akutni krizi. Aktudlni emocni vykyvy jsou sice utlumeny, ale zaroven nejsou odzity,
ajsou tak jen preneseny do budoucnosti. Je to faze, kterou neni mozno jakymkoli
zptisobem obejit. V této chvili je nevhodné upozoriovat rodi¢e na moznost Gstavni péce
pro jejich potomka. Pokud rodice naleznou ve zdravotnickém personalu nejen odborniky
pecujici o jejich potomka, ale také psychologickou oporu a priivodce situaci pro né

samotné, vede to ke snadnéjSimu vyrovnavani se s touto nelehkou situaci.

Tomalova a kol. (2015) ve své ojedin€lé publikaci vénované vyhradné rodicim déti
ubezpecuje, ze vSechny pocity a myslenky, které oni sami v prvotni fazi prozivaji, jsou
naprosto v pofadku. Kazdy clovek je jiny a proziva narocné situace odlisné a rizné
dlouhou dobu. Pii sdélovani diagndzy rodi¢tim ¢asto mohou dojit slova. Pfichazeji jim na
mysl otazky jako: ,,Pro¢ zrovna my?*, ,,Pro¢ nase dité?*, které jsou provazeny hnévem
témer na cely svét. Pozdéji mohou prichazet otazky jako: ,,Co to bude pro nase dité
znamenat?“, ,Dokdzeme to zvladnout?“, ,Je alespon n¢jaka nad¢je na zlepSeni?“. Stejné
jako jsou riznorodé otazky, podobné jsou riznorodé i odpovédi na né. Michalik (2013)
podotyka, ze je pomérné Casté, ze rodicim o samotné zodpovézeni jejich otazek ani tolik
nejde. Cela udalost je pro né¢ emocné velmi naro¢na. Jejich dosavadni zivotni jistoty
utrp€ly obrovskou ranu, typicka byva tedy pouze potieba ,,vypovidat se“. Tomalova a kol.
(2015) dale rodice nabada, Ze neschopnost zaméfit pozornost na proud informaci od
1ékate v takto vypjaté situaci je naprosto v poradku. Dulezité je dat si Cas na vstiebani
takového sdéleni. Zasadni je udrzet kontakt s oSetfujicim 1ékatem a pozdéji, po nabrani
prvnich sil, se na v§e doptat. VSechny dotazy jsou zde naprosto v poradku, Zadné nejsou

zbyte¢né ani hloupé.

Prvotni reakci byva cCasto naprosté prazdno, zdhy pfichazi silnd emocni zatéz.
Prasko (2010) zdtraznuje, ze emocim osob, kterym jsou neptiznivé zpravy sdélovany, by
mél byt dan volny priichod. Lékat by mél vystupovat empaticky a na ptipadnou kritiku,
¢i obvinovani jeho osoby ¢i dalsiho personalu by mél reagovat reflexi. Tomalova (2015)
ubezpecuje rodice, ze plakat, at’ uz o samot¢ nebo na vetejnosti, je naprosto prirozené.
Naprosto pfirozené se objevuji 1 dalsi emoce jako popirani, smlouvani, strach, tzkost,
nechut’, hnév a smutek. VSechny tyto emoce jsou normalni reakci na situaci, a je dulezité

dovolit sob& i ostatnim prozit je. ,, Place-li pacient, nechame ho vyplakat, krici-li,
28



nechame ho vykricet“ — ptimo uvadi Linhartova (2007, s. 117). To, jak se s danou situaci
jedinec vyrovnava, zalezi na mnoha faktorech — jeho vnitini sile, vife a také samoziejmé
na jeho okoli a mife podpory. Stava se, Ze prozivani kazdého z partnerii je diametralné
odlisné. Jeden z paru mtiZze bez ustani plakat, zatimco druhy neuroni ani slzu. To ale
v zadném ptipadé neznamend, ze se ho dana situace nikterak nedotyka. Podstatné je, aby
partnefi spolecné sdileli své emoce a dali si vzdjemné moznost prozivat svou bolest

jakymkoliv zptisobem. (Tomalova a kol., 2015)

V téchto naro¢nych situacich lidé casto opakuji zplsoby, které se jim osvédCily
v diivéjsich krizovych situacich. Pfedev§im v pocatecnich fazich si jedinec nevédomky
pomaha tzv. obrannymi mechanismy. Jsou jimi specifické zptisoby chovani, které chrani
¢loveka pted ohrozenim — a to jak vnéj$im, tak 1 vnitinim. Jedinec k nim podvédomé saha
v okamzicich, kdy se neni schopen pfimo vyrovnat se situaci, které je pro néj ohrozujici.

Téchto mechanismi je popsano zhruba 40. Patii mezi n¢ napiiklad:

Agresivita — slovni projevy, kterymi je napiiklad jizlivost, netaktni vtipkovani,

ironie, posmésky, nddavky; castym piijemcem je nejblizsi rodina.

e Negativismus — odmitavy postoj a skepse viuci vSem navrhovanym feSenim,

frustrace z nemoznosti nalezeni vlastni cesty.

e Kompenzace — nahrazeni nedostatku v jedné oblasti zvySenym usilim v oblasti
druhé.

e lzolace — omezeni kontakti s okolim, uzavirani se do sebe.

e Intelektualizace — skryvani vlastnich bolestnych pociti za memorovani

neosobnich faktl o zjiSt€éné nemoci nebo postiZeni.
e (Odc¢inéni — snaha o sebeobétovani, které ma vyvazit pocitovany pocit viny.

e Racionalizace — hledani rozumové podloZzenych vysvétleni, které maji byt

logickym vysvétlenim aktuédlnich nepiijemnych jevu a situaci.

e Rezignace — apatie a nulové reakce k neptijemnému kontaktu s okolim.
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e Fixace — ptikladani zasadni dulezitosti ur¢itému zptsobu chovani, které pozbyva

ucelnost.

e Popieni — odmitani skutecnosti podavané z st 1ékaiti, bagatelizace problémut

ditéte, nediivéra v odborniky.

e Unik — nutkani uniknout z nepfijemné situace, v krajnich ptipadech mtze vést az

K umisténi ditéte do péce prarodici nebo péce institucionalni.

Obranné mechanismy jsou forma ochrany, kterymi se jedinci nevédomky brani
nepifijemnym skute¢nostem. Pomahaji jim ziskat dostatek ¢asu na to, aby nashromazdili
mnozstvi energie dostate¢né k tomu, aby mohli dané situaci cCelit. (Houserova in

Tomalova, 2017)

Vymétal (2003) hovoti obecné o bezprostiedni reakci po sdéleni zavazné zpravy. Autor
uvadi, Ze ptijeti neptiznivé zpravy probiha na dvou trovnich — emoc¢ni a rozumové. Pokud
jedinec informaci v obou rovinach piijme, je ji zasazen, pozd&ji se za¢ina tazat na to, co
bude dal. Muze se vsak stat, ze clovék zpravu v jedné nebo dokonce v obou rovinach
odmitne. Gruman (2008) uvadi, ze odmitani reality patii k nejéastéjSim odezvam na tak
zdrcujici zpravu. Pokud je zprdva odmitnuta v emocni roving, miize se 1¢kati zdat, Ze ma
pted sebou jedince, kterého se takto zavazna zprava snad ani nedotykd, nebo ze jedna
velmi ,,stateCné a ,,rozumné®. Naopak pokud je zprava odmitnuta v rozumové roviné
aVvroviné emocni pfijata, projevuje se emocni labilita a jedinec je sdélenim velmi
zasazen. Rozumové€ vSak se zpravou neni ztotoznén, ¢asto argumentuje tim, ze to, co lékat
sdéluje, nemuze byt pravda. Pokud neni zprava pfijata ani v jedné z rovin, jedna se
obvykle o tplné popieni skutecnosti. Piijemce je piesvédcen o tom, ze doslo k omylu,
chybé ¢i zaméné jmen, jeho chovani je neadekvatni ¢i zcela nezucCastnéné. Jedinec

se podvédomé brani piijeti zpravy a osobni dezintegraci. (Vymeétal, 2003)

Houserova (in Tomalova, 2017) popisuje akutni reakci na stres, coz je psychicka porucha,
ktera se objevuje po proziti mimotradné zavazné stresové situace, ktera zahrnuje ohrozeni
vlastni osoby nebo blizkého €lovéka. Akutni reakce se mlzZe projevit u rodicli po obdrZeni
informace o zdvazné diagndze jejich ditéte, ackoliv se nikdy dfive v Zivoté nepotykali
s zadnou psychickou poruchou. Jedna se o poruchu ptfechodnou, kterd odezni v tfadu

nékolika hodin nebo dni. Typickym projevem je stav ,,ustrnuti®, Gruman (2008) v tomto
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smyslu uziva termin ,,strnulé mysleni®, kdy je zaZeno védomi a pozornost, a jedinec neni
schopen chapat podnéty. Stav se mlze déle rozvinout — a to do jest¢ markantnéjSiho
odklonu od situace, tedy dalSiho stazeni, anebo naopak do tnikové reakce a tedy zvySené
aktivity. Charakteristickymi jsou vegetativni piiznaky, které doprovazeji panickou uzkost
— zrychlend srde¢ni akce, vyssi dechové frekvence, z¢ervenani ¢i nadmérné poceni.
Akutni ptiznaky se objevuji béhem nékolika minut po kritické udalosti a jejich odeznéni
je viadu 2 — 3 dni nebo jen nékolika hodin. (Houserova in Tomalova, 2017)
Gruman (2008) mezi dalsi fyzické reakce fadi nechutenstvi, bolesti hlavy ¢i bficha,

otupélost, nervozitu a hyperaktivitu a poruchy spanku.

Béhem prvnich dvou dni po vyslechnuti zavazné diagnézy lidem obvykle odcerpa
veskerou energii snaha se vyrovnat se zdrcujici zpravou. V té chvili neexistuje nic, co by
pomohlo zahnat tzkost. Béhem prvnich nékolika malo hodin po oznameni zavazné
diagndzy si jedinci obvykle nejsou schopni ptedstavit, ze pocity ochromujici uzkosti
a dezorientace nékdy odezni. Jsou to malickosti vSedniho dne, které jedince postupné

vtahuji zpét do zivota. (Gruman, 2008)

Fallowfield a Jenkins (2004) hodnoti, Ze je dostupnych jen velmi malo vyzkumi, které
systematicky posuzuji, jak se pacienti nebo rodiny citili okamzité poté, co obdrzeli
zavazné zpravy. Autorky se domnivaji, Ze nedostatek takovych vyzkumi vyplyva z obav,
ze zatézovani osob v akutni krizi ¢astecné strukturovanymi rozhovory a dotazniky je
neetické. V disledku toho je mnoho vyzkumil zalozeno hlavné na retrospektivnim
pohledu n€kolik mésici nebo let po udalosti. Zaroven také dodavaji, ze takové vyzkumy
tvofi neocenitelny material pro odborniky, ktefi se pokouSeji vypracovat pokyny

s ohledem na sd€lovani zadvaznych informaci a jim odpovidajici vzdélavaci aktivity.

2.5  Vyrovnavani se s nepriznivou diagnézou

Americka psycholozka Elizabeth Kiibler-Ross, ktera se cely svilj zivot vénovala péci
0 umirajici a jejich pfibuzné, popsala jako prvni komplexné proces vyrovnavani se
S traumatizujici zpravou. Autorka popisuje pét fazi, které ptichazeji, pokud jsou lidé
konfrontovani s tragickymi zpravami. (Kiibler-Ross, 2015) Faze obvyklych psychickych

reakci jsou:

1. Popirani a izolace — popirani reality, v tomto pfipadé¢ nemoci ¢i postizeni,

pfedstavuje pomyslny ndraznik, ktery zmirfiuje G¢inky neocekévané a zavazné
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zpravy. Dava osobam, kterych se zprava dotyka, cas, aby se vzchopili
a mobilizovali v sobé¢ sily. Nepfijeti informace o diagndze je obranou pied ztratou
psychické rovnovahy rodi¢d. Objevuje se nedtvéra k lékaiam, jejich
schopnostem a pravdivosti jimi sdélované diagn6zy. Rodice Casto vyhledavaji
stale dalsi a dalsi odborniky s nad¢ji, ze se jim dostane optimisti¢téjsi zpravy.
Formou popfeni mlize byt také vytésnéni reality a pocit, ze jim zadné zadvazné
informace sdé€leny nebyly. (Jankovsky, 2006) Popirani byva jen kratkodobym

stavem a doCasnou strategii obrany a brzy jej stiida piijeti skutecnosti.

Zlost — ve chvili, kdy je popirani uz dale nemozné, nastoupi negativni pocity,
jakymi jsou vztek, zlost, vzpoura a rozmrzelost. Casto jsou pocity sméfovany na
zivotniho partnera nebo na zdravotnicky persondl, nejcastéji ptimo proti lékafi,
ktery zavaznou zpravu sdélil. Mlze se stat, ze ter¢em hnévu je v této fazi samo
dit¢ s postizenim ¢i onemocnénim. (Jankovsky, 2006) V mysli rodi¢l vyvstava
otazka: ,,Pro¢ zrovna ja/my?“. Lidé se obraci ke svému okoli, nedokdzi si
vysvétlit, pro¢ se tohle d&je pravé jim. Citi v sobé€ silny pocit hnévu, ndipomocné

snahy okoli jsou jim ¢asto jen pro zlost.

Smlouvani — hledani zéazrakt, ptiklon k modlitbdm, hledani jakékoliv nadéje ve
smyslu zazracného vyzdraveéni, 1é¢itelt, nalezeni zdzra¢ného 1¢ku ¢i diety. Rodice
se Vv tomto obdobi mohou pokouset experimentovat s alternativni 1é€bou, voli

riznorodé zpisoby se snahou o zachranu svého potomka.

Deprese — vztek, zlobu a marné snahy o obrat situace vystiidaji pocity velké
ztraty. V této fazi by jedinci neméli byt nuceni vidét ve vSem tu lepsi stranku, je
nesmyslné fikat jim, at’ nejsou smutni. Pokud je jim dovoleno, aby svilij smutek
vyjadrili, dospé€ji snaze k findlnimu smiteni. Pfilisné zasahovéani zvenci a snahy
0 rozveseleni jsou spiSe protichiidné a miji se Gi¢inkem. Casto se rodi¢e uzaviou
do sebe, nepfijimaji navstévy a socialné se izoluji. Je to doba, kdy v mysli

ptevladaji myslenky o tom, co bude, nad tim, co bylo.

Akceptace — pokud mély osoby zasazené zdrcujici diagnoézou dostatek casu
a podpory pfi zpracovavani této informace, dostanou se do stavu, kdy v nich jejich
situace nevyvolava hnév ani depresi. Tato faze by neméla byt povazovana za

Stastné stadium, pfichazi vSak psychické uvolnéni. Rodice piijmou fakt
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0 diagnoze, jaky jim lékafti predkladaji, pfijato je také jejich dit€¢ — a to takové,

jaké je. Prichazi myslenky na budoucnost a nachdzeni moznych feseni.
(Kiibler-Ross, 2015)

Je chyba o¢ekavat, ze proces vyrovnavani se probéhne u vech osob, kterym byla sdélena
zavazna diagn6za, shodné. Projit vSemi témito fazemi ilustruje optimalni prubéh. Realita
je bohuzel takova, ze zdaleka ne vSichni rodi¢e dosdhnou stadia akceptace. Pietrvavajici
negativni pocity k jejich ditéti s postizenim nebo vaznym onemocnénim mohou vést
k ambivalentnimu vztahu mezi nimi a jejich potomkem. Ditéti se nedostava dostate¢né
péce a podnétl, které potiebuje ke svému vyvoji a dochdzi k trvalé frustraci. Takova
situace muze vést az k odmitnuti ditéte a pripadnému umisténi do ustavni péce.
V moznostech jedince se zdvaznou diagnézou neni obvykle moznost naplnit o¢ekavani
rodi¢l, kterd do néj byla vkladdna. Takové dité se mize stidt objektem nesplnénych
ocekavani a teréem pocitl vzteku a agrese. Obranou rodicu, Castéji otct, je intenzivni
prani uniku ze situace — a to i za cenu opusténi zadzemi dosavadni rodiny.

(Jankovsky, 2006)

2.6 Sdélovani diagnozy lékarem ve spolupraci s Centrem provazeni

ZkuSenosti z praxe s détskymi pacienty ukazuji, Ze jeden z klicovych aspektt 1éCby je
zaji$téni vhodnych podminek pro terapie nejen v prostorach nemocnice, ale také v jeho
SirSim okoli. Nezbytnym pifedpokladem Uspé$né 1écby je informovand, spolupracujici
a podporujici osoba, ktera ma dité v péci (nejcastéji rodic ditéte). Toto je klicové béhem
hospitalizace détskych pacientti s chronickym onemocnénim, kterym jsou napiiklad
dédicné poruchy metabolismu a jiné genetické odchylky nebo neurologické,
mitochondrialni, revmatologické ¢i gastroenterologické choroby. Pfedev§im v obdobi
jejich nového zachytu a pied nastavenim adekvatni medikace ¢i dietnich opatieni se doba

hospitalizace mize protahnout i na nékolik dnt ¢i dokonce tydnd.

V soucasnosti je za veSkerou praci a komunikaci s rodicem ditéte zodpoveédny oSetiujici
1ékaft, coz klade nemalé ndroky na jeho Cas, schopnosti a psychiku. Rodi¢ se pfi zahajeni
1é¢by ditéte — sdélovani diagnozy — dostdva do extrémné stresujicich situaci, které jsou
umocnény vysokymi naroky na péci o dité. Stresovou situaci asto umocnuji 1 problémy
v komunikaci a nepochopeni mezi rodicem a 1ékafi s pfimym dopadem na kvalitu péce

0 dité, atim 1 ispéSnost 1éCby. U rodich v této dobé casto dochazi ke zhorseni psychického
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1 zdravotniho stavu, ktery zprostiedkované ovliviiuje jejich zpusobilost spolupracovat pti
poskytovani zdravotni péce ditéti. Predevsim obdobi zdlouhavé diagnostiky byva Casto
spojeno s vysokou emocni zatézi. Zaroven vsak rodi¢ ztistava klicovym elementem, ktery
prispiva k uspésnosti 1éCby ditéte, a jeho dobry psychicky a zdravotni stav jsou
predpokladem efektivni 1é¢by jeho ditéte. (Metodika ¢innosti CP, 2015)

Zakladnim prvkem v ¢innosti Centra (viz nize) je provazeni konkrétniho ditéte a jeho

pecujici rodiny od okamziku sd€lovani neptiznivé zdravotni diagnozy.

Centrum provazeni na zaklad¢é vedeni a pokynti oSetiujiciho Iékaie stanovi (vhodnymi
a nenasilnymi metodami) oblasti, které¢ budou ve sledovaném obdobi feseny. Postupné je
pozornost vénovana psychologickym aspektiim, pravidlim (potfebam) péce, stanoveni
postupnych dil¢ich krokll vedoucich k moznému ptekonani krize, vyteSeni zakladnich
otazek statusu ditéte a zplisoblim a formam péce v rodin€. Soucasti prace CP je podpora
komunikace zdravotnickych pracovniki a rodi¢t détského pacienta a stanoveni klicovych
momentd prvniho obdobi po sdé€leni diagnézy a planu na jejich zvladnuti. Péce konci
pfedanim rodict détského pacienta do spadového Uzemi bydlisté a doporucenim

naslednych vhodnych sluzeb. (Metodika ¢innosti CP, 2015)

Osetrujici
lékar
Centrum
provazeni Détské sestry
Rodina
Vé \"4
ditéte se »
Nasledné z & SOCIall_ﬂl
we - ZAvainou g
d nemocnice
Rehabilitaéni

Lékafri -

N pracovnici,
specialisté

nutriéni
poradci

Schéma €. 1: Rodina ditéte se zdvaznou diagnézou
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Diagnoéza je vzdy sdélovana lékafem — oSetfujicim a vedoucim oddéleni, priméafem ci
ptednostou kliniky. Ti si pfizvou ke sdélovani diagnozy CP. Sdélovani probihd dle
aktualnich moznosti, ale vzdy se klade diraz na co nejklidngjSi prostor. Vsichni
zucCastnéni jsou rodicim predstaveni. Po sdéleni dg mlze 1€kar odejit a vénovat se ditéti
¢i dal§im pacientim. S rodinou zlstava pracovnik CP, ktery spole¢né€ s rodinou probira
dalsi moznosti, postupy, podporuje a provazi emocemi a novou situaci. Pred sdélenim
diagnozy ¢i po ném se rodina ditéte setkava s dalsi spoustou specialistli, odborniki
a naslednych sluzeb. Proto je vhodné mit jednoho ¢lovéka, ktery provazi rodinu, zna jeji
ptibéh od prvopocatku, mize rodinu nasmérovat déle a vysvétlit ji, co je potifeba. Dany

model spoluprace mezi rodinou, CP a zdravotnickym personalem je v CR ojedinély.
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3 Centrum provazeni

Centrum provazeni (CP) je v Ceské republice ojedinélym zatizenim svého typu a od roku
2015 funguje pti Klinice détského a dorostového 1ékarstvi (KDDL) VSeobecné fakultni
nemocnici (VFN) v Praze. Za vznikem centra stala Spole¢nost pro mukopolysacharidozu,
ktera jiz od roku 1994 poméha rodinam déti trpicich velmi zadvaznym vzacnym geneticky
podminénym onemocnénim — mukopolysacharid6zou. Centrum provazeni je spole¢nosti
provozovano a to s podporou Nadace Sirius, ktera se od roku 2008 systematicky zabyva

problematikou ohrozenych déti.

Centrum vzniklo diky dlouholeté spolupraci predsedy pacientské organizace a prednosty
KDDL. Byl ptedstaven koncept podpory rodin déti se zavaznou diagnézou. Podpora
rodindm je nabizena od prvnich okamzikid, kdy se diagndza zjist'uje, sd€luje, popf.
v dal$ich zatéZzovych situacich. Centrum provazeni sidli pfimo na KDDL. Pracovnici CP
mohou byt s rodinou tedy téméf okamzité. CP svou pilisobnost zaméfilo na pomoc
rodindm s détmi do 18 let, kterym hrozi riziko zhorSeni stavu nebo zmény ve vyvoji.

Konkrétné poskytuje pomoc a podporu:
e rodindm s détmi se vzacnym onemocnénim,
e rodinam s détmi s tézkym zdravotnim postizenim,
e rodindm déti predCasné narozenych a déti s nizkou porodni hmotnosti.

Pomoc rodinam, které se ocitly v t€Zké Zivotni situaci, neza¢ind vzdy bezprostiedné po
narozeni ditéte, spolupraice mize byt navazana také s rodinami s ditétem mladsiho

Skolniho v€ku nebo déti dospivajicich (CP — cilové skupiny, 2018).

Cinnosti CP se vyplnila systémova mezera v ramci mozné podpory rodinam. Na jejich
¢innost navazuji sluzby rané péce (poskytované sluzby nejsou totozné). Podle zdkona
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach jsou sluzby rané péce poskytovany détem mladSim
7 let, které jsou zdravotné postizené, nebo jejichz vyvoj je ohrozen v disledku
neptiznivého zdravotniho stavu, a jejich rodinam. Z vyse uvedeného vyplyva, ze sluzby
nemohou byt poskytovany napfi¢ celym détskym v€kovym spektrem, jak se tomu d¢je
nyni v CP. Dal§im a soucasn¢ velmi vyznamnym rozdilem je také zplisob prvotniho

kontaktu pecujicich osob a odbornika na danou problematiku. Ve sluzbach rané péce musi
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byt vzdy prvotni kontakt zprostiedkovan samotnym rodic¢em, avSak CP tento prvni krok
s nabidkou smérem krodinam iniciuje jako prvni a to obvykle diky Iékarim
a odbornikiim pfimo v nemocnicich. Na rodi¢ich zustava poté samotné rozhodnuti, zda
takovou formu pomoci momentaln¢ chtéji a piijimaji. Timto se centrum odliSuje od

ostatnich sluZeb, a stava se tak ojedinélym modelem podpory v celé Ceské republice.

3.1  Tym pracovniki CP

Spektrum poskytované pomoci nabizené rodinam je velmi Siroké. Spoluprace s konkrétni
rodinou navazuji poradenské pracovnice centra. Pracovnice jsou vyskoleny v krizové
intervenci, a proto mohou byt pfitomny tak emoc¢né vypjaté a narocné situaci, jako je
sd¢leni nepfiznivé informace tykajici se ditéte. Centrum pecuje v prvé fadé o rodice, na
rozdil od 1€kate, kde je hlavnim objektem zajmu dité a jeho diagndza. Nejde vSak jen
0 pomoc psychickou. Rodi¢tim jsou poskytnuty dulezité informace tykajici se podpory,
provazeni, poradenstvi a sluzeb, které by jim mohly byt ndpomocny v jejich nastalé
naro¢né zivotni situaci. Dulezitym se jevi také zprostfedkovani kontaktu na ndvazné
sluZzby v mist¢ bydlisté a na rodiny déti se stejnou ¢i podobnou diagnézou a tim dostupné
pfedani zitych zkuSenosti konkrétnich rodin. Neméné podstatnym cilem je pro pecujici
rodiny zajistit preventivni ¢innost pisobici proti vzniku zavaznych problémi pecujicich
rodin s negativnim dopadem na budouci Zivot ditéte. Snahou je vytvoreni sité
spolupracujicich instituci v oblasti zdravotnickych, socidlnich, vzdélavacich sluzeb
ziskového 1 neziskového sektoru. Zde jako ptiklad mliZeme jmenovat konkrétné
problematiku moznosti pofizovani a financovani kompenzacénich i jinych zvlastnich
pomucek ¢i financovani rehabilitacnich pobytt. V neposledni fadé také zvyseni pravniho
védomi, samostatnosti, znalosti a dovednosti klienti CP potfebné pro feSeni vlastni
situace pe€ujicich rodin. Obecnym cilem je celkové pfispét ke zlepSeni kvality zivota

nemocnych déti a pecujicich rodin (CP — Nasi ¢innosti, 2018).

Po vice nez roce uspé&$ného fungovani pilotniho projektu CP pii VEN v Praze byl
v listopadu roku 2016 zahajen provoz nové, v potadi druhé, pobocky také v Détské
nemocnici pii Fakultni nemocnici Brno. Centrum provazeni vzniklo po¢atkem roku 2018
na Détské klinice v Hradci Kréalové. Cilem a vizi do budoucna je to, aby podobna centra
mohla fungovat pii viech détskych klinikach po celé Ceské republice, a péée se tak stala
dostupnou pro vSechny rodiny s détmi s nepiiznivou a zavaznou zdravotni diagnézou

a nebyla pouze ojedinélou sluzbou.
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Zakladni tym pracovnikd je tvofen dvéma pracovnicemi piimé péce, zdravotnim
pracovnikem a psychologem. Metodickou podporu zajistuje vedouci CP pro celou CR
a metodicka celostatni sit¢ CP. Externimi spolupracovniky jsou poté pracovnici pro

kontakt s médii, webmaster, ucetni.

Ve schématu (viz nize) je naznaCen postup spoluprace mezi rodinou, nemocnici

a Centrem provazeni.

Dité (prvni projevy komplikaci, cekani na dg)

Rodice Siréi rodina, pratelé
Nemocnice — zdravotnicky personal
Osetrujici |ékar Détska sestra

Centrum provazeni

}ﬁ

Ode dne sdéleni dg Pozdéji od sdéleni dg

Schéma €. 2: Postup spoluprace — rodina, nemocnice, CP

3.2 Poslani a cile CP
Poslanim CP je podpoftit rodinu pecujici o dité€ s vySe uvedenym zdravotnim omezenim
¢i postizenim — a to od pocatku sdéleni diagnodzy, tj. v prvnich fazich vyrovnavani se

s novou skute¢nosti, az po piedani rodiny do péce sluzeb dostupnych v misté bydliste.

Souvisejici diléi cile, které CP pri své ¢innosti napliiuje:
e pieddvani informaci — poradenstvi, provazeni, sluzby, podpora — pro pecujici

rodice déti cilové skupiny;



3.3

zajisténi pokryti tzv. prazdného mista v dosavadnim pojeti péée - a to od
okamziku sdéleni neptiznivé diagndzy do nasledného zaclenéni ditéte a pecujici
rodiny do systému jiz existujicich sluzeb;

vyvijeni preventivni ¢innosti proti vzniku zédvaznych problému pecujicich rodin
s negativnim dopadem na budouci zivot ditéte;

zprostiedkovani a piedani zkuSenosti pecujicich rodin usnadiujici rodindm
zvladani prvnich let po onemocnéni (oznameni diagnozy) ditéte;

vytvareni sité spolupracujicich instituci v oblasti zdravotnickych, socidlnich

a vzdélavacich sluzeb verejného 1 neziskového sektoru;
ptispivani ke zlepSeni kvality Zivota nemocnych déti a jejich pe€ujicich rodin;

zvyseni pravniho védomi, samostatnosti, znalosti a dovednosti rodict, které jsou

pottebné pro feseni jejich vlastni situace. (Metodika ¢innosti CP, 2015)

Principy a zasady ¢innosti CP

Nediskriminacni pristup

V praktické ¢innosti CP je kladen dlraz na rovny pfistup ze strany vSech skupin
potencidlnich i stavajicich rodin, které se stanou klienty CP.

Nezavislost

SluZba je nezavisla na subjektech, které¢ se podileji na feSeni socialni situace
klientl. Princip nezéavislosti je realizovan i ve vztahu ke klientim.

Autonomie

Sluzby CP svymi vystupy ovliviiuji socidlni situaci klienta, respektuji vSak
autonomni sféru rozhodovani a osobnich zajmu klienta.

Integrace

Sluzby CP v mife odpovidajici potfebam podporuji setrvavani klienta
V pfirozeném prostiedi rodiny a mistni komunity.

Respektovani potieb

V ramci sluzeb CP jsou objektivné vyhodnocovéany skutecné potteby klienth

a aktivity CP jsou zaméteny na jejich naplhovani.
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Partnerstvi a komunikace

V ramci sluzeb CP existuje nékolik rovin, vnichz se princip partnerstvi
a komunikace napliiuje. Vedle vztahu poradenskych pracovnikii a klientt CP se
jedna i o vztahy uvnitt CP, tj. mezi jednotlivymi stupni fizeni a organizace sluzeb
CP klientGm.

Subsidiarita

Sluzba CP usiluje o feSeni problémt socialni situace klienta zptsoby, prosttedky
a formami, které jsou z povahy véci nejvhodnéjsi a nejdostupnéjsi. K tomu jsou
vyuzivany i spoluprace a vysledky ¢innosti ostatnich subjektii.

Bezplatnost

Sluzby CP jsou klientlim poskytovany bezplatng.

(Metodika ¢innosti CP, 2015)

Zasady c¢innosti sluzby CP

A. Ve vztahu k nemocnici a zdravotnickym pracovnikiim

Naprosté ptizptisobeni podminkam kliniky.

Nezasahovani do zdravotnickych procest.

Cinnosti se snazi nasobit efekt 16¢by a péi détem.

Respektuji prabeh 1€cby ditéte.

Setti ¢as zdravotnickych pracovniki.

Striktn€ dodrzuji zasady diveérnosti a ochranu zajmu zdravotnickych pracovnikd.
Krizovou intervenci poskytuji zdravotnickému persondlu individualng.

Podporuji zdravotniky v jejich narocné praci.

B. Ve vztahu k rodindam, pecujicim osobdm

Doprovazi rodinu v 1ékatském prostredi.
Podporuji rodinu v péci v oblasti socialni i oblastech souvisejicich.
Ptistupuji individualné k jednotlivym rodindm a jejich potfebam.

Podporuji samostatnost a snahu rodin, zapojit se do poradenského procesu.
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e Motivyji rodiny k ¢innostem, které¢ nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani
V nepiiznivé socialni situaci i prohlubovani této situace.

e Respektuji svobodné rozhodovani rodin, které je v zajmu déti.

e Jednaji vzdy v z4jmu a prospéch klienta.

e Respektuji osobnost klienta a pfisné dodrzovani zasad rovného pfistupu vici
klientim jakékoliv skupiny.

e Striktn¢ dodrzuji zadsady divérnosti a ochrany z4jmi rodiny.

e Nesou zodpovédnost za vysledek vlastni ¢innosti.

3.4  Vyjadieni lékait a pecujicich rodi¢a ke zkusSenosti s CP

Vyjadreni lékari
doc. MUDr. Tomas Honzik Ph.D., pfednosta KDDL

Diky ¢innosti Centra provazeni na KDDL 1. LF UK a VFN md po mnoho let v doporuceni
proklamovanda potreba socidlni terapie pro pacienty se vzacnym onemocnénim konkrétni
obrysy a naplnéni. Centrum provazeni pomaha rodinam déti se zavaznym onemocnénim
nejen najit cestu ve spleti moznosti socialni péce, ale psychologové ¢i specialni pedagozky
Centra se rovnéz zucastiuji sdélovani diagnozy. Nasledné ziistdvaji s rodinami
V kontaktu a pomahaji jim zvlddat namahavé Zivotni obdobi. Nasi pacienti a rodiny jsou
sice stale vzacni, ale jiz nejsou sami. Bez fungovani Centra provdzeni si nasi prdci nyni

Jjiz nedokazu predstavit, vypadla by jedna podstatna soucast komplexnosti nasi péce.
doc. MUDr. Martin Magner Ph.D., vedouci lékar kojeneckého oddéleni KDDL

Zpétné si vibec nedokazu predstavit, jak mohla péce o rodice s ditétem se zavaznou
diagnozou u nds na klinice fungovat bez Centra provazeni. Pomoc pracovnic z Centra se
prirozené stala naprosto samozirejmou a neoddélitelnou pri mnoha tézkych chvilich, kdy
slova lékare, jakkoli empatického, vyznivala nepochopitelné, studené a smutne. Byly
U sdelovani diagnozy, ukoncovani beznadéjné terapie atd. NejenzZe si pak s rodici
dokazaly popovidat, ale castokrat jim pak pomohly s byrokratickym aparatem — napriklad
jak vymoci prispevek na péci nebo dostat domit umelou plicni ventilaci. Pracovnice,
malokdy jinak nez s usmévem, byly pomoci nejenom pro rodice, ale také pro lékare.

Dékuji jim za oboji.
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MUDr. Pavel Srnsky, primarf KDDL

Voo

Mam pocit, ze nam nasi pacienti stonaji ¢im dal tim slozitéji...a moderni medicina neni
jen péce o télo, ale i o dusi a dalsich spoustu potreb nejen nasich nemocnych deéti, ale
| jejich celého rodinného zdazemi. Kiehkd rovnovaha rodinné pohody byva tézkym
onemocnénim ditete vidycky narusena. Pak nékdy staci malo — kdyz Vias nékdo vyslechne
krizové psychoterapii. Rodiny tézce nemocnych déti vzdy oceni radu smérujici k socialni
a ekonomické podpore---zkratka zprostredkovani dalsi pomoci tam, kam uz bézny lékar

plné vytizeny péci o dalsi pacienty a zavaleny premirou administrativy nedosdhne.

A pravé od toho mame pomoc nadmiru kvalifikovanou — Centrum provazeni, jehoz
renomé vydobyté vysledky trileté poctivé prace na nasi klinice a celé rady vdeécnych rodin

hovori za vse.
MUDr. Daniela Markova, vedouci lékaika Centra komplexni péce

Nase ambulantni zarizeni Centrum komplexni péce pro déti s perinatalni zatézi, které je
soucasti Kliniky detského lékarstvi VFN a 1. LF UK s Centrem provdzeni od jeho zaloZeni

pred 4 lety velice efektivné spolupracuje.

Velkym prinosem byla od pocatku narozeni rizikového ditéte mozZnost zahdjeni krizové
intervence s rodici, predevsim s matkou postizeného novorozence. Tato casna intervence,
poskytujici pomoc podle individualni potreby je velmi prospésna. Matky, které tuto pomoc
mely, se lépe vyrovnaly se skutecnosti prijmout komplikovanou situaci s narozenim

hendikepovaného ditéte a snadnéji potom spolupracovaly s dalSimi specialisty.

Dalsim velkym prinosem CP je nepochybné pomoc rodiné pri nasledné péci o tyto deéti,
Jjejichz potreby se s vyvojem méni. Potieba podpory pri odchylném vyvoji téchto deti,

které neziidka vyzaduji specificky individualni pristup a je vékové specificka.

Nase zkuSenost s centrem provazeni je velice pozitivni, nejenom pro erudovany pristup
vSech pracovnikii, ale i pro pristup lidsky, kterého jak se zda, je v soucasné

pretechnizované a zrychlené dobé stale vice zapotrebi.
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Reakce pecujicich rodic¢i

., Ted’ jsem se akorat dodivala na porad KIic o centru, ktery jste mi zaslaly. Naprosto mé
to dostalo. Chvili jsem jen tak nevericné koukala a pak mi zacalo dochazet, Ze jsem
soucdsti této problematiky. Ze to vSechno, co se déje, neni jen zIy sen, ale realita a jd jsem
teprve na zacdtku a musim se na vse divat opravdu jinyma ocima. Je velice tézké si
pripustit, ze by nas S. mohl byt néjak vazne postizeny, nemocny... Ale jak pisi, zacina mi
to pomalu dochazet. Velice si vazim Vasi podpory, je prima mit kolem sebe takove dva
andély strdzné, kterym se clovék miize svérit se svymi problémy, strachy a obavami,
protoze rodina i pratelé by nepochopili, co momentadlné prozivam... Oni maji spoustu
otazek a rad, co by udélali na mém miste. Problém je v tom, Ze nikdo z nich neni v téze

¢

situaci jako ja a nedokdze mé pochopit... Kdezto vy ano.

Mila Petro, chtéla bych Vam za vse podékovat. AZ nyni si zpétné uvédomuji Vasi
trpélivost, odpovidani na mé otdzky, nakontaktovani na spravné lékare a konzultace.
S Vasi podporou jsem se tolik nebadla a védela jsem, ze kdyz nebudu vnimat, budete tam
a opakované mi zodpovite vse, co bylo jiz Feceno. Jsme moc radi i s manzelem, Ze jsme
nebyli sami. Nevim, jak to délali rodice diiv. Nas svet se zhroutil jako hromadka karet,
ale mam pocit, Ze mame jen obrovské modriny a ne zlomeniny — snad mé chapete. Pristi
tyden nads ceka enzymaticka terapie a budu rada, kdyz se potkame. Dékujeme za vse,

Anicka s rodinou

Dobry den, moc dékujeme za milé provazeni a za veskerou péci. Opatrujte se a moc za
nas pozdravujte pani doktorku. VzkaZzte ji, Ze jsme za ni moc vdécni a Ze nds syn, at je
kdekoli, je stale s nami. Dékuji, Ze jste v nejhorsich chvilich naseho Zivota byli s nami

a my tak alespon trochu verili, Ze nekdo vi, co se déje, a nenecha nas tapat po chodbach

vvvr

ditvodu ke vdeécnosti.

(Metodika ¢innosti CP, 2018)
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4 Nasledné sluzby

V pocatecnich fazich po vyslechnuti nepfiznivé diagndzy jsou rodice casto zcela
paralyzovani, netusi, kde hledat pomoc. Nejblizsi oporou, kterd je nablizku a obvykle
pfirozené poskytne pomocnou ruku, je nej¢astéji rodina. Mohou to byt sourozenci, rodice
nebo také vzdalengjsi ptibuzni. Jsou to lidé, kterym divéifujeme, nestydime se pred nimi
plakat a vyslovit nase obavy. Tomalova a kol. (2015) hovofi o pfirozenych systémech
opory, kterymi jsou také dalsi osoby z naSeho blizkého okoli, tj. pfatelé nebo znami.
Néapomocné mohou byt také nabozenské organizace, pomahajici profese, svépomocné
skupiny nebo podpurné skupiny, které jsou organizovany odborniky. Rodi¢e mohou
vyhledat ty, které nejvice odpovidaji jejich aktualnim potiebam. Dal§i moznosti je
vyhledéani poraden nebo krizovych center nebo vyuziti telefonické podpory. Rodiny ¢asto
patraji po informacich, kladou si spoustu otizek, ale nemaji nikoho, kdo by otazky
zodpovédél nebo je alespont navedl spravnym smérem. Prospé$né jsou v této situaci
organizace, které byly zalozeny nejcastéji samotnymi rodici a poskytuji sdileni informaci,
ale také emoci, vzajemnou podporu a setkavani rodi¢u s obdobnymi problémy. V tak
narocné situaci, jakou sdéleni o zavazném postizeni nebo onemocnéni ditéte je, rodice
potiebuji citovou oporu, potiebuji sdilet svou uzkost, strach a nejistotu, a tim je alespon

Z ¢asti zmirnit. (Tomalova a kol. 2015)

Podpora rodin s détmi ptredCasné narozenymi, zdravotné postizenymi nebo détmi se
vzacnymi onemocnénimi probihé nejcastéji za pomoci rané péce, neziskovych organizaci

Jo 24

a v ptipadé velmi zdvaznych a terminalnich onemocnéni péci hospicovou.

4.1  Rana péce

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v § 54 uvadi: ,,Rana péce je terénni sluzba,
popripadé doplnena ambulantni formou sluzby, sluzba poskytovana ditéti a rodiciim
ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen
Vv diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameérena na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby. . (Zakon ¢. 108/2006 Sb.,

o socidlnich sluzbéach)

Ceska republika je pokryta siti organizaci, které poskytuji ranou péci. Jednotliva

pracoviste se odliSuji svym zaméfenim na druh postizeni klientli. Pracovisté jsou

zamé&fena na déti se zrakovym, sluchovym a pfipadné pfidruzenym postiZzenim, dale na
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déti s mentalnim a pohybovym postizenim a také na déti s ohrozenym a nerovnomérnym

vyvojem. Organizovana jsou ponejvice nestatnimi neziskovymi organizacemi.

Sluzby jsou poskytovany kvalifikovanymi a proSkolenymi profesionalnimi pracovniky,
ktefi navstévuji déti a jejich rodiny piimo v domécim prostiedi. Rodic¢e mohou této sluzby
vyuzivat jiz od narozeni ditéte, zacatek spoluprace se odviji od toho, v jaké fazi se jim
informace o existenci této sluzby dostane. Kontakty jsou ptredavany v nékterych
ptipadech jiz v porodnici, pfipadné mize informace pochazet od pediatra nebo piislusné

socialni pracovnice.
Forma poskytované podpory

Zakladni poskytovanou formou péce této terénni sluzby je konzultace pfimo v misté
bydlisté rodiny. Pro kazdou z rodin je urcen jeden pracovnik, ktery rodiné poskytuje
sluzbu, provazi ji novou situaci a také je schopen zprostiedkovat kontakt na odborniky
a dalsi navazujici sluzby. Konzultace vrodiné ma nesporné vyhody v moznosti
individualizace pfistupu pfimo na miru potfebam konkrétni rodiny. Dit¢ se nachézi
Vv prostiedi, na které je zvyklé, neni stresovano zménou a projevuje se spontanné. Rodice
zaroven nejsou zatéZzovani cestovanim a presuny na konkrétni misto ur¢eni. Vyhody
takového uspotadani lze nalézt i ze strany poradce, ktery muze reagovat na aktudlni

situaci rodiny, jeji moznosti a prostfedi, ve kterém se dité nachazi. (Doskocilova, 2012)

V ptipadech, kdy to aktualni situace vyzaduje, je mozno konzultaci s rodinou realizovat
jinde neZ v domécim prostfedi. Divodem miZe byt napiiklad aktudlni zdravotni stav
ditéte, komplikovanad bytova situace rodiny nebo dalSi situace v rodinném Zivote.
Konzultace se obvykle opakuji Vrozmezi jednoho az tii mésicl, v nékterych
mimotadnych pifipadech se mohou konat i difive. Doba a naplii konzultaci zavisi na
vzajemné dohod¢ mezi poradcem rané péce a rodici ditéte. Obvykla doba trvani jedné

konzultace je zhruba dvé hodiny. (Rana péce — Co je rana péce, 2018)

Podle MatyaSkové (2015) nezanedbatelnou roli v celém procesu hraje uzndni
a povzbuzeni pecujicich rodi¢i, kterym se tohoto, zejména v prvnich obdobich Zivota
ditéte, nedostava. Podpora rodict je potfebna také pro pfekonavani nesnazi a nastrah
Vv Zivoté s ditétem s postizenim. Smyslem podpory rodic¢li v naro¢né Zivotni situaci neni

zastoupeni rodicl v péci o jejich potomka, ale poskytnuti podpory pii mobilizaci jejich
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vlastnich sil a snaha pomoci jim v orientaci v nové situaci, ale také rozsiteni jejich
znalosti, moznosti a dovednosti. Nemén¢ dilezité je hledani novych cest, planovani
a otevirani témat budoucnosti a tvoieni a definice cilii s ohledem na dité i celou jeho
rodinu. Poradenstvi neni orientovano pouze na dit¢ a jeho rodice, ale dotyka se také

sourozenct, prarodict a ptipadné dalSich blizkych osob v okoli ditéte.

Spolecnost pro ranou péci déli rozsah poskytovanych sluzeb do ¢ty zakladnich oblasti,

kterymi jsou:
1. vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
2. zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
3. Socialné terapeutické cinnosti,

4. pomoc pri uplatiovani prav, oprdavnénych zajmii a pri obstardvani osobnich

zdlezZitosti.
(Rana péce - Co je rana péce, 2018)

Détem jsou nabizeny specialni postupy, terapie a stimulaéni techniky, které pomahaji
zvySovat jeho moznosti a snazi se ¢astecné minimalizovat omezeni plynouci z jeho
postizeni. Edukativni hracky a pomicky, které jsou rodindm na urcitou dobu
zaplijcovany, by mély détem piinaSet nové podnéty, zaujmout je a provokovat jejich
reakce. Zapujceni pomucek je vyhodou pro rodice, ktefi nemuseji pofizovat hracky
a pomiicky ze svych finanénich zdroji, jelikoz jsou ¢asto financné nakladné. Zaroven je
umoznéno pracovnikim s ditétem vyzkousSet pestrou Skalu moznosti. Prostfednictvim
hry, kterd je pfirozenym projevem ditéte, se otevira cesta prace na rozvoji schopnosti
ditéte a ziskani novych podnéti. Kromé specidlnich pomicek je mozno také zaptjcit
literaturu a videomaterialy, které mohou pomoci rodi¢tim v pochopeni a pfijeti jejich

potomka. (Doskocilova, 2012)
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4.2  Hospicova péce a paliativni péce o déti

Ptesnd definice détské paliativni péce neni stanovena. Ve zprave o stavu détské paliativni
péce vydané k tinoru 2016 je péce definovana jako ,,aktivni komplexni péce 0 somatickou,
psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovani podpory

rodiné*. (Ceské spole¢nost paliativni mediciny, 2018, s. 1)

PéCe o rodinu jako celek zacina v okamziku, kdy je stanovena diagndza a pokracuje
nezavisle na tom, zda je kurativni 1écba ditéte zaméfena na diagnostikované onemocnéni.
Ukolem zdravotnikii je posoudit a minimalizovat stradani ditéte — fyzické, psychické
I socidlni. Paliativni péce pozaduje rozvinuty multiprofesni ptistup zahrnujici také rodinu
ditéte s vyuzitim komunitnich zdroja. Cilem je celkové prispét ke zlepseni kvality zivota
nemocného ditéte a jeho blizkych. Poskytovani péce neni tizce omezeno, je zajiStovano
V pobytovych a zdravotnickych zatfizenich a také v doméacim prostiedi. Zajisténi takové

péce je mozné i s limitovanymi prostredky.

Paliativni péce o déti vychazi z paliativni péce o dospélého pacienta, avSak ma sva
specifika. Kromé potieby rozdilné péce se lisi také spektrum a rozlozeni diagnéz osob,
které paliativni pé¢i vyzaduji. U dospélé populace se jedna ptfedevSim o péci
0 onkologické pacienty a klientela tvoti pfiblizn€ tfi ctvrtiny vSech nemocnych, kdezto
u déti zastupuji onemocnéni tohoto typu pouhych 20 % z celkového poctu. Vyskytuje se
zde vé&tsi riznorodost stavi, které vyZzaduji paliativni péci a podil nenaddorovych diagnoz
je zde vyznamné vys$$i. Obecné je mozno vydélit dvé skupiny détskych pacientl
vyzadujicich péci. Prvni skupinou jsou pacienti s onemocnénimi, kterd jsou typicka
pfedcasnych umrtim. Jednd se napiiklad o spindlni muskulédrni atrofie, nékteré svalové
dystrofie, degenerativni onemocnéni centralni nervové soustavy a dédi¢né poruchy
metabolismu. Druhou skupinou jsou ta onemocnéni, kterd vazn€ ohrozuji Zivot
nemocného a je zde vysokd moznost predCasného umrti nasledkem tézké nemoci.
Typickym ptikladem této skupiny je onkologicka diagndza. U pacienti v détském véku
existuje cely vy€et onemocnéni, jejichZ prognozu lze jen velmi obtizné predvidat a mize
se pohybovat i viadu mnoha let. Ve srovnani s populaci dospélych pacientii je

bezpochyby potieba poskytovani paliativni péce delsi. (Koubova, 2016)

Podstatnou soucésti paliativni péfe o détského pacienta je péfe perinatalni

a novorozenecka. Asi jeden milion déti na celém svéte zemfe jiz béhem prvniho dne
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svého Zivota a zhruba dva miliony novorozencti zemiou béhem prvniho tydne Zivota. Do
jednoho mésice véku dojde zhruba k 60 % z celkového poctu détskych timrti. Podle
vyzkumu z nékolika svétovych zemi zhruba 45 % z nejmensich pacientd, ktefi vyzaduji
paliativni péci, trpi vrozenymi odchylkami neslucitelnymi se Zivotem. Shodné procento
novorozencl trpi extrémni nezralosti. Devét zdeseti téchto déti umird na
novorozeneckych oddélenich, jen malé procento téchto déti pak umird v domaci nebo

hospicové péci. (Koubova, 2016)

Dlouhé cesta (zapsany spolek), ktera je ndpomocna rodicim se ztratou jejich ditéte,
vytvoftila projekt Prazdna kolébka. Cilem sdruzeni je podpora a pomoc rodi¢tim a dal$im
blizkym piibuznym, kterym zemfel jejich potomek pted porodem nebo kratce po ném.

(Prazdna kolébka, 2018)
Stav détské paliativni pé€e v Ceské republice

Rok 2008 znamenal vznik pro Ceskou spole¢nost paliativni mediciny, ktera ma za cil
vzdélavani v této oblasti. Az o v 7 let pozdé&ji, tedy v roce 2015, byla ustanovena Pracovni
skupina détské paliativni pé¢e CLS JEP. Vzniku této skupiny predchazelo nékolik mésicti
trvajici jednani odbornikd. Odbornici z fad lékatli, zdravotnich sester, psychologt,
socialnich pracovnikd a pracovnikii v hospicové péc¢i debatovali o dlouhodobém
problému tykajicim se zaji§téni paliativni péée u détskych pacientil v Ceské republice.
Hlavnim cilem pfii vzniku této skupiny bylo nejen vytvoreni standardii détské paliativni
péce na uzemi naseho statu v souladu s celoevropskymi pokyny, ale také zajisténi
a dlouhodobé udrzeni dostupnosti péce na celém tizemi republiky. Jednou z hlavnich snah
je ucinné zajisténi détské paliativni péce v prirozeném prostiedi ditéte —ato i v terminalni
fazi jeho onemocnéni. Dalsi z priorit je také zajisténi souvislého vzdélavani odbornikl
Vv oblasti pediatrické paliativni péce. (MojziSova, 2015) V roce 2017 doslo ke vzniku
Sekce détské paliativni pé¢e CSPM CLS JEP.

V Ceské republice nejsou znamy piesné poéty rodin, které pecuji o dité se zavaznym nebo
terminalnim onemocnénim. Odhady hovoii o stovkach rodin ro¢né, které se potykaji s tak
naro¢nou situaci, jakou je umirani vlastniho ditéte. Dalsi zhruba dva tisice rodin pecuji
0 dit¢ se Zivotem ohroZujicim nebo limitujicim stavem. Témto rodindm by méla byt
nabidnuta paliativni péce, ktera bude v€asna a pomuze nejen ditéti jako pacientovi, ale

poskytne podporu také jeho rodi¢tim a blizkym. Ackoliv se téma détské paliativni péce
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postupem casu stava stale diskutovanéj§im a v posledni dobé aktivit v tomto sméru
pfibyva, je nutno konstatovat, Ze takova péce je v naSem staté teprve v zacatcich. V roce
2014 se na izemi Ceské republiky konala prvni konference, ktera se touto problematikou
zabyvala. V roce 2017 se konala tieti a zaroven prozatim posledni konference tykajici se
détské paliativni péce, strategie poskytovani sluzeb, specifik a nedostatkii péce. Aby bylo
mozno péci do budoucna déle zkvalitilovat a rozvijet, bylo by vhodné ziskat konkrétni
data s ohledem na pocty déti, které danou péci potiebuji, a také informace o tom, kde se

dani jedinci v soucasné dobé nachazeji. (Koubova, 2016)

Zadna z evropskych zemi nema k dispozici statistiku, ktera by ukazovala celkovy po&et
déti s Zivot ohrozujicim ¢&i limitujicim onemocnénim. Jak jsme uvedli vyse, Ceska
spole¢nost paliativni mediciny uvadi fakt, Ze aé v Ceské republice chybi iidaje o presném
poctu takto nemocnym, je jisté, ze podminky pro poskytovani domaci péce rodinam jsou
nedostadujici. V soudasné dobé v Ceské republice poskytuje své sluzby Sest détskych
hospicti. Pocet takovych zatizeni a z n¢j plynouci dostupnost téchto sluzeb pro rodiny
neni idealni a odviji se od lokality bydlist¢ konkrétni rodiny, ale také zavisi na druhu

onemocnéni. Idedlem by bylo pokryti touto sluzbou na v§ech mistech naSeho statu.

Praha — Cesta domii

"  Malejovice — Nadacni fond Klicek

0 Olomouc — Ngjste sami q

C Q
\@i Ostrava — Mobilni

2 S ] : hospic Ondrasek
Tabor — Domaci hospic Jordan <l

\

Brmno — Nadacni fond Krtek

Obr. 1: Mapa poskytovateli domaci détské paliativni péce

(Détsky hospic, 2018)
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V nemocni¢nich zafizenich momentalné¢ chybi proskoleny personal pro tvorbu
specializovanych paliativnich tymt, jejichz ukolem by bylo pfipravit malého pacienta
a jeho rodinu na domaci péci. Nizkd je odborna vzdé€lanost i pfipravenost pracovniki
angazujicich se v této oblasti a komunikacni schopnosti jsou limitovany nizkou

sebedlivérou plynouci z nedostatecné odborné ptipravy.

Mezi dalsi negativa patii nedostatek v oblasti tolik potiebnych odlehcovacich pobytovych
sluzeb. Tyto sluzby ptedstavuji Casové ohraniceny usek, kdy je =zajisténa péce
0 nemocného, a pecujici osoby tak mohou regenerovat své sily a nabrat energii potfebnou

k dalsi pé¢i o nemocného.

Nedostatek se projevuje také v oblasti terénnich pracovnikl a praktickych pediatrii
proskolenych v oblasti détské paliativni mediciny. Nemoc a smrt déti je v dneSni dobé
stale z velké Casti tabuizovanym tématem. Je to téma, které je ve spole€nosti pfijimano
se strachem a velkou mirou opatrnosti, z ¢ehoz vyplyva Casta socialni izolovanost téchto

rodin. (Détsky hospic — Stav paliativni pée v Ceské republice, 2014)

4.3  Pacientské a neziskové organizace

Kromé¢ socialnich sluzeb registrovanych Ministerstvem prace a socialnich véci existuje
také fada neziskovych organizaci, které mohou rodie v krizové situaci podpofit.
Zakladateli téchto organizaci jsou Casto pravé rodice, kteti si podobn€ naro¢nou situaci
fadu let situaci shodnou s jejich. Takova sdruZzeni mohou zprostfedkovat kontakt
s dal§imi rodinami, mohou byt napomocny pii vyhledavani vhodnych pomtcek
a vytizovani piispévkll a také mohou autenticky piedat prozité zkusSenosti pecujicich
rodici. Obecnou snahou té€chto sdruzeni byva také celkové zlepSeni povédomi

spole¢nosti o pecujicich rodicich, a tim zlepsit jejich postaveni. (Tomalova, 2017)

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky uvadi, Ze pacientské organizace predstavuji
jednu z ¢astych forem neziskovych organizaci nebo sdruZeni, které jsou dostupné pro
vSechny potiebné. (Pacientské organizace, 2018) Cilem téchto seskupeni je informovat
své Cleny, jejich rodinné pfislusniky a blizké o daném onemocnéni, které je postihlo
a pomoci jim s piekonanim prvotniho strachu a szivanim se S onemocnénim. DileZitou

funkci pacientskych organizaci je i socialni podpora a podani pomocné ruky v oblasti
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orientace v Casto neptehledném systému socidlni péce pro rodiny. Veskeré sluzby, které

jsou pacientskymi organizacemi poskytovany, jsou bezplatné.

I ptesto, ze zakladateli pacientskych organizaci jsou obvykle sami pacienti nebo jejich
rodiny, tj. nedisponuji odbornymi znalostmi tykajici se konkrétniho onemocnéni, jsou
pacientské organizace tim vhodnym prostorem pro sdileni a piedavani rad a zkuSenosti.
Vyrazna tloha téchto organizaci netkvi jen ve zdroji informaci a podpory, ale také
ve schopnosti kolektivniho iniciovani podstatnych zmén na systémové urovni, zavadéni
novych zpusobii 1écby a jednani s institucemi, jakymi jsou pojisStovny a nadace.
(Polakova, 2017) Mnoho organizaci spolupracuje s odborniky, kteti udrzuji kontakt
s pacientskou organizaci, a dochazi k pravidelné vyméné zkuSenosti. Zdravotnicky
personal se v uvolnéné atmosféfe, zcela rozdilné od nemocni¢ni, mize dozvédét
i skute¢nosti, které jim pacienti a jejich rodiny zapomnéli fict, anebo je také diive
imysIn& zatajili. (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky — Pacientské organizace,
2018)

V Ceské republice je mozno v souasné dobé nalézt pacientské organizace zaméfené na
chronickd onemocnéni a dale také na vzacnd onemocnéni. StéZejni pii vyhledavani
konkrétni organizace je postizeni nebo onemocnéni, kterym dité trpi. Nékteré diagndzy
jsou pokryty organizacemi, které funguji dlouhodobé¢. Ptikladem takového sdruzeni je
Parent Project, coz je pacientské sdruZeni pro rodiCe déti, které se narodily se svalovou
dystrofii Duchenne/Becker. Néktera onemocnéni jsou vSak natolik vzacna, ze jsou
zastoupena pouze ve sdruzenich, jejichz zabér je SirSi. Piikladem je Metod& o. p. s.
spolecnost, kterd poskytuje pomoc rodindm pacientli s metabolickym a jinym vzacnym

onemocnénim. (Polakova, 2017)

Od roku 2012 je u Ministerstva vnitra Ceské republiky registrovana Ceska asociace pro
vzacnd onemocnéni jako obcanské sdruzeni. Cilem asociace je sdruzovani pacientskych
organizaci se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivych pacientli, zastupovani jejich

vlastnich zajmid a posilovani obecného povédomi tykajici se specifické problematiky

vzacnych onemocnéni — a to mezi SirSi vefejnost, odborniky ve zdravotnictvi
a piedstavitele statnich a také mezinarodnich instituci. (CAVO — naSe poslani
avize, 2018)
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Il Vyzkumna ¢ast
5 Cile prace, hypotézy

Vychodiskem pro realizaci vyzkumu je neexistence ucelenych informaci o dané

problematice.

Ve specialné¢ pedagogické teorii a praxi se vrameci vyzkumnych Setieni setkdvame
nejCastéji s mérenim kvality Zivota pecujicich osob (viz nize). Existuje velmi maélo
odbornych studii, které se zaméfuji na subjektivni vniméni miry depresivity
a posttraumatu u rodict déti, kterym byla sd€lena zdvazna diagnoza, ¢i se dit€ narodilo
pfed¢asné a bylo ohrozeno ve vyvoji. V rdmci praktické ¢asti se zaméfime na deskripci

subjektivné vnimanych potieb ze strany rodict.

Na zaklad¢ vySe uvedeného jsme pied samotnou koncepci cili a hypotéz stanovili

zkoumany problém:

V soucasné dob¢ v naSich sociokulturnich podminkach neni zaméfena pozornost na
oblast prozivani rodi¢t bezprostiedné po sdéleni diagnézy. Neexistuji standardy
a predpisy, podle kterych by bylo mozné postupovat pfi préci s rodinou bezprostfedné po
sdéleni diagnozy. Dle aktualnich informaci (popsanych v rdmci teorie) nejsou sjednoceny
podminky pro Iékafe — jak maji sdélovat samotnou diagnozu (v pfipad¢ riznych modela
se jednd pouze o doporuceni). Predpokladame, Ze ze subjektivnich vypovédi rodict
Vv testové baterii bude popsano, jakym zpisobem rodi¢e svoji situaci vnimaji

Vv jednotlivych oblastech prozivani.

Cil vyzkumu: Realizovat, deskribovat, analyzovat a nésledné¢ sumarizovat ziskana
zjisténi (vychazejici z vyzkumnych dat) a nasledné v rdmci diskuze navrhnout doporuceni
pro moZznou implementaci procesu provazeni rodin po sdéleni diagnoézy do

specidlnépedagogické praxe.

Pro kvantitativni ¢ast vyzkumu byly vymezeny nasledujici vécné hypotézy, které byly
zformulovany na tzv. statistické hypotézy z diivodu jejich statistického ovéfeni (nulova

Hoa alternativni Ha).
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Hi Predpokladame, Ze pocet rodicu, ktefi ,,0 tom premysli i tehdy kdyZ to nemaji

v imyslu“ je vyssi neZ pocet rodici, kteri ,,ziistavaji mimo vzpominku na to“.

Ho1 Neexistuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodict, kteti ,,0 tom premysli i tehdy

kdyz to nemaji v imyslu* a v poctu rodici, ktefi ,,zastavaji mimo vzpominku na to*.

Ha1 Existuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodici, kteti ,,0 tom pfemysli i tehdy

kdyz to nemaji v imyslu* a v poctu rodicu, ktefi ,,zlistdvaji mimo vzpominku na to®.

w

H2 Predpokladame, Ze se rodice po sdéleni diagnozy citi neklidni a podrazdéni.

Ho2 Pocet rodicu, kteti se po sdéleni dg citi neklidni je stejny jako pocet rodici, kteti jsou

podrazdéni.

Ha2 Pocet rodici, ktefi se po sdéleni dg citi neklidni je vétsi jako pocet rodich, kteti jsou

podrazdéni.

Hs Predpokladame, Ze pocet rodicu, kteri potrebuji podporu pri orientaci ve
zdravotnické dokumentaci a pri vysvétleni diagnézy je roven poctu rodicu, kteii

poti‘ebuji také podporu pri komunikaci s 1ékafi.

Hos Neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodict, ktefi potiebuji podporu
pfi orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pifi vysvétleni diagnézy s poctem rodici,

ktefi potfebuji podporu pii komunikaci s 1€kafi.

Has Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodict, ktefi potfebuji podporu
pfi orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pfi vysvétleni diagnézy s poctem rodic,

kteti potfebuji podporu pii komunikaci s 1ékafi.

Hs Predpokladame, Ze pocet rodici, kteri potiebuji podporu v krizi je vyssi nez

pocet rodicu, ktef'i nechtéji pomoci.

Hos Pocet rodica, ktefi pottebuji podporu v krizi je stejny jako pocet rodicl, kteti nechtéji

pomoc.

Has Pocet rodict, kteti potfebuji podporu v krizi je vétsi jako pocet rodict, ktefi nechtéji

pomoc.
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6 Metodologicka vychodiska vyzkumu

6.1  Soucasny stav badani - vyzkumna Setfeni zamérena na situaci pecujicich
rodin

Rodina se clenem se zdravotnim postizenim musi byt vzdy povazovana za
neopakovatelnou socialni jednotku. Michalik (2013) vymezuje dva pfistupy, které jsou
nutné pro popsani stavu v téchto rodinach. Prvni z ptistupi je kvantitativni, spada do n¢j
potieba znalosti postaveni této konkrétni skupiny rodin, coz zahrnuje i znalost socialnich,
ekonomickych a demografickych aspektii. Druhy z pfistupt je kvalitativni a piisné
individualni, coz umoziuje obecné zobecnéni poznatkid a jejich ptipadnou aplikaci na
konkrétni rodinnou situaci. V pfipadé, Ze se zaméfime na kvantitativni zkouméni
zivotnich stranek pecujicich rodin, narazime na fadku problému typickych pro vyzkumy
a Setfeni tohoto typu. Jedna se zejména o nizkou tUroven pojeti individudlnich
a jedinecnych aspekti v zivot¢ Cloveéka se zdravotnim postizenim a jeho okoli.
Kvalitativni stranky zivota rodiny jsou zde potlaceny, jedine¢nost a neopakovatelnost
ustupuje do pozadi. Otazky ohledné vnitfniho 1 vnéj$iho Zivota rodiny, tedy jejiho
prozivani i vlastni existence, nemohou byt plné zodpovézeny. Pokud se zamétime na
kvalitativni Setfeni, je ndAm umoznéno pomoci kvalitativnich méficich nastroji detailnéji
a do hloubky prozkoumat specifika ziti a prozivani konkrétnich nékolika rodin. Je vSak
nutno mit na paméti, ze pomoci nékolika ptislusnik z tak obsahlého celku, kterymi
zajisté pe€ujici rodiny jsou, nemliZeme provést zobecnéni, ze kterého bychom hodnotili
celkovou situaci téchto rodin. Kazda z rodin se ¢lenem se zdravotnim postizenim je
specificka ve svém prozivani, moznostech, potifebach, Zivotnich nazorech, Zzitych
zkuSenostech a také dovednostech. Pomoci kvalitativnich nastrojii je ndm umoZznéno
zohlednéni obecnych poznatkli a v ptipadé potieby nasledna aplikace na jedine¢nou
situaci konkrétni pe€ujici rodiny. Pro poznani redlné situace v konkrétni rodiné je nutna
kombinace kvantitativniho 1 kvalitativniho, tedy striktné individualniho, pfistupu.

(Michalik, 2013)

Michalik (2013) povaZzuje za podstatné, pro Zivoty rodin i pro oblast vyzkumii, nasledujici

skutecnosti:

1. Postaveni jedince s postizenim v ramci rodiny. Je nutné védét, zde je jedincem,
ktery vyzaduje specifickou péci, dité ¢i jiny ¢len rodiny, napt. rodi¢ nebo prarodic.

Pokud je danym jedincem dité, je podstatné to, zda je prvorozené a v rodiné se
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nachazeji dalsi mladsi zdravi sourozenci, nebo zda je dité s postizenim nejmladsi

a ma dalsi star$i sourozence.

2. Mira zdravotniho postizeni jedince. Je velmi dulezité veédét, jaka je hloubka
zdravotniho postizeni u konkrétniho jedince. Vyznamné je posoudit to, jak mira

postizeni ovliviiuje kvalitu zivota rodiny.

3. Odhad dalstho vyvoje zdravotniho postizeni. Podstatnym faktorem ovliviiujicim
soucasny 1 budouci zivot rodiny je fakt, zda existuje nadéje na zotaveni nebo
alespon zachovani konkrétniho stavu. Jina je situace rodin, kde je prognoza

budouciho stavu velmi neptizniva nebo dokonce infaustni.

4. Narocnost péce pro rodinu. Zavisi na mife sobé&stacnosti jedince v pohybu
a sebeobsluze, coz souvisi s rozsahem potifebné a mnohdy nepftetrzité péce jeho

okoli.

5. Casovy rozsah péce. Pée rodiny mize byt kratkodoba, tedy v fadu tydnd &

meésicu, ale také dlouhodoba az celozivotni, kterd je v fadu desitek let.

6. Vyskyt doprovodnych jevii. N&které stavy jsou typické existenci stigmatizujicich
projevi, kterymi mohou byt naptiklad vyrazné estetické projevy nebo poruchy
chovani. Takové projevy jsou obvykle problémoveé akceptovatelné pro okoli,

a mohou vést az k socialni izolaci rodiny.

Existuji 1 dalsi faktory, které nemaji bezprostfedni vztah ke zdravotnimu postizeni

jedince, ale zaroven ovliviiyji situaci rodiny. Je to:

7. Socialné — ekonomickd situace. Situace ohledn€ materidlniho zabezpeceni rodiny

je mnohdy kriticka, a tak rodiny balancuji na hranici hmotné nouze.

8. Pomery (status) rodiny. Situace rodiny pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim
je velmi naro¢né a v nékterych piipadech vede k jejimu rozpadu. Nékteré rodiny

jsou naopak pospolité, uplné, vicegeneracni, v roding je vice sourozencd.

9. Pusobeni péce na rodinné vztahy. A¢koliv rodina zustava pospolu, vztahy mezi

¢leny mohou byt naruseny ¢i nenavratné poskozeny.
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10. Dostupnost podpurnych sluzeb. Existence zdravotnich, socialnich a vzdélavacich
podpirnych sluzeb, které jsou pro rodinu mistné, obsahové a také finan¢né

dostupné.

Vyse uvedené faktory vyznamné ovliviiuji potfeby rodiny na vnéjsi podporu, ale také
ovliviluji jeji pospolitost a vnitini motivaci. Dilezitym faktem je to, ze situace rodiny je
nestald a je proménliva v Case. V prubéhu péce tedy dochézi ke kombinaci a prolinani
faktord, a rodina se tak v priib&hu péée ocita v rtiznorodych Zivotnich situacich. Ukolem
vyzkumnika, ktery intervenuje situaci rodiny, je rozeznat fazi zivota, kterou rodina prave

prochazi. (Michalik, 2013)

6.2  Soucasny stav zkoumané reality

V ramci prozivani rodicl déti s postizenim nebo onemocnénim probéehla fada vyzkumii,
jen malo z nich se vSak vénuje prozivani rodici piimo po sd€leni zadvazné diagndzy.
V nasledujicim textu predkladame vyzkumy, které¢ byly svym zamérem podobné dané

problematice — a to v Ceské republice i v zahraniéi.

Nadace Sirius provedla vroce 2010 Monitoring problematiky déti se zdravotnim
postizenim v Ceské republice. Vysledky vyzkumu byly prezentovany na konferenci
,Ohrozené dité I1*“. Hlavnim poslanim monitoringu bylo ukédzat vybér oblasti, na které by
se m¢ly zaméfit dalsi grantové vyzvy této spolecnosti, a tim pfispét ke zvySeni kvality
Zivota déti s postizenim 1 jejich rodin a zkvalitnit systém péce o déti se zdravotnim
postizenim. Zkoumanymi oblastmi byly naptiklad aktudlni pocit Stésti respondentt, jejich
pocit nejvétsiho zisku a ztraty v souvislosti s péci, pocitovana potieba odpocinku, vliv

péce na rodinné a partnerské vztahy, zhorSeni zdravotniho stavu a ekonomickeé situace.

(Valenta a kol., 2010)

V roce 2017 vydalo Centrum paliativni péce studii Potieby déti s Zivot limitujicim nebo
Zivot ohroZujicim onemocnénim a jejich rodin. Studii byla povéfena Sekce détske
paliativni péée CSPM CLS JEP a jejim ti¢elem bylo ziskani empirickych dat o poctu déti
s zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim a informaci o skute¢nych
potiebach jejich rodin. Zavéry studie byly vyhodnoceny jako velmi pfinosné nejen pro
poskytovatele paliativni péce (stavajici 1 budouci), ale znaénym piinosem jsou také pro

zdravotni pojiStovny a organy statni spravy.
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Studie ,,Just gripping my heart and squeezing“: Naming and explaining the emotional
experience of receiving bad news in the paediatric oncology setting (Nelson, Smith,
Kelly, McAndrew, 2017) se vénuje piimo momentu sdélovani onkologické diagndzy
rodicim ditéte. Studie zkouma spiSe nahled rodic¢h na jejich vlastni pocity ze sdéleni
zavazné zpravy nez specifické aspekty sdélovani, jako je konkrétni zafizeni, prostiedi

nebo pouzivany jazyk.

Onkologickou problematiku zkouma také studie Psychosocial standards of care for
children with cancer and their families: A national survey of pediatric oncology social
workers. (Jones a kol., 2018) Data byla ziskana od pediatrickych socialnich pracovniki
v oboru onkologie, kteti se vyjadfovali k otazkam poskytovani psychosocialni podpory

rodinam s détmi s onkologickou diagnézou.

Moment sdélovani diagnézy zkoumal také Havermans a kol. (2015) ve své studii
Breaking bad news, the diagnosis of cystic fibrosis in childhood. Zkoumani bylo
realizovano v Belgii a bylo zaméfeno na pocity rodicu pti sdélovani diagnézy cystické
fibrézy. Okruh otazek byl zaméten na tii zakladni body — a to jak rodi¢e vnimaji vhodnost
sdéleni zdvazné zpravy, jak vzpominaji na své emoce a myslenky o diagndze a na to, jak
nyni retrospektivn€ vnimaji dostatecnost sdélenych informaci. Autofi se snazi popsat
emoc¢ni reakce rodi¢l a jejich prozivani kratce po sdéleni diagndzy a doufaji, ze dalsi

podobné vyzkumy budou ndpomocny odbornikiim, ktefi se do téchto situaci dostavaji.

V roce 2015 byla publikovana studie Emotional Burden and Coping Strategies of Parents
of Children with Rare Diseases. (Picci a kol., 2015) Cilem studie bylo srovnani
emocionalniho bfemene a vyrovnavani se rodict déti s vzacnym onemocnénim s rodici
déti s chronickymi chorobami. Zkoumana byla kvalita zivota, izkost, deprese a naladové

stavy.

Prozivanim rodicii v dob¢ po sdéleni diagndzy — a to konkrétné u rodict déti s vrozenym
srde¢nim onemocnénim - se vénuje studie Mothers and Fathers Experience Stress of
Congenital Heart Disease Differently: Recommendations for Pediatric Critical Care.
(Sood el al., 2018) Kvalitativni studie mé¢la za cil informovat pediatrickou 1ékaiskou praxi
o tom, jak matky a otcové proZzivaji stres v pé€i o dité¢ po sdéleni zdvazné diagndzy.

Individuélni, c¢aste¢né strukturované rozhovory srodiCi, byly zaméfeny na jejich
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zkuSenosti, emoc¢ni stavy, psychosocidlni potieby, stresory a miru podpory, to vSe spojeno

s jejich ditétem se srde¢ni vadou.

6.3  Charakteristika vyzkumného vzorku

Zakladnim souborem v tomto ptipadé¢ byli rodi¢e déti, kterym byla stanovena zadvazna

diagndza, nebo se jejich dité narodilo pred¢asné a je ohrozeno ve vyvoji.
Kritériem vybéru do vyzkumu bylo:

e sd¢leni diagndzy, narozeni extrémné nedonoSencho ditéte,

e spoluprace s Centrem provazeni.
Zamérny vybér

Od ostatnich vybéru se 1isi tim, ze v zdmérném vybéru se nejedna o rozhodovani dilem
nahody, o vybéru prvku rozhoduje vyzkumnik svym tsudkem nebo o ném rozhoduje
usudek zkoumané osoby. Miizeme fici, ze dany typ vybéru mize vzniknout v podstaté
ttemi riznymi zptsoby. Prvnim z vybéra je anketni, kdy jedinci vstupuji do vybéru na
zaklad¢ vlastniho rozhodnuti. Druhym z vybéri je vybér ,,primérnych jednotek®, kdy je
vyzkumnikem vybran urcity objekt, ktery je podle néj povazovan za typicky piiklad.
Rizikem je zde pomérné obtizny vyber typického reprezentanta souboru, coz vyzaduje
vysokou miru zkusenosti vyzkumnika. Poslednim ze zptsobt je kvotni vybér, kdy jsou
zvoleny urcité znaky, podle kterych je vybér orientovan - pro vybér jsou urceny kvoty.
Zvlastni forma tzv. kvotniho vybéru je panel, v némzZ je reprezentativni skupina osob

vyuzivana opakované k riznorodym vyzkumim. (Chraska, 2007)

Rodictim byl ptidélen ¢iselny kod z dlivodu zachovani anonymity a pod timto Ciselnym
kodem vyplnovali baterii dotazniki (o metodé sbéru dat viz nize). Testovou baterii

vyplnilo 19 otcii, 105 matek.
Vyzkumné metody

Vyzkumné Setfeni probihalo v n€kolika fazich. Prvni ¢ast tvofilo studium odbornych
materiald, které se zaméetuji na danou problematiku. V dalsi fazi byla ke sbéru dat pouZita

metoda dotazniku.
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6.4 Dotaznikové Setfeni

Dotaznik

Jedna se o ,, zpiisob pisemného kladeni otdzek a ziskdavani pisemnych odpovédi . (Gavora
in Chraska, 2007, str. 163). Chraska uvadi, ze , Dotaznik je soustavou predem
pripravenych a peclivé formulovanych otazek, které jsou promyslené serazeny a na které
dotazovana osoba (respondent) odpovi pisemné. “ (Chraska, 2007, str. 163). Svoboda
(2012) uvadi, ze pii konstrukci dotazniku je vhodné seridézni vysvétleni provadéni
dotaznikového Setieni, dale motivace a podékovani. Opomenuty by nemély byt jasné
pokyny k vyplnéni dotazniku, vyjadfovani by meélo byt struéné, srozumitelné
a jednoznacné. Ceskova a kol. (2006, s. 55) uvadi: ,,Dotazniky jsou zaloZené na
subjektivni vypovedi vysetrované osoby o jejich vlastnostech, citech, postoji, nazorech,
zajmech, zpiisobu reagovani v nejriiznéjsich situacich atd. Jejich konstrukce vychazi
Z introspekce, nebot’ probandovy odpovédi jsou zavislé na jeho vnitinich poznatcich*.
Hlavnimi vyhodami, vedle casové uspory, je snadngjsi kvantifikace ziskanych dat

a nezavislost osobni pfitomnosti vyzkumnika pfi realizaci.

Dotaznikové Setteni je jednou z metod kvantitativniho vyzkumu, u které je mozno za
relativné kratky Casovy usek ziskat obsahlé mnozstvi informaci od pomémné velkého

poctu respondentd.
Pro nas vyzkum byly pouZity tfi dotazniky, které jsou popsany nize.
Obecny dotaznik Centra provazeni

Obecny dotaznik vypliuji rodice pii prvotnim kontaktu s Centrem provazeni. Centrum si
klade za cil nabidnout rodi¢iim takovy typ pomoci, ktery oni sami o¢ekdvaji. V dotazniku
se rodice vyjadiuji ke svym aktualnim pocitovanym potiebam. Jedinciim je pfidé€len
unikatni kod, ktery neni vyzkumnikovi zndm. Tabulka dotazniku se sklada ze tii casti. Ve
sttedni ¢asti je uvedena zékladni ¢innost (nabidka) Centra provazeni. Pokud respondenti
pocit'uji potiebu dalsi podpory, ktera neni v dotazniku uvedena, je jim umoznéno dopsat
ji do volnych tadkl nize. V levé Casti poté uvadeji, jak moc je pro né dand Cinnost
(podpora) v ptislusném fadku vyznamna — a to na skale 0 — 5, kdy 1 znamena nejvetsi
vyznamnost, 5 nejnizsi vyznamnost a Cislo 0 neschopnost konkrétni bod posoudit. Prava
¢ast je vyplnéna s Casovym odstupem a klienti zde hodnoti, jak jim Centrum provézeni

v konkrétnich oblastech podpory pomohlo. Pfislusné ¢innosti opét hodnoti na skale 0 — 5.
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V ramci diplomové prace se ve vyzkumu zamétime pouze na levou ¢ast (divodem je, ze

vyzkum stale probiha a u n¢kterych rodin nebyla ukonéena spoluprace s CP).
Impact of event scale-revised (IES-R)

Impact of event scale-revised (IES-R) neboli revidovana stupnice vlivu udalosti, je
inventat vyjadieni, ve kterém respondenti posuzuji miru souhlasu s uvedenymi vyroky.
Casovy rozsah je v ramci poslednich sedmi dni s ohledem na traumatickou zku$enost,
kterou je zde sd€lovani zdvaznych informaci rodicim tykajici se jejich ditéte.
Respondenti voli v posouzeni pravdivosti tykajici se jejich osoby mezi Casovymi udaji,
které se tykaji frekvence projevu a to — viibec, ziidka, ob¢as, Casto. Vyroky jsou zaméieny

na konkrétni traumatickou udélost a sledovan je ptipadny rozvoj posttraumatu.

Beckova sebeposuzovaci §kala pro dospélé (BDI-I1)

Beckova sebeposuzovaci $kala pro dospélé (BDI-II, Beck Depression Inventory - 1) je
psychodiagnostickym nastrojem, ktery byl vytvofen pro zjis§t'ovani existence a zavaznosti
ptiznaku depresivity. Dotaznik, ktery je ur¢en osobam mezi 13 a 80 lety, navrhl v roce
1961 A. T Beck. Od té doby dotaznik prosel fadou revizi. Soucasna podoba se ustalila po
roce 1988, kdy dotaznik prosel prozatim posledni revizi. Ceska verze dotazniku véetné
manualu byla vytvofena v roce 1999 Preissem a Vacifem. Dotaznik je slozen z 21
polozZek, pro zaznamenani odpovédi je pfitomna ¢tyfbodova Skéala 0-3. Finalnim sectenim
vSech skore se dostaneme ke koneénému skore v rozmezi 0-63. Individualni body
Vv dotazniku se tykaji afektivnich, poznavacich, fyziologickych a motivacnich piiznakt
deprese, které odpovidaji ptiznakiim deprese uvedenych v DSM-IV. Casovy rozsah pro
odpovédi je stanoven na poslednich 14 dnd vcetné aktualniho dne, kdy je dotaznik
vypliovan. (Stark, 2013)

6.5 Metoda zpracovani dat

Pfed samotnou analyzou dat byly ziskané dotazniky postupné tfidény a byla provedena
kategorizace dat. Celkova navratnost dotaznikd byla 124 kust celé testové baterie. PO
formalni kontrole jich bylo 14 vyfazeno (nelplné vyplnéna testovd baterie). Pro

statistické zpracovani, byla ziskana data vlozena do programu Microsoft Office
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Excel 2010 s naslednou kontrolou spravnosti vlozenych dat. Pro popisnou ¢ast analyzy

dat byla pouzita metoda prostého vyctu.

Data byla graficky znazornéna. Pro statistické testovani vytvotrenych hypotéz byl pouzit

test nezavislosti chi kvadrat pro kontingencni tabulku s Yatesovou korekci.

Pro ovéfeni hypotéz (Hi — Ha) pouzijeme hladinu vyznamnosti 0,05 (5%), ktera se

v pedagogickych vyzkumech pouziva nejcastéji (Chraska, 2007).

Dale vyuzivame metody prostého vyctu, kdy se jednd o metodu stojici na pomezi
kvalitativniho a kvantitativniho pfistupu a pomoci ni vyjadifujeme vlastnosti urcit€ho

jevu. Zaméfuje se na poméry, ¢etnosti a intenzity vyskytu (Miovsky, 2006).

V ramci vyzkumu diplomové prace nepfistupujeme k psychologické diagnostice

jednotlivych rodict.

6.6  Etické aspekty vyzkumného Setfeni

Pfi realizaci vyzkumu bylo pracovano ve shodé s etickymi pozadavky a standardy pro
vyzkum. Vychazi se z predpokladu, ze ,neni mozné zvazovat etické a moralni
konsekvence néjakého konkrétniho vyzkumu bez odkazovani k seznamu norem a principii,
protoze etické zde znamena splnéni urcitych principii v ramci dané profesni skupiny “.
(Svatigek a kol., 2007, s. 44) V ramci dotaznikového $etfeni je mira anonymizace zjevna
—jednotlivé polozky dotazniku nejsou zaméteny prvotné na vycet demografickych udaja,
ale spiSe na momentdlni vjemy a subjektivné chapané skuteCnosti konkrétnich
respondentl. V rdmci sbéru dat skrze elektronickou verzi dotazniku neni moZno
dohledéani IP adresy respondentli. Respondentiim byl ptfidélen unikatni kod, ktery neni

vyzkumnikovi zndm.
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7 Vysledky vyzkumného Setfeni a interpretace ziskanych dat

Tato kapitola bude interpretovat vysledky vyzkumu — vyuzito bude znazornéni pomoci

tabulek a slovnich komentait. Dale bude obsahovat statistické zpracovani ziskanych dat.

Vycet odpovédi dotazniku IES-R — posttrauma

Vibec Ztidka Obcas Casto

Pfen}yﬁhn} o tom 1 tehdy kdyz to 161 % 323% | 26.61% | 68,55 %
nemam v umyslu
Snazim se vyhnout rozruseni, kdyZ o
tom premyslim nebo si na to 3,23 % 9,68% | 31,45% | 55,65 %
vzpomenu
Zkousel(a) jsem to vyjmout z paméti| 19,35% | 26,61% | 17,74 % | 36,29 %
Mg¢l(a) jsem potize usnout nebo
neprerusit spanek, protoze obrazy | 5 50, | 15904 | 3307% | 50,81 %
nebo myslenky na to mi prichdzely
na mysl
?grc;l(a)Jsem silné névaly pocitli o 3.23 % 6.45% | 21, 77% | 68.55 %
Mé¢l(a) jsem o tom sny 23,39% | 39,52% | 20,97% | 16,13 %
f:igaval(a) Jsem mimo vzpominku. | 0 21 o | 457706 | 11,30% | 3,23 %
Pocitoval(a) jsem jako k(%yz,se to 3548 % | 29.84% | 21.77% | 12.9%
nestalo nebo to nebylo reélné
Snazil(a) jsem se o tom nemluvit 16,13% | 32,26 % | 30,65 % | 20,97 %
S]?:;,Zy o tom vstupovaly do mé 0% 162% | 4839 % 50%
Ostatni véci mne ponechaly v

Yt 23,39% | 484% | 47,58% | 24,19 %
premysleni o tom
Byl(a) jsem si védom(a), Ze stale
mam mnoho pocitl o tom, ale 37,9 % 19,35% | 23,39% | 19,35%
nezabyvam se jimi
Nezkousel(a) jsem o tom premyslet | 41,94 % | 33,87 % | 17,74 % 6,45 %
Jaka_lkohv vzpominka pfinesla také 161% 322% | 41,13% | 54.03 %
pocity o tom
Ve pocity o fom byl Jakeby 3952% | 25% | 29,03% | 6,45%

Tab. €. 1: Dotaznik IES-R — procentudlni znadzornéni odpovédi
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Pro ucely komentafe a odhaleni nejvice pocitovanych potfeb rodict byly vybrany
nejfrekventovanéjsi odpovédi respondentti, méné frekventované odpovédi jsou k ndhledu
Vv tabulce (viz vyse). V polozce ,, PFemyslim o tom i tehdy kdyz to nemam v umyslu. *
68,55 % respondentli uvedlo moznost €asto. S vyrokem ,, Snazim se vyhnout rozruseni,
kdyz o tom premyslim nebo si na to vzpomenu.* se V moznosti ¢asto shoduje 55,65 %
respondentll a 31,45 % respondentll uvadi, ze se jim toto déje obcéas. U polozky
., Zkousel(a) jsem to vyjmout z pameéti.* 36,29 % respondenti uvedlo odpovéd’ Casto
a 26,61 % naopak uvedlo moznost zridka. U vyroku ,, Mél(a) jsem potize usnout nebo
neprerusit spanek, protoze obrazy nebo myslenky na to mi prichdzely na mysl. © uvedla
vétSina, konkrétné 50,81 % respondentli moznost €éasto. Pouhé 3,23 % rodict uvadi, ze
po sdé€leni diagndzy se potize se spankem ¢i usnutim projevovaly jen zFidka. S vyrokem
,Mél(a) jsem silné navaly pocitii o tom. " se ztotoziuje 68,55 % respondentd a zvolili
moznost €¢asto. S vyrokem ,,Mél(a) jsem o tom sny* 16,13 % respondentii v moznosti
Casto, naopak vétsina — a to 39,52 % rodicti uvedlo, ze se jim o traumatické udalosti zdaji
sny pouze ztidka. V polozce ,, Ziistaval(a) jsem mimo vzpominku na to. “ 46,77 % rodici
uvedlo, Ze v myslenkach jsou mimo traumatickou udalost jen zFidka a 38,71 % zvolilo
moznost vibec. ,,Pocitoval(a) jsem jako kdyz se to nestalo nebo to nebylo redlné.*
uvedlo 35,48 %, Ze se jim tento stav nedéje vibec a 29,84 % uvedlo moznost zridka.
S vyrokem ,,Snazil(a) jsem se o tom nemluvit” uvadi 32,26 % respondentli, Ze se
o0 traumatické udélosti pokouseli nemluvit zFidka a 30,65 % uvadi moZnost obcas.
V polozce ,, Obrazy o tom vstupovaly do mé mysli. “ Uvadi pouhych 1,62 % respondentil
moznost ziidka a zadny z respondentli neuvedl, Ze obrazy do jeho mysli nevstupovaly
viibec. 50% rodici uvedlo, zZe obrazy do jejich mysli vstupovaly €asto a zbyly pocet
rodict, tedy 48,39 % zvolil moznost ob¢as. S vyrokem ,,Ostatni véci mne ponechaly
Vv premysleni o tom." souhlasilo 47,58 % respondentii s uvedenym vyrokem a zvolili
moznost ob¢as. V polozce ,, Byl(a) jsem si védom(a), ze stale mam mnoho pocitii o tom,
ale nezabyvam se jimi. ““ uvedla vétSina rodi¢i — a to 37,9 % moznost, ze takové situace
si nejsou védomi a zvolili moznost viibec. V poloZce ,, Nezkousel(a) jsem o tom
premyslet. uvedlo 41,94 % rodi¢i moznost vibec a 33,87 % moznost ziidka.
S tvrzenim, Ze ,Jakakoliv vzpominka pfinesla také pocity o tom.“ se ztotozinuje
a moznost €asto uvadi vétSina rodic¢t — a to 54,03 %. U tvrzeni ,, Mé pocity o tom byly
jakoby necitlive.” 39,52 % neguje toto tvrzeni a uvddi moznost vubec, avSak

nezanedbatelny pocet a to 29,03 % respondentt uvadi, Ze podobné stavy zaZivaji obcas.
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Vycet odpovédi dotazniku BDI-11 - depresivita

Vétsinou

Jsem tak smutny(4),

nez diive

Nejsem - Pofad jsem . f
Smutng(8) jsem — 7e se to neda
Smutek smutny(4) vydrzet
42,74 % 36,29 % 20,97 % 0%
O svou . .
O svou budoucnost Myslim, Ze se mi Moje bUdOl{(.:nc,JSt e
budoucnost ] o beznadéjna
. ; se obavam vice nebude dafit SN
Pesimismus nemam obavy a bude jesté horsi

30,65 %

54,84 %

6,45 %

8,06 %

Minula selhani

Selhal(a) jsem

Kdyz se divam

Nemam dojem, e do minulosti Jako ¢lovek jsem
M .y Castéji nez bych o, o
7e selhavam . vidim spoustu uplné selhal(a)
mel(a) na
selhani
34,68 % 44,35 % 19,35 % 1,61 %

Ztrata radosti

Témér nemam

Vubec nemam

Raduji se stejné | Neraduji se stejné potéseni potéseni
jako diive jako diive z véci, které jsem z véci, které jsem
m¢l rad(a). m¢él rad(a)
27,42 % 48,39 % 17,74 % 6,45 %

Pocit viny

Nemivam nijak

Citim vinu za
fadu véci, které

Mivam casto

Pofad mam

2D oo jsem o L
zvI4st pocity viny udélal(a) nebo pocity viny pocity viny
mél(a) udélat
20,97 % 37,90 % 26,61 % 14,52 %

Pocit potrestan|

Nemyslim, ze mé
7ivot tresta

Myslim, ze by mé
zivot mohl
potrestat

Ocekavam trest

Myslim, Ze jsem
zivotem trestan(a)

68,55 %

12,90 %

0%

18,55 %

Znechuceni

Myslim si o sobé
pofad to samé

Ztratil(a) jsem
davéru v sebe
sama

Jsem ze sebe
zklamany(4)

Sam(a) sebou jsem
nechucen(a)

ze sebe sama

49,19 %

41,13 %

8,06 %

1,61 %

Nekritizuji nebo

Jsem sam(a)

Kritizuji se za

Obvinuji se za

neobvinuji sebe k sobé vice Sech z Sechno & 2
» sama ) vsech ny své vsec novgpatr%e co
el vice nez obvykle nez diive Sy e piilhad
27,42 % 51,61 % 19,35 % 1,61 %
SR Mém myslenky o .

o Nemmngelline ) Co v gl | Ol bushes | Cbyelimsle)
Sebevrazedné tom, ze bych se v , moznost se zabit,
9 ] neudélal(a) bych zabit :
myslenky nebo zabil(a) » tak bych se zabil(a)

prani
96,77 % 3,22 % 0% 0%
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Nepléacu vice nez

Placu vice nez

Placu kvuli kazdé

Je mi do pléce, ale

o o A nejsem
Pladtivost diive diive malickosti toho schopen(na)
34,68 % 47,59 % 14,52 % 3,23 %
Nejsem vice Citim se vice g S LS
. @ neklidng ) neklidny(4) neklidny(a)
N e nebo rozruseny(a), | nebo rozruseny(a),
nebo napjaty(a) nebo napjaty(a)

Agitovanost

nez obvykle

nez obvykle

ze je tezkeé to

7e nemohu zustat

vydrzet v nedinnosti
22,58 % 72,58 % 4,84 % 0%
Ojiné lvl d.l nebo Méné se zajimam | Mnohem méné se -y .,
véci gt o, | Je tézké se zajimat
. . o0 jiné lidi nebo | zajimam o jiné lidi ;
o jsem zajem Y " o cokoliv
Ztrata zajmu neztratil(a) vecl nebo véci

38,71 % 33,87 % 20,97 % 6,45 %

Rozhoduji se

Rozhodovat se je

Rozhoduji se

stoing obtiFn&iE. nes mnohem Mam problém udélat
e e b obtizngji jakékoliv rozhodnuti
Nerozhodnost | dobfe jako dfive obvykle ne3. dfive
51,61 % 33,87 % 11,29 % 3,22 %
e Ve srovnani
Nemyslim, ze s finvmi
Necitim se mam pro lidi lid mJl sZcitim Citim se uplné
Pocit bezcenny(a) stejnou cenu jako vice bezcenny(4)
bezcennosti jsem mival(a) P
60,48 % 23,39 % 14,52 % 1,61 %
; R : . Nemam dost
Mzﬁlerst?éne Mgrlgrmieene energie, Vibec na nic
2 ] : gv w g , abych toho hodné nemam energii
Ztrata energie jako vzdy nez jsem mival(a) s
16,13 % 53,23 % 24,19 % 6,45 %
Jsem mnohem
Nejsem Jsem vice vice BYvam poiad
podrazdény(4) podrazdény(4) podrazdény(a) po}(’;;éli dgny @)
Podrazdénost | vice nez obvykle nez obvykle nez
obvykle
29,03 % 56,45 % 12,90 % 1,61 %
Nejsem Je t&zké se na
sI:)/Il?sTfuecsi?t schopny(a) cokoliv delsi Nejsem schopny(4)
Koncentrace ko vadvek se soustiedit jako dobu se soustiedit na nic
J yeRy obvykle soustiedit
29,03 % 58,06 % 11,29 % 1,61 %
Jsem pfilis
Nejsem Unavim se unaveny(va), N2 Jsem tak unaveny(a),
.. abych d¢lal(a)
unaveny(a) snadnéji tolik véci ze nedokdzu délat
Unava vice nez obvykle nez obvykle jako jsem’ skoro nic
délaval(a)
16,13 % 42,74 % 37,90 % 3,23 %
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V soucasnosti , .
. z 8 a9 Mém nyni
Jjsem Mam menSi zajem S .
mnohem Uplné jsem ztratil(a)
e ke nezaznamenal(a) 0 s A
Ztrata zajmu y . . mensi zajem o zajem o sex
zménu zajmu o sex nez obvykle
0 Sex Sex
SeX
28,23 % 47,58 % 22,58 % 1,61 %
Zména chuti Necitim Mam Mam Mam Mam Vibec Jist mohu
k jidlu zadné trochu trochu | mnohem | mnohem | nemam potad
zmény mensi vetsi mensi vEtsi chut’
v chuti chut’ chut’ chut’ chut’ k jidlu
k jidlu k jidlu k jidlu k jidlu k jidlu
nez nez nez nez
obvykle | obvykle | obvykle | obvykle
36,29 % 25 % 11,29% | 16,13% | 8,06% | 161% 161 %
Zména Nevsiml(a) Spim Spim Spim Spim Vétsinu | Probouzim
spanku jsem trochu trochu | mnohem | mnohem dne seo
si zadnych | vice nez méné vice nez méné prospim | jednu az
zmén obvykle nez obvykle nez dvé
u svého obvykle obvykle hodiny
spanku diive a
uz
nemohu
usnout
17,74 % 0% 30,65 % 0% 48,39 % 0% 3,23%
Tab. €. 2: Dotaznik BDI-Il — procentuélni znazornéni odpovédi

V otazce prozivaného smutku zvolila vétSina rodi¢u (42,74 %) moznost ,,Nejsem
smutny(a) “, avsak pomérn¢ pocetna skupina rodict (20,97 %) zvolila moznost ,, Porad
Jjsem smutny(a).“ S ohledem na vyhled do budoucna vyjadiuje 54,84 % obavy a voli
moznost ,, O svou budoucnost se obavam vice nez diive. “. 44,35 % rodi¢u uvadi v oblasti
minulych selhani mozZnost ,,Selhal(a) jsem Ccastéji nez bych mél(a).”, u 1,61 %
respondentl se objevilo tvrzeni ,,Jako clovek jsem uplné selhal(a). . Se ztratou radosti
atvrzenim ,, Neraduji se stejné jako drive souhlasi 48,39 % respondentt. 37,90 %
rodi¢t pocituji vinu a ztotoziuji se s vyrokem ,, Citim vinu za radu véci, které jsem
udélal(a) nebo mél(a) udélat. . Souhlas s tvrzenim ,, Nemyslim, Ze mé Zivot trestd. "
uvedla vétSina — a to 68,55 % dotazanych osob. Také vétSina, zde 49,19 % respondentii
uvedlo s ohledem v otdzce znechuceni ze sebe sama odpoveéd’ ,, Myslim si o sobé porad

¢

to samé.”, avSak nezanedbatelna Cast — a to 41,13 % respondentd uvadi moznost
., Ztratil(a) jsem duvéru v sebe sama.*. 51,61 % rodica uvadi, Ze jejich sebekritika se
Vv posledni dob¢€ zvysila a ztotoziuji se s tvrzenim ,,Jsem sam(a) k sobé vice kriticky(a)
nez drive“. V otazce sebevrazedné myslenky nebo pfani drtiva vétSina, tedy 96,77 %
dotazanych uvedlo moznost ,, Nepremyslim o tom, Ze bych se zabil (a).“. V otdzce

plactivosti uvadi 47,59 % respondentii moznost ,, Placu vice nez drive. ., 3, 23 % rodici
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uvadi: ,,Je mi do place, ale nejsem toho schopen(na). ““. \V otazce agitovanosti odpovédela
vétSina respondentll — a to 72,58 % ,,Citim se vice neklidny(a) nebo napjaty(a) nez
obvykle. “. \ polozce ztrata zajmu odpovédélo 38,71 % respondentt, Ze ,, O jiné lidi nebo
veci jsem zdjem neztratil(a).“, avSak podobny pocet (33,87 %) respondentii uvedl
odpoveéd’ ,,Méne se zajimam o jiné lidi nebo véci.“. V otazce nerozhodnosti uvedlo
51,61 % respondentll moznost ,, Rozhoduji se stejné dobre jako drive. .V dotazu na pocit
bezcennosti uvedlo 60,48 % dotazanych moznost ,,Necitim se bezcenny(4).”. V otazce
ztraty energie uvadi vétSina — a to 53,23 % rodici, Ze pocit'uji ztratu a uvadi moznost
»~Mam mén¢é energie nez jsem mival(a).“. V otdzce, zda dotazovani citi podrazdénost
odpovédélo 56,45% respondentll ,Jsem vice podrazdény(d) nez obvykle.“, zménu
nepocitilo a odpovéd’ ,,Nejsem podrazdeny(a) vice nez obvykle.” uvedlo 29,03 %
dotazovanych. Na dotaz ohledné schopnosti koncentrace odpovédélo 58,06 %o
dotazanych ,, Nejsem schopny(a) se soustiedit jako obvykle. “, Zadnou zménu nepocit'uje
29,03 % dotazovanych a uvadi moznost ,, Mohu se soustredit jako vzdycky. . \V oblasti
unavy 42,74 % rodict uvadi odpovéd’ ,,Unavim se snadnéji nez obvykle.“ a moZnost
., Jsem prilis unaveny(a), nez abych delal(a) tolik véci, jako jsem délaval(a).* zvolilo
37,90 % rodicu. V oblasti ztraty zajmu o sex uvadi 47,58 % respondentt, ze jejich libido
se snizilo a zvolili moznost ,, Mam mensi zajem o sex nez obvykle. “. \/ otdzce zmén chuti
Vv jidlu odpovédélo 36,29 % rodicu, ze takové zmény nepocituji a zvolili moZnost

¢

,,Necitim zadné zmeény vchuti Kjidlu.“. Naopak zménu spanku pocitila vétSina
dotazanych (48,39 %) a zvolila moznost ,, Spim mnohem méné nez obvykle. “, 17,74%

respondentli uvadi, Ze zmény spanku nepocitili.
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Vycet odpovédi — dotaznik — obecny CP

~ ;o nedokazu
nejdilezitejsi|  dilezité nevim spiSe | menivibec | o0 dit,
nedulezité dulezité o, .
netykd se mé
1 2 3 4 5 0
Podpora v l,lklr;j;)(psy"hwka 5403% | 379% | 483% 0% 1,61% 1,61%
Dostatek ¢asu - o 0 0 o o o
o i 613% | 3065% | 6.45% 0% 1,61% 0%
Telef";;g‘;i;“ma 3145% | 31,45% | 22,58 % 6,45 % 1,61 % 6,45 %
Dlezite informace, kier€ | ) 190, | 295504 0% 0% 3,23 % 0%
by mi pomohly v situaci
Poradenstvi v nové situaci 70,97 % 17,74 % 6,45 % 0% 3,22 % 1,61 %
P"raden“rvo‘ dvizgmz“’h V| 1035% | 3387% | 3065% | 9,68% 0% 6,45 %
Poradenstvi ve vztahu
kcigigjjl;:;oi:f;?“ 5645% | 2258% | 1452% |  1.61% 1,61 % 3,22 %
pomahat
Poradenstvi vkomunikaci | . o700 | 998406 | 34689% | 8,06 % 0% 6,45 %
S ptibuznymi, prateli
Poradenstvi v oblasti 50 % 3548% | 645% | 484% | 323% 0%

mozné finan¢ni podpory

Vysvétleni diagnozy,
podpora orientace ve 40,32 % 38,71 % 11,29 % 3,23 % 1,61 % 4,84 %

zdravotnické dokumentaci

Podpora pii komunikaci s

et 4032% | 4355% | 9,68 % 0% 1,61 % 4,84 %
D"pflvéakzjf‘lil‘r;‘aa?rady’ 13,71% | 3630% | 2097% | 11,29% 8,06 % 9,68 %
Doporuceni organizaci
Z;'zzggflﬁ‘kzzs(tgla‘;‘;“ 58.06% | 29,03 % 0% 161% | 806 % 3,23 %
onemocnéni apod.)
Dalsi kontakty na socialni o o o o o 0
o A 6129% | 24,19% 4,84 % 1,61 % 4,84 % 3,23 %
koi;‘i‘;"zféﬁlfigﬁffc‘ek 3710% | 30,65% | 19,35% 0% 4,84 % 8,06 %
P"V‘il(’i‘gzvl’;lzzﬁzzn‘ 3226% | 2258% | 27,41% 0% 6,45 % 11,29 %
P°dey|i2‘z‘3?§$f‘§f§ial§?‘h 30,65% | 5323% | 9.68% 0% 323 % 3,23 %
Potiebuji cas —necheinyni | 4 o o/ 806% | 2097% | 484% | 11,29% 50 %

podporu

Tab. ¢. 3: Obecny dotaznik CP — procentualni znazornéni odpovédi

Volna moznost doplneni: Pomoc pri zajisténi soc. pomOCi - hlidani, ulehcovaci sluzby,

terénni osSetiovatelky
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Odpovédi z dotazniku jsou pro potfebu komentafe fazeny sestupné podle pocitované
diilezitosti z pohledu rodict. Z odpovédi na obecny dotaznik Centra provazeni vyplyva, ze

rodiCe za nejvice dilezité povazuji ,,dulezité informace, které by mi pomohly v situaci*, za

vvvvvv

vvvvvv

zastoupena potieba ,,dalsi kontakty na socidlni sluzby v miste bydlisté. Témét shodny
pocet (61,3 %) rodic¢h odpovédélo, ze jako nejvice dilezity povazuji ,, dostatek casu —

‘

naslouchani”. Dal$i pticku zaujima ,, Doporuceni organizaci zabyvajicich se stejnou
problematikou (dané onemocnéni apod.)“ se zastoupenim 58,06 %. Jako dalsi je
zastoupena 56,45 % polozka ,,poradenstvi ve vztahu k diteti, jak se knéemu chovat,
(psychické ulevy) . 50 % je jako nejvice dulezité zastoupeno ,, poradenstvi v oblasti mozné
financni podpory . Shoda nastala v bodech ,,vysvetleni diagnézy, podpora orientace ve
zdravotnické dokumentaci* a ,,podpora pri komunikaci s lékari*, které jsou zastoupeny
40,32 %. 37,10 % je zastoupena potieba ,, podpory pri zajisténi kompenzacnich pomiicek
a Vv zavésu za ni s 32,26 % je ,, podpora pri zajisteni vzdelavani ditéte . 31,45 % rodict
povazuje za nejvice pocitovanou potiebu ,,telefonické krizové podpory“, stejny pocet
(31,45 %) rodic¢t uvedlo, ze toto povazuji za duleZité. Za duleZité povazuji rodice také
., poskytnuti materialii, knih, odkazii k nasi situaci* (53,23 %), ,,doprovdzeni na urady,
k lekariim, aj.* (36,30 %) a ,,poradenstvi ve vztazich v rodiné* (33,87 %). U totozné
polozky 34,68 % respondenti netusi, zda potebuji podporu a odpovédéli moznosti nevim.
U polozky ,, potrebuji ¢as — nechci nyni podporu ““ uvedlo 20,97 % dotazovanych odpoveéd
nevim. Nejvice zde, v kontrastu k ostatnim polozkam, byla zastoupena moznost nedokazu

posoudit, netyka se mé — a to 50 %.
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7.1  Ovéreni hypotéz
Pii statistickém ovéfovani hypotéz jsme pouzili test nezavislosti chi kvadrat pro
kontingencni tabulku s Yatesovou korekci. V ramci ovéfeni hypotéz uvadime vypocty

absolutnich ¢etnosti.

Hi Predpokladame, Ze pocet rodici, ktefi ,,0 tom premysli i tehdy kdyZ to nemaji

v umyslu* je vyssi nez pocet rodic¢u, kteri ,,zustavaji mimo vzpominku na to*.
9 2

Ho1 Neexistuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodict, kteti ,,0 tom premysli i tehdy

kdyz to nemaji v imyslu* a v poctu rodicu, ktefi ,,zlistdvaji mimo vzpominku na to*.

Ha1 Existuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodici, kteti ,,0 tom pfemysli i tehdy

kdyz to nemaji v umyslu® a v poctu rodicu, ktefi ,,zilistavaji mimo vzpominku na to*.

pozorované Cetnosti teoretické Cetnosti

Pfemyslim o Mimo Pfemyslim o Mimo
tom vzpominku | soucet tom vzpominku | soucet
vibec 2 48 50 vibec 25,00 25,00 50,00
zfidka 4 58 62 ziidka 31,00 31,00 62,00
obcas 33 14 47 obdas 23,50 23,50 47,00
Casto 85 4 89 Casto 44,50 44,50 89,00
soucet 124 124 248 | soucet 124,00 124,00 248,00

alfa Chi2 170,752
0,05 Chi2-krit 7,815

0,01 Chi2-krit 11,345
0,001 | Chi2-krit 16,266

Tab. ¢. 4: H1— pozorované/teoretické cetnosti

Tab. €. 5: H1— Chi-kvadrat (test dobré shody)
Na zakladé vySe uvedenych zjisténi prijimame alternativni hypotézu.

., Existuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodicu, kteri ,,0 tom premysli i tehdy kdyz

“ 6«

to nemaji v umyslu*“ a v poctu rodicii, kteri ,, ziistavaji mimo vzpominku na to “.
H2 Predpokladiame, Ze se rodice po sdéleni diagnézy citi neklidni a podrazdéni.

Ho2 Pocet rodict, kteti se po sdéleni dg citi neklidni je stejny jako pocet rodicu, kteti jsou

podrazdéni.
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Ha2 Pocet rodici, kteii se po sdéleni dg citi neklidni je vétsi jako pocet rodici, kteti jsou

podrazdéni.
pozorované cetnosti teoretické cetnosti
Vice | Méné soucet Vice Méné | souclet
Neklidni 118 6 124 Neklidni 112,00 | 12,00 | 124,00
Podrazdéni 106 18 124 Podrazdéni 112,00 | 12,00 | 124,00
soucet 224 24 248 soucet 224,00 | 24,00 | 248,00

Tab. ¢. 6: H2— pozorované/teoretické cetnosti

Yatesova korekce
Vice Méné soucet
Neklidni 117,50 6,50 124,00
Podrazdéni 106,50 17,50 124,00
soucCet 224,00 24,00 248,00

Tab. ¢. 7: H2— Yatesova korekce

alfa Chi2 5,582
0,05 Chi2-krit 3,841
0,01 Chi2-krit 6,635
0,001 Chi2-krit 10,828
Tab. ¢. 8: Ho— Chi-kvadrat (test dobré shody)

Na zikladé vySe uvedenych zjisténi zamitime (hladina vyznamnosti 0,01)

alternativni hypotézu a prijimame nulovou.
,, Pocet rodicii, kteri se po sdéleni diagnozy citi neklidni, je stejny jako pocet rodicii, kteri
Jjsou podrazdeni. “

Hs Predpokladiame, Ze pocet rodicu, ktefi potiebuji podporu pri orientaci ve
zdravotnické dokumentaci a pri vysvétleni diagnézy je roven poctu rodicu, kteri

potiebuji také podporu pri komunikaci s 1ékafri.

Hos Neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodict, kteti potiebuji podporu
pti orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pii vysvétleni diagnozy s poctem rodicu,

kteti potfebuji podporu pii komunikaci s 1ékafi.
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Has Existuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodict, kteti potiebuji podporu
pti orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pii vysvétleni diagnézy s poctem rodicu,

ktefi pottebuji podporu pti komunikaci s Iékari.

pozorované ¢etnosti teoretické Cetnosti
Dulezité | Nedalezité | soucet Dulezité | Nedalezité | soucet
Sdéleni dg 98 6 104 | Sdéleni dg | 100,04 3,96 104,00
Komunikace Komunikace
s 1ékari 104 2 106 s 1ékari 101,96 4,04 106,00
soucet 202 8 210 soucet 202,00 8,00 210,00

Tab. €. 9: H3— pozorované/teoretické Cetnosti

alfa Chi2 1,230
0,05 Chi2-krit 3,841
0,01 Chi2-krit 6,635
0,001 Chi2-krit 10,828

Tab. ¢. 10: Hz— Chi-kvadrat (test dobré shody)

Yatesova korekce

Diulezité Nedulezité soucet

Sdéleni dg 98,50 5,50 104,00
Komunikace s 1ékafi 103,50 2,50 106,00
soucet 202,00 8,00 210,00

Tab. ¢. 11: H3— Yatesova korekce

Na zakladé vySe uvedenych zjiSténi zamitime alternativni hypotézu a prijimame

nulovou.

., Neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodicu, kteri potrebuji podporu
pri orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pri vysvétleni diagnozy s poctem rodicii,

kteri potrebuji podporu pri komunikaci s lékari.

Has Predpokladame, Ze pocet rodicii, ktefi potiebuji podporu v Krizi je vyssi nez

pocet rodici, ktefi nechtéji pomoci.

Hos Pocet rodict, kteti potiebuji podporu v krizi je stejny jako pocet rodict, ktefi nechtéji

pomoc.
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Has Pocet rodict, kteti potfebuji podporu v krizi je vétsi jako pocet rodict, ktefi nechtéji

pomaoc.
ozorované ¢etnosti teoretické Cetnosti
Dulezité | Nedulezité | soucet Dulezité | Nedulezité | soucet
Podpora Podpora v
v krizi 114 2 116 krizi 99,21 16,79 116,00
Nechci Nechci
pomoc 16 20 36 pomoc 30,79 5,21 36,00
soucet 130 22 152 soucet 130,00 22,00 152,00

Tab. ¢. 12: Hs— pozorované/teoretické Cetnosti

Yatesova korekce
Dulezité Nedulezité soucet
Podpora v krizi 113,50 2,50 116,00
Nechci pomoc 16,50 19,50 36,00
soucet 130,00 22,00 152,00

Tab. ¢. 13: Hs— Yatesova korekce

alfa Chi2 60,039
0,05 Chi2-krit 3,841
0,01 Chi2-krit 6,635
0,001 Chi2-krit 10,828

Tab. €. 14: Hs— Chi-kvadrat (test dobré shody)
Na zikladé vySe uvedenych zjiSténi prijimame alternativni hypotézu.

., Pocet rodicu, kteri potrebuji podporu v krizi je vétsi jako pocet rodicii, kteri nechtéji

pomoc.
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7.2 Limity studie

V této podkapitole uvadime limity studie, které mohly ovlivnit analyzu a deskripci

teoretickych zdrojt a interpretaci dat.
Na strané vyzkumnika:
e dosavadni zkuSenosti autorky;

e prvni zkuSenost S kvantitativnim vyzkumem vramci tématiky zkoumani

depresivity a posttraumatické udalosti u respondentt;

e pracovni vytizenost vyzkumnika, osobnosti predpoklady, aktualni zdravotni stav

a nalada vyzkumnika, pohlavi vyzkumnika, vék;
o kvalita interpretovani ziskanych dat;
e schopnost prace s kvantitativnimi daty (google aplikace, excel apod.).
Na strané metodiky vyzkumu:
e vybér vyzkumného vzorku;
e sbér dat prostfednictvim pracovnikil Centra provéazeni,

e préce s kvantitativnimi daty subjektivni povahy (dostdvame fadu informaci, jak to

respondenti vnimaji, ne jaka je skutecnost);
e nepochopeni jednotlivych polozek v dotazniku;
e moznost nepfesnosti ziskanych dat.
Na strané respondentii/acastniki:

e ochota a motivace ucastniki vyplnit osobni dotaznik, ktery se vztahuje

k aktualnimu prozivani;
e mozné obavy z moznosti poruSeni ml¢enlivosti a anonymity ziskanych dat;

e aktudlni zdravotni stav a psychické naladénti;
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e moznost odpovidat V dotaznicich neupiimné — snaha 0 zmirnéni aktualné

prozivaného stavu.
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Diskuze

Prakticka ¢ast byla zaméfena na sd¢€lovani nepfiznivé zdravotni diagndzy ditéte a s tim
spojeny rozvoj depresivity, posttraumatu a na aktualni pocitované potieby rodict. Cilem
vyzkumu bylo realizovat, deskribovat, analyzovat a ndsledné sumarizovat ziskand
zjistent (vychdzejici z vyzkumnych dat). Vyzkumu se Gcastnilo celkem 124 respondent.
Respondenty byly matky a otcové déti se zavaznou zdravotni diagnozou, pricemz skupina
matek byla zastoupena vétsim dilem (105 matek, 19 otcli). Provedli jsme procentudlni
znazornéni odpovédi a grafické zpracovani vysledku (tab. 1 — tab. 3), kdy jsme uvedli
souhrnné vysledky rodict. Nasledné jsme provedli interpretaci dat. Sledovali jsme miru
depresivity, posttraumatu a aktualni pocitované potieby rodict kratce po sdé€leni zdvazné
zdravotni diagnozy ditéte. V ramci statistického zpracovani dat jsme stanovili Ctyfi
hypotézy. Hypotézy byly obecné stanoveny tak, aby se tykaly prozivanych emoci rodict
kratce po sdéleni diagnézy a potiebami, které v dané situaci pocituji. Konkrétnéji se
jednalo 0 — neodbytnost myslenek tykajicich se nové situace, miru podrazdéni, kterou
rodi¢e pocituji, podporu pii orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pti vysvétleni

diagndzy a obecnou potiebu podpory Vv krizi,

Sdéleni zavazné zdravotni diagnézy ditéte je citelnym zasahem do Zzivota rodiny
a prozivani rodici kratce po sdé€leni je ovlivnéno prozitou zkusenosti a novou situaci, ve
které se jako rodina ocitaji. Rodice se vraceji do ,,b&zného provozu*, museji zabezpecit
sebe i svou rodinu materialné i jinak. Svoji pozornost museji mnohdy rozdélit mezi praci,
pé¢i o domécnost, dalsi potomky a povinnosti, které diive byly pfirozenou soucasti jejich
Zivota. Z vyzkumu je patrné, Ze rodice v n¢kolika dnech po sdéleni diagnézy nebyli
schopni myslet na nic jiného, nez pravé na neptiznivou udélost.

Bylo potvrzeno, Ze existuje statisticky vyznamny rozdil v poctu rodici, kteri

»0 tom premysli i tehdy kdyZ to nemaji v imyslu“ a v poctu rodici, kteri

»ZUstavaji mimo vzpominku na to“.

Jak jsme jiz uvedli s faktem neodbytnych mySlenek na situaci, kterou rodice spolu se
svym ditétem prochézeji, souvisi celkové emocni prozivani rodica po sdéleni diagndzy.
Typicky je nastup negativnich pociti,, napjatosti a podrazdénosti. Vysledky naseho

zkoumani potvrzuji, Ze:
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Pocet rodici, kteri se po sdéleni diagnozy citi neklidni, je stejny jako pocet

rodici, kteri jsou podrazdéni.

Jak jsme uvedli v teoretické ¢asti, rodi¢e v prvotnim momentu sdélovani diagndzy nejsou
schopni soustiedit veskerou svou pozornost na lékafe a informace, které se tykaji
podrobnosti k dané diagnéze. Rodice jsou cCasto schopni vnimat pouhou existenci
diagndzy. Jednou se sluzeb Centra provazeni je pomoc s orientaci ve zdravotnické

dokumentaci a podpora pti komunikaci s Iékafem. Z namétenych dat vyplynulo, ze:

Neexistuje statisticky vyznamny rozdil mezi poctem rodici, ktefi potiebuji
podporu pri orientaci ve zdravotnické dokumentaci a pri vysvétleni diagnézy

s po¢tem rodici, ktefi poti‘ebuji podporu pri komunikaci s lékafi.

Rodice se po sdéleni diagndzy nachazeji v krizové situaci, ve které jim mize Centrum
provazeni poskytnout pomocnou ruku a provést je novou situaci. Navazani spoluprace je
dobrovolné a povinnosti rodi¢l neni v zadném piipad¢ piijmout podporu. Na zaklade

statistického zpracovani jsme zjistili, Ze:

Pocet rodicu, kteri potirebuji podporu v krizi je vétsi jako pocet rodici, kteri

nechtéji pomoc.

Mizeme se ptat, jak konkrétné prozivali rodinni pfisluSnici momenty po sdéleni
diagnoézy. Jak novou situaci prozivali sourozenci ditéte s nepfiznivou diagnoézou? Jaké
dopady m¢éla situace na partnersky vztah rodict? Jaké jsou subjektivni pocity rodict
zmomentu sdéleni diagnozy? Je néco, co by jim mohlo byt v konkrétni chvili
napomocno? To v§e a mnohé dalsi by bylo ndmétem pro dalsi, mnohdy velmi obsahlé,

studie.

Studii, kterd by mohla pfimo navazovat na pfedkladanou diplomovou préci je analyza
zhodnoceni obdrZzené podpory od Centra provazeni smérem k rodi¢im. Byla jim
poskytnuta podpora, kterou kratce po sd€leni diagnozy pocitovali jako velmi dalezitou?
Vyskytly se v priabéhu provazeni dalsi potieby, které bylo potiebné poskytnout? Jak
rodi¢e s ¢asovym odstupem hodnoti spolupraci s Centrem provazeni? To vSe jsou otdzky,

které by mohly byt v dané studii zodpovézeny a jisté¢ by byly zajimavé nejen pro
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realizatory vyzkumu, ale pfedev§im pro odborniky, kteti se s rodinami v nepiiznivé

situaci setkavaji.

Ukolem obecného dotazniku Centra provazeni bylo zjistit aktualni pocitované potieby
rodicu kratce po zjiSténi zavazné zdravotni diagndzy ditéte. Ze ziskanych odpovédi, které
byly pievedeny do procentualniho vyjadieni, jsme sestavili nasledujici schéma (viz nize),
které zobrazuje nejvice pocit'ované potieby rodict po sdé€leni zavazné zdravotni diagndzy

ditéte.

dilezité informace, kontakty na
poradenstvi v nové socialni sluzby
situaci v misté bydlisté

dostatek ¢asu —
naslouchani

doporuceni poradenstvi ve
organizaci vztahu k ditéti, jak
zabyvajicich se se k nému chovat,
stejnou vychovavat,
problematikou pomahat

podpora v krizi
(psychicke ulevy)

vysvétleni
poradenstvi diagndzy, podpora
Vv oblasti mozné orientace ve —
finan¢ni podpory zdravotnické
dokumentaci

podpora pri
munikaci s 1ékari

podpora pfi
zajisténi
kompenzacénich
pomucek

podpora pfi
zajisténi vzdélavani
ditéte

telefonicka krizova
podpora

poskytnuti
materiali, knih, doprovazeni na poradenstvi ve

odkazi k nové urady, k Iékartim vztazich v rodiné

situaci

Schéma €. 3: Aktualné pocitované potieby pecujicich rodic¢h

S ohledem na ptinos do specidlnépedagogické praxe bychom povazovali za podstatné
vypracovat ze zjiSténych dat (viz vySe) ucelenou metodiku tykajici se sdélovani
nepiiznivé zdravotni diagnozy rodicim ditéte. Metodicka ptirucka by obsahovala nejen
informace tykajici se samotného momentu sdélovani, ale pravé také aktualni pocitované
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potieby rodicl, které po momentu sdéleni nasleduji. Metodika by byla pfinosem pro

Iékate, studenty medicinskych obord, psychology a v neposledni tadé specidlni

pedagogy.
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Zavér
,, Vsichni mame své duvody k utéku,' rika, nez se otoci. 'Veétsina z nds ale najde dostatek

sily zistat."* (Michael Robotham)

Zavazna zdravotni diagnoza ditéte je neCekany a bolestivy zasah do Zivota rodiny. Situace
kratce po vyslechnuti nepfiznivych zprav se zdd casto bezvychodnou a netesitelnou.
V dosavadnim zivoté rodiny casto nastane obrat tzv. o 180°. Vyrovnavani se
S nepfiznivou diagnozou ditéte je dlouhou a strastiplnou cestou S nejistym koncem.
Rodice vsak touto cestou nemuseji jit sami. Oporou pii cest¢ mize byt blizka 1 Sirsi
rodina, pratelé a také organizace vedené odborniky nebo ptimo rodici, ktefi si prochézeji

podobné naro¢nou situaci.

Diplomova prace zkoumala rodice déti se zavaznou diagnozou, kteti jsou klienty Centra
provazeni. V kontextu zdvazné zdravotni diagndzy je hovoieno o rodinach déti se
VZacnymi onemocnénimi, déti pred¢asné narozenych a déti se zdravotnim postizenim.
V ramci zkoumani byl pouzit kvantitativni pfistup, ve kterém bylo zvoleno dotaznikové
Setfeni. Zkoumana byla mira depresivity, posttraumatu a aktualni pocitované potieby

rodici, ktefi jsou klienty Centra provazeni, po sdéleni zavazné diagndzy.

Rodiny déti se zavaznou zdravotni diagndzou se Casto dostavaji tzv. na okraj zdjmu
spolecnosti. Jak je patrné z vyzkumného Setfeni, rodice se v nové situaci citi asto vice
napjati, podrazdéni a sebekriti¢ti neZ tomu bylo diive. Rodi¢e maji mén¢ energie, Casto
spi méné nez v dobé pied sdélenim diagnézy, nedokaZou se vyhnout neodbytnym
mySlenkam na prozivanou situaci. V jejich myslich se ¢asto objevuje téma budoucnosti,
které se obavaji. Sami zprvu ¢asto nedokazou definovat, jakou formu podpory by v dané
situaci potfebovali. Jejich okoli kolem nich €asto ,,naslapuje po Spickach®, nevi, zda a jak
maji o takto citlivém tématu, jakym zajisté zadvazna zdravotni diagndza ditéte je, s rodici
hovotit. Podil na socialni izolaci ¢asto mize vychazet také z naro¢nosti péce o dit¢, ktera
je nezbytna a vramci vzacnych onemocnéni také nechténd ,jedine¢nost rodin

a nepochopeni narocnosti péce okolim.

Kli¢ové postaveni v narocné situaci po sd€leni neptiznivé diagndézy maji pomdhajici
organizace. Centrum provazeni je ojedinélym zatizenim svého typu, jehoZ ¢innosti je

podpora a poradenstvi rodinam v nové situaci. Ze stanovené hypotézy vyplynulo, Ze pocet
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rodicl, kteti potiebuji podporu v krizi je vétsi jako pocet rodict, kteti nechtéji pomoc.
Mottem Centra provazeni je ,, ...protoze tata neni kouzelnik a lékar neni Biih... © (Centrum
provazeni, 2018). Je pro rodi¢e mistem, kde mohou vyjadfit své myslenky a obavy. Jak
uz z nazvu centra vyplyva, rodice jsou provazeni novou situaci a to po dobu, kterd je pro
konkrétni rodinu potfebna. Diplomova prace zkoumala pocitované potieby rodici, které
byly odhaleny v ramci dotaznikového Setieni a dale popsany. Data mohou byt vyuzity
1ékafi, dalsimi odborniky i laiky, ktefi se s rodinami pecujicimi o dit€ se zavaznou

diagnozou setkavaji.

Jak jsme jiz uvedli v pfedkladané praci nékolikrat, situace rodict ditéte se zavaznou
zdravotni diagndzou je tématem, o kterém je hovoreno jen sporadicky. Doufame, ze tato
prace bude, byt jen malym, krokem vpfed V probourani pomyslné bariéry, ktera je

pricinou tabuizace tak zdvazného tématu.
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Ptiloha 1 Dotaznik IES-R — posttrauma

Centrum
rovazeni

Vazeni rodice,

Centrum provazeni Vam chce pomoci fesit situaci, ktera nastala v souvislosti
s onemocnénim Vaseho ditéte.

Abychom Vam mohli pomoci tak, jak Vy sami ocekavate, prosime Vas o vyplnéni
dotazniku.

Pracovnici Centra provdzeni

Kod rodice:

Nize jsou uvedena nékterd vyjadieni, jez Cinily osoby po stresovych Zivotnich udalostech.
Prosime Vas o to, abyste pouzili nasledujici Skalu k tomu, abyste vyjadfili, jak casto byla
tato vyjadfeni pravdivd pro Vas V pruibéhu sedmi dnd po sdéleni
diagnozy vaSeho ditéte.

Vibec | Z¥idka | Obéas | Casto

Ptemyslim o tom 1 tehdy kdyZ to nemam
V umyslu

Snazim se vyhnout rozruseni, kdyZ o tom
pfemyslim nebo si na to vzpomenu

Zkousel(a) jsem to vyjmout z paméti

Me¢l(a) jsem potize usnout nebo neprerusit
spanek, protoZe obrazy nebo myslenky na to
mi pfichazely na mysl

Mg¢l(a) jsem silné navaly pocitli o tom

Mg¢l(a) jsem o tom sny




Zustaval(a) jsem mimo vzpominku na to

Pocitoval(a) jsem jako kdyz se to nestalo
nebo to nebylo realné

Snazil(a) jsem se o tom nemluvit

Obrazy o tom vstupovaly do mé mysli

Ostatni véci mne ponechaly v pfemysleni o
tom

Byl(a) jsem si védom(a), ze stale mam
mnoho pocitli o tom, ale nezabyvam se jimi

Nezkousel(a) jsem o tom piemyslet

Jakakoliv vzpominka pfinesla také pocity o
tom

IM¢ pocity o tom byly jakoby necitlivé




Priloha 2 Dotaznik BDI-Il — depresivita

Centrum
rovazeni

Vazeni rodice,
Centrum provazeni Vam chce pomoci feSit situaci, ktera nastala v souvislosti

s onemocnénim Vaseho ditéte.

Abychom Vam mohli pomoci tak, jak Vy sami ocekavate, prosime Vas o vyplnéni

dotazniku.
Pracovnici Centra provadzeni

Kéd rodice:

Zakrouzkujte v kazdé skupiné jeden vyrok, ktery nejlépe vystihuje, jak se citite béhem

poslednich 14 dnii véetné dneska.

Smutek
Nejsem smutny(a).
Vétsinou jsem smutny(4).

Porad jsem smutny(4).

w N Rk O Rk

Jsem tak smutny(4), Ze se to neda vydrzet.

Pesimismus
O svou budoucnost nemam obavy.
O svou budoucnost se obavam vice nez diive.

Myslim, ze se mi nebude dafit.

w N Rk O N

Moje budoucnost je beznad€jna a bude jesté horsi.



w N P O W

w N kO A

w N Rk O O

W N P O

W N B, O O

Minula selhani

Nemam dojem, Ze selhavam.

Selhal(a) jsem castéji nez bych mél(a).

Kdyz se divam do minulosti, vidim spoustu selhéni.

Jako ¢lovék jsem tplné selhal(a).

Ztrata radosti

Raduji se stejné jako drive.

Neraduji se stejné jako diive

Téméf nemam potéSeni s véci, které jsem mél rad(a).

Viibec nemam potéSeni s veci, které jsem mél rad(a).

Pocit viny

Nemivam nijak zvlast pocity viny.

Citim vinu za fadu véci, které jsem ud¢lal(a) nebo mel(a) udélat.
Mivam c¢asto pocity viny.

Porad mam pocity viny.

Pocit potrestani

Nemyslim, Ze mé Zivot tresta.

Myslim, Ze by mé Zivot mohl potrestat.
Ocekavam trest.

Myslim, Ze jsem Zivotem trestan(a).

Znechuceni ze sebe sama
Myslim si o sobé potad to samé.
Ztratil(a) jsem davéru v sebe sama.
Jsem ze sebe zklamany(4).

Sam(a) sebou jsem znechucen(a).



W N P O o™

w N B, O ©

Sebekritika

Nekritizuji nebo neobvinuji sebe sama vice nez obvykle.
Jsem sam(a) k sobé vice kriticky(4) nez diive.

Kritizuji se za vSechny své chyby.

Obvinuji se za vSechno Spatné co se piihodi.

SebevraZedné mySlenky nebo prani

Nepremyslim o tom, Ze bych se zabil(a).

Mam myslenky o sebevrazdé, ale neudélal(a) bych to.
Chtel(a) bych se zabit.

Kdybych mé&l(a) moznost se zabit, tak bych se zabil(a).

Plactivost

Neplacu vice nez dfive.
Placu vice nez drive.

Placu kvuli kazdé malickosti.

Je mi do pléce, ale nejsem toho schopen(na)

Agitovanost
Nejsem vice neklidny(4) nebo napjaty(4) nez obvykle.

Citim se vice neklidny(4) nebo napjaty(4) nez obvykle.

Jsem tak neklidny(4) nebo rozruSeny(d), ze je tézké to vydrzet.

Jsem tak neklidny(4) nebo rozruseny(4), ze nemohu zistat v neinnosti.

Ztrata zajmu

O jiné lidi nebo véci jsem z4jem neztratil(a).
Méné se zajimam o jiné lidi nebo véci.
Mnohem méné¢ se zajimam o jiné lidi nebo véci.

Je tézké se zajimat o cokoliv.



w N Pk O

16.

la
1b
2a
2b
3a
3b

17.

Nerozhodnost

Rozhoduji se stejn¢€ dobfte jako diive.

vvvvvv

vvvvv

Mém problém udé¢lat jakékoliv rozhodnuti.

Pocit bezcennosti

Necitim se bezcenny(4)

Nemyslim, ze mam pro lidi stejnou cenu jako jsem mival(a).

Ve srovnani s jinymi lidmi se citim vice bezcenny(4).

Citim se Upln¢€ bezcenny(4).

Ztrata energie

Mam stejné energie jako vzdy.

Mam mén¢ energie, nez jsem mival(a).

Nemam dost energie, abych toho hodné udélal(a).

Viibec na nic nemam energii.

Zména spanku

Nevsiml(a) jsem si Zadnych zmén u svého spanku
Spim trochu vice nez obvykle.

Spim trochu méné nez obvykle.

Spim mnohem vice neZ obvykle.

Spim mnohem méné& neZ obvykle.

Vétsinu dne prospim.

Probouzim se o jednu aZ dvé hodiny dfive a uZ nemohu usnout.

Podrazdénost
Nejsem podrazdény(4) vice nez obvykle.

Jsem vice podrazdény(a) nez obvykle.



18.

la
1b
2a
2b
3a
3b

Jsem mnohem vice podrazdény(4) nez obvykle.

Byvam potad podrazdény(a).

Zmény chuti k jidlu

Necitim zadné zmény v chuti K jidlu.

Mam trochu mensi chut’ k jidlu nez obvykle.
Mam trochu vétsi chut’ k jidlu nez obvykle.
Méam mnohem mensi chut’ k jidlu nez obvykle.
Mam mnohem vétsi chut’ k jidlu nez obvykle.
Vibec nemam chut’ k jidlu.

Jist mohu porad.

Koncentrace

Mohu se sousttedit jako vzdycky.

Nejsem schopny(d) se soustiedit jako obvykle.
Je tézké se na cokoliv delsi dobu soustredit.

Nejsem schopny(4) se sousttedit na nic.

Unava
Nejsem unaveny(4) vice nez obvykle.

Unavim se snadné&ji nez obvykle.

Jsem pfili§ unaveny(a), nez abych délal(a) tolik véci, jako jsem délaval(a).

Jsem tak unaveny(a), Ze nedokazu délat skoro nic.

Ztrata zajmu o sex

V soucasnosti jsem nezaznamenal(a) zménu zajmu o sex.

Mam mensi zajem o sex neZ obvykle.
Mam nyni mnohem mensi zajem o sex.

Uplné jsem ztratil(a) zajem o sex.



Pfiloha 3 Obecny dotaznik Centra provazeni

Centrum
rovazeni

Dotaznik pro rodice spolupracujici s Centrem Provazeni

Vazeni rodice,

Centrum provazeni Vam chce pomoci fesit situaci, ktera nastala v souvislosti
s onemocnénim Vaseho ditéte. Abychom Vam mohli pomoci tak, jak Vy sami ocekavate,
prosime Vas o vyplnéni jednoduchého dotazniku, kterym nadm poskytnete informaci

0 Vasich potiebach.

Pracovnici Centra provdzeni

Kod rodice:
Prosime o vyplnéni tabulky, ktera se sklada ze tii ¢asti:

STREDNI CAST: Zde uvadime zakladni &innosti - nabidku Centra provazeni. Pokud
byste pottebovali od Centra jest¢ dal§i podporu — kterou zde neuvadime — prosim —
dopiste ji do volnych fadkl samostatné.

LEVA CAST: zde prosim napiste jak moc je pro Vs tato ¢innost — podpora v piislugném
dalezité, 3 —nevim, 4 — spiSe nedtlezité, 5 — neni viibec dilezité, 0 — nedokazu posoudit,

netyké se mg).



PRAVA CAST: Tuto &ast NYNI NEVYPLNUJETE, budete vypliiovat az po uréité dobé
— a budete zde hodnotit, jak Vam Centrum provazeni v dané oblasti pomohlo. Tj.
zhodnotite, jak pfisluSnou ¢innost na daném tadku hodnotite: (opét €islo 1234 50 (kdy 1 —
vyborné mi pomohli, 2 — spiSe mi pomohli, 3 —ani tak ani tak, 4 — spiSe mi nepomohli, 5 — viibec

mi nepomohli, 0 — nedokazu posoudit, netyka se).

LEVA CAST STREDNI CAST PRAVA CAST
DileZitost podpory Z:akladni nabidka pomoci Spokojenost s podporou
pro mé jako klienta Centra provazeni Centra provazeni

1 2 3 4 5 0 |Podporav krizi (psychicka uleva)

1 2 3 450 Dostatek ¢asu - naslouchani

1 2 3 450 Telefonicka krizova podpora

Dulezité informace, které by mi
pomohly v situaci

1 2 3 450 Poradenstvi v nové situaci

1 2 3 4 5 0 | Poradenstvi ve vztazich v rodiné

Poradenstvi ve vztahu k ditéti,
1 2 3 450 jak se k nému chovat,
vychovavat, pomahat

Poradenstvi v komunikaci
S ptibuznymi, prateli

Poradenstvi v oblasti mozné
finan¢ni podpory

Vysvétleni diagnozy, podpora
1 2 3 450 orientace ve zdravotnické
dokumentaci

1 2 3 4 5 0 | Podporapii komunikaci s lékati

Doprovazeni na ufady,
k 1ékaitm, aj.

1 2 3 45 0 Doporuceni organizaci
zabyvajicich se stejnou




problematikou (dané onemocnéni
apod.)

Dalsi kontakty na socialni sluzby
V misté bydlisté

Podpora pfi zajisténi
kompenzacnich pomucek

Podpora pfti zajisténi vzdélavani
ditéte

Poskytnuti materiald, knih,
odkazu k nas$i situaci

Potiebuji ¢as — nechci nyni
podporu




Ptiloha 4 Odpovédi v absolutnich ¢etnostech

Vycet odpovédi dotazniku IES-R — posttrauma

Viibec Ziidka Obcas Casto
Premysli i tehdy kdyz t
rerr}ys 1rr} o tom i tehdy kdyz to ) 4 33 85
nemam v umyslu
Snazim se vyhnout rozruseni, kdyz o
tom premyslim nebo si na to 4 12 39 69
vzpomenu
Zkousel(a) jsem to vyjmout z paméti 24 33 22 45
Mg¢l(a) jsem potiZe usnout nebo
~ W /4 k ~
neprerus1vt spanek, protgzev Pbrf\zy 4 16 a1 63
nebo myslenky na to mi prichdzely
na mysl
Mel(a) né ndval "
¢l(a) jsem silné névaly pocitii o 4 8 97 85
tom
Mg¢l(a) jsem o tom sny 29 49 26 20
Z o t /4 1 . . Vnk
ustaval(a) jsem mimo vzpominku 48 - 14 4
na to
Pocitoval(a) j jako kdyz se t
ocitoval(a) jsem jako ,yz,se 0 a4 37 97 16
nestalo nebo to nebylo redlné
Snazil(a) jsem se o tom nemluvit 20 40 38 26
Ob t tu ly do mé
razy o tom vstupovaly do 0 ) 60 6
mysli
Ostatni véci hal
vs a ni Ve?1 mne ponechaly v 29 6 5 30
pfemysleni o tom
Byl(a) jsem si védom(a), Ze stale
mam mnoho pocitd o tom, ale 47 24 29 24
nezabyvam se jimi
Nezkousel(a) jsem o tom premyslet 52 42 22 8
kakoli inka pfinesla také
Ja dkoliv vzpominka pfinesla také ) 4 51 67
pocity o tom
T v iak
M¢é 'p(.>c1,ty o tom byly jakoby 49 31 36 8
necitlivé




Vycet odpovédi dotazniku BDI-I11 - depresivita

Minula selhani

Nemém dojem,
ze selhavam

Castéji nez bych
mel(a)

do minulosti, vidim
spoustu selhani

Nejsem Ve_ttsmou e fssm J sem tak smutn),/(a),
i) jsem —— ze se to neda
Smutek smutny(4) vydrZet
53 45 26 0
O svou O svou budoucnost L . Moje budoucnost je
A ot N Myslim, Ze se mi .
budoucnost se obavam vice nez o beznadéjna
: - nebude dafit B
Pesimismus nemam obavy diive a bude jeste horsi
38 68 8 10
Selhal(a) jsem Kdyz se divam

Jako ¢lovek jsem
uplné selhal(a)

43

55

24

2

Raduji se stejné

Neraduji se stejné

Témef nemam
potéseni

Viibec nemam
potéseni

) . jako diive jako diive z vécei, které jsem Z véci, které jsem
Ztrita radosti mél rad(a). m¢él rad(a)
34 60 22 8
Citim vinu za fadu
Nemivam nijak veéci, které jsem Mivam casto Pofad mam
. zvlast pocity viny udélal(a) nebo pocity viny pocity viny
Pocit viny mél(a) udélat
26 47 33 18
NeI}l.yshm, Zeme vMyshm, ze by mé Otekavam trest VMyshm, Ze jsem
X Z1vot tresta zivot mohl potrestat zivotem trestan(a)
Pocit potrestani
85 16 0 23

Znechuceni
ze sebe sama

Myslim si o sobé
porad to samé

Ztratil(a) jsem
divéru v sebe sama

Jsem ze sebe
zklamany(4)

Sam(a) sebou jsem
nechucen(a)

61

51

10

2

Nekritizuji nebo
neobvinuji sebe

Jsem sam(a) k sobé
vice kriticky(d)

Kritizuji se za

Obvinuji se za
v§echno $patné co se

. sama e vsechny své chyby w11
Sebekritika iCo oA Obyykle nez dfive ptihodi
34 64 24 2
Neprejmyshm o Mam myvslevnky o Cht#l(a) bych se deybych melr(a)
Sebevrazedné tom, ze bych se sebevrazdg¢, ale abit moznost se zabit, tak
mySlenky nebo zabil(a) neudélal(a) bych to bych se zabil(a)
[ 120 4 0 0
PV . Ly o1 1 w12 Je mi do place, ale
Neplacu vice nez Bt o < 5 Placu kvili kazdé -
o Placu vice nez diive oy - nejsem
diive malickosti
Pladtivost toho schopen(na)
43 57 18 4
Nejsem vice Citim se vice Jsem tak neklidny(d) | Jsem tak neklidny(4)
neklidny(4) neklidny(4) nebo rozruseny(a), nebo rozruseny(a),
. nebo napjaty(a) nebo napjaty(a) ze je tézké to ze nemohu zistat
Agitovanost nez obvykle nez obvykle vydrzet v neéinnosti
28 90 6 0




O jiné lidi nebo

Mnohem méné se

véei Meéné¢ se zajimam Zzaiimam o iiné lidi Je tézké se zajimat
jsem zajem 0 jiné lidi nebo véci J Jine o cokoliv
Ztrata zdjmu neztratil (a) nebo véci
48 42 26 8
Rozhoduji se ROZh,?d?.Y?t se je Rozhoduj |, vsew ) el

stejné

jakékoliv rozhodnuti

dobte jako diive obvykle nez diive

Nerozhodnost

64 42 14 4

Nemyslim, Ze mam Ve srovnani
Necitim se pro lidi S jinymi Citim se GpIné
_ bezcenny(4) stejnou cenu jako lidmi se citim vice bezcenny(4)

Pocit ) jsem mival(a) bezcenny(4)
bezcennosti

75 29 18 2

Mam stejné

Nemam dost

- Mam méné energie energie, Vibec na nic
. . nez jsem mival(a abych toho hodné nemam energii
JakO\?zdy Zj ival(a) byhvh hodné 4 gii
Ztrata energie udélal(a)
20 66 30 8
Nejsem Jsem vice Jsem mnohem vice Byvam poiéd
podrazdény(a) podrazdény(a) podrazdény(4) nez yvam pora
: N N podrazdény(a)
vice nez obvykle nez obvykle obvykle
Podrazdénost
36 70 16 2
Mohu se Nejsem schopny(4) Je t€zké se na . ez
soustiedit se soustredit jako cokoliv delsi dobu Nejsem N ch.opny(g)
. . oy se soustfedit na nic
jako vzdycky obvykle soustiedit
Koncentrace
36 72 14 2
Jsem prilis
NEJsefn' Urseion g6 samiat unaverjy(a), nez J sem tak un'ziven?/(a),
unaveny(a) » abych delal(a) tolik ze nedokazu délat
: . nez obvykle <, -
, vice nez obvykle véci, skoro nic
Unava jako jsem délaval(a)
20 53 47 4
V soucasnosti
Jsem Mam mensi zdjem o | Mém nyni mnohem Uplné jsem ztratil(a)
nezaznamenal(a) . @ s &
N s sex nez obvykle mens§i zajem o sex zajem o sex
Ztrita zajmu zménu z4jmu o
0 Sex SEX
35 59 28 2




Zména chuti Necitim Méam Méam Mém Mém Vibec Jist mohu
k jidlu z4dné trochu trochu mnohem | mnohem nemam potad
zmeény mensi vétsi chut’ mensi vetsi chut’
v chuti chut k jidlu nez chut’ chut’ k jidlu
k jidlu k jidlunez | obvykle k jidlu k jidlu
obvykle nez nez
obvykle obvykle
45 31 14 20 10 2 2
Zména Nevsiml(a) Spim Spim Spim Spim Vétsinu Probouzim
spanku jsem trochu trochu mnohem | mnohem dne se o
si zadnych vice nez méné nez vicenez | méné€nez | prospim jednu az
zmén obvykle obvykle obvykle obvykle dvé
u svého hodiny
spanku diive a
uz
nemohu
usnout
22 0 38 0 60 0 4




Vycet odpovédi — dotaznik — obecny CP

nejdilezit&jsi

dulezité

nevim

Spise
nedulezité

heni vubec
dulezité

nedokazu

psoudit, netyka

se me

1

2

4

5

0

Podpora v krizi
(psychicka uleva)

1

2

4

5

0

Dostatek casu -
naslouchani

67

47

Telefonicka
krizova podpora

76

38

Dulezité
informace, které
by mi pomohly v
situaci

39

39

28

Poradenstvi
V nové situaci

92

28

Poradenstvi ve
vztazich v rodiné

88

22

Poradenstvi ve
vztahu k ditéti, jak
se k nému chovat,
vychovavat,
pomahat

24

42

38

12

Poradenstvi
v komunikaci
S ptibuznymi,
prateli

70

28

18

Poradenstvi
V oblasti mozné
finan¢ni podpory

26

37

43

10

Vysvétleni
diagnozy,

podpora orientace
ve zdravotnické
dokumentaci

60

44

Podpora pfti
komunikaci s
1ékari

50

48

14

Doprovazeni na
urady, k 1ékaitim,
aj.

50

54

12




Doporuceni
organizaci
zabyvajicich se
stejnou 17 50 27 14 10 12
problematikou
(dané onemocnéni
apod.)

Dalsi kontakty na
socialni sluzby 77 37 0 2 10 4
V misté bydliste

Podpora pfti
zajisténi
kompenzacnich
pomiucek

76 30 6 2 6 4

Podpora pfi
zajisténi 46 38 24 0 6 10
vzdélavani ditéte

Poskytnuti
materialt, knih,
odkazu k naSi
situaci

40 28 34 0 8 14

Potfebuji ¢as —
nechci nyni 38 66 12 0 4 4
podporu

Volna mozZnost doplnéni: Pomoc pfi zajisténi soc. pomoci - hlidani, ulehéovaci sluzby, terénni
oSetrovatelky
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