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ANOTACE:

Hlavnim cilem diplomové prace je popsat nemoc a praci s rodinou
somaticky nemocného die z pohledu kontaktni sestry. Tato diplomova prace
se zamfuje na vymezeni pojinzdravi a nemoc, trauma a krize. Popisujé pé
somaticky nemocné étl zameienou na rodinu (Family centred care), case
managment a praci kontaktni sestry svyuzitim psyobialniho a
psychoterapeutického vddni. Prace je rozdena na dv casti, teoretickou a
praktickou.

V teoretické ¢asti diplomové prace je popsan pohled na nemoc jako
traumatickou udalostip které je nutné pracovat se systémem rodiny jako
celkem. Autor seisledrg zabyvéa specifikami nemoci, krize, traumatu, rodino
a dittem vroli pacienta. Svoji pozornost dale zaéme, na vyuziti case
managmentu ip praci s rodinou jako partnerem zdravotnik na systém ge,
ktery se rozviji ve sit¢ — FAMILY CENTRED CARE.

Praktickd ¢ast diplomové prace dokresluje zpracovanou teorii a s
vyuzitim kvalitativniho vyzkumu jsou tyto poznatlowérovany. Pro vyzkum
jsou zasadni osobni zkuSenosti tada odbornika. Od ro¢ii nemocnych &i
zjistuji, jak danou situaci prozivali a co by v datgs potebovali. Cilem
rozhovoru s odbornikem je ziskani poziatkieré jsou podlozeny praktickymi

zkusenostmi

Kli éova slova: zdravi, nemoc, trauma, krize, krizova intervence, rodin&, d

prace s rodinou, casse managment, family centmed ca



ABSTRACT:

X The main aim of the diploma paper is to describe the disease and
work with the family of somatically ill children &m the perspective of a
contact nurse. This diploma paper is focused onnigf the following
concepts: health and iliness, trauma and crisisddscribes the care of
somatically sick children focused on the family ifitly centered care), Case
Management and the work of a contact nurse by usgisygchosocial and
psychotherapeutic education. The paper is dividamtivo parts, theoretical and
practical.

The theoretical part of the thesis describes the view of illness as a
traumatic event during which is necessary to woitki the family system as a
unit. The author consistently follows the specifafsan illness, crisis, trauma,
family and child in the role of a patient. It afxuses its attention on the use of
case management and working with a partner, faamig health care system
that is developing in the world - FAMILY CENTEREDARE.

The practical part of the thesis elaborated the theory and illussréte
use of qualitative research findings which arefiedi Personal experiences of
parents and professional are essential for thearelse The parents of sick
children were asked to describe their experient#seogiven situation and were
asked to describe their needs at any given time.aiim of an interview with an

expert is to gain knowledge, which is supportegtactical experience

Key words: health, illness, trauma, crisis, crisis intervent family, child,

work with families, casse Management, family cesdecare
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UvoD

K vypracovani této diplomové prace mne inspirovafeje osobni
zkuSenost. Jiz od roku 1984 pracuji na Klinieétsklé chirurgie FN Motol jako
détska zdravotni sestra. Vigehu mého dlouholetéhaipobeni na klinice jsem
ziskavala zkuSenosti jakiporaci s pacienty na jednotkach intenzivnég@éak
s jejich rodéi. Moje praktické zkuSenosti se roili i o zkuSenost vedouciho
pracovnika — 13 let jsem pracovala ve funkci st@insestry. Systém zdravotni
p&e se v pitbé¢hu €chto let ngnil a ja jsem citila, Ze doplnit si v&@ni o jiny
rozmer a moci tak Iépe rozudhdétem i rodetum, by bylo uziténée.

Hlavnim cilem mé diplomové prace je poukazat narpby rodtu, na
jejich prozivani p onemocgni dite. DalSim a to nemérdilezitym cilem této
prace je ukazat jakym smem se vyviji prace s rodinou v zahkdrd u nas.

Teoreticka ¢ast tvori zaklad a jsou zde zpracovana témata, ktera jsou
dulezitd pro praci srodinou somaticky nemocnéhatelit Pozornost anuji
teoretickym poznatkm o duSevnim traumatu, krizi, krizoveé intervencrpding
a ditti v nemocnici. @lezitou roli v teoretick&asti ma i zpracovani poznatk
o Case managmentu a systémuepgangéreného na rodinu. Tento systém@é
se rozviji v zahragi a je znam jako Family Centred Care. Naézaeoretické
casti se jedt budu ¥novat vyvoji vztahu mezi pacientem (rédbacienta) a
zdravotnikem.

Praktickou ¢ast vénuji kvalitativnimu vyzkumu. Tento vyzkum the
poznatky z teoretickéasti prace potvrdit nebo vyvratit. Vyzkumneast jsem
rozcklila do dvou linii. Prvni linie je zattena na zkuSenosti odbornika. Jako
nejvhodijSiho odbornika, za#&eného na tuto problematiku jsem zvolila
kontaktni sestru @ského kardiologického centra v Praze Motole. Fskani
vyzkumnych dat jsem vybrala metodu strukturovanéiamnovoru. Druha linie

vyzkumu se za#ftila na ziskani dat od rafli t¢Zce nemocnychddi. Pro vylgr
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aktéi vyzkumu byla zasadni jejich osobni zkuSenost seumanou
problematikou. Pro tuta@ast vyzkumu jsem planovala pouzit také metodu
strukturovaného rozhovoru, ale ta se ukazala jakdodna. Otazkyifpravené
pro strukturovany rozhovor jsem upravila tak abybjdo mozné pouzit ip
sestaveni dotazniku s otemymi otazkami. Takto ziskana data buddlezita
pro zjiSéni poteb rodiny. V diskusi fedstavuji kriticky pohled na svou
diplomovou praci a vzawu se ¥nuji celkovému zhodnoceni celé své

diplomové prace.
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TEORETICKA CAST

V teoretickécasti prace se budwrovat hlavi teoretickym poznatkm
jednotlivych témat. Témata jsem vybiraldaaila za sebou tak, aby prace byla

piehledna a vytuéla celistvy obraz dané problematiky.

1 Zdravi a nemoc

V avodni kapitole diplomové prace, ktera seénwje problematice
somaticky nemocnychét, bych se kratce@&novala vymezeni pojmu zdravi a

pojmu nemaoc.

1.1 Zdravi

Nez se budu &novat pojmu nemoci, zminim definice zdravi. Zdravi
(health) je stav, ktery je pro organismus Zzadoucje avniman pozitivi.
Jednotlivé psychoterapeutické Skoly vymezovaly mojedravi jako idealni
normu, jako vychozi stav, jako saniepgnost, ktera je jedinci dana. V ngsich
pristupech se zalo mluvit a uvazovat o zdravi a nemoci jako o lalahni
kiizovatce. Lidé si z#naji klast otazku: Jak mohu dnegispét ke svému
zdravi? Zain4 se napovat slogan: Denhnéco pro zdravi (BASTECKA,
GOLDMANN, 2001).

Psychologicky slovnik (HARTL, HARTLOVA, 2000) uvadpojem
zdravi jako stav néfiomnosti nemoci. Zdravi definuje téz jaKsouhrn
vlastnosti organizmu, které jsou sto vyrovnavas s@nicimi se vlivy véSiho
prostedi, \etr¢ pracovniho a interpersonalniho aniz jsou naruseny
fyziologicky dlezité funkce. Dle definice WHO stav naprostéhackgho,
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psychického, socialniho blahafigemz tento stav je pramlivy vcase”
(HARTL, HARTLOVA, 2000, str. 701).

V Jandourko¥ sociologickém slovniku je v definici zdravi davdiraz
na socialni a kulturni praswi jedince. Zdravi je definovano jakgStav
psychického, fyzického a socialniho blaha, Mmnitrovnovahy organismu a
rovnovahy s progedim. Pojem zdravi je definovan vzdy soeiankulturre.

V tradicnich spolénostech byly zdravi a nemogkdy povazovany za vyslednice
duchovnich vliw (zdravi jako dar, nemoc jako trest)ékteré kultury (nap.
orientalni) pokladaly zdravi za rovnovahu psychatkgch a fyzickych slozek
osobnosti. V noveku pWeviadalo pojeti pokladajici nemocrgquevsim za
dissledek fyzickych/f‘in. Pojeti zdravi jako pouhé n&mmnosti nemoci je
vSak dnes pokladano z&lEs uzké Na zdravi méa vyrazny vliv socialni predt,

a proto jeho wudrzeni vyzaduje komplexni, nikoli zsoumedicinsky
pristup“(JANDOUREK, 2007, str.278) .

1.2 Nemoc

V této kapitole se za#im na definice nemociiznych autoli. Pohled na
nemoc jako fenomén se liSi podle profesniho&ani jednotlivych autdr, tak
jak je tomu i u pojmu zdravi.

Sociologicky slovnik uvadi, Ze nemoc jgP ritomnost takovych
symptoni v organismu nebo chovani osoby, které jsou poémoza odchylku
od Zadouciho fyzického stavu nebo norem chovajgnPoemoc je socialnim a
kulturnim konstruktem, protoze pojeti toho, co ¢enoc, je v pibehu gjin a
v riuznych kulturachitzné (nap. homosexualita jiz neni povazovana za nemoc).
Sociologie hledi na nemoc ze dvou hledisek: z $kadspoléenské normality a
odchylky (nap. od k¥zZnych norem vykonu) a z hlediska soc. podminek
zpisobujici nemoc(JANDOUREK, 2007, str.169).

Dale Jandourek (2007) poukazuje na vysKyingch nemoci v éitych

oblastech a u jednotlivych socialnich vrstev. Zotetyvozuje, Ze vznik nemoci

12



je ovlivnén stravou a zivotnim stylem. Dale se #oje o neosobnim stylu
modernich l&ebnych metod, rostouci institucionalizacidg a tim se zvySujici
moci |ékde nad pacientem. Ze sociologického hlediska je teg#namne
vnimani nemoci jako socialniho stigmatu.

V psychologickém slovniku (HARTL, HARTLOVA, 2000) jnemoc
(illness) definovana jako: ,biologickaporucha harmonie biologicko-
somatickych pa@eb, medicinsky reakce organizmu na infekci, trairaei
psychickou, akutndi vlieklou, na poruchu rovnovahy uvhibrganizmuci mezi
organizmem a progtdim, tradéne je rozliSovana nemoc, kterd ma své‘my,
pribeh a pipadre uzdraveni“(HARTL, HARTLOVA, 2000, str.345).

Vagnerova (2004) ve své knize definuje nemoc jakosSpni funkci
organismu a poukazuje na problematiku chronickymdneoceni.

.,Nemoc Ize obech chapat jako naruSeni ditych funkci organismu,
které nepizniw ovliviuje kvalitu Zivota nemocného jedince. Chronické
onemocHni ¢i postizeni pedstavuje trvalé znevyhadii. Mizze sice dojit ke
zlepSeni, resp. Uprdwstavu, ale chronicky nemocného nelze nikdy zodéity
musi onemoemi prijmout jako sodast své identity a musi se s nim digait.
Jakékoli zavazné onemeai je velkou zivotni zéti, ktera @jakym zgsobem
ovlivni i psychiku nemocného. it zrdnit nejenom aktualni prozivani a
reagovani, ale i ekteré vlastnosti jeho osobnosti. Naopak mnetesné potize
mohou byt v zavislosti na Spatném psychickém stamocného udrZzovany
zhorSovany, zatimco dobry psychicky stavenpispet k jejich zlepSovani, nebo
dokonce vymizeni. Mezélésnou a psychickou sloZzkou existuje rectpfo
vztah*(VAGNEROVA, 2004, STR.75).

V psychopatologii pro pomahajici profese Vagner@®@04) dale uvadi,
Ze nemoc Ize chapat jako naruSeni funkci organsnmio narusSeni néniveé
ovliviiuje kvalitu Zivota nemocného. Nemodibeme posuzovat z objektivniho-
biologického hlediska, nebo ze subjektivniho préaiva hodnoceni nemoci

jedincem, ktery onemo¢h
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1.2.1 Prozivani nemoci

Zavazné o nemoeni je pro kazdého jedince #at, kterou zpracovava
v ¢asovém Useku, jde o stadia vyrovnani se s neméase. Bchto gt stadii
podle Kiblerové-Rossoveé prochazi i rodina nemocriétite nebo truchlici po

uamrti blizké osoby.

FAZE NEJISTOTY P RED STANOVENIM DIAGNOZY

Clovek jiz nebere fungovani svéheld, jako samaejmost. Potize, které se
objevuji, upoutavaji pozornost nemocného, ktery jsesnazi vysstlit a
piekonat. Nalksta vnimani nefjemnych pocii, Uzkosti a obav z onemaam.

Dochazi k navéwe Iékare a stanoveni diagnozy.

FAZE SOKU A POPRENI

Nasleduje bezprogdre po zjiS&ni, Zeclovek je nemocny, nebo po stanoveni
diagnézy. Je to pro nemocného zavazné ohrozeni¢ kteniize tak rychle
piijmout a vyrovnat se snim. Tato faze poskytne nervépw ¢as, aby mohl
zpracovat sila traumatizujici skutost, Ze neni zdravy, mozna jiz nikdy
nebude, nebo dokonce nebude zit. V této fazi nemhpmocného smysluplna

podrobna informace o dalSimapehu choroby.

FAZE GENERALIZACE NEGATIVNIHO HODNOCENI

Clovek postups prijima skut&nost, Ze je nemocny, je dezorientovany a nevi co
se s nim &e, co bude dal. Mze se objevit sklon ke generalizované negaci.
Tuto teti fazi doprovazi jfgvazre smutek a hév. U nemocného kv a vztek
probouzi tendenci s nemoci bojovat, naopak rezigmgeolava gevazujici

smutek a deprese.
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FAZE POSTUPNE ADAPTACE

Na paatku této faze u nemocného dochazi ke smlouvéid| gkutenost, Ze je
nemocen, alecasto smlouva s osudem, snazi se alespaibéh nemoci
zpomalit, zmirnit, stabilizovat. bhi se jeho postoj k nemoci, ma snahu najit

néjaky smysl ve svém osudu, ve své nemoci.

FAZE SMiRENI
Nemocny akceptuje svou nemoc a vyrovnava se tiziwotni situaci, kterou
proZiva. Swj Zivotni styl gizptsobuje omezenim, ktera mu nemagn@si.
Snazi se udrzetéktera os¢déend uspokojeni a hledat nova. Znamkou dobrého
smireni se nemoci je hledani a nalezeni nového smialtaz Nekteri lidé se se
svou nemoci nestiinikdy, dale hledaji Zjsob jak se uzdravit nebo rezignuji
(VAGNEROVA, 2004).

Kazda jednotliva faze ma sjvwspecificky paibéh a délku, kazdy nemocny
proziva svoji nemoc svym #pobem a svym individualnim tempem. Nemoc
zasahuje do prozivani nemocnéhoinmjeho postoje a méa i 8y socialni

vyznam, jak pro nemocného, tak pro jeho okoli agn@ni ve spokanosti.
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2 TRAUMA A KRIZE

V této kapitole jsem se zatila na teoretické poznatky o traumatu a

krizi. Dale se zminim o nemoci jako traumatick@lodti a krizové intervenci

2.1 Trauma

Trauma (z feckého trauma — zrarni, Uraz)

Psychické trauma @ieme definovat jako situaci, ktera vznikla nahle a
ma pro jedince, vyrazgmegativni vyznam (VAGNEROVA, 2004).

~Stresujici mize byt nejen pocit ztraty, jitovek utrpel, ale i zngna jeho
socialniho postaveni. Trauma vyvolava podobnouoliygickou reakci jako
stres, rozdil je fedevsSim v jeho @atecni fazi, kdy se obvykle objevuje Sok*
(VAGNEROVA, 2004, str. 52).

.reakce na situaci, vzniklou vidledku udalosti, ktera/psahuje Bznou
lidskou zkuSenost a vyvolala by pronikavy pocitetignmer v kazdém. Situace
ma vsob prvky nepedvidatelnosti a neovladatelndstiBASTECKA,
GOLDMAN, 2001, str. 275)

Psychickym traumatem je zazitek, ktery ve velkéiemporusuje
psychickou rovnovahu jedince. Psychické traumak&misobenim extrémn
stresujici situace a to po kratSi i deidsovy Usek. Adaptai mechanismy, na
které jeclovek zvykly, v €chto ipadech selhdvaji. Psychické trauma nidtéir

obecné charakteristiky.

Obecné charakteristiky psychického traumatu:
a) pricina prichazi zvrjsku
b) je d&siva
C) ¢lovek pocituje ohrozeni zivota
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d) citi pocit bezmoci

To vSe vede ktomu, Ze jedinec prozZiva pocit ztrayci a vlivu na
situaci (VODACKOVA, 2002). Tyto zékladni, obecné charakteristiipziva
vazre nemocnycloveék i rodi¢ vazre nemocného dite prae v okamziku kdy

lekar sckli zavaznou diagnézu.

2.2 Krize

Krize ( z latinského crisis=chvile rozhodnuti)

Vyraz krize pochazi Regtiny a pivodns ze slova krino* které
znamenalo vybirat, posuzovat, ¢iih mezi dwma op&nymi variantami.
Z tohoto slova poazii vzniklo slovo crisis, které znamenalo rozhodrzhwili
nebo dobu rozhodnuti,feckém dramatu se timto slovem ocamzala tacast, ve
které dochazelo k zéxecnému rozporu protikladnych sil.

V literature zandiené na psychologickotii sociologickou tematiku je
slovo krize vnimano jako:

.vyhroceni nebo vznik problémové situace, kterouwinmoznoresit
dosavadnimi postupy. Zlomy, které se objevuji otrdimm cyklu jedince.
K zvladnuti takové krize slouzisalol pechodu. V psychologii se rozliSuji krize
vyvojove, které vicemeérocekavaw nastavaji, kdyz jedinec vstupuje do nové
Zivotni faze a musieSit zcela nové Ukoly a krize jez jsouslddkem
mimo adnych udalosti v biografii jedince."JANDOUREK,206Tr. 134)

.Situace selhani dosavadnich regulativnich mechaijznefunknost
v oblasti biologické (spanek, potrava), psychickéata smyslu zivota), socialni
(zivot s druhymi), v psychiatrii, psychologii, pegterapii vyraz pro extrémni
psychickou z&¥, nebezp#y stav, Zivotni udalost, rozhodny obrat &bk
Obdobi gechodu mezi vyvojovymi stadii“ (HARTL, HARTLOVAPQ®Ostr.
279).
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Tyto dw uvedené citace definuji krizi jako udalost v zivgdince, ktera
se vyznduje prozivanim neklidnycbadi, nabitych prozitky, zajimavostmi, ale
bohuZzel i bolesti. Typickym znakem krize je sella@daptanich mechaniziin
na noveé situace v zivdidaného jedince. Kazda krize vede obvykle ke&rgkna
to jak ve smyslu pozitivnim tak i negativnim. Krige pro jedince, ktery ji
proziva, nebezém, ale i glezitosti ke zmin¢.

DalSim pohledem na krizi a jeji vznik, je pojmeéov faktofi ktere ji
vyvolaji. Pokud se podivame na jednotlivé faktokyeré krizi zmsobily,
mazeme souhlasit s rogigénim faktofi na:

1. Ztrata objektu

Ztrata r&¢eho co je pro danéhioveéka dilezité. Mohou to byt osoby,
véci, nebo takéizna @ekavanici predstavy, které jsou pro jedince
dulezité.

2. Zména

.Zmeéna je zivot* je znamée lidové Uslovi, ale kazdaémm klade na
jedince zvySené naroky a to i gma pozitivni. VZzdy zalezi na mnoha
okolnostech, jak se jedinec na danowrmbude adaptovat. Zmy
mohou nastat v rodéy na pracovisti, nebo v oblasti zdravi.

3. Nutnost volby

Jde hlavé o volbu mezi déma kvalitativié stejnymi entitami.
Kvalitativné stejné jsou hlavhpro daného jedince, pro okoli toiae
byt jasna volba.

(http://www.viod.cz)

Tyto faktory jsou pitomny @i vzniku krize. Ke spughi krize u jedince
dojde v okamziku, kdy jednotlivé faktoryagobi v ugitych kombinacich, které
se navzajemcdtaji a rekdy i nasobi. Tak nafklad u jedince, ktery se doskl
zavaznou diagnozu atratil tak svoje zdravi, nastupujeziména zivotniho
rytmu, stylu.

V odborné literatie se dale uvadi ¢kolik typa krizi. Mezi jednu

z nejznanyjSich typologii pafi typologie krize podle Baldwina, kterd je
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odstumiovana podle zavaznosti zdroje stresoru. Zdroj strp®echazi od
vn¢jSiho k vnitnimu a tim je krize povaZzovana za zavg&in
Typologie krizi podle Baldwina
a)  situani krize
b)  tranzitorni krize
C) krize pramenici z ndhlého traumatizujiciho stresoru
d) krize zrani, vyvojova
e) krize pramenici z psychopatologie
f) neodkladné krizové stavy

Podle této typologie pak iieme povazovat gkbni diagnozy vazh
nemocnému, nebo radim nemocného dite za nahly traumatizujici stresor,
ktery vede k vyvolani krize tohoto typu.

Kazda krize ma také 8ydefinovany piéibéh vcase. Je mozné krizi
delit podle Caplana na jednotliva stadia, ktera fliap) jako proces. Tento
proces ma své zakonitosti a probihacasoveé ose. Jednotliva stadia trvaji
hodiny, rekdy dny i tydny.

Jednotlivé faze krizového stavu

1) Ohrozeni — dsledkem vnimani ohrozeni je zvySena uzkost

2) Zranitelnost a nedostatek kontroly nad situaci &Zense
objevit n&innost - ochromeni, nebo se jedinec pokousi seaditu
vyrovnat tak, Zze voli nAhodnéigmby.

3) Predefinovani krize — i kterém jedinec doufa, ze budou
acinné zndmé vyrovnavaci prostky.

4) Zavazna psychologicka dezorganizovanost — zvysSeje s

Uzkost a jedinec na ni odpovida stavem panikyvafjjese kognitivni,

emocionalni a psychologické 2ny (VODACKOVA, 2002).

Kazdé stadium ma sva specifika prozivani a s tirspejena i
odliSnostieSeni, kterou jedinec vdiém stadiu krize uf@dnosiuje ¢i

vyhledava. V prvni fazi krizového stavu jedineciakuje své obvyklé
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vyrovnavaci mechanismy. Pokud zjisti, Ze tato stiat selhala,
nastupuje faze druha a ta seuz® vyzng@ovat jednak hledanim
nahodnych zfsohi vyrovnavani nebo ochromenim. Véeti fazi
krizového stavu néastji jedinec zkouSi jak staré oskené, tak nové
mechanismy zvladani obtizné situace a je v totaise nejfistuprejsi
pomoci a krizové intervenci. Posledni stadium pak/¢tSinou vyZzaduje
pomoc okoli. Tato pomoc spioa v podpde a aktivaci, krizi postizeného

jedince. LQilezité je, aby vyhledal vhodnou pomoc.

2.2.1 Krize z nahlé traumatizujici udalosti

Pri tomto druhu krize, ktera je definovana jako krizgsobena nahlym
traumatizujicim stresem — udalosti, se ve vyslepliialinad krize s traumatem
(BASTECKA, GOLDMANN, 2001).

,Burgess a Baidwin ( in Pasqual a kol., 1989) u¥@dze krize tohoto
druhu jsou precipitovany mocnymidggimi stresory, které klient neekava a
nad nimiz nema tém zadnou kontrolu. Klienti se mohou citit vzniklymi
udalostmi zdrceni a ochromen{Y ODACKOVA, 2002, str. 35).

.Prvni sdéleni diagnézy, tedy v podstavzdy, i tehdy, kdy se nemoc
rozvijela pozvolna delSi dobu a rodiji jako zavazné ohrozeni vnimali jiz
v prediagnostické fazi, vyvolava u radli Sok, smutek a Uzkost a vede
k rychlému rozvoji obrannych mechanisn{(RiCAN, KREJIROVA, 1997).

| z téchto citaci je #ejmeé, Ze séleni vazné diagndzy nemocnému nebo
rodicim nemocného dite je traumatem i krizi v zivétdotenych jediné.

Organismus reaguje nazné formy z&Zi stresem. V saasné dob ma
termin stres velké mnozstvi vyznamZ pohledu krize vSak @izeme stres
chapat jako stav nadiimého zatizenti ohrozeni a to jak v pozitivhim tak
negativnim vyznamu.

Fyziologické znény a znény v chovani, prozivani se objevuji u daného

jedince bezprogtdre po zasazeni traumatizujici udalosti, nebo v naglkddh
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dvou az tech dnech. Na takovy signal nasS organismus redgaghemickou
reakci, ktera ovliiuje néds vegetativni systém. VSeobeanamé jsou dv
odpowdi organismu, které se liSi ve svych projevech, I@agpu nervové
reakce. Pokud u jedince v situaci &&t gevazuje funkce nervu sympatiku,
mluvime o obrané reakci typu A, takzvané aktiviak@. Pokud se v této situaci
dostane do pdpdi nervus parasympatikus, uplatni se reakce @sganitzv.
pasivni. Je to akutni reakce typu B, které se Bd@ka ,mrtvy brouk®. Z tohoto
je ztejme, Ze kazdy jedinec bude Wieém stejném okamziku reagovat podle
toho, jaky typ reakce na stres & pieviadne. V chovani jedince, ndesné a

emani Urovni pak niZzeme pozorovat tyto ziny.

Projevy obranné reakce typu A
= svalové nagti
= zrudnuti v obkeji, skvrny na krku
= silné poceni, pocit horka
» tep, dech se zrychli
* vyrazna mimika
= psychomotoricky neklid
» vyrazné emoce a jejich projev
= prevazuji smutkové nebo zlostné emoce
» neadekvatni emoce
» tfes rukou, nohou, celéhdld
= zrak €k4, kontroluje okoli
» temporeci prekotné

» nesoudiednost, zhorSena schopnost komunikace

Projevy obranné reakce typu B
» ztuhlost, strnulost
= zblednuti, promodrani, ledové ruce, nohy

= pot je studeny, klient se cée zimou
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= mimika je minimalni, vyraz obieje maskovity

" emoce nejsou patmvany, ani projevovany

= ¢asova distorze

= prozitky derealizace a depersonalizace

» vyrazre snizené schopnost porozétraerbalnim sdlenim

= Kklient budi dojen Ze je statey a rozumny i v takéke situaci
(VODACKOVA, 2002)

V odborné literatte se uvadi, zéasg|Si je akutni reakce na stres

typu A. Ri sklovani zavazné diagnOzy pacientovy, nebo diai
nemocného dite se zdravotnikasgji setka s obranou reakci typu B.

ZvIase pak @i sklovani zprav u Urazovych staa n€ekanych diagnoz.

2.2.2 Krizova intervence

Co je krizova intervence a jaké jsou jeji cile anfgp pomoci? To jsou
zakladni otazky, na které by #irznat odpo¥d’ ¢lovek, ktery pracuje s rodinou
somaticky nemocnychétskych paciernit. Je to pra¥ krizova intervence, kterou
je nutné poskytnout paciémh nebo rodinam somaticky nemocnych.
V piedchozich kapitolach byly popsany stavy krize artratu. Jejich ficiny
vzniku naphuji skuté&nosti, které zaziva somaticky nemocny a jeho radina

Krizova intervence ( crisis intervention) je odb@momoc poskytovana
klientovi, ktery je v krizi. Klient tuto svoji sitaci proziva jako zéfovou,
nepiznivou a ohroZujici. Krizova intervence pomah&ovi strukturovat jeho
prozivani a zastuje se na prvky klientovi minulosti a budoucnodtieré
souvisi s jeho krizovou situaci. Krizovou intervetge klientovi poskytovat
dvéma zmisoby. Jedna se o krizovou intervenciitva tv& a intervenci po
telefonu, telefonickou krizovou intervenci. CilenmriZové intervence je
piedevSim pracovat stim, co je vdanou chvili prierkh nejvice akutni.
Pracujeme s klientovou minulosti a budoucnostiemttbva minulost, s kterou

pracujeme, vSak nemdili8 rekapitulovat klientovi problémy, ma pouze &iv
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piitomnost. Také budoucnost je mySlena v kratkodobkarmizontu. R
ambulantnim setkani se jedna o jedno iaZsétkani s klientem. Frekvence
setkani se domlouva s klientem podle naléhavostiusklienta a je mezi nimi
nékolikadenni pestavka. Krizova intervence k&inve chvili, kdy se klient
domniva, Ze zvladne situai@sit sdm, nebo s pomoci svydirgzenych zdraj
podpory.

Pfi poskytovani krizové intervence tav tv& je dilezité nejdive
zabezpeit klientovy zakladni pdeby. Rijeti klienta s laskavosti, viatelskem
prostedi a dostatkem srozumitelnych informaci je samjomsti, bez které se
krizovy pracovnik neobejde. deZité je mit mozZnost nabidnout klientovi
tekutiny, gikryvku,scElit moznost oteieni okna a podat mu informaci kde je
situovano WC. Klient si vybere pr@jrbezp&€né misto, kam si sedne a i usazeni
krizového pracovnika by &o byt pevné a vgicné. Pro krizového pracovnika je
dulezité, aby posoudil kliedv emani stav a sledoval jeho vyvoj vitchu
intervence, ktera by &ha trvat @iblizné 60minut. Na za& sezeni mize klient
cely rozhovor zhodnotit affpadré uzavit s krizovym pracovnikem piabnou

dohodu a domluvit termin dalSi nasgy.

2.2.3 Krizovéa intervence u rodéua somaticky nemocnych dti

S rodEi nemocnych &t se setkavam n&gsgji v ramci hospitalizace
jejich ditte. Rodiny pochéazi &Sinou z celéceské republiky. Bkdy rodice
piijedou za svym détem, jindy jsou matky dlouhodé&bhospitalizovany
spole&né se svym potomkem. Zejménaékxhi diagndzy, nebo dlouhodoba
hospitalizace se $tlavym pfibéhem zdravotniho stavu jejich &g, jsou &mi
velkymi stresory, které vedou k rozvoji traumatuaérize. V €chto situacich
je dilezité odegist stav a pdeby rodéu a poskytnout jim pomoc, kterou
potrebuiji.

Je velice dlezité mit pro situace takovychuldzitych rozhovol

vymezené a Wené misto. Vybereme mistnost, kde se budouceoditit
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piijemre, kde bude klidné a nikym nerusené predi. Tato skuiost je velice
dulezitd. V nemocnicich¢i jinych zdravotnickych zazenich, prostor pro
dulezité rozhovory nebo krizovou intervenci déssto chybi. Informace rodi
vétSinou ziska od Iéka na pokoji pacienta, na sesterna lékdéském pokaoiji.

Zadna zdchto variant nesplije naroky na klidné, ffiemné a bezpmé

prostedi.

V dalSich chvilich je @lezZité zda probih& sténi vazné diagnézy nebo
krizova intervence pro ro&, ktery neunesl tihu obrovského stresu. Diagnozu
skluje vzdy lékd a krizovou intervenci provadi pracovnik k tomuwany.
Nemusi to byt vZzdy psycholog, énby to byt ¢lovek, ktery ma zkuSenosti
s krizovou intervenci a velice di#bzna prosedi daneého oddeni, kliniky nebo
nemochnice. Po steni zavazné diagndzy léieam je dobré, aby se klienta ujal
pracovnik, ktery ma zkuSenosti s krizovou interyengracuje v daném
zdravotnickém zidzeni a jeho Ukolem je podpora nemocnych a jejadin
V této chvili je dilezité se s klientem domluvit na tom co v dany okém
pottebuje a co pro & muazeme udlat. Nesmime opomenout respektovat
klientovo tempo, jeho ptgbu sdlovat i nesdlovat, nevyptavat se na
souvislosti, které jsou pro tuto chvili nepodstatB&éhem rozhovoru pracovnik
klade otevené otazky, opatje komentéem to, co je nejasné, ale nesmi tim
blokovat emoce, které klient proziva. Ukolem pradkea poskytujiciho tuto
pomoc je provést rode Uskalim jejich Zivotni situace. Projit s r@djejich
obavy, strachycasto jejich katastrofické scéma a blize je seznamit
s prostedim, ve kterém se nyni musi pohybovat. Na&zgevdilezité se s rodi
domluvit co by paiebovali a probrat moznosti co mohou preas ditélat oni.
Dat rodtum rgjaky ,ukol” je velice dilezité, snizuje to u rodii Uzkost a rod
nachazi uplatnmi ve své rodiovské roli — nize ré¢im byt prospsny svému
diteti.
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3 RODINA A DITE JAKO PACIENT

V této teti kapitole se buduémovat nejdive pojmu rodina a dale se
soustedim na shrnuti poznaiko di€ti v roli pacienta. B praci s rodinou
nemocnych &i je dilezité wdét, co to znamena pojem rodina, jaké jsou
souvislosti a spojitostiip fungovani rodiny. V podkapitole ,Ditjako pacient"
se zamim na poznatky o &@ském pacientovi, o jeho prozivani a vnimani
nemoci. Oilezité je jak nemocné ditrodinu vnima a co pro & rodina

znamena.

3.1 RODINA

V psychologickém slovniku (HARTL, HATLOVA, 2000) jeojem
rodina definovan jako,spolecenska skupina spojend manzelstvim nebo
pokrevnimi vztahy, odpédnosti a vzajemnou pomoci.”

Sociologicky slovnik (JANDOUREK, 2007) definuje ind podrobgiji
a uvadi: ,Rodina (family) Forma dlouhodobého solidarniho & osob
spojenych fibuzenstvim a zahrnujicinfipejmensim rodie a dti. DalSi znaky
toho co je rodina, jsou sociokultufppodmirny. Pati k nim spoléné bydleni,
prislusnost ke spafaé pibuzenské linii, spoi@a produkce a konzumovani
statki atd. Funkcemi rodiny jsou reprodukce lidského roduvychova
potomstva. Mnohé funkce od datku novovku rodina postup# predava
statnim a dalSim institucim, coz vede &tarkrizi rodiny, patrné nafiklad na
vysoké mie rozvodovosti. | nadale vSak rodinastava dlezitym prostedim
socializace, intimity a socialni podporyJANDOUREK, 2007, str. 206).

Rodina je primarni skupina, ve které se formuje bosst ditte.
V historickém vyvoji rodina doznala z&raych zngn. V tradEnich

mnohodtnych rodinach fungovalaétba prace a velka rodina byla icitou
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zarukou hospodéké stability domacnosti. Také zalozeni rodinynsepiralo
tolik o emani z&klad, jako spiSe o ekonomicky zaklad. Modewjéti rodiny
klade diraz na osobni vztahy a roste vyznam émifoo zakladu rodiny. Funkce
emocionalni pat dnes k nejillezitéjsim (HAVLIK, KOTA, 2002).

.Moderni sociologické pojeti chape rodinu jako sg@nskou instituci,
jejiz zaklad tvéi nuklearni rodinagimz je chapana bezprestni skupina otce,
matky a dti Zzijicich pospolu* (BARTLOVA, 2005, str. 96). Rodinu t¥d
jedinci a jejich vzajemné vztahy. Proto o radéasto hovéime jako o systému,
ktery se vyznéuje skupinovou dynamikou a udalosti, které se fykaj
jednotlivych¢lend rodiny, se odrazeji ve strukeufungovani celého rodinného
systému.

Podle sociolo Spociho a Buzika jsou hlavnimi funkcemi rodiny
regulace sexualniho chovani, zabé&rmé reprodukce spalrosti, socializace
¢lend rodiny, poskytovani vzajemné pomoci, ochrany aowvét opory a
zabezpeéeni ekonomické spoluprace v ramci rodiny (SPOCI,ZB{ 2006).
Funkce emociondlni je v stasné dob nejzasad§jSi a jeji vyznam stéle roste.
Mladi lidé navazuji znamosti v &itém socialnim prosgédi, k muz sami pat.
Vyznam emoniho zakladu saiasné rodiny v minulosti podpity tyto
vyvojoveé akty spolénosti: zakaz étské prace, povinna Skolni dochazka,
ochrana dti a mladeze i@d negativnimi spotenskymi vlivy. Timto se gnila
pozice ditte a tim i systém rodiny (HAVLIK, KA, 2002).

Funkce rodiny se utva vice historicky a je spjata se sociologii,
s vyvojem spolénosti. Naopak struktura a dynamika rodiny je vigévaéna,
utvarena podle individualnich pozadavké které rodiny. V rdmci struktury si
kazda rodina individuathuréuje paet ¢lena a jejich roli v rodig. Vytvari si
své koalice a podskupiny. Rozhoduje si o prostktery spoléné sdileji o jeho
uspdadani, rozhoduje o tom kolik prostoru v mistnoskg i vieci, ktery ¢len
rodinného systému madem, vymezen. V jednotlivych rodinach jsou rozdigy v

zpasobu traveni spot@éhocasu i v jeho délce. Pro pochopeni fungovasitér
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rodiny jsou dlezité hranice, které ma rodina jako svoji normuravhci
dynamiky rodiny jsou @lezité jeji cile, normy a ritudly.

Pti rodinné psychoterapii versddu pozornosti nestoji jedinec, ale vzdy
cela rodina. V poslednich letech se Siroce rozainal v sotiasné dob je
nejnadjnéjSim pristupem v I&bé duSeve, social a €lesre nemocnych jak
déti tak i mladych dosgiych (LANGMEIER, BALCAR, SPITZ, 2000).
Poznatky sotasné ¥dy smeéfuji k poznani, Ze prace s celym rodinnym
systémem je nejefekti¢jsi.

Nemoc nikdy nepostihuje jedince izolo¥arale zasahuje cely rodinny
systém a jeho fungovani. Zavazna nemoc jednaitenz rodiny stimuluje Usili
celé rodiny na zvladani této #ae. V této situaci ztracejichteré nepijemnosti
na dilezitosti, stavaji se banalnimi. Takovaézaje vzdy pro rodinny systém
testem soudrznosti. \ekterych rodinach dojde k posileni soudrznosti,
v nékterych dojde k rozpadu nebo naruSeni viztaindmci rodiny. Nemoc je pro
rodinu zatzovy faktor, s kterym se musi, kazdyen rodinného systému
vyrovnat. Doba, po kterou nemoc trva a rodina jstayena stresové situaci
vede k psychickému a fyzickémudegrpani jejicktlent.

Akceptace a vyrovnani se, se zavaznym onegmonv rodirg, probiha
u ¢lena rodiny podobs, jako u nemocného, ktery se sdm musi vyrovnat
S vaznou nemoci. &Sina autol uvadi @t stadii vyrovnavani se podle Kibler-
Rossové, kter4 byla popsana v prvni kapitole.

V své disertani praci Valurova (http//is. muni.cz/ ) popisuje, model
fungovani rodiny ve zdravi a nemoci. Tento zdradiy Ze rodina neni staticky
systém a nemoc jako z2abvy faktor je multifaktorialni a Danielson et al.
vytvorili model fungovani rodiny ve zdravi a nemoci kdepisuji osm fazi
typickych reakci a problémovych situaci, které mohastat. O&hto stadiich

se vSak dale nezrije.
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3.2 Dit jako pacient

Nemoc digte aktivuje zvySeny stres u & ale i u jeho rodi. Finasi o
Zivota ditte casty kontakt s bolesti, omezeni dietni a pohybpiidospitalizaci
separaci od rodiny a vrstevidiknaruseni denniho rezimu, &miné chovani
rodi¢t diasledkem strachu o ditVSe gfichazi s iznou mirou zavaznosti, ktera
je podmigna wkem ditte a druhem onemoéni. Pro @tského pacienta je
dulezité, aby v dobnemoci dochazelo k uspokojovani specifickych vgvggh

potreb, aby vyvoj difte nebyl vazgji narusen.

Novorozenecky a kojenecky &k

Vztah ditte k matce se utvajiz dlouho ed jeho narozenim. Porod
ditéte je pak vyznamnym aktem pro jejich jiz existujictah, ktery se po
porodu dale utvd, ale v zcela jiném kontextu skdtesti.

,Porod je v Zivot ditete i matky vyznamnym meznikem, ale zarove
urcitou zaezi“*(VAGNEROVA, 2006, str. 67). Dit se odpoutava od matky
narozenim a i@stizenim pupéni &ary, dale vSak astava na matce zavislé.
Télesné a duSevnii@ziti novorozence zavisi nagpé pritomnosti matky. Pro
novorozence je idezity spanek, potrava- kojeni, teplo a pocit békzpe
Pritulnosti a zavislosti se vyz&ige pra¥ novorozenec a kojenec, pro kterého je
oboji podminkou feziti. (ROGGE, 1999)

Adaptace, to je k¥ové slovo novorozeneckého obdobi. Novorozenec je
vybaven reflexy, které podporujéeni v boji o zachovani zivota, a jeho dalSi
rozvoj zalezi pedevsim na socialni interakci. Po narozeni je galidezité, jak
pokratuje vyvoj utv&eni vztahu mezi novorozencem a jeho ¢bdiU
nedonoSenych a nemocnyckétidje prirozeny vyvoj tohoto vztahu narusen
hospitalizaci a ztratouipodniho obrazu dite, které rodie atekavali a k 8mu
jiz méli vytvoreny vztah. Vytvéeni citového vztahu mezi radia nemocnym
nebo nedonoSenym novorozenceniZzm byt rkdy velice obtizné. Aby se

podporoval vyvoj utvéeni vztahu mezi ditem a rodii, je dilezité umoznit jim
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Ucastnit se p& o jejich @tatko i v prostedi jednotky intenzivni @@
(FENDRICHOVA, ed.al., 2007).

Psychické rozpolozeni osoby, ktera o diguje, je pro pohodu a Klid
ditéte velice dlezité. Vyzkumy, které se soustily na prvorodiky a vliv
poporodni deprese u matky nagdikazuji, Ze velké procento prvoroek trpi
piiznaky poporodni deprese. Tato poporodni deprasatky mize pisobit na
ditt a petrvavat u 8, i kdyZ u matky tyto fiznaky jiz odezaly. U
novorozena a kojené pak mizeme pozorovat neklidasgjsi pla, neutisitelny
pl&, problémy s krmenim a spankem. ( LANYADOOVA, ed.&005) U
nemocného dite je pro oSdtijici personal a rode velice ¥Zké rozeznat
pricinu tchto potizi. Je iejmé, Ze psychické rozpolozeni dag@tiho
personalu, hlawh sester, které ip hospitalizaci, p&uji o di€, se odrazi
v chovani nemocnychstl. Setrna manipulace, klidny &ipstivy ton hlesu, to je
zaklad, se kterym by o$sjici personal @ pristupovat k novorozenci a
kojenci. Mluvit na di¢ a pizpasobit tempo své prace fip oSetovani
novorozence, nardasto poniZze docilit toho, Ze ditje mér neurotické, méh

plactivé a je celkow klidngjsi.

Batoleci a predskolni Wk

V dalSich vyvojovych stadiich, batolecim,ifedskolnim, Skolnim a
v obdobi dospivani je jiz vztah s roédinavazan a rozvinut. Do ptgdi u
détského pacienta vstupuje strach, uzkost, bolestt@&i personal by i
ditéti pomoci se zvladanim stratlz neznameho, myslet a umoznittpmnost
rodicu, ktera je pro dé&tou nejdilezitéjSi oporou.

Strach je v zivat ¢lovéka prirozenou zkusenosti. V naSich zivotech plni
ochranou funkci, ale i vyzivd k tomu, aby bylekonan. Bolest a zvladani
bolesti u dtského pacienta to jsou témata, kterym je vioSetelstvi ¥novana
znana pozornost. Co v8ak uzkost, strach a jejich Al D pocituje
uzkost napiklad pi prichodu do zdravotnického iazeni. Je tam mnoho

neznamého, mnoho po#th a situaci, které ve svémusledku nize dit
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vyhodnotit pro sebe jako nebezpé. Strach oproti Uzkosti, je vazan na jeden
objekt. Dit mize mit strach nagklad z konkrétnich medicinskych vykin
jako je operace, odby krve nebo aplikace injekci.riPpraci a oSé¢bvani dti
vSak nesmime zapomenout, Ze strach ma dvaji Wbizi k opatrnosti a na
druhé straé aktivuje dit¢ k vytvareni konstruktivnich strategii, které vedou
k prekonani strachu a tim ziskae&ditetSi pocit sily a uspokojeni zgkonani
piekazky. Nepekonany ¢i chorobny strach vede u & krozvoji pocitu
slabosti a bezmoci. iBhlizenda Uzkost a nezvladnuty strach &ti dpri
hospitalizaci negativh ovliviiuje prozivani déte pi dalSich setkanich se
zdravotnickym progedim a persondlem aude vést az k vytv@ni fobie.
Strach paf k zivotu a zalezi jgdevSim na Zisobu jeho fekonani ( ROGGE,
1999).

V batolecim ¥ku di€ nema je& vytvoreny racionalni mechanismy
zvladani stracl trva separni Uzkost a strach z cizich lidi. Wchto dti
muzeme pak pozorovat i vznik fobii, strach z lidbem*, ktery pak mze
trvat i po cely jejich zZivot. Prodti v tomto &ku je také typicka &3i pohybova
aktivita a omezeni vifpad nemoci a operamiho vykonu velmi Spathsnaseji,
proto pokud je to mozné je vhodné odlozit vSecmwazivni a operani vykony
na co nejpozgSi dobu.

U déti predSkolniho ¥ku naiista poteba ¥cem porozurét, proto je
nezbytné vysitlovani a informovani dite o hospitalizaci¢i lékarském
zakroku. Vhodné je vyuzit symbolické hry a aktivdasti rodéa. Pritomnost
rodict a em@ni podpora je pro ditstale dilezita. |1 vtomto ¥kovém obdobi
trva zvySenad moznost vzniku fobii, které se palahuji ke zdravotnickému
prostedi (ROGGE, 1999).

Mladsi a starSi Skolni ¥k
Ve Skolnim ¥ku je pro di¢ velmi dilezita vrstevnicka skupina. Pokud

ditt ma dostatek flezitosti setkavat se se svymi vrstevniky dochaazi

k rozvoji socialnich dovednosti, édomovani socialnich roli a vyviji se jeho
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sebepojeti. Pokud dite chronicky nemocné, nebo postizené {geiite, aby
integrovalo onemocmi do svého sebepojeti. Pro zdravotnikaijedté wdét,
Ze v obdobi puberty (starSi Skolréky je pro di¢ stZejni také otazkaskesného
schématu a i malou poopém jizvu di€ miuze vnimat jako &o co ho silg
ohrozuje. Odpoutavani se od rodiny, které je typipko tento ¥k, je u &chto
déti zna&né ztizeno, protoze role pacienta je roli zavislow idosglych
(ROGGE, 1999).

Adolescence

U dospivajiciho déte sldbnou vazby k rodina dotvdi se jeho identita.
U déti kde nemoc, nebo operace povedou k trvalému omh€zegostizeni je
velice dilezitdcasna mobilizace a rehabilitace, nenechat dospikiajigpadnout
do deprese. Celé toto obdobi - obdobi adolescercehprakterizovano
piedevSim snadnou zranitelnosti a snizenou odolwdsti stresu, deprese a
suicidia jsou pro tento &k vaznym rizikem. Komunikace a informace od
zdravotniki by mély smerovat nejen k rodiam, ale hlava k ditéti. Tim nu
davame najevo, Ze ho plnespektujeme a iieme ziskat ditpro spolupraci na
lécbg, ktera je pro zvladani nemoci velntildzita RICAN, ed.al., 1997).

Zdravotni a psychicky stav die je uzce propojen. Uspokojovani
vyvojovych poteb ditte, podpora jeho sebehodnoceni a vyvoje rodinného
systemu i SirSich socialnich vztakede k lepSimu zvliadani nemoci (ROGGE,
1999).
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4 PRACE S RODINOU DETSKEHO PACIENTA

V této kapitole se buduémovat poznatikm, které jsou tlezité (i praci
srodinou. Uvedu, case managment jako vhodnou mefadce u rodin
somaticky nemocnychét a zminim se o systémugeeFamily Centred Care,
ktery se ve zdravotnim systému vetswytvari a uplaituje od osmdesatych let
minulého stoleti. Na z&v této kapitoly porovnam teoretické poznatky o prac

s rodinou, sotasny stav a jakym sirem se tato spoluprace vyviji.

4.1 VYZNAM RODINY PRO DETSKEHO PACIENTA

Jak jiz byloteceno v fedchazejici kapitole, rodina je systém, ktery ma
svoji strukturu a reaguje svoji dynamikou. ZavgZhonemocani ovlivni zivot
celého rodinného systému.

,Jak di¢ proziva svoji nemoc, je vyrazrovliviovano i vychovnymi
postoji vrodir. Dobré vztahy vrodih jsou peedpokladem uzdravovani*
(FENDRYCHOVA, ed.al., 2005).

Desetilety pacient s onkologickym oneméecim nakreslil svoji rodinu a
svou nemoc jako baku, kterd zasahla vSechaleny rodiny — tata, mama, bratr
a on. To jak rodinnyislusnici zvladaji tzkost a obavy, jaké si vyioostoje a
zpasoby zvladani potizi i vychovnyfigtup k nemocnému dit, to vSe
ovliviiuje jeho emoni i somaticky stav. Neni pochyb o tom, Ze onemntn
ditéte postihuje zivot dét samotného a i zivot§lena jeho rodiny. Nemoc gmi
zpasob Zivota rodiny, fistup rodéa k ditti a jejich vzajemné vztahy. U
akutniho onemocmi se zmdni zpisob Zivota rodiny po dobu nemocidé a po
uzdraveni se vSe vraci do normalu, do véoohovani pro danou rodinu
typickych. U chronicky nemocnychéd je zivot rodiny na dlouhou dobu
zmenén. Zpasob interakci v rodii mimo rodinu je¢asto zngn nebo ovlivin
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pocity viny a uzkosti z budoucnosti, rodiztraceji natje vkladané do dite,
casto se mni i struktura rodiny. Jednim ze z&kladnich ijliktery nese
odpowdnost za usgné zvladani chronického onemeégch ditte je jasné
vymezeni odpotdnosti rodét a ditte za I€ébu (LANGMEIER, BALCAR,
SPITZ, 2000).

Nesdlitelnou Zzivotni zkuSenosti je onemaecim jak pro dtského
pacienta, tak pro jeho rodinuigtele a SirSi socialni prdedi. je to zkouSka
hloubky lidskosti nas vSech. Pomahame-fgkgpnavat utrpeni svych bliznich
pochopime mozna snéaze smysl lidského byti a sditoaté (RICAN, ed.al.,
1997, str. 66)

4.2 FAMILY CENTRED CARE

V Anglii v roce 1991 vydava ministerstvo zdravotmicsnernici ,Péte o
déti a mladistvé v nemocnici“. Tato smmice shrne vSechny fedesla
doporueni a smrnice, tykajici se p& o dti v nemocnici, které jsou zaifeny
na di¢ a rodinu. Tim nejilezit¢jSim v této smarnici je, Zze dobra p& o
nemocné dé& je zangtrena na celou rodinu. Této fié&se z&inaiikat FAMILY
CENTRED CARE (STARKOVA, 2001).

Family centred care (pé zantiena na rodinu) je systémdeezangieny
na celou rodinu. Zal vznikat v Anglii a poz&i se rozsiil do dalSich zemi.
Tento systém @& neEni pristup zdravotnik k pacienim a jejich rodinam. Jde
v prvéiad o znmenu postoj zdravotnik, od ,fekréte nam Vas problém a my
ho za vas vieSime" k postoji ,jakym zfsobem Vam rfizeme pomoci®. Zrna
tohoto pro vzajemnou spolupracéatjniho postoje, umoznilaipeti pacienta a
jeho rodiny jako rovnocennych partdezdravotniki. V Anglii se tento systém
vyvijel ve spojeni s&skym pacientem a poggi v geriatrii. V USA dochéazelo
k vyvoji vice ve spolupraci s radidéti se specialnimi vadvacimi potebami
a pozdji tento ramec p& byl upravovan pro rodiny zce a chronicky

nemocnym ditem.
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Family centred care je filosofie §& ktera usnatije spolupraci mezi rodinou
a odborniky. Wrzuje rovnovahu mezi tim, co rodina a nemocny chce
a potebuje, atim, co jim dopatuji odbornici. Odbornici jednaji s rodinou
partnersky jako s rovnocennyndieny tymu. Odbornik poskytuje odborné
znalosti a navrhuje dalSi débné postupy, rodina poskytuje informace
vychéazejici ze znalosti jejich nemocnétena a jeho paeb.

Clanek publikovany Hutchfieldem v odbornérsasopise Advanced
Nursing v Anglii se zagtuje na analyzu vyvoje pé zangiené na rodinu, srovnava
vyvoj v Anglii a USA. Uvadi vyet préci jednotlivych autdr ktefi tento vyvoj
ovlivnily, Jako skZejni a dlezité aspekty rozvojeifstupuFamily centred care pro
vSechny autory povazuje, spolupraci a partnerstezinrodinou a zdravotniky,
zachovani rodinnych roli a pochopeni rodiny v kaftitgejiho individualniho vyvoje.
(http://www.hcc.uce.ac.uk)

Family centred care uznava rodinu jako primarnspe&tuje kulturni a
nabozenské rozdily mezi rodinami, snazi se roglioskytnout kompletni aigesné
informace, které rodina petbuje. Rodie nekdy maji odliSnou fedstavu, nez
zdravotnici, o tom jaké informace pebuji, a proto je @ezité, aby se zdravotnici
doptavali rodiny, jaké informace efitvédét, co je pro & dalezité.

Mezinarodni literatura a kvalitni vyzkumy v oblagtistupu Family centred
care zatim nejsou k dispozici. Vyzkumnici takétijjze sestry o tomto systémudee
maji vice teoretickych poznatk nez tyto vSechny principy pouZivaji v praxi.

(http://www.internurse.com)

4.3 VYUZITIi CASE MANAGMENTU P Rl PRACI S RODINOU
DETSKEHO SOMATICKY NEMOCNEHO PACIENTA

Case managment ijpadové vedeni) je &ita metoda prace a sluzba.
V Ceské republice se #ala pouzivat pro cilové skupiny psychiatrickych
pacient, u kterych dochazelo k opakovanému socialnimuas@lhi. V ptibéhu

¢asu se cilovad skupina, na kterou je tato sluzbaetoda prace zakiena
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rozStila nagiklad o tzv. dualni diagnézy, bezdomovce a odsoéizen
dlouhodobém vykonu trestu.

Pri hledani definice pro Case managment v odborrgralife jsem
dosgla k nadzoru, ze tento termin neni zatim ani v téterature jasi
definovan. V gkterych gipadech se jeho definovani prolin&tgppdovou praci,
piipadovym vedenim.

Psychologicky slovnik (HARTL, HARTLOVA, 2000) uvdie tento
termin byl gevzat z psychologi¢izeni a dale uvadi, Zze case managment je
»individudlni vedeni klient&i pacienta, opatni provadna pro individualni
prizpisobeni zasahu p@bam Kklienta, koordinaceiznych tyg sluZzeb pro
jednoho klienta®.

V ¢eské terminologii se v3ak termin case managment meostalil a
byva pgekladan jako fipadové vedeni. V angloamerické litetatubyl tento
pojem zndm a pouzivan vice jakédilesetileti a v saasné dob byva nahrazen
terminem asertivni komunitnfigtup (Stuchlik, 2001).

Internetovy zdroj pak uvadi, Ze case managmenajgiizn na proces
spol&ného posuzovani, planovani, hledani moznosti aapoeani sluzeb, které
sphuji individualni zdravotni péeby jednotlivé. Case managment je
raiznorody a je to hlawh metoda uwfend pro planovani a koordinaci sluzeb
(http://en.wikipedia.org).

Zakladem Case managmentu je multidisciplinarni tamklicovym
pracovnikem pro klientge case manager ktery pracuje s kazdym klientem
individualré. Case manager se stava pro klienta koordinatoeemrovazi ho
systtmem sluzeb. Poméaha klientovi retpediovat systém, je snim
v dlouhodobém kontaktu a zna jehofpebly (Fialova, 2006).

MODELY CAS MANAGMENTU
Vywojové roz@leni modet case managmentu podle Fialové, 2006):
1. Brokersky model

2. Intenzivni case management
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a. case management socialnésit
b. rehabilita&ni model
c. case management zaloZzeny na silnych strankach t&lien

(strengthsbased model)

3. Asertivni komunitni p& (ACT)

Dale zminim, principy case managmentu, ktery je &am na silné

stranky klienta. Tyto principy podle Raapa uvadiléva (2006)

,Sest principi modelu zaloZzeného na silnych strankach klientarésigths-
based model CM):
1) Zanvieni se na individualni silné stranky spiSe neZatalpgické

stranky.

2) Primarni a zakladni je vztah case managera s ldient

3) Intervence jsou poskytovany na zakl&tientovych rozhodnuti.

4) Na komunitu je nazirano jako na rezervoar zdyaojikoliv jako na

prekézku.

5) Iniciativni nabizeni a ziskavani informaci je prefany zgsob prace.

6) Lidé trpici vaznym duSevnim onem&dm se mohoudit, ruist, menit

se.
Stuchlik (2001) uvadi, Sest zasad case managmeiitu praci

s psychiatrickym pacientem:

1.

a kB WD

Podstatny je vztah klienta acase managera.

Zanereni na zdravé stranky klienta vice nez na psyclotgit.

Intervence jsou zalozeny na klierdaezhodnuti.

Asertivita intervenci.

| lidé s dlouhodobym a zavaznym duSevnim onefngonse mohou.
menit, ucit, zlepSovat a jereba je v tom podporovat.

Vyuzivaji se nejen trathi sluzby, ale fedevSim zdroje komunity.

Spoleenstvi, ve kterém klient zije, je zdroj, nikokekazka
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Téchto Sest zasad je stanoveno pro cilovou skupingchpericky
nemocnych paciefif ale tyto zasady jsouutkZité i pro pracovnika, ktery
pracuje s rodinowkce a chronicky nemocného, nebo s pacientem samym.

Sest zasad case managmentu podle Stuchlika (386f),upravila pro
praci s cilovou skupinou somaticky nemocnych pdgiarjejich rodin:

1. Zaméreni na zdravé stranky klienta vice nez na psychopalbgii.
Pacient a jeho rodinafipvzniku onemoc#ni, s&tleni diagndzy prozZivaji Sok,
trauma. Tim je ovlivéina jejich psychika a prozivani. V tuto chvili jetfgbneé
pomoci pacientovi a jeho rodirvyrovnat se, se Sokem a traumatem, pomoci
s orientaci v noveé Zivotni situaci a v neznaménstedi. VZzdy vyuZijemeéch
schopnosti, které v tuto chvili jsou u klienta zacgmy, vzdy zohletbjeme
individualni gistup.

2. Podstatny je vztah klienta a case managera.

Diagn6za vnasSi zmatek do Zivota rodiny a pacieflteitaji se v prosedi,
kterému nerozumi, maji podepisovat informované kEmyha rozhodovat, spise
souhlasit s nabizenou variantou postupu - wg&étn, opergnim zakrokem,
hospitalizaci, ktera je Iékam navrhovana. Pokud v tuto chvili budou mit
pacienti a rodie malych pacieiitmoznost navazat kvalitni vztah &gm, kdo
zde bude jen proé& bude jim péivodcem a ,advokatem“ &o by to byt
piinosem pro dalSéas, pro snazSi vyrovnani se padieat rodtu s €zkou
Zivotni situaci. Vztah pacienta a roilis case managerem byélmbyt na
partnerské arovni. Pro vytieni vztahu a jeho udrzeni je vyhodné pokud case
manager sam poskytuje pacientovi a &di rekteré sluzby, jako ndjklad
poradenstvi, zvladani ¢kterych dovednosti, nabizi pomocti pslozité
komunikaci s okolim.

3. Intervence jsou zaloZzeny na kliento¥ rozhodnuti.

Kdykoliv je to mozné je dlezité @i planovani dalsSiho t&bného postupu brat
na Zetel gani a volbu pacienta a r@diditéte. Pacienti a rode nemocnych &ti

jsou z fiznych socialnich vrstev, maji odliSné Zzivotni hagn@ postoje,
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vyznavaji odliSné nabozenstvi. Z této podstaty ak @dviji i to co je pro

daného pacienta a r@eiv planu Iéby vhodné, fijatelné, akceptovatelné.

4. Asertivita intervenci

V Ceském zdravotnim systému tento styl prace zatini mefim, proto neni

mozné d¢ekavat, Ze by pacient nebo rodiitte tuto sluzbu, tohoto pracovnika

ve zdravotnickém Z&eni sam vyhledal. Pokud, ¥kierém zéizeni, je tato

sluzba poskytovana je nutné, aby dochazelo k zasadértivniho vyhledavani

klientd.

5. | lidé s dlouhodobym a zavaznym duSevnim onemoé&nim se mohou
ménit, ucit, zlepSovat a je ¥eba je v tom podporovat

Tuto zasadu case managmentunzeme u paciefit a rodéa somaticky

nemocnych poz#nit - lidé s dlouhodobym zavaznym nebo chronickym

onemocknim se mohou #nit, Wit, zlepSovat a jeftba je v tom podporovat.

Tito lidé jsou svoji Zivotni udalosti osloveni a shge dit novym dovednostem,

nékdy dochazi ke zemé Zivotnich postaj a ke zndn¢ jejich Zel#icku hodnot.

Poteba podpory je veliceitkZita.

6. Vyuzivaji se nejen tradini sluzby, ale fFedevSim zdroje komunity.
Spol&enstvi, ve kterém klient Zije, je zdroj, nikoli prekazka.

Je vzdy teba vychazet z pigb nemocného, ratfi nemocného dite. Pokud

nemocny a jeho rodina ma pelbu literatury, kontaktu s osobou zasazenou

podobnou situaddi resit alternativni zfsoby I&by nmelo by, byt v sildch case

managera o0 vSechédhto otazkach s klientem mluvit afipadré nekteré

kontakty zprodtdkovat.

Dulezitym faktorem prace case managerags, ktery tento pracovnik
pottebuje pro navazani kvalitniho vztahu s klientemaoan@ni jeho paéeb.
Prace case managera jearti ¢innost a zavazek k dlouhodobé partnerské
spolupraci. Tento pracovnik musi rozeznat kdy pooket a poméahat, kdy za
klienta grevzit odpo¥dnost a v zajmu zvySeni klientovi nezavislosti doucnu
v tuto chvili naopak zvysit zavislost klienta naeananagerovi (MATOUSEK,
ed.al., 2005).
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Tymova prace a multidisciplinarni tym je principermoderni
psychiatrické p& uvadi Probstova (MATOUSEK, ed. al., 2005), aletde
multidisciolinarni princip prace by & byt zakomponovan i v systému prace
lekari a sester ve zdravotnickychizaenich u somaticky nemocnych. Trend
uplatiovany v minulych letech, Ze vSichni jsou odbormiai vSe, je minulosti.
Medicina se rodenila na jednotlivé obory a doslo k velice Uzkédplizaci
jednotlivych odbornik. Clenové tymu, odbornici Gzce specializovani, maji
jasrt vymezené kompetence a snazi si udrzet své profpshiedy.
Multidisciplinarni tym by nél byt zaloZzen na myslence spoluprace jednotlivych
specialist a koordinace postip ktera vzdy vede ke zkvalini p&e a sluzeb
pro pacienta a jeho rodinu (MATOUSEK, ed. al., 2005

Ukolem pracovnika ve zdravotnickéntizani, ktery pracuje podle zasad
case managmentu, by bylo asertivni vyhledavaninkijenavazani vztahu,
provazeni, pomoc s komunikaci. Pro zpfedkovani a navazani kontaktu mezi
naslednou sluzbou a klientem by pomohlo vigvo rejstiku kontakt lidi
s podobnou zkuSenosti a vyfeai seznamu navaznych sluzeb. Tyto fijgtby
byly pomoci pro klienty, kié budou propugni ze zdravotnického taeni do

domaci pée,

4.4 VYVOJ SPOLUPRACE RODICU A ZDRAVOTNIK U

V Ceské republice v poslednich letech do3lo a daléaddke zminam
Vv p&i 0 détského pacienta. £ali jsme si u¢gdomovat jak moc je pro dita jeho
rodice dilezita spoléna hospitalizace. Do nemocnic jsofijimany nemocné
déti spolen¢ se svymi rodii, ktefi se tak stavaji partnery zdravothilRodicam
je umozrno pe&ovat o své &i celych dvacettyti hodin, nebo alespgopies
den. Nektera oddleni vSak staleiijimaji rodice digte jako nav&tvu, plati pro
n¢ navsévni hodiny a to ¥tSinou z divoda provoznich nebo stavebnich.
.,Podle mireni rekterych rodii je vSak postaveni rodiny ceské
nemochnici stale zraé nejist.* (SEDLAROVA, ed.al., str. 154, 2008). Podle
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mych zkuSenosti byva rozhodovani o nemocnénttidipiné v rukou
profesional a od rodii nemocného dite secasto @ekava pouze souhlas.
Nesouhlas rodii ¢asto vede az k negativnim reakcim ze strany zdnékot
Tento model ,spoluprace” rotli a zdravotnilt redukuje a potkauje piirozenou
ulohu rodét a naopak zesiluje kompetence zdravainiKompetence rodi
VvV p&i o jejich vlastni di¢ je minimalizovana a vyvolava v nich pochybnosti o
svych girozenych rodiovskych ulohach a schopnostech.

Porozumdni, spoluprace a partnerstvi je podle mé zkuSerdidtizita
triada, na které by sednzakladat vztah mezi zdravotnikem, pacientem a jeh

rodinou.

Porozumeni

Porozumdni je zakladnim kamenem spoluprace. Ve zdravothicte
vztahu pacient, rodina pacienta a zdravotnik jelkispzajemného porozumi
navazat tolik paebnou spolupraci a partnerstvi, které felgcbe a zvladani
nemoci dlezité. Dit, které je nemocné a jeho rodina fpbiji porozunit
nemoci a léebnym vykoiim, které budou néasledovat. Raiuji €mto
skute&nostem porozus v kontextu svého vlastniho rozvrhovanétsy

V souwasné dob se zdravotnici snazi paciént a jejich rodinam
vyswétlit nemoc a dalSi postupy vilée, doslo i ke zmané legislativy a vzdy
musi byt v dokumentaci pacienta zaloZzen podepsafyrnmovany souhlas.
Pokud dojde k nedorozumi mezi zdravotnikem a pacientem, nebo mezi
zdravotnikem a rodinou pacienta pak se zdravopt#gi, co zapomii vysvétlit
nebo kde se stala chyba. Je vSak otazkou kalgu v rozhovoru zdravotnik
vénoval naslouchéani, jakym @pobem se ifibliZil ke klientovu vnimani ssta,
kolik ¢asu zdravotnik mohl tomuto rozhovorgnevat a v jakém prosdi se
uskute&nil. Mohl viibec pacient a jeho rodina poroztirtomu co jim zdravotnik
sckloval?
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Spolupréace

Navazani spoluprace je proup&h l&by velice dilezité. Spolupraci
miZzeme navazat s pacientem a jeho rodinou az kdyz jsmvzajem#
porozungli. Obé strany musi spot&é¢ planovat, cile a postupy vedouci ke
zvladnuti nemoci. Ob strany se musi na dosazeni spadezvolenych cih
podilet. Bez vzajemnéeho porozémi je €zké navazat dobrou spolupraci.
V souwasné dob dochazi ke spolupraci mezi zdravotnikem a pacierdédka.
Vztah zdravotnik-pacient je zaloZzen spiSe na direktnabidnuté pomoci ze
strany zdravotnika a pasivnimijptim pomoci pacientem. To vSak vede k tomu,
Ze odpo¥dnost za I&bu na sebe bere zdravotnik a pacient se stav&gviszge

Zivotni situaci, je&tvice bezmocny.

Partnerstvi

Partnerstvi mize nastat mezi nemocnym, réein nemocného die a
zdravotnikem teprve v okamziku kdy pebibo ucité porozundni a spoluprace.
Partnerskd spoluprace tgte probihat pouze ip vzdjemném respektu, fip
zachovani ucty k rozdilnym schopnostem a dovednog#d zdravotnil tak
pacient a jejich rodin. To vSe se vSak musi odehravatgchovani kompetenci
obou zwéastrénych stran. Partnerstvi pak neobsahuje pouzdersid nebo
vymeénu informaci, ale také spdleé planovani, rozhodovani, hodnoceni a
vzajemnou Uctu jedné strany k druhé.

V prostedi, kde je princip porozumi, spoluprace a partnerstvi
uplatiovan se mohou pacienti a jejich rodiny lépe vyrave&zkou Zivotni
situaci a celko¥ priznivéjSi, pratelstjsi klima umozni zdravotnikm Iépe se
soustedit na jejich nelehkou praci. Partnerstvi nezajerpouze dofe fungujici
porozungni a spolupraci, ale je zaloZeno na vzajemnéem késpgijeti a Gct.

Prijeti systému pé& podle princip Femily centred care a Case
managmentu je cestou po které se vydal vyvoj vztatezi zdravotnikem,
pacientem a jeho rodinou vedsy, V Ceské republice jsme zatim nasatku

cesty a je tllezité pokrgovat a nezastavit se.
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PRAKTICKA CAST

V praktické ¢asti této diplomové prace uvedekolik informaci o FN
mnoho let a ¥tSina mych zkuSenosti, které se tykaji pacientah® jrodiny
vznikla pra¥ ve FN Motol. Déle se kratce zminim o&ivém faktoru, ktery je
vzdy gitomny u matek é&i, které se narodi svrozenou vyvojovou vadou.
StZejnicast praktick&asti tvai kvalitativni vyzkum, ktery rize potvrdit nebo

rozporovat poznatky zpracované v teoreticasti.

5 FN MOTOL

Fakultni nemocnice v Motole je jedna z rg$ich nemocnic ¥R i v
Evrops. Zakladnim a nejvySSim poslanim zdravoini&to nemocnice je é&
a oSetovat nemocné v souladu se sasnymi dostupnymi poznatky |é&lské
védy. Stedem jejich pozornosti je za kazdych okolnosti kavdé situaci
prosgch nemocnych. V nemocnici zdravotnici poskytujikipan sluzeb od
zakladni pée aZ po vysoce specializovanou zdravotii pémocnym z celé
Ceské republiky, od prenatalniho obdobi aZ po obdgsdkého std. Jednou
z klinik této velké nemocnice je i KLINIKA BTSKE CHIRURGIE.
(www.fnmotol.cz)

5.1 Zan®reni Kkliniky détské chirurgie FN Motol

Klinika se zandfuje na operacefisni, hrudni (vyjma kardiochirurgie),
urologii a je sotiasré Subkatedrou &skeé chirurgie IPVZ a podili se na
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pregradualnim studiu chirurgie studedK 2. lékaskeé fakulty acaste&né
student UK 1. Iékaské fakulty.

Na Klinice jsou poskytovany sluzby vSeobecrééskE chirurgie pro
¢ast prazskych obvdda sluzby specialniétské chirurgie pro celogeskou
republiku. Tato oblast vysoce 8kové dtské chirurgie se zafuje na
novorozeneckou chirurgii  hrudni chirurgii  prokigii  onkochirurgii
urologii a chirurgii polytraumatu Ro¢ je na kliniku gijato 3.000 dtskych
pacienti, velkého ¥kového rozmezi a provedeno 2.000 operaci. Personal
petuje o diti od novorozeneckého obdobi az po mladou &osp to
znamena do dosazeni 19 leku ditte. U onkologickych pacieatto mize
byt i déle. Klinika je v3ak jedinym pracow# v Ceské republice, které ma
samostatné odteni novorozenecké chirurgie acrng je operovano kolem
100 chirurgicky nemocnych novorozeéntékai operuji grevaznou ¥tSinu
détskych paciernit z Ceské republiky v oblasti hrudni chirurgie (defomnit
hrudniku, resekce plic, atrézie jicnu, nadory mstiha). Diky spolupraci s
Klinikou détské onkologie, ktera koncentruj€tsinu dtskych paciernit se
solidnimi nadory zCech, ziskali 1éké zkuSenosti v operacich solidnich
nadofi hrudniku, dutiny B3ni a retroperitonea. PracowiSfako jediné v
Ceské republice se zabyva chirurgii jater &tsdém ¥ku. Ve spolupraci
s prvni dtskou klinikou se urologové podileji na transplantadvin u dti.
Spolené s anesteziologicko resuscita klinikou se pracovigtzaneiuje na
problematiku &Zce polytraumatizovanychet.

W

5.2 Z&€Zovy faktor u matek déti s vrozenou vyvojovou vadou-

Sestinedli

Na Kklinice dtské chirurgie FN Motol se operujestsi cast diti
s vrozenymi vyvojovymi vadami. Tato klinika je jegim pracovi&m

v Ceské republice, které méa samostatnéstmad chirurgickych novorozeiic
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a jejich rodée jsou konfrontovani s vaznougkuy Zivot ohrozujici, nemoci
v prvnich dnech po narozeni @dé. Z €chto divodi povaZzuji za finosné

zminit se o odliSnostech psychického prozivani Zesgstinedi.

Po ukoreni thotenstvi, porodu a narozeni &t z&ina u zeny
obdobi ozn&vané terminem Sestingi] které je pro Zenu velice n&me. U
zeny dochazi k velkym z¢nam fyzickym, psychickym a k adaptaci na
novou roli matky. Sestinetl se &li na rané a pozdni a kazdé z nich méj sv

casovy piibéh, svoje specifika.

Rané Sestinedli u Zeny probih& v prvnich deseti dnech po porodu a
po strance fyzické dochazi k hojeni ramsgbenych porodem, zavinovani
délohy, nastup laktace, pokles hmotnosti a¢myn fyziologickych funkci.
Hormonalni zminy — pokles hladiny progesteronu, estrogenu, z\§Sbv
hladiny prolaktinu a oxytocinu, #Agobuji u Zeny zrny vV prozivani.

V dusledku z&tZe, ktera je zjsobena porodem a dalSimi velkymi&rami,
kterymi zena prochazi, nastava Uunava, aekpani. Psychicky se vyrovnava
S [ijetim novorozence jako samostatné bytosti, existujezavisle na jejim

téle, nafista pocit odpo¥dnosti za jeho zdravi a vychovu.

Pozdni Sestinedli konci po Sesti az osmi tydnech, u Zeny dochazi

k hormonélnim zrnam, které se navraceji k normalnimu stavu. V této

velice zalezi na osobnosti zeny, na jejich zku3eebss pé& o dig€, na

kvalit¢ rodinné podpory i na diti samotném. Rkteré rysy osobnosti u zeny
jsou rizikové. Perfekcionismus, vysoka fedta kontroly, vysoké naroky na
sebe mohou ispét k rozvoji psychické nestability az psychiatrickéh
onemocgni zeny v Sestingti. Rizikovymi faktory pro rozvoj psychické
nestability jsou také nedobré partnerské vztalkyk& socioekonomicka

situace a jiné pr&probihajici ¢&Zké Zivotni situace.

Poporodni blues, tak se oznéuje psychicky stav zeny v prvnich

deseti dnech po porodu. Jeugpben nahlou zémou hladiny hormoin
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projevuje se vchovani a je povazovan za stav lygioky, nikoliv
patologicky. V této bob se u Zeny-rodky objevuji napadné zény nalad,
od radosti, pes emociondlni labilitu, Uzkost, ptavost, az po depresivni
ladkni, osamndlost, nejistotu a snizenou sebelctu. To vSe je al@dzeno
zvySenou Unavou, neklidem atuke se objevovat i zmatenost. Poporodni
blues se povazuje z&izenou adaptai zmEnu organismu Zeny po porodu,
kterA je pozorovana ve vSech kulturach a vyskysgeasi u 50%-70%
rodicek. Pokud fiznaky nevymizi a zgmy v psychice Zeny se nenavrati
Kk jejimu EZnému stavu deétrnacti dri po porodu, je toi/od pro vyhledani

odborné pomoci.

K rozvoji poporodni psychozy dochazi ¥tSinou mezi itetim az
sedmym dnem po porodu, menSitshitohoto onemoemi je zaznamenan do
patnactého dne. &Ginou se u Zeny Zaou projevovat akutni a btivé
psychotické reakce, které se projevuji euforii, chégkou nadnesenosti,
rozdav@nosti, snizenou pibou spanku, nebo naopak bezmoci,
neschopnosti gevat o di¥, plaitivosti a paranoiou. Vdkterych gipadech
se mohou u Zeny objevovat sluchové halucinace @ybkteré zvy3uiji riziko
sebe posSkozeni u matky ublizeni di¢ti matkou. Rozvoj poporodni
psychdzy je podmim multifaktorialré a spoudtcimi faktory jsou somatické,
psychické a hormonalni zatizeni po porodileitym faktorem pro zvysSeny
vyskyt tohoto onemoemi je vyskyt psychického onemagri v anamnéze

zeny.

Takto slozité obdobi v Zivétzeny je pro maminky nedonoSenyaitid
a ti, které se narodi s vrozenou vyvojovou vadou u@oe tak zavaznym
negiznivym stresovym faktorem, jako je zavazny zdravostav prav
narozeného miminka. Persondl, ktery tifet a péuje ve zdravotnickém
zaizeni o tyto dti a prichazi do kontaktu s matkou - roou by n&l mit
znalosti o Sestinetl v Zivot¢ Zeny a pi kontaktu s matkou dite na tyto

specifické faktory Sestinétl nezapominat.
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6 METODOLOGIE VYZKUMU

V této kapitole se za#im na popis usgadani praktick€asti prace. Zagtim
se na jednotlivé kroky, které jsem promysSlela taky vyzkumna akce spivala
pozadavky ¥deckosti.

Zakladni charakteristiky&dy a vyzkumu jsou:

» jde o soubor systematicky seenych poznatk
» trideéni tchto poznatik pomoci danych pravidel

To znamend, Ze vyzkumna akce musi byt&am planovand a systematicka.
Plan vyzkumu je povaZzovan za nigfit¢jSi krok (HENDL, 2008). Red z&atkem
vyzkumné akce jsem panovala vyzkumné otazky, vhodnetodu vyzkumu, jak bude
probihat sbr dat, jaké parametry bude musetisplat zkoumana osoba.

Na za&éatku jsem si polozila zakladni vyzkumnou otazkuer&tse u m
formovala Bhem mé dlouholeté zkuSenosti. Od roku 1984 praaijFN Motol. Po
celou tuto dobu pracuji na klinicestdké chirurgie, ale viznych funkcich a s&imi
razného ¥ku a jejich rodii. Hledala jsem odpad’ na otdzku kolem prozivani radi
po sdleni diagndzy, a zda by bylo pro réditZzce nemocnychdti, prinosem pokud

by se v dtskych nemocnicich&kdo wnoval gimo rodam, rodire.
6.1 Volba vyzkumného pistupu a metody ziskavani dat

Pri planovani vyzkumného projektu jsem zvolila kvaitni pistup. Ze jde o
aplikovany vyzkum, bylo dano jeho podstatou.

~Aplikovany vyzkum odpovida na otazky, které mejpoostedni vyznam pro
praxi. HledareSeni praktickych problémV socialnich #dach ma aplikovany vyzkum
casto za cil navrh op#tni, intervenci nebo programjez zlepSuji podminky Zivota
lidi.“ (HENDL, 2008, str.38)

V empirické ¢asti této diplomové prace jsem zvolila kvalitativpfistup
vyzkumu, ktery se sklada ze dvou linii. V prvni iilinsem volila metodu

strukturovaného rozhovoru s odbornikem. Tento reahaoma za cil prozkoumat
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empiricka data — jaky je rozdil mezi zdravotni smsipracujici na étiském oddleni a
pracovnikem ktery poskytuje psychosocialni sludmidim nemocnych &ti.

Ve druhé linii tohoto vyzkumu jsem se z&ita na rodée €zce a chronicky
nemocnych &i. U tohoto vyzkumného vzorku jsem Zzj¥ala data, ktera by
potvrdila, Ze rodi t¢Zce nemocného die proziva po sdeni zavazné diagndzy trauma
a v naslednéndasovém useku se ocita v krizi. Cilem bylo takétizjiso by rodée,
ktefi prozivaji, tuto &kou Zivotni situaci peebovali. U tohoto vyzkumného vzorku,
rodict t¢Zce a chronicky nemocnychtd jsem chéla pouzit metodu rozhovoru, ktera
se ukézala jako nevhodna. Rodiny pochéziznych ¢asti republiky, jediné misto,
které je spojuje je FN Motol. Toto daeni navatvuji i po propu&tni do domaci p#e,
ale wnovat utity ¢as rozhovoru &em kontrolni navévy se ukazalo jako nemozné.
Z tohoto divodu jsem pro si5 dat zvolila metodu dotazniku s ofemymi peliveé

formulovanymi otdzkami.
6.2 Vybkér aktéru

Vybér aktéh jsem provedla s ohledem na téma prace, to znanmEndo
vyzkumného vzorku jsem gadila rodée diti s €2Zkym a chronickym onemoénim.
Vek ditéte ani rodéu nespadal do paramétrkteré by ndly zavazny charakter pro
vybér. VétSina dti, jejichZ rodée jsem kontaktovala byli pacienty FN Motolekblik
dotazovanych rodit m¢lo své di¢ hospitalizované ve FTN (Fakultni Tomayerova
Nemocnice). Bti hospitalizované ve FTN, vSak prosli hospitalizage FN Motol a
hospitalizaci na Klinice@#ského a dorostového léisavi ve FN Praha 2.

Odbornika pro rozhovor jsem zvolila Bc.Rezngkovou, kterd pracuje jako
JKONTAKTNI SESTRA A HERNI SPECIALISTA* ve FN Motol. ZkuSenost
s cilovou skupinou (prace s rodinangtidse zavaznym onemodmim) zde také byla

uréujicim faktorem.
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6.3 Slhér a vyhodnoceni dat

Skér vyzkumnych dat probihal ve dvou liniich. V prvimii jsem se
zametila na rozhovor s odbornikem a ve druhé linii vyrkujsem kontaktovala

rodice nemocnych &i.

6.3.1 Prvni linie skéru a vyhodnoceni dat — odbornik

V prvni ¢asti tohoto vyzkumu jsem uskdtela strukturovany rozhovor
s kontaktni sestrou a herni specialistkou. Pro kexmost této diplomové prace
povazuji za dlezité tento rozhovor uvést cely. V prvéasti rozhovoru jde o
piedstaveni aktéra. DalSi kladené otazky lze ditzdo tii skupin. V prvni
skupiré pani Reznikova odpovidala na otazky stjici k ziskani poznatk
jaké vidi rozdily mezi praci zdravotni sestry a tidani sestry (hernim
specialistou), druhéast otdzek v rozhovoru siuje k poznatikm o rodirg a to
z pohledu zkoumaného zdravotnického pracovnikaleBosotazka je dotaz na

naph pracovniho dne kontaktni sestry.

Rozhovor s odbornikem

Bc.Alice Reznitkova
Kontaktni sestra pro rode a herni specialistka
Détské kardiocentrum, FN v Motole, Praha 5
Pracuji ve zdravotnictvi od roku 1984, letos toytdoude 27 let.
Z toho zhruba: 2 roky na opefaim sale, 2 roky jako stafmi sestra
liizkového oddeni, 17 let jako herni specialista kontaktni sestra, ostatni

2x matéska dovolena.

MuZete mifFici néco o své pracovni kariée?
Pokud vim, jsem opravdu prvni (a asi jedina) vySkolena herni

specialistka u nas. Stalo se tak diky kladnym zkuSenostem mych kolegu-
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lekar s pécdi o déti v zahranici, pfedeviim ve Velké Britanii, kde se
klade velky ddraz na poteby hospitalizovanych déti a jejich rodiéua.
Zacatkem devadesatych let minulého stoleti jsem zacala pracovat jako
kontaktni sestra pro rodic¢e a vétsi déti — tedy jako zdravotni sestra, ktera
neposkytuje odbornou oSetfovatelskou péci, ale doplriuje tym
zdravotnikd o dalSi rozmér — stara se cilené o psychosocialni potreby
rodiny. V této dobé dosSlo k veliké zméné. V nemocnici byla vyélenéna
lGdZka pro rodi¢e a i mimoprazsti rodi¢e mohli doprovazet své déti po
dobu léecby a nemuseli odjizdét domd. Na oddéleni byla najednou
pfitomna velkd skupina lidi, rodi¢d, ktefi potfebovali informace,
psychickou podporu, praktickou pomoc v cizim prostfedi nebo jen
nékoho kdo ma ¢as a komu se mohou vypovidat. Déti zase potfebovaly
vysvétlit co se s nimi déje, pro¢ jsou v nemocnici nebo jak si mohou
lecbu ulehdit ¢i zpfijemnit. Vzhledem k mé predchozi, zcela odlisné
Jprofesni kariére“, byla pro mé tato role zcela nova a velmi zatéZuijici.
Musela jsem si sama nejprve zjistit, co vlastné déti a rodi¢e v nemocnici
nejvice potfebuji, co jim schazi, s ¢im maji nejvice problémd. A dale
jsem si musela zvyknout na to, Ze se jiz aktivné nepodilim na zachrané
Zivota, ale ,pouze“ si s pacienty povidam a hraji. Snazila jsem se
pracovat co nejlépe, doplriovat si vzdélani, ¢ist odbornou literaturu, ale
stadle jsem pochybovala o tom, zda délam praci dobfe. Situace jsem
feSila spiSe intuitivné a to mé velmi vycerpavalo. V roce 1995 jsem méla
moznost, diky MUDr. Olze Starkové a PhDr.Peg Belson z Londyna
vycestovat na tydenni staz do Velké Britanie. V nasledujicich letech
jsem se tam jeSté nékolikrat vratila, absolvovala kurz Herni prace
s détmi v nemocnici a v roce 1998 jsem slozila Ustni zkouSku. Nasledné
jsem obdrzela certifikat, Zze mohu pracovat jako herni specialista.
ProtoZe v3ak v CR tato profese neni legalizovana, jsem zaméstnana

jako registrovand détska sestra — specialistka. V roce 2004 jsem
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ukoncila bakalarské studium socialni prace. Mimoto jsem absolvovala

mnoZzstvi kurzd a Skoleni pro pracovniky pomahajicich profesi.

Jak vidite rozdil mezi roli zdravotni sestry a konaktni sestry (herniho
specialisty).
1/ Co vyZaduje odélovéka role zdravotni sestry?

Zalezi na typu p®, kterou poskytuje, zda akutni nebo jinou. VSesbec
snad — organizéni a komunikani schopnosti, rychlost v praci i v Gsudku,
presnost, rozhodnost, ochotdituse a giznat chybu, zodp@dnost, pokoru,
lidskost, empatii.

2/ Co vyzaduje od¢lovéka role kontaktni sestry a herniho specialisty?

PomalejSi tempaias, klid, pokoru, schopnost d@komunikovat s lidmi
riuzného vku i psychyckého stavu, navazovat kontakt, naséiuohienlivost,
toleranci, kreativitu, hravost, humor, ale i rozimms$t, odhodlani, odvahtesit
nepfijemnosti, schopnost dopétrat se informaci a prasse v tymu, schopnost
vyhledavat opravdu patbné
3/ Co sestra niZze dat détem a rodi¢am?

Zdravi (Iéky, procedury), pocit bezpedivery, klidu, povzbuzeni, ochotu
spolupracovat, odvahu ptat se, cthojovat.

4/ Co maze dat dttem a rodi¢um kontaktni sestra a herni specialista?

To stejné, navicgas — tedy pocit zajmu, & hod@ ze sebe (pocity,
sdileni, kreativita), dobré napady i naladu, klmhcit normalnosti, fasobi jako
mediator, ,je k dispozici*

5/ Jaka je tymova spoluprace pro sestru?

Sestra ma la#i pozici (oficidle existuje, ma dané kompetence,

standardy a postupy), ma moznost nakonec &tégsit situaci po svém,

nedodrzet domluvu tymugmit si ,pravidla hry“.
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6/ Jaka je tymova spoluprace pro kontaktni sestru @bo herniho
specialistu?

V podstat je osamocen, méasto jiny pohled naée, jiné sféry zajmugsrejSi
vztahy s klientem a valj§i s kolegy, poklada zaikdzité jiné ¥ci nez ostatni.
Jeho hlavnim dkolem je klienty informovat, positpy@vzbuzovat k jednéni a
chovani dle jeho fedstav a pageb (= socialni prace Kl. ,zplnomaaje”,
hezké, Ze?). Na druhou stranu, je-li o to Zzadamdetit klientovo giani dale a
prosazovat pleni klientovi vile. Hie se dostane k informacim, jeho hlas je
casto slabsi, da mu vice prace prosaditémm Casto (vzdy?) neni dana,

jednotna filozofie pracoviéta tymova prace je jen zboznyrapim.

Opustime jiz srovnavani role sestry a kontaktni seésy/ (herniho
specialisty) a zaniifime se na rodée.
7/ Jak vidite zménu role rodi¢a v nemocnici?.

Rodie jsou ¥tSinou vdcni, Ze mohou u dite byt, nemaji fedstavu o
svych pravech, nic néekavaji, malo kdo ,na sebe upozorni* stiznosti  be
»,msty* na ditéti, snazi se fezit a pry. Malokdo véejne a otevere vyjadi své
poteby ¢i pripominky k lébe ditete ¢i sluzbam nebo chce cgoi mluvit. A
pokud ano, rodie jiz zjistili, Zze sedc stejre malokdy vibecresi. \étSina rodi
je vdé¢éna za slusné chovani a wgidi a vic ani néekd. Pokud jsou stiznosti a
pripominky, tak k ,pé“ sester — matka se stara jak umi, sestra ji ,kofje”

a nosi ji léky. Rode nemaji dostatekinformaci ani zacvik a vystleni
oSetrovatelskych postup V této ¥ci je naprosta anarchie a neprofesionalita,
pé&e stoji na kvali jednotlivych lidi.

8/ Jak jsou rodi¢e vnimani zdravotniky?

Toto je dle mého zasadni @ama — rodie jsou jiz vice menprjimani,
nebo jsou celodenni nav¥gy, teoreticky je jasné, Ze ditodice potebuje, ale
Vv praxi je to vyrdnny obchod - musi si to odpracovat. &htu byt, tak & si to
odpracuji. Levna pracovni sila bez prav, jen s pogstmi. Nevadi, Ze se boji,

Ze to neuwji, Ze jsou v psychické nepol#godRodt neni klient, nemé& pravo na
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pé&i, je navic, nejsou naépsily ani prostedky. Kdo nezvlada, nema narok.
MiiZze byt pro neschopnost vyhozen. Mozna troebbhdmim, ale asi ne moc.

Dle mého jsou v postaveni ,@pé minority" a zcela zavisli na nasi
libovuli, na libowili zdravotnika.

9/ Co rodi¢tam pomaha a co brani plnit v nemocnici rodtovskou roli?

pomaha — laska Kk diti, obetavost, trglivost, snaha jej chranit,
informovanost, slusné a v&iné chovani, otéenost, pithlednost prosedi i
lidi, pocit bezpéi — nebat se ditnechat samotné, protoze bude plakat a nikdo si
ho nevSimne, moZnost odpwut si, vyjit si ven, najist se — bezcitgk
persondlu, kde zase tak dlouho jsem, r&yStrodiny a patel, pocit
kompetentnosti — ndila jsem se pévat, nebudu se doma bat starat se sama,

brani - moznost bréet, /vat, ulevit si od bolesti a Uzkosti v soukromi,
malo informaci, malo z4jmu, strohost, chlad, nevigodednani a chovani
(direktivni, nediskutujici, jako s diem, ...) nedostatek prostoru, soukromi,
nejasné kompetence personalu, straclfenpsenych kompetenci ze sester na
rodice - Ze dco udtlam Spat@ a ublizim diti, ztrata sebetdomi, vyerpani a
Unava, vlastni psychosomatické reakce, steskitkyy Zze nejsem doma u
druhych dti, strach ze ztraty zafstnani,

10/ Setkala jste se &dy s nepochopenim své prace ze strany ragli?

Rodium vzdy vysitlim, kdo jsem a co jim iaem nabizim — nikdy
nedtlam nic proti giani rodicii. Obcas mize dojit k nedorozumi, ale to se
vetSinou poddi vyswtlit. Zasadni problém jsem nikdy nélen
11/ Setkala jste se &dy s nepochopenim své prace ze strany |ékin a
spolupracuji s vami?

Je jasné, Zze meé wddni je mezioborové — zdravotnické, socialni i
psychologické a poskytuji tedy komplexni, holistiskuzby — to by jiny HS
s jinym vzdlanim, zkuSenostmi a kratkou praxi rozhéaremohl — ja pracuji
v Kardiocentru 26 let a proto mam naprostouvétu svych nadzenych i

kolegi Iékari. Jsem pitomna u sdlovani nepiznivych zprav rodiim, staram
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se o rodie po umrti didte, mluvim s &mi v €Zkych stavech o tom, co je trapi
apod., a ve &Sin¢ pripadi m¢ sami léka@i Zadaji o spolupraci.

Podléham pimo vedeni — prim@a vrchni sese, takZze pracuji naprosto
samostate. Musim ale sama@ejnm¢ spolupracovat i se sestrami, abych nematla
klienty protichidnymi informacemi. Jednota informaci a spolupra@&élco
zdravotnického tymu je nutna!

12/ Existuji néjaké myty o hernich specialistech?

Myty — vlastd ani nevim. Snad jen ten hlavni —ésndi v nemocnici si
muze hrat kdokoliv, neni k tomu peba specialniho vzthni, jen laska k ¢eem
(toto mize mozné chvili fungovat — HS je pak takovy ne§kddbrovolnik —
ale s profesi HS v pIném rozsahu to nemadtatd
13/ Otazka na zéavr: jak vypada takovy vas pramérny pracovni den?

rano - ziskat nové informace @tdch a rodéich — co se stalo v mé
nepitomnosti, co které ditdnesceka (vysSeeni, vykony), kié rodice
me, dle koleg, nejvice potebuji, obejit jednotlivé rodiny, zjistit, co kdo
bude potebovat, stanovit si priority dne

dopoledne — podpirné rozhovory, hra sdimi, podpora
potebnych rodfi (deti jsou na operédnim sale, maji obavy a strach,
projevuji se agresivhci Spatre spolupracuji, umrti déte...), socialni
poradenstvi, fivitani a navazani kontaktu s novymi rodinami

odpoledne- Ucast na priméskeé vizi¢, vstupni rozhovory s novymi
rodinami, pipravy &ti a rodicii na zakroky, hra sdimi, podpora
potebnych rodfi, zapisy do zdravotnické dokumentacejizoyani
korespondence — jsem ve spojeni sdiodasich pacient i po ukoeni
hospitalizace (mame celorepublikovodspbnost). Pracuji zhruba od

8.30 do 18.00 hod., tedy dle paiby Kkliend.

Moje napk prace vychazi nejen z mého éladi, ale pedevsim ze
specifik nadeho pracovist- jsme jediné centrum R, které 1éi deti

s vrozenymi vadami srdceetDse k nam vraceji opakovanambulanted

je sledujeme minimatdo 19 let vku, rekteré jsou dlouhodabtezce
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zdravot# postizené. Proto ja nejsem typicky HS — musim gwatc
komplexwd, doplovat si vzdlani, unet reagovat na mnoho pab rodin,
poskytovat poradenstvi apod.

Dékuji vam za rozhovor a pfeji hodné Uspéchi.

Analyza rozhovoru s odbornikem

Uvodni ¢ast rozhovoru doslo k profesnimu i osobnintadstaveni a k
potvrzeni teoretickych pozndikpracovanych v podkapitole 4.2 a 4.4.

DalSi otazky (ot. 1-4) byly zamteny na rozdily roli mezi profesemi
zdravotni sestry a kontaktni sestry. Z odfmiwyvozuji podstatny rozdil mezi
témito profesemi a tim vznikajici nezastupitelnost.

Otazkycislo 7-9 jsou zawteny na rodie — jak je vnimaji zdravotnici, co
jim pomaha, nebo brani pinit ra@dvskou roli. Odpo¥di na tyto otazky
koresponduji se zpracovanou teoriiceté kapitole.

Ke konci rozhovoru (of. 10 all) jsem se dotazovala ng&ppdné
problémy a nepochopeni ze strany &da |ékai. Dotazovana howd o skoro
bezproblémovém fungovanichto vztali. Z odpow¥di na otazkwislo Sest je
vSak Zejmeé, Ze oficialni uznani této profese v systémuavaini pée by
podpdilo tyto pracovniky a jejich fungovani v tymu.

Posledni otazka nam podava obraz o sluzbach, kwmméaktni sestra

poskytuje a potvrzuje teorii zpracovanou Vv tétdatipoveé praci.

6.3.2 Druha linie sléru a vyhodnoceni dat — rodée nemocnych dti

Ve druhécasti tohoto vyzkumu jsem oslovila rédi €Zce a chronicky
nemocnych &i, s prosbou o vypkni dotazniku. Dotaznik ma celkem 19
otazek. Volila jsem formu otéenych otazek, aby rogk neéli co mozna nejstsi
prostor pro vyjateni. Otazky 1-4, jsou otazky identifikéi a budou slouzit
k blizSimu popsani vzorku. Druha skupina otazek ujeypotebu rodéta mit

informace. Déle rizeme z odpaxdi na tyto otadzky vyvodit, zda v stasné
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dobs jsou informace rodiim podavany, v jaké kvatita mie (otc. 5-7). Otazky
8,12 al3 jsou za#eny na prozivani rod. Na mechanismy zvladani ( coping
mechanismy) jsou zafieny otazky c¢islo 9-11 a otazkatislol4-17. Pro
zpracovani dat z dotazriiksem zvolila ,pfifezovy“ zpisob zpracovani dat, to
znamena, ze jsem provedla syntézu oddowd vSech aktérvzdy u jedné
otazky a doSlo ke zpracovani odpdv nagic vSemi otdzkami. # tomto
zpracovani jsem provékh syntézu, analyzu a interpretaci odgaiv Celkem
jsem rozdala dotazniky sedmi rodinam (to znamenikeoe 14 rodtn).
VyplInéné dotazniky se mi vrétily od deviti osob. Vim,tae téma je citlivé a
tomu p@isuzuji menSi navratnost dotazfijknez jsem &ekavala. Od dvou
responderit jsem ziskala informaci, Ze vymmi dotazniku bylo enimé
narané.

,Nyni p/ vypliovani dotazniku apvsech &h vzpominkach beéem uz

od boduwe. 5 soustavél“ Z tohoto divodu jsem dalSi rodiny jiZ nekontaktovala.

Otazky 1-4 blize popisuji zkoumany vzorek.

Na pisemné dotazovani reagovaly vice matky a tedms gipadech. Otcové
odpovidali pouze ve dvoufipadech. Bti se svaznym onemoénim jiz
narodily, nebo doSlo k prvni hospitalizaci do ogmdisial véku ditte. Rodiny
jsou zatizeny vaznym onemaenm sveého déte od jednoho roku az po dobu
sedmi let. Jedné rodindit¢ zentelo.

Otazky 5-7,odpovidaji na otdzku jakd je pokeba rodi¢a mit
informace a kde jin byly dilezité informace o zdravotnim stavu digte
sdélovany.

VSichni rodte odpo¥déli, Zze dostavali informace a pokud jingkiera
informace chyBla tak se mohli zeptat. Nespokojenost adiyla s mistem, kde
jim informace byly sdlovany. Nikdo z dotazovanych neuvedl, Zze by byl na
podavani informaci specialni prostorélieti z dotazovanych pak uvadi svoji

nespokojenost s mistem podavani informaci na pokaijtte.
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Otazky 8,12,13 jsou zaréieny na prozivani rodta pri sdéleni
diagnozy, p¢i prvni a opakovanych hospitalizacich digte.

Pii scéleni diagndzy rodie pociovali smutek, strach, bezngdnebo
necitili nic. Projevovali se pt&m, stazenim se do sebe nebo neadekvatni reakci.
Prozivani p prvni a dalSich hospitalizacich dotazovani hodfjaito €zke,
spojené se zoufalstvim, smutkem, bezmoci, ¢tap nervozitou. R
opakovanych hospitalizacich respondenti w@jiaplocity stejné, nebo gy stav
prozivani hodnoti jako horsi. Jeden respondentlypaatity smiSené:

, SmiSené, na jednu stranu pociésst, kdyZz jsem poprvé vidsvou
dceru, na druhou stranu obavy a @iz nasledujicihodhi. ,,

Otazky ¢islo 9-11 a otazk&islo14-17.jsou zaréi‘eny na mechanismy
zvladani ( coping mechanismy).

VétSina dotazovanych nachéazela oporu v nejblizSinkodi blizkych
pratelich. Jedna rodina uvedla staZzeni se do UsthNikdo z dotazovanych
nenavstivil v dob hospitalizace psychologa, psychoterapeuta, regmnd
uvackji, ze necitili potebu. Pouze jeden respondent uvedtipé sebe —
meditace, kultura, sport, ktera se opirala o pomdc rodinného fislusnika
S nemocnym détem.

Otazky 18 a 19 byly otdzkami z&¥recnymi. Dotazovala jsem se
responderit na potebu vzniku pracovniho mista pro osobu, ktera pyea o
rodi¢e. VSichni dotazovani by uvitali pracovnika kteny fracoval s rodinou
nemocnych &i a @i popisu tohota:lovéka byly zmiovany viastnosti empatie,
komunikani dovednosti, znalosti dané zdravotni problematitgyvoreni mostu
mezi rodtem a zdravotnikem. Na moji otazku zda jege®ico na co se zatim
nikdo neptal, respondenty vetsirg pripadi nic nenapadalo, dva dotazovani
uvedli pr&¢ zajem zdravotnického #iaeni o rodie, na zgtnou vazbu.

, Je z VaSeho pohledu /z VaSi zkuSeno&tid,ma co se Vas nikdo neptal, co
se neéeSilo a néesi?

Mé pocity a pateby. Nabidka pomoci sérem k rodiéam — s diétem se
stava hospitalizovanym i jeho rodina a podle toleapat.”
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Diskuse

V této ¢asti diplomové prace zhodnotim svoji praci a namédysledky
vyzkumu, ktery jsem uskuimila. Finos své diplomové prace vidim hl&vn
v jejim empirickém zaklad Poznatky od cilové skupiny, r@di petujicich o
t¢Zce, nebo chronicky nemocné &lipak mohu porovnat se svymi poznatky,
které jsou podloZzeny mnoha lety praxe.

Uskalim mé praktick&asti prace bylo ziskavani vyzkumnych dat od
rodin. Metoda rozhovoru se ukazala jako nevhodn@nalla jsem dostatek
prostoru pro uskut@éni rozhovoru s rodi. Pri kontrolnich nav&vach ve FN
Motol, rodice se svym détem vzdy podstupuji dité mnozstvi Iékiskych a
diagnostickych vySéeni a prostor na &ita scleni se v tuto dobu nachazi, ale
dostatek ¢casu a klidu na vyzkumny rozhovor tato situace nkeyoge.
Vzhledem ke skutaosti, Ze rodiny jsou Ziznychc¢asticeské republiky tak ani
domluveni schzky a nav&tva rodiny pobliz jejich mista bydl&tnebyla
prijatelnymieSenim. Vyzkum by byl velice naimmy nacas a finance.

Z tohoto divodu jsem pro ziskani dat od raidlivolila e-mailovou
korespondenci atdezité bylo mit s rodinou navazany bliz8i vztahlaBjgem si
védoma toho, Ze tato korespondence neposkytuje Updmaunymitu. DalSim
uskalim ziskani vyzkumnych dat byla embnar@nost. Od gkterych rodéa
jsem ziskala zfinou vazbu, jak Spagnse i vypliovani citili a co prozivali.
Této ema@ni nar@nosti a konfrontaci s danou skémesti také fisuzuiji,
snizenou navratnost vymmych dotaznik (rodice gislibili vyplnéni, ale
k navraceni vypleného dotazniku nedoslo). Po informaci od &bdize
vypInéni je pro & eman¢ narané, jsem dalSi rodiny nekontaktovala.

Vzhledem ktomu, Ze jde o kvalitativni vyzkum a kedo rodita byl
doplren jeS& vyzkumnymi daty od odbornika, povazuji vyzkumn&adaa

dosta&ujici.
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DalSim bodem diskuze je skdtmst, Ze v definitivnim vyzkumném
vzorku jsou zastoupeni pouze dva muzi. Pro reptasgnost vzorku by bylo
piinosem ziskat odpé&di od vice otd. Pri praci s rodinou se personal vice
setkava s matkami nemocnychktid je to dano prozenym rozdlenim roli
vrodine a tato skuténost je jednou z féin menSiho zastoupeni @étove
vyzkumném vzorku.

Ziskana data od ro#li potvrdila zpracovanou teorii 0 proziti traumatu a
nasledné krizi rodiny. Zdaznila pozadavek rogli, aby byli gijimani
zdravotniky jako partrfe Tato vyzkumna data také poukézala nairgimi
rodi¢t mit moznost navazat €kym vztah, s 8kym kdo by jim byl ptivodcem,
kdo se vyzna v dané problematice, pfedi a kdo by pomohl s komunikaci
mezi rodtem a zdravotnikem. Tentdoveék by se ndl zajimat o rodie, jak vSe
zvladaji, co patbuji. Je k zamysleni, ze i kdyz velké&3ma zdravotnickych
zaizeni ma pracovni pozici psychologa, kadtuto sluzbu nevyuZzili ani jednou
pii hospitalizaci. Pouze u dvou respondebyla nabidka psychologa vyuzita
pozcji a pouze narazav Tato skuténost by zasluhovalaétsi pozornosti

v dalSim vyzkumu.
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ZAVER

K napséani této diplomové prace inspirovala moje dlouholeta pracovni
zkuSenost z FN Motol a ziskané teoretické i praktizkuSenosti i studiu na
PVSPS.

Zamegrem této prace bylo nahlédnout problematiku pracedsiou
somaticky nemocnychétd komplexré a poukézat na novy smprace s rodinou,
ktery se vyviji ve sit¢ - FAMILY CENTRED CARE.

Prace je roz&lena na dv ¢asti, nacast teoretickou &ast praktickou.
V teoretické ¢asti této diplomové prace, jsem vymezila pojmy zdragimoc,
zpracovala teoretické poznatky o traumatu, krizzdwé intervenci. V této
kapitole jsem poukézala naildzitost existence vhodného mista pro podavani
dulezitych informaci rodiam ditte.

Ve ftreti kapitole jsem pohovita o rodire jako systému a jehaiteZitosti
jako celku. V podkapitole ditjako pacient jsem serovala strachu a Uzkosti u
hospitalizovaného dite. Poukazala jsem na sktnest, Ze hod prostoru pi
vyuce zdravotnik, pii sestavovani standarghé&e se ¥nuje bolesti, jeji 18b¢ a
rozpoznavani, ale nedostatek mista v tomto prostanjimaji dtské strachy a
uzkosti.

Ctvrta kapitola jiz byla ¥novana pimo praci s rodinou. Jeji podkapitoly
CASE MANAGMENT, FAMILY CENTRED CARE a VYVOJ PEE O
RODINU U NAS pati mezi stzejni kapitoly této prace.

Pata kapitola jiz p#t do praktické ¢asti diplomové prace. V této
kapitole jsem se snazilaiblizit prostedi a problematiku FN Motol a kliniky
z pozice sestry mohu sledovatipth a vyvoj problematiky rodin s nemocnym
dit¢tem. V podkapitole o z&ovem faktoru jsem poho¥ita o Sestinedi. Pro

dokresleni a celistvost dané problematiky tato ppitbla byla dlezita. Ze
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zkoumaného vzorku velké procento matek byli matkdti ds vrozenou
vyvojovou vadou aif prvni hospitalizaci nebo gténi diagnozy byly kratce po
porodu, v Sestinedi.

V Sesté kapitole jsem se&novala samotnému vyzkumu, ktery se ubiral
dvéma sméry. Jednatast vyzkumu se dnovala rozhovoru s odbornikem, ktery
byl zacilen na praci s rodinou ve zdravotnickémizami. Pro tento rozhovor
jsem si vybrala kontaktni sestru a herniho spetiakardiochirurgické kliniky
FN Motol. Tohoto odbornika jsem volila #vbdu moznosti porovnani rozdil
mezi pozici a praci aiské zdravotni sestry a kontaktni sestry a herniho
specialisty. Druhymezitym faktorem byla skutmost, Ze prace této kontaktni
sestry vychazi z principsystému p& zandieného na rodinu (Femily Centred
Care) a ziskavala své zkuSenosti prée Velké Britanii. Ziskana data od rodli
nemocnych &i pak potvrdily zpracovanou teorii a informace kaisé od
kontaktni sestry.

Na uplny za¥r bych rada ztraznila, Ze tato diplomova prace by mohla
byt vychozim bodem pro dalSi rozvoj prace s rodinosomaticky nemocnych
pacienti. Tak jak tomu bylo jiz ped fticeti lety ve Velké Britanii, kdy muselo
dojit k Upra¥ doporuieni a smrnic pro zdravotnicka Z&eni a zéal se rozvijet
novy snér prace tak i u nas by tento postup mohl napomgmdsunout praci

s rodinou ve zdravotnictvi na vySSEswou Urove.
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PRILOHA

Prilohu této prace tvid Upiné zrni dotazniku vytvieného pro ziskani
vyzkumnych dat od rodii nemocnych é&ti.

DOTAZNIK

1. Jste: Zena/matka/ MuZ/otec/

2. Vek ditte nyni

3. Vek ditéte i prvni hospitalizaci (pokud je rozdilny)

4. Sourozenci

5. Sclili Vam lékati miru zavaznosti a prognézu onemeéchVaseho
ditéte na zaatku hospitalizace a v jakém priesti? (nap na pokoji
u ditte, v jiné mistnosti, Ma jsem pocit, ze lek&ka/ na @ nema
dostcasu, pateboval/a/ bych vice soukromi)

6. Pokud NE — chy#dly Vam tyto informace?

Pokud ANO- byl/a/ jste za tyto informace rad/a/?
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7. Porozungl/a/ jste podavanym informacim? (rffapemohl/a/ jsem se
soustedit, bylo to jako zly sen, ne vSemu jsem rozijian)

8. Jaké emoce Vagigomto saleni ovladali? /naip smutek, necitila
jsem nic, pl&, smich/

9. Mél/al jste potebu ziskané informace dale &pm sdilet?

10.Pokud ANO- s kym?

11.Je ve VaSem Zivétnéco, co Vam pomahalo postupprijmout
situaci, kdy Vase ditje £zZzce nemocné?

12 Jaké byli Vase dojmy, pocity a psychické rozpolazpi prvni
hospitalizaci?

13.Jakeé byli/jsou/ VaSe dojmy, pocity a psychické aapeni, pi
opakovanych hospitalizacich?

14 Vyuzil/al jste pomoc psychologa, psychoterap&ujimé
poradenstvi ) zvladani tétodzké Zivotni situace?

15.Pokud ne, prétomu tak bylo?
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16.Z vaSeho pohledu je2no, co by Vam v dabonemocgni a nemoci
vaSeho ditte pomohlci ulehéilo Vasi €Zkou Zivotni situaci?
Pokud ano, co by to bylo?

17 Mate gredstavu co /kdo/ by mohlo pomoci rodinainhmospitalizaci
jejich t€Zce nemocného die?

18. Pokud by mohlo v nemocnicich vzniknout pracovrétmpro
¢loveka, ktery by se &noval rodéam a byl jejich péivodcem, bylo
by to pro rodie prinosem? Pokud ano, jaka je Vasedstava o
ném?

19.Je z VaSeho pohledu /z Vasi zkuSenosiZonna co se Vas nikdo
neptal, co se teSilo a néesSi?
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