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UvVOD

Motto: Nas nejveétsi tspéch nespociva v tom, Ze nikdy
nepadneme, ale v tom, Ze vzdy se zase
pozvedneme, kdykoliv padneme.

Konfucius

Povolani détské sestry, pfinasejici starost o nemocné déti, se mnohdy meéni
V posléni. Osobné toto povolani vykondvam jiz fadu let. Na zacatku své kariéry jsem
byla v jednani s détmi a jejich rodi¢i zdrzenliva a nejistd. Nedokazala jsem se spravné
vyjadrit, nebyla jsem si jistd, zda informace, které rodicim poddvam, jsou spravné
apresné. Nedokdzala jsem odhadnout miru optimismu pii rozhovoru s rodici
nemocného ditéte. Casto mi bylo nemocnych déti i jejich rodict lito, nékdy jsem citila

bezmoc.

Prace je rozmanita, nebot’ kazdy den je jiny, ale psychicky velice néaro¢na.
Vyzaduje vysokou miru profesionality v daném oboru, ale také v komunikaci s détmi
i rodi¢i. Pfili§ osobni vztahy pfi jednani s rodi¢i i détmi, neprospivaji ani jedné strané.
Préce je pak daleko naroc¢néjsi a ptipadné nezdary v 1é¢be velice ovliviiuji osobni Zivot.
Casto se jedna o praci pod velkym tlakem a po takové sméné se dostavuje vycerpani

a unava.

Povolani détské sestry vykonavaji Zeny, které jsou zaroven matkami svych déti,
mimo to si v dne$ni narocné dob&é musi neustale zvysovat svou kvalifikaci a profesné
se rozvijet. Tyto role se ruzné prolinaji. Jsou zavislé na vhodné vyuzitém case, dobré
organizaci dne, ¢i chodu domécnosti. Kazdé4 z téchto roli mize nas zivot obohacovat.
Chceme se ucit novym vécem, zpusobim, které nas pretvaii. Mame tak moznost
na zékladé¢ poznani a studia novych véci meénit své okoli klepSimu doma,

ale i v zaméstnani.

Starost a péfe o nemocné déti, jejich 1écba se zaméfuje nejen na télesnou,
ale pfedevsim na psychickou a spiritualni stranku. Dité vytrzené ze své komunity,
kolektivu, rodiny, se citi vzdy ohroZzené a v nebezpeci. Jeho ptanim je zbavit se pocitu

strachu a ziskat znovu pocit bezpeci.



Snahou zdravotnika je pomoc nemocnému ditéti. Musi nejen projevovat litost,
ale soucasn¢ najit feseni a nabidnout mu pomoc. Ale v o€ich ditéte je ten, kdo pomaha

zaroven tim kdo ubliZuje, protoze je cizi a dit€ z néj ma strach a obavy.

Nemocné dit€ - to je téma, které zasahne kazdého Clovéka, protoze jsme byli détmi,
jsme rodic¢i a budeme prarodi¢i. Kazdy z nds muazeme fict, Ze pfi onemocnéni ¢lena
rodiny jsme smutni a nestastni, nabizime pomoc. Pokud ovSem onemocni dité,
znejistime, jsme bezradni, nervozni, mame obavu, zda naSe pomoc bude spravna
a dostatecna. RodiCe cCasto nedokdzi svému ditéti pomoci, nevi, co maji d¢lat.
V nékterych ptipadech se domnivaji, ze na ving je zdravotnik. Chovaji se nepiijemng,
vylévaji si zlost, zoufalstvi, byvaji vulgarni, jednaji nepfiméfend. Casto se setkavame
stim, ze i pfes dobrou dostupnost informaci, zejména z internetu, si rodi¢e neumi

poradit se zakladnimi metodami péce o nemocné dit¢.

V této praci se budu zabyvat détmi — pacienty, ktefi travi delSi ¢as v nemocnici,
nebo jsou opakované hospitalizovany. V dnesni dob¢ je pobyt v nemocnici zkracovan
na co moznd nejnutnéjsi dobu. Pohybuje se v rozmezi tii az deseti, nejvice patnacti dnti
(pti dlouhodobé hospitalizaci jde o nékolik tydnli az mésicti, nebo o opakujici se pobyt
Vv nemocnici nékolikatydenni). Je mnoho déti, které nasi péci potrebuji ¢astéji z davodu

z&vazné nemoci, a proto se do nemocnic vraceji.

Tato bakalarska prace je zamyslenim nad tim, jakym zpusobem se dité s touto
situaci vyrovnava, jaka je kvalita jejich zivota. Jak na ni reaguji rodice, §irsi rodina
a kamaradi, jakym zpiisobem miize byt ovlivnén Zivot ditéte a vztahy v rodin€ 1 okoli.

Je jisté zajimavé védét, zda se zdravotnici dokazi vcitit do pocitii pacientl, jestli

S témito pocity uméji pracovat a dokazi na vzniklou situaci reagovat.

Je dulezité poukazat na skutecnost, ze déti dlouhodobé hospitalizované nevyrustaji
vV normalnim socidlnim prostfedi, nechodi do kolektivu, neznaji co je doma, nemaji
zkuSenosti s béznymi zélezitostmi vSedniho dne. Jsou pfizptisobeni rezimu daného
oddéleni, setkavaji se stejnymi lidmi. Musi se vyrovnat Sriznymi situacemi,
které pro chapani ditéte nejsou vzdy jednoduché, zéalezi na véku ditéte, jak se s tim
Vyrovnava.

Tyto déti jsou socidln€¢ vylouceny, jejich vyvoj je jiny oproti vrstevnikim.
Je mozné, Ze neptijdou pfirozenou cestou vyvoje, protoze nepoznaly normalni prostiedi,

neucastnily se vSech forem Zzivota.



Nenavstévuji krouzky, nejdou si po Skole hrat na hiisté, neprozivaji se svymi kamarady

uspéch ¢i nezdary, at’ Skolni nebo mezi kamarady ve své skuping.

Jejich pohled na zivot je Casto ovlivnén pohledem rodi¢l a zdravotnika. Co muze
a nesmi, ¢eho se ma vyvarovat anebo co obétovat, aby nemusel Castéji do nemocnice.
To vSe ma negativni dopad na rodinu, kterd nemuze zit normalni zivot a musi se

nemocnému ditéti ptizplsobit.

Pro kazdého zdravotnika, je dulezité, aby se pokusil o nédhled z druhé strany,
pohledem odbornika, ktery je ovlivhén medicinskymi zkuSenostmi. Dité, které je
Vv zatizeni déle nebo se do nemocnice navraci ¢astéji, znamena pro tyto pracovniky vice,
nez jen to, ze se jedna o détské pacienty. Persondl je jiz m¢l moznost poznat, Utvaii
se jiny, mnohem bliz§i vztah. Vice je poznavana i rodina ditéte, jejich reakce. Vsichni

se stavaji soucasti pracovniho prostredi.

Prace je rozd€lena na cast teoretickou a praktickou. Teoreticka, skladajici
se z n¢kolika kapitol, hovoifi o vyvojovych zvlastnostech déti, roding, jejich typech

a komunikaci i riznych aspektech.

Do praktické ¢asti jsou zafazeny kasuistiky ze zivota déti a popis jejich kvality
zivota pii dlouhodobém pobytu v nemocnici. Cilem této prace je snaha ukazat, jakym
zpusobem déti prozivaji své dny v nemocnici, jak se s timto pobytem vyrovnavaji,
I miru optimismu v jejich prozivani.

Pomoci rozhovoru jsou prezentovany zkuSenosti a pocity rodicl, které zazily

se svymi nemocnymi a handicapovanymi détmi.



1 RODINA

Motto: ,Cesticka k domovu, znamé
se vine. Hez¢i je, krasnéjsi,
nez vSechny jiné.*
K.V.RAIS

Kazdy ¢lovek potfebuje rodinu, pottebuje sdilet své zazitky a zkuSenosti. Domov,
rodina, matka, otec, sourozenci - to jsou ta nejcastéji vyslovena, myslena slova, ktera
maji pro kazdého ty nejinternéjs$i vyznamy, riizné zabarvend dle prozitkii a zazitkd,
zkuSenosti se svou rodinou. Kazdy méme své nejstars$i zéazitky, mlhavé vzpominky,
stiipky toho, co jsme prozili, podobu svych rodi¢d, nd§ domov, kamaradi, spoluzaci,
oblibend ucitelka. Jsou to lidé a nejriznéjsi prozité situace, které nds po cely Zivot

formuji.

1.1 Vztahy v rodiné

Rodina je prosttedim, v némz si lidé k sob&é nutné vytvari vztahy a musi
komunikovat. VSechno, o ¢em hovofi, co délaji, dostava komunika¢ni vyznam. Rodina
je prvnim a velmi zavaznym modelem spole¢nosti, snimz se dité¢ setkava. Jejim
poslanim je o déti pecovat, ale téz je vychovavat. Proto se rodina snazi formovat dité
podle svého hodnotového schématu, podle vlastni tradice. VSem c¢lentim, détem
i dospélym, poskytuje rodina zazemi, domov. Umozfiuje vysokou miru otevienosti
a sdileni. Rodina chce, aby dité vstoupilo do spole¢nosti s ur¢itym druhem orientace,

S uréitym programem.

Clenové rodiny jsou v komunikacich partnery. Nepfetrzité vyméhovani zprav
upeviiyje jejich rodinné role, umoziuje jim sledovani spolecnych cild, respektovani
sdilenych hodnot. Dospéli se musi stdle jeden druhému ptizplisobovat. Malému ditéti

musi byt rodi¢ k dispozici neustéle, odpocaty ¢i unaveny, rano ¢i vecer.



Dité ke svému vyvoji pottebuje kromé zajisténi primarnich potieb (teplo, nasyceni)
I stabilni prostiedi (domov) a piitomnost stalych osob (rodi¢i), na jeho vyvoj trvale
angazovanych. Dit¢ a rodi¢ se spolu ztotoznuji, podporuji, spoléhaji se na sebe,
ale dostavaji se samoziejmé i do konfliktl. Rodi¢i na ditéti velmi zaleZi, vic nez
na cemkoli jiném, vnima ho jako jedinecné, zvlastni, je jim fascinovan. Dit¢ vnima
rodi¢e jako vSemocného protektora, pozdéji jako pomocné ja, které supluje zatim

nedokonale utvofené détské ,,ja*“ a umoZznuje mu adaptovat se na naroky svéta.

Rodi¢e svym vlivem urcuji Zivotni drahu ditéte. Dité€ si z rodiny odnasi predstavu
0 pracovnim uplatnéni, o manzelstvi a rodin€¢, o hodnotové hierarchii. Starost o ¢leny

rodiny je vic nez starost o sebe, touto starosti dostava nas zivot nenahraditelné dimenze.

Rodina je zpravidla mala socialni skupina, ktera je charakteristicka ptredevsim
vztahem rodi¢l a déti na zakladé manzelstvi a piibuzenstvi. Vzijemné vztahy
jednotlivych ¢leni rodiny jsou urCeny piredevSsim jejich postoji, city, tradicemi
a v modernich spole¢nostech i pravem, cirkvi a dalS§imi institucemi. Rodina vytvari
sve specifické duchovni i kulturni prostfedi, v jehoz ramci se jednotlivi clenové formuji.
V posledni dobé méni svou strukturu atim se pfizpisobuje novym spoleCenskym

podminkam, ale nemiiZe byt ni¢im nahrazena.*

Rodina mé své hodnoty, zasady a styl. Rodiny si mohou stanovit zasady pouzivani
televize, novin, navstévy kulturnich podnikt. Maji svlj styl v zachazeni s vlivem

instituci, jako jsou tfady, Skoly, obchodni sit’, cirkve.

Soustava rodinnych hodnot se projevuje tim, jak rodi¢e instruuji déti. Hlasané
normy piitom nemuseji byt v souladu s normami skute¢né platnymi. Pokud rodi¢e uci
déti pravidla, kterd sami porusuji, déti to vidi a spiSe se tidi tim, co vidi, nez tim, co jim

je vétsinou direktivné ptikazovano.

Schopnost rodiny vychovavat déti a vyrovnavat se s tézkostmi je zavisla na tom,
jak je rodina napojena na své socidlni okoli. Lidé Ziji v malych rodinach, ale péstuji
styky v rodin¢ $iroké a zavazna rozhodnuti ¢ini s ohledem na vSechny ptibuzné, tieba
I ty nejvzdalené;jsi.

Predstava rodiny o socialnim okoli je propojena s pfedstavou o misté, v némz

rodina Zije. ,,Dit€ se uci pfizplisobovat socidlnimu Zivotu, osvojovat si zdkladni navyky

L ilgik T, Zapletal L. : Sociologie, IMS Brno, 2008. 31,32 s.



a zpusoby chovani bézné ve spolecnosti. Jde o socializaéné — vychovnou funkci
rodiny.“ Zakladni ulohou je pfiprava déti a mladistvych na vstup do praktického zivota.
Dit¢ od narozeni a po celou dobu Zzivota v rodiné piijimé velmi Siroké spektrum
nejriznéjSich informaci a aktivné je zpracovava v souladu se svymi pfirozenymi
vlohami, biologickymi a psychickymi poticbami, se svymi zkuSenostmi,
ale i s hodnotovymi orientacemi a vzory, piedstavovanych pro dité piedevsim rodici

a star$imi sourozenci.’

Vztahy v rodin¢ jsou definovany pravidly. Pravidla urcuji, kdo se ma ke komu
ajakym zpusobem chovat. V kazdodennich situacich se zpravidla projevuji
komunikacni stereotypy rodiny ustdlenymi pravidly chovéni. Komunika¢ni stereotypy
maji rodiny jak dobfe fungujici, tak i rodiny disharmonické. Stereotypy udrzujici
problém jsou podporovany rodinnymi myty. Mytus poskytuje vysvétleni, vytvaii alibi.
Mytem si rodina zdivodni, Ze to co déld, nemtze délat jinak. Rodina se jim brani proti
vngjSim vlivim, které ohrozuji jeji vnitfni organizaci. Mytus muze byt vytvoren
také proto, aby branil pfechodu rodiny z jednoho vyvojového stadia do dalsiho

a znemoznil napiiklad osamostatnéni ditéte.

Rodina jednotlivci umoziuje, aby v ni nalézal oporu, ztotoznoval se s ni, zaroven
mu dava svobodu k tomu, aby si vybudoval a zachovéval svou osobitou odli§nost. Zivot

Vv roding se pohybuje mezi polem sdileni a pélem chranéného soukromi.

Rodina si vytvéii jistd spojenectvi pro jisté ucely. Jednotlivei se spojuji pro to,
aby ucinili zavazna rozhodnuti, aby sdileli sex, aby péstovali spolecny zajem,
aby seposilovali ve své roli, aby se definovali jako jedna generace vici druhé. Kazdy

jedinec ma v rodiné své misto.

Spolecné ¢innosti rodiny se vykonévaji ustalenym zplisobem, s nimz jsou vSichni
ucastnici srozuméni. Kazdy ¢len rodiny ma pfi nich ptidélenou svou tlohu. Pokud je
uloha proménliva, existuje pravidlo urcujici, kterou z moZznych variant role mize urcita

osoba zvolit.
Rodinnymi zvyklostmi je déno, kdo jidlo pfipravuje, kdo se jej zucastni,
kdo upravuje stil pied jidlem, kdy zacina spolecné stolovani, o ¢em se muze u jidla

konverzovat, ¢i jak je moZné napominat.

? Kraus B., Sykora P. : Socialni pedagogika 1, IMS Brno 2009.35 s.



Soustava rodinnych hodnot se projevuje tim, jak rodice instruuji déti. Hlasané normy,
vSak nemuseji byt v souladu s normami skutecné platnymi. DéEti piejimaji spise to,
co vidi, neZ to, co slysi. Casto kopiruji své rodi¢e ¢i kamarady, at’ chténé ¢ nechténg,
védomé i nevédomé. Castokrat se 1idé podivuji, jak jsou déti podobné svym rodictm,

svymi pohyby, intonaci feci.

Rodina je prostiedim, v némz si lidé nutné museji vytvaret vzajemné vztahy a musi
téz komunikovat. Vse, co fikaji a délaji, dostavd komunika¢ni vyznam. Komunikuje

se obsahem feci, zptisobem fe¢i a mimo feCovymi prostredky?

1.2 Socialni interakce

»Socidlni interakce je oznaceni pro vSechny zplsoby vzajemného ovliviiovani
lidi. Aby si k sobé lidé mohli vytvotit vztah, musi vstoupit do interakce, musi spolu
komunikovat.* Pfedpokladem efektivni, spole¢né ¢innosti je kladny vztah mezi lidmi,
ktery se vSak miize vytvaret a rozvijet jen pii spolecné ¢innosti. Ob¢ stranky interakce,
kladny mezilidsky vztah a spole¢na Cinnost, urcuji povahu socialni interakce. Béhem
kazdé socialni interakce dochédzi ke vnimani Cloveéka Elovékem, tj. socialni percepci,
k vymén¢ informaci mezi lidmi (socialni komunikaci) a k pusobeni ¢lovéka na ¢lovéka,

tedy ovliviiovani.

Ucinky socialniho prostiedi na c¢lov€ka se realizuji pravé prostfednictvim
socidlnich interakci neboli spoleenskych vztahi, které se spolupodileji na utvareni,
formovani osobnosti a stavaji se jeji integralni sougésti.®

vvvvv

je mySlena skupina s vysokou mirou intimity a emocionalnich vztahti mezi jejimi
Cleny). Jako primarni jsou oznaCovany také proto, Ze maji velky vyznam pfi
uspokojovani zékladnich i citovych potieb Elovéka.“ Clen socialni skupiny je jeji
nedilnou soucésti, méa ve skupiné urcitou pozici, hraje urcitou roli, ktera je s jeho pozici
spjata, musi dodrzovat skupinové normy a uznavat skupinové hodnoty. Za dodrzovani

skupinovych norem se dostava clentim skupiny od ostatnich piislusnikt skupiny uznani,

® Vizdal F. : Socialni psychologie L., IMS 2009.58, 60 s.



ucty, obdivu, za nedodrZzovani norem jsou zpravidla sankcionovani, pfi¢emz mira sankci
je zavisla na tom, jak dilezité normy a v jaké mife je doty¢ny nedodrzoval. Clen

skupiny se musi chovat tak, jak to vyzaduje jeho pozice a s ni spjata spolecenska role.

Chovani a prozivani ¢lenti skupiny neovliviiuyji jen skupinové normy, hodnoty, pozice
a s nimi spjaté spolecenské role, ale i vzdjemné vztahy mezi ¢leny skupiny. Nemaly vliv
na chovani ¢lent skupiny maji téz jejich motivy, potfeby, zajmy, schopnost a ochota

spolupracovat a ptizplisobit se pozadavkiim skupiny.4

Oslavovani svatkii a narozenin patii mezi obfady slavnostni. Krom¢ obdarovani
¢lena rodiny pii nich dochéazi k riznym projevim rodinné soudrznosti. Vypravéji se
rodinné legendy, prohliZeji se rodinna alba a zjistuje se, které dité je podobno nékomu
z predkt. Upeviiuji se tak predevSim mezigeneraéni pouta. Pfi této pftilezitosti

se setkava i Sirsi rodina, kterd piindsi nové zazitky, upeviuji se tradice, zvyky.

Za své uzemi povazuje rodina svlj byt. V byté lze nalézt ¢ast vefejnou — obyvaci
pokoj, kde se schazi rodina, ale i pfatelé a zndmi. Mame v ni i1 ¢ast soukromou, loZnice,
kam vstupuji jen doty¢né osoby nebo nejuzsi rodina, je to vysostné osobni Uzemi.
Je to nase misto, kam se radi vracime, maly pfistav. Jsou tu i naSe véci, které mame

radi, mame k nim vztah a také je potfebujeme ke svému zivotu.

1.3 Nemoc Vv rodiné

Velkou zkouskou vztahii pro rodinu je nemoc. Dochazi k soudrznosti rodiny, city
vyjdou na povrch, zapomind se na ruzné svary a neshody. Zalezi na délce nemoci
a postizeni ¢lena rodiny. Nemocny i jeho rodina se s nemoci vyrovnavaji tim hufe, ¢im
rychleji ¢i neocekdvanéji postizeni vzniklo. Nejhlife se zvladaji vazné urazy, které
se piihodily dosud zdravému ¢loveéku. V takovych chvilich se rodina mobilizuje a snazi
se pomoci, poskytuje podporu. Jde o ndroc¢nou situaci, ¢im déle tato situace trva,
tim vice mize dojit k frustraci. Prib¢h adaptace na nemoc ¢i postizeni je zavisly

i natom, jak se ke zméné¢ svého vztahu stavi sam pacient. Adaptace na nemoc

* Vizdal F. : Socialni psychologie, IMS Brno 2009.88,89 s.



je ur¢ovana i rodinnym stylem reagovani na stres, jak rodina fesi konflikty, jak zachazi
S emocemi a jakym zpusobem vyjadiuje postoje. Nemoc_i postizeni snasi rodice déti
Spatné, velmi Casto vede k zesileni konflikti mezi manzely a mize vést i k rozpadu
manzelstvi nebo vztahu. Nemocné dit€ ma nad matkou a rodinou velkou moc, mize

se chovat infantiln€ a své chovani vést az do krajné€ tnosnych mezd.

Umrti ¢lena rodiny je pro nejblizsi ptibuzné nejvice stresujicim zazitkem. Reakce
na ztratu Clena rodiny je velmi individualni, kazdy se s tim vyrovnava jinak, zalezi

na mnoha okolnostech.

Rodina je strukturovany celek, jehoz smyslem, ti¢elem a néplni je utvaret relativné
bezpecny stabilni prostor a prostiedi pro sdileni, reprodukci a produkei Zivota lidi. Je
to pfirozené prostredi, do n¢hoz se ¢lovek rodi a nemize si zvolit jiné. Musi pfijmout to,

co mu rodice pfipravi.

»Rodina je tvofena rodi¢i nebo rodicem a détmi, je to rodina nuklearni. Je
roz§ifena o blizké, ptibuzné, prarodice, stryce, tety a ostatni ptibuzné.“ V dnesni dob¢ je

rodina mnohokrat tvofena jednim dospélym, vychovavajicim sam déti ¢i dite.

Rodiny lze rozdélit na funkéni, plnici vSechny funkce; problémové, v nichz obcas
dochazi k porucham nebo neplnéni nékterych funkci nenaruSujicich vaznéji zivot
rodiny; a dysfunk¢ni, kdy dochazi k vaznym porucham a rozkladu rodiny a rodina jiz

neplni svou primarni funkci, neni schopna zabezpegit jeji chod.”

Co tedy je pro mne rodina? Rodina je...kdyz se mame radi. Rodina je kdyz
se vSichni sejdeme u stolu a vypravime. Rodina je...kdyZz jedeme na vylet. Rodina

jsou...vSichni mi blizci. Rodina... mi poméh4, kdyZ mi je nejhiife.

Nalézt odpovidajici definici rodiny je velmi obtiZzné, mohl by se o ni pokusit kazdy
Z nas a pfece bude vZdy jina, tim spiS, budeme-li hovofit o riznych oblastech. Pohled
na rodinu, jeji funkci a poslani se navic vyznamné posouva i s ohledem na hodnoty
v raznych historickych, kulturnich a civilizacnich prostiedich lidskych spolecnosti.
které je dlouhodobé (nebo trval¢) a vykazuje pevné vazby. Rodina nas provazi cely

zivot, od narozeni az do konce Zivota jsme jejimi Cleny. Méni se pouze naSe pozice

® Kraus B., Sykora P. :Socidlni pedagogika, IMS Brno 2009.33 -34 s.



arole v ni. Vytvarime diky ni vazby, které nas ovliviiuji pozitivné i negativné¢ v nasem
konani a pomahaji nam prekonavat i tézké chvile. Prekazky, které nas potkavaji, feSime
diky vzorcim feSeni nebo chovani, ktera si pfindsime z pivodni rodiny a ,,dédi*
se z generace na generaci. Vychovou a ndpodobou téch starSich si déti postupné osvojuji
vse, s ¢im se setkaji pozdéji.

Rodina, kterou v minulém stoleti tvofila matka, otec a déti, je dnes nahrazena
i jinym modelem, ale nezanika, pouze méni strukturu. O rodin¢ se tak ¢im dale vice
hovoii 1 vpojeti spolecného zivota dvou ¢i vice lidi, bez souziti generaci
nebo pfitomnosti déti ¢i instituce manzelstvi.

At uz tedy budeme o rodiné¢ hovotit z jakéhokoliv uhlu pohledu, jednou
reproduk¢ni, nebot’ i vzhledem K probihajicim embryonalnim vyzkumim nelze
predpokladat, ze by generacni exploze byla zajisStovana jinak nez rodinou, nebo alespon

kratkodobym vztahem zeny a muze, rodi¢ti a vychovou jejich déti.

10



2 KOMUNIKACE

Komunikaci rozumime sdéleni urcitych informaci riznymi prosttedky — ustné,
pisemné, mimikou, gesty a dalSim neverbalnim zptsobem. Probihd mezi dvéma nebo
vice lidmi ¢i s pomoci sd€lovacich prostiedktl, televize, radia, telefonu, internetu.

Komunikujeme aktivné i pasivné. Jsme vysilaci i pfijimaci informaci.

Nase zpravy by mély byt jasné a srozumitelné. Zdrojem informaci o druhém
¢loveéku nenti jen to, co fika, ale i to, jak se chova a jak jsou jednotlivé akty jeho chovani
druhymi lidmi interpretovdny. PovaZujeme-li za zdroj interpersondlni komunikace
chovani partnera, s nimz jsme v interakci, pak ma komunikace s nim tyto stranky:

chovani, mluvenou i psanou fe¢, mimicky vyraz, drzeni a pohyby téla.

2.1 Co je to komunikace

»Komunikace je vzijemné¢ komplementdrni jev, vnémz se stiidd role
komunikatora, tedy toho, kdo néco sd€luje a role komunikanta, toho, ktery pfijima to,

co je obsahem sdéleni.” Typickym piikladem je rozhovor mezi dvéma osobami.

Podle druhu komunikaénich prostiedkii hovofime o komunikaci slovni — verbalni

a neslovni — neverbalni.®

Verbalni komunikace je sdélovani informaci pomoci slov. Mluvena a psana fec¢

tvori zaklad verbalni komunikace.

Zakladni je jednosmérna komunikace, chapeme ji, kdyz ¢teme knihu, ale hife snaSime
monolog partnera v hovoru. Lidé maji potiebu na sd€leni reagovat. Vnitini feC je také
komunikace, zvazujeme, analyzujeme chovani své i jinych. Do procesu komunikace
jeuceni vrodingé, komunikacni zvyky si dit€¢ nese dal, pokud se mu nepodaii
je rozvinout, potyka se s obtizemi v mezilidskych vztazich cely zivot. Komunikace

také ptredpoklada ochotu a vili komunikovat.

® Vizdal F.: Socialni psychologiel,IMS Brno 2009.76-77 s.
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Pti komunikaci je dulezité sledovat fadu prvkii — napft. rychlost feci, hlasitost,
pomlky nebo uplné pieruseni hovoru, vysku hlasu, pfitomnost embolickych slov, délku
projevu, intonaci. Usp&$na verbalni komunikace je jednoducha, stru¢na, zietelna,

v v , e ° ., 7
vhodné nacasovana, ptizptisobiva.

Neverbidlni komunikace je sdélovani informaci pomoci mimiky, posunki,
vyrazem obliCeje, gesty, intonaci fe¢i, tonem hlasu. Pouzivame ji k tomu, abychom jeji
pomoci fe¢ podpofili, nebo také upln€¢ nahradili, vyjadfujeme ji své emoce
a interpersonalni postoje. Re¢ t&la je povazovana za upimngj$i neZ verbélni
komunikace. Neverbalni projevy jsou spole¢ny svétovy jazyk, ale maji sva nateci,
ta mohou byt n¢kdy velmi odlisnd. Mluveni a jednani probihad soucasné. Komunikace
je celek a mluvime v ni slovy, té€lem a ¢iny. Dulezité neni ani tak to, co ¢lovék chce
neslovni komunikaci sdélit, nybrz to, jak je jeho neslovni komunikace druhymi lidmi

vnimana a hlavné interpretovana.

Mimika je vyraz obliceje, sdélujeme ji kulturné tradovana gesta, instrumentalni
pohyby a primarni lidské emoce. Z vyrazu obliceje Ize vy€ist mnoho, ale nejcastéjsi

je predstava o tizkém spojeni mezi vyrazem obliceje a sdélovanim emoci.

Gesta, pohyby, maji vyrazny sdélovaci ucel, at’ uz jsou to gesta v obliceji a krku
nebo gesta rukou a nohou. Gesto muize téZ doplnit verbalni projev a tim jej zesilit,

zvySuje se 1 ndzornost fe¢eného.

Posturologie je fe¢ naSich fyzickych postoju, drzeni téla a polohovych
konfiguraci. Poloha, kterou ¢lovék v socidlni interakci zaujima, do urc€ité miry vyjadiuje
jeho postoj k tomu, co se kolem déje. Mimofadny vyznam pfitom ma vzajemna poloha
0sob Vv bezprostiednim styku. Existuji téi zadkladni polohy ve stoje, vsed¢, vleze. Patii

sem také polohy koncetin, hlavy a naklonéni téla.

Haptika se zabyva tim, jak se sebe navzajem lidé dotykaji. Stisk ruky patii
k prvnimu kontaktu mezi lidmi, podani ruky neni jen projevem zdvofilosti. Vyjadiuje
také postoj k tomu, komu je podani ruky adresovano. Zéakladnimi postoji jsou rovnost,
dominance a submisivita. Vnimani haptickych projevli lze rozli§it na pozitivni

(s posilujicim t¢inkem) - pratelské dotyky slouzici k podpofe komunikace, interakce,

" Plevova L.,Slowik R.: Komunikace s détskym pacientem, Grada 2010.18-20 s.
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vztahu, pohlazeni po ruce, po ramenou, podrzeni pod pazi i negativni (nevhodné),
vyjadiujici negativni vztah, zlost, netrpélivost, projevujici se odstréenim, tadhnutim
za sebou, strkanim do nemocného. Taktilni kontakt zahrnuje zpravu o ptsobeni tlaku

na kuzi, o teplu ¢i chladu, o podnétech bolesti a informaci o chvéni.®

Pti setkdni dvou lidi hodnotime vSechny jejich projevy a vytvafime si prvni
dojem. Kazdy ¢lovek si chrani svou zonu, vstupuje — li do ciziho ¢lovéka, vyvolava

to ustup od néj, odtazitost.
Podle vzdalenosti pii kontaktu s jinymi lidmi rozliSujeme:

Verejna zona - saha obvykle nad 360cm. Potkdvame se zde se zcela cizimi
lidmi.
Konkrétni vzdalenosti u jednotlivych lidi jsou zcela individualni. Lidé vnimaji

o - ’ N w v R It v . , 129
svij osobni prostor rozdilng, ¢asto se nékdo pfiblizi vice, nez je ndm milé.

Socialni zéna zahrnuje vzdélenost od 120cm do 360cm. V této vzdalenosti

se uskute¢nuji pracovni schiizky, neosobni rozhovory, skupinové diskuse.

Osobni zoéna saha do vzdalenosti 75cm, do této zony se dostanou vSichni, s Kym
si podavame ruce. Prekroceni vyvolava ustup. Jejim limitem je moZnost fyzického
dosahu, moznost sledovani mimiky a oc¢i, moznost vnimat viini, pach toho,

s kym hovoiime.

Intimni zéna do vzdélenosti 45cm od téla, do tohoto prostoru si poustime jen
toho, komu véfime, koho mame radi. Vstup sem je povolen jen partnerim, détem
a dal$im clentim rodiny. Pfi piekroCeni této zdny se télo citi ohrozené a spusti se jeho

obranné mechanismy

Pravé ve zdravotnictvi Casto dochazi k porusSeni téchto zén a tim muize byt
pacient pfiveden do rozpaki, citit se ohroZen, proto je tieba mit tuto skutecnost

na paméti.

Sdélovanim dotykem vyjadifujeme pacientovi podporu a porozuméni, sdélovani

vyrazem obliceje nas informuje o emocionalnim stavu pacienta.

8 Venglafova M.,Mahrova G. : Komunikace pro zdravotni sestry, Grada Publishing 2006.43-50
S.
® Plevova .,Slowik R.: Komunikace s détskym pacientem, Grada 2010.24-33 s.
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2.2 Komunikace ve zdravotnictvi

vvvvv

Komunikace je jednou znejdalezitéjsich forem vymény informaci mezi
zdravotniky, pacienty a jejich pfibuznymi. Pomoci komunikace ziskavame dulezité
informace 0 zdravotnim stavu, jeho pfi¢inach i aktualnich obtizich. Zdravotnici zase
informuji o 1écbé, jejim prubéhu a 1écebnych postupech, rezimu v nemocnici
avzajemné pomoci. Komunikaci vytvafime vzajemny most mezi pacienty
a zdravotniky. Schopnost komunikovat slouzi k navdzani a rozvijeni kontaktu

S pacientem.

Pti kazdodennim kontaktu s nemocnym poskytujeme oporu a pomoc V tézkych
chvilich. Aktualni stav nemocného ovliviiuje moznost dobfe komunikovat, porozumeét
situaci ¢i vyznamu sdéleni, ale téz vyplnit ¢ast dne, stravenou pacientem v nemocnici.

Komunikace neni jen mluventi, ale i sdélovani a ziskédvani informaci.

Ve zdravotnické komunikaci je dalezité védét, co chceme fici, ale hlavné kdy, kde
a jak informaci ziskat, protoze jsou dulezité pro dal§i postup 1écby. Musime volit

spravna slova a ton hlasu.

Ve zdravotni praxi rozliSujeme tfi druhy komunikace s nemocnym, pti¢emz kazdy

druh ma své zdkonitosti 1 vyznam.

»Socialni komunikaci rozumime vzajemné sdélovani, respektive vzajemné sdileni
vyznamll mezi dvéma nebo vice lidmi. Predpokladem pro komunikaci je existence
komunika¢niho vztahu mezi Uc¢astniky. Komunikace zpravidla souvisi se spole¢nou
¢innosti — kooperaci, vzajemnym plsobenim — interakci mezi lidmi a se spole¢enskymi

vztahy.*

Nejvyznamngj$i informace, které v rozhodujici mife ovliviiuji vztah mezi dvéma
nebo vice lidmi, jsou vzajemné informace o sdileném vztahu, které jsou transformovany
ve vzajemné pocity a postoje. Zdrojem informaci neni jen to, co kdo fika, ale i to, jak se
chova, jak jsou jednotlivé akty jeho chovani druhymi lidmi interpretovany.
Pti interpretaci chovani druhého Clovéka se kromé atributu vlastnosti 1 motivii chovani

uplatiiuje i laicka psychologie s fadou chyb, omyld, piedsudki a stereotypit. ™

% Vizdal F. : Socialni psychologie I, IMS Brno 2009.76 s.
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Jedna se o bézny hovor, kontakt s pacientem, odehravajici se béhem neformélnich
setkani. Clovék v nemocniéni pééi nebo v domacim oSetfovani ma omezenou moZnost
socidlnich kontakti. Velmi pozitivné proto pfijima moznost hovoru s dal§imi lidmi.
Ve své praxi vyuzivame jakékoliv situace k moznosti komunikace s malymi pacienty

stejné jako s jejich rodinnymi ptislusniky.

»Specificka (strukturovana) komunikace ma urcitou naplanovanou napli,
kdy sdélujeme dilezita fakta, motivujeme nemocného k dalsi 1é¢b€, pusobime
edukacné.” Jsou zvySeny naroky na srozumitelnost sdéleni ptijatelnou formu vzhledem
k aktualnimu stavu nemocného. Je dulezité ovéfit, zda nemocny sdéleni porozumél

a akceptuje ho.

Terapeutickd komunikace probihd formou rozhovoru s nemocnym. Pfi dennim
kontaktu poskytujeme oporu a pomoc V tézkych chvilich rozhodovani, pftijimani
nepiijemnych a velmi zavaznych skute¢nosti, pomoc pii adaptaci na zménu. Podpirny
terapeuticky rozhovor s nemocnym ma za ukol zvySit ucinnost jinych lécebnych

pFistupti u somaticky a psychosomaticky nemocnych.™

Ve zdravotnictvi je nejdulezitéjsi vciténi, porozuméni a empatie. Empatie neboli
souciténi je védomy ptiklon k druhému ¢lovéku a jeho citovému stavu. Je to dobra vile
druhému citové porozumét. A pravé ve zdravotnictvi, kde se setkdvame s bolesti
a strachem, muzeme vyjadfit, Ze s pacientem citime. Proces vciténi a porozuméni
probiha ptfevazné neverbalné, je dobré naslouchat a neptferuSovat pacientovu vypoveéd'.
Nestaci jen poslouchat a slySet slova, ale pochopit smysl toho, co pacient fika. Dilezité

je i pacienta povzbudit v komunikaci.

Vychazim-1i ze svych kazdodennich zkuSenosti, kontakt s pacientem navazujeme
béhem prvnich minut setkani. S novym pacientem trvad navozovani kontaktu déle nez
S pacientem, ktery je nam jiz znam, zna i prostiedi nemocnice a vraci se ¢i pfichazi
opakované. Pti sdélovani problému je velmi dulezité zaroven s naslouchanim pacienta
podpofit, vyjadiit viru v Gspéch 1écby a ziskat jej pro spolupréci. Snazime se vytvofit

pocit bezpeci a jistoty.

Nemoc je nejcastéji doprovazena Uzkosti, agresi, frustraci, depresi a projevem

! Venglafova M., Mahrova G. : Komunikace pro zdravotni sestry, Grada 2009.12,13 s.
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bezmoci a beznadé&je. Nemoci, zvlasté pak chronické, vytvari emocionalni tisen a stres.

Pacienti maji obavu ze zavislosti na okoli, z hrozici izolace, bolesti, nedostatku lasky.

Diulezitym ptfedpokladem komunikace mezi zdravotniky a pacientem je vzajemné
porozuméni. Informace musi byt srozumitelné, jasné a je tfeba je trpélive, opakované
vysvétlovat. Samoziejmé informujeme o vSech zakrocich, které s pacientem budou

provadény.

2.3 Komunikace zdravotnika a déti

U déti zalezi predevsim na véku a psychické zralosti. Je diilezité znat vyvojova
stadia ditéte a jejich specifika, abychom zvladli spravnou komunikaci s ditétem.

Jako sestry se stavame pro dité nejbliz§i osobou, jsme nahradou rodi¢t a kamaradu.

Zdravotnici se v n€kterych situacich dostavaji do pozice, kdy piekro¢i osobni,
intimni zoénu pacienta. Dilezité je predevsim postaveni o¢i. Sd¢lovani dotykem je u déti
Casté a potiebné, maji radi pohlazeni, objeti, stisk, vyraz obli¢eje. Trpélivé vsechno
vysvétlujeme, kratkymi, jednoduchymi vétami, dité stdle ubezpeCujeme, Ze nebude

samo, nelZzeme, pfipravujeme je na bolest, chvalime je, oceiiujeme snahu.

Komunikace s novorozencem znamena spise dotyky, neverbalni formu, tény
a intonace hlasu. Jeho komunikac¢nim prostfedkem je pla¢, ktery mize mit mnoho

vyznamil.

V kojeneckém obdobi mluvime stale, v kazdé situaci a v kazdém okamziku.
Samoziejm€ s nim komunikujeme 1 neverbalné Dilezity je 1 ton hlasu, hlasitost
a melodi¢nost. Dité komunikuje prostfednictvim vokalnich a neverbalnich signald.

Komunikace probiha na trovni opakovani jednoduchych frazi.

Batole jiz vice rozumi feci a postupné zacina pouzivat slova, na konci tohoto
obdobi jiz mluvi v kratkych vétach. Na jeho vécné ,,a proc¢? je tieba byt piipraven
a trpéliveé vysvétlovat, odpovidat. Jeho pozornost upoutame 1 fikankou ¢i basnickou.

Dilezité je nenapodobovat jeho fe¢, mluvit zfetelné¢ a nepouzivat zdrobnéliny,

které dité tézko vyslovuje.
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U menSich déti je ucinna veskera konverzace o kazdé Cinnosti, kterou s malym
pacientem provadime, déti chtéji veédét, jak funguji pfistroje, které maji na dosah.
Popisujeme jim vysSetieni, kterd je ¢ekaji, co se s nimi bude dit pfed nimi, béhem nich
i po nich. Vhodné je pouzit plySova zvifatka, ¢asto i jejich vlastni, ktera potom s nimi
jdou na vySetteni, zdkrok a doprovazi je...

vvvvvv

zeptame se na jméno, kolik je mu let, jestli uz nékdy byl v nemocnici, na to, co ma rad.
Kazdy vykon, ktery budeme provadét, vzdy popiSeme srozumitelnou formou,
odpovidajici v€ku ditéte ajeho zralosti. Naptiklad: ...,,Budeme ti zavadét kanylu,
ta ti pomlze, abys ses brzy uzdravil a mohl jit domt, za kamarady. Za¢neme tim,
ze vyhrneme rukavek, na rucku dame takovy pasek, neboj, zatdhneme jen trosku, napted
misto vpichu nastiikdme vodi¢kou a potom tam dame tuto jehlicku, podivej, jakou
ma barvicku, trosku to pichne a zase tu jehlicku vytdhneme, ziistane tam takovy kousek,
to neni jehla, ale kousek umélé hmoty, kterou nebudes citit, zalepime to a uz tam potece
jen takova voda, kterd té uzdravi.“... Pfi samotném vykonu stale mluvime, abychom

odpoutali pozornost pacienta.

Dité v predskolnim véku daleko 1épe komunikuje a mnohé jiz chape. Kazdé diteé
je vsak jiné, nekteti komunikuji vice, jini jsou mlcenlivéj$i. Proto je potieba ptat se,
CO proziva, co jej napadd a zda vSemu rozumi. Vyjadiujeme se stru¢né¢ a klidné,
v kratkych vétach. UdrZzujeme o¢ni kontakt, pokud to dit¢ toleruje. Jestlize ndm dité
néco sdéluje, nepierusujeme ho. Nesetfime pochvalou a ocenénim, umoznujeme ditéti,
aby mohlo dle moZnosti malovat, kreslit, hrat si, je to jeho nejpfirozenéjsi prostfedek
komunikace. Déti si potiebuji hrat a doptavame jim k tomu prostor. V tomto v€ku jsou
jesté zavislé na matce a blizkych osobach. Velmi ocenuji partnersky pfistup.
| v pfitomnosti rodi¢i mluvime piimo k ditéti a domlouvame se na urcitych pravidlech
oSetfeni. Stanovena pravidla davaji ditéti pocit kontroly nad situaci a je nezbytné, aby je

i zdravotnici dodrzovali.'?
Pacienti Skolniho véku si nejasné ¢i pro n¢j nesrozumitelné informace nechéavaji
jednoduchym zpiisobem vysvétlit tak, aby porozuméli, a dale jiZ nepatraji.

Pro vysvétlovani osetiovatelskych intervenci stale jesté pouzivame détsky slovnik.

12 Plevova I.,Slowik R. : Komunikace s détskym pacientem, Grada 2010.78 s.
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Respektujeme také jeho osobnost v situacich, kdy nechce komunikovat. Déti
VvV tomto veéku jsou velmi nejisté, citlivé, kiehké a zranitelné.

Dospivajici chtéji piesné informace, které si jesté zjistuji z jinych zdroju ¢i od vice
lidi. Dospivajiciho oslovujeme jménem, vykani je zde na misté, ujistime
ho o diskrétnosti sdéleni. Pouzivame spravné odborné vyrazy tykajici se jeho téla,
zdravotniho stavu a vySetfeni. Respektujeme pacientovo soukromi a pocit ostychu.
Ke kazdému dospivajicimu pfistupujeme jako k jedine¢né originalni o0sobnosti,

i pfes jeho odév, vzhled, Gpravu zevnéjsku a chovani ¢i vyj adfovani.™

2.4 Komunikace mezi zdravotniky a rodici

Pro rodi¢e je hospitalizace jejich ditéte vysoce stresujici situaci. Zastavaji roli
socialni opory pro své déti, ktera je velmi zatézujici, proto snimi aktivné
spolupracujeme. Pravdivé a pravidelné¢ odpoviddime na jejich dotazy, vyjadiujeme

jim podporu a porozuméni.

Hospitalizace ditéte se dotyka kazdého ¢lena rodiny, proto je dilezité, abychom my
zdravotnici dokazali pochopit zmény v jejich chovani a konani, povzbuzovali
je k aktivni ucasti na 1éCb¢, a tim zajistili u rodi€h pocit duvéry k celému
oSetfovatelskému tymu.

Z nasi praxe zdravotnika vim, Ze pfi piijeti déti do nemocnice rodiCe Casto jednaji
zmatené nebo agresivné. I na to je tfeba byt pfipraven, zvlast€ pokud je to jejich prvni
pfipad umisténi déti do nemocni¢niho prostfedi. Podavdme co nejuplnéjsi informace,
kde bude dité lezet, jaky je reZim oddéleni, na jaka pljde vySetieni, kdo je oSetiujicim
Iékafem, jak bude vSe probihat, kdy budeme védét vice, a kdy mohou své dite
navstévovat. Spoluprace s rodi¢i je velmi dilezitd i z toho divodu, ze pravé oni ndm
pomahaji uklidnit dité.

My jako zdravotnici musime napomahat tomu, aby rodi¢e pozitivné pfijali
skute¢nost, proto je nutné vysvétlovat piiciny a mechanismus nemoci a vysvétleni

adekvatn¢ prizptisobit vnimavosti a vzdélani rodica.

B3 Plevova.l,Slowik R. : Komunikace s détskym pacientem, Grada Publishing 2010.43-55 .
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Je nutné ziskat ke spolupraci i $ir§i rodinu, kterda muze vyznamnym zpuisobem
ovliviiovat celou atmosféru, kvalitu péce a prozivani nemoci. VSichni piibuzni mohou
velmi vyrazné prispivat k uklidnéni a pozitivnimu vyrovnani se rodi¢u s faktem nemoci
ditéte, na druhé stran¢ vSak mohou provokovat a posilovat neuzitecné postoje rodici.

V pééi o nemocné dit€¢ jsou cas, energie, odhodlani a dobrd vile vzicnymi
nadéje a potieba ditéti pomoci. Nemizeme kazdému ditéti zajistit plné zdravi,
ale miizeme mu pomahat ke $tastnému détstvi. Je dobré dat rodi¢im nemocnych déti

obcas najevo, ze jsme si védomi hodnoty jejich vychovné a pecovatelské prace.

Pti komunikaci s rodinou musime mit na paméti, Ze jde zpravidla o laiky a bézné
zdravotnické terminy ¢i tikony jim nejsou zndmy. V pribéhu rozhovoru je proto nutné

si oveéfovat, zda mluvime dostate¢né srozumitelné a nabizet dalsi vysvétleni.

Je 1i matka priijata s ditétem, dit¢ se obvykle diive uklidni, 1é¢eni mlze probihat

1épe a rychleji s lep§im psychickym stavem.**

Nemoc ditéte je pro rodiCe samotné¢ zatézovou situaci. Nemoc svého ditéte
as ni spojené bolesti svébytné prozivaji, interpretuji, hodnoti a k témto ,,zasazenym*
rodicim se dité obraci o pomoc, zdravotnici je zadaji, aby ditéti pomohli, a vetejnost
od rodi¢t téz Ceka, ze budou svému ditéti plné napomocni. To v§e muze u rodicd
vyvolat dal$i zatéz takové miry, Ze ukol dostdt roli socidlni opory je pro rodice
nesnadny. Proto je nutnd 0zk4 soucinnost rodict, ditéte a zdravotnikii pii plnéni

této role.

" Plevova.l.,Slowik R. : Komunikace s détskym pacientem, Grada Publishing 2010.56-63 s.
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3 VYVOJOVE ZVLASTNOSTI U DETI

V¢ék nemocnych déti, pobyvajicich v nemocnici, se mize pohybovat od prvnich dni
po narozeni az do devatenacti let. Jde tedy o velké vékové rozpéti, pricemz individualni
pristup ke kazdému ditéti je velmi dalezity. Kazdé vékové obdobi ma své zvlastnosti,
0 nichz musime védét, kdyz s ditétem jedndme. Jde o chovani, jednani i mluvu
vurcitém veéku a takto k détem pfistupujeme. Pred provadénim urcitého vykonu
jej vzdy pouéime, co budeme d¢lat, jaky bude postup, v ¢em budeme potiebovat pomoci
a podobné. Vysvétlujeme zpisobem odpovidajicim véku a diskutujeme o tom,
odpovidame na to, co jej zajima. Kazdé dité toto pouceni vétSinou uklidni, citi zajem

0 svou osobu, coz je pro n¢j dulezité.

3.1 Vyvojové zvlastnosti u déti do predskolniho véku

Novorozené dité se na nas svét vlastné adaptuje. Pfichod na svét je pro néj velkou
zménou. Spousty podnétl, které jej rusi, nejsou vzdy prijemné, vyvolavaji tuzkost
atak hleda teplou naru¢ své matky. Tady ma svou potiebu tepla, klidu, pfijemnych
dotyktl a pfimétenych podnétli. Osobnost matky je proto v tomto obdobi velmi dilezita,
riznymi podnéty své dité stimuluje, buduje vztah matka — dité, pii némz dochazi

. ey yoi 1
k socialni interakci. Toto obdobi trva pfiblizné jeden mésic. >

Hospitalizované déti jsou vzdy s matkami, které jim dodéavaji pocit bezpedi,
vétSinou jsou i kojené, coz je nejtésnéjsi vazba mezi nimi. Pokud jsou déti po narozeni
Z né¢jakych pfic¢in uloZzeny do inkubatoru, matky jej hladi, mluvi na n¢j, ovSem nejde
o tak tésnou vazbu. Proto se toto obdobi zkracuje na co mozna nejmenSi miru,

samoziejm¢ s piihlédnutim ke zdravotnimu stavu.
Kojenecky vék predstavuje prvni rok lidského Zivota, je to jedno
z nejdynamictéjsich obdobi. Tehdy dité ziskdva zdkladni diveru ke svétu, pozitivni

¢inegativni vztah, jistotu. Na zdklad¢ jistoty se upeviiuje bazalni postoj, ocekavani

> Vagnerova M. : Vyvojové psychologie, Portal 2000. 39-42 s.
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a strategie. Ziskava své prvni zkusenosti o svéte 1 o sobé samém. Velmi potiebna je pro
n¢j citovd jistota. Pro dobry vyvoj je tieba dostateCna aktivace organismu,
tim je rozvijena individualni dispozice a kontakt s prostfedim, ve kterém se postupné

orientuje a nabyva jistoty.

Zacina se tvofit fe¢, zatim jen v podobé broukdni a kratkych slabik. Rozvoj feci
je zavisly na stimulaci, a to nejvice mluvené feCi své matky acelé rodiny, uci
se opakovanim stejnych slov. Postupné dochdzi k socidlnimu uceni v ramci
mezilidskych interakci. Rodina kolem ditéte se snazi upoutdvat pozornost a vice jej
stimulovat. V tomto obdobi jiz zacina rozliSovat lidi znamé a neznamé, ma obavy

z neznamého, ciziho...  Nejdulezitéjsi potiebou je potieba jistoty a bezpeci,

kterou ziskava od své matky napodobou. Matka funguje v kontaktu s ditstem.*®

Pii hospitalizaci byva takové dit¢ tesknivé, uplakané, negativistické, prave
vzhledem k uvedenym obavam z neznamého, ciziho. Proto odlouéeni od maminky musi
byt co mozna nejkratsi a jen v nevyhnutelnych ptipadech, pfednost dostava spolecny
pobyt v nemocnici. Dité je klidn&jsi a spokojené&jsi, ma vétsi pocit jistoty a bezpeci.
Krozptyleni a zabaveni ditéte je jen malo pfilezitosti a pouze kratkodobych,
kdy na chvili upoutame pozornost malého pacienta. Vyzaduje ptitomnost dosp€lé osoby

a klidny hlas, ktery mu dodéava kratkodoby pocit jistoty.

Batoleci vék trva od prvniho do tfetiho roku, dochazi k rozvoji samostatnosti,
aktivity. Rozviji se pohybova aktivita, chce byt vice samostatnéjsi - ,,ja sam®,
jde o vlastni feSeni situace, zpusob sebeuplatiovani - ,,ja chci. Vnima sebe sama jako
n¢koho, kdo je schopen sam jednat, nékdy je az negativisticky, chce byt za sviij vykon

pozitivné hodnocen a chvalen.

Je pro n¢j velmi dilezité hodnoceni okoli, a neni to jiz jen matka, pfistupuji
i ostatni dospéli. Dité¢ ma velkou potiebu byt aktivni a stale néco délat, poznavat okoli

formou hry.

Rozviji se tec€, kterd je zakladnim néstrojem socialniho ptizplisobeni a citlivym
ukazatelem kvality vychovného pulsobeni rodiny. Dité sfte¢i rizné experimentuje
atak ji rozviji. Uziva rizna slova nepfesné, protoze nezna jejich spravny vyznam.

Kuceni feci je dit€¢ stimulovdno dospélymi, dovede jiz vyjadfit svad ptfani, nazory

1® Vagnerova M. : Vyvojové psychologie, Portal 2000.43-73 s.
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azaCina se prosazovat. Je schopno komunikovat, byvd akceptovano a pozitivné
hodnoceno. Neni pro n¢j dulezity obsah sdéleni, ale spiSe samotnd komunikace

s dospélymi. V feci pouzivaji i neverbalni projevy.

Pozoruje téz skutecné chovani lidi a snazi se je napodobovat. Jiz davno
neuptednostituje jen matku, ale 1 otce, sourozence a S$ir§i rodinu. Ti vSichni
mu vysvétluji ur€ita zakladni pravidla, podle kterych se déti uc¢i jednat a chovat. Pokud
dané pravidla porusi a dospélym jsou pfistizeni, tak se za sviij ¢in stydi. Déti napodobuji

své rodice, jsou na nich stale velmi zavisle.r

Pti hospitalizaci ma velkou potiebu byt s rodi¢em, stale vola maminku a tatinka.
Byva velmi negativistické, uplakané, tesknivé, nespolupracuje a tak se vzdy
upfednostituje pobyt v nemocnici Srodi¢em. Je dulezité dit¢ zabavit, odpoutat
od reality, vysvétlit mu vSe, kazdy vykon, ktery budeme provadét, dité se soustiedi
na hlas, ale ne vzdy pochopi a proto spolupracujeme s rodi¢i, kteti ndm pomadhaji.
Zabavi se jen na chvili, nevydrzi s jednou ¢innosti ¢i hratkou dlouho, musi se ménit
¢innosti a vyzaduji stalou spole¢nost dospélého. I pfi Cteni ¢i poslouchani pohadky

vydrzi jen chvili.

U ditéte vtomto obdobi respektujeme ¢as na spanek a prostor k aktivitam.
Doporucujeme vzdy rodi¢im, aby détem pfinesly jeho zndmé hracky, knizky, plySové
mazliky anebo polstaiky, s nimiz je zvykly spat. V tomto obdobi se projevuje u déti

negativismus, mize byt az agresivni, kdyz se vyrovnava se stresem.

PiedSkolni vék je vymezen obdobim od tfi do Sesti let. Tehdy se uvoliuje
ze zavislosti na rodin€, osvojuje si bézné normy chovani. Neni jest¢ schopno uvazovat
komplexnéji, nerozumi mnohym vécem, a proto je interpretuje tak jak umi, nebo jak se
mu to hodi. NerozliSuje mezi skutecnosti a fantazii. Dokdze sice rozliSit Zivé a nezivé
objekty, ale stale pficita nezivym vécem vlastnosti téch Zivych. Jejich uvazovani
je ztzené, zamé&fené jen na jednu oblast. Mnoho véci se uc¢i od dospélych a starSich déti.
Vyjadiuje sviij nazor na svét v kresbé, vypraveéni nebo hie, kde se projevi typické znaky

détského mysleni a prozivani.

" Vagnerova M. : Vyvojové psychologie, Portal 2000.74-101 s.
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Musi se prizptisobovat pozadavkim okolniho svéta, ktery jesté pfili§ nechape. Dité
Casto néco pocitd a toto pocitani mé znaky nézorného, intuitivniho mysleni, vazaného

najeden konkrétni aspekt situace. Ve svych tuvahach respektuji spiSe vizualné

vvvvvv

Velky rozvoj v komunikaci je zasluhou dospé€lych, v mensi mife je mohou ovlivnit
média a vrstevnici. Dé&ti se u¢i pomoci ndpodoby dospélych lidi, snimiz Zziji
a komunikuji. Napodobuji jejich chovani a jednani. Mluvi jiz v delSich a slozitéjSich
veétaich a souvétich, objevuji se ovSem jeSt¢ nepiesnosti. Dit€ o sobé uvazuje
a uvédomuje si svou jedinecnost a odliSnost od ostatnich lidi. Vi, jak vypada, vidi se
v zrcadle, ale sebehodnoceni je stale zavislé na nazoru druhych. Pfejima nazor rodic¢t
na sebe samo, jak je prezentovano. Ztotoznéni slouzi jako obohaceni détské identity

a posiluje jeho sebevédomi.

Dutlezitou slozkou détské identity je vlastnictvi, které se projevuje verbalnim
vyjadfenim ,,moje maminka, moje panenka“. V tomto obdobi nabyva na vyznamu
socialni role, zvlast¢ v matetské Skole, nebo mezi vrstevniky. Vymezuji se jiz rozdily
mezi chlapci a divkami, vi, jak se maji chovat, davaji ptfednost hie s détmi téhoZz

pohlavi.

Seberealizace byva uspokojovana aktivitou, ktera je pozitivné hodnocena a jejimz
prostiednictvim se muze prosadit. Pocit uspéSnosti posiluje détskou sebeuctu. Zna
uz pocit viny v ptipadech nezadouciho chovani, zacina akceptovat urcita omezeni
ajejich poruSeni pocituje jako neptijemné. Dé&tské svédomi muze byt silné, slabé
¢1 chybgjici. Normy chovani, tvofici zaklad autoregulacniho systému, se dité uci ve své
rodin€é. Jednim z pfedpokladli prosocidlniho chovani je uspokojeni détské potieby
jistoty a bezpeci, déti se u¢i napodobou, tj. identifikaci a také jiz vysvétlovanim
a podmifiovanim, tj. odménou a trestem. Dovedou uZz projevit empatii a zkousi pomoci,
pokud je n€kdo v nesnazich. V chovani se objevuji rizné druhy agresi, fyzické
¢i verbalni. V ptipadé agresivniho chovani hraje svou roli jak dispozice, tak socidlni
uceni, tj. zkuSenost.

Rodice jsou pro piedskolni dit¢ emociondlné¢ vyznamnou autoritou, piedstavuji
ideal, s nimz se identifikuje, dité¢ v tomto véku rodi¢iim piisuzuje vSemocnost. Dité
zkousi riizné role, pfijima také normy a ¥ad platny ve svétd dospélych. Casto si hraje

na maminku a tatinka. Rozpad rodiny v tomto véku je silnym zasahem do jeho svéta
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a ovlivni postoj k vnéjsimu svétu i sobé samému. Pokud z rodiny jeden z rodi¢u odejde,

tak mu model Zenské nebo muzské role citelné schazi.

Postupné se uvoliiuje vazanost na rodinu a na dospélé. Ve vrstevnickém vztahu
jsou si rovni a poskytuji jim mnohem méné jistoty, nelze od nich ocekavat jistotu
a bezpe¢i. Sourozenci se mohou stat spojenci ve spoleéné hie, ktera se stava
zajimavéjsi. V tomto véku preferuji kamarada, ktery je mu podobny, ma stejné zajmy
a poteby, dit€¢ ma potfebu sdilené cinnosti. Ve vybéru kamarada hraje roli jeho
zevnéjSek, vlastnictvi zajimavého predmétu i chovani. Ve skupiné vrstevnika se dité
snazi prosadit, ziskava urCité postaveni, roli, status. Rozviji se schopnost soupefit

a spolupracovat, uci se uplatiovat své schopnosti a prosazovat se mezi ostatnimi.

Dité se dovede vcitit do né€koho jiného, ale efekt vciténi je zatim omezeny. Dité
musi diferencovat své chovani podle situace, v niZ se ocitd nebo pozice, kterou zaujima.
V konverzaci dovede vénovat pozornost sdéleni druhé osoby, brat v uvahu jeji pohled

o NIXLand AXe: s e raag ]
na véc. Nékteré déti nedovedou jests vyslovovat spravné ur€ité hlasky.™®

Déti pii hospitalizaci Vv nemocnici zpravidla byvaji srodi¢i ¢i rodinnymi
prislusniky. Zpo&atku jsou vystrasené a uplakané, boji se. Casto stadi jen stile na n&
mluvit, né€kolikrat jim vse vysvétlit srozumitelnou formou. Maji radost z rozhovoru
S dospélym, radi mluvi o sob¢, rodin¢ a skolce. Zajmy jesté nejsou zcela vyhranéné.
Daji se jiz Iépe zabavit, stavéji ze stavebnic, hraji si s hratkami, maluji, modeluji nebo

poslouchaji pohadky, ale vyZzaduji pozornost dospélého.

3.2 Vyvojové zvlastnosti u déti Skolniho véku

Déti Skolniho véku délime na ranny Skolni vék (od nastupu do Skoly az do deviti
let), stiedni Skolni vek (asi od osmi az deviti let do jedendacti az dvanacti) a starsi Skolni

veék - do ukonceni zékladni Skolni dochazky, pfiblizné do Sestnacti let.
Déti jiz v tomto vé€ku uvazuji ve vzajemnych vztazich a jsou schopny tyto poznatky
koordinovat. Poznavani se stdva objektivnéjsSi a presnéjsi, davaji pirednost takovému

poznavani, kdy se mohou ptesvédc¢it o pravdivosti informaci. Skutecnost dovedou

'8 Vagnerova M.: Vyvojova psychologie, Portal 2000.74-101 s.
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posoudit z vice hledisek, uvazovat o jejich vzajemnych vztazich a dokazi tyto poznatky

koordinovat.

Chépou trvalost urcitého objektu, pfestoze se meéni jeho vnéjsi vzhled, vi také,
ze kdyz néceho ubereme, tak se situace zméni a pokud vratime, tak bude situace stejna.
Je schopno uzivat konkrétni logické operace, rozumi pojmu casu. Uvédomuje si,
ze kazdy cloveék ma vice roli, dovede se rizné¢ chovat a mize mit ke svému jednani
ruzné divody. Role zaka piinasi vyssi socialni prestiz, ale také razné zatézové situace.

Musi znat odpovédnost za vlastni jednani a chovani a nést jeho nasledky.

Dité potiebuje dosdhnout spolecenského uznani, byt druhym akceptovano i ocefiovano.

Ov¢tuje si své schopnosti a moznosti, posiluje si svou sebedtivéru, osvojuje si sviij
styl zvlddani ptekazek a neuspéchii. Dilezitd je i role spoluzdka, neni zde zadné
zvyhodnéni a nema vyluéné postaveni jako doma. Je ¢lenem skupiny se stejnymi pravy
a povinnostmi, jako maji ostatni. Pro détskou skupinu jsou vyznamnégjsi projevy mimo
vyucovani, které nemusi odpovidat standardu, je to komunikace, verbalni i neverbalni,
znalost jazyka a specifické komunikaéni vzorce. Ttida vyznamné ovliviiuje socializa¢ni
vyvoj zaka. Skoldk potfebuje byt pozitivné hodnocen i svymi vrstevniky a ziskat

v détské skupiné prijatelné postaveni.

Ptislusnost k rodiné je soucasti identity, otec i matka jsou naprosto samoziejmou
soucasti rodiny, sdileji s nim vétSinu jeho zivota. V tomto obdobi zac¢ind mit otec veétsi
vyznam, je zdrojem informaci a zkuSenosti a také umoznuje odpoutani se od matky.
Rozpadem rodiny ztraceji déti jistotu existence rodinného zazemi a projevi se to i ve
vztahu ke Skole, v ditéti vzbuzuje pocit ohrozeni, napéti a uzkosti. Sourozenci jsou
stabilni soucasti rodiny a sdili s nim znacnou ¢éast zkuSenosti. Upeviiuje se mezi nimi
vazba, ktera je dana a nelze ji zménit. Ve vztahu k sourozenci se nau¢i mnoha socidlnim

dovednostem.

V tomto véku nabyvaji na vyznamu média a to zejména televize, film a internet,
jsou kazdodenni soucasti jejich Zivota. Dité se identifikuje s postavami z urcitého
ptibehu, napodobuje jej v chovani, oblékani, mluvé.

Pti hospitalizaci téchto déti veskeré zdravotnické postupy trpélivé vysvétlujeme,
muzeme pouzit 1 kresbu k vysvétleni urCitych pojmi, napiiklad anatomii téla nebo
vysvétleni 1écebnych procedur. Dit€¢ zahrnujeme do spolurozhodovéni o jeho osobé.

Respektujeme jeho osobnost a situaci, kdy s nami nechce komunikovat.
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3.3 Vyvojové zvlastnosti u dospivajicich déti

V obdobi dospivani — pubescence dochazi ke komplexni proméné vsech slozek
osobnosti dospivajiciho. Nejnapadnéjsi je télesné dospivani, spojené s pohlavnim
zranim. Dochazi ke zméné zptisobu mysleni, zaCina se osamostatiovat od rodicl, maji
pro n¢j nejveétsi vyznam jeho vrstevnici, ziskdvaji prvni zkuSenost s partnerskymi

vztahy, je dobou prvnich lasek

V tomto obdobi ukoncuji Skolni dochazku a voli si své budouci povolani,
které bude spoluurcovat jeho socidlni postaveni, i kdyz nutno podotknout, ze valna
vétSina z nich jeSté nemd o své profesni budoucnosti Upln€ jasno. VSechny zmény
vedou Ke ztrat¢ starych jistot a potiebé nové stabilizace. Zména piinasi nejistotu
a posiluje potiebu orientace v nové situaci.

V tomto obdobi se méni i citové prozivani, byvaji emoc¢n¢ labilnéj$i, méni se jejich
sebehodnoceni, byvaji zranitelnéjsi a vztahovacni. V radikalismu pubescentl 1ze spatfit
obranu pted nejistotou. Odpoutavaji se od rodiny a dochdzi k emancipaci, odmitaji
rodi¢ovskou autoritu a jsou k nim kriticti. Vrstevnicka identita pfedstavuje ptechodnou
fazi v rozvoji individudlni identity, potieba ptatelstvi se zvysuje. 19

Déti vtomto obdobi jsou samostatné, ale chtéji vSe vysvétlit a cCasto s ndmi
a pottebuji jejich ochranu, protoze v nemoci jsou velmi citlivé. Tyto déti 1ze velmi
dobie zabavit, kresli si, ¢tou si, sleduji pohadky, neni té€zké s nimi navazat rozhovor
a radi vypravi o tom, co je zajima, o Skole ¢i zalibach a koniccich, téi je zdjem o né.

Star§i déti chtéji byt s rodici, zaroven ovSem potiebuji 1 styk s vrstevniky. Neni
lehké je zabavit, maji své zajmy, které ne vzdy mohou provozovat v nemocnici. A tak
zpravidla s pomoci notebooku jsou v permanentnim styku s kamarady. Rozhovor s nimi
se navazuje lehce, ale omezuje se jen okrajové na skolu a jejich zajmy, nemaji chut

na dlouh¢ rozhovory.

Obdobim adolescence je vék od patnacti do dvaceti rokii. Dochazi tu k urcité
variabilité¢ v oblasti psychické a socidlni. Vstup do tohoto obdobi je biologicky

ohrani¢en pohlavnim zranim. Mlady ¢loveék ziskava nové role spojené s vyssi socidlni

¥ Vagnerova M. : Vyvojova psychologie, Portal 2000.148-208 s.
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prestizi. Partnerské vztahy byvaji mnohem zralejsi, dochazi k prvnimu pohlavnimu

styku, miva stabilniho pfitele, ktery ma podobné hodnoty a zajmy, je v emocni jistote.

Toto obdobi ma dva mezniky, a to ukonceni zadkladni Skolni dochazky
a dovrseni ptipravného profesniho obdobi. Mlady muz ¢i Zena dosahuje plnoletosti,
pfiCemz nejde pouze o pravni charakteristiku, ale téz o socidlni meznik. Citi se ve
vztahu k budoucim moznostem svobodny, budoucnost zatim nefesi, zije dneskem, ¢imz
se lisi od postojii rodicti.
Zevngjsek se stava cilem i prostiedkem k dosazeni potiebné socialni pozice a vede
k dosaZeni socialni akceptace a prestize. Napodobuje urcité vzory, ma tendence k urcité
uniformité, zvlasté¢ podporované médii. Idealizované vzory (zpévaci, herci, hudebni
skupiny, zivotni styl metal, emo, hip- hop, skate styl, punk, scene) se stavaji modelem
pro pfesné napodobeni. Atraktivita je pfedpokladem k dosaZzeni dobré socialni pozice.
Existence takové role je kratkodobd, krasna divka bude akceptovatelnd za vSech

okolnosti. Védomi télesné zdatnosti posiluje sebevédomi jedince.

Uvazuji flexibiln€ a jsou schopni pouzivat nové zpiisoby fesSeni, preferuji zasadni,
jednoznacna a rychld feSeni, kterd vedou k jistoté, rychlému zavéru. Kompromis
je chapan jako feSeni obecné méné kvalitni a nepiili§ Zadouci. Dovedou se nadchnout
pro n&jakou ¢innost, kterd ma pro n¢ vétsi vyznam nez $kola — sport, divadlo a technika.

Umi pracovat, pokud jim na né¢em zalezi.

ZavrSuje se rozvoj identity, nékdy jen pfevzetim modelu, kterou danou socidlni
skupinu charakterizuje, vztahy k jinym lidem a lidem, ke kterym patii. Ma potiebu
samostatnosti a aktivngjsi pristup k feSeni rtiznych situaci. Jejich egocentrismus vede
k ignoraci vieho, co by vadilo v uzivani svobod nové role. Casto piijimaji svobodu,

ale o zodpovédnost nestoji.

Pacienti v tomto véku jsou velmi rozumni, hovor s nimi je na Grovni dospélych,
na vse se dotazuji a maji zdjem o vSem do hloubky védét. RodiCovské navstévy jsou
kratké, zalezi jim na kamaradech a prtatelich. VétSinou volaji nejdiive své pritelkyni,
pfiteli a az pozdéji rodicim. Zabavit se chtéji sami, nemaji zdjem o dlouhé hovory

ani nasi pritomnost.
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4 DITE A INTENZIVNI PECE

Déti jsou bezbrannd, bezelstnd a veseld stvoreni, kterd dodéavaji svym rodi¢im
energii, radost a naplnuji jejich Zivotni cile. Hlavnim pfedpokladem toho vsak je,
nemoci u dospélych. Léceni nemoci u déti mohou rodi¢e zvladdat v doméci péci,
v nékterych pfipadech, vSak mize dojit k zdvaznému zhorSeni zdravotniho stavu
a komplikacim zakladniho onemocnéni tak vyznamné, Ze vyzaduji nemocnicni péci,

v nékterych ptipadech intenzivni péci.

4.1 Dité na jednotce intenzivni péce

Nemocni¢ni péce je nezbytné nutna u Zivota ohrozujicich stavi déti, hospitalizace
na jednotce intenzivni péce je pak vzdy po dobé nezbytné nutnou pro dalsi zvladnuti
onemocnéni. Dlvodem péfe o déti na této jednotce jsou onemocnéni spojena
s respiracni insuficienci vyzadujici umélou plicni ventilaci, déti s t€zkou dehydrataci
organismu vyzadujici infuzni terapii, pourazové stavy, déti S popaleninami,
se zachvatovymi onemocnénimi, déti kde je nutno sledovat jejich zadkladni zivotni
funkce a v pripadé nutnosti zahgjit ihned a bez prodleni resuscitaci k zachrané zivota.
Snahou zdravotnického personalu je zajistit veSkerou moznou a potiebnou péci ditéti

tak, aby byla redlné Sance k uzdraveni a navratu ditéte zpé&t do rodiny.

Dité, 1é¢ené pro ohroZeni nebo selhdni zédkladnich Zivotnich funkci na jednotce
intenzivni péce, je vystaveno stresu, danému zavaznym konkrétnim stavem. Péce o toto
dit¢ je spojena s celou fadou obecnych nepiijemnych aspektt, které mohou ovliviiovat
psychiku nemocnych. Tyto déti stradaji psychicky z diivodu jejich oddéleni od rodiny,
zménou prostiedi, ve kterém dochdzi k velkému pohybu cizich lidi, dit¢ se stdva
sttedem zdjmu s velkym mnozstvim vykond, zakrokd a intervenci pro né nové ,,

nepiijemné a omezujici®, Casto bolestive.
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Vnima vsechny rusivé zvuky, svételné a taktilni podnéty, bolestivé procedury, je
naru$en jeho biorytmus a zménény jeho navyky. Celkovy stav a psychiku ovliviuji také

1¢ky, které ditéti podavame v souvislosti s 1é¢bou zakladniho onemocnéni.

Intenzivni a resuscitacni péce je soubor zdravotnickych opatieni v pfednemocnicni
a nemocnicni péci, jenz ma u nemocnych, ktefi jsou ohrozeni selhanim zivotnich funkci
nebo jimz zivotni funkce selhavaji a vyzaduji podporu, zajistit patificnou perfizi
vitalnich organi, dostateCnou oxygenaci, odplavovani zplodin metabolismu a piijem

vyuzitelné energie.

Vysledkem by mélo byt piekondni kritického stavu bez nasledki
nebo s minimalnimi nasledky tak, aby se nemocny mohl plnohodnotné zaradit

do zivota, tedy do té miry, jak tomu bylo pted kritickym stavem.

U nékterych nemocnych se dafi vitdlni funkce vcetné vnitiniho prostiedi
stabilizovat tak, Ze nejsou ohroZeni na zivot¢, kriticky stav pominul, avSak trva zavislost
na léCebnych opattenich, které podporuji nékterou z vitalnich funkci. Nejcastéji

jde o zavislost na pfistrojich, vyuzivanych k umélé plicni ventilaci.?’

Déti v rezimu chronické intenzivni a resuscitacni pée maji stabilni vitalni funkce,
nevyzaduji urgentni vykony ani intenzivni medikamentézni terapii. U nékterych

nemocnych je nadé&je na navrat spontanni aktivity dychani a védomi.

Pii domaci chronické intenzivni a resuscitacni péc€i jde o péci, kterou poskytuji
odborné zdravotnické sily nebo zacvicené laické sily v domacich podminkach.
Jde o déti, které maji trvaly vstup do dychacich cest a vyzaduji trvale nebo intermitentné

umélou plicni ventilaci. Takové roding je poskytovana veSkera odborna pomoc.

Kojenci a batolata trpi izolaci od matky, neptiznivé na n¢ plsobi stfidani riznych
cizich lidi v jejich okoli. Projevuje se u nich negativismus, ¢asto placi, odmitaji pfijimat

stravu, coz je jejich forma obrany, protestu, odezvy na stres.

PiedSkolnim détem nejvice vadi pocit uvéznéni, omezeni pohybu, jejich
piirozeného stavu vnimani a ziskavani informaci o novém prostredi, upoutani na ltizko,
izolace od vrstevnikli a rodiny.... Maji strach z bolestivych procedur, ¢asto maji désy,
placi a kiici, mohou mit zachvaty vzteku, jako obranou reakci proti stavu, ve kterém se

nachazi a nemaji mozZnost niku....

% Novak Let al.: Intenzivni pé&e v pediatrii, Galén 2008, str.45.
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Déti Skolniho véku maji pocit tizkosti, strach z nemoci, obavy z dalsich vySetieni,
zéakrokill a pobytu v nemocnici. Zacinaji si uvédomovat, co pfindsi nemoc jako takova,
jakd mohou nastat dalsi opatieni, za¢inaji si uvédomovat vyznam slova smrt, maji strach
ze smrti. Tyto obavy se mohou projevit tim, ze dité nechce spat, nechce byt samo,
vnoci vyzaduje svétlo, otevieni dveii do pokoje. Casto vyzaduje piitomnost

zdravotniho personalu, ktery k sob¢ ptivolava a vyzaduje pozornost.

Adolescenti trpi ztratou kontroly nad osudem, maji pocit, Ze jsou chyceni do pasti,
nechapou nebo nechtéji chapat sviij zdravotni stav, zjednodusuji pfiznaky i komplikace

stavu, nepfipousti si zavaznost svého onemocnéni.

Dospivajici déti si jiz uvédomuji zdvaznost svého stavu, ktery vyzaduje
nemocni¢ni péc€i. Jsou vSak pokofeni nechranénou polohou téla, nahotou Castym
zasahem do jejich soukromi, kterym je pro n¢ nemocni¢ni lizko a pokoj, ve kterém leZzi.
Projevuji se obavy ze ztraty télesné integrity, poskozeni vzhledu a intelektu, casté byvaji

obavy o budoucnost, nékdy nastava pocit obav ze zhorseni seberealizace.

Kazdé¢ dit€ je nutno sezndmit s jeho zdravotnim stavem. Neni to jednoduché, slova
a obsah rozhovoru je nutno pfizplsobit véku ditéte. Dllezité je naslouchat co dité tika,
na co se pta a trpélivé tieba opakované vysvétlovat a odpovidat srozumitelné

na vsechny otazky.

S ditétem hovoiime o nemoci i o jeji 1écb&, o strachu z nemoci a lécebnych
procedur, u starSich o strachu ze smrti. Snazime se odpovidat klidn¢ a pravdivé na jeho

otazky, slova volime podle véku ditéte, umérné, tak aby byly srozumitelné.

Pobyt ditéte na jednotce intenzivni péce, zvlasté je-li v kritickém stavu,
je pro rodi¢e nesmirnou zatézi. Sama skute¢nost zavazného onemocnéni a zavazného
onemocnéni a vazného stavu ditéte, pfinasi rodicim pocit beznadéje, vlastni viny, zdali
néco nezanedbali a pochybnosti dalSiho vyvoje. Vycerpava je kolisani mezi nadéji
a beznad¢ji, Casto se zdravotni stav déti dramaticky zhorS$i, jsou nutna dalsi lé¢ebna
opatfeni ke stabilizaci stavu. Opakované cestovani za ditétem, naruSeni jejich
pracovniho a zivotniho reZimu i nedostatek spanku a tim i vyCerpani mohou zpiisobit
zdravotni problémy také rodi€im. Tato situace je proto velice zdvaznéd a stresujici,

vyrovnat se kritickym stavem ditéte byva pro rodice velice obtiZné.
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Nepriznivou zpravu tykajici se stavu ditéte, jeho onemocnéni, dalSich moznych
komplikaci i nasledki sdélujeme rodicim vzdy v maximalnim soukromi, neruSeni
telefony, dalSimi vlivy ani personalem. Takovy rozhovor by méli vyslechnout oba
zpravu zazit. Je nutny nasledny kontakt s persondlem, tak aby byly zodpovézeny
vSechny otazky, které rodice maji. Neznalost a nejasnost vytvaii prostor pro spekulace
a hypotézy, které mohou u rodi¢i vyvolat mylné predstavy. Rodicim je po tieba

umoznit kontakt s ditétem.

Po sdéleni zasadnich zprav muze nastat chvile ticha, kterou nerusime zbyte¢nym
hovorem. Setiime optimismem, ale vzdy nechavame prostor pro nadgji. V t&chto
chvilich nékdy nastdvaji situace, kdy se u rodi¢li mize projevit rozruseni, agresivnim
a hledaji vinika, obvifluji sebe, kolegy i nas. Takovou situaci feSime ve vétSim
otevieném prostoru. Rodi¢e mohou byt hystericti a v afektu. Odpovidame klidnym
hlasem a branime se emocné zabarvenym reakcim. Rodi¢iim nabidneme néjakou
konkrétni akci, pomoc. Mlzeme piijit naptiklad s nabidkou plsobeni psychologa nebo

medikament6zni pomoci.

Sourozenci nesmi byt vylou¢eni z déni kolem jejich sourozence. Neni dobré, kdyz
rodi¢e pted sourozenci kriticky stav bratra ¢i sestry taji a izoluji ho. Sourozenci se
mohou citit opusténi, je nutné hovofit i s nimi a dovolit jim navstévu jejich kriticky
nemocného sourozence, i oni musi mit ¢as a moznost se s nim rozloucCit,

nebo povzbudit.
Pokud dojde k umrti sourozence, je nutné mu to sdélit formou odpovidajici jeho
véku. Treba jej ubezpecit, Ze jeho bratr ¢i sestra jiz netrpi, nic ho neboli a je mu dobfe.
Péce o déti takto nemocné je fyzicky i1 psychicky velmi naro¢na pro cely personal,
pro nas vSechny okolo. Pfi pfijeti nového pacienta dochazi k velké, misty az ptehnané

pracovni aktivité. VeSkera pozornost je upfena na nové, kriticky nemocné diteé, a mensi

pozornosti se tak v tuto chvili dostava ostatnim nemocnym détem.

Pokud dojde k umrti, zdravotnik hleda chybu, obvinuje Casto sebe nebo ostatni

a Casto dochazi k tinave, vyCerpani podrazdénosti.
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4.2 Déti a ventilacni pf’istroj21

Veseli a bezstarostnost déti, jejich privodni jev, bohuzel nékdy stfidd smutek
anemoc. A ngkteré déti jsou natolik nemocné a vtak vazném stavu, ze vyzaduji
intenzivni péci.

U déti sklinickymi znamkami respiracni insuficience je nezbytné¢ zahajeni
neodkladné ume¢lé plicni ventilace. Hodnotime u nich barvu kiize, dechovou frekvenci,
pravidelnost dychéni, typ dychéani, dusnost, zatahovani, piipadné¢ asymetrii nalezu.
Pfi cyandze je indikovano neprodlené podani kysliku. Cyandza provazi piedevsim
postizeni dychacich cest a plic, provazi Sokové stavy. DalSim dilezitym ukazatelem
je dechova frekvence s patologii ve smyslu tachypnoe a bradypnoe. Ke zrychleni
dechové frekvence muze vést respiracni tisen, bolest, Sokovy stav, zvySena teplota,
ale i neklid a strach ditéte. Respira¢ni insuficience je definovana po vySetieni Astrupa

a krevnich plynt jako hypoxie a hyperkapnie.
Ventilacni péce spoc¢iva v navozeni a udrzeni optimalni oxémie i normokapnie.

Pii umélé plicni ventilaci nahradime zcela nebo ¢aste¢né ventilaci pacienta. Cilem
je zajistit ¢i zlepsit oxygenaci a eliminaci CO; - ventilaci. Nejpouzivanéj§im zpisobem
konven¢ni mechanické ventilace u déti je ventilace s pozitivnim tlakem v dychacich
cestach a jeho modifikacemi CPAP (kontinudlni pozitivni tlak v dychacich cestach)
nebo IPPV (pferusovany pozitivni tlak v dychacich cestach) u intubovaného nebo

tracheostomovaného pacienta.

Podptirna ventilace je prechodem mezi spontannim dychanim a fizenou ventilaci.
Pacient spontanné¢ dycha a jeho nadech je podpofen ventilatorem. SniZujeme
tim dechovou praci pacienta a zvySujeme minutovou ventilaci. NejéastéjSim zptisobem
je tlakova podpora, kdy kazdy nddech pacienta podpoti na zacatku inspiria ventilator
aktivni insuflaci smési plyni aZ do dosazeni pfedem nastavené hodnoty tlaku

v dychacich cestach.?

Dlouhodoba umélad plicni ventilace je indikovdna pii trvajicich klinickych

a laboratornich zndmkéch respiracni insuficience. Volba typu ventilatoru a nastaveni

2! Novak Let al. : Intenzivni péce v pediatrii, Galén 2008.23-27 s.
% Novak I. et al. : Intenzivni péée v pediatrii, Galén 2008.337-342 s.
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ventilatniho rezimu musi respektovat fyziologické potieby détského pacienta
Vv zavislosti na jeho v€ku a hmotnosti, jako je maly dechovy objem, vyssi dechova

frekvence, nizsi poddajnost.

4.3 Vyklad pojmii

»Zdravi je stav kompletni fyzické, mentalni a socialni pohody, ktery nesestava jen
z absence nemoci nebo vady.“(definice zdravi dle svétové zdravotni organizace WHO)

»Zdravi je stav pohody, plné sily nebo celistvosti. Individudlni zdravi je zaloZeno
na zdravé roding, zdravé komunité a zdravé spoleCnosti ve zdravém svété. Zdravi
jednotlivé builky Vosobé zavisi na celkovém zdravi osoby, podobné je

to s jednotlivcem ve spoletnosti.”®

Jaro Kiivohlavy povazuje zdravi za ,, celkovy (télesny, psychicky, socialni
a duchovni) stav cloveka, ktery mu umoziuje dosahovat optimalni kvality Zivota a neni

piekazkou obdobnému snazeni druhych lidi.«**

»Nemoc je kazdy abnormalni stav téla nebo mysli, ktery zplsobuje potize,
dysfunkci (poruchy cinnosti nékterého orgdnu) nebo bolest postizené osobé
nebo osobam, které jsou s postizenym v kontaktu. Nemoc zahrnuje urazy, syndromy,
symptomy, deviantni chovani a atypické variace struktury a funkce, kdyz v jinych
kontextech mohou byt tyto terminy povazovany za rozdilné kategorie.*

Hefman Sikl definuje nemoc jako ,naruSeni a ztratu homeostazy a selhdni

adaptacnich mechanismil organismu vlivem nepftiznivych vlivli vnéjsiho prostfredi.“25

Syndrom je sada znakd nebo symptomi vyskytujicich se spolu.

Ve svych kazuistikdch chci popsat osud témét Sestilet¢ho chlapce postizeného

Ondininym syndromem a dvou divek — sester, trpicich metabolickou poruchou

2 Olejnic¢ek A., Kohoutek R. : Metodika feSeni problémii v meznich situacich, IMS Brno, 2000.
16 s.

Novotny J.S. : Psychologie zdravi a dusevni hygiena pro socialni pedagogy, IMS Brno,
2009.8 s.

 Novotny J.S. : Psychologie zdravi a dugevni hygiena pro socialni pedagogy, IMS Brno,
2009.10 s.
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Glykogendza. Tyto pacienty spojuje to, Ze jsou zavisli na ventilatnim pftistroji

a pochdzeji z romského prostredi.

Ondinin syndrom neboli Syndrom spankové apnoe je velmi vzicné
onemocnéni. Jde o syndrom centralni hypoventilace, poruchu dechového podnétu.
Dochazi k apnei v hlubokém spanku, poruse funkce centralnich chemoreceptort. Pres
den dokézi pacienti hyperventilovat a tim i snizit hyherkapnii. Tento kongenitalni
centralni hypoventila¢ni syndrom je soubor pfiznakt zepizod apnoe a hypopnoe
ve spanku s naslednou hyposaturaci a fragmentaci spanku, které zptsobuji systémové
zmény v organismu. Apnoe trvaji nejméné 10 sekund a opakuji se vice nez
5 krat za hodinu spanku. Toto onemocnéni souvisi se spankem, ale nasledky pretrvavaji

i v bdélosti.

Mozkova centra pro automatické dychani béhem spanku neplni svou funkci.
Po usnuti prestava bd¢lostni stimulace centralni nervové soustavy a ventilace ve spanku
se uskuteéiiuje pouze ¢innosti centra pro automatické dychani. Cinnost nékterych slozek
respiraéniho systému muize podpofit nebo do urCit¢é miry nahradit uméld plicni

ventilace.

Zakladni pro diagnézu je vySetfeni ve spankové laboratofi. Pfi no¢ni monitoraci
spanku sledujeme minimalné saturaci hemoglobinu kyslikem, srde¢ni frekvenci, priitok
polysomnografické pfistroje jsou schopny navic monitorovat pohyby bficha, nohou

(souvislost se syndromem neklidnych nohou).

Lécba pacientll se syndromem spankové apnoe ma za cil eliminovat klinické
pfiznaky onemocnéni a zvysit saturaci krve kyslikem. Tito pacienti jsou pfes noc
piipojeni na CPAP nebo ventilacni pfistroj. Pfistroj navozuje pro pacienta kontinualné
pozitivni pretlak vzduchu v riznych modifikacich véetné kysliku a dodava nemocnému
vzduch ovyssim tlaku. Tim jednak mechanicky, jednak prostiednictvim

mechanoreceptorti brani vzniku uzavéru hornich cest d}'/chacich.26
Neléceny syndrom spankové apnoe miize ohrozit détského pacienta zadvaznymi
az smrticimi komplikacemi. Tito pacienti maji statisticky prokazany krat$i vyhled

do zivota. Pro dité a jeho rodinu to neni dobra prognodza.

2 Sasinka M., Sagat T. a spolupracovnici : Pediatria, Satus s.r.o. Kogice. 357 s.
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Glykogenoza je velmi zavaznym onemocnénim. Jedna se o d&di¢nou poruchu
metabolismu, projevujici se pfiznaky jaterniho, ledvinového, srdecniho a svalového
postizeni. Glykogenoza je vlastné opakem cukrovky, kdy v krvi dochazi k nedostatku
cukru, ktery je vstiebavan jatry. Nevytvaii se tak glukéza a dochézi ke zbytnéni jater.
Projevuje se jaternim selhanim, vrozenou intoleranci fruktézy a poruchou v dychacim
fetézci. Tato choroba je charakterizovana poruchou odbouravani glykogenu. Deficitni

enzymy jsou u né¢kterych forem lokalizovany v jatrech a u nékterych ve svalech.

Onemocnéni se zacind projevovat v batolecim véku, ale nékdy i1 pozdéji. Projevuje
se hepatomegalii, rozvojem cirh6ézy a pfiznaky jaterniho selhdni. Prognoza tohoto
onemocnéni neni pro détského pacienta a jeho rodice viibec pfizniva. Zpravidla konci

’ . r % 11~ r 01 v v ;27
smrti ve velmi malém véku, zalezi na celkovém priibéhu a postizeni.

Ve svych kazuistikach se budu vénovat détem, postizenym témito nemocemi, proto
na uvod uvadim v nékolika vétach charakteristiku téchto nemoci. Je to jen kratky nastin.
Velmi dulezité pii péci o takto nemocné dité je seznameni se s problematikou a znalost

projevu, 1écby a prognozy takové nemoci.

" Novak, L. et al. : Intenzivni pé&e v pediatrii. Galén Karolinum 2008. 477- 495 s.
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5 PRAKTICKA CAST

5.1 Metody a cile priuzkumu

Hlavnim cilem mého prizkumného Setfeni je ziskani informaci o kvalité zivota déti

dlouhodob¢ hospitalizovanych.

Dil¢i cile:
1) Jaka je kvalita zivota déti dlouhodob¢ hospitalizovanych ?
2) Jak ovliviiuje dlouhodoba hospitalizace vztahy v roding ?

3) Jak se zméni zivot rodiny po seznameni s diagnézou ditéte ?

Pro svij prizkum jsem zvolila kasuistiky déti dlouhodobé hospitalizovanych.
Formou polostrukturovaného rozhovoru jsem zjistovala pocity rodict - respondenti.
Tato skupina respondentii ma zkuSenosti s dlouhodobou hospitalizaci 1 rizné t&zkymi

handicapy svych déti.

5.2 Stanoveni hypotéz

Na zaklad€ poznatkil, obsaZenych v teoretické casti a vlastnimi empirickymi

poznatky, jsem stanovila dvé hypotézy, které budou dale ovéfovany v radmci prizkumu.
1) Pfedpokladam, ze dlouhodoba hospitalizace ditéte ovlivituje Zivot rodiny.
2) Sdélena diagnoza zdravotniho handicapu ovliviiuje vztahy v roding.

Pomoci kasuistik a rozhovoru srespondenty budu tyto stanovené hypotézy

potvrzovat ¢i vyvracet
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5.3 Kasuistiky

Ve svych kasuistikdch chci zmapovat Zivot dlouhodobé hospitalizovanych déti.

Soucasné chci potvrdit ¢i vyvratit stanovené hypotézy.

Chlapec K.

vvvvv

hospitalizovan piiblizné tii roky. Svij téméf Sestilety zivot stravil v nemocnicich

na jednotkach intenzivni péce rtizného typu.

Chlapec K. se narodil do rodiny velmi mladych romskych rodi¢i. Matce jesté
nebylo ani patnéct let a otci bylo Sestnact let. Po narozeni byl svéfen do péce rodi¢im

otce. VSichni, tedy Sest dospélych a pét déti, bydleli ve dvoupokojovém byté.

Jiz pfi svém narozeni mél velké zdravotni problémy, a proto byl hned po porodu
transportovan do fakultni nemocnice v Praze - Motole pro podezieni na metabolickou
vadu, ktera se vSak neprokazala. Zde byl dale vySetfovan pro apnoické pauzy s nutnosti
UPV ventilace a proto mu byla zaloZena tracheostomie. Diagnostikovdno mu bylo
velmi vzacné onemocnéni Ondinin syndrom (tento vzacny syndrom ma jen nékolik lidi

na svete).

Chlapec byl asi po dvou letech pfelozen na jiné détské klinické oddéleni.
Zde se u ngj objevily tonicko - klonické kiece, byla provedena exstirpace cysty v zadni
jame lebni a poté se stav pirechodné upravil. Pozdéji ovSem doSlo ke zhorSeni stavu

a po vysetieni na magnetické rezonanci mu byl zaveden V-P shunt.

Pii hospitalizaci doslo k t€Zkému bronchospasmu s hypoxii, kterd vedla k srde¢ni
zastav€. Velmi kriticky stav se podatilo zvladnout. Chlapec byl déale vySetfovan na pH
atim cast¢ bronchopneumonie. Pro odstranéni mikroaspiraci mu byla zavedena
gastrostomie K pfijimani stravy. Opakované pokusy ptevést chlapce K. na spontanni
ventilaci byly neuspésné, predevsim ve spanku, kdy hypoventiloval s poklesem saturace

a narastem COa».
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U chlapce se projevuje cela fada onemocnéni: kongenitalni centralni
hypoventilaé¢ni syndrom, recidivujici oboustranné bronchopneumonie, respiracni selhani
- tracheostomie, cysta v zadni jamé lebni, obstrukéni étyfkomorovy hydrocefalus V-P
shunt, gastrostomie, gastroesofagealni reflux, psychomotoricka retardace, spankova

apnoe.

Ve spanku je chlapec pfipojen na ventilacni pfistroj. Stale spi, odpoledne asi dvé az
tf1 hodiny velmi hluboce, a vecer také celkem brzy usind. Byva asi jedenact az dvanact

hodin ventilovan a to mu brzy bude jiz Sest let.

Chlapec K. ma vice zdravotnich omezeni - V-P shunt z mozku vedeny do bficha,
na krku tracheostomi se zavedenou kanylou, na niz je ve spanku pfipojen ventilacni

piistroj. Na bfiSe ma gastrostomii s katétrem na pfijimani stravy, ktera usti do zaludku.

Povahou je emoé¢né klidny, dobie ladény, spolupracuje, ovSem psychomotoricky
neklid se zvySuje umérné s ¢asem, ktery travi jednou ¢innosti. Psychomotoricky vyvoj
je opozdény (odpovida asi 30 mésicim veku), s podilem deprivacnich ¢initeld, ale jen

s mensimi nerovnostmi. U chlapce se projevuje zvySena aktivita a pozornostni porucha.

Chlapci je od dvou let véku soudné nafizena péce, z divodu jeho velmi tézkého
handicapu. Zakonnymi zastupci jsou rodice, ma ptidéleného téz opatrovnika z oddéleni
socialné pravni ochrany méstského uradu. Ve tiech letech byla rozhodnutim okresniho

soudu nafizena Ustavni vychova z divodu jeho zdravotniho stavu a jeho 1é¢by.

Zajem rodiny o néj je jen maly. Matka s otcem jej navstévuji v nemocnici pouze
béhem narozenin a vanoc. Dé&da za chlapcem jezdi né€kolikrat do roka na kratké
navstévy, zajima se i o chlapctiv zdravotni stav. Nékdy vola i telefonem, ale takového
hlasu se chlapec zatim boji. Piesto je to velmi dilezity rodinny kontakt a my se stale

snazime pfipominat chlapci K. dédu, aby na n¢j nezapomnél.

Asi pred tiemi roky, kdyZ byl chlapec maly, byl s nim déda hospitalizovan asi deset
dni na zacviceni v jiné nemocnici, ale nezvladal tak naro¢nou péci o négj. V té dobé
pravé probihalo Setfeni v roding, zvladne-li tak narocnou péci anebo bude nafizena
ustavni péce. Babicka chlapce zemiela, déda sam je nemocen a Casto hospitalizovan
vV nemocnici. Rodi¢im chlapce K. se narodilo dalsi dité a tak matefské pouto k nému se
Jiz zacCalo vytracet. Proto soud nakonec nafidil ustavni péci, v které je zohlednén jeho

zdravotni handicap.
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Chlapec je na nasi jednotce intenzivni pée od tii let. Tento snédy chlapec,
s kratkymi ¢ernymi vlasy byl 100 cm vysoky. M¢l malé nohy do O a Spatné chodil,
spiSe se pti chiizi kolébal jako ,,kacena®. Bficho m¢l zavalité a viditeln¢ vyboulené ven.
Oc¢i tmavé, ale Silhajici, Spatn¢ vidé€l, nékdy je mhoutil jako kocka. Zoubky byly malo

vzrostlé a zahnédlé, plné kamene na zubni skloving.

Byl to takovy vystraseny smutny kluk, ktery se vSeho bal. Neumél mluvit,
neudrzoval osobni Cistotu a hygienu, veskerou stravu pfijimal pomoci katétru do bficha,
tedy do Pegu. Casto si tento katétr vytrhaval z bficha i nékolikrat denné, kdyz se zlobil
anebo si vytahoval tracheotomickou kanylu. Po téchto Spatnych dnech mu zlstavaly
podrazdéné a krvacejici vstupy do téchto otvort.. Jeho prah bolesti je velmi posunut,
protoze vytahovani téchto kanyl je velmi bolestivé a zplisobuje si je sam. Nebyl a neni

nijak medikament6zné tlumen, zklidnéni jeho vzteku se fesi spiSe komunikaci a dotyky.

V prvni chvili ndam ho bylo velmi lito pro jeho osud a vSe, co vytrpél a prezil.
Chlapec K. kousal a $krabal. Hracky nebo jiné véci, které dostal, nicil, trhal. Branil
se veskerému kontaktu. Neumél pohladit, nechtél se chovat ¢i schoulit se do naruci.
Byla to jeho obrana, protoZze se objevil v cizim a nezndmém prostiedi. Nemél zde
zaddnou znamou osobu, véc. Objevil se na misté, s nimz nem¢l zadné zkuSenosti

a vzpominky. Byly zde jiné hlasy, viin¢, barvy a zvuky.

Prvni tydny byly spiSe seznamovaci, vzajemné ,,ot'ukavani, jaci jsme my a jaky je
on. Na jednotce intenzivni péce pracuje pomérné dost pracovnikii a dalsi ¢lenové celého
détského oddéleni jsou s nim v neustalém kontaktu, neni béZné, aby détsky pacient
de facto zil v nemocnici. S celou fadou dospé€lych se musel seznamovat a szivat. Byl

to postupny proces, na kterém stale pracujeme a zdokonalujeme je;.

Chlapec tedy nemél ptidélenu jednu ¢i n€kolik stalych osob, v péci o néj se stiida
cely kolektiv pracovnikii. Pokoje na jednotce intenzivni péfe jsou vSechny prosklené,

vcetné pracovny a tak sleduje veSkeré pracovni aktivity persondlu.

Ma sviij pokoj, ktery je ovSem nemocni¢ni a strohy. Postel, stolecek se Zidlickou,
skiinky s vécmi, hrackami, knizkami a svilij ventila¢ni pfistroj na spani. Stény jsou
vyzdobeny détskymi motivy, v celém pokoji ma vystaveny spousty raznych plySovych
zvitatek. Samoziejme ma na pokoji radio a televizi s piehravaci na CD a DVD.

Pro spoustu jinych déti mozna nepftili§ atraktivni misto, ale on se dnes do n¢j t&si

a hovoii o ném jako o K. pokojicku, zdrobnéle a s laskou. Vracime- li se z prochazky,
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mluvime o jeho pokoji a hrackéch, které na n¢j ¢ekaji. On ovSem mluvi o lidech, které

tam najde. Déti, které travi Cas na dalSich pokojich si moc nevs§ima.

Chlapec K. vi, co je kapacka (...,,au au®), ...,kanyla, méfit tlak®“..., ..., brat
krev*... a dal$i medicinské ukony, které dnes umi i pojmenovat a vyslovit, znd nas
harmonogram prace, protoze vi, jak navazuji jednotlivé Cinnosti na sebe, ale chybi

mu zkuSenost bézného détského zivota.

Denn¢ sleduje vSechny vykony, které provadime pacienttim pii oSetfenich, vykony,
které kazdé dit¢ absolvuje pii pfijeti a béhem pobytu na nasi jednotce. Chlapec je vidi
denné a je to pro n¢j vlastné ptirozené prostfedi. Nechape smysl plac¢e novych déti,
nemd k nim zadny vztah, pohybuje se mezi nimi. SpiSe nez oni ho zajimaji jejich
hracky, které si bere, protoze jsou pro né& nové. Je velmi hyperaktivni a pii slové

nesmis, jakoby navodime spiSe situaci, ,,smiS a béZ a vezmi si to*.

Zac&atky jeho adaptace byly nékdy velmi svizelné. Casto pobihal po celém détském
oddé¢leni jako ,,nefizend stfela®, ktera se nedala zastavit. OvSem ne vSem détem, jejich
rodicim a navstévam to bylo pfijemné. Neustdle jsme musely vysvétlovat, ze on za
to nemutze. Nékdy, kdyz se predvadél, strkal do malych pacientl a hlavné jim vSe bral.

Tito détsti pacienti to vSak nesli velmi tézce a nerozuméli tomu, pro¢ to vSechno d¢la.

Také my jsme se s nim postupné seznamovali, zvykali si na néj a on na nas.
Sné€kym si vytvofil vztah diive, sjinymi postupn€. Na nové tvare stale reaguje
Skrabanim a neklidem aZ zlobenim. Je to jeho forma obrany a vymezeni viici cizim,

nepoznanym lidem.

Dnes jiz mé kazdy z nés, stalych pracovnikli détského oddéleni stanoveny hranice
ve vztahu k nému a s nim. Chlapec je vétSinou respektuje, a kdyz je porusi, je si toho
védom, jeho vyraz tvafe tomu nasvédCuje. VZdy ma takovy smutny vyraz a svéSené
koutky. Vi, Ze udélal néco, za co se na n€j budeme zlobit. Ty, ktefi jsou na n¢j jen hodni
a vSe mu dovoli, nebo hlasem nedokazi rozlisit, co se smi a co ne, pfili§ nerespektuje

a taktikajic ,,nebere*.

Stale na néj mluvime, zpivime a ucime rGzné détské basnicky a fikanky.
Po ¢tvrtém roce zacal vice mluvit, hodn€ slov bezdécné opakuje. Protoze ma

tracheostomii (mluvici), bylo pro n¢j mluveni obtiznéjsi.
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Zvuk mluvidel neni takovy, jako u zdravych déti. Chlapec ma opravdu snahu fikat
vSechno co slysi, fika i détské fikanky. Na mluveni s nim spolupracuje i logoped a my

S nim poté procvicujeme logopedicka cviceni.

Zacina delat velké pokroky, rozviji se jeho slovni zasoba, opakuje basnicky,
fikanky. Opakuje doslova vSechno po vSech, je z toho nadSeny, mé radost. Pomalu
a postupné zac¢ina chapat souvislosti a mluvit o nich v kratkych vétach. Dokaze kratce

popsat ¢innosti, které zna nebo vidi.

Jeho pamét’ neni pfrili§ kvalitni, pamatuje si to, co stdle opakujeme, ale n¢kdy
I zapomene. Nema takovy rozsah slov, jako déti v jeho véku nebo mladsi. Nékteré
souvislosti si pamatuje, ale ma chudy rozsah. Slova, ktera slysi a opakuje, nema
podloZzeny obsahovou strankou, nevi vlastn€, co znamenaji. Dnes je jiz vice rozumét
tomu, co fik4, ma snahu se v mluveni rozvijet, je na ném vidét. M& moc rad, kdyz se mu
nékdo vénuje a komunikuje s nim. Kazdy den nas piekvapuje svymi pokroky a svym
rozvojem. Citime a vidime za tim pomalé kricky nasi prace. Je velmi $tastny, kdyz
muZze béhat kolem nds a my mame na n¢j €as a je to vidét, stale se usmiva. Chce vSem

pomoci a pracovat, a tak si nasazuje rukavice a pomaha uklizet.

Ma své oblibené pohadkové postavicky, které stale preferuje. Pohadky mu ¢teme,
n¢kdy se diva na televizi a video. Trvalo vice nez rok, nez vydrzel poslouchat kratkou
¢tenou pohadku, spiSe jen stranku, nebo povidani podle obrazku. V dnesni dobé¢ si velmi

rad prohliZi obrazkové kniZky a knizky se svymi oblibenymi postavickami.

Na televizi a pohddky vni si musel chlapec K. dels§i dobu zvykat, trvalo
mu dlouho, nez vydrzel u VecerniCku. Stale preferuje vecernikové postavicky Pata
a Mata, Krtecka, KrakonoSe, Michala z Kouzelné Skolky a Dadu s pisnickovymi
porady. Dnes jiz vydrzi, sledovat, nékolik kratSich pfibehti za sebou. Velkou pohadku
nebo piib&h, film nesleduje, nezajima ho, protoze tam nejsou jeho postavicky. Casto
trva na pousténi svych pohadek neustdlym pifipominanim, az je mu vyhovéno a on je
muze sledovat. Také pfi pisni€¢kach se bavi, moZna ma hudebni sluch. Poslouché rad
disko pisnicky od zpévacek zpivajici pro déti, at’ je to Dada, MiSa nebo Maxim
Turbulence. Nejrad€ji by je poslouchal stile. Umi se pfi pisnickach i pohybovat

a vyjadfovat tak své emoce, byva velmi pozitivné naladén.

Po roce pobytu u nds zaCal ndS pacient obCas udrZovat osobni Cistotu, tedy

»pouzivat no¢nik*, nebylo to hned, ale postupné. Ted’ ma pleny jen na spani, kdy spi
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opravdu tvrdé a pomoci se do plen, ale ve spanku je na ventilaénim pfistroji a neni
mozné ho v intervalech budit a poté zase ukladat ke spanku. Ve chvilich spanku mu
vlastné ,,vypind*“ mozek a da se fici, ze prakticky vSechny funkce a ventilace jsou

zajistény UPV ventilaci.

Béhem spanku se budi a hlasité place 1 se slzami, trapi ho désy. Zpocatku se tyto
désy objevovaly castéji, tieba i nékolikrat béhem spanku. Dnes jiz nejsou tak casté,
ale stale se objevuji, kdyz je ve zdravotni nepohodé. Rizné zazitky z raného détstvi,
které jsou zasunuty hluboko v jeho mysli, ho stale pronasleduji ve spanku.

Postupné chlapec zacal jist 1zickou mixovanou a nepfili§ fidkou stravu. Nejprve
rad¢ji maso, sladka jidla odmit4 a ne vS§e mu chutnd, vybird si. Chodi s ndmi do kuchyné
jidlo mixovat, aby véd¢l, co ji a jak to voni, jakou maji jednotlivé ¢asti jidla barvu
a konzistenci. Pfili§ to nechape, nékdy ani nema tu trpélivost. Dnes jiz zacind jist
namazany chléb po malych kouscich, ale nekouse, jen ho polykd, a tak musi byt pod

bedlivym dozorem, aby mu kousek jidla neuvizl né€kde u tracheostomie.

Tekutiny dostava vétSinou do gastrostomie, vypije jen mensi mnoZstvi. Snazi se
pit z hrnku, slamkou, ale jen nepatrné mnozstvi. Pokud je nemocny a odmité i jidlo,
tak jej dostava také do gastrostomie. Presto lze fici, ze nas§ chlapec ma velkou snahu

0 samostatnost a snaZzi se rozvijet.

Pii prochazkach s ndmi chlapec zacal postupné lépe chodit. Nohy se mu vice
narovnaly, obc¢as 1 kousek utikd, ale je velmi brzy unaven. Na delSich prochazkéach
musime délat krat$i prestdvky, posadit se a odpocinout. Naucil se i1 jezdit na kole,
ale jen kratké useky. Po schodech chodi stale opatrné a skace jen kratce, protoze se citi
nejisté. Ven nosime 1 mi¢ a zkousime kopat anebo mu ho hédzet. Chytdni mic¢e mu jde
velmi dobfe, tato ¢innost ho bavi, kopani jiz tolik ne. Chceme, aby se vSestranné

rozvijel a tak neustale pfemyslime o novych ¢innostech a aktivitach..

Od svych péti rokti chodi do specialni Skolky pro déti s vice vadami. Myslim,
ze mu kolektiv déti, které jsou jiné v tom, Ze pochazi z normdlnich rodin a mohou ho
néCemu naucit, pomaha. Velmi mu prospivd zmeéna prostiedi, 1 kdyZ jde jen o tfi a pul
hodiny denné. Zde probiha jina socializace, zapojuje se do kolektivnich her, musi
stolovat svice lidmi a piizpisobovat se jim. Odkouka a odposlouchd razné véci,

které v prostfedi nemocnice a zvlast¢ jednotky intenzivni péce nemilze vidét.
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Prostiedi ve Skolce se vice podoba normélnimu a détskému svétu. Je i tam vice
hyperaktivni, ale neboji se mluvit a pfednaset i pied cizimi lidmi. D4 se fici, ze chlapec
K. se rad predvadi ve svém prostfedi nemocnice a Skolky. Dokdze se ovSem 1 stydét

a n¢kdy nepovedét nic, nebo jen pobihat.

Béhem pobytu na nasi jednotce se chlapec stal nasim ditétem nebo ¢lenem velké
rodiny. | nase rodiny ho znaji, protozZe jej ve volném Case bereme na prochazky a vylety,
akce potfadané pro déti v nasem meésté, vylety do ZOO. Chceme, aby mél co nejvice

zézitkl a prozitkd, pro nas normalnich, pro néj novych signalt k obohaceni.

Snahou naseho kolektivu je mu pobyt u nas co nejvice zpiijemnit a tak trochu
nastavit pfirozenéj$i a mirn¢ ,,domactéj$i“ prostiedi, protoze nemocnice je jeho
domovem. Vzdy néas vitd susmévem, kdyz pfijdeme do prace, sdm se zajima,
kdo ptijde, chce znat jméno, vi, jak se jmenuji nase déti, jaké mame auto, se kterym

jezdime, pozna nasSe osobni véci, jako jsou klice, kabelky.

Chlapec bere prostiedi nemocnice jako sviij domov, jiny nepoznal a tak nemutize
srovnavat. To jen my, ktefi mame své domovy a své rodiny, se zamySlime nad jeho
osudem. Progndza jeho nemoci neni piiznivd, bez ventilatoru nemize zit, i kdyz ptes

den je velmi aktivni.

Rodina se zatim neciti dostatecné erudovana k tomu, aby se o n¢j starala. Ustav,
ktery diive mé&l o umisténi chlapce z4jem, z divodu nedostatku persondlu a potiebné

intenzivni péce ze svého zaméru upustil.

Chlapec s timto vzacnym syndromem by v minulosti zfejmé dlouho neptezil. Diky
dnes$ni mediciné ndm d¢la radost a my jim momentalné Zijeme. Nemiizeme se vSak
zamé&fovat jen na medicinskou stranku. Rozvijime i1 psychickou a spiritudlni, kterd je
Vv jeho momentalnim vyvoji nejdilezitéjsi. Svou velkou snahou a vytrvalosti se snaZi
dohnat své vrstevniky. Fyzicky se mu to snad podafi, mentiln¢ zfejmé ne, protoZe

intelekt ma snizen i vlivem rané nékolikeré resuscitace.

Postizeni tohoto chlapce zménilo téZ vztahy v jeho roding, protoZe rodice si k nému
nevytvorili pevny matefsky vztah, jelikoz s nim vlastné nebyli nijak spojeni po jeho
narozeni. Odlouceni od porodu de facto zapficinilo jejich nezajem. Déda, citici k nému
urcitou zodpoveédnost, ma snahu, aby védé€l, kdo je jeho rodina a kde patii. Jeho rodina
zna jeho diagnozu a prognézu. Museli se s ni smifit jiZ v jeho raném détstvi a jisté to

pro né nebylo viibec jednoduché. Divodem mozného nezajmu jeho rodicu je dle mého
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nazoru, jejich mlady veék, snad i strach z pfipadnych dal§ich zdravotnich potizi

a samoziejmée i obav z moznosti chlapcova umrti.

Chlapec nepoznal rodinné a doméaci prostiedi, coZ ho nedeprimuje néjakymi
vzpominkami, ovSem zaroven i velmi ochuzuje o tyto vzpominky. Kvalita jeho zivota
neni srovnatelnd s détmi jeho véku, ale na pozitivnim prozivani se to neprojevuje. Casto

se usmiva a vyjadiuje radost.

Vzhledem ke svym hypotézdm a vySe uvedenému jsem piesvédCena, Ze zivot
rodiny se vyrazn¢ zmeénil, byl ovlivnén. Pro rodice je jedno z jejich déti z rodiny ,,pryc¢,
mimo*“, netvoii s nimi spole¢nou domdacnost, ztratilo se matetské ¢i rodicovské pouto.
Hypotéza ¢.1 tedy byla potvrzena, zivot rodiny byl ovlivnén, tieba uz tim, ze takto

za svym ditétem musi dojizdét, neziji spolu, nemaji spolecné zazitky.

Druhd hypotéza se ukazala jako mylnd, nic nenasvédcuje tomu, Ze by se vztahy
v rodiné zménily. Rodice stale Ziji spolu, na stejném misté, v §irsi rodin€. Do jejich

vztahti osud chlapce K. nezasahl, pouze ovlivnil zivot rodiny, jak je uvedeno vyse...

Sestry M. a L. G.

Je spousta déti, trpicich riznymi onemocnénimi, ktefi se stavaji Castymi pacienty
naseho oddé¢leni. Ve své dalsi kasuistice bych chtéla ptibliZit osud dvou romskych
sester, postizenych velmi zavaznou poruchou, ktera zmeénila jejich Zivot, ale 1 Zivot
a vztahy jejich rodiny. Ta se témto dévCatim prizplisobila a zije jejich radostmi

i starostmi.

Sestry trpi zdvaznou dédi¢nou poruchou metabolismu, kterd jim zplsobila zdvazné
postizeni. Tyto sestry trpi Glykogenozou, juvenilniho typu, chronickou respiracni
insuficienci, maji zavedenu tracheostomii na kterou je pfipojena UPV ventilace,
gastrostomii do které je jim podavana strava, trpi kvadruspasticitou, dystrofii,

kyfoskolidzou, osteopordzou, chronickou renalni insuficienci a maji mentalni deficit.

Rodice téchto divek jsou blizci ptibuzni — bratranec a sestienice. Maji celkem pét
déti, starsi divka je zcela zdrava, matkou dvou zdravych déti, dalsi dvé sestry nemocné

metabolickou vadou Glykogenoéza.
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Dalsi chlapec, ktery se narodil mezi sestrami, zemfel ve v€ku jeden a pll roku na
kardidlni selhani pti hypertrofické kardiomyopatii. Posledni dit¢ v fadé, chlapec, je

zcela zdrav.

Tyto sestry jsou doma u rodi¢d, ktefi jim veénuji veSkerou péci, obé jsou
ventilované, fyzicky i psychicky stejné a zavislé na Gplné pomoci druhych. Ob¢ jsou
V dnesni dobé tézce dystrofické, kvadruspastické. Jsou na sebe velmi duSevné vazané,
nebot’ veskery ¢as lezi vedle sebe v postelich. Zivot a svét sleduji z lezici polohy, at’ uz
je to doma ve svém pokoji anebo z postele nékteré nemocnice, v nichz se pravidelné
objevuji. Pokud mé zdravotni problém jedna z nich, druha to velmi $patné nese, jsou na

sebe velmi citové vazané.

Do nemocnice ptichazi, pokud maji néjaky zdravotni problém, anebo jsou nemocni
rodice. Byvaji u nas asi Ctyfikrat az pétkrat do roka na dobu pfiblizné tii tydnli. Nekdy
b&hem roku pobyvaji i na jinych specializovanych klinikéach, podle jejich momentéalniho

stavu.

Divka L.

Divka L. je ze druhé gravidity, narodila se normaln¢ s primérnou véhou a bez
potizi. Od ctyf mésicl byla sledovana pro hepatomegalii, ale jinak byla bez vétsich
potizi. V Sesti letech ji byla diagnostikovdna diagnoéza — Glykogenodza, se znamkami

svalové hypotonie a elevace svalovych enzymd.

Jest€¢ v prvni tfidé chodila do Skoly s ostatnimi détmi, bohuzel mezi osmym
a devatym rokem se jeji zdravotni stav postupné zhorSoval a ona stravila postupné
veskery ¢as na lizku v nemocnici. Tento stav se prodlouzil na nékolik let, ale rodice

neustale projevovali velky z4jem starat se o ni doma.

StarSi divka L. ma dnes dvacet Ctyfi rokt, presto jeSté stale byva hospitalizovana
unas (diky vyjimce o uhrad€ zdravotni pojiStovny). Je asi sto padesat centimetrl
vysoka, ale vazi snad dvacet osm kilogramti. Pohlavni znaky ma vyvinuté, odpovidajici

veku.

Na krku ma tracheostomii, s nemluvici kanylou, na kterou ma pfipojeny ventila¢ni
pfistroj. Na biiSe ma vyvod PEGu, do kterého dostava veskerou stravu. Méné slysi, je

vice zddumciva, o okoli projevuje mensi zajem.
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Télesné je nepohyblivd, veskery pohyb jejiho téla zajiStuje oSetfujici personal.
Sama neovlada pohyb koncetin, ale ani hlavy. Ovlada jen pohyb prsti, kterymi se

domlouva jednoduchymi znaky a psanim na mobil.
Je to dystroficka, lezici a kvadruspasticka divka.

Protoze je astenickd a nemd svaly a podkozni tuk, ¢asto potfebuje ménit polohu,
n¢kdy i1 po patnécti minutach. Otlak (dekubit) miva obc¢as na kostrci, protoze jiz tolik let
je jen lezicim pacientem. Tento dekubit se 1é¢i pomalu, ale neni nijak rozsahly.

Zpravidla si jej pfinese z domova.

Veskerou stravu dostdva divka L. do katétru na biiSe, do PEGu, ale vzdy chce
trosku ochutnat mixované stravy, aby véd¢la, jakou chut’ ma jidlo, které dostava. Stravu
ma presné rozepsanou a je dulezité, aby byla podavéana v pravidelnych intervalech. Tato
strava je dietni, hepatalni. M4 i1 rozpis na vetsi mnozstvi medikamentd, které ji pomahaji
udrZovat alesponi soucasny stav, v némz se nachazi. Léky dostava v pravidelnych
intervalech mezi jidlem. Sliny z Ust, které se ji tvofi a neni schopna je polykat, si odsava
sama. Hleny z tracheostomie, tvofici se ve velkém mnozstvi, ji odsava oSetfujici

personal.

Dorozumiva se pomoci prstd a mobilniho telefonu, na ktery napise, co chce,
a slouzi téz k piivolani pomoci. Dokézeme jiz odecitat i ze rtli, co chce fict, ale je to

velmi naroc¢né.

Nemluvi ani s ndmi ani se svou rodinou, protoZe ma nemluvici kanylu, ta mluvici ji

nevyhovovala pii ventilaci, méla velké potize a sama chtéla radéji nemluvici.

Rada se diva na televizi a poslouchd hudbu. S ndmi komunikuje, jen kdyZ chce,
ale dokaze nam fici, z ¢eho ma radost, nebo co se ji libi, neni sice tak pozitivné ladéna,
ale je sni dobra spoluprace. Pobyt v nemocnici proziva té€zce, ma moc rada svého
tatinka, ktery ji Casto telefonuje. Je vice fixovana na domaci prostiedi. VZdy chce védét,
jak dlouhy ¢as stravi v nemocnici, a pokud nastanou né&jaké problémy, velmi té€zce tuto

dobu proziva.
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Divka M.
Mladsi sestra M. je ze tfeti gravidity, narozena bez jakychkoliv potizi, s normalni
hmotnosti. Od jednoho roku je sledovana pro hepatomegélii a ve dvou letech

diagnostikovana — Glykogenoéza. Je o tii roky mladsi sestra k divce L.

Prvni vétsi priznaky se u ni zacCaly projevovat asi ve Ctyfech letech, ale jesté stacila
projit prvnim ro¢nikem zakladni Skoly, i kdyz s velkymi potizemi. Poté i ona zacala
travit ¢as v nemocnici se svou sestrou. Pro rodi¢e to byla velmi ndro¢na doba, chtéli
stravit co nejvice Casu se svymi nemocnymi dcerami a zaroven je doma Cekaly dvé

zdravé déti, které je také pottebovaly.

24

Divka M. je asi sto padesat centimetrli méfici a dvacet pét kilogramti vazici snéda,

cernooka, ¢ernovlasa divka. M4 dlouhé, hubené spastické koncetiny.

Je velmi usmévava a pozitivni, rada s nami komunikuje. Pobyt v nemocnici bere
jako takovou dovolenou a moZznost dostat se mezi jiné¢ lidi. Komunikujeme s ni
0 normalnich a béznych zazitcich, které prozivame. Hovoiime s ni o nasich rodinéch,
zajmech a zalibach, velmi ji to zajimd a ma radost, ze se vedeme kamaradské hovory.
Dopisujeme si s ni i pomoci SMS zpradv i mimo pobyty u nas. Jsme s ni v neustalém

kontaktu

V loniském roce se jeji celkovy stav podstatné zhorsil, vSe vypadalo velmi kriticky.
Svou houZevnatosti a silnou vili se ji podafilo tento stav ustat. Bohuzel je na ni
viditelny pomaly destrukéni vyvoj smérem dolli. Dochédzi k pomalému selhdvani jejich
zivotné dulezitych organt. Divka M. je sice mladsi, ale jeji t€lo za¢ind vice chatrat, nez
u jeji starSi sestry. Béhem roku zacala ztracet na hmotnosti a nedati se ji pfibyvat ani pii

vV

vysSich kalorickych hodnotach poddvané stravy.

Ma rada knizky a Casopisy, je velmi vdécnd, kdyZ si k nim sedneme a Cteme.
Ma zajem o zivot naSich i mezindrodnich celebrit. Domlouvdme se pomoci posunkd,

pokud si nerozumime, tak napiSe na mobil sviij nazor.

Péce o obe sestry je velmi fyzicky, ale i psychicky naro¢na. Jsou absolutné
nepohyblivé a nesobéstacné, lze fici, ze sluzba u nich je nekoncici prace. Potiebuji
velmi ¢asto ménit polohu, protoZe maji pocit tlaku na jejich kostnatém téle, je nutné je

odsavat, nepolykaji ani sliny a tvorba hlenu je u nich vysoka.
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Pravideln¢ dostavaji porce stravy, tekutin a ¢aje s léky. Musime nejen zajistit jejich
télesnou a zdravotni stranku, ale i psychickou. Rodi¢e se snazi ndm pomahat, podpofit

je, co nejcastéji za nimi pFichazeji, anebo aspon telefonuji.

Pokud rodic¢e na tuto dobu, kdy veskery ¢as travily sestry v nemocnici, vzpominaji,
tak jako na velmi téZkou, kdy museli velmi vazit sviij Cas a Casto zvazovat priority
podle momentalni situace. Velmi jim pomohli jejich rodice a pozdé&ji i starsi dcera, ktera
se n¢kdy musela postarat o bratra, nékdy 1 o domacnost. Nemocné sestry stravily
nekolik mésict a let v nemocnici, nez rodice pochopili, Ze jejich zdravotni stav se nijak

nezméni, byly a budou zavislé na ventilacnim pfistroji a celodenni péci jinych lidi.

Tehdy rodice presveédcili zdravotniky, ze péci o své dvé tézce nemocné dcery
zvladnou a jejich zajem je trvaly. VSichni zainteresovani a zdravotnici spustili kampaii
a oslovili sponzory a pojistovny. Dobra véc se podafila, akce vyustila koupi dvou
domaécich ventilac¢nich pfistroji a dalSich potfebnych pomucek, jako je polohovaci
luzka, elektrické odsavacky, koupelna vybavena polohovacim zafizenim na koupdani
amnoha dal§imi vécmi a materidlem, nezbytnymi k jejich péfi a zajiSténi jejich
zivotnich potieb.

Divky odesly domt, rodi¢e o n¢ zacali peCovat. Sami piiznavaji, jak je to tézké,
museji se stfidat v riznych ¢innostech, aby byli schopni zajistovat normélni provoz
domadcnosti 1 péci o dalsi déti. Kvituji pomoc starsi dcery s riznymi domécimi pracemi
v pocatcich a velmi je mrzi, Ze se poté provdala, odesla daleko a dnes jim jiZ nemiize
pomahat. Stale vSak, s odstupem nékolika rokd, jsou velmi radi, Ze se jim podafilo
zdravotniky pfesvédCit a dcery ziji doma. Nekolik let nepfetrzité péce a starosti o své
dcery se ovSem podepsalo 1 na jejich vlastnim zdravi. Otec je po operaci patefe a kyly,

nasledky kaZdodenni manipulace s nimi. Nemysli na to, co by se stalo, kdyby...

Se svymi dcerami maji hezky vztah, ktery je vidét na jakémkoliv detailu. Divky se
na n¢ té8i, mluvi o nich, maji jejich fotky na vécech, neustdle pii sobé¢ a stile je
pouzivaji, naptiklad na elektrické¢ odsavacce. Pied zhorSenim jejich zdravotniho stavu
zily divky s rodici a sourozenci doma, prozivaly normalni starosti a radosti malych déti
a proto dlouhodoby pobyt v nemocnici sndsely zpocatku velmi Spatn¢ a chtély jit dom.
Jejich rodice tento pobyt prozivali rovnéz tézce a jejich snahou bylo dostat své dcery
domt. Vzdyt doma na n¢ Cekali sourozenci a Siroka rodina, kterd divkam nabizela

rozptyleni v jejich nelehkém zivoté. Divky véfi, ze se jejich stav zlepsi a budou chodit,
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rodice je v tomto védomi utvrzuji. Je to jejich nadgje, prani. Tak jsou spolu vSichni, cela
rodina $t'astni, doma, kde jsou zajistény jejich potteby. Bohuzel jejich celkovy stav se
zaCina zhorSovat a oni za¢inaji v nemocnicich travit vic a vic ¢asu. Kvalita jejich zivota

je ovlivnéna nékolikaletym upoutdnim na lizku a nemoznosti normalni komunikace.

V tomto piipad¢ se potvrdila hypotéza ¢.1, je potvrzena. Je zcela nepochybné,
ze zivot rodiny se zadsadn¢ zménil. Tomu, aby mohli byt vSichni pospolu, obétovali vse

a ptizpusobili sviij zivot. Rodice nepracuji, staraji se na ukor svého zdravi, pohodli...

Hypotéza druha, ovlivnéni vztahli v rodiné se nepotvrdila. Rodice jsou stale spolu,

maji se radi navzajem i celou svou rodinu, nic se nezménilo.

5.4 Kbvalita zivota déti dlouhodobé hospitalizovanych

V prvni kasuistice popisuji chlapce, ktery svij Sestilety zivot travi v nemocnici.
Jak se vyrovnava s touto situaci a jak je mu napomocna jeho rodina? Jaka je kvalita jeho

Zivota?

V druhé kasuistice popisuji dve sestry, které jsou zcela zavislé na pomoci druhych.
Jejich rodice trvali na domaci péci, ovsem nékolikrat do roka potiebuji specializovanou

péci v nemocnici. Jak ovlivnilo toto rozhodnuti rodict jejich vztahy a Zivot rodiny?

Pomoci polostrukturovaného rozhovoru jsem zjiStovala informace od rodici déti.
Patnacti respondentim jsem polozila Ctyii otdzky. Tento vzorek neni reprezentativni,
ale ma urcitou vypovidajici hodnotu. Odpovédi jsem zapsala pisemné a pro véEtsi

prehlednost odpovédi vytvorila Etyfi tabulky.

Vyhodnocenim kasuistik jsem dosla k zavéru, Ze rodiné chlapce se Zivot nezménil,
pouze se ztenCilo matefské pouto rodi¢ti k nému, ale vztahy to urcitym zplisobem
naru$ilo, protoze k nému neprojevuji dostatecny zdjem. Jiny Zivot nez nemocni¢ni
nezazil, ochuzuje jej to o normalni rodinné zkuSenosti déti jeho veku.

Zivot rodiny sester se zménil, protoZe oba rodi¢e se plné vénuji jejich péci
anemohou se zapojit do spoleCenského Zzivota, ale vztahy to spiSe posililo. Sestry

prozivaji zivot své rodiny pouze zprostfedkované, ovSem pouze ze svych posteli

a nezaziji tolik zazitka.
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5.5 Rozhovor

Do své prace jsem chtéla vlozit i par slov od rodicl, s nimiz jsme pii hospitalizaci
déti v neustalém kontaktu. Analyzou rozhovoru jsem chtéla potvrdit nebo vyvratit

vlastni stanovené hypotézy.

Priprava - V prvni fazi jsem si pfichystala okruhy problémt, a nasledné piipravila

soustavu otazek ke zjiSténi zkuSenosti a pocitli rodict z hospitalizace jejich déti.

Vybéru respondentti ptedchazelo zvazovani, o jaké rodi¢e pujde; rozhodla jsem se
pro ty, ktefi maji s pobyty svého ditéte v nemocnicich jiz dlouhodobé a ¢asté zkusenosti

oproti t¢ém nov¢ piichozim.

Zvolila jsem polostrukturovany rozhovor — interview.

Rozhovor obsahoval C¢tyfi otazky, které byly poloZzeny vékové odlisSnym

respondentiim, pochdzejicim z rtiznych socialnich pomért.
Otazky:
1. Bylo jiz n€kdy vase dit¢ hospitalizovano ?
2. Dostali jste béhem pobytu v nemocnici dostatek informaci o zdravotnim stavu
vaseho ditéte ?
3. Méli jste moznost stravit se svym ditétem Vv prib&hu hospitalizace dostatek ¢asu?

4. Ovlivnilo onemocnéni ditéte vztahy ve vasi rodin¢ ?

Oslovila jsem celkem patnact respondentl, ktefi mi ochotné odpovédéli na
piipravené otazky. Se vSemi jsem byla v osobnim kontaktu a jejich odpoveédi pisemné

zaznamenala. Nejsou sice reprezentativnim vzorkem, ale maji vypovidajici hodnotu.

Realizace, pribéh a zaznam - Zvazovala jsem, jakym zpisobem se
k respondentim ptiblizit a jak jejich odpovédi zaznamenat. Mnohé nakonec vyplynuly
Z rozhovord, které¢ jsme vedly u lizka jejich déti anebo 1 mimo néj, nékdy bylo tieba
ptat se opakované. Rodice se Casto rozpovidali. Vzpominali na Gplné zacatky, kdy byli

mnohdy postaveni pfed novou, neocekavanou situaci. Museli se sni vyrovnavat,

50



smifovat, tfeba i dlouho. VétSina z nich vystfidala se svymi détmi n€kolik typt détskych

nemocnic. Zde hledali pomoc, v nékterych ptipadech snad i milostivéjsi predpoved

dalsiho vyvoje zivota jejich déti.

5.6 Analyza a odpovédi respondentt

Analyzou vsech odpovédi respondentt jsem dosla k ndzoru, ze ziskané informace jsou
nesourodé z hlediska zkuSenosti s hospitalizaci jejich ditéte a hlavné mirou handicapu

ditéte.
1. Bylo jiz nékdy vaSe dité hospitalizovano?

Vsichni osloveni rodice méli s hospitalizaci svého ditéte zkuSenosti. Jejich déti byly
nckolikrat hospitalizovany, a to nartizné dlouhou dobu.i Zélezi na tom, zda doslo
K poruSe zdravi pii narozeni, anebo béhem Zivota. Nékteti prodélali zavaznou nemoc
s menSimi nasledky. U jinych se projevy nemoci b&hem Zivota postupné meéni v trvalé
nasledky a u nékterych konci smrti.

Nékteré déti byly hospitalizované n¢kolik tydni ¢i mésici. Pozdéji, po stabilizaci jejich
zdravotniho stavu, pobyvaji V nemocnici pouze nékolik dni ¢i tyden nékolikrat do roka.

Vzorek zahrnuje i dvé déti, které zatim nemocnici neopustily a tak se jim stala

domovem.

Pro ptehlednost jsem vytvofila tabulku, kde jsou prezentovany vysledky :

DUVODY HOSPITALIZACE
Handicapovan Leukemie, Urazy | Tézky handicap Chronické
. nador béhem Zivota onemocnéni
od narozeni
s trvalymi nasledky
4 2 1 1 7

Tabulka ¢. 1 — Duvody hospitalizace
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2. Dostali jste béhem pobytu v nemocnici dostatek informaci o zdravotnim stavu

vaSeho ditéte?

Informace, které dostavali od néas zdravotnikt, byly rizné, opét zalezi na véku
ditéte, jeho handicapu, typu nemocnice a rodi¢ich. Nekdy Iékaii nestanovili pfesnou
diagnézu a hlavné prognoézu onemocnéni. Rodice chtéli slySet vice informaci od
raznych Iékatt, nebot’ zminénou diagnézu nechtéli piijmout. Pii rozhovoru zdravotnika
a rodiCe zéalezelo na mnoha faktorech. Mohlo to byt momentalni neporozuméni, které se
pozdéji vysvétlilo. Nekdy ptic¢inou mohla byt i neochota zdravotnika vice a déle
sesrodi¢i bavit. Vzdy =zalezelo na konkrétnich lidech a situacich. Informace
0 zdravotnim stavu vzdy podava lékar. Détské sestry jsou t€mi, které jsou v neustalém
kontaktu s pacienty i rodi¢i a neustale s nimi komunikuji. Nékterym informacim rodice
nerozuméli a stile je se sestrami rozebirali. Sestry jsou pro né nejblizsi lidé, s nimiz
mohou komunikovat, zaroven se snazi zlepSit jim naladu a pohled na svét. Sestry
rozdavaly usmévy a pozitivni vliv na rodice a déti. Nekteti rodice informace nachazeli
v médiich. Casto se cilené dotazovali na rtizné metody a lééebné postupy, které jim
1€kati vysvétlili. Nekdy zalezelo 1 na tom, z jakych socidlnich pomért pochazi, a jak

podan¢ informace pochopi.

INFORMACE BEHEM POBYTU V NEMOCNICI

Zpocatku Informace Nediivéra ZkuSenosti s vice Dostatecné
hospitalizace jsou rodici nemocnicemi: mnozstvi informaci
malo informaci | neustale V prvotni odli$né zpiisoby behem celé

samostatné | informace 0 | podavani informaci hospitalizace
zjistovany | stavu jejich
ditéte

Tabulka ¢. 2 — Informace behem pobytu v nemocnici
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3. Méli jste moZnost stravit se svym ditétem v priibéhu hospitalizace dostatek

casu

V piipadé malych déti chtéli byt rodice s détmi hospitalizovani prakticky vzdy.
Tyka se to téz handicapovanych déti, které jsou na svého rodi¢e velmi vazany
a pfipadnym tesknénim béhem pobytu by mohlo dojit ke zhorSeni zdravotniho stavu.
VEtSi a starsi déti byvaji zpravidla hospitalizovany bez rodict. Rodice a jejich rodinni
piislusnici za nimi dochazeji na kratké ¢i celodenni navstévy (zalezi na moznostech
rodi¢i a jejich zdravotnim stavu). VSem rodi¢lim bylo umoznéno travit s détmi dostatek

casu podle jejich moznosti a zvyklosti daného détského odde€leni.

MOZNOSTI TRAVENI CASU S DITETEM V NEMOCNICI

Hospitalizace | Nemoznost | Celodenni Kratké Obcasné navstévy
rodica hospitalizace | navstévy navstévy rodica
spolecné rodice (zdrav. rodici rodici
s ditétem davody)-
celodenni
navstévy
7 2 5 2 3

Tabulka ¢. 3 — MozZnosti traveni casu s ditétem v nemocnici

4. Ovlivnilo onemocnéni ditéte vztahy ve vasi rodiné?

Pro kazdého rodice byla doba sdéleni diagndzy, eventuelné¢ prognoza
onemocnéni jejich ditéte velmi slozitd a narocnd. Jejich reakce byly riizné. Lékatska
diagnoza je vylekala, n€ktefi ji popirali, nevéfili ji, chtéli zlomit osud. Mysleli si, Ze
laskou a pe€livou pomoci se jim to podafi. N&kteii otcové to nezvladli a odesli od
rodiny a nechali celou starost na matkach. Jiné rodiny to vice stmelilo a pfi péci si
pomahaly. Rodi¢e dvou déti ztratili o vyvoj svého ditéte zajem, nebo spiSe projevuji
velmi maly. U mnohych neSlo o zménu vztahu uvniti rodiny, ale jiny status a pozici

ve spolecnosti.
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Rodic, starajici se o tézce handicapované dite, se z diivodu trvalé péce netucastni
pracovniho zivota, nemlze se vénovat vice konickim a ptatelim. Je vzdy omezen

momentalnim zdravotnim stavem ditéte a jeho zavislosti na ném.

OVLIVNENI VZTAHU V RODINE HANDICAPOVANEHO DITETE

Otec ditéte nezije Jeden z rodicu Nemoc ditéte Nezajem rodici o tézce
s rodinou kvuli péci o dité stmelila rodinu nemocné dité
piestal pracovat

Tabulka ¢. 4 — Ovlivnéni vztahu v rodiné handicapovaného ditéte

5.7 Vyhodnoceni, analyza a interpretace priuzkumu

Zavérem bych chtéla fici, ze z rozhovort, které jsem vedla s rodi¢i déti, mohu
potvrdit, Ze se vztahy v rodiné vzdy uritym zptsobem ovlivnily. Kladné, kdy rodina
vice drZi pti sobé, je vice stmelend a pomaha si i v téchto nelehkych chvilich. Zaporné
Vv ptipadech dvou rodin, z nichz odesel otec a starost a péce zistaly na matce. Ve dvou

rodinach doslo k oslabeni matefského pouta ke svym détem a prenechéani péce statu.

Pokud jde o ovlivnéni Zivota rodiny, zalezi na stupni postizeni, nékdy jde jen
0 ptechodné ovlivnéni, kdy néktery z rodict zlstane s ditétem doma a pecuje o ngj.
Po zlepSeni stavu zacne opét pracovat a vést normalni zivot. Pfi postiZeni, vyZadujicim
celodenni trvalou péc¢i, se zméni nejen financni, ale i spoleenska prestiz rodiny.
Mnohdy je rodi¢ vylouden, a nemtize se déni ve spoleCnosti vyznamnym zpisobem
ucastnit. Dvéma rodindm se Zivot nijak nezménil, protoZe projevuji jen maly zijem

0 dité. Pouze kratkymi navstévami, které se uskute¢ni nékolikrat do roka.

Pti hodnoceni prvni kasuistiky jsem zmapovala kvalitu Zivota chlapce, ktery travi
svilj zivot z divodu onemocnéni v nemocnici. Jeho vyvoj je omezen nemocni¢nim

prostiedim a tak mu chybi mnohé podnéty odpovidajici jeho v€ku. Se svymi rodici
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a §irsi rodinou netvoii fungujici rodinu. Proziva s nimi méné Casté a kratké navstévy.
Zivot jeho rodiny byl narusen. Vztahy v rodiné se nezménily anebo tomu alesponi nic

nenasveédCuje.

V druhé kasuistice jsem prezentovala kvalitu zivota dvou sester, které jsou jiz
n¢kolik let upoutdny na ldzko. Jsou plné zavislé na pomoci druhych, ale zaroven
§tastné, Ze mohou byt doma se svymi rodiéi a $irsi rodinou. Zivot této rodiny se zménil,
rodi¢e nemohou pracovat, protoze zajistuji celodenni péci o divky. Vztahy se

nezmenily, stale jsou spolu a maji se navzajem radi.

VSechny tfi déti jsou zavislé na ventilaénim pfistroji. Divky jsou na ventilaénim
pfistroji zavislé trvale a jsou zcela nepohyblivé. Proto je kvalita jejich zivota zavisla
hlavné na rodiné a zprostiedkovanych prozitcich lidi kolem nich. Chlapec je na
ventilaénim pfistroji zavisly pouze ve spanku, jinak je pohyblivy. Diky tomu je schopen
si svét ,,redlné osahat™ a jeho zazitky nejsou pouze zprosttedkované od lidi kolem n¢;.

Avsak postrada zazemi plné fungujici rodiny.

Vysledky praktické ¢asti bych chtéla prezentovat odborné i laické vetejnosti.
Nemocné, hospitalizované déti a jejich rodiny jsou na okraji medialniho zajmu. Jsou
velmi malo prezentovany a pfitom téchto déti pribyva. Medicina krac¢i ve svém vyvoji
rychle kuptfedu a dafi se tak zachranovat a prodluzovat zivot handicapovanych déti.
Casto se stavaji dlouhodobymi pacienty détskych oddéleni a jejich rodice jsou poutani
péci k nim. VSem zdravotnikiim i rodi¢im je pak odménou jakékoliv malickost at’ uz

dil¢i uspéch, jehoz déti dosdhnou, nebo tsmév v jejich tvarich
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6 ZAVER

Cilem m¢ bakalarské prace bylo shromézdit co mozna nejvice informaci o détech,
hospitalizovanych v nemocnici a piiblizit je Siroké vetejnosti, ale zarovenl pouzit tyto

informace pro zdravotniky, pracujicimi s détmi a jejich rodici.

V dne$ni dob¢ piibyva déti, které potiebuji opakované specializovanou pomoc
V nemocnici a proto nemohou zlstat na okraji z4jmu spolecnosti. Touto praci jsem
chtéla nastinit nékteré problémy, které tyto rodiny prozivaji a podnitit vefejnost
k pfemysleni o nich a mozné pomoci jim. Soucasna doba je postavena na konzumnim

zpusobu Zivota a rodiny s handicapovanymi détmi jsou spiSe dany do pozadi.

V teoretické ¢asti jsem se zaméfila na sbér informaci o détech z hlediska

komunikace, rodiny a psychologickych aspekt détského veku.

V prvni kapitole jsem sbirala informace o roding, jejim sloZeni. Zam¢éfila jsem se
na dulezitou funkci rodiny, a to jak z hlediska ditéte, jejich ¢lent, tak i spoleénosti.
Rodina vytvaii détem prostfedi pro zdravy rust, ziskdvaji zde pocit bezpeci,
sounalezitosti, predstavu vztahti mezi dospélymi a détmi. Rodina ma tu nejdilezitejsi

roli v zivoté kazdého z nas, to, co si z ni odnasime, zaro¢ujeme cely sviij zivot.

Nejsou to jen skvélé zazitky ¢i moralni hranice, ale téZ negativni proZitky, s nimiz
se vyrovnavame cely zivot. Jakym zplsobem, to zavisi pfedevS§im na naSich

charakterovych vlastnostech.

V druhé kapitole jsem piedstavila rlzné druhy komunikace a to verbalni
a neverbalni. Nachazela jsem v literatufe, ale 1 v praxi rizna specifika komunikace
s détmi, jejich specifika v komunikaci pii hospitalizaci. Zaméfila jsem se 1 na
vymény informaci mezi lidmi. Vytvaifime ji vzdjemny most mezi pacienty, jejich
rodinou a zdravotniky, je dillezitym aspektem pro ziskani informaci o pacientovi, jeho

r~r

potizich, bolesti €1 ptiznacich nemoci.

Ve treti kapitole jsem zminila détsky vek, 1 s jeho specifiky a zvlastnostmi véetné
chovani a prozivani pii hospitalizaci. V pribéhu détského veéku dochéazi k prudkému

Vyvoji, a to té€lesnému i psychickému.

56



Znalost tohoto vyvoje, jeho respektovani a ptizpisobeni se je pfi jednani s ditétem

velmi potiebna.

V praktické ¢asti jsem si vybrala dvé kasuistiky, chlapce K. a dvé sestry G. L. a M.
Tyto déti byly nékolikrat dlouhodobé hospitalizované. Chtéla jsem pftiblizit kvalitu
jejich zivota. Pobyt v nemocnici ovlivnil zivotni osudy téchto rodin, kazda z nich se s ni

musela n¢jakym zplisobem vyrovnat, a pfijmout sdélenou diagnézu.

Rodic¢e chlapce K. jej piijali jako nemocného, ale starost o n¢j prenechali statu,
potazmo zdravotnickému zafizeni. Zivot rodiny se nezménil. Nepiizptsobili se synovu
handicapu, nejsou mu oporou. Vztahy v rodiné narusuje skutecnost, Zze od narozeni,

tedy jiz Sest let o své dit¢ nepecuji a ztratili k nému matetské pouto.

Rodice sester L. a M. podiidili veSkery svlij zivot svym dceram a jejich celodenni
péci. Jejich rodina proziva vse spolecné, a tak se vztahy upevnily. Zménil se jim Zivot.
Dovolena ¢i nemoc rodici je stavi pred feSeni, kdo se postara o jejich zcela nepohyblivé

dcery. Jeden z rodi¢i nezvladne celodenni péci o dvé takto postizené dcery.

Formou rozhovoru a pfedem danych otdzek, jsem zjiStovala zkuSenosti
snemocnym ditétem, s pobytem v nemocnici a postoj rodiny ke sdélené diagnéze.

Tyto otazky jsem pokladala rodiciim déti u nas hospitalizovanych.

Tento vzorek neni jisté¢ reprezentativni, ale ma vypovidajici hodnotu. Rodice
hovotili o jejich zkuSenostech a pocitech, které prozivali pii hospitalizacich svého

ditéte. Popisovali reakce na sdélenou diagnozu ditéte.

Pii hodnoceni se mi ukazuje souvislost mezi dlouhodobou hospitalizaci ditéte

a zmeénou vztahu v rodiné.

Zamyslela jsem se nad terminem ,,dlouhodoba hospitalizace®. Lze ji viilbec zméfit,
jaké méftitko stanovit, aby bylo zcela spravedlivé a védecky zdiivodnitelné?

MEéfit ji ofima déti, které ji musely proZzit nebo ji pravé proZivaji, rodicu, ktefi
stravili bezesné noci premyslenim nad osudy svych déti, ¢i nas zdravotnikt, ktefi se

0 n¢ kazdy den, ve dne v noci starame?

Pro dlouhodobou hospitalizaci neexistuje Zadna definice. Pro kazdého clovéka je

jinak dlouhd dny, tydny, mésice, roky?
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Kazdy clovék ma jiné zkuSenosti s prozitym utrpenim, stradanim a zazitky,
nékomu staci par dni, tydnd, pro n¢koho jsou to mésice ¢i roky, které se dostanou

hluboko do mysli, zlistanou tam a obcas se oteviou a strasi, jako kostlivci ve skiini.

Jakym zptsobem se s hospitalizaci srovnavaji déti, jejich rodi¢e a okoli? Jaké

Sramy to v kazdém zanechd?

Za popisem svych kasuistik ¢i odpovéd'mi z rozhovort vidim déti a jejich rodinné
prislusniky, ktefi sedi u lizka svého ditéte a hodiny se k nému sklani, povidaji si s nim,
¢tou, a mezitim nam svéiuji svilj zivotni osud, sva trapeni, v téchto chvilich se stavame
nejbliz§imi. Zalezi na nds, jaké jim zistanou vzpominky na dobu, strdvenou
V nemocnici. Nemuzeme zabranit bolestivym z4zitkim a vytrzeni z domova, poklidného
zivota, ale miizeme pomahat vSe zmirnit, nabidnout pomoc, pochopeni, tctu, slusnost.
Navodit klid, pfijemnou atmosféru, ptatelstvi, porozuméni a vzajemnou toleranci.

Je pottebna a ku prospéchu vsech tii stran — pacienta, rodiny i zdravotnikd.

58



RESUME

Tato bakalarska prace se zabyva détmi dlouhodobé hospitalizovanymi a kvalitou
jejich zivota. Tedy détmi, jejichZ onemocnéni je zavazngjsi a potiebuji delsi a Castéjsi
1écbu. Jejich pobyt byva rizné dlouhy, zalezi na druhu nemoci. VSechny se museji
vyrovnavat se situacemi, které pro jejich chdpani nejsou vzdy jednoduché. Rodice,
rodina a kamaradi jsou témi, ktefi jim pomahaji. Nemoc déti miize ovlivnit celkové

klima v roding, vztahy a nékdy i zivot.

Préce je rozdé€lena na cast teoretickou a praktickou, kazda cast je dale rozdélena na

kapitoly

V prvé kapitole se vénuji roding. Rodina je prostfedim, kde si lidé vytvareji mezi
sebou vztahy a musi komunikovat. M4 své hodnoty, zasady a styl. Dité a rodi¢ se spolu
ztotozinuji, podporuji se a spoléhaji se na sebe. Velkou zkouskou pro ni byva nemoc.
Dochézi k vétsi soudrznosti, city vyjdou na povrch, ale zélezi na délce nemoci
a postizeni Clena. Adaptace je urCovdna i stylem reagovani na stres. Rodina nas provazi

cely zivot, méni se pouze nase pozice a role v ni.

V druhé kapitole se zabyvam komunikaci. Komunikaci rozumime sdileni urcitych
informaci rGznymi prostfedky. Probihd mezi dvéma nebo vice osobami a mize byt

aktivni nebo pasivni.

Délime ji na verbdlni - sd€leni pomoci slov, psanych ¢i mluvenych. Neverbalni,

neboli fe€ téla, uziva mimiku, vyraz tvare, gesta, intonaci feci a ton hlasu.

Ve zdravotnictvi pfi komunikaci snemocnym pouzivame jeSt€ socidlni,
specifickou a terapeutickou komunikaci. Dulezité je vciténi, empatie a porozumeéni.
Nestac¢i jen poslouchat a slySet, smyslem je pochopit to, co ndm pacient chce fici.

Roding jsou podavany informace, které by mély byt srozumitelné a tipIné.

Tteti kapitola popisuje vyvojové zvlastnosti u déti. Veékové rozpéti je velmi Siroké,
od narozeni az do dvaceti let a velmi dtilezity je individudlni pfistup. Kazdé obdobi ma
své zvlastnosti, na které musime brat zietel pfi jednani s nim. U hospitalizované¢ho
ditéte je pfi komunikaci bran ohled na specifika veku ditéte, moznosti pochopeni
situace, v niz se nachazi. Dit¢ zahrnujeme do rozhodovani o sob¢ a respektujeme jeho

osobnost a situaci.
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Ctvrta kapitola je zaméfena na dité, 1é¢ené na jednotce intenzivni péce. Tyto déti
jsou zpravidla v kritickém stavu anebo jsou zavislé na opatienich, které podporuji
nékterou z vitalnich funkci. Tyto déti jsou vystaveny stresu, stradaji psychicky z duvodu
odd€leni od rodiny, zménou prosttedi a velkym mnozstvim vykoni, zakroki
a intervenci. Zdravotnici jsou témi, ktefi jsou s nimi v neustalém kontaktu a komunikuji
S nimi a jejich rodinou. Dévaji jim aktualni informace a zklidfiuji atmosféru. Usmévem
a pohodovou néladou odrazi inepfiznivou situaci, kterd Casto nastava, ale nemocni

potiebuji predevsim klid.

Patad kapitola je praktickd ¢ast, v niz jsou stanoveny metody a cile prizkumu

I stanoveni hypotéz.

Cilem prizkumu je shromaZzdit informace o détech dlouhodobé hospitalizovanych.

Jako metody jsem pouzila kasuistiky déti a rozhovor s rodici.

Stanovila jsem dvé hypotézy, které jsem chtéla potvrdit nebo vyvratit analyzou

pruzkumu

Analyzou rozhovort jsem doS$la k zavéru, ze handicap déti vztahy v rodin¢ vzdy
urcitym zptisobem ovlivnil. Nékteré rodiny tato situace stmelila a pomahaji si. Nekde

doslo k rozpadu anebo ztenc¢eni matetského pouta.

Nékdy dojde k ovlivnéni zivota, ale zélezi na nemoci. Muze dojit k pfechodnému
stavu, kdy nektery z rodici se plné vénuje péci o své dité a po urcité tpravé nemoci se
vraci do zaméstnani a normalnimu Zivotu. U zavaznych a chronickych handicapti musi
bohuzel néktery zrodicli zajiStovat péci trvale celodenné a nékolik let. Rodinny

a spolecensky zivot téchto rodici je vzdy zavisly na potiebach jejich déti.

Vysledky svého prizkumu jsem chtéla upozornit zdravotnickou i laickou vetejnost
na deti, které maji s dlouhodobou hospitalizaci zkuSenost. Tyto déti a rodiny jsou
na okraji medialniho zajmu, ale problémy, které maji a proZivaji, si zaslouzi pozornost

vetejnosti. Téchto déti piibyva a zaslouzi si, aby se o nich védélo a mluvilo.
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ANOTACE

Tématem bakalarské prace je kvalita zivota déti dlouhodobé hospitalizovanych.
Teoreticka cCast je rozdélena na Kkapitoly o rodin€¢, komunikaci a vyvojovych
zvlastnostech. Diiraz je kladen na dité, specifika pfi hospitalizaci z hlediska jeho vyvoje
a komunikace snim. Rodina je dilezitd pro kazdého cloveka, zvlasté pak pro
handicapované dité. Dité jako pacient je vystaveno stresu odloucenim od rodiny,

zménou prostedi 1 bolestivymi vykony.

V praktické casti se zabyvam prizkumem kasuistik, rozhovory s rodi¢i. Popisuji
kvalitu zivota dlouhodobé hospitalizovanych déti. Vénuji pozornost otdzce ovlivnéni

zivota rodiny.

Klicova slova: dit¢, rodina, hospitalizace, handicap, komunikace, kvalita Zivota

ANNOTATION

The theme of my bachelor work is The Quality Of Life Of Children Hospitalized
In The Long Term.

The theoretical part is separated up two chapters about family, communication
and development specialty. A ton is put on a child, specificity during hospitalization
about his development and communication with him. Family is interesting
for everybody especially for handicapped child. The child as a patient is put at stress

by separation from his family and variation milieu also by painful achievement.

In the practical part | focuse on research casuistries, talks with parents. | describe
the quality of life of children hospitalized in the long term. | pay attention

to the question how is the family influenced by this.

Key words: child, family, hospitalization, handicap, communication, quality of life
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