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Anotace

Diplomova prace se zabyva problematikou rodin, které pecuji o
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rodic¢im.
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Summary

The thesis deals with the issue of the families taking care of an incurably ill
children with the particular focus on the support of the parents by the general
public.

The thesis is divided into two parts. The theoretical part describes the
current situation of the families with an incurably ill children in the Czech
Republic and their needs and problems as well as the support provided by the
society. In addition the theoretical part is focused on the sources of the support
by the general public. The practical part contains a qualitative analysis which
aims to investigate whether the respondents would provide the support to the
families taking care of an incurably ill children or if the respondents would

expect to get the support in a difficult life situation.
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Uvod

Pro svou diplomovou praci jsem hledala téma, které m¢ bude zajimat, bude
mit smysl a bude m¢ zajimat. Jiz béhem studia na Evangelické teologické
fakult¢ jsem si uvédomila, ze chci pracovat s détmi, proto jsem zacala pracovat
v mateiské Skole. Béhem mé prace uclitelky se stala nestastna véc. U jedné
hol¢icky byl diagnostikovdn zhoubny nador na mozku. Péarkrat jsem s
maminkou hovoftila a ona se mi svéfovala, ze je na vSe sama. Pratelé ji uz
nenavstévuji, rodie se nesmifili se situaci a maminka méla kontakt jen s 1ékafi.
Mou prvni myslenkou bylo, jak mamince pomoci? Pro¢ ji nikdo z okoli
nepomiize? Rozhodla jsem se o napsat diplomovou praci o pomoci a podpoie
rodi¢lm, ktefi peCuji o nevylécitelné nemocné dité. Diky pfedmétu v ramci
pomoc je od nasich nejblizSich a diky mé vedouc prace jsem dosla k tématu
diplomové prace s ndzvem Moznosti laické podpory rodi¢im pecujicich o
nevyléciteln€ nemocné dite.

Cilem prace je zjistit moZnosti laické podpory rodi¢im pecujicich o
nevylécitelné nemocné dité. Soucasné nastinit situaci rodin a nevylécitelné
nemocnych déti v Ceské republice.

Prace je rozdélila na dvé casti, prvni Cast je teoretickd, druhad cast je
praktickd neboli vyzkumnd. Teoretickou ¢ast tvoii Ctyfi kapitoly. Prvni
kapitola pfiblizuje sou€asnou problematiku nevylécitelného onemocnéni ditéte
v roding. V této &asti uvadim vyskyt problému uzemi Ceské republiky a rtizna
hlediska problematiky nevylécitelného onemocnéni ditéte v rodiné (hledisko
medicinské, oSetfovatelské, psychologické). Druhd kapitola se vénuje
problematice nevylécitelného onemocnéni z pohledu rodi¢t a jinych c¢lend
rodiny, jsou zde zminovany predevSim potieby a problémy rodicli a

sourozencl nevylécitelné nemocnych déti. Ve tieti kapitole je uvedena podporu



spoleCnosti pii péfi o nevyléCitelné nemocné dit€, konkrétn¢ je kapitola
zamétena na financni podporu a rizné sluzby poskytované spolecnosti, jako
jsou zdravotné socialni sluzby. Déle je v kapitole uvedena détskou paliativni
péci. Posledni kapitola je vénovéana hlavnimu tématu celé préace, a to laické
pomoci a podpofe o nevylécitelné nemocné dité a jeho rodinu. Zde je vymezeni
pojmu laické péce a podpory a nadéle jsou zde uvedeny zdroje laické podpory
a pece.

Ve vyzkumné ¢asti je popsana metodologie vyzkumu, vyzkumné otazky,
hypotézy a vysledky vyzkumného Setfeni. Vyzkum v podobé dotaznikového
Setfeni byl uskutecnén v matetské skole Pohadka na Praze 12. Hlavnim cilem
vyzkumného Setfeni je zjistit pohled rodict piedskolnich déti na laickou pomoc
a podporu rodi¢tim, ktefi pecuji o nevyléciteln€ nemocné dité. Dal§im cilem je
zjistit, zda by rodice piedskolnich déti ocekavali laickou pomoc v narocné
situaci, a jakou formu pomoci by oc¢ekavali. Dotaznikové Setfeni je uc¢eno pro
rodice predskolnich déti (3 roky — 7 let). Vyzkumné otazky zni:

+  Setkali se n€kdy rodice s pojmem nevylécitelné onemocnéni?

* Pomohli ¢i oslovili dotazovani nékdy rodice, ktefi pecuji o
nevylécitelné nemocné dite?

» Jakou formu pomoci by preferovali spiSe muZi a jakou spisSe zeny?

Sesbirana data budou zobrazena pomoci grafli a popsana. Vysledky budou

reflektovany v Diskuzi.



TEORETICKA CAST
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1. Soucasna  problematika  nevylécCitelného

onemocnéni ditéte v rodiné v CR

V této casti bude uveden vyskyt problému na naSem Uzemi a problém
nevylécitelného onemocnéni déti z medicinského, oSetfovatelského a
psychologického hlediska. VSechna tato hlediska jsou dilezitd pro spravné
pochopeni a pfibliZeni zavaZnosti nevylé¢itelné nemocnych déti v CR a jejich

rodin.

1.1.  Vyskyt problému v CR

Problematika nevylé&itelného onemocnéni déti v Ceské republice je velmi
aktudlni téma, se kterym se potyka stale vice rodin. Bohuzel se o problematice
nevyléCitelného onemocnéni déti objevuje stale velmi malo informaci.
Statistiky o poctu nevylécitelné nemocnych déti nebyly doposud provedeny.
Vétsina statistik o tomto problému cili na dospélé jedince.

Odbornici uvedli, ze¢ se v Ceské republice odhaduje minimalné 3000
détskych pacientli roéng, kteii potfebuji paliativni péci' . Ro¢né také piibude
okolo 350 novych onkologickych onemocnéni (Parlamentni listy, 2017). Ann
Goldman? vytvofila model uréujici poéty déti s Zivot omezujicim onemocnéni.
Tento model byl aplikovany na CR v letech 2005 — 2009 a byly do ngj

zahrnuty déti ve vékové rozmezi 1 rok — 19 let. Vysledek aplikace modelu

ukézal, ze v daném obdobi bude vzdy okolo 2000 nevylécitelné nemocnych

! Paliativni péée je komplexni péce, kterd se poskytuje pacientovi trpicimu nevylé&itelnou
chorobou v pokro¢ilém nebo terminalnim stadiu. (Spinkova, Spinka, 2006) Vice o paliativni
péci v kapitole 3.3.

Model Ann Goldman (1998) odhaduje, Ze ro¢ni mortalita u Zivot zkracujicich onemocnéni je

1 : 10 000 déti (1 rok — 17 let). Prevalence u zivot zkracujicich onemocnéni je 10 : 10 000 déti
(0 — 19 let). Oblast ¢itajici 250 000 lidi, s détskou populaci kolem 50 000, zemie
pravdépodobné 5 déti za rok na néasledky zivot zkracujici onemocnéni (2 nadorova
onemocnéni, 1 kardiovaskuldrni onemocnéni, 2 ostatni). 50 déti bude pravdépodobné trpéet
zivot zkracujicim onemocnénim a polovina z nich bude potiebovat paliativni péci.
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déti rocné. Polovina z téchto déti bude potifebovat paliativni péci a na
nevylécitelnou nemoc zemie okolo 200 déti (Ratiborsky a Fendrychova, 2012).

Je pravdépodobné, Ze déti trpicich nevylécitelnou nemoci od rokd 2005 —
2009 ptibylo, coz také dokazuji uvedené¢ odhady odbornikl. Dale je také
odborniky odhadovano, ze soucasné odhady jsou podhodnoceny.

Statistiky ukazuji, e nadorovym onemocnénim v CR onemocni 1 z 600 déti
pod 15 let, tedy kolem 350 — 400 déti za rok. Bylo zjiiténo, Ze solidni nadory?
tvoti 2/3 nadorovych onemocnéni. Zbylou 1/3, tedy 30 % zhoubnych nédort v
détském veéku tvofi leukémie. Leukémii tedy onemocni okolo 70 déti ro¢né
(Baj¢iova, www.linkos.cz — Solidni nadory détského véku, 2014). UZIS CR* v
roce 2015 uvedl, Ze 29 déti do 15 let zemielo v CR na zhoubné novotvary. U
chlapcii byla umrtnost vyssi nez u divek (UZIS, 2016).

Je uvedeno, ze 20 % nevylécCitelnych onemocnéni tvoii onemocnéni
nadorova a 80 % procent tvofi vrozené vady, poruchy metabolismu ¢i
neurogenerativni onemocnéni bez moznosti 1é¢by. Podle statistickych udaji se
ro¢n¢ rodi okolo 6 000 déti s vrozenou vadou. V roce 2015 se narodilo 5891
déti, které mély vrozenou vadu, z toho napiiklad 69 déti s cystickou nemoci
ledvin, 5 déti s Edwarsovym syndromem, 2099 déti s vrozenou vadou srdecni,
&i 43 déti s Downovym syndromem (UZIS, 2018). Mnoho déti s vrozenou
vadou se nenarodi diky prenatdlni prevalenci nebo zemifou do 1 roku po
narozeni. Statistika Narozeni a zemfeli do 1 roku 2016 uvedla, Ze na vrozené
vady zemfelo 51 déti (UZIS, 2017).

Piestoze je v Ceské republice détskych pacienti s nevylé¢itelnou nemoci

znatelné mén¢ neZ pacientll dospélych, stale je jich velmi mnoho. Je velmi

3Solidni nddory jsou nddory vytvarejici loZiska viditelnd okem nebo pii zobrazovacim
vySetieni nebo je lze nahmatat. Jedna se o rizné karcinomy, sarkomy, nadory mozku a nervii,
atd. (www.linkos.cz — solidni nador, 2018)

4 UZIS - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
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pravdépodobné, ze nevylécitelné nemocnych déti bude s naristem populace
pfibyvat.

Nevylécitelnd onemocnéni postihujici détskou populaci jsou velmi
riznoroda, stejné riznoroda je jejich etiologie. Na rozdil od dospélych pacientii
se vSak daleko Castéji setkdvame s tim, Ze pficiny vzniku nejsou znamy. Jednou
z pticin maze byt zivotni styl matky ditéte v dobé t€hotenstvi. Zhruba u 5 % az
10 % se mohou nalézt genetické predispozice (Choc, www.vitalia.cz — Pti¢iny
rakoviny u déti vétSinou nezname, 2009).

Existuje mnoho indicii, podle kterych se urCuje zavaznost onemocnéni.
Jedna se naptiklad o typ onemocnéni, stddium onemocnéni, vék nemocného
ditéte, atd. Diky spravnému vySetieni a diagnostice je mozné urcit, zda ma dité
zivot ohrozujici nebo Zivot limitujici onemocnéni. Tyto informace by mohly do
budoucna pomoci k piesnéjsim a podrobnéjsim statistikdm détskych pacientt s

nevylécitelnou nemoci v Ceské republice.

1.2. Medicinské hledisko

Mezi nevylécitelné onemocnéni fadime dvé skupiny. Prvni skupinou jsou
zivot ohrozujici onemocnéni a druhou skupinou jsou zivot zkracujici
onemocnénti.

Zivot ohroZujici onemocnéni jsou nemoci nebo stavy, kdy hrozi vysoka
pravdépodobnost predcasného umrti ditéte v disledku nemoci. Diky spravné
1é6¢be viak muze dojit k vyléteni (nadory; selhani srdce, ledvin, ...). Zivot
zkracujici onemocnéni jsou nemoci nebo stavy, na které neni 1€k a prfedcasna
umrti v détském véku jsou mimotadné pravdépodobnd (svalova dystrofie,
cysticka fibroza, ...) (Goldman, Hain a Liben, 2012).

Odbornici rozliSuji ¢tyii kategorie nevylécitelného onemocnéni podle typu a
zavaznosti onemocnéni. Po diagnostice onemocnéni se odhaduje délka Zivota

nemocného ditéte a ur¢i se pro néj dalsi vhodna opatieni.
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* Skupina 1 — jednd se o stav ohrozujici zivot. Kurativni 1é€ba je mozna,
ale nemusi byt UspéSnd. Po neuspésnosti kurativni 1écby je potieba
paliativni 1écba. Jedna se o onkologické diagndzy ¢i organova selhani.

* Skupina 2 — u téchto onemocnéni je piedCasna smrt nevyhnutelna.
Mohou nastat dlouh4 obdobi intenzivni 1é€by se snahou o prodlouzeni
zivota a ucast v béznych Cinnostech. Tato onemocnéni maji Casty
piesah do dospélosti. Jedna se naptiklad o cystickou fibrézu ¢i néktera
nervova onemocnéni.

» Skupina 3 — zde je stav progresivni a neni moznost kurativni 1écby.
Lécba je vyhradné paliativni a muze trvat po mnoho let. Do této
skupiny patii napiiklad nékterd nervosvalovd onemocnéni, jako je
spindlni muskularni atrofie, dé&dicné poruchy metabolismu ¢i
neurodegenerativni onemocnéni.

* Skupina 4 — jedna se o nezvratny a progresivni stav. Objevuji se
komplexni zdravotni problémy vedouci ke komplikacim. Je uvedena
vysoka pravdépodobnost predcasného tmrti. Do této skupiny patii
napiiklad postnatalni asfyxie, postizeni po poranéni mozku nebo michy,
postinfekéni postizeni CNS®, refrakterni epilepsie s rozvinutou
encefalopatii, svalovd dystrofie, atd. (IMPaCCT: standardy détskeé
paliativni péce v Evropé, 2007).

Jednotlivé skupiny jsou také uvedené podle naro¢nosti a moznosti 1é€by. Za
pozitivni se dd povazovat stav, kdyz je mozna kurativni 1é€ba, jejimz cilem je
uplné vylé€eni. Opakem kurativni 1éCby je paliativni péce, ktera ma pacientovi
ulevit od pfiznakl nemoci, ale nema za cil nemoc vylécit. ,,Obecné tedy plati,
ze vSude tam, kde nevede 1é¢ba k definitivnimu uzdraveni, mluvime o 1é¢bé a

péci paliativni* (Tomes a kol., 2015, str. 8).

SCNS — Centralni nervova soustava
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Kazdé nevylécitelné¢ onemocnéni probiha ve fazich, podle kterych se také
nasledn¢ indikuje 1écba. V literatufe jsou uvadeéné tii faze:

*  Faze kontrolovaného (kompenzovaného) onemocnéni — v této fazi jsou
projevy onemocnéni pod kontrolou a celkovy stav ditéte je dobry.
Lécba probiha dle druhu onemocnéni a 1€¢1 se piiznaky i pficiny. Toto
obdobi trva n¢kolik mésicii ¢i let.

* Faze zlomu - onemocnéni se vymyka kontrole, pacient piestava
reagovat na lécbu pficin, tudiz se lé¢i zejména piiznaky nemoci.
Dochazi k postupnému selhdvani orgénovych soustav. Féze trva
obvykle tydny az mésice.

* Termindlni fdze (umirdni) — je posledni fazi zivota, kdy dochazi k
nevratnému  selhdni organismu (ob&hové soustavy, dychdni,
metabolismu). LéC¢i se jen priznaky nemoci, zaméfuje se predevsim na
nepfijemné subjektivni potize ditéte. Cilem [éby je umoznit
nemocnému klidné a diistojné umirani. Casové se jednd obvykle o
hodiny, dny azZ tydny (Kabelka a Slama, 2009).

Na téchto fazich je dobie viditelné, jak jsou jednotlivd obdobi rozdilna,
predevsim prvni a posledni faze. V nékterych ptipadech se stane, ze je
pieskocena prvni, obcCas 1 druhd faze a ditéti je diagnostikovana aZ terminalni.
Nevylécitelnd nemoc se netykd jen nemocného jedince, ale i jeho okoli. U
nemocného ditéte se hovoii pfedevSim o jeho roding, ktera se také Casto stava

soucasti oSetrovatelského tymu ditcte.

1.3. Osetrovatelské hledisko

V zZivoté nevylécitelné nemocného ¢lovéka se vzdy objevi alesponl jedna
oSetfujici osoba. OSetiujici osobou nemusi byt jen 1ékat, zdravotni sestra ¢i jiny
odbornik, ale napfiklad ¢len nebo vice ¢lend rodiny €i jind osoba. Pokud je
tedy dit¢ v domaci péci, z pecujici osoby (nejcastéji matka) se stdva i osoba

oSetiujici.
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Mimo péce rodiny o nemocné dité je k dispozici i domaci oSetfovatelska
péfe neboli home care. Osetfovatelska péfe v domacim prostiedi je
poskytovana zdravotni setrou. Zdravotni sestra je bud’ v piimém kontaktu s
pacientem a jeho rodinou nebo poskytuje nepiimou péci, kterd zahrnuje
sesterské aktivity tykajici se zkvalitiovani a koordinace péce. Doméci péce je
dostupnd 24 hodin denné, 7 dnd v tydnu (JaroSova, 2007). Cilem doméaci péce
je zajistit co nejvetsi rozsah, dostupnost, kvalitu a efektivitu zdravotni péce a
pomoci klientim, na zakladé doporuceni ptislusSného lékate, v jejich vlastnim
socialnim prostiedi (Pochytla, 2005).

Osetfovatelstvi je samostatnd odbornd disciplina zamétend na aktivni
vyhleddvani a uspokojovéani biologickych, psychickych a socidlnich potieb
zdravého a nemocného ¢lovéka v péci o jeho zdravi. Je zaméfeno zejména na
udrzeni a podporu zdravi a rozvoj sobéstacnosti. Dale je zaméfeno na
zmirnovani utrpeni nevylécitelné nemocného cloveéka a zajisténi klidného
umirdni a smrti. Hlavnim cilem oSetfovatelstvi je systematicky a komplexné
uspokojovat potieby ¢loveka s respektem k individudlni kvalité Zivota, vedouci
k udrzeni a navraceni zdravi, zmirnéni fyzické i psychické bolesti v prubéhu
umirani (Ministerstvo zdravotnictvi — koncepce domaci péce, 2004).

Na péci o nevylécitelné nemocné déti se podili vice osob, nez jsou jen
oSetfujici a pecujici osoby, jako naptiklad Iékafi a zdravotni setry. O
nemocného ¢lovéka se vzdy stard multidisciplinarni tym. Péce o nemocné déti
muze probihat ve specializovanych zafizenich nebo se miize jednat o péci
domaci.

Podle odbornikli si mnoho déti i rodicl pieje, aby nemocné dité mohlo byt v
pribéhu onemocnéni a umirdni v domécim prostfedi. Kviili narocné 1écbe a
vysokym nékladiim, je to vSak Casto nemozné, protoze podminky, které by to
umoznily, jsou nedostacujici. Je to zpuisobeno také tim, ze dostupnost détské

paliativy u nés stale zavisi na mist¢ bydlist¢ a druhu onemocnéni déti. Pro déti
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s onkologickym onemocnénim je alespon détska paliativa castecné dostupna v
komplexnich onkologickych centrech v Praze a Brné. Pro déti v termindlnim
stadiu jinych nemoci odbornici udavaji omezenou ¢i ,,nulovou* dostupnost
péce, ktera navic neni systematicky hrazena ze zdravotniho pojisténi

(Zavadova, Mojzisova, Loucka, 2017).

1.4. Psychologické hledisko

Kiivohlavy (2002) uvadi, ze ¢lovek, ktery se stane pacientem, prozije fadu
jak fyzickych, tak i soucasné psychickych zmén. Mezi hlavni psychické zmény
patfi:

* Zména osobni identity pacienta;

* zména prostoru, v némz se pacient pohybuje;

* zména role, kterou pacient zaujima;

 zména souboru osob, které pacientovi mohou poskytovat socidlni

oporu;

*  zména perspektivy.

V prubéhu nevylécitelné nemoci se potieby déti méni. Nekteré samoziejme
zlstavaji a k nim se piidavaji nové v zavislosti na typu onemocnéni, stadiu, ve
kterém se onemocnéni nachazi a také na véku ditéte. Na zacatku onemocnéni
budou nékteré potieby jiné nez v termindlnim stadiu. DéEti maji kvl
nevylécitelné nemoci mnoho omezeni, a proto nemohou zit jako bézné, zdravé
deéti.

Nevylécitelné nemocné déti maji odlisné potteby nez dospéli, ale stejné jako
u dospélych pacientli musime do potieb zahrnout vSechny oblasti (bio-psycho-

socio-spiritualni® potieby). Kazdé dité¢ je velmi individuilni a symptomy

®Ohledné spiritudlnich potfebach neni tplna shoda. Napiiklad zdravotnicka organizace (WHO),
mnoho 1ékait a lidi neuznava spiritudlni potieby jako samostatnou ¢&ast, ale spojuji je
s psychologickymi potfebami. Na internetovych strdnkdich WHO mutzeme najit clanek
s nazvem Spirituality and helth: an initial proposal to incorporate spiritual healt in healt impal
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nemoci zvlada odlisné, proto jsou pii planovani péce a zajiStovani potieb
dileziti rodi¢e ¢i pec€ujici osoby, které dité¢ znaji nejlépe. Kvili slozitym
potfebam déti s omezujicimi zivotnimi podminkami je nutné potfeby fesit v
mnoha oblastech, zejména v domacnostech, nemocnicich, Skolach a Casto v
détskych hospicich (Hain, Hutchinson, King, 2013). VétSim zdrojem stresu nez
samotnd nemoc je pro dit¢ odlouceni od rodiny, pfedevs§im pak od matky.
Hlavnim zdrojem jistoty a bezpeci ditéte je proto pritomnost blizkého Clovéka.
Pti [écbé ditéte by proto nemél byt opomijen spiritualni a duchovni Zivot ditéte,
protoze déti ¢asto hledaji odpovédi na mnoho otdzek, nad kterymi se bézné
nezamyslime. Mohou to byt napiiklad otazky tykajici se prib&hu umirani nebo
otazky tykajici se dosavadniho Zivota (Bude to bolet? Co se stane, az umiu?
Proc se mi to stalo? Proc¢ neumie nekdo jiny?). Komunikace s ditétem by méla
byt oteviena a srozumitelna. Pro rozhovor s nemocnym ditétem o jeho nemoci
a prognoze je tieba zvolit tu spravnou chvili a slova, nejéastéji plati, ze pokud
se dit¢ samo zepta, je pripraveno slySet odpoveéd’ (Buzgovd, Durackova, 2017).

U mladSich déti neni komunikace moznd, proto je dilezita predevSim
pritomnost blizké rodiny a tlumeni fyzickych projevii nemoci jako je bolest,
nevolnosti, nespavost, atd. Mimo véku, typu onemocnéni a faze onemocnéni,
jsou 1 jini Cinitelé, ktefi ovliviiuji kvalitu pacientova Zivota a pacientovy
potieby.

Literatura uvadi vnéj8i a vnitini Cinitele, kteti ovliviiuji kvalitu pacientova
zivota. Mezi vnéjsi Cinitele patii dobry vztah pacienta a lékare ¢i 1ékart. Pro
dobrou kvalitu zivota by kazdy pacient mél mit jednu nejblizsi osobu, ktera ho

bude provazet celou nemoci, tzv. doprovdzece. Dale se uvadi skupinova

assessment, ktery nabizi pohled WHO na zaélenéni spiritualni dimenze do procesu hodnoceni
dopadt na zdravi ¢lovéka (www.who.int — Healt Impact Assessment, 2003).

Jini lidé, naptiklad odbornici zabyvajici se teologii a filosofii (Jandejsek, Heryan, Fischer,
Sirka, 2018) jsou presvédéeni, ze spiritualni nebo duchovni dimenze je nedilnou soudasti
celistvého pohledu na ¢lovéka. Uznévaji vsak, ze samotny pojem spiritualita, je ve spolecnosti
Casto chybn¢ chapan, coz je velké uskali pro tento pojem.
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socialni opora a dobrd kvalita socidlni komunikace. Pfi skupinové socidlni
opofe je dilezité dat nemocnému veédét, ze stale patii do svého socialniho
okruhu. Nemocny by mél védét, ze ho ostatni stale pfijimaji. S timto socidlnim
okruhem souvisi 1 socidlni komunikace. Nemocny cloveék se stdva svou nemoci
socialn¢ izolovany, proto je potieba dobrd kvalita komunikace se svymi
nejbliz§imi. Existence socidlniho vzoru je dal$im vnéj$im Cinitelem. I nemocny
¢lovék se srovnava s ostatnimi a v nemocni¢nim zafizeni ma moznost vidét
osoby, které prochazeji ¢i prosly né¢im podobnym jako doty¢ny. Aniz by si to
nemocny uvédomoval, utvari si obraz a néjakou nad¢ji o své nemoci. I odborna
zdravotni a oSetfovatelskd péfe ovliviiuje kvalitu pacientova Zzivota
(Ktivohlavy, 1989).

Hlavnim vnitinim ¢&initelem je fyzicky stav’ pacienta a jeho zmény, které
zavisi na typu onemocnéni, jeho stadiu a také na tom, jak se jedinec dokaze s
témito zménami vyrovnat. DalSimi vnitinimi Ciniteli jsou jiz zminéna bolest,
emociondlni stav, motivace a pacientovy ptredstavy a myslenky. Krom¢é znakt
osobnosti, které¢ maji dlouhodoby charakter, patii do wvnitinich Cinitelt 1
hierarchie hodnot pacienta a pacientovy zkusSenosti a dovednosti zvladani
obtizi. Jelikoz zde hovotime o détskych pacientech, da se predpokladat, ze déti
nemaji jesté mnoho zkuSenosti a dovednosti se zvladanim obtizi (Kfivohlavy,

1989).

"Fyzickym stavem je mySlena napiiklad schopnost sebeobsluhy, vyméSovani, pohyb
v prostoru, atp.
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2. Problematika nevyléCitelného onemocnéni
ditéte z pohledu rodi¢i a ostatnich clent

rodiny

Nevylécitelnd nemoc ditéte se dotyka celé rodiny a ne jen nemocného.
Nejedna se jen o rodice, ale i o sourozence, prarodice a mnoho dalsich ¢lenti
rodiny.

Dopad vazné nemoci ditéte na rodinu se projevi na vSech urovnich (bio-
psycho-socio-spiritudlni uroven). Odrazi se na vztahu rodict, ma vyrazny vliv
na dal$i Zivot matky, ktera se vétSinou stava hlavni pecujici osobou a také
velmi ovliviiuje sourozence. Vaznd nemoc ma vliv i na zplsob fungovani
rodiny. V zavislosti na naro¢ném léCebném rezimu, ktery dité¢ potiebuje,
zacinaji mit rodiny velmi malo Casu a financi, které mohou vénovat nécemu
jinému nez terapiim, rehabilitacim nebo 1éCebné péci (Poldkova, Tuckova,

Loucka, 2017).

2.1. Psychosocialni problémy rodiny s nevylécitelné

nemocnym ditétem
Z vyzkumu vyplyva, Ze rodice jsou velmi vS§imavi ohledné¢ zmén u svych

déti. Mnohdy rodiée tusi vaznou nemoc ditéte diiv, neZ ji potvrdi lékaf. Casto
je prvnim velkym problémem navstéva détského praktického Iékafe a
komunikace s nim. Spatné zkuSenosti ma mnoho rodi¢i i pfi komunikaci s
jinymi lékafi a sestrami, jelikoZ jsou mnohdy ironi¢ti, nedisledni a malo
vzdélani v souvislosti se zavaznymi nemocemi ditéte (Ertmann a kol., 2010;
Dohnalova, 2010). Na zavaznou diagndzu svého ditéte neni pfipraven Zadny
rodi¢, proto, i kdyz u svého potomka vaznou nemoc tusi, je velmi narocné

pfijmout fakt, ze je nemoc nevylé€itelna ¢i dokonce smrtelnd. Sdéleni diagnozy
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dité¢te a komunikace 1ékaiti s rodi¢i a pacienty je dulezitd, ale v mnoha
ptipadech i problematicka.

Matéjcek (2001) uvadi, ze vazna nemoc ditéte je povazovana za vyznamnou
krizovou zivotni udalost a v situaci, kdy 1€kar sd€li informaci, Ze je zivot ditéte
ohrozen, miizeme u rodicu sledovat Ctyfi faze prozitkl a reakci na né:

1) Otfes, Sok, ohromeni z prvotni informace,

2) reakce zoufalstvi, beznad¢je, akutniho smutku,

3) obranné tendence = popieni skute¢nosti, hleddni viny a vinika,

sebeobvinovani, protest proti skutecnosti,

4) postupné pifijimani reality.

Jako je naroc¢né pro rodice pfijmout tak zavaznou situaci, tak je i pro lékare
obtizné sdélit rodicim Spatné zpravy o jejich ditéti, obzvlasté pokud se jedné o
takovou zpravu, ze je dité v ohroZeni Zivota. Spatnia komunikace lékaie by
mohla zpisobit rodi¢tim horsi prozivani situace a reakce na ni.

Aby se tento problém zlepsil, uvadi odbornici zdsadni pravidla komunikace
s rodinou nemocného ditéte, kam naptiklad patii: vybér spravného mista pro
sdé¢leni informace; mluvit zfeteln¢, srozumitelné a vyhybat se vysoce
odbornym terminiim; udrzovat zrakovy kontakt; ujistit se, zda rodina informace

pochopila a ptijala; atd. (Viton a Veleminsky, 2014).

2.1.1. Potreby a problémy rodici nevylécitelné nemocného ditéte

S rliznymi problémy a situacemi, které ptfichdzi s onemocnénim ditéte,
vyvstavaji nové potieby téchto rodin. Casto jsou tyto potieby pro rodiny téméf
neznamé. Kazdy dospély a kazda rodina je jedinecnd a individudlni, proto se
mohou urc€ité potfeby u riznych rodin lisit.

Mezi nejcastéjs$i potieby rodicl patii napiiklad potfeba informaci, Casu,
plénovéani a pfipravovani, socialni interakce, kvalitni zdravotnickd péce,
potieba profesiondlnich lékait, otdzky a odpoveédi ohledné smrti a umirani,

potieba normality a kontroly ¢i potieba financi (Fisher, 2001). Potieby rodici
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by se daly rozd¢€lit na obdobi v prubehu nevylécitelné nemoci ditéte a na
obdobi béhem péce o dité v terminalni fazi onemocnéni a po tumrti ditéte.

Potieby rodicii béhem péce o dité s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim je mnoho. Zékladni a nové potieby rodicii jsou zejména potieby,
tykajici se informaci o nemoci, o stavu ditéte, o moznostech 1é¢by, o
vysledcich riznych vySetfeni. Do téchto potieb spadé i potfeba komunikace s
odborniky a moznost hovotit s 1ékafi a sestrami o pocitech a starostech. Rodice
potiebuji védét, ze jejich dit¢ dostane nejlepsi moznou lékarskou péci a to 1 v
jejich neptitomnosti. Dalsi velmi dulezitou potiebou pro rodice je mit moznost
podilet se na péci o dité¢ a mit moznost byt se svym ditétem 24 hodin denng¢.
Mnoho rodicl uvadi také jako potfebu mit moznost setkat se s ostatnimi rodici
se zkuSenosti s podobné nemocnym ditétem (Sikorova, Fialova, 2013).

Mezi dalsi potfeby rodict patii naptiklad zajisténi rodiny do budoucnosti, a
to nejen jich samotnych, ale i sourozencii nemocnych déti. Nehovoii se zde jen
o daleké budoucnosti, ale i o blizké. Casto je potfeba zajistit nemocnym détem
vzdélani, potidit pomicky c¢i predélat byt. Dlouhodobé péce je pro rodice velmi
narocna, proto potiebuji dost odpocinku a né€koho, kdo by je jednou za cas
mohl zastoupit v péc¢i o dité. Moznost odpocinku a zastupitelnost v péci o dité
potiebuji rodice proto, aby mohli do maximalni mozné miry vést normalni
zivot. Dulezitd potfeba rodici je zlstat v kontaktu s okolim (Poldkova,
Tuckova a Loucka, 2017).

Z vyse uvedenych potieb vyplyva i mnoho problémi, se kterymi se rodice
musi potykat. NejvétSim problémem pro rodice jsou finance, jelikoZ mnoho
sluzeb je pro rodiny v tiZivé situaci finan¢né nedostupnych. Kvalitni péce,
vcetné pomucek, je pro rodie a hlavné pro nemocné déti diilezita, avsak casto
tézce dosazitelna. Spatna dostupnost péée a pomiicek je predeviim disledkem

toho, Ze mnoho sluzeb se nachazi jen v n€kolika velkych méstech. Nepfijeti
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rodiny ze strany $ir§iho a bliz§iho okoli znamena pro rodice dal$i neptijemnosti
a problémy. Miize nastat az socialni vyloudeni® rodiny.

Druhou skupinou jsou potfeby rodin béhem péce o dité v terminalni fazi
nemoci a po umrti ditéte. Jednou z hlavnich potieb rodicii v této fazi nemoci
ditéte je byt ditéti nablizku. Potfebuji mit moznost spolecné hospitalizace, a
také potfebuji, aby za ditétem mohli i ostatni ¢lenové rodiny (sourozenci,
prarodice, atd.). Zde je dulezitd i potieba soukromi rodict (celé¢ rodiny) s
nemocnym ditétem. Rodice také potiebuji védet, na co se maji pripravit a co
mohou cekat v termindlni fazi a po amrti ditéte. Moznosti kvality Zivota ditéte
jsou dal$i dulezitou potiebou, do niz spada tlumeni ptiznakti nemoci (bolesti,
nevolnosti, nespavosti), ale i moznost péfe o dit¢ v domacim prostiedi
(Polakova, Tuckova, Loucka, 2017).

I presto, ze je dit¢ v zavéreéné fazi nemoci a vlastné 1 svého zivota a rodice
si zavaznost a beznadé&jnost situace uvédomuji, maji potfebu stale uchovavat
nadgji, ze se dit€¢ vyléci. Jestlize neni dité¢ v domaci péci, potfebuji rodice
povzbuzeni a pocit nad¢je 1 od persondlu ve zdravotnickém zatizeni (Sikorova,
Fialova, 2013).

Obdobi po umrti ditéte je jedno z nejnarocnéjsich. Rodice potiebuji pomoc a
podporu nejen ze strany odbornikd, ale i ze strany rodiny. Casto je rodi¢tim
nabizena psychickd pomoc od samotnych zafizeni, kde je pe¢ovano o nemocné
dite.

Smrti ditéte jsou rodice ohrozeni zdravotnimi a manzelskymi problémy.
Mnozi rodice si s sebou nesou nasledky do konce zivota a nedokézou se vratit
k zivotu, ktery méli pfed touto neStastnou udalosti. Rodice také mohou mit

narusené pracovni, socialni a rodinné role. Klinick4 prace s pozistalymi rodici

8Socialni vyloudeni — nedostate¢ny piistup jedince nebo skupiny ke spoledenskym institucim
zajistujicim vzdélani, zdravi ochranu a zékladni blahobyt (Matousek, 2008).
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naznacuje, ze zdrojem mnoha obtizi je selhani rodiny a emoc¢ni podpory ze
strany pratel (Rogers, a kol., 2008).

Kazdy rodi¢ proziva smrt svého ditéte odlisné a tudiz i potieby a truchleni
jednotlivych rodin, ale i jednotlivych rodi¢l jsou rozdilné. V obdobi po smrti
ditéte byly pro pecujici rodice zjistény dva dualezité prvky. Do téchto prvka
spada potfeba posledniho fyzického kontaktu se zesnulym (posledni objeti a
pochovani, posledni pohlazeni ¢i chyceni za ruku) a potfeba zachovani
dastojnosti. Rodice si piedevsim nepieji naptiklad pitvu ditéte. Potfeby se 1isi
tieba 1 v tom, zda si rodice dité omyji a ulozi sami, n¢ktefi maji potfebu nechat
u ditéte jeho oblibenou hracku, atd. Rodi¢e maji vlastni ritualy pro to, aby se s
ditétem rozloucili a tyto ritudly by jim nemél nikdo odpirat (BuZzgova,
Pélenikova, 2015).

V prubéhu vsech fazi nemoci potiebuji rodi¢e i psychickou podporu a to
nejen od odbornikli, ale predevsim od svych blizkych. Pokud nejsou
napliiovany nékteré ze zakladnich potieb rodict, jako je naptiklad dostatecnd
informovanost rodi¢i o stavu jejich ditéte a o 1é€bé ¢i moZnost neptetrzitého
kontaktu s dité¢tem, méli by se informovat o svych pravech a o pravech svého

nemocného ditéte.

2.1.2. Prava rodi¢i nemocnych déti

Pro nevylécitelné nemocné déti a jejich rodice existuje mnoho pravnich a
etickych dokumentt, které usnadiiuji jak rodi¢lm, tak détem naroc¢nou Zivotni
situaci a pomahaji napliiovat jejich potieby. Mezi diilezité dokumenty patfi:
Umluva o pravech ditéte, Umluva o lidskych pravech a biomedicing, Charta
prav ditéte s zivot limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim, a dalsi.

Rodice jsou zakonnymi zastupci nezletilych *déti a to znamena, Ze maji

v

Podle nového obCanského zakoniku ¢ 89/2012 Sb. je nezletild osoba ta, kterd je mladsi
patnacti let. Nezletily je zptsobily jen k takovému pravnimu jednéni, které je co do povahy
priméenym rozumové a volni vyspélosti nezletilych jeho véku.
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pravo Cinit za dit¢ pravni ukony, coz se v této situaci tykd predevSim
rozhodovani o zdravotni pééi o nemocné dité. Jak je uvedeno v Umluvé o
lidskych pravech a biomediciné (2001), rodie maji pravo na poskytnuti
veskerych informaci tykajicich se ditéte, naptiklad informace o zdravotnim
stavu ditéte, navrhovana 1écba, stanoveni diagndzy, atd. V Charte prav ditete s
Zivot limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnéni a Charté prav
hospitalizovanych deti (1998) je navic uvedeno, Ze nemocné dité a rodice se
sourozenci maji pravo na neustaly kontakt a pravo na soukromi. Pravo na
nepietrzitou pfitomnost zakonného zastupce, osoby blizké nebo osoby urcené
pacientem, mohu rodi¢e najit i v zdkon¢ ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbéch.

Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach dale uvadi, ze rodice
maji pravo bezplatné nahlédnout do zdravotnické dokumentace nemocného
ditéte. Dalsim dilezitym pravem nejen pro rodiCe, ale i pro déti, je pravo se
poucené podilet na veskerém rozhodovani, jez souvisi s poskytovanou
zdravotnickou péci.

Vsechna vyse uvedena prava vychazi ze zakladnich a hlavnich potieb rodict
a nemocnych déti. Vyse uvedend prava plati pro vSechny rodice, jejichz déti
trpi nevylécitelnym onemocnénim nebo jinym zavaznym onemocnénim, které

vyzaduje hospitalizaci ditcte.

2.1.3. Potieby a problémy sourozencu nevylécitelné nemocného
ditéte
Na sourozence nemocnych déti se casto zapomini. Pokud se jedna o
dlouhodobé a vazné onemocnéni ditéte, mize to mit pro jeho sourozence
mnoho zévaznych nésledki. Projevy nasledkit mohou byt rozmanité a mohou
byt jakéhokoliv razu (psychické, zdravotni, atd.).
Rodi¢e pecujici o nevylécitelné nemocné dité se Casto domnivaji, Ze jejich

zdravi sourozenci se s Cetnymi zménami v rodiné vyrovnaji dobfe a danou
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situaci zvladnou (Eilegérd a kol., 2013). Zdravi sourozenci nemocnych déti
vSak velice siln€ pocituji zmény v zivotnim stylu, dynamice a rezimu rodiny,
stejné tak 1 zmény ve vztazich rodinnych piislusnikii. Nepostradaji jen fyzickou
a emocni pritomnost rodict, ale i nemocného sourozence. Omezeni kontaktu a
komunikace s rodi¢i z divodu jejich fyzické nepfitomnosti a emocni
nedostupnosti vede k pocitim osamélosti a izolace. K nejcastéji popisovanym
pocitim sourozencii nemocnych déti patii smutek, osamoceni, strach, uzkost,
odmitnuti, vztek, zavist, zarlivost a pocit viny. Tento stav muze vyustit az k
objevovani se poruch spanku, zmény chuti k jidlu, zazivacim potizim, riznym
bolestem a mnoho dalSich (Karova, Blatny a Bendova, 2009). Pro prevenci
nékterych z téchto situaci je dilezité dit¢ z celé situace nevynechavat a
zapojovat ho do rodinnych diskuzi, v ramci moznosti ho zapojovat do péce o
nemocného sourozence, umoznit kontakt s jinym ditétem, které je v podobné
situaci. Diky rodinnym diskuzim a zapojovanim do celé situace bude moci
zdravy sourozenec travit ¢as s rodinou. Nejdulezitéjsi je komunikace rodici s
ditétem, pfi které¢ muze dité naptiklad 1épe pochopit situaci a necitit Spatné
pocity z toho, co se déje. Diky komunikaci mohou rodice také zafidit pro
zdravé dit€ vcasnou a spravnou péci, ktera ditéti mize pomoci a vyhovét
mnoha potfebam téchto déti (BuZgova a Durackova, 2017). Studie také
ukdazaly, Ze zdravé déti, které se aktivné podili na péci o svého sourozence, jsou
mén¢ uzkostlivé, citi se méné osamélé a opusténé (Eilegard a kol., 2013).

Jak nemocné, tak 1 zdravé dité se s naro¢nou situaci vyrovnava jinak a pii
vazné nemoci sourozence se toho pro zdravé dit€ mnoho zméni. Pouhé
zapojeni zdravého sourozence do celé situace miize predejit mnoha
nepfijemnym vécem. Velmi zaleZi na véku zdravého ditéte. Cim je dité mladsi,
tim vic pottebuje rodiCovskou péci a lasku. Z textu vyplyva, ze hlavni potieby
(informace o situaci a komunikace, zapojeni do péce, pozornost a laska rodicl)

jsou pro sourozence nemocnych déti zaroven i nejveétSimi problémy.
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3. Podpora spolecCnosti v péCi o nevylécitelné

nemocné dité

Rodiny pecujici o nevylécitelné nemocné dit¢ se mohou ocitnout na okraji
spole¢nosti. Aby se piedeslo tomuto problému, spole¢nost podporuje rodiny v
péci o nevylécitelné nemocné déti. Lécba, rizné procedury, strava, pomtcky,
atd. znamena pro rodinu zvysSeni vydaji, kvali kterym se mohou dostat do
financ¢ni tisng.

Primérna domacnost ptichazi béhem 1écby o 8 600 K& mési¢né a navic se
objevuji nové vydaje souvisejici s 16¢bou. Casteéné poméhaji piispévky od
statu a neziskovych organizaci, ale 1écba i rekonvalescence je velmi ndkladna a
rodiny mnohdy potiebuji vice prosttedkii. Pro mnohé rodice je finan¢né
nejnaro&néj§i nizkobakteridlni strava doprava'®, iprava bydleni, 1éky a dopliky
stavy a zvysSena spotieba vody a energii (www.dobryandel.cz — Onkologické

onemocnéni u déti a jeho dopady na celou rodinu, 2017).

3.1. Financ¢ni podpora

Pro mnoho rodin je jakakoliv finan¢ni podpora dilezitd. Nékteré rodiny by
bez riznych piispévkll a davek nedokazaly fungovat.

Jest€ vyraznéjs$i je financni dopad tehdy, kdyz se jedna o rodice
samozivitele, ktefi nasledkem onemocnéni ditéte a jeho vdzného zdravotniho
stavu musi pfestat pracovat a rodina tak ndhle pfichazi o jediny ptijem. Rodiny
Casto tyto aktivity financuji ze svych uspor nebo se obraceji na pratele ¢i Sirsi
rodinu. Stat také financné ptispiva rodindm na zékladé stupné postiZeni ditéte.

Kromé podpory stdtu mohou rodiny ziskat finan¢ni podporu z charitativnich

19 Dopravou je mySleno Casté dojizdéni do vzdalenych nemocnic a zafizeni, které se
specializuji nevyléciteln€ nemocnymi détmi.
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akci, jako jsou rtzné zévody, maratony, festivaly ¢i charitativni bazary
(Polékova, Tuckova a Loucka, 2017).

Pro pecujici osoby o dit¢ mladsi deseti let, které je zavislé na péci jiné osoby
nebo pro pecujici osoby o dité v II. az IV. stupni zavislosti, mize byt finan¢ni
pomoc takova, Ze pecujici osoba neodvadi zddné pojistné. 1 piesto se
pecujicimu pojistné zapocitava do potiebnych let pojisténi pro dichod. Dale se
také jedna o hospitalizaci rodice s ditétem do Sestého roku véku. Pobyt rodice s
dité¢tem v lizkovém zafizeni hradi zdravotni pojistovna, u které je rodic
pojistén (Zakon ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi, 1997).

Podpora poskytovana stitem pro nevylécitelné nemocné déti zahrnuje
pfispévek na péci, prikaz osoby se zdravotnim postizenim, piispévek na
mobilitu, davky statni socidlni podpory a davky hmotné nouze.

Piispévek na péci je davka poskytovand osobam, které z divodu
dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu potifebuji pomoc druhé osoby.
Rodiny mohou zadat o ptispévek na péci v 1 roce ditéte. VySe ptispevku se
odviji od pfiznaného stupné zavislosti'!, od 3,300 K¢& do 13,200 (Matousek,
2008).

Priikkaz osoby se zdravotnim postizenim!> vydavd mistné piisluné
kontaktni pracovisté Utadu prace osobam, které jsou uznany za dlouhodobé
télesné, smyslové nebo duSevné postizené. Zaklada narok na urcité vyhody,
napiiklad umozZiuje ptednost pifi osobnim projednavani svych zalezitosti,
vyhrazené misto na sezeni ve vefejnych dopravnich prostfedcich, pofizeni
parkovaciho prikazu, aj. (www.portal.mpsv.cz — Priikaz osoby se zdravotnim

postiZzenim, 2018).

' Stupeti 1. lehka zavislost — 3,300 K¢&; stupeti 1. stfedné t&zka zavislost — 6,600 K¢&; stupe I11.
tézka zavislost — 9,900; stupenn IV. uplna zavislost — 13,200 K¢& (www.portal.mpsv.cz —
Ptispévek na péci, 2016).

12 Existuji i typy prikazd osob se zdravotnim postizenim. Prikaz TP — pro t&Zce postiZené;
prikaz ZTP — pro osoby se zvlast’ t€zkym postizenim; ZTP/P — Pro zvlast’ t€Zce postizené a
jejich privodce (www.portal.mpsv.cz — Prikaz osoby se zdravotnim postizenim, 2018).
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Piispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka pro osoby se
zdravotnim postizenim. Prispévek kompenzuje ndklady na zajisténi nutné
dopravy a je urCen pro osoby starsi 1 roku. Vyse piispévku je 550 K¢ mésicné
(www.portal.mpsv.cz — Ptispévek na mobilitu, 2018).

Davky statni socidlni podpory, na které mohou mit narok rodiny pecujici o
nevylécCitelné nemocné dite, jsou: prispévek na dité, ptispévek na bydleni a
pohiebné. Prispévek na dit&'? je dlouhodobd divka poskytovana rodinam,
jejichz ptijem je do 2,7 nasobku Zivotniho minima. Pfispévek na bydleni je
uréeny rodindm a jednotliveim s nizkymi ptfijmy. Pohiebné je jednordzova
davka ve vysi 5 000 K¢, ktera ma pomoci uhradit naklady na vystaveni pohibu
nezaopatien¢ho ditéte (Matousek, 2008 a www.portal.mpsv.cz — Davky statni
socialni podpory, 2018).

Dalsi finan¢ni podporou pro rodiny mohou byt davky hmotné nouze. Tyto
davky jsou formou pomoci osobam s nedostate¢nymi piijmy. Do davek hmotné
nouze patii pfispévek na zivobyti, doplatek na bydleni a mimotfaddnd okamzita
pomoc. Piispévek na Zivobyti je stanoven pro kazdou osobu individudlné, a
také se Castka odviji od existen¢niho a zivotniho minima. Pfi nemoci ¢lena
rodiny se jeho ¢astka zvySuje na zaklad¢ posouzeni 1ékate. Doplatek na bydleni
fesi nedostatek piijmi k uhrazeni ndkladi na bydleni tam, kde nestaci vlastni
pfijmy osoby ¢i rodiny vcetné prispévku na bydleni. Mimotadna okamzita
pomoc se poskytuje t€ém lidem, ktefi se ocitnou v situaci, kterou je tieba
bezodkladné¢ fesit. Jedna se o jednordzovou davku, jejiz vySe se v jednotlivych
ptipadech lisi (Matousek, 2008 a www.mpsv.cz — Pomoc v hmotné nouzi,
2018).

Mnoho rodin nema moznost pobirat vSechny uvedené davky a ptispévky.

Ptispévky casto nejsou pro rodiny tak velké, aby pokryly vSechny vydaje rodin

BExistuji ti typy priikaz osob se zdravotnim postizenim. Prilkkaz TP — pro t&Zce postiZené;
prikaz ZTP — pro osoby se zvlast’ t€zkym postizenim; ZTP/P — Pro zvlast’ t€Zce postizené a
jejich privodce (www.portal.mpsv.cz — Prikaz osoby se zdravotnim postizenim, 2018).
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s nevylécitelné nemocnym ditétem a proto se pro rodiny pofadaji i rtizné
charitativni akce, které finanén¢ vypomdhaji rodindm s nevylécitelné
nemocnym ditétem. Mimo charitativnich akci jsou v CR riizné nadace, které
také nejen finanéné vypomahaji témto rodinam.

Jednou z nejznaméjsich nadaci v CR, ktera poméha rodinam s nevylé¢itelng
nemocnym cClenem, je nadace Dobry andeél. Financni podpora, kterou tato
nadace poskytuje, se bohuzel vztahuje jen na urcité diagnézy (onkologické
onemocnéni, cysticka fibroza, metabolické poruchy a jiné). Dalsi nadaci je
napiiklad Nadacni fond Sance Skoldckiim, ktery poskytuje materialni pomoc
rodinam peéujicim o onkologicky nemocné dité. Zivot détem je dalsi z nadaci,
poskytujici finance na ndkup pomicek, upravy v bytech nebo na ozdravné ¢i

rehabilita¢ni pobyty (Polakové, Tuckova, Loucka, 2017).

3.2. Zdravotné socidlni sluzby

Dalsi podporou a pomoci ze strany spolecnosti jsou zdravotné socialni
sluzby. Jedna se o fadu sluzeb, které rodindm pomahaji s péci o nemocné dité.
.V prvni Fadé je tieba vici, ze v Ceské republice neexistuje jedna komplexni
sluzba, ktera by pokryla v§echny potreby rodin se zavazné nemocnych ditétem*
(Polédkova, Tuckova, Loucka, 2017, s. 56). VSechny zdravotné socialni sluzby
jsou zde pro rodiny a nemocné déti proto, aby jim ulehcily péci, podpofily je,
vlastn¢ jim pomohly v napliiovani potfeb. Obecné platné pravidlo je, ze
pecuyjici clovék by nemél zapominat peCovat o sebe, aby jeho péce o druhé
mohla byt co nejproduktivné;si.

Rodiny mohou vyuzit naptiklad socidlni poradenstvi, které je bezplatné.
Socialni poradenstvi zprostfedkovava osobdm v obtizné socialni situaci
informace o formach socidlni pomoci, které jsou dostupné v urcité lokalité.

Soucasti je 1 obCanské poradenstvi, které pomdha k feSeni vSech zivotnich

situaci obcanli (Matousek, 2008). Tato sluzba by mohla byt pro rodiny
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prospeésna predevSim pii hledani riznych center a zatizeni, které podporuji
rodiny s nevylécitelné nemocnym ditétem. Jde o nékteré sluzby socidlni péce a

socialni prevence.

3.2.1. Rana péce

Rand péce je soubor propojenych socidlnich, zdravotnickych a
psychologickych sluzeb. Je pifimo zaméfena na piedskolni déti, které jsou
smyslove, fyzicky nebo mentdlné postizené nebo je z jiného divodu vazné
ohroZen jejich vyvoj. PéCe se zaméiuje 1 na rodiny téchto deti. Rana péce
poskytuje poradenstvi, diagnostiku, zaptijceni pomucek, seminafe a piednasky
pro rodice, atd. (Matousek, 2008) Je to jedna ze zakladnich sluzeb pro rodiny s
détmi a to z toho diivodu, ze je dostupnéd rodicim hned po zjisténi diagnézy

ditéte

3.2.2. Pecovatelska sluzba

PecCovatelska sluzba je poskytovéna terénné nebo ambulantné. Poskytuje
zakladni hygienickou péci, jednoduché osetfovatelské ukony, pomoc pfi
zajisténi, pripravé a podavani stravy, pii udrzbé domécnosti a zprostiedkovani
kontaktu se spolecenskym prostfedim (Matousek, 2008). Sluzbu je tedy mozné
vyuzit v pobytovém zafizeni nebo v domacim prostiedi, kam pecovatelé

dochazi a provadi sluzby.

3.2.3. Osobni asistence

Dalsi sluZbou je osobni asistence, jeZ je poskytovana osobam se zdravotnim
postizenim. Zahrnuje sluzby, které zmirnuji disledky postiZzeni jedince pfii
vSech jeho Cinnostech. Obsahem péce je zajisténi béznych Zivotnich tkonil,
zajisténi stravy, pomoc pii toaleté, pii dopravé, pii uplatiovani prav a
opravnénych z4jmu, atd. Tato intenzivni socidlni péce miZze byt poskytovana i

24 hodin denné (Matousek, 2008). Osobni asistence se poskytuje pouze v
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pfirozeném prostiedi jedince. Pfi domaci péci o nevylécitelné nemocné dit¢ by

mohla byt tato sluzba velmi prospésna celé rodiné a ne jen nemocnému jedinci.

3.2.4. Odlehcovaci sluzba

Odlehcovaci sluzba se poskytuje lidem, kteti dlouhodobé pecuji o postizené.
Kromé¢ terénni sluzby je zde moznost nemocného na néjaky ¢as umistit do
stacionafe ¢i pobytového zafizeni. V zdkonné definici je uvedeno, Ze je
poskytovana osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a o které je jinak
pecovano v jejich piirozeném socialnim prostiedi (Matousek, 2008). Jestlize
jsou naptiklad pecujici rodice jiz vyCerpani, je tato sluzba velmi vhodna.
Pecujici osoby maji moznost odpoc¢inku a nabrani novych sil, aby jejich péce o

dité byla co nejefektivné;si.

3.2.5. Socialné aktivizacni sluzby

Socialng aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi spadaji stejné€ jako rand péce
do sluzeb socialni prevence. Tato sluzba je urCena rodinam s détmi, jejichz
vyvoj je ohrozen. Pro rodiny je nabizena podpora v podobé vzdélavacich a
aktivizacnich cCinnosti k lepSimu porozuméni potiebam déti a socidlné
terapeutické cinnosti. (Narodni centrum podpory transformace socidlnich
sluzeb, 2013) Socidln¢ aktivizacni sluzby jsou pfedevSim pro rodiny, které

naro¢nou situaci sami nezvladaji a jsou ohrozeni socidlnim vylouc¢enim.

3.2.6. Dalsi sluzby

Pro kazdy druh nevylécitelného onemocnéni jsou vhodné jiné sluzby. To
znamend, Ze ne kazda sluzba je vhodna pro kazdou rodinu, kterd se stara o
nevylécitelné nemocné dite.

Sluzby v oblasti zdravotnictvi jsou rlizna zdravotnickd zatizeni, kam patii 1

ozdravovny, lazeniskd zafizeni ¢i rehabilitacni stacionafe. Kromé& zdravotné
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socialnich sluzeb jsou poskytovany i sluzby v oblasti Skolstvi. Do téchto sluzeb
patii predev§im celd vzdélavaci soustava'®. Kromé ni do $kolskych sluzeb také
fadime razna stfediska volného Casu, Skolni kluby a Skolni druziny (Narodni
centrum podpory transformace socidlnich sluzeb, 2013). Pro nevylécitelné
nemocné pacienty existuji dalsi sluzby, které jsou urcené ptimo pro lidi s timto

problémem. Jedna se o paliativni péci.
3.3. Détska paliativni péce

Détska neboli pediatricka paliativni péce je v zasadé stejna, jako paliativni
péce o dospélé. Odlisny je predevsim piistup k détskym pacientlim. Paliativni
péce je urcena piimo pro lidi trpici nevylécitelnou nemoci. Tato sluzba v sobé
zahrnuje celistvou péci o pacienta, kterou potiebuje.

Definice podle WHO'" zni takto: Détska paliativni péce je aktivni
komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného
ditéte a zahrnuje také podporu rodiny. Tato péce zacina v okamziku stanoveni
diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je ditéti zdroven
poskytovana lécba zamérend na diagnostikované onemocnéni. Poskytovatelé
zdravotni péce musi vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické a socialni
stradani ditéte. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplindrni
pristup, ktery zaclenuje rodinu ditéte a vyuziva také dostupnych komunitnich
zdrojui; tato péce miize byt uspésné realizovana i s limitovanymi prostredky.
Paliativni péce miize byt poskytovana na vsech urovnich zdravotni péce i v
domdcim prostredi ditete (WHO, 2002).

Primarnim cilem paliativni pé€e neni pacienta vylécit, ale zmirnovat bolest a

dalsi télesné a dusevni stradani nemocného. Existuji tfi urovné paliativni péce:

14 Vzdélavaci soustava b&Zného (zdkon ¢. 561/2004 Sb.) i specidlniho $kolského systému
(vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.) = mateiské Skoly, zakladni Skoly, stiedni $koly, vyssi odborné skoly,
vysoké skoly.

SWHO — World Health Organisation
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Paliativni pfistup, Obecna paliativni péce a Specializovand paliativni péce.
Paliativni pfistup by mél byt soucasti kazdé péce praktickych Iékatt, personalu
nemocnic, atd. Obecna paliativni péCe je poskytovana piedevSim primarnim
zdravotnickym persondlem a specialisty zabyvajici se lébou onemocnéni,
ktera ohrozuji zivot (onkologové, geriatii). Specializovana paliativni péce se
poskytuje ve specializovanych institucich pacientim s komplexnimi problémy.
Vyzaduje tym vysoce kvalifikovanych odbornikl a paliativni péce by méla byt
jejich hlavnim profesionalnim zamétenim (Tomes, 2015; IMPaCCT: Standardy
détské paliativni péce v Evropé, 2007).

Paliativni péce by tedy méla byt poskytovana ve vSech zdravotnickych
zafizenich. Mezi tato zafizeni patii, jak jiz bylo pséno vySe, nemocnice,
ordinace praktickych Iékafi, veSkery zdravotnicky persondl, zafizeni
osetfovatelské péce, peCovatelské sluzby, atd. Pro specializovanou paliativni
péci jsou zde zarizeni, kterd se nazyvaji hospice a rizné odd¢leni a jednotky
paliativni péce.

Dostupnost a nabidka specializované paliativni péée je v CR velmi nizka.
Stejné tak by mohlo byt zarazejici, ¢ v CR probéhla zatim jedind studie,
jejimz cilem bylo zmapovat umrtnost v détském veku s cilem identifikovat déti
s zivot zkracujicimi onemocnénimi a na zaklad€ této analyzy pfinést alespon
zékladni pfedstavu o potieb& détské paliativni péée v CR (Hrdlickova a kol.,
2016 a Skala, 2011).

Dostupnost paliativni péce Casto zavisi na mist¢ onemocnéni ditéte a na
druhu onemocnéni. Hor$i situace je s dostupnosti paliativni péce v domacim
prostfedi, kterd je ve vét§ing kraji CR pro vétiinu potfebnych déti témet
nulova a navic neni ani hrazend z prostfedkl vetejného zdravotniho pojisténi

(Mojzisova, 2017).
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3.3.1. Hospice

V Ceské republice je velmi mélo hospicti a hospicovych zafizeni, které by

mohly piijimat détské pacienty. V hospicich se vyuziva hospicova péce'®, ktera

se od paliativni péce odviji. Je hned n¢kolik forem, jak se da hospicova péce

poskytovat. Jednd se o luzkové hospice, mobilni/domaci hospice a denni

stacionafe. Mimo jiné existuje 1 specialni hospicovd poradna, kterd nabizi

odborné socialni poradenstvi. Tabulka ¢islo jedna uvadi piehled détskych

hospicovych zatizeni a poskytovanych sluzeb v Ceské republice.

Nazev zafizeni/organizace

Misto zafizeni

Poskytované sluzby détskym
pacientiim a rodindm

Dtim pro Julii Brno Luzkové zatizeni, mobilni
tym
Détsky hospic Klicek Malejovice u Lazkovy hospic — odlehcovaci
Uhlitskych Janovic sluzby
Mobilni hospic Ostrava Mobilni hospic, détsky denni
Ondrasek stacionar
Domaci hospic Cesta Praha Mobilni hospic, poradenstvi
domt
Nadacni fond détské Brno Mobilni hospic, poradenstvi
onkologie Krtek
Perinatalni hospic Dité v Kostelec nad Podpora rodici, které zasahla
srdci Orlici, Zabteh, smrt miminka a doprovazeni
Ttebon vSem, jejichz ditcti byla
v t€hotenstvi diagnostikovéna
vazna vada
Doméaci hospicova péce Pelhfimov Mobilni hospic, poradenstvi
Iris
Domov Plzen Plzen Mobilni hospic, zaphj€eni

pomucek, odlehcovaci sluzby

16 Hospicova péce se oproti paliativni péci zabyva pacienty, ktefi jsou v poslednim stadiu
nemoci. Hospicova péce také mnohem silnéji podporuje rodinu a prostfedi, ve kterém ¢lovek
umird a vice se zamétuje na duchovni stranku clovéka a s tim spojen pfichod smrti (Tomes,

2015).
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Energia Hefmaniiv Méstec Domaci détska paliativni
péce, odlehcovaci sluzby,
poradenstvi

Nejste sami Olomouc Mobilni hospic, zaptijceni
pomiicek, poradenstvi

O  Tabulka 1: Prehled détskych hospicovych zaiizeni a sluzeb v CR

Mnoho téchto zafizeni se nachazi ve velkych méstech nebo v jejich
blizkosti, proto je pro mnoho lidi té¢zké na né dosdhnout. VétSina vysSe
uvedenych zatizeni poskytuje své sluzby piedev§im dospélym pacientiim, ale
kdyz je potieba, pfijimaji 1 pacienty détské. Hospict, které jsou urcené
vyhradné jen détskym pacientim je minimum (Dim pro Julii, NFDO Krtek,
hospic Kli¢ek, Energia a mobilni hospic Ondrasek) Velkym problémem by
mohlo byt, Ze je v CR velmi maélo lizkovych zafizeni a mnoho déti s
nevylégitelnou nemoci. V CR se v #ijnu roku 2017 konala jiz téeti konference,
ktera se zabyva nevyléitelnd nemocnymi détmi a jejich rodinami. Ctvrta
konference paliativni péce je naplanovana na prosinec tohoto roku. Tyto
konference se snazi zlepSit kvalitu a dostupnost sluzeb pro nevylécitelné
nemocné a umirajici déti, v¢éetné jejich rodin. Velky diraz se klade na zlepSeni
a dostupnost doméci péce.

Lizkovy hospic: samostatné stojici zafizeni, ve kterém je kladen diraz na
individualni potieby a prani kazdého nemocného cloveéka a zaroven se snazi
vytvotit domaci atmosféru, za pomoci blizkych osob. Néavstévy v hospici si
kazdy pacient koriguje sdm. Piibuzni pacienta mohou v zafizeni i1 pfespat
(Kupka, 2014).

Domaci hospic: jedna se o hospicovou péci v domécim prostiedi.
Nemocného ve svém pfirozeném prostiedi navstévuji 1ékati, zdravotni sestry,
socialni a pastora¢ni pracovnici, psychologové a dobrovolnici. Zdravotni péce

je dostupna nepftetrzité. Nedilnou soucasti této formy pomoci je doprovazeni a
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pomoc rodiné, a to nejen v prubehu nemoci, ale i v dob¢ truchleni (Markova,
2010).

Denni hospicovy stacionar: ambulantni forma péce, kterd je vhodna pro
pacienty, ktefi nepotiebuji trvalou péci na lizku a zaroveil nemohou vyuZzivat
domaci hospicovou péci. Divody k prijeti do denniho stacionafe mohou byt
odlehcovaci, psychoterapeutické, rehabilitacni, diagnostické ¢i terapeutické

(Kupka, 2014).

3.3.2. Multidisciplinarni tym hospicové péce

Pii péCi o nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny je zapotiebi velmi
rozmanity tym lidi. Nejednd se jen o lékare, sestry nebo psychology. Tym se
skladéa z vice odborniki i laikid a je pritomen v kazdém hospicovém zafizeni.
Bez tohoto tymu by systém hospicové péce nefungoval, proto jsou vSichni z
tymu nepostradatelni.

Tento tym pracuje spole¢né, proto je pro néj nejdilezitéjsi komunikace, a to
nejen mezi sebou, ale i s nemocnym a s jeho rodinou. Spravnd a efektivni
komunikace napomahd k co nejptijemnéjSimu pobytu pacienta a vyhovéni jeho
ptani. Do tymu patii jiz zminéni 1€kafi, zdravotni sestry, psychologové a dale
socialni pracovnici, psychoterapeuti, odlehCovaci asistenti, duchovni,

dobrovolnici a rodina s nemocnym jedincem (www.paliativnicentrum.cz —

Paliativni péce, 2018).

3.3.3. Duchovni péce

Neéktefi lidé si stile mohou myslet, Ze duchovni péce o nevylécitelné
nemocné a jejich blizké neni az tak dulezitd, ale opak je pravdou. Duchovni
péce neni jen pro lidi, ktefi vyznavaji urCité nabozenstvi. Kazdy clovék ma své
duchovni potifeby a néktefi si tuto dimenzi urcitych duchovnich potieb

uvédomuji pravé az na sklonku svého Zivota (www.umirani.cz — Duchovni
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pé&e? Pro nékteré stile neznamy pojem, 2013). Vira!” miize ¢lovéka integrovat
a muze dat zivotu smysl i tam, kde druzi vidi situaci spiSe jako smysl
postradajici. SvatoSova (2012) uvadi, ze az do nedavna se spiritudlni potieby
pacienta téméi nepovazovaly za dilezité. Neni proto divu, Ze se stale jesté
mnoho lidi, v€etné¢ zdravotnikli, domniva, ze jde spiSe o uspokojovani potieb
véticich.

Nevylécitelnd nemoc v poslednim stadiu zivota a vyhlidka pied¢asného
umrti je velky zdsah do zivota nemocného a jeho rodiny. Pokud se jedna o
velmi malé dité, je duchovni péce poskytovana predevsim roding ditéte, vetsi
déti o duchovni péci mohou pozadat jiz samy. V tézkych chvilich jako
napiiklad smrt ¢i vaznd nemoc se k Bohu obraceji casto i lidé bez
nabozenského vyznani nebo ateisté. Lidé nevetici potiebuji v téchto chvilich
n¢koho, kdo jim pomuze ukézat, ze v kazdé situaci se da zit smysluplné a ze
jim bylo odpusténo (Svatosova, 2012 a Opatrny, 2017).

Duchovni péci se nemusi rozumét pouze modlitba, ¢teni pisma, bohosluzba
¢1 pomazani, patii sem napiiklad i1 rozhovor s duchovnim. NejcastéjSim
rozhovorem je otdzka Proc¢ a rozhovory o strachu z neznama (ze smrti). Cilem
duchovni sluzby je zmirnit utrpeni spojené¢ s nemoci a smrti. Hlasd a brani
jedine¢nou hodnotu a diistojnost lidského zivota (www.umirani.cz - Duchovni
péce? Pro né€které stale neznamy pojem, 2013 a Socidlni prace, 2010).

Dusevni bolest je casto nejvétsi bolesti Cloveka, proto je potieba ji
nezanedb4vat a nezapominat na ni. Rada nemocnic rozifila své sluzby o
spiritudlni péci tim, Ze zfizuji nemocni¢ni kaple.

V Ceské republice piisobi sit’ nemocniénich kaplantl. Sluzba nemocniénich
kaplanli je poskytovana vSem pacientim bez rozdilu vyznani. I kdyz byly z

pocatku vyjadfovany projevy nedivery, dochazi k pozvolnému zakotvovani

17 Vira je pfedmétem toho, na¢ spoléhdme, tedy vira v sebe, v Boha, v piatelich ¢i pomoc
jakéhokoliv zazra¢ného prostredku.
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spiritualni péce i v ¢eskych nemocnicich (www.nemocnicnikaplan.cz, 2017). V
dnedni dobé plisobi pies sto nemocni¢nich kaplanti poskytujicich duchovni,
pastoracni a ndbozenskou péci pacientlim, jejich blizkym 1 jejich peCovatelim,
zam¢stnancim a dobrovolnikiim v nemocnicich, v hospicich a jinych
zdravotnickych a socidlnich zafizenich, a to vSem, ktefi o ni pozadaji. Statistiky
z roku 2016 ukazuji, Ze obcané, ktefi vyuzili sluzeb nemocni¢niho kaplana,
zadali v 73 % rozhovor, ve 23 % svatosti a 4 % pozadala o modlitbu

(www.tribune.cz — Navrat duchovni péce do nemocnic, 2017).
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4. Laicka péfe a podpora o nevylécitelné

nemocné dité a jeho rodinu
Pecujici rodice ¢i rodi¢ pottebuji kromeé odborné péce o jejich déti také
podporu neformalni neboli laickou. Samotni rodice se vlastn€ stavaji laickymi
pecovateli a diky tomu Casto ztraceji tak potiebny kontakt se svym socidlnim
okolim. Je mozné, ze se okoli nechce od rodiny s nemocnym ditétem piimo
distancovat, ale mize se stat, ze nevi, jak s rodinou hovofit, jak jim poskytnout

laickou péci a podporu.

4.1. Vymezeni pojmu

Laik je osoba, ktera nema potiebné vzdélani pro vykondvani urcité péce. Je
to vlastné¢ neodbornik. Slovo laik pochéazi z feckého slova ,laikos”, coz
znamena, ze Cloveék postrada urcité dovednosti (Heward-Mills, 2014).

Laickou péci o nemocné dit€¢ a podporou rodiny je zde myslena pomoc a
podpora naptiklad od $ir$i i bliz$i rodiny, pratel, komunity, lidi z pracovniho
prostiedi, atd. Je mnoho druht laické neboli neformalni péce a podpory.

Bastecka (2005) uvadi, Ze zakladnimi zdroji socidlni opory jsou neformalni
vztahy vznikajici v rodinach, v pracovnim prostiedi, ve spolecenstvi obce nebo

v sousedstvi. Jedna se o pfirozené socidlni sité, které jsou pro ¢lovéka v krizi

velmi zasadni.

4.1.1. Laicka pomoc rodiné béhem krize (laicka Kkrizova
intervence)
Je velmi pravd&podobné, Ze se pecujici rodina ocitne v krizi. Krize!® jsou

béZnou soucasti Zivota kazdého Cloveka, ale v rodin€ ovliviiuje krize kazdého

18 Krize je priib&h reakce na situaci, kterou jedinec nedokaze jiz sim fesit. Akutni pribéh krize
trva obvykle do Sesti tydnt.. Krize byva zptsobena ztratou, zatézi, zménou ¢i volbou a pro
jedince Casto pfedstavuje hrozbu (Bastecka a kol., 2005).
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jejiho clena. Pomoc v podobé krizové intervence je Casov€é omezena, to
znamena, ze se vztahuje pouze na obdobi krize, nikoliv po ni.

Cilem laické krizové intervence je pomoci ¢lovéku vyftesit jeho krizi a
stabilizovat osobnost jedince. Také mu poskytnout pochopeni a utéchu. Pro
Clovéka v krizi je dulezité, aby mu jiny c¢loveék aktivné naslouchal bez
predsudkti a odsuzovani (Bastecka a kol., 2005).

Mnoho jedincii dokdze krizi zvladnout svépomoci nebo v ramci lidi, které
dand krize zasahuje (rodina). Jsou krize, které se svépomoci zvladnout
nepovede, v té chvili je ¢lovék odkazan na pomoc ostatnich. Clovek, ktery nam
muze pomoci ¢i nds podpofit, mize byt prakticky kdokoliv.

Laicky pomocnik pro rodinu (socidlni opora) mé piimy vliv na sniZeni
stresu nebo plsobi jako ndraznik tlumici az blokujici vliv krizové situace.

i19

Funkce socialni opory muze byt naptiklad emociondlni, instrumentdlni’” opora

nebo informaéni opora (Spatenkova, 2004).

4.1.2. Dlouhodoba laicka pomoc rodiné

Diky dlouhodobé pomoci, péci a podpofe od socidlniho okoli se muze
ptedejit mnoha problémiim a komplikacim, do kterych patii naptiklad jiz vySe
zminéna krize.

Dlouhodobé socialni opora, podpora a pomoc lidem okolo sebe miize byt
pro nékteré samoziejmosti, kdezto pro druhé to muze byt pfitéZ. Nejblizsi
socialni skupinou je pro ¢lovéka rodina (rodice, piibuzenstvo). Pokud se
pecujicim osobam nedostava neformalni péce a podpora, kterd mize byt i v
podobé pravidelného setkavani s rodinou ¢i ptateli, zaCnou byt spolecensky
izolovani. Dusledkem toho nebudou napliiovany potieby pecujicich, coz ma

dopad i na nemocné dité (Bastecka a kol., 2013).

19 Instrumentalni opora znamend poskytnuti hmotné pomoci, praktickd opora, pomahajici
chovani a materialni pomoc (Spatenkova, 2004).
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Mezi zakladni emociondlni, psychologické a socialni potieby pecujicich
patifi psychickd podpora a povzbuzeni od rodiny, blizkych osob a okoli,
odpocinek a seberealizace. Dlouhodobou pomoci mize byt napiiklad hlidani a
péce od jinych ¢lent rodiny, napft. prarodicu, tet a strycii. Ti mohou pomoci i s
péci o dalsiho sourozence. Dtlezité je pravidelné setkdvani s rodinou ¢i prateli,
kde mohou pecujici rodice hovofit oteviené o svych problémech, pocitech ¢i
strachu. Podpora mtze byt i financni nebo materialni, naptiklad v podob¢ nové
pomiicky pro nemocné dit€¢ nebo finan¢niho pfispévku na rehabilitaci, atd. V
neposledni fadé¢ miize byt rodi¢lim poskytnuta i dlouhodoba neformalni pomoc
z pracovniho prostiedi, kdy napiiklad zaméstnavatel snizi pecujicimu ivazek ¢i
mu nabidne praci z domova.

AcC se to muze zdat nepravdépodobné, tak i dlouhodoba neformalni pomoc
ma sva uskali a negativa. Mohou byt lidé, ktefi nestoji o pomoc a podporu od
druhych lidi. Nechtéji byt nikomu na obtiz nebo mohou mit pocit, ze jini
nedokaZou pochopit jejich situaci, pocity, atd. Obcas muize byt chovani
podporujicich kontraproduktivni, coz znamend, Ze mize naptiiklad navozovat
pocity bezmoci, neodpovidat na potieby ¢lovéka, atd. Podpora a pomoc muze
byt nekvalitni nebo také obtézujici (Bastecka a kol., 2013).

Dulezité je, aby veSkera pomoc, péCe a podpora napliiovala potieby
pecujicich osob a nevylécitelné nemocného ditéte. I mezi blizkymi lidmi je
dilezitda komunikace, kterda miZe tuto podporu a pomoc vyrazné zlepsit a
zptijemnit. Pro laiky existuji rizné kurzy, knihy 1 pfirucky, které maji pomahat

vSem, ktefi se snazi neformaln€ pomahat a podporovat.

4.1.3. Svépomocné skupiny
Svépomocné skupiny?® jednim z diileZitych zdroji neformélni pomoci, ktera

nemusi pochazet z ptimého okoli pecujicich rodin a nevylécitelné nemocnych

20 Svépomocné skupiny se ve svété zacaly rozrlstat jiz od Sedesatych let 20. stoleti.
Vznikaly z diivodi ptilisné specializace zdravotnické péce, institucionalizace tradi¢ni mediciny
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déti. Pro nekteré pecujici mize byt tato forma mnohem pfijatelnéjsi, nez si fici

o pomoc nebo nechat pomoci od svych blizkych. Dilezitym a odlisSnym

aspektem (na rozdil od pomoci z rodiny ¢i pratel) je, ze se pecujici rodice

setkaji s pochopenim od rodin, které si prozivaji nebo prozili totéz.

Tyto skupiny jsou zalozeny na sdileni, solidarité a vzajemné pomoci osob,

které se ocitli v obdobné situaci. Skupinu si vytvareji klienti sami bez pomoci a

vedeni jinych odborniki. Lidé zde mohou sdilet sviij pfibéh, problémy, se

kterymi se potykaji pii péci o nevylécitelné nemocné dité ¢i své obavy. Ostatni

je vyslechnou a mohou jim ptedat informace, navrhnout jak zlepsit situaci, atp.

(Matousek, 2010 a Vyme¢tal, 2010).

V literatufe se uvadi sedm charakteristik svépomocnych skupin:

1)
2)
3)

4)

5)

6)
7)

Spolecna zkusenost clenii,

vzdjemnd pomoc a podpora;

uplatinovani ,, principu pomahajicicho *“ — nejvice prospéchu ma ten, kdo
poskytuje pomoc druhému;

uplatnovani teorie ,, pridruzovanim se prostiednictvim odlisovani se* —
odliSovani se od svého ptivodniho chovéni a zaroven se pridruzovat k
novému chovani;

kolektivni viile, energie a vira — ovérovani svych pocitd a postoji u
ostatnich ¢lentli skupiny;

vyznam informact;

uceni se konstruktivniho jednani (Killielova, 1976; cit dle Btora,

1992).

a profesionalizace. Pecujici a truchlici byli zklamani z pfili§ odborného pfistupu zdravotnika.
V Ceské republice vznikl spolek Dlouha cesta, ktery poskytuje podporu formou svépomoci
rodi¢lim pti umrti ditéte, az v roce 2005 (Bartlova, 2005; Ratislavova, 2016).
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4.2. Zdroje laické péce a podpory o nevylécitelné nemocné
dité a jeho rodinu

Jak jiz bylo uvedeno vyse, mezi zdroje laické podpory se mize tadit kazdy,
kdo neni odbornik. Jak jiz bylo uvedeno, hlavnim zdrojem je rodina. V letech
2006 — 2007 probehl vyzkum, ktery uvedl, ze vzédjemna pomoc a podpora mezi
rodi¢i a prarodi€i je relativné Castd. Nejcastéji je pomoc ze strany prarodicl
provadéna v podob¢ hlidani vnoucat. Zavérem je uvedeno, ze prarodi¢e mohou
v ramci Ceskych rodin pfedstavovat vyznamny zdroj dalSich moznosti pii snaze
jejich déti, event. vnoucat, fesit své potize. V CR se tohoto vyzkumu zaéastnilo

1794 respondenttl, jejichz stafi bylo pfevazné okolo padesati let (Socialni

prace, 2012).

4.2.1. Laicka péce a podpora v pribéhu nemoci ditéte
V priibéhu nemoci jsou jednim z nejvétsich zdrojli pomoci prarodice.
Ta je pak vétSinou praktického rdzu, jako je hlidani ditéte a zastoupeni rodict v
péci. Pii dobrych vztazich mezi rodi¢i a prarodi¢i jsou i pro nemocné déti
prarodi¢e velmi vhodné ,,ndhrada® v péci, jelikoZz prarodice dit€ znaji a déti
znaji a daveétuji prarodicim. Velmi zalezi na véku prarodici, jelikoz s v€kem
klesa 1 schopnost zastoupit rodice v péci o nemocné dité, zvlasté je-li dité
imobilni. Prarodice mohou poskytnout pomoc také pii péci o sourozence
nemocného ditéte. Kromé praktické pomoci mohou prarodi¢e poskytovat i
psychickou a finan¢ni podporu. V nekteré rodinach miize dochazet ke stietiim,
kdy prarodice odmitaji situaci, kterd se v rodin¢ odehrava (nevylécitelnd nemoc
ditéte), nedokazou si pfipustit, ze je dit€¢ odliSné a ma jiné potieby, proto ho

nechtéji vidat a pecovat o n¢j (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017).
Pratelé predstavuji pro rodice, ktefi pecuji o nemocné dité, dalsi velkou

podporu. Casto pii zjisténi nemoci rodina mnoho ptatel ztrati ¢i s nimi omezi
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kontakt, ale par opravdovych pratel zistava, ¢i se objevuji pratelé novi. Pomoc
od pratel spociva ptrevazné v psychické podporie, zapojovani ditéte do béznych
aktivit a ve finan¢ni podpofte. Stejné jako rodina, ptatelé poskytuji 1 praktickou
pomoc, jako je napiiklad péfe o sourozence nemocného ditéte (Polédkova,
Tuckovéd Loucka, 2017). Pratelé, ktefi maji déti, mohou byt i podpora pro
nemocné dité a jeho sourozence. Mohou spole¢né hrat rizné hry, povidat si,
apod. Zalezi na véku nemocného ditéte a na stavu jeho nemoci.

Rodiny ve stejné zivotni situaci jsou dalSim velkym zdrojem podpory. Pro
rodice to muze byt ptilezitost, jak si najit nové pratelé, ktefi jim porozumi a
navic jim mohou velmi pomoci, protoze si uz mnoho véci prozili. Tyto rodiny
se mohou potkat mnoha zplsoby. Jednim ze zplsobl je naptiklad néjaké
odborné pracovisté, ve svépomocné skupin¢ nebo napiiklad pies internetové
stranky ¢i internetové socialni sit¢ jako je Facebook, Instagram, apod.

Informace od rodict, ktefi prozivaji nebo prozili podobnou situaci, rodina
casto hodnoti jako pfinosnéjsi nez informace od odbornikli. Nekteti rodice
mohou fungovat i jako neplaceni konzultanti v ptipadé krize a Casto se na né
obraci rodice, ktefi potfebuji poradit a podpotit (Poldkova, Tuckova, Loucka,
2017). Dal$im zdrojem, ktery neni z okoli rodiny, mohou byt dobrovolnici,
ktefi se Casto nachazi v riznych zatizenich, jako jsou specializovana lizkova
zafizeni.

Dobrovolnikem se mtiZe stat kazdy ze své dobré viile nebo se mliZe ptihlasit
u nékteré z akreditovanych organizaci podle zdkona 193/2002 Sb. o
dobrovolnické sluzb&?! (Bastecka a kol., 2005). Existuji i dobrovolnici, ktefi
moznost, jak si neformélné popovidat a sdilet s nimi své radosti, starosti a

trapeni. Dobrovolnici nepodporuji jen pecujici rodice, ale i nemocné dité

2'Dobrovolnik, ktery je vymezeny zdkonem pracuje bez naroku na odménu, je pojistén a maji
se mu hradit ndklady. Jeho vztah k organizaci upravuje smlouva (Bastecka a kol., 2005).
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napiiklad tim, Ze se mu snazi plnit jeho prani, pokud jsou v silach a
moznostech dobrovolnika. U pecujicich je hlavni komunikace o tom, o ¢em
rodina hovotit potiebuje, nékdy staci jen piitomnost dal§iho ¢lovéka ¢i drzeni
za ruku, aby se necitil ¢lovék sam. Pomahaji s tim, co je potieba (hygiena,
toaleta, jidlo, atd.), obcas travi i noc u rodiny, aby se si pecujici rodice mohli
odpocinout (www.cestadomu.cz — Dobrovolnik v rodiné pacienti).
Dobrovolnici jsou velmi dobrym zdrojem pravé pro ty rodice, kteii ztratili
témer veSkeré kontakty se svym socialnim okolim a jedini, s kym maji kontakt
je zdravotnicky personal.

Pokud ma hlavni pecujici Cas a silu navstévovat svou praci a samoziejme
pokud to =zdravotni stav ditéte dovoli, je moZnost si vyjednat se
zaméstnavatelem napiiklad snizeni pracovniho uvazku?’ nebo home office®’.
Dalsi, kdo mize byt na pracovisti zdrojem podpory, jsou spolupracovnici, kteti
mohou pomoci pecujicim napiiklad tim, ze je v dob€ nahlé nepfitomnosti na
pracovisti zastoupi. V okoli rodiny mohou byt neforméalnimi pomocniky i
soused¢ diky poskytnuti pomoci v podobé pohliddni sourozencii pii nahlé
komplikaci apod.

Kazdy ¢loveék v okoli miize poskytnout psychickou podporu tieba tim, Ze se
o rodinu zajimé, nabidne pomocnou ruku, nebude od rodiny odvracet oci. Ne
kazdé rodiné¢ miize byt z4jem druhych lidi pfijemny, ale faktem je, ze kazdy

potiebuje socialni kontakt a pfijeti od ostatnich lidi.

22 Snizeni pracovniho ivazku nebo jinou upravu pracovni doby pro pecujiciho rodiée o dité do
15 let, upravuje Zakon €. 262/2006 Sb., zakonik prace (§ 241, odstavec 2).

23 Home office je moznost pracovat (i) z domova, respektive mimo pracovisté. Zaméstnanec by
mél se zaméstnavatelem uzaviit pisemnou dohodu o tom, jak se budou naklady za praci
proplacet. Komunikace zaméstnance se zaméstnavatelem a spolupracovniky se uskuteéniuje
pomoci telefonti a internetu (www.penize.cz — Novela zakoniku prace méni pravidla home
office, 2017).
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4.2.2. Laicka péce a podpora po imrti nemocného ditéte

Laicka podpora a péce po umrti nemocného ditéte je pro rodice stejné
dalezita jako v pribéhu péce o dité, ne-li vic. Smrt ditéte zasdhne vSechny
¢leny rodiny a naslednd péce a podpora je velmi dulezita a to jak ve formé
odborné, tak i laické pomoci pro pozistalé.

Rodice, kterym zemfe dité, mohou mit Casto pocit, ze jim okoli nerozumi a
nedokaze dostatecné pochopit, ¢im si prochdzeji a jak se citi. Sami rodice jsou
sobé& navzajem nejvétsim zdrojem sily a podpory. Casto funguji jako pozitivni
motivace k uvédoméni si, Ze je mozné ztratu ditéte prekonat a zit dal. Kromé
osobniho kontaktu rodicim poméha i virtudlni kontakt prostfednictvim
socialnich siti. Pro mnoho rodi¢i mize byt velkym zdrojem podpory péce o
sourozence zesnulé¢ho ditéte, fyzickd aktivita nebo navrat do zaméstnéni
(Polékova, Tuckova, Loucka, 2017).

V pfirucce pro pozistalé s ndzvem Priivodce v case zarmutku je uvedeno
nékolik rad pro rodice, ktefi se vyrovnavaji se ztratou svého ditéte. Rady se
tykaji pfedevs§im lidského téla, emoci a pocitii. V nésledujicim odstavci tyto
rady stru¢n¢ shrneme.

Béhem obdobi truchleni je velmi béznou, ale hlavné pfirozenou emoci
smutek, ktery doprovazi pla¢. P1ac by si truchlici clovek odepirat nemél, a to
ani na vetejnosti nebo pfed malymi détmi. Tak jako je pfirozeny plac, tak i
potieba byt o samoté, odlozit rozhodovani o rtiznych vécech, jen tak odpocivat
nebo byt zaneprazdnén je naprosto pfirozené a v potraddku. V tomto tézkém
obdobi neni dobré opomijet nebo zanedbavat své télo — hlidejte si, co jite,
vénujte se néjaké aktivité, sportujte, jdéte se projit, atd. Pokud truchlici ¢lovek
néco potiebuje (pomoc, podporu, soucit, ...) nema se bat si o to fici. Je vzdy
dobré¢ se obklopovat starostlivymi, laskavymi a citlivymi lidmi, ktefi jsou
ochotni pomoci. Jestlize v okoli takové lidi nemadte, je na misté¢ vyhledat

odbornou pomoc. Pokud to neni nutné, neni dobré uzivat léky. Spatnou situaci
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bychom také neméli fesit alkoholem nebo jinymi navykovymi latkami. Jsou
¢innosti, po kterych se ¢loveék miize citit uziteény a potiebny, jednéa se o pomoc
nékomu jinému. Poslednimi radami uvadénymi v pfirucce je, aby clovek
meditoval, modlil se a ¢etl. Nakonec je uvedeno, ze velmi dulezité je vymyslet
a zrealizovat néjakou akci k ucténi pamatky ditéte (Ludackova, Hunes,
Spatenkova, 2013).

Témito radami si ¢lovek muze pomoci sam. Jak jiz bylo uvedeno v jednom
z bodi, je dobré si fici o pomoc. Mnoho lidi by pomohlo rado, ale nevi, co
rodi¢e po ztraté ditte potiebuji. Casto se boji navazat kontakt, aby rodice
neranili. Jsou ale i lidé, kteti pomoci druhym nechtéji, protoze téma umrti déti
je pro né stale tabu®*.

Nejblize jsou poziistalym ¢lenové rodiny, ptatelé a sousedé, proto je pro
pecujici rodice, hlavné pro matky, dulezitad reakce ostatnich Clen rodiny
(rodi¢e, sourozenci, atd.). U nekterych Zen, kterym zemielo dité, jsou ¢lenové
nejblizsi rodiny jedinymi lidmi, se kterymi mohou o ztraté hovofit a naopak
jiné Zeny mohou citit jisté zklamani nad tim, Zze ani nejbliz§i nedokazou o
zemielém ditéti mluvit a dé€laji, jako by se nic nestalo. Otevieny zpusob
komunikace, emocionalni, informativni i instrumentalni*®> podpora ze strany
nejblizsich je vyraznym zdrojem socialni opory pro rodice po ztraté ditéte.
Nékteré vyzkumy ukazuji, ze rodina, pfatelé a zndmi, nesou schopni
poskytnout pomoc, kterou si pozustali pfedstavuji, a proto mezi nimi ¢asto
vznikaji konflikty. Mnoho lidi se od pozistalych distancuje, protoze nevi, jak
se k nim zachovat, co fici a jak s nimi komunikovat (Ratislavova, 2016;

Vollmann, 1971 a Rosenblatt, 1991 in Kubickova, 2001).

24 Tabu = nevhodné, nedotknutelné & vyloudené téma (www.slovnik-cizich-slov.abz.cz -
Tabu).

% Instrumentdlni podpora je konkrétni a praktickd forma pomoci, napiiklad poskytnuti
materialni i finanéni vypomoci, obstarani a zajisténi potfebnych véci, zatizeni neodkladnych
zalezitosti (www.slovnik-cizich-slov.abz.cz — Instrumentalni podpora).
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V dnesni dob¢ je jiz mnoho ptirucek a diveéryhodnych ¢lankl na internetu,
které mohou ukdzat roding, pratelim, vlastné¢ komukoliv, jak se zachovat k
roding, ktera ztratila dité, jak hovofit s rodinou, co fikat a co naopak ne, jak
spravné¢ naslouchat a jak byt tou nejlepsi oporou. Jak jiz vychazi z textu vyse, v
této dobé¢ je pro rodice nejcennéjsi nékdo, kdo pozistalym naslouchd, dokaze s
nimi komunikovat a sdili s nimi jejich bolest a ztratu.

Existuje mnoho zasad pro spravnou komunikaci s pozistalym a jednou z
hlavnich je ujisténi, Ze pocity, které pozlstali prozivaji, naptiklad smutek,
obavy, hnév, pocit viny, opusténost, ztrata smyslu zivota, jsou normalni a
prirozené. gpatné komunikace ptatel, rodiny, atd., mize smutek, zlost a jiné
pocity prohloubit. Véty typu: ,,Chce to ¢as., ,,Nemysli na to.”, Pfestan
plakat.”, ,,Musi$ to zvladnout.“, apod. mohou vice ublizit a pozistali mohou
mit pocit, ze jim dotycni nerozumi a uzaviou se spiSe do sebe (Ludackova,
Hunes, Spatenkova, 2013; Spatenkova, 2008). Zde je par rad, které by mély
blizkym lidem napomoci byt pro pozistalé dobrymi zdroji podpory:

* Byt citlivy a trpélivy, pomoc pozistalym vyjadfit jejich pocity;

» aktivné naslouchat jejich pocitim a vzpominkam, neskdkat do feci.

NezlehCovat situaci a mluvit oteviené bez eufemismu;

* nesoudit jejich emoce, dovolit jim, aby se zesnulého idealizovali;

+ respektovat jejich zpiisob vyjadieni smutku. Nebranit v placi, a pokud

neplaou, nefikat jim, Ze se musi vyplakat;

*  vyjadfit své sdileni: ,,Je mi to moc lito*;

*  podpofit a pomoc vyhledat odbornou pomoc;

*  pomoc pii uspofadani pohibu nebo pii uspotfadani ritudlu rozlouceni se

s ditétem;
» obcas je cennéjsi sdilet s pozlistalym ticho, obejmout, chytnout za ruku,

nez za kazdou cenu néco rikat;

50



» dat pozlstalym najevo, Ze jste ptfipraveni pomoci. Pokud si nejste jisti
osobnim kontaktem, poSlete kondolencni dopis, napiSte mail ¢i sms s
nabidkou pomoci. Pokud pomoc chtit nebudou, nevnucovat se
(Ludackova, Hanus, Spatenkova, 2013).

Kromé pomoci a podpory od blizkych osob je mnoho rodict, kteti se
obraceji nebo vyhledavaji rodiny, které si prozili stejnou nebo podobnou
situaci. Opét je fe¢ bud’ o svépomocnych skupindch, nebo ptatelstvich, ktera
byla navazana béhem pobytu v nemocnicich nebo pies rizné internetové
stranky.

Laickou podporu v podobé svépomocnych skupin nebo internetovych
diskusnich for podporovalo v Ceské republice 48 % Zen po perinatalni’® ztraté
ditéte. Svépomocné skupiny jsou tak oblibené proto, Ze pozustali nemusi
vysvétlovat své pocity. Mohou vSe prozivat a podporovat se s ostatnimi
rodinami, ktefi prozili nebo prozivaji stejnou ztratu. V literatuie se také
muzeme setkat s laickym poradenstvim, které se poskytuje pravé ve
svépomocnych skupinach lidmi, ktefi si jiz prozili nestastnou udalost, ztratu
ditéte (Rastislavova, 2015 a 2016; Spaiihelova, 2012).

Stejn¢ jako existuji dobrovolnici pro rodiCe, ktefi pecuji o dit€¢ s
nevylécitelnou nemoci, tak zde pro rodice mohou byt 1 v piipadé, kdy dité
protoZe se vyrovnavaji se skutecnosti a zménami, které tato udalost pfinesla, a
méli by se opét zapojit do bézného Zivota. Bez laické a v mnoha ptipadech 1
odborné pomoci, péci a podpote to nejde. Proto je dilezité, aby kazdy ¢lovek,
ktery si prozije jakoukoliv ztratu nékoho blizkého a milovaného, mohl s jinymi

sdilet svou bolest, pocity, atd.

26 Perinatalni obdobi se datuje od 28. Tydne t&hotenstvi do konce 7. dne Zivota novorozence
(www.lekarske.slovniky.cz — Perinatalni obdobi).
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Zdrojem a dulezitou podporou a pomoci se pro mnoho rodin mizou stat
ruzné nadacni fondy. Jednou z nejznaméjsich a nejstarSich nadaci je Kapka
nadéje, kterd pomahd zachranovat détské pacienty s poruchou krvetvorby,
nadorovymi onemocnénimi a ty, jejichz 1éCba vyzaduje transplantaci kostni
difen¢ (www.kapkanadeje.cz — O nas). Dalsim a velmi zndmym nadacni
fondem je Sance onkoladkim, ktery pomaha finanéné a materialng détem s
vrozenymi vadami, s onkologickym nebo jinym zdvaznym onemocnénim a
jeste dva roky po jejim ukonceni (www.nfsanceonkolackum.cz — O nas).
Nadaéni fond Daruj vlasy nebo Dlouhovlaska spolupracuji s nadaci Sance
SkolaCkim. Tyto nadace vyrabi diky darcim paruky pro déti i dospélé, ktefi
kvili své nemoci vlasy nemaji. Dal$im podobnym nadaénim fondem
zabyvajicim se vyrobou paruk pro onkologicky nemocné déti je naptiklad
Nové héaro. Velmi znamou nadaci je Dobry Andél, ktery prostiednictvim lidi
(darci) finan¢né pfispiva rodinam, které pecuji o nevylécitelné nemocné dité
nebo nevyléCitelné nemocnému rodi¢i, ktery se starda o déti
(www.dobryandel.cz). Pomozte détem, tak se jmenuje nadace, jejiz pomoc
spoCiva v poskytnuti finanéni pomoci détem, které to potiebuji. Financéni
ptispévek se poskytuje naptiklad na pomiicky pro déti, 1écbu, rehabilitace, atd.
(www.pomoztedetem.cz). Mezi dal§i nada¢ni fondy pomdhajici nemocnym
détem patii naptiklad: Zivot détem, Klicek, Rafael détem, nadace Jistota,
nada¢ni fond Krtek, Fann détem, nadac¢ni fond Jonasek, a mnoho dalSich.

Nejen, ze tyto nadace pomahaji potiebnym, ale také Sifi osvétu diky
spolupraci s jinymi spole¢nostmi, slavnymi osobnostmi, médiim, atd. Sbirky
pro déti mohou mit rizné podoby. Napiiklad nadace CEZ poméha

prostiednictvim mobilni aplikace EPP — poméhej pohybem?’, ktera nabada lidi

27 Aplikace zaznamendvd pohyb uZivatele (nap¥. chiize, béh, jizda na kole, lyZovdni, ale tieba i
interiérové aktivity typu beh na bézicim pasu) a kromé béznych udajii o rychlosti, case, tempu
Ci vzdalenosti také generuje body. Tyto body miuize uzivatel kdykoli venovat nékterému z
aktualné nabizenych projektit neziskovych organizaci, skol nebo obci. Pokud uzZivatelé aplikace
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k pohybu. DalSim piikladem je sbirka Srdce détem. Diky srdickiim zna tuto
nadaci snad témét kazdy. Mimo jiné se do jedné ze sbirek zapojil i obchodni
fetézec Lidl, ktery prodéaval nalepovaci srdicka svym zakaznikiim. Za rok 2018
pfinesla  sbirka vazné nemocnym détem tficet milioni korun
(www.srdcedeten.cz — Charitativni projekt, 2018). Dalsi velkou sbirku porada
napiiklad kazdoro¢n¢ Kapka nad¢je, a to v podob¢ vanoc¢nich galakoncertti, na
kterych kazdoro¢né vystoupi mnoho znamych tvari (zpévaci, sportovci, herci,
atd.). Na koncerté se ale objevuji i1 tvare, kterym nadace pomohla. Nejcasteji
lidé piispivaji darcovskymi DMS?. V roce 2018 presahovala suma pro kapku
nad¢je devatenact milionti korun (www.kapkanadéje.cz — Galakoncert Kapky
nadgje).

Jiné nadace mohou krom¢ koncertii a prodeje drobnych pfedméti potadat
rizné maratony ¢i b&éhy za dobrou véc. Mnoho sbirek a nadaci dnes miizeme
vidét nebo slyset v médiich. Nadacéni fondy jsou obrovskou laickou pomoci pro

nevyléciteln€ nemocné déti a jejich rodiny.

svym pohybem nashromazdi za dany cas urcity pocet bodii, Nadace CEZ projekt podpori
konkrétni dopredu stanovenou cdstkou (www.pomahejpohybem.cz — O projektu).

BDMS jsou zpravy posilané z mobilnich telefonfl. Po odeslani uréitého tvaru sms, se jedinci
z jeho telefonu odecte dany finan¢ni obnos.
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5. Vyzkumny postup a vysledky

5.1. Problémova situace

Nevylécitelné onemocnéni ditéte zasdhne celou rodinu. Pecujici rodice se
tak Casto dostavaji do situace, kdy jsou v kontaktu jen s odborniky a
nemocnym ditétem. Dulezitym aspektem pro kvalitni péci o dité je 1 laické
okoli rodiny, které mize pomoci v mnoha aspektech. Nejedna se jen o finan¢ni
vypomoc, ale i o podporu a pomoc praktickou, materialni, psychickou nebo
duchovni.

Problém miize nastat tehdy, kdyz rodina ztrati Gplny kontakt se svym
socialnim okolim, vcetné blizkych pratel a rodiny. Néarocnd situace rodiny
vyzaduje 1 laickou pomoc a podporu, ale mnoho lidi nevi, jak pomoc a podporu

poskytnout, a mnohdy ani nevi, zda by o to rodice stali.

5.2. Cile vyzkumného Setieni a vyzkumné otazky
Hlavnim cilem dotaznikového Setfeni je zjistit pohled rodic¢lh ptedskolnich

déti na laickou pomoc a podporu rodicim, ktefi pecuji o nevylécitelné
nemocné dité. Dal§im cilem je zjistit, zda by rodi¢e predskolnich déti ocekavali

laickou pomoc v naro¢né situaci, a jakou formu pomoci by oc¢ekavali.

Vyzkumné otazky:

1. Setkali se n€kdy rodice s pojmem nevylécitelné onemocnéni?

2. Pomohli ¢i oslovili dotazovani né€kdy rodice, ktefi peCuji o
nevyléciteln€ nemocné dite?

3. Jakou formu pomoci by preferovali spiSe muzi a jakou spiSe Zeny?

4. Co by rodi¢im pomohlo, aby mohli n€ékomu nabidnout pomoc?
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5.3. Piedpokladané hypotézy

Na zaklad¢ vyzkumnych otazek byly formulovany nésledujici hypotézy:

» HI: Predpokladam, vice nez polovina respondentl se setkala s pojmem
nevylécitelného onemocnéni.

* H2: Predpokladam, ze vice nez polovina dotazovanych respondenta
nenabidla pomoc roding, ktera peCuje o nevylécitelné nemocné dité.

* H3: Domnivam se, ze vice nez polovina dotazovanych by ocekévala
laickou podporu pouze od svych nejblizsich.

*  H4: Pfedpokladam, Ze pro Zeny bude spiSe dilezitd pomoc emocionélni,
kdezto pro muze spise finan¢ni.

* HS5: Predpokladam, ze pro nabidnuti pomoci nékomu druhému budou
respondenti potfebovat predevsim blize poznat toho, komu chtéji

pomahat a vice informaci o pomoci.

5.4. Metodologie a vzorek vyzkumného Setieni

Byl proveden kvantitativni vyzkum v podob& dotaznikového Setfeni.
Dotazniky byly rozeslany rodi¢im déti, které navstévuji predskolni zatizeni.
Rodice déti v predskolnim veéku (3 roky — 7 let) byli vybrani proto, ze by si
mohli Iépe predstavit péci o dité, které se nachazi v tézké situaci (zdravotni
problémy) nebo se jiz mohli setkat s rodici, ktefi peCuji o nevylécitelné
nemocné dité.

Anonymni dotaznikové Setfeni jsem vybrala proto, Ze mohu oslovit vice lidi
v kratkém case. Jelikoz je dotaznik uréen pro vefejnost, je kvantitativni
vyzkum vhodnou formou. Dotaznikové Setteni bylo poslano emailovou poStou
207 rodi¢im, z toho bylo 54 % Zen a 46 % muzl. Dotaznik byl poslan

rodic¢lim, jejichZ déti navstévuji predSkolni zatfizeni Matetské Skola Pohadka na
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Praze 12%. Rodi¢e mohli dotaznik vyplnit od 20. 5. 2019 do 30 .5. 2019. Za

tuto dobu se mi vratilo 116 vyplnénych dotaznikl. Navratnost tedy ¢ini 56 %.

5.5. Tvorba dotazniku

Dotaznik obsahujici 21 otdzek jsem vyrobila pomoci Google formulare.
Obsahuje oteviené, uzaviené i polozaviené otazky. Uzaviené otdzky nabizely
minimalné tfi jasné odpovédi, z toho ve Ctyfech piipadech byla moznost vybéru
vice odpovédi. Pét otdzek bylo nepovinnych a zbytek povinnych. Po prvnich
ttech otazkdch byla do dotazniku wuvedena definice nevylécitelného
onemocnéni, kterd méla rodiCim usnadnit dals$i vybér odpovédi na dané
otazky. V dotazniku se nachazi tfi osobni otdzky pro respondenty. Tyto otazky

jsem umistila na konec dotazniku, aby respondenty neodradily.

5.6. Vysledky vyzkumu

Veskeré vysledky vyzkumného Setfeni jsou zobrazeny pomoci grafi. Grafy
jsou piedevsim vysecové a v nékterych ptipadech sloupcové nebo pruhové.

Veskeré grafy jsou nasledné popsany.

Otazka 1: Kolik mate déti?

Tato otdzka byla spiSe kontrolni, abych se ujistila, Ze odpovidala
skupina respondentli, na které je dotaznikové Setfeni zaméfeno. Otazka je
uzaviena a nabizi odpovidajicim Ctyii odpovédi.

Nejvice odpovidali rodice, kteti pecuji o dvé déti. Jedna se o 55 %, coz je 64
respondentti. 29 % ¢ili 34 respondentti uvedlo, Ze pecuje o jedno dité. O tii déti
pecuje 17 respondentti, coz je 15 % a o Ctyfi a vice déti pecuje pouze jeden

respondent, ¢ili 1 % odpovidajicich.

2 Webové stranky MS Pohadka: https://www.mspohadka.cz/
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Otazka 2: Setkal/a jste se nékdy s pojmem nevyléCitelné onemocnéni
(Zivot ohroZujici a Zivot limitujici onemocnéni)?; Otazka 3: Znate néjaké
nevylécéitelné onemocnéni? Pokud ano, napiSte prosim jaké. Pokud ne,
nemusite poli¢ko vyplnit.

Druha a treti otazka se jiz vztahuje k prvni vyzkumné otdzce a k prvni
hypotéze. Otazky se ucelové zamétuji na nevylécitelné onemocnéni vSeobecné.
Nez ptejdeme k nevylécitelnému onemocnéni u ditéte, tak bych rada zjistila, co
jiz respondenti o nevylécitelnych onemocnéni vi a zda néjakd znaji. Druhd
otazka je uzaviena a obsahuje tfi odpovédi, kdezto otazka treti je oteviend a
nepovinna, tudiz v ni respondenti mohou uvést odpovéd, jen pokud budou
chtit.

V Grafu 1 mizeme vidét, ze 89 %, ¢ili 103 respondentid uvedlo, Ze se
setkalo s pojmem nevylécitelné onemocnéni. Deset respondentt, tedy 9 %
procent uvedlo, ze se s timto pojmem nesetkali a 2 % uvedla, Ze si

nevzpomina.

o  Grafl: Setkal/a jste se nekdy s pojmem nevylécitelné onemocnéni?

2%

H Ano
H Ne

= Nevzpominam si
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I ptes tyto vyseky vSak ve tfeti otdzce odpovédélo pouze 90 respondentd, a z

toho nékteti neuvedli zadny ptiklad.

o Tabulka 2: Nejcastéjsi uvadénd onemocnéni

Rakovina/nadorova onemocnéni 36 respondentd
Cysticka fibréza 25 respondent
Duchennova svalova dystrofie 21 respondentd
Leukémie 15 respondentd
Nemoc motylich kfidel 14 respondent
Systémové autoimunitni onemocnéni®’ 14 respondent(
AIDS/HIV 12 respondent(
Détska mozkova obrna (DMO) 9 respondentd

V Tabulce 2 mizeme vidét, Ze nejvice uvadénym nevyléitelnym
onemocnénim (36 respondentll) byla rakovina a riizné typy nédorovych
onemocnéni. Je nutno podotknout, Zze mnoho respondentl, kteii uvedli
rakovinu a nadorovd onemocnéni, soucasn¢ uvedlo 1 leukémii (15
cystickd fibréza, kterou uvedlo 25 respondentil a za ni je Duchennova svalova
dystrofie, kterou uvedlo 21 respondenti. Tuto nemoc lidé uvadéli také jako
muskularni svalova dystrofie ¢i jen svalova dystrofie. Nemoc motylich ktidel a
systétmové autoimunitni nemocnéni uvedlo shodné 14 respondentii. Na
nevylé€itelnou nemoc AIDS ¢i HIV si vzpomnélo 12 respondentt a na détskou
mozkovou obrnu 9 respondentt.

Déle zde uvedu nemoci, které nejsou v tabulce. Downliv syndrom,
metabolické poruchy, spindlni svalovou atrofii, nizkofunkéni autismus a

epilepsii, uvedlo po ctyfech respondentech. Cukrovku, Crohnovu chorobu a

30V této otdzce respondenti nejcastéji uvadéli chronické autoimunitni onemocnéni SLE, Lou
Gehrigova choroba (ALS), roztrouSend skler6za (RS) ¢i revmatoidni artritida (RA).
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Alzheimerovu chorobu uvedlo po dvou respondentech. Ostatni odpovédi
respondentl byly: vrozené vady, lupénka, ichtyéza, ulcerdézni kolitida,
neurofibromatéza, zloutenka typu C, idiopaticka plicni fibréza, srdecni
poruchy, Parkinsonova nemoc, miSni 1éze.

Jedna se velké mnozstvi rGznych nevylécitelnych onemocnéni. Mnoho

respondentt, kteti odpovedéli, uvedli vice nez jedno onemocnéni.

Otazka 4: Znate ve vaSem okoli rodinu, ktera pecuje o nevylécitelné
nemocné dité?

Tato uzaviend a povinna otdzka se jiz zaméfuje na rodiny pecujici o dité s
nevylé€itelnym onemocnénim. Rodice méli na vybér ze tfi odpovédi. Pred
touto otazkou se v dotazniku nachdzela definice nevylécitelného onemocnéni,
takze pfi odpovidani jiz vSichni védéli, ze existuji zivot ohrozujici a zivot
limitujici onemocnéni a piiklady nemoci. Otazky 4, 5, 6, 7 a 8 se vztahuji k

druhé vyzkumné otdzce a k druhé hypotéze.

0  Graf 2: Znate ve vasem okoli rodinu, ktera pecuje o nevylécitelné nemocné dite?
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Odpovéd’ Ano uvedlo 55 respondentti (47 %). 52 respondentt, Cili 45 %
uvedlo, ze ve svém okoli nezna rodinu, kterd pecuje o nevylécitelné nemocné
dit¢ a 8 %, coz je 9 odpovidajicich, uvedlo, Ze si nevzpomina.

Je zaradzZejici, ze 45 % respondentil ve svém okoli nezna rodinu, ktera pecuje
o nevylécitelné nemocné dité, protoze minimalné Cctyii takové rodiny
navstévuji predsSkolni zafizeni, kde se Setfeni uskutecnilo. Z toho nékteré
nevylécitelné nemocné dité piimo predskolni zafizeni denné navstévuji. Dalsi
tfi otazky byly nepovinné. Respondenti méli odpovidat jen v piipadé, ze v
pfedchozi otdzce odpoveédéli Ano. 1 piresto odpovidalo mnohem vice

respondent, nez mélo.

Otazka 5: Pokud ano, hovoril/a jste s nékym z rodi¢u?; Otazka 6:
Pokud ano, tykal se nékdy vas hovor péce o nemocné dité?; Otazka 7:
Doslo nékdy k tomu, Ze jste rodi¢iim nabidl/a pomoc s né¢im konkrétnim?

Tyto otazky navazuji na otazku 4: Zndte ve vasem okoli rodinu, ktera pecuje
o nevylécitelné nemocné dite?. Zaroven také navazuji postupné na sebe. [ kdyz
ve Ctvrté otdzce odpoveédélo jen 55 respondentt, ze ve svém okoli znaji rodinu
pecujici o nevyléCitelné nemocné dit€, v otazce paté odpovidalo 103
respondentt.

Budeme piedpokladat, ze odpovéd” Ano uvedli jen ti, ktefi v piedchozi
otazce uvedli také Ano. Graf 3 ukazuje, ze 47 z 55 respondentil (ktefi ve svém
okoli znaji rodinu pecujici o nevylécitelné nemocné dit€), také s rodinou
hovotilo. 2 %, ¢ili 2 respondenti uvedli, Ze si nevzpominaji a 54 respondenti

(52 %) uvedlo, Ze s rodi¢i nehovotilo.
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0  Graf 3: Pokud ano, hovoril/a jste s nékym z rodicii?
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= Nevzpominam si

Na Sestou otazku opét odpoveédélo mnohem vice respondentli, neZ pouze ti,
ktefi v ptedchozi otdzce odpovédeli Ano. K Sesté otazce se vztahuje Graf 4.
Op¢ét budu predpokladat, ze ti, co zde uvedli 4no, uvedli tu samou odpovéd’ v
predchozich dvou otazkach. Na Sestou otazku odpovédélo 98 respondentd. Zde
uvedlo 36 %, cili 35 odpovidajicich, ze jejich hovor se tykal péce o nemocné
dité¢. To znamend, Ze pouze 12 respondentli, ktefi s rodinou hovofili, se
nedotklo tématu péce o nemocné dité. 4 respondenti uvedli, Ze si nevzpominaji

a 60 %, coz je 59 respondentl, nehovofilo s rodici o péci

0  Graf'4: Pokud ano, tykal se vas hovor péce o nemocné dité?
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Na sedmou otazku odpovédélo 95 respondentli a tato otazka je také

nepovinna. Nabizi respondentiim na vybér ze tii odpovedi.

O  Graf'5: Doslo nékdy k tomu, ze jste rodiciim nabidl/a pomoc s nécim konkrétnim?
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Graf 5 ukazuje, Ze 27 respondentii (29 %) nabidlo pecujicim rodi¢im
pomoc s néim konkrétnim a 7 respondenti si nevzpomina. 64 %, coz znamena

61 respondentil, uvedlo, ze pomoc s né¢im konkrétnim nenabidli.

Otazka 8: Nabizet pomoc neni snadné, myslite si, Ze byste mél/a chut’
rodiné pomoci?

Otéazka je povinna a uzaviena. Respondenti mohli vybrat jednu moznost z
péti uvedenych

Na tuto otdzku odpovédélo 33 %, tedy 39 respondentil, ze by urcité méli
chut’ pomahat a 52 %, tedy 60 respondentli, Ze by asi méli chut’ pomahat.
Dohromady by tedy mélo chut’ pomoci nékomu jinému 85 % respondenttl. Z

Grafu 6 mizeme také vycist, ze 10 respondentd (9 %) by asi nemélo chut

63



rodin¢ pomoci a 7 respondenti (6 %) uvedlo, ze nevi. Odpovéd Urcité ne

neoznacil zadny respondent.

O  Graf 6. Nabizet pomoc neni snadné, myslite si, Ze byste mél/a chut rodiné pomoci?
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Dalsi otazky jsou zaméfené na respondenty. Snazila jsem se zjistit, co by on
1 potfebovali v naro¢né situaci, jaké by pro n¢ byli dulezité potieby a zda by

oc¢ekavali laickou pomoc od svého socidlniho okoli.

Otazka 9: Jaké jsou podle vas nejdileZitéjSi a méné dulezité potieby pri
péci o nemocné dité?

U této otazky byl dodatek, aby respondenti ohodnotili kazdou potiebu
deset potieb, které jsou v teoretické Casti zavedené jako duilezité. Domnivam
se, ze nékteti respondenti spiSe ,,bodovali* nez ,,znamkovali®, jelikoz jsou v
né¢kolika ptipadech znamky obracené, nez u vétSiny respondentti.

V Grafu 7 miZeme na prvni pohled vidét, Ze nejdilezitéjsi je kvalitni

zdravotnickéd péce, kterou uvedlo 98 respondentli, 12 respondentii ohodnotilo
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tuto potfebu znamkou 2 a 3, coz znamend, ze potieba je dualezitd a 5
respondentll hodnotilo kvalitni zdravotnickou péci znamkou 4 a 5, coz je témét
86 respondenty védomi, Ze nemocné dit¢ ma vse, co potiebuje. Zndmkou 2 a 3
ohodnotilo tuto potiebu 26 respondentti a zndmkou 5 hodnotili 4 respondenti.
Financ¢ni zajisténi a dostatek informaci je nejdulezitéjsi pro 80 respondentt.
Dale pak financ¢ni zajis$téni a dostatek informaci hodnotilo zndmkou 2 a 3 po 32
respondentech. Finan¢ni zajiSténi bylo jako zcela nedilezité nebo témét

nedtlezité hodnoceno 4x, stejn¢ jako dostatek informaci
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Z grafu také mulzeme vycist, ze pro nékteré respondenty (65) je

vvvvvv

vvvvvv

Jako mén¢ dulezitou, tedy znamkami 2 a 3 uvedlo nadéji 46 respondentii a 6
respondentl ji ohodnotilo zndmkou 4 nebo 5. Kontakt se socialnim okolim je
méné dulezity pro 51 respondentl a nedulezity pro 4 respondenty. Pro 60
pocitech a problémech. Dostatek odpocinku a oteviené¢ mluvit o svych
problémech a pocitech jako mén¢ dulezité hodnoti 53 respondentii a jako
nedilezité tyto potifeby povazuji u obou potieb 2 respondenti. Spornou
potiebu oznacilo 30 respondentli. Znamkou 2 nebo 3 zaméstnani oznacilo 77
respondentll a jako nedtlezité nebo zcela neduilezité bylo zaméstnani oznaceno
9 respondenty. Posedni a nejspornéjsi potfebou se stala pastoracni/duchovni
péce. Znamkou 1 ji ohodnotilo 17 respondentli, znamkou 2 hodnotilo33
respondentli, znamkou 3 hodnotilo 38 respondentti a zndmkou 4 nebo 5 tuto

potiebu hodnotilo 29 respondentt.

Otazka 10: Dovedl/a byste si predstavit, Ze byste dlouhodobé pecoval/a
o nemocné dité v domaci péci?

Tato otazka ma zkusit respondentiim navodit pfedstavu, zda by dlouhodobé
dokazali pecovat o nemocné¢ dité stejné, jako doopravdy pecuji rodice o
nevylécitelné nemocné dité. Misto nevylécitelné nemocné bylo pouZito slovo
pouze dité, protoze je to pro rodice mnohem realnéjsi predstava. Otdzka je

uzaviena a obsahuje pét odpovedi.
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le] Graf 8: Dovedl/a byste si predstavit, Ze byste dlouhodobé pecoval/a o nemocné dite v
domdaci péci?
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Z Grafu 8 je patrné, Ze pouze 13 rodict (11 %) by si urcité¢ dovedlo
ptedstavit dlouhodobé pecovat o nemocné dité. 32 respondenti (34 %) by si
tuto situaci asi dokazalo predstavit, stejn¢ tak 32 respondentii uvedlo, Ze si asi
nedokéaze predstavit, ze by dlouhodobé pecovalo o nemocné dit€¢ v domaci

péci. 8 (7 %) respondentli uvedlo, ze urcité ne a 23(20 %) respondentl nevi.

Otazka 11: S kym komunikuje o opravdu tézkych situacich, tykajicich
se tireba zdravi vaseho ditéte?

Za otazkou je opét dodatek, ktefi fikd, Ze zde nemdm na mysli odbornou
pomoc ani partnera. Otdzka je polouzaviena a respondenti méli moznost
vybéru vice odpovédi. Mnou uvedena nabidka obsahovala 8 moznosti, pokud
si respondent zadnou nevybral, mél moznost dopsat svou odpoved’.

Z Grafu 9 vyplyva, ze 42 %, coz je 91 respondentd, komunikuje o opravdu
tézkych situacich s rodinou. 35 %, ¢ili 35 respondentli, by komunikovalo s

prateli. S jinymi rodinami, které si prozily/prozivaji stejnou nebo podobnou
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situaci by o té€zkych situacich komunikovalo 22 respondentd (10 %). 14 rodici
by komunikovalo s kolegou ¢i kolegyni z prace a 6 rodict by komunikovalo na
socialnich sitich. 5 rodici by komunikovalo o opravdu téZkych situacich s
duchovnim a 2 rodice s nékym zvenci, napiiklad dobrovolnikem. Pouze se

sousedem by zadny z rodi¢t nekomunikoval.

0  Graf 9: S kym komunikujete o opravdu tézkych situacich, tykajicich se treba zdravi
vaseho ditéte?
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Déle rodice uvadeli vlastni odpovédi. Tti rodice uvedli, Ze by o opravdu
tézkych situacich nekomunikovali s nikym nebo sami se sebou. DalSimi

odpoveéd'mi byly: rana péce, s Bohem, spolecenstvim ¢i s odbornikem.
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Otazka 12: Kdo/co pro vas predstavuje laickou pomoc ve vasem vSednim okoli,
kdybyste Fesil/a néco opravdu vazného?

Tato otdzka opét nabizela moznost vybrat vice odpoveédi ¢i napsat vlastni
odpovéd, kterou ale zadny respondent nevyuzil. Bylo na vybér z osmi

moznosti.

0  Graf 10: Kdo/co pro vas predstavuje laickou pomoc ve vasem vsednim okoli, kdybyste

resil/a néco opravdu vazného?
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Graf 10 ukazuje, Ze pro respondenty ptedstavuje laickou pomoc v jejich
vSednim okoli pfevazné rodina (85 %) a pratelé (66 %). Rodinu uvedlo 98
respondentli a pratele 77 respondentl. Pro 36 respondenti (31 %) by
predstavovaly laickou pomoc jiné rodiny, které si prozily/prozivaji stejnou
nebo podobnou situaci. Kolega ¢i kolegyné z prace predstavuje laickou pomoc
pro 19 respondentii (16 %). Pro 10 respondentii (9 %), ma laickd pomoc v

podobu socialnich siti. Nékdo zvenci, napiiklad dobrovolnik, ptfedstavuje
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laickou pomoc pro 6 respondenti a duchovni ¢i cirkev uvedli 3 respondenti.

Souseda opét nikdo neoznacil.

Otazka 13: Na koho se nejcastéji obracite s ocekavanim pomoc?

V otazce je opét dodatek, ktery upftesiiuje, Zze je zde mysleno kromé
odbornikil a partnera. Jedna se o polouzavienou otazku. Je mozné vybrat pouze
jednu odpovéd’, nebo si respondent muze doplnit odpovéd’ vlastni, kterd mu v
nabidce chybi. V nabidce je uvedeno devét mnou vybranych odpovédi.

V Grafu 12 jsou uvedené pouze odpovédi, které jsem uvadéla. Otazka 13 se

vztahuje k hypotéze 3.

O  Graf'l1: Na koho se nejcastéji obracite ocekavanim pomoci?
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Socidlnisité || 1
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Souseda 1

Kolegu/kolegini z prace 3

Clena rodiny (sourozenec, snacha, $vagr) 22

Blizkého pritele/kamaradku 29

Rodice 54

Z grafu lze vyCist , ze nejvice respondentti (48 %) se nejcastéji obraci s
ocekavanim pomoci na své rodi¢e. KdyZ zlistaneme u rodiny, tak miiZeme

vidét, Ze 19 %, coz je 22 respondentil, by se obratilo na ¢lena rodiny, naptiklad
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sourozence, snachu, Svagra, atd. 29 respondentt (26 %) se nejcastéji obraci na
svého pritele nebo pritelkyni. Na kolegu/kolegyni z prace stejné tak jako na
jiné rodiny®! by se obratili 3 respondenti a na socialni sité pouze 1 respondent.
Je velmi zajimavé, ze 1 kdyz v piedchozich otazkach odpovéd’ soused nikdo
nezaskrtnul, zde si ho vybral jeden respondent. Odpovédi Duchovni, cirkev a
Nékdo zvenci, naptiklad dobrovolnik, si nikdo nevybral.

Dale se u otazky objevily tfi odpovédi, které uvedli respondenti sami. Jedna

se o tyto odpovédi: Matka a bratr, Sdm na sebe a Neobracim se na nikoho.

Otazka 14: Kdybyste potireboval/a finan¢ni pomoc v naro¢né situaci,
koho byste pozadal/a?

Tato polouzaviend otazka obsahuje deset mnou vybranych odpovédi a dvé
dalsi odpovédi, které si ptipsali respondenti sami. Opét se tato otdzka vztahuje
k hypotéze 3. Otazka je doplnéna informaci, aby respondenti zaskrtli
maximaln¢ 2 odpovédi.

V Grafu 12 a 13 se opét objevuji téméf totozné odpovédi, jako v
predchozich otdzkach. 79 respondenti by o finan¢ni pomoc pozadalo své
rodice. 49 respondentli by se s zadosti obratilo na ¢lena rodiny, napiiklad na
sourozence, Svagra, snachu, atd. Na blizké¢ho pfitele nebo kamaradku by se
obratilo s Zadosti 37 respondentti. Dalsi nejcastéjsi odpovédi bylo, ze by rodice
(36 respondentil) o financni pomoc pozadali nadacni fond. Obcanské sdruzeni
by o finan¢ni pomoc pozadalo 7 respondentii. Faceboook s zadosti o sbirku by
pozadalo 6 rodi¢i a Mass media (TV, radio) s zadosti o sbirku by pozadali 4
rodice. 4 rodice by pozadali kolegu nebo kolegyni a 4 rodic¢e by také pozadali

cirkev. Souseda opét neuvedl Zadny respondent.

31T kdyz je v textu i v grafu uvedeno pouze Jiné rodiny, stile jsou na mysli rodiny, které si
prozily/prozivaji stejnou nebo podobnou situaci.

71



O  Graf 12:Kdybyste potreboval/a financni pomoc v ndrocné situaci, koho byste
pozadal/a?
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V grafu jsou zaznamenany jen odpovédi, které jsem respondentiim nabizela
j4. Dva respondenti uvedli tyto vlastni odpovédi. O finan¢ni pomoc v naro¢né

situaci bych pozadal/a: matku nebo otce, viibec nevim.

Otazka 15: Ocekaval/a byste v tézké situaci nabidku pomoci a podpory
od nékoho jiného, nez jsou odbornici?

Tato otazka je uzaviend a poskytuje odpovidajicim 5 odpovédi. Umisténi
otazky pravé v této casti dotazniku je zdmérné. Zajimalo mé, zda by nékdo
pomoc neocekaval i ptesto, ze pifedchozich otdzkach vSichni odpovédeli, ze by
v naroénych situacich o rizné formy pomoci zadali. Pro zajimavost jsem
odpovédi rozdé€lila na muze a Zeny, jejichz vysledky nasledné uvedu.

V Grafu 13 je uvedeno, Ze 68 % respondentl by ocekavalo nabidku pomoci
a podpory, z toho 17 odpovédélo Urcite ano a 61 odpovidajicich Asi ano. 25 %

respondenttl uvedlo, ze by nabidku pomoci a podpory neocekavali, z toho 25
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uvedlo, ze by pomoc a podporu asi neocekavali a 5 ze by nabidku pomoci
urcité neocekavali. 8 respondentl nevi

P11 hlubSim zkoumani jsem zjistila, Ze spiSe Zeny (71 %) by ocekavaly
v tézké situaci nabidku pomoci a podpory. 14 % Zen uvedlo Urcité ano a 57 %
procent Zen uvedlo Asi ano. Kdezto muzi by ocekavalo pomoc a podporu v
tézké situaci 57 %. Urcité ano, uvedlo 18 % muza a Asi ano, uvedlo 39 %
muzi. Az 36 % muzi uvedlo, Ze by pomoc a podporu asi neocekévali ¢i urcité

neocekavali. U Zen se jedna pouze o 22 %.

0  Graf 13: Ocekaval/a byste v tezké situaci nabidku pomoci a podpory od nékoho
Jjiného, nez jsou odbornici?
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Otazka 16: Uved’te, jaky typ podpory a pomoci je pro vas od vaseho
okoli dilezity, a jaky ne.

Tato otazka se vztahuje k Ctvrté vyzkumné otdzce a také k hypotéze 4.
Respondenti méli uvedené Ctyfi typy podpory a pomoci. U kazdého typu byly
tfti odpovédi (velmi dulezité, tak naptl, zcela nedulezité¢) a respondent mél
vybrat tu, kterd mu nejvice vyhovovala. Mezi uvedenymi typy byla finan¢ni

vypomoc, praktickd pomoc a podpora (obCasna péce o nemocné dité, hlidani
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sourozence, atd.), emocionalni pomoc a podpora (naslouchéni, porozuméni,

atd.) a duchovni nebo moralni pomoc a podpora.

O  Graf 14: Uvedte, jaky typ podpory a pomoci je pro vais od vaseho okoli diilezity, a
jaky ne?
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V Grafu 14 je na prvni pohled patrné, ze pro nejvice respondentt (86), je
velmi dilezitd praktickd pomoc a podpora. 26 respondentil uvedlo, Ze je tento
typ pomoci a podpory tak napal dilezity a pro 4 respondenty je zcela
nedulezity. Emocionalni pomoc a podporu uvedlo jako velmi dulezitou 84
respondentli, tak naptl dileZitou 26 respondenti a zcela nedulezitou 6
respondentl. Finan¢ni vypomoc uvedlo 69 respondentil tak naptl dileZitou, 40
respondentli velmi diilezitou a 7 respondentti uvedlo, Ze je finan¢ni vypomoc
zcela nedilezitd. Duchovni a moralni typ podpory je zcela dulezity pouze pro
27 respondentt, tak naptl dilezity pro 57 respondenti a 32 jich uvedlo, Ze
duchovni a morélni pomoc a podpora je zcela nedillezita.

Po rozdéleni odpovédi podle pohlavi byl zjistén nejvétsi rozdil u finanéni
vypomoci a emocionalni podpory a pomoci. Odpoveéd, Velmi dilezité, u

financni vypomoci je nejvice sporna. 50 % muzi uvedlo, Ze je finan¢ni
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vypomoc zcela diilezita. Tuto odpovéd’ sdilelo jen 30 % Zen. Zeny (65 %) spise
uvadi, ze finan¢ni vypomoc je dilezita tak napill. Emocionalni podporu a
pomoc uvedlo jako velmi dilezitou 81 % zen, ale pouze 45 % muzi. Pro muze
(39 %) je tato pomoc a podpora spise tak naptl dilezitd. Nejvice se muzi i Zeny
shodli u dilezitosti praktické pomoci a podpory, kdy se u vSech odpovédi
procenta 1i$i maximalné o 5 %. U duchovni a moralni pomoci a podpory se
muzi i Zeny témet shoduji na odpovédi Velmi dulezité. Nejvétsi rozdil je pak u
odpovédi Zcela nediilezité. Pro 47 % muzu je duchovni a morélni pomoc zcela

nedulezitd, kdezto Zenam se jevi tato moznost zcela nediilezitd pouze ve 21 %.

Otazka 17: Mate pocit, Ze byste chtél/a ve svém okoli nékomu pomoci,
kdyby to potfeboval/a?
Za otazkou je dodatek, ze pomoc je myslena mimo vlastni rodinu. Otazka je

uzaviena a nabizi respondentim pét odpovedi.

o  Graf 15: Mate pocit, Ze byste chtél/a ve svém okoli nékomu pomoci, kdyby to
potieboval/a?
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V Grafu 15 je vidét, ze 84 % lidi by nékomu ve svém okoli pomohlo, kdyby
to potieboval/a. 31 rodi¢i (7 % muzi a 33 % zen) uvedlo odpovéd’ 4no a 66
rodicl (61 % muzl a 56 % Zen) uvedlo A4si ano. Pouze 6 % respondentt (11 %
muzit a 5 % Zen) uvedlo odpovéd’ Asi ne. 10 respondentll oznacilo odpovéd’
Nevim.

Otazka 18: Co byste poti‘eboval/a, abyste mohl/a nékomu nabidnout
pomoc?

Otdzka je povinnad a polouzaviend. Respondenti maji na vybér z péti
odpovédi nebo mohou vlastni odpovéd’ doplnit. Je moznost vybrat vice, nez jen
jednu odpovéd’. Pouze dva respondenti uvedli vlastni odpovéd’, ostatni si

vybrali z uvedenych moznosti.

0  Graf'16: Co byste potreboval/a, abyste mohl/a nekomu nabidnout pomoc?
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Z grafu lze vy¢ist, ze nejvice rodicl by pottebovalo blize poznat toho, komu
chce nabidnout pomoc. Tuto moznost si zvolilo 72 % (84) respondentl. Déle
by 46 % (53) respondenti potifebovalo informace (internet, ptirucka, atd.).

Tteti nejuvadeénéjsi potiebou pro nabidnuti pomoci je odpoveéd’ Nemit strach,



kterou uvedlo 28 % (32) respondent. 22 % (26) rodi¢t uvedlo, Ze by
potiebovalo radu odbornika a 11 % (13) rodi¢t by potiebovalo rizné
prednasky ¢i Skoleni. Oba rodice vypisujici vlastni odpovéd’ uvedli, ze by
potfebovali mit pro nabidnuti pomoci nékomu jinému cas.

Nasledujici, a také posledni tfi otazky jsou osobniho razu. Od respondentt
bylo zjistovano pohlavi, vék, a zda jsou véfici. VSechny tfi otazky jsou

uzaviené a povinné.

Otazka 19: Jaky je Vas vék?
je 20 let. Neptedpokladam, Ze rodi€e vypliujici toto dotaznikové Setfeni budou
mladsi dvaceti let.

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo nejvice respondentii (62 %), kterym
bylo okolo 31 — 40 roky. Druhou nejpocetnéjsi skupinou, kterd se zcastnila
dotaznikového Setteni, byli respondenti (18 %) ve véku 20 — 30 let a se skoro
stejnym poctem je skupina respondentt (16 %) ve v€ku 41 — 50 let. Nejmensi

vzorek (4 %) tvorili respondenti ve véku 51 a vice let.

Otazka 20: Jaké je VaSe pohlavi?
Jak jsem psala jiz na zacatku praktické c¢asti, dotaznikového Setfeni se

zucastnilo 116 respondentt, 76 % (88) Zen a pouze 24 % (28) muZzu.

Otazka 21: Jste vérici?

Otazka je uzaviend a povinna. Nabizi respondentiim Sest odpovédi. U této
otazky jsem chtéla zjistit, zda ma vira vliv u respondentli na o¢ekavani podpory
a pomoci od okoli a na poskytovani pomoci nékomu, kdo to pottebuje.

Na otazku, Jste verici?, odpovedélo 11 % urcité ano a 15 % asi ano. 26

% respondentli odpovédé€lo, Ze asi véfici nejsou a 31 % Ze vétici nejsou urité.

77



Odpovéd’ Nevim, uvedlo 8 % a vibec na tuto otdzku nechtélo odpovidat 9 %
respondentu.

Bylo zjisténo, ze vira nema nijak velky vliv na ofekavani pomoci od
druhych nebo poskytovani pomoci a podpory druhym. Nasledujici dvé tabulky
ukazuji prehled odpovédi véticich a nevéficich u otdzky 15:0c¢ekdval/a byste v
tezke situaci nabidku pomoci a podpory od nekoho jiného, nez jsou odbornici?
A otazky 17: Mate pocit, Ze byste chtél/a ve svéem okoli nekomu pomoci, kdyby

to potieboval?

0  Tabulka 3: Vliv viry na poskytovani a ocekdavani pomoci

Otazka 15 Otazka 17
Vérici Nevérici Veérici Nevérici
Ur¢ité ano 20% 9% 30% 56 %
Asi ano 53% 58 % 57 % 30 %
Asi ne 7% 27 % 3% 6 %
Ur¢ité ne 3% 1% 0 0
Nevim 7% 5% 10% 8%

V tabulce mizeme vidét, Ze nejvetsi rozdil je u otazky 15, kdy by lidé bez
vyznani spiSe neocekavali pomoc od svého okoli, nez lidé kteti uvedli, Ze jsou
vetici. Respondenti, kteti se hlasi k n&jaké vife, by naopak spiSe pomoc od
okoli urcité ocekavalo. U otdzky 17 nejsou patrné velké rozdily mezi lidmi

véticimi a lidmi, ktefi nevyznavaji Zadnou viru.
5.7. Vyhodnocovani hypotéz

K hypotéze, H1: Predpokladam, ze vice nez polovina dotazovanych
respondentii se setkala s pojmem nevylécitelné onemocneni, se vztahuje otdzka
2 a otazka 3. Data jsou v souladu s hypotézou, jelikoZ 89 % respondentli

uvedlo, Ze se s timto pojmem setkalo a pouze 10 % uvedlo, Ze se s pojmem
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nesetkalo. Tteti otazka byla pouze kontrolni. Z 89 % respondentd, ktefi ve
druhé otdzce uvedli, ze se s nevylécitelnym setkali, v otdzce tii uvedlo ptimou
odpoved 87 %. Agentura STEM/MARK zvefejnila vyzkum o vzicném
onemocnéni, kde pouze 36 % vefejnosti uvedlo piiklady konkrétnich
onemocnéni (www.stemmark.cz — Vzacna onemocnéni si zaslouzi pozornost,
mysli si vetejnost, 2016).

Otazky cislo 4, 5, 6, 7 a 8 se vztahuji k druhé hypotéze H2: Predpokladdm,
Ze vice nez polovina dotazovanych respondentit nenabidla pomoc rodiné, ktera
pecuje o nevylécitelné nemocné dite. Hypotéza H2 je v souladu s daty, jelikoz
64 % respondentli nikdy nenabidla pomoc pecujicim rodi¢tim, piesto u osmé
otazky odpovédélo 88 % respondentl, Ze by urcité nebo asi méli chut’ rodiné
pomoci. Je pravdépodobné, Ze 1idé se zdrahaji hovofit s rodi¢i nemocnych déti
proto, ze se nevylécitelné onemocnéni Casto poji se smrti a umiranim, coz jak
uvadi vyzkum Umirani a péce o nevylécitelné nemocné II, je ve spolecnosti
stale tabuizovana. 74 % dotazované vetejnosti si mysli, Ze se ve spole¢nosti
dostate¢n¢ nehovoti o konci Zivota o smrti a umirani (Cesta domi, 2013).

Hypotéza H3: Domnivam se, zZe vice nez polovina dotazovanych
respondentii by ocekavala laickou podporu pouze od svych nejblizsich. K této
hypotéze se vazou otazky 11, 12, 13, 14. U vSech otazek byla nejcastcjsi
odpovéd bud’ rodina, nebo rodice. Dale by se také nejcastéji respondenti
obraceli na blizké pratelé, ¢i jiné cleny rodiny jako jsou tfeba sourozenci,
snacha, Svagr, atd. Ve vSech otazkach ptesahovala odpovéd’, Rodina, Rodice,
50 % odpovédi. Data jsou v souladu s hypotézou H3. I mnoho odbornikli
(Polakova, Tuckova, Loucka, 2017; Bastecka a kol., 2013; Ratislavova, 2016)
uvadi, ze hlavnimi zdroji laické podpory nejen pro rodi¢e pecujici o
nevylécitelné dit€ jsou rodina, pratelé ¢i rodiny ve stejné Zivotni situaci, coz

byly 1 nejvice uvadéné moznosti respondenti.
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Otazka 10 ovétuje hypotézu H4: Predpokladam, Ze pro Zeny bude spise
dillezita pomoc emocionalni, kdezto pro muze spise financni. Pro vyhodnoceni
hypotézy byl pouzit t-test srovnani priméri odpoveédi muzii a Zen na otazky
ohledn¢ finan¢ni a emociondlni podpory. Hodnoty primérti vypovidaji o tom,
Ze potteba emociondlni podpory je u Zen vyssi nez potieba financni podpory a
naopak, muzi o néco silngji vyjadiuji potfebu finan¢ni podpory nez potiebu

emocionalni potieby (viz. - tabulka 4; tabulka 5).

0  Tabulka 4:T-Test pro hypotézu H4-financni vypomoc

Pocet z 16. Uvedte, jaky typ podpory a pomoci je pro vas od vaseho okoli dilezZity, a

jaky ne? [Financni vypomoc]

Velmi dllezité Tak naptil Zcela Celkovy
nedulezité soucet
Muz 14 12 2 28
Zena 26 57 5 88
Celkovy soucet 40 69 7 116

0  Tabulka 5: T-Test pro hypotézu H4 — Emociondlni podpora a pomoc

Podet z 16. Uvedte, jaky typ podpory a pomoci je pro vas od vaseho okoli dilezity, a

jaky ne? [Emocionalni (naslouchani, porozuméni...)]

Velmi dulezité Tak napdl Zcela Celkovy
nedlezité soucet
Muz 13 11 4 28
Zena 71 15 2 88
Celkovy soucet 84 26 6 116

I kdyZ zeny maji niz$i primémé hodnoty odpovédi na otazku ohledné

potteb financni pomoci (Zeny 2,24, muzi 2,43) a tento vysledek je v souladu s
hypotézou, tento rozdil v odpoveédich muzl a zen nebyl t-testem prokazan jako
statisticky vyznamny: zeny maji stejnou potiebu finan¢ni podpory a pomoci

jako muzi (t-test, sg > 0,05).
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Rozdil v odpovédich muzi a Zen na potfebu emocionalni podpory a pomoci
byl prokazan jako statisticky vyznamny. Zeny maji statisticky vyznamné vétsi
potfebu emocionalni podpory a pomoci nez muzi (t-test, sg < 0,001).

Hypotéza HS5: Predpoklidam, Ze pro nabidnuti pomoci nekomu druhému
budou respondenti potiebovat predevsim blize poznat toho, komu chtéji
pomdahat a vice informaci o pomoci. K hypotéze se vaze otazka cislo 18.
Ziskana data byla v souladu s hypotézou H5. Nejprve jsem zjistovala kolik
respondentll ma chut’ ve svém okoli nékomu pomoci a vyslo, Ze 87 % by ve
svém okoli chtélo nékomu pomoci, kdyby to potifeboval. Pro poskytnuti
pomoci by nejvice potiebovali: Blize poznat toho, komu chci nabidnout pomoc
(72 %), Informace (46 %) a Nemit strach (28 %). Je pravdépodobné, ze kdyby
byla v nabidce odpovédi uveden Cas, méla by tato odpovéd také mnoho

procent, jelikoz dva respondenti tuto odpovéd’ uvedli, 1 kdyz nebyla v nabidce.

5.8. Diskuse k vyzkumné ¢asti

V praktické ¢asti byl zjistovan pohled rodi¢t pecujicich o predskolni déti na
laickou pomoc a podporu pecujicim o nevylécitelné nemocné dité. Dale bylo
také zjisStovano, zda respondenti nékdy nabidli pomoc pecujicim rodi¢iim nebo
jestli by pomoc chtéli nabidnout. Cast dotazniku také zkouma nahled
respondentti na to, kdo nebo co je laickou podporou a pomoci.

Pro sbér dat v praktické Casti diplomové prace byla vybrana kvantitativni
metoda, zprostiedkovand dotaznikovym Setfenim. Dotazniky byly pouze v
elektronické podobé a respondentim byly posldny emailovou postou. Tento
zpuisob posilani dotaznikii velmi usnadnil vyhodnocovani dat. Sesbirand data
byla vyhodnocovana za pomoci programu Microsoft office excel. Data byla
sbirdna pouze v jedné mateiské Skole, pfesto navratnost dotaznikl ¢ini 56 %.
Forma anonymniho dotazovani byla vzhledem k tématu vhodna, a proto si

myslim, Ze byla tak velka ucast respondentd.
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Jsem si védoma toho, ze vyzkumny vzorek byl mensiho rozsahu a sebrany
pouze z jedné matefské Skoly v hlavnim mésté Praha, coz by mohlo ohrozit
validitu vyzkumu. Tento vyzkum je ale pouze mapujici a miize poslouzit k
dalSimu vyzkumu nebo pro zamysleni. Piestoze je velikost vyzkumného
souboru zna¢né mala a tim nedovoluje vyvozovat zavéry nebo zobeciiovat dané
vysledky, umoziiuje zamyslet se nad problematikou laické¢ pomoci a podpory
rodic¢im pecujicich o nevyléCiteln€é nemocné dité. Pro dalsi vyzkum by bylo
vhodné ziskat rozmanitéjSi vzorek, napiiklad z vice ptredskolnich zafizeni,
ktera by se nemusela nachazet pouze v hlavnim mésté Praha.

Otazky v dotaznikovém Setfeni na sebe logicky navazuji. Nékteré se
vztahuji k uvedenym hypotézam a nckteré jsou polozeny pro ovéteni, nebo aby
pfipravily respondenty na otazky nadchézejici. V priibéhu vyhodnocovani
vysledkd jsem zjistila, ze bych pro lepsi porozumeéni sesbiranym datim zvolila
nékteré jiné otazky nebo je jinak formulovala. V pfistim dotaznikovém Setieni
bych napiiklad neuvadéla otdzku o poctu déti. Tato data nebyla pro vyzkumné
Setfeni podstatna. Dalsi nepodstatnou otazkou se pro pfisti Setieni ukazalo, zda
respondenti znaji nevylécitelné onemocnéni, protoze jiz v tomto Setieni 89 %
respondentt uvedlo, Ze nevylécitelné onemocnéni zna. Naopak bych v pfistim
vyzkumu vénovala vét§i pozornost otdzce viry, protoZze soucasné vysledky
dopadly velmi zajimave.

Z vyzkumu tedy vyplyva, ze i kdyz je pro respondenty dilezitd laicka
pomoc a podpora piedevs§im od blizkého okoli, neni pro né¢ samotné lehké a
pravdépodobné ani samoziejmé poskytnout pomoc a podporu rodic¢im
pecujicim o nevylécitelné nemocné dité. Mnoho respondenti uvedlo, ze ve
svém okoli neznd rodinu s nevyléCitelné nemocnym ditétem i piresto, ze
prostiedi matetské Skoly (kde byl vyzkum uskute¢nén) nékolik téchto rodin
nav§tévuje. 1 kdyz by vétSina respondentl chtéla pomoci druhym,

pravdépodobné nevi jak, proto by potiebovali vice informaci o pomoci, radu
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Mnoho rodict se shodlo na dtilezitosti vétSiny uvedenych potieb a dulezitosti
vSech typi pomoci a podpory, vyjma duchovni, kterou mnoho respondenti
povazuje za témei nedilezitou az zcela nedutlezitou. Pro mnoho pecujicich
rodin za¢ne byt duchovni pomoc a podpora ¢asto velmi diilezitd teprve tehdy,
kdyz je dité v terminalni f4zi nemoci.

Pti tvorbé otazek a odpovédi dotaznikového Setfeni jsem Cerpala piedevsim
ze ziskanych znalosti, které jsou uvedené v teoretické ¢asti. I mnoho odpovédi
dotaznikového Setfeni se shoduje s tim, co uvadi odbornici. V teoretické ¢asti
je napiiklad pojednavano o dilezitosti laické podpory a pomoci od clent

rodiny a pratel, na které by se respondenti nejCastéji obraceli.
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6. Zavér

V této préci jsem se zabyvala moznostmi laické podpory a pomoci rodi¢im,
ktefi peCuji o nevylécitelné nemocné dité. V prvni ¢asti prace jsem na zaklade
odborné literatury a jinych odbornych zdroji uvedla situaci nevylécitelné
nemocnych déti a jejich rodin na uzemi CR. Dale jsem uvadéla rizna hlediska
nevylécitelného onemocnéni déti a dopadu onemocnéni ditéte na jeho okoli.
Teoretickd cast se také zabyvala pomoci a podporou rodin s nevylécitelné
nemocnym ditétem ze strany spole¢nosti a nakonec ze strany socialniho okoli
rodin, tedy laickou pomoci a podporou. V praktické ¢asti jsem provadéla
kvantitativni vyzkum v podob¢ dotaznikového Setfeni, ktery jsem rozeslala
rodi¢im, jejichz dité/déti navsStévuji  predSkolni zafizeni. Pomoci
dotaznikového Setfeni jsem zjiStovala odpoveédi na vyzkumné otazky a
ovéiovala pfedem navrzené hypotézy, které se tykaly pomoci a podpory rodict
pecujicich o nevylécitelné nemocné dit¢ a pomoci a podpory respondentl ze
strany jejich socidlniho okoli.

Diky dotaznikovému Setfeni jsem se dozvédéla mnoho zajimavych
informaci a zpracovavani vysledkii mé piivadélo na dalsi otazky, které bych
respondentim rada kladla. Z praktické Casti vyplyva, ze vétSina dotazovanych
by méla chut' rodin€ pecujici o nevylécitelné nemocné dit€¢ pomoci, ale
potiebovali by rodinu bud’ vice poznat, zjistit si vice informaci nebo naptiklad
Cas. Dalsim velkym zjiSténim bylo, Ze dotazovani by se v tézké situaci

24

nejcastéji obraceli na rodinu nebo na pratele, coz je nejblizsi okoli respondentt.
pomoc a podporu. Zajimavosti, kterd vyplynula z dotaznikového Setfeni, byl
rozdil mezi muzi a zenami. Muzi preferuji spiSe finan¢ni vypomoc a zeny spise
emocionalni. Déle je velmi zajimavé pohlédnout na odpovédi respondentti a
porovnat je s teorii. Napiiklad uvedené potieby v dotaznikovém Setfeni byly

dialezité vSechny, v teoretické ¢asti jsou uvedené jako velmi diilezité. Mnoho
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respondentli uvedlo duchovni péci jako méné dulezitou ¢i nedilezitou, coz je
vSak u nékterych pecujicich rodict (pfevazné v termindlnim stadiu nemoci
ditéte) potieba velmi dulezita. V teoretické ¢asti me velmi zaujala, az vydésila
gisla déti trpicich nevyléitelnym onemocnénim. Cisla jsou velmi vysoka a
pfi¢iny vzniku velmi casto neznamé. Jiz jen zjiSténi, ze ve Skolce, kterou
navstévuje 110 déti, jsou minimalné 4 rodiny pecujici o nevylécitelné nemocné
dité, mne zarazilo.

Téma diplomové prace jsem si vybrala v pribéhu magisterského studia,
obor Diakonika. Téma a cil prace jsem si ujasnila predev§im diky pfednaSkam
doktorky Bastecké, ktera nam neustale pfipominala, Ze nejdilezitéjsi je pomoc
a podpora od nejblizsich lidi, coz se oznacuje za laickou neboli neformalni
pomoc a podporu. Obor diakonika mlze napomoci v propojovani lidi, protoze
se zajima o kazdého c¢lovéka bez ohledu na jeho handicap, nabozenské
vyznani, barvu pleti, finan¢ni situaci, atd. Naopak u¢i lidi pochopeni, respektu,
davéte a solidarité. Mimo jiné se nas obor diakonika snazi naucit vést kolektiv,
pracovat ve skupin€ a naucit se fungovat v krizi. Dale ndm také otevird nové
pohledy na znamé situace, diky ¢emuz si mizeme uvédomit, ze ne vzdy jsou
véci tak, jak se na prvni pohled zda. M¢& pomohl ptredevsim ptekonat své limity,
zkusit a dozvédét se noveé véci. Pfi poméhani druhym lidem je dalezité védet,
Ze pomoci muze byt i pouhy zajem o druhé. Nesmime se bat ji nabidnout, ¢i se
druhého zeptat, co by vlibec potieboval.

Praci bych radda zakoncila mySlenkou, Ze by se mélo vice hovofit o
nevylécitelném onemocnéni déti a o pecujicich rodicich. Nejen mezi laickou
spolecnosti, ale i1 prostfednictvim rliznych médii. Mohlo by to vyrazné pomoci
probourat rtizné komunikacni a jiné bariéry mezi lidmi, ktefi cht&ji pomoc
poskytovat a mezi lidmi, ktefi laickou pomoc a podporu tolik potiebuji.
Myslim si, ze poméahani typu darcovstvi je skvéleé, ale osobni pomoc, kontakt a

komunikace je pro lidi v nouzi nenahraditelna.
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8. Pouzité zkratky

CNS — Centralni nervova soustava

CR - Ceska republika

DMS — Darcovska SMS

NF — Nadacni fond

TP — Tézké postizeni

UZIS - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
WHO — World Health Organization

ZTP — Zvlast tézké postizeni

ZTP/P — Zv1ast t€zké postizeni s privodcem
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9. Priloha — prazdny dotaznik

MiiZzeme pomahat druhym rodic¢im?

Vazeni rodice,

obracim se na Vas s zadosti o vyplnéni mého dotazniku, ktery poslouzi jako podklad pro
vyzkumnou préci na téma ,,.Laicka pomoc rodi¢tim, ktefi maji nevylécitelné nemocné dite*.
Toto téma je pro mnohé lidi nepfijemné az nepiijatelné, ale bohuZzel se s nim rodiny a jejich
okoli setkavaji stale ¢ast€ji. Mou diplomovou praci a timto dotaznikovym Setfenim bych rada
zjistila moznou pomoc od okoli lidi, které potka nestastna udalost.

Dotaznik Vam zabere jen nékolik minut. Dovoluji si Vas rovnéZ pozadat o co nejpiesnéjsi a
pravdivé vyplnéni dotazniku. Ugast ve vyzkumu je anonymni a dobrovolna.

Dotaznik, prosim, odeslete nejpozdéji do 30.5.2019.

Ptredem d¢kuji za spolupraci.

Lenka Postova, studentka Evangelické teologické fakulty UK v Praze.

1. Kolik mate déti? *

o 1dité
o 2déti
o 3déti

o 4avice

2. Setkal/a jste se nékdy s pojmem nevylétitelné onemocnéni (Zivot ohroZujici a Zivot
limitujici onemocnéni)? *

o Ano

o Ne

o Nevzpominam si

3. Znate néjaké nevylécitelné onemocnéni? Pokud ano, napiSte prosim jaké. Pokud ne,
nemusite poli¢ko vyplnit.

o Text struéné odpovédi:
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Dovolte nyni definici, abychom usnadnili dal§i odpovédi: Nevylécitelné onemocnéni jsou
onemocnéni, ktera se bud’ nedaji vylécit a Casto koncéi predcasnou smrti nebo jsou
onemocnéni, u kterych je vysoka pravdépodobnost predcasného umrti, ale existuje i
Sance dlouhodobého preziti ditéte do dospélosti.

= nadorovd onemocnéni (leukémie, nidor mozku, niddor michy...), orgianové selhani,

svalova dystrofie, cysticka fibroza, dédi¢né poruchy metabolismu a mnoho dalSich.

4. Znate ve vasem okoli rodinu, ktera pecuje o nevylécitelné nemocné dité? *
o Ano
o Ne

o Nevzpominam si

5. Pokud ano, hovofil/a jste s nékym z rodica?
o Ano
o Ne
o Nevzpominam si
6. Pokud ano, tykal se nékdy vas hovor péce o nemocné dité?
o Ano
o Ne

o Nevzpominam si

7. Doslo nékdy k tomu, Ze jste rodi¢iim nabidl/a pomoc s né¢im konkrétnim?
o Ano
o Ne

o Nevzpominam si

8. Nabizet pomoc neni snadné, myslite si, Ze byste mél/a chut’ rodiné pomoci? *
o Urcité ano
o Asiano
o Asine
o Urcité ne

o Nevim
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9. Jaké jsou podle vas nejduleZitéjSi a méné duleZité potieby pii péci o nemocné dité?

vvvvvv

*

Finan¢ni zajiSténi

Kwvalitni zdravotnicka
péce

Dostatek odpocinku

Dostatek informaci

Nadé¢je

Zaméstnani

Veédét, ze nemocné dité
ma vse, co potiebuje

Oteviené hovofit o svych
pocitech a problémech

Kontakt se svym
socialnim prostfedim (rodina,
pratele,...)

Pastora¢ni podpora/
duchovni péce

10. Dovedl/a byste si piredstavit, Ze byste dlouhodobé pecoval/a 0 nemocné dité v domaci
péci? *

o Ur¢ité ano

o Asiano

o Asine

o Urcité ne

o Nevim

11. S kym komunikujete o opravdu téZkych situacich, tykajicich se tfeba zdravi? Zde
nemam na mysli odbornou pomoc ani partnera. *

o Rodinou

o Prateli

o Kolegou/kolegyni z prace

o Sousedem
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o Jinymi rodinami, které si prozily/prozivaji stejnou nebo podobnou situaci
o Nekym zvenci, naptiklad dobrovolnikem

o Na socialnich sitich

o Duchovnim

o Jina...

12. Kdo/co pro vas piedstavuje laickou pomoc ve vasem vSednim okoli, kdybyste FeSil/a
néco opravdu vazného? *

o Rodina

o Pratelé

o Kolega/kolegyné z prace

o Soused

o Jiné rodiny, které¢ si prozili/prozivaji stejnou nebo podobnou situaci

o Ne&kdo zvenéi, naptiklad dobrovolnik

o  Socialni sité

o Duchovni, cirkev

o Jina...

13. Na koho se (kromé odbornikii a partnera) nejcastéji obracite s o¢ekavanim pomoci? *
o Rodice
o Blizkého pfitele/kamaradku
o Clena rodiny (sourozenec, snacha, §vagr...)
o Kolegu/kolegyni z prace
o Souseda
o Jiné rodiny, které si prozily/prozivaji stejnou nebo podobnou situaci
o Nekdo zvenéi, naptiklad dobrovolnik
o Socialni sité
o Duchovni, cirkev

o Jina...

14. Kdybyste potieboval/a finanéni pomoc v naro¢né situaci, koho byste pozadal/a?
(zaskrtnéte max. 2 odpovédi) *
o Rodice

o Blizkého pritele/kamaradku
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o  Clena rodiny (sourozenec, §vagr, snacha...)
o Kolegu/kolegyni z prace

o Souseda

o Mass media - TV, radio - zadost o sbirku
o Facebook - zadost o sbirku

o Obcanskeé sdruzeni

o Cirkve

o Nada¢éni fond

o Jina...

15. Ocekaval/a byste v tézké situaci nabidku pomoci a podpory od nékoho jiného, nez
jsou odbornici? *

o Urdité ano

o Asiano

o Asine

o Urcité ne

o Nevim

16. Uved’te, jaky typ podpory a pomoci je pro vas od vaseho okoli diilezity, a jaky ne? *

Velmi dilezité Tak napil Zcela
nedilezité

Finanéni vypomoc

Prakticka (obcasna péce
o nemocné dité, hlidani
sourozence, atd.)

Emocionalni
(naslouchani, porozumeéni..)

Duchovni a moralni

17. Mate pocit, Ze byste chtél/a ve svém okoli nékomu pomoci, kdyby to potieboval/a?

(Mimo pribuznych)*
o Ano
o Asiano
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o Asine
o Ne

o Nevim

18. Co byste potieboval/a, abyste mohl/a nékomu nabidnout pomoc? *
o Informace (internet, pfirucka, atd.)
o Prednasky, skoleni
o Blize poznat toho, komu chci nabidnout pomoc
o Radu od odbornika
o Nemit strach

o Jina...

Dovolte nakonec par osobnich otazek.

19. Jaky je Vas vék? *

o 20-30let
o 31-40let
o 41-50let

o 51 avicelet

20. Jste *
o Muz
o Zena

21. Jste vérici? *
o  Urcité ano
o Asiano
o Asine
o Urcité ne
o Nevim

o Nechci odpovédét

Moc Vam dékuji za Vas ¢as pii vypliiovani tohoto dotazniku. V piipadé zajmu budou

vysledky vyzkumu k dispozici v MS Pohadka. Pieji hezky den!
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