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ABSTRAKT

Diplomové prace pojednavd o moznostech participovani rodi¢e nebo jiné blizké
osoby pacienta na prubéhu hospitalizace ditéte. Cilem prace je zmapovani aspektil, které tuto
participaci ovliviiuji. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. V ¢asti teoretické
se vénuji teoretickym poznatkim, které se k tématu vztahuji. Empiricka Cast je zpracovana
metodou kvalitativniho vyzkumu pomoci polostrukturovanych rozhovorti. Informace
zjisténé behem vyzkumného Setfeni jsou v diskusi porovndna s teoretickym ukotvenim

tématu.

Klicova slova: hospitalizace ditéte, doprovod détského pacienta, participace, participace na

péci, multidisciplinarni tym.



ABSTRACT

The diploma thesis deals with the possibilities of participation of the parents or other
close persons of the patients during the hospitalization of the child. The aim of the diploma
thesis is to map the aspects that influencers participate in. The diploma thesis is divided into
a theoretical and a practical part. In the theoretical part, I focus on theoretical knowledge
related to the topic. The empirical part is processed using the method of qualitative research
using semistructured interviews. The information found during the research investigation is

compared in the discussion with theoretical anchoring of the topic.

Keywords: hospitalization of child, accompanying a child patient, participation,

participation in care, multidisciplinary team



UvVOoD

Participace, jakozto soubor pfistupi a forma spoluprace mezi laiky a odborniky
postupné pronika z obort, kde je jiz pevné zakotvena, jako napt. socialni prace nebo politika
(formou obcanské participace), 1 do oblasti zdravotnictvi. S participaci velmi tizce souvisi

pojem ,,zmocnéni‘ (empowerment) ve smyslu zmociiovani klienti/acastniki.

Diplomovéa prace je rozc€lenéna do né€kolika hlavnich kapitol. Prvni kapitola
teoretické Casti prace se zabyva samotnou participaci, ptedevsim jejim Skalovanim z pohledu
riznych autorh teoretickych modeld. Dale se v prvni kapitole zabyvadm prvky participace
v soucasném Ceském zdravotnictvi, jejimi moznostmi a projevy. Pro vétsi konkretizaci
predstav cCtenai, ktefi s participaci ve zdravotnictvi nemaji zkuSenost, jsem jeden

z teoretickych modellt stupiitt participace modifikovala do prostfedi zdravotnictvi

a podlozila jej konkrétnimi ptiklady z praxe.

Protoze je cilem diplomové prace zmapovani aspektl ovliviiujicich moznosti
participace rodi¢ti hospitalizovanych déti, je této problematice vénovan dalsi usek teoretické
¢asti. Ve druhé hlavni kapitole jsou popsany specifika jednotlivych nelékatskych profesi
multidisciplinarniho tymu, které poskytuji détskému pacientovi a jeho rodici péci po dobu
hospitalizace. U kazdé profese jsou také nastinény moznosti participacnich piistupt, které
muze predstavitel konkrétni profese pifi poskytovani péfe vyuzit. Treti hlavni kapitola je
veénovana legislativeé souvisejici s hospitalizaci ditéte, a 1 zde nechybi zohlednéni celkového
konceptu diplomové prace, tedy zaméteni na participacni prava ukotvend ve zminovanych
legislativnich dokumentech. Posledni kapitola teoretické casti diplomové prace popisuje
podrobnéji naleZitosti hospitalizovani doprovazejici osoby spolu s ditétem, moZnosti
a limity zapojeni se této osoby do poskytovani péce hospitalizovanému ditéti.

rowr

Empirické ¢ast diplomové prace je zpracovana jako kvalitativni vyzkum. Nejprve se
text zamétuje na metodologii vyzkumu. Je zde stanoveny cil vyzkumného Setteni, vyzkumné
otazky, technika sbéru dat, charakteristika wc€astnikli vyzkumu, dosavadni poznani

vyzkumnika, limity vyzkumu a problematika etiky vyzkumu.

Dalsi kapitola se veénuje analyze a interpretaci dat ziskanych pomoci
polostrukturovanych rozhovori s G¢astniky vyzkumu. Na analyzu ziskanych dat navazuje
diskuse, kterd tato data propojuje s teoretickym kontextem z teoretické casti diplomové

prace.
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TEORETICKA CAST

1 Participace

V prvni kapitole diplomové prace vymezim pojem participace, porovnam definovani
participace riznymi autory. V této kapitole je také popsano nékolik modell participace,
které popisuji rtizné stupné miry zapojeni ucastnikli do rozhodovani. Vyznamnou casti této
kapitoly je cast vénovana clenéni participace. Text kapitoly se nejprve zaméiuje
na participaci obecné, ptip. v kontextu odvétvi, kde jsou tyto pristupy bézné uplatiovany.
Moznosti uplatnéni participacnich pfistupi ve zdravotnictvi se nachdzi rovnéz v této
kapitole, ale az v jeji druhé polovin€. Jako autorce mi pfiSlo toto rozclenéni kapitoly

logictéjsi, néz prolinani obori, pohled a moznosti participace naptic celou kapitolou.

1.1 Pivod a vyznam pojmu participace

Dle Ceského etymologického slovniku pochazi pojem participace z latinského
vyrazu ,participare®, které je sloZzeno z genitivu podstatného jména pars (cast) a slovesa
capere (brat, jimat). Slov participare lze tedy pielozit jako ,,mit ucast* nebo ,,sdilet”. Déle
Cesky etymologicky slovnik uvadi vyznam tohoto terminu jako ,.podileni se na né¢em®,

»sdilet* nebo ,,uc¢astnit se néceho* (Rejzek, 2015).

K pochopeni vyznamu participace je potieba se vratit do minulosti a pocatku
smysSleni o tomto piistupu. Zakladni mySlenou participace je vztah jedince ke spolecnosti
nebo také vztah ¢asti k celku. Uceni antického filozofa Platona vychazi z presvédceni, Ze
byti se stava tim, ¢im je, pravé participaci na urcitych idejich typickych pro toto byti.
Podobné na participaci odkazuje také Bible ve smyslu podileni se na Bozi dlstojnosti.
Participaci miizeme vnimat také v kontextu narodni identity, kultury a jeji tvorby (Kaplanek

a Kocerova, 2011).

V soucasnosti lze participativni piistup uplatnit v politice, ekonomice a socialnich
vztazich. Politickou participaci je mySleno zapojeni obCanii do rozhodovani o déni
ve spolecnosti (Kaplanek, Kocerova, 2011). V kontextu socialnich vztahli Ize participaci
definovat mimo jiné jako pfislusnost ke skupiné lidi. DlleZitym pilifem socialni politiky
je moznost ob¢anli vyjadfit nazor, aktivné se ucastnit procesii, které ovliviiuji jejich Zivot

(Krebs, 2015).
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Popis toho, co vlastn¢ participace je, se u riiznych autord odliSuje. Nosal (2014)
participaci definuje jako spoluucast nebo podileni se a je zaloZena na naslouchéni a diskusi.
Jako moznost ziskat kontrolu nad rozhodovanim pomoci riznych aktivit s cilem ziskani
aktivni role a kontroly nad svym Zivotem popisuje participaci Adams (2008). V souvislosti
s participaci se mizeme setkat s pojmem ,,zmocnéni* (empowerment), tedy vlozeni moci
do rukou klientd. Participace je vtomto pifipadé chapana jako jedna z moznosti
empowermentu (Bjeloncikova, 2016). Kovarik (2001) participaci popisuje jako soubor
nckolika jevli — pfitomnost ucastnika a zapojeni jej (jeho participovani) do pladnovani,

realizace a také reflektovani ¢innosti.

U participace jako takové muzeme rozliSovat sméry, formy nebo stupné. Tato
rozdilna ¢lenéni jsou popsana v nésledujicich podkapitolach prace. Stupné participace jsou

popsany v teoretickych modelech Sherry Arnstein a Rogera Harta.

1.2 Formy participace

Formou participace se rozumi zptisob, jak ji realizovat a podporovat. Pét zminénych
forem participace podrobné&ji popsali socialni pedagogové Michal Kaplanek a Martina
Kocerova (2011), kteti se inspirovali konceptem sedmi forem participace W. Stangea
a D. Tiemanna (1999). M. Kaplanek a M. Kocerova ve své publikaci vynechali politickou

a medialni formu participace.
Reprezentativni participace

Do rozhodovaciho procesu jsou ucastnici zapojeni nepiimo, reprezentuji je
tzv. delegati. Pfinosem této formy participace je efektivita jednani zastupct skupin a
zastoupeni vSech ndzor. Dle Whita (1996) je cilem reprezentativni formy participace

udrzitelnost projektu.
Oteviena participace

Princip oteviené participace pfirovnavaji Kaplanek a Kocerova schizi, které
se UCastni celd zainteresovana skupina, piipadné formou foéra, kterého se mize ucastnit
kdokoliv. Podobné shroméazdéni (valna hromada, ob¢anské setkani, ...) mohou byt pofadany
v pravidelnych intervalech nebo mohou byt iniciovany vznikem nové situace. Pfi oteviené
participaci, napt. pravé ve form¢ fora se ocekava vyjadieni nazoru alespont nékoho

z ucastnikl. Vyhodou oteviené participace je nizkd mira formalnosti a moznost zapojeni
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kteréhokoliv ¢lena skupiny. Nevyhodou je moznost zkresleni vysledku dle uc¢astniki a jejich

argumentl pfi jednani.
Prilezitostna participace

Jak jiz znazvu vyplyva, jednd se o participaci v ramci ur¢it¢tho konkrétniho
problému, kdy se vedouci snazi zapojit ucastniky do hledani feseni. Ptikladem miize byt
ziskavani informaci o nazorech ucastnikii. Specifickou formou pfilezitostné participace

muze byt petice, demonstrace nebo piipadova konference.

Manudl k ptipadovym konferencim vydany MPSV (2011) tento zplsob jednani
popisuje jako setkani a rozhovor zucastnénych odbornikti a klienta, jichz se dany ptipad tyka
s cilem rychlé domluvy nad postupem v urcité situaci a vybér nejvhodnéjsiho feSeni.
Ptinosem piipadové konference je eliminovani vyhradni odpovédnosti za rozhodnuti
na jednoho (socidlniho) pracovnika diky efektivni spolupraci vSech subjektii véetné zastupcii
rodiny. Konkrétni situace vhodné pro vyuziti ptipadové konference jsou napft.: chysta
se zmeéna prostiedi pro umisténi ditéte, ndhradni rodinnd péce selhava nebo neni zcela
fungujici, dit€ ma vyrazné problémy ve Skole, situace vyzaduje umisténi dit€te mimo rodinu

nebo v ptipadech, Ze rodina nespolupracuje s OSPOD a je cilem zvysit kvalitu Zivota ditéte.
Kazdodenni participace

Kazdodenni participace je protipdlem participace ptilezitostné. Jedna se o komplexni
pristup podporujici rozvoj a osvojeni postupli a aktivit smefujicich k aktivnimu obcanstvi.
V souvislosti s touto formou byvd zmiflovano oznaceni ,,vychova skrze participaci
k participaci.* Zminéna komplexnost tohoto pfistupu podporuje ucast na rozhodovani
ve vSech zélezZitostech, které se dané osoby nebo skupiny osob tykaji. KaZdodenni
participace je zaloZena na kultufe naslouchéni a otevienosti vedoucich vi¢i nazortiim
a postojim ucastnikll. V praxi mize mit kaZzdodenni participace podobu rozhovoru
s tCastnikem nebo schlizky se skupinou s cilem zjistit ndzory a postoje t€astnikii. Nazory
a postoje lze zjiStovat i nepifimo, pomoci her nebo jinych aktivit. Dominantni by mélo byt

neformalni a spontdnni zapojovani tcastnik do rozhodovani.
Participace na projektech

Ucastnici se zapojuji do aktivit, které maji jasn¢ stanoveny cil, k némuz smétu;ji
a dodrzuji dany casovy harmonogram. Mira participace se odviji od toho, do jaké miry

se projekt ucastnikii pfimo tyka. Vliv na participaci ma také informovanost ucastnikil
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a forma jejich pfizvani k ucasti. Kaplanek a Kocerova (2011) ve svém c¢lanku popisuji
aplikaci participace na projektech na modelu tzv. participacni spiraly. Spirala je popisovana
jako proces opakovaného zapojeni ucastnikti do planovani, pticemz participace vzdy probiha
na jiné urovni.

Prabéh participacni spiraly 1ze popsat ve ctyfech fazich. Nejprve, ve fazi senzibilace
dochazi k uvédomeéni si problému a z n¢j vychazi iniciovani projektu. Soucasti této faze
je také sifeni vize projektu mezi potencialni ucastniky a podpora jejich zapojeni do hledani
feSeni problému. Druhd faze participacni spiraly je nazvana ,,burza napadi“. Napi. pomoci
brainstormingu nebo prezentaci vizi jsou sbirany a diskutovany dalsi napady a podnéty. Treti
faze — planovani — je zaméfené na piipravu realizace projektu. Pres ¢astecné prevzeti
planovani vedoucimi je i1 v této fazi dilezita role ucastniki, ktefi jsou zapojeni do dil¢ich

rozhodnuti. Posledni fazi je samotnd realizace.

1.3 Sméry participace

Existuji dva zdkladni sméry participace. Tzv. participace zdola ma svij plvod
v naslouchani Gcastnikli. Sami ucastnici vznasi navrhy, nasledné jsou vedoucimi upraveny
podminky tak, aby se tiCastnici mohli zapojit do realizace nebo planovani. Vznikaji uskupeni

ucastnikll (rady, zakovskd samosprava), které po vyslechnuti navrhi fidi jejich realizaci.

Participaci shora pfedchdzi vytvofeni podminek pro vznik a fungovani utvart
zastupujicich ucastniky. AZ po vzniku takového uskupeni zéstupcti ucastnikl jsou dale
zpracovavany jejich podnéty (v oblasti zdravotnictvi se miiZze jednat napf. o pacientské

organizace).

Rozdé¢leni na participaci zdola a shora uvedla v ¢lanku Podoby zédkovské participace
Vidldkova (2007). Ugastniky jsou v tomto kontextu mysleni Zaci a vedouci jsou uéitelé nebo

vychovatelé, ktefi participaci zakd podporuji.

1.4 Prinosy participace

V metodice participace Vv socidlnim zaclenovani vydané Agenturou pro socidlni

zaclenovani (2019) jsou piinosy participativnich piistupli shrnuty do nékolika bodi:

- participace posiluje pocit sounalezitosti ¢lenit komunity, podporuje jejich motivaci

k pfedavani informaci mezi nimi a poznavani ostatnich ¢lenti skupiny,
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- participativni pfistup miize zvySovat efektivitu spoleénych aktivit a podporuje
efektivni plnéni programii,

- pfispiva k bourani bariér mezi rtiznymi skupinami obyvatel (resp. dotcenych osob),
které maji jinak omezeny pfistup k informacim a nizky podil na rozhodovacich
procesech, a tim mohou byt efektivnéji podporovany jejich zajmy,

- vyuziti participativnich pfistupl zvysuje diky sdileni informaci miru porozuméni
problémtim a zvolenym feSenim,

- Umoznuje eliminovat konflikty riznych skupin osob a jiz vzniklé konflikty jsou
pomoci participativniho pfistupu feseny zplisobem, ktery je pro vSechny dotéené
strany pfijatelny, coz také dle P. Navrata (2016) znacné urychluje rozhodovaci
proces,

- Zapojeni vetejnosti do rozhodovacich procesii podporuje divéru vetejnosti v osoby
v rozhodovacich funkcich, a sdilenim informaci a zkusSenosti prispiva k tomu, Ze se
zucastnéni uci od sebe navzajem,

- Vyuzivani metod participace podporuje prosazovani lidskych prav a principil
demokracie, a tim je podporovano zapojeni té€ch, ktefi k rozhodovani nemaji
primarné dané pravomoci.

Dalsi ptinos vyuziti participacnich pfistupti zmifluje i P. Névrat (2016) — je jim vyuziti
mistnich znalosti. Osloveni a zapojeni riznych skupin obyvatel pfispéje k lepSimu
pochopeni soucasného stavu situace, k zmapovani potieb a pozadavkl a zohlednéni obav
ucastniki rozhodovéani. Zapojeni obyvatel do projektu muize oteviit dalSi cesty feSeni
problému. Timto zpGsobem dochéazi k prolindni znalosti odborniki a laikd, ktefi jsou

v Navratové publikaci oznaceni jako ,, experti na problémy svého okoli*

1.5 Limity a rizika participace v kontextu socidlni prace a ob¢anské
participace

Nelze nezminit i omezeni a limity participace Gc¢astnikll na projektech, které s sebou
tato spoluprace nese, a to i1 pies mnozstvi kladnych vysledkli, s nimiz byva participace
spojovana. Prehlizeni téchto limiti mize vést k ne zcela fungujicimu participa¢nimu vztahu
zuCastnénych a piipadné az ke zklaméni v disledku nadmérného ocekavani z procesu

zapojeni vefejnosti do planovani nebo rozhodovani.
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Petr Navrat, ktery fidi prazskou konzulta¢ni spole¢nost zamétujici se na oblastni
planovani a hospodarsky rozvoj, v Manudlu participace (2016) vytvoreného pro samospravy
hlavniho meésta Prahy zminiuje jako hlavni limit participace nerovnost piilezitosti
participovat. Také riznéd mira z4jmu ucasti na participacnich aktivitach je jednim z limit
participace dle P.Navrata. V této souvislosti poukazuje na potiebu dostatecné
reprezentativnosti prizkumu vetejného minéni a podobnych aktivit. Nemélo by dochazet
k situacim, ze jedna skupina obyvatel (dotazovanych v prizkumu vefejného minéni),
typicky lidé s vys$S§im vzdélanim, poctem ucastnikl prevySuje osoby z nizSich socidlnich
vrstev, pro které neni obvyklé prezentovat sviij postoj k verejné sféte. Ze strany zastupitelil
mestské samospravy muize byt rozvoj participacnich pfistupti vniméan jako hrozba pro
samotné zastupitele. V ideédlnich ptipadech je vhodné kombinovat participacni pfistup
s rozhodovanim zvolenymi zastupiteli a tim vyuzivat mistni znalosti vSech zic¢astnénych.
Participac¢niho pfistupu je mozné také zneuzit, a to v tom smyslu, Ze uréitd, dominantni
skupina osob prosadi své zajmy. To mize mit mimo jiné zpiisobeno jiz vySe zmiflovanou

nereprezentativnosti osob ucastnicich se participacnich aktivit v rdmci prizkumu.

DalSim rizikem zapojeni vetejnosti do rozhodovani, resp. nespravné vedenym
zapojovanim vefejnosti je eskalace konfliktd pti nenalezeni spolecného feseni s nasledkem
hlubsiho socialniho vylou€eni skupiny Gcastnikt. Také potteba vynaloZeni financi a Casu
na participaéni aktivity miize byt pro organizatory limitujicim nebo odrazujicim faktorem.
Tyto vstupy by vSak mély byt organizatory vnimany jako ,,investice s velmi prospéSnou
navratnosti“ ve formé napt. mistnich znalosti G¢astnikd, které jsou blize zminény v kapitole

Ptinosy participace (Metodika participace v socidlnim zaclefiovani, 2019).

Dalsi limity a bariéry participace zminéné v Metodice participace v socidlnim
zaclenlovanim Uzce souvisi s reprezentativnosti skupiny participantt, tak jak je prezentovana
P. Navratem. Souhrnné jsou tyto limity spojeny s potfebou dostatecné, oteviené
a individualn€ uzpisobené komunikace mezi osobami v rozhodujicich rolich a ucastniky
zaClenovani do rozhodovani. Rizikem je zlehCovani vérohodnosti zkuSenosti a informaci
ucastnikd. Negativné mulZe proces participace také ovlivnit nepfipravenost vedoucich
na individualitu Gi¢astnikli ve smyslu riznorodosti tiidy, rasy, viry, genderu apod., coZ mize
vést az k diskriminaci €astnik1, obtiznému zapojovani téchto osob do aktivit. Tito lidé, kteti
mnohdy Ziji na okraji spolecnosti a jsou ohrozeni vylou¢enim, se mohou sami aktivn¢ branit
prezentovat a sdilet své problémy, zkuSenosti nebo navrhy kvuli strach, Ze toto sdileni
nepovede ke zlepSeni jejich situace, ale pravé naopak, bude jesté horsi.
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Nasledujici kapitoly popisuji teoretické modely participace od riiznych autord. V této
¢asti prace jsou teoretické modely popisovany tak, jak je jejich autofi sestavili. Aplikace

teoretického modelu do zdravotnické tématiky se nachazi v kapitole 1.9.

1.6 Model miry participace dle Sherry Arnstein

Autorka ¢lanku ,,Zebii¢ek participace ob&ant“ Sherry Arnestein je pfipominana
prave diky této relativné kratké publikaci, ¢imz vytvofila trvaly odkaz. Mimo jiné ptsobila
jako teditelka Americké asociace vysokych Skol alternativni mediciny. Také pracovala pro
ministerstvo Skolstvi, zdravotnictvi nebo ministerstvo socialni péce. V tomto obdobi, kdy
pusobila jako feditelka komunitniho rozvoje pro neziskovy vyzkumny tstav publikovala
¢lanek ,,A Ladder of Citizen Participation.” Tento ¢lanek odrazi autor¢iny zkuSenosti
z pohledu poradkyné pro participaci ob¢anli na ministerstvu bydleni a méstského rozvoje
USA. Vyznam modelu participace Sherry Arnstein Ize vidét i v mnozstvi jeho modifikaci
a navrhl na vylepseni. Jednou z téchto modifikaci je zebfiek participace mladeze Rogera

Harta sestavené¢ho pro UNICEF v roce 1997 (historyofsocialwork.org).

Soucasti ¢lanku je schéma zndzornujici miru participace jako osm stupiii zebtiku
od nejmensi moznosti zapojeni ob¢antl, az po stupen s nejvetsi mirou participace. Téchto
osm stupiitl Ize seskupit do tif kategorii. Sedesata léta minulého stoleti, ve kterych model
Sherry Arnstein vznikl se vyznacoval spoleCenskymi zménami. Model vznikal se zdmérem

poukazat na opomijeny fakt, Ze urovenl zapojeni vetejnosti l1ze rozdélit na nekolik stupnd.

Nejméné participativni kategorii je tzv. neparticipace, ktera zahrnuje spodni dvé
pricky Zebtiku. Témi jsou manipulace a terapie. Na této urovni neni vefejnosti umoznéno

podilet se na planovani a rozhodovéni. Jsou pouze pasivnimi U€astniky.

Stfedni kategorie je v originale nazvana ,,kvaziparticipace* neboli participace naoko.
Zahrnuje informovani a konzultaci. Vyhoda oproti predchozim stupiitim tkvi v moZnosti
obcana vyjadfit tvlj ndzor. V nékterych situacich k tomu byva osoba vyzvéana. Neni vSak
zaruceno, ze se osoba nebo osoby, které rozhoduji, budou nazorem participujici osoby fidit.
Paty stupen zebiiku je sndzvem uspokojovani vefejného minéni také zahrnovan

do kvaziparticipace.

Posledni kategorie, zahrnujici tfi vrchni stupné zebtiku zapojeni obCanti, je nazvana
participace. Obc¢anska sila, moc a moznost ovlivnéni rozhodovani je vysokd. Partnerstvi
(Sesty stupen zebtiku) dava obcanlim moznost vyjednavat, ptipadné si u rozhodujicich osob
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vynutit prehodnoceni jejich postoji nebo dojit ke kompromisu. Piimé ptevzeti
manazerskych pravomoci nebo zastoupeni vefejnosti ve vefejnych organech je predmétem
nejvysSich dvou pficek zebiiku modelu S. Arnstein. Jsou nazvany ,,delegovand moc*

a ,,obc¢anska kontrola“.

Nésledujici text blize charakterizuje stupné modelu S. Arnstein v ptivodnim
kontextu, tak jak je autorka popisuje ve své publikaci, tedy ve vztahu k ob¢anskému

zapojeni.
Manipulace (s veFejnym minénim)

Veskeré aktivity vytvaii dojem zapojeni vefejnosti do rozhodovani. Redln¢ ale
dochazi k manipulaci z4jmu obc¢ant, ktefi jsou vykonavateli vile rozhodujicich osob, které

lze v téchto situacich oznacit za manipulatory.
Terapie

S. Arnstein popisuje skupinovou terapii necestné a arogantni chovani vuci
,heodbornikiim.“ Synonymem pro spolecenskou bezmoc je v teoretickém modelu
participace dusevni onemocnéni. Organizatofi vytvari jakési pseudoparticipativni programy,
v nichz jsou Ucastnici pfesvédCovani o tom, Ze problémem jsou oni sami, nikoli zavedené

postupy nebo instituce.
Informovani

Na tomto stupni skély 1ze ve smyslu informovani o pravech a povinnostech mluvit
o redlné ucasti obcanii. Casto je ale tok informaci omezen jen jednosmérné, tedy od
zastupitel k obCantim. Na této Grovni chybi moZnost reflexe ze strany obc¢and, a stejné tak

zde neni moznost vyjednavani.

PtredevS§im v ptipadech, kdy se informace k obCanlim nedostanou v pocatku
rozhodovaciho procesu, je moZnost ovlivnéni zaleZitosti omezené. Pro popisované
jednostranné informovani byvaji vyuzivany sdélovaci prostfedky, plakaty apod. DalSim
nedostatkem této urovné je poskytovani jen omezeného mnozstvi informaci, neobjasnujici

cely kontext véci.
Konzultovani s verejnosti
Béhem procesu konzultovani jsou obaniim poskytovany informace tykajici se plant,

zameru a projektl, k nimz maji obané moznost vyjadrit sviij nazor nebo k tomu mohou byt
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pfimo vyzvani. Hojné vyuzivanou metodou pro konzultovani byvaji vefejné setkani

s obcany nebo realizace riznych prizkumii.

Jak jiz bylo vySe zminéno, samotné¢ konzultovani nezarucuje to, ze budou
rozhodovatelé brat nazor lidi v potaz. V takovych ptipadech rozhodovatel¢ maji dikaz,
ze bylo obCantim umoznéno zapojit se do rozhodovani, ale fakticky toto konzultovéani
nerespektujici nazor vefejnosti znamend pouhou ucCast vefejnosti na zapojeni se

do rozhodovani.
Uspokojovani verejného minéni

I ptes pretrvavajici kvaziparticipaci je na této urovni zapojeni patrny pocatek vlivu
obcant. Jako ptiklad 1ze uvést situaci zaclenéni n€¢kolika osob, které jsou v Siroké verejnosti
uznéavané, do komisi nebo rad, kde se ptimo podili na rozhodovéni. Limitem tohoto zapojeni

muze byt pfehlasovani napf. zastupiteli nebo ¢leny komise, kteti tvofi vétSinu celého orgénu.
Partnerstvi

Na zaklad¢ dohody o sdileni zodpovédnosti, planovani a rozhodovani je na Sestém
stupni Zebiiku moc rozdélena mezi vefejnost a rozhodovatele. Vyjednavani dalo vzniknout
raddm, vybortim a komisim. Stanovily se postupy feSeni konfliktd nebo situaci, kdy jednéani

nevede ke shodé.

Aby mohlo partnerstvi mezi G€astniky a organizatory participace fungovat a hajit
zajmy obcanli, byvad vybudovano na organiza¢ni zdkladn€¢, kniz jsou organizatofi
ve vedoucich funkcich zodpovédni. Zaroven je pro instituci fungujici na principu partnerstvi
dilezité disponovat takovymi finan¢nimi prostfedky, aby mohla byt prace pfedstavitelim
nalezité zaplacena a aby mohla instituce zaméstnat dalsi pracovniky, jako napft. technické
pracovniky nebo pracovniky, kteti budou mit za ikol pomahat s organizaci prace v instituci.
Pti splnéni téchto podminek maji ¢lenové dané instituce zaloZené na partnerstvi realny vliv

na vyjednavani a jeho vysledek.
Delegovana moc

Pod pojmem delegovani si Ize piedstavit pfeneseni moci na jinou osobu. V kontextu
modelu Sherry Arnstein Ize na tomto stupni mluvit o situaci, kdy ob¢ané ziskaji dominantni
postaveni nad uréitym pldnem nebo zdmérem. Znamend to také ptevzeti zodpovédnosti

za hladky prabéh programu.
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Obc¢anska kontrola

V oblasti vetejné a obecni spravy je mozné sledovat neustéle se zvySujici pozadavky
na zapojeni vetejnosti do oblasti kontroly, kterd obaniim zaru¢i moznost fizeni programu
nebo instituce. PIn¢€ se tak zapoji do politického procesu a pomoci manazerskych funkci
mohou fidit zalezitosti vefejné spravy. Nejvyuzivangjsi technikou pro spoluucast ob¢ant je
referendum, pfi némz maji 1 ti, ktefi nejsou v rozhodovaci funkci, moznost podilet se

na ozhodnutich, kterd mohou ovlivnit jejich zivoty.

1.7 Hartova stupnice participace

Profesor psychologie z New Yorkské univerzity Roger A. Hart, ktery se zabyva
pravy déti a zaroven feditel organizace Children’s Environments Research Group
(organizace pro napliiovani prav déti a zlepSovani kvality jejich Zivota) se pti tvorbé modelu

miry détské participace do jisté miry inspiroval modelem Sherry Arnstein.

Hart také definoval osm stupiii zapojeni od nejméné participativniho. Obdobné
je 1 seskupeni stupiiti participace, Tti nejméné participativni stupné jsou v modelu oznaceny

jako ,,non-participation®, nebo také dle ¢eskych autori ,,falesna participace* (Hart, 1992).

1.7.1 FaleSna participace

Prvnim a nejméné participativnim piistupem je Manipulace. Vedouci ucini
rozhodnuti ve véci, kterd se tykd ucastniki a bez dalSiho vysvétleni Gi¢astniky pted toto
rozhodnuti postavi. Z pravidla se jednd o rozhodnuti v z4jmu vedoucich. Druhy stupeii
participativniho pfistupu Hart nazval Dekorace. Tohoto pfistupu je vyuZzivano v situacich,
kterych se déti ucastni, ale nerozumi nebo jen minimaln€ poslani nebo vyznamu situace
a zaroven nemaji prostor situaci ovlivnit. Pfi Formalni participaci, nebo jinak nazyvané
tokenismus se Ucastnici podili na ptipravé a realizaci projektu, nicméné¢ veskera rozhodnuti

pochézi od vedoucich a zminénd ticast déti je jen formalni (Hart, 1992).

1.7.2 Skute¢na participace

Informovana acast

Po dikladném vysvétleni smyslu, ucelu a cile aktivit i celého projektu jsou ucastnici

do projektu zapojeni dobrovolné. Stejné tak je ucCastnikiim odivodnéna jejich ucast

20



na projektu, kterd neni jen ,na oko*, ale ma svlij vyznam. Vedouci projektu rozhoduji

o prab¢hu aktivit s respektem nazoru ucastniki.
Ucast a konzultace

Ugastnici jsou seznameni s uéelem projektu a vyzvani k projeveni svych nazort,
ptipadné rad, které jsou pro danou situaci podstatné. V kontextu détské participace mize jit
napf. pii tvorbé programu pro déti o pozménéni ptivodniho navrhu. Aktivita je iniciovana
a fizena vedoucimi pracovniky, pro tyto pracovniky je ale diilezita konzultace s t€mi, jichz

se aktivita nebo cely program bezprostfedné tyka.
Spole¢né rozhodovani o aktivitich iniciovanych vedoucimi (dospélymi)

Stejné jako u predchoziho stupné se jednd o iniciativu vedoucich, ale ucastnici,

v modelu A. Harta, jimiz jsou déti, se ptimo podili na realizaci a spolurozhoduji o pribéhu.
Utastniky iniciované a Fizené aktivity
Aktivity jsou iniciovany détmi, tedy Ucastniky. Funkce vedoucich je jen podptrna.
Takto organizovanych aktivit je malo. Aby mohly byt takto realizovéany, je od dospé€lych

(vedoucich) potieba dostatek vnimavosti a prostoru, ktery podporuje détmi iniciované

spontanni aktivity.
Spole¢né rozhodovani o aktivitach iniciovanych ucastniky

Za vrchol participace A. Hart povazuje situaci, kdy samotni c¢astnici navrhuji
projekt, ten ziska podporu vedoucich osob, které se postupné zapojuji do jeho realizace.
PficemZ je davan zfetel na co nejvy$si miru participaci ucastnikll a soucasné na efektivitu
a pfinos projektu a jeho vysledkli. Vedouci jsou v roli moderator. S&m A. Hart poukazuje
na to, ze velké mnozstvi navrhii déti se nesetka s pochopenim a podporou ze strany
vedoucich (dospélych), pfipadné s nevSimnutim si projevii vynalézavosti ditéte a jeho

tvaré¢im schopnostem.

Implementace modelt participace do podoby Zebtikd, tak jak je popisuji S. Arnstein
a R. A. Hart mize budit ponékud zavadéjici dojem, a sice ten, Ze nejvyssi stupen je ten
nejvhodnéjsi. Tato domnénka neni zcela pravdiva, protoze okolnosti a konkrétni situace
nemusi nutné¢ umoznit maximalni miru participace tak, jak je popisovana v pfedchozich
modelech. Podstata participace tkvi ve volbé nejvhodnéjsiho stupné. (Fajerman, Treseder,

2004).
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1.8 Shiertv model stupnu participace

Harry Shier ve svém modelu participace déti upustil od usporadani stupiii do formy
zebtiku jako autoii pfedchozich modeli. Do matice (obr. 1) jsou usporadany stupné
participace na vertikdlni se a horizontdlni osa prezentuje staddium zavazku (pfistup,
prilezitost, zavazek). Ve fazi pristupu si vedouci musi uvédomit, zda jsou pfistupni danému
stupni participace déti. Faze prilezitosti je zaméfena zvoleny pracovni postup a to, jestli
participaci umoznuje. Zavazkem je v modelu myslena existence norem nebo pravidel, které
participaci zajistuji nebo garantuji. Nejnizsi stupen modelu predstavuje naslouchani détem,
na druhé urovni jsou déti podporovany k vyjadieni svého nazoru. Na dalsi tirovni jsou nazory
déti zohledniovany a dale se déti aktivné ucastni rozhodovacich procest. Vrchol participace
je vmodelu H. Shiera charakterizovdna jako zodpovédnost dé&ti pii rozhodovani

(Shier, 2001).

Obr. 1 - Model stupnii participace dle H. Shiera

Stadia zavazku )
Stupné participace l.-

Déti v procesu
rozhodovani sdileji
moc i edpovédnost s
vedoucimi.

4

Déti se zapojuji do
procesu
rozhodovani

Nazory déti jsou
zohlednovany.

2
Déti jsou
povzbuzovany k
vyjadreni svych
nazord.

vedouci détem
naslouchaji.

PFistup

Jste pripraveni sdilet
urtitou vasi moc v
rozhodovani s détmi?

Iste plipraveni
umoinit détem zapojit

se do procesu
rozhodovani?

PrileZitosti

Existuji pastupy
umodnujici détem a
vedoucim sdilet moc |
odpovédnost v
procesu rozhodovani?

Existuji postupy
umonujici détem
zapojit se do procesu
rozhodovani?

Jste pipraveni
zohlediiovat nazory
déni?

Iste pripraveni
povzbuzovat déti k
vyjadrovani viastnich
nazora?

Umoinuje process
rozhodovani ve vaii
organizaci zohlednit

nazory déti?

Existuji koncepce a
aktivity k podpore déti
ve vyjadrovani jejich
nazord?

Jste pripraveni
naslouchat détem?

UmoZnuji vam vase
pracovni postupy
naslouchat détem?
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Zavazky

Je sdileni moci 2
odpovednosti v
procesu rozhedovani
normativné
stanoveno?

Je normativné
stanoveno, fe déti
musi byt zapojeny do
procesu rozhodovani?

Je normativné
stanoveno, e nazory
déti musi byt v
procesu rozhodovani
zohlednény?

Je podpora déti ve

wyjadtovani jejich

nazord stanovena
normativng?

Je naslouchini détem
stanoveno
normativné?

(Tomaszova, 2013, ptelozila z origindlu Shier, 2001)



Hartova stupnice participace i Model stupiit participace dle H. Shiera jsou
koncipovany pro ucast déti a mladeze na rozhodovani. Oproti tomu, model S. Arnstein byl
primarné vytvofen pro participaci obCani na rozhodovani. Ve vSech popsanych modelech
lze zaménit aktéry za zdravotniky v roli vedoucich a pacienta, resp. rodi¢e pacienta v roli
ucastnikti. V kapitole 1.9.3 aplikuji model dle R. A. Harta do kontextu zdravotnictvi

a jednotlivé trovné participace podlozim ptiklady z riznych medicinskych obora

1.9 Prvky participace v soucasném ceském zdravotnictvi

Participace, jakozto spolurozhodovani o prubéhu 1é¢ebného procesu je postupné
aplikovana do oborti somatické mediciny. V souladu s Chartou lidskych prav a svobod
je kladen diiraz na autonomii jedince. Zaroveii ale prosazovani autonomie mize v n¢kterych
extrémnich ptfipadech vést ke stfetu zajmua pacienta a lékate, resp. zdravotnika. Nejasné

nastavena hranice autonomie aktért maze vést ke vzniku konfliktd (Ceskova, 2015).

Je ukolem lékate vybalancovat individualizaci 1é¢ebného procesu s tzv. klinicky
doporucenymi postupy. Institute of Medicine definuje klinicky doporucené postupy (dale
KDP) jako , systematicky vytvdrend stanoviska, pomdahajici lékariim a pacientim ve
specifickych klinickych pripadech rozhodovat o primérené zdravotni péci. “ (Guidelines for
clinical Practice). Této definici vyznamem odpovida i nékolik dalSich pojmti pouzivanych
v Ceském zdravotnictvi: napt. guidelines, standardy, doporuceni nebo zasady péce (Licenik,
2013). Ryska (2011) vyjmenovava soucasti KDP: popis onemocnéni, ke kterému se KDP
vztahuje, personalni, kvalifikaéni a technické poZadavky na poskytovatele péce,
doporuceni pro sbér dat k dalSimu vyhodnoceni vysledkti péce, legislativni normy
tykajici se onemocnéni, odkazy na dal$§i odbornou literaturu, podminky a nastroje
sledovani efektivity postupt, ... KDP jsou schvalovany Ceskou lékaiskou komorou, piip.

patfiénym oddélenim MZCR.

V popiedi zajmu stoji v sou¢asné dobé pacient a jeho potieby. Na zakladé toho se
transformuje zdravotnicky systém a zaméfuje se pravé na zapojovani pacientll (Scholl,
2014). Zapojovani pacientll lze rozdé€lit na tfi Grovn€. Prvni urovni zapojeni pacientl je
uroven interakci s 1ékarem. Isabelle Scholl (2014) zminuje nékolik bodi, které podporuji
pro-pacientsky pfistup na této urovni zapojovani pacienti. Jsou jimi: informovanost pacienta
(sidleni informaci Il€kate s pacientem), zapojeni pacienta do péce (konzultovani

a rozhodovani o vlastnim zdravi), zapojeni blizkych osob (poskytovani informaci blizkym
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osobam), zmocrnovani pacienta (podporovani zodpoveédnosti pacienta za své zdravi),
psychicka podpora (zajisténi dusevniho pohodli pacienta), emocni podpora (podpora
v prekondvani obav z nemoci a souvisejicich aspektil). Druhy stupen zapojeni pacientil je
na drovni zdravotnickych zarizeni. Siri Wiig (2013) tuto Groven nazyva organizacni
a kolektivni. Dle n&j lze pacienty zapojit prostiednictvim pacientskych komisi, které
se zabyvaji kvalitou poskytované péce a jejim zvySovanim. I na této urovni definoval Scholl
(2014) nekolik tzv. spoustécu pro-pacientského zdravotnického systéemu. Patii sem:
komunikace pacienta s lékarem (vychézi z potieb pacienta), integrace lékarské a nelékarskeé
péce, tymova prace (multidisciplinarni spoluprace), dostupnost péce (vhodna 1écba, ktera
odpovida pacientovym potiebam a preferencim) a koordinace a kontinuita péce (ndvaznost
péce mezi ambulantni a lizkovou sférou). Na tfeti urovenn zapojeni se fadi zdravotni
politika, konkrétn€ legislativa nebo financovéni zdravotnické péce. Zapojeni piijemcii péce
na této urovni probihd formou casti v Pacientské radé Ministerstva zdravotnictvi, ktera byla
ziizend v roce 2017. S. Wiig (2013) ale na popisuje fakt, ze cile stanovené na této Girovni
mohou byt v silném rozporu od kazdodenni reality v zaclenovani pacientl na ptedchozich
urovnich. Souvisi to s nedostatkem odbornych znalosti laikli (nezdravotnikil) v oblastech
zaclenéni nastroji podporujicich participaci pacientl na prvnich dvou zminénych trovnich
zahrnujici 1 edukaci. Prave diskusi definuje 1. Nosal (2014) jako aktivitu podminujici
participaci. Naopak v pfisti kapitole popisovany vztah mezi pacientem a lékafem a

pretrvavani jeho paternalistické podoby miiZze vyuZivani participacnich postupt limitovat.

1.9.1 Vztah pacient — 1ékart

Do dnesni doby lze na mnoha pracovistich pozorovat pietrvavani tzv.
paternalistického vztahu mezi 1ékafem a pacientem, ktery nedava dostateCny prostor pro
rozvinuti novych vztahti. Né&kteti autofi (napf. Daniel Callahan americky filozof, ktery
se podilel na rozvoji etiky v biomedicin€) vztahy l€kate, resp. zdravotnikii a pacienta
pojmenovali jako tzv. Iékaiskou diktaturu a Iékaiskou demokracii. Dominantni postaveni
lékafe ma sviij plvod v historii, kdy byl lékai vniman jako predstavitel vzdélanosti,
odbornosti a pro pacienty byl pfirozenou autoritou. Takto nastaveny vztah je ale znacné
asymetricky. Pacient v podstaté pasivné oCekava stanovisko 1€kate, neprojevuje vlastni
nazor a bez vyhrad pfijima 1ékafovo rozhodnuti. V minulosti mohlo byt takové nastaveni

roli pro obé strany vyhovujici. Pacient pfevedl zodpovédnost na Iékate, a mohl tak pocitovat
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jistou ulevu. Naopak na Iékare nebylo od pacientii smétovano tolik otdzek k prubéhu 1é¢by,

jako je tomu nyni (Haskovcova, 1997, Sundal, 2020).

Transformace paternalistického vztahu mezi lékaiem a pacientem ke vztahu
partnerskému miize zvysit efektivitu 1éCby praveé zapojenim pacienta — tedy jeho participaci
na péci o zdravi, ptip. na lé¢ebném procesu. Zakladni charakteristikou partnerského vztahu
je vyrovnané postaveni zainteresovanych, tedy pacienta a 1ékare. Do rozhovort ptinasi 1ékat
své odborné znalosti a zkuSenosti, pacient vychazi ze svych pocitl, pfani, ocekavani
a osobnich zkuSenosti. Za ptedpokladu, Ze maji oba zic¢astnéni stejnou hierarchii hodnot,
mohou na zakladé¢ kompromisti a vyjednavani dojit k zavére¢nému rozhodnuti o sméru
1é¢by. V partnerském vztahu jiz 1ékat nevystupuje jako autorita, ale je vniméan jako radce.
Aby mohl pacient spolurozhodovat o pribéhu lécebného procesu, musi mit dostatecné
mnozstvi srozumitelnych informaci. Takto nastavené vztahy vyZzaduji ovladani
komunika¢nich dovednosti a uméni budovat kvalitni lidské vztahy vSech zucastnénych
(pacienta, jeho rodinnych pfislusnikii i zdravotnikil) a divéra pacienta ve zdravotniky. Ale
bez vile samotného pacienta a jeho zodpovédného ptistupu k vlastnimu zdravi neni mozné
po ném vyzadovat to, aby byl zdravotnikiim partnerem. Jediné€ clovek, ktery své onemocnéni
piijal, se miiZze aktivné podilet na procesu navratu ¢i udrZeni svého zdravi, resp. zdravi svého

ditéte (zdravi.euro.cz, Ceskova, 2015).

Ptfedchozi odstavce popisovaly primarné vztah pacient-lékat. Stejné by se zminéné
informace daly interpretovat na vztah pacienta k jakémukoliv zdravotnikovi nebo si lze
na misté pacienta pfedstavit jeho zdkonného zastupce ¢i jinou blizkou osobu, ktera se na péci

o nemocného podili.

1.9.2 Participace ve vztahu ke zdravotni gramotnosti

Ministerstvo zdravotnictvi CR definuje zdravotni gramotnost jako soubor védomosti,
motivaci a kompetenci ziskavat, hodnotit informace souvisejici se zdravim a porozumeét
jejich obsahu, scilem udrzet a zlepSit kvalitu zdravi a pfedchdzet nemocem. Takto
definovand zdravotni gramotnost se mtize vztahovat k jednotlivciim, ale také ke skupinam
nebo organizacim. Zdravotni gramotnosti obyvatel Ceské republiky se zabyva Ustav pro
zdravotni gramotnost, ktery podporuje rozvoj obyvatel v této oblasti pomoci vzdélavani

a koordinovani akci podporujicich posileni jejich zdravotni gramotnosti (Www.nzip.cz).

I. Kickbusch (2020) (némecka politolozka a ¢lenka rady WHO pro ekonomiku zdravi

pro vSechny) popisuje zdravotni gramotnost jako vyznamnéjsi aspekt ovliviiujici zdravotni
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stav Clov€ka, nez napt. Uroven jeho vzdé€lani, prisluSnost k etnické skupiné profese.
V souvislosti s omezenim v zdravotni gramotnosti se zminiuje také o participaci, jejiz nizsi
mira, ve smyslu zapojeni se do aktivit podporujicich zdravi, zvySuje riziko vyskytu
chronickych onemocnéni, rizikového chovani, ¢i zanedbani nebo nedodrzovani 1écby

chronickych onemocnéni.

Pozn. autorky: Brozura Zdravotni gramotnost — solidni fakta vydana Ministrem
zdravotnictvi CR v roce 2020 obsahuje fadu zminek o participaci. Nicméné v kontextu je
pojem participace vztahovan pfedevsim k ,,ucasti na vzdélavaci (nebo jiné) akci®, nikoli
ve smyslu ,,podileni se na rozhodovani®. I takto lze vykladat pojem participace. Je mozné
zde vidét souvislost mezi vzdélavanim se a rozhodovanim — pro u¢inéni dobrého rozhodnuti

pottebuje clovek kvalitni informace.

1.9.3 Aplikace modelu participace dle Roger A. Hart do zdravotnictvi
Z vyse uvedenych teoretickych modell jsem vybrala model R. A. Harta k aplikaci
do kontextu zdravotnictvi. Tato kapitola je koncipovana jako soubor ptikladi z riznych

oborl akutni mediciny pfifazenych do jednotlivych Grovni teoretického modelu.
Manipulace

S u¢inénim rozhodnuti 1ékatem bez blizSiho vysvétleni okolnosti pacientovi, jehoZz
se rozhodnuti tyka, se v soucasnosti nesetkavame zcela bézné. Teoreticky model uvadi, ze
takto ucinénad rozhodnuti byvaji v zajmu vedoucich, nikoli uc¢astnikd. Tento vyrok se
neslucuje s principem beneficience neboli dobro¢inéni, coz je jeden ze Ctyf zakladnich
principl etiky ve zdravotnictvi. Také odkazuje na dal$i z principli etiky — nonmaleficence
(neposSkozeni). Oba tyto etické principy odkazuji na Hippokratovu ptisahu: ,, predevsim
neskodit” a ,,zdravi nemocného je nejvyssim zakonem.“ V souCasné dobé je v mediciné

princip neskozeni posunut spise k normé ,, pomoci“ (Zimova, 2012).

Legislativa, konkrétné § 38 zakona €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbéach definuje
nekolik situaci, které umoznuji hospitalizaci pacienta bez jeho souhlasu. Patfi sem

nasledujici situace:

- pravomocnym rozhodnutim soudu bylo osobé uloZeno ochranné léceni formou
luzkové péce,

- je narizena izolace, karanténa nebo léceni dle zakona o ochrané verejného zdravi,
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je podle trestniho Fadu nebo zdkona o zvlastnich Fizenich soudnich narizeno

vySetieni zdravotniho stavu,

ohroZuje bezprostredné a zavaznym zpusobem sebe nebo své okoli a jevi znamky
dusevni poruchy nebo touto poruchou trpi nebo je pod vlivem navykové latky, pokud

hrozbu pro pacienta nebo jeho okoli nelze odvratit jinak, nebo

Jjeho zdravotni stav vyzaduje poskytnuti neodkladné péce a zaroven neumoznuje, aby

vyslovil souhlas,

nezletileho pacienta nebo pacienta s omezenou svépravnosti lze bez souhlasu
zdkonného zakona nebo opatrovnika hospitalizovat téz v pripade, jde-li o podezieni

na tyrani, zneuzivani nebo zanedbavani,

Rovnéz jsou v tomto paragrafu definovany situace, poskytnout neodkladnou zdravotni
péci bez souhlasu pacienta, ¢i jeho zdkonného zastupce, jedné-li se o nezletilé dité, nebo

o opatrovnika v pfipad¢ pacienta s omezenou svépravnosti:

- kdyz zdravotni stav neumoZnuje pacientovi tento souhlas vyslovit,

- lécby vazné duSevni poruchy, pokud by v diisledku jejiho neléceni doslo se vsi
pravdépodobnosti k vaznému poSkozeni zdravi pacienta,

- vsituaci, kdy jsou zdravotni sluzby nezbytné k zachrané Zivota nebo zamezeni
vazného poskozeni zdravi,

- pokud je podezieni na tyrani, zneuzivani nebo zanedbavani nezletilého nebo osoby

S omezenou Svépravnosti.

Je-1i zdravotni stav pacienta velmi vazny, Ze poskytnuti zdravotni péce nesnese ani
nejmensi odklad, je tato situace popisovana jako ,, provedeni vykonu z vitalni indikace. *
Mezi takové stavy se fadi polytraumata, zavazné krvaceni ¢i urgentni neurochirurgicti
pacienti. V téchto pfipadech je pacient neprodlené po zajisténi zékladnich Zivotnich

funkci transportovan na operacni sal k provedeni vykonu (Vojtisek, 2016).
Dekorace

Situace, kdy pacient velmi malo nebo viibec nerozumi tomu, co se s nim déje se
v prostiedi dneSniho zdravotnictvi stavaji postupné méné Castymi. Tento fakt méa pfimou
souvislost s transformaci vztahu lékaf, resp. zdravotnik vs. pacient, ktery je popsan

v kapitole 1.9.1 i se zminovanou zdravotni gramotnosti.

Pokud bychom méli tento zptsob participace a s ni souvisejici komunikace mezi

lékafem a pacientem situovat do prostfedi akutni mediciny druhé poloviny 20. stoleti,
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je potfeba zminit fakt, Zze s teoretickym modelem participace uplné¢ nekoresponduje.
Odlisnost je v aktivni ucasti participanta na aktivitach péce o vlastni zdravi. Pficemz v praxi

byla diive vyZzadovana spiSe pasivni ucast pacientli na procesu navratu ke zdravi.

Za typickou ukazku neparticipace ve zdravotnickém prostiedi lze povazovat
Ceskoslovensky serial scénaristy Jaroslava Dietla Nemocnice na kraji mésta. V jedné
epizod¢ se narodem zboznovana postava — Doktor Strossmajer v podani Milose Kopeckého
dostava do konfliktu s pacientem Rezkem (Viktor Preiss). Pacient Rezek je hokejista, ktery
se dozaduje informaci kolem svého zdravotniho stavu, a hlavné diivodu nutnosti reoperace
lokte. Doktoru Strossmajerovi vytkne, Ze byla operace zfusovana, kdyz ji musi podstoupit
znovu. Také se pozastavuje nad tim, Ze se na prvni operaci podilel cely 1ékarsky tym
ortopedického oddéleni. Doktor Strossmajer pacientovi tidiv nad touto spolupraci vysvétluje
tak, ze ,,0 tom nema ani paru. “ Na otazku, pro¢ se prvni operace nezdarila, odpovida Iékar

3

tykanim a oslovuje pacienta ,, milanku. ‘

,, Ortopedie, to neni jako kdyz strkas do gumovyho vdolku zahnutym klackem. Rozumis?
To je vaznd a zodpovedna prace. ... Stoupnout si nad tebe s kudlou a prospikovat té jako
kralika, to umi kazdej reznik. Ale nam jde o to, aby ses z tohoto Spitalu jednou vratil zdravej,
telesné i dusevné. A treba se o tom i pohdadame. Ale vsichni do toho davame vsechno, co
umime! Jestli se ti zda, ze jsme podvodnici a neumételové, prosim, miizes jit o cislo dal. My
miizeme lécit jenom toho, kdo od nas byt lécenej chce! To jest, kdo nam véri. “ (Nemocnice

na kraji mésta [seridl]. Rezie Jaroslav DUDEK, 1977-1981).

Jinymi slovy lze situaci popsat tak, ze Iékat neradi hokejistovi, jak hrat hokej a ten by
nemél radit 1ékafi, jak operovat. Z citovaného monologu lze jasné poznat paternalisticky
postoj Iékaie k pacientovi a oCekavani jeho pasivni ucasti na 1é¢bé, od n€¢hoz se v priibéhu

minulych let postupné upoustélo a vztah 1ékate a pacienta se méni v partnersky.
Tokenismus

Pro jesté vétsi piibliZzeni tokenismu ¢tendiim, uvedu ptiklad z €ldnku Jana Miloty (2015)
z Platformy pro socialni bydleni snazvem Castou pasti participace je tokenismus.
., Oznacuje situaci, kdy clovek v nouzi predstavuje ojedinélou zkusenost, ktera neni sdilena
dalsimi lidmi. Symbolizuje tak urcitou skupinu, mnohdy také urcity problém. Je na néj
soustiedena pozornost ostatnich a soustreduji se na néj rovnéz stereotypy obrdacené
ke skupiné, kterou ma reprezentovat. V reakci tyto stereotypy jednak prebira a zdroven
se snazi prizpiusobit se mordlce skupiny, v niz se prezentuje.” Osobou s ojedinélou
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zkuSenosti mize byt vzhledem ke kontextu diplomové prace rodi¢ détského pacienta, ktery
je napf. ramcoveé informovan o planovanych vySetfenich bez ptesnéj$iho nacasovani.
Ze strany zdravotnikii jsou k rodi¢i sméfovany stereotypy a zvyklosti daného pracoviste,
kterym se rodic¢ snazi ptizpiisobit bez néjaké vétsi moznosti cely vysSetfovaci plan ovlivnit
a individualizovat jej. Takto popsany piiklad ziejmé neni Upln€ typickym piikladem
tokenismu, nicméné je odkazem na riziko Spatné praxe participacénich pfistupi ve

zdravotnictvi.
Informovana ucast

Jak jiz samotny nazev této Urovné participace napovida, jedna se o princip
podrobného seznameni pacienta sucelem, ocekdvanym piinosem, piipadnymi riziky
moznymi alternativami vySetfeni, které mu bude provedeno. Tento postup odpovidé institutu
informovaného souhlasu, kterému je v diplomové praci vénovand samostatna

kapitola ¢. 1.9.4.
Ucast a konzultace

Na této Urovni participace jsou s Ucastniky (pacientem nebo jeho zdkonnym
zastupcem) konzultovany moZnosti, které navrhuje Iékat nebo jiny zdravotnicky pracovnik,
podle toho, o jaké téma se jedna. Kone¢na volba feSeni je vSak v rukou odbornika, pficemz
bere zietel na nazor pacienta. Ve zdravotnim prostiedi 1ze takto postupovat zajisté v fade
pfipadt. Uvadim ptiklad typicky pro prostiedi Kliniky détské neurologie, do nc¢hoz

je situovano i vyzkumné Setfeni v empirické ¢asti diplomové prace.

Pacientim po prvnim prodélaném epileptickém zachvatu je provedeno néckolik
zakladnich vySetfeni a oni 1 jejich zakonni zéastupci jsou komplexné edukovani lékafem
o diagndze a progndze onemocnéni a o dalsim planu 1€¢by. Samotnému nasazeni chronické
antiepileptické terapie pfedchazi zhodnoceni individualnich faktorti u kazdého pacienta.
Pokud se béhem hospitalizace neobjevil dalsi zachvat a pokud je zdznam z EEG vySetfeni
pfiznivy, mize lékat v urcitych ptipadech nabidnout moZnost, ze se prozatim chronicka
terapie nasazovat nebude, dit¢ bude v péci ambulantniho neurologa, bude dodrzovat
doporuceny rezim a vycka se, jak se situace vyvine. Rodicim je poskytnut cas
na promysleni. Pro n¢které rodice byl prozity stres kolem prvniho epileptického zachvatu
jejich potomka natolik stresujici, Ze se pfikloni k variant¢ nasazeni terapie, aby pied

podobnou situaci byli vice ochranéni, nez kdyby dité zlstalo prozatim bez chronické
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medikace. Ke stejnému nazoru miize dojit i samotny pacient, pokud zachvat prodélal

napf. ve Skole nebo v jiném kolektivu vrstevnikt (Stehlikova, 2017).
Spolecné rozhodovani o aktivitach iniciovanych vedoucimi

Na této trovni participace se nejen zohlednuji nazory pacienta, ktery se aktivne podili
na rozhodovani. Oblasti rozhodovani jsou pfedem vymezeny vedoucimi — odborniky. Tento

pistup je velmi blizky pfedchozimu stupni participace, kterym je Uast a konzultace.

S timto postupem se mizeme setkat napt. v oblasti socidlni prace. Abych zlstala

v oblasti, kterd souvisi s pé¢i o nemocné dité, uvedu ptiklad blizky pravé tomuto tématu.

Jednou ze skupin klientek zdravotné-socidlniho pracovnika v nemocnicich,
konkrétn€ v porodnicich jsou nezletilé matky. S takovou divkou i jejimi zdkonnymi zastupci
jsou v prubéhu téhotenstvi probrany jednotlivé moznosti feSeni situace. Pokud rodina
nezletilé¢ jevi zajem se starat o dit€¢ a pomoci nezletilé matce s vychovou a financnim
a materidlnim zabezpe€enim, pak ve vétSin¢ pfipadi neni ze strany OSPODu namitek
na propusténi novorozence domil k nezletilé matce. Péci o tohoto novorozence zarucuje
vétSinou jeho babicka, tedy matka nezletilé az do dovrSeni zletilosti matky novorozence,
ptfipadné do doby, neZ je soudné vyfeSena otdzka otcovstvi. Otec novorozence musi byt
zletily, aby mohl pfevzit zodpovédnost za néj. Ne vSichni rodice se k t€hotenstvi své
nezletilé dcery stavi zminénym zplisobem. Neni-li rodina naklonéna zabezpecit toto dité,
pfipadéa v ivahu adopce. V téchto ptipadech je mozné vést porod tzv. utajené. Zdravotnicka
dokumentace souvisejici s porodem je vedena odd€lené a pouze v listinné formé, zvlast
rodicka a zvIast’ dité. V rodném listé nejsou uvedeny nacionédle matky a trvalym bydlistém
ditéte je prislusna porodnice. Socialni pracovnik ma nasledné za ukol o takovém porodu
informovat magistrat mesta a zazdda Referat nahradni rodinné péce o zajisténi nasledné péce

0 novorozence po propusténi z nemocnice (Sesit socialni prace, 2019).

Vsechny mozné alternativy a konkrétni postupy jsou rodin¢ zdravotné socialnim
pracovnikem vysvétleny. Rodin€ je poskytnut ¢as na rozmysSlenou a jejich rozhodnuti
je spolu s dalsimi faktory, jako je napft. socidlni anamnéza rodiny, zohlednéno. Nutno zminit,
ze s rodinou nezletilé t¢hotné divky pracuje jiz po dobu t€hotenstvi Organ socialné pravni
ochrany ditéte (OSPOD) v misté bydlisté. Timto Gfadem povéfeny socialni pracovnik

dohlizi na situaci v rodin¢ po propusténi novorozence do domaciho prostiedi.
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Udastniky iniciované a Fizené aktivity

Jednim z oborii akutni zdravotni péce, ve kterém lze aplikovat tuto uroven participace
je porodnictvi. Ani zde nelze mluvit o zcela plosSném a univerzalné pouzivaném piistupu
k pacientkdm — nastavajicim matkdm. Kli¢ové jsou moznosti konkrétniho zdravotnického

zafizeni, ale pfedevsim zdravotni stav rodicky a ditéte. Jak jiz ndzev této urovné participace

napovida, odbornici v téchto ptipadech byvaji spise v roli privodce.

V praxi mize byt takova spoluprace zformulovana do tzv. porodniho planu, ktery
nastdvajici matka sestavi s porodni asistentkou a méla by jej konzultovat i pfimo ve zvolené
porodnici. Jsou zde zminény jeji pfani a formulovany postupy, kterymi by se mél
zdravotnicky personal fidit v ptipadé vzniku akutnich komplikaci (napr.: V pripadé nutnosti
provedeni akutniho cisarského Fezu si preji byt uvedena do celkové anestezie.). Kazda
porodnice ma rtizné moznosti, do jaké miry Ize akceptovat predem piipravené porodni plany.
Predevsim prostorové dispozice nekterych zatizeni neprosly rekonstrukci, aby mohly
dopovidat aktudlnim trendim v porodnictvi. Pravée §irS$i moznosti a individualngjsi ptistup
k pacientkdm byvéa divodem, pro¢ nékteré nastavajici matky voli porodnici vzdalené;si

svému bydlisti.

DalSim medicinskym oborem, kde jsou zdravotnici v roli privodct je paliativni
medicina. Tento multidisciplinarni obor se soustfed’uje na pacienty se vdznym onemocnénim
s cilem zvysit kvalitu Zivota téchto osob a jejich blizkych za co moZna nejvyssi miry respektu
jejich pfani a hodnot. Typicky se paliativni péfe zamétuje na tiSeni symptomii onemocnéni,
jako je napt. bolest nebo vedlejsi u€inky 1écby. Zaroven ale tym odbornikl provazi pacienta
a jeho rodinu procesem urceni toho, co je pro n¢j dilezité a co si konkrétn¢ ptredstavuje pod
pojmem kvalitni Zivot s jeho onemocnénim. Vysledkem této spoluprace byva nalezeni

feSeni, které je v souladu s ocekavanim nemocného a redlnymi moZznostmi lé¢ebného

procesu (Vseobecna fakultni nemocnice, 2021).

Spole¢né rozhodovani o aktivitach iniciovanych ucastniky

v

Nejvyssi stupen participace, tak jak jej popisuje ve svém teoretickém modelu
R. A. Hart, neni mozZné v ve zdravotnickém prostiedi v soucasné dob¢ aplikovat. Je to dano
mirou odbornosti péce, kterou zdravotnici pacientim poskytuji, proto spoluprace ve forme
pfizvani zdravotnika pacientem do spolurozhodovani o pacientem iniciovanych aktivitach
neni realizovatelnd. Okamzikem, kdy pacient pfizve zdravotnika do péce o vlastni zdravi
muze byt situace, kdy pacient sdm vyhleda zdravotnické zatizeni a odborniky, aby mu
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pomohli se zdravotnimi obtizemi. Nicméné dalSi postupy v diagnosticko-terapeutickém
postupu se odehravaji na nizSich Urovnich participace — viz vySe popisované urovné

participace v této kapitole.

1.9.4 Informovany souhlas jako jeden z projeviu participace ve zdravotnictvi

pacienta, resp. jeho zdkonného zastupce o poskytnuti péce nebo provedeni vykonu.
Projeveni viile pacienta vede k naplnéni jedné z nejzakladnéjSich hodnot — lidské svobodg,
a tedy moznosti rozhodnout o sob¢, svém zivoté a zdravi a ovlivnit pritbéh 1écby. Kromé
povinnosti ziskat od pacienta informovany souhlas, kterou zdravotnikiim uklada zékon, ma
tento institut také etické a psychologické hledisko. Ziskani a prohlubovani davéry
ve zdravotnicky personal ma jisté souvislost s komunikaci pecujictho profesiondla
s pacientem, kterému je vysvétlen jeho zdravotni stav, popsan plan 1écby, jeji ptipadna rizika
a mozné alternativni postupy. Pouze na zdkladé¢ informaci, kterym pacient dostate¢né
rozumi, maze ucinit rozhodnuti. Poskytované informace musi edukujici zdravotnik
pfizpusobit konkrétnimu pacientovi. Timto pfizpisobenim je mySlena volba slov, eliminace
odbornych termint, nikoli obsah a smysl sdéleni. Pacient by mé&l mit prostor pro otazky
k doplnéni nebo dalSimu objasnéni informaci. Ke zpochybnéni platnosti informovaného
souhlasu miZze dojit, pokud nebyl udélen svobodné, ale napt. pod natlakem, kterym se
rozumi C¢asova tiseft a neumoznéni ¢asu na promysleni udéleni souhlasu pacientem, a to
1 v situacich, kdy se nejedna o neodkladnou intervenci. Pacient ma také pravo odvolat jiz
udéleny informovany souhlas, pokud prozatim nebyla zahdjena intervence, jejiz predCasné

ukonceni by vedlo k poSkozeni zdravi pacienta (Policar, 2014).

U nezletilych pacienti je udé€leni informovaného souhlasu s vykonem nebo
poskytnutim zdravotnich sluzeb v kompetenci zdkonnych zastupci, pfi¢emz je dostacujici
souhlas jednoho z rodi¢t. Pokud se nézory rodici rozchazi, musi dojit k domluvé, ptipadné
mohou véc svétit soudu za ucelem rozsouzeni rozporu. V piipade, ze je dité soudné sveéfeno
do péce jednoho zrodicl, nepozbyl druhy rodi¢ sva rodiCovskd prava, pokud jich neni
zbaven nebo mu nejsou soudné¢ omezena. Pravidla pro ziskani informovaného souhlasu
zakonnym zastupcem jsou stejna jako u dospélych pacientli, tak jak jsou popsadna
v pfedchozim odstavci. Na ndzor nezletilého pacienta na provedeni invazivniho vykonu je ze
zdkona piihlizeno umérné jeho rozumové a volni vyspélosti. Za prokazatelné plné

svépravného se povazuje nezletily tehdy, je-li mu soudné pfizndna svépravnost dle
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§ 37, odst. 1 a 2 zékona ¢. 89/2012 Sb., Obcanského zédkoniku, nebo nabytim svépravnosti
uzavienim manzelstvi nezletilého dle § 672, odst. 2 téhoz zakona. Neni-li pacientovi
predCasné uznana svépravnost, posuzuje 1ékar jeho schopnost rozhodovat o zdravotni péci

na zakladé¢ jeho psychickych schopnosti (Policar, 2014, Obcansky zakonik).

Také Eva Ceskova (2015) zmifiuje aktivni Géast 1ékaie i pacienta ve véci rozhodovani
o sméfovani 1é¢by. Ukol lékaie v této véci spo¢iva v podani komplexnich informaci
pacientovi. Ten informace pfijme a na zaklad¢ svych postoji, nazorti a zkuSenosti zvoli,
pokud to situace dovoluje, jednu z nabizenych alternativ, pfipadné souhlasi s postupem
navrhovanym lékafem. Takto nastavené sdileni zodpovédnosti byva v zahrani¢i ozna¢ovan
jako tzv ,,shared decision making, ““ neboli spolurozhodovani, ¢i sdilené rozhodovani. Onen
posun k aktivni widasti pacienta na rozhodovéni je dle E. Ceskové zptisoben mimo jiné
dostupnosti informaci, které jsou pacientim nebo jeho blizkym volné k dispozici

na internetu. Takto zjiSténé informace pak pacienti konzultuji s I1ékatem.
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2 Multidisciplinarni tym nelékarskych pracovniki pecujicich o
dité v nemocnici

Holisticky pfistup k pacientim a poskytovani komplexni péce, jejiz jednotlivé
segmenty spolu souvisi a navzajem se dopliuyji, je zakladni princip péce o nemocné. Jedinec
je vniman jako celek a zdravi je stav bio-psycho-socialni pohody. Neni-li dlouhodobé nebo
velmi vyznamné naplnéna jedna z oblasti potieb, mize dojit k rozvoji onemocnéni
a naruseni vySe zminované rovnovahy. Aby byla péce poskytovana opravdu komplexné,
je nutné, aby kazdy, kdo se na péci o dité podili, zajistoval pohodu pacienta primarn¢ dle
své kvalifikace a odbornosti. Zaroveinl jsou oblasti péce neoddélitelné propojeny. Jednim
z mnoha piipadd propojeni péce je napf. tzv. rehabilitacni oSetfovatelstvi. Jeho smyslem
udrzeni nebo posileni rozvoje dovednosti a snizeni rizika rozvoje sekundarnich komplikaci,
zpisobenych imobilitou. V praxi to znamend, ze nejen fyzioterapeut poméaha pacientovi
rozvijet motorické funkce, ale i sestra jej béhem poskytovani osetfovatelské péce aktivizuje

a podporuje v rozvoji pohybovych funkci nebo v oblasti sebepéce (Hetmanova, 2012).

Nasledujici podkapitoly popisuji jednotlivé profese multidisciplindrniho tymu
nelékarskych zdravotnickych pracovniki a dalSich odbornikt z fad poméhajicich profesi,
s jejichz zastupci je v empirické Casti diplomové prace zpracovano vyzkumné Setfeni.
U kazdé z jmenovanych profesi jsou nazna¢eny moznosti, jak participaci zapojit rodice do
poskytované péce. Charakteristika t€chto profesi i nasledné vyzkumné Setfeni jsou zaméfeny
na specializovany obor détska neurologie. To, jak zastupci popisovanych profesi mohou
uplatnit participativni pfistupy k pacientiim je v patficnych kapitolach popséno, tak, aby
konkrétni postupy korespondovaly s aplikaci teoretického modelu participace R. A. Harta

do zdravotnictvi, jako v pfedchozi kapitole prace.

Odbornou zpusobilost zdravotnickych pracovniki upravuje zdkon €. 96/2004 Sb.
o podminkach ziskavani a uznavani zplsobilosti k vykonu nelékatskych zdravotnickych
povolani a k vykonu ¢innosti souvisejicich s poskytovanim zdravotni péce a o zméné

nékterych souvisejicich zdkont (dale zdkon o NZP).

2.1 VSeobecna/détska/prakticka sestra dle § 5, §5a a § 21b zakona o NZP
Sestry zajist'uji oSetfovatelskou péci o pacienty. Cilem je napliiovani potieb pacientti
se zaméfenim na deficity zdravi, které jsou eliminovany. Takto je navracena

biopsychosocialni pohoda ¢ili zdravi, pacienta. Sestry tizce spolupracuji s 1€kati ve vSech
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oblastech zdravotnické péce (preventivni, lécebnd, diagnostickd, paliativni atd.) (Narodni

soustava povolani, 2017).

Na détském luzkovém oddéleni se mtizeme setkat s profesi vSeobecné sestry, détské
nebo praktické. Rozdil téchto profesi spociva v tom, jaké maji vzdélani a jaké jsou jejich
kompetence. Odborna zpusobilost sester je podminéna dosazenim vzdélani popsanym
v patficnych paragrafech zakona o NZP. V tomto zdkoné je definovan rozdil mezi
vSeobecnou a détskou sestrou tak, ze v § 5a je formulovan vykon povolani détské sestry jako
., poskytovani oSetrovatelské péce u deti véetné novorozencu. ...“ V § 5 neni u vykonu
povolani v§eobecné sestry konkrétné definovano jaké skuping pacientii oSettovatelskou péci
poskytuje. VSeobecna i détska sestra jsou opravnény vykonavat povolani bez odborného
dohledu. Role praktické sestry je definovana totozné, jako role vSeobecné sestry, ale rozdilné
jsou jeji kompetence. Specializovanou nebo vysoce specializovanou oSetfovatelskou péci
muze praktickd sestra poskytovat pouze pod odbornym dohledem vseobecné nebo détské
sestry. Vycet kompetenci vSeobecné, détské a praktické sestry je obsahem § 4 — 4b vyhlasky
¢. 55/2011 Sb. o ¢innostech zdravotnickych pracovnikll a jinych odbornych pracovnika

(zakonyprolidi.cz).

V soucasné¢ dobé je role sestry na détském oddéleni zaméfena spiSe na edukaci,
podavani informaci a fizeni chodu oddéleni ve smyslu koordinovani péce a vySetiovaciho
planu. Nejen v prostiedi péCe o détské pacienty se setkdvame s pojmem Family centered
care (péce zamétend na rodinu nemocného ditéte), ale pravé zde ma velky pfinos. Péce
o nemocné dité je rozd¢élena mezi zdravotniky (pecujici profesionaly) a rodinu. Usnadnéni
péce diky ptitomnosti rodic¢e nebo blizké osoby ditéte tkvi v rychlej§im naplnovani potieb
ditéte, protoze pravé doprovazejici osoba umi tyto potieby rychleji a pfesnéji identifikovat
(Mc Wiliam, 2011, Institute for patient and family care).

Jak jiz bylo naznaCeno v kapitole 9.1.3, mira participace pacientli, pfip. jejich
zakonnych zastupcl se odehrava na urovni tokenismu. Jinymi slovy — pacient se aktivné

podili na oSetfovatelském procesu, ale moznost ovlivnéni priibéhu péce pacientem je

minimalni.

2.2 Fyzioterapeut dle § 24 zakona o NZP

Ukolem fyzioterapeuta je poskytovani péce zacilené na posileni a udrzeni zdravi

pacienta v oblasti fyzioterapie. Pohybovou aktivitou a specidlnimi fyzioterapeutickymi
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postupy jsou ovliviiovany kromé pohybového aparatu i dalsi organové soustavy vcetné
psychickych funkci. Indikaci k zahéjeni fyzioterapie byva obecné bolest, ohrozeni klienta

urazem, postizenim, stairnutim nebo jinymi faktory (Narodni soustava povolani, 2017).

Béhem fyzioterapie vychazi zdravotnik z doporucenych postupii a koncepti
vhodnych pro konkrétni onemocnéni nebo dysfunkci pacienta, kvili kterym oSetiujici 1¢kar
indikoval zahdjeni fyzioterapie. Zaroven fyzioterapeut nepiehlizi dalSi pacientova
pfidruzena onemocnéni nebo jeho aktudlni stav, a na zéklad¢ toho prubch fyzioterapie
maximalné individualizuje. V kontextu modelu participace lze takto nastaveny postup
spoluprace zaradit do urovné tokenismu, (moznost na ovlivnéni rehabilitace ze strany
pacienta neni velka) pfi¢emz ptivodni plan fyzioterapie mize byt odbornikem pribézné

upravovan na zakladé€ toho, jak pacient terapii toleruje.

2.3 Nutricni terapeut dle § 15 zakona o NZP

Z nemocnicniho dietniho systému je kazdému pacientovi pfifazena vyhovujici dieta.
U déti je kladen diiraz na vék a s nim souvisejici vhodnou konzistenci stravy a volbu
kojenecké vyzivy. V piipad¢€, ze mé pacient potravinové alergie nebo je nutné nastavit dietu
jinak specifickou, je oSetfujicim lékafem vypsdna Z4danka pro nutri¢niho terapeuta

k nastaveni dietniho rezimu v ramci tzv. rozepsané diety (Narodni soustava povolani, 2017).

Ke konzultaci a nastaveni stravovani byva nutriéni terapeut pfizvan i v piipadé
nadmérné nebo nedostate¢né vyzivy pacienta. Krom¢ nastaveni diety na miru po dobu
hospitalizace je tkolem nutri¢niho terapeuta edukace v oblasti dlouhodobého stravovani
s cilem dosazeni optimdlniho prospivani ditéte nebo naopak redukci jeho hmotnosti,
tolerance stravy bez alergent. Vyznamnou roli maji nutri¢ni terapeuti u déti, kterym byla
prokdzana v rdmci novorozeneckého skreeningu metabolickd porucha. Pfi metabolickém
onemocnéni je zasadni dodrzovat dietu s vyraznym omezenim zivin, které¢ télo neumi
zpracovat. Jedin¢ takto je moZné eliminovat pfipadné hromadéni téchto latek v téle
a nasledny rozvoj sekundarnich zdravotnich problémi (napt. opozdény psychomotoricky

vyvoj) (JeSina, 2018).

Mira spolutcasti pacienta nebo jeho rodi¢li na rozhodovani o konkrétni podoby
spoluprace s nutriénim terapeutem zavisi nad divodem, tedy nad konkrétnim zdravotnim
problémem pacienta, pro zahijeni péfe nutricnim terapeutem. V pfipad€¢ pacienta

s diagnostikovanou metabolickou poruchou je empiricky jasné stanovené, které potraviny
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jsou pro pacienta s konkrétnim onemocnénim povolené, které jsou striktn¢ zakazané a které
jsou povolené do urcité miry. V kontextu stupniii participace, by se takovy pfistup mohl
nazyvat manipulace. Nicmén¢ i u téchto pacienti je tfeba dbat na jejich individualitu
a tolerovani jednotlivych potravin. Na zékladé komunikace mezi nutricnim terapeutem
arodi¢i pacienta je sestaven jidelnicek zaclenujici povolené potraviny, jehoz nutrini
hodnoty odpovidaji potfebam ditéte. V zebricku participace zaujimé takto nastavena

spoluprace paty stupen, R. A. Hartem nazyvany Ucast a konzultace.

2.4 Zdravotné-socialni pracovnik dle § 10 zakona o NZP

RozliSeni socidlniho a zdravotné-socialniho pracovnika vyplyva ze zakona
¢. 96/2004 Sb., o NZP ve znéni pozdéjsich predpisi. Krom¢ vysSiho odborného nebo
vysokoskolského studia milze zdravotné-socidlni pracovnik ziskat svou odbornou
zpisobilost 1 kvalifikaénim kurzem. § 10 zminéného zdkona popisuje odbornou ¢innost
zdravotné socialniho pracovnika jako diagnostickou a rehabilita¢ni péci v oboru zdravotné
socialni péce. Na oSetfovatelském procesu se zdravotné-socialni pracovnik podili v ramci

naplnovani socidlnich potteb pacienta (zalkonyprolidi.cz).

V ramci zdravotnického zafizeni je v kompetenci socialniho, resp. zdravotné
pracovnika zahajeni intervenci souvisejicich s tzv. zdravotné socialni rehabilitaci, aby byla
udrzena kvalita pacientova/klientova Zivota. Zdravotné socidlni rehabilitace ma také
preventivni funkci, a to pfedevS§im u pacientd, ktefi jsou jiZ mimo zdravotnické zafizeni,
je tak ptedchazeno jejich ndvratu do nemocnice. Dalsi kompetenci socialniho pracovnika
je naplnovani socidlnich potfeb pacientti. Konkrétné¢ ma socidlni prace ve zdravotnickém
zatizeni podobu intervenci, které pomahaji zmirnovat disledky onemocnéni, hospitalizace,

¢1 umrti na Zivot pacienta, pfip. jeho rodiny (Kuznikova, 2011).

Jak bylo popséno v kapitole 1.9.3 v Sestém stupni participace, je ukolem
zdravotné-socialniho pracovnika v nékterych ptipadech rodinu provést nastalou situaci
a riiznymi moznostmi fesSeni, z nichZ si rodina vybere tu, kterd je pro n¢ nejpiijateln&;jsi.
Oproti tomuto ,,privodcovsti* je jednou z naplni prace téchto pracovnikli i mnohem méné
participaci zahrnujici tkon. Je jim vydani institutu predbéZzného opatteni ve véci nezletilého
ditéte. K vydani tohoto opatieni dochazi v ptipadech, ze je dit¢ ohrozeno na zdravi, zivote,
je tyrané, zneuzivané nebo bezprizorni. K vydani navrhu na toto opatfeni je opravnén

OSPOD, na jehoz podnét ucini soud rozhodnuti do 24 hodin — napt. umisténi ditéte mimo
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rodinu (Saurova, 2022). Jiz z podstaty véci plyne fakt, Ze v téchto akutnich piipadech neni

pro participaci prostor.

2.5 Klinicky psycholog dle narizeni vlady 31/2010 Sb. o oborech SV a

nazvech specialisti

Klinicky psycholog nebo détsky klinicky psycholog je osoba — psycholog
ve zdravotnictvi, kterd fadné absolvovala specializaéni vzdélani v oboru Klinicka
psychologie. Psychoterapeutickd péce miize byt poskytovana piimo ditéti, celé rodiné nebo
cilen¢ jednomu z rodi¢i. Podstatou rodinné terapie je odhaleni problému ve vztazich mezi
rodinnymi pfislusniky a pomoc s jejich rekonstrukei. Oblast piisobeni détskych klinickych
psychologt je velmi Siroka. Miize rodin€ pomoci v otazkéach adaptace ditéte na nove vzniklé
situace nebo prostiedi, détem s psychosomatickymi potizemi, pti diagnostice poruch piijmu
potravy, ADHD a jinych poruch pozornosti, s problémy, jejichz ptivod se nachazi ve Skolnim
prostfedi nebo v disharmonickém vztahu rodi¢i. Détsky klinicky psycholog rovnéz
poskytuje tzv. krizovou intervenci v ndhle vzniklych situacich a v posledni fadé nelze

nezminit ¢innost poradenskou (Psycholog Praha, 2022).

Podobné jako socidlni pracovnik, i psycholog byva v urcitych situacich jakymsi
privodcem pro své klienty — napf. pii napravé vztahii v rodin€. Lze tedy praci téchto dvou
profesi postavit na jednu spole¢nou uroven participace. Zaroven je také pacientim nebo
jejich blizkym oporou pti poskytovani krizové intervence nebo béhem procesu diagnostiky

psychickych obtizi.

2.6 Tym paliativni péce

Paliativni medicina je medicinsky obor, ktery poskytuje péci pacientim
nevylécitelné nemocnym a jejich rodindm. Péce je poskytovana ve vSech oblastech s cilem
udrZet nebo zvysit kvalitu pacientova Zivota s diirazem na respekt distojnosti nemocného,
jeho prani a potieb tak, aby prozil posledni Cast svého Zivota v prostiedi, kde se citi nejlépe
a kde jsou jeho blizci. V Ceské republice se paliativni péée poskytuje od roku 1995, kdy byl
zalozen prvni hospic v Cerveném Kostelci (Gricajev, 2020).

V rdmci nemocnic je paliativni péfe poskytovana prostfednictvim konzilidrnich
tymu, ambulanci nebo samostatnych lizkovych oddélenich. Od roku 2019 je pacientiim
k dispozici paliativni tym konziliaiti 1 ve FN Motol. Sklada se z 1ékait, sester, psychologl
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a socidlnich pracovnikd. Tito odbornici ddle spolupracuji s klinickymi farmakology,
nemocni¢nim kaplanem a dalS$imi profesiondly. K intervencim jsou clenové paliativniho
tymu zvani oSetiujicim Iékafem pacienta po dohodé se samotnym nemocnym nebo jeho
zakonnym zastupcem. Na zaklad¢ prani pacienta a jeho blizkych je sestaven plan péce. Jsou
provadény intervence podporujici i psychickou pohodu pacienta. Jsou zhodnoceny i socialni

a finan¢ni aspekty ovlivitujici péci o pacienta v domacim prostiedi (Gricajev, 2020).

Multioborova spoluprace, celkovy pfistup k pacientim, jejich obtizim a ptanim
a otevienost k dialogu mezi odborniky a pacientem dé€la z oboru paliativni mediciny ten,

ktery se fadi mezi nejvice vyuzivajici participaci.

2.7 Dalsi pracovnici podilejici se na péci o hospitalizované dité

Herni terapeut

Zodpovédnost za edukaci détskych pacienti a jejich pfipravu na planovana vysetfeni
Caste¢n¢ prebiraji herni terapeuti. Nejedna se o edukaci pfimou, ale prosttednictvim hry pfi
respektovani jednotlivych Grovni vyvoje zvlada terapeut ditéti adekvatné popsat, co jej ceka
a jak situaci nejlépe zvladnout. Herni terapeut je oporou i rodi¢lim détskych pacientd, a to
predev§im v pomoci pfi orientaci v nemocnici a v podpofe chovani, které v jejich ditéti

podporuje pozitivni psychické rozpolozeni (Stérba, 2008).
Dobrovolnik

Dalsi osoba, kterda mulze dit¢ v priibéhu hospitalizace zabavit napf. vytvarnou
¢innosti, hranim deskovych her, povidanim si, pomoci s tikoly do Skoly, ¢tenim pohéadek
apod. je dobrovolnik. Clenem dobrovolnické organizace p¥i nemocnici se mtize stat kazdy,
kdo je strasi 15 let, je trestné bezthonny, prokdze se bezinfekEnosti, absolvuje zdkladni
dobrovolnicky vycvik a je bez naroku na finan¢ni odménu ochoten travit sviij ¢as s détmi

v nemocnici (Stérba, 2008).
Pedagog

Déti, které se dlouhodobé nemohou vzdélavat klasickou formou, maji narok
na pokracovani ve vyuce formou individualniho vzdélavaciho planu. Dal§i moznosti odklad
nebo preruseni Skolni dochazky. K tomuto feSeni dochézi v pifipadech, Ze je vyuka pro

nemocné dité pfiliS narocnd nebo jeho zdravotni stav neumoznuje ve vyuce pokracovat,
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¢i v ptipadé, ze znacnou Cast vyuky zaujima prakticky vycvik v pfipravé na budouci

povolani (Stérba, 2008).

Skoly pfi nemocnicich, 1é¢ebnach nebo sanatoriich plni funkci zejména preventivni
a vychovné vzdélavaci. I pies svou vice nez stoletou tradici byly Skoly pii zdravotnickém
zatizeni poprvé zahrnuty do Skolského zdkona v roce 1948. V soucasné dobé maji tyto Skoly
oporu v zadkon¢ ¢&.561/2004 Sb., tzv. Skolském zdkoné, kde je v § 181 wurceno,
ze ziizovatelem téch Skolnich zafizeni je kraj. Déle pak vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. stanovuje
pocty zakl v téchto Skolach a to, Ze rozsah a organizaci vyuky u konkrétniho zaka urcuje
osetfujici 1ékat spole¢né s feditelem Skoly. Snizeni poctu skol pii zdravotnickém zafizeni
v poslednich 30 letech z necelych 300 na méné, nez tretinu je ovlivnéno zkracovanim dobry
hospitalizace déti a velkému poctu max. tfidennich hospitalizaci (www.zakonyprolidi.cz,

www.prolekare.cz).

Pti poskytovani péce hospitalizovanym détem jsem vypozorovala, ze digitalizace
vyuky v pribéhu pandemie onemocnéni Covid-19 umoznila hospitalizovanym détem
moznost Uc€astnit se vyuky a byt tak v kontaktu nejen se spoluzaky, ale pfedevsim se svymi
vyucujicimi. Nékteti pedagogové i po obnoveni prezencni vyuky vychazi hospitalizovanym
détem vstfic, a 1 pres vetsi narocnost vedou vyuku hybridné, tedy soucasné pro déti ve tiide
1 pro Zaka, ktery je pfipojeny online z nemocnice. Tuto inovaci vyuky fada rodict, se kterymi

se pii praci na lizkovém oddéleni setkavam, hodnoti velmi pozitivne.
Nemocni¢ni kaplan

Nemocni¢ni kaplan poskytuje pacientlim a jejich blizkym duchovni podporu, akutni
psychickou intervenci a pomoc pii zorientovani se v nov€ nastalé zivotni situaci. Pfi
poskytovani péce cti hodnoty jako nadéje, otevienost a ptijeti vSech, kdo duchovni péci
vyzaduji a jsou jakéhokoliv vyznani nebo hodnotové hierarchie. Duchovni poskytuji péci na
zaklad¢ odbornych dovednosti v oblastech psychické podpory, komunikace a duchovniho
provazeni. PfedevSim k Zivotu pfistupuji s ictou. Piedseda Asociace nemocni¢nich kaplant
a nemocni¢ni kaplan Ustfedni vojenské nemocnice Pavel Ruml &innost nemocniénich
kaplant shrnuje takto: ,,... projevem ticty k nemocnému cloveku je i sluzba pritomnosti,
neuspechany dar vzajemného casu, rozhovoru, naslouchani, a dokonce i ticha. ... byt

na blizku  tem, co néco boli, od toho jsme my kaplani na svete.

(asociacenemocnicnichkaplanu.cz)
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3 Legislativni ramec souvisejici s hospitalizaci ditéte

Hospitalizace ditéte a jeji SirSi souvislosti jsou ukotveny v nékolika pravnich
ptedpisech. Pravnim piedpisem se rozumi pisemny dokument vydany orgdnem vetejné
moci, ktery ur¢uje obecna pravidla tykajici se konkrétni oblasti. S t¢ématem diplomové prace

souvisi nasledujici vycet vyznamnych dokumenta a pravnich predpist.

3.1 Listina zakladnich prav a svobod

Listina zakladnich prav a svobod je jednim z ustavnich zakonti Ceské republiky, coz
znamend, Ze se jedna o pravni piedpis nejvyssi pravni sily, a dopliiuje Ustavu. Listina
obCanim zarucuje dodrzovani prav a svobod, které jsou v dokumentu zakotveny. Vycet
lidskych, politickych, socidlnich prav, prava na soudni a pravni ochranu a dalSich prav
je odkazem na principy pravniho stitu a tradicni demokratickd prava a svobody. Pro
zminovana zdkladni prava je charakteristicka jejich nezcizitelnost, nepromlcitelnost,

nezrusitelnost a to, Ze jsou tato prava pod ochranou soudni moci (Jankd, 2016).

Z participacnich prav obcand, které Listina zdkladnich prav a svobod zarucuje, lze

napf. jmenovat:

- ,Kazdy ma pravo svobodné rozhodovat o své ndrodnosti. Zakazuje se jakékoli
ovliviiovani  tohoto rozhodovani a vSechny zpusoby natlaku smérujici
k odnarodnovani.

- ,,Svoboda mysleni, svéedomi a nabozenského vyznani je zarucena. Kazdy ma pravo

zménit své nabozenstvi, viru anebo byt bez ndboZenského vyznani® (Listina

zakladnich préav a svobod, 1992).

3.2 Umluva o pravech ditéte

Dokument pfijaty Valnym shromazdénim OSN je nejuznavangj$i pisemnosti
o ochrané prav déti. V platnost pro tehdejsi Ceskou a Slovenskou Federativni republiku
vstoupil 6. tnora 1991. Ve 42 ¢lancich se smluvni staty zavazuji dohliZzet na to, co maji
zékonni zastupci déti délat, aby nebyla prava déti porusovana. Dale jsou v Umluvé jednotliva
prava déti definovana. Ceska republika a dalsi smluvni staty se zavazaly v pravidelnych
petiletych intervalech informovat Vybor pro prava ditéte OSN zpravou o stavu populace déti

na uzemi Ceské republiky a o dodrzovani jejich prav.
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V kontextu diplomové prace je potfeba zminit n€kolik prav déti, kterd souvisi

se zdravim a zdravotni nebo socialni péci.

Clanek 12 uréuje, ze pokud je dité schopné sviij nazor formulovat, zaru¢uje mu stat
pravo své nazory vyjadfovat. Témto nazorim pak musi byt vénovana patfi¢na pozornost,
ktera je imérna véku ditéte. V praxi se tohoto prava vyuziva napt. pti rozvodu manzelstvi
rodici nezletilych déti. Mimo jiné je bran ohled na pfani déti, se kterym z rodici chtéji trvale
bydlet nebo jak bude nastaven rezim kontaktu s druhym rodi¢em. Ve zdravotnickém
prostfedi 1ze ptfihlédnout k nadzoru ditéte napt. pfi volbé jedné z n€kolika moznosti 1éCby.

Coz je mozné pouze na fadné a v€ku pacienta adekvatni informovanosti.

Pravo ditéte na nadhradni péci se uplatiuje v piipad€, ze neni v nejlepSim zajmu ditéte
jej docCasné¢ nebo trvale ponechat v péci vlastnich rodi¢d. Nahradni péci stat
zajiStuje ohledem na kontinuitu vychovy ditéte, jeho etnicky, nébozensky, kulturni
ajazykovy ptavod a vsouladu se zakony. V takovych piipadech ma dité pravo byt
adoptovano ¢i vychovavano péstouny. Prostfedi, ve kterém dité¢ nové zije je pravidelné

hodnoceno. Konkrétné€ se hodnoti to, jak je s ditétem zachazeno.

Kazdé¢ dité ma pravo na dostupnou kvalitni zdravotni péci, ptistup k Cisté pitné vode,
dostatek stravy a bezpecné prostiedi. Tyto aspekty by se daly shrnout jako ,,pravo na zdravi®.
Déti s télesnym nebo mentalnim postizenim maji stejna prava jako kazd¢ jiné dit€. Kromé
prava na specialni péci je handicapovanym détem zachovavana jejich diistojnost, umoznéno
Zit zivot plnohodnotné a vzdélavat se. V €lanku tykajicim se prava na zdravi se pojednava
také o poradenstvi pro rodi¢e, pé¢i o matku pted i po porodu a o snizovani kojeneckeé a détské

amrtnosti.

Déle je vhodné zminit pravo na ochranu pied praci, kterd ditéti miize byt nebezpecna
nebo ktera brani jeho viestrannému rozvoji a vzdélani. Smluvni staty Umluvy pfijimaji
opatfeni, kterd déti chrani pred uzivanim navykovych latek, ptipadné pied zneuzitim déti
k jejich distribuci. Dale je dité statem chranéno pied jakoukoli formou nezdkonné sexualni

¢innosti, pted mucenim a jinym krutym zachazenim nebo trestdnim (pravonadetstvi.cz).

3.3 Istanbulsky protokol

Tento dokument od roku 1999 standardizuje vySetfovani a dokumentaci muceni,
krutého nebo Spatného zachdzeni s lidmi. Protokol schvélilo Valné shromézdéni OSN.
Protokol spole¢né s ptiruckou k u¢innému vySetfovani a dokumentovani muceni a jiného
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krutého zachazeni vytvorilo 70 1ékaiti, soudnich 1ékati, psychologi a dalsich odbornikd.
Doporucuje se, aby 1€katské zpravy co nejpodrobnéji popisovaly udalost, psychické i fyzickeé
nasledné projevy, zdznam o Iékaiském a psychologickém vysetieni véetné fotodokumentace
vzniklych poranéni, zavérecné stanovisko lékare, ktery dava néalez do souvislosti s moznym

mucenim nebo Spatnym zachazenim a dalsi doporuceni péce (ombudsman.cz).

3.4 Charta prav hospitalizovanych déti

Evropska asociace na podporu déti v nemocnici (EACH) schvélila znéni Charty v roce
1988 na konferenci v Leidenu. Jedna se o eticky kodex, nikoliv o zadkonnou normu, ale
i pfesto jsou jeji doporuéeni respektovana v fadé nemocniénich zafizeni. V Ceské republice
byla Charta ptijata Centralni etickou komisi Ministerstva zdravotnictvi v roce 1993. Preklad
z angli€tiny, dal$i propagaci Charty a jeji zavedeni do praxe podpofil Nada¢ni fond Klicek.
Zakladni znéni Charty bylo rozsifeno o doplitkové informace, které zajistilo jeji snadnéjsi
aplikaci do praxe. Celé, rozsitené, znéni Charty prav hospitalizovanych déti se nachazi

na konci diplomové prace v ptiloze (EACH).

V Charté prav hospitalizovanych déti je definovano nékolik bodt, které odkazuji

na participaci pacienta, ¢i jeho blizkych na pribé&hu hospitalizace:

- ,,Aby se rodice mohli podilet na péci o své hospitalizované dite, méli by byt naleZité
informovani o chodu oddeéleni a povzbuzovani k tomu, aby v nemocnici zaujimali
aktivni roli.

-, Déti a rodice maji pravo na informace podavané takovym zpiisobem, jaky odpovida
jejich véku a chapani. *

- Deéti a rodice maji pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani, jez souvisi

s poskytovanou zdravotnickou péci“ (Charta prav hospitalizovanych déti, 1993).

Zminéné body Charty prav hospitalizovanych déti spolu souvisi a nepiimo odkazuji
na participaci. OSetiujici zdravotnicky personal ma rodice pobizet k podileni se na péci
o jejich dité a podilet se spolurozhodovat o pribéhu hospitalizace. U¢inéni zodpovédného
rozhodnuti a aktivni podileni se na péci o dité je mozné pouze tehdy, maji-li rodice dostatek

informaci o zdravotnim stavu ditéte, dalSim planu péce a chodu ltizkového oddéleni.
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3.5 Zakon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich

poskytovani

Ptedchtidcem zékona o zdravotnich sluzbach byl zakon o péci o zdravi lidu, ktery byl
piijat vroce 1966 a az do roku 1990 neprosel Zadnou legislativni tpravou. Po vzniku
samostatné Ceské a Slovenské republiky ziistal zakon v platnosti a byl nékolikrat pozménén,
&i doplnén. V Ceské republice byl zakon o pééi o zdravi lidu platny aZ do 1. dubna 2011,
kdy jej nahradil zdkon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkéach jejich

poskytovani.

V zékoné o zdravotnich sluzbach jsou upravovany podminky poskytovani zdravotni
péce lidem. Jsou zde definovany druhy a formy poskytované péce, prava a povinnosti
pacientll a jejich blizkych osob, prava a povinnosti poskytovatelti zdravotnich sluzeb
1 jednotlivych pracovniki. Zakon urcuje, jakym zplisobem ma poskytovatel zdravotnickych
sluZeb hodnotit kvalitu poskytované péce. Zakon je v souladu s ptedpisy EU, které se tykaji

zdravotnich sluzeb a jejich poskytovani (www.zakonyprolidi.cz, 2022).

3.6 Zakon ¢. 48/1997 Sb. o verejném zdravotnim pojiSténi
Tato zdkonna norma definuje podminky hrazeni poskytnutych zdravotnich sluZeb,

ceny lécivych ptipravki a rozsah téchto plateb z vefejného zdravotniho pojisténi.

Ve vztahu k tématu této diplomové prace je stézejni patd cast tohoto zakona.
V ptipadé, Ze zdravotni stav ditéte vyZaduje celodenni ptfitomnost doprovodu (v zédkoné
se pouziva termin pritvodce), je tato osoba piijata k pobytu ve zdravotnickém zafizeni.
Pokud se jedna o dit¢ mladsi Sesti let véku, je pobyt doprovazejici soby hrazen zdravotni
pojistovnou ditéte. Na zaklad¢ souhlasu revizniho lékafe zdravotni pojiStovny lze stejné
podminky pobytu doprovodu uplatnit i u ditéte star§iho, nez je Sest let. Za vytuctované kody
jsou proplaceny uhrady za tzv. oSetfovaci dny pfimo zdravotnickému zafizeni, nikoliv

rodi¢lim détského pacienta (www.zakonyprolidi.cz, 2022).

Zvazenim indikace pfijeti doprovodu k hospitalizaci a aktudlnich kapacitnich moZnosti
daného ltzkového oddéleni dochazi k urceni toho, zda bude rodi¢i umoZnén pobyt pfimo
na lizkovém odd¢leni, ¢i bude ubytovany v jinych prostorach zatizeni (napft. v jiném pokoji
nebo na ubytovné v aredlu nemocnice). Pfednostné by mélo byt rodi¢tim ptid€leno lizko

v bezprostiedni blizkosti ditéte (VZP, 2022).
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4 Doprovazeni détského pacienta k hospitalizaci

Jak je stanoveno zékonem €. 48/1997 Sb. a také Chartou prav hospitalizovanych déti,
maji déti v prabehu hospitalizace pravo na pfitomnost rodice nebo jiné blizké osoby. Prave
specifiky hospitalizovani doprovazejici osoby se zabyva tato kapitola diplomové prace. Text
kapitoly je zaméfen na zvyklosti a fad FN Motol, kde probihalo vyzkumné Setieni

k diplomové praci.

Nelze ke vSem pacientim a jejich rodi¢im pfistupovat zcela univerzalné a drzet
se striktniho pravidla. K zakonem stanovené vékové hranici max. Sesti let v€ku na narok
hospitalizace rodi¢e nebo jiné doprovazejici osoby je nutné zohlednit fadu vyjimek.
Ty rovnéz zohlednuje vyse uvedend zakonnd norma. Prizkumem mezi stani¢nimi sestrami
v ramci diagnostiky organizace ve FN Motol jsem zjistila, ze nejéastéjsi vyjimkou, ktera
rodice ,,opraviiuje” k hospitalizaci s ditétem starSim Sesti let je, ma-li pacient poruchu
autistického spektra nebo vyraznou psychomotorickou retardaci. Rodice téchto déti a kojici
matky byvaji upfednostnény pred ostatnimi na pobyt piimo u lizka ditéte. Vzhledem
k nedostate¢né kapacité¢ rozkladacich kiesel urenych pro spani rodicii, jsou ostatni
ubytovani na ubytovné v bezprostiedni blizkosti budovy détské nemocnice. 1 zde lze
pozorovat rozdilné pfistupy napii¢ nemocnici. Souhrnné lze fict, Ze kapacitu ubytovny
vyuzivaji pfedevsim rodice déti, kteti pfijeli k hospitalizaci z velké dalky a nemohli by tak
sve dité pravideln€ navstévovat. Dale se mezi rodici najdou taci, ktefi o pobyt na ubytovné
poZzadaji sami, protoze se tam vyspi pohodIngji, nez na rozkladacim kiesle a jsou tak druhy
den vice odpocati a mohou se pln€ vénovat ditéti. Tyto pfipady nastavaji vyjimecng. Vse
zavisi na vzajemné komunikaci a ochoté chtit se domluvit jak ze strany zdravotniki, tak

ze strany rodicu.

To, jak lze nastavend pravidla alespon castecné ptizpisobit pozadavkim rodi¢u na
standardnich oddélenich neni na jednotkach intenzivni péce
a anesteziologickoresuscita¢nich oddélenich mozné. Zejména kvili hygienickému rezimu
na téchto jednotkdch a k zajisténi soukromi dalSich pacientii nepobyvaji zde rodice
nepretrzité, ale po domluvé s oSetfujicim persondlem k ditéti dochazi a alesponl ¢astecné
se zapojuji do poskytovani oSetrovatelské péce. K hospitalizaci jsou pak rodice piijimani
v okamziku ptekladu ditéte na standardni oddéleni. RovnéZ neni moZznd hospitalizace

doprovazejici osoby na Deétské psychiatrické klinice. Na zékladé individuéalniho
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terapeutického rezimu je pacientovi nastaveny rezim navstév, rodinnych terapii, vychéazek

a vikendovych propustek do domaciho prostiedi.

4.1 Kdo doprovazi dité do nemocnice

V prubéhu hospitalizace ditéte nepozbyvaji jeho rodice za néj pravni zodpovédnost.
Listina zdkladnich prav a svobod konkrétné stanovuje: ,, Péce o déti a jejich vychova je
pravem rodici; deti maji pravo na rodicovskou vychovu a péci. Prava rodicu mohou byt
omezena ... jen rozhodnutim soudu na zakladé zakona.” Obdobné€ 1 Obcansky zakonik
zakon €. 89/2012 Sb., presnéji § 858 tohoto zakona popisuje pritomnost rodic¢e u ditéte jako
jedno z rodicovskych prav: ,, Rodicovska odpovédnost zahrnuje povinnosti a prava rodicii,
ktera spocivaji v péci o dite, zahrnujici zejména péci o jeho zdravi, jeho télesny, citovy,
rozumovy a mravni vyvoj, v ochrané ditéte, v udrzovani osobniho styku s ditétem, ... vznikd
narozenim ditéte a zanika, jakmile dité nabude plné svépravnosti. Trvani a rozsah

rodicovské odpovédnosti miize zmenit jen soud. *

Z vyse citovaného tedy vyplyva, Ze praveé rodice jsou opravnéni k pobytu s ditétem
v nemocnici. Déle také zdkon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach v § 28 zminuje pravo
na pfitomnost u hospitalizované¢ho ditéte jiné osob¢, nez je zdkonny zéastupce, ktery danou

osobu poveii k doprovazeni ditéte v nemocnici misto néj.

Valnou vétSinou osob, které doprovazi dit€ v pribéhu hospitalizace jsou jejich
matky, nicméné€ 1 hospitalizovani ditéte spoletné sotcem neni v dneSni dob& nijak
vyjimec¢né. Neni-li mozné, aby s ditétem byl pfijat k hospitalizaci ani jeden z rodi¢i, je tteti
nejcastéji doprovazejici osobou babicka pacienta. Ve FN Motol je zvyklou praxi, Ze zdkonny
zastupce musi udélit jiné blizké osobé plnou moc k tomu, aby byla opravnéna piebirat
informace o zdravotnim stavu ditéte, udélit informovany souhlas s vySetfenim nebo napf.

prevzit dit¢ do péce v piipadé jeho propusténi do domaciho osetfovani.

4.2 Moznosti zapojeni doprovodu do péce o hospitalizované dité
Participace, jakozto spolurozhodovani a podileni se pacienta na lécebném

¢1 oSetrovatelském procesu se do akutni mediciny dostava pozvolna. Pokud bychom mluvili

o participaci jako o ,,uCastnéni se néeho*, je v tomto slova smyslu prostor pro zapojeni

rodicl, resp. doprovazejici osoby hospitalizovanych déti mnohem vetsi.
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Zakonny zéstupce, ptip. jim zplnomocnéna osoba doprovazejici détského pacienta
udéluje informovany souhlas s provedenim rtznych diagnostickych ¢i terapeutickych
vysetieni. Samotné udéleni takového souhlasu, podlozené edukaci ze strany oSettujiciho
lékafe a podepsani listinné podoby informovaného souhlasu je chapano jako projev
participace na péci v pribéhu hospitalizace. BliZe je institut informovaného souhlasu popsén

v kapitole 1.9.4.

Jednim z piikladi podpory zapojeni se do péce o dit€ v nemocnici je podporovani
systému rooming-in v porodnicich. Timto pojmem se rozumi nepietrzity pobyt
fyziologického novorozence na pokoji s matkou. Umisténi déti u matek pfispiva k Casnému
prebirani zodpovédnosti za péci o novorozence a adekvatni reagovani matky na potieby
ditéte. Zaroven maji matky moznost kdykoliv pozadat oSettujici personal o pomoc nebo radu
v pé¢i o novorozence. Rozd€leni novorozenci od matek bylo v minulosti pfedevS§im
z diivodu strachu prenosu infekénich nemoci na déti. Tato separace vedla k piechodu
od kojeni k umélé vyzivé novorozencii, nedostate¢né informovanosti matek v oblasti péce
o své déti. V prabéhu 20. stoleti doslo na zakladé vyzkumi zkoumajicich emocionalni vazby

mezi matkou a ditétem k transformaci péce o novorozence (Varney, 2004).

Vyznamnou roli hraje doprovazejici osoba pii pfipravé détského pacienta
na vySetfeni. Nejlépe zvolenym postupem edukace je v prvni fad€ rozhovor oSetiujici sestry
s rodiCem pacienta o tom, do jaké miry si pieje, aby bylo dité¢ edukovano, zda jej chce
edukovat sam rodi¢, nebo to nechd na zdravotnikovi, ¢i jestli budou edukovat spole¢né.
Forma a mira edukace vychazi pfedevsim z ptredchozich zkuSenosti ditéte, jeho schopnosti
problematiku pochopit. Jen malokdy se stava, Ze rodi€ si nepieje, jakkoliv informovat dité
o tom, co se bude dit a pro¢. U kazdého pacienta je potieba respektovat jeho individualitu,
ale predevsim u déti s néjakym handicapem (zrakovy, sluchovy) nebo poruchou autistického
spektra je potfeba béhem edukace jeSté vice dbat na to, aby byla ve formé, jaké dité

porozumét dokéaze (Plevova, 2010, www.nzip.cz, Sundal, 2020).

V pribehu hospitalizace mohou rodice pacientii pocitovat zoufalstvi nebo se citit
zbyte¢ni. Zpravidla se tak stava tehdy, kdyZ se nachdzi v roli pasivniho pozorovatele
a pozbyvaji zékladni rodicovskou roli, kterou plnili v domacim prostiedi. Tou je chranit
svého potomka a délat pro néj to nejlepsi. Eliminovat nepiijemné pocity rodi¢ti mohou
zdravotnici svym vstiicnym pfistupem a povzbuzenim k aktivnimu se zapojeni do péce.

Neopomenutelnym piinosem pfitomnosti rodice u lizka détského pacienta je
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zajisténi, co nevyssi miry individudlniho pfistupu k samotnému pacientovi. (Sundal, 2020,

Haskovcova, 1997).

Zvyklou praxi na Klinice détské neurologie ve FN Motol je rozd€leni oblasti péce mezi
sestry a rodice. Po vzajemné dohod¢ sestra rodi¢i pomuize s ¢cimkoliv potiebuje, vysvétli pro
néj nové vykony nebo po dobu neptitomnosti rodice dit¢ pohlida, aby si nepfivodilo traz.
Hospitalizovany rodi¢ bézné¢ mivd na starost zajisténi hygieny ditéte, dohled nad
stravovanim a pitnym rezimem a jejich piipadna evidence. Pfedevsim ale rodice zajist'uji
zajmovée aktivity déti. Zejména pii n€kolikadenni kontinudlni intraven6zni terapii je potieba
dité zabavit, travit s nim Cas, hrat si, povidat apod. podle jeho preferenci, aby 1é¢ebny rezim
tolerovalo. V pfipadé, ze pacient musi pred vysetfenim lacnit, tak za samotné lacnéni
zodpovida sestra, nicméné piimy dohled nad ditétem zajiSt'uje rodi¢. Stejné tak u pacientd
s epilepsii je prevazné rodi€ ten, kdo si jako prvni v§imne nastupujiciho zédchvatu a uvédomi
o tom sestru. V pfipad¢, Ze se maminka malého ditéte boji s nim manipulovat, protoze ma
zavedeno nekolik invazivnich vstupti a je piipojeno ke kontinudlni nitrozilni terapii, je zcela
pfirozené, Ze se s oSetfujici sestrou domluvi na tom, Ze napf. sestra dit¢ vykoupe, bude
jej matce ptikladat na kojeni nebo pomuze s prevlékanim ditéte (Domaci fad Kliniky détské

neurologie, FN Motol, 2020).

4.3 Prinosy a limity participace doprovazejici osoby na péci o
hospitalizované dité

Hospitalizace ditéte ovliviiuje vSechny ¢leny rodiny, zejména vSak jeho rodice.
Ti jsou vystaveni nepfijemnym pocitiim, nejsilnéjSim z nich je bezpochyby strach o své dit¢.
Osettujici persondl vy meél chépat mozné zmeény chovéani rodi¢ii détskych pacientii
a adekvatn€ na n¢ reagovat. Petra Sedlafova (2008) vymezila ¢tyfi oblasti, které podminuji
nebo uzce souvisi se zapojenim rodicti do péce o dité v nemocnici. Prvni oblasti je samotné
umoZznéni rodi¢im pecovat o dité v pribéhu hospitalizace. S tim souvisi redlné moznosti
zdravotnického zafizeni zajiSténi pobytu rodice v blizkosti ditéte — pfimo na jeho pokoji, na
pokoji v ramci lizkového oddé€leni, ktery je vy€lenén pro rodice pacientii nebo na ubytovné
v aredlu nemocnice. Druhou oblasti je prijeti rodie jako partnera a rovnocenného
spolupracovnika. Tento fakt byl jiz diive v diplomové praci popisovan. Tieti oblasti
je umozZnéni rodi¢im ovliviiovat oSetfovani a reZim hospitalizovaného ditéte. Tato
oblast odkazuje na respekt individuality ditéte, jeho potfeb a denniho rezimu. Posledni

dilezitou oblasti je poskytovani opakovanych a srozumitelnych informaci rodi¢im
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pacienta. Pouze diky informacim, kterym rodi¢ rozumi se muze aktivné zapojit do péce

o hospitalizované dité¢ a mize ucinit rozhodnuti, ktera napt. souvisi s dalsim postupem 1éCby.

Dalsi text zaméfim na pacienty s chronickym onemocnénim, a to jak snové

rozvinutym onemocnénim ¢i jiz diive diagnostikovanym.

Détsti pacienti s chronickym onemocnéni, které bylo zjisténo jiz dfive, byvaji
na Klinice détské neurologie hospitalizovani ptfedevSim k pravidelnému zhodnoceni
celkového stavu, ¢i k tpravé chronické terapie. Rodina chronicky nemocného ditéte ma
v péc€i o né€j nastaveny rezim a fad. Zvyklou praxi na KDN je takovy postup, Ze pii pfijmu
pacienta se sestra s doprovazejici osobou dohodnou, do jaké miry bude osetiuji personal
zasahovat do béznych cCinnosti péce o dit¢ (krmeni, hygiena, podavani 1ékti apod.).
Ve vétsiné piipadl si doprovazejici osoba pieje starat se o dit¢ sama tak, jak je zvykla
v domécim prostiedi. V téchto piipadech je tkolem oSetfujiciho persondlu se aktivné
a pravideln¢ zajimat o to, zda ma pacient a jeho doprovod k dispozici dostatek vSech
potiebnych pomiicek a jestli opravdu nepotiebuji s né¢im pomoci. Popisovany zavedeny
zpisob péce je piinosny predevsim pro pacienta, kterému se v pribéhu hospitalizace neméni
zavedeny rezim. Pfinos pro oSetfujici personal tkvi v tom, Ze miZe svou pozornost vice
zam¢fit na ostatni pacienty, ktefi pfimou péci sestry nebo jiného zdravotnika aktudlné

potiebuji.

Odlisny zpasob péce, spoluprace s rodici pacienta a jejich zapojeni do oSetfovani
ditéte je u pacientll, jejich onemocnéni se rozvinulo nové, mnohdy néhle z plného zdravi.
Role rodicii téchto pacientli prochazi zménou, jsou postaveni pied nové ukoly, povinnosti

a rozhodnuti.

Rodice téchto pacientii mohou prozivat pocit selhani nebo neuspéchu v rodicovské
roli. Soucasné nemaji v rané fazi onemocnéni dostatek utfidénych informaci o onemocnéni
a dalsich souvislostech. Casto jsou ovlivnéni neodbornymi informacemi ze sdélovacich
prostiedkli nebo nazory laiki. Dostavaji se tim do dezorientace, ktera rodice brzdi
v objektivnim posouzeni nastalé situace a zhodnoceni miry obav (Vagnerova, 2004).
V téchto piipadech je nejpodstatnéjsi opakované podévani informaci rodicim pacienta,
odpovidani na jejich otazky, mirnéni obav a pomalé, postupné zapojovani rodic¢li do péce
o dit¢ v pribéhu hospitalizace. Cilem tohoto zapojovani rodi¢e do péce o hospitalizované

dité je to, aby si rodi€ osvojil potiebné dovednosti (péce o dlouhodobé invazivni vstupy,
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enterdlni podavani vyzivy, ...) do takové miry, aby mohl o dité€ pln¢€ a zodpovédné pecovat

v domécim prostiedi po ukonceni hospitalizace.
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EMPIRICKA CAST

Nasledujici ¢ast prace se bude zabyvat popisem vyzkumného Setfeni které jsem
realizovala na Klinice détské neurologie ve FN Motol se ¢leny multidisciplinarniho tymu
nelékarskych zdravotnickych pracovnikli a s rodi¢i hospitalizovanych détskych pacientt.
Nejdiive zde popiSu vyzkumny cil, vyzkumné otdzky, zvolenou strategii vyzkumu
a charakterizuji populaci ucastniki vyzkumného Setfeni vcetné metody jejich vybéru.
Zminim také limity provadéného vyzkumu i problematiku etiky vyzkumu. Po tomto uvodu
bude v praci uvedena struktura provadénych rozhovord. Nasleduje analyza ziskanych dat,
shrnuti vysledki vyzkumu a v diskusi jsou vysledky vyzkumu porovnané s teoretickym

ramcem tématu.

S5 Metodika vyzkumu

Po stanoveni cile vyzkumného Setfeni a formulovani konkrétnich vyzkumnych
otazek jsem musela zvolit nejvhodnéjsi vyzkumnou strategii, kterou bych ziskala dostate¢né
mnozstvi dat potfebnych ke zpracovani a formulovani vysledkii vyzkumu. Zvolila jsem

kvalitativni vyzkumnou strategii.

5.1 Cil vyzkumu, vyzkumna otazka
Pfed samotnym zahdjenim vyzkumného Setfeni je zasadni jasng, srozumitelné
a zaroven struéné formulovat realizovatelny vyzkumny cil.

Cil vyzkumu:

e Cilem vyzkumu je pomoci polostrukturovanych rozhovorli s rodi¢i détskych
pacientll a zastupci €lentt multidisciplinarniho tymu nelékaiskych zdravotnickych
pracovnikli zmapovat aspekty ovliviiujici moznosti participace rodi¢t détskych

pacientl na pé¢i v prubchu hospitalizace na Klinice détské neurologie ve FN Motol.
Vyzkumné otazky:

e Jaké psychologické aspekty ovliviiuji participaci na prubéhu hospitalizace
doprovodii détskych pacientti hospitalizovanych na standardnim détském ltizkovém

oddéleni?

e Jaké socialni aspekty ovliviiuji participaci na prub¢hu hospitalizace doprovodi

détskych pacientl hospitalizovanych na standardnim détském lizkovém oddéleni?
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e Jaké aspekty predstavuji potencidl pro rozvoj participace doprovodi détskych
pacienti na prubéhu hospitalizace ditéte na standardnim détském lizkovém

oddéleni?

e Jaké aspekty potencidln¢ ohrozuji rozvoj participace doprovodu détskych pacientii

na prubéhu hospitalizace ditéte na standardnim détském ltizkovém oddéleni?

5.2  Volba vyzkumné strategie, technika sbéru dat

V kvalitativnim vyzkumu nepracujeme s numerickymi daty, ale snazime
se proniknout do zkoumaného jevu a komplexné jej popsat. Je zalozeny na induktivni logice.
Poté, co vyzkumnik sesbird od informantl potiebné informace, zac¢ina mezi nimi hledat
souvislosti a dualezité informace uspotradava. Vysledkem kvalitativniho Setfeni je hlubsi
nahled do problematiky nebo vytvoreni nové teorie. Zavére¢nou intepretaci zjisténych dat

ale neni mozné zevseobecnit (Strauss, 1999).

Jako vyzkumnou metodu jsem zvolila kvalitativni obsahovou analyzu, kterd
se vyznacuje systematickym zachycenim vSech oblasti zkoumaného tématu, ke kterému
se Ucastnici vyjadiuji. Zminéna systematic¢nost tkvi v tom, Ze kazda ¢ast textu je zafazena
do n¢které z kategorii, které seskupuji obsahem spolu souvisejici ¢asti textu zredukované na
koédy. Dalsim specifikem obsahové analyzy je redukce dat, coz ji odliSuje od jinych
kvalitativnich analytickych metod. Obsahova analyza se zamétuje na vybrané aspekty a
redukuje ziskana data dvéma zplsoby: Nezohlediiuje vSechny informace daného piipadu,
ale zamétuje se na aspekty vztahujici se k vyzkumné otazce. Druhy zpisob redukce dat
spociva v abstraktizaci dat do kategorii, které jsou dostate¢né obecné, aby mohly byt
porovnavany jednotlivé piipady a zaroven jsou natolik konkretizované, aby odrazely

specifika ptipadt (Schreier, 2012).

Sbér dat probihal formou polostrukturovanych rozhovori, pii kterych jsou doptedu
pfipravené¢ okruhy otazek, jejichz poradi lze zaménovat. Predpokladem pro sbér
dostatecného mnoZstvi relevantnich dat je dobfe zvladnutd komunikace vyzkumnika a

ucastnika vyzkumu (Reichel 2009).

Vzhledem k probihajici pandemii onemocnéni Covid-19 jsem rozhovory s vétSinou
rodi¢i pacientll vedla online, pies videohovor. Zaznam z téchto rozhovori mi umoznil
pozdéjsi doslovnou transkripci rozhovord. Rozhovory se zdravotniky a ostatnimi rodici

pacienti byly vedeny pfi osobnim setkani. Z téchto rozhovort byly pofizeny zvukové
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zaznamy, podle kterych jsem také provedla doslovnou transkripci. S pofizenim zdznamii
z rozhovora udélili vSichni respondenti ustni souhlas pied zah4jenim samotného rozhovoru.
Rozhovory trvaly pfiblizné ptl hodiny a bezprostfedné¢ po nich jsem provadéla jejich
transkripci. Dale jsem ziskana data zpracovavala technikou kodovani, kterou je dle Hendla
(2016) mozné definovat kody podle vypovédi ucastniki, které se opakuji. Spolu souvisejici

koédy jsem nasledné seskupila do kategorii.

5.2.1 Pozice vyzkumnika

V kvalitativnim vyzkumu je dilezité vymezit roli vyzkumnika. Na Klinice détské
neurologie, kde probihalo vyzkumné Setieni, pracuji vice nez Sest let jako vSeobecna sestra
se specializaci v pediatrii. Vidim nékolik vyhod toho, ze vyzkumné Setfeni probihalo v pro
mne znamém prostiedi. V priibéhu plsobeni na klinice jsem ziskala detailni vhled
do organizaéni kultury souvisejici s pfistupem zdravotnického persondlu k rodicim
hospitalizovanych déti. Prace srodi¢i détskych pacienti mi umoznila moznost vcitit
se do situace, se kterou se rodice, potazmo cela rodina potykaji. Nevyhodu realizace
vyzkumu na mém pracoviSti vidim nezamérném ovlivnéni vypovédi Uc€astnikii mnou
samotnou. Dotazovani rodi¢e pacientl mohli své odpovédi na otdzky cenzurovat a upravit
ze strachu z pfipadného nésledku (tzv. ,,mocensky aspekt*), pokud by napt. sdileli negativni
zkuSenosti. Naopak zdravotnici se mozna snazili pliisobit v co nejlepSim svétle, coz také

mohlo zkreslit odraz reality.

5.3 Vybér a charakteristika u¢astniki vyzkumu
Vyzkumné Setfeni probihalo ve Fakultni nemocnici v Motole, konkrétn¢ na Klinice
détské neurologie. Vzhledem k tomu, ze rozhovory probihaly ve dvoji roving, je potieba

1 respondenty rozdé€lit do dvou skupin a charakterizovat je zvIlast.

Prvni skupina komunikac¢nich partnerii jsou rodic¢e déti hospitalizovanych na Klinice
détské neurologie. Zietel nebyl bran na to, zda se jednalo o planovanou nebo akutni
hospitalizaci ditéte. O souhlas s ti¢asti ve vyzkumu jsem zadala rodice détskych pacientd,
kteti byli ptijati k hospitalizaci jako doprovod a v dobé¢ udéleni souhlasu s ucasti ve vyzkumu
byli hospitalizovani alesponi tfi dny. Na zakladé ¢asovych moZnosti jsme se s rodi¢i dohodli

na terminu rozhovoru. VSechny informantky byly zeny, matky hospitalizovanych déti.

Druhd skupina komunikacnich partner byli nelékais$ti zdravotnicti pracovnici.

Konkrétné byl rozhovor proveden se stani¢ni sestrou, sménovou sestrou, zdravotné-socialni
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pracovnici, fyzioterapeutkou, nutri¢ni terapeutkou a psycholozkou. VSechny uvedené
komunikac¢ni partnerky pracuji pro Kliniku détské neurologie minimalné jeden rok a maji

vysokoskolské Ci specializa¢ni vzdélani.

Vyzkumné Setfeni k diplomové préci je sice ziizené na jednu kliniku nemocnice, tim
padem na jeden kolektiv zdravotnickych pracovniki a jednu skupinu rodicu, ale zaroven
zahrnuje Siroké spektrum riiznych profesi, z nichz kazdy s rodi¢i pacientd spolupracuje
specifickym zptisobem, podle své odbornosti. Stejné¢ tak skupina rodicli neni zcela

homogenni. Podrobnéjsi informace o jednotlivych komunikaénich partnerech jsou uvedeny

v nésledujicich tabulkach. Jedna zucastnic vyzkumu zftad rodicd byla matka
hospitalizovana se dvéma détmi. Jedna se o zvlastni situaci, ale pro odd¢€leni, kde vyzkumné
Setfeni probihalo nijak vyjimecnou. Mladsi divka byla hospitalizovana jako tzv. zdravy
doprovod. Jednalo se o situaci, kdy opozdény psychomotoricky vyvoj pacientky vyzadoval
hospitalizaci s matkou. Ta se o své dcery starala sama a po dobu pobytu v nemocnici, by

se 0 mladsi nemél kdo starat.

Tab. €. 1 — Ucastnici vyzkumu — rodice

Rodi¢ Hospitalizace Ziakladni onemocnéni ditéte Vék a pohlavi

ditéte

R1 planovana, dvanacta spindlni svalova atrofie 18 mésicu, divka

retardace, druha dcera — zdravy

doprovod

R2 akutni, druha opozdény psychomotoricky vyvoj 14 let, chlapec
nejasné etiologie, rozvoj epilepsie

R3 planovana, desata Landau-Kleffner syndrom 10 let, chlapec

R4 planovana, pata farmakorezistentni epilepsie, 5,5 roku, chlapec
rehabilitani pobyt po operaci mozku

RS akutni, prvni rozvoj epilepsie 10 mésici, chlapec

R6 akutni, prvni lymeska borelidza 5 let, divka

R7 akutni, prvni epilepsie, psychomotoricka 9 let, 4 roky, divky

Zdroj — autorka
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Tab. ¢. 2 — Ucastnici vyzkumu — zdravotnici

Zdravotnik Nejvyssi dosaZené vzdélani Pisobeni na pracovisti
Stani¢ni sestra stfedni s maturitou + specializace 13 let, z toho 5 let jako
osetfovatelstvi v pediatrii stanicni sestra
Vseobecna sestra bakalarské + specializace oS. v pediatrii 6 let
Socialni pracovnice magisterské 3 roky
Fyzioterapeut bakalaiské 13 let
Klinicky détsky magisterské — specializace v Klinické 3 roky
psycholog psychologii a Détské klinické psychologii
Nutri¢ni terapeut magisterské 2 roky

Zdroj — autorka

5.4 Etika vyzkumu

Etika vyzkumu byla shrnuta do deseti pravidel v tzv. Norimberském kodexu, ktery
se stal prvnim mezindrodnim kodexem etiky vyzkumu s lidskymi ucastniky. V tomto
seznamu zasad neni opomenut dobrovolny souhlas respondenta na ucasti ve vyzkumu, ktery
muze svobodné kdykoliv odvolat. Vysledky vyzkumu by mély byt pro spole¢nost ptinosem

a zéroven by mély byt odpovédi na nutnost realizace vyzkumu (Kutnohorska, 2009).

Dalsimi body jsou divérnost a dostupnost vysledkli vyzkumného Setieni ticastnikiim
vyzkumu. DodrZeni téchto zasad zvySuje validitu dat ziskanych od jednotlivych respondentt

(Svaiicek, 2014).

Pro potieby diplomové prace a samotnou ucast na vyzkumném Setfeni jsem ziskala
souhlas od ucastnikil istné, vSem komunikaénim partnerim jsem sdélila ucel vyzkumu a byli
ujisténi o anonymité. Pi vedeni jednotlivych rozhovoria s respondenty jsem dbala na obecné
zasady doporuCované vyzkumnikim. Dilezitd je nezavislost vyzkumnika, ktery
se ziskanymi daty patfiéné nakladd. Nezkresluje je a nezneuziva. Data ziskand béhem

rozhovort s G¢astniky vyzkumu jsem pouzila pouze pro ucely diplomové prace.
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5.5 Limity vyzkumu

V kvalitativnim vyzkumu lze za limit nebo také nedostatek oznacit jednostranny
pohled na zkoumanou problematiku. Subjektivné mohou byt vyzkumnikem ovlivnény
i rozhovory, a to jak jejich struktura, tak findlni interpretace dat. Na zakladé subjektivnich
pocitii mohou i jednotlivi komunikac¢ni partnefi cenzurovat to, jaké informace vyzkumnikovi

sd€li a jaké ne.

Limit provadéného vyzkumu, ktery osobné vnimam je ten, Ze se jednd prvni takto
rozséhlé vyzkumné Setfeni, které provadim. Pravé nezkuSenost vyzkumnika v oblasti

analyzy dat miize mirn¢ zkreslit vysledky Setieni.

Pribéh vyzkumného Setfeni znacné ovlivnila pandemie onemocnéni COVID-19.
Rozhovory probihaly v dobé kulminace varianty Omikron. Pravé zvySeny vyskyt tohoto
infekéniho onemocnéni zptisobil zkraceni doby hospitalizace pacientli na Klinice détské
neurologie. Z toho diivodu jsem se s nékterymi rodi¢i pacientd domluvila, Ze rozhovor
povedeme online formou prostiednictvim videohovoru. Pocatecni obavy z divodu
nedostatku osobniho kontaktu nebyly naplnény. Rodi¢e se pii vedeni rozhovoru citili
komfortnéji, byli v domacim prostfedi a nenastaly Zadné technické komplikace s pfipojenim
ani nahravanim prabcéhu rozhovoru. Zaroven o rozhovoru i jeho zaméteni védeli dostateéné
doptedu, takze si mohli pfipravit pro né pfijemné a nerusené prostiedi, které by nemohlo byt
uplné zaruceno, kdyby rozhovor probihal béhem hospitalizace. Stejn¢ tak méli rodice prostor
na to si utfidit dojmy a pocity, které jim hospitalizace jejich ditéte pfinesla. VSichni osloveni
rodice projevili bezprostiedné po osloveni zajem o Gcasti ve vyzkumu, takZe 1 naslednou

spolupraci hodnotim jako bezproblémovou.

Naproti tomu spoluprace se zdravotniky byla o poznani t€Z§i. PredevSim najit
spolecny volny ¢as potifebny k rozhovoru bylo narocné. Stalo se 1 to, ze jeden z respondentil
1 po piislibeni uCasti ve vyzkumu si své stanovisko rozmyslel. Tomuto konecnému
rozhodnuti ovSem piedchéazelo n€kolikeré odloZeni terminu setkani ze strany respondenta,
coz zpusobilo vyrazné naruSeni Casového harmonogramu zpracovani zjiSténych dat.
Pti osloveni zdravotnikii jsem je nejdiive sezndmila s tématem diplomové prace a nékolik
bezprostfednich reakci na téma bylo ve znameni usklebkl a otdzek, ¢eho si myslim, Ze
se vyzkumem docilim. I stakovymi reakcemi jsem pocitala, takZze jsem respondenty
podrobnéji seznamila se strukturou prace a jejim predpokladanym piinosem. Nasledné

vSichni s Ucasti ve vyzkumu souhlasili.
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5.6 Struktura rozhovoru

Sbér dat probéhl formou polostrukturovaného rozhovoru, pii kterém je

vyzkumnikem dana pouze osnova rozhovoru a témata zminéna v prubéhu rozhovoru

v jednotlivych otdzkach. Pfedem nejsou otazky jasné formulované, lze je v pribc&hu

rozhovoru meénit, rozvijet, dopliiovat nebo ménit jejich pofadi. K vedeni této formy

rozhovoru je nezbytna vyzkumnikova empatie a koncentrace (Hendl, 2006).

Na zakladé stanoveného vyzkumného cile jsem pro rozhovory pfipravila zakladni

okruhy otazek:

Struktura rozhovori se zdravotniky:

a)

b)

d)

Spektrum détskych pacientil, kterym je péce poskytovana (napi. Jaké je veékové
sloZeni pacientll, kterym poskytujete péci? Jsou rovnomérné zastoupeny vSechny
veékové kategorie nebo je néktera dominantni?)

Indikace k zahajeni péce (napft. Jaké jsou nejcastéjsi indikace k zahajeni Vasi péce?
Z jakych divoda byva poskytovani péce zahdjeno na zakladé ptrani rodict?)
Participace — zapojeni rodici do poskytovani péce (naptf. Jakym zplsobem
navazujete spolupraci s rodici? Jak podporujete jejich motivaci napt. v dodrzovani
1é¢ebného rezimu? Jak se rodice zapojuji do Vami poskytované péce?)

Participace — podileni se na rozhodovéni o poskytované péci (Mohou rodi¢e néjak
ovlivnit smér, jakym se poskytovana péce ubira? Jak mohou rodic¢e pacienta ovlivnit
péci Vami poskytovanou? Jakd jsou specifika ve spolupraci s rodi¢i chronicky
nemocnych pacientl a rodi¢i déti s nove diagnostikovanym onemocnénim?)
Spolupréace s dal§imi zdravotniky (napf. Vnimate v oblasti spoluprace se cleny
multidisciplinarniho tymu nelékatskych zdravotnikl néjaké nedostatky nebo prostor

pro zlepseni? Co naopak funguje velmi dobie?)

Struktura rozhovori s rodici pacientu:

a)

b)

Charakteristika ditéte a probihajici hospitalizaci (napt. Kolik je Vasemu ditéti let?
S jakym onemocnénim je hospitalizované? Jedna se o planovanou nebo akutni
hospitalizaci?)
Hospitalizovani doprovazejici osoby (Byla jste jako doprovod pfijata automaticky?
Byly néjaké problémy kolem Vasi hospitalizace u lizka Vaseho ditéte?)
Spokojenost s pritbéhem hospitalizace po organizacni strance (Jak rezim na oddéleni
a planovani vysetieni zohlednuji denni rezim Vaseho ditéte?)
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d) Participace — moznosti zapojeni se do péce a do rozhodovani o pribéhu péce (Muzete
n¢jak ovlivnit prabéh hospitalizace? Jakym zplsobem se zapojujete do péce
o pacienta?)

e) Vztahy mezi zdravotniky a rodici pacientli (Setkavate se s tim, ze je ocekavani rodict
ohledné pribéhu hospitalizace odlisné s realitou? Jak tyto nesoulady fesite?)

f) Komunikace se zdravotniky (napt. Jsou sd€leni zdravotnikii pro Vas srozumitelna?
MuiZete se na zdravotniky obratit s kdykoliv s VaSimi otazkami a nejasnostmi? Citite

ve zdravotnicich oporu? Jak se opora projevuje?)

5.7 Vyzkumnikovo dosavadni poznani

Po celou dobu studia na Fakulté¢ humanitnich studii jsem vétSinu seminarnich praci
zamétovala na problematiku spoluprace rodict hospitalizovanych déti a oSettujicich sester.
Pribézné studium odborné literatury tykajici se tématu mi poskytlo hluboky exkurz
do problematiky. Kromé této teoretické ptipravy podkladi pro psani diplomové prace jsem
béhem studia v rdmci odborné praxe zpracovala diagnostiku organizace, ve které jsou
zmapovany faktory ovliviiujici vztahy sester a hospitalizovanych rodi¢d z pohledi

stani¢nich sester na standardnich lizkovych oddélenich ve FN Motol.

Préave tato prvni prace s tématem v terénu mi pomohla v rozhodnuti, jakym smérem

konkrétné zaméfit svou diplomovou praci.
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6 Analyza ziskanych dat

Nasledujici ¢ast prace je vénovana interpretaci dat ziskanych rozhovory ucastniky
vyzkumu. Pfi kodovéani jsem data tfidila pomoci rizn¢ barevnych fontl a pro vétsi
piehlednost jsem si v programu MS Excel vytvofila pracovni tabulku se zkracenymi verzemi
citaci informantt v jednotlivych kategorii Pro piehlednost jsem v diplomové praci sestavila
tabulku deviti vzniklych kategorii a knim pfifazenym kodim. Daéle jsou kategorie
podrobnéji popsané a doplnéné o piimé citace ucastnikti vyzkumu. Zdravotnici jsou

oznaceni Z1-7Z6 a informanti z fad rodicl hospitalizovanych déti jako R1-R7.

Tab. €. 3 — Seznam kategorii a koda

KATEGORIE KODY

Déti

Vsechny vékové kategorie
. Neurologickd onemocnéni
SPEKTRUM PACIENTU 1,
Metabolické vady
Psychické obtize

Po neurochirurgické operaci

Nastaveni dlouhodobé pomoci

Poradenstvi

Néhla zména zdravotniho stavu

Doporuceni jiného 1ékate

INDIKACE K ZAHAJENT Na ptani rodict
POSKYTOVANI PECE Poruseni l1écebného rezimu

Uprava terapie
Komplexni vySetieni
Krizova intervence
Planovana aplikace 1€kt

Edukace k zvladnuti péce o dit¢ doma

VéEk pacienta
HOSPITALIZOVANI DOPROVAZEJiC] | T¢lesné nebo mentdlni postizeni
OSOBY Nutnd ptitomnost kvtili vySetieni

Zapojeni do péce
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Dohled nad dodrzovanim 1é¢ebného rezimu

PARTICIPACE — UCAST NA
POSKYTOVANI PECE

Starost o bézné potieby ditéte

Dohlizeni na bezpecnost ditéte

Osvojeni novych dovednosti v oblasti péce
o dité

Evidence symptomut

Evidence pfijmu stravy a tekutin

PARTICIPACE —
SPOLUROZHODOVANI O PECI

Rozdil v pfedstavach a redlnych
moznostech

Vybér z nabizenych moZznosti
Spole¢né hledani feSent

Ptizpasobeni vySetfovaciho programu
Informovany souhlas s vySetfenim

Moznost odmitnout vySetfeni/hospitalizaci

KOMUNIKACE

Strach o dité

Nedostatek informaci

Povahové rysy

Faze vyrovnani se s onemocnénim
Ptedchozi zkuSenost

Casova tisefi zdravotniksi
Nevhodné nacasovani
Nespolupracujici dité

Zivotni styl a hodnoty

Eduka¢ni literatura

Prakticky nacvik

ROZVOJ KONFLIKTNICH SITUACI

Zleh¢ovani situace

Neuveédomuji si nasledky
Nedostatecna komunikace
Nedodrzovani rezimu na oddéleni
Netolerance

Nereélni piedstava o péci

Odmitani psychickych obtizi jako pfi¢iny
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onemocnéni

Nesouhlas s terapii

Informovanost o dusledcich
Vse vysvétlit

5 ) ) .| Hledat spole¢né feSeni
PREDCHAZENI VZNIKU KONFLITKU i
Jednotnost zdravotnického tymu

Individuélni ptistup

Funguje dobie
MEZIOBOROVA SPOLUPRACE | Nedochdzi k problémiim
Snaha se domluvit

Koordinace vySetieni

Zdroj — autorka

6.1 Spektrum pacienti

Prvni identifikovanou kategorii je spektrum pacientl. Pravé na néj byla zamétena
prvni otazka kazdého rozhovoru. Cilem této otazky bylo zjistit, zda péci vSech ¢lent
multidisciplinarniho tymu nelékatskych zdravotnich pracovniki projdou déti se stejnymi
zdravotnimi obtizemi. Ugastnici vyzkumu zad zdravotnikél vyjmenovali Sirokou skalu
riznych diagn6z a zdravotnich obtizi détskych pacientli, kterym v rdmci Kliniky détské
neurologie poskytuji zdravotni péci. Oproti tomu dotazovani rodi¢e odpovidali konkrétné,
podle toho, zjakého divodu bylo jejich dité k hospitalizaci ptfijato. Shodné vsichni
zdravotnici uvedli, Ze pé€i poskytuji détem vSech vékovych kategorii od narozeni do

dovrsSeni 19 let véku.

73 k tomuto tématu zminuje: ,, Na oddéleni mivame hospitalizované déti od ctyr tydnu
veku, pres kojence, batolata, Skolaky, deéti v pubertalni obdobi, az po témer 19leté
adolescenty. Zastoupeni veékovych kategorii je vice méné rovnomeérné, az na drobné vykyvy,
kdy se ve stejnou dobu nahodou sejde na oddeéleni vetsi skupina mladsich nebo starsich

pacientit.

75: ,,Pacienti se do moji péce dostavaji v riizném veku. Néekteri hned po narozeni
po zachytu onemocnéni v novorozeneckém screeningu, jini prichdzi pozdéeji, az

‘

do dospélosti. Zalezi na tom, jaké maji obtize.
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Z1: ,Deti, které se dostanou do mé péce spadaji do vsech détskych vekovych

kategorii. *

Z konkrétnich diagn6éz byla zdravotniky cCasto zminovana epilepsie, dale pak
opozdény psychomotoricky vyvoj, genetické syndromy, nervosvalova onemocnéni, poruchy
autistického spektra, metabolickd onemocnéni, migrény, poruchy piijmu potravy, borelioza,
poruchy pozornosti a chovani atd. Souhrnné se zmifiovand onemocnéni daji seskupit

na neurologicka a metabolicka onemocnéni a obtiZe psychického charakteru.

Z2: ,,Na oddéleni mivame hospitalizované déti s jakoukoliv neurologickou
diagnozou, ... Mentalni uroven nasich pacientii je ruzna. Od zcela normalnich deti az

3

po pacienty s tézkou mentalni retardaci. Zalezi na tom, jaké ma dité onemocnéni.

76: ,,Z deétské neurologie ke mné na cviceni prichazi predevsim déti psychomotoricky
opozdené, déti se spinalni svalovou atrofii nebo jinym nervosvalovym onemocnénim,

«

pacienti k po neurochirurgické operaci mozku, ... "

Z4: , Nejcasteji se jednd o pacienty s epilepsii, ¢i diagnostikovanou funkcni

poruchou. “

Dotazovani rodi¢e své déti charakterizovali nasledovné: R1: ,,Syn md 14 let,
ma spinalni svalovou atrofii. Mentalné je uplné normalni, ale po télesné strance potrebuje

I3

se vsim dopomoc. *

R2: ,, Dcera ma dnes presné 18 mésicu, mentalni uroven nelze jednoznacné posoudit.
Zajem o okoli ma velky, ocni kontakt navazuje, mimiku, uismev, hnév dava najevo. Chtéla
by mluvit, ale zatim pouze vokalizuje. Zaroven ma velmi opozdeny psychomotoricky vyvoj,
téemer vitbec nepouziva ruce, nic neuchopuje, neartikuluje, neukazuje, zajem o hracky moc

3

nemd, pohybové je na urovni 4. mésicniho ditete.

R3:,,Syn ma 10 let, mentalni uroven odpovida veku, ale vzhledem k onemocnéni zcela

nerozumi mluvenému slovu, je treba na néj mluvit v jednoduchych vétach. *

R6: ,, Dcera je uplné normalni pétileté dite, které bylo do zdravé, do doby, nez chytla

kliste. Jsme v nemocnici kvitli borelioze.

R7: ,,Starsi dcera ma lehkou mentalni retardaci, takze i kdyz ji je uz 9 let, nezviadne
byt v nemocnici sama. Proto nam zaridili, Ze tu mizu byt s ni a mit u sebe i mladsi dceru.

Ta je uplné zdrava a ma 4 roky.
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6.2 Indikace k zahajeni poskytovani péce

V druhé kategorii je shrnuta problematika pocatku poskytovani péce détskym
pacientim neboli indikaci vedoucich k zahdjeni poskytovani péCe. Zdravotnici ve svych
odpovédich opét udali vycet riiznych pFi€in zdravotnich obtiZi pacientt, které déti privedou
do péce jednotlivych odbornikii. Vzhledem ktomu, Ze se mnoho neurologickych
onemocnéni projevuje komplexné, nejen jednim piiznakem, tak i rodie pacientli zminovali

vycet nékolika pricin hospitalizace.

73 ,,U epileptikii byva diivodem akutniho prijeti dekompenzace zdachvatii z ruznych
pricin jako je nedostatecna lécba, nedodrzieni reZimu nebo svévolné vysazeni medikace.
V letnich meésicich prichazi casto deéti s rozvojem meningedlnich priznakii. Pldanované
hospitalizace byvaji kviili kontrolnim vySetienim, treba magnetickd rezonance v celkové
anestezii nebo VideoEEG. Také prichazi k objasnéni dlouhodobych obtizi, komplexnimu
vySetieni, je to praktictéjsi nez chodit po ambulancich, pripadné k zhodnoceni stavu

po epileptochirurgické operaci. A také k planované aplikace lékii.

Z4: |, Vetsinou prichazi na zdklade uvahy oSetiujiciho lékare k posouzeni kognitivni
vykonnosti, z duvodu emociondlnich ¢i behavioralnich obtizi, at' uz v rodiné ¢i skole. Rodice
vnimaji, zZe se u jejich ditéte néco zmeénilo, ¢i Ze nefunguji obdobné jako jeho vrstevnici.
Neékdy si prvnich obtizi vSimne az Skolka/Skola a doporuci rodici navstévu psychologa. ...
Obcas nastane situace, Ze je potreba akutné pomoci nékterému z hospitalizovanych rodicii.
Byva to po sdéleni vazné diagnozy nebo pri nejasné prognoze onemocnéni. Jsou v Soku

a potiebuji pomoc s utiidéenim myslenek. ...

Z1: ,,Hlavni indikaci k zahdjeni socidlniho Setieni byva nahla zmena zdravotniho
stavu a potieba nastaveni pomoci rodiné v dlouhodobém méritku po propusteni
z nemocnice. V takovych pripadech predavame rodiné kontakty na riizné organizace nebo
nadacni fondy, které jim mohou financné nebo materialné pomoci. ... Pokud jsme
k pacientovi prizvani oSetiujicim lékarem z ditvodu podezieni na zanedbani péce o dité,

6

postupujeme stejné. ...

6.3 Hospitalizovani doprovazejici osoby
Tato kategorie popisuje zvyklosti oddéleni, na kterém bylo vyzkumné Setfeni

realizovano v oblasti hospitalizovani doprovazejici osoby k lizku ditéte. V ndvaznosti a $irsi
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moznosti spolupréace v ptipadé, ze je rodi¢ u ltizka pacienta pfitomen nepfetrzité se k tomuto

tématu vyjadrtili i zdravotnici, kteti na oddéleni pracuji jen konzilidrné.

72 ,, Automaticky hospitalizujeme doprovod ditéte do Sesti let véku, doprovod ditéte,
ktere je drzitelem priukazu ZTP/P nebo v pripadeé, Ze k nam pacient prichadzi k provedeni
videoEEG monitorace, u které musi byt pritomen rodic, ktery zaznamenava tieba nastup

“«

epileptického zachvatu. ...

73 se ve své odpoveédi shodovala s predchozi informantkou a doplnila navic nékolik
vyjimek: ,, ... Pokud je dité vyrazné uzkostlivé a pokud je na oddeéleni dostatecna kapacita
pro ubytovani rodici, tak je v takovém pripade rodic prijat k pobytu u lizka. Také pokud
se jedna o rehabilitacni pobyt, tak je rodic prijaty k hospitalizaci. Je to proto, aby se mohl

¢

aktivné zapojit do rehabilitace.’

Z5: , Nepretrzita pritomnost rodice u luzka pacienta je z mého pohledu urcité
prospésna. Rodi¢ dohlizi nad stravovanim ditéte, dodrzovani diety a také si osvojuje nové

zpiisoby stravovani, pokud zrovna zavadime nova dietni opatreni.

Z6: ,,Pokud je rodic¢ hospitalizovany s ditétem, miize se uz béhem hospitalizace
intenzivnéji zapojit do rehabilitovani, nez kdyby jen dochdzel na navstévy. Ja nebo nékdo
z mych kolegii rodice instruuje, jak ma s ditétem rehabilitovat a jak jej treba aktivizovat

pomoci hry v pritbéhu celého dne.

Dotézani rodice pacientil popisuji svoji zkuSenost a moznosti, jaké jim v tomto sméru

dané luzkové oddéleni nabizi.

R1:,,Syn je odkazany na mou péci po cely den i celou noc. Jsme spolu sehrani, takze

jsem rdda, zZe tady miizu byt s nim. “

R2: ,,Dcera jeste nema dva roky, takze ani nebyla ve hie varianta, Ze bych tady
s ni nebyla. A nedovedu si viastné ani predstavit, Ze bych ji tu nechala samotnou. ... Abych
rekla pravdu, tak si viitbec nepamatuji, co jste mi behem prijmu rikala. Ani co mi Fikala

I3

doktorka. Byla jsem myslenkama upiné jinde a jen si Fikala, abych se nerozbrecela. *

R3: ,, Kviili specifické poruse reci, kterou ma syn kvuli zakladnimu onemocnéni mi
tady zdravotnici umozinuji byt s nim celou dobu. Jesté nemame vyrizeny pro syna priikaz

ZTP/P, ale je to v procesu a sestricky s tim nemaji problém. *

R4: ,,Na zZadném oddéleni, kterymi jsme prosli, nebyl problém byt se synem
hospitalizovana. Jen kdyz byl na ARO, tak jsem ty tri noci spala na ubytovné. Tady
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na neurologii jsme uz druhy tyden, nebyl ani probléem, kdyz jsme se s manzelem chteli

13

na vikend vystiidat, Ze on byl tady se synem a ja sla na dva dny domui.

R7: ,,Asi tFi dny tady byla dcera sama. Sice mi sestry i doktorka nabizely, abych
ziistala s ni, ale ja nemohla, protoze jsem neméla hlidani pro tu mladsi. Ale protoze je dcera
cely den i noc na kapackach a ma lehkou mentalni retardaci, tak bylo potieba aby s ni nékdo

nonstop byl a hlidal ji. A tak se to udélalo tak, ze jsme tu viechny tri.

6.4 Participace — ucast na poskytovani péce

Problematiku participace jsem rozdé¢lila do dvou riznych kategorii, pfi¢emz prvni
z nich na participaci nahlizi jako na moznost ucastnéni se na néjakych aktivitach. Takto
participaci vnimali a v odpovédich popisovali pfedev§im dotazani rodice pacientl. Z jejich
odpovédi jsem definovala tyto kody: starost o béZné potifeby ditéte, dohliZeni
na bezpecnost ditéte, rozvoj dovednosti v oblasti péce o dité, evidence symptomd,
evidence prijmu stravy a tekutin. Odpovédi rodi¢ti kopirovaly vyroky citované
v predchozi kategorii.

R1: ,, O syna se béhem hospitalizace staram stejné, jako bych se o néj starala,

«

kdybychom byli doma. Oblékam ho, pomaham s jidlem, polohuji, koupu, ...

R2: ,,0 dceru se staram tak, jak jsem zvykla z domova, prosté péce o miminko.

vevr

Hodné plakala, nechtéla si hrat a musely jsme prosté jen cekat.

R3: ,, Mym hlavnim ukolem je zabavit syna po cas celodenni video monitorace. Také
mu pomaham s komunikaci se sestrickama a lékari. Jinak je docela sobéstacny, takze na néj
spis jen dohlizim. *

R6: ,, Na zacatku, kdyz byla dcera po lumbalni punkci, tak jsem hlidala, aby leZela,
nezvedala se, pomdahala jsem ji s pitim a jezenim. VSechno jsme musely zvladnout v leZe. ...
Nekolikrat denné s ni rehabilituji, tak jak mé pani z fyzia naucila, aby se ji asymetrie

v obliceji rychleji zahojila. **

R7: ,,Je to viastné stejné, jako kdyz jsme doma. Jen je to tézsi, trochu, protoze
je dcera porad na kapackach, tak se nudi. A musim davat pozor, aby si nesahala na kanylu

a hadicky od kapacek.
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Odpovédi tucastnikii vyzkumu ztad zdravotnikli se v této oblasti vice méné

shodovaly s obsahem odpovédi dotdzanych rodict pacienti.

Z1: ,,Nejvice nam rodice pomahaji v naplnovani zakladnich potreb deti — krmi

je, dohlizi na hygienu, hraji si s nimi a také davaji pozor na jejich bezpecnost. ... "

Z72: ,,... Také zaznamenavaji prijem stravy a tekutin, pokud je to potieba.
A u epileptikii rodice zaznamenavaji pocty malych zachvatii, u kterych neni potreba zadné

intervence z nasi strany nebo nastup velkého zachvatu. *

75: ,, Pokud je rodic hospitalizovany s ditétem, tak vétsinou presné vi, co, kdy a kolik
toho jeho dite snédlo. Coz jsou zasadni informace pro nastaveni novych nebo upravy

stavajicich dietnich opatreni. Také dodrzovani lécebné diety je efektivnéjsi.

6.5 Participace — spolurozhodovani o péci

Dalsi kategorie na se vztahuje k participaci z pohledu podileni se na rozhodovani
0 péci o détského pacienta. Obsahlejsi odpovedi méli k tomu tématu zdravotnici. Popisovali,
jaké moznosti participace umoziuje zptisob poskytovani jejich péce. Z jejich odpovedi jsem
identifikovala né&kolik kodi: rozdil v predstavach a realnych moZnostech, vybér

z nabizenych moZnosti, spole¢né hledani ieSeni, prizptisobeni vySetiovaciho programu.

Z1: ,,Rodic¢ postup ovlivnit mize, ... Rodiciim doporucim nékolik zarizeni, kterd jim
mohou pomoct s péci o dité, informuji je o sluzbdach, které nabizeji pomoc. Samotnd volba

pak zalezi jen na rodicich a na jejich chuti resit vznikly problém.

Z2: ,, ... Nektera vysetreni jde alespon priblizné naplanovat, proto se snazZim

po domluvé s rodicem cas vySetreni domluvit podle denniho rezimu ditete... . *

Z4: ,,...Tedy nase péce neni nikdy cisté stanovend podle prani treba oSetiujiciho
lékare. ... je pro nas duleZité, abychom s rodici nasli idedlni postup a péci. Vysledek pak

I3

byva kompromisem...*

75: ,,Mohou ho ovlivnit je tak, ze budou dietu dodrzovat dobre, Spatné, nebo viibec.

3

Bohuzel v tomto jiny prostor na rozhodovani rodicii nevidim.

Rodi¢e pacientil vid€li moznost rozhodovani o péci o dit¢ v poskytnuti
informovaného souhlasu s vySetfenim nebo vykonem a také moznost odmitnuti
vySetieni/hospitalizace. Stejn¢ jako zdravotnici, tak i1 rodiCe zminovali (ne)moznost

uplného ptizplsobeni vysetfovaciho programu dennimu rezimu ditéte.
66



R2: ,, VysSetreni vétsinou probihali hlavné v dopolednim hodindach, to se obcas
nepodarilo skloubit s dopolednim spankem dcery. Musela jsem ji budit, tak hodné plakala.
Je jesté malicka. ... Na viechno se mé ptaji. Jestli souhlasim s nasazenim lékit na zdachvaty
nebo s uspanim dcery na rezonanci. Mam tak moznost souhlasit nebo odmitnout, ale vim

Ze se vSechno deje tak, aby na tom byla dcerka co nejlip. *

R5: ,, Dokonce mi nabidli, Ze se s manzelem miizeme rozhodnout, jestli synovi nechame
nasadit léky na epilepsii hned nebo jestli pockame, jestli se bude zdachvat opakovat a nasadily
by se az po dalsim zachvatu. Dlouho jsme premysleli, a nakonec jsme se s manzelem dohodli,

3

ze s leky pockame a budeme doufat, Ze se zachvat opakovat nebude.

R6: ,,... Dlouho mi trvalo, nez jsem souhlasila s lumbadlkou. Bala jsem se traumatu,
které by z vysetieni dcera mohla mit. SnaZila jsem se najit jiné reseni nez pichnuti ditéte
do patere. Kdyz mi ale vsichni opakovali, pro¢ je to potreba udélat a kdyz jsem vidéla,

%3

Ze se dcera nelepsi, souhlasila jsem s tim. ....

6.6 Komunikace

Jednou z podminek uspéSného zapojeni rodi¢e do péce o nemocné dité a jeho ucasti
ve smyslu rozhodovani o sméfovani lécebného procesu je srozumitelnd a dobte zvladnuta
komunikace mezi rodiCem pacienta a zdravotnickymi pracovniky, ktefi odbornou péci
pacientovi poskytuji. Komunikaci mezi témito komunikanty ovliviiuje celd fada faktord,
které jsem identifikovala jako kody v Sesté kategorii. Mezi faktory ovliviiujici komunikaci
ze strany rodiCli spada strach o dité, pocity, které aktudlné prozivaji, fdze vyrovnani
se s onemocnénim, jejich predchozi zkuSenost s podobnou situaci nebo nejistota, kterou
mohou pravé prozivat. Vyznamnou roli také hraje socidlni zazemi rodiny, Zivotni styl,
postoj ke zdravi a mentalni zralost rodict. Jak zdravotniky, tak rodice pacientli v komunikaci
ovliviiuji také povahové vlastnosti. Ob¢ skupiny ucastnikli vyzkumu se shodly, ze ptipadné
osobni antipatie musi jit béhem poskytovani pée a pobytu v nemocnici stranou, protoze

hlavnim cilem vSech, kdo se na péci podili je posileni a navrat zdravi ditéte.

R1:,, Protoze jsme stalymi navstévniky neurologie, miizu vSechno porovnavat. Vidim,

Ze behem dopoledne jsou sestry casto zaneprazdnéné, a to se obcas odraz i na jejich zpiisobu

vevrs

zrovna nema sestra cas, najde si ho pozdéji a vrati se k tomu na co jsem se predtim ptala.
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... Nestalo se mi, Ze bych méla ja nebo syn s nékym ze zdravotnikii problém komunikovat.

Vzdy se snazime k nim pristupovat s respektem k jejich praci*

R2: ,,4si nemam co vytknout. Vsichni dceru pravidelnée kontroluji, ptaji se, jestli neco
nepotrebujeme, tikaji mi vysledky vysetreni a tak. Jsem hodné zvédava a na vsechno

 («

se ptam, ale vzdy dostanu odpovéd.

R3: ,, Protoze chodime na podani lékii pravidelné, tak uz zhruba vim, co nds tady ceka.
... Kdykoliv potrebuji, jsou sestry po ruce. Snazi se vyhovét ve vsem, co je mozné. Zbytecné
syna rano nebudi, nechaji ho vyspat. Libi se mi, ze muzu konzultovat synovy pokroky

s lékarem i pani psycholozkou po mailu mezi hospitalizacemi. *

R4: |, Za cely pobyt tady jsem ani jednou neméla pocit, ze bych byla nékomu na obtiz.
Slusné, citlivé a profesiondlni chovani vsech zdravotnikii je pro mé velkou podporou.

‘“

A hlavné se mnou vsichni mluvi na rovinu. To je taky hodné diilezité.

RS: ,, Vzhledem k dramaticnosti okolnosti, které ndas sem do nemocnice dovedly jsem
prvai den byla hodné nervozni a jen jsem brecela. Skoro jsem nevnimala, co mi Fikaji.
Vsechno lékarum odkyval manzel, ktery tu byl s nami.... Hodné stresujici pro mé bylo

dlouhé cekani na vysledky vysSetieni. Ta nejistota a strach mé uplné pohltily.

R6: ,,Sestry, se kterymi jsme byly s dcerou v kontaktu nejvice, na mé casto pusobily
dojmem, Ze jsou prepracované, unavené... informace, které nam predavaly, nebyly primo
zmatecné a nesrozumitelné, ale byly predavany ,,za pochodu*, v rychlosti, bez vétsiho
veiteni. S fyzioterapeutkou jsme si padly do oka hned a rehabilitace s ni byly pro mé i dceru
prijemné zpestieni dne. Kromé ndcviku masadze obliceje jsme si hodné povidaly jen tak
o ruznych vécech.

R7: ,,Prvni dny jsme byly s dcerami v izolaci, takze jsme mluvily s persondlem jen
kolem dcery a predali informace a zase prchali mimo pokoj. VZdy mi ale rekli vsechno,
co jsem potiebovala védet. Ale to zoufalstvi bylo strasné, kdyz méla dcera porad hodné
zdachvatii. ... Hodné jsem se vypovidala u pani psycholoZky a potom i s pani socialni jsme
hodné mluvily. A ted vidim o hodné vic moznosti, jak resit nase problémy s fungovanim

doma. Jsou tady na nas vsichni strasné mili.

Zdravotnici by pfi vedeni rozhovoru méli dbat na vhodné nac¢asovani a prostor, kde rozhovor

probiha. Pfepracovanost nebo casovou tiseit v prubéhu pracovni smény se vSichni

68



z dotazovanych snazili zkorigovat tak, aby do komunikace s rodi¢i nijak nezasahovala.
K tomu mé¢li nékteti z rodi¢i jiny nazor. Za dalsi rusivy faktor pro zdarnou komunikaci
oznacili zdravotnici nespolupracujici dit€. Popisovali situace, kdy se snazi rodi¢e edukovat
nebo prakticky zacvicit v nékterém vykonu, ktery bude muset provadét u ditéte 1 doma, ale
v danou chvili byl pacient neklidny, plactivy nebo negativisticky, takze edukovany rodi¢
ptili§ nevnimal obsah sdé€leni, byl nervozni, a hlavné chtél utisit placici dité. Jako velkou
pomoc, piedevsim v edukaci, vnimaji zdravotnici i rodi¢e détskych pacientli v edukacni
literature, kterd jim je poskytovana. Rodi¢e si mohou v klidu brozurku ptecist a mnohdy
jim vyvstanou myslenky a otazky, které je diiv, béhem rozhovoru se zdravotnikem
nenapadaly. Kromé pochopeni teoretickych informaci je mnohdy potieba rodice i prakticky
zacviCit v nékterych vykonech. Prakticky ndcvik hodnoti zdravotnici jako efektivngjsi
zpusob edukace nez zdlouhavé popisovani. I rodice uvedli zarazeni praktického nacviku
napft. v rehabilitaci jako pfinos.

Z1: ,,Komunikaci urcité ovliviiuje to, co rodice momentalné prozZivaji. Urcité je

““

to strach o vazné nemocné dité. ...

72: ,, Zalezi, jestli maji s danou situaci néjakou predchozi zkusenost, nebo jestli to
je pro né viechno nové. Zdlezi také na jejich momentdalnim psychickém rozpoloZeni. Jestli
Jjsou ve stresu, jestli treba placou nebo zda jsou v klidu nebo nervozni, podrazdeni. Také
zdlezi na tom, co pravé s rodici resime. Jinak s nimi mluvim, kdyz svéeruji své obavy a jinak
kdyz pri edukaci o chodu oddéleni. Velkym limitem v predavani informaci miize byt vzdelani
a mentalni vyspélost rodice. Je treba volit slova a formulace tak, aby rodic porozumeél tomu,
co mu rikam. ... Kdyz vidim, Ze si maminka malého ditéte neni jistd treba pri podavani lékii,
tak se s ni domluvim, podam léky sama, ukazu ji jak na to a podruhé je podda pod mym
dohledem, aby se to naucila a zviadala davat léky doma sama. Stejné maminky ucim chystat

léky pro malé déti, které neumi tabletky polykat vcelku. ...*

73: ,,Je v§eobecné znamou pravdou, Ze sestry byvaji pretizené. ... stresové situace,
kterym musi sestra casto na své sluzbé celit, ovliviiuji schopnost priméreného jednani
a zvladani konflikti. I pres snahu chovat se vzdy profesiondlné, se obcas stane, Ze pod
navalem prdce sestra nékdy ne uplné vhodné zareaguje na otazku nebo prani rodice. Potom
zdlezi na povaze obou, jak se bude situace dal vyvijet. ... V poslednich letech jsem si vSimla
mnozstvi rodicu, kteri nejsou mentalne natolik vyspéli, jak potrebovali, aby mohli byt

nemocnému ditéti dostatecnou oporou *
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Z4: ,, Uplné vse. Vzdy je ale tieba mit jako hlavni prioritu potieby ditéte. Ve ostatni
je vedlejsi.

75: ,,Kazdy rodic je jiny a dost zalezi na tom, jak se k nové Zivotni etapé stavi a jak
to zvladaji. Vzdy se snazim byt empaticka a vstricna, snazit se vysvetlil co je potieba,
nepospichat, mit na kazdého dostatek casu. ... I kdyz je dneska internet plny receptu,

‘

predavam rodicum brozurky s vypsanymi recepty k dieté jejich ditéte.

76: ,,Skoro hned poznam, kdo z rodicit ma uz néjakou zkusenost s rehabilitaci a kdo
je u fyzioterapeuta uplné poprvé. ... Nekteré typy cviceni nejsou pro déti moc prijemné,
tak u toho hodné placou. Pak je to celé o sile rodice, aby nevymékl a zvladal s ditétem cvicit
i doma, aby to mélo smysl. Nejdriv jim vse vysvetlim, aby vedeéli, co budu ditéti délat a proc¢

‘

a postupné i sami rodice zkousi cvicit s ditétem sami. *

6.7 Priciny rozvoje konflikti
Ne vzdy se daii komunikaci zvladnout, coz je jedna z nejCastéjSich piicin rozvoj

neshody mezi zdravotnikem a rodi¢em hospitalizovaného ditéte. Kromé& Spatné komunikace
se v prostiedi lizkového odd€leni mizeme setkat i s dal§imi podnéty, které podporuji rozvoj
konfliktu ¢i neporozuméni mezi zdravotniky a rodi¢i pacientl. Pfi¢inam vzniku konfliktd je
vénovana sedma kategorie. Kody shodné pro nékolik ucastnikt z fad zdravotnikii jsou napft.
netolerance, stres, inava, nepochopeni nebo nerealné predstavy o péci. Vzhledem ke
specificnosti pée, kterou dotazovani zdravotnici poskytuji se v rozhovorech objevilo
i nékolik unikatnich kédu, které zminil jen jeden z ti€astnik vyzkumu. Takovymi kody byly:
Zlehéovani situace, neuvédomovani si nasledkiu, nedodrZovani reZimu na oddéleni

a odmitani pri¢in onemocnéni v psychice

Z1: ,Ke sporiim mezi nami a rodici samoziejmé dochdzi. Rodice napr. zlehcuji
situaci... Kdyz ma lékar podezieni na tyrani nebo zanedbavani ditete, tak vypise konzilium
a ja pak musim situaci zhodnotit a potom predat na OSPOD. Z toho jsou rodice

3

nastvani, ...*

Z2: ,,Ne denné, ale dost casto vznikaji spory a casto uplné zbytecné. Chapu je, jsou
ve stresu a boji se o diteé. ... Hlavné kdyz se s rodici uplne nepochopime, to je asi nejcastejsi
problém. Pak taky kdyz nedodrzuji 7ad na oddeéleni a pak musim byt za tu zlou, ktera
Jje napomina nebo néco zakazuje. ... Ono je nékdy dost tézké s rodici navazat spolupraci,

ktera odpovida nasim pozZadavkium a pravidlum a jejich predstavam. *
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Z3: ,, Pobyt nékolika pacientii a jejich rodicii na jednom pokoji nékdy byva dost
vycerpavajici. Nekdy se ale stava, ze rodic pacienta chova viici spolupacientiim dost
bezohledne. ... Také casto resim stiznosti rozplanovani vysetrovaciho programu. Tito rodice
si predstavuji to, Ze ve chvili, kdy vejdou na oddéleni se jim bude vénovat X lékarit najednou

“«

a druhy den piijdou domut s kompletne vysetienym ditétem a vysledky vsech vysetreni. ...

Z4: ,, ... vetsinou se vSak jedna o nepochopeni at uz z jedné nebo druhé strany, nebo
take nesouhlas se zaverem vySetreni. Nechtéji pripustit, Ze by mohl byt problém nékde jinde
nez v somatice. Nékdo nechce viibec slyset, Ze zdravotni potize zpusobuje nalomend

3

psychika.*

75: ,,Asi si zrovna Zadny extrémni spor nevybavuji. Nekdy je jen potieba vse vickrat
vysvetlovat, at’ se s rodici pochopime ... Jiné to byva u pacientii obéznich, u kterych
Jje potieba prenastavit jidelnicek a nekdy i cely Zivotni styl nejen ditéte, ale i celé rodiny.
Parkrat se stalo, Ze rodina nechtéla ani slyset, Ze by zdravotni problémy zpiisobovala vysoka

vaha ditéte a odmitali mnou a lékari navrhovanad reseni.

Z6: ,, ... nekteri rodice nerespektuji, Ze nemam na starost jen jejich dité a uz se mi
stalo, zZe kdyz jsem cvicila s jinym pacientem u lizka, tak jiny rodic se mnou chtel mluvit

a byl dost neodbytny. “

V souvislosti s pé¢i zminovali rodi¢e napiiklad nedostatecnou komunikaci

a neporozumeéni.

R1: ,, Primo do sporu jsem se s nikym ze zdravotniku nedostala. Ale vidy tu jsme jen
na jednu noc, takze se da lecos zkousnout a prehlidnout. Musime se casto prizpiisobovat,
kdyz neni volny bezbariérovy pokoj. ... Tohle tu je docela nedomyslené, ale jak Fikam, ty dva

dny se to da vydrzet.

R2: ,,S rezimem na oddéleni jsem spokojend, vecer tu je brzo klid, takze malou nikdo
nebudi. ... Pro mé jako matku je pri kazdé hospitalizaci vzdy nejtézsi, Ze musim opustit své
druhé dité, ale chapu omezeni navstev kvuli covidu.

R3:,,Vzdy je vSechno hodné hektické, vsichni spéchaji. Asi bych potrebovala, aby
na mé méli vic casu. Nekdy si v tom spéchu nevzpomenu na vSechno, na co se chci zeptat.

Na druhou stranu jsou sestricky hodné informované a vse co védi a miizou rict, tak reknou,

kdyz se prijdu zeptat. Nebo to aspon zkusi zjistit.
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R4:, Obcas si dva lidi prosté nesednou, ale ze bych méla primo konflikt s nekym
ze zdravotnikii, to ne. Treba s jednou fyzioterapeutkou jsem si do oka moc nepadla, ale

umime se od toho obé odprostit, jsme tu obé pro syna, a ne abychom byly kamaradky.

RS: ,, Od nékterych zdravotnikii bych ocekavala, Ze budou trosku empatictejsi, ale asi
to bylo tim spéchem. Pripada mi, Ze jen cekame na to, az si na nas nékdo udéla cas a udela
vySetreni nebo rekne informace. Pry se dopredu neda zjistit kdy se co bude u syna dit. ...
Dost neprijemna situace pro mé byla, kdyz sestra striktné trvala na tom, Ze musi maly spat
v postylce. a ne se mnou na kresle... Viibec se mnou nechtéla diskutovat, jen opakovala Ze je

I3

to kvili bezpecnosti. Ale tak prece zvladnu uhlidat dité vedle mé, aby nespadlo. *

R6: ,, Casto jsem nardzela na riznd pravidla, rad oddéleni nebo bezpecnostni
opatreni. V tomto sméru se sestrami moc nebyl prostor pro debaty, staly si za svym. ...
Konflikt jsem méla s pani, co s ndmi byla na pokoji s chlapeckem, nastésti to ale slo
a prestehovali nas na jiny pokoj. ... Nebyl to primo konflikt, ale bylo dost neprijemné, kdyz
Jjsem chtéla mit stravu na oddéleni misto stravenek. Nechci se od dcery vzdalovat. Ale zase
jsem narazila na pravidla. TakzZe nakonec mi jidlo vozi manzel nebo babicky a prihiivam

si to v mikrovince, abych nemusela chodit pres celou nemocnici néekam do jidelny.

R7: ,,... obcas je komunikace se sestrami takova ostrejsi. Z obou stran. Ale nakonec
se vidycky na nécem domluvime. Kdyz poprvé prisla pani socialni, bdla jsem se co bude.
Jestli mi holky nevezme, protoze na né obcas kiicim. Ale pak mi rekla, proc¢ prisla a fakt

¢

mi pomohla. *

6.8 Predchazeni vzniku konflikta

Predchozi dvé kategorie spolu uzce souvisi s na n€ navazuje i osma kategorie, ktera
je vénovana tomu, jak se ucastnici vyzkumu snazi vzniku nedorozumeéni ¢i konfliktu.
Vétsina identifikovanych koda se tykd komunikace. Dale byla zminéna jednotnost

zdravotnického tymu, individualni pristup a pfedani pacienta do péce jiného odbornika.

Z1: ,,... snazim situaci vysvetlit, informujeme o vSech moznych diisledcich. Timto

se snazim sporum i predchazet. *

72: Zalezi na pricinée konfliktu, vétsinou staci vSechno poradné vysvetlit. Jsou bohuzel
i situace, kdy ma rodic¢ pravdu a my s tim nemiizeme nic délat. To se tyka situaci, kdy
si stezuji na vybaveni oddeéleni. ... Hlavné musime vSechny sestry i lékari tahnout za jeden

provaz a nepodryvat si navzajem autoritu. ... Bylo by fajn, kdyby byl v nemocnici jednotny
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rad pro vsechny oddéleni. Vyhli bychom se pak nerozuménim. Rodice hodné porovnavayji,

co na jiném oddeéleni mohli a tady je to zakdzané a naopak. *

73: ,,Nekdy se stava, ze musim delat prostiednika a urovnat konflikt mezi osetiujici
sestrou a rodici pacienta. V takovéem pripadé zjistim ditvod sporu, co k nému vedlo
a podobne. A potom se obé strany snazim veést k uklidneni, pripadné rodice jinymi slovy

nebo podrobnéji seznamim s ditvody, proc sestra po nich néco vyzaduje nebo zakazuje.

Z4: ,,Rodic¢ i dite by méli mit prostor komunikovat svoje potreby. Spolecné se pak
snazime najit nejlepsi reseni. Je lepsi jim takhle pomoci dojit k zaveru, nez jim nadiktovat

co maji nebo nemaji délat. “
Rodice shodn¢ zminovali to, ze by preferovali vétsi komfort a lepsi komunikaci.

R1:,,Jak jsem Fikala, uz jsme zbéhli a vime co nas béehem téch dvou dnii tady ceka. ...

¢

R2: ,, Vsechno bych lip sndsSela, kdybych byla poradné odpocata. "

R3: ,,Kdyz se chodim porad na néco ptat, byvaji nékteré sestricky pak uz nevrlé.
Kdybych méla vic informaci od lékare a védéla co se bude kdy dit, tak se nemusim porad

chodit vyptavat.

R4: ,,Snad asi jen kdyz by byly povolené navstévy a mohla jsem se vidét s manzelem
a druhym synem a mohla tak prijit na jiné myslenky, a hlavné popovidat si poradné s nékym.

3

To by mi moc pomohlo ty dny tady snaset lip. Ale respektuji zdkaz. Doba je tézka.

RS: Uz jsem Fikala, co mi na oddéleni chybi. Nadstandartni pokoj a vetsi pohodli,
a hlavne castéjsi komunikace s lékarem. Ta nejistota, kdyz cekam na vysledky vysetreni
je strasnd a pak se to podepisuje i na mém chovani k dalsimu personalu, ale ti za nic

nemuzou.

R6: ,, Vetsi empatie nekterych sester a pristupnost ke kompromisu. Mozna, kdyby

pravidla, co se maji dodrzovat byla trochu volnéjsi, bylo by to pro vsechny prijemnéjsi. *

R7:,,... Jen jsem na pani socialni byla trochu ostrejsi, ale to protoze jsem se bdla,

«

co se bude dit. Aby mi holky nevzala. Ted mé to ale mrzi. *

6.9 Mezioborova spoluprace
Posledni identifikovanou kategorii je mezioborova spoluprace. Rodi¢e hodnotili

navaznost vySetieni a jejich rozplanovani v pribéhu hospitalizace. Zdravotnici mluvili
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o komunikaci mezi c¢leny multidisciplinarniho tymu nelékaiskych zdravotnickych
pracovnikli, o planovani vySetfeni apod. Z pohledu vSech dotazovanych zdravotnika
je systém a samotna spoluprace nastavena dobre. Z rozhovoril vyplyva, Ze si zdravotnici
vychazi vstiic, predavani informaci o pacientech nebo zplanovani konkrétniho vySetieni

na urcity ¢as vétSinou nebyva problém.

Z1: ,,Spolupraci se zdravotniky zde vnimam docela dobre, vétsinou nedochdzi
k probléemum. Je to spiSe o osobnostech jednotlivych zdravotnikii. S nékterymi je lepsi

spoluprace a lepsi domluva, s nékterymi je to o néco horsi. Je to o lidech. *

Z2: ,,Myslim, zZe to tu v nemocnici funguje dobre, ... Pokud to alespon trochu jde,
snazime se napldanovat tieba rehabilitaci dopredu, aby bylo dité odpocaté a nakrmené.
Stejné tak se snazime zkoordinovat riizna vysetreni, ale to se ne vzdy podari, protoze jsme

velka nemocnice. Ale kdyz se chce, da se domluvit ledacos."

Z3:,,Kdyz to jen trochu jde, snazime se naplanovat aspon priblizné vysetieni. S kolegy
z jinych profesi se vétsinou néjak domluvit da. Rodice byvaji nékdy urputni a maji neredlnou
predstavu o tom, jak hospitalizace bude probihat.

Z4: , Kdyz se vyjimecné vyskytne komunikacni sum, tak se to da vzdy vysveétlit a uvést

¢

na pravou miru.

75: ,,Nezazila jsem na nasem pracovisti néjaké nedostatky nebo spory s ostatnimi.
Vsichni cely tym, fyzioterapeutu, nutricnich terapeutu, zdravotnich sester, osetrovateli,

‘

psycholog i lékari funguji vyborne. *

Z6: ,,0bcas byva tezsi najit mezi vysetrenimi dostatecné dlouhy cas na rehabilitaci,
ale kdyz dopredu reknu, v kolik je na druhy den fyzio planovanda, tak to zdravotnici respektuji
a neposlou v ten cas pacienta jinam na vySetreni. Jinak si myslim, Ze komunikace mezi

zdravotniky funguje hezky.

Pohled nékterych rodi¢ii na tuto problematiku je odlisny. Zminovali delsi prodlevy

mezi vySetienimi, ale pfedevsim ¢ekani na sdéleni vysledkii nékterych vysetieni.

R1: ,, Pri synové telesném postizeni neni jednoduché se na vysetreni vypravit. Tak

‘

by bylo fajn védet o tom, Ze mame nekam jit aspon chvili dopredu. *

R2: ,,Asi mé zrovna nenapada nic, co by se dalo v tomto smeru vytknout.
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R3: ,,Libilo by se mi, kdyby se pred hospitalizaci dalo treba s lékarem po mailu

probrat, co behem hospitalizace absolvujeme. Ale to je asi dost neredlné prani.

R4: ,, Nemdam Zadné pripominky, beru to tak, Ze je potreba se prizpiisobit. Nejsme
tu sami a nemaji na starosti jen nas. Kdyz to porovnam s jinou nemocnici, tak tady je vSechno
organizované, komplexni a zapada vse do sebe. I oddéleni mezi sebou perfektne komunikuji.

Tohle je ctvrté oddéleni, kde jsme behem pobytu a nemam v tomto smeru co vytknout.

RS: ,, Na néktera vysetreni se ceka dost dlouho. Jsme tu uz paty den a pro syna jesté
neni pridéleny termin rezonance. Vypada to, Ze nas pusti domii a asi za mésic sem piijdeme

znovu kvitli rezonanci v anestezii. Budu se celou dobu strasné bat. ... *

R6: ,, Absolutné jsem napriklad nebyla spokojend s tim, zZe sestry opakované nezvladly
zaveést kanylu mé dceri, a musely si k tomuto vykonu povolat sestry z anestezie. Nechdpu,
proc zkusenéjsi sestry nezavolaly ihned. Ale bylo videt, zZe je tahle spoluprdce funguje

dobre.

6.10 Rozdil v péci o akutné prijaté a chronicky nemocné détské pacienty

Kromé vyse uvedenych kategorii vyplynuly z rozhovorti i specifika péce poskytované
détskym pacientim na Klinice détské neurologie podle toho, zda je konkrétni pacient
pijjiman k hospitalizaci pravidelné z diivodu chronického onemocnéni, nebo zda se jedna
o hospitalizaci prvni, mozna i nefekanou pii akutnim zhorSeni zdravotniho stavu.
Od okolnosti pfijeti ditéte k hospitalizaci se odviji 1 proZivani této situace rodicem, ptipadné

jeho projevy chovani.

Pocity, které prozivali rodice pii pfichodu na ltizkové odd€leni a prvnich hodinach
nebo dnech pobytu v nemocnici nektefi G€astnici vyzkumu v pribéhu rozhovord zminili.
Dva z téchto komunikac¢nich partnert jsou na Klinice détské neurologie hospitalizovani
pravideln¢€. Mohou tedy rezim na odd¢€leni, spolupraci se zdravotniky, komunikaci i prabéh
jednotlivych hospitalizaci porovnavat v mnohem Sir§Sim méfitku. VEtSina zminénych koda

byla citovana uz v souvislosti s predeslymi kategoriemi.

Shodné¢ béhem rozhovorti se zdravotniky i rodi¢i zaznély v souvislosti s akutni
hospitalizaci slova jako Sok, velmi silné emoce, strach, nejistota, potfeba mluvit a ptat se,
opora, vyrovnani se s onemocnénim, naucit se nové véci. VEtSina zminénych kodu byla

citovana uz v souvislosti s pfede§lymi kategoriemi. Dosud nezminéné citace zdravotnikii:
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Z1: ,,Rodice pacientii s akutnim onemocnénim jsou zpravidla velmi v Soku, necekali
Ze se néco miize stdt zrovna jejich ditéti. Z pocatku rodice mysli na ty nejhorsi mozné
varianty, ke kterym miZe dojit. V tomto pripade se snazim ve spolupraci se zdravotniky

poskytnout co nejveétsi mnozstvi informaci o nemoci, a uklidnit rodice, coz neni vitbec lehké. *

Z2: ,,Rodice do ted zdravych deti byvaji v Soku, a tak reakce na diagnozu byvaji
dramatické. A hlavné se musi vSechno naucit, treba podavat léky nebo umét se postarat o dité

‘

béhem zachvatu.

Z3: ,,Hlavni rozdil je v komunikaci a v tom, co vSechno je potiebné s rodici resit. ...
Je potreba jim ddat cas na vstrebani informact, byt jim oporou, ale zaroven se nevtirat, pokud
o to nestoji a chtéji byt sami. ... Davame rodicum prostor, aby Sli ven, uklidnili se a sestry
se mezitim o dité plné postaraji. ... Docela dobre funguje spoluprace mezi rodici pacientii
se stejnou nebo podobnou diagnozou. Radi si, vymeénuji kontakty, davaji si tipy na ruzné

formy pomoci a tak. *

74 ,,Kazdy clovek je jedinecny a s nastalou situaci ¢i vzniklym stresem se vyrovndva
po svém. Nasim ukolem je byt jim oporou v nelehké situaci a mit pochopeni a spolupracovat
s celym tymem. K rodiciim akutné prijatych déti nebo tem, kterym bylo sdéleno néco
vazného, byvame zvani vramci poskytnuti akutni psychosocialni krizové intervence.

Tu rodice chronikii témeér nepotrebuji.

75:,,Do mé péce se pacienti z detské neurologie nedostdvaji bezprostiedné po prijeti
na oddeéleni, ale az pozdeji. ... Casto vyuzZivam kontaktii na rodice se stejnou diagnozou,

to funguje nejlépe.

76: ,,Rodice deti s nové vzniklym nebo diagnostikovanym zdravotnim problémem
potiebuji dostatecné pochopit diileZitost rehabilitace jako soucasti celé lécby. Takze

je potreba jim to poradne vysvetlit.

Mezi specifika v péci poskytované détem s chronickym onemocnénim fadili zdravotnici
rutinu, kterou si v péci o dité rodi¢e uz sami nastavili, vyrovnali se s onemocnénim a berou
jej jako soucast Zivota. Jistou roli hraje v poskytovani péce t€émto pacientit dle zdravotnika
1to, Ze jsou tito pacienti i jejich rodi¢e zvykli na pobyty v nemocni¢nim zafizeni, a také to,
ze mohou vSe porovnavat. Néktefi zdrsavotnici vnimaji rodice téchto pacienti i jako moznou

oporu pro rodiny, kde bylo ditéti podobné onemocnéni diagnostikovano nedavno.
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Z1: ,,Rodice si na nemoc ditéte uz nejak zvykli, nastavili si rutinu, berou to jako soucast
Jjejich Zivota, snazi se detem co nejvice vénovat, dat jim co nejvic normalni zivot. V pripade,

Ze se zdravotni stav ditéte zhorsi, neni zde uz takovy sok a panika, vi, jak reagovat.
Z2:,,Rodice chronicky nemocnych déti maji nastaveny system péce a jsou i néjak zvykli
na pobyt v nemocnici. Asi i pro tyto zkuSenosti se s novou hospitalizact lépe szivaji. “ ™

Z73: ,Rodice deti s chronickym vaznym onemocnéenim byvaji mnohem pokornéjsi,

3

vdecni. Taky se s nékterymi rodinami zname uz radu let, tak jsou ty vztahy trochu osobnéjsi.

75: ,,U rodin deéti s metabolickym onemocnenim, které musi dodrzovat dietu cely Zivot
je spoluprace jina. ... Vznikaji i urcité osobnéejsi vazby k détem a deti vidite vyristat, a tak

néjak vas znaji po cely Zivot.

Z76: ,,... uz vedi, jak rehabilitovat, jak s ditétem manipulovat. Takze péce spociva
v upravé rehabilitace nebo rozsireni znalosti rodicii nebo jim jesté preddavam kontakty

3

na ruznd rehabilitacni zarizeni a ldzné.

6.11 Shrnuti vysledkii vyzkumu

Vtéto kapitole jsou vysledky vyzkumného Setfeni, ziskané pomoci
polostrukturovanych rozhovori s rodici hospitalizovanych détskych pacientt a zdravotnikd,
ktefi témto détem poskytuji péc¢i, porovnany se stanovenym cilem vyzkumu a jednotlivymi

vyzkumnymi otdzkami.

Prvni dvé formulované vyzkumné otazky byly zaméteny na socialni a psychologické
aspekty, které ovliviiuji participovani rodi¢t détskych pacienti na péci o jejich
hospitalizované dité. Z analyzy polostrukturovanych rozhovorti vedenych se zastupci rodict
pacientl a zdravotnickych pracovnikli pomoci kodovani a podrobnéji popsanych kategorii

v ptedchozi kapitole 1ze jmenovat souhrn nékolika téchto aspektl ovlivitujicich participaci.

Jako prvni ztéchto aspektli 1ze v jmenovat okolnosti, které rodi¢e a jejich dité
privedly do zdravotnického zarizeni. S timto aspektem uzce souvisi také to, v jaké fazi
vyrovnani se s onemocnénim ditéte se rodi¢e nachazi. Z téchto dvou zminénych aspektl
muzeme jasné vidét piimou souvislost s rozdily v pé¢i o chronicky nemocné a akutné
piijimané détské pacienty (viz kapitola 6.10).

Dramatické okolnosti, které v mnohych ptipadech vedou k akutnimu pfijeti ditéte
k hospitalizaci mivaji negativni vliv na participaci ve smyslu rozhodovéni o péci ze strany
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rodi¢l. Rodice akutné piijatych pacientl v rozhovorech pro ucely diplomové prace
popisovali Sok a silné emoce, které v prvnich chvilich na lizkovém oddéleni prozivali. Také
uvedli, ze zpétné si kvuli Soku a strachu o své dité takika nepamatuji proces pfijeti ditéte
na lizkové oddéleni. Taktéz i od zdravotnikii byly popisovany silné emoce ze strany rodict
pacientli, véetn¢ strachu, a to v tom smyslu, ze se rodi¢ boji zapojit do péce o dit¢ —
manipulovat s ditétem a poskytovat mu zakladni péci v dob¢, kdy ma zavedené invazivni

vstupy a je mu podavana kontinualni medikace.

Naopak u rodin schronicky nemocnym ditétem, které ptichdzi k pldnované
hospitalizaci nejsou pozorovany tako vyrazné emoce jako u predchozi skupiny pacientd.
V oblasti zapojeni se do péce o dité zminovali ucastnici vyzkumu zna¢né vyhody v tom,
Ze mé pecujici rodi¢ s ditétem nastavenou rutinu péce, coz pozitivné ovliviiuje predev§im

komfort ditéte.

Zapojeni rodi¢e do péce o hospitalizované dité a jeho participovani na rozhodovani
o moznostech dal§iho sméfovani poskytované péce velmi tizce souvisi s adaptaci rodice
na nové prostiedi. I u tohoto aspektu miizeme pozorovat jasné rozdily mezi pacienty
chronicky nemocnymi a témi, ktefi jsou akutné pfijimani. Souvislosti, ovlivilujici tento
aspekt jsou totozné s témi, které jsou popsany u predchoziho aspektu. Kromé toho takeé
rodi¢e chronikli zminiovali osobngjsi vztahy se zdravotnickym personalem, které si za dlouho
dobu, po kterou pravideln¢ travi na lizkovém odd¢leni, vytvoftili. Béhem rozhovorti zminili
zdravotnici také zkuSenosti détskych pacientd s hospitalizaci nebo navstévou lékate, které
ovlivituji pribéh adaptace ditéte na pobyt na liZkovém oddéleni. To, jak se dité
na nemocnicni prostiedi adaptuje ovlivituje dle zdravotniki 1 jejich spolupraci s rodi¢em.
Prozité ptedchozi zkuSenosti s hospitalizaci na Klinice détské neurologie nebo na jiném
oddéleni v rdmci nemocnice nebo mimo ni maji vliv i na edukaci potfebnou k pochopeni

chodu lizkového oddéleni a seznameni s domacim fadu.

V souvislosti se socialnimi faktory ovliviiujici spolupraci zdravotnik a rodici
uvadéli zdravotnici mentalni zralost rodi¢ii. Dva z respondentli s praxi na pracovisti delsi
nez 10 let uvedli, ze v poslednich letech vnimaji hor$i mentalni zralost n¢kterych rodict
pacientli. Takovi rodi¢e dle zdravotnikii neumi pracovat se stresem a Vv priabchu
hospitalizace, a ptfedevS§im na jejim zaCatku neumi byt ditéti oporou. Dale v pribéhu

rozhovorti zdravotnici zminili postoje rodin ke zdravi. To pfedevSim v souvislosti
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s dodrzovanim terapeutického rezimu, uzivani medikace nebo 1é¢ebné diety a rozvijeni

motoriky ditéte pravidelnou rehabilitaci.

Vsechny doposud popsané aspekty ovlivitujici participaci rodicti pacientii na péci
o hospitalizované dit€¢ souvisi s komunikaci mezi zdravotniky a rodi¢i hospitalizovanych
déti. Pravé komunikaci v riznych souvislostech v pribéhu rozhovorti vétSina ucastnikii

¢asto zminovala.

Komunikaci ve velké mife ovlivituje obsah sd€leni a jiz zminéné aktualné prozivané
pocity rodi¢l. Pfi rozhovorech se zdravotniky bylo patrné, Ze pfi komunikaci dbaji
na profesionalitu, empatii, zdjem o pacienta, trpelivost, a informace poskytuji v mezich
svych kompetenci. Veskerou edukaci zdravotnici pfirozené ptizpisobuji mnoha faktortim,
jako je zminovand ptedchozi zkuSenost s hospitalizaci, momentéalni psychické rozpolozeni

rodi¢l nebo také okolnostem pfijeti k hospitalizaci.

Dotazovani rodice Casto zminovali nedostatek ¢asu pro rozhovor se zdravotniky.
Predevsim v souvislosti se sdélovanim vysledki vysetieni osetfujicim lékafem. Komunikaci
se sestrami nebo jinymi nelékatskymi zdravotnickymi pracovniky rodi¢e hodnotili vesmés
kladné. Ve dvou piipadech byly zminény osobni antipatie mezi rodi¢em a zdravotnikem, dle
je postarano o pacienta. Jeden z icastnikli vyzkumu vnimal sestry na lazkovém oddéleni

jako prepracované a vlivem unavy malo empatické.

Cilem treti vyzkumné otazky bylo zjistit aspekty které podporuji participaci rodict
na péci o jejich hospitalizované dit€. Na tomto misté je nutno zminit, ze analyzované
vysledky vyzkumu 1 konkrétni definované aspekty se vesmes vztahuji k vice vyzkumnym

otazkam soucasné.

Samotny fakt, ze ma rodi¢ moznost byt hospitalizovany spolu s ditétem je zakladnim
pilifem participace. Takto se rodi¢ mulze jednak aktivné zapojit do 1éCebného
a oSetfovatelského procesu a také ma diky své nepretrzité ptitomnosti piehled o provedenych
vySetienich, jejich vysledcich a prostor pro diskusi se zdravotnickym personalem o tématech
souvisejicich se smérem a moznostmi dalsi 1éby a péce. VSichni dotdzani rodi¢e hodnoti
moznost jejich pobytu na lizkovém oddéleni v bezprostiedni blizkosti jejich ditéte

pozitivné.

Dalsim aspektem, ktery ma pozitivni vliv na participovani rodict pacientli na péci —

ve smyslu jejich zapojeni do diagnosticko-terapeutického procesu je jejich pfirozena
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motivace. Jako zcela ptirozené rodice popisovali podileni se na péci o dité v oblasti zajisténi
jeho zékladnich potieb nebo dopomoci v oblasti sebepéce. Jeden z rodict uvedl, ze svému
synovi pomaha také s komunikaci s oSetiujicim personalem (pozn. z divodu zakladniho
onemocnéni, které postihuje m. j. komunika¢ni dovednosti). Dalsi oblast, ve které se mohou
rodice aktivné zapojit do péce je rehabilitace. Intenzivngjsi rehabilitovani nad ramec péce
poskytnuté pfimo fyzioterapeutem vede k rychlejsi rekonvalescenti pacienta a jeho brzkému
propusténi do domaciho prostredi. Pfedpokladem pro zapojeni rodic¢e do rehabilitace je jeho

teoretickd edukace a prakticky nacvik pod vedenim fyzioterapeuta.

Zapojeni rodi¢i pacientti do péce formou podileni se na rozhodovani o péci definovali
nektefi zdravotnici jako spole¢né hledani kompromisu a feSeni, které je nejvhodnéjsi
pfedevsim pro pacienta. Jeden zdravotnik uvedl, Ze si rodi¢ sdm mulze stanovit, do jaké miry
bude dodrzovat doporuceni odbornikidi, ¢emuz budou nésledné¢ odpovidat vysledky
dlouhodobé péce i zdravotni stav ditéte. V souvislosti s rozhodovanim o péc¢i zminovali

rodi¢e v rozhovorech udéleni informovaného souhlasu s vysetfenim.

Pozitivni vliv komunikace zdravotnik a rodi¢l pacientil na jejich participovani na péci
o hospitalizované dit¢ mizeme vidét predev§im v edukaci a podpofe zapojeni rodici

do péce.

Ctvrta vyzkumna otizka byla zaméfena na aspekty ohrozujici nebo jinak negativné

ovliviujici participaci rodi¢i détskych pacientli na péci o hospitalizované dit¢.

Jednou z hrozeb participace je nedostatecnd komunikace mezi zdravotniky a rodici
pacientd. Nedostatky v oblasti komunikace zmifovali rodi¢e zejména v souvislosti s Cetnosti
rozhovort s oSetfujicim l1ékafem, nacasovanim téchto rozhovort i prostorem pro dotazy
rodi¢l. Vzhledem k tomu, Ze vyzkumné Setfeni bylo provadéno s nelékatfskymi profesemi,
nemam k této problematice k porovnéani stanovisko 1€kaiti. V nekterych ptipadech rodice
zminili vytiZzenost sester na ltizkovém odd¢€leni pfedevsim v dopolednich hodinach, které
proto nem¢ly dostatek ¢asu na edukaci pacient nebo rodict a pfipravu ditéte na vySetieni.
V téchto situacich se dle rodici stava, ze sestry reaguji nékdy podrazdéné nebo jsou usecné.
Zaroven ale ocenovali, Ze si sestry umi na pacienta i rodice ¢as udé¢lat, umi se k otdzce nebo
problému vratit a zodpovédet fadu otazek nebo zmirnit obavy jak ditéte, tak rodice. Jen jeden
z respondentit uvedl, Ze pocituje jisté¢ antipatie k jednomu ze zdravotniki. Umi se ale

od téchto pocitli s ohledem na dité a péci, kterou potiebuje oprostit.
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Neshody mezi dotazovanymi rodic¢i a zdravotniky vznikaly v souvislosti s omezenim
navstév z diivodu vladnich opatieni v dobé kulminace pandemie onemocnéni COVID-19.
Stran respektovani zavedenych pravidel na ltizkovém odd¢leni se dle zdravotnikti jedna spise
o bezpecnostni pravidla a drobné neshody, které vyrazné neovlivni spolupraci s rodi¢em, ale

v nékterych ptipadech se kumuluji a mohou vygradovat ve vétsi konflikt.

Negativné rodi¢e hodnotili to, Ze neni mozné znat dopiedu presnéji harmonogram
vySetieni, kterd jsou vramci hospitalizace zaplanovana. Nemohli tak svému ditéti
(ptedevsim Slo o rodice kojencii nebo batolat) alespoii ¢aste€né€ upravit denni rezim, aby bylo
na vySetfeni odpocaté a ptipravené. Dvé zidentifikovanych kategorii se vztahuji
k neshoddm mezi zdravotniky a rodi¢i détskych pacientti. Tyto kategorie velmi izce souvisi
s komunikaci, nicméné k participaci a definovanym vyzkumnym otdzkdm se vztahuji jen
nepiimo. Proto nejsou podrobnéji zahrnuty do shrnuti vysledki vyzkumu a mohou byt

podnétem pro dalsi Setfeni.

Cilem empirické Casti diplomové prace bylo zmapovani aspektt, které ovliviuji
moznosti participace rodict hospitalizovanych déti na pritbéhu hospitalizace. Vyse uvedené
shrnuti vysledki 1ze jasné€ vidét provazanost analyzovanych aspekti, pfi¢emz 1 hranice mezi
nekterymi aspekty je velmi tenka. Tohoto fenoménu jsem si v§imla uz pii zpracovavani
rozhovort, kdyz nékteré useky rozhovori a nasledné i identifikované kody zapadaly do dvou

nebo 1 vice kategorii.
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DISKUSE
V diskusi shrnu propojeni teoretické a praktické Casti diplomové prace a zjisténé
vysledky vyzkumu porovnam se stanovenym cilem vyzkumu. Cil vyzkumu byl formulovan

nasledovné:

Cilem vyzkumu je pomoci polostrukturovanych rozhovort s rodi¢i détskych pacienta
a zéastupci Clentt multidisciplinarniho tymu nelékafskych zdravotnickych pracovnika
zmapovat aspekty ovliviiujici moznosti participace rodici détskych pacientdi na péci

v prubehu hospitalizace na Klinice détské neurologie ve FN Motol.

StéZejnim pojmem diplomové préce je participace a moznosti uplatnéni participativnich
pristupti v soucasném Ceském zdravotnictvi. Participaci definuje napt. I. Nosal (2014) jako
spoluti¢ast a podileni se na né¢em. Vyzdvihuje také podstatu participace, kterou je diskuse

aktért a jejich vzdjemné naslouchani.

Participaci lze Skéalovat podle miry zapojeni Uc€astnikli (laikidl) do rozhodovaciho
procesu. Skalovani zpracovala fada autordi v teoretickych modelech. Tyto modely jsou
primarné koncipovany do oblasti obfanské participace (model dle S. Arnstein) nebo popisuji
moznosti participace déti napt. ve Skolnim prostedi (model R. A. Harta). V teoretické Casti
diplomové prace je model R. A. Harta a jim definované stupné participace zasazen
do rtiznych obort zdravotnictvi. N&kteti z ucastnikli vyzkumu definovali moZnost a miru
participace pacienta na péci, kterou jim dany zdravotnicky pracovnik poskytuje:
Z1: ,,Rodiciim doporucim nékolik zarizeni, ktera jim mohou pomoct s péci o dité, informuji
je o sluzbdch, které nabizeji pomoc. Samotnd volba pak zdlezi jen na rodicich... “ V kontextu
modelu R. A. Harta je tento stupen participace definovan jako Spole¢né rozhodovani
o aktivitach iniciovanych vedoucimi (odborniky), coZ je Sesty stupeii z osmi. Stejna mira
participace byla oSetfujicim Iékafem nabidnuta 1 rodi¢im jednoho z pacientti: RS: ,, Dokonce
mi nabidli, Ze se s manzelem miizeme rozhodnout, jestli synovi nechame nasadit léky
na epilepsii hned nebo jestli pockame, jestli se bude zdachvat opakovat a nasadily by se az
po dalsim zdachvatu. Dlouho jsme premysleli, a nakonec jsme se s manzelem dohodli,

Ze s léky pockame a budeme doufat, Ze se zachvat opakovat nebude. “

Participaci zarucuje i1 nékolik legislativnich dokumenti, které se s tématem
diplomové prace souvisi. Charta prav hospitalizovanych déti (1993) mimo jiné stanovuje:
,Déti a rodice maji pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani, jez souvisi
s poskytovanou zdravotnickou péci“ Tento tisek Charty odkazuje napt. na vySe uvedenou
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citaci ucastnika vyzkumu R5. Mimo téma participace hovofili u€astnici vyzkumu i o jinych
souvislostech, které jsou v Charté ukotveny: Déti v nemocnici maji pravo mit s sebou
po celou dobu hospitalizace své rodi¢e nebo jinou blizkou osobu, rodi¢e zastupujici.
R1:,,Syn je odkazany na mou péci po cely den i celou noc. Jsme spolu sehrani, takze jsem

‘

rada, Ze tady miizu byt s nim.

Zapojenim do péce rodiCe o hospitalizované dité¢ se zabyvala i P. Sedlarova (2008).
Definovala Ctyii oblasti, které se zapojenim rodice souvisi nebo jej podminuji. Sedlafovou
definované oblasti se objevily i ve vypovédich ucastnikii vyzkumu. Prvni oblasti
je umoZnéni rodi¢iim pecovat o dité v pribéhu hospitalizace — Z1: ,, Nejvice nam rodice
pomdahaji v napliovani zakladnich potreb déti — krmi je, dohlizi na hygienu, hraji si s nimi
a také davaji pozor na jejich bezpecnost. ..." Taktéz rodice se vyjadrili k tomu, jak jsou
do péce o dité€ zapojeni: R6: ,, Na zacdtku, kdyz byla dcera po lumbalni punkci, tak jsem
hlidala, aby lezela, nezvedala se, pomahala jsem ji s pitim a jezenim. VSechno jsme musely
zvladnout v leze. ... Nekolikrat denné s ni rehabilituji... “ Druhou oblasti je pFijeti rodice
jako partnera a rovnocenného spolupracovnika. Nepfimo na tuto oblast v svych
vypovédich narazil jeden zrodict z(castnénych vyzkumu. Ré: ,, Casto jsem nardZela
na ruzna pravidla, rad oddéleni nebo bezpecnostni opatieni. V tomto sméru se sestrami moc
nebyl prostor pro debaty, staly si za svym. ... Mozna, kdyby pravidla, co se maji dodrzovat
byla trochu volnéjsi, bylo by to pro vsechny prijemnéjsi.* Treti oblasti je umoZnéni
rodi¢iim ovliviiovat oSetfovani a reZim hospitalizovaného ditéte. 1 k této oblasti
zminovali Uc€astnici v rozhovorech rizné situace, se kterymi nebyli zcela spokojeni.
Posledni oblasti dle P.Sedlafové je poskytovani opakovanych a srozumitelnych
informaci rodi¢im pacienta. Nazory riznych ucastnikd vyzkumu z fad rodi¢i pacientd
na tuto oblast se liSily. R2: ,,4si nemam co vytknout. Vsichni dceru pravidelné kontroluji,
ptaji se, jestli néco nepotrebujeme, rikaji mi vysledky vysetreni a tak. Jsem hodné zvedava
a na vsechno se ptam, ale vzdy dostanu odpoved. “ R4: ,, Za cely pobyt tady jsem ani jednou
neméla pocit, Ze bych byla néekomu na obtiz. Slusné, citlivé a profesionalni chovani vsech
zdravotnikii je pro me velkou podporou. A hlavné se mnou vsichni mluvi na rovinu. To je
taky hodné dulezite. “ R6: ,, Sestry, se kterymi jsme byly s dcerou v kontaktu nejvice, na me
casto pusobily dojmem, Ze jsou prepracované, unavené... informace, které nam predavaly,
nebyly primo zmatecné a nesrozumitelné, ale byly predavany ,,za pochodu “, v rychlosti, bez
vetsiho vciteni.* Zdravotnici se k oblasti podavani informaci rodi¢im vyjadfovali napf.

takto Z5: ,, Kazdy rodic je jiny a dost zalezi na tom, jak se k nové Zivotni etapé stavi a jak
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to zvladaji. Vzdy se snazim byt empaticka a vstricnd, snazit se vysveétlil co je potreba,
nepospichat, mit na kazdého dostatek casu. ..." Z6: ,,... Nejdriv jim vse vysvetlim, aby

vedeli, co budu diteti délat a proc a postupné i sami rodice zkousi cvicit s ditétem sami.

Z provedeného vyzkumného Setieni vyplyva, fada aspektl, které ovliviiuji participaci
rodic hospitalizovanych déti na péci jsou vzajemné propojeny a vétSina znich
je podminéna komunikaci mezi zdravotniky a rodi¢i pacienta. Dulezitou roli také hraje fakt,
zda se jedna o dité chronicky nemocné nebo dité, u kterého se aktudlni onemocnéni
rozvinulo z plného zdravi. 1 tomuto faktoru je dle vysledkii vyzkumu ptizpisobena

komunikace ze strany zdravotnikll i mira ¢asného zapojeni rodic¢ti do péce o dit¢.

Ze strany pacienta a jeho rodiny maji v prvnich chvilich hospitalizace zasadni vliv
okolnosti, které pacienta do nemocnice piivadi — zda se jedna o hospitalizaci planovanou
nebo akutni z divodu néhlého zhorSeni zdravotniho stavu. Tyto okolnosti pfimo souvisi
s adaptaci pacienta a jeho rodice na nové prostiedi, pravidla, osoby, ... A na adaptaci dale
navazuje zminéné zapojeni rodi¢e do péce o hospitalizované dité. Péce o zakladni potieby
ditéte je 1 behem hospitalizace podpotena piirozenou roli rodice. K témto Ukoniim se
postupné na zakladé edukace a praktického nacviku pfiddvaji nové osvojené dovednosti
jako napt. podavani 1€k ditéti, podpora a rozvijeni dovednosti ditéte pomoci rehabilitace,
coz diky postupnému piebirani zodpovédnosti za péci o dité vede po stabilizaci jeho

zdravotniho stavu k propusténi domu.

Participace — spolurozhodovani o dal§im postupu péce je vtomto vyzkumu
zredukovana na do formy udéleni informovaného souhlasu zdkonnym zastupcem pacienta
s provedenim vySetfeni. I v této oblasti se opét vracime k nutnosti edukace a podavani
srozumitelnych informaci zdravotniky rodi¢im hospitalizovanych déti, ktefi by se bez
téchto informaci nemohli zodpovédné rozhodnout a ptip. vybrat jednu z variant

navrhovanou odbornikem.

Konkrétnim ptikladem propojenosti aspektii ovlivnitelnych komunikaci jsou napf.
aktualné prozivané pocity rodiCe pacienta a jeho adaptace na pobyt v nemocnici. Trpélivym
zodpovézenim otazek, edukaci, empatickym a individualnim pfistupem zdravotnici mohou
v prvnich hodinach nebo dnech hospitalizace pozitivn€¢ ovlivnit pocity z pobytu
v nemocni¢nim zafizeni 1 vzajemnou spolupréci s rodi€em hospitalizovaného ditéte. Lze
také fici, ze socidlni a psychologické aspekty ovlivitujici participaci lezi hloubé&ji —

v systému preferenci hodnot, které jedinec vyznéava, a které ovlivituji nase jednani.
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ZAVER
Cilem diplomové prace bylo zmapovani aspektu, které oviiviuji participaci
doprovodii detskych pacientii na pribehu hospitalizace. Pro naplnéni cile prace jsem

se tomuto tématu vénovala na Grovni teoretické i empirické.

K naplnéni cile diplomové prace jsem nejprve vymezila klicovy pojem a nasledné
jsem se zabyvala participaci v obecné roviné€ z pohledu autord riiznych teoretickych modela.
Soucasti této casti diplomové prace je 1 Gisek zasazujici participaci do prostfedi sou¢asného
Ceského zdravotnictvi. K naplnéni teoretické roviny diplomové prace bylo potieba se
veénovat i dal§im i dalSim tématim, které s cilem a tématem prace souvisi. V empirické casti
prace je nejdiive popsana metodologie vyzkumného Setfeni. Je zde stanoven cil vyzkumu,
vyzkumné otazky, eticka problematika Setfeni i jeho limity a pozice vyzkumnika. Nasleduje
analyticka cast prace, kde jsou prezentovana data ziskand pomoci polostrukturovanych
rozhovorti se zastupci nelékarskych zdravotnickych profesi a se zastupci rodicu
hospitalizovanych déti. Teoretické poznatky jsou s empirickou ¢asti a vysledky vyzkumného

Setfeni propojeny v diskusi.

Vysledky vyzkumu lze shrnout nasledovné: Participaci rodict détskych pacientl
na prib&hu hospitalizace ovlivituje fada aspektl, které jsou vzajemné propojeny a z nichz
vétSina uzce souvisi s komunikaci mezi rodicem pacienta a zdravotnickymi pracovniky.
Jednim z hlavni aspektd, ktery ma na participaci piimy vliv jsou okolnosti vedouci
k hospitalizaci ditéte. S timto aspektem tizce souvisi to, zda se jednéa o pacienta chronicky
nemocného nebo o pacienta, u kterého se onemocnéni rozvinulo nahle z plného zdravi.
V druhém piipadé€ je mnohdy potieba intenzivnéjsi spoluprace s rodi¢i pacienta, kterd jim
pomiize se s novou situaci vyrovnat, szit se s novym prostiedim a zapojit se do péce o dité
v pribéhu hospitalizace. Zminéna podpora rodi¢i je podminéna empatickou
a individualizovanou komunikaci ze strany zdravotnikti. Vysledky vyzkumu vypovidaji také
o tom, ze ne vzdy spolu piedstavy rodi¢l pacientli a redlné moznosti zdravotnikli nebo
zdravotnického zafizeni koresponduji, coz n€kdy vede k neshodam, které nicméné nijak
zdsadné neovliviiuji participaci, jakozto hlavni zkoumany aspekt. Moznost podilet se
na rozhodovani o dalsi poskytované péci je ve vysledcich tohoto vyzkumu zaméiena

na institut informovaného souhlasu — na udéleni ¢i neudé€leni souhlasu s vysetfenim.

Zaveérem je nutné zminit, ze vyzkumné Setfeni probihalo v jednom zdravotnickém

zafizeni a na jednom lizkovém oddéleni. Proto neni mozné vysledky Setfeni zobecnit.
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Domnivam se, ze stanoveny cil vyzkumu i celé diplomové prace se mi podatilo
naplnit. V textu je zmapovan teoreticky kontext participace na tirovni riznych obord, které
participacni piistupy bézné aplikuji (obCanska participace, socialni prace). Nechybi také
zasazeni participace do prostiedi zdravotnictvi. Teoretické ukotveni participace je doplnéno

o dalsi kapitoly, které se na teoretické rovni také vztahuji k tématu diplomové prace.

Vypracovani diplomové prace mé¢ obohatilo v nékolika smérech. Poprvé jsem
zpracovavala takto rozsahly kvalitativni vyzkum. Také mi zpracovani prace poskytlo hlubsi
vhled do problematiky, a to nejen do odborné literatury, ale také do toho, jak konkrétné pobyt
v nemocnici prozivaji rodi¢e hospitalizovanych déti a jak s témito rodici spolupracuji dalsi

zdravotniCti nelékaisti pracovnici.

Ptinosem diplomové price muze byt pro zdravotnické pracovniky sumarizace
informaci tykajicich se participace a participativnich pfistupi ve zdravotnictvi a jejich

aplikace do praxe. Pfinos ve formé ziskani SirSiho povédomi o participaci je dle mého nazoru

klicovy k SirSimu proniknuti participativnich pfistupii do oblasti zdravotnictvi.
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Atd — a tak dale
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EACH — European Association for Children in Hospital (Evropska asociace na podporu
hospitalizovanych déti)

EEG — elektroencefalografie

FCC — Family-centered-care — péce zamétena na rodinu

FN — Fakultni nemocnice

GDPR - General Data Protection Regulation

JIP — jednotka intenzivni péce

Max. — maximalni/maximalné

Mj — mimo jiné

Napt. — naptiklad
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NZP — nelékatské zdravotnické profese
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Sb. — Sbirky
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VOSZ — vyssi odborna $kola zdravotnicka
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PRILOHA 1 — Charta prav hospitalizovanych déti

Clanek 1

Déti by do nemocnice mély byt pfijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, nemiize

byt stejn¢ dobie poskytnuta v domacim prostiedi nebo ambulantné.

Pted ptijetim nemocného ditéte do nemocnice by mély byt zvazeny veskeré dalsi vhodné
formy péce, at’ uz v domacim prostfedi, v ambulantnim zafizeni, a také srovnatelné
formy 1écby, aby bylo mozné nalézt nejvhodnéjsi feSeni

Prava nemocnych déti je tfeba respektovat bez ohledu na t, zda je jim péce, kterou
dostavaji, poskytovana v domacim prostedi nebo v nemocnici.

Typ pécCe, kterou dité dostava by mél byt pravidelné revidovan s ohledem na aktudlni
zdravotni stav ditéte tak, aby nedochazelo ke zbyte¢nému prodluzovani pobytu
V nemocnici.

Rodi¢tim nemocnych déti by se mélo dostdvat vSech nezbytnych informaci, pomoci a
podpory i tehdy, kdyz péce o dité probiha v domacim prostiedi nebo formou

ambulantnich navstév zdravotnického zafizeni

Clanek 2

Déti v nemocnici maji pravo mit s sebou po celou dobu hospitalizace své rodi¢e nebo jinou

blizkou osobu, rodi¢e zastupujici.

(@
[N

1

Pravo vSech déti mat u sebe kdykoliv, bez omezeni, své rodice, je integralni soucasti
péce o déti v nemocnici.
Pokud rodi¢e z n¢jakého ditvodu nemohou nebo nechtéji prevzit aktivni roli v péci své
dit€, ma dité pravo na péci jiného vhodného ¢loveka, ktery je pro né prijatelny.
Pravo déti na to, aby u sebe kdykoliv mély své rodice, se tyka vSech situaci, kdy déti
pfitomnost svych rodict pottebuji nebo potfebovat mohou, napitiklad:

o béhem noci, at’ uz se dité probudi, ¢i nikoli;

o béhem zékrokli a/nebo vySetteni, at’ uz k nim dochazi ¢i nedochézi v lokalni

anestezii a at’ uz pii nich jsou ¢i nejsou podavana sedativa;
o béhem uvadéni do celkové anestezie a bezprosttedné po probrani z ni;
o v obdobich, kdy je dit¢ v komatu nebo ve stavu ¢astecného védomi;

o v priubchu resuscitace, kdy je rodi¢iim nutno nabizet maximalni podporu.

nek 3



Vsem rodi¢im by mélo byt nabidnuto ubytovani a mélo by se jim také dostat pomoci a

podpory k tomu, aby s ditétem v nemocnici zustali.

Clenové personélu, kteii maji piijem ditdte na starosti, by k setrvani v nemocnici s
dit¢tem méli povzbudit vSechny rodice, bez stanovovani jakychkoli kritérii nebo
vybérovych podminek.

Clenové personalu by rodi¢im méli poskytnout poradu, povzbuzeni a podporu tak, aby
se rodi¢ mohl po zvéazeni své aktualni domaci situace sam rozhodnout, zda se svym
ditétem v nemocnici zlstane.

Nemocnice by mély poskytovat dostatecny a vhodny prostor a nalezité zdzemi, aby
rodi¢im umoznily spole¢ny pobyt s jejich hospitalizovanymi détmi. To zahrnuje ltzko
a pfistup na socidlni zafizeni, misto, kde je mozné si odpocinout a najist se, a lozny

prostor pro osobni véci

Setrvani s ditétem v nemocnici by pro rodi¢e nemélo byt spojeno s dalSimi vydaji a ztratou

vydelku.

Rodici, ktery své dité v nemocnici doprovazi, by v souvislosti s jeho pobytem u ditéte
nemély vznikat zadné dalsi ndklady. M€l by mit narok na bezplatny nocleh a v idedlnim
pfipad¢ téZ na bezplatnou nebo dotovanou stravu.
Rodice, ktefi nemohou dochizet do zaméstndni nebo dostdt svym domacim
povinnostem, by neméli trpét ztratou vydélku ani dalSimi vydaji zpiisobenymi tim, Ze:
o Zustavaji se svym ditétem v nemocnici;
o o své dit¢ v nemocnici celodenné pecuji;
o n¢&jaka dalsi osoba se musi starat o zdravé sourozence nemocného ditéte, kteti
zlstali doma.
Rodic¢i, jemuz nedostatek financi brani v tom, aby se svym ditétem v nemocnici zistal
nebo aby je navstévoval, by méla byt poskytnuta vypomoc (napt. s thradou cestovnich
vydajii a ptipadnych dalSich nakladi)
Rodi¢e by méli mit po dobu nemoci ditéte narok na placené volno, jeZ by vyrovnalo

ztratu vydeélku.

Aby se rodi¢e mohli podilet na péci o své hospitalizované dit€¢, méli by byt nalezité

informovani o chodu oddé€leni a povzbuzovani k tomu, aby v nemocnici zaujimali aktivni

roli.

Personal by mél rodi¢tim usnadnit aktivni i€ast na péci o dite tim, Ze:



O

Clanek 4

rodi¢e pln¢ informuje o vSem, co souvisi s péci o jejich dité a s chodem oddélent;
se s rodi¢i dohodne na téch oblastech péce, které by rodice radi ptevzali sami;
bude rodi¢tim v poskytovani této péce davat svou podporu;

bude akceptovat rozhodnuti, jez rodice ucini; o s rodic¢i prodiskutuje potiebné
zmény, pokud se ukaze, ze péce, kterou rodice poskytuji,

nepfiispiva k uzdravé ditéte.

Déti a rodi¢e maji pravo na informace podavané takovym zptisobem, jaky odpovida jejich

véku a chapani.

e Informace pro déti by:

o

o

méla vychazet odpovidat véku a rozumové vyspélosti konkrétniho ditéte a jeho
Vyvojové urovni;

m¢ela vychdzet z pochopeni aktualni situace, v niz se dané dité prave nachazi;
vychazet ze zhodnoceni schopnosti ditéte porozumét poskytovanym informacim
a vyjadiovat své vlastni nazory;

méla dité povzbuzovat k pokladani dalSich otazek, zodpovidat otazky, které
zazni, a dité uklidilovat, vyjadfi-1i obavy, znepokojeni nebo strach;

méla vyuzivat odpovidajicim zpisobem pfipravené informacni materidly ve
formé verbalni, audiovizudlni i pisemné, podpofené ndzornymi modely, hernimi
aktivitami, poptipad€ multimedialnimi prezentacemd;

kdykoli je to mozné, mély byt poskytovany v pfitomnosti rodicu.

e Informace pro rodice by:

o

o

mély byt jasné a Giplné;

mély brat v uvahu aktudlni situaci konkrétniho rodice, zejména s ohledem na
pocity strachu, smutku, viny, Gzkosti a stresu, které¢ rodi¢ muize pocitovat v
souvislosti se zdravotnim stavem svého ditéte;

mely rodice povzbuzovat ke kladeni dalSich otazek;

uspokojit ptipadnou potfebu dalSich informaci poskytnutim odkazii na dalsi
informacni zdroje a na existujici podplirné skupiny a organizace;

umoznit rodicim neomezovany pristup k vesSkeré pisemné C¢i obrazové

dokumentaci vztahujici se k onemocnéni jejich ditéte;



O

nem¢ly byt rodi¢im tlumoceny prostfednictvim nemocného ditéte nebo jeho

sourozencu.

e Aby poskytované informace naplnily potieby jak ditéte, tak jeho rodict, mély by:

o

©)

byt poskytovany prubézné od pfijeti pacienta po jeho propusténi;

obsahovat také informace ohledn¢ dalsi péce po propusténi;

byt poskytovany v nestresujicim, bezpecném prostiedi, které respektuje
soukromi, a za situace, kdy zadna ze stran neni tlacena ¢asem;

byt poskytovany zkuSenym ¢lenem personalu, schopnym sdélovat informace tak,
aby jim bylo mozné snadno porozumét;

byt opakovany tak casto, jak je pro jejich snazsi pochopeni nezbytné;

byt nékym z persondlu zpétné ovéteny, aby bylo jisté, ze je jak dité, tak jeho

rodice spravné pochopili.

e Dité ma pravo vyjadiovat své vlastni ndzory za predpokladu, Ze je schopno probirané

zalezitosti nalezit€ pochopit, mize i vetovat pristup rodict ke zdravotnickym zdznamtim,

jez jsou o ném vedeny. V takovém piipad€ je ovSem tieba, aby personal ptistupoval ke

zhodnoceni celé situace s maximalni péci.

e Ditéti by se mélo dostdvat ochrany, poradenstvi a podpory. Nemocni¢ni persondl by

nicméné mél zajistit, aby se nezbytného poradenstvi a podpory dostalo 1 rodi¢tim, ktefti

mohou psychologickou ¢i socialni pomoc a poradu potfebovat rovnéz.

Je tfeba podnikat takové kroky, jeZ povedou ke zmirnéni fyzického i emo¢niho stresu.

e Ke zmirnéni fyzického 1 emocniho stresu a bolesti, jeZ déti zaZivaji, je nutno pfijimat

preventivni opatieni — ta by méla:

o

o

byt pfizptisobena individudlnim potfebam kazdého konkrétniho ditéte;
zahrnovat poskytovani informaci a nabidku programl zamétfenych na ptipravu
déti a rodict na pobyt v nemocnici, at’ uz jde o planovanou hospitalizaci nebo
akutni piijem;

zahrnovat pfipravu na planované zdkroky a poskytnuti informaci, jez s
provadénim téchto zakrokl souviseji, a to predtim, nez se k provadéni zakroku
piistoupi,

zahrnovat povzbuzovani k pribéznému a kontinudlnimu kontaktu s rodici,
sourozenci a kamarady;

spoc¢ivat také v nabizeni hernich a zabavnich aktivit, odpovidajicich véku a

vyvojovému stadiu ditéte;



o

zajistovat efektivni a soudobému poznani odpovidajici 1é¢bu bolesti, aby bylo
mozno piedchazet bolesti, nebo alespoil mirnit bolest, plisobenou v souvislosti s
poskytovanim péce: at’ uz béhem vysSetieni a zakrokd ¢i béhem pifed — a
pooperacnich stavi;

poskytovat mezi jednotlivymi zdkroky ¢i fazemi 1écby dostateCny cas na
odpocinek;

nabizet podporu rodictm, jejichz ditéti je poskytovana paliativni péce;
predchazet pocitim osaméni a bezmoci;

usilovat o prevenci takovych situaci a ikont, které ditéti ptisobi stres, nebo jejich
dopad alespon mirnit;

rozpoznavat piipadny strach a obavy ditéte, at’ uz jsou ¢i nejsou vyjadieny
otevieng, a nalezit€ na né reagovat;

vychazet z poznani, ze pro dit¢ mize byt zdrojem stresu jak skutecnost, ze musi
pobyvat v izolaci, tak kuptikladu zdravotni stav jeho spolupacientii, a adekvatné
na aktudlni situaci reagovat;

poskytovat klidny, stresujicich vlivli zbaveny a naleZité vybaveny prostor, ktery
déa détem i rodictim prilezitost uchylit se do ustrani;

vyloucit pouzivani omezovacich prosttedktl (vazani déti)

e Aby bylo mozné zmirnit nevyhnutelny fyzicky i emoc¢ni stres, bolest a prozivané trapeni,

mély by byt détem i rodic¢iim nabizeny:

o

o

Clanek 5

ucinné nastroje, jejichZ pomoci se budou moci vypotadat se situacemi a ukony,
které jsou pro n€ zdrojem nepiijemnych prozitki;

podpora pro rodice, dale opatieni, ktera zajisti ochranu rodicti pfed nadmérnou
zatézi, kterou by béhem péce o své dit€¢ mohli zakouset;

kontakt s pracovniky socidlnich sluzeb, psychology;

kontakt — pozadaji-li o n¢j — s duchovnimi, svépomocnymi skupinami a
organizacemi, pacientskymi a rodi€ovskymi skupinami, a rovnéZ s organizacemi

fungujicimi na etnickém zéakladg.

Déti a rodi¢e maji pravo poucené se podilet na veSkerém rozhodovani, jez souvisi s

poskytovanou zdravotnickou péci.



e Pravo déti a rodici podilet se na zdravotnické péci, jez je ditéti poskytovana, vyzaduje

od personalu:

O

aby ditéti 1 jeho rodi¢im poskytoval adekvatni informace ohledné aktualniho
zdravotniho stavu ditéte, navrhovanych forem 1écby a péce, véetné jejich rizik a
vyhod, predpokladanych ptinost a cilti, a stejné tak ohledné konkrétnich krokai,
které maji byt v jejim ramci podniknuty;

aby poskytl adekvatni informaci o alternativnich formach 1écby;

aby rodicim poskytl dostate¢nou poradu a podporu, diky niz budou dalsi
navrhovany postup 1écby schopni zhodnotit;

aby si uvédomovali hodnotu znalosti, zkuSenosti, poznamek a postiehtl, s nimiz
déti a rodice v souvislosti s celkovou zdravotni situaci ditéte i s jeho aktudlnim

zdravotnim stavem prichazeji, a aby jich dokazali patfi¢né vyuzit.

e Nezbytnou podminkou pro to, aby se déti i rodi¢e mohli aktivné podilet na rozhodovéni,

je, aby byli predem informovani o vSech opatfenich a krocich, jez bude nutno provést.

Kazdé dit€¢ by mélo byt chranéno pted vSemi zakroky a vySetfenimi, jeZ nejsou nezbytné

nutné.

e Za tukon, ktery neni nezbytn€ nutny, je v tomto kontextu povazovan jakykoli druh

zdravotnického zakroku €1 vySetfeni, z néjZ pro dité, jez je jim dotceno, nevyplyva Zadny

pozitivni pfinos.

Clanek 6

O déti by mé&lo byt peovano spolecné s jinymi détmi, které maji stejné vyvojové potieby.

Déti by nemély byt hospitalizovany na oddéleni pro dospélé.

e Spolecna péce o déti, jez maji stejné vyvojove potieby, se tyka nasledujicich oblasti; neni

ovSem omezena jen na né:

o

o

o

odpocinek;

zabava,

skupinové aktivity;

aktivity pro déti smiSenych vékovych skupin;

oddélené mistnosti a oddélené ¢innosti s ohledem na vék a pohlavi déti;
zvlastni usili je tieba vénovat zajisténi oddéleného ubytovani pro adolescenty;

ochranna opatieni pro déti se specifickymi chorobami.



e Specifické potieby adolescentll by mély byt napliiovany zajisténim adekvatniho zdzemi
(tj. prostoru a jeho vybaveni) a vhodnych podminek pro traveni volného casu.
e Je tfeba predchazet jakymkoli formam segregace, zejména pak segregace zalozené na
kulturnich ¢i etnickych odlisnostech.
e Pecovat o déti na oddélenich, kde jsou soucasné 1é¢eni dospé€li pacienti, je zcela
nepfiijatelné, coz v praxi znamena, ze:
o by déti nemély byt pifijimany na oddéleni pro dospélé¢ a ze by tato oddéleni
neméla peCovat o déti;
o by dospéli nem¢li byt pfijiméni na détska oddéleni a Ze by tato odd¢leni neméla
pecovat o dospélg;
o ze by ve zdravotnickych zatizenich mély byt vytvoreny takové podminky, aby
péce o deti a dospélé mohla probihat oddélené¢ a samostatné i na takovych
oddé¢lenich, jako jsou nemocnicni ptijem, pohotovost, chirurgie, ambulance a

denni stacionare; totéz se tyka i vysetioven a oSetfoven.
Pro navstévy na détskych oddélenich by neméla platit zadna vékova omezeni.

e Omezovani navstévnich hodin pro sourozence a kamarady by se nemélo fidit v€kem
navstévnika, ale mélo by vychéazet vyhradné z aktualniho stavu nemocného ditéte a ze

zdravotniho stavu téch, kdo k nému pfichazeji na navstévu.
Clanek 7

Déti by mély mit plnou ptilezitost ke hite, odpocCinku a vzdélavani, ptizpisobenou jejich véku
a zdravotnimu stavu, a pé€e by méla probihat v prostfedi navrzeném, vybaveném zafizeném

a personaln¢ obsazeném tak, jak odpovida jejich potfebam.

e Déti vSech vékovych skupin maji pravo pobyvat v prostiedi, které odpovida détskym
potiebam, a které reflektuje situace, v nichZz se déti v nemocnici ocitaji, a to bez ohledu
na to, v jaké ¢asti nemocnice péce o né¢ probiha. TotéZ plati i pro ambulantni zafizeni a
pro vSechna dal$i mista, kde jsou déti 1éCeny nebo vySetfovany.
e Sir$i moznosti pro hru, odpoéinek a vzdélavani by mély:
o obnaset mj. dostupnost nalezitych hernich materiali a pomiicek;
o zahrnovat dostatek ¢asu pro hru, a to sedm dni v tydnu;
o zohlednovat schopnosti (a zajmy) déti vSech vékovych skupin, o néz se ptislusné
zafizeni stara;

o inspirovat vSechny déti k tvofivym ¢innostem;



o umoznovat, aby vzdelavani pokracovalo na té trovni, jaké jiz dit€¢ dosahlo.

e Vzdy by mél byt k dispozici dostatek nalezit¢ kvalifikovaného personalu tak, aby bylo
mozné napliovat potieby, jez déti maji — zejména potiebu hry, odpocinku a vzdélani, a
to bez ohledu na v€k a zdravotni stav déti. VSichni Clenové personalu, ktefi s détmi
prichazeji do kontaktu, by méli chapat détskou potiebu hry a odpocinku.

e Prostor musi byt po architektonické strdnce a po strance vnitiniho uspoiradani
koncipovan tak, aby jeho vlastnosti odpovidaly potfebam déti vSech vékovych skupin a
vSech diagnoz, které se v daném zatizeni 1é¢i. Prostfedi by mélo byt natolik variabilni,
aby je bylo mozné prizpusobit potfebam déti rizného véku, nemélo by byt zacileno jen

na jednu konkrétni vékovou skupinu.
Clanek 8

O déti by méli pecovat ¢lenové persondlu, jimz jejich profesni priiprava a realné dovednosti

umoznuji adekvatné reagovat na fyzické, emocni a vyvojové potieby déti a jejich rodin.

e Na personal pecujici o nemocné déti jsou kladeny specifické naroky, zejména pokud jde
o profesni ptipravu, konkrétni dovednosti a zvySenou citlivost. Jen pfi splnéni téchto
kvalifika¢nich pfedpokladii mohou ¢lenové personédlu napliiovat potieby déti a jejich
rodin.

e VSechny nemocnice a ostatni zdravotnicka zatizeni pfijimajici do své péce déti by mély
zajistit, Ze déti budou vySetfovany, 1éceny a oSetfovany vyhradn¢ personalem, ktery je
vzdélan v péci o déti a disponuje patfi€nou znalostni a zkuSenostni vybavou.

e Pokud je z n¢jakého divodu nutné, aby byl détsky pacient 1é€en odbornikem bez
pediatrického vzdélani, méla by tato 1éCba probihat jen za soucasné spoluprace s
personalem, ktery je pro péci o déti nalezité pripraven a kvalifikovan.

e Profesni zdatnost a citlivost personalu je nutno neustale udrZzovat na vysoké irovni, a to
patiicnym vycvikem a kontinudlnim vzdelavanim.

e Znat potieby rodin a reflektovat je patii mezi zakladni pfedpoklady pro to, aby bylo
mozné poskytovat rodiciim v péci o jejich dit€ dostatecnou podporu, a ptipadné — pokud
je to nutné — také zajistit podplirnou nebo alternativni péci o dité v situaci, kdy by biimé,
jez rodina nese, zacalo byt nad jeji sily.

e Kvalifikovany personal dokdZze rozpoznat riizné formy zneuzivani déti a adekvatné na

n¢ zareagovat.



Clenové personalu by méli poskytovat veskerou svou podporu zejména v tom, aby rodice
dokazali zvladnout i takovou situaci, kdy se jejich nemocné dité ocitne v kritickém stavu.
Zvlaste se to tyka situaci, kdy je ohrozen zivot ditéte.

Kdyz nemocné dité umira, a také po smrti ditéte, se musi celé rodin¢ dostat maximalni
podpory, péce a pomoci, jakou potiebuji, aby se s touto situaci dokdzali vyrovnat.
Clenové personalu by méli absolvovat takovou priipravu, ktera by jim umoznila truchlici
roding u¢inné pomoci. Informace souvisejici s umrtim ditéte by mély byt sdélovany se

soucitem, citlivé, v soukromi a osobné.

Clanek 9

Kontinuitu péce by mél zajistovat tym, ktery dité pecuje.

Kontinuita se tyka jak samotného poskytovani péce, tak personalniho sloZeni tymu, ktery
péci zajistuje.

PoZadavek na kontinuitu péce se vztahuje jak na péc¢i poskytovanou v nemocnici, tak na
nasledny ptechod do ambulantniho nebo domaciho oSetfovani. Toho lze dosdhnout
vz4jemnou komunikaci vSech zic¢astnénych a tim, Ze budou vzdjemné spolupracovat
jako jeden tym.

Tymova prace vyzaduje omezeny a pevné definovany pocet osob, ktefi navzijem
spolupracuji jako skupina, jejiz plisobeni je zalozeno na komplementarité znalosti a
védomosti jednotlivych jejich Cleni a na existenci konzistentnich, vnitiné soudrznych

standardil péce, zaméfené na fyzickou, emocni, socidlni a psychickou pohodu ditéte.

Clanek 10

K détem je vzdy tfeba pfistupovat s taktem a pochopenim a vzdy by mélo byt respektovano

jejich soukromi.

Pro naplnéni podminky taktu a pochopeni pfi zachézeni s détmi je zapotiebi, aby:
o bylo respektovano takeé jejich pravo na to, byt ditétem;
o byl bran ohled na jejich dlstojnost, nazory, potieby, individualitu a Urovei
vyvoje, s pfihlédnutim k pfipadnym handicapiim a specidlnim potiebam;
o personal daval ditéti zieteln€ najevo svou ochotu k dialogu;
o na oddé€leni panovala atmosféra pratelstvi a diveéry;
o byly brany v tivahu nabozenska vira a kulturni a etnické zdzemi ditéte a jeho

rodiny.



e Soukromi nemocnych déti je tfeba chranit vzdy, bez ohledu na jejich vék a vyvojovou

uroven. Nezbytna opatieni zahrnuji také:

O

o

ochranu pred vystavovanim télesné nahoty;

ochranu proti takovému zachazeni a chovani, jez by poskozovalo sebeuctu ditéte
nebo mélo za nasledek to, ze by si dit¢ piipadalo zesmésnované ¢i ponizovang;
pravo stahnout se do ustrani, byt sam,;

pravo komunikovat s personalem o samot¢, v soukromi;

pravo na nenarusSovanou vazbu s nejbliz§imi rodinnymi pfislusniky a prateli.
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Téma diplomové prace

Téma diplomové prace jsem zvolila tak, aby mi bylo blizké a vychazelo z mé praxe. Pracuji
jako vSeobecnd sestra na specializovaném détském oddéleni. V poslednich 30 letech doslo
k zménam v piistupu k hospitalizovanému ditéti. Rodina se stala soucésti oSetfovatelského
procesu a na péci o hospitalizované dité participuje se zdravotniky rodi¢ nebo jind osoba ditéti
blizka (Cabajova, 2009). Na zaklad¢ vlastnich zkuSenosti 1 Cetby literatury, zabyvajici se
problematikou hospitalizace déti a konzultace tématu s ndméstkyni pro osetfovatelskou péci ve
Fakultni nemocnici v Motole jsem se rozhodla ve své diplomové praci vénovat participaci
sester a doprovodi détskych pacientll na lizkovych oddélenich na procesu hospitalizace.
PtedbéZzny nazev diplomové prace zni: Aspekty ovliviiujici participaci doprovodii détskych
pacientti a ¢lenti multidisciplinarniho tymu nelékaiskych zdravotnickych pracovniki v

pribéhu hospitalizace.
Cil diplomové prace

Cilem diplomové prace je zmapovat faktory ovliviiujici souziti a spolupraci sester a dalSich
¢lentt multidisciplindrniho tymu nelékatskych pracovnikil s rodici, resp. doprovody détskych
pacientli na standardnich liZkovych oddélenich na zaklad€ teoretického a empirického
poznani. Teoretickd Cast poskytne ndhled do legislativy tykajici se hospitalizace doprovodu,
budou zde popséana prava i povinnosti pacientt a jejich doprovodd, priprava, participace rodict
na oSetfovatelské péci béhem hospitalizace, a doporuceni pro zdarnou komunikaci sestry
srodi¢em détského pacienta. Zminén bude také vyvoj v pfistupu k hospitalizaci déti
s doprovodem, a to, jaké jsou zvyklosti v dne$ni dobé& ve vybranych zemich i v Ceské
republice, konkrétné ve Fakultni nemocnici v Motole, kde bude probihat vyzkumné Setfeni.
Vzhledem k tomu, Ze ve Fakultni nemocnici v Motole je zdravotnicka péce poskytovana détem
na fad¢ klinik a oddéleni riznych odbornosti a specifik, bude diplomova prace, predevsim jeji
empirické ¢ast vztahovéana na Kliniku détské neurologie, kde jiz vice nez pét let pracuji jako

vSeobecna sestra se specializaci v pediatrii.

Empirickd ¢ast diplomové prace bude zpracovana formou kvalitativniho vyzkumu. Tento
vyzkum bude navazovat na poznatky ziskané béhem diagnostiky organizace, béhem které jsem
problematiku spoluprice sester s doprovody détskych pacientd v prubéhu hospitalizace
zkoumala z pohledu stanicnich sester détskych oddélenich ve FN Motol. V diagnostice
organizace jsem mimo jiné zjistovala vyskyt konfliktli mezi sestrami a rodici pacienti, pri¢iny

téchto spori a podnéty na organiza¢ni zmény, jejichz realizaci by na stani¢ni sestry svém



odd¢leni uvitaly. Nyni v diplomové praci budu zpracovavat rozhovory vedené s rodici pacientti
hospitalizovanych na Klinice détské neurologie. Rozhovory budou zaméteny na identifikaci
potieb rodicii a zmapovani faktorti ovliviiujicich souziti sester a doprovoda détskych pacientti
z pohledu rodi¢t. Nésledné porovnam informace ziskané rozhovory s vysledky jiz provedené

diagnostiky organizace.

Z jiz provedené diagnostiky mimo jiné vyplynulo, Ze by bylo vhodné upravit formulaci tzv.
Zvaciho dopisu pro rodice, jejichz dit¢ bude planované pfijato k hospitalizaci. Lépe se tak
budou moci na hospitalizaci ptipravit. Jeden z okruhli v rozhovoru s rodic¢i se bude zabyvat
tim, zda by Zvaci dopis shledavali rodi¢e pfinosnym a jaké informace v pribéhu piipravy na

hospitalizaci jsou pro n€ dalezité.

Vhled do zkoumané problematiky z vné&jsi pfinese rozhovor se socialni pracovnici pisobici na
Klinice détské neurologie. Pfedevsim z toho diivodu, Ze provadi diagnostiku Zivotnich situaci
rodin a mlze i ona popsat potieby rodict v prub&hu ptipravy k hospitalizaci a béhem ni. Stejné
tak mize zhodnotit, zda pfeformulovand verze Zvaciho dopisu je uchopitelnd pro rodice
potencialnich pacientli, ktefi jsou klienty socidlni pracovnice. Ta by rovnéz mohla prispét

navrhem pro zmény vedouci k podpote kladnych vztahti na lizkovém odd¢leni.
Teoreticka vychodiska

Z Charty prav hospitalizovanych déti mimo vyplyva, Ze déti maji pravo na neptetrzity kontakt
se svou rodinou, predev§im tedy s rodi¢i a sourozenci. V Ceské republice je ze zdravotniho
pojisténi hospitalizace doprovodu ditéte hrazena do Sesti let véku ditéte. To vychazi ze zakona
¢ 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Ve zvlaStnich piipadech s ohledem
na zdravotni stav ditéte, napt. kdyz je dité drzitel prikazu ZTP/P, jednd se o dité
s psychomotorickou retardaci, nebo je v akutni fazi onkologického onemocnéni, miize o
hospitalizaci doprovodu vétsiho ditéte rozhodnout osSetiujici 1ékat na zéklad¢ individudlniho
posouzeni okolnosti pfijeti ditéte k hospitalizaci s pfihlédnutim ke kapacitnim moznostem
daného oddéleni. Druh4d moznost hospitalizace doprovodu je formou samoplatce (Cabajova,

2009, Prazsky 2012).

Hospitalizace ditéte je pro jeho rodice a blizké velmi stresujici situaci. To by sestry nemély
opomijet a mély by byt pfipravené na projevy chovani ze strany rodicli spojené s procesem
vyrovnani se s nemoci. OSettujici personal by nemél zapominat na fakt, ze mnohdy jsou rodice
postaveni do zcela nové role nebo situace, se kterou se musi vypotadat v pro né nezndmem

prostiedni, se ztratou soukromi, obklopeni mnozstvim zdravotniki, jejichz sloviim nemusi



zcela rozumét a k tomu vSemu jsou plni strachu o své dité, obav a nejistoty. Aby byla
konverzace mezi jednotlivymi participanty na péci smysluplna a nedochazelo
k nedorozuménim, doporucuje se dodrzovat obecné zdsady komunikace prospésné

k uspé$nému zvladnuti procesu vyrovnani se s nemoci (Fendrichova 2005).

Je potieba vnimat rodi¢e détskych pacientli jako partnery podilici se na péci, podpofit
osvojovani si dovednosti ke zvladnuti péce o dit¢ v domacim prostredi, dbat na profesionalni
vystupovani, nebot’ hospitalizovani rodi¢e vnimaji chovani a vztahy zdravotnikd nejen
k pacientiim, ale také mezi nimi. Projevy nepfiméfeného chovani ze strany rodice by méla
sestra zvladnout, aniz by se nechala unést emocemi. V klidu by méla rodi¢i vysvétlit, Ze napf.
neni mozné zménit 1écebny rezim, dietni opatieni apod., tak jak by si rodi¢ pfal. V mezich
svych kompetenci by méla sestra rodi¢i vysvétlit divody a pokud si to situace zada, méla by
k rozhovoru pfizvat osetfujiciho 1€kaie, ktery do situace ptinese tfeti pohled na véc a vzhledem
ke kompetencim muze rodici sd¢€lit informaci vice a celou situaci hloubéji vysvétlit (Plevova,

2010).

Veskeré sdélované informace zdravotnici prizpisobuji kazdému, koho edukuji. Zalezi na
aktudlnim psychickém rozpoloZeni, mentalni Girovni pacienta i jeho blizkych, jiz ziskanych

informaci a zkuSenosti s onemocnénim.

Ze svych zkuSenosti mohu fict, Ze neni ojedin€lé to, Ze sestra najde ve€er na pokoji uplakanou
maminku sedici u postele svého ditéte, kterd je psychicky na dné. V podobnych piipadech
pomaha promluvit si s ni, vyslechnout jeji obavy, nezlehCovat situaci, odpovédet na otazky
nebo nabidnout moznosti, které je v nemocnici mozné vyuzit. Nékdy postaci to, Ze se jde
maminka projit a na Cerstvém vzduchu si utfidit mySlenky, jindy na zékladé¢ konzultace
s Iékafem a jeho ordinace poda sestra mamince 1€k na uklidnéni. Je mozné vyuZit péce
psychologa, psychiatra nebo nemocni¢niho kaplana, ale prvotni intervence je pravé na
osetfujici sestfe a jejim z4jmu o pacienta a jeho rodice (vlastni text).

Stres neprozivaji jen rodice, ale také samotné sestry. Nedostatek persondlu, velké mnoZstvi
piesCasovych sluzeb, ale 1 konfliktni situace na odd¢€leni byvaji popisovany jako nejcasté)si
priciny stresu u sester. Spolu s pocitem nedocenéni a nedostatecnou emocni ptipravou na praxi
béhem studia mize dlouhodobé piisobeni stresorti vést k syndromu vyhoteni, kterému
pfedchazi celd fada pfiznakld — ztrata nebo kolisdni motivace a zdjmu o profesi, zhorSeni

koncentrace a dal$i. Pfedchazet syndromu vyhoteni, umét relaxovat, a ptredevsim pecovat sama



o sebe jak po télesné, tak po dusevni strance, by mélo byt samoziejmosti pro kazdou sestru

(Ktivohlavy, 2004, proSestru, 2016).

Predpokladany piinos a vystup prace vidim v komplexni analyze faktorti ovlivilyjicich
spolupraci a souziti sester a doprovodi hospitalizovanych détskych pacientt, identifikaci jejich
potieb a ndhled do problematiky ze strany socialni pracovnice. Na zéklad¢ zjisténych informaci
od jednotlivych respondenti budou navrzena doporuceni pro praxi, kterymi se muze
managment nemocnice inspirovat v zavedeni organiza¢nich zmén, které by pomohly

eliminovat problematické situace na détskych oddélenich.
Cil vyzkumu:

Cilem vyzkumu je pomoci polostrukturovanych rozhovort s rodi¢i détskych pacientti a
zastupci multidisciplinarniho tymu nelékatfskych zdravotnickych pracovniki
analyzovat a popsat aspekty ovliviyjici jejich souziti s doprovody détskych pacienti

hospitalizovanych na Klinice détské neurologie Fakultni nemocnice v Motole.
Vyzkumné otazky:

Jaké socialni aspekty ovliviuji souziti ¢lenti multidisciplindrniho tymu nelékatskych
zdravotnickych pracovnikli a hospitalizovanych doprovodi na standardnich détskych

oddélenich?

Jaké psychologické aspekty ovliviiuji souziti Clentt multidisciplinarniho tymu
nelékarskych  zdravotnickych  pracovniki a  hospitalizovanych  doprovodi

na standardnich détskych oddélenich?

Jakeé aspekty predstavuji potencidl pro pozitivni souZziti ¢lenti multidisciplinarniho tymu
nelékarskych  zdravotnickych  pracovniki a  hospitalizovanych  doprovoda

na standardnich détskych oddélenich?
Jaké aspekty potencialné ohrozuji pozitivni souziti ¢lenti multidisciplinarniho tymu
nelékarskych  zdravotnickych  pracovniki a  hospitalizovanych  doprovodi

na standardnich détskych odd€lenich?
Metodologie

Pro sbér a zpracovani dat jsem po konzultaci s vedouci diplomové prace Mgr. Pavlou
Povolnou, Ph.D. a s namé&stkyni pro oSetfovatelskou péci ve FN Motol Mgr. Janou Novékovou

MBA. kvalitativni metodu vyzkumu.



V kvalitativnim vyzkumu nepracujeme s numerickymi daty, ale snazime se proniknout do
zkoumaného jevu a komplexné jej popsat. Je zalozeny na induktivni logice. Poté, co
vyzkumnik sesbird od respondenttli potiebné informace, zacina mezi nimi hledat souvislosti a
dilezité informace uspotfadava. Vysledkem kvalitativniho Setfeni je formulace hypotéz nebo
vytvofeni nové teorie. ZaveéreCnou intepretaci zjiSténych dat ale neni mozné zevSeobecnit
(Strauss, 1999).

Jako vyzkumny pfistup jsem zvolila ptipadovou studii. Podle J. Hendla, ptedniho odbornika
metodologie védy a zpracovani dat, je podstatou piipadové studie sbér informaci od jednoho
nebo nékolika malo respondentti, coz ji stavi do kontrastu vici statistickému Setfeni. J. Hendl
také predpoklada, detailni prozkoumani jednoho piipadu pomiize vyzkumnikovi porozumeét
dal$im, obdobnym piipadiim, se kterymi mize porovnat a posoudit validitu vysledkt z Setfeni
(Hendl, 2006). V mé diplomové praci se bude jednat o ptipadovou studii zkoumajici udalosti,
role a vztahy mezi sestrami a rodici, resp. doprovody hospitalizovanych déti. Pfipadem se
v kontextu diplomové prace mysli konkrétni pacient a jeho doprovazejici osoba, jejich pobyt

na lizkovém oddé¢leni, prozivané pocity, spoluprace se zdravotniky atd.

Sbér dat probehne formou polostrukturovaného rozhovoru, pii kterém je vyzkumnikem dana
pouze osnova rozhovoru. Nejsou pfedem jasn¢ formulované otdzky, ale promitaji se do nich
jednotliva témata rozhovoru. Otazky lze je v prub¢hu rozhovoru ménit, rozvijet, dopliiovat
nebo meénit jejich poradi. K vedeni této formy rozhovoru je nezbytna vyzkumnikova empatie a

koncentrace (Hendl, 2006).

Rozhovory budu provadét ve dvoji rovin€ — se zastupci profesi nelékatskych zdravotnickych
pracovnikll a s rodici détskych pacientll. V obou ptipadech budou rozhovory probihat po
piedchozi domluvée konkrétniho terminu, nastinéni problematiky, které se bude rozhovor tykat.
Polostrukturovany rozhovor jsem zvolila proto, Ze da komunika¢nim partneriim velky prostor
pro sdéleni informaci, které budu pozdéji analyzovat, a zaroven respondentim pomiize drzet
se tématu. Pti vybéru vzorku bude rozhodujici souhlas s tcasti ve vyzkumu. S ohledem na
velikost Kliniky détské neurologie a mnozstvi potencidlnich respondentti budu pii vybéru
vzorku postupovat formou zdmérného vybéru. Kritéria pro zafazeni do vyzkumu budou
nasledujici: rodi¢ je hospitalizovany s ditétem na liZkovém oddéleni Kliniky détské
neurologie, a to minimaln¢ tfi dny pfed tim, neZ bude rozhovor probihat. Pii vybéru
respondentil budu vénovat pozornost tomu, aby se jednalo o zastupce rodicl pacientl jak
chronicky nemocnych, tak sakutné¢ rozvinutym onemocnénim (ptiklad: spindlni svalova

atrofie, epilepsie, borreliova neuroinfekce apod.).



Zvukovy zaznam rozhovoru bude na zakladé tstniho souhlasu respondenta zaznamendn a
nasledn¢ formou doslovné transkripce prepsan. Poté budu postupovat dle zasad otevieného
koédovéani. Na zéklad¢ analyzovanych dat nasledné formuluji doporuceni pro praxi, kterd
mohou byt inspiraci pro ptfipadné organizacni zmény, které by mohly pfispét k eliminaci
faktori ohrozujici pozitivni spolupraci a souziti doprovodii détskych pacientli se Cleny

multidisciplindrniho tymu nelékatskych zdravotnickych pracovnik.
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