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Podékovani

»Pomahame détem, které nemély v Zivoté Stésti“ — to je motto Nadace Sirius. Spolec¢nost pro
mukopolysacharidosu s podporou Nadace Sirius provozuje Centrum Provazeni 2018 — ojedinélé zafizeni
pfi Klinice détského a dorostového lékarstvi VFN v Praze. Tento studijni text je urcen zdravotnickym
pracovniklm, ktefi v rdmci své profese prichazeji do styku s rodici déti se zavaznym onemocnénim nebo

rodici déti s velmi nizkou porodni hmotnosti.

Na tomto misté bychom velice radi podékovali Nadaci Sirius za podporu pfi hledani smérd a cest

a doprovazeni déti i rodicu, ktefi hledaji své Stésti.
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Uvod

VaZena pani kolegyné, vazeny pane kolego,

dostavate do rukou strucny ucebni text, ktery je urcen jako podpurny studijni material pro ucastniky
vzdélavacich kurz( projektu Centra Provazeni a Spolecnosti pro mukopolysacharidosu. Kurz je uréen pro

zdravotnické pracovniky vybranych zdravotnickych zatizeni Ceské republiky.

Jeho cilem je pfipravit Vas ¢i zdokonalit Vase dosavadni znalosti a zkuSenosti v oblasti komunikace
zdravotnickych pracovnik( s vybranymi skupinami pacientl — primarné détského véku. Specificka c¢ast
vzdélavaci akce je zamérena na oblast komunikace se zakonnymi zastupci téchto déti — nejcastéji rodici.

Pozornost budeme vénovat i tématu sdélovani zavaznych nepfiznivych zprav.

V daném rozsahu ucebniho textu nelze postihnout vSechny aspekty probiraného tématu.
K dispozici budeme mit dostatek prostoru v seminafich, na nichZz miZeme spolecné diskutovat
a probirat témata komunikace v danych situacich. U¢ebni text pfipravili a kurzy povedou zkuseni lektofi,

ktefi se zaméruji nejen na jednotlivé oblasti zde popisované.

Vérim, Ze setkdni v kurzu pro Vas bude pfinosné a poucné. Budeme vdécni za Vase ndaméty, pfipominky
a doporuceni. S nimi se miZete obracet pfimo na lektory kurzu, mizete zvolit i formu pisemného

vyjadieni v ramci hodnoticich dotaznikd.

Tésime se na setkani v nékterém ze semina¥u. Za autorsky kolektiv

Jan Michalik



1 Centrum Provazeni

V CR pracuje od roku 1994 Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, dobrovolné
sdruzeni rodin déti nemocnych zdvainym metabolickym onemocnénim. Tato
Spolecnost od pocatku spolupracuje s vedenim Kliniky détského a dorostového
Iékarstvi VFN v Praze. Na zdkladé jejich dohody a za souhlasu vedeni VSeobecné
fakultni nemocnice se zacala vytvaret koncepce Centra Provazeni jako mista
podpory a pravé provazeni rodi¢t déti, kterym zdravotnicti pracovnici diagnostikuji
zavazné onemocnéni (nebo zdravotni postiZeni), pfipadné déti, které jsou
ohroZeny velmi nizkou porodni hmotnosti. Centrum Provdazeni zahdjilo svou

¢innost v lednu 2015 v Praze.

U samotného zrodu stal i tym pracovnikl: Mgr. Petra Tomalova, Mgr. Pavlina
Dupalova, Mgr. Alena Michalikova. Financ¢ni podporu bez niz neni provoz CP
mozny, poskytla Nadace Sirius v programu , V¢asnd podpora pro rodinu a dité
v obdobi zjistovdni diagndzy a adaptace na zdravotni postiZeni ditéte”. Ve stavajici

podobé je predpoklddana doba plsobnosti Centra Provazeni do ¢ervna 2018.

Finan¢ni podpora v roce 2016 byla poskytnuta z prostfedk(l Nadace Sirius a

grantem z Norska spravovaného Ministerstvem zdravotnictvi CR.

Kontaktni udaje:
Vedouci: doc. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D., tel. 777 809 040

Vedouci poradenska pracovnice: Mgr. Petra Tomalovd, tel. 733 690 750

Poradenska pracovnice: Mgr. Pavlina Dupalovd, tel. 739 808 300

Poradenska pracovnice: Mgr. Alena Michalikovd, tel. 776 313 200

Telefonicka podpora: Mgr. Alena Michalikovd, tel. 776 313 200
Zdravotnicky pracovnik: MUDr. Hana Koldrovd, Lenka Linkovd

Dalsi pracovnici: metodik projektu, administrativni pracovnik, ekonom,

IT pracovnik, supervizor, psycholog

Centrum Provazeni
podporuje rodiny
déti od pocatku

sdéleni diagndzy.

"’

Prednosta kliniky
détského

a dorostového
|ékarstvi prof. Jifi
Zeman kdysi
vyzdvihl vyznam
podporujicich
organizaci slovy
(vyféenymi na
adresu Spolecnosti
pro MPS — tehdy
nevylécitelné
nemoci): ,Tam, kde
koncime my lékari,
zacindte vy.”

Uvadime informace
platné pro rok
2015/2016, pokud
by jeden z kontaktl
nefungoval, mlzZete
nahlédnout na
webové stranky

www.centrumprova

zeni.cz, kde jsou
uvedeny vSechny

kontakty.


http://centrumprovazeni.cz

Kontaktni adresy na jednotliva CP:

Centrum Provdzeni (Praha)

Vseobecna fakultni nemocnice, Klinika détského a dorostového lékarstvi
Ke Karlovu 2
128 01, Praha 2

Web: www.centrumprovazeni.cz
E-mail:
centrumprovazeni@seznam.cz,
praha@centrumprovazeni.cz
SKYPE: centrumprovazeni

Cilova skupina klientd Centra Provazeni

Cilovou skupinou jsou déti do 18 let. V nékterych pripadech se jedna o déti kratce
po narozeni, vjinych se muiZe jednat i o déti mladsiho Skolniho, ¢i dokonce
teenagerovského véku (potvrzeni vzacného onemocnéni). Rozhodujici pro zahajeni
podpory Centra provazeni je okamiik po sdéleni/potvrzeni diagnézy zavainého

nepriznivého zdravotniho stavu a nasledné obdobi 1-3 let.

Obecné se zaméfujeme na dil¢i cilové skupiny:

= rodiny s détmi se vzacnym onemocnénim
= rodiny s détmi s tézkym zdravotnim postizenim
® rodiny déti pfed¢asné narozenych a déti s nizkou porodni hmotnosti

Cile a zasady poskytovani sluzeb CP

Cilem a poslanim CP je podpofit rodinu pecujici o dité s vySe uvedenym
zdravotnim omezenim, a to od pocatku sdéleni diagnézy, v prvnich fazich
vyrovnavani se s novou skutecnosti aZ po predani rodiny do péce sluzeb

dostupnych v misté bydlisté.

%

V ojedinélych
pfipadech se
setkavame

i s rodinami, kde
neni pacientem
dité, ale jedna se
o rodice, kterému
bylo diagnostiko-
vano vzacné
onemocnéni. Pro
prvni kontakt
muaZeme nasmé-
rovat i pacienty
starsi 18 let do
naslednych sluzeb
a podpory v jejich

misté bydlisté.

®

Existuji jeSté jiné
skupiny déti, se
kterymi Vy denné
pracujete, ale
nejsou zde

uvedeny?


http://centrumprovazeni.cz

Souvisejici cile, které CP napliuje

= Pfedavame informace (poradenstvi, provazeni, sluzby, podpora) pro pecujici
rodice déti cilové skupiny.

= Zajistujeme pokryti tzv. prazdného mista v dosavadnim pojeti péce, a to od
okamziku sdéleni nepfiznivé diagndzy do nasledného zaclenéni ditéte
a pecujici rodiny do systému jiz existujicich sluzeb.

= Vyvijime preventivni ¢innosti proti vzniku zdvaznych problému pecujicich rodin
s negativnim dopadem na budouci Zivot ditéte.

®  Zprostfedkovavame a predavame zkusSenosti pecujicich rodin usnadnujici
rodindm zvladani prvnich let po onemocnéni (ozndmeni diagndzy) ditéte.

= Vytvafime sit spolupracujicich instituci v oblasti zdravotnickych, socialnich
a vzdélavacich sluzeb verejného i neziskového sektoru.

= Pfispivame ke zlepSeni kvality Zivota nemocnych déti a jejich pecujicich rodin.

= Vytvafime soubor metodickych materidld umozZiujicich transfer ovérenych
poznatkl na dalsi skupiny ohrozenych déti (a jejich rodin).

= ZvySujeme pravni védomi, samostatnost, znalosti a dovednosti rodicu, které

jsou potfebné pro feseni jejich vlastni situace.

Principy a zasady cCinnosti CP
= Nediskriminacni pfistup
V praktické cinnosti CP je kladen dlraz na rovny pfistup ze strany vSech skupin

potencialnich i stavajicich rodin, které se stanou klienty CP.

= Nezdvislost
SluZba je nezdvisla na subjektech, které se podileji na feSeni socidlni situace

klient(. Princip nezavislosti je realizovan i ve vztahu ke klientdm.

= Autonomie
Sluzby CP svymi wvystupy ovliviiuje socidlni situaci klienta, respektuji vsak

autonomni sféru rozhodovani a osobnich zajm klienta.

= |ntegrace
Sluzby CP v mife odpovidajici potfebam podporuje setrvavani klienta v ptirozeném

prostfedi rodiny a mistni komunity.

= Respektovani potieb
Vramci sluzeb CP jsou objektivné vyhodnocovany skuteéné potieby klientd

a aktivity CP jsou zaméreny k jejich naplfiovani.

Principy a zasady —
uvadime zakladni
vyCet, ktery se na
zakladé spoluprace
a kooperace s Vami

stdle rozsifuje.



=  Partnerstvi a komunikace

Vramci sluzeb CP existuje nékolik rovin, vnichz se princip partnerstvi
a komunikace napliiuje. Vedle vztahu poradenskych pracovnikd a klientl CP se
jednd i o vztahy uvnitf CP, mezi jednotlivymi stupni fizeni a organizace sluzeb CP

klientdm.

= Subsidiarita
Sluzba CP usiluje o feSeni problémU socialni situace klienta zpUsoby, prostfedky

a formami, které jsou z povahy véci nejvhodnéjsi a nejdostupnéjsi. Ktomu je
vyuzivana i spoluprace a vysledky ¢innosti ostatnich subjektd. @

= Bezplatnost Jsou jesté jiné

Sluzby CP jsou klientdim poskytovany bezplatné. zasady, které

. v - L, bychom méli také
Zasady cinnosti sluzby provazeni

. .y . dodrZovat, abyste
Ve vztahu k nemocnici a zdravotnickym pracovnikiim

= Naprosté prizptsobeni podminkam kliniky. se ve spolupraci

= Nezasahovani do zdravotnickych procesu. s nami citili

= Respektovani priibéhu 1écby ditéte. bezpecné a jiste?

= Snaha nasobit efekt |éCby a podpofit péci o déti.

= Setfit ¢as zdravotnickych pracovnikg.

®  Striktné dodrZovat zasady duUvérnosti a ochrany zajma zdravotnickych
pracovnikd.

= Krizovou intervenci poskytovat individualné zdravotnickému personalu.

®  Podporovat zdravotniky v jejich naro¢né praci.

Ve vztahu k rodindm, pecujicim osobdm

= Doprovazime rodinu v Iékarském prostredi.

= Podporujeme rodinu v péci v socialni a souvisejicich oblastech.

®  Pfistupujeme individudIné k jednotlivym rodinam a jejich potfebam.

®  Podporujeme samostatnost a snahu rodin, zapojit se do poradenského
procesu.

®  Motivujeme rodiny k cinnostem, které nevedou k jejich dlouhodobému
setrvavani nebo prohlubovani neptiznivé socialni situace.

= Respektujeme svobodné rozhodovani rodin, které je v zajmu déti.

= Jedname vidy v zajmu a ve prospéch klienta.

= Respektujeme osobnosti klienta a pfisné dodrzovani zdsad rovného pfistupu

vUci klientm jakékoliv skupiny.



= Striktné dodrzujeme zasady ddvérnosti a ochrany zajmu rodiny.

=  Neseme zodpovédnost za vysledek vlastni ¢innosti.

Nase dosavadni zkuSenosti aneb provazeni rodin v praxi

Nize mUZeme uvést nas seznam Cinnosti, které umime, které délame, které jsou
nasi kazdodenni soucasti. Troufam si fici, Ze to, co nevime, umime zjistit. A Ze toho
nékdy je! | Centrum Provazeni je nové a vristd do nového prostredi,
do novych situaci a potkava stdle nové a nové rodiny, déti a pribéhy. Potkavame
nové tvare — zdravotni sestry a lékare. Nékdy je pro nds lékarskd mluva ofisek,
a proto mame v tymu i zdravotnické pracovniky, abychom se neztratili. Mnohdy
nam opravdu v nasi ¢innosti pomahate — za dobu pUsobeni jsme se nesetkali

s nikym, komu by neslo o to stejné — podpofit a pomoci.

Rodice na vas i nas nékdy chrli spoustu otazek nebo emoci a pocitl. Mame jen tu
vyhodu, Ze jsme v roli podplrce, a ne mamy a taty, ktefi se zrovna dozvédéli
stra$nou véc. Nékdy to pro vas mize byt naro¢né a tézké. Clovék moina nékdy

nevi co fict, co udélat.

Clenové rodin, které s nami spolupracuji, ale dozvédéli se informace o onemocnéni
o par let drive, nez CP zacalo existovat, popisuji, jak z(stali stat pred branou
a nevédéli kudy kam, mohli se opfit o zavoru, vyzvracet se do kefe, obejmout
popelnici — ano, proto, aby se stabilizovali a dokazali dojit dom(. KdyZz nedokazali
odejit domu, sedéli v ordinaci a plakali Iékafi, nebo se vratili do ¢ekarny a cekali —
na to, aZz jim nékdo rekne, Ze je to mylka, Ze se stala chyba, na to, aZ jim nékdo
fekne, co maji délat, na to, aZ budou moci sednout do auta, jit na autobus, vlak

¢i metro. Nékteri ¢ekaji do ted. KaZzdy potrebuje svij Cas a nic nelze fikat obecné.

Pro rodiny, které CP podporuje, plati: ,KdyZ se rozhodnete, Centrum tady je
a bude. Pljde s Vami cestou stejné dlouhymi kroky. Pljde vedle Vds, pokusi se

ukdzat smér. Neékolikrat. Budeme to zkouset a pujdeme krok po kroku.”

Podobna véta plati i pro Vas — nemusite vidy védét, co délat a jak se zachovat.
Proto muzZete oslovit Centrum Provazeni a my vas podpotime v tom, aby i vy jste
se citili jisté a bezpecné v tézkych chvilich s rodinou.

Dovolte ndm predstavit pfibéhy, kdy nam rodiny dovolily nahlédnout do jejich

Zivotl a spolecné s nimi jit stejnou cestou. Provazime...



Pribéh o volbé, odpovédnosti, vife a podpore

Zazvonil telefon. Volala ndm pani doktorka, zda bychom mohly pfFijit na JIPku
za jednou maminkou... Tak zacal pribéh nové rodiny.

Prisla jsem za maminkou, kterd védéla od sestricek, Ze bych se méla objevit primo
na JIPu a Ze se domluvime na spoluprdci. Sezndmila jsem se s maminkou i jejim
synem Erikem. Erik byl drobounky klucina se spoustou hadicek a pfistroji vsude
kolem. Sly jsme si s maminkou popovidat do klidnéjsi mistnosti, kde jsme mély
soukromi a nebyly jsme nikym a ni¢im ruseny. Maminka méla tfi dny po cisarském
fezu, tak se hledala i poloha pro bezbolestné sezeni. Zacala jsem poslouchat jejich
pribéh. Erik se narodil o mésic a pul drive, coZ rodina predpoklddala. Byli s Iékari
v intenzivnim kontaktu po dobu celého téhotenstvi. Védéli od Iékart, Ze néco neni
uplné v poradku. Rozhodli se, pres vSechna doporuceni a konzultace, o nepreruseni
téhotenstvi. Védéli, Ze Erik je jejich a Ze jej chtéji. Narodil se a lékafi mu neddvali
mnoho sanci. Objevila se spousta komplikaci, které den ode dne braly energii
Erikovi i rodicim. Maminka zajistila, aby byl Erik pokitény (pan farar mohl prijit
pfimo do nemocnice), a pak ¢ekali a modlili se a védéli, Ze je Erik v dobrych rukou.
Erik bojoval. Podstoupil fadu operaci a Iékarskych zdkrokd, ale bojoval. Po pdr
dnech mu lékari diagnostikovali vzacnou nemoc, které nemd moc dobré vyhlidky.
Do této doby jsem byla v kontaktu s maminkou i tatinkem nékolikrdt tydné —
osobné, telefonicky. V tu chvili jsme jé a Centrum plnili roli podpory — byla jsem
tam, , kdyby néco” — tim myslim na cokoliv — na poddvadni véci, utirdni slz a i kafe
varim dobré. Opét za nékolik dnii byla domluvena schiizka s Iékari a rodici. Tady se
mélo sdélovat, jaky je vyvoj, co ta nemoc vlastné znamend, jakou lécbu maji Iékafi
zvolit a co chtéji a nechtéji rodice. V tuto chvili jsem byla soucdsti schuzky. Jako
podpora rodicim a moznd i lékarum. Byl to velmi téZzky a silny den. Mluvilo
se o vécech, o kterych by se mluvit vlastné nemélo — v tuto dobu by se mélo prece
mluvit o tom, kolik hodin miminko prospi, o tom, jaké mad krdsné dupacky a jaky
maji krdsny kocdr. Misto toho se objevuji slova jako resuscitovat, intubovat,
epilepsie, opoZdény vyvoj, ustav... Schuzka byla dalezitd, aby se nastinil smér,
jakym bude postupovat lécba. A bylo to opravdu tak, Ze rodic¢e byli rovnocennymi
partnery lékaram, i kdyZ nerozuméli spousté cizich slov. Potom jsme méli cas
s mdmou i tdtou na poviddni o téch cizich slovech, o moZnostech podpory, pokud
by se rozhodli, Ze chtéji mit Erika v domdci péci. Nebude to jednoduché, protoZe
bude potiebovat spoustu pristroji, pomucek a zdravotnického vybaveni. Co vsak

hlavné bude potrebovat, je jeho rodina. A na rodiné vidim, jak oni potrebuji Erika.



Nebude to lehkd cesta, ale je to cesta, kterd je uskutecnitelnd... Pomohla jsem
s vysvétlenim pfipadné financni podpory, mozZnosti, jak sehnat vsechno vybaveni,
jak uzpusobit domdci prostredi. Zkousime hledat rodiny s podobnym pribéhem.
Rodina ma velké stésti v sobé samych — maji velkou oporu jeden v druhém. Skvéle
funguji jejich babicky, které pomdhaji se starsi dcerou a s domdcnosti. Maji oporu
v sobé a viru v Boha. Vérit v tuto chvili opravdu pomdhalo. | mné. Centrum tady
porad je a postupuje malymi kricky spolecné s rodinou. Dokud nds budou
potfebovat, budeme tady. Kromé nds pribude rada jinych pomocniki -
profesiondlnich pomahacu, jako je napr. rand péce a domdci osetfovatelky. Nemusi

v tom byt aZ tak sami.

Pribéh od zacatku do dneska

Zacdtkem léta se s Centrem spojil ordinujici Iékar s tim, Ze béhem ndsledujiciho
tydne k nému prijedou rodice, kterym bude sdélovat diagndzu jejich syna Honzika.
Zeptal se, zda je mozné, aby ihned od néj pfisli za ndmi do Centra. Prisel den
konzultace. Pro rodinu jeden z jejich nejhorsich dni v Zivoté. Kolem 15. hodiny
zaklepali rodice, ktefi pravé sli od pana doktora, od néhoZ se dozvédéli velmi
zdvaznou diagndzu s nelehkym pribéhem a bohuZel koncici umrtim ditéte. Honzik
se narodil jako zdravé dité, vyvoj probihal naprosto normdiné, prospival, zacal
chodit, mluvit. Kolem Ssestého roku zacaly nastupovat prvni pfiznaky tohoto
onemocnéni. Honzik zacal pfi chizi zakopdvat, spatné se mu béhalo. Nejprve se
nemoc projevovala velmi nendpadné, ale pak se problémy zacaly stupriovat. Rodice
navstivili specializované pracovisté na Klinice détského a dorostového lékarstvi VFN
v Praze. Po nékolika mésicich testovdni a ¢ekdni na vysledky byl zde TEN den. Ten
nejhorsi den pro kaZdého rodice. A v tento okamZik navstivili nase Centrum

Provazeni.

Zaklepali, vesli, vybrali si, kam si chtéji v kanceldfi sednout (mdme krdsnou
barevnou kanceldr, vérim, Ze i to ddvad prijemnéjsi pocit oproti klasické ordinaci),
nabidla jsem jim vodu, kdvu, ¢aj a hlavné se snaZila nabidnout jim bezpecny
prostor na cokoliv. Naslouchala jsem jejich pribéhu, jejich strachu a bolesti
s troskou ulevy, Ze uz konecné védi, co Honzikovi je, a Ze skoncila doba nejistoty
a nevédéni. Mohli si dovolit projevit vSechny emoce — pldc, nastvdni, nejistotu,

obavy...

10



Zdroveri jsem se jim snaZila vyjadrit podporu, Ze na to nejsou sami — rada jim
poskytnu potrebné informace a budu je provdzet celou situaci, neZ se rodina
a jejich novy Zivot stabilizuje. Z poviddni slo vypozorovat, Ze jejich rodinné vztahy
jsou dobré, ale zatim nechtéli okolni rodiné nic fikat, dokud se na to oni sami
nepripravi a dokud si o tom nepopovidaji s Honzikem. U daného onemocnéni
je totiZ vétsina déti bez mentdlniho postiZeni. Dle slov maminky: ,Honzik je prece
naprosto zdravy kluk, ktery mad jen problémy s chuzi, nebo on si to mysli... jak s nim

madm ted o tom mluvit?”

Byla zde velmi tézkd otdzka a zkouska pro rodice. Jak ditéti vysvétlit, co md

za nemoc a co ho v budoucnu ¢ekd. Tohle nékdy nevédi ani samotni rodice...

Co se rodice zatim dozvédéli a ¢im si prochdzeji — béhem jednoho dne v Zivoté,
béhem jedné hodiny u lékare a jedné hodiny u nds v Centru. Dvé hodiny, které otoci

svet vzhiru nohama. Lze vibec jesté vnimat néjaké dalsi informace?

Jak vidite, vyvstdvd tu hned nékolik oblasti a témat najednou — prvotni Sok
z ozndmeni diagndzy, ozndmeni informace ditéti a rodiné, dalsi otdzky rodi¢i na
prizplsobeni rodinného prostredi nové situaci, pfizplisobeni skoly a okoli, ddle jak
to bude, aZ se stav zméni, aZ bude muset jeden z nich zistat doma s Honzikem

a pecovat o néj, jak vyridit prispévky a dalsi a dalsi otdzky.

S rodic¢i jsem v prvotnim kontaktu feSila pouze otdzku pochopeni toho, co se déje,
a ventilovdni vnitfniho napéti. Cilem bylo privést je na vnimdni situace ,tady
a ted” — nikdo nevi, jaky cCasovy pribéh nemoc bude mit, a proto je potieba
si uZivat kazdé chvile, kdy syn chodi a zatim nemd vétsi zdravotni potiZe. Prvnim
kontaktem bylo opravdu sdileni, podpora a moZnost vypustit vsechny emoce

v bezpecném prostoru. V misté, kam se mohou vrdtit.

Po asi hodinovém vzdjemném poviddni jsem jim dala nase informace s kontakty
a s moZnosti telefonické krizové intervence a taktéZ kontakt na krizové linky. Nékdy

je snazsi se otevrit a vypovidat cizimu ¢lovéku.

KaZdé dalsi setkani — po tom prvnim probéhlo i nékolik telefonickych a e-mailovych
spojeni — jsme se spolecné snaZili hledat cestu nebo alespori smér. V prvni radé
jsme si hodné povidali o moZnostech, jak Fici o nemoci Honzikovi, kdy je ta spravnad
chvile, pokud takovd viibec je. Tady neni osvédc¢end rada. Opravdu jen rodice znaji
své dité a znaji jeho povahu, reakce. Doporucila jsem kontaktovat détského

psychologa, ktery muiZe byt podporou i po sdéleni nemoci u Honzika, doporucila
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jsem literaturu (existuji knihy pro déti, na jejichZ pfibézich se da vysvétlit spoustu
véci), navrhla jsem, aby se rodina spojila s jinou rodinou, kterd prosla podobnou

situaci o néco drive.

V dalsi fazi jsme zacali pfemyslet, jak vyresit situaci ve skole, kdy Honzik jesté stdle
chodi, ale uz s vétsi obtiznosti, a ve Skole je jeho trida ve druhém patrfe — bez
vytahu. Maminka o situaci jiZz informovala tridni ucitelku. Byla domluvena osobni
schizka i s pani reditelkou. Zavérem bylo premisténi Honzika a jeho spoluZdku do
prizemi, kde by mohla probihat vyuka cely den bez pfemistovdni. Tady bylo velmi
dalezZité, Ze byla celd skola — vSichni zaméstnanci — velice vstricni a dokdzali rodinu
podporit, a tim zmensit strach a nejistotu, zda bude moci Honzik pokracovat ve

stejné a zndmé skole.

Nyni ¢ekdme na rozhodnuti o pfizndni pfispévku na péci. Rodiné jsem pomohla
s vyplnénim Zddosti, popsala, jak probihd socidlni Setfeni u nich doma. Také byla
zaslana Zddost na prizndni prikazu mimorddnych vyhod, parkovaci prikaz.
Do budoucna nds cekad vyreseni a uzplsobeni bytu potfebdm jejich syna.

Jsme v kontaktu, kdyZ si s nécim nevédi rady, tak mi mohou zavolat nebo napsat
e-mail. Spolecné ddvdme dohromady vSechny mozZnosti feSeni konkrétni situace.
Pri kontrolnich ndvstévdch na KDDL se u nds zastavi, fekneme si, co je nového, jak
se maji, a taky si jen poviddme... o béZnych vécech. Pro rodinu je to velmi ndrocnad
situace. Centrum Provdzeni mad roli opravdového pruvodce. Rodice i Honzik maji
vedle sebe clovéka, ktery na né md c¢as, miZe naslouchat, poradit, vyhledat

informace. Jednoduse jim usnadriuje cestu a taky Setri as na dileZitéjsi véci, neZ je

znalost zdkond. TotiZ ¢as na sebe vzdjemné, ¢as na rodinu.

Pribéh o sile, odvaze i smutku

U vzniku Centra Provdzeni jsme predpokldadali, Ze nasimi klienty budou prevdzné
rodiny z Kliniky détského a dorostového lékarstvi. Velmi brzy jsme vSak navdzali
spoluprdci i s Gynekologicko-porodnickou klinikou U Apolindre, kam dochdzime za
rodinami déti predcasné narozenych, s nizkou porodni hmotnosti i s nepfiznivou

prognozou.

Clovék by si moznd fekl, e kdy? se narodi dité pfedcasné v jedné z nejvyhldse-
néjsich klinik s nejlepsim vybavenim, je vyhrdno. Nastésti tomu tak cCasto je.
Maly novorozenec, ktery se vam vejde sotva do dlané, bojuje ze vsech sil a své

misto na slunci vyhraje.
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Jednoho dne mi zavolala pani doktorka, zda mohu prijit za rodici, jimZ se narodil
syn v 23 + 5 tydnu (23. tyden + 5 dni). Hranice viability plodu (schopnost preZit
mimo délohu) se vétsinou uddvd od 24. tydne téhotenstvi. V tomto obdobi kaZdy

den, kdy je dité v matciné brise, hraje obrovskou roli.

Nejdrive jsem Sla za Iékari zjistit, jaky je aktudini zdravotni stav ditéte. Byl napojen
na vyzZivu i na plicni ventilaci a ¢ekalo se, jak to zviddne. V tuhle chvili citim, Ze je

velky bojovnik. Jdu za rodici, ktefi jsou o mé navstévé predem informovdni.

Mym prvotnim ukolem je navdzat kontakt a vzdjemnou duvéru. JelikoZ maminka je
sama ve Spatném zdravotnim stavu, snaZim se jim predat jen ty nejnutnéjsi
informace o tom, co jim v rdmci CP miZeme poskytnout a jakd je md uloha.
Dualezité bylo i zminit, Ze mohou mluvit jen o tom, o ¢em sami chtéji. Podstatné je
setrné zjistit, jak na tom nyni jsou rodice psychicky, zda maji oporu v okoli, jestli

maji dostatek informaci od Iékari, jak jsou spokojeni s péci apod.

Prvni schiuzka se podafila a rovnou jsme se domluvili na dalsi den. Situace se vsak
zménila a tatinek mi jesté tentyZ vecer nékolikrat volal, Ze syniv stav se zhorsil.
Nevédél, zda to rict manZelce, co délat. V tu chvili bylo jediné reseni — zavolat
znovu lékariim, zeptat se, zda je Sance, Ze syn noc preZije, a pakliZe jsou
pochybnosti, tak je na otci, jestli chce do porodnice pfijet a byt manZelce i synovi

nablizku.

Fyzicky stav maminky se také nelepSil, ale psychicky na tom byla druhy den
o malinko lépe. PreloZili ji na jiny pokoj, kde s ni mohl byt i manZel. Tady si dovolim
upozornit na jedno uskali — maminku, jejiz dité bylo na ARU a nevédélo se, zda
prezije, dali na pokoj s kojicimi maminkami, u kterych bylo vse v porddku a které se
radovaly ze svych potomk(. Tohle matce na psychice opravdu nepfidd.
Je potieba zjistit, zda je mozZné ji dat na jiny pokoj, kde bude mit klid a kde se po
zdravotni strance dd do pordadku nejdiive ona sama. Je dileZité, aby rodice v tak

ndrocné Zivotni situaci pecovali i sami o sebe, aby méli energii do dalsich dnd.

S tatinkem jsme celé tfi dny v neustdlém osobnim nebo telefonickém kontaktu,
konzultujeme spolu spoustu véci. Mimo jiné i manZelcin pfechod z ,nemocenské na
matefskou”. Obvolala jsem nékolik stredisek okresni sprdvy socidlniho zabezpeceni
a pokazdé mi rekli jinou informaci. Sami se v zdkoné trosku ztrdceli. Tatinek volal
i na gynekologii, kde mu fekli, Ze ndrok md, ale jisti si také nebyli. Otdzka znéla —

md matka ndrok na penéZitou pomoc v materstvi (ddle jen PPM), kdyZ se dité
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narodilo dfiv neZ 8 tydni pred pldnovanym porodem? Ano, md. Jakmile se narodi
Zivé dité — v kteroukoliv dobu béhem téhotenstvi — matka md ndrok na PPM. Kdyz
jsem se dopdtrala konecné informace, situace chlapce se zménila a zacala se resit
otdzka uplné jing...

Maminku ceka dileZita operace, presto syniv stav uz je kriticky, krvdci do hlavy
a je potfeba probrat otdzku odpojeni z pristroji a prevedeni na tzv. ,bazdini péci”.
Tohle fesi rodice s lékafi a po vzdjemné dohodé se rozhodli syna udrzet pfi Zivoté,
dokud nebude mit matka po operaci. Chce mit mozZnost se s nim rozloucit, i kdyz
v tuto chvili nevi, zda na to bude mit sily. Po operaci je nékolik hodin na JIP a po
prevezeni na pokoj se s manZelem domluvili, Ze své dité chtéji jesté vidét. Nékdy
zdravotni stav matky neumoZriuje pohyb z luzka — v takovém pripadé se Ize s lékari

a sestrami domluvit, aby dité pfivezli matce na pokoj.

Celou dobu jsem se snaZila rodi¢im poskytnout psychickou oporu a konzultace
a v neposledni fadé i mozZnost , 0obycejného popoviddni o obycejnych vécech” —
nesouvisejicich se situaci, kterou prdvé prochdzeji. Ze zpétné vazby od rodicl jsem
se dovédéla, jak jim pomohlo bavit se o kamarddech, koniccich, domdcim

mazlickovi atd. Prisli alespori na chvili na jiné myslenky.

Nadesel vecer, kdy lékari syna odpojili od pristroji a nechali ho jen na tzv. bazdlni
péci a zajistili, aby ho nic nebolelo. Rodi¢e maji moZnost nechat si udélat na
pamdtku otisky rukou a nohou svého ditéte, zdroveri je mozZnost byt s ditétem
o0 samoté a posledni desitky minut strdvit pouze v rodinném kruhu. A maji moZnost
u toho nebyt vibec. ZédleZi na kaZdém, jak to v danou chvili citi a jakékoliv

rozhodnuti je sprdavné.

vvvvv

republice je pohfeb povinny, ovsem lze zvolit pouze kremaci a télo nechat
v krematoriu. Kremace a uloZeni urny na hrbitov vétsinou byva dilezitym
prechodovym ritudlem — mozZnosti si svuj bolestivy zdZitek v sobé jaksi ,uzavrit”,
ohranicit. Pokud si rodic¢e urnu nevyzvednou, tak si mohou tfeba jen zapdlit svicku
a udélat si ,,chvilku rozlouceni”. Samoziejmé na své dité budou myslet a vzpominat
cely Zivot. SnaZim se tim pouze nastinit, jak dileZité jsou v nasi historii ritudly.
UZ od nepaméti se lidé proZivajici trauma, bolest a trdpeni, snaZili semknout
a udélat néjakou cinnost, kterd pro né znamenala uzavieni, vystoupeni z kruhu

a novy krok do dalsich dni.
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Kromé vyse popsaného pfislo na Fadu i nékolik dalsich byrokratickych zdleZitosti.
Na priklad pojisténi ditéte. Jak to viastné je? Po ¢as pobytu v porodhnici je pojisténé
z matcina pojisténi? Nebo rodice musi jit na pojistovnu a dité prihldsit? A co kdyZ
do pdr dnu dité umre? Vystavuje se mu také karticka pojisténce? Samotny porod
jde ze zdravotniho pojisténi matky. Poté je potfeba zajit na pojistovnu, donést
rodny list a zprdavu z nemocnice o umrti (nemusite ¢ekat na umrtni list). Pojistovna

data zaznamend, ale Zadnd karticka pojisténce se nevystavuje.

Vratme se jesté k nemocenské a PPM. Na PPM md matka ndrok ode dne porodu,
a jestlize dité zemrelo pred uplynutim podplrci doby, konci podpurci doba
uplynutim 2 tydni ode dne umrti ditéte. Tuto skutecnost je nutné sdélit okresni
sprdvé socidlniho zabezpeceni. Poté matka muZe zpét prejit na klasickou

nemocenskou.

V pripadé této rodiny se uddlosti dély tak rychle, Ze na vyrizovani zmény nebyly
myslenky ani ¢as. Po nékolika konzultacich s odborniky bylo matce doporuceno
zustat po celou dobu na nemocenské a PPM ani nenahlasovat — je to spousta
papirovani a financné v tom neni velky rozdil.

Na zdvér musim jesté zminit, jakou obrovskou roli psychické opory a podpory zastal
samotny otec. SnaZil se komunikovat s lékari, chodil za synem, vyfizoval vsechny
zdleZitosti, staral se o domdcnost... Tatinkové — i vy myslete na to, Ze si také

zaslouZite opecovat!

Tatinek M.: ,KdyZ vsechno skoncilo a oba jsme byli s manZelkou zase doma,
vSechno to na mé padlo. Celou dobu jsem byl silny, musel jsem, kvili ni. Ale
najednou to neslo. Zacal jsem brecet jako malej kluk... Pomohlo mi, Ze jsem se brzy
vrdtil ke svym konickum, ke sportu a k pravidelnému potkdvani se s prateli. SnaZil

jsem se vrdtit do zajetych koleji, i kdyZ se Sramem na srdci.”

Pribéh o tom, jak Sel ¢clovék sam a pak se vrdtil...

Energicka a silnd maminka vesla do dveri Centra Provdzeni a zacala povidat... od
zacdtku, od prostredka, od konce... Mluvila o vSem najednou a dohromady.
Poslouchala jsem... V rozhovoru se opakovaly nékolikrat podobné véty:

~jd nevédéla, Ze nékdo existuje”, ,ja nevédéla, Ze mi nékdo poradi”“, ,jsem na to

sama”. V této chvili jsem se zacala ptdt... Prisly jsme na to, Ze maminka za 5 let, co
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znd diagndzu své dcery Jany, proplouvala systémem bez jakékoliv podpory.
ManZel ji opustil. Rodi¢e moc nepomdadhaji. Bratr ma svou rodinu. Nikdo nemél cas.
AZ letos (asi o tfi mésice dfive, neZ prisla k ndm) zaslechla v Idznich od jinych
maminek, Ze existuje néjaky pfispévek na péci, Ze existuji ddvky socidlni podpory,
Ze existuji nadace, Ze existuji organizace. K ndm prisla na doporuceni osetiujiciho
lékare. MoZnd kdyby Centrum pocdtkem roku 2015 nevzniklo, tak by tato maminka
sla Zivotem porfdd sama. Jak jsem fikala v uvodu, byla silnd — musela. Po asi hodiné
poviddni mohla prestat byt tolik silnd a mohla otevrit tu temnou komnatu, kterou
si v sobé zamkla, aby to celé ,ustdla”. Ten den jsme si jen povidaly. Védéla, Ze se
muZe za mnou zastavit i dalsi dny. Odnesla si v rukou formuldre k pfispévkim,
aby si je mohla doma v klidu projit. Druhy den jsme si telefonovaly a moc se

omlouvala, ale Ze nevi, co ma délat s témi formuldri...

To je naprosto normdlni véc — predstavte si, Ze néco kolem dvou hodin poviddni
a zjistovani novych informaci — kdy jesté mozZnd poprvé v Zivoté poviddte svij téZky
prfibéh — se rovnd vyddni energie, kterou spotiebuje ¢lovék béhem sedmi hodin,
co jde na Snézku, nebo je to, jako byste pokdceli ptlku stiedné velkého lesa. Nejde
si cokoliv zapamatovat. Nejde pfijmout ani gram informace navic. Prosté to nejde,

a je to normdini.

Maminku jsem uklidnila, Ze neni tfeba s nimi délat nic jiného, neZ si je pfecist. Prisla
druhy den do Centra, kde jsme vse spolecné vyplnily, dodaly k tomu vsechny
potiebné lékarské zprdvy, daly do obdlky. Maminka ji potom odnesla na podatelnu
uradu prdce. To byl taky dileZity moment — sama si poradila s tim, co md délat

s formuldri.
Nékdy si ¢lovék v téchto vécech prestane vérit.

Na dalsich a dalsich setkdnich jsme spolu vyresily ndjemni smlouvu, aby mohla
zaZddat o prispévek na bydleni, nasly jsme nadaci, kterd pomuZe se zakoupenim
specidlniho kola pro Janicku, nasli jsme organizaci, kam muZe Janicka chodit na

krouZky a vénovat se vécem, co ji bavi.

Pomohla jsem s vyfizenim rekvalifikace pro mdamu, podpofila ji v tom, Ze to dokdZe.
Byla jsem tu jako opora, o které se nevédélo, Ze by mohla existovat. Ted" se
s Janic¢kou chystaji zase do Idzni a maminka tam jede s velkym ukolem, ktery si dala
— bude hledat jiné, nové, dalsi maminky, které potfebuji poradit. UZ vi, Ze existuje

podpora.
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Pribéh o tom, Ze nemusite chtit...

Posledni pfibéh je trosku jiny, ale patfi sem Uplné stejné jako ostatni. Volala pani
doktorka, domluvila schizku a ja pfisla za maminkou na oddéleni. Rozhodly jsme
se, Ze si pujdeme povidat do parku, abychom zménily prostredi. Povidalo se hodné,
o minulosti, soucasnosti i budoucnosti. Povidalo se o té velké bolesti, kterd v mamé
zustavd i dva roky poté, co ji zemrel syn Jirka — tehdy velmi malé miminko. Mluvilo
se o strachu, kdyZ podobné mald Adélka nyni bojuje o svij Zivot. Mluvilo
se o smutku z toho, Ze manzel ,nepomdhd” a moznd ji obviriuje. Mluvilo se taky
o styskdni po starsim synovi, ktery je uZ treti mésic u babicky na dlouhych
prdzdnindch. Mluvilo se a obcas i plakalo — ale jen chvilku nebo skryté.
V pfedchozim pfibéhu jsem psala o tom, jak je to s energii. Tahle maminka si zatim
nemohla dovolit o tu energii pfijit. Potfebovala stdt pevné na nohou a moznd

plakat jen uvnitf. Respektovala jsem to.

Maminka dostala kontakt nejen na nase Centrum, ale i na telefonické krizové linky
— nékdy je jednodussi telefonovat... Je to asi mésic a prisla ,jen” smska od
maminky, Ze dékuje, Ze jsem méla Cas.

I ona ho md. Kolik jen potfebuje. Zkrdtka, aZ bude sama chtit se svymi bolestmi

a Sramy pracovat. A tfeba chtit nebude..., a to nemusi byt Spatné.

Co tedy pfesné muzeme udélat pro rodiny?

= MdUzZeme za nimi pfijit na oddéleni, kde se pravé nachazeji.

= Rodiny mohou pfijit za ndmi do kancelare.

= MizZeme si s nimi povidat kdekoliv jinde mimo nemocnic¢ni prostredi.

= MZeme je doprovazet na urady.

= MudZeme je doprovazet k Iékarim na dalsi vysetieni, kontroly.

= MudZeme jit k rodiné do domaciho prostredi.

= MiZeme v rdmci terénni sluzby jet i mimo Prahu a Stfedocesky kraj.

=  Mohou nam zavolat v pracovni dobé. Mimo ni mame zajisténou telefonickou
podporu.

= Mohou si s nami domluvit setkani mimo konzulta¢ni hodiny.

= MudZeme jim pomoci se zajisténim socialnich davek.

= MudZeme jim pomoci se sepsanim zadosti, odvolani, spravnich Zalob.

= MilZeme jim pomoci ziskat finance na osobni asistenci, respitni péci,

kompenzacni a rehabilitacni pomuacky.
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= MizZeme poskytnout kontakt na sluzbu, kterd je blize jejich trvalému bydlisti.

= MilZeme je spojit srodinami déti se stejnou diagndézou nebo podobnymi
projevy.

= MudZeme zapUjcit odborné knihy, stejné tak i beletrii.

= MudZeme zapUjcit po dobu hospitalizace notebooky.

®  Mame na rodiny dostatek ¢asu.

Role Centra Provazeni u zdravotnickych pracovniku

Prace, kterou vykonavate, je jiz sama o sobé velice ndro¢nd. K tomu, kdyz si Vas
Jsme jenom lidé, a proto musime myslet pfedevsim na sebe a na to, jak si zachovat
svoji profesni roli a urcity odstup. Nemyslim tim, Ze si nebudeme s rodinami
povidat nebo jim naslouchat. Myslim to tak, Ze kdyZz budeme odchazet z prace,
budeme védét, jaka je nase role a nebudeme si nosit az prespfilis prace doma.
Existuji slova, formulace a véty, které Vam mohou pomoci — pomUzete rodiné
a budete védét, Ze jste toho pro dnesSek udélali uz hodné a je ¢as i na Vas

soukromy Zivot.

Véty, které mohou fungovat
Vzdy, kdyZz se budete rodi¢li nebo jinych rodinnych pfislusniki na néco ptat,

pamatujte na jednu velmi moudrou vétu:

£
.

»KdyZ jsme schopni poloZit otdzku, tak jsme také schopni slyset odpovéd

= Jste naprosto normalni, akorat v Uplné nenormalni situaci.
= Velkd bolest boli dlouho, nebudte na sebe pfisni.

= MiZete mit z informaci velkou hlavu —to je v poradku.

= QOpravdu ted nemusite nic nikomu vysvétlovat.

®  To, co bude, ani jeden z nas nevime. Zkusme byt tady a ted"
= Nékdy to nechat byt mize byt velice pfijemné.

= Mate dostatek ¢asu na svoje pocity.

= SlySim, Ze je to pro vas naroc¢na situace.

®  Vnimdm V3as a jsem tady.

Ve Vasi i nasi préci
se velmi ¢asto
setkdvame s velmi
tézkym momentem
—a tim je situace, ze
NEMUZEME DELAT
ABSOLUTNE NIC.

V pomahajicich
profesich, kdy jsme
nauceni pomahat,
je to hodné
oSemetnd véc.

V tuhle chvili nékdy
staci jen byt
¢lovékem. Byt po
ruce, nabidnout
podporu a dat

prdchod emocim.
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Pokud se s rodinou uzZ vice znate, zkuste ,mapovat” terén. O koho se mohou opfit,
kdo je jejich nejvétsi podpora, zda maji pratele, jestli mGZzou nékomu zavolat,
co maji radi, kde si nejvice odpocinou a nacerpaji silu — pro situaci ,tady a ted” je
dllezité najit alespon jeden bod, jednoho ¢lovéka, jedno misto, kde se budou citit

»,hezranitelné”.

Pokud by Vam tyhle situace byly nepfijemné, tak do nich nechodte — neni to
Spatné. Porad zkuste jako prvni myslet na sebe. Jsem na to dost silnd? Jsem na to

dost silny?

Mam oblibenou jednu frazi: ,Nez skocis, zavolej.” A to plati i pro Vas. Kdykoliv

se na nas mlzete obratit. Pfed, pFi i po skoku.
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2 Dité se zavaznou diagndzou — zasadni okamzik v Zivoté rodiny

Onemocnéni ditéte je pro rodinu vidy velkym Sokem — bez ohledu na zdvaznost
dané nemoci — vylécitelné Ci nevylécitelné. Rodina se rdzem ocitd v nové situaci
plné nejistot a otaznikd. Sami sebe se ptaji: ,,Co bude dal? Co nas ceka? Jak to

zvladneme? A zvladneme to vlastné?“

Obdobi ¢ekani na vysledky vysetieni
Onemocnéni, postizeni se u ditéte mUzZe objevit kdykoliv — v ¢ase, kdy je teprve
v bfisku u mamy, komplikacemi u porodu ¢i chvili po ném. Tady to ovSsem nekonci.

VSe se mlzZe odehrévat i pozdéji béhem vyvoje. Zacnéme od zacatku.

Zastavaji-li matky v porodnici déle, neZz je obvyklé, a dité podstupuje fadu
vySetfeni, vétSinou uz tusi, Ze néco s jejich ditétem zifejmé neni v poradku. Jina
situace je, kdyzZ jsou rodice se svym ditétem v domacim prostredi, sméji se s nim,
maji radost z jeho pokrokl, ale najednou se jeho vyvoj zacne ménit a matefsky

pud jim Fikd, Ze to neni v souladu s béZnym vyvojem ditéte daného véku.

Nasleduje ndvstéva lékare, kde se mohou dozvédét, Ze je vlastné vse v poradku
a jejich dité ,to vSechno dozZene”. Na druhou stranu naptiklad vzacnych nemaoci je
kolem 3esti tisic a je pochopitelné, Ze lékaf nemusi viechny rozpoznat, obzvlast
pokud se s nimi nikdy nesetkal. V dnesni dobé internetu si mizZeme najit spoustu
informaci — které nas bud obohati, nebo zastrasi. Zpozoruji-li rodi¢e u svého ditéte
jakoukoliv jinakost v jeho psychomotorickém vyvoji, vétSinou si oteviou google
a zacnou hledat. A nékdy narazi na indicie vedouci k danému druhu onemocnéni.
Stejné tak se mohou mylit a jejich obavy jsou zcela plané. Ale jako rodice maiji
pfirozeny a pravoplatny strach a nechtéji cekat, co ,jim ukaze ¢as”, ale potrebu;ji

mit 100% jistotu, Ze jejich syn/dcera je v naprostém poradku.

e

Rodice od Vas vtuto chvili potfebuji pochopeni jejich obav a prikladani

duleZitosti vSem informacim, které vam pravé sdéluiji.

Pokud je skute¢né podezieni na néjakou komplikaci ve vyvoji, roztaci se kolobéh
vysetieni, testl a vSsemoznych prohlidek. Pfipravte se, Ze Vam rodice mohou
kazdy den volat a ptat se, zda uz jsou vysledky vysetfeni. | kdyzZ jste se domluvili,

Ze budou nejdrive za dva tydny. V obdobi této obrovské nejistoty pro né mize

E

U nékterych
onemocnéni je
vCasna diagndza
naprosto zasadni,
a umoziuje tim

pfipadnou IéCbu.

Maminka K.:,KdyZ
ndm po strasné
dlouhé dobé
konecné fekli, co je
nasi dceri, strasné
se mi ulevilo. Zni to
asi divné, ale
najednou jsem
védéla, s cim mam
pocitat.”

Obdobi ¢ekani na
diagnodzu a jeji
zjisténi. Kazdy rodic
to vnima jinak.
Nékomu se muze

v jistém slova
smyslu ,ulevit”, pro
nékoho je ozndmeni
diagndzy naopak ta

nejvétsi rana.
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byt jeden den jako jeden mésic a nékdy viibec nemaji ponéti o ¢ase. V tuhle chvili
mUzete rodiclm znovu zopakovat, Ze odpovéd nevite, protoZe vie je teprve
v laboratofi, a Ze také cCekate. MuZete jim téZ fici, Ze chapete, jak je cekani
narocné, ale Ze jsou to mechanismy, které nelze urychlit. Pokud byste citili, ze je
dllezitd podpora rodiny v tomhle obdobi — miZete jim pfedat kontakt na Centrum
Provdzeni nebo na jakékoliv krizové centrum — zde mohou osobné nebo

telefonicky pracovat se strachem a s obavou, popf. jinymi pocity, které neumé;ji

zastavit a ony neustale pfichazeji.

Zjisténi samotné diagndzy: na co se pfipravit a co se rodicim mtiZe honit hlavou?
Pro sdéleni diagndzy je potteba najit vhodné a klidné prostiedi, kde rodice nebude
nic rusit a budou mit pocit soukromi. A v neposledni fadé je potfeba mit na tento
rozhovor dostatek casu. Den, moment, vtefina, kdy se rodi¢e dozvi, jaké
onemocnéni ma jejich dité, je pfirozené pro vsechny obrovskym Sokem. Rodice
maji pocit, Ze se jim pravé otocil Zivot o 180°. Pamatuji si na vétu jednoho tatinka,
jenz ptibéh své rodiny zacina vétou: , Psal se rok 1994, 4. unora, krdtce po poledni
— zacala vysilat vefejnoprdvni televize..., ndm se ale zacal rozehrdvat upiné jiny

program. Jen neslo zménit stanici, museli jsme pokracovat...”

Rodice v prvni chvili citi tak obrovsky tlak, ktery ne vsichni fyzicky ustoji. Stava se,
Ze v ordinaci omdli nebo omdli na ulici, néktefi i zvraceji. Jedna z prvnich myslenek
je , To prece neni pravdal”. Je pfirozené, Ze se brani tomu, co se pravé dozvédéli.
Je dulezité jim umozZnit plakat, kricet, naddvat, zkratka vypustit ten veliky pretlak
ven — zpUsobem, ktery zrovna v tu chvili potfebuji. Je naprosto pochopitelné, ze
nevite, co v tuhle chvili délat, co fict, zda je nechat o samoté... Osvédcilo se nam,
Ze je pro vsechny strany dobra spoluprace — rodice, lékafi, Centrum Provazeni (Ci
jakakoliv jind podplirna osoba). Ten nezaujaty a treti ¢lovék Vam pravé muizZe
pomoci s prichodem emoci u rodicq, je tim, kdo emoce zvladne, umi je smérovat

a sejme tak z V4s obavy.

| pfes veskeré empatické jednani ze strany Iékarl a zdravotnik(l prichazi spousta
hnévu (opét naprosto pochopitelného), smérem k Iékafi, smérem k nemoci,
smérem k celému svétu. Neberte si v tuto chvili jejich reakce osobné, nehnévaiji se
na Vas, ale na danou situaci, nebot si v ni nevédi rady. Prozivaji velky smutek

a bolest.

E

Vétsina rodich nikdy
nezapomene, jakym
zpUsobem a za
jakych okolnosti jim
byla diagndza

sdélena.

Lze se vlastné
vyrovnat

s onemocnénim
svého ditéte? Co
napomaha ke

stabilizaci situace?

Maminka ditéte

s nevylécitelnym
smrtelnym
onemocnénim:
»Moje prvni
myslenka byla —
pfece neni mozné, Ze
v dnesni moderni
dobé, kdy se litd na
Meésic, neexistuje

lééba?!”
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Mizete slySet otazky typu: ,,Pro¢ zrovna ja?“, ,Pro¢ zrovna moje dité?”, ,Vidyt je

'll

to nespravedlivé! Na svété je tolik darebakl, ktefi by si to zaslouzili!“, ,Nefikejte
mi, Ze pro moje dité nemizZete nic udélat? Ze neexistuje zadny 1ék?“ apod. Rodice
prochazeji rlznymi fazemi zpracovavani a vyrovnavani se s tak tézkou informaci
(blize popsano v dalsi kapitole) a jednou z nich je nepfijeti a odmitani faktu.

Nemohou uvéfit tomu, co se pravé dozvédéli.

Informace, které ted dostdvaji, kolem nich spiSe proplouvaji. Zapamatuji si mozna

desetinu toho, co jim pravé Iékar sdéluje. Potfebuji ¢as na vstrebani sdéleni.

Pripravte se, Ze se Vas budou i nékolikrat ptat na stejnou véc. Budou mit dotazy,
které Vam mohou pripadat hloupé. V prvotnim Soku si vSechny informace

nezapamatuji — je to pfirozené!

Zastavaji-li rodice s ditétem hospitalizovani v nemocnici, objevuje se strach ze
samotného lékarského prostredi. Dité je napojené na pfistrojich, z téla mu vede
spousta hadicek a uz jen tohle vyvolava v rodicich nepfijemné pocity a obavy. A asi
jeden z nejhorsich momentl je, kdy? citi, Ze pro své dité nemohou nic udélat, Ze
mu nemohou nijak pomoci. Najednou ztratili své rodi¢ovské kompetence, nejsou
doma — nepecuji, nevychovavaji a nevzdélavaji své dité. Je vyborné, Ze fada z Vas,
nechavate co nejvice ¢innosti rodi¢iim, a v pfipadé potifeby jim s nimi pomahate,

at uz jde o krmeni, prebalovani, koupani apod.

Rodice stale doufaji, Ze se néco zméni. Pokazdé se v srdci skryva i sebemensi
nadéje, Ze se najde lék a zdravotni stav se zlepsi. Néktefi se svym ditétem navstivi
homeopaty, psychotroniky, |écitele, Sarlatdny — kohokoliv, kdo jim dd novou
nadéji. Nevycitejme jim to. Spousta rodic¢u se snazi vymyslet a vyzkouset vSemozné
i nemozné véci a metody, které by mohly jejich ditéti pomoci. Je nasnadé spise
poukazat na mozné zklamani z netspéchu (obzvlast u vzacnych nevylécitelnych

onemocnéni).

V ten den, kdy se vSe zméni a rozplynou se sny a predstavy — takové ty lidské
a béiné, které mame vsichni, treba z mého syna bude prdvnik, ma dcera bude
nddhernd nevésta a povedu ji k oltdri, moje holcicka bude Stastnd, mij chlapecek
bude skvély muZ... — nastava konec. Ne konec Zivota. Ale konec Zivota, ktery jsme

chtéli a po kterém jsme touzili a mozna si jej i zaslouzili.

Rodice jsou v téchto chvilich citlivi i na detaily — stava se, Ze si nezapamatuji Vase

jméno, nazev diagndzy, ale budou si pamatovat téon hlasu, intonaci, jaké jste méla

ﬂ

Je dobré se vyhnout
slovu ,,smireni”,
nebot vétsina
rodicl se

s onemocnénim
svého ditéte nikdy

nesmifi, jen se

s nim naudi zit.

Co vsechno muze
prozivat zdravy
sourozenec? Jaké
role mlize v rodiné

zastdvat?

Maminka ¢ekala
dvojcata a jedno
jesté pred porodem
zemftelo. Druhé se
narodilo predcasné.
Starsi syn se tésil na
bratra a sestru.
Nechapal, proc je
maminka tak
dlouho v nemocnici,
proc je tatinek

doma smutny, a kde
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nausnice, fetizek, jestli jste méla umélé tasy, jestli jste mél proSedivélé vlasy
u spankd, zda jste mél ¢mouhu na brylich... Jejich pozornost je zaméfena na
mali¢kosti — moznd i vramci sebeobrany. Podobné jako unikd kontext Vaseho
jména, unikd i kontext sdéleni, ale slova jako retardovany, slepy, hluchy,
opozdény, mortalita, morbidita, nelécitelny, nevylécitelny, mohou vyvolat jesté
vétsi obavy a strach z nezndma. Tim netvrdim, Ze by rodi¢e neméli znat pravdu, ale

spoustu slov Ize Fici jinak nebo je blize vysvétlit...

Jak tuto situaci vnima okoli a jaké jsou rozdily v proZivani?
Onemocnéni ditéte vétSinou nezasahne jen samotné rodice, ale i blizké okoli —
sourozence ditéte, prarodi¢e, kamarady, sousedy. Dozvédi se o tom kolegové

v praci, lidé z vedlejsiho paneldku. Jak se na takovou komunikaci ptipravit?

Partneri

Stava se, Ze jeden z partner( bez ustani place a druhy neuroni témér ani slzu. Jiny
o tom stale mluvi dokola, dalsi se uzavie sam do sebe a celou dobu mléi. To ale
neznamena, Ze se ho to nedotyka. Kazdy vypadame jinak a kazdy se vyrovnavame
s tézkou situaci jinak a odlisSné dlouhou dobu. Avsak kazdy potfebujeme citit lasku
a podporu. Je dobré rodi¢iim, partnerdm fici, Ze najdou-li alespon trochu energie,
at sdileji své pocity. A at daji druhému moZnost proZivat svou bolest svym

zpusobem, tak, jak potiebuje.

Rodice si nemoc svého dité mohou davat za vinu: ,Co jsem udélala Spatné?”,
»Mé&la jsem na sebe v téhotenstvi velké fyzické a psychické ndroky?“, ,To ty jsi
prenase¢ Spatného genu!”, ,To je tvoje vinal!“ apod. Vycitky nic nepfinesou
a nikam nevedou. SpiSe je potieba rodinu orientovat na ,tady a ted”. Co mohou
ovlivnit, je pravé tento okamiik a chvile, které je spolecné cekaji. Nyni je
dllezité, aby nasli sily do dalSich dni, aby se mohli o své dité postarat a Celit tomu,
co je ceka.

Sourozenci

Ma-li nemocné dité sourozence, je potfeba mu novou situaci sdélit co nejdfive.
Pokud je dité jeSté hodné malé, lze pouzit napfiklad knihy a ptibéhy. Déti mohou
mit o sourozence strach, strach o sebe — zda také neonemocni, mohou mit strach,
Ze prijdou o pozornost rodicl, apod. Ale nemuseji své pocity fici nahlas. | z tohoto

dlvodu je nutné jim vysvétlit, co se stalo, a mluvit s nimi — rozmélnit jejich obavy.

je druhé miminko.
Bylo potfeba si

s nim promluvit

o tom, co se stalo.
Zaroven péce

o predcéasné
narozené dité

s sebou nesla
mnohem vice péce,
proto matka
starSimu synovi
nabidla, ze za nimi
mUze pfijit kdykoliv,
bude-li mit pocit, Ze
na néj rodice maji
méné casu nebo se
mu dostatecné
nevénuji.
Otevienou
komunikaci se
snazila predejit
pfipadnym

krizovym situacim.

Jaka jsou uskali
rodicl v péci o
zdravé dité a dité
s postizenim? Jaka
jsou partnerska

uskali?
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Kdykoliv to jen jde, je dlleZité vénovat ¢as zdravému ditéti. Najit vSechny mozZnosti
podpory, aby bylo o nemocné dité postarano a rodi¢ mél alespon chvili na zdravé

sourozence, ktefi také potrebuji péci a pozornost.

Okoli

Babicky, dédeckové, tety, sousedé, kolegové — rodi¢e maiji v okoli vétSinou spoustu
lidi, které zajim3d, jak se jim dafi a co se déje s jejich ditétem. V prvnich chvilich
nemusi mit rodi¢e energii a ani chut o tom s kymkoliv mluvit. Maji strach z otazek,
které prijdou, az se vrati dom(, anebo které na né uz cekaji na displeji telefonu.

Co funguje: Rici rodi¢dim, Ze je ¢isté jen na nich, zda a kdy o tom chtéji s okolim
mluvit. Nékdy pomahd napsat rodiné a kamaradim sms: ,Prosim, ted se mé
neptejte, az budu mit silu, tak vdm o tom sama povim.” To pomaha hlavné
v situacich, kdy dité zemre a rodie jsou vystaveni zvédavym pohledim. Samo
okoli je vlastné nejisté a nékdy tzv. ,chodi kolem horké kase” a pal¢ivému tématu
se vyhybaji, nebo se dokonce zacnou zcela vyhybat i rodiné. Je to tim, Ze nevédi,
jak reagovat, nevédi ,,co je sprdvné fici a co ne”. | z tohoto Uhlu pohledu je dobré

svému okoli sdélit, co od néj ted rodice Zadaji.

Co rodice od okoli potfebuji a na co se zaméfit?

= Podpofit rodi¢e a fFici jim, Ze dulleZity je Zivot nejen ditéte, ale i jejich.
Pfipomenout jim (hlavné kojicim matkam) dleZitost kazdodennich ¢innosti
a ritudld — jidlo, piti, hygiena, prochazka... RodiCe se musi postarat i sami

o sebe — at maji kde éerpat nové sily, které budou potiebovat.

= Tady a ted — vénovat pozornost i sourozenciim a partnerskému vztahu. A¢ se
to v prvnich chvilich zdd ¢asové nemoiné, jsou to pravé ty opéry, které

pomahaji rodiné pfizplsobit chod nové situaci a pokusit se ji zvladnout.

= Umoznit ventilovat svij vnitfni smutek, uzkost, hnév, strach, pocit bezmoci,
svou bolest. Chapat, Ze mohou bez ustani plakat, byt nastvani, kficet, byt
nervozni, roztékani, mlcici. DlleZité je, aby na sebe nespéchali a dali si
dostatek casu na proZiti a projiti si dané situace. VSechno, co prozivaji, je

,hormalni“ — ovsem ve zcela nenormalni situaci.

®  Rodice jsou velmi citlivi. MoZna si nepamatuji vSechny informace tykajici se
nemoci ditéte, ale ve vétSiné pfipadl si pamatuji emodni rozpoloZeni

zdravotnickych pracovnik( a to, jakym zplsobem s nimi mluvi.

Maminka H.: ,Md
dcera byla na ARU
a bojovala o Zivot a
i ja jsem po porodu
méla zdravotni
komplikace a trpéla
jsem velkymi
bolestmi. Rekla
jsem to sestre

a doufala, Ze mi
pomiiZe. Léky mi
sice dala, ale s tim,
Ze asi nevim, co je
bolest, protoZe ta
vypadd jinak.
Snazila jsem se
nebrat si to osobné,
ale popravdé to
mému zdravotnimu
stavu rozhodné

nepomohlo.”
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Vsichni (aZ na vyjimky) potiebujeme ,nebyt sami“. Plati to také ve chvilich,
kdy nam pfipada, Ze svét je vzhliru nohama. Vzpomerite si na situaci, kdy Vas
néco trapilo, potfebovali jste néco vyresit, svéfit se — kdyz jste si o tom
popovidali v roding, s prateli — prisla uleva? | ted' plati, Ze sdilena starost je
polovicni. Je dobré, kdyZz ma rodina moznost, aby za ni pfisli na navstévu blizci
lidé, ktefi jsou ji oporou. Véficim lidem pomaha, kdyz muze pfijit knéz. Nékdy
pomaha zavolat na krizovou linku, kde je uplné cizi ¢lovék — a pfipraveny
mluvit jen o tom, o ¢em sam rodi¢ chce. Cilem je najit zdroje pomoci

a podpory v okoli rodiny.

Pouzivat soucasné ndazvoslovi. V oblasti specidlni pedagogiky, psychologie
a dalsich humanitnich oborl a pfistupl vidy hovofime o ,Clovéku s..” —
¢lovék s mentdlnim postizenim, ¢lovék se zdravotnim znevyhodnénim, ¢lovék
na invalidnim voziku atd. Nékteré dFfivéjsi vyrazy nebyly zcela humanni
a v Clovéku automaticky vytvarely ,pocit hrizy”. Na prvnim misté je vidy

¢lovék - jeho dulezitost a podstata, teprve aZ potom jeho onemocnéni.

Pfedavani informaci mezi sménami (pfi hospitalizaci ditéte) — nejen téch,
které musi byt oficidlné zaznamenany v lékafskych spisech. Tyka se to napft.
rGznych dotazli a potfeb matky. Nedorozuméni muZe byt na obou stranach.
Maminka mUze byt nervdzni z nedostatku informaci, ma pocit, Zze se kni
nedostdvaji dllezité Gdaje, nevi, co bude nasledovat a co ma délat. Na strané

7

druhé se zdravotni sestra divi tomu, pro€ je matka podrazdénd, a mysli si, Ze
vSe potrebné uz ji sdélila sestra na pfedchozi sméné — povazuje to za
automatické. Ovsem stane se, Ze néktera sdéleni se k matce nedostanou
nebo je matka v navalu novych zprav a udajl zapomene. Radéji vSe znovu

zopakovat, i kdyZz mizete mit pocit, Ze ,to uz prece davno vi“.

Misto, kde se informace predavaji. Vidy by to mélo byt v uzaviené
mistnosti, nebot kdyZ jdeme po chodbé a bavime se o néjaké pacientce, nikdy
nevime, zda zrovna na lavicce nesedi nékdo z pfibuznych. Pokud jsme v praxi
napfiklad uz vice nez deset let, obcas se nevyhneme ¢ernému humoru, urcité
terminologii — ano, vramci nasi ochrany pred vyhorfenim, a také tim
odosobnujeme nase vlastni prozivani. My vime, jak to myslime, nase kolegyné
vi, jak to myslime. Treti osoba nevi, jak to myslime, a slysi-li cerny humor,
mUzZe pro ni byt naprosto nepfijatelny. Budte na to opatrni. Tim jste opatrni

i sami na sebe.

Ani Vy na vse
nemusite byt sami —
kdyz je ¢lovéku
nékdy tézko, je
umeénim Fict si

0 pomoc —
dovedete si
predstavit, Ze i Vy

nékam volate?
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Na koho se obratit, kdyZ uz nemtZete nijak pomoci?

Jsou situace, ve kterych je potteba cleny rodiny podpofit v jejich prozivani a dat
jim moZnost o svoji situaci povidat s odborniky. U nds jesté neni tolik bézné, aby N
kazdy ¢lovék mél svého terapeuta ¢i psychologa, a toto téma je stale tabu. Existuji organizace,

Mdzete rodiné pfi predavani kontaktu fict: ,Jak Vds ted’slysim, vnimdm, Ze je toho které mohou

na Vds moc — moznd by bylo dobré obrdtit se na clovéka, ktery s Vami mizZe podpofit Vas

hovorit o vSech obavdch, které mdte...” i rodinu v t&%kych
MuUzZete jim predat samoziejmé kontakt na pracovniky Centra Provazeni: chvilich.

Mgr. Petra Tomalova, tel. 733 690 750

Mgr. Pavlina Dupalova, tel. 739 300 808

Mgr. Alena Michalikova — telefonicka krizova intervence, tel. 776 313 200

Nebo také na ostatni organizace, zde uvadime aktualni kontakty. Vétsina jich
funguje nonstop, coz je pro Vas také vyhoda — tuto nabidku podpory mizete

rodiné predavat v kteroukoliv denni ¢i no¢ni hodinu.

Nazev Oteviraci doba Kontakt
o 222 586 768 (8—16 hodin)
Krizové centrum RIAPS nonstop 222 582 151 (16-8 hodin)
Prazska linka dlvéry nonstop 222 580 697
Centrum krizové 284 016 666
. nonstop
intervence
SOS centrum Diakonie po—pa: 9-20 hodin | 222 521912,777 734 173
Centrum krizové 284 016 666
. nonstop
intervence
Linka psychopomoci po—pa: 9-21 hodin | 224 214 214
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3 Sdélovani nepfiznivych zprav a zptisob komunikace mezi
zdravotnickymi pracovniky, détskymi pacienty a zakonnymi zastupci

Patfi mezi udél zdravotnického pracovnika nebyt vyluéné ,poslem dobrych zprav”.
Neni tomu tak davno, kdy toto téma ¢i soucdst prace zdravotnika bylo povazovano
za okrajové a nevénovala se mu patfiénd pozornost. V soucasnosti je k dispozici
celd fada publikaci (nékteré uvadime v zavéru), které se tématu vénuji. Je vsak
pravdou, Ze znacna ¢ast z nich zaménuje pojem ,nepfizniva zprava“ s pojmem
»Sdéleni o onkologickém onemocnéni®. V praxi vsak je pojem ,nepfizniva zprava“
daleko Sirsi a také hodné neurcity. Pro kazdého clovéka existuje jind hranice
¢i mez, za niZz vnima zpravu jako nepfiznivou. Dodejme jesté jako zpravu zasadni,

kritickou ¢i zavaznou.

Nepfizniva zprava je nakonec i ta o Spatném hojeni ,,zlomeniny Fesené totdlni
osteoprotézou femuru jisténou hfebovdnim...“. Zvyknéme si, protoZe nejde jen

0 zpravy nepriznivé, ale zejména zavazné — ve vztahu k danému onemocnéni.

Postupné si v kurzu rozebereme nékteré mozné praktické situace, které se ke
sdélovdni zdvaZnych nepfiznivych zprdv o zdravotnim stavu vdZou. Ucelem bude

uvédomit si nékolik ndsledujicich skutecnosti, zejména:

Komu zpravu sdélujeme?

Odpovéd zdravotnického pracovnika, informovaného v posledni dobé velmi dobfe
o pravech vsech skupin pacientl a pravidlech tzv. ochrany osobnosti a osobnich
udajl, je zfejma: vzdy pacientovi. K tomu dodejme, Ze takto se to tyka i zakonného
zastupce, coZ u pacienta détského véku plati obzvldsté. Obecné se doporucuje
umoznit pfitomnost i dalsim rodinnym pftislusnikim, preje-li si to vyslovné pacient

¢i pokud to vyplyva z povahy dané situace.

Zajimavost: Zpravidla pfistupujeme k détem jako k nezletilym do 18 let jejich véku.
Ovsem pravé v mediciné je casto prostor pro naplnéni pravidla daného obcanskym
zdkonikem, podle néhoZ ,nezletili maji zplsobilost k takovym prdvnim ukonum,
které jsou svou povahou primérené stupni jejich rozumové a volni vyspélosti”.
Zkrdtka budou existovat situace, kdy zprdavu urcitého stupné ,,zavaznosti“ budeme
zrlznych didvodu sdélovat nezletilému, dokonce i ditéti.. (pozor — neplést

s informovanym souhlasem!).

®

Jak sdélit pacientovi
neptiznivou zpravu,
nac si dat pozor,
nac nezapomenout
a ¢emu se naopak
vyhnout? Pokud ne
v soucasnosti, tak
v pocatcich drahy
zdravotnického
pracovnika si
zfejmé kazdy z Vas

takové otdzky kladl.

K ,,povzdechu” nad
minulosti... Je tomu
asi 5 let, kdy mi
maminka nékolik
dni poté, co vy-
slechla od lékare
Zpravu o nevy-
|écitelné a smrtelné
nemoci syna,
sdélila: ,,V tu chvili
jsem myslela, Ze
skocim z okna,
vlastné celou tu
cestu z Prahy jsem
na nic jiného

nemyslela.”
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Kdo je opravnén/povinen zpravu sdélit?

Velmi jednoduse Ize uvést, Ze lékaf. OvSsem zde hovofime o zdsadnich sdélenich
o diagndze, zasadnich krocich v pribéhu terapie apod. Pro nékteré pacienty
je zavaind zprava napt. jiz ta, Zze dne x probéhne vysetreni y. A tuto zpravu v praxi
nékdy sdéli (i neimysIné) zdravotni sestra. Nékdy neni zbyti. Proto je tfeba, zvlasté
v pfipadé vysetfeni smérujicich ke stanoveni skute¢né ohrozujicich onemocnéni,

volit v tymu zdravotnickych pracovnik( koordinovany a citlivy postup.

Kdy je vhodné/mozné zpravu sdélit?

Plati zde zasadni pravidlo — az tehdy, je-li diagndza potvrzena! Existuji dva pristupy
k ,predéasnému” sdéleni zdvainé nepfiznivé zpravy. Pro konecné potvrzeni
diagndzy je nutno provést radu slozitych a ¢asové narocnych vysetfeni, kterd
v kone¢ném souhrnu stanovi danou diagndzu. Pfitom vse ,kolem®, druhy vysetreni
apod., sméruje pravé k oné diagndze (typicky néktera genetickd onemocnéni,
napf. vybrané metabolické poruchy). Lékar v této situaci vi, Ze détsky pacient
(respektive jeho rodi¢) bude informace o nemoci hledat a hrozi riziko ,Spatného
vykladu“ ¢i nepochopeni nemoci a jeji podstaty. Proto je moZzno — na zakladé
dotazli a zajmu pacienta (pfipadné zakonnych zastupcl) obecné toto onemocnéni
popsat — zddraznit vSak vidy predbéznost daného zjistovani — diagnostiky. Druhy
dlivod, velmi neprofesionadlni, je sdéleni diagndzy na zdkladé neovérenych — byt
vyrazné signifikantnich — znak(l u pacienta. Jde o onemocnéni, kterda jsou
provazena vyraznymi a typickymi proménami vyrazu, somatické zmeény (napf.

kozni, kosterni apod.).

Vzdy je tfeba vyckat na definitivni a objektivni potvrzeni diagndzy!

Jak ma sdéleni této zpravy probihat?

Velmi duleZité je respektovat potiebu odpovidajiciho mista pro sdéleni zpravy.
AC se toto pravidlo jevi jako ,naprosto jasny” a pro mnoho odbornikd zcela
pfirozeny poZadavek, bohuZel i v dnesni dobé nebyvd zrlznych davodl pfi
sdélovani nepfiznivé zpravy tento pozadavek zcela naplnén. Plati tedy: at jiz zpravu
sdélujeme détskému pacientovi ¢i ve vétsiné takovych pfipadl jeho rodinnym
prislusnikim (typicky rodi¢im ditéte), je nutno respektovat dva aspekty tohoto

pravidla. Prvnim je prostorové vyjadreni této potreby. Zjednodusené receno,

Obvyklé, namitne
vétsSina z téch, ktefi
se s touto situaci
setkali. Dodam
vsak, Ze ona
maminka byla
profesi [ékarka na

klinice...

Obvykly nesvar
zdravotnickych
pracovniki:
pouzivani sloZzitych,
odbornych termint
s cizimi slovy.
Redeni: vyhnout se
tomuto zpUsobu,

a nejde-li to

z néjakého divodu,
vytvofit prostor pro
otazky a tfeba
ponechat prostor
pro zapsani
nejdllezitéjsich
termind. Dnesni
doba je dobou
internetu. Takika
vsichni pacienti ,na
sit” mifi ihned od

lékare...
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odpovidajici prostor umoznujici nerusené sdélovani, bez hluku, pfimérené
vybavené vhodnym ndbytkem (zcela nevhodna je napt. laboratof plnad cizich
pristroji a blikajicich monitor(). Naprosto nevhodna je chodba nemocniéniho
zafizeni, pokoj lékar(, v némz dalsi pracovnici pravé dopisuji zpravu z vysetreni ¢i
svacCi apod. Dulezité je také pamatovat na to, Ze kazdy z pacientli, potazmo
zakonnych zastupcl ditéte mlze po sdéleni diagndzy potrebovat urcity cas v dané
mistnosti zlstat. Mit urcity Cas ,tady a ted” na to informaci aktualné ,vstfebat
a rozdychat”. Druhym aspektem téhoz pravidla je vytvoreni mista pro sdéleni
v mysli sdélujictho (nejcastéji l1ékare). Pacient, potazmo zakonni zastupci ditéte
musi mit pocit (a vézme, Ze vice neZ co jiného si z dané chvile budeme do budoucna
pamatovat prdvé ty pocity), Ze zdravotnicky pracovnich se mu chce vénovat, Ze ma
na néj cas, ze sdéleni této zpravy pro néj neni ,houska na kramé, kterou musi
prodat”, ale Ze pti zachovani profesionalniho odstupu ma pro obsah sdélovaného i

pro prijemce vyhrazenu potrebnou davku empatie.

Jestlize je naplnéna potfeba mista (prostorova, emocionalni), je moZno zabyvat
se obsahem sdélované informace. Tj. mife Uplnosti sdélovaného obsahu. Vlastné
se jedna o sdéleni diagnézy a jejich aspektl. | v této oblasti existuje dostatek

literatury, uvedeme si jen zakladni ramec této casti sdéleni.

= Nesdélujeme jen nazev diagndzy, podavame zpravu o podstaté onemocnéni,

tj. o pricinach, klinickych projevech a disledcich daného stavu — diagndzy.

®  Zasadni informace poddva vzdy |ékat. V praxi vSak neni vylouceno, a stava se
to, Ze dil¢i aspekty sdéluje (byt nékdy nechténé ¢i nepfimo) i stredni

zdravotnicky pracovnik.

= Podstatu sdéleni (zpravidla moZnosti terapie a pripadna progndza, dopady na
kvalitu Zivota) sdélujeme zvlasté srozumitelné, pomalu a podle moZnosti
opakované. Vhodné je uvadét moiné priklady — nikoliv vsak ve smyslu:

A takto ted bude vypadat Zivot vaseho syna/dcery...“.

= Existuje-li dostupna lécba, je potieba ji popsat, véetné pripadnych alternativ,
rizik vyplyvajicich z jejiho pfijeti ¢i odmitnuti.

= Nelze zamlcet nepfiznivou progndzu ¢i neexistenci kauzalni IéCby, je nutno

podat informace o pravdépodobném pribéhu a zdlraznit individualni

odlisnosti, které mohou nastat (a zpravidla také nastavaji).

®

MiZe existovat
néjaky univerzalni
a ucinny navod,jak
zavainé nepfiznivé
zpravy sdélovat?

V ¢em je kazda
situace, kazdy
pacient/zakonny
zastupce a kazdé

sdéleni unikatni?

Jedna z mych
kolegyn, lékarka

a psycholozka

v jedné osobg, se
dlouhodobé
zabyvala posta-
venim Zen, kterym
byla sdélena velmi
nepfizniva zprava.
Jednalo se o dvé
skupiny. V prvni se
jednalo o sdéleni
onkologického
onemocnéni a ve
druhé skupiné byly
Zeny, kterym lékafri
jiz v porodnici sdélili
informaci o tézkém

zdravotnim

postiZeni jejich
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= Zvlastni pozornost je nutno vénovat (u infaustnich stav(l) tzv. primérné délce
preZiti — pta-li se na to pacient ¢i jeho zakonny zastupce. Neslibovat
nerealistické Udaje, pfesto upozornit na moZnosti vyrazné odliSného
individuaIniho pribéhu nemoci (Iékaf neni panbah...).

v

= Plati pfima Uméra: ¢im je zprdva zavainéjsi a pro kvalitu Zivota détského

pacienta vice ohroZzujici, tim vice casu, zajmu a odhodlani pacienta lécit

(pomoci zmirnit nasledky nemoci) ma zdravotnicky pracovnik projevit.

= DlleZitd je i otazka vhodnosti pfitomnosti ditéte pfi sdélovani zavainé
diagndzy Ci to, jakym zpUsobem, ,jazykem®, bude lékar v pFitomnosti ditéte se

zakonnymi zastupci jednat.

®  Musime pocitat a umét zvladnout i neobvyklé, vyjimecné a silné emocni

projevy Ci projevy chovani pacienta ¢i jeho zakonnych zastupcd.

S ¢éim muaze/musi zdravotnicky pracovnik poéitat?

Hovofime zde o zdsadnich a velmi nepfiznivych sdélenich, kterd zdvainym
zpUsobem narusuji psychickou integritu pacienta a osob blizkych. Je proto logické,
Ze v takové situaci zpravidla pacienti (pfimérené vse plati pro zakonné zastupce
a osoby blizké) reaguji zplsobem, ktery mlze byt charakterizovan pritomnosti

nasledujicich znak:

a) Sok — détsky pacient/zakonny zastupce se po sdéleni zpriavy dostava do
hlubokého emoéniho Soku, mlzZe mit projevy somatické (ztrata dechu, slabost az
»podlomeni kolen”), ale zejména psychické (uzavieni se dalsi komunikaci,
vybérové vnimani, plac, hysterie nebo také obvifiovani sebe sama nebo nejblizsiho
okoli, ¢asto v€etné obvinovani lékafl a zdravotnickych pracovnikd). Stejné tak je
ale mozind prekotna reakce charakterizovana neustdlym mluvenim, de facto

»Zamlouvanim“ nebo naopak dokola opakovanym vyptavanim apod.,

b) smutek, odmitani komunikace bez navenek zfejmého emocniho ladéni. Détsky
pacient/zakonny zastupce ,vypne” a navenek pusobi klidné, pfitom v mysli se mu
prehravaji déje a situace nesouvisejici s proZivanou situaci,

c) realisticky postoj, az neobvykle pokojné a bezproblémové prijeti zpravy. Mlize
se jednat o situace, kdy pacient o nemoci de facto védél a sdéleni (potvrzeni)
diagnozy je pro néj ,vysvobozenim® z mucivého premitani. Stejné tak muze jit

o zdanlivé zpracovani problému, ve skutecnosti dojde po chvili (tfeba po odchodu

ditéte. Méfeni
probihala po tfech
tydnech od sdéleni
diagndzy a poté po
dvou letech.
Zajem se soustredil
jak na prozivani
obsahu sdéleni,
psychickou reakci
jejich organismu,
pomoc a zajem

okoli, partnerské

vztahy a dalsi.

Otdazka je nasnadé:
ktera skupina Zen
vykazovala
,Zavaznéjsi“ zasah
do struktury
osobnosti,

zjednodusené

feceno do psychiky?

Zajimavy poznatek:
Hodné rodica déti

s tézkym postizenim
mi sdélilo: ,,Cim
vétsi kapacita, tim
vice ¢asu na nds
mél. Nejhorsi byl

nds obvodadk.”



z nemocnice) k reakcim uvedenym vyse,

d) odmitnuti diagnézy - nejedna se o obvyklé, ale preci jen relativné cCasté
popreni sdélené skutecnosti. Détsky pacient si odmita pfipustit, Ze informace,
kterou obdrzel, se skutecné tyka jeho, pripadné odmita pripustit jeji zavaznost —
obsah. Pokud tento postoj nepretrvava delsi dobu (a nedoprovazi jej odmitnuti
potfebné |écby), je tfeba jej posuzovat jako relativné pfirozenou obrannou reakci

rozumové soustavy na sdéleni zavazné neptiznivé zpravy,

e) podezirani a nediivéra — mize se jednat o projevy osobnosti détského pacienta
¢i jeho zadkonnych zastupcl, dasledek poruchy komunikace mezi lékafi
a pacientem ¢i zakonnymi zastupci v minulosti, stejné jako o disledek nevhodné
voleného postupu sdéleni zpravy. Lékaf mUze, v dobré vite, napf. ve snaze o co
nejlepsi porozuméni, volit obycejnd slova (chce se vyhnout pfesnym nazvim
diagndz, ale vzbudi v rodicich ,podezieni”, Ze jim néco dlleZitého zatajuje, nefika
celou pravdu apod.),

VSechny uvedené reakce jsou svym zplsobem prirozené a existuji postupy, jak
détskému pacientovi, respektive jeho zdkonnym zastupclm s jejich zvladnutim
pomoci. Vhodné je vidy nastinit moznosti dalSiho postupu, zdlraznit vyznam
spoluprace a aktivni Ucasti pacienta i jeho neblizsich osob. Je velmi vhodné, pokud
zdravotnicky pracovnik umi (zna) poradit kontakt napf. na pacientskou organizaci,
poradenské sluzby, psychologickou podporu, které mohou pacientovi (i jeho

blizkym) pf¥i zvladani diagndzy pomoci.

Téma na zavér:

LJakd jsou specifika sdéleni zdvainé nepfiznivé zpravy détskému pacientovi
s urcitym zdravotnim postiZenim a jeho zakonnym zdstupcum?“

V dané situaci musime rozliSit nékolik moZnych variant a situaci. Zlaického
pohledu bychom ocekavali, Ze détsky pacient s tézkym zdravotnim postizenim
a zejména pak jeho zakonni zastupci budou (uz z podstaty véci) ,pfipraveni na
sdélovani Spatnych a zavainé nepfiznivych zprdv lépe nez pacienti bez jakéhokoliv
postizeni (a jejich zakonni zastupci). Tato Uvaha a postup je vSak hrubym
zjednodusenim! Skutecnost, Ze je Clovék napf. nevidomy, neznamena, Ze zpravu
o diagnostice roztrousené sklerdzy pfijme Iépe nez Clovék vidici. A to stejné plati
i u jeho nejblizsich. Caste¢né mazeme s touto hypotézou pracovat ve chvilich, kdy

napf. Clovék s tézkym télesnym postizenim, upoutany na vozik, podstupuje

Mysleno nejhorsi
ve sdélovani
informaci. Je to
nahoda? Mohla to
byt pravda? Pro¢
tomu tak mohlo

byt?
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narocnou rehabilitaci ¢i zdsadni invazivni zakrok. Podstatou sdéleni je, Ze operace
nevedla k Uspéchu, stav se nezlepsil a pacient nemizZe odekavat zménu dané
funkce. | v tomto pfipadé se jednd o nepftiznivou a zdvaznou zpravu, jeji sdéleni
vSak jiz pfedchdzel cely dosavadni vyvoj. A pacient i jeho rodinni pfislusnici
(zpravidla) s touto mozZnosti v té ¢i oné mire pocitali. Avsak i zde je nutné opét
pfipomenout (a pamatovat) na existenci individudlnich osobnostnich charakteristik

kazdého z nés.

PredevSim je nutno v pripadé sdélovani opravdu zavaznych a negativnich zprav
této skupiny pacientl a jejich rodinnych prislusnik( rozsifit obecné platné zasady
komunikace o dalsi zasady vyplyvajici z existence daného zdravotniho postizeni.

Tyto zasady, doporuéeni a komunikaéni strategie u osob srlznym druhem
zdravotniho postizeni jsou vhodné ilustrovany napfiklad v publikaci ,Komunikace

s lidmi s postiZzenim“ od Josefa Slowika.

Tak napfiklad: nic ndm nepomdizZe dodrZeni vsech zdsad bezpecného prostredi,

odborného vyjadrovdni, trpélivosti a ochoty, pokud budeme komunikovat
s clovékem s téZzkym sluchovym postiZenim (téZzka nedoslychavost), kterd neni
kompenzovdna a neni k dispozici tlumocnik. Obé strany si mohou myslet,
Ze si rozuméji, skutecnost vSak miZe byt naprosto odlisnd. A v uvedeném pripadé

fatdini.
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Poznatky uvedené
v této ¢asti
studijniho textu
jsou opravdu velmi
ramcové. Maji
slouzit jako ndmét
pro zamysleni.
Nemohou nahradit
dostupnou
literaturu. Prostor
pro dalsi diskuzi
vSak budeme mit

v ramci kurzu.
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4 Syndrom vyhofteni u zdravotnickych a jinych odbornych pracovnikt

Pojem vyhoreni zavedl do védecké diskuze Herbert Freudenberger, jenZ tento jev
zaznamenal u lidi v pomdahajicich profesich v dobé, kdy pracoval v centrech pro
drogové zdvislé. Maroon hovofi o fyzickém, mentdlnim a psychickém vycerpani,

které doprovazi nizké sebehodnoceni, kdy je jedinec vystaven chronickému stresu.

= Fyzické vycerpdni: nedostatek energie, chronicka Unava, pocity slabosti, nizka
odolnost viici nemocem, nevolnost, ¢asté bolesti hlavy, bolesti Sije a zad apod.

= Emociondlni vycerpani: deprese, bezmoc, beznadéj, neovladatelnd potreba
plakat, ¢lovék se domnivd, ze vSechno ztratil, posledni zbytky sil pouzivd, aby
se vlekl svétem, emociondlni prdzdnota apod.

= Mentalni vyCerpani: negativni postoj k praci, k jinym lidem, k Zivotu, komplex
ménécennosti, nizké sebehodnoceni, pocit vyloucenosti, nekompetentnosti,
neni schopen vidét ostatni — je to nebezpecny proces, v urlitych situacich se

mUZe jedinec chovat aZ bezcitné.

Maroon také mluvi o 3 hlavnich slozkach, které se v definicich o syndromu

vyhoteni objevuiji:
= Pocity: negativni postoje a vztahy.

= Ohnisko: priciny nékterych emoci Ize hledat u pracovnikli samotnych (vnitini
ohnisko) a jiné pochdzeji ze zdroji mimo vlastni osobu, vétSinou z pracovniho

Vv

prostiedi (vnéjsi ohnisko).

» Cas: momentdlni pocity pracovnikil jsou odlisné od predchozich pocitl, kdy
chovali ke své praci a k pacientim pozitivni pocity, coZ se projevovalo

obétavosti a naklonnosti, v daném stavu maji negativni nebo lhostejné pocity.

Spolecné prvky v definicich jsou, Ze syndrom vyhofeni probiha individualné, je to

dusevni proces, jehoZ projevy jsou charakterizovany zplisobem chovani,
negativnimi pocity, ocekdavanim. Jednda se o negativni zkuSenost spojenou
s citovym tlakem, nelibosti a narusenym fungovanim. Negativni pocity nabyvaji
postupné na intenzité, coz se projevuje na vztahu ke klientovi. Pomahajici se zacne
chovat nepfimérené a pohrdaveé. Postizeny ,vyhorfenim“ trpi depresemi, vyhyba se
odpovédnosti a ztraci tvofivost. | kdyZz je syndrom vyhoreni spojen predevsim

s pracovnim prostfedim, nemaly vliv na néj maji i mimopracovni vztahy. Jedna se

%

Nedilnou soucasti
predchazeni
syndromu vyhoreni
je uméni udélat si
¢as na sebe

a schopnost

vyjednat si ho.

DuleZitym faktorem
Vv prevenci
syndromu vyhoreni
je individualni
nastaveni

a osobnost jedince,
ktery si je védom
vlastnich hranic

a moznosti.

®

Je mozné

v prostredi, kde je

na pracovnika tolik
narok( si vyjednat
a najit prostor pro

sdileni a odpocinek?
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o chronické vycerpani, které nejde ,vylécit” dovolenou. Vyhoteni vSsak neni nemoc,

je to rizikovy faktor, ktery mlze nemoc zpUsobit.

V podatku se objevuje NADSENI — jedinec se pokldadd do kaidého problému
s obrovskym entuziasmem a tzv. , hofi” pro svou préaci. Neodhaduje vsak svoje sily
a jede naplno, az se nakonec unavi natolik, Ze se dostane do faze STAGNACE.
V této fazi uZ jedinec nema tolik energie, poznal, na kolik bariér mlzZe narazit,
a vidi setrvacnost systému. V dané fazi je dobré se zamérit na svij volny cas, na
vlastni konicky a spotfebovanou energii nékde najit. Pokud ¢lovék tento ndhled
neziska, stagnace se prohlubuje a7 do FRUSTRACE. Unava se zvétiuje, roz¢iluji ho
kolegové i ostatni v prdaci. Zacinaji se objevovat konflikty i psychosomatické obtize.
Zde uz prichazi redlny krok k syndromu vyhoteni, a to APATIE. Dosahnout zmény
v tomto obdobi je velky problém. Jedinec do prace chodi jen ze setrvacnosti,
dokud ho z této povinnosti ,,neosvobodi“ néjakd nemoc. Dostdva se na pomysiné

psychické dno a vznikd SYNDROM VYHORENI.

Syndrom vyhofeni a zdravotnicti pracovnici

Syndromem vyhoteni jsou ohroZeni predevsim pracovnici, ktefi nemaji rovnhovahu
mezi davénim a pFijimanim. Casto jsou vystaveni bolesti a stradanim druhych. Od
pocatecniho nadSeni a predstavy smysluplnosti pomahani druhym pres stale
zvysSujici se naroky na sebe a neschopnosti vidét a respektovat své hranice se
pracovnici dopracuji az k syndromu vyhoteni. Prevence vzniku vyhofeni Uzce
souvisi se schopnosti pracovnikl relaxovat, mit smysluplné zaplnény vlastni volny

Cas a dostatecné podpulrné socialni zazemi.

Zacharova zd(raznuje duleZitost socidlni opory v prvnich fazich syndromu
vyhoteni. Opora by méla mit podobu naslouchani, kdy bez kritizovani a udileni
zarucenych rad je ohrozenému jedinci poskytnuty ¢as na vypovidani. Nedilnou
soucasti je taktéz emocionalni podpora zahrnujici Utéchu a dodavani pocitu, Ze
nékomu na pracovnikovi zalezZi. Dale se také hovofi o tzv. socidlnim apelu, kdy
nékdo jedince vede k pfehodnoceni stavajicich destruktivnich postojd. Odborné
ocenéni s sebou nese moznost, aby pracovnik pocitil vyznam a kvalitu své prace.
Dale je vsak dilezZity i odborny apel na jedince, aby své postoje prehodnocoval

napf. v rdmci supervize.

%

V momenté, kdy je
vedouci pracovnik
znaly projevl
syndromu vyhoreni
a umi dobre
pracovat se svymi
podtizenymi, je
prevence vyhoreni
pravdépodobnéjsi.
Vedouci pracovnik
by mél mit prostor
se svymi
podfizenymi mluvit,
davat na védomi, ze
si jich v§ima a zna

jejich kvality.

®

Kdy jste si
naposledy udélali
¢as sami na sebe

a zeptali se, co bych
ted zrovna
potfeboval/a? Byli
jste schopni svou

potiebu naplnit?
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Prokazalo se, Ze lidé, ktefi maji ve svém Zivoté dostatek sociadlni opory, daleko
méné podléhaji stresu, a tedy i syndromu vyhoteni. Socidlni opora by méla mit
podobu naslouchdni, empatie, socialniho zrcadla, spoluprace, povzbuzeni a uznani,

nezistné pomoci a délby prace.

V pracovnich kolektivech by se tedy mélo dostatecné dbat na atmosféru v tymu
a kolegialitu. Vedouci pracovnik by mél znat pojem ,burn-out”, jeho pfiznaky,
moznosti prevence a také v pfipadé ohroZeni pracovnika védét, kde mize vyhledat
pomoc. Kvalitni a vitalni kolektiv ve zdravotnickém zafizeni je totiZ velmi dobrym

predpokladem pro léebny proces pacientd.

Zacharova doporucuje dana preventivni opatreni:

1. Smysluplny Zivot: mit cile, znat své moznosti a meze a umét je pfijmout.

2. Prace s emocemi: umét pracovat s emocemi, nepotlaovat negativni emoce,
ale umét je zpracovdvat. Nezapominat na pozitivhi emoce a na to kde je
Cerpat.

3. Pozitivni postoj k sobé samému: mit vlastni Zivot, umét sam sebe pochvdlit,

uvédomovat si vlastni chybovost a pfijmou ji.

4. Umeéni odpocivat: schopnost odpocivat a umét tzv. ,vypnout” patti k zakladu
toho, jak ziskat pozitivni postoje k sobé samému i ke svétu. V ramci daného
textu jsou proto zafazeny i moznosti relaxacnich technik.

5. Vytvofit si citové zazemi: mit bezpecné a citlivé zazemi je zakladem pro dobry
kvalitni dusevni Zivot jedince.

6. Rikat ne: umét fikat ne v pfipadé, kdy by prace presahovala mé kompetence,

znat dobre napln své prace a hranice spoluprace.

7. Spoluvytvaiet pracovni prostfedi: byt soucasti kolektivu, vazit si
spolupracovnikd, podilet se na spolecné praci. Nedélat ukvapena rozhodnuti.

8. Nezapominat na pozitivni prozitky: jit do pfirody, tvofit, sportovat, kulturné
Zit apod.

9. Pomadhat druhym: mit radost a potéSeni z vlastni prace. Védét, proc zrovna

danou profesi délam.

%

Pokud je pracovnik
uz natolik
vycerpany, Ze

z nechuté pracovat
mu uz nepomahad
ani dovolen3, je na
misté vyhledat

pomoc odbornika.
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Relaxace, relaxacni techniky a jejich moZnosti vyuZziti

Nedilnou soucasti dobrého dusevniho zdravi, a tedy i prevence ,burn-out”,
je uméni relaxovat. Relaxace a relaxacni techniky mGzeme rozdélit na rGzné typy,
jako je napf. autogenni trénink, Jacobsonova progresivni relaxace a imaginace
a vizualizace. U autogenniho tréninku se jednd o systematické cviceni, kdy si
pomoci urcitych formulek navozujeme pocit klidu. Jednou z nejzndméjsich metod
autogenniho tréninku je SchultzGv autogenni trénink, ktery rozvinul némecky
neurolog a psychiatr J. H. Schultz. Autosugesce ma vést k uvolnéni organismu
a mysli. Diky autogennimu tréninku se zvySuje psychickd a fyzickd odolnost
jednotlivce. Zakladni kroky k autogennimu tréninku Ize nalézt na téchto strankach:

http://www.fitcoach.cz/?p=8616

Jacobsonova progresivni relaxace byla vytvofena americkym psychologem
Edmundem Jacobsonem. Dand metoda je zaloZena na systematickém napinani
a uvolnovani sval(. Navozuje psychickou pohodu skrze praci s velkym kosternim
svalstvem. Jacobsonovu progresivni metodu relaxace mlzZeme najit na strankach:

http://www.fitcoach.cz/?p=8623

Aktivni imaginace pak pracuje s fantazii, vnitfnimi obrazy, pfedstavami a snénim.
Muze prispét k pozitivnimu vyladéni, zkoncentrovani a uvolnéni.
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Seznam kontaktli na sdruZeni pacientti a rodin se vzaicnym metabolickym a jinym dédi¢nym
onemocnénim a dalSich organizaci, seznam lékaia plisobicich v konkrétnich nemocnicich €R

AMD (Asociace muskuldrnich dystrofik CR): www.amd-mda.cz

ANGELMAN CZ (Obcanské sdruzeni pro déti s Angelmanovym syndromem): angelman.cz

CDG (vrozena porucha glykosylace protein(l): www.cdgsyndrom.cz

CF (cysticka fibroza): www.cystickafibroza.cz

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni: www.vzacha-onemocneni.cz

DownSyndrom.cz: www.downsyndrom.cz

End Duchenne (organizace zamérena na problematiku svalové dystrofie Duchenne a jeji mirnéjsi
formy Becker): www.endduchenne.cz

Klub nemocnych cystickou fibrézou: www.cfklub.cz

Klub divek a Zen s Turnerovym syndromem: www.turnerky.nazory.cz

Metodéj (MEzi TOlika DEtmi Jediny — organizace na pomoc rodindm pacientd s metabolickym
a jinym vzacnym onemocnénim): www.metodej.com

Narodni sdruzeni PKU a jinych dédi¢nych metabolickych poruch: www.nspku.cz

Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom (PWS): www.prader-willi.cz

Palecek (Spolecnost lidi malého vzristu): www.ospalecek.cz

Parent Project (svalova dystrofie — vyzkum, nadéje, |é¢ba organizace rodicl a blizkych, jejichZz déti se
narodily se svalovou — muskularni — dystrofii Duchenne/Becker (DMD/BMD): www.parentproject.cz

Rett Community (Obcanské sdruZeni rodich a pratel divek postizenych Rettovym syndromem):
Www.rett-cz.com

Sdruzeni META (sdruZeni pacientl se stfadavymi onemocnénimi, mezi které patii Gaucherova
choroba, Fabryho choroba, Pompeho nemoc, mukopolysacharidéza): www.sdruzenimeta.cz

Spolecnost C-M-T (sdruZeni déti s Charcot- Marie-Tooth syndromem: www.c-m-t.cz

Spoleénost pro mukopolysacharid6zu: www.svp-vzachaonemocneni.cz/mukopoly/

Dalsi pacientské organizace a informacni portaly

EPI-RODINA (sdruZeni pro pomoc rodinam pacientl s epilepsii): www.er-sme.cz

HAIMA CZ (sdruZzeni pro pomoc détem shematologickym a onkologickym onemocnénim):
www.haima.cz

Helpnet.cz (informacni portal pro osoby se specifickymi potfebami): www.helpnet.cz
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= Nedoklubko (organizace na pomoc rodindm predcasné narozenych déti): www.nedoklubko.cz

=  Revmaticke-nemoci.cz: www.revmaticke-nemoci.cz

= SDMO (Sdruzeni pro komplexni péci pri détské mozkové obrné): www.dmoinfo.cz

» Sdruzeni celiak(i Ceské republiky: www.celiac.cz

= Sdruzeni na pomoc chronicky nemocnym détem: www.chronici.cz

= SdruzZeni rodict a pratel diabetickych déti: www.diadeti.cz
= Spolecnost pro bezlepkovou dietu: www.celiak.cz
" UNIE ROSKA (Ceska multiple sclerosis spole¢nost): www.roska.eu

= Za sklem (obcanské sdruzeni Autistik — obcanské sdruZzeni osob s poruchou autistického spektra):
www.zasklem.com

Jmenny seznam lékari (priméaf/prednosta) ptisobicich v nemocnicich — jednotlivd mésta CR

Mésto Primar/prednosta
Benesov MUDr. Antonin Tomaides
Boskovice MUDr. Michal Klimovi¢
prednosta prof. MUDr. Zdenék Dolezel, CSc.

Brno FN primaf MUDr. FrantiSek Jimramovsky, MHA
Brno MUDr. Ludmila Brazdova
Bieclav MUDr. Pavel Vaj¢ner
Caslav MUDr. Havlovic
Ceska Lipa MUDr. Josef Gut
Ceské Budéjovice MUDr. Vladislav Smrcka
Cesky Krumlov MUDr. Frantiek Chromé&ak
Dé&&in MUDr. Milan Panek
Domailice MUDr. Frantisek Zahalka
Frydek-Mistek MUDr. Ivana Roschlova
Havifov MUDr. Dagmar Barnetova
Havli¢kav Brod MUDr. Magdaléna Weberova-Chvilova
Hodonin MUDr. Anezka Kudlickovd
Horovice MUDr. Zuzana Vancikova, CSc.

o prednosta prof. MUDr. Milan Bayer, CSc.
Hradec Kralove primaf MUDr. Antonin Luke$
Hranice MUDr. Attila Rajna
Cheb MUDr. Ondfej Capek
Chomutov MUDr. Jifi Kroh
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http://www.roska.eu/
http://www.zasklem.com/

Chrudim

prednosta MUDr. David Kasal

primaf MUDr. Jan Cedek

lvancéice

MUDr. Vladimir Sorek

Jablonec nad Nisou

MUDr. Petr Rota

Jesenik MUDr. Eva llikova

Ji¢in MUDr. Ilvana Jefabkova
Jihlava MUDr. Martin Zimen
Jilemnice MUDr. Michaela Jifickova

Jindfichtv Hradec

MUDr. Jakub RytiF

Kadan MUDr. Patricie Kotalikova
Karlovy Vary MUDr. Jan Parma

Karvina MUDr. Lenka B6hmova
Kladno MUDr. Petr Lyer

Klatovy MUDr. Stépan Kutilek, CSc.
Kolin MUDr. René Hrdli¢ka
Krnov MUDr. Marie Zaloudikové
Kroméfiz MUDr. Robert Jenik

Kyjov MUDr. Milan Tau$

Liberec MUDr. Martin Kuchar

Mlada Boleslav

MUDr. J. Chrtkova

Most

MUDr. Jiti Biolek

Nachod

MUDr. Ludék Tyce

Nové Mésto na Moraveé

MUDr. Martin Chalupsky

Novy Jicin

MUDr. Miroslav Kobsa, MBA

prednosta prof. MUDr. Vladimir Mihal, CSc.

Olomouc primar MUDr. Eleni Mikuskova
Opava MUDr. Dagmar Prejdova
prednosta doc. MUDr. Michal Hladik, Ph.D.
Ostrava primar MUDr. Tomas Piskovsky
Ostrava MUDr. Zdenék Novotny (feditel détského centra)
Ostrava prof. MUDr. Jaroslav Slany, CSc.
Ostrov MUDr. Jifi Soucek
Pardubice MUDr. Marian Senkefik
Pelhfimov MUDr. Stanislav Housték
Pisek MUDr. Karel Chytry
prednosta prof. MUDr. Jifi Kobr, Ph.D.
Plzen

primar MUDr. Zderika Cernd

Praha Thomayerova nem.

prednosta doc. MUDr. Hana Houstkova, CSc.

primar MUDr. Vitézslav Dedek, CSc.
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Praha Bulovka MUDr. lvan Peychl
prednosta prof. MUDr. Jan Lebl, CSc.
Praha Motol primar MUDr. Jana Tejnicka, MBA
Praha Vieobecna Fakultni pfednosta prof. MUDr. Jifi Zeman, DrSc.
Nemocnice primaf MUDr. Pavel Srnsky
) prednosta doc. MUDr. Felix Votava, Ph.D.
Praha Vinohrady primar MUDr. Vladimir Volf, Ph.D.
Prachatice MUDr. Jan Kylian
Prostéjov MUDr. Josef Tenora
Pferov MUDr. Milan Blastik
Pribram MUDr. Pavel Marcek
Rokycany MUDr. Paduchova
Roudnice nad Labem MUDr. Véclav Kozdk
Rychnov nad KnéZnou MUDr. Jan Ondrus
Slany MUDr. Oldfich Doubravsky
Sokolov MUDr. Lubos Vanék
Stod MUDr. Helena Vrbova
Strakonice MUDr. Vladimir Cilek
Susice MUDr. Jifi Skala
Svitavy MUDr. Ludmila PospiSilova
Sternberk MUDr. Pavel Hronek
Sumperk MUDr. Miroslav Musilek
Tabor MUDr. Jana Chocholovd
Teplice MUDr. Jaroslav Prochazka
Trutnov MUDr. Pavla Pokorna
Trebic MUDr. Alena Holubovd
T¥inec MUDr. Stépan Rucki, CSc.
Uherské Hradisté MUDr. Jan Petrzelka
Usti nad Labem MUDr. Jaroslav Prochézka
Usti nad Labem MUDTr. Jaroslav Skvor, CSc.
Usti nad Orlici MUDr. Ludék Ryba
Valasské Mezifici MUDr. Zdislava Machacova
Vitkovice MUDr. Jan BoZensky
Vsetin MUDr. Marian Rubint
Vyskov MUDr. Pavel Mokro$
Zlin MUDr. Lucie Svitalkovd
prednosta MUDr. Petr Bloudicek
Znojmo primai MUDr. Drahomira Durorova
Zatec MUDr. Zdena Zasadilova



http://nemocnicesumperk.agel.cz/zamestnanci-nemocnice/primari/mudr.miroslav-musilek.html
http://www.nemtru.cz/uzivatel/mudr-pavla-pokorna-200
http://nemocnicevalmez.agel.cz/zamestnanci-nemocnice/primari/mudr.zdislava-machacova.html

Zaveér

Jak jsme jiz uvedli v Uvodu, predloZeny studijni text je jen doplrikem ¢i prlvodcem ucastnika nebo
Ucastnice vzdéldvaci akce poradané Spolecnosti pro MPS.

Jeho zakladnim cilem je pfipomenout Vam probirané téma i do budoucna a poskytnout dalsi ndméty,
rady a doporuceni ke studiu dalsi literatury.

Dékujeme za milé setkani na vzdélavaci akci a véfime, Ze jste byli s nasim lektorskym pfistupem k velmi
dalezitému tématu spokojeni.

Konec¢nym cilem nas vSech by méla byt co nejvétsi mozna podpora nemocného ditéte a jeho rodicq,

v vV
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