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uvoD

V Ceské republice je nékolika tisicim rodi¢d nezletilych déti roéné sdélena zprava/
diagnosticky zavér lékarli o tézkém onemocnéni nebo zdravotnim postizeni jejich ditéte.
Této problematice, tj. sdélovani tzv. Bad Breaking News (dale i jen jako ,BBN“)
je v poslednich letech vénovana vétsi pozornost — to v nékterych pripadech jiz i v ramci

pregradudlni pripravy lékaru.

Presto plati, Ze teprve v praxi se mlize lékar naucit sdélovat BBN zplsobem, kterym splni
informacni povinnost vic¢i nemocnému ditéti — reprezentovanému zakonnymi zastupci,
nejCastéji rodici — a zdroven v ramci nesmirné psychicky zatézujici situace privede rodice
k poznani nové skutecnosti a polozi zaklady pro spolecné hledani dalsSich cest k podpore

nemocnému ditéti.

Vyzkumny tym je sloZen z fady odbornikd, z nichZ néktefi v ramci své odborné (publikacni,
prednaskové, vyzkumné) ¢innosti monitoruji podminky dlouhodobé péce rodiny o svého
¢lena — (velmi Casto) dité stézkym zdravotnim postizenim, vzacnym onemocnénim

a s dlouhodobé nepftiznivym zdravotnim stavem obecné.

V ramci této ¢innosti se potvrdilo, Ze jednim z klicovych okamzik( Zivota pecujicich osob
(a samoziejmé i nemocnych déti) byl ten, ve kterém rodic vyslechl z ust pfislusného lékare

definitivni verdikt — potvrzeni dané diagndzy jejich ditéte.

V poradenské ¢innosti vedouciho vyzkumného tymu, ktera vici témto rodindm trva jiz déle
nez 25 let, se stdle znovu a znovu, i po desitkach let, rodi¢e vraceji k tomuto okamziku.
Vzpominaji na tehdejsi situaci. Popisuji chovani Iékare, jeho doporuceni, to, jak dokazal
sdéleni BBN pfipravit a uskutecnit. Zkusenosti jsou velmi riznorodé — od pochopeni

a vdécnosti aZ k horkosti, vyCitkdm a nenavisti.

Nelze si v této souvislosti nevSimnout, jak hodné tehdejsi sdéleni ovliviiuje soucasny Zivot

pecujicich rodin. A samozfejmé se nejednd o specificky ¢esky problém, problém ceského
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zdravotnictvi. Napf. jedna ze zahraniénich studii uvadi, Zze 50 % rodi¢l bylo nespokojeno

s tim, jak jim bylo sdéleno, Ze jejich dité trpi vrozenou ztratou sluchu?.

Nejedna se tedy o specificky mistni problém, ale o sloZitou Zivotni etapu rodi¢d nemocného
ditéte, do niZ se promitd a jeji prlbéh ovlivni sloZité predivo vztahl utkanych
z organiza¢niho, normativniho, zdravotniho, socidlné-psychologického ramce, v ném?z

probiha sdélovani BBN.

Jednim z prvnich krok( k poznani situace u nas — ve sledované oblasti — byla priprava
provedeni rozsahlého vyzkumného Setfeni zaméreného na postoje, hodnoceni, ,,soudy”
a potreby téch, jimZ je obsah a vystup samotného sdélovani uréen — tedy rodicim
nezletilych déti. Jak je dale ukazano, existuje dostatek publika¢nich vystupa, které
se zaméruji na organizaci a obsah BBN ve vztahu k dospélym pacientliim — a v ramci této

skupiny zejména pacientlim s onkologickymi onemocnénimi.

Vyzkumny tym viak, na zakladé viech dosavadnich zku$enosti, dospél k nazoru, ze v Ceské
republice v sou€asnosti neni vétsiho Ukolu ve sledované oblasti nez se zaméftit na sdélovani

BBN rodicliim détskych pacientd.

Soubézné s rozsahlym vyzkumem se ¢ast vyzkumného tymu podili na feseni komplexniho
modelu podpory rodic¢d v téchto kritickych fazich Zivota formou ¢innosti Centra provazeni
2018 (www.centrumprovazeni.cz), které poskytuje sluzby provazeni rodi¢cdm pred,
v prlibéhu a po sdéleni BBN (zatim) v prostorach VSeobecné fakultni nemocnice v Praze

a Fakultni nemocnice v Brné.

Vysledky tohoto zjistovdni tak maji —a mohou — slouZit k identifikaci rizikovych oblasti a/pro
zlepseni doprovodné péce o rodiny détskych pacientd, kterym je lékarem vyslovena BBN

ve vztahu k onemocnéni/zdravotnimu stavu jejich ditéte.

1 GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection of

their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74, pp. 265—
270.
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1 METODICKY RAMEC A VYCHODISKA VYZKUMU

Nize uvedené podkapitoly textu popisuji vychodiska pro zahajeni (realizaci) vyzkumu,
deskripci modell pro sdélovani tzv. ,Bad Breaking News” a sumarizuji analyzy dostupnych
publikacnich poznatk( ze zahranici, které se staly metodickou, konceptualni a obsahovou
bazi pro provedeny autorsky vyzkum, kterého se zUéastnilo celkem N=1062 rodi¢(? déti

s neptiznivym zdravotnim stavem (postiZzeni, onemocnéni).

1.1 Metodicky ramec vyzkumu

Pro potreby vyzkumu bylo vyuZito kvantitativniho pristupu. Technikou sbéru dat byl
dotaznik vlastni konstrukce, ktery vychazel z nékolika obsahovych komponent (viz v textu
déle — vychodiska pro pripravu méticiho nastroje). Tim, Ze byl dotaznik administrovan v on-
line prostredi, umoznil tak ziskat data od velkého poctu respondent.

Do statistického zpracovani dat byly postoupeny vSechny obdrzené dotazniky, tzn., Ze lze
navratnost povaZzovat za plnou. Po uzavieni sbéru dat (a znepfistupnéni aktivniho linku
s moznosti vyplnit dotaznik) byla provedena faze kontroly dat a priprava pro jejich nasledné
statistické zpracovani. Byl proveden prvni stupen tfidéni a kontrola Uplnosti dat, na jejichz
podkladé byly realizovany vypocty absolutnich a relativnich ¢etnosti, véetné stfednich
hodnot a zadkladni miry variability. Tfidéni a pfiprava dat byly realizovdny v programu SPSS
a Statistica a zahrnoval komparacni pristupy. Pfi analyze poloZek/realizaci testovani bylo
vyuzito pouze realného poctu odpovédi respondent(, které tak vidy tvofily samostatny
vyCerpavajici soubor (100 % v dané oblasti/polozkach). Oteviené polozky byly kédovany

a s pomoci tematické analyzy sumarizovany do deskripci ziskanych témat.

2 37

Ve vyzkumné praci se pojmem ,,rodi¢“ rozumi osoba v pfimém vztahu k ditéti (tj. mama, tata, rodinny
pfislusnik), pfip. také osoba pecujici — péstoun/ka, pfip. osoba jina. Soucasné tato osoba naplnila kritérium
akceptace do vyzkumného souboru tim, Ze byla osobné pritomna sdéleni nepfiznivé zpravy (lékarské
diagndzy, zavéra z vysetreni, informaci apod.)
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1.2 Vychodiska pro pfipravu instrumentu — dotazniku vlastni konstrukce

Vychodisky pro pfipravu instrumentu — dotazniku vlastni konstrukce byly:

a)

b)

d)

f)

g)

Analyzy dostupnych modell a konceptl pro oblast BBN (pozn.: zejména vsak
z oblasti onkologickych stavi, pro které je téma publikacné i vyzkumné nejvice
rozpracovano).

Pozadavky soucasné praxe.

Zkusenosti ¢lentd vyzkumného tymu s feSenou oblasti.

Analyza domén vyzkumu zkuSenosti rodicli déti se zdravotnim postizenim
a procesem sdélovani zavaznych zprav (Krauss-Mars, Lachman, 1994)3.

Analyza tematickych oblasti ze kvalitativni analyzy zkuSenosti rodicl déti
se sluchovym postiZzenim v procesu potvrzeni této kategorie zdravotniho postizeni
(Gilbey, 2010)%.

Ddkaz, Zze na okamzik sdéleni nepfiznivé zpravy/diagndzy, si rodi¢e velmi Zivé
vzpomenou také po odstupu del$iho ¢asu (Craig, 2006)°.

Analyza komponent BAS skaly (Breaking bad news Assessment Schedule — BAS).

1.3 Elementarni vychodiska ze studie KRAUSS-MARS, A. H., LACHMAN, P. Breaking bad

news to parents with disabled children — a cross-cultural study (1994)

Autofi studie pro sbér dat vyuzili strukturovany dotaznik, ktery zohledfioval moznost ziskat

pozadované oblasti:

= informace o diagndze/zdravotnim stavu,

®" mozZné jazykové bariéry,

3 KRAUSS-MARS, A. H., LACHMAN, P. 1994. Breaking bad news to parents with disabled children — a cross-
cultural study. Child: care, health and development. 1994, vol. 20, pp. 101-113.

4 GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection
of their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74,
pp. 265-270.

5 CRAIG, F. 2006. Adolescents and young adults. In GOLDMAN, A., HAIN, R., LIBEN, S. Oxford textbook
of palliative care for children. 1°ted. London: OUP, pp. 108-118.
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nahlizeni zdravotniho stavu ditéte,

jejich o¢ekavani do budoucna,

miry jejich spokojenosti se kvalitou procesu predani nepfiznivé zpravy/

diagndzy.

Dotaznik vychazel z jiné realizované studie pro potrebu ziskat data od rodi¢d déti s Zivot

ohroZujicimi onemocnénimi®. Mezi analyzované oblasti, které se staly vychodisky také

pro autorsky vyzkum, patfily tyto:

osoba, kterd zpravu/diagndzu sdélila rodicdm,

celkova spokojenost s procesem sdélovani zpravy/diagndzy,
informovanost, komunikace a porozuméni informacim,
vyvoj v Case, nadéje, ocekavani

potieba byt informovan o zdravotnim stavu ditéte,

doporuceni a navrhy na zlepseni podminek pro sdélovani zpravy/diagnozy.

1.4 Elementarni vychodiska ze studie GILEBY, P. Qualitative analysis of parents’

experience with receiving the news of the detection of their child’s hearing loss

(2010)

Studie identifikovala téchto 6 hlavnich tematickych oblasti’ pro oblast zkusenosti rodi¢d

déti se sluchovym postizenim:

a) celkova spokojenost s procesem sdélenim nepfiznivé zpravy (diagnozy),

b) proces diagnostiky,

c) reakce rodi¢d na lékarskou diagnozu,

d) vsSeobecné podminky,

6 KRAUSS-MARS, A. H., LACHMAN, P. 1994. Breaking bad news to parents with disabled children — a cross-
cultural study. Child: care, health and development. 1994, vol. 20, pp. 101-113.
WOOLLEY, H., STEIN, A., FORREST, G. C., BAUM, J. D. 1989. Imparting the diagnosis of life threatening
illness in children. British Medical Journal. 1989, vol. 298, pp. 1623-1626.

GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection

of their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74,

pp. 265-270.
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e) samotné sdéleni nepfiznivé zpravy (diagndzy),

f) sluzby (podpora) po sdéleni diagndzy.

1.5 Breaking bad news Assessment Schedule — BAS jako vychodisko pfipravy

obsahovych komponent dotazniku vlastni konstrukce

Breaking bad news Assessment Schedule — BAS je metodou posuzujici to, jak dobre Iékafi
(profesionalové) sdéluji nepfriznivé (zavainé) zpravy pacientim. Jedna o nastroj sestavajici
z 23 poloZek, které jsou kategorizovdny do 5 oblasti. Byl sestaven v Oxfordu, UKE.

Mezi 5 vyse zminénych oblasti se radi:

1) Setting the scene (volné prelozeno jako “pfiprava prostiedi”),

2) Breaking the news (volné preloZeno jako “sdéleni zavazné zpravy”),
3) Eliciting concerns (volné prelozeno jako “po sdéleni vzeslé obavy”),
4) Information giving (volné prelozeno jako “informovani”),

5) General consideration (volné preloZzeno jako “dalsi okolnosti”).

Kazda z vyse uvedenych oblasti obsahuje dil¢i polozky (v souctu celkem 81 tvrzeni), ktera
jsou seskupena tematicky a podporuji (usnadnuji) odpovidani na polozené otazky. Oblasti
jsou usporaddany chronologicky (adekvatné k modelu P-SPIKES) tak, Ze reflektuji pribéh
rozhovoru lékare (odbornika) s pacientem (pfijemce) od pocatku k jeho zavéru. Jednotliva
tvrzeni (polozky) jsou hodnoceny s pomoci 5 bodové $kdly Likertova typu (pficemz:
,1“ = nedostate¢né&, vlbec; ,5“ = zcela, vyborné). Cronbachova alfa néstroje® nabyva
hodnoty 0,93%°,

Zamérem autor(® bylo zjistit (posoudit) rozsah klicového chovani (projevud), ktery

je charakteristicky spiSe pro nevhodné vedeny (nezvladnuty) proces sdélovani nepfiznivé,

University of Oxford, United Kingdom.

° MILLER, S. J., HOPE, T., TALBOT, D. C. 1999. The development of a structured rating schedule (the BAS)
to assess ability in breaking bad news. British Medical Journal. 1999, vol. 80, pp. 772-780.

10 Co? znadi vysokou vnitini konzistenci a reliabilitu nastroje (3kély) v ramci jeho evaluace pro vyzkumné

¢innosti.
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zédvainé zpravy. Vychazeli rovnéZ z idaji autor( Ptacek a Eberhardt (1996)!, které
dokladaji, Ze predchozi studie byly spiSe shrnutim zkusenosti, nazorll a komentari nez
kvalitnich empirickych studii. Tvrzeni v sestavené BAS S$kdle jako finalniho produktu
reflektuji naopak jiz zddouci, tzn. efektivni a spravné chovani a pozadavky kladené na lékare
(odborniky), ktefi nepfiznivou (Spatnou) zpravu preddvaji, a tim facilituji cely proces
sdélovani. Soucasné jsou v piimé vazbé na obsahové komponenty vyse popsanych model{
(odvijejicich se od P-SPIKES modelu).
BAS poskytuje validni, strukturovanou metodu pro posuzovani dovednosti |ékar(
(odbornik) v procesu sdélovani Spatnych (neptiznivych) zprav. Mezi nesporné vyhody BAS
Skaly patfri:

a) spolehlivost,

b) moznost identifikovat silné i slabé stranky procesu,

c) edukacni material pro ,pripravu” zacinajicich Iékari (odbornikt), ktefi prozatim

nedisponuji zkusenostmi a dovednostmi.

PfestoZze se jednd o kvantitativné orientovany nastroj, byl vyuzit také kvalitativnim
pfistupem — napf. ve studii autorti Chang, Cheah, Mathew (2014)%2. Autofi studie vyuZili
BAS skalu pro face-to-face rozhovory zaloZzené na metodé snéhové koule (snowball
method), a to u zkoumaného souboru N=61.

V tomto vyzkumu byl BAS nastroj prelozen do malajstiny (s uZitim postupu back-to-back
fe¢i téla béhem rozhovoru” a ,prace s asem”. Jedna z dalSich provedenych studii'?

hodnotila vnimani vlastnich schopnosti pro sdélovani Spatnych zprav samotnymi lékafi.

11 PTACEK, J. T., EBERHARDT, T. L. 1996. Breaking bad news. A review of the literature. JAMA. 1996, vol. 276,
pp. 496-502.

12 CHANG, C. T., CHEAH, W. L., MATHEW, G. B. 2014. Perception of the Cancer Patients on Doctors’ Ability
in Breaking Bad News — the Indigenous Adult Cancer Patients’ Perspective in Sarawak, Malaysia. Austral-
Asian Journal of Cancer. 2014, vol. 13, pp. 45-51.

3 MOAWED, S. M., YOUSSEF, I. M., ELGAMMAL, H. A. 2010. Family physicians’ ability versus other specialty
physicians in breaking bad news ability to patient in Suez Canal University Hospital and family practice
centres. Asian Student Medical Journal. 2010, vol. 1, 8 pp.
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1.6 Deskripce komponent dotazniku

Jelikoz BAS Skdla byla sestavena pro potfeby cilové skupiny onkologicky nemocnych, nebyla
reflektovdna —autorskym vyzkumem — v jejim pIném znéni. Jsme si védomi faktu, Ze nelze
a priori ,preklapét” pozadavky kladené na lékare (proces sdélovani) pfimo na ,rodi¢e”
(proces percepce) — polozky tak byly upraveny do podoby jakoby realného rozhovoru

(sdélovani) v pribéhu c¢asu. Jednotlivymi komponentami dotazniku byly:

a) Priprava podminek a prostiedi (tato ¢ast se zaméfila na situace a podminky,
s pomoci kterych mlze Iékar usnadnit navdzani vztahu s klientem pred samotnym
sdélenim diagndzy/nepfiznivé zpravy. Toho mize byt dosazeno napf. vhodnym
prostfedim, které zajisti soukromi a také pohodli pro komunikaci, predstavenim se

a projevenim opravdového, upfimného zajmu o klienta).

b) Sdélovani diagnézy/nepfiznivé zpravy (tato ¢ast se konkrétné vénuje zjisténi, zdali

byl I1ékar citlivy k pacientovi, a to v procesu sdélovani diagndzy/nepfiznivé zpravy).

c) Obavy pacienta, rodiny (tato cast byla zamérena na to, zda se lékaf aktivné
pokousel zjistit jasnou predstavu o vyznamu, dopadu/dusledcich sdélené informace

a také obav, které ze sdéleného vyplynuly).

d) Sdélovani informace/diagnézy (tato c¢ast zjistovala vlastni (i jiné) aspekty

samotného sdéleni diagndzy/nepftiznivé zpravy).

e) Obecné okolnosti (hodnoceni rozhovoru/procesu sdélovani na obecné roving).

V Uvodni ¢asti dotazniku byli respondenti sezndmeni se zdmérem vyzkumu. Konkrétni cil
vyzkumu vsak sdélen nebyl, a to proto, aby nedoslo k pripadnému ovlivnéni respondent
smérem k validité dat v podobé Zadoucich/ocekavanych odpovédi. V textu dotazniku doslo

ke sjednoceni pojm0 ,lékar” a ,lékarka“ pod termin ,lékar”. Jako podékovdani za ucast

ve studii si mohli respondenti (prostfednictvim WWW odkazu) stahnout zdarma publikaci
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LJaké to je? ... slySet o nemoci svého ditéte”, stejné jako nabidnuta moznost zaslani vysledk
dotazovani na email adresy respondentl (pokud byla jimi pfedana). Dotaznik obsahoval
povinné polozky k vyplnéni (znaceny *), nepovinné polozky a také polozku s prostorem
k vyjadreni respondenta k reSenému tématu. Respondent byl instruovan v prabéhu
vypliovani dotazniku ndvodnymi pokyny (napf., aby zvolil jednu moZnou odpovéd apod.).
Bylo rovnéz vyuzito polozek Skalovych (s uzitim $kal Likertova typu).

JelikoZ si uvédomujeme fakt, Ze od doby sdéleni nepfiznivé zpravy (diagndzy) mohla
uplynout jiz znac¢nd doba, byla respondentim ponechdna u vybranych poloZek také

moznost odpovédi ,nevzpomindm si“.

Dotaznik obsahuje 15 zakladnich oblasti, které disponuji dalSimi — dil¢imi — poloZzkami:

1) Identifikace okamziku sdéleni nepfiznivé zpravy (diagnozy) v ¢ase (tj. ocekavané —
neocekavané sdéleni apod.). Polozka nabizela 3 mozZnosti s vybérem jediné

odpovédi.

2) Identifikace Iékafe sdélujiciho nepfFiznivou zpravu (diagnoézu) (tj. oSetfujici lékar —

,novy“ |ékar). Polozka nabizela 2 moznosti s vybérem jediné.

3) Identifikace lékafem vytvoireného (zabezpeceného) prostiedi pro sdéleni
nepfiznivé zpravy (diagndzy) (tj. mistnost/misto, klidny a neruseny Cas,
pripravenost na mozné reakce apod.). Polozka zjiStovala celkové posouzeni situace
na Skéle (1-5%*) a 3 otazky k posouzeni (moznosti ,ano” — ,ne“ — ,nevzpominam

R

si“).

4) Identifikace pfimérenosti a vhodnosti privitani a uvedeni se (tj. predstaveni se,
privitani, znalost posuzovaného ditéte/pacienta, predstaveni prip. dalsich
pritomnych osob, souhlas s pfitomnosti dalSich osob). Polozka zjistovala celkové
posouzeni situace na Skdle (1-5) a 5 otazek k posouzeni (moznosti ,,ano” — ,ne” —

,hevzpominam si“).

14 kdy,1=vlbec ne“a,5=rozhodné ano”.
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5)

6)

7)

Identifikace informaci rodici o onemocnéni ditéte pred sdélenim nepfiznivé
zpravy (diagnozy) (zjisténi cile a dlvodu setkani, posouzeni miry informovanosti
rodicl, dotadzani se na to, zdali zavéry chtéji rodice slySet pravé dnes). Polozka
zjistovala celkové posouzeni situace na skale (1-5) a 3 otazky k posouzeni (mozZnosti

»,ano“ —,ne“— , nevzpominam si“).

Identifikace moznosti vybéru mnoistvi a formy predavanych informaci ze strany
lIékare (odbornika) (dotdzani se na nabidku moZnosti, zdali rodie chtéji slySet
»celou pravdu” anebo jen ¢&ast). Polozka zjistovala celkové posouzeni situace

na Skale (1-5) a 1 otazku k posouzeni (moznosti ,,ano” —,,ne“ — ,,nevzpominam si“).

Identifikace aspektli samotného sdéleni zpravy (informace, diagnozy) Iékarem.
Tato ¢ast dotazniku obsahovala celkové 19 nabidnutych vyrok( (konstatovani,
tvrzeni, nabidek). Respondent svou miru souhlasu, pfip. nesouhlasu, vyjadfoval
s pomoci Skaly (1-5), soucasné byla u vSech ponechana také varianta mozné
odpovédét ,nevzpominam si“. Mezi tematické oblasti patfily (kumulovano):

=  Projeveni citu a porozuméni, oblast taktnosti, vyvarovani se ,planych

nadeji“.

= Volba jazyka tak, aby bylo sdéleni spravné pochopeno.

= Zpétna vazba (pochopeni spravnosti, obsahu informaci).

= Progndza stavu —informace, pfinos.

= MozZnosti terapeutickych a dalSich intervenci, planovani.

= Projeveni emoci rodi¢u a jejich zvladani lékafem.

= Prace s ¢asem, planovani, spolec¢nd cesta problémem.

= Prace s dalSimi kontakty (jiny lékaF, dalSi profesiondlové, pomoc apod.).

= Prace také s pfip. pozitivy podpory ditéte.

= Efektivni ukonceni rozhovoru (sezeni).
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8) Identifikace nabidky pFitomnosti mit (v priibéhu sdélovani) u sebe dalsi osobu.
Polozka byla dichotomickd s moZnosti vybéru konkrétni osoby®® v pfipadé volby
odpovédi respondenta ,,ano”. V pfipadé volby odpovédi ,ne” se respondent dale

identifikoval bud moznosti ,ne, ale nevadilo nam to” nebo ,ne, ale vadilo nam to“.

9) Identifikace faktu, zdali sdéleni diagndézy (zpravy) probéhlo za pfitomnosti ditéte
rodicli. Respondenti mohli vybirat jedinou odpovéd ze 4 nabidek. Bylo pracovano
s kladnou polaritou (s diverzifikaci kladenou na to, zdali rodi¢e tohle chtéli anebo
nechtéli), stejné tak polaritou zapornou (s diverzifikaci kladenou opét na vyjadreni

vlastniho prani/pozadavku rodic¢a).

10) Identifikace zkuSenosti (prozitkl) rodicli s pomoci testu nedokoncenych vét.
Respondentim bylo predloZzeno 8 nedokoncéenych vét s instrukci, aby doplnili
zapocaté véty podle jejich tehdejsi zkusenosti. VSechny tyto polozky (nedokoncené
véty) byly povinnymi k vyplnéni v dotazniku. Znéni jednotlivych nedokoncenych vét
bylo nasleduijici:

= S odstupem casu vnimam, Ze bych vice potreboval/a ...”

= _Sodstupem casu vim, Ze bych od lékare poZadoval/a ... "

= Sodstupem casu bych lékari doporucil/a, aby ...

= Sodstupem casu vnimdam, Ze mi tehdy nejvice chybélo ...”

= Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte mi nejvice pomohlo ...”

= _Pokud bych se ja sam/sama ocitl(a) v roli lékare sdélujiciho diagndzu
rodi¢im, pak bych ...”

= Rodi¢im, ktefi se nachdzeji ve stejné situaci jako my, bych rdad(a) ...”

11) Identifikace odhadu intenzity zavainosti (dopadu) sdéleni diagndzy ditéte.
Respondenti se vyjadiovali odhadem intenzity proZitku (zavaznosti) na 11 bodové

Skalee.

15 Nabidnutymi moznostmi byly: , rodinny pfisludnik — dalsi osoba, které véfim a byla pro mé dualeZitd —
pracovnik krizové intervence — psycholog”.
16 kdy ,,0 = béZnd/jednoducha situace mého Zivota“ a ,,10 = nejndrocné&;jsi situace v mém Zivoté“.
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vz s

12) Identifikace pFani (s odstupem casu) rodicu, ktefi pfijali sdéleni nepfiznivé zpravy
(diagnézy). Bylo vyuZito techniky ,3 kouzelnych prani“, kterd byva nékdy
kombinovana také stestem nedokonlenych vét (viz vySe). Respondenti byli
instruovani s pomoci véty ,,S odstupem ¢asu, kdybych mél/a k dispozici 3 KOUZELNA
PRANI, kterd by se vyplnila, pak si pfdl/a“. Respondenti se vyjadfovali v podobé

volnych odpovédi v nabidnutych boxech pro vpisovani svych prani.

13) Sociodemografické charakteristiky zkoumaného souboru. Tato oblast
identifikovala:
= Vztah respondenta’’ k ditéti (tj. mama, tata, pfip. jind osoba).
= V@&k ditéte pfi sdéleni diagndzy (nabidka 3 moZnosti'® k vybéru jediné
odpovédi).
= Uplynula doba od sdéleni diagndzy jejich ditéte.

= Nazev onemocnéni (zdravotniho stavu) ditéte.

14) Identifikace zavainosti onemocnéni ditéte pohledem rodic¢e (osoby vyplnujici

dotaznik). Respondenti vyjadfovali odhad na 5 bodové 3kale®.
15) MoZnost pro vyjadieni (sdéleni) informaci ze strany respondenta smérem

k autorskému kolektivu / feSené problematice. Respondenti se vyjadfovali

v podobé volnych odpovédi v nabidnutém boxu pro vpisovani sdéleni.

1.7 Distribuce dotazniku a oslovovani cilovych skupin rodict déti

Dotaznik byl vytvoren s cilem ziskat data od velkého poctu respondent(i, pokud mozno
v jednoduché a intuitivni podobé. Pro vySe uvedeny pozadavek byl administrovan v on-line

prostfedi. Dotaznikové rozhrani bylo umozinéno prostrednictvim odkazu, jez byl zfizen

17" tj. osoby vypliujici dotaznik.

nabidky: , uz pred narozenim“ — ,kratce po narozeni“ — ,,uvedeni konkrétniho véku ditéte v letech”.

1% kdy,1=mirné”a,5 = velmi téZké” onemocnéni.
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pouze pro tento Ucel. Findlni podoba dotazniku uréeného k administraci byla vymezena
na zadkladé metodickych diskusi s odborniky (z praxe, metodologem, akademickymi
pracovniky).

Z divodu nutnosti administrace dotazniku konkrétnim cilovym skupinam (tj. rodi¢iim déti,
kterym byla v minulosti sdélena nepfizniva zprava/diagndza) a k zajisténi efektivni
navratnosti dotazniku, byly osloveny také skupiny sdruzujici klientelu, jejich rodice,
podplrné instituce apod. (nap¥. Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Klub nemocnych
cystickou fibrézou, nadace Dobry andél, Spole¢nost pro mukopolysacharidézu, kliniky
vybranych fakultnich nemocnic, détska oddéleni nemocnic, novorozeneckd a neonato-
logickd pracovisté a dalsi). Oslovené organizace dale také mohly dotaznik dale distribuovat.
Odkaz pro moznou distribuci dotazniku byl zverejnén také na WWW strankach Centra
provazeni (www.centrumprovazeni.cz). Dotaznik tak mohl vyplnit ten rodi¢ (vyplnujici
osoba), ktery ziskal (obdrzel) link pro vyplnéni dotazniku, anebo mu tato moznost byla
zprostifedkovana. Moznost vyplnit dotaznik byla casové omezend, po ukonceni sbéru dat
doslo k uzavreni mozného vyplnéni dotazniku. Vyzkum byl realizovan v obdobi listopad
2016—duben 2017, pricemz dotaznik byl k dispozici pro vyplnéni v ¢asovém rozmezi leden

az brezen 2017.

1.8 Modely procesu sdélovani nepfiznivé zpravy

V kontextu mediciny lze sdélovani nepfiznivych zprav chapat jako sdéleni néceho,
co drasticky a negativné ovlivni pacientiiv pohled na budoucnost. Spatnymi zpravami je tak
mysleno cokoliv, co ,startuje” nové podminky a zkuSenosti — ,,éru nové koncipovaného”
Zivota — od okamiZiku zjisténi a uvédomeéni si faktu zdvainosti. Velmi Casto je téma
diskutovano s cilovou skupinou nemocnych s onkologickymi stavy (onemocnénimi),
pro kterou je tato oblast nejvice rozpracovanou??. Kvalita procesu sdélovani nepfiznivych

zprav zaleZi na mnoha faktorech. Na strané pfijimajiciho zpravu jde napf. o stres, Uzkost,

20 SEIFART, C., HOFMANN, M., BAR, T., RIERA KNORRENSCHILD, J., SEIFART, U., RIEF, W. 2014, Breaking bad
news-what patients want and what they get: evaluating the SPIKES protocol in Germany. Ann Oncol. 2014,
vol. 25, pp. 707-711.
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zplUsob uvaZovani a moznost akceptovat dané téma, kvalitu copingu, spokojenost

s dosavadni pé&i a jejimi vysledky apod.!

V fesSené oblasti existuji platformy poznatk(l a moznda doporuceni , jak sdélovat nepfiznivé
zpravy” riznym cilovym skupindm (vék, zdravotni stav, zdvaznost |ékarské diagndzy,
kurabilita, prognéza apod.). Nejvice je téma diskutovdno predevsim v zemich?! jako jsou
Spojené staty americké, Australie a Velka Britanie. Jednim z komplexné pojimanych
doporuceni (guideline) bylo sestaveno v Australii — vychodisko konsensu lékar(i, sester
a samotnych pacientl. Ddraz byl kladen mj. na preference samotnych pacientl a jejich

vlastni prozivani situace, a také vnimani vsech pro né dualezitych aspektl a faktor(.

Béhem uplynulych 20 let vytvorily l|ékarské komunity doporuceni ke zlepseni

)22 jako je strategie SPIKES uréend pro

komunikacénich dovednosti zdravotnik( (profesionall
onkologickou sféru. Pravé onkologické diagndzy jsou stavy, pro které jsou modely
predavani zprav nejvice rozpracovany, a soucasné jsou ve studiich ¢etnostné nejvice
zastoupenou cilovou skupinou?3. Pfesto je nejen pro onkology stéle obtiznou situaci, jelikoZ

je nutno pracovat také stim, Ze pro nékteré z pracovnikl se mulZe jednat de facto

21 FALLOWFIELD, L. J., JENKINS, V. 1999. Effective communication skills are the key to good cancer care.
Eur J Cancer. 1999, vol. 35, pp. 1592-1597.

RABOW, M. W., McPHEE, S. J. 1999. Beyond breaking bad news: how to help patients who suffer.
West J Med. 1999, vol. 171, pp. 260-263.

GIRGIS, A., SANSON-FISHER, R. W. 1995. Breaking bad news: consensus guidelines for medical
practitioners. J Clin Oncol. 1995, vol. 13, pp. 2449-2456.

22 GIRGIS, A., SANSON-FISHER, R. W. 1995. Breaking bad news: consensus guidelines for medical
practitioners. J Clin Oncol. 1995, vol. 13, pp. 2449-2456.

HAMMOND, I., FRANCHE, R. L., BLACK, D. M. et al. 1999. The radiologist and the patient: Breaking bad
news. Can Assoc Radiol J J Assoc Can Radiol. 1999, vol. 50, pp. 233-234.

VANDEKIEFT, G. K. 2001. Breaking bad news. American Family Physician. 2001, vol. 64, pp. 1975-1978.
BAILE, W. F., BUCKMAN, R., LENZI, R., GLOBER, G., BEALE, E. A., KUDELKA, A. P. 2000. SPIKES —A six-step
protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist. 2000, vol. 5, pp. 302—
311.

23 BAILE, W. F., BUCKMAN, R., LENZI, R., GLOBER, G., BEALE, E. A., KUDELKA, A. P. 2000. SPIKES—A six-step

protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist. 2000, vol. 5, pp. 302—
311.
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o ,kazdodenni udalost”, zatimco pro jiné mize jit o naprosto mimoradnou azZ ojedinélou
zkusenost ve specifické profesni situaci. Téma je vyzkumné zpracovavano jak kvantitativné
(ndrocnost na sbér i analyzu dat od vysokého poctu respondent(), avSak jako Zadouci se
jevi realizovat spiSe kvalitativni studie, které byvaji zaméfeny na chovani, interakce
a prozivani. V publikované metasyntéze k problematice sdélovani nepfiznivych zprav
v onkologickém kontextu?* je uvedeno, 7e mezi detné zastoupené procedury
ve vyzkumnych aktivitach byly rozhovory, focus group, pozorovani a kombinace technik.
Z analyzy studii vyplyva, Ze byla identifikovana 2 hlavni témata pro oblast onkologie:

a) Vzajemna interakce mezi pacientem a onkologem (odbornikem) v procesu
sdélovani nepfiznivych zprdv, kterd zahrnuje zakladni aspekty komunikace
mezi obéma stranami. Mezi feSend témata lze radit tato tfi:

= Evaluace postojll, prani a potreb pacientd (klientely).
= Samotné sdéleni nepfiznivé zpravy — ,vybalancovani“ obsahové a formalini
stranky sdéleného.

20
= 7Zvladani emoci pacienta a prace s nimi.

b) Vnéjsi faktory ovliviiujici vySe wuvedené interakce (setkani) sestavajici
ze systémovych a kulturnich faktor(, které ovliviuji proces efektivni facilitace
aspektl sdélované nepfriznivé udalosti. Mezi reSena témata lze radit tato tfi:

= Vztahy v rodiné.
= Systémové a instituciondlni faktory.

= Kulturni faktory a kulturni rozdily.

Téma v kontextu onkologickych diagnéz je vyzkumné publikovano v podobé designu?®:
a) evaluacniho vyzkumu posuzovacich a hodnoticich nastrojd,
b) deskriptivniho (popisného) pfistupu,
c) intervencnich studii,

d) randomizované kontrolni studie,

24 BOUSQUET, G., ORRI, M., WINTERMAN, S., BRUGIERE, CH., VERNEUIL, L., REVAH-LEVY, A. 2015. Breaking
Bad News in Oncology: A Metasynthesis. Journal of Clinical Oncology. 2015, vol. 33, pp. 2437-2443.

25 PAUL, C. L., CLINTON-McHARG, T., SANSON-FISHER, R. W., DOUGLAS, H., WEBB, G. 2009. Are we there
yet? The state of the evidence base for guidelines on breaking bad news to cancer patients. Eur J Cancer.
2009, vol. 45, pp. 2960-2966.
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e) kontrolované klinické studie,

f) dalsich.

Nejcastéji uzivanych modelem v feSené oblasti je SPIKES (také zndm jako SPIKES Protocol,

v soucasné dobé modifikovan?® jako P-SPIKES?’). Jednd se o 6 na sebe navazujicich domén

(kroku), jak samotnou zpravu sdélovat?®. Model SPIKES byl evaluovan nejdfive v USA, a zde

je jiz tradi¢nim a v praxi uzivanym modelem. Jak bylo konstatovano, pozdéji byl ndstroj

validovan v zemich Austrdlie a Velké Britanie, ddle pak také ve Francii, Némecku a dalSich

statech?®. Zdmérem modelu bylo vytvofit prostfedi pro proces sdélovani, které by

26

27

28

29

BUCKMAN, R. A. 2005. Breaking Bad News: The S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology. 2005, vol. 2,
pp. 138-142.

Do této podoby revidovano vr. 2005, pficemZz komponenta ,P“ znadi ,Preparation” (volné preloZeno
jako ,pfipraveni se na“.

BECZE, E. 2010. Strategies for Breaking Bad News to Patients with Cancer. Clinical Journal of Oncology
Nursing. 2010, vol. 25, pp. 14-15.

ABDELMOKTADER, A. M., ABD ELHAMED, K. 2012. Egyptian mothers’ preferences regarding how
physicians break bad news about their child’s disability: A structured verbal questionnaire. BMC Medical
Ethics. 2012, vol. 13, 5 pp.

BAILE, W. F., BUCKMAN, R., LENZI, R., GLOBER, G., BEALE, E. A., KUDELKA, A. P. 2000. SPIKES —A six-step
protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist. 2000, vol. 5, pp. 302—
311.

MCcENHILL, L. S. 2008. Breaking bad news of cancer to people with learning disabilities. British Journal of
Learning Disabilities. 2008, vol. 36, pp. 157-164.

BUCKMAN, R. A. 2005. Breaking Bad News: The S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology. 2005, vol. 2,
pp. 138-142.

Breaking bad news: supporting parents when they are told of their child’s diagnosis. RCN guidance for
nurses, midwives and health visitors. 2013 Royal College of Nursing. On-line. Dostupny z WWW:
https://www2.rcn.org.uk/__data/assets/pdf file/0006/545289/004471.pdf. [cit. 2017-05-05].

GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection
of their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74,
pp. 265-270.

TEIKE LUTHI, F., CANTIN, B. 2011. Breaking bad news: ‘EPICES’, a French style as a learning method.
Rev Med Suisse. 2011, vol. 12, pp. 85-87.

WAND, S., SCHILDMANN, J., BURCHARDI, N. et al. 2008. Die Aufklarungsgesprachbewertungs-skala
(AGBS): Ein Instrument zur Bewertung kommunikativer Kompetenzen bei der Aufklarung von Patienten
Uber Tumorerkrankungen. Z drztl Fortbild Qual Gesundh.wes. 2008, vol. 101, pp. 645-651.
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disponovalo minimem stresu a zatéZovych prvka3° — jak ze strany pFijemc( zprévy (pacienti,
pecujici, rodina, blizci pfibuzni apod.), tak pro potiebu sdélujicich (nej¢astéji Iékafi riznych
specializaci). Samotna zkratka (P)SPIKES vymezuje pocatecni pismena jednotlivych oblasti
(krokd), a jsou jimi:

= (P) = preparation.

= S setting (setting up the interview/interaction).

= P = perception (assessing patient’s perception; patient’s perception and
preparation).

= ] = invitation (obtaining the patient’s invitation; information; invitation
or information; invitation and information needs).

= K = knowledge (giving knowledge and information to patient; knowledge
of the condition).

= E = emotions (addressing the patient’s emotions with empathetic
response; empathy; empathy and exploration).

=S = strategy (strategy and summary; summary; summarize or strategize;

summary and strategic planning).

Jednotlivé komponenty modelu SPIKES3! Ize vymezit takto3? :

30 BECZE, E. 2010. Strategies for Breaking Bad News to Patients with Cancer. Clinical Journal of Oncology
Nursing. 2010, vol. 25, pp. 14-15.

Ve vyzkumech a studiich se pracuje s nazvy komponent v jazyce origindlu, proto jsou i zde ponechany
v anglictiné.

31

32 SEIFART, C., HOFMANN, M., BAR, T., RIERA KNORRENSCHILD, J., SEIFART, U., RIEF, W. 2014. Breaking bad
news-what patients want and what they get: evaluating the SPIKES protocol in Germany. Ann Oncol. 2014,
vol. 25, pp. 707-711.

BUCKMAN, R. 1992. How to Break Bad News: A Guide for Health Care Professionals. 1 ed. Baltimore:
Johns Hopkins Press; 1992.

BUCKMAN, R. A. 2005. Breaking Bad News: The S-P-I-K-E-S strategy. Community Oncology. 2005, vol. 2,
pp. 138-142.

BAILE, W. F., BUCKMAN, R., LENZI, R., GLOBER, G., BEALE, E. A., KUDELKA, A. P. 2000. SPIKES—A six-step

protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist. 2000, vol. 5, pp. 302—
311.
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= S (setting) je Uvodni ¢asti modelu a zahrnuje pfipravu podminek pro zahdjeni
procesu sdélovani nepfiznivych zprav. Hlavnimi pozadavky jsou:

a) Volba klidného, soukromého a neruseného prostoru pro podporu
a moznost sdileni naro€nych zprav (informaci).

b) Nejlépe vypnout (nebo aspon ztiSit) vSechny telefony, pagery a jind
zafizeni.

c) Soustredit pozornost ,tady a ted” a ¢as pouze na pfijemce zpravy.

d) Je-li to pfanim pacienta, je vhodné do procesu pfizvat také rodinné
prislusniky Ci jiné, pacientem vybrané osoby.

e) Jevhodné sedét, a to bez zbytecnych bariér mezi za¢astnénymi stranami
(napf. stal, skrinka, postel apod.).

f) Prestoze byva pritomna uzkost (u sdélujicich), doporucuje se neverbalni
komunikaci nedavat toto pfilis najevo.

g) Respektovat mozné obavy prijemcu zpravy.

= P (perception) zahrnuje oblast vnimani a pohledu pacienta samotnym odbornikem.
Obsahuje pocatecéni zjistovani toho, co vse jiz o onemocnéni nebo aktudlnim
zdravotnim stavu prijemce vi—tzn., jaka a proc¢ absolvoval predchozi vySetieni, jaké
byly vysledky, diagnostické zavéry apod. V této fazi se lze setkat se tfemi moznymi
reakcemi prijemcu:
a) Schizka a jeji obsah jsou pro né naprosto neocekdvané — zucastnéni
netusi, co se déje a proc.
b) Zucastnéni mohou — pred sdélenim zpravy — dany fakt a situaci (vaznost)
popirat, zlehcovat.
c) Zucastnéni— napt. po absolvovani vysetieni apod. — jiz o¢ekdvaji sdéleni

nepfiznivé zpravy/progndzy po procesu diagnostiky.

Breaking bad news: supporting parents when they are told of their child’s diagnosis. RCN guidance for
nurses, midwives and health visitors. 2013 Royal College of Nursing. On-line. Dostupny z WWW:
https://www2.rcn.org.uk/__data/assets/pdf file/0006/545289/004471.pdf. [cit. 2017-05-05].

GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection of
their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74, pp. 265—
270.
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I (invitation/information) je oblast, ktera pracuje s vyjadienimi pacienta. Timto
okamzikem je pacient ,vtazen” do celkového procesu a mlze mit jiz také aktivni

roli.

Doporucovano je:

a) Ptat se pacienta nebo rodinnych pfislusnikl (blizkych osob) pfimo — jaké
informace pro né(j) mohou byt pfinosné, pomahajici.

b) Preferovat jazyk, ve kterém prijemce nejlépe rozumi informacim
(terminologie, odborné vyrazy, forma preddvani informaci, pozadavek
odbornosti, vzdélani apod.).

c) Respektovat to, Ze néktefi pacienti budou ,chtit védét vse” (vietné
detailll a doplnujici informaci), a také ti, pro které situace nebude

pfijemna a budou z ni chtit co nejrychle;ji ,,uniknout”.

K (knowledge) stoji na procesu transferu informaci od odbornika (Iékare) smérem
k prijemci (pacient, klient, rodina, pecujici). Obsahuje také poznatky o zpUlsobech
prenosu téchto informaci. Je doporucovano:

a) Poskytnout pacientovi — pred samotnym sdélenim nepfiznivé zpravy —
¢as a ,pfipravit jej (napft. ,,BohuZel, mdm pro Vds Spatné zprdvy“ nebo
,Omlouvam se, ale musim Vds sdélit néco velmi zavazného*).

b) Pouzit jednoduchou, jasnou a srozumitelnou fec (vyvarovat se pojmd,
o kterym se domnivame, Ze pacient vi, dale Zargonu, dvojsmyslnosti
apod.).

c) Ujistit se, Ze pacient (rodina, blizci) maji dostatecny prostor
pro ,vstiebani“ predané informace a také prostor pro mozné dotazy

a otazky z jejich strany.
E (emotions/empathy) zahrnuje slozku empatie, coz predpoklada domény emoci,

jedndni, zpisobU chovani, reflexi, reakci, prozitk( apod. Je doporucovano:

a) Respektovat reakce pacienta a vhodné na né reagovat.
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b) PouZivejte podporu v podobé napt. ,,Sama bych si prdl/a, aby zprdvy byly
lepsi“ nebo ,Toto je ocividné neskutecné tézkda situace”, ¢imz

projevujeme vlastni empatii a sounalezitost smérem ke klientovi.

= S (strategy/summary) je poslednim bodem, ktery zddrazriuje poZzadavek ovéfit,
zdali prijemce (klient) porozumél dllezitym (klicovym) ¢astem rozhovoru (sdéleni).
Soucasti je také proces uzavreni setkani véetné prostoru pro vyjadreni se vSech
zucastnénych. Je doporucovano:

a) Nezapomenout také na pfipravu planu péce (podpory) pro daného

pacienta (a jeho rodinu, pecujici).
b) Uzavirat proces a celé setkani reflektivnimi otazkami jako napf. , Ddvd
Vam tohle smysl”“ nebo ,,Rozumite tomu, co nyni bude ndsledovat?“ nebo

»Madte dostatek informaci k tomu, abyste se mohli sami rozhodnout?“.

PGvodni verze SPIKES dotazniku reflektovala MABBAN Model®3. Na zakladé zku$enosti
z vyzkumu byl dotaznik vytvofen s pomoci $kdl Likertova typu (1-4). Ve studii’® nebyly
zjistény rozdily mezi typem onemocnéni a jednotlivymi odpovédmi (preferencemi)
pacientl. Signifikantni korelace byly nalezeny mezi proménnou ,vék” a ,zplsobem
vysvétleni povahy a pribéhu onemocnéni” (tj. jiny pristup k pacientlim détského
a dospélého véku). Sdélovani nepftiznivych zprav je nahlizeno bio-psycho-socialné — proces
sdélovani nepfiznivych zprav je naronou udalosti v interakci Iékafe a pacienta. Z pozice
lékare jsou kladeny vysoké poZadavky na jeho psychickou pohodu, socidlni citéni
a v neposledni fadé komunikativni kompetence, s dlirazem na odpovédnost pfeddvaného
procesu. Ve vySe zminéné studii'®, celkem 46,1 % respondentd s onkologickym
nepfriznivd zprava predana.

Po procesu analyzy dat v jednotlivych doménach bylo zjiSténo, Ze by si pacienti
(tj. respondenti studie) prali byt informovani vice castéji a jasnéji o onemocnéni jako

takovém, a to véetné moiné progresil®. Dalsim z vyjadienych vyznamnych poZadavkd

33 SEIFART, C., HOFMANN, M., BAR, T., RIERA KNORRENSCHILD, J., SEIFART, U., RIEF, W. 2014. Breaking bad
news-what patients want and what they get: evaluating the SPIKES protocol in Germany. Ann Oncol.
2014, vol. 25, pp. 707-711.
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ze strany pacientl byl ,¢éas” (dostatek ¢asu) a ,,nerusené prostredi“. Vyznamnou doménou,
kterd nabyvala vysokych ¢etnosti (tj. vysoké potfebnosti) byla ,emoéni podpora“. Autofi3*
dale doporucuji:
a) Prania potreby pacientli by mély byt respektovany v plném rozsahu (lékarem, popfr.
managementem zdravotnickych zafizeni).
b) Identifikovat edukacni potifeby pacient(.
c) Pfi sdélovani nepfiznivych zprdv se nesoustredit pouze na diagndzu jako takovou,
ale také na dopad do bézného, kazdodenniho fungovani nemocného/rodiny.
d) Lékar (odbornik) by mél po kazdé z fazi (S-P-I-K-E-S) vytvaret prostor pro moiné
otdzky a podpofit tak vzajemné porozuméni.
e) Vzhledem k tomu, Ze pouze jediné setkani nemusi byt pro pacienty dostateéné
a uspokojivé, doporucuje se ve sdélovani nepfriznivych zprav pokracovat také
v dalSich sezenich (vysoké procento pacientll se po sdéleni nepfiznivych zprav citi 26
neschopnymi jakychkoliv dalSich rozhodovani, pfip. si pamatuji pouze na zlomky

fecenych informaci).

Emoéni reakce pacienta na $patné (zavainé) zpravy jsou rdzné. Podle studie3> (1996)
nejcastéjsimi reakcemi na zjisténi onkologické diagndzy byly:

a) pocity Soku (54 %),

b) vydésenost, strach (49 %),

c) pfrijeti (40 %),

d) pocity smutku (24 %)

e) nepritomnost pocitl znepokojeni/obav (15 %).

Dal$imi v praxi (a vyzkumnych aktivitach) vyuZzivanymi modely jsou3®:

34 SEIFART, C., HOFMANN, M., BAR, T., RIERA KNORRENSCHILD, J., SEIFART, U., RIEF, W. 2014. Breaking bad
news-what patients want and what they get: evaluating the SPIKES protocol in Germany. Ann Oncol.
2014, vol. 25, pp. 707-711.

35 BUTOW, P. N., KAZEMI, J. N., BEENEY, L. J., GRIFFIN, A. M., DUNN, S. M., TATTERSALL, M. H. 1996. When
the diagnosis is cancer: patient communication experiences and preferences. Cancer. 1996, vol. 77,
pp. 2630-2637.

36 AREZOO EBN AHMADY, SHABNAM SEYEDZADEH SABOUNCHI, HOORI MIRMOHAMMADSADEGHI,
ANGELAYALDA REZAEI. 2014. A Suitable Model for Breaking Bad News: Review of Recommendations.
JMED Research. 2014, vol. 2014, 15 pp.
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a) Kaye’s Ten Step Approach (Peter Kaye, 1996). Deset krok( zahrnuje (ponechano
v originale):
= Preparation
= What does the patient (parent) know?
= |s more information wanted?
= Give a warning shot
= Allow denial
= Explain if requested
= Listen to concerns
= Encourage ventilation of feelings
= Summarise

= Offer further help

b) NURSE — akronym sestdva z téchto 5 komponent (ponechdno v origindle)3”:
= N =Naming
= U =Understanding
= R =Respect
= S =Supporting
= E=Exploring

37

HAFIDZ, M. . A, ZAINUDIN, L. D. 2016. Breaking Bad News: An essential skill for doctors. Med J Malaysia.
2016, vol. 71, pp. 26-27.

RABOW, M. W. 2000. What cancer patients want to know: national strategies and individual needs.
West J Med. 2000, vol. 173, pp. 31-32.

NARAYANAN, V., BISTA, B., KOSHY, CH. 2010. ‘BREAKS’ Protocol for Breaking Bad News. Indian J Palliat
Care. 2010, vol. 16, pp. 61-65.

GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection of
their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74, pp. 265—
270.

BECZE, E. 2010. Strategies for Breaking Bad News to Patients with Cancer. Clinical Journal of Oncology
Nursing. 2010, vol. 25, pp. 14-15.

Podporeno z Norskych fondi v rémci grantu MZCR & 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

27



c) ABCDE model (Rabow, McPhee) — akronym sestavd ztéchto 5 komponent3®
(ponechéano v origindle):
= A= Advance preparation.
= B =Build a therapeutic environment/relationship.
= C=Communicate well.
= D = Deal with patient and family reactions.

= E=Encourage and validate emotions/authenticate feelings.

d) A Seven Step Approach for End of Life News

e) PEWTER model (specidlné sestaven pro potreby neodkladné péce, pohotovosti,
reSeni nahlych krizovych situaci — zpravy o umrti, ndsilné Ciny, strelba ve Skolach,
pfirodni katastrofy nebo teroristické Utoky)3°. Akronym sestdvd ztéchto

komponent (ponechano v originale):

= P = Preparing (the one giving the news through education and
training, and preparing the setting and the approach for
giving the news).

= E = Evaluating (what the listener already knows).

= W = Warning (by making a brief statement followed by
a moment of silence to prepare the listener for the bad news
that comes next).

= T = Telling (the news).

= E = Emotional response (paying attention to and responding

appropriately to the listener’s emotional responses).

38

39

NARAYANAN, V., BISTA, B., KOSHY, CH. 2010. ‘BREAKS’ Protocol for Breaking Bad News. Indian J Palliat
Care. 2010, vol. 16, pp. 61-65.

RABOW, M. W., McPHEE, S. J. 1999. Beyond breaking bad news: how to help patients who suffer.
West J Med. 1999, vol. 171, pp. 260-263.

NARDI, T. J., KEEFE-COOPERMAN, K. 2006. Communicating bad news: a model for emergency mental
health helpers. Int ] Emerg Ment Health. 2006, vol. 8, pp. 203-207.

WATSON, L., A., P. 2008. Informing Critical Care Patients of a Loved One’s Death. Critical Care Nurse.
2008, vol. 28, pp. 53-63.
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= R = Regrouping (by helping the listener move forward with the

next steps).

f) BREAKS model — akronym sestava z téchto 6 komponent (ponechédno v originale)?°:

= B = Background
= R = Rapport

= E = Explore

= A = Announce
= K = Kindling
=S = Summarize

"

g) ,InPerson, In Time

h) The 3-phase model

i) SBAR

29
j) COMFORT
k) TALK

I) Breaking Bad News Skills Rating Form Checklist (BBN Skills)
m) ASK-TELL-ASK model

n) dalsi

Na zdkladé analyzy vySe uvedenych modell (pfistup(l) Ize vymezit 3 témata, kterd
se spole¢né objevuji v doporuéenych postupech (guidelines) a protokolech. Jde*! o:
1) Preparation (When) — volné pfeloZeno jako , pfiprava (kdy)“:
a) Pripraveni se sdélujici osoby (lékaf, odbornik).
b) Pfipraveni pacienta a blizkych osob.

c) Pripraveni prostredi.

2) Delivering (What) — volné preloZeno jako ,sdéleni, sdélovani, pfedani (co)“:

40 NARAYANAN, V., BISTA, B., KOSHY, CH. 2010. ‘BREAKS’ Protocol for Breaking Bad News. Indian J Palliat
Care. 2010, vol. 16, pp. 61-65.

41 AREZOO EBN AHMADY, SHABNAM SEYEDZADEH SABOUNCHI, HOORI MIRMOHAMMADSADEGHI,
ANGELAYALDA REZAEI. 2014. A Suitable Model for Breaking Bad News: Review of Recommendations.
JMED Research. 2014, vol. 2014, 15 pp.
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b)

Zhodnoceni znalosti a védomosti (informaci) pacienta nebo i jeho rodiny
(blizkych osob) o jeho onemocnéni, stavu.

Preddvani Spatnych zprav profesiondlné, moudfe (s rozvahou) a promyslené
s dlirazem na lidskost a soucit s pomoci jednoduchého a jednoznaéného jazyka
(bez zargonu, technickych a odbornych pojm0 apod.)

Vzit v potaz také moziné dlsledky a nasledky, které pfrichazeji nasledné
po sdéleni zavazné zpravy (mlcéeni, vyjadifeni emoci, nabidnuti podpory, soucit,

nacasovani informaci apod.).

3) Arrangement (How) — volné preloZzeno jako ,plany, naplanovani, usporadani“:

a)

b)

Pripravte plan dalSich schlizek (idealné v nasledujicich dnech po sdéleni zpravy).
Nabidnéte dalsi informace, broZury, podplrné zdroje tykajici se daného
onemocnéni. Soucasné reagujte také na polozené otazky nemocného i blizkych,
rodiny.

Zapojte pacienta do procesu rozhodovani o terapii, intervencich a dalsich

moznostech (management bolesti apod.).

NapFi¢ modely Ize tedy definovat také téchto 6 zastfeSujicich oblasti*?:

1)
2)
3)
4)
5)
6)

Pfiprava na setkani, v rdmci kterého bude sdélena nepfizniva zprava.
Ptiprava prostredi.

Identifikovat znalosti, vnimani a ocekavani pacienta.

Jasnd a pfima komunikace smérem k pacientovi (a zd¢astnénym).
Emocionalni aspekty setkani (rozhovoru).

Shrnuti setkani (rozhovoru).

Ad 1) Priprava na setkdni, v ramci kterého bude sdélena neprizniva zprdva: doporucuje se,

aby si pred rozhovorem (setkanim) lékaf o konkrétnim pripadu zjistil vSechny dostupné

informace (predesla vysetfeni, postupy, intervence, vysledky apod.). Je také uZitecné

42 HAFIDZ, M. I. A., ZAINUDIN, L. D. 2016. Breaking Bad News: An essential skill for doctors. Med J Malaysia.

2016, vol. 71, pp. 26-27.

BUCKMAN, R. 1992. How to Break Bad News: A Guide for Health Care Professionals. 1 ed. Baltimore:

Johns Hopkins Press; 1992.
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reflektovat obsahy sdéleni a diskusi mezi zdravotnickymi pracovniky, a to s cilem vytvofit si
predstavu o tom, co vSe a jak moc pacient zna a vi, a také jakd jsou jeho vlastni ocekavani.
Pro dany pfipad je vhodné nahlédnout do zdroji odbornych informaci a poznatkl (knihy,

databaze, odborné ¢lanky).

Ad 2) Priprava prostredi: v idealnim pripadé by setkani mélo probéhnout tvafi v tvar
v soukromé konzultacni mistnosti, stranou od ostatnich pacient(. Lékar by se mél pacienta
zeptat, zda by chtél mit béhem sezeni nékoho u sebe (¢leny rodiny nebo pratele, blizké
osoby). Je moiné, aby u setkani byla také sestra ¢i pecujici osoba, ktera pacienta znd
a dosud mu poskytuje péci — mliZze byt zdrojem poskytované emocni podpory. Prostredi by
mélo byt klidné, rozhovor by nemél byt jakkoliv narusovan. V prabéhu sezeni je vhodné
dodrzet dopfedu domluveny ¢as setkani (délku trvani v odhadu) a také vypnutim/ztisenim

telefon(, pagerl a dalSich elektronickych zafizeni.

Ad 3) Identifikovat znalosti, vnimdni a o¢ekdavdni pacienta: |ékaf by mél byt schopen ovérit
si, co pacient vi o svém zdravotnim stavu, zjistit vnimani a postoje, v€etné ocekavani (uzivat
oteviené otdzky). Takto lze identifikovat pripadna zkresleni informaci a nejasnosti, v€etné
mylnych predstav, a nasledné je béhem rozhovoru otevrit. Je dllezité vSimat si jakychkoliv
nerealistickych ocekavani spojenych s procesem IéCby nebo progndzy. Podstatnym tkolem
je také zjistit, kolik informaci chce pacient znat — mohou zde byt takovi, ktefi chtéji znat
vSechny dostupné informace, stejné jako ti, ktefi neprojevuji zdjem o vice informaci.
U pacient s rakovinou a jinymi zdravotnimi hrozbami bylo prokdzano®, Ze ,vyhybéni se”

nepfiznivym zpravam je moznym psychologickym copingovym mechanismem.

Ad 4) Jasnd a prima komunikace smérem k pacientovi (a zucastnénym): vsechny modely
zdlraznuji vyznam jasné komunikace. PouZivani lékarského Zargonu by mélo byt
vylouéeno, a co nejvice by mélo byt pouZito termind laik(. Informace by mély byt
poskytovany v mnoistvi, které pacient olekava, a to jasnym, pravdivym a pfimym

zplUsobem, a vyhnout se nejasnym, podminujicim vétam, kterym pacient muize pozdéji

4 MILLER, S. M. 1995. Monitoring versus blunting styles of coping with cancer influence the information

patients want and need about their disease. Implication for cancer screening and management. Cancer.
1995, vol. 76, pp. 167-177.
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nespravné porozumét a interpretovat je. Jakékoli obavy ohledné informaci, které mohou
byt Spatné pochopeny (zkresleny) napf. jazykovymi bariérami, by mély byt feSeny pouzitim
pfitomnosti tlumocnika, ktery by — pokud by zic¢astnéni souhlasili — mohl pfitomen setkani.
Lékar mUZe pacienta vyzyvat k tomu, aby kladl otazky objasnujici sdélenou informaci
a umoznit dostatek c¢asového prostoru ke ,vstfebani informaci — napfr. prestavkami,

tichem. Je vhodné uvédomit si fakt, Ze ticho neznamena vzdy ustrnuti na jednom misté.

Ad 5) Emociondini aspekty setkdni (rozhovoru): pacienti pfijimaci nepfiznivou zpravu
mohou disponovat emocemi, jako jsou napt. popredni, zlost i smutek. Rozpoznanim emoci
prostrednictvi reflexe verbalnich i neverbalnich projektl je maze |ékar potvrdit a nasledné
na né reagovat. Jednoducha gesta, jako jsou napr. podani papirovych kapesnick(i nebo
sdélenim ,Vidim, Ze Vas ma zprava velmi rozrusila®, mohou byt ndpomocna. Projevenim
sounalezZitosti s pacientem bude zfejmé vice pravdépodobné, Ze pacient bude lékafi

dlvérovat a béhem rozhovoru (sezeni) bude také vice vnimavy.

Ad 6) Shrnuti setkani (rozhovoru): je efektivni pravidelné se pacienta ptat, zdali pochopil
dosud predané informace a vyzval jej, aby také pfip. kladl otazky. Lékar a pacient se pak
mohou podilet na planovani a spole¢né sdilet témata pro dalsi rozhodovani o moznostech
léCby a dalSi péci (terapii). V nékterych pfipadech mohou byt setkani ukoncena
nezodpovézenymi a nevyiéenymi otazkami (anebo i obavami) — v téchto situacich mohou
byt uzite€né navrhy pro dalsi setkani, pfip. konzultace s dalSimi odborniky, svépomocnymi

skupinami a dalSimi tématem dotéenymi osobami.
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1.9 Konceptualizace pojmu ,,nepfizniva zprava“ pro potieby vyzkumu

V modelech vySe uvedenych je Casto pracovano s defini¢nim vymezenim nepfiznivé zpravy
(v orig. ,Breaking Bad News — BBN“) ve volném p¥ekladu®* jako:

= jakékoliv sdéleni, které nepfriznivé a zdvazné ovliviiuje (ovlivni) jedinciv pohled

na jeho/jeji budoucnost”. Moment samotny je stresujici pro vsechny, kterych se

téma dotyka, pricemz stres mUze byt navic podporen faktem nepfipravenosti lékare

(osoby sdélujici)*.

Casto uvadénou definici (volné pfelozeno) BBN v oblasti zdravotni péce je, Ze:
= se jednd o jakékoli Spatné, smutné nebo vyznamné informace, které negativné

ovliviiuji oéekdvani lidi nebo vlastni vnimdni jejich pfitomnosti & budoucnosti“4®.

Vyse uvedené vymezeni vsSak zavisi také na tom, jak je samotnd ,neptizniva zprava“
vnimana samotnym pfijemcem. Jak budou sdélené informace pacientem interpretovany,
zavisi na nékolika subjektivnich faktorech?®’, kterymi jsou napf. oéekdvani pacienta,
jeho hodnoty, Zivotni zkusSenosti a socidlni situace. Je dulezité konstatovat,
Ze mechanismus sdélovani nepfiznivé (zavainé) zpravy neni pfimo zavisly na zavaznosti

stavu (onemocnéni)*®.

44 BUCKMAN, R. 1992. How to Break Bad News: A Guide for Health Care Professionals. 1°t ed. Baltimore:
Johns Hopkins Press; 1992.

SPIEGEL, W., ZIDEK, T., MAIER, M., VUTUC, C., ISAK, K., KARLIC, H., MICKSCHE, M. 2009. Breaking bad news
to cancer patients: survey and analysis. Psychooncology. 2009, vol. 18, pp. 179-186.

45 PTACEK, J. T., EBERHARDT, T. L. 1996. Breaking bad news. A review of the literature. JAMA. 1996, vol. 276,
pp. 496-502.

4 FALLOWIELD, L., JENKINS, V. 2004. Communicating sad, bad, and difficult news in medicine. Lancet. 2004,
vol. 363, pp. 312-3109.
47 VANDEKIEFT, G. K. 2001. Breaking bad news. American Family Physician. 2001, vol. 64, pp. 1975-1978.

48 EGGLY, S., PENNER, L., ALBRECHT, T. L. et al. 2006. Discussing bad news in the outpatient oncology clinic:
rethinking current communication guidelines. Journal of Clinical Oncology. 2006, vol. 24, pp. 716—719.
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Nepfiznivou (Spatnou) zpravou je:

= jakékoliv sdéleni, které drasticky a negativné méni pohled na budoucnost®.

Nepfiznivé (Spatné) zpravy mohou byt vymezeny také jako:

= zprdvy, které vyznamné méni vyhlidky do budoucna pacienta nebo osob s nim tzce
spojenych, napf. onemocnénim nebo smrti“>°.

= okamZik, ktery se tykd situace, pri které neexistuje pocit nadéje, dochdzi k ohrozeni
dusevni nebo télesné pohody clovéka, stejné jako k mozinému riziku naruseni
(ovlivnéni) zaZitého Zivotniho stylu/pocit vlastni vnimané pohody (v orig. ,,well-
being”), nebo pokud negativné ovliviiuje autonomii (svobodné rozhodovdni

a jedndni) osoby .

= jakdkoliv zprava/sdéleni, kterd nejsou vitdna“>>.
= nepfijemnd zkuSenost vnimdna obéma stranami — zprdvu preddvajici i zpravu

prijimaci*3®.

Tato vymezeni zdUraznuji subjektivitu a je odvislé od miry a kvality predeslych znalosti

a miry oekavani. DalSimi faktory, které determinuji vnimani BBN jsou napt. vék, vzdélani,

naboZenstvi, povoldni, rodinné vztahy atd.>3

BBN lze kategorizovat rizné. MlzZeme sem zafadit napf. nepfiznivé zpravy stojici

na vysledcich prenatdlni diagnostiky ¢i genetického testovani, diagnostikovani zdvaznych

49

50

51

52

53

SCHOEFL, R. 2008. Breaking Bad News. Digestive Diseases. 2008, vol. 26, pp. 56-58.
BUCKMAN, R. 1984. Breaking bad news: Why is it still so difficult. BMJ. 1984, vol. 288, pp. 1597-1599.

MCcENHILL, L. S. 2008. Breaking bad news of cancer to people with learning disabilities. British Journal of
Learning Disabilities. 2008, vol. 36, pp. 157-164.

PTACEK, J. T., EBERHARDT, T. L. 1996. Breaking bad news. A review of the literature. JAMA. 1996, vol. 276,
pp. 496-502.

AITINI, E., ALEOTTI, P. 2006. Breaking bad news in oncology: like a walk in the twilight? Annals of Oncology.
2006, vol. 17, pp. 359-360.

ARBER, A., GALLAGHER, A. 2003. Breaking bad news revisited: the push for negotiated disclosure and
changing practice implications. International Journal of Palliative Nursing. 2003, vol. 9, no. 4, pp. 166—172.

BUCKMAN, R. 1992. How to Break Bad News: A Guide for Health Care Professionals. 1 ed. Baltimore:
Johns Hopkins Press; 1992.
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onemocnéni nebo stavl, progresi onemocnéni po vycerpani terapeutickych moznosti,
vazné dopravni nehody a zranéni, sebevrazdy anebo nahlou smrt. DalSi situace mohou byt
slozitéjsi, jako napf. nedostatek diagnostickych moznosti, v situacich zfejmych, avsak
nevysvétlitelnych poruch, podezieni na nékteré dusevni poruchy, zmény v progndze nebo
ocekdvanych sledech vyvoje, nebo zvazovani rozhodovani o volbé paliativniho pfistupu

nebo i resuscitovani nemocného>?.

Ukolem sdélovani ,,$patnych zprdv” (jak je bé2né uZivdno) vznikd v souvislosti s , jakoukoliv
diagndzami, které negativné ovlivriuji vnimdni budoucnosti osob a zanechdvaji dlouhodoby

dopad do emoéni roviny pacienta, rodiny a zti¢astnénych stran*“>>.

Tento témeér bézny aspekt zdravotnické péce je soucasti vétsiny disciplin, ale je obzvlasté
dllezitym v praxi, kterd se poskytuje péci a podporu pacientim s onkologickymi stavy,
termindlnimi fdzemi onemocnéni, s chronickymi onemocnénimi, svrozenymi vadami
a genetickymi poruchami. Navic vétsina téch, ktefi diagndzu/nepfiznivou zpravu sdéluji,
neabsolvovali patficné vzdélani ve formalnim vzdélavani, stejné jako supervizni podporu,

a tim se vnimaji jako nedostateéné pFipravenymi pro poskytovani téchto zprav>e.

5 Breaking bad news: supporting parents when they are told of their child’s diagnosis. RCN guidance for
nurses, midwives and health visitors. 2013 Royal College of Nursing. On-line. Dostupny z WWW:
https://www2.rcn.org.uk/__data/assets/pdf_file/0006/545289/004471.pdf. [cit. 2017-05-05].

55 HARRISON, M. E, WALLING, A. 2010. What do we know about giving bad news? A review. Clin Pediatr
(Phila). 2010, vol. 49, pp. 619-626.

FALLOWIELD, L., JENKINS, V. 2004. Communicating sad, bad, and difficult news in medicine. Lancet.
2004, vol. 363, pp. 312-319.

56 SHARP, M. C., STRAUSS, R. P., LORCH, S. C. 1992. Communicating medical bad news: Parents’ experiences
and preferences. J Pediatr. 1992, vol. 121, pp. 539-546.

DUBE, C. E., LAMONICA, A., BOYLE, W., FULLER, B., BURKHOLDER, G. J. 2003. Self-assessment of
communication skills preparedness: Adult versus paediatric skills. Ambul Pediatr. 2003, vol. 3, pp. 137—-
141.

FALLOWIELD, L., JENKINS, V. 2004. Communicating sad, bad, and difficult news in medicine. Lancet.
2004, vol. 363, pp. 312-319.
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Vysledky studii dokladaji fakt, Ze rodice vyjadrili vysokou Uroven nespokojenosti se stylem
(zpGsobem) sdélovani nepfiznivé zpravy/diagndzy, interpersondlnimi dovednostmi
sdélujiciho a s obsahem a kvalitou pfedavanych informaci®’.

Pohledem nemoci/zdravotniho stavu, dlouhodobych vztahl s lékafi (zdravotnickym
personalem) a vzajemné spokojenosti mlze zpuUsob, kterym jsou nepfiznivé zpravy
sdélovany, mit vyznamny dopad na samotné nemocné nebo rodi¢e®8.

Realizovanymi studiemi nebyl potvrzen fakt, Ze obdrzeni nepfiznivé zpravy (lékarskych
zavéra, diagndzy), Ze vidy toto sdéleni zpUsobuje psychickou Gjmu (poskozeni)®°. PFestoze
sdéleni zavainé zpravy/diagndzy ma a priori oCekavany subjektivné vnimany negativni
,naboj” (smutek, Sok), nékteti rodice mohou tuto zpravu vnimat ,,pozitivné“ — jde o prostor
pro planovani, ,,rozlousknuti” situace a ¢ekacich Ihat a ziskani findlniho ,,verdiktu®, at uz je
jakykoliv (soucasné jde o ziskani finalnich podminek, poZadavku a také mozZnosti pripravit
sebe pro péci a potiebnost jejich ditéte)®0. Sdéleni diagndzy (nepfiznivé zpravy) v kontextu
nejen zdravotniho postiZzeni jejich ditéte, je ¢asto provdzdano psychosocialnich stresem

rodi¢l a blizkych osob®.

57 BARNETT, M. 2002. Effect of breaking bad news on patient’s perceptions of doctors. J R Soc Med.
2002, vol. 95, pp. 343-347.

SKOTKO, B. 2005. Mothers of children with Down syndrome reflect on their postnatal support. Pediatrics.
2005, vol. 115, pp. 64-77.

GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection
of their child’s hearing loss. Int J Pediatr Otorhinolaryngol. 2010, vol. 74, pp. 265-270.

58 ROSENBAUM, M. E., FERGUSON, K. J., LOBAS, J. G. 2004. Teaching medical students and residents skills
for delivering bad news: a review of strategies. Academic Medicine. 2004, vol. 79, pp. 107-117.

59 BAILE, W. F., BUCKMAN, R., LENZI, R., GLOBER, G., BEALE, E. A., KUDELKA, A. P. 2000. SPIKES — A six step
protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. Oncologist. 2000, vol. 5, pp. 302—
311.

60 WAXLER, J. L., CHERNISKE, E. M., DIETER, K., HERD, P., POBER, B. R. 2013. Hearing from parents: the impact
of receiving the diagnosis of Williams syndrome in their child. American Journal of Medical Genetics. 2013,
vol. 3, pp. 534-541.

61 GILBEY, P. 2010. Qualitative analysis of parents’ experience with receiving the news of the detection of

their child's hearing loss. International Journal of Paediatric Otorhinolaryngology. 2010, vol. 74, pp. 265—
270.

BURGER, T., SPAHN, C., RICHTER, B., EISSELE, S., LOHLE, E., BENGEL, J. 2005. Parental distress: the initial
phase of hearing aid and cochlear implant fitting. American Annals of the Deaf. 2005, vol. 150, no. 1, pp.
5-10.

RUSS, S. A, KUO, A. A., POULAKIS, Z., BARKER, M., RICKARDS, F., SAUNDERS, K., JARMAN, F. C., WAKE, M.,
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Rozpoznani stavu pacienta, kdy informace jsou jim subjektivné hodnoceny jako dobré,

Spatné nebo neutrdlni, ma velky vyznam pro osoby sdélujici nepfiznivou zpravu. To mimo

jiné ovlivni také moZnost zapojit se do procesu pripravy setkani.

V zahraniéni literatufe se jako BBN oznacuji napf. tyto situace®?:

a) Informovani pribuznych o zhorseni zdravotniho stavu, pfip. smrti pacienta.

b) Sdéleni nutnosti nasledné péce (pobytova sluzba, hospic, |écebny dlouhodobé
nemocnych apod.)

c) Predavani zpravy souvisejicich s ndro¢nou lécbou.

d) Kontinualniinformovani ¢lenl rodiny (blizkych) o nezlepsovani se stavu pacienta.

e) Vysvétlovani vyznamu a dllezitosti zmény v planu péce — napf. zména kurativniho
pfistupu na pfistup paliativni, pfip. intervence typické v péci termindlnich stadii

onemochéni.

BBN Ize kategorizovat v rozsahu od laboratornich a radiodiagnostickych testl potvrzujici

nezdvaznou diagndzu, az po predani informace o Zivot ohroZujicich stavech, jako je

napt. onkologicky nalez, anebo informovani rodiny nebo pratel (blizkych) o umrti nebo

fatdIni morbidité pacienta®3.

Je nutné vsak konstatovat, Ze pohledem Sirsi perspektivy nemuze byt za BBN povaZovano

pouhé (samotné) sdéleni nepfiznivé (Spatné zpravy). Proces je komplexni, pficemz zahrnuje

¢asova obdobi®*:

62

63

64

OBERKLAID, F. 2004. Qualitative analysis of parents’ experience with early detection of hearing loss.
Archives of Disease in Childhood. 2004, vol. 89, pp. 353-358.

STEINBERG, A., KAIMAL, G., EWING, R., SOSLOW, L. P., LEWIS, K. M., KRANTZ, I., LI, Y. 2007. Parental
narratives of genetic testing for hearing loss: audiologic implications for clinical work with children and
families. American Journal of Audiology. 2007, vol. 16, pp. 57-67.

WARNOCK, C., TOD, A., FOSTER, J., SORENY, C. 2010. Breaking bad news in inpatient clinical settings: role
of the nurse. Journal of Advanced Nursing. 2010, vol. 66, pp. 1543—-1555.

SHANNON, S. E., LONG-SUTEHALL, T., COOMBS, M. 2011. Conversations in end-of-life care:
communication tools for critical care practitioners. Nursing in Critical Care. 2011, vol. 16, pp. 124-130.

SALEM, A., SALEM, A. F. 2013. Breaking Bad News: Current Prospective and Practical Guideline for Muslim
Countries. Journal of Cancer Education. 2013, vol. 28, pp. 790-794.

WARNOCK, C., TOD, A., FOSTER, J., SORENY, C. 2010. Breaking bad news in inpatient clinical settings: role
of the nurse. Journal of Advanced Nursing. 2010, vol. 66, pp. 1543—-1555.
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a) Faze predchazejici samotnému sdéleni BBN.
b) Faze sdéleni BBN.

c) Faze nasledujici po sdéleni BBN.

Na zakladé studie realizované v roce 1982 Ize konstatovat, Ze vétsina pacientl s diagndzou
onkologickych onemocnéni se nezajimala pouze o aspekty samotného onemocnéni,
ale také o dlleZitost prognézy onemocnéni (aspekt ¢asu)®. Daldi studie®® zdiraznila,
Ze vétsSina onkologicky nemocnych pacientl za¢astnénych vyzkumu, se zajimalo o tyto tfi
pro né dllezité oblasti — (1) Diagndza, (2) Progndza a (3) MozZnosti léCby. Kvalita procesu
sdéleni nepfiznivé zpradvy ma nepochybny dopad na kvalitu Zivota pacienta — proménnymi
mohou byt Uzkost, stres a strach z nezndmého®’.

Proces sdélovani zavainych zprav je komplexni a soucasné duleZzitou komunikacni
kompetenci a schopnosti kazdého profesionala. A priori se oCekava, Zze kazdy profesional
vySe uvedenymi schopnostmi disponuje. Prinosy dobfe provedeného procesu sdélovani
nepriznivé zpravy nemusi byt spatfovany pouze na strané pacienta, ale také u oSetfujiciho
tymu daného pacienta. Diky tomu je pacient soucasti procesu péce a podpory na zakladé
jeho vlastnich potfeb a poZadavkid a tyto jsou zakomponovany v procesu planovani
intervenci do budoucna.

forem klinické komunikace a souboru dovednosti, kterym by odbornici méli byt standardné
udeni a pFipravovani bychom méli rutinné ucit®®. V zahraniéi je ¢asto uzivanym ndstrojem

pro zjistovani komunikaénich kompetenci Common Ground Assessment Form (CGAS)®°

5 MORRIS, B., ABRAM, C. 1982. Making Healthcare Decisions. The Ethical and Legal Implications of Informed
Consent in the Practitioner-Patient Relationship. Washington: United States Superintendent of
Documents. 1982, p. 119.

5 MEREDITH, C., SYMONDS, P., WEBSTER, L., LAMONT, D., PYPER, E., GILLIS, C. R. et al. 1996. Information
needs of cancer patients in West Scotland: cross sectional survey of patients’ views. BMJ. 1996, vol. 313,
pp. 724-726.

57 HAFIDZ, M. I. A., ZAINUDIN, L. D. 2016. Breaking Bad News: An essential skill for doctors. Med J Malaysia.
2016, vol. 71, pp. 26-27.

58 MORGAN, E. R., WINTER, R. J. 1996. Teaching communication skills: an essential part of residency training.
Arch Pediatr Adolesc Med. 1996, vol. 150, pp. 638-642.

5 LANG, E., McCORD, R., HARVILL, L., ANDERSON, D. S. 2004. Communication assessment using the common
ground instrument: psychometric properties. Fam. Med. 2004, vol. 36, pp. 189-198.
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a Breaking Bad News measures’® — Breaking Bad News Skills Rating Form Checklist (BBN
Skills). Tento zaznamovy formular sestdva z 5 domén, kterymi jsou (volné prelozeno):

a) Priprava na proces sdéleni neptiznivé (zavainé) zprdvy — posouzeni znalosti

a ,pripravenosti” pacienta.

b) Samotné sdéleni nepfiznivé (zdvainé) zpravy.

¢) DAavat pozor na reakce pacienta po sdéleni nepfiznivé (zavainé) zpravy.

d) Komunikovat v souladu s emocemi pacienta.

e) Po sdéleni nepfiznivé (zadvainé) zpravy

f) Po sdéleni nepfiznivé (zdvainé) zpravy zjistit, jak dale s pacientem

(a jakymi prosttedky) komunikovat, pracovat a podporovat.

Sdélovani nepftiznivych (Spatnych) zprav rodic¢lim, jejichz dité ma vrozenou vyvojovou vadu
¢i jinou kategorii zdravotniho postizeni, mize byt pro sdélujici osobu znacné obtizné
a pro rodi¢e znicujici. ZkuSenosti rodi¢l ziskané sdélenim nepfiznivé zpravy mohou
ovliviiovat nasledny postoj k ditéti se zdravotnim postizenim a proces adaptace na nastalou
situaci.

Je nezbytné, aby sdélujici vénoval pozornost tomu, jak jsou tyto informace poskytovany.
Rheingold”* zduraznil duleZitost vztahu mezi lékafem a pacientem, coZ bylo opakované
zdiiraznéno v dostupnych odbornych zdrojich také v 21. stoleti. Cetné studie potvrdily Zité
obtize a ndarocné zkusenosti s procesem potvrzeni diagndzy jejich ditéte s Zivot ohrozujicimi
stavy nebo dlouhodobé zdvainymi problémy. Téma zahrnuje jednak postoje a nahlizeni
problému |ékarl (odbornikd), uZivani lékafského Zargonu, nedostatek soukromi
a nedostatecné mnoizstvi predavanych informaci. Posledni diskutovanou problémovou
oblasti byly dlouhé intervaly (¢ekaci doby) mezi procesy diagnostiky a obdrzenim vysledk(

(tj. lékaFské diagndzy). Ve studii’? se 140 respondenty byla feSena témata:

70 GORNIEWICZ, J., FLOYD, M., KRISHNAN, K., BISHOP, T. W., TUDIVER, F., LANG, F. Breaking bad news to
patients with cancer: A randomized control trial of a brief communication skills training module
incorporating the stories and preferences of actual patients. Patient Education and Counselling. 2017,
vol. 100, pp. 655—666.

71 RHEINGOLD, H. L. 1945. Interpreting mental retardation to parents. J Consult Psychol. 1945, vol. 9,
pp. 162-167.

72 |GIER, V., MUNOZ SASTRE, M. T., SORUM, P. C., MULLET, E. 2014. A mapping of people's positions
regarding the breaking of bad news to patients. Health Communication. 2014, vol. 30, pp. 694-701.
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a) Zavainost onemocnéni (zavaina, avsak ne smrtelna, extrémné zdvaind

a nevylécitelnd onemocnéni).
b) Prani pacienta (,chce slyset plnou pravdu” vs. , netrva na tom*).
c) Urover socidlni opory béhem hospitalizace.
d) psychologickd odolnost pacienta.

e) Rozhodnuti |ékafe o procesu predavani nepfiznivé zpravy.

Je nezbytné nutné uvédomit si, Ze reakce pacientl a pfibuznych nejsou predvidatelné
a nemohou byt pausalizovdny. Mohou zahrnovat’? projevy hnévu, slzy, hysterie, popirani,
verbalniho zneuzivani situace, chovani bézné pro akutni reagovani, vyjednavani a ticho.
Mezi dalsi Ize radit napf. apatii, kfik, vytésnéni, ochromeni, racionalizaci situace, excitovani,
utok na sdélujici osobu, vycitky, Unik ze situace a dalsi. Pro vySe uvedené symptomy lze
,Chapat” také pristup zdravotnickych pracovnik(, ktefi mohou disponovat obavami
a nechtéji tak do procesu sdélovani nepfiznivé zpravy vibec vstupovat®®’4. Jako vhodnd
doporuéeni pro stavajici praxi se jevi’> napft.:

= |dentifikujte pacientovu socidlni oporu.

= Predavejte (sdélujte) zpravy uvazliveé, avsak peclivé.

= Pracujte také s nadéji pacienta, ale bez chlacholeni.

= VyuzZivejte otevienych otazek k ujisténi se, Ze pacient informace pochopil

a porozumél jim (v&etné kontextu situace). Lze uvést tyto pFiklady’®:

73 TAYLOR, E. 2007. How best to communicate bad news over the phone. End of Life Care. 2007, vol. 1,
pp. 30-37.

74 FALLOWIELD, L., JENKINS, V. 2004. Communicating sad, bad, and difficult news in medicine. Lancet.
2004, vol. 363, pp. 312-319.

7> ABDELMOKTADER, A. M., ABD ELHAMED, K. 2012. Egyptian mothers’ preferences regarding how
physicians break bad news about their child’s disability: A structured verbal questionnaire. BMC Medical

Ethics. 2012, vol. 13, 5 pp.

MORGAN, E. R., WINTER, R. J. 1996. Teaching communication skills: an essential part of residency training.
Arch Pediatr Adolesc Med. 1996, vol. 150, pp. 638-642.

RHEINGOLD, H. L. 1945. Interpreting mental retardation to parents. J Consult Psychol. 1945, vol. 9,
pp. 162-167.

76 TAYLOR, E. 2007. How best to communicate bad news over the phone. End of Life Care. 2007, vol. 1,
pp. 30-37.
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a)

g)

MuzZete mi fict, jak jste pochopil to, co Vam rekl 1ékar?

Jaké jsou Vase nynéjsi nejvétsi obavy?

Mate néjaké otdzky ohledné toho, co vam bylo pravé sdéleno?
MuzZete mi sdélit, co Vam zpUsobuje vztek, smutek, nebo uzkost?
MuUzZete mi fict vice o tom, jak se citite?

Kdyz pfemyslite o vlastni budoucnosti nebo o progndze onemocnéni,
co Vas nejvice znepokojuje?

Potrebujete dalsi informace, které nyni povaZujete za dulezité,

zadouci?

= Projevte soundleZitost s klientem, a to napf. témito reakcemi®:

a)
b)
c)
d)

e)

Musi to byt pro Vas obtizné.

Uvédomuiji si, Ze je pro vas narocné slyset takovouto zpravu.
Chapu, Ze jde o informaci, ktera je tézce pfrijatelna.

Zda se, ze Vas tato zprava zcela ochromila.

Ani si nedokdazu predstavit, jaky to pro Vas musi byt Sok. 41

GAUTHIER, D. M. 2008. Challenges and opportunities: communication near the end of life. Medsurg
Nursing. 2008, vol. 17, pp. 291-296.

SHANNON, S. E,

LONG-SUTEHALL, T., COOMBS, M. 2011. Conversations in end-of-life care:
communication tools for critical care practitioners. Nursing in Critical Care. 2011, vol. 16, pp. 124-130.
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2 SOUHRNNE VYSLEDKY VYZKUMU

NiZe jsou prezentovany souhrnné vysledky vyzkumu (tzn. prehled cetnosti odpovédi
respondentld v jednotlivych polozkdach dotazniku). Jsou popsany jednotlivé oblasti
zjisténych dat vsouladu sdoménami dotazniku. Informace jsou sumarizovany
v prehlednych tabulkdch a grafem, a doplnény o komentar (tam, kde bylo Zadouci).

Jsou zde rovnéz popsany zakladni popisné charakteristiky zkoumaného souboru.

2.1 Zkoumany soubor a jeho zakladni popisné charakteristiky

Vyzkumu se zucastnilo celkem N=1062 respondent(, a to 944 Zen (z toho 929 matek ditéte,
tj. 87.5 %) a 115 muzl (z toho 112 otcu ditéte, tj. 10.5 %), kteri dotaznik vyplnili.
Mezi dalSimi osobami, které dotaznik vyplnily (celkem N=21, tj. 2 %), byly babicky, tety,
nahradni rodi¢e, nevlastni rodie, péstoun/ka, sourozenec, oba rodice, osoba blizka.
Distribuce Cetnosti ilustruji nize uvedené Tab. 1 a Graf 1.

Vysoké zastoupeni Zen ve vzorku koresponduje s obdobnymi Setfenimi provadénymi
vyzkumnym tymem v minulosti (Hodnoceni kvality socidlnich sluZzeb — postoje uZivateld,
2008; Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim, 2012;
Kvalita Zivota osob pecujicich o dité se vzacnym onemocnénim, 2013 a dalsi). Oblast
tzv. neformdlni péce je v CR genderové naprosto nevyvaiend — ve viech srovnatelnych
vyzkumech se potvrzuje dominantni zapojeni (80—90 %) Zen jako pecujicich osob, a tedy

zpravidla i icastnic vyzkumu.

Tab. 1 Dotaznik vypliujici osoby
n %
Mdama 929 87,5
Tata 112 10,5
Jind osoba 21 2
Celkem 1062 100
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2%

H mama
M tata

M jind osoba

Graf 1 Vypliujici osoba

Vzhledem ke znacné variabilité jednotlivych zdravotnich stavid (lékafskych diagndz),

které rodice uvadéli v dotazniku, byly tyto tematicky seskupeny (lékafem — konzultantem)

do téchto 6 skupin:

1)

2)

3)

Dédicné poruchy metabolismu: N=157 (pi. mukopolysachariddzy, cysticka fibroza,
fenylketonurie, adrenoleukodystrofie, neuronalni ceroidlipofuscindza Il. typu

a dalsi).

Onkologicka a hemato-onkologicka onemocnéni: N=339 (zhoubné novotvary
véetné primarni mizni, krvetvorné a pfibuzné tkané) (pf. rhabdomyosarkom,
myelodysplasticky syndrom, leukemie, non/Hodgkinlv syndrom, tumor v zadni
jdmé lebni, Ewingliv sarkom, osteosarkom, nefroblastom, meduloblastom, gliom

mozkového kmene, rakovina mékkych tkani, nador varlete, krku, stfeva a dalsi).

Onemocnéni/stavy neuro-muskularni povahy: N=163 (pf. détska mozkova obrna,
svalova dystrofie, kongenitalni myopatie, spindlni muskularni atrofie, epilepsie,
poranéni a posSkozeni mozku, poruchy velikosti lebky, apalicky sy., hypotrofie plodu

a dalsi).
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4) Vrozené vyvojové vady, deformity a chromozomalni aberace: N=182 (pt. FRAXA,
Downuv sy., Angelmaniv sy., Williamsuv (Beuren(v) sy., Kabuki make-up syndrom,
Fallotova tetralogie, sy. kaudalni regrese, Prader-Willi sy., meningomyelokéla,

epidermolysis bullosa dystrophica congenita, CHARGE sy., AICARDI sy. a dalsi).

5) Vyvojové poruchy intelektu, pervazivni vyvojové poruchy, poruchy chovani: N=55
(pf. autismus, Aspergerlv sy., Tourettlv sy., OCD, ADHD, mentalni retardace,

porucha opozi¢niho vzdoru a dalsi).

6) Dalsi, jinde nezarfazené stavy: N=166 (pf. onemocnéni endokrinologicka, oka,
gastrointestinalni, centrdlni nervové soustavy, vylucovaciho systému, kize a pojiva,
celiakie, Wastlv sy., sekundarni epilepsie, astma bronchiale, hypertrofie levé
komory, nystagmus, autoimunitni onemocnéni, morbus Crohn, herpeticka
onemocnéni, stavy po transplantaci, a stavy, které nebylo z vypovédi respondentt

mozno zaradit).

RozloZeni zakladniho souboru podle typu onemocnéni ditéte rodicl (tj. dotaznik vyplnujici
osoby) podle vySe uvedené systematizace ilustruje nize uvedend Tab. 1a a Graf 1la.
Jednotlivé Cetnosti konkrétnich skupin zahrnovaly pouze stavy, které byly jednoznacné
definovatelné a do vySe uvedenych oblasti zaraditelné, tzn., Ze Cetnostné byly oblasti

k sobé vycerpdvajici (celkovy soucet N=1062).

Tab. 1a RozloZeni zakladniho souboru podle typu onemocnéni ditéte
%
n (zaokrouhleno)

Dédi¢né poruchy metabolismu 157 15
Onkologicka a hemato-onkologickd onemocnéni 339 32
Onemocnéni/stavy neuro-muskularni povahy 163 15
Vrozené vyvojové vady, deformity a chromozomalni
aberace 182 17
Vyvojové poruchy intelektu, pervazivni vyvojové 55 5
poruchy, poruchy chovani
Jinde nezarazené stavy, véetné kombinaci 166 16

Celkem 1062 100
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16% B Dédicné poruchy metabolismu

B Onkologickad a hemato-onkologickd onemocnéni

B Onemocnéni/stavy neuro-muskularni povahy

B Vrozené vyvojové vady, deformity a chromozomalni

aberace

B Vyvojové poruchy intelektu, pervazivni vyvojové
poruchy, poruchy chovani

Jinde nezarazené stavy, véetné kombinaci

15%

Graf 1a Rozlozeni zdkladniho souboru podle typu onemocnéni ditéte (N=1062)

2.2 Vratime-li se do okamziku, vnémz nam lékaF sdélil diagnézu naseho ditéte,

tak si vzpominame

Tato polozka méla za cil identifikovat kontext rodicd v Case, tj. jestli jiz pred samotnym
sdélenim diagndzy (nepfiznivé zpravy) ocekavali, Ze se dozvi nebo nedozvi pravdu o stavu
jejich ditéte (zdravotni stav, zavaznost, prip. sdéleni/potvrzeni lékafské diagndzy).
K nabidnutym moZnostem pro odpovédi rodi¢u patfily toto:

a) Pred rozhovorem s lékarem jsme tusili, Ze se dozvime nepriznivou diagndzu ditéte.

b) Informaci o diagndze jsme vrdmci tehdejsiho setkdni s lékafem naprosto

neocekadvali.
c) Informaci o diagndze jsme ocekdvali, protoZe jsme pred tim absolvovali jiZz nékolik

vySetreni.

Tato polozka byla odpovézena vsemi N=1062 rodic(. Distribuce cetnosti ilustruji nize

uvedené tabulka a graf (Tab. 2 a Graf 2).
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Tab. 2. Vratime-li se do okamiZiku, v némz ndam lékar sdélil diagnozu naseho ditéte,

tak si vzpominame

n %
Pfed rozhovorem s |ékarem jsme tusili, Ze se dozvime 179 16,9 %
nepfiznivou diagndzu ditéte
Informaci o diagndze jsme v rdmci tehdejsiho setkani 410 38,6 %
s lékafem naprosto neocekavali
Informaci o diagndze jsme ocekavali, protoze jsme pred tim 473 44,5 %
absolvovali jiz nékolik vysetreni
Celkem 1062 100,0 %
50%
44,5%
45%
0,
40% 38,6%
35%
30%
25%
20% 16,9%
15% -
10% -
5% -
0% ‘
Ptred rozhovorem s lékafem Informaci o diagndze jsme v Informaci o diagndze jsme
jsme tusili, Ze se dozvime ramci tehdejsiho setkani s ocekdvali, protoZe jsme pred
nepfiznivou diagndzu ditéte  lékafem naprosto neocekavali  tim absolvovali jiz nékolik

vysetreni

Graf 2 Vratime-li se do okamziku, v némz nam lékar sdélil diagnézu naseho ditéte,

tak si vzpominame

e

Respondenti volili vSechny tfi moZnosti odpovédi. Nejcetnéjsi (témér 45%) skupinu tvori
respondenti, ktefi, vzhledem k dosavadnimu vyvoji ocekdvali, Ze diagnézu se na daném
setkani dozvédi. Jednd se o dlsledek situace, ktera se vaze k organizaci a prlbéhu lékarské
péce o sledované skupiny respondentl. Zkoumany soubor, a budeme to ddle opakované
uvadét, reprezentoval rodie pecujici o déti s velmi zavaznymi zdravotnimi problémy,
Siroké etiologie, témér vidy vsak klinicky sloZitych ptiznak( a projevl. Pravé diagnostika

téchto onemocnéni (uvedme za vSechny zejména vzacna onemocnéni) je charakteristicka
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vive

delsim casovym obdobim, v némz probihd hledani pficin, vyluCovani priznakl, to vse
za provadéni rady (az desitek) laboratornich i klinickych vysetieni. Neni vyjimkou, Ze rodice
z této cilové skupiny absolvuji setkani s fadou ,ndslednych” |ékard, a az v zavéru cesty
(détsky obvodni lékat, neurolog ¢i jiny odborny lékar polikliniky, ambulance nemocnice lIl.
typu a pripadné na zdvér specializované pracovisté — centrum pro pfislusSné onemocnéni,
napf. pri nékteré z fakultnich nemocnic) je jim vyslovena ¢i potvrzena BBN spocivajici
ve stanoveni prislusné zdravotni diagndzy jejich ditéte.

Pomérné velkou skupinu respondenttl vsak zavrsujici zprava o daném onemocnéni jejich
ditéte zastihla ,,necekané” (38,6 %) — uvadéji, ze sdéleni v rdmci daného setkani s Iékafem
neocekavali. K nim mGzeme pfiradit mensi skupinu (16,9 %) téch, ktefi , tusili“, Ze se mohou
takovou zpravu dovédét.

MuzZeme shrnout, Ze vysledky I. tridéni u této polozky potvrdily existenci dvou vétsich
skupin z hlediska toho, jak rodi¢e ocekavali ¢i neocekavali sdéleni diagnézy na daném
setkani a malou skupinu rodicl, ktera, vzhledem k dosavadnimu vyvoji sdéleni diagndzy
tusila”.

Je nepochybné, Ze nastaveni rodic v dané chvili (ocekavani, znalost, zaskoceni) bude mit

urcity vliv na jejich zpUsobilost vnimat podstatu sdélované zpravy.
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2.3 Lékar, ktery nam tehdy informaci sdélil, byl

Tato polozka méla za cil identifikovat pozici Iékare, ktery jim samotnou diagndzu sdéloval.
K nabidnutym moZnostem pro odpovédi rodi¢u patfily tyto:
a) Osetrujici Iékar naseho ditéte, se kterym jsme se jiz drive setkavali.

b) Informaci nam sdélil Iékar ,,novy“, kterého jsme predtim osobné neznali.

Tato polozka byla odpovézena vsemi N=1062 rodicli. Distribuce Cetnosti ilustruji nize

uvedenad tabulka a graf (Tab. 3 a Graf 3).

Tab. 3 Lékat, ktery nam tehdy informaci sdélil
n %
.(.)vsetvrunu Iek,ar n.aseho ditéte, se kterym jsme se 803 75,6
jiz drive setkavali
Invforrr]au nam svdelll Iek'ar ,hovy”, kterého jsme 259 24,4
pred tim osobné neznali
Celkem 1062 100,0

W OSettujici 1ékaf naseho ditéte,
se kterym jsme se jiz dfive
setkavali

M Informaci nam sdélil Iékar
,nhovy”, kterého jsme pred tim
osobné neznali

Graf 3 Lékar, ktery nam tehdy informaci sdélil

Relativné jednoduchd polozka sledovala, zda rodi¢dm diagnézu sdéloval ,,znamy“ lékar
nebo osoba, s niz se dosud neznali. T¥i tvrtiny respondentu si vyslechlo zpravu o diagnéze
jejich ditéte od oSetfujiciho Iékare, tedy toho, s nimz méli jiz pfed touto chvili moznost

interakce. Jedna ¢tvrtina naopak od ,,nové osoby”, Iékare, kterého dosud osobné neznali.
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Opét pljde o disledek situace, kterou jsme popisovali v pfedchozi poloZce. Rada
onemocnéni ve zkoumaném vzorku tvori velmi specifické diagndzy vzacnych onemocnéni,
kde byva spise pravidlem koneéné potvrzeni diagnézy na specializovaném pracovisti,

které rodice tfeba dosud nikdy nenavstivili.

2.4 Vytvoril Iékaf vhodné prostiedi pro sdéleni diagnézy?

Tato polozka byla odpovézena vsemi N=1062 rodic¢d. Polozka méla 3 podotazky. Distribuce

Cetnosti ilustruji nize uvedené tabulky a grafy (Tab. 4-7 a Graf 4-7).

Tab. 4 Vytvoril Iékaf vhodné prostiedi pro sdéleni diagnézy

n %
5 Rozhodné ano 347 32,7
4 220 20,6
3 216 20,3
2 98 9,4
1 Vibec ne 181 17
Celkem 1062 100
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%
0%
5 Rozhodné 4 3 2 1 Vubec ne
ano

Graf 4 Vytvoril Iékaf vhodné prostiedi pro sdéleni diagnézy?
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Ve vyse uvedené tabulce a grafu uvadime shrnujici odpovédi respondentli na poloZzenou
otazku, kdy dale nasleduji odpovédi na tfi dil¢i podotazky dotvarejici popis tehdejsi situace
sdélovani diagndzy, kterd byla respondenty posuzovana.

V souhrnu zvolilo 53,3 respondent, tedy mirné nadpolovi¢ni vétsina na pétistupriové skale
hodnotu Rozhodné ano a SpiSe ano. Neutrdlni odpovéd — hodnotu 3 na pétistupriové skale
zvolila jedna pétina respondent(i a kritické hodnoceni vzhledem k vhodnosti prostiedi
pro sdélovani zavazné zpravy o zdravotnim stavu ditéte zvolilo 26,4 % respondent(, z toho
plnych 19 % zvolilo naprosto zaporné hodnoceni Vibec ne.

ProtozZe se jedna o souhrnné hodnoceni tehdejsi situace, povazujeme zjisténé vysledky —
jedna ¢tvrtina respondentll uvadi nevhodné podminky pro takovou situaci — za zavazné.
Stejné jako u mnoha dalSich polozek vsak konstatujeme, Ze vyznamné budou v tomto
pripadéivysledky tfidéni ll. stupné, kdy bude mozno porovnat hodnoceni situace z hlediska

jednotlivych skupin respondentd.

Tab. 5 Zajistil vhodnou (bezpecnou) mistnost nebo misto, v niz nas nikdo nerusil
n %
Ano 698 65,7
Ne 299 28,2
Nevzpominam si 47 4,4
Nevyplnéno 18 1,7
Celkem 1062 100
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
Ano Ne Nevzpominam si Nevyplnéno

Graf 5 Zajistil vhodnou (bezpecnou) mistnost nebo misto, v niz nas nikdo nerusil
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Prvni z dil¢ich podotdzek smérovala ke zjisténi, zda |ékar zajistil vhodnou a bezpecnou
mistnost, v niZ by sdéleni probéhlo nerusené. Dvé tretiny respondentd uvadi, moznost ano
— lékar takovou mistnost zajistil, neceld 1/3 respondentl uvadi, Ze mistnost zajisténa

nebyla. 4,4 % respondentd si jiz nemUZe vzpomenout.

Tab. 6 Zajistil pro nas klidny a neruseny cas, nap¥. odpojenim (ztiSenim) telefonu apod.
n %
Ano 458 43,13
Ne 341 32,11
Nevzpominam si 209 19,68
Nevyplnéno 54 5,08
Celkem 1062 100
50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%
o ]
Ano Ne Nevzpominam si Nevyplnéno

Graf 6 Zajistil pro nas klidny a neruseny cas, napf. odpojenim (ztiSenim) telefonu

Zajimavé je, Ze u druhé dil¢i podotazky o dvacet procent respondentli méné, nei
u predchozi uvadi kladné hodnoceni situace, tj. Ze lékar ,zajistil klidny a neruseny ¢as” —
pro sdélovani diagndézy — respondenti uvedli jen ve 43,13 % pfipadd. Vétsi pocet
respondentd (témér 20 %) si vsak jiz nevzpomina. Kazdy, kdo znd podminky provozu fady
zdravotnickych zafizeni v soucasnosti, potvrdi, Ze ,¢as na pacienta” je dnes jednim
z nejvétsich problém(. Vyjimkou nejsou desitky ambulantné , odbavenych” pacient(
za jednu pracovni sménu apod. Lékafi jsou vystaveni nutnosti zvySeni administrace —

zaznamu situace pfipadu. To vSe vSak neomlouva situaci, kdy ma Iékar za ukol sdélit rodiné
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tak zdvaznou zpravu —jakou je potvrzeni onemocnénijejich ditéte. V téchto pripadech lékar

musi zajistit klidny a neruseny cas.

Tab. 7 Byl pfipraven na mozné projevy nasich reakci (napf. obav, hnévu, place),
a to napf. pfipravenim nadosah umisténych papirovych kapesnicku

n %
Ano 383 36,06
Ne 394 37,10
Nevzpominam si 240 22,60
Nevyplnéno 45 4,24
Celkem 1062 100

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

Ano

Nevzpominam si

Nevyplnéno

Graf 7 Byl pripraven na mozné projevy nasich reakci (napf. obav, hnévu, place),

a to napft. pfipravenim nadosah umisténych papirovych kapesnicku

Kritické hodnoceni postupu lékatfe v této dil¢i otdzce konstatujeme vzhledem k tomu,

Ze respondenti poprvé zvolili ve vétsSim mnoZstvi negativni hodnoceni Ne nez pozitivni Ano.

Neprekvapi, Ze fada respondent( si jiz po uplynuti uréitého ¢asu na tento dil¢i aspekt

nevzpomina (22,60 %).

Souhrnnym hodnocenim tfi dil¢ich polozek dospéjeme k zavéru, Ze |ékati vétSinové zajistili

vhodnou mistnost, méné neZz polovina z nich i vytvofila vhodné prostfedi — klidné
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a v ztiSené a jen cca 1/3 z nich byla pfipravena na mozné (emocni) projevy rodi¢a vazici se
k takové situaci.

Lze vyslovit domnénku, Ze v fadé pripadu si lékar uvédomuje ,,mimoradnost” dané situace,
ovsem pravdépodobné se neuvédomuje jak zdsadni a svym zplisobem negativni sdéleni
pro rodice to predstavuje a jaké jsou témér obligatorni dlsledky tohoto sdéleni v oblasti
jejich psychického stavu v dané chvili. Vyslovit lze rovnéz tezi o ,nedostatku casu”
na pacienta jako obecné kategorii mediciny, s niz se na fadé mist ¢eské zdravotnictvi

potyka.

2.5 Pouzil Iékar pfiméreného privitani a vhodné se uvedI|?

Cilem polozky bylo identifikovat aspekty pfivitdni pritomnych ze strany lékare, jeho
predstaveni, zahajeni sezeni, bylo-li to zapotrebi, byly rodi¢iim také predstaveny pfitomné
osoby, véetné prani/souhlasu samotnych rodicu.

Tato polozka byla odpovézena vsemi N=1062 rodic¢d. Polozka méla 5 podotazek. Distribuce

Cetnosti ilustruji nize uvedené tabulky a grafy (Tab. 8—14 a Graf 8-14).

Tab. 8 Pouzil IékaF priméreného pfivitani a vhodné se uvedI|?
n %
5 Rozhodné ano 547 51,51
4 197 18,55
3 175 16,48
2 61 5,74
1 Vlbec ne 82 7,72
Celkem 1062 100
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Graf 8 Pouzil Iékar pfiméreného privitani a vhodné se uvedI?

U této polozky Ize shrnout, Ze drtiva vétsina lékard dodrzela zakladni zasady spole¢enského

(ani ne medicinského) jednani a setkani zahdjili privitanim rodi¢d a vhodnym uvedenim

tématu/situace, kvili které se schazeji. V souhrnu cca kazdy 8. lékar vsak pfimérené situaci

sdélovani diagndzy nezahdjil.

Tab. 9 Lékar se predstavil
n %

Ano 879 82,77

Ne 68 6,40

Nevzpomindm si 85 8,00

Nevyplnéno 30 2,82

Celkem 1062 100
90%
80%
70%
60%
50%
40%
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20%
10%

Ano Ne Nevzpominam si Nevypinéno
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Graf 9 Lékar se predstavil

Stejné jako u predchozi otdzky témér kazdy lékar (cca 83 %) se opét choval pfimérené

situaci — spolecenské — a predstavil se. Kazdy cca 15ty lékar se prestavit zapomnél.

Tab. 10 Léka¥ nas privital a vhodné uvedl situaci
n %
Ano 718 67,61
Ne 207 19,49
Nevzpominam si 107 10,08
Nevyplnéno 30 2,82
Celkem 1062 100
70%
60%
50%
40%
30%
20%
o ]
0% I
Ano Ne Nevzpominam si Nevyplnéno
Graf 10 Lékar nas privital a vhodné uvedl situaci
Tab. 11 Lékar védél, s kym a o cem bude jednat, hovorit
n %
Ano 909 85,59
Ne 79 7,44
Nevzpominam si 50 4,71
Nevyplnéno 24 2,26
Celkem 1062 100
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Graf 11 Lékar védél, s kym a o ¢em bude jednat, hovofit

Velka vétsSina respondentll (85,59%) uvadi, Ze lékar byl ze svého pohledu v zakladnim ramci
na tehdejsi situaci sdélovani diagndzy ptipraven - tj. védél s kym a o ¢em bude hovofit. Opét
— stejné jako tomu bylo u prestaveni - cca kazdy tfinacty Iékar toto nesplnil, tj. nevédél
radné s kym a o ¢em bude jednat — samoziejmé dle hodnoceni respondentl. Tj. rodice
zde hodnotili pfipravenost |ékare ze svého pohledu. Je moZzno se domnivat, Ze v nékterych
pripadech lékar védél, o ¢em bude jednat a hovofit — ale jeho projevy, chovani, zplsob
komunikace v rodic¢ich vyvolaly predstavu jeho ,nepfipravenosti“. Jedna se o signal

a informaci pro zdravotnické pracovniky.

Tab. 12 Lékafr, v pripadé, Ze bylo u rozhovoru pfitomno vice osob, tak nam je vSechny
predstavil
n %
Ano 433 40,77
Ne 257 24,20
Nevzpominam si 199 18,74
Nevyplnéno 173 16,29
Celkem 1062 100
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Graf 12 Lékar, v pripadé, Ze bylo u rozhovoru pfitomno vice osob, tak nam je vSechny
predstavil

U této polozky respondenti zaznamenali vétsi prohfesky proti zasadam spolecenského
chovani lékard nez u predchozich. Nejde vsak jen o formalni spolecenska pravidla,
v procesu sdélovani diagndzy ditéte rodici mlzZe kazdy nepatficny moment zpUsobit
slozZitéjsi prijeti nejen formy, ale samoziejmé i obsahu sdéleni. Lze fict, Ze pFitomnost
dalSich osob — bez jejich predstaveni a vysvétleni divodu jejich pfitomnosti je pro rodice
v dané chvili stresujici a z pohledu zdsad ,,spravného sdélovani“ se jedna o prohiesek, ktery

nelze tolerovat. Kazdy Ctvrty respondent byl pfi sdéleni diagndzy svého ditéte vystaven této

situaci.
Tab. 13 Lékar, v pripadé, Ze bylo u rozhovoru pfitomno vice osob,
se nas zeptal, zda s jejich pfitomnosti souhlasime
n %
Ano 327 30,79
Ne 322 30,32
Nevzpominam si 222 20,90
Nevyplnéno 191 17,98
Celkem 1062 100
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Graf 13 Lékar, v pripadé, Ze bylo u rozhovoru pfitomno vice osob, se nas zeptal,
zda s jejich pritomnosti souhlasime

U této polozky uvadi shodné cca 30 % respondentli obé mozZnosti. Tj. pozitivni hodnoceni
tehdejsi situace sdélovani diagndézy — ano — lékaf se nds zeptal, zda souhlasime
s pfitomnosti dalSich osob, stejné jako negativni hodnoceni — ne — |ékaF se nds na nas
souhlas s pfitomnosti téchto osob nezeptal. Opakujeme, Ze vdaném pripadé se
u negativnich hodnoceni (pfipadud/situaci) nejedna o kritiku spolec¢enského prohresku
,formalni“ povahy. V dané situaci a chvili se mlze jednat, a zpravidla jednd, o dalsi
ze stresujicich situaci, ktera v mozaice sloZitosti dané chvile mlze v dané chvili ovlivnit
stupen pripravenosti rodi¢l prijmout obsah sdéleni. A v budoucnu mize ovlivnit vnimani
a hodnoceni situace rodic¢i — se vSemi dUsledky, které to mlze mit pro pfijeti obsahu
sdéleni.

V nize uvedenych tabulkdch a grafech (Tab. 14-15 a Graf 14-15) jsou znazornény

komparace odpovédi rodi¢u, které mapovaly postaveni |ékare, ktery jim sdéloval diagndzu

(nepfiznivou) zprdvu — tj. jestli se jednalo o jiz jim zndmého |ékare, anebo lékafe nového.

Srovnany byly odpovédi pro dil¢i polozku ,,LékaF nds pfivital a vhodné uved| situaci” a ,,Lékar

védél, s kym a o cem bude jednat, hovofit“.
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Tab. 14 Lékar¥ nas privital a vhodné uvedl situaci:
srovnani odpovédi ,,znamych“ IékaFa a IékaFa ,,novych”

Jiz "zndmy" lékar Lékar ,,novy“
n % n %
Ano 182 70,27 536 66,75
Ne 48 18,53 159 19,8
Nevzpominam si 15 5,79 92 11,46
Nevyplnéno 14 5,41 16 1,99
Celkem 259 100 803 100
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M Jiz "znamy" lékar B Lékar novy

Graf 14 Lékar nas privital a vhodné uvedl situaci:
srovnani odpovédi ,,znamych“ Iékara a Iékara ,,novych”
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Tab. 15 Lékar védél, s kym a o ¢em bude jednat, hovorit:
srovnani odpovédi ,,znamych“ IékaFa a IékaFa ,,novych”

Jiz "znamy" léka¥ Lékar ,,novy“
n % n %
Ano 231 89,2 678 84,43
Ne 12 4,63 67 8,34
Nevzpomindm si 9 3,47 41 5,11
Nevyplnéno 7 2,7 17 2,12
Celkem 259 100 803 100
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Graf 15 Lékar védél, s kym a o ¢em bude jednat, hovorit:

srovnani odpovédi ,,znamych“ Iékara a Iékara ,,novych”
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2.6 Zjistoval lIékaf pred sdélenim diagnézy, co vse jiz o onemocnéni ditéte vime?

Cilem polozky bylo identifikovat obsah a miru informaci, kterymi disponovali samotni
rodice v zaleZitosti onemocnéni/stavu jejich ditéte. Soucasné byla identifikovana také
oblast odhadu rodic¢li, zdali znaji ucel setkdni a potfeba obdrzet zdvéry vysetieni

(informace) v pIné mife v prabéhu sezeni.

Tato polozka byla odpovézena vsemi N=1062 rodic¢d. Polozka méla 3 podotdazky. Distribuce

Cetnosti ilustruji nize uvedené tabulky a grafy (Tab. 16—-19 a Graf 16-19).

Tab. 16 Zjistoval Iékaf pred sdélenim diagndzy, co vse jiz o onemocnéni ditéte vime?
n %
5 Rozhodné ano 259 24,39
4 108 10,17
3 196 18,46
2 125 11,77
1 Vibec ne 374 35,22
Celkem 1062 100
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Graf 16 Lékaf¥ zjistoval pfed sdélenim diagnézy, co vie jiz o onemocnéni ditéte vime
V procesu ,rozkryvani“ pohledu rodicd na okamziky jejich Zivotd, které patfi mezi
nejslozitéjsi, jakym byli/ jsou v Zivoté vystaveni, jsme postoupili od hodnoceni obecnych

podminek (prostor, ¢as, zahajeni) k pfipravé na samotné sdéleni. Tj. sledujeme touto
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poloZzkou komunikaci lékare s rodi¢em, jiz po zahajeni procesu sdélovani. Lze predpokladat,
Ze alespon rdmcové dotazovani v tomto sméru by mélo patfit k obligatornim soucastem
procedury sdélovani. Ukazalo se, Zze tomu tak v podminkach naseho vyzkumného vzorku
nebylo. Zajem lékare o tuto oblast ,mapovani pfipravenosti rodi¢l na sdélovani“ v tomto
sméru uvadi necelych 35 % respondentll (rozhodné ano a spiSe ano), naproti tomu stejnych
35 % respondentt volilo moznost kategorické Ne a dalSich 11,77 % volilo moznost spiSe ne.
Ve sledovaném Setfeni vétsi Cast lékard pri zahajeni sdélovani nezjistovala, co rodice

jiz o onemocnéni ditéte védi.

Tab. 17 Lékar se nds zeptal, zdali vime, za jakym cilem se spole¢né schazime
n %
Ano 522 49,15
Ne 330 31,07
Nevzpominam si 161 15,16
Nevyplnéno 49 4,61
Celkem 1062 100
50%
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N l
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Graf 17 Lékar se nas zeptal, zdali vime, za jakym cilem se spole¢né schazime

Témér polovina lékarl (49,15 %) se rodicli zeptala, zda védi, co je cilem jejich spole¢ného
setkdni (rozuméj sdéleni diagndzy). Naproti tomu 30 % tuto moZnost nezvolilo —
dle hodnoceni rodic(, respondentd. Jestlize jsme vySe uvedli kritické hodnoceni nékterych
zjisténi, kterymi respondenti hodnoti vybrané aspekty , procesu sdélovani, pak na tomto

misté je pfi interpretaci nékolik moZnosti. Nepochybné je nutno pocitat i s tim,
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Ze pfi zahajeni konverzace mUze, v nékterych pripadech, otazka podobného typu pusobit
v daném kontextu az nevhodné. Rada lékaF(i se mGZe domnivat, Ze jiZ jen sama otédzka ,vite,
proc se setkavame” muze byt druhou stranou vnimana jako , uvédomte si, Ze to, co vdam
sdélim je strasné”. Samozifejmé v konkrétnim pripadé =zdlezi vidy na celkové
atmosfére a ocekavani ucastnikd jednani. Atmosféru sdélovani diagndzy utvari v souhrnu

desitky faktor(. A vSechny musime hodnotit v souhrnu s ostatnimi.

Tab. 18 Lékafr se nds zeptal, co o stavu/nemoci ditéte jiz vime
n %
Ano 420 39,55
Ne 470 44,26
Nevzpominam si 132 12,43
Nevyplnéno 40 3,77
Celkem 1062 100
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Graf 18 LékaF se nas zeptal, co o stavu/nemoci ditéte jiz vime

Ve sledované poloZce je rozvijena oblast ,pfipravenosti” rodi¢l ve smyslu jejich znalosti

objektivniho zdravotniho stavu ditéte.
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Tab. 19 Lékar se nds zeptal, jestli chceme zavéry
vysetfeni (diagnodzu) slyset pravé dnes

n %
Ano 240 22,60
Ne 639 60,17
Nevzpomindm si 126 11,86
Nevyplnéno 57 5,37
Celkem 1062 100
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Graf 19 Lékar se nds zeptal, jestli chceme zavéry vysetieni (diagndzu) slyset pravé dnes

Sledovanad oblast patfi mezi ,,standardizované polozky“ procesu sdélovani BBN. Vice o tom
v predchozi ¢asti. Soucasna medicina stoji obecné na stanovisku ,informovaného souhlasu”
pacienta s rozhodujicimi prvky poskytovani lékarské péce. Z objektu medicinského snazeni
v minulosti se pacient ma (¢i mél by) stat aktivnim ucastnikem (néktefi autofi hovofi
az o rovnopravném stavu) terapie, kterd se jej tykd. A plati, Ze samo sdéleni diagnézy —
jako jeden z okamzikl a svého druhu predpokladl zahajeni terapie — ma zahrnout
i pacientlv souhlas. V praxi vice nez o souhlas pljde o potvrzeni pfipravenosti na nastaly
okamzik.

Trojndsobné vétsi pocet respondentl (60,17 % oproti 22,60 %) vSak uvadi, ze jim IékarF
,nhedal na vybranou”, jestli chtéji vdaném okamziku diagnézu zdravotniho stavu jejich
ditéte vyslechnout ¢i ne. Opét Ize vyslovit predpoklad, Ze z pohledu Iékare se mlze jednat
nadbytecnou otazku, nebot oni predpokladaji, opét vzhledem k dané situaci, Ze rodic si

,pro diagndzu prisel”. Proto se schlzka kona, proto lékaf zajistuje, nebo ma zajistit vhodné

Podporeno z Norskych fondii v rdmci grantu MZCR ¢ 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

64



prostredi atp. A mUZe tudiz pripadat |ékafi az nesmysIné ptat se rodice, zda opravdu chce
(je pripraven) vyslechnout BBN o nemoci jeho ditéte.

V nékterych situacich mizeme predpokladat opravnénost tohoto soudu, v fadé situaci by
vsak bylo vhodné, pokud by lékaf obdobnou otdzku rodi¢iim polozil. | kdyby mél v drtivé
vétsiné pripadd obdrzet kladnou odpovéd - ,,ano proto jsme tady“. A v uréitém procentu

pripadl se dozvédél, Ze rodice na sdéleni ,,plné pravdy” pfipraveni nejsou.

2.7 Lékai ndm nabidl moZnost vybrat si mnozstvi a formu predavanych informaci

Cilem polozky bylo identifikovat lékafem nabidnuté moznosti, mnozistvi a formy jim
predavanych informaci. Ddle polozka sledovala preferenci rodi¢a v zalezitosti znat celou,

prip. dil¢i ¢ast ,pravdy” (zjisténi, nalezl, zavéra).

Tato poloZzka byla odpovézena vSemi N=1062 rodicu. PoloZzka méla 1 podotazku. Distribuce

Cetnosti ilustruji nize uvedené tabulky a grafy (Tab. 20-21 a Graf 20-21).

Tab. 20 LékaF nam nabidl moZnost vybrat si mnozstvi a formu predavanych informaci
n %
5 Rozhodné ano 236 22,22
4 95 8,95
3 145 13,65
2 118 11,11
1 Vlbec ne 468 44,07
Celkem 1062 100
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Graf 20 Lékar nam nabidl moZnost vybrat si mnozstvi a formu predavanych informaci

| tato polozka je transformovana z modelu SPIKES, a predpoklada, u védomi zavaznosti
nastalé situace, Ze se pacient (zde jeho rodice) bude moci vyslovit k rozsahu a formé
preddvanych informaci. MuaZeme hovofit o jistém ,davkovani“ sdélené pravdy
a opétovném vyjadreni vlle rodi¢l ohledné ,rfazeni” tohoto sdélovani. Nadpolovi¢ni
vétsina (55,18 %) respondentl odpovida, Ze tuto nabidku od Iékare nedostali. Uvedli jsme
jiz, ze vSechny zde komentované dil¢i polozky musime dale hodnotit az v kontextu
s ostatnimi. Stejné i tuto. Interpretujeme ji jako jisté podcenéni role rodice v daném
procesu. M(zZe vychazet z obecné zkusenosti, ktera potvrzuje podstatny ¢i propastny rozdil

v ,,odborné” roviné znalosti ¢i védomosti ,,0 diagndze”.

Tab. 21 Lékar se nas zeptal, jestli chceme slyset celou pravdu o nemoci,
nebo jen ¢ast dosavadnich zjisténi
n %
Ano 233 21,94
Ne 675 63,56
Nevzpominam si 130 12,24
Nevyplnéno 24 2,26
Celkem 1062 100
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Graf 21 Lékar se nas zeptal, jestli chceme slyset celou pravdu o nemoci,
nebo jen ¢ast dosavadnich zjisténi

Sledovana polozka je obvyklou soucasti sdélovani zavaznych (¢asto infaustnich) diagndz
dospélym (svépravnym) pacientdm. V predkladaném méreni se jednalo o polozku ovérujici
zpUsoby komunikace a celkové pojeti faktu ,sdéleni BBD — zdravotni diagnozy ditéte
rodiclm“. 63,5 % respondentl uvadi, Ze jim lékar tuto moZnost v rozhovoru nezminil,
necelych 22 % dostalo od lékafe ,na vybranou” v jakém rozsahu chtéji nepfiznivou
zdravotni zpravu v daném okamziku slySet. Kazdy desdaty respondent si jiz s odstupem ¢asu
nemuze vzpomenout.

| u této otdzky bude zajimavé porovnat vysledky u dil¢ich skupin respondentd.
Napft. oCekavame rozdily u skupiny respondentd s détmi nemocnymi onkologickym
onemocnénim vers. napf. skupiny pacientll s mentdlnim postizenim a obdobnymi

problémy CNS.
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2.8 Proces samotného sdélovani diagndézy (predavani nepfiznivé zpravy)

Tato polozka dotazniku sestaval z 19 dilcich otdzek, které byly rodi¢i déti hodnoceny
na Skale (kdy ,,5 = rozhodné ano“ a,,1 = vibec ne”), pficemz byla respondentim nabidnuta
moznost ,,nevzpominam si“ (byl tak respektovan fakt, Ze od doby sdéleni diagndzy/zpravy
mohl uplynout znacny ¢as). NiZe jsou prezentovany vysledky pro kazdy z jednotlivych
vyrokd (tvrzeni)

(Tab. 22—-41 a Graf 22-41).

2.8.1 Lékar pri sdélovani diagnézy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Tab. 22 Lékar pti sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci
n %

5 Rozhodné ano 477 44,92

4 170 16,01

3 174 16,38

2 81 7,63

1 Vibec ne 131 12,34

Nevzpominam si 29 2,73

Celkem 1062 100
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Graf 22 Lékar pfi sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci
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Jak je uvedeno vySe, dostdvdme se v této ¢dsti méreni do oblasti ,pfimého sdélovani
diagnézy”, kdy respondenti hodnotili, ze svého pohledu, vlastni sdélovani. Nikoliv
jiz pfipravu (prostorovou, komunikacni), ale vtéto a nasledujicich polozkidch se
zamérujeme na popis (hodnoceni) vlastniho ,vyroku o nemoci ditéte”, tak jak je rodice
s odstupem hodnoti.

V uvodni poloZce uvadi neceld polovina respondentd (45%), Zze Iékar rozhodné projevil
porozuméni a cit pro jejich situaci a dalSich 16 % uvadi, Ze spiSe projevil porozuméni.
Zaporné hodnoceni — rozuméjme , kritiku“ lékare v dané situaci a oblasti vyjadrilo 12,3 %
respondentd a spiSe nespokojeno bylo stimto vyrazem vztahu lékare dalSich 7,6 %
respondentd. V souhrnu tak kriticky zhodnotilo tento aspekt Iékarské komunikace 20 %
respondentd, tedy kazdy paty. U této, jakoz i u vSech nasledujicich poloZzek bude opét velmi
zajimavé porovnat vysledky a odpovédi respondentl podle dalSich kritérii. Zejména pUljde
o skupiny respondentll podle skupin onemocnéni — ale sovu roli mdze hrat i doba, ktera jiz
uplynula od sdélovani, to, zda respondenti sami hodnotili onemocnéni (diagnézu) ditéte

jako zavaznou ¢i nikoliv apod.

2.8.2 Lékar s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli

Tab. 23 Lékaf# s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli
n %
5 Rozhodné ano 577 54,33
4 186 17,51
3 144 13,56
2 73 6,87
1 Vlbec ne 76 7,16
Nevzpominam si 6 0,56
Celkem 1062 100
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Graf 23 Lékar s nami mluvil o diagnoze tak, abychom mu rozuméli

Jedna se o velmi dllezity pozadavek kladeny v téchto situacich (ostatné nejen téchto
situacich) na lékare a zdravotnické pracovniky obecné. Souc¢asna medicina je velmi slozita
a napfr. interpretace laboratornich vysledkd velmi komplikovana. Popis klinickych pfiznak
onemocnéni (stejné jako jejich etiologie) je postaven do znacné miry na pojmovém aparatu
védniho oboru, ktery patii pro laika k ,nesrozumitelnym®. Porovname-li napt. sloZitost
pricin metabolickych onemocnéni (napt. prislusny enzymaticky defekt a nasledné bunécné
zmény v organismu) s pripravenosti rodi¢d vnimat jejich popis musime ocenit Iékare, ktefi
dokdzi i v tak vypjaté situaci vysvétlovat okolnosti diagndzy zplsobem, ktery respondenti
v nadpolovicni vétsiné pripadd (54,33%) povazuji za srozumitelny zcela a témér 20 %
dalSich respondentl voli odpovéd spiSe ano. Naopak rozhodné ,nerozumélo” diagndze

7,16 % a dalSich 6,87 % spiSe nerozumélo. Lze konstatovat, Ze respondenti u této polozky

vysoce ocenili snahu [ékafl v predmétném a pro né velmi dalezitém okamziku svého Zivota.
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2.8.3 Lékar se nas dotazal, jestli mu rozumime, poskytl nam prostor pro dopliujici

otazky
Tab. 24 Lékar se nds dotdzal, jestli mu rozumime,
poskytl ndm prostor pro dopliujici otazky
n %
5 Rozhodné ano 578 54,43
4 150 14,12
3 107 10,08
2 69 6,50
1 Vibec ne 115 10,83
Nevzpominam si 43 4,05
Celkem 1062 100
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Graf 24 Lékar s nami mluvil o diagnoze tak, abychom mu rozuméli

| udruhé z ,,meritornich” otazek sdélovani diagndzy respondenti vétsSinové hodnoti kladné
pristup lékare. V tomto pripadé pak snahu lékafe o zpétnou vazbu a vytvoreni prostoru
pro poklddani doplfiujicich otdazek. Témér 70 % respondent( volilo odpovédi rozhodné ano
a spise ano. Oproti 17,3 %, ktefi tento prostor od |ékare vytvoren neméli. U této otazky je
nutné uvést empirickou zkusenost, potvrzenou rozhovory se stovkami rodic a desitkami

lékara, které vyzkumny tym v minulosti vedl. Narocnost obsahu sdéleni, jeho psychické
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konotace, prirozend stresova reakce a dalsi vedou k tomu, Ze rada lékarl sama nékdy
hovoti o ,bilé sténé”, ktera se rozprostira mezi lékarem a rodi¢i nemocnych déti v okamziku
kdy ,naplno zazni nazev diagndzy a jméno ditéte”. Jedna lékarka uvadi ,a od té stény
se odrazi vse, co jsem jim potom fikala“.

Jind matka dité uvedla ,pak uz jsem méla jenom tmu, vibec nevim, co se kolem délo, kdyby
se mé nékdo druhy den zeptal, co jsem slySela, tak feknu, Ze nic”.

Pokladani doplnujicich otazek je jednou ze zakladnich nalezitosti ,, Uspésného” (pokud lze

takové slovo v daném kontextu pouzit) porozuméni obsahu sdélovaného patfti

2.8.4 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese

Tab. 25 Lékar si ovéFil, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co ptinese
n %
5 Rozhodné ano 418 39,36
4 151 14,22
3 118 11,11
2 96 9,04
1 Vlbec ne 195 18,36
Nevzpominam si 84 7,91
Celkem 1062 100
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Graf 25 Lékar si ovéfril, jestli vime, co diagnéza naseho ditéte
znamena a co prinese
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Jak bylo nékolikrdt opakovano, respondenti ve zkoumaném souboru predstavuji
rdznorodou skupinu, ktera, az na vyjimky, ma zkusenost se sdélenim opravdu zdvazné BBN
— ve smyslu zdvainého onemocnéni/zdravotniho postizeni, které obvykle vyznamné
modifikuje Zivot détského pacienta i jeho rodiny.

Proto jisté nelze ocCekdvat, Ze v Uvodni fazi zjistovani samotného ndzvu nemoci/diagndzy
byva velky prostor pro podrobny rozbor nasledujiciho vyvoje, napf. progrese onemocnéni
apod. Presto je nezbytné v rdmci sdélovani diagndzy nezlistat pouze u konstatovani stavu
(problému, diagndzy), ale zaméfit se i na stanoveni moznych cest dalsiho vyvoje. At jiz
terapie kauzalni ¢i souvisejici. MozZnosti vyvoje apod.

K tomu ma smérovat otazka lékafe ovérujici co vSechno jiz rodi¢e o onemocnéni/ stavu
ditéte védi a jak jsou informovani o budoucim vyvoji. Na zakladé tohoto zjisténi mlize a ma
Iékar upravit ndsledny proces sdélovani diagnozy.

MuZeme konstatovat, Ze u této otazky, vice nez u jinych dosavadnich, respondenti vyuzili
celé skdly hodnoceni. Odpovédi tak byly vice vyrovnané ve vSech nabizenych moznostech,
nez tomu bylo dosud.

Mirné nadpolovicni vétsina respondentll (cca 54%) voli moznosti rozhodné ano a spiSe ano,

cca jedna Ctvrtina (26%) pak voli moZnost rozhodné ne a spiSe ne.

2.8.5 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme
ze sdélené diagndzy méli

Tab. 26 Lékar nas nechal vyjadFit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),
které jsme ze sdélené diagndzy méli
n %

5 Rozhodné ano 481 45,29
4 158 14,88
3 119 11,21
2 81 7,63
1 Vlbec ne 161 15,16
Nevzpominam si 62 5,84

Celkem 1062 100
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Graf 26 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),
které jsme ze sdélené diagnézy méli

Strach, obavy a svého druhu nevédomost miZeme povaZovat za privodni jev vétSiny
situaci, v nichZ je rodicim jejich ditéte sdélovana lékarem BBN. Plati to pIné pro rodice
zkoumaného souboru — tedy ,zastupce” velmi tézkych zdravotnich diagndz, které byly
détem stanoveny.

Cca 60 % respondentt uvadi, Zze lékar rozhodné Ci spise ponechal rodiclim mozZnost vyjadrit
jejich (negativni) pocity a cca 22 % lékafl naproti tomu pro vyjadieni podobnych pocitd
prostor nevytvofilo — ¢i rodicim ,nepovolili“ takové projevy. Nelze obdobny vysledek
kvantitativni povahy prevadét na kvalitativni studii a spekulovat o divodech hodnoceni
respondentud — i pfesnéji — o skute¢ném pribéhu tehdejsiho procesu sdélovani diagndzy.
Pfijimame zdavér, Ze vétsina lékarll poclitd s uvedenymi projevy rodi¢l a snazi se vytvofit
prostor pro jejich sdéleni a projeveni — nebo stim alespon pocitd a rodi¢e v tomto

neomezuje.
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2.8.6 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni,

zmatenost apod.)

Tab. 27 Lékar dokazal dobre reagovat na nase projevy
(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)
n %
5 Rozhodné ano 439 41,34
4 146 13,75
3 140 13,18
2 73 6,87
1 Vibec ne 145 13,65
Nevzpominam si 119 11,21
Celkem 1062 100
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Graf 27 Lékar dokazal dobie reagovat na nase projevy

(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)

| u této otazky, kterd ddle rozviji sledované téma ,vztahu lékare k rodicm pfi sdélovani

BBN tykajici se jejich ditéte” volili respondenti své odpovédi z celého spektra nabidnuté

Skaly. Nejvice (41,34 %) volili moZnost rozhodné ano, moznost vibec ne zvolilo 13,65 %

respondentd. MlZeme fici, Ze cca 1/5 respondentd hodnotiv tomto bodé pribéh sdélovani

— a chovani lékafe — jako nedobré a neodpovidajici. Nadpolovi¢ni vétSina respondent

v tomto bodé hodnoti chovani |ékare jako dobré.
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2.8.7 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as

Tab. 28 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as
premyslet, a také na né reagovat
n %

5 Rozhodné ano 418 39,36

4 186 17,51

3 158 14,88

2 92 8,66

1 Vlbec ne 150 14,12

Nevzpominam si 58 5,46
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Graf 28 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as premyslet,
a také na né reagovat

U polozky zaznamenané v tabulce a grafu €. 24 bylo sledovano, zda Iékar ptizplsobil obsah
sdéleni tak, aby mu respondenti/rodi¢e rozuméli ve smyslu Upravy odbornych vyraz(
a podstaty onemocnéni do formy obvyklé jazykové roviny — ptistupné laik{im.

U této polozky bylo sledovano, zda lékart volil takové tempo (Casovy snimek) predavani
informaci tvoficich v souhrnu BBN o diagndze jejich ditéte tak, aby rodi¢im poskytl prostor
pro reakci, premysleni a reakci na sdélené. Logicky také na doplfujici otazky. Necelych 40
% respondentt voli odpovéd rozhodné ano a dalsich 17,5 % odpovéd spiSe ano. Na opacné

strany hodnotici $kdly voli odpovéd vibec ne 14,12 % respondent(l a 8,66 % respondent
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voli spiSe ne. Konstatujeme, Ze kaidy paty lékar u sledovaného vyzkumného vzorku

nepfizplsobil rychlost sdéleni informaci potfebdm rodi¢li. Znovu musime zdUraznit,

Ze obsah sdélovano byva rodi¢i (viz i dalsi polozky) vniman jako natolik zatézujici

a psychicky vycerpavajici, Ze prostor pro prestdvku, promysleni sdéleného a kladeni

doplnujicich otazek patfi k zasadnim pravidlim ,spravného sdélovani BBN“ rodi¢dm

détskych pacient(.

2.8.8 Lékar, pokud jsme chtéli, sdélovani informaci prerusil, umoznil nam

rozmyslenou, a nabidl pokracovani po néjaké chuvili

Tab. 29 Léka¥, pokud jsme chtéli, sdélovani informaci prerusil, umoznil nam ¢as na

ano

n %

5 Rozhodné ano 357 33,62

4 130 12,24

3 111 10,45

2 84 7,91

1 Vibec ne 203 19,11

Nevzpominam si 177 16,67

Celkem 1062 100
35%
30%
25%
20%
15%
10%
0%

5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam

si

Graf 29 Lékar, pokud jsme chtéli, sdélovani informaci prerusil,

umoznil nam ¢as na rozmyslenou, a nabidl pokracovani po néjaké chuvili

Jednd se o ,,pokracujic

U
|

otazku k predchozi, ktera sledovala , rychlost pfedavani informace

“"

[ékafem v procesu sdélovani. U sledované polozky bylo sledovano, zda lékar, pokud
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respondenti chtéli, prerusil sdélovani a poskytl ¢as na rozmyslenou, stim, Ze bude

pokracovat az po néjaké chvili. Respondenti uvedli, Ze lIékar tuto moznost nabidl v necelych

34 % procentech situaci rozhodné a spiSe ano uvadi tuto moznost 12,24 % respondentd.

Cca 20 % respondentl uvadi, Ze lékar, pokud chtéli, sdélovani informaci neprerusil.

Pomérné vysoky pocet respondentt (16,67%) si jiZz nevzpomina.

2.8.9 Lékar se v rozhovoru o sdéleni diagndzy vyvaroval netaktnosti

Tab. 30 Lékar se v rozhovoru o sdéleni diagnozy vyvaroval netaktnosti

n %
5 Rozhodné ano 632 59,51
4 128 12,05
3 89 8,38
2 36 3,39
1 Vlbec ne 104 9,79
Nevzpominam si 73 6,87
Celkem 1062 100
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Graf 30 Lékar se v rozhovoru o sdéleni diagndzy vyvaroval netaktnosti

Jak jiz bylo uvedeno, sdélovani BBN je sloZité nejen pro ty, ktefi si zpravu o diagndze

vyslechli, ale i pro sdélujici Iékare. Jedna se ,,narocnou disciplinu®, v niZ se snoubi vysoka

odbornost s neméné

vysokym

stupném

Jidstvi  a  clovécenstvi“  |ékare.
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To, ze se v rozhovoru o sdéleni BBN vyvaruje netaktnosti, patfi mezi naprosto zasadni
pozadavky. Lze fici, Ze velka vétsina, vice nez 70 % lékar( tuto povinnost podle nazoru
respondentu splnila dobfe. Moznost, Ze se |ékar nevyvaroval netaktnosti, uvedlo necelych
10 % respondentl a dalSi mensina (cca 3,4%) z nich uvadi, Ze se lékar netaktnosti dopustil.
Vradmci kvantitativné orientovaného vyzkumu nelze spekulovat o povaze uvedenych
netaktnosti, chapeme je obecné jako , nepfijatelné chovani, projevy, hodnoceni lékafe vici
osobam, jimz BBN sdéluje”. Byt se jedna o mensinu pripadt (Iékarl), stale jde o cca kazdého
desatého respondenta, ktery si se sdélovani BBN o jeho ditéti neodnesl pouze zavainou
a negativni zpravu o zdravotnim stavu, ale jeho szivani s novou situaci bylo poznamenano
i nevhodnym chovdnim — projevem lékare. Nebo projevem, ktery za netaktni povaZzoval
respondent. Pfitom opét musime konstatovat, Ze v nékterych situacich si lékar podobného

hodnoceni ze strany rodic¢l nemusi byt védom.

2.8.10 Lékar nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

Tab. 31 Lékai ndm poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
n %
5 Rozhodné ano 543 51,13
4 64 6,03
3 59 5,56
2 55 5,18
1 Vlbec ne 261 24,58
Nevzpominam si 80 7,53
Celkem 1062 100

Podporeno z Norskych fondi v rémci grantu MZCR & 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

79



60%
50%
40%
30%
20%
10%
» HE B = B
5 Rozhodné 4 3 2 1Vabecne Nevzpominam
ano si

Graf 31 Lékar nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

U této polozky, svého druhu ,neutrdlni“ z hlediska poZadavk( na odbornost i znalosti
lékare o sdélovani BBN jsme prekvapeni vysokym poctem lékar(, ktefi respondentlim
na sebe kontakt nenechali. Tj. — vystavili mezi sdélenim, svou osobou — a naslednym
prozivanim rodicl svého druhu zed, kterou rodi¢e budou obtizné prekonavat. Jak jsme jiz
na jiném misté uvedli, prostor pro pfijeti vSeho, co sdéleni diagndzy obnasi je omezen —
zejména psychickym stavem, odbornymi znalostmi rodi¢G. Byva proto pravidlem,
a prokdzalo se toiv naSem vyzkumu (viz dale), Ze rodice na spoustu dalSich otdzek ,pfijdou”
az po uplynuti urcité doby. A zpravidla poté co maji moznost ziskat dalsi dopliujici
informace. At jiZ pochazeji z internetu, od dalSich rodi¢l apod. Kontakt na Iékare, ktery
sdélil rodicim zdsadni a nepfiznivou zpravu o zdravotnim stavu jejich ditéte by mél byt
zakladnim prvkem ,spravného sdélovani BBN“. Proto témér 30 % lékar(, ktefi kontakty

rodi¢im nenechali, povaZujeme za vysoky pocet.
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2.8.11 Lékar nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho

vlastni nepritomnosti

vlastni nepfitomnosti

Tab. 32 Lékar nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho

n %
5 Rozhodné ano 330 31,07
4 72 6,78
3 69 6,50
2 74 6,97
1 Viibec ne 379 35,69
Nevzpominam si 138 12,99
Celkem 1062 100
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
B B B
0%
5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho vlastni nepfitomnosti

Graf 32 LékaF nam poskytl kontakty na lékare,

Polozka uvedend v tabulce a grafu €. 32 rozviji pfechozi moZznost, tj. skutecnost, zda lékar

poskytl kontakt na dalSiho lékarfe, jenz by se mohl rodi¢cim vénovat v dobé jeho

nepritomnosti. V tomto pfipadé se pocet zapornych odpovédi respondentd zvysil —a to tak,

Ze souhrn negativnich odpovédi (vibec ne a spiSe ne — cca 43%) prevysil odpovédi, které

zaznamenaly ,,spInéni tohoto pravidla® Iékafem (cca 38 % respondentd uvadi ano a spise

ano).
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2.8.12 LékaF nam nabidl dal$i mozZnosti lécby (péce) o nase dité ze strany zdravotniki

Tab. 33 LékaF nam nabidl dalsi moZnosti Iécby (péce) o nase dité ze strany zdravotnika
n %

5 Rozhodné ano 416 39,17

4 110 10,36

3 114 10,73

2 62 5,84

1 Vibec ne 253 23,82

Nevzpominam si 107 10,08
Celkem 1062 100
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ano si

Graf 33 LékaF nam nabidl dal$i moznosti Iécby (péce) o nase dité ze strany zdravotnika

U otazky, kterd sleduje ,moZnosti dalsi |éCby” poskytované zdravotnickym systémem,
lékari, je tfeba uvést, Ze nékteré ze sledovanych diagndz jsou povazovdany za nevylécitelné,
tj. kauzalni |écba neexistuje. | v téchto pripadech vsak zpravidla existuje doprovodna
terapie, Ci terapie souvisejicich ptiznakd zdkladniho onemocnéni. Soucasti ,spravného
sdélovani BBN“ by proto zakladni informace o moZnostech intervence mediciny ve vztahu
ke konkrétnimu pacientovi chybét neméla. Pritom respondenti tuto poloZzku oznacili volbou
rozhodné ano v cca 39 % pfipadll a kazdy Ctvrty respondent uvadi kategoricky nesouhlas

s tim, Ze by mu byla tato informace poskytnuta — nabidnuta. Povazujeme nesplnéni této
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soucdsti sdélovani za zdvainé a v ramci Il. tfidéni bude dale interpretovano, u kterych

skupin onemocnéni se lékari tohoto ,,prohfesku” dopoustéji vice.

2.8.13 Lékar nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

Tab. 34 Lékar nam nabidl kontakty na dalSi organizace
(rodicovska sdruzeni, sluzby), které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit
n %

5 Rozhodné ano 369 34,75

4 92 8,66

3 81 7,63

2 67 6,31

1 Vlbec ne 386 36,35

Nevzpominam si 67 6,31

Celkem 1062 100
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ano Sl

Graf 34 LékaF nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodi¢ovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

Vzhledem k charakteru onemocnéni, kterd se stala CS naseho vyzkumu je nutno pocitat
stim, Ze medicina vfadé pfipad( disponuje jen omezenymi moZnostmi intervence
a na fadu (témér vidy) prichazi i souvisejici sociadlni terapie a podpora. MizZe se jednat
o organizované socialni sluzby, podpora neformalnich rodicovskych sdruzeni ad.

Z urcitého hlediska nelze po vsech lékafich za vSech okolnosti chtit, aby se stali odborniky

v souvisejici socidlni sféfe. Pravdépodobné vice Iékafi na specializovanych pracovistich
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(rozuméj na sdélovani konkrétni diagndzy) budou mit tyto informace k dispozici.
A to zejména ti z Iékar(, ktefi maji v dané oblasti delSi praxi. Opét v rdmci Il. tfidéni bude
dale sledovéno, zda mezi respondenty (a tedy i lékafi) jednotlivych skupin existuji rozdily
a pripadné jak statisticky vyznamné.

Obecné konstatujeme, Ze rodice ve sledovaném souboru uvadéli v cca 43 % ptipadd, Ze jim
lékar takové informace poskytl a priblizné stejny pocet z nich (cca 43 %) odpovid3,

ze takovou informaci nedostali.

2.8.14 Lékar na zaveér zjistil, zda jsme spravné rozuméli jeho sdélenim, a nabizel nam
vysvétleni

Tab. 35 Lékar na zavér zjistil, zda jsme spravné rozuméli jeho sdélenim,
a nabizel ndam vysvétleni
n %
5 Rozhodné ano 468 44,07
4 125 11,77
3 122 11,49
2 69 6,50
1 Vlbec ne 197 18,55
Nevzpominam si 81 7,63
Celkem 1062 100
50%
40%
30%
20%
N I I I
B N
5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 35 Lékar na zavér zjistil, zda jsme spravné rozuméli jeho sdélenim, a nabizel nam
vysvétleni
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Naprosto zdsadni pozadavek, z hlediska postupu lékare a kontroly procesu sdélovani BBN
z jeho strany. Cilem ,spravného sdéleni rozhodné neni mechanické vysloveni poznané
pravdy, ale cilem je pravé zajistit porozuméni sdélené informaci pfijimajicim. V nasem
pripadé rodicem détského pacienta. Mirné nadpolovi¢ni vétsina respondentl (cca 56 %)
uvadi, Zze se lékar této casti sdéleni nevyhnul a zeptal se jich, zda doslo k porozuméni
sdéleného. Naproti tomu opét kazdy cca ¢tvrty rodi¢ uvadi, Ze 1ékar tuto ¢ast sdélovani
vynechal. V ramci Il. tfidéni bude sledovano, ktefi lékari (rozuméj u kterych diagnéz)

opomijeji tuto zasadni soucédst procesu sdélovani.

2.8.15 Lékaf nam shrnul daleZité informace do nékolika bodu

Tab. 36 Lékar nam shrnul dulezité informace do nékolika bodu
n %

5 Rozhodné ano 386 36,35

4 139 13,09

3 125 11,77

2 62 5,84

1 Vlbec ne 212 19,96

Nevzpominam si 138 12,99

Celkem 1062 100
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Graf 36 Lékaf nam shrnul dalezité informace do nékolika bodu
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U této sledované polozky plati, co u pfedchozi. Vzhledem k dopadu informace na psychiku
rodi¢ll Ize predpokladat, Ze znacnd cast (zejména) odborného sdéleni bude vlivem
stresujicich faktord v mysli pfijimacich pozménéna ¢i nebude do paméti uloZzena vibec.
Proto byva vyhodné v zavéru sdélovani vhodné informaci zestrucnit, utfidit a skute¢né
v nékolika snadno zapamatovatelnych bodech znovu pfijimacimu predlozit.

Znacna cast lékarl sledovaného vzorku rodicl plsobila na specializovanych zdravotnickych
pracovistich (kliniky, fakultni nemocnice), kde se predpokladd i jejich prednaskova
Ci alespon osvétova cinnost. Proto mlZeme uvést, Ze stejné jako na konci odborné
¢i osvétové prednasky je vhodné informace utfidit a shrnout do nékolika malo
zapamatovatelnych bodd, je to vyhodné, vhodné a nutné ucinit i v pfipadé sdélovani BBN.
Podle nazoru rodi¢a sledovaného souboru tak ucinila cca jedna polovina lékarl (49,45 %
respondentd volilo rozhodné ano a spiSe ano), a ,zapomnélo” na toto pravidlo cca 25,7 %
lékar(.

Pozadavek ,zjednodusené rekapitulace” neni pro lékare zatézujici a vzhledem k jeho

vyznamu pro efektivitu celého procesu sdélovani je nutné na ném trvat.

2.8.16 Lékar v procesu sdélovani zminil také pfipadna ,pozitiva“ podpory nemocného

ditéte
Tab. 37 Lékaf v procesu sdélovani zminil také pfipadna ,pozitiva“
podpory nemocného ditéte
n %
5 Rozhodné ano 346 32,58
4 95 8,95
3 95 8,95
2 76 7,16
1 Vlbec ne 281 26,46
Nevzpominam si 169 15,91
Celkem 1062 100
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Graf 37 Lékar v procesu sdélovani zminil také pfipadna , pozitiva”
podpory nemocného ditéte

Sdéleni o moznostech ¢i alespon nékterych aspektech dalsi situace nemocného ditéte,
které by pfinesly i pozitivni obsah byva nékdy chapano jako protimluv ¢i plnéni tzv.
nemozné. Sdélujeme rodicim zavaznou zpravu (negativni) o zdravotnim stavu jejich ditéte
— jakd potom muze byt ,pozitivni“ zprava?

Samoziejmé se jednd o relativni pojeti pozitivni informace, ale potfebna rozhodné je.
Byt by se mélo jednat o nejobecnéjsi a svého druhu velmi vagni pozitivni informaci
spocivajici ve sdéleni pravdy, Ze ,takovou informaci si pred vami vyslechly
desitky/stovky/tisice rodica“.

AZ na fidké vyjimky lze i v rdmci nejtézsich diagndz poskytnout rodicim nadéji ve formé
podplirné (byt i jen paliativni) IéCby. Lze bolest rodic¢t zmirnit popisem podpory, které
nemocné dité bude dostdvat. A uvadét véty, které budou akcentovat podporu nemocného
ditéte —ve smyslu snizeni jeho bolesti a utrpeni. Utrpeni provazejici dité je zpravidla jednim
z nejvice stresujicich faktor( prozivani onemocnéni rodici.

Shrnujeme, Ze lékafi, pro vyzkumny tym prekvapivé, tak vibec neucinili ve vice nez jedné
Ctvrtiné pripad( — situaci a rozhodné tak ucinila pouze jedna tfetina Iékar(.

Ve sledované oblasti je prostor pro zlepseni stavu sdélovani BBN rodicim déti se VO

a tézkym zdravotnim postiZzenim u nas.
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2.8.17 Lékar zabezpecil predani spravnych informaci o prognéze bez ,,planych nadéji”

Tab. 38 Lékar zabezpecil predani spravnych informaci o prognéze bez ,,planych nadéji“
n %
5 Rozhodné ano 508 47,83
4 142 13,37
3 122 11,49
2 43 4,05
1 Vibec ne 136 12,81
Nevzpominam si 111 10,45
Celkem 1062 100
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Graf 38 Lékar zabezpecil predani spravnych informaci o prognéze bez , planych nadéji“

Jestlize jsme u prechozi polozky sledovali (a plédovali) pro predavani i jisté miry , pozitivnich
informaci“ v rdmci celkové negativniho obsahu BBN, potom u této poloZzky je pozornost
zamérena na opacny extrém —a to je podavanifaleSnych ,tésinskych jablicek”, k nimz mize
v nékterych ptipadech ze strany lékare dojit.

A to at jiz v disledku jeho nepfipravenosti a de facto neznalosti skute¢ného disledku
diagndzy, nebo napft. i vlivem lidského pohnuti, kdy je i pro néj obtizné naplno rodi¢im
sdélit nepfijemnou ¢i tragickou informaci. A rozhodne se ji doplnit pozitivhim sdélenim,
které vSak, nema-li redlny zédklad, m(ze byt ze strany pfijimajicich rodi¢d vnimano hire nez

samotna negativni pravda o nemoci jejich ditéte. Rodice sledovaného souboru v témér
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poloviné pripad(l potvrzuji, Ze se lékar k nicemu takovému neuchylil a v souhrnu cca 16 %
respondentd si vzpomind, Ze lékar takové ,faleSné nadéje” v procesu sdélovani poutfil

a poskytl.

2.8.18 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, kroki

Tab. 39 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, krokt

n %
5 Rozhodné ano 429 40,40
4 125 11,77
3 119 11,21
2 85 8,00
1 Vlbec ne 255 24,01
Nevzpominam si 49 4,61
Celkem 1062 100
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Graf 39 Lékar spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, kroku
Pro vyzkumny tym prekvapivé pouhd polovina rodi¢d (cca 52 %) uvadi splnéni tohoto,

dle naseho soudu obligatorniho pozadavku a svého druhu logického vystupu procesu

sdélovani BBN rodicim nemocného ditéte.
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Nemusi se vidy jednat o presny sled vysSetfeni a terminovanych navstév v ordinaci,
ale zasadni struc¢ny prehled dalSiho ,potkavani” Iékafli a nemocného ditéte a jeho rodicu
by stanoven byt mél.

V tomto smyslu je témér tretina respondentd, ktefi uvedli, Ze se obdobného planu postupu
od svého lékare nedockali negativnim vyzkumnym zjisténim. Dale v rdmci Il. tfidéni bude

sledovano, u kterych skupin onemocnéni je takové opomenuti Iékafe ¢astéjsi.

2.8.19 Lékar dovedl rozhovor s nami k zavéru (a my védéli, ze rozhovor konci)

Tab. 40 Lékar dovedl rozhovor s nami k zavéru (a my védéli, Zze rozhovor konci)
n %
5 Rozhodné ano 603 56,78
4 157 14,78
3 98 9,23
2 27 2,54
1 Vlbec ne 74 6,97
Nevzpominam si 103 9,70
Celkem 1062 100
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5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 40 Dovedl rozhovor s ndami k zavéru (a my védéli, Ze rozhovor konci)

Stejné jako fakt sdélovani BBN ma pocatek v navozeni kontaktu mezi sdélujicim

|ékafem a pfijimajicim (zde rodicem nemocného ditéte), pak i formadlni zavér procesu
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sdélovani ma svidj vyznam. Opakujme, Ze stav rodic v dané chvili rozhodné neni komfortni
a v nékterych pripadech by si ani nemuseli byt védomi, Ze je setkani jiz u konce. Cca 70 %
rodicli si i s odstupem vzpominag, Ze lékar formalné dovedl rozhovor k zavéru. A mensina —
cca kazdy desaty respondent uvadi, Zze k tomu nedoslo. Jednd se o formalni nalezitost,

kterd ma sv(j vyznam pro obé strany. Nelze ji vSak precenovat.

2.9 Nabidnuti moznosti mit v priabéhu sdélovani u sebe dalsi osobu

Tato polozka identifikovala nabidnuti, resp. nenabidnuti (Iékafem) mozZnosti mit v pribéhu
sdélovani u sebe také dalsi osobu. Nize uvedenad tabulka a graf (Tab. 41 a Graf 41) ilustruji
distribuce odpovédi. Pokud rodi¢e odpovédéli moznosti ,,.ano”, poté mohli zvolit o jakou
osobu se jednalo (Tab. 42 a Graf 42 — odpovédi byly kumulovany do kategorii ,rodinny
pfislusnik” — kombinace , rodinny pfislusnik a nékdo jiny“ —,,jind osoba“).

Nejcetnéji zastoupeny odpovédi v ,jinych osobach” byly voleny kategorie: psycholog (N=9),
rodinny pfislusnik + pracovnik krizové intervence (N=2), rodinny pfislusnik + psycholog
(N=45), rodinny pfislusnik + dalSi osoba, které véfim (N=19), dalsi osoba (N=14), rodinny
prislusnik + psycholog + jinad osoba, které vérim (N=11).

Pokud rodice odpovédi moznosti ,ne” (tzn., lIékar jim nenabidl mozZnost mit v prabéhu
sdélovani u sebe dalsi osobu), méli tito dale mozZnost vybrat vlastni postoj k ,,nenabidnuté
moznosti“—volili odpovéd'v podobé preference , Ne, ale vadilo ndm to”“, ,Ne, nevadilo nam

to“. Distribuce ¢etnostni odpovédi na tuto preferencni polozku ilustruje Tab. 43 a Graf 43).

Tab. 41 LékaF nam nabidl mit v priibéhu sdélovani u sebe dalsi osobu
n %
Ano 566 53,30
Ne 496 46,70
Celkem 1062 100
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Graf 41 LékaF nam nabidl mit v pribéhu sdélovani u sebe dalsi osobu

Odpovédi respondentl na tuto polozku jsou pomérné vyrovnané. Mirné prevazuji
respondenti, kterym lékar tuto moznost nabidnul.

Jedna se o jeden ze zéakladnich prvkd grantového projektu ,,Podpora provazeni rodin déti
se vzacnym onemocnénim®, v jehoz ramci byl predkladany vyzkum proveden.

Faktem proto zUstava, Ze polovina lékard o takové mozZnosti — tj. nabidnout rodici nebyt
pri sdéleni diagndzy sam vibec neuvaZovala. Dalsi ¢ast tuto nabidku vyslovila, jak vsak dale
uvidime, prevazineé se jedna o nabidku pritomnosti rodinnych prislusnika.

V nasledujici tabulce vidime, Ze z poctu lékaru, ktefi moZnost pritomnosti dalSi osoby
rodi¢lim sdélili, plnych 81 % nabizelo pritomnost rodinného prislusnika. Mizeme fict, Ze se
napf. jedna o situace, kdy (zpravidla) matka komunikuje s |ékafi a fada z nich vyslovi
doporuceni (sprdvné), aby konec¢nou diagndzu rodina sdilela spolecné, tedy jak matka, tak
otec. Naprosto minimalni ,nabidka“ pfitomnosti dalsSi osoby svédci o tom, Ze sluzba
provazeni, tak jak ji v CR reprezentuje model ,Centra provéazeni“ pfi VFN v Praze je dosud
obecné neznama (nebo byla v dobé, kdy respondenti naseho souboru od |ékare diagndzu

svého ditéte vyslechli).

Tab. 42 Preference mit v pribéhu sdélovani u sebe dalsi osobu
n %
Rodinny pFislusnik 460 81,3
Rodinny pfislusnik a nékdo jiny 81 14,3
Jind osoba 25 4,4
Celkem 566 100

Podporeno z Norskych fondii v rdmci grantu MZCR ¢ 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

92



90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

I AW

0%
Rodinny pfislusnik

nékdo jiny

Rodinny pfislusnik a

Jind osoba

Graf 42 Preference mit v prubéhu sdélovani u sebe dalsi osobu

Tab. 43 Percepce postoje rodicu pfi nenabidnuti moznosti mit u sdéleni dalSi osobu

n %
Rodi¢lm situace vadila 125 25,2
Rodice uvitali byt sami 371 74,8
Celkem 496 100

90%
75%
60%
45%
30%
15%

0%
Rodié¢am situace vadila

Graf 43 Percepce postoje rodicu pfi nenabidnuti moznosti mit u sdéleni dalSi osobu

Situaci dokresluje a podtrhuje zjiSténi v poloZce €. 42, kdy tfi ¢tvrtiny rodicli uvadi, Ze rodice,
i kdyZ jim nabidka ucinéna nebyla, stejné byli radi, Ze mohou byt sami. ZdGraznit vsak je

treba, Ze se jednd o 371 rodicl — ze sledovaného souboru 1062 — tedy cca 38 % rodicu.

Rodice uvitali byt sami
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V kazdém pripadé — existuje vyznamny prostor — kdy jedna ¢tvrtina rodict by naopak

pfitomnost dalSi osoby pti sdélovani BBN tykajici se jejich ditéte pfivitala.

2.10 Identifikace preferenci rodi¢a sdélovat diagnézu za ne/pFitomnosti jejich ditéte

Polozka identifikovala preference rodic¢u v zaleZitosti sdélovani diagndzy (zdvazné zpravy,
ndlezu, vysledkd vysetfeni) pred samotnym ditétem. Mohli vybirat ze dvou polarit
odpovédi (tj. ,ano” a ,ne”), pficemz kazdad byla doplnéna o to, zdali to takto chtéli
¢i nechtéli samotni rodice. Distribuce odpovédi (preferenci) rodica ilustruje Tab. 44

a Graf 44, a to souhrnné pro obé polarity odpovédi rodicu.

Tab. 44 Sdéleni diagndézy za ne/pfitomnosti ditéte
n %
ANO: chtéli jsme to 464 43,69
ANO: ale nechtéli jsme to 107 10,08
NE: nechtéli jsme to 462 43,50
NE: ackoliv jsme to chtéli 29 2,73
Celkem 1062 100

50%
40%
30%
20%
L

0% [ ]

ANO: chtéli jsme to ANO: ale nechtéli NE: nechtéli jsme NE: ackoliv jsme to
jsme to to chtéli

Graf 44 Sdéleni diagndzy za ne/pfitomnosti ditéte

V tabulce a grafu €. 44 uvadime nékolik krajnich moznosti — polarit postoj(i rodi¢l tykajicich
se jejich prani — moznosti vyslechnout diagnézu ditéte v jeho ne/pfitomnosti. Vzhledem

ke sloZitosti a zavainosti vétSiny diagndéz ve sledovaném vyzkumném souboru
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je pro vyzkumny tym prekvapujici, Zze témér polovina respondentl (44,69 %) vyuZila
moznosti a chtéla, aby sdéleni BBN probéhlo za pfitomnosti ditéte. Pochopitelné je to
v pfipadech, kdy dité je velmi malého véku (ranné postnatdlni doba) ¢i, vzhledem ke stupni
rozumového vyvoje neni schopno obsah sdéleni chapat. Pripustit musime i situace, kdy dité
naopak chape podstatu onemocnéni a samo chce byt sdéleni pfitomno — zpravidla déti
starSiho véku. Z pohledu ,spravného procesu BBN“, je nutno jako chybné povaZovat
situace, kdy je diagndza vyréena pred ditétem, ale rodice si jeho prfitomnost v daném
okamziku, z rdznych dtvod( nepreji. V nasem souboru se jednalo 0 10 % respondentd, ktefi

byli takové situaci vystaveni.

2.11 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy

Rodice (respondenti) se vyjadfovali na 11 bodové Likertové Skale, pficemz ,0 =
béZnd/jednoducha situace mého Zivota“ az ,10 = nejnarocnéjsi situace v mém Zivoté”“.
Polozka zjistovala hodnoceni narocnosti uddlosti v poméru kjiz zazitym Zivotnim
udalostem a zkusSenostem. Distribuce ¢etnosti odpovédi pro jednotlivé stupné skaly (tj. O—

11) ilustruji nize uvedena Tab. 45 a Graf 45.

Tab. 45 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnézy
n %
BéZna/jednoducha situace mého Zivota 4 0,38
1 2 0,19
2 0 0,00
3 4 0,38
4 3 0,28
5 25 2,35
6 11 1,04
7 23 2,17
8 92 8,66
9 99 9,32
Nejndrocnéjsi situace mého Zivota 799 75,24
Celkem 1062 100
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Graf 45 Rodici vnimana naroc¢nost sdéleni diagnézy

Na tomto misté uvedeny dil¢i vysledek rozsahlého méreni — tedy informace o vnimani
,harocnosti sdéleni“ diagndzy z pohledu rodi¢l povaZujeme za jeden z nejsilnéjsich
vystupl méreni.

Jedna se o subjektivni shrnujici postoj rodi¢l k nové nastalé situaci — do niz byli tehdejsim
vyrokem l|ékare uvrzeni.

Respondenti vyplnovali dotaznik s jistym ¢asovym odstupem od vlastniho sdéleni diagndzy.
Proto jejich odpovédi z valené vétsiny nereaguji na aktudlni stres vyvolany sdélenim BBN
lékafem. Méli moznost celou situaci vyhodnotit a provést, byt tfeba jen podvédomé,
srovnani miry zatéze, jiz byli vystaveni s ostatnimi stresujicimi faktory, které pfinasi Zivot
v rliznych svych etapach (vlastni onemocnéni, rozvod, smrt pfibuzného apod.)

Zde namérené vysledky byly vyzkumnym tymem do jisty miry anticipovany, na stran druhé,
tak vysokd mira vyuZiti stupné hodnotici $kdly ,nejndro¢néjsi situace v mém Zivoté“ — kdy
ji zvolilo 75,2 % respondent( verifikuje fadu dalSich udaji zjisténych predkladanym
vyzkumem.

Vyzkumny tym se soustfedil na Zivotni etapu, situaci a oblast, kterd je dosud u nds stale
stranou zajmu vétsiny vyzkumnikU. A potvrdil, Ze mira zasahu do socio-psychické stability
osoby rodice ditéte, jemuz lékar vyslovi BBN z diivodu zavazného onemocnéni/zdravotniho
stavu tohoto ditéte je subjektivné vnimana tak silné, Ze ospravedlfuje nejen provedeni
vyzkumu jako takového, ale ptfimo vyvoldva otdzky, zda pozornost témto Zivotnim usekim
dosud vénovana je dostatecna. A nejedna se samoziejmé jen o pozornost vyzkumnikd, ale
daleko vice adekvatni reakci organl a instituci verejné sprdvy, pomahajicich
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profesi. Ti vSichni si musi daleko naléhavéji upozornit, Ze se v pfedmétnych chvilich ,hraje”
o Zivotni stabilitu tisic osob v celé republice.

Shrneme tedy, Ze celych 93,2 % respondentl voli pro posouzeni naro¢nosti situace ,,sdéleni
BBN o nemoci jejich ditéte” na desetibodové skdle (kde 10 je nejvétsi zatéz) hodnoty 8-10,

a celych 75 % z nich voli pfimo hodnotu 10.

2.12 Veék ditéte pri sdéleni diagnozy

Soucasti dotazniku byla rovnéz polozka, ktera zjistovala vék ditéte, ve kterém byla diagndza
(nepfiznivd zprdva) sdélena jeho rodicim. Rodi¢lm byly nabidnuty moZnosti
,UZ pred narozenim®, ,kratce po narozeni“ a ddle , konkrétni vék”“, ktery mohli rodic¢e uvést
(v celych letech). Respondenti (rodice) volili jedinou z nabidnutych moznosti. Souhrnné
cetnosti pro vySe uvedené tfi kategorie moznosti odpovédi ilustruje nize uvedena Tab. 46
a Graf 46.

Nejvétsi pocet rodica (tj. 70,3 %) se vyjadroval uvedenim konkrétniho véku jejich ditéte.
Jelikoz sdélené numerické hodnoty nebyly homogenni, lze konstatovat, Ze zastoupené
moznosti odpovédi byly rozvrstveny pomérové. Objevovaly se odpovédi od nékolika mésicu
az po vék 20 let. Cetné odpovédi byly soustiedény do intervalu 0,5-1 rok, dale kolem 1,5
roku Zivota jejich ditéte a v neposledni fadé byly odpovédi kumulovany kolem rozmezi véku

3,5 let a také kolem cca 7.— 8. roku Zivota ditéte.

Tab. 46 Vék ditéte pfi sdéleni diagnozy
n %
uz pred narozenim 31 2,9
kratce po narozeni 285 26,8
vék ditéte (napt. 0.5; 3.5 apod.) 746 70,3
Celkem 1062 100
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Graf 46 Vék ditéte pfi sdéleni diagndzy

Vramci interpretace zjisténi uvedeného vtabulce a grafu ¢ 46 konstatujeme,
Ze ve vyzkumné souboru byli vétSinové zastoupeni respondenti (rodice), kterym byla BBN
o nemoci jejich ditéte sdélena v mladSim détském véku, tj. v mensiné byli logicky rodice,
ktefi si zpravu vyslechli (diagndza byla potvrzena) jiz pfed narozenim ditéte. A znacnou
skupinu tvofi respondenti, ktefi zpravu vyslechli kratce po narozeni (do pUl roku véku
ditéte). Téchto respondentl bylo 26,80 %. V ramci dalsi interpretace bude rovnéz porovnan
vék ditéte pri sdéleni BBN u jednotlivych skupin respondenti/onemocnéni a dale

rozvedena kategorie ,vék ditéte”.
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2.13 Odhad narocnosti (povahy) onemocnéni / zdravotniho stavu

Dulezitou polozkou dotazniku byla ta, ktera méla za cil zjistit odhad rodi¢l (respondent()
v zalezitosti ndrocnosti konkrétniho stavu. Rodice se vyjadfovali na Likertové Skale (1-5),
kdy ,,5“ = velmi tézké” a ,,1 = mirné“. Distribuci ¢etnosti pro jednotlivé stupné Skaly (1-5)

uvadéji nize uvedenad Tab. 47 a Graf 47.

Tab. 47 Odhad naroénosti (povahy) onemocnéni / zdravotniho stavu
n %
5 Velmi tézké 629 59,2
4 278 26,2
3 120 11,3
2 16 1,5
1 Mirné 19 1,8
Celkem 1062 100
60%
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20%
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0% I |
5 Velmi tézké 4 3 2 1 Mirné

Graf 47 Odhad naro¢nosti (povahy) onemocnéni / zdravotniho stavu

Polozka sledujici subjektivni odhad ,narocnosti“ onemocnéni ditéte pohledem rodicu
je svého druhu rozvijejici k predmétu sledovanému v poloice €. 45 (vnimdni naro¢nosti
situace sdélovani diagndzy). Zde nyni je sledovano hodnoceni ndrocnosti povahy
onemocnéni ze strany rodicl. Je pfitom ziejmé, Ze ti rodic¢e, ktefi onemocnéni, jehoz
budou potencidlné vice zasazeni jeho nepfiznivymi dopady neZz rodice, ktefi by,

hypoteticky, povazovali onemocnéni ditéte za ,banalni”. Je evidentni, Ze v rdmci dalSich
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tfidéni a interpretaci bude zajimavé sledovat, jak hodnoceni uvedena respondenty v téchto
dvou polozkach ovliviuji jejich vyjadfeni u dalSich sledovanych otazek.

Potvrdilo se, Ze vyzkumny tym jiz pfi koncipovani vyzkumu a volbé metod oslovujicich
vyzkumny vzorek se spravné zaméfil na tézka onemocnéni (vzacnd onemocnéni, tézka
zdravotni postizeni apod.). Na pétibodové skale zvolilo témér 60 % respondentl hodnotu
pét — tj. onemocnéni ditéte povazuji za nejtézsi. Nizsi hodnotu 4 si vybrala jedna ctvrtina
respondentd (26,2 %).

Naproti tomu za velmi mirné ¢i mirné povazuje onemocnéni svého ditéte jen 1,8 resp. 1,5 %
respondentd. Je tfeba uvést, Zze ve zkoumaném souboru se napf. objevovala i diagnéza
fenylketonurie, lehli nervosvalova onemocnéni apod. U kterych je, srovnatelnym

zpUsobem, zfejmé mozno uvaZovat o, leh¢im“ onemocnéni.

2.14 Nedokoncené véty — vysledky pro zakladni soubor

Jak jiz bylo konstatovano, tato ¢ast dotazniku slouzila k identifikaci zkuSenosti (prozitk()
rodic¢l s pomoci testu nedokoncéenych vét. Respondentlim (rodicim) byl predloZzen seznam
8 nedokoncenych vét s instrukci, aby doplnili zapocaté véty podle jejich tehdejsi zkusenosti.
Vsechny tyto polozky (nedokoncené véty) byly povinnymi k vyplnéni v dotazniku — polozky
byly vyplnény vSemi N=1062 respondenty.
NiZe budou prezentovany vysledky pro jednotlivé nedokoncené véty takto:

a) souhrnna tabulka s jednotlivymi tématy a cetnostmi odpovédi,

b) souhrnny graf s jednotlivymi tématy a ¢etnostmi odpovédi,

c) vybér citatd vystihujicich podstatu sdéleného tématu (fenoménu) — priklady.

Byly ponechany v pavodnim znéni, tj. bez stylistické, formalni a obsahové korekce.
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2.14.1 Nedokoncena véta 1 —,,S odstupem ¢asu vnimam, Ze bych vice potfeboval/a ...

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 1 jsou ilustrovana v Tab. 48,

Grafu 48 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 48 S odstupem ¢asu vnimam, Ze bych vice potifeboval/a...

Kategorie n %

Dalsi informace 270 20,45
Podpora 207 15,68
Cas 140 10,61
Lékat, forma a obsah sdéleni, osoba sdélujici 119 9,02
Vse v poradku 116 8,79
Neutradlni odpovédi 91 6,89
Kritika |ékare 79 5,98
Blizka osoba, rodina 64 4,85
Nevyplnéno 48 3,64
Prostor 44 3,33
Dalsi 38 2,88
Srozumitelnost 35 2,65
Progndza 31 2,35
Nadéje 30 2,27
Pfiprava sdéleni 8 0,61

Celkem 1320 100
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Lékar, forma a obsah sdéleni, osoba sdélujici
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Neutralni odpovédi
Kritika lékare

Blizka osoba, rodina
Nevyplnéno

Prostor

Dalsi

Srozumitelnost
Progndza

Nadéje

Pfiprava sdéleni

| 20,5%

| 15,7%

| 10,6%
| 9,0%
| 8,8%
1 69%
] 60%
] a8%
T 36%

o 133%

] 2,9%

1 2,7%

] 23%

1 23%

1 0,6%

Graf 48 S odstupem ¢asu vnimam, Ze bych vice potieboval/a...

Vyse uvedend témata (jedna se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky

rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime niZe, a to vidy v podobé

nékolika vybranych priklad( pro kazdé z dilcich témat.

DALSi INFORMACE

=, Vice informaci o typu postiZzeni mého syna.”;

= Informaci o moZnostech podpory (rdna péce apod.), doporuceni na psychologa,

na literaturu, kontakty na jiné rodic¢e ochotné se podélit o zkusenosti“;

= _Pisemny materidl, ktery bych si pozdéji v klidu precetla a kontakty na lékare

a rodicovské skupiny”;

= Informace od rodici.”;

= Vice informaci, jak s diagndzou pracovat.”

PODPORA

= Psychologické podpory”;

= Podporu a vétsi naslednou péci o rodinu jako celek”;
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»Podporu a cely systém ndsledné péce pro rodice. Zachrdnit dité za kazdych okolnosti i
bez souhlasu rodict, je jedna véc, ale pak rodice nechat bez pomoci (uZ jsme preci
zachranili ten nezachranitelny Zivot, tak co vic chcete) at se tim prokousou, jak uméji,
to bylo tézké.”;

,Pomoc od psychologa, kterou jsem aZ tak nevyuZivala. Myslela jsem, Ze vse zvlddnu
bez pomoci a na moji psychice se to velmi podepsalo a trvd to do dnes.”;

»Vice podpory Ze to zvliadnu.”

CAs

,Mit ¢as na zpracovdni diagnozy”;

,,Vétsi casovy prostor na uvédoméni si celé té nové nastalé situace a prichdzejicich zmén
s tim spojenych®;

,,Cas to vstfebat. Bylo toho hodné najednou”:

,Vice ¢asu na doplniujici otazky”;

,Cas se vybrecet.”

LEKAR, FORMA A OBSAH SDELENi, OSOBA SDELUJICi

4

, Taktnosti ze strany doktora, a hlavné informaci o postiZeni ditéte”;
,Aby jeden lékal mé informoval o stavu ditéte”;

,Lidsky pfistup, a ne chrleni slov”;

,Vice ochoty od zdravotnického persondlu pri lécbé”

,Rozuméni ze strany doktora.”

VSE V PORADKU

,Vse bylo v poradku”;

,Nic*

»Nevim, byla jsem spokojena“;

»Vse bylo dostacujici alespor podle toho, co si pamatuji”

»Nic, ze strany lékare bylo vse 100%.“

KRITIKA LEKARE

LJiného lékare”;
»Zkusenéjsiho lékare u porodu”;
,Kvysetieni odborného lékare jednoho, a ne po kazdé jiného.*;
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,Jiné chovani lékare.”;
»Aby néjak postupné mi to fekl — on to na nds vybalil na jednou, Ze mald umre, Ze to asi

vime —a my pfitom nic moc nevédeéli.”

BLiZKA OSOBA, RODINA

,Mit u sebe manzela”;

,Po sdéleni diagndzy si o tom promluvit s dalsi blizkou osobou, kterd projevi pochopeni
a podporu”;

,Druhou osobu mé blizkou”;

»Podpora rodiny... byt vice na blizku*;

»Rodinu, aby pri nds stdla.”

PROSTOR

‘Aby mi informace byly sdéleny v mistnosti bez zdrav. persondlu, nékde v klidu,
v mistnosti pro to uréené”;

»Soukromi pfi cekani na vysledky a sdéleni diagndzy*;

,LepSi zazemi nemocnice, kde bohuzZel probihala rekonstrukce, a byl boj o nocovadni
u ditéte na pokoji!!*;

,Mit mozZnost odpocinku, byla jsem v nemocnici nepretrzité od prijeti syna po nestastné
uddlosti, ktera vedla k jeho tézkému stavu, celkem to byly tii mésice, vzhledem k tomu,
Ze dalsi syn ndm ndsledkem té tragické uddlosti zemrel, to bylo velmi tézké.”;
»...soukromi pfi sdélovani diagndzy. Lékar mi o vysledku histologie rekl na chodbé

pfi cesté z obéda !11”

DALSI

,Potrebovala bych to vice nezazit!”;

,Rozumu*;

»Tomdsek byl miminko na vyhfivané podloZce na porodnickém oddéleni.”;
»Sodstupem ¢asu, zapocaté véty-praveé tim vsim prochdzime, takZe vét by bylo mnoho.”;

,Volna z prace.”
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SROZUMITELNOST

»Srozumitelnéjsi a konkrétnéjsi odpovédi na moje otdzky ohledné progndzy
do budoucna.”;

»Vysvétlit co je to za onemocnéni”;

,Lépe vysvétlit zdravotni stav ditéte, jelikoZ jsme pul roku Zili prakticky v domnéni,
Ze zdravotni stav neni tak vazny*;

»Aby mivse lépe vysvétlili“;

,Vysvétleni, o co se viubec jednad.”

PROGNOZA

»Redlné popsat progndzu a mozZnosti zmirnéni progrese.”;

,Informaci o tom, co se bude s dcerou dit dal.“;

,Védeét, co nds bude cekat. Alespor nastinit, jak se bude vyvijet nékolik ndsledujicich
dani.”

»Informace o disledcich diagnozy*;

vvvvv

NADEIJE

,NADEJI, a né slyset jeho strohy ndzor Ze moje dité NEBUDE to ¢i ono, ale spis jeho ndzor
a pak upozornéni na to Ze bojovat se vyplati, Ze znd i pfipady, KDY RODICE ZABOJOVALI,
NEVZDALI TO A | TOTO DITE DOKAZALO ZVLADNOUT VIC, NEZ JSEM OCEKAVAL.*;
,Optimismus*;

,Potrebovala jsem slyset, Ze se uzdravi.”;

,Vétsi nadéji na uzdraveni ditéte.”;

,Pozitivnich zprdv.”

PRIPRAVA SDELENi

»Néjak pfipravit na to, Ze budu muset vyslechnout fakt jako je zdvazné nevylécitelné
onemocnéni ditéte”;

,Je to uZ hodné ddvno — 21let a hodné véci a pfistupl zdravotniki se zménilo,
potrebovala jsem vice pripravenosti, abych nebyla zaskocena diagndzou dcery”;
,»Abych méla trochu ¢asu predem o situaci pfemyslet”;

,Cas, se pfipravit na krutou pravdu*;
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» Trochu vic informaci a pfipravu.”

2.14.2 Nedokoncena véta 2 —,,S odstupem ¢asu vim, Ze bych od IékaFe pozadoval/a ...“

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 2 jsou ilustrovana v Tab. 49,

Grafu 49 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 49 S odstupem ¢asu vnimam, Ze bych od Iékafe poZadoval/a...

Kategorie n %
Mit nékoho u sebe 5 0,40
Pfipravit se 7 0,56
Pravda, jistota 11 0,88
Prostor 29 2,33
Dalsi 31 2,49
Nevyplnéno 47 3,78
Kritika |ékare 62 4,98
Neutralni odpovédi 71 5,70
Cas 83 6,67
Vlastnosti Iékare, forma sdéleni 278 22,33
Vse v poradku 291 23,37
Informace 330 26,51
Celkem 1245 100,00
Informace | 26,5%
Vie v poradku | 23,4%
Vlastnosti lékare, forma sdéleni | 22,3%
Cas T 67%
Neutrdlniodpovédi | 57%
Kritika lékafe | 5%
Nevyplnéno | 3,8%
Daldi [ ] 2,5%
Prostor :| 2,3%
Pravda, jistota | 0,9%
PFipravitse ] 0,6%
Mit nékoho u sebe | 0,4%
0,00 5,00 10,00 15,00 20,00 25,00 30,00

Graf 49 S odstupem ¢asu vnimam, Ze bych od lékafe pozadoval/a...
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VysSe uvedena témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky
rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime nize, a to vidy v podobé

nékolika vybranych pfikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

INFORMACE
»Mnohem vice informaci i ohledné socidlni pomoci*;

= Info o pomickdch mozné dalsi Iécbé rehabilitaci”;

= Ddt néjaké informace o tom, co Ize délat pro zlepseni progndzy a jaké jsou podpurné
systémy pro rodiny s takovymi détmi.”;
zustala po porodu v nemocnici, kde jsem pristup k informacim neméla a manzel doma
hledal na internetu nahodile. Ovsem sama jsem priblizné védéla, protoZe jsem
povoldnim socidlni pracovnice a tusila jsem zhruba, co to znamend.”;

= Kontakt, kam mdme dochdzet po propusténi z porodnice — diagndza byla sdélena ihned

po porodu.”

VSE V PORADKU

= Nic, vse bylo v poradku.”;

= Nic. Lékar nam sdélil dostatek informaci o nemoci, kontakt na sdruZeni, ale bohuZel
pro déti s Down. syndromem. V té dobé jesté sdruZeni s "nasi" diagndzou nebylo.”;

= Nic”

= Situaci lékari zvlddli dobre, nic mé nenapadd.“

= Vse bylo v poradku.”

VLASTNOSTI LEKARE, FORMA SDELENi

= Aby se vZil do situace rodice, kterému je sdélovdna zdvaznd diagndza jeho ditéte
a zajistil rodicim maximdini vstficnost, porozumeéni a soukromi.”;

=, Odbornych znalosti a schopnosti je raciondlné interpretovat®;

= ... Ujisténi, Ze délaji vse, co je v jejich sildch.”;

= Vstficnost, ohleduplnost, takt pfi nepfimérené reakci rodici”,

= Soucit.”
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CAS

,Vice ¢asu na vstrebani”;

»Vice ¢asu na konzultace, cozZ chdpu, pokazdé neslo”;

»Vic ¢asu pri kontroldch... je to posledni dobou vse pfilis rychlé a chaotické.”;
,Cas vstfebat mnoZstvi dodanych informaci.”;

,Cas na rozmyslenou.“

KRITIKA LEKARE

,Vice Casu, dosti spéchal a spiSe vysvétlovani, nebylo kdy, konalo se to na Ul hlavicky

a ¢ekdrna byla pind dalsich déticek”;

,Vétsi empatii a mensi Ipéni na protokolech.”;

,Vice empatie. Po kazdém vysetreni nesdélovat vysledky. Poc¢kat na konec vysetfovaciho
"kolotoce".”;

»Meéné predcasnych zaveri”;

,Negativa pfipadaji Ustecké nemocnici, protoZe tam jsme zaZivali tézké chvile. Byl

na nds vyvijen ohromny tlak, abychom dali Ondrdska pryc. Neustdle se posouval dvacadty

pdty tyden, aby bylo mozZné jit na preruseni. Jesté v momenté, kdy jsme sedéli v Motole 108
v kancelari, volali panu doktorovi, jak jsme se rozhodli a abychom pfipadné jeli rovnou

z Motola do Usti na zdkrok.“

DALSI

,Ucinny lék*;

,0 diagndze nemluvit u ndctiletého ditéte”;
,Kterého lékare?”;

,Alternativni mozZnosti“;

LJak Zit s hendikepem.”

PROSTOR

»Jednadnijinde, a ne v sesterné, kde se neustdle ménil pocet lidi*;

,Nerusenou mistnost, ze které bych mohla telefonovat pfibuznym a sdilet s nimi sok,
kde bych mohla plakat, aniZ by mne u toho nékdo vidél (v porodnici jsem byla na pokoji
sdalsimi...)*

,»Vétsi soukromi pro sdéleni diagnoz ditéte”;
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»Vhodné prostredi. Diagnéza ndm byla sdélena v "kumbdlu”, kam se ani nevesSel koc¢drek
a misto k sezeni bylo pouze pro lékare a jednu dalsi osobu.”;

»Rozhodné soukromi, pri sdéleni diagndzy.”

PRAVDA, JISTOTA

»Méné planych nadéji... (Lékari tvrdili, Ze syn bude mit lehci formu nemoci, prestoZe vse
nasvédcovalo tomu, Ze to bude ta téZsi, ...snazili se nds asi moc nevyplasit...). Ddle ndm
hned po sdéleni diagnozy rekli, Ze bude v nejblizsich letech Iék...

,Pravdu”;

»Milcet a sdélit skutecnou diagndzu, ne kazdy den jinou*;

,Lékarka nefekla narovinu, Ze se jednd o DMO, ale snaZila se diagndzu "zabalit"
do jemnéjsi verze — krevni sraZeniny, aZ o dost mésicu pozdéji jsem si uvédomila,
co myslela“;

,Aby neshazoval reh. cviceni, aniz by védél, Ze jeho slova, jeZ vyslovil, se zakladaji

na 100% jistoté ...”

PRIPRAVIT SE

,Po prvnim sdéleni diagnozy termin dalsi schizky (cca do tydne), na ktery bychom si
mohli pfipravit dotazy”;

,MoZnost se na tak duleZitou chvili pripravit. Nebyli jsme najezeni, neméli jsme mozZnost
se napit.”;

»Konkrétni zdkroky a rizika s nimi spojené drive neZ den Ci pét minut pred zdkrokem
(¢lovék nemd pak Sanci si nic rozmyslet)”;

LAby lékarka rekla, za dvé hodiny si spolecné sedneme a promluvime si o vysledcich
vySetreni. Tim bych mohla domluvit s muZem, aby pfijel a byli bychom pfi tom spolu.”;

»,MoZnost sepsat si otdzky a poloZit je Iékari.”

MIT NEKOHO U SEBE

,PFitomnost syna a jeho tatinka“;
»Upozornéni, Ze mi sdéli nepfijemnou zprdvu a moZnost tuto zprdavu vyslechnout
v pfitomnosti manZela.”;

»Na JIP vic se zapojit s rodinou”;
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,Sdéleni diagndzy za pritomnosti manzela, bez pfitomnosti "spolubydlicich” na stejném

pokoji.”

2.14.3 Nedokoncena véta 3 —,,S odstupem ¢asu bych Iékafi doporuéil/a, aby ...

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncéenou vétu ¢. 3 jsou ilustrovdna v Tab. 50,

Grafu 50 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 50 S odstupem ¢asu bych lékafi doporudil/a, aby...

Kategorie n %

Vse v poradku 305 23,37
Pozitivni vlastnosti, lidskost |ékare 189 14,48
Lékar — forma, obsah sdéleni, pristup 140 10,73
Kritika Iékare 132 10,11
Neutralni odpovéd’ 97 7,43
Cas 93 7,13
Informace 80 6,13
Odbornost, vzdélani, pripravenost lékare 62 4,75
Nevyplnéno 60 4,60
Dalsi 51 3,91
Prostor 45 3,45
Pritomnost dalsiho odbornika 27 2,07
Povzbuzeni, pozitiva 24 1,84

Celkem 1305 100
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Vse v poradku

[ ¥ 23,4%

Pozitivni vlastnosti, lidskost |ékare | ¥ 14,5%
LékaF - forma, obsah sdélent, p¥istup | ¥ 10,7%
Kritika lékafe | ¥ 10,1%
Neutralni odpovéd | ¥ 7,4%
Cas B T71%
Informace o 061%
Odbornost, vzdélani, pfipravenost lékare ) 48%
Nevyplnéno 0 46%
palé T 3,9%
Prostor [ 3,4%
P¥itomnost daliho odbornika [ 2,1%
Povzbuzeni, pozitiva 9 1,8%
0% 5% 10% 15% 20% 25%

Graf 50 S odstupem ¢asu bych lIékafi doporucil/a, aby...

Vyse uvedend témata (jedna se

o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky

rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime niZe, a to vidy v podobé

nékolika vybranych priklad( pro kazdé z dilcich témat.

VSE V PORADKU

= _Pani doktorka byla velmi empatickd a nastudovala problematiku vzdcného
onemocnéni”;

= Nic”

= Situaci lékafi zvlddli dobfe, nic mé nenapadd.

= Zustal tak skvély, jaky byl a je! Mohu jen dékovat!”;

= _Nemdm vytky.”

POZITIVNI VLASTNOSTI, LIDSKOST LEKARE
,Vice taktnosti a lidskosti, vice citii nejen rict mdte nemocné dité s nevylécitelnou
diagndzou, Ié¢ba neni.”;

= Jemnéjsi pfistup k matkam prvorodickam?;

= Siobcas predstavil byt v roli rodi¢e nemocného ditéte.”;

= Empatii spise neZ chladny nadhled.”;

= Citlivéjsi pristup pri sdélovani diagndzy.“
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s

LEKAR — FORMA, OBSAH SDELENI, PRISTUP

»Vice s rodic¢i diskutoval o tom, co miZe nastat a na co se maji pfipravit.”;

,Doved| odpovédét na otdzky na" télo”, ne odpovédét vSeobecné o vsech pacientech
ale konkrétné k mému synovi“

,Mluvil na rovinu®

,,»Vic komunikoval i po odchodu z nemocnice po porodu a vysetrenich.”;

»Lepsi, srozumitelnéjsi vysvétleni, co nds ¢ekad.”

KRITIKA LEKARE

,Sel délat néco jiného — omlouvdm se, ale nejsem schopna nic jiného o ném napsat,
tento lékar zde pracuje dalSich 30 let stdle stejnym zptlsobem — vim od jinych matek”;
,Nechoval se jako hovado*;

»Pracoval na jiném oddéleni, kde se nerodi miminka*;

,Zménil zaméstndni*;

,To nedélal, kdyZ to neumi a nechce délat.”

¢As

,Meél vice asu ...”;

,Siudélal, vice ¢asu pro jednotlivé pacienty.”;
»,Si dal asovy prostor pro sdéleni informaci*;
,Aby si nasli trochu vice ¢asu na rodice.”;

»Nic, Iékafi by potrebovali vice ¢asu, aby se mohli vénovat pacientim.”

INFORMACE

»Poskytl vice informaci o nemoci*;

,Aby mél u sebe kontakty na rodice s ditétem stejné postiZzenim, na socidlku, na ranou
péci, na psychologa, to tehdy nebylo, rok 1999.

»Aby mi poskytli alespori zdkladni informace o moZné synové nemoci jiz v nasem
méste.”;

»Aby mi sdélil, co by synovi pomohlo.”

»Aby doporucil Neurokliniku Axon v Praze.”
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ODBORNOST, VZDELANI, PRIPRAVA LEKARE

,... Se v této oblasti vice vzdélal.”;

»Si precetl odborné publikace ohledné Downova syndromu a jinych postiZeni”;

»Znal prirodni podpirné léky.“

»Nastudovdni informaci ohledné nemoci, se kterou ocividné lékar nikdy nepfisel

do styku”;

DALSI

,Pole nesmi ziistat nevyplnéno”;

»Musel, co nejméné sdélovat Spatné zpravy rodicim.”;

,Si prosel tim, co jsme si zaZili i my*;

,Misto predndsky pro mediky... ale asi to nejde, je to jejich prdce.”

,Nic, protoZe v té dobé nebylo tohle postiZeni tolik prozkoumané.”

PROSTOR

LJsme si v klidu sedli napr. do ordinace nebo na pokoj*;
,Dali vice prostoru na otdzky*;

113
,Aby to sdéleni bylo v uzavrené mistnosti“;
,Sdélil diagnosu v néjaké k tomu uréené mistnosti, ne pfi vizité na pokoji s ostatnimi
pacienty”;

,JiZ nikdy nesdéloval tyto zdvazné diagndzy v béZném provozu ambulance.

PRITOMNOST DALSIHO ODBORNIKA

»Informovat o diagndze za pritomnosti psychologa”;

,Vice spolupracovala s nutricni terapeutkou prip. ostatnimi odborniky z nemocnice,
ktefi by béhem uvodni hospitalizace vice vysvétlili a poradili — Fesenim nasi nemoci je
pfisnd dieta. Podle mé pozdéjsi zkusenosti ani tehdejsi nutricni sestra o ni prilis
nevédéla.”;

,,Byl pfitomen psycholog*;

,U sdéleni diagndzy byl pfitomen psycholog.”;

,Sdm konzultoval pripad s vice kolegy.”
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POVZBUZENI, POZITIVA

2.14.4 Nedokoncenad véta 4 —,,S odstupem casu vnimam, Zze mi tehdy nejvice

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 4 jsou ilustrovana v Tab. 51,

,Si pfed sdélenim diagndzy pripravil i néjakd pozitiva v této situaci.”;

»Nezapominal na to, Ze i zdzraky se déji*;

,Byl i pozitivni, i kdyZ vim, Ze uvaZuje rediné.”;

,Nds vice povzbuzovali (zdlezi i hodné na sestrdch, lékari jsou v pohodé a sestry

to zazdi)”;

»Aby nebral lidem nadéji, i kdyZ momentdlné na nemoc neexistuje lék.”

chybélo ...”

Grafu 51 a primymi citaty rodicl (nize).

Tab. 51 S odstupem ¢asu vnimam, Ze mi tehdy nejvice chybélo...

Kategorie
Rodina a blizci
Podpora, psychologickd pomoc
Informace
Vse v poradku
Lékar — pritomnost |ékafe, férovost, pfistup
Neutralni odpovéd
Nadéje, vira, zdravi
Prostor
Porozumeéni, empatie
Cas
Vlastni schopnosti, potfeby
Nevyplnéno
Kritika lékare
Dalsi
Finance
Dalsi odbornici, spoluprace
Celkem

n
223
221
189
121
118

81
69
63
61
54
52
45
32
30
13
9
1381

%
16,15
16,00
13,69
8,76
8,54
5,87
5,00
4,56
4,42
3,91
3,77
3,26
2,32
2,17
0,94
0,65
100
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Rodina a blizci | 7 16,1%

Podpora, psychologicka pomoc | ¥ 16,0%
Informace | § 13,7%
Vie v pofadku | ' 8,8%
Lékaf - pFitomnost Iékafe, férovost, pFistup | ¥ 8,5%
Neutralni odpovéd | ¥ 5,9%

Nadéje, vira, zdravi (—— 07
Prostor [l 4,6%
Porozuméni, empatie T 44%
Cas 0 39%
Vlastni schopnosti potfeby T 38%
Nevyplnéno 9 33%
Kritika lékate [0 2,3%
Dalyi 0 2,2%
Finance [0 0,9%
Dal& odbornici, spoluprace ¥ 0,7%

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18%

Graf 51 S odstupem ¢asu vnimam, Ze mi tehdy nejvice chybélo

Vyse uvedend témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky 115
rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime niZe, a to vidy v podobé

nékolika vybranych pfiklad( pro kazdé z dilcich témat.

RODINA A BLizCi

= Psychickd opora rodiny.”;

=, Podpora manzela”;

= Partner”;

=, Chybéla mi pfitomnost dalSiho rodinného pfislusnika“;

= Podpora rodiny, brala jsem vse Ze "to bude v porddku" a spise zlehcovala situaci,
i kdyZ jsem uZ 4x denné cvicila Vojtovu metodu. Védéla jsem, Ze neni vse v porddku :-(
Na vysetfeni jsem vétsSinou jezdila sama, manZel si nemohl dovolit zistat doma

a babicky pracovaly.”
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PODPORA, PSYCHOLOGICKA POMOC

= ,Moznost delSiho rozhovoru s psychologem, néjakd prvni pomoc v krizové situaci”;
= Ze jsem si nemohla s nikym o mé situaci popovidat*;

= Pravidelnd podpora psychologa.”;

= ....jakdkoli pomoc. Byla jsem na vSsechno sama.”;

INFORMACE
»Informace o priibéhu nemoci.”;

= Vice literatury v Ceském jazyce,; sdruZeni, které by mi pomohlo ddt zakladni informace
o nemoci; kontakt na osobu, kterd ma dité postizené stejnou diagndzou.”;

= Vétsi informovanost, co a jak kdyZ ¢lovék odejde s miminkem domu. Vibec jsem
netusila, Ze existuje rand péce.”;

= SpolecCenstvi rodin v podobné situaci, rand péce.”

= Védomostio dané diagndze, zkusenosti nékoho, kdo takové dité vychovava.“

VSE V PORADKU
» ,Nic%
= Nechybélo minic, .......... lekari byli a jsou skvéli”;

= _Nemdm pripominky*;
= ,0d lékari a persondlu mi nic nechybélo.”

= Nic, absolutni spokojenost supere profesiondini pfistup!!! DEKUJI 111*

LEKAR, PRITOMNOST LEKARE, FEROVOST, PRISTUP
= Profesiondlni, lidské chovdni“;

= Trocha podpory ze strany lékare”;

=, Opét férové jednani*;

= Pocit, Ze védi, co délaji“;

= Informovanost lékari starsich, mdlo toho vi o autismu a posudkdri nerozumi vabec.”

NADEIE, VIRA, ZDRAVI

= ,_Nevim, asi ta nadéje ...";
= Zdzrak (stdle chybi)*

= Vira”

=, Cokoli pozitivniho*;
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=  Snad sila avira...”

PROSTOR
»Soukromi. PFi druhém vysetreni (asi 2 hodiny po prvnim) u nds spolu s vysetiujicim
lékarem bylo dalSich asi 4-5 lékaru, které jsme neznali. Bylo to pri potvrzeni diagndzy
v dobé téhotenstvi.“;

= Soukromi k vyplakdni se, sloZila jsem se aZ na chodbé”;

=  Kdva a cigareta, pro uklidnéni.”;

= Dustojné prostredi k ozndmeni diagndzy (neni chyba lékare)”;

= Samostatny pokoj pro dité a matku...”

POROZUMENI, EMPATIE

= Litost”

= Lidské pochopeni.”

= Pocit bezpeci... mé ditko bylo najednou nemocné a nikdo nevédél, co prijde”;
= Pochopeni, rozhovor, vciténi se.”;

= Porozuméni.”

CAs

= Trochu ¢asu, abych mohla premyslet, co se to viibec déje”;

= Byt 24 hodin denné se synem*;

»  Cas na vstiebdni a uvédoméni si vdZnosti stavu™:

= VCasnd pomoc pfi nadhlém porodu, kdy sanita prijela aZ na druhé zavoldni cca po 1
hodiné*;

=, Cas na vstfebdni toho, co se viibec déje.”

VLASTNi SCHOPNOSTI, POTREBY

»Moje zdravi — méla jsem poporodni deprese”;
= _Ma viastnisila”
= Spdnek.”

= Vice sily, propadala jsem panice.”;

=, Moji odvahy.”
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KRITIKA LEKARE

,Chybél ¢as, empatie, porozuméni od lékare.”;

»Priprava na sdéleni a klid a celkové sdéleni bylo spatné;

»Diagnoza mi byla sdélena po tézkém porodu, s tim, Ze mé dité je mongoloidni (tento
vyraz jsem vibec neznala) a absolutné nevzdélatelné. A zda ho rovnou nechci ddt pryc,
vubec mi ho neukdzali, a to ve chvili, kdy jsem byla sama bez blizké osoby.“;
»Vysvétleni a objasnéni — dodnes nic nechdpu, nikdo mi nic nevysvétlil — honem honem
a sup domda at vds tu nemdme na ocich”;

,Sdélili mi stroze, co ditéti je, nic jsem nechdpala, zhroutil se mi svét. Nechali mé
samotnou na pokoji s mym malinkym ditétem, které stdle plakalo, at se vybrecim.

Ale nikoho nezajimalo, jestli chci byt sama nebo co potrebuji.”

DALSI

,Slyset, Ze tolik Idsky, co ditéti dam mé 100x vrati“;

,...mit jasno v tom, co nds cekd. Ale to nemohli Iékari ovlivnit, nikdo nemohl védét
a rici, co bude, jak se bude syn vyvijet.”;

,, 10, co mi nejvice chybélo, nemd s profesi Iékare nic spole¢ného.”;

,Pokoj v dusi a klid.”

FINANCE

,Ze zacdtku finance, abych poskytla vse, co je potfeba”;

,BohuZel, jako samoZivitelce mi pri prvni a ted'i pfi druhé rakoviné chybi penize*;
»Finanéni podpora na riznd rehabilitacni centra.”;

,Zabezpeceni rodiny hlavné po financni strance”;

»Finanéni pocit bezpeci, aby dité mélo, co potfebuje od prvniho dne.”

DALSi ODBORNICI, SPOLUPRACE

,Propojenost mezi doktory s riiznych obori*;
»Na JIP vice spoluprdce”;
»Konzultace s vicero odborniky o riiznych moznostech lécby. Napr. ze dvou nemocnic.”;

,Dostatek informaci a véasnd spoluprdce s dalsimi odborniky.“
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2.14.5 Nedokonéend véta 5 —,,Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte pro mé bylo

"

nejtézsi ...

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 5 jsou ilustrovana v Tab. 52,

Grafu 52 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 52 Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte pro mé bylo nejtézsi
Kategorie n %
Uvérit tomu, pfijmout to, smifit se s tim 475 35,37
Pravdivost informace, zavaznost 163 12,14
Zit, zvladnout to, jit dal 159 11,84
Nemocné dité 94 7,00
Zjistit informace, orientace v situaci 92 6,85
Bezmocnost, strach 81 6,03
Sdélit to blizkym 53 3,95
Zajistit péci o dité, podpofrit ho 49 3,65
Kritika lékare 47 3,50
Dalsi 38 2,83
Vse 33 2,46
Samota 21 1,56
Nevyplnéno 14 1,04
Neutralni odpovédi 10 0,74 119
Vse v poradku 8 0,60
Finance 6 0,45
Celkem 1343 100
Uvéfit tomu, pfijmout to, smifit se s tim | ¥ 35,4%
Pravdivost informace, zavaznost | ¥12,1%
Zit, zvladnout to, jit dal | J 11,8%
Nemocné dite 9 7,0%
Zjistit informace, orientace v situaci ) 6,9%
Bezmocnost, strach 0 6,0%
sdélit to blizkym 0 3,9%
Zajistit péci o dité, podpofit ho ¥ 3,6%
Kritika lékafe 0 3,5%
Daléi 50 2,8%
Vie [0 2,5%
Samota [ 1,6%
Nevypinéno 3 1,0%
Neutralni odpovédi @ 0,7%
Vie v potadku @ 0,6%
Finance ! 0,0%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%  40%

Graf 52 Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte pro mé bylo nejtézsi
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VysSe uvedena témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky

rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime nize, a to vidy v podobé

nékolika vybranych pfikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

UVERIT TOMU, PRUMOUT TO, SMIRIT SE S Tim

= Pfijmout informaci, Ze nase dité md nevylécitelné onemocnéni.”;
= Srovnat se s tim, Ze mi umre.”;

= _Nemoc pfijmout a vyrovnat se s ni.*;

= Uveérit, Ze se nemoc tykd mého syna”;

= To pfijmout.”

PRAVDIVOST INFORMACE, ZAVAZNOST

= Pripustit si, Ze stav mé dcery se nebude zlepsovat, ale zhorsovat a Ze neni lék”;
= Akceptovat, Ze to je pravda”;

= To, Ze se celou pravdu dozviddm aZ po trech letech.”;

= Skutecnost o jejim zdravotnim stavu®;

,Prijmout pravdu v celé své krutosti.”

z.

ZiT, ZVLADNOUT TO, JiT DAL

2t
= BéZné fungovat”;

= Vstfebadni se s tim naucit Zit.“;
=  Fungovat”

= Pfemyslet o jeho a nasi budoucnosti, zacit Zit v novych podminkdch.”

NEMOCNE DITE

= Konec doZiti ditéte”;

= Jit za nemocnou dcerou”;

= Sevibec na syna v inkubdtoru podivat®;

= Myslenka, Ze o dité pfijdu a zlstanu sama bez své princezny*;
” 7 7

= Vidét syna v umélém spdnku.”
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ZJISTIT INFORMACE, ORIENTACE V SITUACI

= Zjistit, jak s ditétem ddle pracovat a co pro néj bude nejlepsi*;

= Pldnovadni cinnosti a hleddni informaci, kontakt s lidmi s obdobnym postiZzenim
a vyména zkusenosti;

= Co ddl, co budu délat, ddt to dité pry¢ nebo mi nékdo pomuze”;

= Co bude ddl a co budu délat s ostatnimi détmi, co bude dal*;

= Nevédomost a nepochopeni diagndzy.”

BEZMOCNOST, STRACH

= Nejistota, bezmoc, strach o dité”;

= Strach o syna”

= Bezmoc”

= Naprostd nejistota o budoucnosti”

= Ze tuto nemoc mohou mit i tak nevinné male déticky... Nikdy jsme se s tim nesetkali

a bylo to strasné bolestivé.”

SDELIT TO BLiZKYM
121
,Sdélit diagndzu manZelce, kterd o nicem nevédéla“;
= Sdélit to manZelovi a pozorovat jeho tapani“;
= Vysvétlit blizkym a ve skolce, Ze takovd nemoc existuje”;
= Vrdtit se domu a vysvétlit détem Ze pljdeme do nemocnice a tam budeme 14 dni

a budou muset inhalovat brdt Iéky do Zily a tak ddle”;

= Sdélit to starsimu synovi.”

ZAJISTIT PECI O DITE, PODPORIT HO
,Ujasnit si co bude nutné upravit nebo vylepsit ve funkci rodiny.”;
= Zaradit vSe navic do naseho Zivota inhalace rehabilitace desinfekce a jine véci“;
= Seihned o néj starat, i kdyZ jsem potfebovala sama pomoc*;
= Udélat systém”;

= Nechat dité v péci lékari.”
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KRITIKA LEKARE
»Rada lékare, Ze by bylo nejlepsi nechat dité zemfit”;

= Zplsob sdéleni”;

= Pri pfevozu z nasi okresni nemocnice do fakultni nemocnice v Brné jsem zaZila ok,
kdyz mi lékar sdélil, Ze se syn doZije asi pul roku (dnes je mu 14)“;

= _Ze mi mij syn sedél na kliné pfi sdéleni a nikdo se neptal, zda je to v pofddku
(cozZ nebylo)”;

= Chovadni lékart v nemocnici.”

DALSI

=  Bylato uleva.”;

= Nevim, neumim odpovédét. Nevédél jsem, co mam délat.”;
= Diagnostika”;

=  Zeto je uZdruhy syn nemocny.“

= Nechci odpovidat.”

VSE

= _No vsechno, vSechno, na jednou se to zhroutilo”;
= Vse”

= Vsechno®

= Snad vsechno. A ozndmeni o nemoci ostatnim détem. To se nedd pfipravit.”

SAMOTA

=, Ze jsem nemela nikoho u sebe jen mou dcerku.”
= lzolace od vnéjsiho svéta”;

= Ze jsem byla sama s cizi osobou na pokoji*;

=  Samota”;

= Ze jsem tuto informaci necekala a byla jsem sama bez manZela.“

VSE V PORADKU

=, UZ nds to neprekvapilo, védéli jsme, Ze to neni dobré, proto mé to nepoloZilo.”;

= Nic*

= Mélijsme velké stésti s diagnozou i progndzou, takZe bych rekl, Ze upind krize nepfisla.
Nastésti.”
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FINANCE

=  Prijmout a tézZ zjisténi, Ze i nyni déti (kvili tomu, Ze nase vyspéld spolecnost nemd
finance, na lécbu nedosdhne) ndsledné v ustavech trpi, jsou zbytecné ddle vice
operovani (diky levnéjsi 1écbé), drive umiraji...”;

= NejtéZsi — strach z nezndma /lécba/, ze smrti syna, reseni financni zdleZitosti, reseni

ztraty zaméstnani atd./.”;

= Predstavit si, co budu délat se svymi dalsimi détmi a samoziejmé i financni otdzka.”

123
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2.14.6 Nedokonéend véta 6 — ,,Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte mi nejvice

pomohlo ...“

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 6 jsou ilustrovana v Tab. 53,

Grafu 53 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 53 Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte mi nejvice pomohlo

Neutralni odpovédi ¥ 1,1%

Psychicka podpora, terapie, psycholog [0 1,8%
Nevyplnéno 9 1,7%

0% 5%

Vira, nadgje 0 7,9%
Dité, pritomnost ditéte ) 5,2%

Nic 0 42%

Vlastni sila, emoce 0 4,1%

Komunikace [0 4,0%

Cas 0 32%

Zména prostiedi 0 2,2%
Dalsi [0 2,0%
Pravda, spravnost diagnézy [0 1,9%

10% 15%

20%

25%

30%

Kategorie n %
Nebyt sam, pfitomnost rodiny 432 31,15
Podpora, informace, dalsi zdroje 250 18,02
Lékar 162 11,68
Vira, nadéje 109 7,86
Dité, pritomnost ditéte 72 5,19
Nic 58 4,18
Vlastni sila, emoce 57 4,11
Komunikace 56 4,04
Cas 44 3,17
Zména prostredi 30 2,16
Dalsi 28 2,02
Pravda, spravnost diagndzy 26 1,87
Psychicka podpora, terapie, psycholog 25 1,80
Nevyplnéno 23 1,66
Neutralni odpovédi 15 1,08
Celkem 1387 100
Nebyt sdm, pFitomnost rodiny | ¥ 31,1%
Podpora, informace, dalsi zdroje | ¥ 18,0%
Lékar | V11,7%

35%

Graf 53 Po sdéleni pravdy o nemoci ditéte mi nejvice pomohlo
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VysSe uvedena témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky

rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime nize, a to vidy v podobé

nékolika vybranych pfikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

NEBYT SAM, PRITOMNOST RODINY

»Podpora pritele”;

,Rodinné zdzemi, pratelé”;

,Byli jsme u toho s manZelem.”;

,Podpora rodiny. Moji rodi¢e a tchyné mi prislibili pomoc s vychovou dcery, coZ dle svych
moznosti dodrzZeli, predevsim md maminka. ManZel s vyrovndnim se se situaci bojoval
déle a vse resil predevsim zamérenim na prdci. Ale neopustil nds, nemél nds méné rdd
a stard se o nds a o financni zajisténi rodiny.

,Vlidné kamarddovo slovo.”

PODPORA, INFORMACE, DALSi ZDROJE

,Podpora Spolecnosti pro MPS a Centrum provdzeni.”;

,Casem jsem si nasla podporu ve staciondfi“:

,Podpora neziskovych organizaci — které pomohly s tim, jak s ditétem fungovat,
doporucily knihy, filmy, piktogramy a ucily nds.”;

,Samostudium o problematice diagnozy*;

,Pomoc Rané péce, sdileni s ostatnimi rodici v podobné situaci, pozdéji vyuzivdni sluZzeb

Osobni asistence.”

LEKAR

,Podpora détského kardiologa a geneticky.”;

,Setkani s lekarem*;

,Ze to lékar sdélil mé i manzelovi soucasné.

,Davéra k lekarim.”;

,Mné nejvice pomohla lékarka v jiné nemocnici v Ostravé pfi léceni v hyperbarické
komore. Rekla mi, Ze kdyZ Lucinka vnimd, tak by to mohlo pomoci i s hybnosti.

Pani doktorka byla velmi empatickd a pomdhala daleko vice, neZ musela.”
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VIRA, NADEJE

=, Vérit, Ze bude lip, modlitby.”;
= Ze jsou jini lidé na tom hirfe.”;
= Svétlo na konci tunelu”;

= _Nadéje”;

= ViravBoha.”

DITE, PRITOMNOST DITETE

= pohled na spokojené malé dité, kterému jsme se snaZili vSichni ddat maximum péce
(a stdle se snazime, a urcité dokud to jenom trochu pdijde, snazit budeme).

= Usmév ditka, protoZe ten dokdze zdzraky*;

= Vidét moji dcerku, i kdyZ byla po operaci mozku a mdlem jsem zkolaboval.”;

= To, Ze jsem mohla byt s nim, Ze mé z JIP nikdo nevyhdnél.”;

= _Nemocnd dcera a jeji statecnost.”

= _Nepomohlo mi nic, byla jsem znicena®;
126
= Nic*
= _Nepomohlo mi nic, dosud jsem se nedokdzala s informaci smifit a asi se s ni nikdy
i w
nesmirim*;
4

= Vdané situaci mi nepomohlo nic.”;

= Nepomohlo nic.”

VLASTNI SiLA, EMOCE
,Jd sama”;
= AZvlastni seberozvoj”;
= Sevyplakat”
= ,0Odhodldni s nemoci bojovat”;

= ,Odhodlani k prdci s ditétem.”
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KOMUNIKACE

»MoZnost si o tom promluvit”;
,,0 tom s nékym mluvit*;

,Promluvit si o tom.”

CAS

,V té situaci mi nepomohlo nic. Jen &as... Clovék se musi se vsim srovnat, trvalo mi
to témér Ctyri roky.

,Cas*

,,Cas nic vic*:

»Asi jen ¢as.”

ZMENA PROSTREDI

,KdyZ jsme se konecné dostali doma.”;

»Wilety s rodinou, chtéla jsem jakoby utéct pred krutou realitou.”;
,Prazdnd mistnost na prijmuti nemoci ditéte”;

,Navrat do domdciho prostredi.”;

127
,Ze jsme po nékolika vysetienich mohli zase na pdr dnii odjet doma. “

DALSI

,Lécitele”;
, To skutecné nemohu napsat, autor dotazniku doplni sam*;
»SnaZit se nepfemyslet nad nemoci, a to co prinese nemoc dal”;

»Nechci odpovidat.”

PRAVDA, SPRAVNOST DIAGNOZY

,Ze jiZ kone¢né vim, co ditétije.*

,Ze je konec tdpdni, co se to vlastné déje.”;

,Védét Ze jsem se nemylila v diagndze syna, kterou jsem sama stanovila, a nikdo z okoli
mi nevéril, Ze je Davidek Autista”;

»Uslyset pravdu na samém zacdtku”;

»T0, Ze se mnou mluvily na rovinu.”
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PSYCHICKA PODPORA, TERAPIE, PSYCHOLOG

»Pomoc svého osobniho psychologa, kterého jsem si musela najit sama*;
,Bezprostfedni rozhovor s psycholozkou, kterd v nemocnici pracuje. Hlavné uklidnéni,
aby syn nepoznal, jaky mdm o néj strach a jak moc je to vdzné.”;

»Psycholog a psychiatr”;

»Psychoterapie.”;

,Setkdni s détskou psycholozkou.”

2.14.7 Nedokoncena véta 7 —,,Pokud bych se ja sam/sama ocitl(a) v roli IékaFe

sdélujiciho diagnozu rodictim, pak bych ...

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncéenou vétu ¢. 7 jsou ilustrovana v Tab. 54,

Grafu 54 a primymi citaty rodicl (nize).

Tab. 54 Pokud bych se ja sam/sama ocitl(a) v roli IékaFe sdélujiciho diagn6zu
rodi¢tim, pak bych
Kategorie n %
PFitomnost dalsi osoby u sdéleni, podpora rodiny 25 1,77 128
Lékar — komunikace, forma sdéleni 404 28,65
Byt stejny jako lékar — spokojenost s [ékafem 204 14,47
Nechtél bych to délat 160 11,35
Doporuceni dalSich odbornik( 95 6,74
Neutralni odpovéd 92 6,52
Dat nadéji, zamérit se na pozitiva 88 6,24
Cas 87 6,17
Probrat dotazy, prostor pro otazky 81 5,74
Prostor 58 4,11
Pfipravenost Iékar 42 2,98
Nevyplnéno 38 2,70
Dalsi 36 2,55
Celkem 1410 100
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Lékar - komunikace, forma sdéleni | ¥ 28,7%

Byt stejny jako lékaf - spokojenost s lékafem | ¥ 14,5%
Nechtél bych to délat | ¥ 11,3%
Doporuéeni daléich odbornikd ¥ 6,7%
Neutralni odpovéd T 6,5%
D4t nadgji, zaméfit se na pozitiva ) 6,2%
Cas 0 6,2%
Probrat dotazy, prostor pro otizky P 57%
Prostor [0 4,1%
Pripravenost lékafl 0 3,0%
Nevyplnéno 9 2,7%
Dalyi 0 2,6%

Pfitomnost dal3i osoby u sdéleni, podpora rodiny 9 1,8%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Graf 54 Pokud bych se ja sam/sama ocitl(a) v roli Iékafe sdélujiciho diagnézu rodi¢im,
pak bych

Vyse uvedend témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky
rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime niZe, a to vidy v podobé

nékolika vybranych priklad( pro kazdé z dilcich témat.

LEKAR — KOMUNIKACE, FORMA SDELENi

»Se snaZil rodicim nemocného vyjit maximadlné vstric ve vSem, v ¢em by to jen bylo
mozné.”;

,Byla uprimnd, ale taktni, vzhledem k tomu, Ze k potvrzeni celiakie pfedchdzi nejprve
krevni testy a pak gastroenterologické vysetfeni, tak uZ se o nemoci mluvi. Poté se
potvrdi nebo vyvrdti podezreni. TakZe uplnd bezvédomost to neni.”;

,Siasi pfedstavila, Ze se nemoc tykd mého ditéte a snaZila se byt empatickd a "milosrdné
pfima".”

L,Zarucené jednala s rodici jako ¢lovék, ktery si vybral svoje povoldni jako pomoc druhym,
a ne jako kseft, z kterého mdm slusné penize.”;

»Se snaZila Fict pravdu a vysvétlit jakym zplsobem o dité pecovat, aby priznaky nemoci

postupovali co nejpomaleji.”
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BYT STEJNY JAKO LEKAR — SPOKOJENOST S LEKAREM

,Udélala presné to, co lékari syna, ale myslim, Ze bych to sdélit neuméla.”;

»Asi neudél nic nijak. FindIni sdéleni diagnozy a progndzy a IéCby bylo velmi korektni.”;
»Pak bych se urcité snaZila chovat jako nase pani doktorka K. M. v Motole. (dik patii
i ostatnim lékariim v Motole i u nds v Jihlavé). Omlouvam se, ale nejde mi to vyjadrit jen
nékolika slovy. Mdm dojem, Ze se lékafi chovat Iépe nemohli. (na rozdil od revizniho
lékare projedndvajiciho maj invalidni dichod :-).)*

,Se chtéla zachovat stejné profesiondlné a ohledupiné, jako to bylo u nds.”;

»Nejednal jinak.”

NECHTEL BYCH TO DELAT

,Nechtéla bych se v této situaci ocitnout.”;

,To nezviddla. Nezvladla bych situace, kdy rodi¢im sdélim diagnozu, rodice se sesypou
a béhem jediné minuty se z nich stanou nestastné lidské bytosti.”;

,Neumim si to predstavit a vim, Ze i pro ne je takovad situace strasné tézka.”;

,Byla v koncich”;

,Uprfimné nevim, nechtéla bych byt v jejich kazi. | kdyZ p. doktorka, kterd nam

to sdélovala, o tom nemluvila nijak tragicky, coZ bylo urcité lepsi.”

DOPORUCENI DALSICH ODBORNIKU

»Dala urcité kontakt na socidlni sité na skupiny rodici se stejnymi détmi — tam jsem se
dozvédéla uplné nejvic.”;

»Méla vZdy u sebe psychologa®;

,Za velice dobry ndpad povaZuji to, Ze jsme hned dostali odkaz na internetové stranky
organizace pomdhajici nemocnym s timto onemocnénim, z jejiZ stranek jsme si stdhli
prévodce pro rodice, kterého jsme pristich nékolik dni studovali.”;

,Urcité co nejvic odborniki a ndvaznost na dalsi schopné lékare a organizace. Byli jsme
u psychologa v synovych 2 letech a o rané péci jsem se dozvédéla od kamarddky
ve Ctyfech letech, pomdhali nadm hodné pratelé, v tu dobu jsem na tom byla dost spatné.
Rand péce to odstartovala spravnym smérem, bylo vidét, Ze se setkdvaji s hodné
postizenymi détmi a jejich rodici, vZdy mé vyslechli, dali skvélé kontakty na lékare a dalsi

organizace a pomdhali s pomuckami a hrackami.”;
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DAT NADEIJI, ZAMERIT SE NA POZITIVA

,Dala nadéji, Ze se mohou konat i zdzraky a je tfeba neztrdcet viru a mohu ¢ekat pomoc
zvenci.”;

»Snazila bych se jim dat vic nadéje”;

,Vice vyzdvihla pozitivni stranky nemoci s nadéji;

»Se snazila rodicum vlit do Zil optimismus a silu bojovat.”;

,MozZnd vic ujistila rodice, Ze lékarskd véda uz hodné dokdzala a mozZznd uvedla vic

pozitivnich pripadi se stejnou diagndzou.”

CAs

,Vénovala rodiné vice ¢asu”;

,Si je pozvala na novy termin, pokud by bylo ziejmé, Ze vibec netusi, co je cekd
za informace.”;

,Udélala bych si na rodice ¢as.”;

,Nechala vétsi Casovy prostor pro pochopeni situace a prijmuti spatné zpravy.*;

,Se snaZila mit na to vice ¢asu.”

PROBRAT DOTAZY, PROSTOR PRO OTAZKY

,Rodi¢iim poskytla dostatek prostoru pro otdzky, které nds napadnou pozdéji a zpétné
za nimi pfisla a zodpovédéla je.”;

»Jim dala odpovéd' na vsechny body*;

»Dala rodi¢im dostatek prostoru na otdzky*;

,Vice rozebrala mozné skutecnosti“;

»Nabidla moznost kdykoliv se obrdtit na kontaktni osobu, kterd sdéli informace, vysvétli

dalsi postup apod.”

PROSTOR

,2volila soukromi.”;

,Poskytla klidné a nerusené prostfedi pro sdéleni a prostor pro dotazy, bohuZel
zdravotnicky systém, kdy toho maiji tolik, to neumozriuje”;

»Si zavolala rodi¢e a v soukromi jim ozndamila postup lécby, tak jak jsem to poté zaZila

v nemocnici v Motole*;
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»Vybrala jiné misto nez chodbu plnou lidi.*;
LZajistila jiné misto (mistnost) pro sdéleni diagndzy, ordinace lékare drZi pacienty

ve Vétsim napéti a stresu.”

PRIPRAVENOST LEKARU

»Se lépe pripravila, absolvovala psychologickou pripravu.”;

»Se na situaci vice pripravila®;

,Jsem se snaZila nastudovat co nejvic informaci o starostlivosti o takové dité.
Co se tykd vzdéldvani, zdravotni péci, progndzy do buducnosti.”;

»Se pripravila, abych méla co nejvice dostupnych informaci o mozZnostech reseni, IéCby.
Urcité bych pro né méla pripravené psané informace a kontakty na rodice stejné
postiZzenych déti. MozZnost pravidelné podpory a supervize, jak s ditétem pracovat.

Nastinit otevienou budoucnost navzdory limitum.“

DALSI

LASsi by to bylo pro mne snadnéjsi. Vlastni zkusenost dobrd zkusenost.”;
,Udélala vse jinak, neZ bylo u nds*

132
»...Urcité nezapomnéla zminit, Ze i Iékari se nékdy myli a priibéh i konec nemoci nemusi
byt takovy, jak ho oni popisuji. Kazdé dité je jiné, kazdy je jiny bojovnik.*
,Myslim, Ze slyset verdikt o nevylécitelné nemoci viastniho ditéte, které zemre drive nez
jeho rodice, je nejhorsi véc na svété a nezméni na tom nic ani styl, jakym bude diagndza
poddna.”;
,PoZddala bych rodicCe, ktefi jsou s détmi v Iécbé jiZz néjaky Cas, aby pomdhali novym
rodi¢im, z té druhé stranky — z pohledu rodi¢i. Novym rodi¢iim, aby se nezavirali
na pokoji, nebyli sami, ale snaZili se skamarddit s ostatnimi rodi¢i, nacerpali informace,

a hlavné aby méli pozitivni pristup k lécbé a byli podporou svym détem.”

PRITOMNOST DALSi OSOBY U SDELENi, PODPORA RODINY

,,Chtéla, aby tam nebyl 1 rodic*;
,Pockala, aZ budou pritomni oba rodice”;
,Se urcité vyvarovala situaci, kdy je tam maminka ditéte sama*;

»Jim to fekla urcité obéma spolecné.”;
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2.14.8 Nedokoncena véta 8 —,, Rodiclim, ktefi se nachazeji ve stejné situaci jako my,
bych rad(a) ...“

Jednotlivd témata (kategorie) pro nedokoncenou vétu €. 8 jsou ilustrovana v Tab. 55,

Grafu 55 a pfimymi citaty rodicu (nize).

Tab. 55 Rodictim, ktefi se nachazi ve stejné situaci, bych rad/a
Kategorie n %
Nadéje, vira, podpora 751 56,34
Predavani zkusenosti 146 10,95
Kontaktovani, informace 130 9,75
Osobni pomoc, podpora 73 5,48
Lékar 53 3,98
Nebyt na to sam 42 3,15
Vlastni potteby 30 2,25
Nevyplnéno 24 1,80
Zit dal, pokracovat v Zivoté 23 1,73
Dalsi 23 1,73
Neutralni odpovéd’ 19 1,43
Vhodnéjsi instituce, zafizeni, systém 17 1,28 133
Nic 2 0,15

Celkem 1333 100,00
Nadé&je, vira, podpora | ¥ 56,3%

Predavani zkusenosti 0 11,0%
Kontaktovani, informace 0 9,8%
Osobni pomoc, podpora 0 55%

Lékar 0 4,0%
Nebyt na to sam 0 3,2%
Vlastni potfeby £ 2,3%
Nevyplnéno 9 1,8%
paléi ¥ 1,7%
Zit dal, pokracovat v Zivoté 9 1,7%
Neutralni odpovéd’ O 1,4%
Vhodnéjsi instituce, zafizeni, systém D 1,3%
Nic ¥ 0,2%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60%

Graf 55 Rodi¢im, ktefi se nachazi ve stejné situaci, bych rad/a
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VysSe uvedena témata (jednd se o tematické shluky) byla saturovana konkrétnimi vyroky

rodicl. Jejich vyroky (z ddvodu omezeného prostoru) uvadime nize, a to vidy v podobé

nékolika vybranych pfikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

NADEIJE, ViRA, PODPORA

»VWjddrila soucit a prdla nadéji, Ze situaci prijmou a unesou.”;

,Rekla, Ze to neni jejich chyba. Ze to bude zase dobré. Neni nic horiiho ne? citit
tu bezmoc, ale kazdy kriicek i kdyZ to je jen mala véc, je pouze Vads uspéch. Jste uZasni
lidé a zvlddnete to. Vase dité Vds ted potrebuje. Ted a tady. Na misté lIékare bych rekla:
Jsem tu pro Vas!*;

,Neodepsat svoje dité, véfit mu, respektovat jeho nastaveni a byt mu oporou, hledat,
nachdzet a zkouset k nému najit cestu”;

,Rekla, Ze Zivot s nemoci je tézky, ale boj stoji za to, a aby se snaZili Zit naplno pro své
déti i za urcitych omezeni.”;

,Rekla, Ze prvnim uspésnym krokem k pfijeti jakkoli handicapovaného ditéte je smifit se
s jeho handicapem, nehledat viniky nebo divody, proc¢ pravé ja, pak budou schopni svoje
dité prijmout a nebudou jej vidét jen jako pritéZ a bfimé a budou schopni s nim pracovat

a vychovat jej, navzdory vsem prekazkam.“

PREDAVANI ZKUSENOSTI

»Pomohla a sdélila jim nase zkusSenosti. Neexistuje napr. jakysi "manudl” jak jednat
po sdéleni této diagndzy co se tyce navstiveni odbornik(, kam a za kym se objednat,
jaké sluzby miZou vyuZit.”;

»Nebojujte s diagndzou, nevytvdrejte jesté vétsi rezistenci. Prosté ji prijméte s pokorou
a snazte se pochopit, co vam tahle informace od vaseho ditéte prindsi. Ne vSechno musi
byt destruktivni. Opustte iluzi budoucnosti a starejte se jen o to, co je prdvé ted
a nezapominejte, Ze jste oporou ditéte, ale mdte i vlastni Zivot a neupirejte ditéti prdvo
na jeho Zivot a nechte mu moZnost vyrovnat se s tim po svém.*;

,Nebojte se o tom miuvit. Casem si na to zvyknete a pfijmete onemocnéni do vaseho
Zivota.”;

,Rdd bych se podélil o zkusenosti“;
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»Milujte svoje dité takové, jaké je a vazte si kazdého okamziku, kdy mu mizZete byt
nablizku a pomdhat mu v jeho tézkém Zivoté”;

»Doporucila, aby nehledali informace na internetu. Jsou zcestné a matouci.”

KONTAKTOVANI, INFORMACE

,Rekla, Ze je dobré kontaktovat Centrum provdzeni a jezdit na setkdni Spole¢nosti
pro MPS.“;

,Doporucila peci psychologa, psychiatra. Podala vsechny informace k jejich ditéti,
chovala se k décku jako k ¢lovéku, ne Cislu chorobopisu.”;

,Poradila, aby se co nejdrive sesli s jinou rodinou, kterd ma dité se stejnym postizenim,
a situaci zvladla“;

,Doporucila kontakty na dalsi lidi, stranky, zafizeni, kde najdou informace, které se na
pocdtku tézko hledaji a zabere to mnoho energie a ¢asu”;

»Poskytnul néjakou odlehcovacisluzbu (napr. hlidani ditéte profesiondlni sestrou — tifeba

jen 2 hodiny za mésic).”

OSOBNi POMOC, PODPORA

,Pomohla“;

,UZpomdhdam, zaloZila jsem tehdy obCanské sdruZeni, spolu s dalsSimi maminkami stejné
postiZenych déti.”;

,Pomohla, poradila, nabidla, aby se s nasim ndmi zaloZenym sdruZenim zkontaktovali.”;
,Pomohl ve formé informaci, na co maji ndrok, protoZe Iékari to nefeknou a nékteré to
ani nezajimd!”;

,Dala na sebe kontakt.”

LEKAR

,Rekla, at se obrdti na jiného lékare.

,Kontaktujte lékare a chtéjte, aby vam vse porddné vysvétlili abyste mohli ditéti
co nejvice pomoci ve vyvoji a zkvalitnéni Zivota s jeho diagndzou”;

»Vzkdzal, nechte to na doktorech, oni védi nejlépe, co maji délat.”;

»Prala, aby méli jistotu, Ze je jejich dité v téch nejlepsich rukou”;

,Dopradl kvalitni a vstficné lékare.”
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NEBYT NA TO SAM

»Poradila, at jsou co nejvic se svymi blizkymi a nejsou na to sami, pokud je to mozné.”;
,Nezlstdvejte sami...”;

,DrZzet pohromadé jako rodina a podporit prani ditéte (ohledné (ne)lécby a vseho,
co se s nim bude dit) - i kdyZ za soucasnych podminek, kdy osoba mladsi 18 let nema
pravo o sobé rozhodovat v "demokratickém stdte" je to opravdu velmi tézké*;

,Prdla bych, aby okolo sebe méli spoustu lidi, ktefi je budou podporovat a pomdhat jim
po celou dobu nemoci, a nejen po ozndmeni spatné diagnozy.”;

»Doporucil, aby se snaZili jako rodina drZzet maximdiné pfi sobé.”

VLASTNi POTREBY

,Rekla, Ze maji myslet i na sebe. Jinak nebudou mit dostatek sil pro své dité. BohuZel
tohle u nds nefunguje. Mdlokdo si uvédomuje, Ze je potieba obcas " I€Cit " i rodice,
aby méli dostatek sil na své nemocné déti.”;

,Dychat*;

,Doporucila bych jim, aby nezapominali na sebe, pokud je to vilbec mozZné. Jen tak pak
mohou byt dobrou oporou svému ditéti.”;

,0sobni problémy jsou "nic". Dilezité je byt pred ditétem "silna" a vytvorit mu domov

plny ldsky, ale je potieba i urcita prisnost.”

DALSI

,V momenté sdéleni této zprdvy poskytl euthanasii.”;

,Pro mé je povzbudivé védét, Ze mohu alespor dstecné to, jak se dcera bude vyvijet
a kam to "dotdhne" ovlivnit — ne vsichni rodice maji to stésti.”;

,Prdla bych vsem rodi¢im, aby do této skupiny nepatfili.”;

,0so0bné mé trdpi cerné myslenky, jestli jsem "nespustila" celiakii u dcery jd, tim, Ze jsem
délal néjaké chyby v dieté, dcera jedla celkem dost peciva, nasadili jsme lepek dle
doporuceni lékare jiz celkem brzy, v 6 mésicich ditéte,... to mé trdpi, Ze jsem mohla
ovlivnit "spusténi" nemoci...”;

,Rekla, Ze bohuZel kaZdy si to musi srovnat v hlavé sém. A méli by si uvédomit, e si musi
pomoct sami, Ze jim nikdo jiny nepomuZe. Musi to brdt, jako kdyby jejich dité mélo

chripku.”
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ZiT DAL, POKRACOVAT V ZIVOTE

,Rekla, musite jit ddl, i kdy?Z to Silené boli, a Ze &as je nejlepsi Iékar neni jen hloupé klisé*;
»Musite, i kdyZ sami nemiZete dadl, byt podporou pro své dité.”;

»TéZko napsat co,... kazdy se vyrovndvd se situaci jinak, ale pokud maji nemocné dité
s nevylécitelnou nemoci bych prdla, aby nasli silu a pokud je to mozné byli Stastni za to
co maji*;

,Doporucila neuzavirat se ve svém smutku, Zit co moZnd nejvice "normdini Zivot", drZet
prisobé, nezapominat na sebe a svou psychohygienu, zvdZit zapojeni Sirsi rodiny, pratel,

na nabizenych sluZeb (osobni asistence apod.).”

VHODNEJSI INSTITUCE, ZARIZENi, SYSTEM

,Poprdla vse to, co ndm tehdy chybélo — propracovany systém lékarské a socidlni
pomoci*;

,Prala bych jim lepsiho psychologa na oddéleni, pro déti to nestdlo za nic a pro dospélé
nebyl vlastné nikdo*;

,Poradila, aby lékafi s nimi hovofili o samoté, a ne v pfitomnosti jejich nemocného
ditéte.”;

,Vzkazal, Ze do této chvile neexistuje Zadny podpurny informacni systém, webové
stranky, centra, aj., kde by mohli ziskat komplexni informace, zkusSenosti a rady,

co délat a jak se chovat po transplantaci svého ditéte...”

NIC

»Nic mé nenapadd”;

»Nerikala nic, vse, co se Fekne je mdlo pro rodice tolik ranéné!”
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2.15 Technika ,3 prani — tematicka analyza

Vsechny tyto polozky (3 pfani) byly povinnymi k vyplnéni v dotazniku — polozky byly
vyplnény vsemi N=1062 rodici. Nize budou prezentovany vysledky tematické analyzy pro
jednotliva prani takto:

a) souhrnna tabulka s jednotlivymi tématy a ¢etnostmi odpovédi,

b) souhrnny graf s jednotlivymi tématy a ¢etnostmi odpovédi,

c) vybér citatd vystihujicich podstatu sdéleného tématu (fenoménu) — priklady.

Byly ponechany v plvodnim znéni, tj. bez stylistické, formalni a obsahové korekce.

2.15.1 Tematicka analyza pro I. prani

Jednotliva témata (kategorie) pro I. pfani jsou ilustrovana v Tab. 56, Grafu 56 a primymi

citaty rodicl (nize).

Tab.56 Prvni pirani — distribuce témat a jejich cetnosti

Kategorie n %

Zdravi 608 55,63
Omyl, zly sen 154 14,09
Nevyplnéno 95 8,69
Dalsi 86 7,87
Najit Iék 42 3,84
Podpora détem 32 2,93
Vhodného lékate — kritika 20 1,83
Budoucnost ditéte 18 1,65
Vratit cas 17 1,56
Prevence 13 1,19
Mit rodinu, praci 8 0,73
Neutralni odpovéd 0 0,00

Celkem 1093 100
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Zdravi | 55,6 %

Omyl, zly sen | 14,1 %
Nevyplnéno 8,7 %
Dalsi 7,9 %

Najitlék ] 3,8%
Podpora détem | 2,9%
Vhodného lékafe - kritika ] 1,8 %
Budoucnost ditéte ] 1,6 %
Vratitéas ] 1,6 %
Prevence | 1,2%
Mit rodinu, praci ] 0,7 %

Neutralni odpovéd” = 0,0 %

Graf 56 Prvni prani — distribuce témat a jejich cetnosti

Vyse uvedend témata ,vyicena prani“ (jednd se o tematické shluky) byla saturovana

konkrétnimi vyroky rodica. Jejich vyroky (z divodu omezeného prostoru) uvadime nize,

a to vidy v podobé nékolika vybranych prikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

ZDRAVI

LZdravi pro své dité”;

,Aby se mé dité uzdravilo a feklo, mami, mam té rad*;
,Aby se muj syn narodil zdravy.”“;

,Mit zdravé dité.”;

,Aby byla Ema zdravd a spokojend.”

OMYL, ZLY SEN

,Aby ndm tehdy rekli, Ze se jednalo o omyl, co se diagndzy nasich déti tykd.”;
,Aby moje dité nikdy neonemocnélo”;

,Aby postiZeni viibec nevzniklo.”

!II

,Abych nikdy nemusela resit tak zdsadni situace tykajici se pravé mych déti

,Aby se viibec nic neprihodilo mé dcefi a mohla vést naprosto bézny Zivot.”
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DALSI

,Obejmout vSechny specidlni déti*;

»Nic jsem realista.”;

,Nebyt nositelka genu a tim paddem bych neméla nemocné dité*;

,Aby moje dcera neméla Zivot komplikovany autismem.”;

»Aby muj syn rozumél tomu, co fikim a mohl mi sdélit, co ho trdpi nebo z ¢eho md

radost. Sdm se snazi, ale jde to tézko.”

NAJIT LEK

,Lék (lékarskou metodu), ktery by zviad! vylécit moje dité”;
»Lék na uplné vyléceni cystické fibrozy*;

,Wléceni ditéte”;

LAby lékari nasli Iék k uplnému vyléceni mého syna*;

,Aby se nasel Iék na vsechny nemoci.”

PODPORA DETEM

,Aby se zménila legislativa. Zdravotni pojistovny se sice chlubi, Ze prispivaji na potraviny,
ale kdyZ se o to Clovék zajimd, tak mu jen hazi klacky pod nohy, musite sbirat ucty,
a to jen v urcitych terminech, psdat Zadosti a pak Vam mozZnd néco proplati, ale to zase
jen v urcitém case. A to DPH, co zavedli minuly rok? To je taky pékné vypecené. Nic se
nezlevnilo. Plati to totiZ jen na potraviny, které jsou urcené k dalSimu zpracovdni.
Ale proc takovéto obstrukce. A pak pfispéji 1.500? Za pll roku? TakZe prdni by bylo,
aby ¢lovék se k podpore dostal jednoduse. “;

,Jediné — aby moje dité mohlo trdvit posledni dny Zivota doma, a ne mezi pfistroji
a neosobnim persondlem v nemocnici.”;

LAby lidé uméli tyto déti prijmout mezi sebe a svou spolecnost a nekoukali na né jako
na divné hnusné vetrelce.”;

»Na zacdtku mit vétsi oporu/podporu, komplexni péci, pomoc a informace (tykajici se
rtznych oblasti ditéte a jeho postiZeni, rodinnou psychoterapii ap.) tak, abychom nebyli
zmateni a neméli strach z nezndmého. Mluvit oteviené, avsak citlivé bez falesnych

nadéji do budoucna.”
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VHODNEHO LEKARE — KRITIKA

»Zvolila bych jiného porodnika”;

,Duveérovat tenkrdt pri vzniku problému vice sobé neZ lékarce.”;

,Aby si lékarivédéli rady hned na zacdtku”;

,Pral bych synovi lepsiho Iékare u porodu (neudélal ndstiih hréze) a normdini Zivot.
Nestézuji si, ale jsme i za ného vdécni a mame ho — naseho malého trpitele radi.”;
,Abych trvala na synové dukladnéjsim vysetreni u praktického lékare uz pfi jeho prvnich

zdravotnich obtiZich.”

BUDOUCNOST DITETE

,Aby se syn byl schopny zapojit v budoucnu do normdliniho Zivota, mél rodinu, prdci.*;
LAby byl mij syn Stastny*;
,Aby ma dcera byla Stastnd.”;

,Aby nase dcera zacala mluvit.”

VRATIT €AS

,Vratit ¢as.

,Prijit na tuto nemoc drive, aby mald nezazila urputné bolesti briska a vécnou
unavenost.”;

,Vratit cas o 3 roky zpét*;

,Staci mi jedno prdni, vrdtit cas do doby kdy jsem malického Cekala. Moci vrdtit cas,
nenechala bych se v Gennetu tak odbyt a trvala bych na tom, aby bylo provedeno vice
testd a trvala bych na odbéru plodové vody, kterd by odhalila genetickou vadu, kterd
uZ v brisku postihla naseho syna. Kdyby tak lékari ucinily, zjistily by, Ze syn nemad
T-lymfocyty a mozZnd by nemusel bojovat o svuj Zivot. Tak ¢i tak by musel
na transplantaci kostni drfené, ale mohla by byt provedena hned po narozeni a syn
by nemusel mit celoZivotni onemocnéni v podobé cukrovky. Ale na coby kdyby
si nehrajeme. Zfejmé se stalo, co se stat muselo.”;

,Vratit ¢as, nez se mi dité narodilo.”
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PREVENCE

= Genetika uz pred otéhotnénim*;

= _ Narozeni syna v terminu a tim vyloucit disledky predc¢asného porodu”;
= Vrdtit se do téhotenstvi a nékteré véci délat jinak...";

= Podrobny prenatdlini screening”;

= Téhotenstvi bez stresu a plné Idsky ne nervu.”

MIT RODINU, PRACI

= Aby nase postizend dvojcata prijala rodina (babicky, tety atd.)”;

= Aby se babicka dozila toho, jak uZzasnou mdm rodinu.”;

= Mit moc udrzZet rodinu pohromadé”;

= Mit dost sil a zajisténi na péci o nemocné déti a zdroveri o rodinu a o partnera”;

= Mit celoZivotniho partnera, se kterym mohu sdilet dobré i zIé casy.“

2.15.2 Tematicka analyza pro Il. pfani

Jednotliva témata (kategorie) pro Il. pfani jsou ilustrovana v Tab. 57, Grafu 57 a pfimymi 142

citaty rodicu (nize).

Tab. 57 Druhé pirani — distribuce témat a jejich cetnosti

Kategorie n %

Zdravi 266 22,87
Nevyplnéno 265 22,79
Blaho pro vsechny 135 11,61
Budoucnost ditéte 83 7,14
Kouzelna feSeni zazraky 79 6,79
Najit 1ék 78 6,71
Dalsi 77 6,62
Rodina, vztahy, zazemi 58 4,99
Vhodného lékare — kritika 38 3,27
Finance, mit praci 31 2,67
Omyl, zly sen 24 2,06
Vratit cas 20 1,72
Nic vice 8 0,69
Neutralni odpovéd’ 1 0,09

Celkem 1163 100
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Zdravi

Nevyplnéno

Blaho pro vsechny
Budnoucnost ditéte
Kouzelna reseni zazraky
Najit 1ék

Dalsi

Rodina, vztahy, zazemi
Vhodného lékare - kritika
Finance, mit praci
Omyl, zly sen

Vratit cas

Nic vice

NeutrdIni odpovéd

| 22,9%
| 22,8%
| 11,6%
| 7,1%
| 6,8%
| 6,7%
| 6,6%
] 50%
] 33%
] 2,7%
o 21%
o 1,7%
7l 07%
| 0,1%

Graf 57 Druhé prani — distribuce témat a jejich cetnosti

Vyse uvedend témata ,vyicena prani“ (jednd se o tematické shluky) byla saturovana

konkrétnimi vyroky rodicd. Jejich vyroky (z dlvodu omezeného prostoru) uvadime nize

a to vidy v podobé nékolika vybranych prikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

ZDRAVI

= Zdravipro sebe a rodinu”;

= Zdravipro dité”;

= Abychom byli vSichni zdravi*;

= Plejisi, at jsme mdaj syn i jd zdravi.”

BLAHO PRO VSECHNY

= Aby ani ostatni déti netrpély nemoci, hlady a podobné.”;

= Aby se lidi méli vice radi, nezavidéli si, méli na sebe vice ¢asu, pomdhali si a nehonili se

jen za mamonem, penézi a super vécmi... Prosté, aby bylo vice Idsky a byli jsme na sebe

hodni.*

= Ldsku pro cely svét.”;

= Ldsku, abychom méli jeden druhého opravdu rddi a vaZili si sebe, abychom uméli

odpoustét a prestali nendvidét a mstit se.”
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,Stésti vsem hodnym lidem a détem.”

BUDOUCNOST DITETE

,KdyZ uZ musi byt takto nemocné, tak aby se stdt lépe postaral o rodiny takto
nemocnych déti a zajistil jim dim se zahradou a dostatek financnich prostredki
na cestovani“;

,Aby okoli nevnimalo nase déti, jako nevychované.”;

,Aby se naucilo spokojené Zit i se svymi omezenimi a bylo v Zivoté Stastné”;

»Aby méla "normdlni" Zivot*;

,Aby nase spolecnost tyto déti nevycleriovala z kolektivi a béZného Zivota a nekoukala

na né skrz prsty.”

KOUZELNA RESENIi, ZAZRAKY

,Abych se mohla jé sama znovu narodit a Zit znovu Zivot a udélat spoustu véci jinak*;
,Vlastnit ostrov, kde by se déti jezdili vyblbnout bez poznamek okoli (déti — myslim
vSechny déti s poruchou)”;

LAt toto onemocnéni zmizi z planety zemé*;

,Aby se tato onemocnéni minimalné vyhnula détem.”;

,Aby détska oddéleni v nemocnicich a ustavech byla uZ jednou provZdy prdzdnd.
A stejné tak LDN. Zkrdtka, aby stafi lidé umirali doma, dustojné s rodinou. Smrt ke stari

patfri, ale je smutné, kdyZ odchdzeji opusténi.”

NAJIT LEK

,Byl objeven ucinny lék.”

,Aby existovala lécba.”;

»Najit Iék na toto onemocnéni.”;

»Aby pan doktor Mazdnek dostal Nobelovu cenu za vynalezeni léku na vymyceni
nddorovych onemocnéni.”;

,Lék na tuhle nemoc at uz by to bylo jen v podobé néjakého prdsku, ktery si pacient jen

vezme jako by to byl prasek na boleni hlavy.”
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DALSI

,Aby nékdo byl potrestany — do budoucnosti by se to druhym rodi¢im nemuselo stat!”;
»Transplantace”;

,Podékovat osobné rodiné ddrce jater a rict jim, Ze nasemu synovi zachranili Zivot.”;
»,Chci pomdhat lidem.”;

»,Chceme létat ke hvézddm, ale neumime vylécit ani blbou rymu (to je ndvod

pro lidstvo).”

RODINA, VZTAHY, ZAZEMI

,Mit uplnou rodinu, kde se maji vsichni radi*;

,Ldsku a rodinu, kterd se pod ndtlakem nemoci nerozpadne, predevsim manzZelstvi“;
,Hezkou, klidnou dovolenou u more stravenou s rodinou.”;

LAby rodiny v tézkych situacich drZely pfi sobé a vsichni ¢lenové i lidé z okoli si byli
oporou.”

,Moc by mi pomohlo, kdybych méla jesté své rodice a mohli by mi pomoci v tak tézké

Zivotni situaci.”

VHODNEHO LEKARE — KRITIKA

,LepSi zdravotnické zafizeni a pfijemnéjsi a profesiondlnéjsi personal”;

,Abych se nebdla zafvat na lékare, Ze nesouhlasim s predcasnym cisarskym rezem!”;
,Mit doktora, ktery by byl empaticky”;

LAby lékar skutecné I€cCil, tedy hledal priciny nemoci a nepouZival svou profesi
jako symbol a spolecenského postaveni a moci.”;

L»Aby lékafi nabidli i jinou metodu léCeni neZ chemoterapii a radioterapii.”

FINANCE, MiT PRACI

»Miliardu korun, abychom si s nimi udélali alespon radost.”;

»Spoustu penéz na vyzkum a péci nemocnych déti;

,Jd abych mohla mit dobrou prdci;

,Mit hodné penéz, abych mohla pro své dité udélat, koupit vse co by mu ulehcilo
nemoc.”

»Rodinny dim, aby syn nerusil sousedy a zabavil se venku.”
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OMYL, ZLY SEN

»Aby se to nikdy nestalo.”;

»Aby tato nemoc nikdy nepfrisla.”;

,Aby se mi to vSechno jenom zddlo*;

»Prdla bych si, aby se tato situace vSsem vyhnula.”;

,Aby nikdy nemél nemoc.”

VRATIT CAS

,Vraceni ¢asu”;

»VZdy mit dost Casu na déti*;

,Vradtit ¢as a rozhodovat se v urcitych situacich jinak”;

,Byt drive spolu bez dlouhych tydni odlouceni”;

,KdyZ uz by vzniklo, tak aby se na né prislo vcas, dnes by jiZz bylo s nejvétsi
pravdépodobnosti odstranit pricinu v prenatdinim stadiu a predejit poskozeni dalsich

orgdnu, pred 18 lety alespori minimalizovat poskozeni.”

NIC ViCE

,Moc dalSich prani asinemam.”;

,Nic jiného si nepreji“;

,Nic”

,Neni jiné kouzelné prani, pro¢ dalsi, tohle by bylo vsechno, vsecko dalsi jsem mohla

ovlivnit toto ne.”
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2.15.3 Tematicka analyza pro lll. prani

Jednotliva témata (kategorie) pro Ill. prani jsou ilustrovana v Tab. 58, Grafu 58 a primymi

citaty rodicl (nize).

Tab. 58 Treti pfani — distribuce témat a jejich cetnosti

Stésti, laska, nadéje pro viechny
Kvalita Zivota ditéte

Vymytit nemoci, kouzelna feseni, zazrak
Dostatek informaci, podpora ditéte
Rodina, vztahy, zazemi

Najit 1ék

Vlastni potreby, schopnosti
Finance, hmotné zajisténi

Dalsi

Nic

Dovolend

Neutralni odpovédi

Kategorie n %
Nevyplnéno 329 28,81
Zdravi 204 17,86
Stésti, laska, nadéje pro viechny 131 11,47
Kvalita zivota ditéte 87 7,62
Vymytit nemoci, kouzelna feseni, zazrak 86 7,53
Dostatek informaci, podpora ditéte 68 5,95
Rodina, vztahy, zazemi 50 4,38
Najit 1ék 47 4,12
Finance, hmotné zajisténi 40 3,50
Vlastni potieby, schopnosti 40 3,50
Dalsi 39 3,42
Nic 12 1,05
Dovolena 7 0,61
Neutralni odpovédi 2 0,18
Celkem 1142 100
Nevyplnéno 28,8%
Zdravi

Graf 58 Treti prani — distribuce témat a jejich cetnosti
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VysSe uvedend témata ,vyréena prani“ (jedna se o tematické shluky) byla saturovana
konkrétnimi vyroky rodi¢d. Jejich vyroky (z dlivodu omezeného prostoru) uvadime nize

a to vzdy v podobé nékolika vybranych prikladd pro kazdé z dil¢ich témat.

ZDRAVI

»Mit zdravé dité.”;
= Zdravi pro vsechny”;
= Zdravé dité”;

= Uzt si zbytek naseho Zivota po boku nasich tri déti, ale hlavné zdravych.”;

,Aby celd md rodina byla zdravd. Nebot zdravi je na prvnim misté.”

STESTI, LASKA, NADEJE PRO VSECHNY

= Stastné&jsi svét.”

= LlepsiSvét, Cistsi vzduch, vodu, Zaddnou radiaci, ozonovou diru, UVA, UVB, dobré vztahy
mezi lidmi.”;

= Aby Zdadnému clovéku nebylo lhostejné trapeni ostatnich lidi, i kdyZ to sami nemaji
v Zivotée lehkeé.”;

= Mirna zemi, abychom si vsichni uZili, ten Zivot naplno a vidéli jen tusmévy nasich déti.“;

KVALITA ZIVOTA DITETE
»Aby syn byl v Zivoté stastny a Zil spokojeny plnohodnotny Zivot, jako ho Zijeme my.*;

=  Abych méla jistotu, Ze kdyZ jaé nemuZu (a aZ uZ nebudu moct), postard se dobre o syna
nékdo jiny*;

= Aby po ukonceni léCby méla normdlini vyvoj a zacala konecné zase chodit.”;

= Aby se vyplnilo pfdni syna stdt se hasicem, kosmonautem a Eskymdkem*;

= Aby se svym postiZzenim nasel prdci, kterd ho bude bavit a aby nasel k sobé partnerku,

které nebude vadit jeho postiZeni.”

VYMYTIT NEMOCI, KOUZELNA RESENI, ZAZRAK
= Aby tyto nemoci neexistovaly!”;
= Aby déti neumiraly”;

= Aby nebyla Zadna nevylécitelnd nemoc!”;

= Kouzelny prstynek”;
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»Aby byli Iékafi bez prdce = vSechny déti byly zdravé.”

DOSTATEK INFORMACI, PODPORA DITETE

»Pravidelnou pomoc zkusenych profesiondlt pri zvidddni této extrémni Zivotni situace,
podpora v rodicovstvi.“;

LAby rodic¢e déti s Downovym syndromem nemuseli stdle dokazovat, Ze péce o tyto déti
je ndrocnd od narozeni a bude trvat do smrti, Ze kdyz dité nauci délat bézné véci,
postarat se o sebe v zdkladnich vécech jejich mentdini postiZzeni se tim nevylécilo,
aby i posudkovy lékafi védéli, Ze je to obtizné”;

,Aby automaticky déti dostdvali zdravotni pomtcky k zviddnuti tohoto onemocnéni*;

»Zlepsit zdravotni péci pro takto nemocné déti.”

RODINA, VZTAHY, ZAZEMI

,Mit vedle sebe milujiciho ¢lovéka”;

Byt stdle s rodinou”;

,Aby mij tatinek neumrel tak strasné moc brzy, protoZe i kdyzZ jsem dospéld, strasné

moc ho potrebuji, byl to maj bezpecny pristav”; 149
,Aby nejblizsi rodina stdle byla pripravena pomoci si navzdjem*;

,Abych nasla pro sebe dobrého pritele a pro néj kamardda, ktery by se nebal s nami Zit.“

NAJIT LEK

»Aby vyzkum mél uspéch a lék byl schvdlen, alespon pro ty co pfijdou po nds*;
»Vyvinuti Iék na vSechny nemoci, véetné genetickych”;

»Aby lécba akutni leukémie méla 100% pozitivni vysledek.”;

,Aby na vS§echny nemoci existoval Iék.*;

,Aby tém nemocnym dokdzala dnesni medicina pomoct k uplnému vyléceni.”

FINANCE, HMOTNE ZAJISTENi

,Vyhrdt Eurojackpot”;

,Zvyhodnéni zaméstnavatell, ktefi zaméstndvaji rodice postiZenych déti, zejména
matek, sehnat prdci je velice tézké”;

,Urcité bych se ji snazila vybrat auto, které jezdi. To stfidani mé nebavi“;

,Domecek”;
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»Abychom méli vice financi pro nemocné dité a nemuseli jsme prosit nadace a hodné lidi

jako andély o podporu.”

VLASTNi POTREBY, SCHOPNOSTI

,Mit vyssi vzdélani ve specidlni pedagogice, Iékarstvi”;

,Dostatek sily, pochopeni a nadhledu vSem rodicum, kteri maji nemocné dité.”;

,,Chci byt ¢estny, pokorny, skromny, vdécny, oddany a stdle mit viru v Boha a také udrzet
si ldsku ke vSemu.”;

,Chtéla bych jezdit na koni.”;

,Dokdzat se vyrovnat s neustdlym strachem a obavami, které se vyrazné zvétsily

od sdéleni diagndzy. “

DALSI

NIC

,Dotdhla bych Zalobu na nemocnici véas do konce. Takhle ndm dceru po trech letech
"uzdravili" i pfes chybu nemocnice (posudek znalce)”;

LA Ze dékuji bohu, Ze nam nasSeho syna poslal, protoZe nds v mnohém prekvapil
a potésil”;

,Bych vénovala néjakému nestastnému nemocnému ¢lovéku*;

,Aby tohle prani mohly vyslovit i déti nemocnych rodic¢a.”;

,2adné dalsi ndlezy.”

»Nic vic nepotrebuji;

,» Ty prvni dvé bohaté staci, se zbytkem se dad vZdy pracovat.”;
,Predchozi 2 prani jsou nejdilezitéjsi, jind prani uz nemam*;
,KdyZ je zdravi, je vse..., tfeti pfrdni nemdm.”;

,Nic.”

DOVOLENA

»lets malym nékam k mori*;
,Krdsnou dovolenou se svoji milovanou rodinkou”;
,Vzit ji k moFi*;

,Pohddkovou dovolenou.”

Podporeno z Norskych fondi v rémci grantu MZCR & 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

150



2.15 Tematicka analyza volnych (dobrovolnych) vyjadreni rodic¢a

Rodi¢dim (respondentim) bylo umoznéno, aby — pokud chtéli — autorskému tymu predali
jakékoliv informace, které povazuji za dulezité (napf. vzkaz, doporuceni, ndvrh na reseni,
potieby podpory a sdileni apod.). Jednalo se o posledni polozku dotazniku, pficemz byla
koncipovana jako volnd — respondentiim (rodicim) byl ponechan prostor pro jejich

pfipadnd dobrovolna textova vyjadreni.

Byla provedena zakladni tematickd analyza obsahu sdéleni rodi¢l a vymezeny (podle
obsahovych komponent) jednotlivé kategorie. Jelikoz byly odpovédi (sdéleni) rodicl
riznorodd a castokrdt obsahovaly vice témat (pro pozdéjsi analyzu), celkové bylo

pracovano s N=1452 textovymi kategoriemi. Ty byly nasledné setfidény a kategorizovany.

Po analyze vzniklo téchto 14 centrdlnich kategorii (v zavorkach uvedeny cetnosti
pro 3 nejvice saturované kategorie, u ostatnich ponechano vyjadreni pouze
v procentualnim zastoupeni):

1) Podékovdni za vyzkum, zdjem o reSenou problematiku (0,9 %): témata jako napfr.
podékovani za moznost Ucastnit se vyzkumu, za podporu rodinam apod.

2) Podpora détem, dostatek informaci (celkové N=201 vyjadrenych odpovédi,
tj. 13,84 %): témata jako napf. dalSi moznosti, informace a zdroje pro déti;
povzbuzeni nebat se informace hledat apod.

3) Lékar (a jeho aspekty) (7,37 %): témata jako napf. hodnoceni |ékafe, pfip.
zdravotnického persondlu, véetné zdravotnictvi celkové, kladné i zaporné zpétné
vazby na lékafe, podékovani Iékafiim apod.

4) Kontakty (4,55 %): témata jako napt. preddvani kontaktl, doporuceni a rad apod.

5) Rodina, zdzemi (celkové N=117 vyjadfenych odpovédi, tj. 8,06 %): témata jako
napf. dulezitost rodinného zdzemi, podpory od rodiny a partnera apod.

6) Cas na sebe (1,45 %): témata jako napf. volny &as rodicl, péce o sebe sama,
odpocinek apod.

7) Miluvit ,o tom” komunikovat (1,65 %): téma upozornéni na dulleZitost

komunikace.
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8) Finance, hmotné zajisténi, zaméstndni (3,10 %): téma potiebnosti poukazat
na financni zajisténi.

9) \Ldska, sila, nadéje, vira, porozuméni (celkové N=275 vyjadrenych odpovédi,
tj. 18,94 %): témata jako napf. prani kterymi respondenti vyjadtuji pfani pro jiné,
vzdjemnad podpora, dodani nadéje, sily, vytrvalosti apod.

10) Sdileni viastniho pfibéhu (4,13 %): témata jako napt. sdileni vlastni zkuSenosti,
popis vlastniho — ,svého” — pfibéhu apod.

11) Duavéra v sebe (0,69 %) — témata jako napf. dat na vlastni intuici, vérit v sebe sama
apod.

12) Neutrdlni odpovédi (0,21 %) — vyroky typu ,nevim“, ,nedokdzu posoudit”,
,nedokazu odpovédét”, ,nevzpominam si“, ,nic mé nenapada“ apod.

13) Dalsi (1,93 %) — zde byly zahrnuty informace (vypovédi) nespadajici do Zadné
z kategorii, pfip. bezpredmétné.

14) Nevyplinéno (Cetnostné nejvice zastoupend kategorie: N=482, avSak bez vypovédni

hodnoty, tj. 33,2 %). Polozky nedisponovaly Zadnou odpovédi.
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3 VYBRANE VYSLEDKY PRO ZVOLENE DIAGNOSTICKE SKUPINY — RODICE

DETI

Byly zvoleny 3 cilové skupiny rodicl déti (respondentu), a to:

a) s dédi¢nymi poruchami metabolismu,

b) s onkologickymi a hematoonkologickymi stavy,

c) s onemocnénimi (stavy) neuro-muskularni povahy.

Pomérové zastoupeni mezi tfemi vybranymi cilovymi skupinami ilustruje nize uvedena

Tab. 59 a Graf 59.

Tab. 59 Distribuce ¢etnosti vybranych 3 cilovych skupin

n %
Dédi¢né poruchy metabolismu 157 23,8
Onkologické a hemato-onkologické stavy 339 51,5
Onemocnéni neuro-muskularni povahy 163 24,7
Celkem 659 100

B Dédicné poruchy metabolismu

B Onkologické a hemato-onkologické stavy

B Onemocnéni Neuro-muskularni povahy

Tab. 59 Distribuce ¢etnosti vybranych 3 cilovych skupin
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Davodem pro volbu zde uvedenych skupin respondentd (détskych pacientt) byla jednak
empirickd zkusSenost vyzkumného tymu a konzultace slékafi Centra provazeni
pti VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. Divodem pro volbu téchto skupin tedy bylo:

a) dlouhodobé ocekavand best praxis |ékar( pfi sdélovani BBN rodi¢im déti
s onkologickym onemocnénim, a tim i moZnost pouzit tuto skupinu jako svého
druhu komparativni soubor,

b) zdvainost dopadl vétSiny metabolickych onemocnéni v souboru respondent
na Zivot nemocného ditéte, a tim psychiku pecujici osoby (rodice), kterd se blizi,
¢i dokonce zhlediska (ne)uspésnosti terapie prevysuje skupinu pacient(
s onkologickymi onemocnénimi (s vyjimkou fenylketonurie),

c) svébytnost dopadld nemoci neuro-muskularni povahy na kvalitu Zivota détského
pacienta a souvisejici dopady na psychickou rovnovahu pecujici osoby, ktera je vsak
v fadé pfipadd vnimana jako ,méné zavazna“ onemocnéni nez ta, ktera prinalezeji

k vySe uvedenym skupinam.

Soudime, Ze porovnani odpovédi respondentl vyse uvedenych skupin poskytne podstatné
informace nejen pro pozndani stavu v této oblasti v CR, ale zejména pro doporuceni dal$iho
postupu, jez bude vyuzitelny primarné lékati v pfimé péci, sekundarné projektovému tymu

pfipravujicimu model ,Provazeni“ pro vybrana zdravotnicka zafizeni v CR.

NiZe budou prezentovany vysledky pro kriteridlné zvolené polozky dotazniku, a to:
a) priprava podminek a prostiedi: vytvoreni vhodného prostiedi pro sdéleni diagndzy
(globdlni posouzeni situace),
b) identifikace pfimérenosti a vhodnosti ptivitani a uvedeni se:
=  pouziti pfiméfeného privitani a vhodného uvedeni se (Iékafem) (globalni
posouzeni situace),
c) identifikace aspektd samotného sdéleni zpravy (diagndzy) lékafem:
= ne/souhlas rodi¢li s pritomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagndzy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni),

= zvolené polozky (Skaly): 13 skal z celkové 19,
d) rodici vnimand narocnost sdéleni diagndzy (zprdvy) — vyjadieni na 11 bodové $kale

Likertova typu (0-10).
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4 VYSLEDKY SKUPINY RESPONDENTU — RODICU DETI S DEDICNYMI
PORUCHAMI METABOLISMU

Nize budou prezentovany vysledky (distribuce ¢etnostni odpovédi) vyzkumu pro cilovou
skupinu rodi¢t déti s dédicnymi poruchami metabolismu. Jedna se o pracovni oznaceni
cilové skupiny respondentll, jejichz détem byla zjiSténa (diagnostikovana) néktera
z onemocnéni (stavl) spadajici do oblasti dédi¢nych poruch metabolismu. Zarazeni rodici

vyjadrenych onemocnéni (stavl) bylo provedeno lékarem. Jde napf. o tyto stavy:

mukopolysachariddzy, cysticka fibrdza, fenylketonurie, adrenoleukodystrofie, neuronalini

ceroidlipofuscindza Il. typu a dalsi. Bylo provedeno tfidéni a filtrace odpovédi respondentd

—do zpracovani dat bylo zarazeno N=157.

4.1 Vytvoreni vhodného prostiedi pro sdéleni diagndzy — celkové posouzeni

Distribuce cetnosti odpovédi — v rdmci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 60 a Graf 60.

Tab. 60 Vytvoreni vhodného prostredi pro sdéleni diagndozy — celkové posouzeni
n %
5 Rozhodné ano 53 33,8
4 37 23,6
3 28 17,8
2 16 10,2
1 Vlbec ne 23 14,6
Celkem 157 100
35%
30%
25%
20%
15%
10%
0%
5 Rozhodné 1 Vibec ne
ano
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Graf 60 Vytvoreni vhodného prostiredi pro sdéleni diagnézy — celkové posouzeni

4.2 Pouziti pfiméreného pfrivitani a vhodného uvedeni se (Iékare)

Distribuce Cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 61 a Graf 61.

Tab. 61 Pouziti pfiméfeného privitani a vhodného uvedeni se (lékafe)
n %
5 Rozhodné ano 89 56,7
4 28 17,8
3 21 13,4
2 7 4,5
1 Vlbec ne 12 7,6
Celkem 157 100
60%
50% 156
40%
30%
20%
- I l
» mm ]
5 Rozhodné 4 3 2 1 Viibec ne
ano

Graf 61 Pouziti pfiméreného privitani a vhodného uvedeni se (Iékafe)
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4.3 Ne/souhlas rodict s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagndzy (zpravy)

po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

Distribuce Cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (nabizené moznosti:

,aNno — ne — nevzpominam si“ — ptip. nevyplnéno) ilustruje niZze uvedena Tab. 62 a Graf 62.

Tab. 62 Ne/souhlas rodict s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

n %
Ano 51 32,5
Ne 38 24,2
Nevzpominam si 38 24,2
Nevyplnéno 30 19,1
Celkem 157 100

35%

30%

25%

Nevzpominam si

20%
15%
10%
5%
0%

Nevyplnéno

Graf 62 Ne/souhlas rodica s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)
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4.4 Lékar pri sdélovani diagnozy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali |ékar pfi sdélovani diagndzy projevil cit
a porozuméni pro nasi situaci. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také mozZnosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 63 a Graf 63.

Tab. 63 Lékar pti sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

n %
5 Rozhodné ano 76 48,4
4 24 15,3
3 25 15,9
2 12 7,6
1 Vlbec ne 16 10,3
Nevzpominam si 4 2,5
Celkem 157 100
50%
40%
30%
20%
10% I
0% . [ |
5 Rozhodné 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 63 Lékar pri sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci
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4.5 Lékar s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali Iékar pti sdélovani diagndzy s rodici hovoril tak,
aby mu rozuméli. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“
(avsak tato mozZnost nebyla respondenty vyuZita — neni proto uvedena v tabulce a grafu).

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 64 a Graf 64.

Tab. 64 LékaF s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli

n %
5 Rozhodné ano 96 61,1
4 26 16,6
3 16 10,2
2 7 4,5
1 Vlbec ne 12 7,6
Celkem 157 100
70%
60%
50%
40%
30%
20%
oo H - ]
5 Rozhodné 4 3 2 1 Viubec ne

ano

Graf 64 Lékar s nami mluvil o diagnoze tak, abychom mu rozuméli
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4.6 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co ptinese

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali si Iékar ovéfil, jestli rodice déti védi, co diagndza
jejich ditéte znamen4, a co prinese. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 65 a Graf 65.

Tab. 65 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese

n %

5 Rozhodné ano 71 45,2
4 21 13,4
3 13 8,4
2 4 2,5
1 Vibec ne 28 17,8
Nevzpominam si 20 12,7

Celkem 157 100
50%
40%
30%
20%
10%

0% . [ |
5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

Tab. 65 Lékar si ovéFil, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese
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4.7 LékaF nas nechal vyjadFit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme ze

sdélené diagnézy méli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali nechal lékar vyjadrit rodiCe jejich pocity
(tj. obavy, strach, nevédomost), které rodice v prlibéhu sdélovani diagndzy (zpravy) méli.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“.

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 66 a Graf 66.

Distribuci

které jsme ze sdélené diagnézy méli

Tab. 66 Lékar nas nechal vyjadFit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),

n %

5 Rozhodné ano 72 45,9
4 24 15,3
3 15 9,6
2 10 6,4
1 Vlbec ne 20 12,7
Nevzpominam si 16 10,2

Celkem 157 100

50%

40%

30%

20%

5 Rozhodné
ano

1 Vabec ne

- I I I I I
» I

Nevzpominam
si

Graf 66 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),

které jsme ze sdélené diagnozy méli
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4.8 Lékar dokazal dobie reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, jak dobfe (pohledem rodicli) dokazal |ékar, ktery jim
sdéloval diagndzu (zpravu), reagovat na projevy rodicl (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.). Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 67 a Graf 67.

Tab. 67 Lékar dokazal dobie reagovat na nase projevy

(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)

n %

5 Rozhodné ano 67 42,7
4 21 13,4
3 20 12,7
2 7 4,5
1 Vlbec ne 17 10,8
Nevzpominam si 25 15,9

Celkem 157 100
45%
30%
15%

oo I I ]
5 Rozhodné 4 3 2 1Vabecne Nevzpominam
ano si

Graf 67 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy (pla¢, vztek, ochromeni,

zmatenost apod.)
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4.9 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as premyslet,

a také na né reagovat

Polozka na skale (1-5) identifikuje tempo sdélovani zpravy rodicim tak, aby oni sami méli
Cas premyslet a také na informace reagovat. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také

moznosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 68 a Graf 68.

Tab. 68 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as
premyslet, a také na né reagovat
n %
5 Rozhodné ano 71 45,2
4 25 15,9
3 14 8,9
2 11 7
1 Vlbec ne 20 12,7
Nevzpominam si 16 10,2
Celkem 157 100
50% 163
40%
30%
20%
10%
i B
5 Rozhodné 4 3 2 1Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 68 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as premyslet,
a také na né reagovat
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4.10 Lékaf nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢lim predal na sebe kontakt — emailovy,

telefonicky,

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 69 a Graf 69.

prip. dalsi. Respondenti (rodice) mohli

odpovédét také moznosti

Tab. 69 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
n %
5 Rozhodné ano 100 63,7
4 8 5,1
3 7 4,5
2 3 1,9
1 Viibec ne 28 17,8
Nevzpominam si 11 7
Celkem 157 100
70%
60%
50%
40%
30%
20%
oo . . - ]
5 Rozhodné 4 3 2 1 Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 69 Lékar nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
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4.11 Lékai nam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v ptipadé jeho

vlastni nepritomnosti

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢im poskytl kontakt(y) na jiné/ho Iékare
v situaci, kdy by diagndzu sdélujici Iékar nebyl pfitomen v pripadé dalSiho pozadavku.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 70 a Graf 70.

Tab. 70 LékaF ndam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho
vlastni nepfFitomnosti
n %
5 Rozhodné ano 57 36,3
4 11 7
3 9 5,7
2 10 6,4
1 Vlbec ne 43 27,4
Nevzpominam si 27 17,2
Celkem 157 100
165
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
HE n B
0%
5 Rozhodné 4 3 2 1Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 70 LékaF nam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho
vlastni nepfitomnosti
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4.12 Lékar nam nabidl dalsi moZnosti lécby (péce) o nase dité ze strany zdravotnikd

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢im nabidl dalsi moznosti lIéCby (péce)
pro dité ze strany zdravotnik(i. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 71 a Graf 71.

Tab. 71 LékaF nam nabidl dalSi moZnosti lécby (péce) o nase dité ze strany zdravotniku

n %

5 Rozhodné ano 75 47,8
4 13 8,3
3 13 8,3
2 9 5,7
1 Vlbec ne 26 16,6
Nevzpominam si 21 13,4

Celkem 157 100

50%

40%

30%

20%

10%

0%
5 Rozhodné
ano

4 3 2

1Vibec ne Nevzpominam

si

Graf 71 LékaF nam nabidl dalSi mozZnosti léCby (péce) o nase dité ze strany zdravotniki
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4.13 Lékaf nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),

které bychom mohli v pé¢i o nase dité vyuzit

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékaf rodi¢im nabidl kontakty na dal$i organizace
(rodiovska sdruzeni, sluzby), které by rodice mohli v péli o jejich dité ddle vyuzit.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 72 a Graf 72.

Tab. 72 LékaF nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit
n %
5 Rozhodné ano 83 52,9
4 16 10,2
3 12 7,6
2 8 5,1
1 Vibec ne 29 18,5
Nevzpominam si 9 5,7
Celkem 157 100
167
60%
50%
40%
30%
20%
- . I
- B = m
5 Rozhodné 4 3 2 1Vibecne Nevzpominam
ano si

Graf 72 LékaF nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodi¢ovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit
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4.14 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna ,pozitiva“ podpory nemocného

ditéte

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢lim v procesu sdélovani diagndzy
(nepfiznivé zpravy) zminil také pfipadna ,pozitiva“ podpory jejich nemocného ditéte.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 73 a Graf 73.

Tab. 73 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna ,pozitiva“
podpory nemocného ditéte
n %
5 Rozhodné ano 48 30,6
4 19 12,1
3 11 7

2 9 5,7

1 Vlbec ne 36 22,9

Nevzpominam si 34 21,7

Celkem 157 100

168
35%
30%
25%
20%
15%
10%
1 B

0%

5 Rozhodné 4 3 2 1Vibec ne Nevzpominam

ano si

Graf 73 Lékar v procesu sdélovani zminil také pfipadna , pozitiva“
podpory nemocného ditéte
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4.15 Lékar spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, krokut

Polozka na skdle (1-5) identifikuje, zdali IékaF spole¢né s rodici vytvofil plan nasledného
postupu — krokd. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 74 a Graf 74.

Tab. 74 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, krokt

n %

5 Rozhodné ano 72 45,9
4 20 12,7
3 19 12,1
2 10 6,4
1 Vlbec ne 23 14,6
Nevzpominam si 13 8,3

Celkem 157 100
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Graf 74 Lékar spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, kroku
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4.16 Rodici vnimana naroc¢nost sdéleni diagndzy (zpravy)

Rodice se vyjadrovali na 11 bodové Skale Likertova typu (0-10), kdy ,,0 = bézng, jednoducha
situace mého Zivota“ a ,10 = nejnarocnéjsi situace v mém zivoté”. Distribuci cetnosti

odpovédi pro jednotlivé hodnoty Skaly ilustruje nize uvedend Tab. 75 a Graf 75.

Tab. 75 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)

n %
0 Bézna/jednoducha situace 0 0
1 0 0
2 0 0
3 0 0
4 0 0
5 4 2,5
6 1 0,6
7 2 1,3
8 10 6,4
9 16 10,2
10 Nejnarocnéjsi situace 124 79
Celkem 157 100
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1
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Graf 75 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagndzy (zpravy)
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5 VYSLEDKY SKUPINY RESPONDENTU — RODICU DETi S ONKOLOGICKYMI
A HEMATOONKOLOGICKYMI ONEMOCNENIMI (STAVY)

Nize budou prezentovany vysledky (distribuce ¢etnostni odpovédi) vyzkumu pro cilovou
skupinu rodi¢t déti s onkologickymi a hematoonkologickymi stavy. Jedna se o pracovni
oznaceni cilové skupiny respondentd, jejichz détem byla zjisténa (diagnostikovana) néktera
z onemocnéni (stavl) spadajici do vySe uvedené tematické oblasti onemocnéni. Zarazeni
rodi¢i vyjadrenych onemocnéni (stavl) bylo provedeno Iékafem. Jde napf. o tyto stavy:
zhoubné novotvary vcéetné primarni mizni, krvetvorné a pribuzné tkané, rhabdomyo-
sarkom, myelodysplasticky syndrom, leukemie, non/HodgkinGv syndrom, tumor v zadni
jamé lebni, Ewinglv sarkom, osteosarkom, nefroblastom, meduloblastom, gliom
mozkového kmene, rakovina mékkych tkani, nador varlete, krku, stfeva a dalsi.
Bylo provedeno tfidéni a filtrace odpovédi respondentl — do zpracovani dat bylo zafazeno

N=339.

5.1 Vytvoieni vhodného prostiedi pro sdéleni diagnézy — celkové posouzeni

Distribuce cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje niZze uvedena Tab. 76 a Graf 76.

Tab. 76 Vytvoreni vhodného prostredi pro sdéleni diagnozy — celkové posouzeni
n %

5 Rozhodné ano 152 44,8
4 83 24,5
3 64 18,9
2 14 4,1
1 Vlbec ne 26 7,7

Celkem 339 100
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Graf 76 Vytvoreni vhodného prostiedi pro sdéleni diagndzy — celkové posouzeni

5.2 Pouziti pfiméfeného pfivitani a vhodného uvedeni se (Iékafe)

Distribuce Cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 77 a Graf 77.

Tab. 77 Pouiiti pfiméreného privitani a vhodného uvedeni se (lékare)

n %
5 Rozhodné ano 220 64,9
4 60 17,7
3 39 11,5
2 10 2,9
1 Vlbec ne 10 2,9
Celkem 339 100
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Graf 77 Pouziti pfiméreného pfrivitani a vhodného uvedeni se (Iékafe)

5.3 Ne/souhlas rodi¢a s pritomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy (zpravy)

po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

Distribuce ¢etnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (nabizené moznosti:

,»,ano — ne — nevzpominam si“ — pfip. nevyplnéno) ilustruje nize uvedena Tab. 78 a Graf 78.

Tab. 78 Ne/souhlas rodic¢t s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

n %
Ano 123 36,3
Ne 77 22,7
Nevzpominam si 81 23,9
Nevyplnéno 58 17,1
Celkem 339 100
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Graf 78 Ne/souhlas rodica s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy

(zpravy) po predchozi nabidce ze strany Iékare (globalni posouzeni)

5.4 Lékar pti sdélovani diagnozy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali |ékaF pfi sdélovani diagndzy projevil cit

a porozuméni pro nasi situaci. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moZnosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 79 a Graf 79.

Tab. 79 Lékar pfi sdélovani diagndézy projevil cit a porozumeéni pro nasi situaci

n %

5 Rozhodné ano 210 61,9
4 57 16,8
3 40 11,8
2 11 3,2
1 Vlbec ne 13 3,8
Nevzpominam si 8 2,4

Celkem 339 100
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Graf 79 Lékar pri sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

5.5 Lékar s nami mluvil o diagnéze tak, abychom mu rozuméli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali IékaF pFi sdélovani diagndzy s rodici hovoril tak,
aby mu rozuméli. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 80 a Graf 80.

Tab. 80 Lékar s nami mluvil o diagnéze tak, abychom mu rozuméli

n %

5 Rozhodné ano 239 70,5
4 57 16,8
3 23 6,8
2 8 2,4
1 Vlbec ne 11 3,2
Nevzpominam si 1 0,3

Celkem 339 100
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Graf 80 Lékar s nami mluvil o diagnoze tak, abychom mu rozuméli

5.6 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese
Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali si Iékar ovéfil, jestli rodice déti védi, co diagndza 176
jejich ditéte znamend, a co prinese. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 81 a Graf 81.

Tab. 81 Lékar si ovéFil, jestli vime, co diagnéza naseho ditéte znamena a co pfinese
n %
5 Rozhodné ano 178 52,5
4 55 16,2
3 34 10
2 19 5,6
1 Vibec ne 27 8
Nevzpominam si 26 7,7
Celkem 339 100
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Graf 81 Lékar si ovéfil, jestli vime, co diagnoza naseho ditéte znamena a co pfinese

5.7 LékaF ndas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme ze

sdélené diagnézy méli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali nechal Iékar vyjadfit rodice jejich pocity
(tj. obavy, strach, nevédomost), které rodice v prabéhu sdélovani diagndzy (zpravy) méli.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnostiilustruje niZze uvedend Tab. 82 a Graf 82.

1Vibecne Nevzpominam

Si

které jsme ze sdélené diagndzy méli

Tab. 82 Lékar nas nechal vyjadFit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),

n %
5 Rozhodné ano 204 60,2
4 54 15,9
3 24 7,1
2 17 5
1 Vlbec ne 23 6,8
Nevzpominam si 17 5
Celkem 339 100
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Graf 82 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),

5.8 LékaF dokazal dobfe reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, jak dobfe (pohledem rodi¢) dokazal Iékat, ktery jim
sdéloval diagndzu (zpravu), reagovat na projevy rodicu (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.). Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“. Distribuci

které jsme ze sdélené diagnézy méli

Cetnosti ilustruje niZze uvedend Tab. 83 a Graf 83.

Tab. 83 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy
(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)

n %
5 Rozhodné ano 193 56,9
4 59 17,4
3 32 9,4
2 15 4,4

1 Vuibec ne 17 5
Nevzpominam si 23 6,8
Celkem 339 100

Podporeno z Norskych fondii v rdmci grantu MZCR ¢ 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

178



60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%
5 Rozhodné
ano

1 Vibecne Nevzpominam

Si

Graf 83 Lékar dokazal dobfre reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni,

5.9 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli éas premyslet,

a také na né reagovat

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje tempo sdélovani zpravy rodi¢lim tak, aby oni sami méli
Cas premyslet a také na informace reagovat. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také

moznosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 84 a Graf 84.

zmatenost apod.)

premyslet, a také na né reagovat

Tab. 84 LékaF nam pfedaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as

n %

5 Rozhodné ano 178 52,5
4 74 21,8
3 40 11,8
2 16 4,7
1 Vlbec ne 18 5,3
Nevzpominam si 13 3,8

Celkem 339 100
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Graf 84 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as premyslet,
a také na né reagovat

5.10 Lékaf nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

Polozka na skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodicim predal na sebe kontakt — emailovy,
180
telefonicky, pfip. dalSi. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 85 a Graf 85.

Tab. 85 Lékar nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
n %

5 Rozhodné ano 181 53,4
4 24 7,1
3 16 4,7
2 20 5,9
1 Vlbec ne 67 19,8
Nevzpominam si 31 9,1

Celkem 339 100
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Graf 85 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

5.11 Lékaf nam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v pripadé jeho

vlastni nepfitomnosti

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali IékaF rodi¢dm poskytl kontakt(y) na jiné/ho Iékare
v situaci, kdy by diagnézu sdélujici Iékar nebyl pfitomen v ptipadé dalSiho poZadavku.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje niZze uvedend Tab. 86 a Graf 86.

v pripadé jeho vlastni nepfitomnosti

Tab. 86 Lékar nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se nam vénoval

n %
5 Rozhodné ano 138 40,7
4 34 10
3 23 6,8
2 23 6,8
1 Vlbec ne 73 21,5
Nevzpominam si 48 14,2
Celkem 339 100
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Graf 86 LékaF nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se ndm vénoval v pfipadé jeho

vlastni nepfritomnosti

5.12 LékaF nam nabidl dalsi moZnosti IéCby (péce) o nase dité ze strany zdravotniki

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodicim nabidl dalSi moZnosti IéCby (péce)
pro dité ze strany zdravotnik(l. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 87 a Graf 87.

Tab. 87 LékaF nam nabidl dalsi mozZnosti Iécby (péce) o nase dité ze strany zdravotniku

n %
5 Rozhodné ano 143 42,2
4 38 11,2
3 30 8,8
2 17 5
1 Vibec ne 61 18
Nevzpominam si 50 14,7
Celkem 339 100
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Graf 87 LékaF nam nabidl dalSi moznosti IéCby (péce) o nase dité ze strany zdravotnikl

5.13 Lékaf nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodic¢ovska sdruZeni, sluzby), které

bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

Polozka na skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékaf rodi¢iim nabidl kontakty na dalsi organizace 183
(rodicovska sdruzeni, sluzby), které by rodice mohli v péli o jejich dité ddle vyuzit.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnostiilustruje niZze uvedend Tab. 88 a Graf 88.

Tab. 88 Lékar nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit
n %
5 Rozhodné ano 135 39,8
4 34 10
3 27 8
2 24 7,1
1 Vlbec ne 86 25,4
Nevzpominam si 33 9,7
Celkem 339 100
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Graf 88 Lékar nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodi¢ovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

5.14 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna ,pozitiva“ podpory nemocného
ditéte 184
Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékafr rodi¢lim v procesu sdélovani diagnozy
(nepfiznivé zpravy) zminil také pripadna ,pozitiva“ podpory jejich nemocného ditéte.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnostiilustruje niZze uvedend Tab. 89 a Graf 89.

Tab. 89 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna , pozitiva”
podpory nemocného ditéte
n %

5 Rozhodné ano 161 47,5
4 38 11,2
3 25 7,4
2 21 6,2
1 Vlibec ne 40 11,8
Nevzpominam si 54 15,9

Celkem 339 100
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Graf 89 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna , pozitiva“ podpory nemocného

5.15 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, krokt

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékaf spole¢né s rodici vytvofil plan nasledného
postupu — krok(l. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 90 a Graf 90.

ditéte

Tab. 90 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, kroku

n %
5 Rozhodné ano 195 57,5
4 49 14,5
3 27 8
2 17 5
1 Vlbec ne 33 9,7
Nevzpominam si 18 5,3
Celkem 339 100
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Graf 90 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, kroka

5.16 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagndzy (zpravy)

Rodice se vyjadrovali na 11 bodové Skale Likertova typu (0-10), kdy ,,0 = béZna, jednoducha

situace mého Zivota“ a ,,10 = nejndrocnéjsi situace v mém Zivoté“. Distribuci Cetnosti

odpovédi pro jednotlivé hodnoty Skaly ilustruje nize uvedena Tab. 91 a Graf 91.

Tab. 91 Rodici vnimana ndrocnost sdéleni diagnozy (zpravy)

n %

0 Bézna/jednoducha situace 0 0

1 0 0

2 0 0

3 0 0

4 0 0
5 1 0,3
6 1 0,3
7 2 0,6
8 13 3,8
9 21 6,2
10 Nejnarocnéjsi situace 301 88,8
Celkem 339 100
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Graf 91 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)
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6 VYSLEDKY SKUPINY RESPONDENTU — RODICU DETi S ONEMOCNENIMI
(STAVY) NEURO-MUSKULARNI POVAHY

Nize budou prezentovany vysledky (distribuce ¢etnostni odpovédi) vyzkumu pro cilovou
skupinu rodic déti s onemocnénimi (stavy), které jsou spojovany s omezenim hybnosti,
etiopatogeneticky byla pracovné tato cilova skupina oznacena jako ,onemocnéni (stavy)
neuro-muskularni povahy. Zafazeni rodi¢i vyjadfenych onemocnéni (stavl) bylo provedeno
lékafem. Jde napf. o tyto stavy: détskd mozkova obrna, svalova dystrofie, kongenitalni
myopatie, spinalni muskularni atrofie, epilepsie, poranéni a poskozeni mozku, poruchy
velikosti lebky, apalicky sy., hypotrofie plodu a dalsi. Bylo provedeno tfidéni a filtrace

odpovédi respondentl — do zpracovani dat bylo zafazeno N=163.

6.1 Vytvoieni vhodného prostiedi pro sdéleni diagnézy — celkové posouzeni

Distribuce cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje niZze uvedena Tab. 92 a Graf 92.

Tab. 92 Vytvoreni vhodného prostiedi pro sdéleni diagnézy — celkové posouzeni
n %

5 Rozhodné ano 36 22,1
4 24 14,7
3 34 20,9
2 28 17,2
1 Vlbec ne 41 25,2

Celkem 163 100
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Graf 92 Vytvoreni vhodného prostiedi pro sdéleni diagnézy - celkové posouzeni

6.2 Pouziti pfiméfeného pfivitani a vhodného uvedeni se (Iékafe)

Distribuce Cetnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 93 a Graf 93.

Tab. 93 Pouiziti pfiméreného privitani a vhodného uvedeni se (lékare)

n %
5 Rozhodné ano 59 36,2
4 29 17,8
3 34 20,9
2 18 11
1 Vlbec ne 23 14,1
Celkem 163 100
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Graf 93 Pouziti pfiméreného pfrivitani a vhodného uvedeni se (Iékare)

6.3 Ne/souhlas rodica s pfitomnosti dalSich osob v priibéhu sdélovani diagndzy (zpravy)

po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

Distribuce ¢etnosti odpovédi — v ramci celkového posouzeni situace (nabizené moznosti:

,»,ano — ne — nevzpominam si“ — pfip. nevyplnéno) ilustruje nize uvedena Tab. 94 a Graf 94.

Tab. 94 Ne/souhlas rodi¢t s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

n %
Ano 41 25,2
Ne 56 34,4
Nevzpominam si 28 17,2
Nevyplnéno 38 23,3
Celkem | 163 100
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Graf 94 Ne/souhlas rodica s pfitomnosti dalSich osob v priibéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany Iékare (globalni posouzeni)

6.4 Lékar pti sdélovani diagnozy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali |ékaF pfi sdélovani diagndzy projevil cit

a porozuméni pro nasi situaci. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moZnosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 95 a Graf 95.

Tab. 95 Lékar pfi sdélovani diagndézy projevil cit a porozumeéni pro nasi situaci
n %
5 Rozhodné ano 45 27,6
4 27 16,6
3 30 18,4
2 23 14,1
1 Vlbec ne 32 19,6
Nevzpominam si 6 3,7
Celkem 163 100
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Graf 95 Lékar pri sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

6.5 Lékar s nami mluvil o diagnéze tak, abychom mu rozuméli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali IékaF pFi sdélovani diagndzy s rodici hovoril tak,

aby mu rozuméli. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 96 a Graf 96.

Tab. 96 Lékar s nami mluvil o diagnéze tak, abychom mu rozuméli

n %

5 Rozhodné ano 56 34,4
4 30 18,4
3 29 17,8
2 27 16,6
1 Vlbec ne 20 12,3
Nevzpominam si 1 0,6

Celkem 163 100
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Graf 96 Lékar s nami mluvil o diagnoze tak, abychom mu rozuméli

6.6 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese

Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali si Iékar ovéfil, jestli rodice déti védi, co diagndza 193
jejich ditéte znamend, a co prinese. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti

»,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 97 a Graf 97.

Tab. 97 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagnéza naseho ditéte znamena a co pfinese
n %
5 Rozhodné ano 41 25,2
4 19 11,7
3 14 8,6
2 26 16
1 Vlbec ne 54 33,1
Nevzpominam si 9 5,5
Celkem 163 100
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Graf 97 Lékafr si ovéfil, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese

6.7 LékaF nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme

ze sdélené diagndzy méli

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje to, zdali nechal |ékaF vyjadfit rodice jejich pocity (tj.
obavy, strach, nevédomost), které rodi¢e v pribéhu sdélovani diagndzy (zpravy) méli.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje niZze uvedend Tab. 98 a Graf 98.

Tab. 98 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),
které jsme ze sdélené diagndzy méli

n %

5 Rozhodné ano 54 33,1
4 22 13,5
3 25 15,3
2 17 10,4
1 Vlbec ne 39 23,9
Nevzpominam si 6 3,7

Celkem 163 100
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Graf 98 Lékar nas nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme
ze sdélené diagndzy méli

6.8 Lékaf dokazal dobfe reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, jak dobfe (pohledem rodi¢i) dokazal Iékat, ktery jim
sdéloval diagndzu (zpravu), reagovat na projevy rodicu (plac, vztek, ochromeni, zmatenost
apod.). Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje niZze uvedend Tab. 99 a Graf 99.

Tab. 99 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy
(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)

n %

5 Rozhodné ano 44 27
4 20 12,3
3 21 12,9
2 21 12,9
1 Vibec ne 31 19
Nevzpomindm si 26 16
Celkem 163 100
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Graf 99 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni,
zmatenost apod.)

6.9 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as pfemyslet, a

také na né reagovat

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje tempo sdélovani zpravy rodi¢lim tak, aby oni sami méli
Cas premyslet a také na informace reagovat. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také

moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje niZze uvedend Tab. 100 a Graf 100.

Tab. 100 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as
premyslet, a také na né reagovat

n %

5 Rozhodné ano 39 23,9
4 25 15,3
3 27 16,6
2 29 17,8
1 Vlbec ne 36 22,1
Nevzpominam si 7 4,3

Celkem 163 100
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Graf 100 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as

premyslet, a také na né reagovat

6.10 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

Polozka na skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodicim predal na sebe kontakt — emailovy,

telefonicky, pFip. dalSi. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti

»,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 101 a Graf 101.

Tab. 101 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
n %

5 Rozhodné ano 69 42,3
4 6 3,7
3 9 5,5
2 11 6,7
1 Vlbec ne 60 36,8
Nevzpominam si 8 4,9

Celkem 163 100

Podporeno z Norskych fondii v rdmci grantu MZCR ¢ 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

197



50%

40%
30%
20%
10%
0%
5 Rozhodné
ano

4 3 2

1Vibecne Nevzpominam

Si

Graf 101 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

6.11 Lékar nam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v pripadé jeho

vlastni nepfitomnosti

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali IékaF rodi¢dm poskytl kontakt(y) na jiné/ho Iékare
v situaci, kdy by diagnézu sdélujici Iékar nebyl pfitomen v ptipadé dalSiho poZadavku.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 102 a Graf 102.

jeho vlastni nepfitomnosti

Tab. 102 LékaF nam poskytl kontakty na lékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé

n %
5 Rozhodné ano 34 20,9
4 6 3,7
3 9 5,5
2 18 11
1 Vlbec ne 83 50,9
Nevzpominam si 13 8
Celkem 163 100
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Graf 102 LékaF nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se nam vénoval v pfipadé jeho
vlastni nepfitomnosti

6.12 LékaF nam nabidl dalsi moznosti IéCby (péce) o nase dité ze strany zdravotniki

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodicim nabidl dalSi moZnosti IéCby (péce) 199

pro dité ze strany zdravotnik(l. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti

»,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 103 a Graf 103.

Tab. 103 LékaF nam nabidl dalSi moZnosti lécby (péce) o nase dité ze strany
zdravotnik
n %

5 Rozhodné ano 46 28,2
4 21 12,9
3 20 12,3
2 19 11,7
1 Vlbec ne 48 29,4
Nevzpominam si 9 5,5
Celkem 163 100
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Graf 103 LékaF nam nabidl dalSi moznosti lécby (péce) o nase dité ze strany zdravotnikt

6.13 Lékaf nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruZeni, sluzby), které

bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékaf rodi¢iim nabidl kontakty na dal$i organizace
(rodicovska sdruzeni, sluzby), které by rodice mohli v péci o jejich dité ddle vyuzit.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti ,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 104 a Graf 104.

Tab. 104 LékaF nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodi¢ovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

n %

5 Rozhodné ano 34 20,9
4 14 8,6
3 5 3,1
2 14 8,6
1 Vlbec ne 90 55,2
Nevzpominam si 6 3,7

Celkem 163 100
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Graf 104 LékaF nam nabidl kontakty na dalsSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

6.14 Lékar v procesu sdélovani zminil také ptripadna ,pozitiva“ podpory nemocného
ditéte
201
Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékafr rodi¢lim v procesu sdélovani diagnozy
(nepfiznivé zpravy) zminil také pripadna ,pozitiva“ podpory jejich nemocného ditéte.
Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moZnosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci

Cetnostiilustruje niZze uvedend Tab. 105 a Graf 105.

Tab. 105 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna , pozitiva”
podpory nemocného ditéte

n %
5 Rozhodné ano 34 20,9
4 10 6,1

3 13 8
2 14 8,6
1 Vlbec ne 68 41,7
Nevzpominam si 24 14,7
Celkem 163 100
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Graf 105 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna , pozitiva“ podpory nemocného
ditéte

6.15 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, krokt

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékar spole¢né s rodici vytvofil plan nasledného
postupu — krok(l. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 106 a Graf 106.

Tab. 106 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, kroka

n %

5 Rozhodné ano 42 25,8
4 14 8,6
3 17 10,4
2 19 11,7
1 Vlbec ne 66 40,5
Nevzpominam si 5 3,1

Celkem 163 100
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Graf 106 Lékar spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, krokt

6.16 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagndzy (zpravy)

Rodice se vyjadrovali na 11 bodové Skale Likertova typu (0-10), kdy ,,0 = béZna, jednoducha

situace mého Zivota“ a ,,10 = nejndrocnéjsi situace v mém Zivoté“. Distribuci ¢etnosti

odpovédi pro jednotlivé hodnoty Skaly ilustruje nize uvedena Tab. 107 a Graf 107.

Tab. 107 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)

n %
BéZna/jednoducha situace 1 0,6
1 0 0
2 0 0
3 1 0,6
4 0 0
5 6 3,7
6 2 1,2
7 2 1,2
8 17 10,4
9 14 8,6
Nejndrocnéjsi situace 120 73,6
Celkem 163 100
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Graf 107 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)
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7 VYSLEDKY KOMPARACI DISTRIBUCi ODPOVEDI PRO ZVOLENE
DIAGNOSTICKE SKUPINY RESPONDENTU - RODICU DETI

V této — posledni — kapitole s prezentacemi vysledku (distribucemi ¢etnosti odpovédi) jsou
zahrnuta srovndni pro vybrané polozky dotazniku (jde celkem o 16 polozek, které byly
dopredu autorskym tymem vybrany z hlediska jejich dulezitosti a vyznamnosti pro stavajici
praxi, prip. zlepSeni v podobé navrhG pro praxi). Tyto polozky respektuji sled
prezentovanych vysledk( (tj. distribuce Cetnosti odpovédi v jednotlivych diagnostickych
skupinach — vypovédich rodic¢t v predeslych kapitolach textu).
Pro srovnani byly opét vyuzity predchozi 3 cilové skupiny — rodice déti:

a) s dédi¢nymi poruchami metabolismu,

b) s onkologickymi a hemato-onkologickymi stavy (v tabulkdch a grafech této kapitoly

zkraceno na ,,hema-onko stavy”),

c) se stavy neuro-muskularni povahy.

Nize budou prezentovany vysledky pro kriterialné zvolené polozky dotazniku, a to:
e) priprava podminek a prostiedi: vytvoreni vhodného prostredi pro sdéleni diagndzy
(globalni posouzeni situace),
f) identifikace primérenosti a vhodnosti pfivitani a uvedeni se:
= pouziti pfiméfeného pfivitdni a vhodného uvedeni se (lékafem), (globalni
posouzeni situace),
g) identifikace aspektl samotného sdéleni zpravy (diagndzy) lékafem:
= ne/souhlas rodi¢li s pritomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagndzy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany Iékare (globalni posouzeni),
= zvolené polozky (Skaly): 13 skal z celkové 19,
h) rodici vnimand naro¢nost sdéleni diagndzy (zpravy) — vyjadreni na 11 bodové Skale

Likertova typu (0-10).
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7.1 Vytvoreni vhodného prostredi pro sdéleni diagndézy — celkové posouzeni

Distribuce cetnosti odpovédi — v rdmci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 108 a Graf 108.

Tab. 108 Vytvoreni vhodného prostredi pro sdéleni diagndzy - celkové posouzeni

Metabolické Hema-onko Neurcz- ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy

n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 53 33,8 152 44,8 36 22,1 241 36,57
4 37 23,6 83 24,5 24 14,7 144 21,85
3 28 17,8 64 18,9 34 20,9 126 19,12
2 16 10,2 14 4,1 28 17,2 58 8,8
1 Vibec ne 23 14,6 26 7,7 41 25,2 90 13,66

Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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B Metabolické stavy

B Hema-onko stavy

B Neuro-muskularni stavy

1 Vibec ne

Graf 108 Vytvoreni vhodného prostiredi pro sdéleni diagnézy — celkové posouzeni
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7.2 Pouziti pfiméreného pfivitani a vhodného uvedeni se (lékare)

Distribuce cetnosti odpovédi — v rdmci celkového posouzeni situace (Skala s hodnotami

1-5) ilustruje nize uvedend Tab. 109 a Graf 109.

Tab. 109 Pouziti pfiméfeného privitani a vhodného uvedeni se (Iékare)

N -
Metabolické Hema-onko eurcf ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 89 56,7 220 64,9 59 36,2 368 55,84
4 28 17,8 60 17,7 29 17,8 117 17,75
3 21 13,4 39 11,5 34 20,9 94 14,26
2 7 4,5 10 2,9 18 11 35 5,31
1 Vlbec ne 12 7,6 10 2,9 23 14,1 45 6,83
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

5 Rozhodné ano 1 Vubec ne

0%

H Metabolické stavy B Hema-onko stavy B Neuro-muskularni stavy

Graf 109 Pouziti pfiméfeného pfrivitani a vhodného uvedeni se (Iékafe)
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7.3 Ne/souhlas rodica s pfitomnosti dalSich osob v priibéhu sdélovani diagndzy (zpravy)

po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)

Distribuce Cetnosti odpovédi — v rdmci celkového posouzeni situace (nabizené moznosti:

,ano — ne — nevzpomindm si“

a Graf 110.

— pfip. nevyplnéno) ilustruje nize uvedend Tab. 110

(zpravy) po predchozi nabidce ze strany Iékare (globalni posouzeni)

Tab. 110 Ne/souhlas rodi¢a s pfitomnosti dalSich osob v priibéhu sdélovani diagnézy

Metabolické Hema-onko Neurcf- ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy

n % n % n % n %
Ano 51 32,5 123 36,3 41 25,2 215 32,63
Ne 38 24,2 77 22,7 56 34,4 171 25,95
Nevzpominam si 38 24,2 81 23,9 28 17,2 147 | 22,31
Nevyplnéno 30 19,1 58 17,1 38 23,3 126 19,12
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 110 Ne/souhlas rodiéu s pfitomnosti dalSich osob v pribéhu sdélovani diagnézy
(zpravy) po predchozi nabidce ze strany lékare (globalni posouzeni)
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7.4 Lékar pti sdélovani diagnozy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali Iékar pfi sdélovani diagndzy projevil cit a porozu-

méni pro nasi situaci. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpomindm

si”. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 111 a Graf 111.

Tab. 111 Lékar pti sdélovani diagndzy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci

Metabolické | Hema-onko Neurcz- ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 76 48,4 210 61,9 45 27,6 331 50,23
4 24 15,3 57 16,8 27 16,6 108 16,39
3 25 15,9 40 11,8 30 18,4 95 14,42
2 12 7,6 11 3,2 23 14,1 46 6,98
1 Vlbec ne 16 10,3 13 3,8 32 19,6 61 9,26
Nevzpominam si 4 2,5 8 2,4 6 3,7 18 2,73
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 111 Lékar pti sdélovani diagnozy projevil cit a porozuméni pro nasi situaci
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7.5 Lékar s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, zdali Iékar pti sdélovani diagndzy s rodici hovoril tak,
aby mu rozuméli. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti,,nevzpomindm si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 112 a Graf 112.

Tab. 112 Lékat s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli
Metabolické | Hema-onko Neurcz- ,
stavy stavy muskularni Celkem
stavy
n % n % n % n %

5 Rozhodné ano 96 61,1 239 70,5 56 34,4 391 59,33
4 26 16,6 57 16,8 30 18,4 113 17,15
3 16 10,2 23 6,8 29 17,8 68 10,32
2 7 45 8 2,4 27 16,6 42 6,37
1 Vibec ne 12 7,6 11 3,2 20 12,3 43 6,53
Nevzpominam si 1 0,3 1 0,6 2 0,3

Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 112 Lékar s nami mluvil o diagndze tak, abychom mu rozuméli

7.6 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagnéza naseho ditéte znamena a co pfinese

Polozka na Skale (1-5) identifikuje to, zdali si Iékar ovéfil, jestli rodice déti védi, co diagndza
jejich ditéte znamen3, a co pfinese. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 113 a Graf 113.

Tab. 113 Lékar si ovéFil, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co pfinese
Metabolické | Hema-onko Neurcz- ,
stavy stavy muskularni Celkem
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 71 45,2 178 52,5 41 25,2 290 | 44,01
4 21 13,4 55 16,2 19 11,7 95 | 14,42
3 13 8,4 34 10 14 8,6 61 9,26
2 4 2,5 19 5,6 26 16 49 7,44
1 Vlbec ne 28 17,8 27 8 54 33,1 109 16,54
Nevzpominam si 20 12,7 26 7,7 9 5,5 55 8,35 211
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 113 Lékar si ovéril, jestli vime, co diagndza naseho ditéte znamena a co prinese

Podporeno z Norskych fondi v rémci grantu MZCR & 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim



7.7 Lékar nds nechal vyjadfit nase pocity (obavy, strach, nevédomost), které jsme ze

sdélené diagndozy méli

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje to, zdali nechal Iékaf vyjadfit rodice jejich pocity

(tj. obavy, strach, nevédomost), které rodice v pribéhu sdélovani diagndzy (zpravy) méli.

Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 114 a Graf 114.

Tab. 114 Lékar nas nechal vyjadrit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),

které jsme ze sdélené diagndzy méli

N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 72 45,9 204 60,2 54 33,1 330 50,08
4 24 15,3 54 15,9 22 13,5 100 15,17
3 15 9,6 24 7,1 25 15,3 64 9,71
2 10 6,4 17 5 17 10,4 44 6,68
1 Vibec ne 20 12,7 23 6,8 39 23,9 82 12,44
Nevzpominam si 16 10,2 17 5 6 3,7 39 5,92
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 114 Lékar nds nechal vyjadfrit nase pocity (obavy, strach, nevédomost),
které jsme ze sdélené diagndzy méli
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7.8 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy (plac, vztek, ochromeni, zmatenost

apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje to, jak dobfe (pohledem rodicli) dokazal |ékar, ktery jim
sdéloval diagndzu (zpravu), reagovat na projevy rodicl (plac, vztek, ochromeni, zmatenost
apod.). Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 115 a Graf 115.

Tab. 115 Lékar dokazal dobre reagovat na nase projevy
(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)

N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 67 42,7 193 56,9 44 27 304 | 46,13
4 21 13,4 59 17,4 20 12,3 100 15,17
3 20 12,7 32 9,4 21 12,9 73 11,08
2 7 4,5 15 4,4 21 12,9 43 6,53
1 Vibec ne 17 10,8 17 5 31 19 65 9,86
Nevzpominam si 25 15,9 23 6,8 26 16 74 11,23
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 115 Lékar dokazal dobfe reagovat na nase projevy
(plac, vztek, ochromeni, zmatenost apod.)
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7.9 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as premyslet,

a také na né reagovat

Polozka na skale (1-5) identifikuje tempo sdélovani zpravy rodicim tak, aby oni sami méli
¢as premyslet a také na informace reagovat. Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také

moznosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci ¢etnostiilustruje nize uvedena Tab. 116 a Graf 116.

Tab. 116 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli ¢as
premyslet, a také na né reagovat

Metabolické Hema-onko Neurcz- ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %

5 Rozhodné ano 71 45,2 178 52,5 39 23,9 288 43,7
4 25 15,9 74 21,8 | 25 15,3 | 124 | 18,82
3 14 8,9 40 11,8 27 16,6 81 12,29
2 11 7 16 4,7 29 17,8 56 8,5
1 Vibec ne 20 12,7 18 5,3 36 22,1 74 11,22
Nevzpominam si 16 10,2 13 3,8 7 4,3 36 5,46

Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 116 LékaF nam predaval informace tak rychle/pomalu, abychom méli éas
premyslet, a také na né reagovat
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7.10 LékaF nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢lim predal na sebe kontakt — emailovy,

telefonicky,

prip. dalsi.

Respondenti

(rodice) mohli odpovédét také moznosti

»,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 117 a Graf 117.

Tab. 117 Lékar nam poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)

N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 100 63,7 181 53,4 69 42,3 350 53,11
4 8 5,1 24 7,1 6 3,7 38 5,77
3 7 4,5 16 4,7 9 5,5 32 4,86
2 3 1,9 20 5,9 11 6,7 34 5,16
1 Vibec ne 28 17,8 67 19,8 60 36,8 155 23,52
Nevzpominam si 11 7 31 9,1 8 49 50 7,59
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 117 LékaFr ndm poskytl na sebe kontakt (email, telefon apod.)
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7.11 Lékaf ndm poskytl kontakty na lékare, ktery by se ndm vénoval v pfipadé jeho

vlastni nepritomnosti

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢im poskytl kontakt(y) na jiné/ho Iékare

v situaci, kdy by diagndzu sdélujici 1ékar nebyl pfritomen v pripadé dalSiho pozadavku.

Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 118 a Graf 118.

Tab. 118 Lékai nam poskytl kontakty na Iékare, ktery by se ndm vénoval v ptipadé
jeho vlastni nepfitomnosti
N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 57 36,3 138 40,7 34 20,9 229 34,75
4 11 7 34 10 6 3,7 51 7,74
3 9 5,7 23 6,8 9 5,5 41 6,22
2 10 6,4 23 6,8 18 11 51 7,74
1 Vlibec ne 43 27,4 73 21,5 83 50,9 199 30,2
Nevzpominam si 27 17,2 48 14,2 13 8 88 13,35
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 118 LékaFr ndam poskytl kontakty na lékare, ktery by se ndam vénoval
v pripadé jeho vlastni nepfitomnosti
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7.12 Lékaf nam nabidl dalsi moZnosti Iécby (péce) o nase dité ze strany zdravotniku

Polozka na skdle (1-5) identifikuje, zdali Iékar rodi¢im nabidl dalSi moznosti lIéCby (péce)

pro dité ze strany zdravotnik(i. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti

,hevzpominam si“. Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedend Tab. 119 a Graf 119.

Tab. 119 LékaF nam nabidl dalSi moznosti lécby (péce) o nase dité

ze strany zdravotniku

B Metabolické stavy

B Hema-onko stavy B Neuro-muskularni stavy

N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 75 47,8 143 42,2 46 28,2 264 | 40,06
4 13 8,3 38 11,2 21 12,9 72 10,93
3 13 8,3 30 8,8 20 12,3 63 9,56
2 9 5,7 17 5 19 11,7 45 6,83
1 Vibec ne 26 16,6 61 18 48 29,4 135 20,49
Nevzpominam si 21 13,4 50 14,7 9 5,5 80 12,14
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 119 LékaF nam nabidl dalSi moZnosti Iécby (péce) o nase dité ze strany zdravotniku
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7.13 Lékaf nam nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby), které

bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

Polozka na Skdle (1-5) identifikuje, zdali IékaF rodi¢iim nabidl kontakty na dalsi organizace
(rodiovska sdruzeni, sluzby), které by rodice mohli v péli o jejich dité ddle vyuzit.
Respondenti (rodi¢e) mohli odpovédét také moznosti ,nevzpominam si“. Distribuci

Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 120 a Graf 120.

Tab. 120 LékaF nam nabidl kontakty na dalsi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit

N -
Metabolické Hema-onko eurcz ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 83 52,9 135 39,8 34 20,9 252 | 38,24
4 16 10,2 34 10 14 8,6 64 9,71
3 12 7,6 27 8 5 3,1 44 6,68
2 8 5,1 24 7,1 14 8,6 46 6,98
1 Vibec ne 29 18,5 86 25,4 90 55,2 205 31,11
Nevzpominam si 9 5,7 33 9,7 6 3,7 48 7,28
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 120 LékaF ndm nabidl kontakty na dalSi organizace (rodicovska sdruzeni, sluzby),
které bychom mohli v péci o nase dité vyuzit
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7.14 Lékar v procesu sdélovani zminil také pripadna ,pozitiva“ podpory nemocného

ditéte

Polozka na skale (1-5) identifikuje, zdali Iékaf rodi¢lim v procesu sdélovani diagnozy

(nepfiznivé zpravy) zminil také pfipadna ,pozitiva“ podpory jejich nemocného ditéte.

Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpomindm si“. Distribuci
Cetnosti ilustruje nize uvedend Tab. 121 a Graf 121.
Tab. 121 Lékat v procesu sdélovani zminil také pripadna , pozitiva“
podpory nemocného ditéte
Metabolické | Hema-onko Neuro-
o Celkem
stavy stavy muskuldarni stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 48 30,6 161 47,5 34 20,9 243 36,87
4 19 12,1 38 11,2 10 6,1 67 10,17
3 11 7 25 7,4 13 8 49 7,44
2 9 5,7 21 6,2 14 8,6 44 6,68
1 Vibec ne 36 22,9 40 11,8 68 41,7 144 21,85
Nevzpominam si 34 21,7 54 15,9 24 14,7 112 17
Celkem | 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 121 Lékar v procesu sdélovani zminil také pfipadna , pozitiva“
podpory nemocného ditéte
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7.15 Lékar spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, kroku

PoloZka na Skale (1-5) identifikuje, zdali l1ékar spolecné s rodici vytvofil plan nasledného

postupu — krokd. Respondenti (rodice) mohli odpovédét také moznosti ,,nevzpominam si“.

Distribuci ¢etnosti ilustruje nize uvedena Tab. 122 a Graf 122.

Tab. 122 Lékar spolecné s nami vytvoril plan nasledného postupu, kroku

Metabolické Hema-onko Neurcz- ,
muskularni Celkem
stavy stavy
stavy
n % n % n % n %
5 Rozhodné ano 72 45,9 195 57,5 42 25,8 309 46,89
4 20 12,7 | 49 14,5 14 8,6 83 | 12,59
3 19 12,1 27 8 17 10,4 63 9,56
2 10 6,4 17 5 19 11,7 46 6,98
1 Vibec ne 23 14,6 33 9,7 66 40,5 122 18,51
Nevzpominam si 13 8,3 18 5,3 5 3,1 36 5,46
Celkem| 157 100 339 100 163 100 659 100
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Graf 122 LékaF spolecné s nami vytvofil plan nasledného postupu, kroku
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7.16 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)

Rodice se vyjadrovali na 11 bodové Skale Likertova typu (0-10), kdy ,,0 = bézng, jednoducha

b

situace mého Zivota“ a ,10 = nejnarocnéjsi situace v mém zivoté”. Distribuci cetnosti

odpovédi pro jednotlivé hodnoty $kaly ilustruje nize uvedena Tab. 123 a Graf 123 (jelikoz

prevazina vétsina rodict povazZovala svou situaci za velice naro¢nou, doslo ke zpracovani

odpovédi Skdlovych hodnot 8-10, coz odpovida ,,novym*“ 100 %).

Tab. 123 Rodici vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)

Metabolické Hema-onko Neur?- ,
stavy stavy muskularni
stavy
n % n % n %
8 10 6,67 13 3,88 17 11,26
9 16 10,67 21 6,27 14 9,27

10 Nejnaroénéjsi Zivotni situace 124 | 82,66 | 301 | 89,85 120 | 7947

Celkem 150 100 335 100 151 100

10 Nejnarocnéjsi Zivotni

221
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Graf 123 Rodic¢i vnimana narocnost sdéleni diagnozy (zpravy)
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DOPORUCENI PRO PRAXI A ZAVER

Rozsahlé méreni podminek sdélovani nepfiznivé zdravotni zpravy rodi¢lim déti se vzacnym
onemocnénim, s tézkym zdravotnim postizenim a onemocnénim, jehoz podstatna vysec
je popsana v této Analyze pfineslo nové a v CR dosud nepublikované udaje.

Potvrdila se rfada (hypoteticky) predpokladanych skuteénosti, stejné tak ndzory vice nez
tisicovky respondentl pfinesly nové poznatky, které podavaji ojedinélou vypovéd
o okamtzicich, které ,,méni Zivoty nemocnych déti i pecujicich rodin“.

Nejednd se o nadsazku. Jednim z nejsilnéjsich vysledki méreni je poznani miry zatéze,
kterou dopad sdéleni nepfiznivé zdravotni diagndzy rodicim ditéte prinasi. Ve vsech
otevienych polozkach pecujici rodi¢e potvrdili, Ze na prvnim misté jejich Uvah je prani
zdravi jejich ditéti. Byt si jsou védomi, Ze v drtivé vétsiné pripad( se jednda pravé a pouze
o prani. (k tomu zejm. srov. zejména polozky dotazniku ¢. 12 — varianta postupnych tfi
prani...).

Potvrzeni mimoradnosti zkoumané situace sdélovani BBN jsou vysledky uvedené v tab.
A grafu ¢. 45. Z desetistupniové skaly ,miry zatéZovosti“ popisované situace volili rodice
ve % hodnotu 10 — tedy nejnaro¢néjsi Zivotni situaci, a plnych 93,22 %, tedy devadesat tfi
rodicll z kazdé stovky volilo stupné 7 aZ 10.

| bez dalsiho lze konstatovat, Ze uvedenym prohlasenim respondentl — rodicl —
je potvrzena neobycejné vysoka mira stresu, které jsou rodice nasledkem sdéleni BBN
v nasledujici Zivotni etapé vystaveni.

Samostatnym vystupem se namérené vysledky stavaji ve vztahu k |ékafim — osobam, které
BBN rodi¢im sdéluji. V ramci Analyzy je srozumitelné ukazana mira pripravenosti lékaru
v CR na sdélovéni tzv. BBN — nepfiznivé zdravotni zpravy tykajici se détského pacienta
a jeho rodicu. Interpretace vysledk( jednotlivych poloZzek dotazniku ukdazala, v kterych
Castech procesu sdélovani hodnoti rodice pfistup Iékar(l jako dobry ¢i vyborny, a v kterych
oblastech zastdvaji kriti¢téjsi postoje.

Potvrdila se obecné predvidand hypotéza, podle niZ budou nejlépe hodnoceni lékati
sdélujici rodicdm BBN spocivajici v (hemato)onkologickém onemocnéni jejich ditéte.
Vysledky uvedené v pfislusné casti Casti Analyzy (tab. a grafy v ¢asti 7) tuto obecnou
hypotézu potvrdily. Respondenti - rodiée — statisticky vyznamné ¢astéji pozitivné hodnotili

pfistup (podminky, organizaci, obsah a proceduru) sdélovani vedenou Iékafem u téchto
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zdravotnich stav( — diagndz, nasledné relativné dobie hodnotili Iékare sdélujici jim zavainé
metabolické onemocnéni jejich ditéte. Svého druhu kontrolni skupinu predstavovali |éka¥i
sdélujici rodi¢im nékteré z tzv. nervosvalovych onemocnéni jejich ditéte. Prestoze se jedna
o velmi zdvainé stavy, majici kauzalni souvislost s naslednou kvalitou Zivota nemocného
ditéte i pecujici rodiny, vyzkum zde zaznamenal vyssi miru kritiky rodici k radé aspekt(

sdélovani. Logickym dlsledkem uvedeného zjisténi by mélo byt zajisténi adekvatni

psychologické a souvisejici podpory.

Ceskd republika ro¢né umistuje do podpory ,terapie nemoci“ desitky miliard korun
primarné ze systému verejného zdravotniho pojisténi (k tomu Ize srovnat dostupné udaje

o nakladnosti lé¢by vybranych vzacnych onemocnéni). Vice viz nasl. tabulka:

Naklady na lécbu nejdrazsich pojisténcti VZP v roce 2015

Pot¥adi || Pohlavi || Celkem (K¢) Hlavni diagndza

1. M 55872 635 Hemofilie

2. M 21118372 Hemofilie

3. VA 17 946 582 Chronicka plicni hypertenze

4. M 17 876 439 Poruchy metabolismu

5. VA 14 931 088 Komplikovana transplantace ledvin
6. M 13 241 949 Hemofilie

7. M 12 596 616 Komplikovana transplantace ledvin
8. M 11994 084 Poruchy metabolismu

0. z 11988 437 Komplikovana transplantace ledvin
10. M 11 891 863 Hemofilie

11 M 11 405 452 Poruchy metabolismu

12. M 11 189 264 Poruchy metabolismu

13. z 11 167 402 Poruchy metabolismu

14. M 10701 480 Poruchy metabolismu

15. M 10 223 320 Hemofilie

16. M 10137 024 Komplikované infekéni postiZeni jater
17 M 9907 534 Leukemie a trans. kostni dfené

18. M 9507 167 Poruchy metabolismu

19. M 9 066 710 Poruchy metabolismu

20. M 9 050 755 Komplikovana transplantace ledvin
Celkem 291814173 |

Zdroj: VZP, 2016.
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V souvisejicich systémech socidlni ochrany je kazdoro¢né v rliznych davkovych schématech
(socidlni davky, zejména prispévek na péci, socidlni sluzby ad.) poskytovano dalsich nékolik
desitek miliard korun.

Lze v tomto smyslu uvést nejrozsahlejsi davku urcenou osobdm se zdravotnim postizenim
(véetné vzacnych onemocnéni) zavislych na péci jiné osoby, kterou je prispévek na péci.

Naklady na tuto davku ze statniho rozpoctu v letech 2015 a 2016 jsou uvedeny v nasledujici

tabulce:
Kraj Vydaje (v mil. K¢)
rok 2015 rok 2016

HIl. m. Praha 1663,5 1815,9
Stfredocesky 2102,4 2322,6
JihoCesky 1334,6 1438,8
Plzensky 1197,7 1297,2
Karlovarsky 547,6 594,5
Ustecky 1 800,2 1923,6
Liberecky 896,8 972,8
Kralovéhradecky 1134,9 1248,2
Pardubicky 1170,3 1299,6
Vysocina 1157,0 1259,5
Jihomoravsky 2 608,2 2 868,5
Olomoucky 1360,2 1482,7
Moravskoslezsky 2728,5 2932,8
Zlinsky 1464,8 1589,4
Celkem 21 166,6 23 045,9

Zdroj: MPSV: Analyza vyvoje piijm0 a vydaji domacnosti CR v roce 2016 a predikce na daléi obdobi, 2017.

Zde uvedené udaje o finan¢ni ndrocnosti podpory zdravi a péce nejsou publikovany
s umyslem poukazovat na to ,jak je zdravotni a socidlni péce draha“. Naopak, ukazka
rozsahu a ndro¢nosti péce o nemocné a zdravotné postizené v CR (byt je nutno konstatovat,
Ye viadé parametrd CR stile nedosahuje Urovné tzv. vyspélych zemi EU & OECD),
ma slouzit k zamysleni nad tim, jak je saturovana podpora rodi¢ (pecujicich osob) v CR
v kritickém okamZiku jejich Zivota — pfi a po sdéleni nepfiznivé zdravotni diagndzy jejich
ditéte.

Do jisté miry se této oblasti vyzkumny tym vénoval v polozkach €. 41, 42 a ddle v nékterych
otevienych polozkach umoziujicich vypovédi respondentd.

Ukazalo se, 7e rodi¢ovska vefejnost v CR neni pfili§ informovana o moznosti mit u sebe

v kritickém okamziku sdéleni diagndzy dalSi osobu, podpirnou sluzbu. Respondenti
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uvadéli, Ze samotni Iékafi tuto moznost zminovali v cca jedné poloviné pfipadu (viz tab.
A graf €. 41). A pokud jiz lékaf tuto moznost rodi¢i nabidl, potom se v cca 80% jednalo
o nabidku pfitomnosti dalSiho rodinného pfislusnika.

Vyzkum tak ukazal obrovské mezery v podpore ,provazeni rodic¢l nejkriti¢téjSimi okamziky
jejich zivota“.

Jestlize je v obecné roviné ve spolecnosti vnimano, Ze onemocnéni ditéte, zcela jisté pak
zavazné vzacné onemocnéni Ci tézké zdravotni postizeni predstavuje pro rodi¢e zavazinou
zkousku, v praktické roviné nebyl dosud vytvoren mechanismus ucinné podpory rodica.
Pritom nejde o ,socialné ¢i charitativné” ladény motiv pro existenci podpurnych sluzeb
prorodice. Jde o vice. O prevenci zavainych psychickych, somatopsychickych,
posttraumatickych stavd, které nezvladnuti a nepfijeti BBN (v kombinaci s dalSim
ne/prospivanim nemocného ditéte a naroénou domadci péci) mlize znamenat a casto
znamena.

V jiném vyzkumu, ktery se stal predmétem reSerse vyzkumného tymu uvedli rodice déti se

vzacnym onemocnénim nasledujici odpovédi na otazku ,na budoucnost se tésim/mam z ni

obavy“ nasledujici odpovédi:

Ocekavani do budoucna

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% -_
0,00% :
Cystickad | Metabolick | Spinalni | Mukopolys | Achondrop | VO -bez VO - celek | Kontrolni
fibréza a muskularn | acharidosa lazie ach. skupina
onemocné i atrofie
ni
H Negativni 54,86% 45,75% 56,52% 72,72% 29,79% 57,46% 51,93% 12,08%
Neutralni 6,19% 5,08% 8,70% 6,06% 8,51% 6,51% 6,91% 1,48%
Pozitivni 37,16% 44,06% 32,61% 21,21% 61,70% 33,76% 39,35% 86,44%

Zdroj: Michalik, J. The quality of life of caregivers who care for a child with a rare disease — perception of changes as a

result of care in the Czech Republic, Procedia - Social and Behavioral Sciences 00 (2013) 000—000.

Pozn.: Kontrolni skupinu prestavovali rodice déti bez zdravotniho postizeni ¢i onemocnéni

— rodice pecujici o zdravé dité.

Podporeno z Norskych fondi v rémci grantu MZCR & 076 Podpora rodin déti se vzdcnym onemocnénim

225



K tomu lze uvést informaci o pfipravované reformé psychiatrické péce v CR, tak jak o ni

informoval Zdravotnicky denik (ZD ¢. 04/2017):

,Ceskd republika je na tom velmi Spatné, spadd do posledniho kvadrantu zemi, co do
financi, které jdou do primé psychiatrické péce — jsou to tri aZ ¢tyfi procenta na péci. Pokud
ale vychdzime ze studie, kterd byla provedena v Ceské republice, tak pokud do koldce
zahrneme vesSkerd onemocnéni tykajici se mozku, tedy nejen psychiatrickd, ale
i neurologickd, nddorovd a vse, co se toho tykd, je teoreticky spocitdno, Ze stoji az 180
miliard korun rocné, coZ je ¢dstka neuvéfitelnd — jde az o pét procent HDP,”......Pokud
bychom se podivali jen na psychiatrickd onemocnéni, bylo v roce 2015 podle dat UZIS
oSetreno 650 566 pacientt, nejcastéji s neurotickymi poruchami. Za poslednich 15 let
pfitom stoupl pocet pacientt o celych 80 procent. Spolu s tim roste také pocet Zadateld
o invalidni diichod pravé z divodu dusevni choroby — dnes jde o jednoho z péti Zadatell.
Rocné jsou pak invalidni diuchody kvili dusevnim onemocnénim prizndny 27 tisicam lidi,
nezfidka v mladém véku. Prdvé reformovadni péce o dusevni zdravi by ovsem mohlo pomoci
zabrdnit ndkladum, které vznikaji v disledku toho, Ze se choroba pIné rozvine a pacient

nedostdvd adekvatni péci.

Vyzkumny tym se domniva, Ze systém vcasné prevence vzniku psychickych
a psychosomatickych onemocnéni pecujicich osob, ktery v €CR chybi je mimoradné
zavaznou skutecnosti, ktera ma pfimy vliv na pozdéjSi vysoké ndklady resSené
v naslednych systémech (nejen) psychiatrické péce.

Proto je jako samostatny vystup komplexu méreni predkladaného vtéto Analyze
predkladan i samostatny Navrh Uprav situace sdélovani nepfiznivé zdravotni diagndzy
rodi¢lim déti se vzacnym onemocnénim (zdravotnim postizenim).

Jeho podstatou je vytvoreni modelu ,,Provazeni“ rodi¢li od okamziku ptipravy na sdéleni
diagndzy, v procesu sdélovani a v naslednych (kritickych) dnech, tydnech a mésicich, kdy
jsou utvareny zdklady vztahu mezi rodi¢i a nemocnym ditétem, rodi¢e a zdravotnickym
zafizenim. A stejné tak i mezi rodici — partnery a manzely nemocného ditéte.

Predlozend Analyza zohlednuje vSechny podstatné okamziky sledované Zivotni situace,
s niz se potykaji détsti pacienti, jejich rodice a samozfejmé také lékari a dalSi zdravotnici.
VdalSich vystupech bude vyzkumny tym postupné publikovat dalsi zjisténi,

které ze souhrnu dat vyplyvaji.
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V samotném zavéru adresuje vyzkumny tym podékovani vsem respondentlim, ktefi svym
vyjadrenim umoznili rozkryti dosud velmi opomijené oblasti vefejného zdravi u nas. Podle
slibu, ktery byl respondentim dan jiz pfi sbéru dat, budou vysledky (tato Analyza) jakoz
i dalsi dil¢i staté a odborna sdéleni zaslana i vSem respondentim, kteti zanechali
e-mailovy kontakt.

Analyza a dalSi vysledky budou dale zvefejnény na webovém portalu Centra provdzeni 2018

www.centrumprovazeni.cz a na webovych strdankdch nositele projektu, Spolecnosti

pro mukopolysacharidosu — www.mukopoly.cz.
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Priloha, dotaznik

DOTAZNIK §
sovemldcysedalenwllelwrlelda muziZena
+ Polozky oznacené * jsou povinné
- Podotazky u hiavni otazky Vam siousi k orientadi, mdZete je vypinit, pokud fakovd situsce nastala/nensstala

1. OTADRA®

Vritimed

(Zoe vybere jen jedny mo2nost
O Pred rozhovorem s |ékarem jsme tusili, Ze se dozvime nepriznivou diagnozu ditéte

O informaci o diagndze jsme v rama tehdejsiho setkani s lékafem naprosto neocekavali

O Informaci o diagndze jsme ocekavali, protoze jsme pred tim absolvovali jiz nékolik vySeteni

2.OTAZNA~
Likat , Kery nbes tehdy Isformact s, bt ©
(Zde vybere jen jedny moznost

O Osetfujici iekaF naseho ditéte, se kterym jsme se jiZ dfive setkavali
Q Informaci nam sdélil lékar .novy", kterého jsme pred tim osobné neznali

3.OTAZXA
Vytvofil lekaF vhodns prostfedi pro saélsni diagnozy? * ol o o ? o
H 4 3 1
ROZHODNE ANO > 5.4.5-2.1 > VUBEC NE

Lakat:

Zajiztil vhodnou (bazpadnou) mistnost nabo misto, v niz nas nikdo . s -
s C Ano O Ne = O Nevzpominam si
Zajistil pro nas klidny 2 mm:uny ca.'., napf. odpojenim (ztizanim) = =
talafonu apod. G Ano | O Ne O Nevzpominam si
bfl pnprmn na moxne pmnvy nasich reakci (napr obav, hnévu, place), y [ : By
a to napr. pripravenim nadosah umistanych papirovych kapmmckg O Ano O Ne o Nevzpominam si

A OTAZXA

Pouiil lékaF piiméfeného pfivitini 2 vhodnd se uved!? * 21219 2] |9

ROZHODNE ANO > 3.4.8.2.1 > VUBEC NE
234
Lakat:

Fradstunl o ©C Ano O Ne O Nevzpominam si
Nis privital 2 vhodnd uvad! situaci CAno ONe ON minim si

Vadal, = kym 3 o cam bude jednat, hovorit CAo ONe O N minam si

Y npado za bylo u rozhovoru pntomno vice ozob, tak n:m;c vnchnv 1 - YR | Bt AR YT e
p£¢.uw| O Ano O Ne O Nevzpominam si
Vv pnpade Za bylo u rozhovoru phitomno vica osob, zaptal sa nas, zda s O Ano o w' O Nevzp :hiném si

jejich phitomnosti souhlasima

5. OTAZXA

mlﬁﬂlﬂm agnozy, co vis JiZo &ni antéts ? 9 ? ? ?

ROZHODNE AND > 3.4.8.2.1 > VUBEC NE

Loar:
Sa naz zaptal, zdali vima, za“jraki.riﬁ'crl'lem =& spoleéna schazima OAno ONe ON = i oo <

Zoptal za nis, co o stavu/namoci ditéta jiz vime

O Ano O Ne O Nevzpominam si

Zaptal za nis, jeztli chcama z3vary vyZationi (diagnozu) slyZat prave dnes O Ano O Ne O N minam si

6. OTAZXA

Nuulm:?n.nw Znost vybrat sl Zatvl a formu ple y ? 9 g %, ?

ROZHODNE AND > 3.4.5.2.1 > VUBEC NE

Lbkat:

Sa nas zeptal, jestli chcame slyZst celou pravdu o nemoci, nebo jen cast ra -
dcp:av:dn?:h2 z!:’tum = 3 O Ano | © Ne | O Nevzpominam si
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Prosime, zanpaete 3e nad Ol dagnocy

Lekai-
PFi sdalovani diagndzy projevil cit a porozumani pro nasi situaci
Miuvil = nami o diagnoza tak, abychom mu rozuméli

Dotazal za nas, jesthi mu rozumime, poskytl nim prostor pro doplhujici
otazky
a2 co prinese

Ovaril =i, jestli vime, co di Zeho ditdte

Nachal nas gjidl"it naZa pocity (obavy, strach, navédomost), kterd jsme

2 sdalena diagnozy mali

Dokizal dobia raagovat na naZe projevy (plag, vztak, ochromani,

zmatenost apod.)

Pfadaval nim informace tak rychle/pomalu, abychom mali éas pramyZlat.

a taka na nd reagovat

Pbkud)’smo chtali, lakar sdalovant informaci Pkmiil, umoznil nam &as na
! nabid! pokracovani po najake chwili

ru 0 sdalani diagndzy se vyvaroval netaktnosti

yslenou, 2

Poskytl nam na seba kontakt (amail, talefon 2pod.)

Poskytl nam kontakty na lékare, ktery by se nam vinoval v pripada jeho

T.OTAZRA "
2 bvromed, proales, vyonadis Vil nkconzhubencst na sabideutych dhlidch u kabddho trzend.

ROZHODNE ANO > 431> VUBEC NE
‘os|oa o3 [02
os| 04|03 |02
os/ o403 02
os|[oa][os][o02
os| oal[osz]o2
05| 04/03)|[02
os|os/[0z][02
os|lcallozl[o2
los|oalloszlo2
os|//o4|oz[02

ROZHODNE ANO > 3.4-8-2.1 > Hk”

O Nevzpominam si

O Nevzpominam si
O Nevzpominam si

| G Nevzpominam si

| © Nevzpominam si |

o) Nevzpommam si |

wldtnd nepftommost 05/ C4 |03 02 ©O1 |C Nevzpominamsi |
Nabidi nim dal%i mo2nosti 16éby (péce) o naZe diti ze strany zdravetniki | c | 0 41|03 |02 O1 | ONevzpommam s
Nabidl nam & kty na dal%i o (rodiovska sdrufeni, sluzby), [ T PEFVIREAN
ktara bychom mohli v paci o naZe ditd wyuzit - 05| C4/[C3/[02/ 01 |O Nevzpominam si
Na zawir zjistil, zda jsme spravné rozumdli jeho sdilenim, a nabizel nam 05 04 ©03 02 ©1 | O Nevzpominim si
vysvationt
Nim shmul dileZitd informace do nékolika bodl ‘osloa o302z 01 | ONez pnml’nglﬁ si
V procazu sdalovani zminil také phpadna pozitiva® podpory nah F X ) % Py
ditata OS5 04 O3 02 O1 | O Nevzpominam si
Zabazpadil predani spravnych informaci o prognoza baz .planych nadési® O0s| 04 03|02 ©O1 |© Nevzpominimsi
SpoleEnd = nimi vytvoil plin nisledného postupu, krokd oslcalozloz2 o1 ] © Nevzpominim si
Dovadl rozhovor = nami k zaveru (2 my vadali, Za rozhovor kond) VO 5 [ 04 03 02 ©1 |©C Nevzpominimsi
ROZHODNE ANO > £4221> VUBEC NE
8. OTAZNA *
B0 Vim naticnuse mit v seiddtn séiovint 4 sete dasi caotu?
O ANO
O NE
9. OTAZNA

Prodéhio sdileni diagnicy 1a promeost] Vadeho Siilte?
(Zde vybere jen jedny monost)

O ANO - a chtéli jsme to

O ANO - ale my jsme to nechtéli

O NE - nechtéli jsme

O NE - ackoliv jsme to chtéli
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10. OTAZKA
Dopiile prosim zapodate wity podie Vall lehdef$l zhubenctl

#) 5 ochdpan Caous vhimiier, e byt viow potfebova "

B 5 ocatmen Camu Vi, B Syt 0f Mece's poledcveie

€1 S odetpen Saau Sych Wit dopondie, sty

) 5 cctcees G weirder, S 1 taixdy rejvic chybc . *

o) 1o ackieri pravdy = neTod diioe pro T bylo nepkth

1) P mdierd panedy © mamcc Shake i repdos pama

5 Pokud bych e i skmiweres cotin) v 1ol lcete sdbigcho deegnde oddm, puk 2yt

) Rocele, kel se rechitze] ve winjne witoect Jo my, byoe ckdia)

11 OTAZKA"
Bediun| Sagndzy peo b byla
(o} o] (o} C o] o o] (o] c o o)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
BEINA JEDNODUCHA SITUACE MEWO BVOTA > 0-1-2-8-4.5-6.7-5-9-10 > NGNARCCNES srruace v i Jvors
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12 OTAZXA
5 odatupem taw, kybych méls k dapocks 3 KOUZELNA PRAM, kiech Sy 36 vyplolla, pak bych 3l phitis:

1. prant

Ve wrtahu k deit, o nim? wpltul dotazn e *
O mama

O taa

O jina osoba

e vyberts jan jedng mosnost

Vil Stise ot sdden dagnizy: *

O uz pied narozenim

Q kratce po narozeni

O vék ditéte (uvedte, prosim, v celych letech - napf. 0.5; 3.5 apod.)
Zda vyberte jar jadng mozrost

Doba od adéleni clagadzy (uvedte, prozim, v cakich ltechi: *

Nizer coamocmin naleho citit: *

on ini naleho ditéte povaduji za: *
05//04/ |03 |02(|01

VELM TEHRE > 5-0.5-2.1 > MIRNE

M ijern © caslant vysbed bl vizbamu ns emal edress:

O ANO

O NE
Pokud choete, naptite nkm, srosim, viechno, dileine el 3u ool e steird sRued, jahoo jate prodil Vy.
Odbugerne.

ODESLAT VYPLNENY DOTAZNIK

& Edt (hp-licentrumprovazeni.cz/portal wp-admin/post php 7post=11668action=edit)
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