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ANOTACE
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ke zdravotni péci, komunikaci a psychosocidlni podpote. Teoretickd cast se zamétuje
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psychosocidlnim aspektim hospitalizace a legislativnim rdmcim pfitomnosti rodict
v nemocni¢nim prostfedi. Empiricka ¢ast prace analyzuje zkuSenosti matek hospitalizovanych
déti na zakladé kvalitativniho vyzkumu a identifikuje kli¢ové oblasti pro zlepSeni podpory rodin
v nemocni¢ni péci. Vysledkem prace jsou doporuceni pro zdravotnicky persondl s cilem

optimalizovat komunikaci a péci zamétenou na potieby rodiny.
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Families' experiences with caring for their children during hospitalization.
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concept of Family-Centered Care, its principles, and its effects on healthcare. It also examines
the psychosocial aspects of hospitalization and the legislative framework regarding parental
presence in hospital settings. The empirical part analyzes the experiences of mothers with
hospitalized children based on qualitative research and identifies key areas for improving
family support in hospital care. The outcome of this study consists of recommendations for

healthcare professionals to optimize communication and care tailored to the needs of families.
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SEZNAM ZKRATEK

CR — Ceska republika

DMO - Détska mozkova obrna

FCC — Family-Centered Care (Péce zamétfend na rodinu)
JIP — Jednotka intenzivni péce

JIRP — Jednotka intenzivni a resuscitacni péce

OCR — Ogetiovéni ¢lena rodiny

OSN — Organizace spojenych naroda

PLDD — Prakticky lékat pro déti a dorost



UvVOD

wev

situaci, hospitalizaci svého ditéte. Zaméfuje se nejen na samotné dit€ jako pacienta,
ale predevsim na rodiCe, jejich zkuSenosti, potieby a vyzvy, kterym béhem hospitalizace celi.
Jejim cilem je zmapovat, jak rodi¢e vnimaji pobyt svého ditéte v nemocnici, jak hodnoti

komunikaci se zdravotniky a jaké formy podpory jim byly, ¢i naopak nebyly poskytnuty.

Potfeby rodic¢ti hospitalizovanych déti byvaji v ramci zdravotnické péce casto opomijeny.
Piestoze je primdrni pozornost zaméfena na zdravotni stav ditéte, rodina hraje klicovou roli
v jeho zotaveni a psychické pohodé (Smahajova a Cahel, 2024). Hospitalizace ditéte znamena
pro rodice i sourozence nahlou zménu prostiedi, nejistotu a stres, coz miize mit vyrazné
psychické, socialni i finan¢ni dopady (Markovd a Chvilovda Weberova, 2021, s. 469-470).
Moderni zdravotnicky systém se proto stale vice orientuje nejen na lécbu samotného
onemocnéni ditéte, ale také na komplexni podporu rodiny. Kvalita péce jiz ddvno nezahrnuje
pouze odbornou erudici zdravotniki, ale také schopnost efektivné komunikovat, poskytovat
psychosocialni podporu a vytvafet prostfedi, které respektuje potieby ditéte i jeho blizkych
(Malkova, 2024). Rodina je ptirozenou soucasti 1é¢ebného procesu, a proto je nezbytné, aby
se citila respektovana a podporovana nejen béhem hospitalizace, ale i pfi nadvratu do bézného

zivota.

Vyzkumy v oblasti pée o hospitalizované déti potvrzuji, Ze zapojeni rodi¢t do 1é¢ebného
procesu prispiva ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte a posiluje vztah mezi zdravotniky
a rodinou (Mixa et al., 2024). Prizkum publikovany v ¢asopise Pediatrie pro praxi ukazal,
ze 60 % rodicl respondentli véti, ze béhem hospitalizace s dité¢tem obdrzi vice informaci
a budou moci vice rozhodovat o 1é€ebné péci, coz naznacuje potiebu zvysit informovanost
rodi¢i (Vyoral Krakovska, 2013). Family-Centered Care, tedy piistup zaméfeny na rodinu,
zdaraziiuje dulezitost spoluprace mezi zdravotniky a rodici, transparentni komunikaci
a respektovani rodicovskych kompetenci. Tento koncept vychdzi i z Charty prav
hospitalizovanych déti, ktera zdiraziiuje pravo ditéte na neustaly kontakt s rodi¢i a na to,
aby byli rodice informovani a zapojeni do rozhodovani o 1écbé svého ditéte (Markova

a Chvilova Weberova, 2021).

Tato diplomova prace se zaméetuje na zkuSenosti rodin hospitalizovanych déti a hled4 odpovédi

na klicové otazky: Jak rodi¢e vnimaji prib¢éh hospitalizace svého ditéte?



Jak hodnoti komunikaci s 1ékafi a zdravotnickym personalem? Jaké formy podpory jim byly
poskytnuty a kde naopak citi nedostatky? Cilem diplomové prace je analyzovat zkuSenosti
rodin z hospitalizace ditéte a identifikovat klicové faktory ovliviijici jejich spokojenost
s poskytovanou péci. Prace se soustfedi na kvalitu zdravotnickych sluzeb, zapojeni rodiny
do rozhodovacich procesti a moznosti psychosocidlni podpory béhem hospitalizace i po ni.
Vysledky vyzkumu by mély pfispét k formulaci konkrétnich doporuceni pro zlepSeni péce
o hospitalizované déti a jejich rodiny. Diplomova prace tak zdiraziuje dulezitost pfistupu
Family-Centered Care a hleda zptsoby, jak zdravotni pé¢i ucinit nejen odborné kvalitni,

ale 1 lidsky pfivétivou a podporujici.



CILE PRACE

Diplomova prace tesi cile v teoretické a empirické roving.

Cile teoretické casti

Analyzovat pediatrickou péci a jeji specifika.

Popsat psychosocialni dopady hospitalizace na dité a jeho sourozence.
Zduraznit vyznam spoluprace mezi zdravotnickym tymem a rodinou.
Definovat zésady efektivni komunikace s rodi¢i a détskymi pacienty.

Predstavit koncept Family-Centered Care a jeho uplatnéni v nemocni¢nim prostiedi.

Cile praktické c¢asti

Ziskat hlubsi vhled do zkuSenosti rodin s hospitalizaci ditéte.

Identifikovat klicové oblasti ovliviiujici pohodu rodin.

Zjistit spokojenost rodicli s poskytovanou péci.

Na zékladé vysledkti rozhovort formulovat praktickd doporuceni pro zlepsSeni péce

a podpory rodin hospitalizovanych déti.

Konkrétni oblasti vyzkumu:

1.

Porozuméni zkusenostem rodin s hospitalizaci — zjistit, jak rodi¢e vnimali hospitalizaci

svého ditéte, jaké emoce a vyzvy s ni byly spojené.

Hodnoceni kvality péce — analyzovat zkuSenosti s poskytovanou zdravotni péci, véetné

komunikace s 1¢kafi a zdravotniky.

Dostupnost podpory — zmapovat psychosocialni a praktickou podporu nabizenou
rodindm béhem hospitalizace i po ni.

Zapojeni rodiny do péce — zjistit, do jaké miry byli rodi¢e zapojeni do rozhodovani
a zda méli ptistup k potfebnym informacim.

Dopad hospitalizace na rodinny Zivot — pochopit, jak se hospitalizace ditéte odrazila na

kazdodennim fungovani rodiny a sourozeneckych vztazich.

Prostfedi nemocnice — zhodnotit, jak rodice vnimali prostiedi nemocnice a zda bylo

Ptechod z nemocnice domil — identifikovat vyzvy spojené s névratem domu

a dostupnosti pohospitalizacni péce.



8. Moznosti zlepSeni — shromdzdit navrhy rodici na zkvalitnéni péce a podpory

V nemocnici.
Metody k dosazeni cile

Cile teoretické Casti budou naplnény analyzou odborné literatury a popisem aktudlnich
poznatkl v dané oblasti. K dosazeni cilti praktické ¢asti bude vyuzita kvalitativni metoda
vyzkumu, konkrétn€¢ polostrukturované rozhovory, jejichz vystupy budou nasledné

analyzovany pomoci interpretativni fenomenologické analyzy.



1 TEORETICKA CAST

Rodina hraje zdsadni roli v Zivoté¢ kazdého ditéte, je nezastupitelnd, a to nejen v béznych
situacich, ale predevSim v obdobi nemoci a hospitalizace. Hospitalizace ditéte predstavuje
velkou emoc¢ni a psychickou zatéz nejen pro samotné dité, ale také pro jeho rodinu. Pfitomnost
a podpora rodiny mohou vyznamné ovlivnit priibéh 1écby a celkové zotaveni ditéte (Chvilova
Weberova et al., 2023, s. 81). Zdravotnicka péce se proto stale vice zaméfuje na to, aby do
procesu lécby byli aktivné zapojeni i rodinni pfislusnici. Koncept péfe zaméiené
na rodinu (Family-Centered Care) zdUraznuje dulezitost partnerské spoluprace mezi
zdravotniky a rodinou, pfi¢emz rodina je vniména jako nedilnad soucast 1é€ebného procesu.
Markova a Chvilovda Weberova (2021, s. 470) uvadéji, ze zapojeni rodiny do péce
o hospitalizované dit¢ ma fadu pozitivnich dopadid. Nejenze muze ditéti poskytnout
emocionalni podporu a pocit bezpe¢i, ale také pomahd zdravotnikim Iépe porozumét
individudlnim potfebam ditéte a rodiny. RodiCe Casto znaji své dit¢ nejlépe a mohou sdilet
dilezité informace, které mohou ovlivnit rozhodovani o 1é¢be. Pro rodinu mize byt naro¢né
celit stresovym situacim, které byvaji s hospitalizaci ditéte spojeny, coz vyzaduje, aby byli

podpofteni jak psychicky, tak i socidlné prave ze strany zdravotnikd (Klima, 2016, s. 27).

1.1 Pediatrickd péce a podpora nemocného ditéte

Pediatrickd péée v Ceské republice pokryva zdravotni potieby déti od narozeni az po dospélost
a zahrnuje preventivni, diagnostickou a lé¢ebnou slozku (Cikova a Kiivakova, 2016, s. 13).
Klima (2016, s. 21) uvadi, ze klicovou roli v systému hraji PLDD, kteii zajist'uji pravidelné
komplikaci prechédzeji déti do péce specialisti (Hamplova, 2019, s. 55). Fakultni nemocnice
v Ceské republice disponuji specializovanymi klinikami, které poskytuji komplexni pééi
v oblastech détské onkologie, kardiologie nebo intenzivni péce (Ministerstvo zdravotnictvi
Ceské republiky, 2023). Nemocnice kladou diraz na individualni p¥istup a zapojeni rodiny
do 1é¢ebného procesu. Pro déti s chronickymi a nevylé€itelnymi onemocnénimi je dostupna
paliativni péce, kterd je zamétena na podporu nejen ditéte, ale i jeho rodiny. Multidisciplinarni
tymy vytvaieji individudlni plany péce s cilem zajistit co nejvyssi kvalitu Zivota (Stozicky
a Sykora, 2016, s. 24-26). Dle Muntau (2014, s. 549) se ¢eska pediatricka péce neustéle vyviji
a integruje moderni lécebné postupy a technologie na zdkladé nejnovéjSich védeckych

poznatki.
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Nemoc ditéte predstavuje nejen fyzicky narocnou situaci, ale také vyznamnou psychickou zatéz
pro jeho osobni rozvoj a emoc¢ni pohodu. Akutni nebo chronickd onemocnéni mohou ovlivnit
dité nejen pfimymi piiznaky, ale také zménami v kazdodenni rutin€ (napf. Skolni dochazce
a vztazich). Emoc¢ni reakce, jako jsou uzkost, smutek nebo zmatek, jsou bézné, zejména kdyz
dit¢ prochazi bolestivymi procedurami nebo dlouhodobou 1é¢bou (Plevova a Slowik, 2010,
s. 63—66). Pravé proto je zasadni, aby byla poskytnuta komplexni podpora zamétend nejen
na lécebny, ale také psychosocialni rozmér péce o dité. Interdisciplindrni pfistup zahrnujici
1¢kate, psychology i rodinu piispiva ke zvladani obtizné situace a zajiStuje optimalni vyvoj
ditdte i béhem nemoci a pobytu v nemocnici (Chvilova Weberova et al., 2023, s. 63; Cikova

a Ktivakova, 2016 s. 72).

1.1.2 Hospitalizované dité

Dle Kalvodové a Skrobankové (2019, s. 47) je hospitalizace ditdte naroéné pro celou rodinu
a jeji dopad zavisi na véku a vyvojové fazi ditéte. Kazda veékova skupina reaguje odlisné, proto
je dulezité prizptisobit péci jejich specifickym potiebam. Fendrychova a Klimovi¢ (2018)
tyto skupiny specifikovali.

Pro novorozence a kojence je zdsadni emocionalni vazba na rodice, zejména na matku. V tomto
a na separaci od rodi¢i. Hospitalizace mtze zpiisobit zvySenou uzkost a nepohodu, zvIasté
pfi odlouceni od matky. Rodi¢e mohou zazivat silné pocity viny, strachu a bezmoci, coz dale
ovliviiuje jejich psychicky stav. Podpora emociondlni blizkosti rodi¢l a jejich ptitomnost

u ditéte hraji klicovou roli v tom, jak dit€ i rodice tuto situaci zvladnou.

Batolata jsou stale velmi vazana na své rodice a hospitalizace pro né¢ mtize byt taktéz stresujici.
V tomto v€ku déti zacinaji vice vnimat svét kolem sebe, ale ¢asto nedokazou plné pochopit,
proc¢ jsou v nemocnici a pro€ je jejich rutina narusena. Miize se u nich objevit strach z odlouceni
a neznamého prostiedi, ktery casto vede k pocitim uzkosti a vzteku. Batolata se mohou stat
vice zavisld na rodic¢ich a mohou mit potize s usindnim ¢i pfijmem potravy. Pro rodice

je dulezité, aby s ditétem travili co nejvice ¢asu a poskytovali jim pocit bezpeci a jistoty.

Déti v predSkolnim véku maji Zivou predstavivost, ale jejich schopnost racionalné chapat situaci
je omezena. Hospitalizace pro né mize byt désiva, protoze mohou mit pocit,
7e nemoc nebo hospitalizace je trestem za néco, co udélaly. Casto nerozumi tomu, pro¢ musi
byt v nemocnici, coz mize zvySovat jejich tzkost a strach. Cizi prostiedi, neznami lidé

a zdravotni procedury mohou byt zdrojem stresu.
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Rodic¢e mohou v této fazi zaznamenat zvySenou zavislost ditéte na jejich pfitomnosti a projevy
strachu, ¢i odmitani 1ékafskych postupti. Dulezité je ditéti trpélivé vysvétlovat, co se déje,

poskytovat mu laskyplnou podporu.

Déti Skolniho véku jsou schopny lépe chapat divody své hospitalizace, ale stale se mohou
potykat se strachem z neznamych procedur nebo bolestivych zakrokt. V tomto v€ku se mohou
citit nejisté kvuli ztraté kontroly nad svym télem a zivotem. Mohou se bat odlouceni od ptatel,
Skoly nebo bézné rutiny. Hospitalizace mize vést k obavam o jejich socialni status
nebo akademické vysledky. Pro rodice a dité je dulezita komunikace, kterd pomaha ditéti 1épe
porozumét situaci a zvladat strach z neznamého. Podpora ze strany rodiny i zdravotnik,

kteti jsou schopni vysvétlit postupy a poskytnout ditéti pocit jistoty, je klicova.

Pro dospivajici je hospitalizace velkou vyzvou, protoze v tomto veéku usiluji o nezavislost
a autonomii. Pobyt v nemocnici mtize ohrozit jejich pocit kontroly a identity. To mize vést
ke zvySené frustraci a odmitani autorit. Dospivajici mohou reagovat na hospitalizaci riznymi
zpiisoby — od uzavieni se do sebe a depresivnich nalad az po oteviené projevy vzdoru. Socialni
izolace a pocit odcizeni od vrstevnikd mize byt dal$im zdrojem stresu. Rodice ¢asto prozivaji
dilema mezi snahou poskytnout podporu a respektovanim potiteby autonomie dospivajiciho.
V tomto véku je dilezité zapojit dospivajici do rozhodovacich procest o jejich 1écbé
a respektovat jejich nazor, coZ pomaha snizovat napéti a pocit bezmoci (Kelnarova et al., 2016,

5. 69-70).

Erik Erikson rozdélil lidsky Zivot do osmi vyvojovych fazi, v nichz jedinec prochéazi krizemi,
jejichz  Gspésné prekonani formuje jeho osobnost. Prvni obdobi, zékladni divéra
vs. nejistota (do 1 roku), je kli¢ové pro budovani ditvéry ditéte ve svét na zaklade uspokojovani
jeho potieb pecujici osobou. Ve druhé fazi, autonomie vs. stud (1-3 roky), dit¢ ziskava
nezévislost a u¢i se samostatnosti, pficemz celi pochybnostem a studu pfi netspéesich. Treti
etapa, iniciativa vs. vina (pfedskolni vek), pfinasi rozvoj aktivity a sebeprosazeni, ale i pocit
viny pii nespravném chovani. Ve ctvrté fazi, snazivost vs. ménécennost (mladsi Skolni vék),
se dit¢ uci dovednostem a rozviji sebedivéru na zakladé Gspéchu ve Skolnim prostiedi.
Dospivani (identita vs. nejistota) je obdobim hledéni vlastni identity a zivotnich hodnot. V rané
dospélosti je zasadni intimita vs. izolace — €lovek navazuje hluboké vztahy, nebo naopak zaziva
osamélost. V dospélosti pfichazi generativita vs. stagnace, kdy jedinec buduje kariéru, pecuje

o dalsi generaci a hled4 smysl Zivota.
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Posledni fazi je integrita vs. zoufalstvi, kdy se jedinec vyrovnava s bilancovanim zivota — pfijeti
minulosti vede k moudrosti, zatimco nevyfesené konflikty k obavam ze smrti a litosti (Petrova

a Plevova, 2018).

1.1.3 ZkuSenost déti s hospitalizaci

Jednim z dulezitych aspekti kvality zdravotni péce je vnimdni hospitalizace samotnymi
détskymi pacienty. Kvalitativni vyzkum Ruazickové, Hlavackové a Cernohorské (2022,
s. 73-76) se zaméfil na zkuSenosti hospitalizovanych déti ve véku 7-13 let a pfinesl cenné
poznatky o tom, jak déti vnimaji pobyt v nemocnici. Studie byla realizovana formou
polostrukturovanych rozhovort a jeji vysledky ukazuji, ze vétSina déti hodnotila hospitalizaci
spiSe pozitivné. Kli¢ovymi faktory, které ptispély k jejich spokojenosti, byla moznost pobytu
rodi¢ v nemocnici a vstficny piistup zdravotnického persondlu. DéEti pozitivné vnimaly
chovani zdravotnikll, zejména jejich laskavost, ochotu komunikovat a schopnost porozumét
jejich potfebam. Dulezitou roli sehraly také moznosti traveni volného ¢asu s blizkymi, pfipadné
navstévy, které pomadhaly snizovat stres spojeny s hospitalizaci. Naopak negativné déti
hodnotily bolest spojenou s vySetienimi a 1é€bou, strach z 1ékatskych zakrokd, odbéri krve
¢i zavadéni kanyl. Mezi dalsi problematické faktory patfila absence dostatecnych informaci
o jejich zdravotnim stavu, odlouceni od rodiny a nejistota spojend s neznamym prostiedim.
Studie zdiraziiuje nutnost pravidelného zjisStovani ndzori a potfeb détskych pacientli jako
soucast kontinudlniho zlepSovani kvality zdravotni péce. Autorky poukazuji na dllezitost

vytvoreni bezpecného a pratelského prostredi, ve kterém se déti mohou oteviené vyjadrit.

ZkuSenosti déti s hospitalizaci jsou dilezitym faktorem, ktery ovliviiuje nejen jejich zdravi,
ale i celkovou spokojenost s poskytovanou péci. V ramei dalsich vyzkumt se ukazuje jaky vliv
na vnimani hospitalizace ma ptitomnost rodicl, pfistup zdravotnického personalu
a organizacni uspofadani nemocnice. Srovnani raznych pfistupil i v mezinarodnim kontextu
poskytuje cenné poznatky pro zlepSeni péte o détské pacienty. V Ceské republice byl
implementovan finsky program "Close Collaboration with Parents", ktery umoziuje rodi¢im
nepfetrzitou piitomnost u svych predcasné narozenych déti v inkubatorech. Tento pfistup je
inspirovany praci profesorky Liisy Lehtonen a zdUraziuje vyznam rodi¢ovské piitomnosti,
kterd ma pozitivni vliv na pohodu ditéte a snizuje stres béhem hospitalizace (Nempk.cz, 2022).
DalSim pfikladem je rovnéz finsky vyzkum, ktery vyzdvihuje vyznam socidlnich kontaktt

béhem hospitalizace. Détskym pacientli pomahaji predchézet pocitim osamélosti a izolace.
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Détem by proto mélo byt béhem hospitalizace umoznéno vyuzivat napiiklad mobilni telefon,
a to zejména pii delSich pobytech v nemocnici. Negativni zkuSenosti finskych déti se nejcastéji
tykaly bolestivych zakroki, projevli nemoci a odlouceni od rodiny, zatimco nemocni¢ni
prostiedi kritizovaly méné (naptiklad kvali omezeni pohybu ¢i soukromi). Naopak déti
pozitivné hodnotily zabavné aktivity, pocit bezpeci a kvalitni péci, coz vyznamné ovlivnilo
jejich celkové vnimani hospitalizace (Pelander a Leino-Kilpi, 2010). V Italii, konkrétné
v Terstu, je kladen diraz na rychlou integraci rodiny do péce o hospitalizované déti. Pfi pfijmu
nového pacienta se setkavaji pracovnici nemocnice, socidlnich sluzeb a rodiny, aby navrhli
dal$i postup a intervence. Pokud neni pfitomnost rodi¢e moznd, zajiStuje se pritomnost
vychovatele, coz poméaha udrZet kontinuitu péfe a vztahovou podporu pro dité
(pravonadetstvi.cz, 2021). Tyto ptiklady ukazuji, jak rGzné zemé ptistupuji k péci o détské
pacienty a jak dileZitou roli v tomto procesu hraje pfitomnost rodiny a pratelské a bezpecné

prostiedi pro déti béhem hospitalizace.

1.1.4 Psychosocialni aspekty hospitalizace ditéte a jejich vliv na rodinu

Hospitalizace ditéte neovliviiuje pouze dit¢ samotné, ale ma také hluboky dopad na celou
rodinu. Rodic¢e Casto zazivaji silné emocni reakce, jako je strach, Uzkost a pocit bezmoci,
protoze nemohou situaci pln¢ kontrolovat a ovlivnit. Sourozenci nemocného ditéte mohou mit
pocit zanedbani, protoze pfevaznd pozornost a péce se soustfedi na hospitalizovaného
sourozence (Fendrychova a Klimovic., 2018, s. 32-33). Dlouhodobé hospitalizace navic
narusuje rodinnou dynamiku a mlze mit i finanéni dopady, napiiklad kvuli ztraté piijmua
jednoho z rodicl, ktery se musi starat o dit¢ (Markova a Chvilova Weberova, 2021, s. 458).
Michalik s Hajkovou (2023 s. 30-32) uvad¢ji, ze rodinnd soudrznost a komunikace jsou klicové
pro zvladnuti této naro¢né situace. Zdravotnicky persondl by mél nejen poskytovat podporu
nemocnému ditéti, ale také nabizet poradenstvi a pomoc celé rodiné, aby se citila silngjsi
a stabilngjsi. Dle Krtickové (2013) vazné onemocnéni ditéte vyrazné ovliviiuje rodinné vztahy.
Mira destabilizace zavisi na mnoha faktorech, véetné faze vyvoje ditéte pfi vzniku nemoci.
U vrozeného onemocnéni s neptiznivou prognézou celi rodina dlouhodobé zatézi. Stabilitu
rodiny pomahaji udrzet zdravé adaptacni mechanismy, sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodici,
podpora $irsi rodiny a schopnost pfijeti situace bez pocitu nespravedlnosti. Nemoc ditéte a jeho
hospitalizace piedstavuje velkou zatéz pro celou rodinu, proto je zasadni, aby zdravotnici uzce

spolupracovali s rodi¢i v nejlepSim zdjmu ditéte.
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Dulezitym aspektem této spoluprace je pomoci rodiné piijmout skutecnost a fakta o nemoci
jejich ditéte. Dal$im krokem je podpora SirSi rodiny a vytvoteni efektivnich postupii v péci
o nemocné dit¢. Rodi¢e by méli pfijmout fakt, ze neni v jejich silach zajistit ditéti plné zdravi,
ale mohou ho vést a pomoci mu prozit co nejStastnéjsi détstvi. Je rovnéz nutné upozornit
na dulezitost sebepéce rodicli — vycerpany rodi¢ by se mohl stat pro své dité spiSe zatézi nez
oporou (Fendrychova a Klimovi¢, 2018, s. 32). Nemoc neovliviiuje jen cast téla, ale zasahuje
dit¢ jako celek a ma dopad na rodinny Zivot, Skolu a vztahy. Matéj¢ek a Dytrych (2002)
zdiraziuji, ze zvladani situace ovliviluje vyvojova uroven ditéte, rozsah postizeni, jeho
osobnost a postoje okoli. Rodinné zazemi a nad¢je na uzdraveni mohou mit zasadni vliv na to,

jak dit& nemoc proziva (Matgjéek a Dytrych, cit. in Spaiihelova, 2009, s. 65).

Sourozenci hospitalizovanych déti Casto prozivaji slozité emocni situace, které mohou
zahrnovat smutek, Uzkost, pocit viny, ¢i zmatek. Zatimco pozornost rodiny se piirozené
soustfedi na nemocné dit¢, zdravi sourozenci se mohou citit opomijeni, coz mize vést
k negativnim reakcim. U né¢kterych déti se objevuje Zarlivost, zejména pokud vnimaji,

Ze nemocny sourozenec dostava vice péce a pozornosti (Fendrychova a Klimovic, 2018, s. 31).

Efektivni podpora sourozencli zahrnuje jejich informovéni, zapojeni do péce a citlivé
zohlednéni jejich emoci. Mohou se aktivné podilet naptiklad pifi vybéru hracek, vzkazi,
¢i jinych drobnych ukolech. Dilezité je poskytnout jim prostor pro vyjadieni emoci
a prizpisobit pfistup jejich v€ku. Mladsi déti potfebuji vice emocni podpory, zatimco
adolescenti spiSe vyhledavaji aktivni roli nebo oporu u vrstevnikti (Dryden-Palmer et al., 2024,
s. 2-3). Sourozenecké vztahy v rodindch s nemocnym ditétem se mohou vyvijet riznym
zpiisobem v zavislosti na rodinné dynamice a ptistupu rodict. Idedlnim modelem je ,,nemocny—
zdravy“, kdy se rodina snazi vyvazit potieby obou déti, aniz by byl nemocny sourozenec
nadmérn€ zvyhodnovan nebo zdravy pietézovan. V nékterych piipadech vSak dochézi
k nerovnovaze. Model ,,nemocny — chudék, zdravy — pfehlizeny* znamena, ze veSkera rodinna
energie sméfuje k nemocnému ditéti, zatimco zdravy sourozenec je opomijen a ocekava
se od néj bezproblémové chovani bez naroku na ocenéni. Dalsi variantou je model ,,nemocny—
obét’, zdravy — ten, kdo se musi obétovat™, kdy se zdravy sourozenec piizplisobuje nemoci
v roding, potlatuje své vlastni potieby a snaZi se nenarusovat atmosféru doma. Casto se stava,
ze zdravé déti prebiraji roli tzv. ,hodného sourozence* — chapou situaci, nechtéji rodice
zatézovat svymi problémy a snazi se pusobit vyspéle, coz vSak miize vést k pocitim frustrace,

izolace a nespravedlnosti, protoze nemocny sourozenec pritahuje vétSinu pozornosti.
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V nékterych rodinach dochézi k ,utajeni nemoci sourozence®, kdy se rodice rozhodnou
o nemoci nemluvit, ¢imZ zdravé dit€ mimod¢€k vyc¢lenuji z rodinné dynamiky a vytvaieji v ném
pocity osamélosti. Podpora zdravého sourozence je proto klicova — rodi¢e by mu méli vénovat
dostatek Casu, ocenit jeho snahu, ale zarovenn ho nepfetézovat zodpovédnosti. Je dilezité
sledovat, zda nepotlacuje své vlastni potfeby nebo neproziva pocity viny za to, ze je zdravy,

a pomoci mu tuto emocni zatéz zvladnout (Krtickova, 2013).

Mihal (2003) uvadi, ze v minulych letech byla péce o hospitalizované déti soustfedéna
predevsim do nemocnic, Casto bez pfitomnosti rodi¢ii. Dnes se hospitalizace zkracuji a preferuje
se aktivni zapojeni celé rodiny, napfiklad pfi jednodennich pobytech. Rodice jiz nejsou pouze
pasivnimi pozorovateli — jejich role je klicova a vyzaduje hlubsi znalosti a dovednosti. Ptesto
je vzdélavani rodici v této oblasti stale nedostatecné. Problematické byva také spoluprace mezi
rodici a zdravotniky, zejména kvili Spatné komunikaci nebo nerespektovani 1écebnych pokynd,
coz muze vést k nelspéSné 1écbeé. Nektefi rodice navstévuji vice l€kait, aniz by sdélili
ptedchozi diagndzy, coz komplikuje stanoveni spravné 1écby. ZlepSeni komunikace mezi rodici

a zdravotniky je proto zasadni pro efektivni péci o nemocné déti a budovani vzajemné daveéry.

1.2 Komunikace v pediatrickém oSetrovatelstvi

Komunikace je kli¢ovou soucasti kvalitni oSetfovatelské péce, nebot’ podporuje divéru mezi
zdravotnikem a pacientem, ale zdroven zlepSuje zdravotni vysledky. Efektivni vztah mezi
zdravotnikem a pacientem vyzaduje empatii, aktivni naslouchédni a srozumitelnou komunikaci
pfizplsobenou potiebam ditéte i jeho rodiny (Venglafova a Mahrova, 2006, s. 11). Zdravotnik
pomaha pacientovi rozvijet socidlni kompetence a zvladnuti komunikac¢nich dovednosti
je nezbytné i pro uspeéSnou spolupraci s rodic¢i. Necitlivé chovani, zlehcovani problémd,
¢i nereagovani na dotazy pfispivaji k devalvaci péce, zatimco oteviené jednani, zdjem
a naslouchani pacientovi i jeho rodin€ vedou ke zlepseni péce (Zacharova, 2016, s. 26; Tomova
a Ktivakova 2016, s. 21). V pediatrickém oSetfovatelstvi je komunikace specifickd tim, ze je
vzdy ovlivnéna vékem ditéte a jeho vyvojovou trovni. Détsky pacient se nachdzi v riznych
fazich psychosocidlniho vyvoje, coz ovliviiuje jeho schopnost porozumét informacim
a reagovat na n¢. Komunikace s détskym pacientem je déle ovlivnéna jak vnéjSimi faktory, jako
je rodinné zdzemi, povaha a typ onemocnéni, tak i vnitinimi aspekty, jako jsou pohlavi,
osobnost a socialni, psychickd a emoc¢ni vyspélost ditéte (Dryden a Greenshields, 2020).
Informace je tfeba predavat takovym zplisobem, aby ji dit€¢ snadno porozumélo, bylo zapojeno

do rozhodovani o své zdravotni péci a citilo se bezpecné.

21



Zdravotnik se tak stava dilezitou osobou, ktera ditéti poskytuje pocit jistoty a pochopeni.
Komunikace v duchu Family-Centered Care (FCC) vyzaduje partnersky pfistup k rodiné i ditéti,
coz znamena aktivni zapojeni rodici do péce a sdileni informaci tak, aby mohli Cinit
informovana rozhodnuti. Kli¢ovymi principy jsou aktivni naslouchdni, respekt k emocim ditéte
1 rodict a schopnost efektivné vyjednavat. Aktivni naslouchani zahrnuje nejen porozuméni
verbalnim projevam ditéte, ale i sledovani neverbalnich signalii, které mohou naznacovat
strach, izkost nebo bolest. Sdileni informaci by mélo byt jasné, srozumitelné a pfizpisobené
véku ditéte 1 Grovni porozuméni rodic¢i. Zdravotnik by mél rovnéz podporovat dité v jeho
autonomii, umoznit mu vyjadfit své pocity a ndzory a vytvafet prostor pro spole¢né
rozhodovéni. Vyjednavani v komunikaci spoc¢iva ve snaze nalézt kompromis mezi potiebami
ditéte, rodici a zdravotnického tymu, coz pfispiva k efektivni a respektujici spolupraci (King

et al., 2021).

1.2.1 Zasady komunikace s rodici

Vztah mezi zdravotnikem a rodi¢i je zasadni pro UspéSnou lécbu ditéte. Rodice maji
nezastupitelnou roli v jeho uzdravovani, a proto je dulezité, aby komunikace byla jasna,
srozumitelnd a respektujici k jejich pottebdm. Zdravotnik by mél projevovat uctu, empatii
a respektovat subjektivni prozivani rodict (Plevova a Slowik, 2010, s. 58). Matky jsou casto
vystaveny silnym emocim a stresu, coz miize vést k psychické nepohod¢. Idedlni adaptace
rodiny na hospitalizaci ditéte zahrnuje podporu nejen nemocného ditéte, ale vSech jejich ¢lent
(Fendrychova a Klimovic, 2018). Zacharova (2016, s. 34-35) uvadi, ze GspéSnd komunikace
s rodi¢i vyzaduje dodrzovéani zakladnich pravidel. Zdravotnik by mél vzdy védét, jakou
informaci chce pfedat, a zvolit vhodné misto a ¢as. Hovofit jasné¢ a srozumitelné, volit
piiméfené tempo feci a sledovat reakce rodicii. Je nutné kontrolovat své emoce, udrzovat o¢ni
kontakt a vytvaret prostor pro vyjadireni nebo diskusi. K ¢astym chybam v komunikaci patfi
pouzivani odbornych a cizich vyrazl, pfetézovani informacemi nebo pfilisné ujistovani

o zdravotnim stavu ditéte bez redlného podkladu.

1.2.2 Zasady komunikace s détskym pacientem

Komunikace s détskym pacientem je ovlivnéna jak vnéj$imi faktory, tak i vnitinimi aspekty.
Informace je tfeba predavat takovym zplisobem, aby ji dit€¢ snadno porozumélo, bylo zapojeno
do rozhodovéni o své zdravotni péci a citilo se bezpecné. V téchto situacich se zdravotnik stava

diilezitou osobou, ktera ditéti poskytuje pocit jistoty a pochopeni.
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Détskym pacientem se rozumi vékové zatfazeni od novorozence az po adolescenta, coz vyzaduje
flexibilni ptistup zdravotnického personélu (Diaconescu a Moisa, 2015, s. 334). V¢k ditéte,
jeho temperament i pfedchozi zkusenosti se zdravotni pé¢i ovliviiuji jeho schopnost spoluprace.
Naptiklad desetileté dité, které se citi vystraSené, miize mit horSi komunikaéni schopnosti
nez klidné ctyfleté dité. Zdravotnik by mél ke kazdému ditéti pfistupovat individudlné
a podporovat jeho aktivni zapojeni do procesu lécby. Déti nejsou ,,mali dospé€li* a jejich chapani
reality se 1isi. Malé dité nelze védomé — pokud nefiké pravdu, je nutné zjistit diivod, naptiklad
strach nebo negativni zkusenosti. DéEti pottebuji prostor k bezpe¢nému vyjadieni svych pociti
a nazorl, aniz by se baly trestu ¢i vyhruzek. Komunikace by méla byt pozitivni, podporujici
a mé¢la by posilovat vhodné chovéni ditéte (Fendrychovd a Klimovi¢, 2018, s. 27-28).
Pro navazani kontaktu s ditétem lze vyuzit hracky, obrazky, knihy, ¢i interakci s pfedméty,
které jsou mu blizké (napf. oblibena hracka nebo motiv na obleceni). Do komunikace je vhodné
zapojit 1 rodi¢e, pokud je to mozné (Zacharova, 2017, s. 79; Quinn, 2022). Plevova a Slowik
(2010) zdtrazinuji, ze ptfi komunikaci v naro¢nych situacich je dilezité ditéti srozumitelné
vysvétlit situaci, nepfenaSet na n&j starosti rodiét a zajistit mu pocit bezpe¢i. Usp&sna
komunikace s détmi zahrnuje individudlni pfistup pfizpisobeny v€ku a emocni vyspélosti
ditéte, respekt a empatii vici jeho obavam, srozumitelné predavani informaci a podporu jeho
sebediivéry. Oteviena a trpélivd komunikace umoziuje ditéti aktivné se zapojit do péce

a vytvari diitvéru mezi nim a zdravotnickym personalem.

1.3 Préva hospitalizovanych déti

Prava pacienti jsou Siroce zndmym etickym kodexem, ktery je b&zné dostupny jak
zdravotnické, tak i laické vefejnosti a byvaji hojné uplatiiovana v klinické praxi. Nemoc ditéte
je zavaznou situaci, ktera siln€ ovliviiuje rodinu a okoli, a prava déti mohou pomoci zmirnit
negativni dopady této narocné zivotni situace. V zemich Evropské unie jsou prava pacientl
velmi aktudlnim a politicky vyznamnym tématem. Kromé zakladniho prava na ochranu zdravi
a pristup ke zdravotni péci se Casto zdlraziiuje pravo na volbu lékate, diistojné a ohleduplné
zachazeni, pravo na rozhodovani o 1é€bé, informovany souhlas, pravo na pfistup k informacim
a dokumentaci, a pravo na nezavislé posouzeni piipadného sporu mezi pacientem a lékarem.
Nékteré zemé maji specifické zdkony upravujici vztah mezi 1ékafem a pacientem, jiné se timto
tématem zabyvaji v rdmci jednotlivych pravnich ptedpisti (Ministerstvo prace a socialnich véci,

2025).
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V Ceské republice se prava pacienttl dostavaji do povédomi pomalu, pfi¢emz 1ékafi je zprvu
pfijimali s ur€itymi pochybnostmi a pacienti o jejich existenci asto nevédeli. Modernizace
osetfovatelského procesu vsak prispiva k postupnému zlepSovani péce o pacienty a ,,Prava
pacientii®, v€etné ,,Charty prav hospitalizovanych déeti®, se stala pfirozenou soucasti zdravotni
péce (Sance détem, 2024). Vacuskova (2009, s. 21-23) uvadi, Ze v piipadé nezletilych déti
je jakykoli zdravotni zakrok, véetné vySetfeni a prevence, mozny pouze na zaklad¢ jejich
svobodného souhlasu (po fadném informovéni). U kazdého ditéte je vSak nutné individudlné
posoudit, jaké ma schopnosti k pochopeni situace. Napftiklad pétileté¢ dit¢ nebude schopno
posoudit situaci, ale Sestnactileté dit€ uz miize mit dostatecnou zralost, aby byl jeho nazor bran
v uvahu. Hospitalizované déti a jejich rodice maji pravo na informace, které by meély
byt piizplisobeny véku a rozumové vyspélosti ditéte. Rodindm by mély byt poskytnuty jasné
a srozumitelné informace o zdravotnim stavu ditéte, 1écbé a rizicich (Vacuskova, 2009,

s. 41-44).

1.3.1 Charta prav hospitalizovanych déti

Vyznamnym milnikem v oblasti mezinarodni spoluprace a ochrany prav ditéte bylo piijeti
Umluvy o pravech ditéte, kterou vyhlasilo shromazdéni OSN v roce 1989. V Ceské republice
se v roce 1993 stala zavaznou také Charta prav hospitalizovanych déti. Umluva o pravech ditéte
pfinesla novy pohled na dit¢ jako na plnohodnotnou osobnost s vétSinou prav a svobod.
Je zalozena na kli¢ovych principech, mezi které patii pravo na zivot a pieziti, prdvo na rozvoj,
pravo na ochranu a pravo na Gidast. Za iniciaci a prosazeni této umluvy v CR se zaslouzili
manzelé Kralovcovi z nadace Kli¢ek spoleéné s vyznamnym pediatrem Janem Jandou
(Zacharova, 2017, str. 7). Pokud je rodi¢ hospitalizovan spole¢né s ditétem, mize 1épe
uspokojovat jeho fyzické i1 psychické potteby. Dité 1épe snasi péci od rodie, nez
od zdravotnického personélu. Hospitalizace s doprovodem podporuje rychlejsi prizpiisobeni se
novému prostiedi a poméha vyrovnat se s negativnimi pocity. Rodi¢e by méli byt fadné
informovani o diagndéze a 1écbé ditéte (Schuurman, 2016). Zdravotnicky personal
by mél chapat postoje rodicli a povzbuzovat je k aktivni spolupraci pii péci o dité. Je dilezité
respektovat prava jak ditéte, tak jeho rodic¢h. Existuji tfi hlavni typy hospitalizace
s doprovodem: prvni typ je spolecnd hospitalizace, kdy rodi¢ ma lizko vedle luzka ditéte, coz
umoziuje neustaly kontakt s ditétem. Druhy typ je spole¢ny pokoj matek na détském oddéleni,
ktery vSak neumoziluje hospitalizaci otct. Tieti moznosti je, Ze rodi¢ je na oddéleni béhem dne
a na noc odchazi jinam, napiiklad na jiné oddéleni nebo domt. Kojici matky maji prioritu byt

hospitalizovany spolu s détmi jako doprovod (Fendrychova a Klimovi¢, 2018, s. 43).
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Znéni Charty prav déti v nemocnicich stanovi zakladni principy a prava, ktera maji déti a jejich
rodiny pfi hospitalizaci, aby byla zajisténa kvalitni a respektujici péce odpovidajici jejich
fyzickym, emociondlnim a vyvojovym potfebam. DéEti by mély byt hospitalizovany pouze
v pripad¢é, ze péce, kterou potiebuji, nemiize byt poskytnuta doma nebo ambulantné.
V nemocnici maji prdvo mit u sebe rodice nebo zastupce, pfi¢emz by méli byt podporovani
v tom, aby zistali, aniz by to pro n¢ bylo finan¢né naro¢né. Rodice by méli byt pravidelné
informovani o chodu oddéleni a méli by byt aktivné zapojeni do péce o dité. Informace by mély
byt prizptisobeny véku a chapani déti i rodicl, a méla by byt provedena opatifeni na sniZeni
stresu. Déti a rodi¢e maji pravo ucastnit se rozhodovani o péci a chranit dité pred zbytecnymi
procedurami. DéEti by mély byt oSetfovany s ostatnimi détmi se stejnymi potfebami a nikdy
na oddélenich dospélych. Navstévy by nemély byt vékoveé omezené. DeEti maji mit pristup
k hram, odpocinku a vhodnému vzdélavani v prostiedi ptizpisobeném jejich potfebam. O déti
by se mél starat kvalifikovany personal, ktery rozumi jejich fyzickym, emo¢nim a vyvojovym
potiebam. Kontinuita péce by méla byt zajisténa tymovou praci. S détmi by mélo byt zachdzeno
s uctou a jejich soukromi by mélo byt vzdy respektovano (Ministerstvo prace a socialnich véci,
2025 dle Centralni etické komise Ministerstva zdravotnictvi CR v roce 1993). Cilem Charty
je minimalizovat stres pro hospitalizované déti. Détska oddéleni nemocnic se proménuji,
k vymalbé se pouzivaji pastelové barvy, ke zutulnéni pomahd vyzdoba od déti a dochézi
k postupnému vybaveni oddé¢leni hrackami, televizi a internetem. Rodice jsou vice zapojeni
do péce o dité, jsou informovani o 1é€bé a mohou se aktivné podilet na péci, véetné doprovodu
ditéte pii vySetfenich. Doba navstév se prodluzuje, nc¢kde neni omezena vibec.
Na nékterych oddélenich napiiklad pomahaji herni specialisté détem pochopit nemoc a 1é€bu.
Cilem je, aby déti nemocnici prozivaly bez strachu a vracely se doml psychicky vyrovnané

(Valenta 2001 s.149-150).

1.4 Legislativa pfitomnosti rodi¢i v nemocnici

Grym (2001, s. 28-29) uvadi, Ze v poslednich letech byl v nemocni¢ni pediatrii rychle a bez
vétSich pfiprav zaveden systém ,dit€¢ s matkou®. Nejprve se uplatnil na porodnickych
a novorozeneckych oddélenich, poté se rozsitil i na détska oddéleni a kliniky. Tento model,
ktery umozituje neustalou pritomnost rodice jako psychické opory a aktivniho ti€astnika béhem
vSech I¢kaiskych ukont, pfinesl nové vyzvy nejen pro déti a rodice, ale 1 pro zdravotnicky
personal. Ten se musel pfizpisobit novym situacim, zménit své piistupy, ucit se nové

dovednosti a projevovat vétsi toleranci.
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Dnes je systém ,,dit¢ s matkou pevné zakotven v praxi a stal se béznou soucasti nemocni¢ni
péce. Na jeho zavedeni se podileli zdkonodérci, ministerstvo zdravotnictvi, zdravotni
pojistovny, zdravotnici, rodice 1 rizné nadace a obcCanska sdruzeni (Grym, 2001). Ptijeti
pravodce pro kazdé hospitalizované dité mladsi Sesti let je upraveno zékonem ¢. 48/1997 Sb.,
pfi¢emz pobyt rodice v takovém piipad€ hradi zdravotni pojistovna. Tato pravidla byla dale
konkretizovana vyhlaskou ¢. 134/1998 Sb., kterd stanovuje primérnou platbu za den pobytu
privodce. Zatimco vétSina déti a rodicl je s timto systémem spokojena, zdravotnici k nému
pfistupuji spiSe ambivalentn¢ (Chvilovda Weberova et al., 2023, s. 412). Zména v pfistupu
k praviim hospitalizovanych déti souvisi s $ir§Simi zménami v postaveni déti ve spolecnosti.
V Ceské republice se péce o déti fidi nékolika pravnimi piedpisy, mezi které patii Umluva
o lidskych pravech a biomedicing, Umluva o pravech ditéte, Zakon & 372/2011 Sb.,
o zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani, Zakon ¢&. 40/1964 Sb., obCansky
zakonik, Zakon ¢. 94/1963 Sb., o roding, Zakon ¢. 359/1999 Sb., o socialné-pravni ochrané déti,
Zakon €. 66/1986 Sb., o umélém preruseni téhotenstvi, Zakon ¢. 285/2002 Sb., o darovani,

odbérech a transplantacich tkani a organti (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky, 2023).

1.4.1 Pravo déti na nepfetrzitou pfitomnost zdkonného zastupce

Pravo nezletilého pacienta na nepfetrzitou pfitomnost rodict vychazi z presvédeni, ze vztah
mezi rodicem a dité¢tem si zaslouzi zvlastni ochranu. Tato ochrana je zakotvena
na ustavni trovni v Listin€ zdkladnich prav a svobod, ktera zarucuje pravo déti na rodicovskou
vychovu a péci. Rodi¢ovskd prava mohou byt omezena pouze rozhodnutim soudu. Pravo
na nepretrzitou piitomnost je specifikovano v § 28 zakona o zdravotnich sluzbach a zarucuje
ptitomnost zdkonného zastupce ditéte, péstouna nebo jiné urené osoby, pokud to nebrani
v poskytovani zdravotni péce. Toto pravo se tyka i pacientlli s omezenou zpusobilosti. Toto
pravo neni stejné jako pravo na navstévy, které miize byt omezeno napiiklad navstévnimi

hodinami (Grym, 2001).

Pravo na nepfetrzitou pfitomnost rodi¢h u ditéte by meélo byt ve vsSech ptipadech
(kde tomu nebrani objektivni prekazky), zakotveno v zakoné, jak uvadi Umluva o pravech
ditéte. Pobyt rodict musi byt v souladu s vnitinim fadem zdravotnického zafizeni. Pravo
na pfitomnost se vztahuje na oba rodice, nikoli jen na jednoho. Pokud poskytovatel zdravotnich
sluzeb neumozni nepietrzitou ptitomnost podle zdkona, mlize byt potrestan pokutou az 100 000
K¢. Pravo na nepfetrzitou piitomnost rodict u ditéte neni absolutni a mlze byt omezeno

za urcitych okolnosti.
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Zakon o zdravotnich sluzbach v § 28 odst. 3 pism. e) pocita s moznosti omezeni tohoto prava
v piipadé, ze pfitomnost rodict naruSuje poskytovani zdravotnich sluzeb, neni v souladu
s vnitinim fddem zdravotnického zafizeni nebo porusuje-li jind pravni pravidla. Takové
omezeni je mozné napiiklad z divoda zajisténi bezpecného a profesiondlniho prostredi pro
poskytovani zdravotni péce. Pravo na ptitomnost rodi¢ti se muze liSit v zavislosti na intenzité
poskytované péce. Naptiklad pii bézné hospitalizaci ditéte nebo ambulantnich zakrocich
nebyva problém s pifitomnosti rodicii. AvSak pii hospitalizaci na JIP nebo pfi operacich mlize
byt pfitomnost rodici omezena z ruznych divodi, jako je naptiklad zajiSténi bezpecnosti
a odborné urovné péce, hygienickych pozadavkl nebo ochrany soukromi ostatnich pacienti.
Interpretace zédkonnych diivodii pro omezeni prava na pfitomnost rodict mtze byt rizna. Pokud
poskytovatel ptistoupi k extenzivnéjSimu vykladu, mize to vést k vyraznému omezeni tohoto
prava, az k situacim, kdy nebude mozné pravo realizovat vibec. Naopak restriktivni pfistup
bude dbat na to, aby k omezeni prava doslo pouze v nezbytnych piipadech, kdy je realizace

prava nemozna ani pfi maximalnim usili poskytovatele (Chvilova Weberova et al., 2023).

Zakon sice stanovi, ze pravo na nepfetrzitou ptritomnost rodicl je zajisténo, ale nevymezuje
konkrétni podminky pro omezeni pfitomnosti rodi¢l. Tyto podminky by mély byt stanoveny
vnitinim fddem kazdého zdravotnického zatizeni (Dolezal et al., 2024, s. 27-30). Je zapotiebi
zdiiraznit, ze zdkon mé vzdy vyssi pravni silu nez vnitini fad zdravotnického zafizeni. Pokud
by vnitini fad obsahoval omezenti, kterd by byla v rozporu se zdkonem, nemohla by byt pravné
vymahatelnd. Vnitini fad tedy miize pouze upfesiiovat podminky vykonu tohoto prava,

ale nemuze jej svévolné omezovat (Jichova, 2020).

V Cervnu 2023 Ministerstvo zdravotnictvi vydalo metodicky pokyn, ktery vysvétluje vyznam
prava na nepfetrzitou ptitomnost rodi¢l u détského pacienta. Metodicky pokyn se zaméfuje
na pravo zékonnych zéastupcii a blizkych osob byt pfitomni u déti béhem poskytovani
zdravotnich sluzeb. Pokyn vychazi z principu Family-Centered Care, kde se klade diraz
na zapojeni rodic¢ti do 1écby a péce o déti. Dale se soustiedi na pravidla, jakym zpiisobem
a za jakych podminek mohou byt rodice a osoby blizké ptitomny pii vySetfenich, oSetfeni nebo
hospitalizaci déti. Pokyn je také zaméten na prevenci stresu a podporu psychické pohody ditéte
(Ministerstvo zdravotnictvi, 2023). Zdravotni péce je pro dit€¢ narocnou Zzivotni zkuSenosti,
kterd miize byt spojena se strachem, bolesti a odlou¢enim od rodiny. Tento stres je vyrazné
zmirnén pritomnosti rodici, kterd ma pozitivni vliv na psychiku ditéte i rodici a zlepSuje jejich
kompetence v péci o dit¢ doma. V piipad¢ chronicky nemocnych déti je pfitomnost rodict

klicova pro uspokojovani psychickych a socialnich potieb ditcte.

27



Tento pokyn tedy strucné a jasné vysvétluje dilezitost prava ditéte na ptritomnost zakonného

zastupce nebo jinych uréenych osob (Chvilova Weberova et al., 2023).

1.5 Rodinné orientovany piistup v nemocni¢ni péci

Prostiedi a usporadani pée v nemocnicich pro déti jsou kliCovymi faktory v procesu 1écby
a zotaveni mladych pacientli. Déti jsou velmi citlivé na své okoli, a proto je nezbytné,
aby nemocnicni prostfedi podporovalo jejich fyzickou i psychickou pohodu. Moderni ptistupy
zdiiraziyji rodinné orientovanou péci, kterd zahrnuje aktivni zapojeni rodiny do lécebného
procesu (Kokorelias et al., 2019, s. 1-2). Rodi¢e mohou byt diilezitou soucasti tymu a aktivné
se podilet na rozhodovéni i samotné péci. Jejich zapojeni ale vyzaduje podporu a edukaci
ze strany zdravotnikl, protoze Casto nemaji potiebné medicinské znalosti. Proto je klicové
rodi¢iim srozumitelné vysvétlovat situaci jejich ditéte a pripravit je na péci po propusténi. Mezi
hlavni vyzvy této spoluprace patii nepravidelna pfitomnost rodict, kterou ovlivituji pracovni
povinnosti, vzdalenost nemocnice nebo nutnost péce o dalsi déti. To mize ztéZzovat efektivni
komunikaci mezi zdravotniky a rodinou, a proto je dilezité hledat flexibilni zplisoby pfedavani
informaci (napfiklad pldnovanymi konzultacemi). Dal$im vyznamnym faktorem je emocni
stres rodicl, ktefi Casto zazivaji izkost a nejistotu ohledné zdravotniho stavu svého ditéte, coz

muze zkreslovat a snizovat kvalitu porozuméni (Adama et al., 2022).

1.5.1 Family - Centered Care

Péce zamétend na rodinu piedstavuje piistup, ktery zahrnuje nejen pacienta, ale 1 jeho rodinné
ptislusniky do procesu zdravotni péce. Tento model je zvlasté dilezity u déti, které se potykaji
s vaznymi zdravotnimi problémy. Aktivni zapojeni rodiny do rozhodovéani o péci pfispiva
k lepsi informovanosti, zlepSuje kvalitu poskytovanych sluzeb a vede k pozitivnéjSim
klinickym 1 psychosocidlnim vysledkiim. Tento systém se soustfedi na podporu rodinného
zapojeni a optimalizaci vyuziti zdravotnickych zdroji, coz vede ke zvySené spokojenosti jak

pacientq, tak jejich rodin (Lantz et al., 2014).

Rodinné orientovana péce (FCC) klade dlraz na spolupraci mezi rodinou a zdravotniky,
kteti spolecné sdileji odpovédnost za zdravotni péci o dité. Nejde pouze o poskytovani klinické
péce, ale také o planovéni, realizaci a hodnoceni zdravotnickych sluzeb, vzdélavani
zdravotnického persondlu a vyzkum. FCC se zaméfuje nejen na samotné¢ho pacienta,

ale na celou rodinu, ktera je povazovana za aktivniho ptijemce zdravotni péce.
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Tento piistup pfinasi fadu vyhod, mezi které patii zlepSeni zdravotnich vysledkd pacientd,
pozitivni zkuSenost a spokojenost rodin, posileni kompetenci rodict 1 déti, vyssi spokojenost
zdravotnického persondlu a efektivnéjs$i vyuzivani zdroji zdravotni péce (Eichner, 2012,
s. 395-397). Navzdory Sirokému uznani piinostt FCC vsak jeji implementace a méteni zlistavaji
vyzvou. Prestoze existuji definice a doporuceni pro zavedeni tohoto modelu, kvalitativni studie
poukazuji na zasadni nedostatky v jeho praktickém provadéni. Jedna ze studii zmifuje,
ze pritomnost rodi¢i be&hem hospitalizace mlze byt pfinosna, ale zaroven poukazuje
na problémy, jako je nedostate¢na komunikace mezi rodi¢i a zdravotnickym persondlem
¢inejasnosti v rozdéleni roli mezi rodinou a zdravotniky (Shields, 2015, s. 139—140; PSenicova,
2006). Péce zamétena na rodinu je tedy idealnim modelem poskytovani zdravotni péce détem,
ktery se snazi maximalizovat spolupraci mezi rodinami a zdravotnickymi profesionaly.
Ptestoze jeji implementace neni vzdy bez problémt, vyzkumy potvrzuji jeji vyznamny ptinos
pro pacienty, jejich rodiny i cely zdravotnicky systém (Lantz et al., 2014). Zdravotnici by proto
méli byt nejen odborniky na 1écbu, ale také schopni poskytovat psychologickou podporu,
coz muze byt naro¢né a piispivat k jejich vyCerpani a riziku vyhoteni. Rodinn¢ orientovana
péce méa vSak mnoho piinost. Kromé lepSich lécebnych vysledkli pomdhd rodi¢lim citit
se kompetentnéji pii péci o dit&, coz zvySuje jejich pfipravenost na propusténi a sniZuje stres.
Efektivni spoluprace mezi zdravotniky a rodinami také pfispiva k lepsi komunikaci, posiluje
divéru a podporuje pozitivni zkuSenost z hospitalizace. Celkové se ukazuje, ze je mozné
efektivné integrovat rodiny do zdravotnického tymu a tim pfispét ke kvalitngjsi péci

o hospitalizované déti (Traylor a Ohning, 2024).

1.5.2 Zakladni principy Family - Centered Care

Péce zamétend na rodinu a jeji pfistupy kladou diraz na aktivni zapojeni rodiny do procesu
1écby a rozhodovani. Narodni centrum pro péci zamétenou na rodinu (1989) tento koncept
definuje jako model spoluprace mezi rodinou a odborniky, jehoz cilem je zajistit zdravi, pohodu
a kvalitu péce o dit¢ a jeho rodinu. Tento ptistup vychazi z principu respektu k jedinecnym
zkuSenostem, silnym strankdm, kulturnim hodnotam a tradicim rodiny, pfi¢emz kazdy ti¢astnik
—rodice, dité€ i zdravotnici — do spoluprace pfinasi své odborné znalosti a dovednosti. Klicovou
roli zde hraje davéra, oteviena a objektivni komunikace a spole¢né rozhodovani o péci.
FCC se opira o n¢kolik zakladnich principti. Pfedevsim uznava rodinu jako stalou souc¢ést zivota
ditéte a stavi na jejich silnych strdnkach. Podporuje dit¢ v ucasti na péci a rozhodovani,

respektuje kulturni rozmanitost a rodinné tradice a zohlediiuje vyznam komunitnich sluzeb.
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Dtlezitou soucasti je individualni a vyvojové ptizplisobeny pfistup, vzdjemna podpora mezi
rodinami a podpora mladych pacientil pfi piechodu do dospélosti. Péce zaméfena na rodinu
zahrnuje také tvorbu zasad, postupll a systému, které tento ptistup implementuji v riznych
zdravotnickych zafizenich (Lantz et al., 2014). Podle Chvilové Weberové (2023) zahrnuje
efektivni péce zamétend na rodinu nekolik kli¢ovych prvki, které podporuji nejen fyzickou,
ale 1 psychickou pohodu pacienti. Mezi hlavni principy patii naslouchdni a respektovani
kazdého ditéte a jeho rodiny, pfiemz je nutné zohlednit jejich rasovy, etnicky, kulturni
a socioekonomicky kontext. Tyto faktory musi byt soucésti planovani a poskytovani péce,
aby odpovidala pfanim a potfebdm pacienta a jeho rodiny. Neméné dulezita je flexibilita
v organizacnich politikach a postupech zdravotnickych zatizeni, ktera umoziuje ptizpusobit
péci individualnim potiebdm rodin a nabidnout jim mozZnost volby pfistupu k 1é¢bé. DalSim
klicovym aspektem je sdileni pravdivych a objektivnich informaci s pacienty a jejich rodinami
zpiisobem, ktery je pro n¢ srozumitelny a uzitecny. Informace by mély byt dostupné v riznych
jazycich a formdatech s ohledem na kulturni a jazykovou rozmanitost i Uroven zdravotni
gramotnosti rodin. FCC zahrnuje i poskytovani formalni i neformalni podpory v riznych fazich
zivota ditéte — od téhotenstvi pres détstvi az po dospivani. Tato podpora miize mit podobu
psychosocialnich programii ¢i sdileni zkuSenosti mezi rodinami. Spoluprace v ramci FCC
probiha na vSech trovnich zdravotni péce — nejen pii piimé péci o pacienta, ale i pii vzdélavani
zdravotnického personalu, tvorbé zdravotnickych politik, vyvoji programli ¢i navrhu
zdravotnickych zafizeni. Pacienti a jejich rodiny se tak mohou stat aktivnimi ¢leny poradnich
rad, ucCastnit se programi zamétenych na zlepSeni kvality péce nebo piispivat do 1ékai'ského

vyzkumu (Eichner, 2012).

Institut pro péci zaméfenou na pacienty a rodinu definoval ¢tyti zékladni pilife tohoto ptistupu.
Prvnim je respekt a distojnost, coz znamend, Ze zdravotnici naslouchaji nazorim a volbam
pacientil i jejich rodin a zohlednuji jejich hodnoty, ptesvédceni a kulturni zdzemi pii planovani
péce. Druhym principem je sdileni informaci — zdravotnici by méli pacientiim a jejich rodinam
poskytovat uplné, objektivni a v€asné informace, které jim umozni aktivné se podilet na péci.
Tteti zasadou je ucast, kterd podporuje zapojeni pacientl a jejich rodin do rozhodovani o péci
na Urovni, kterou si sami zvoli. Poslednim pilifem je spoluprace, kterd zahrnuje nejen béznou
péci o pacienta, ale i tvorbu a hodnoceni zdravotnickych politik, programi a vzdélavani
odbornikti. Pfestoze existuje Siroka shoda na zakladnich principech FCC, jednotna definice

a pfesna metodologie jejiho zavadéni dosud nebyla vytvotena (Kuo et al., 2012).
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V roce 2003 vydal Vybor Americké pediatrické akademie pro nemocni¢ni péci spolu
s Institutem pro péci zaméfenou na rodinu spole¢né politické stanovisko nazvané ,,Péce
zamé&fena na rodinu a role pediatra®. Tento dokument byl v roce 2012 aktualizovan a zvefejnén
v Casopise Pediatrics. Obé organizace definuji péci zaméefenou na rodinu jako spolupraci mezi
pacienty, rodinami, Iékafi, zdravotnimi sestrami a dal§imi odborniky pfi planovani, poskytovani
a hodnoceni zdravotni péce i pii vzdélavani zdravotnickych pracovnikl. Tento pfistup se fidi
nékolika zakladnimi zisadami: respektovanim ditéte a jeho rodiny, uzndvanim kulturni
a socioekonomické rozmanitosti, vyuzivanim silnych stranek rodiny i ditéte, podporou
autonomnich rozhodnuti o péci, flexibilitou organizacnich procestt a sdilenim upifimnych
a srozumitelnych informaci. Péée zaméfend na rodinu tedy ptedstavuje posun od tradi¢niho
biomedicinského modelu smérem k holistickému pfistupu, ktery integruje potieby ditéte a jeho
rodiny do zdravotni péce. Respektovani role rodiny, zapojeni do rozhodovéni a diraz
na partnerskou spolupraci vede ke zlepSeni komunikace mezi zdravotniky a rodinami, vétsi
informovanosti rodi¢li o zdravotnim stavu ditéte a jejich aktivnéjSimu zapojeni do procesu
lécby. Tento model zaroven piispiva ke zvySovani kvality péce, jeji bezpecnosti

a efektivnéj$imu vyuziti zdravotnickych zdroji (Lantz et al., 2014).

1.6 Podpora peéujicich rodin v Ceské republice

Rodiny pecujici o své blizké maji omezeny pfistup k podplirnym sluzbam, které by jim poskytly
kratkodobou tlevu. I kdyz zakon (novela zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach) rozsitil
nabidku socidlnich sluzeb, jejich dostupnost je ¢asto nedostatecna a finanéné naro¢na. Pecujici
osoby nemaji narok na stitem garantovanou zdravotni péci (napiiklad lazenské pobyty
po dlouhodobé péci). Zmeény v systému davek se zamétuji spise na socidlni situaci rodiny nez
na zdravotni stav peCovaného. Péce o blizkého ¢asto znamena finan¢ni problémy, zejména
je slozité najit flexibilni zamé&stnani. Ztrata prace vede nejen k finanénim obtizim, ale i1 ke
snizeni sebevédomi. Péce o dité s té¢Zkym zdravotnim postizenim Casto piesahuje 500 hodin
meésicn¢, coz nahrazuje nedostatecny systém vefejné podpory. Rodiny také narazeji
na problémy s ptizptisobenim bydleni, psychickou zatézi a nejistotou ohledné budoucnosti
péce. Hlavni odpovédnost Casto lezi na Zenach, coz vede k socidlni izolaci, niz§im piijmim
a horSimu zdravi. I kdyz si pec€ujici zaslouzi vétsi uznani a podporu, v sou€asnosti se jim

ji dostava jen omezené (Michalik, 2012).

31



1.6.1 Pomoc pecujicim rodinam

Péce o dité se zdvaznymi zdravotnimi potizemi je naro¢na a dlouhodoba, coz je pro rodiny
velmi vycerpavajici, zvlast’ pokud nemaji vétsi podporu nebo pomoc od Sirsi rodiny. Rodice
Casto obé€tuji vse, aby se postarali o dité, a vytvaii se tak zaCarovany kruh. Vysoka ocekavani
od spole¢nosti a nastaveni systému vytvari tlak na to, aby rodina zvladla v§e sama. Umisténi
ditéte do jiného zafizeni byva povazovano za selhani, coz brani rodindm v hledani alternativni
pomoci. Pro zajisténi podpory pecujicim rodindm je tfeba zajistit finan¢ni pomoc od statu, ktera
by pokryla ztratu pfijmu pecujici osoby, zvysit pfispévek na péci a zajistit podporu béhem
prvniho roku Zivota ditéte (kterd doposud chybi). Dllezité je také posilit kapacity socidlnich
sluzeb, jako jsou rana péce, odlehcovaci sluzby nebo asistencni sluzby. Klicova je rovnéz
dostupnost zdravotni péce, paliativni péfe pro déti a psychoterapie pro rodi¢e. Podpora
rodicovskych spolkll a integrace rodin do spolecnosti je rovnéz nezbytnd (Lipova, 2023).
Pro rodi¢e déti se zdravotnim postizenim je nezbytné pozddat o pomoc, protoze zvladani
narocné péce bez podpory neni dlouhodobé udrzitelné. Pomoc je nutnd nejen pro orientaci
v administrativnich zalezitostech, jako jsou pfispévky a zdravotni pomitcky, ale i
v kazdodennim zivoté. Rodi¢e se musi naucit zddat o pomoc sebevédomé a otevienc
komunikovat, zejména s odborniky i $ir$i rodinou. Kromé odborné pomoci je diilezita i podpora
od pratel a prarodict, ktefi mohou nabidnout empatii a porozumeéni (Michalik, 2012). Rodiny
pecujici o dité s postizenim se mohou dostat do financ¢nich obtizi kviili nemoznosti obou rodict
pracovat a vysokym ndkladim na péci. Maji narok na rGzné formy podpory, napiiklad
ptispévek na péci, mobilitu ¢i zvlastni pomiicky. Tento ptispévek je poskytovan na péci o déti
star$i jednoho roku a také pro dospélé osoby, které kviili vaznému zdravotnimu stavu potiebuji
neustalou pomoc jiné osoby. Vyse ptispévku zavisi na stupni postiZzeni a mife zavislosti na péci
druhé osoby. Mohou také uplatnit dafiové zvyhodnéni a vyuZzit vyhody prikazu osoby
se zdravotnim postizenim. Tyto davky pomahaji alesponi ¢astecné pokryt ndklady na zdravotni
pomtcky, rehabilitace ¢i tpravy bydleni. Z finan¢niho hlediska je pro rodiny pecujici o dité s
postizenim klicova dlouhodoba podpora, protoze naklady na péci mohou byt zna¢né. Podle
studie nadace Dobry Andél dosahuji primémé kolem 135 tisic korun ro¢né. Tyto vydaje
zahrnuji napiiklad zdravotni pomtcky, rehabilitace ¢i specidlni terapie, které dité potiebuje pro
zlepSeni kvality Zivota. Finan¢ni pomoc ze strany statu a dalSich instituci tak hraje zsadni roli
pfi zmiriovani ekonomické zatéze rodin pecujicich o déti se zdravotnim postizenim (Mala,

2020).
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1.7 Moznosti psychosocialni podpory rodinam déti v nemocni¢ni péci

V Ceské republice neni problematika potieb rodi¢t hospitalizovanych déti dostatetné
zpracovana, ptricemz odbornd literatura se spiSe zamétfuje na potfeby rodin pacientil
v termindlnim stadiu onemocnéni (Poladkova, 2016). Podle Buzgové (2015, s. 115) Ize potieby
rodin rozdélit do ¢tyf hlavnich oblasti: zajisténi komfortu pacienta, poskytovani informaci,
prakticka podpora a emocionalni podpora. Rodinnym piislusnikiim nemocného pacienta zalezi
na tom, zda jejich blizky netrpi bolesti, nevolnosti ¢i unavou. Pfistup k dostatenym
a srozumitelnym informacim jim poméaha lépe zvladat situaci a snizuje jejich stres.
Zdravotnicky persondl by mél poskytovat jasné a aktudlni informace, které odpovidaji
specifickym potiebdm rodiny. Dlouhodobd péfe o nemocného mulze byt pro rodinu
vycerpavajici, proto je dilezité, aby méla k dispozici praktickou pomoc, kterd zmirni jeji zatéz.
Zaroven by zdravotnici méli rodinu aktivné podporovat a ddvat ji najevo, ze se na n¢ mohou
kdykoliv obratit (O'Connor, Aranda, 2005, s. 223-225). Rodice hospitalizovanych déti kromé
péce o své dit¢ potiebuji také podporu v oblasti svych vlastnich fyzickych a emociondlnich
potieb. Casto se potykaji s pocity viny, bezmoci a uzkosti, nékdy i s otazkami, zda nenesou
zodpovédnost za nemoc svého ditéte. Proto je zasadni, aby zdravotnicky persondl témto
pocitim vénoval pozornost, naslouchal rodi¢im a uznal jejich obavy jako legitimni. Mnoho
rodici se také citi bezmocné, protoze maji pocit, ze ztraceji svou rodi¢ovskou roli ochranct.
Zdravotnici by proto méli aktivné povzbuzovat rodi¢e a zdlraznovat jejich klicovou ulohu

v péci o dité (Leifer, 2014, s. 476).

Hospitalizace ditéte je pro celou rodinu stresujici a miize mit negativni dopad i pfi kratkodobém
pobytu. Pokud rodi¢e nemohou byt se svym ditétem po celou dobu hospitalizace, ¢asto pocit’uji
vinu a selhani v roli rodice. Svéfeni ditéte do péce zdravotnického persondlu je pro né velmi
stresujici a mize vést ke ztraté¢ sebedivéry, coz oslabuje jejich schopnost byt ditéti oporou.
Ptestoze odborny personal poskytuje kvalitni pé¢i, nemlize nahradit individualni pfistup rodict.
Pobyt v nemocnici tak miize mit pro dité i rodice psychické nasledky (Sedlarova, 2008, s. 154).
Rodinné vztahy a vychovné postoje ovliviiuji, jak dit¢ nemoc proziva. Harmonické rodinné
prostfedi podporuje uzdraveni. Nejvyznamnéjsi roli u mensich déti hraje matka, kterd s nimi
travi nejvice Casu (Plevova a Slowik, 2010, s. 55-56). Rodice hospitalizovanych déti se ocitaji
v neznamém prostiedi, Casto daleko od domova a podpory $irsi rodiny. Ne vzdy maji dostate¢né

znalosti o oSetfovatelské péci, coz v nich vyvolava obavy, aby ditéti neublizili.
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Casto jim chybi soukromi, prostor pro odpoéinek a mohou byt zahlceni nebo naopak postradat
dilezit¢ informace. Pomocnikem pii hledani pomoci muze byt Rozcestnik, novd online
databaze sluzeb pro vazné¢ nemocné déti a jejich pecujici. Pomahd odbornikiim i rodinam
snadno se zorientovat v nabidce podpory, at’ uz jde o zdravotni, socialni, terapeutické nebo
volnoc¢asové sluzby. Obsahuje 55 kategorii, véetné psychoterapie, pomicek, vzdélavani ¢i péce
o rodiny ¢i poziistalé. Databaze je zdarma a dostupna na Rozcestnik.nrv.org. Projekt vznikl

s podporou Nadace rodiny VI¢kovych (Databaze sluzeb pro vazné nemocné déti, 2024).
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2 VYZKUMNA CAST

2.1 Metodika vyzkumné ¢asti

V ramci kvalitativniho vyzkumu byla vyuzita metoda polostrukturovanych rozhovort,
které byly sbirany elektronicky a korespondencné. Tento piistup byl zvolen s ohledem
na specifika cilové skupiny, tedy matky, které byvaji ¢asové vytizené. Ucastnice odpovidaly
na predem zaslanou strukturu otazek pod svym soukromym profilem, coz zajiStovalo
autenticitu jejich odpovédi. Tento zptisob komunikace a sdileni osobnich zkuSenosti piispél
k validité dat, protoze €astnice odpovidaly na zéklad¢ své skutecné zkuSenosti a nemohly
se skryvat za jinou identitou. Diky tomu byly zajiStény divéryhodné a relevantni informace,
které odpovidaji vyzkumnym ciliim a ptispivaji k objektivnimu a validnimu zhodnoceni dané
problematiky. Pilotni rozhovor byl veden osobné¢ a slouzil k ovéfeni srozumitelnosti otazek.
Na zéklad¢ zpétné vazby byly nékteré oblasti rozhovoru upraveny nebo dovysvétleny. Nasledné
byly rozhovory realizovany elektronicky prostfednictvim e-mailové korespondence a nahravek
hlasovych zprav, coz ucastnicim umoznilo flexibilitu v odpovédich i v jejich ¢asovych
omezenich. Diky hlasovym zpravam se podafilo zaznamenat nejen verbalni, ale i emocionalni
a neverbalni aspekty komunikace, které jsou ve kvalitativnim vyzkumu cenné pro porozuméni
subjektivnim zkuSenostem tUc¢astnic (Bryman, 2016). Souhlas s ucasti na vyzkumu
a zvefejnénim jejich odpoveédi v diplomové praci byl automaticky udélen tim, Ze matky
poskytly rozhovor, ¢imz daly explicitni souhlas s pouzitim jejich odpovédi. Pied rozhovorem
jim byla zaslana struktura otdzek s upozornénim, Ze se mohou drzet dané struktury, ale také
se mohou vice rozpovidat o tématech, kterd povazuji za relevantni. PouZiti elektronickych
a korespondenc¢nich metod sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu je v souladu s doporuc¢enimi
pro flexibilni a efektivni sbér dat v pfipadé ¢asové vytizenych participantii (Cleland et al.,
2019). Tato metodika byla volena s ohledem na specifika cilové skupiny, kde osobni setkani
nejsou mnohdy proveditelna. Elektronické a korespondenéni metody jsou akceptované
v kvalitativnim vyzkumu a umozuji ziskani kvalitnich dat, kterd odpovidaji vyzkumnym
cilim, pokud jsou splnény etické a metodologické pozadavky (Bryman, 2016). Shromazdéna

data byla nasledn¢ analyzovana pomoci interpretativni fenomenologické analyzy.
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2.1.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cil vztahujici se k vyzkumné ¢asti

Cilem této casti prace je analyzovat zkuSenosti matek hospitalizovanych déti a zjistit,
jak se béhem hospitalizace citily a jaké formy podpory ze strany zdravotnického personalu

v prabéhu hospitalizace jejich ditéte, hodnoceni kvality komunikace a péce ze strany

zdravotnikl a moznosti psychosocialni pomoci, kterou jim nemocni¢ni prostiedi poskytuje.

2.1.2 Vyzkumna otazka

Jaké jsou prozitky a zkuSenosti matek hospitalizovanych déti ve vztahu ke zdravotni péci,

komunikaci s personalem a psychosocialni podpotfe béhem hospitalizace?

2.1.3 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofily matky, které mély hospitalizované dité v poslednich 5 letech. Matky
byly osloveny na zéklad¢ dobrovolného souhlasu a ochoty podé¢lit se o své zkuSenosti.
Kritériem pro zafazeni do vyzkumu byla osobni zkuSenost s hospitalizaci ditéte
a ochota sdilet své zkugenosti. Vybér participantek probihal metodou snéhové koule (Rehék,
2018), kdy oslovena matka mohla doporucit dal$si mozné ucastniky vyzkumu. Celkovy pocet
participantek nebyl pfedem stanoven, vyzkum pokracoval do dosaZeni saturace dat — tedy do
momentu, kdy nové rozhovory nepfinasely dalsi relevantni informace. Konecny pocet ucastnic
byl 21. Matky, Gi€astnice vyzkumu, byly vybrany proto, Ze pravé ony se primarné podileji na
péci o dité béhem hospitalizace a maji tak nejpiiméjsi zkuSenost s poskytovanou zdravotni péci

i celkovym priibéhem hospitalizace.

Vyzkumny soubor zahrnoval matky, jejichz déti byly hospitalizovany v rtznych typech
nemocni¢nich zafizeni napii¢ Ceskou republikou. Nejvétsi zastoupeni mély nemocnice
z Kralovéhradeckého kraje, nasledované nemocnicemi ze Stredoceského a Jihomoravského
kraje. Tento regionalni rozptyl umoznil ziskat rozmanit&j$i pohled na zkuSenosti rodin
s hospitalizaci ditéte v riiznych typech zatizeni i odlisSnych regionech. S ohledem na zachovani
anonymity ucastnic vyzkumu nebudou v praci uvadény konkrétni nazvy nemocnic, ve kterych
byly déti hospitalizovany. Pro potieby analyzy a popisu budou nemocnice oznaceny pouze
obecn¢ podle typu zdravotnického zatfizeni (napf. fakultni nemocnice, okresni nemocnice

apod.). Pokud béhem rozhovoru doslo k explicitnimu uvedeni ndzvu nemocnice, bylo toto

jméno v pfepisu nahrazeno neutralnim oznacenim ,,nemocnice*.
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Rozmanitost participantek umoznila ziskat Siroké spektrum zkuSenosti a pohledii na kvalitu
poskytované péce, komunikaci s persondlem a dopady hospitalizace na rodinu. Tento zplisob
vybéru pomohl zajistit, Ze zkoumany vzorek zahrnuje osoby s autentickou a hlubokou
zkuSenosti s danou problematikou. Charakteristika participantek se odviji od informaci,
které poskytly o svych détech a jejich zkuSenostech s hospitalizaci, nikoliv pfimo o nich
samotnych. Zamétuje se na tidaje o hospitalizovaném ditéti, jeho diagnéze, délce hospitalizace

a typu zdravotnického zatizeni. Matky budou oznaceny pismenem P (participant) a Cislem,

pfi¢emz jména déti jsou kvilli zachovani anonymity smyslena.

Tabulka €. 1: Charakteristika hospitalizovanych déti dle udajii participantek

Jméno a vek ditcte Diagnéza Rok a délka Typ zdravotnického
(roky) hospitalizace zatizeni
P1 | Ales Laryngitida 2022, 2023 Okresni nemocnice,
18 mésict, 2 roky 3 dny, 1 den oblastni nemocnice
P2 | Alena Mekoniovy 2023-2024 Fakultni nemocnice
2 dny az 2 roky ileus 25 dni, 7 dni,7 dni
P3 | Dan Nezhoubny 2019-2024 Fakultni nemocnice
16 mésicii az 6 let | gliom opakované riizné
hypothalamu dlouhé
hospitalizace
P4 | Oliver Spinalni svalova | 2021 Fakultni nemocnice
6 tydni atrofie 1. stupné | 3 dny
PS5 | Tomas Piedcasné 2022 Fakultni nemocnice
3 roky narozeny, 15 dni
myotubularni
myopatie
P6 | Marie Syndrom 2018-2025 Fakultni nemocnice,
od narozeni do hypoplastického opakované riizné oblastni nemocnice
aktualnich 6 let levého srdce dlouhé
hospitalizace
P7 | Vaclav Mitochondrialni | 2020-2024 Fakultni nemocnice,
6 mésicu az 3,5 let | onemocnéni opakované riizng | nemocnice Zagreb
Chorvatsko
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dlouhé

hospitalizace
P8 | Klara Atrézie jicnu 2021-2024 Fakultni nemocnice,
Od narozeni az po | s dolni pistéli, opakované riizng | nemocnice v Londyné
aktualni 3 roky Rozstép dlouhé
pridusnice jicnu | hospitalizace
a hrtanu 3-4
stupné
P9 | Dominik Adenovirus, 2024 Fakultni nemocnice
1,5 roku Zanét ledvin 7 dni
P10 | Daniel Pyeloplastika 2023 Fakultni nemocnice
9 mésici 8 dni
P11 | Eva Rozsahly 2022 Fakultni nemocnice
18 mésict infantilni 3 dny
hemangiom ve
vlasové Casti
hlavy
P12 | Josef Novorozenecka | 2024 Oblastni nemocnice,
9 dni, 25 dni Zloutenka. 3 dny, 2 dny fakultni nemocnice
Odstranéni
kefalohematomu
P13 | Lukas Rotavirova 2023 Fakultni nemocnice
infekce 7 dni
P14 | David hypertrofie 2024 Fakultni nemocnice
5 let nosni mandle 1 den
P15 | Leo Covid 2023 Okresni nemocnice
6 mésicl 3 dny
P16 | Anna Laryngitida 2024 Okresni nemocnice
6 mésicl 3 dny
P17 | Jiti Zhoubny nador | 2022-2023 Fakultni nemocnice
1-2 roky na obou
ledvinach
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opakované riizné
dlouhé
hospitalizace
P18 | Jan Opakované 2022, 2023 Fakultni nemocnice
3 roky zvraceni 5-7 dni
P19 | Teodor Komoce 2023 Oblastni nemocnice
9 mésicl 3 dny
P20 | Alena DMO, spasticka | 2024 Fakultni nemocnice
5 let diparéza opakované rizné
Operacni zékrok | dlouhé
na obou nohach | hospitalizace
P21 | Jana Epilepticky 2024 Oblastni nemocnice,
4 roky zachvat, kratké fakultni nemocnice
bezvédomi

2.1.4 Sbér dat

Sbér dat probihal od fijna 2024 do tnora 2025. Oblasti otdzek byly formulovany tak,
aby pokryly klicova témata tykajici se zkuSenosti matek s hospitalizaci ditéte, komunikace
se zdravotniky a dostupnosti psychosocialni podpory. Béhem sbéru dat mély matky moznost
své odpovedi rozsifit a podélit se o vlastni zkuSenosti a dojmy. Tento piistup umoznil hlubsi
pochopeni jejich potieb a vnimani situace. Pro zajisténi anonymity participantek byla veSkera
ziskana data anonymizovana a citlivé informace byly chranény v souladu s etickymi zdsadami
vyzkumu (Akademie véd Ceské republiky, 2022). Sbér dat probihal do doby, nez doslo
k saturaci dat, tedy k bodu, kdy novi ucastnici jiz nepfinaSeli nové informace a odpovédi
se zaCaly opakovat. Tento piistup umoznil ziskat dostate¢né bohaty soubor dat

pro interpretativni fenomenologickou analyzu.

2.1.5 Okruhy otazek

Otazky byly zaméfeny na zkuSenosti rodin s hospitalizaci ditéte a reflektovaly kli¢ové aspekty
péce o rodinu v nemocni¢nim prostfedi. Na zaklad¢ ziskanych odpovédi byly identifikovany

nasledujici tematické okruhy.

e ZkuSenost s hospitalizaci

e Uroven poskytované péce
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e Komunikace s I¢kafi a zdravotniky

e Péce o rodinu béhem hospitalizace

e Zapojeni rodiny do péce o dité

e Psychosocidlni aspekty hospitalizace

e Dopad hospitalizace na zivot rodiny

e Navrat domu a pohospitalizacni péce

e ZkuSenosti rodicli — rady ostatnim

e Srovnani zkuSenosti s jinymi nemocnicemi

e Moznosti zlepSeni nemocnic¢ni péce

2.2 Analyza ziskanych dat

Pro analyzu dat byla pouzita technika otevien¢ho kodovani, kterd umoziuje strukturovat
informace a identifikovat kliCova témata. Jak uvadi MiSovi¢ (2019, s. 163) ,,Podstata
otevieného kodovani je spojena se schopnosti zachytit co nejvice konkrétnich informaci co
nejmensim poctem kodu.“ Po diikladném piecteni rozhovort bylo vytvotreno 8 kodu, které byly

seskupeny do 3 kategorii na zéklad¢ jejich podobnosti.

Tabulka €. 2: Kategorie a kody ziskané z rozhovorti s matkami hospitalizovanych déti

Kategorie Kody

Prozivani hospitalizace | Prvni reakce na hospitalizaci a proces vyrovnavani

ditdte Dopad a vliv hospitalizace na kazdodenni Zivot rodiny
Névrat domi a adaptace po hospitalizaci

Kvalita péce Profesionalita a pfistup zdravotnika
Procesni nedostatky

Podpora rodiny Moznost rodict aktivné se zapojit do péce

Zvladani stresu a dostupna podpora pro rodi¢e béhem

hospitalizace ditéte

Rady pro ostatni rodi¢e v podobné situaci
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Pro analyzu textu byla vyuzita interpretativni fenomenologicka analyza (IPA), ktera zahrnuje
n¢kolik krokti vedoucich k hlubsimu pochopeni zkusenosti participantti. V prvé fade je dilezité
uvédomeéni vlastni motivace a zkuSenosti s tématem. Prvnim krokem analyzy je opakované

¢teni a dikladné seznamenti s textem, véetné piipadného znovu poslechnuti nahravek.

Nasleduje podrobna prace s textem, kterd zahrnuje zaznamenavani poznamek, podtrhdvani
diilezitych ¢asti a prvni fazi kodovani. Na zakladé téchto poznamek jsou poté identifikovana
a formulovana vznikajici témata, ktera predstavuji kli¢ové vyznamy obsazené v datech. Dal§im
krokem je hleddni souvislosti mezi jednotlivymi tématy a jejich vzdjemné propojeni,
coz umoznuje hlubsi porozuméni zkoumanému jevu. Tento proces se nasledné opakuje
1 u dalSich participantl, aby bylo mozné porovnat rtizné zkuSenosti a hledat spolecné vzorce.
Vysledkem této analyzy je identifikace kliCovych témat napfi¢ vSemi piipady, které lze
prezentovat naptiklad formou tabulek nebo grafického zndzornéni vztahi mezi jednotlivymi
zjidténimi. Tento analyticky postup doporucuji autofi Koutna Kostinkova a Cermak (2013,

s. 16-21).

V interpretaci ziskanych dat dochdzi k podrobnéjSimu znazornéni kategorie kodi ziskanych
behem procesu otevieného kodovani. Kazdy koéd je doplnén o doslovné citace z rozhovort
s jednotlivymi participanty. Soucasné obsahuji mapy kodu, které vizualizuji jak jednotlivé
kategorie, tak jejich vzajemné propojeni. Zluta barva oznaduje jednotlivé kédy, modra barva
vyznacuje skupiny kodi. Cervené a Gerné Sipky pak ukazuji souvislosti mezi specifickymi kody

a kategoriemi.

2.2.1 ProZivani hospitalizace ditéte

Dle participantek je prozivani hospitalizace ditéte pro rodice ndroénym obdobim, které za¢ina
prvotni reakci na pfijeti ditéte do nemocnice a pokracuje procesem vyrovnavani se s novou
situaci. Hospitalizace vyrazné zasahuje do kazdodenniho fungovani rodiny, méni jeji rutiny
a pfinasi fyzické i psychické vyc€erpani. Po navratu domt pak rodina ¢eli vyzvam spojenym
s adaptaci a pokracujici péci o dité. Cely tento proces je ovlivnén jak kvalitou zdravotni péce
a pfistupem personalu, tak dostupnou podporou pro rodiny v priabéhu hospitalizace i po ni. Tyto
kody vzajemné ovliviiuji celkové vnimani hospitalizace a umoziuji identifikovat oblasti, které

mohou pfispét ke zlepSeni péce o rodiny hospitalizovanych déti.
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Obrazek ¢. 1: Mapa kodl — Prozivani hospitalizace ditéte

Prvni reakce na Profesionalita
hospitalizaci a a piistup
/ proces vyrovnavani zdravotnikt
Procesni
nedostatky
\ Prozivéni Podpora
hospitalizace < .
/ ditéte rodiny
Dopad hospitalizace na i
kaZdodenni Zivot rodiny Navrat domt a Kvalita
adaptace po péde
hospitalizaci

A) Prvni reakce na hospitalizaci a proces vyrovnavani

Matky byly dotazovany na zkuSenosti s hospitalizaci. Byla jim poloZena otazka ,, Jaky byl Va3
prvni dojem, kdyz jste zjistili, Ze vase dit¢ bude muset byt hospitalizovano?‘ a dopliujici otazka
,Jak jste se s timto rozhodnutim vyrovndvali?“. VétSina matek popsala svou prvni reakci
na nutnost hospitalizace ditéte jako Sok, strach a nejistotu. Matka Aleny vzpominala (P2) ,, Muj
prvni dojem byl naprosty Sok. Protoze dcera byla prevezena druhy den po porodu. Kdy se

‘

narodila jako uplné zdravé miminko bez zjevmych potizi.** Matky Casto nepocitaly
s hospitalizaci nebo ji vnimaly jako ndhlou a stresujici situaci, ve které se soustiedily predevsim
na zdravi ditéte. Nekteré zazily pocit bezmoci, zejména v piipadech, kdy nemohly byt se svym
dit¢tem hned od zacatku a nardzely na procesni nedostatky spojené s administrativou
a ptistupem zdravotnikli. Matka malého Dominika s roztfesenym hlasem vzpominala (P9) ,,Pri
kontrole na prijmu nam bylo od pani doktorky sdéleno, Ze by si hospitalizaci zaslouZil,
v tu chvili jsem se rozbrecela, byla jsem v Soku.(...)Pri prijmu nam vikali, Ze si nas na oddéleni
vySetri, napichnou kapacku. Tam to byl pro mé asi nejhorsi moment. Lékarky i sestricky byly
velmi hodné, ale sdélily mi, Ze by bylo lepsi, kdybych si §la mezitim vyridit papiry (...) Rikaly,
Ze je videt, Ze se sypu a Ze bude i pro mé lepsi, kdyz se projdu a pak si malého, az to bude hotové
uspim. Ja jim nechtéla prekazet, bylo mi receno, Ze to budou mit i rychleji a bude to pro
né snazsi. Zpétné si to hrozné vycitam, ze jsem odesla, byla jsem presvedcenda, ze to bude lepsi,

ale uz bych od ného ani nahodou neodesla, leda kdyby spinkal.
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Na ten moment, kdy on lezel vté postylce, kdy na nem ,sedely” sestricky a lékarky,
které ho napichovaly a natahoval po mné rucicky. Uz bych to neudélala. Byl to asi nejhorsi
moment, co jsem zazila.” Pro ¢ast matek byla situace ocekavana, protoze o zdravotnich
komplikacich védély jiz v t€hotenstvi nebo pied hospitalizaci. I pfes pfipravu vSak hospitalizaci
vnimaly jako psychicky naro¢nou a vyrovnavani se s ni bylo obtizné. Klarky matka sdélila (P8)
»Prvni dojem se spatné hodnoti. Trosku jsme tusili, Ze bude néco Spatné, kdyz jsem byla tehotna,
méla jsem hodné plodové vody. (...) To, Ze budeme hospitalizované se musel clovék nejak smirit.
My jsme furt doufali, Ze to treba nebude tak vazné, nebo Ze ji proste pomiizou. Tam jsme neméli
néjak cas to resit. “ Jiné matky naopak piijaly hospitalizaci jako nezbytnou pro zlepSeni stavu
ditéte a pocitovaly urcitou ulevu, Ze je jejich dit¢ pod odbornym dohledem. Matka Teodora
hospitalizovaného pro komoci uvedla (P19) ,.Byli jsme radi, ze budeme pod dohledem, ale byli
Jjsme vydesenti, zda je vsSe v poradku. *“ Celkové se v odpovédich opakuje téma emoci spojenych
s hospitalizaci — od Soku a strachu po pfijeti situace a snahu soustiedit se na zdravi ditéte
a praktické zalezitosti. Nekteti rodice se s hospitalizaci vyrovnavali Iépe, pokud ji vnimali jako
nezbytny krok ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte a citili diveéru v 1ékatskou péci. Naopak
matky, které zazily odlouceni od ditéte nebo mély negativni zkuSenost s personalem,
popisovaly hospitalizaci jako psychicky velmi naro¢nou a traumatizujici. Aleny matka
vzpominala na hospitalizaci své dcery v jihomoravské nemocnici (P2) ,,Srovnavala jsem se
s tim velmi tézko, meéla jsem pocit, zZe jsem selhala, i presto Ze jsem to nemohla nijak ovlivnit.
A nechtéla jsem, aby mi dceru odvezli. Nechtéla jsem, aby byla nékde beze mé, avsak abych
jela s ni mi nebylo umoznéno. (zde nachazim prvni pochybeni a moznd i protizakonné jednani).
Samoziejmeé to alibisticky argumentovali mym zdravotnim stavem, ktery byl ale naprosto
v poradku.“ Tyto kédy a jejich provazanost celkové ovlivituji vniméni hospitalizace péce.
K tomuto se rozpominala i matka opakovan¢ hospitalizované Klary (P8) ,,4 jak jsme se s tim
vyrovnavali. No, pro mé to byly nejhorsi okamziky Zivota. (...) Takhle zpétné na to uz nerada

vzpomindam. A vlastné jsem docela prekvapend, zZe jsme to viastné zvladli (chvile ticha). “

B) Dopad a vliv hospitalizace na kazdodenni Zivot rodiny

Odpovédi matek ukazaly, ze dopad hospitalizace ditéte na rodinu byl velmi individudlni
a zavisel zejména na zavaznosti diagndzy. U nékterych rodin, kde nebylo onemocnéni ditéte
natolik zavazné, nepfedstavovala hospitalizace zdsadni zménu v zivotnim stylu. Matka Anny
hospitalizované s laryngitidou popsala (P16) "Hospitalizace se naseho Zivota nijak nedotkla,

3

spise si clovek uvedomi, jak je diilezite si vazit toho, kdyz jsou deti zdrave.
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Naopak v rodindch s vazné nemocnym ditétem se zivot vyrazné proménil — rodice pocitovali
obavy z budoucnosti, z ¢astych névrati do nemocnice a nejistotu ohledné dalSiho vyvoje
zdravotniho stavu ditéte. Matka malého Dana, ktery se potykal snezhoubnym gliomem
hypothalamu, uvedla (P3) ,, Samozrejmé, ze pokud ma clovek vazne nemocné dite, tak se jeho
Zivot otoci vzhitru nohama. Muj kazdodenni Zivot se zmenil v jeden velky strach co prijde, kdy
se budeme do nemocnice muset vratit. Jak syn zvladne dalsi hospitalizaci. “ Hospitalizace méla
také ekonomické dopady. Nékteti rodice museli omezit praci nebo Cerpat oSetfovné, coz vedlo
k niz§im pf{jmim rodiny. Matka Daniela se rozpovidala o rodinné situaci (P10) “ Dotkla se nas
urcité financné, protoze manzel mél OCR, tudiz pak nizsi vyplatu.” V nékterych piipadech
se objevily 1 existen¢ni obavy, zejména pokud rodi¢ musel skloubit péci o hospitalizované dite
s pracovnim zavazkem. Rodina malé Marie se syndromem hypoplastické¢ho srdce dle matky
se s témito potizemi potykala (P6) ,, Dokud bylo jen jedno dité a byla jsem na rodicaku, tak
to bylo skoro bez problémii. Ted’ kdyz uz je i druhé a zaroven uz musim chodit do prace, tak je
z kazdé hospitalizace obrovsky problém. A s tim se hure vyrovnava. To jsou uz existencni
problémy. Clovék se boji i o praci. To uz neni uplné sranda. “ Dlouhodobé odloué¢eni rodinnych
Cleni mélo vliv na partnerské 1 Sir§i rodinné vztahy, pficemz nékteré matky uvedly,
ze hospitalizace pfinesla i ztratu socialnich vazeb. Matka malého Dana s nezhoubnym gliomem
hypothalamu smutnym hlasem sdélila (P3) ,,7aké jsme prisli o hodné pratel. Dotklo se to celé
rodiny, ve které pak byly také vztahové problémy. Psychickd a fyzickd zatéz byla dalSim
vyznamnym faktorem. Na to vzpomind matka, ktera se potykala s mitochondridlnim
onemocnénim u svého syna (P7) ,, Pocitovala jsem smrtelnou unavu. Vsichni se moc snazi,
ale na toto opravdu schdzi finance. Ja byla vdecnd, Ze tam muzu byt s VasSickem.*
A v neposledni fad¢ kazdodenni Zivot rodiny nardZel na procesni nedostatky nemocnice. Na to
vzpominala matka Aleny, jejiz dcera se potykala s diagn6zou DMO po operaci obou dolnich
koncetin (P20) ,, To je téema pro meé, mam jesté jednu dceru, dvouletou, se kterou jsem
na rodicovském prispévku. Manzel chodi do prdce, je to jediny pracujici clovék u nds v rodine,
protoze ja se teda staram o déti a péce o Alenu zabere daleko vice péce, nez kdyby byla
zdrava. “(...),,Bylo mi nabidnuto po sundani sader 14 dni v nemocnici na rehabilitacnim
oddeleni, coz jsem chtéla, ale bohuzel nebylo mozné tam ziistat, protoze by mi neprijali s sebou
druhou dceru a neméla jsem pro druhou dceru hlidani. ProtozZe babicky pracuji, manzel
pracovat must, i kdyby chtél, ale pro nas by to bylo zdrcujici v tom, Ze bychom neuplatili najem

3

a za mésic bychom mohli ziistat pod mostem. *
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C) Navrat domt a adaptace po hospitalizaci

Odpovédi matek ukazaly, ze prechod z nemocnice do domaciho prostiedi byl velmi individudlni
a zavisel predevsim na diagndze ditéte a délce hospitalizace. Né&kteti rodice pocitovali tlevu
a radost z navratu domt, piesto v nich pretrvavaly obavy z moznych komplikaci a opakovanych
hospitalizaci. Matka Aleny uvedla (P2) ,,Ndvrat domit mam celkem v mize. A pravé proto,
Ze jsme vedeli, Ze se tam jesté budeme nékolikrat vracet, jsem se vlastné z nemocnice poradné
nevrdatila. To se stalo az po posledni operaci a jediny co se mi honilo hlavou bylo Ze jsem rada,
Ze jsme doma a ze doufam, Ze se tam uz nikdy nevratime. “ U dlouhodobé&js$ich nebo vaznéjsich
diagnéz navrat domii Casto neznamenal konec stresu, ale spiSe zacatek dal$i narocné péce.
Nékteti rodice se museli ihned po navratu vypotadat s vysokymi naroky na doméci péci, jako
bylo podéavani Iékd ¢i zvladani komplikaci spojenych s nemoci ditéte. Matka Vaclava
s mitochondridlnim onemocnénim popsala (P7) ,, Stres. Najednou vsechny pristroje, léky, méla
Jjsem tabulky, kdy jaky lék podavat a bylo to treba kazdé dve hodiny. Néco. Bala jsem se,
ale srovnalo se to rychle a byli jsme moc Stastni, Ze miizeme byt spolecné doma. ““ U rodin, kde
se v t¢ dobé narodilo dalsi dité, situace vedla k vyraznému pfetizeni matky, ktera musela
skloubit pé¢i o novorozence i nemocného sourozence. Danova matka vzpominala (P3) ,,Pro me
byl prechod velice obtizny hlavné v zacatcich, kdy se mi do toho pak narodil jesté druhy syn.
Takze jsem se musela starat o miminko a jesté o nemocného syna, ktery mi zvracel i nekolikrat
denné nebo se naskytovaly rizné probléemy. Manzel chodil do prace, aby nas zajistil. Byla jsem
neustale ve stresu a ve strachu, takze jsem kolikrat nezvladala beznou starost o domdcnost.
U nékterych rodin sehralo roli i rodinné zazemi — zatimco néktefi rodi¢e nasli podporu u svych
blizkych, jini se museli vyporadat s nepfatelskym rodinnym prosttedim a hledat odbornou
pomoc. Na to vzpominala matka Jany, ktera byla hospitalizovana pro ¢etné epileptické zachvaty
a dalsi neurologické potize (P21) ,, Mné se otocil Zivot vzhuru nohama, protoze jsem zjistila,
Ze mam postizené dite, celoZivotné postizené dite, nevylécitelné dite. Doma nepratelské
prostredi s byvalym partnerem. Potom jsem se sesypala, nasla jsem si pomoc psychologa.
Piechod zpét do bézného Zivota si v nekterych piipadech vyzadal Cas a adaptaci celé rodiny.
Nékteti rodi¢e zpracovavali zazitky z hospitalizace postupné, napiiklad formou rozhovort
s partnerem, jini se snaZzili co nejrychleji navazat na bézny zivot. Maminka Olivera shrnula
rodinnou situaci (P4) ,,Ndvrat domii byl docela klidny. Syn v nemocnici chytl Covid (nastésti
bez priznaku, pouze pozitivni test),takzZe jsme celd rodina museli tenkrat jesté ziistat doma

v karanténé cely tyden, tim padem jsme se to snaZili v klidu doma néjak vstrebat a zpracovat.
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Vymyslet co a jak dal. Hodnée jsme si o tom po vecerech povidali. Slz bylo také nespocet.
Celkové se ukazalo, Ze navrat domt byl sice pro vétsinu rodin pozitivni zménou, ale v mnoha

ptipadech pfinesl nové vyzvy a nejistoty.

2.2.2 Kvalita péce

Dalsi kategorii v ramci analyzy dat je kvalita péce, kterd se odrézi v riznych aspektech
hospitalizace ditéte a jejim dopadu na rodinu. Na tuto kategorii pfimo navazuje profesionalita
a pfistup zdravotnikli, coz zahrnuje nejen odborné znalosti a dovednosti zdravotnického
personalu, ale také jejich empaticky pfistup k rodi¢im a détem. Klicovym prvkem této
kategorie je zptisob komunikace zdravotnikl s rodi¢i, dostupnost informaci a ochota zodpovidat
jejich dotazy, coz ovliviiuje celkovou zkusSenost rodicli s hospitalizaci jejich ditéte. Kdédem,
ktery spadéd pod kvalitu péce se tyka procesnich nedostatkll, mezi které patfi administrativni
zatéz, dlouhé ¢ekaci doby a dalsi faktory, které mohou ovlivnit plynulost péce a komfort rodin
béhem hospitalizace. Dle participantek mohou tyto aspekty pfispivat ke stresu rodict
a ovliviiovat jejich schopnost zvladat situaci. S kvalitou péfe Uzce souvisi také
kategorie podpora rodiny, ktera reflektuje nejen dostupnost psychologické ¢i socialni podpory
pro rodice, ale i moznosti jejich aktivniho zapojeni do péce o dité. Mezi dalsi provazané kody
patii prvni reakce na hospitalizaci a proces vyrovnavani, které zachycuji pocatecni emoce
rodici a jejich adaptaci na novou situaci, které pifimo zavisi a ovliviiuji se s profesionalnim
jednanim zdravotnikl a procesnimi nedostatky. Dopad a vliv hospitalizace na kazdodenni Zivot
rodiny, v€etné zmén v rodinné dynamice a dopadu na sourozence ¢i dalsi ¢leny rodiny je spojen
s procesnimi nedostatky a je ovlivnén celkovou kvalitou péce poskytovanou zdravotniky.
Vzijemné propojeni téchto kategorii umoziuje komplexni pohled na zkuSenosti rodict
s hospitalizaci jejich ditéte a identifikaci oblasti, které mohou byt dale rozvijeny nebo

zlepSovany v ramci zdravotnické péce.
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Obrazek ¢. 2: Mapa kodl — Kvalita péce

Prvni reakce na

Procesni / hospitalizac’i a
nedostatky proces vyrovnavani
Profesionalita
\ Kvalita / a pf‘istup
/ péte zdravotniki

Dopad hospitalizace na
kazdodenni Zivot rodiny Podpora

rodiny

A) Profesionalita a pfistup zdravotniki

ZkuSenosti matek s hospitalizaci jejich déti se znacné liSily v zavislosti na pfistupu
zdravotnického personalu, kvalité komunikace a celkové organizaci péce. Ptijeti do nemocnice
bylo v nekterych ptipadech vnimano jako chaotické a neosobni. Nékteré matky si stézovaly
na nedostatek informaci o dal$im postupu a pé¢i, coz vedlo k pocitliim nejistoty a izkosti. Matka
tehdy dvouletého Alese vypravéla (P1) ,, Prijeli jsme ve vecernich hodindach, Alesek byl velmi
unaveny. Personal mi prisel celkem neochotny a celkem laxni. Nikdo mi nevysvetlil nasledujici
kroky péce, zdlouhava administrativa, nikdo se nestaral o to, Ze je syn unaveny a ze chce
spinkat. Nikdo se mi nevenoval, neposkytl informace. “ Komunikace zdravotnického personalu
se znacné liSila mezi jednotlivymi nemocnicemi a oddélenimi. Nékteti 1ékati byli ochotni
a srozumiteln€ informovali rodice o stavu ditéte. Na hezkou komunikaci vzpominala Danielova
matka hospitalizovaného pro pyeloplastiku (P10) ,, Péce byla skvéla, profesionalni, krdasné
se o syna postarali. Vse mi bylo velice ochotné a citlive vysvétleno, nemusela jsem se zpetné
na nic doptavat. Bylo mi receno, Ze tu jsou kdykoliv k dispozici, védeéla jsem, kde je sesterna,
kde jsou lékari a opravdu vzdy, kdyz bylo treba, tak mi se vsim pomohli. “ Jini 1€kati byli tise¢ni,
nekomunikativni a bylo nutné se aktivné doptavat na podrobnosti 1é€by. V nékterych ptipadech
se rodi¢e museli sami snazit ziskat informace o zdravotnim stavu ditéte, coz bylo pro né¢ velmi
stresujici. Matka Aleny hospitalizované v jihomoravské nemocnici uvedla (P2) ,, Vzhledem
k mému zdravotnickému vzdelani, ze mé mozna byli lékari trochu nestastni, protoZe jsem

pokladala spoustu dotazii.
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Sami od sebe vzdy sdelili jen uplny zdklad, ktery napr. pro mého manzela byl uplné postacujici,
mné ne. Co se tyce komunikace, tak to byl lékar od lékare. Chirurgove byli vice usecni a méné
sdilni, pediatii zase vice komunikativni. Avsak bylo na nich videt, zZe ,,na vas nemaji cas ",
Ze je nebavi se o tom se mnou bavit. Chtéli to mit vidycky rychle odbyté. A na co jsem
se nezeptala to jsme neveédeli.“ ZkuSenosti se sestrami byly taktéz rozdilné. Nekteré byly
empatické, ochotné a nabidly i psychickou podporu rodi¢im, jiné se chovaly neempaticky
az nevlidné a odmitaly jakoukoliv flexibilitu v pé¢i. Na velmi rozdilny piistup v péce ze stran
sester vzpominala matka malého Olivera s ptijemnou zkuSenosti (P4) “Péce byla skvela,
nemiuizu rict Ze ne. Sestiicky empatické a moc milé, dokonce mé zvaly abych si prisla popovidat,
pokud bych chtéla. A co se tyce zdravotnické péce, take jsem byla spokojena. Vsechna vysetreni
probihala Setrné a podrizovala se nasim moznostem a momentdalnimu stavu. “ Naopak negativni
zkuSenost si odnasi Leova matka hospitalizovaného v oblastni nemocnici (P15) “ Dalsi den
rano nabéhly dvé sestry, ze malému udélaji odbéry. Leo kricel bolesti, byly neempatické, z mého
pohledu surové. Moje prosby, zZe si ho vezmu alesporn do naruci byly velice nemile odmitnuty.
Nebala jsem se hlasite ozvat a to alespon trochu pomahalo. Cely den bylo synovi hiir, ale lékar
se neukazal. Snad kazdou pul hodiny prisly sestry a hlasité mé upozornily, Ze mu nemerim
teplotu a piil hodiny rektdlne. Syn byl uplné vycerpany, protoze kdykoliv usnul, musely ho sestry
zase vzbudit. Kdyz prijel manzel, byl znovu hlasite upozornén, Ze za nami urcité nesmi. Dokud
Jjsem vlastné neudélala scénu, jednaly s nami sestry priserné. Co se tyka lékarii, pecoval o nas
lékar z Ukrajiny, se kterym jsme méli velikou jazykovou bariéru. A sestry k néemu ocividne
nemely zadny respekt “. Nékteré matky ocenily moznost podilet se na rozhodovani o 1é¢be svého
ditéte a zapojeni do péce, jiné vSak naopak postradaly vEtSi podporu a vstficnost ze strany
personalu. Empatie zdravotnikl byla klicovym faktorem ovliviiujicim prozivani hospitalizace.
Na kvalitni pé¢i podpotenou profesionalnim jednanim zdravotnikd rdda vzpomina matka
Klarky s opakovanymi hospitalizacemi (P8) ,, Samozrejmé, nemohli jsme obchazet néjaké jako
narizeni nemocnice, ale bylo videt, zZe ty sestricky co tam jsou, i lékari se opravdu snazili nam
to ulehcit. Byly to veci, ze nam dali papir na parkovani, protoze videéli, Ze se tam belham
po cisari, nebo zZe nds uplné nevyhaneli po pul hodiné, coz bylo narizeni.“ Celkove byly
zkuSenosti s hospitalizaci velmi individualni a silné zdvisely na konkrétnim zdravotnickém
zafizeni, personalu a zpisobu komunikace. Klicové faktory pozitivniho vnimani hospitalizace
zahrnovaly dostatecnou informovanost, empaticky pfistup zdravotniki a moznost aktivné
se podilet na péci o dité, zejména komunikovat. Tyto aspekty vyznamné usnadiiovaly

vyrovnavani se s hospitalizaci a pfispivaly k psychické pohod¢ matek.
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B) Procesni nedostatky

Procesni nedostatky v péci o hospitalizované déti byly ¢astym zdrojem nespokojenosti rodici
a mély ptimy dopad na vyrovnavani se rodict s hospitalizaci a na kazdodenni Zivot rodiny.
Mezi nejvetsi problémy patiilo zdlouhavé piijeti, které rodi¢liim ¢asto ptipadalo chaotické
a neorganizované. Takovy zazitek sdilela matka tehdy dvoumésicni dcery (P11) ,, Celkovou
péci hodnotim kladne, nicméne prijimaci proces by mohl byt kratsi/hladsi (v pripade
2 mesicniho miminka).“ Matky popisovaly, Ze zdravotnici se zamétovali predevSim
na administrativni procesy a ptehlizeli psychickou pohodu ditéte i rodict. Nedostatek informaci
o dalSim postupu 1écby zvySoval Gizkost a nejistotu, coz negativné ovliviiovalo jejich zkuSenost.
Matka Alese se rozpovidala (P1) ,,Zdravotnici se mnou nekomunikovali, pouze si vsimali
administrativy. Citila jsem se neinformovand, nevedela jsem v tu chvili pomalu ani co je
laryngitida. Velké minus hodnotim, Ze jsem byla zahlcena administrativou v dobé, kdy jsem se
bala o zdravi ditéte, ani jsem nevédela co vypliuji (nepotiebné dotazniky) a nikdo nebyl ochotny
to se mnou v klidu projit a prodiskutovat.* Dalsi problém se tykal podminek na pokojich,
kde casto chyb¢la adekvatni uprava teploty a komfortu. Nékteré matky zminovaly problémy
s klimatizaci a Spatnymi podminkami pfi sdileni pokoje s jinymi pacienty, coz vyrazné
narusovalo pohodli jak rodict, tak jejich déti. AleSova matka pokracovala (P1) ,, Prestoze byl
syn hospitalizovany v léte, byla pustena klimatizace (centralné) a musela byt oteviend ona,
kvuli dychani studeného vzduchu. Ale v pokoji byla velka zima, sestra mi pozdéji vynadala, kdyz
Jjsem okno zavrela, protoze Aleskovi byla velka zima a bala jsem se, Ze nastydne. V priibéhu
noci prijali k nam na pokoj dalsiho pacienta, 15 letou slecnu, bylo mi neprijemné, Ze syn slecnu
budi, e nemdme ani jeden z nds Zddny komfort.“ Castym problémem byla také neochota
persondlu ptizplsobit péci rodictim, coz vedlo k pocitu, Ze jsou rodice spise ruSivymi elementy
nez aktivnimi Gcastniky 1é¢by svého ditéte. Na tuto situaci vzpominala matka tehdy ctytleté
Jany (P21) “ Ale méla jsem z toho pocit, ze jim tam prekazim s tim ditétem. Nez jsem méla
pokoj, kde jsem méla svoji postel, byl to takovy nezajem. Evidentné jsem otravovala i uklizecku,
ktera tam musela kolem mé chodit, Ze to tam asi chodi, Ze se tam nechaji deti a jsou pryc. “ Tyto
procesni nedostatky vyrazné ovlivnily celkovy zazitek rodici a ptispély k jejich frustraci, ktera
mohla ztizit vyrovnavani se s naroénym obdobim hospitalizace a ovlivnila celkovou kvalitu

poskytované péce.
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2.2.3 Podpora rodiny

Dle odpovédi participantek je podpora rodiny béhem hospitalizace ditéte klicovym prvkem
kvalitni péce a ovliviiuje nejen psychickou pohodu, ale i samotny pribéh 1é€by. Moznost
aktivné se zapojit do péce a klast otdzky poméha rodi¢lim Iépe porozumét zdravotnimu stavu
ditéte a usnadiuje spolupraci se zdravotniky. Dulezitym faktorem je také moznost pobytu
rodi¢e v nemocnici. PfestoZze nékterd zafizeni umoziuji nepietrzitou pfitomnost rodicu,
podminky nejsou vzdy vyhovujici. Zvladani stresu béhem hospitalizace ditéte je narocné
a dostupnd podpora ze strany nemocnice je zasadni. Moznost psychologické pomoci,
informac¢ni materidly ¢i podpora od zdravotnikii mohou pomoci rodi¢im 1épe se s narocnou
situaci vyrovnat. Moznost rodict aktivné se zapojit do péce, vhodné podminky pro jejich pobyt,
dostupna psychicka podpora i sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodici hraji kli€ovou roli v tom, jak
rodina zvladd narocné obdobi hospitalizace. Tyto aspekty se prolinaji s profesionalitou
a ptistupem zdravotniki, ktefi svou ochotou, empatii a otevienou komunikaci zasadné ovliviiuji

celkovou atmosféru a kvalitni pé¢i vytvari podporujici prostiedi pro rodiny.

Obrazek ¢. 3: Mapa kodl — Podpora rodiny

Zvladani stresu a

dostupné podpora
Profesionalita / pro rodice

a piistup
zdravotnikt Z
Rady pro ostatni

Podpora &~ rodie v podobné
/ rodiny situaci

Moznost rodic¢a T \
aktivné se zapojit

do péce

Prozivani
hospitalizace
ditéte

Kvalita
péce

A) Moznost rodict aktivné se zapojit do péce

Matky se podélily o své zkuSenosti s nemocni¢nim prostfedim, zdzemim pro hospitalizované
dité a moznosti aktivné se zapojit do péce. Jejich ndzory a navrhy odhaluji kli¢ové oblasti, které
zasadné ovliviluji celkovy dojem z hospitalizace. Dle jejich odpovédi casto vnimaly

nedostatecny prostor pro aktivni zapojeni do péce o své dité.
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Nékteré sestry sice umoznovaly rodicim podilet se na péci, ale jinym jejich pfitomnost vadila.
Matka tehdy ro¢niho Jitika, ktery byl opakované hospitalizovan pro zhoubny nador na obou
ledvinach se o aktivnim zapojeni do péce rozpovidala (P17) ,, Casto nam rikali, Ze tam miize
byt sam, ze je lepsi, kdyz u neho rodice nejsou. My jsme nasli zpiisob, jak ho uklidnit, aby mohl
napriklad vpich portu probéhnout uplné bez place. To si poté persondl velmi chvalil, prestoze
byl na zacatku proti tomu, abychom u toho byli oba dva s muzem. Naseho syna jsme krmili,
myli, prebalovali, podavali mu léky, mérili tlak a mnoho dalsich vukoni. Bylo videt, jak nékterym
sestram neni nase pritomnost komfortni, ale myslim, Ze jsme nakonec nasim chovanim
a pristupem presvédcili témer vetsinu, Ze jim usnadnujeme prdaci. Nenechat se rozhodit
nepatricnymi poznamkami a stat si za svym rodicovskym instinktem, ktery je casto spravny.
Castou stiznosti bylo omezeni moznosti byt s ditétem kdykoliv, zejména béhem Iékaiskych
zakrokd, pfestoze matky povazovaly svou pfitomnost za dilezitou pro psychickou pohodu
ditéte i jeho 1écbu. S omezenou moznosti byt se svym ditétem po celou dobu hospitalizace mélo
zkuSenost spousty matek, Alenky matka uvedla (P2) ,, Nejvice se mi nelibilo, to Ze mi nebylo
umoznéno byt s dcerou kdykoliv. Ze mé vyhazovali doslova z oddéleni pii néjakych zakrocich,
pri kterych jsem meéla plné pravo byt (Ticha pauza). Celkoveé to, ze tam byl obcas nékdo
arogantni je mi jedno. Ale neskutecné mé stvalo to Ze mi upirali moznost byt s dcerou. Také je
hrozné hloupé, ze kdyz uz jste s ditetem v nemocnici a chcete jist, musite dité opustit a jit se
najist do uplné jiné budovy Deéti tam placou a sester tam neni tolik, aby mohly utésit kazde dite
a taky ne kazdé dité ciziho ¢loveka prijme. “ Rigidni ndvstévni pravidla navic omezovala Cas,
ktery mohli s ditétem travit otcové. Obdobny zdzitek uvedla matka pfed¢asné narozeného
TomasSe, kterého mohla navstévovat v jen v presné stanovené Casy (P5) ,,Jediné, co bychom
radi zmenili bylo, cas straveny se synem. Nemohli jsme si vybirat, kdy ho uvidime. Byl presné
stanoveny cas straveny s ditétem. Jakozto maminka ubytovana na pokoji pro matky jsem mohla
videt Tomaska 3x denné. Tatinek ovsem 1 hodinu denné a jesté jsme se museli domlouvat (byl
jeste covid), aby vedle nds u miminka nebyl jiny tatinek, aby tam nebylo hodné lidi. “ Podminky
hospitalizace byly c¢asto vnimany jako nevyhovujici. Matky popisovaly obtize spojené
s nedostatkem soukromi, nutnosti odchazet na jidlo do jiné budovy a nepohodlnym vybavenim
pokoji. Problémem byla zejména absence dostatecného prostoru pro rodice, nepohodlné
rozkladaci kiesla a omezené moznosti ubytovani otcii. Mnohé matky by uvitaly vétsi pohodli
pro sebe i své déti, naptiklad moznost spole¢ného pobytu pies noc. Pozitivné byly hodnoceny

nemocnice, které nabizely rodinné pokoje.
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Vlastni zkuSenost tykajici se zdzemi pro rodice shrnula i Dominikova matka (P9) ,, Na oddéleni
bylo videt, ze bylo asi provizorni, ale snazili se, aby to bylo pekné, byly tam obrazky, bylo
to hezke. Meli jsme pokoj sami pro sebe, byl tam stolek se Zidlemi, skiin, televize, umyvadlo,
dokonce i WC. Jenom do sprchy jsem musela chodit ven, ale na nemocnici uplné v pohode.
Zadny luxus, ale byli jsme sami, mohla jsem si na tom pokoji délat co jsem potiebovala.
Co bych zmeénila jsou postele. Chdpu, Ze misto, finance a vybaveni nejsou. Ale maly byl
v postylce s mrizemi. Nebyl zvykly spat sam v postylce, byl kojeny a do té doby spal se mnou.
Ja méla k dispozici rozkladaji kieslo, podle mé to byla snad jen osmdesatka na $irku, takze
malickaté. Ja to tam méla s sebou, aby vitbec mohl spat. Bud' byl v nositku nebo u prsa. Jinak
nam to prosté neslo. Nebyla moznost jiné postele. Takze jsme spali tak, Ze ja jsem spala
na boku, nohy a ruce jsem mela polozena na zidlich, aby spal. Bylo to celkem na nervy, vyspani
Zadné.” Na Spatné podminky pro spanek spojené s diskomfortem nemocni¢niho prostiedi
vzpominala i Vaclavova matka (P7) ,,Zit v nemocnici je tézké, spoustu iikonii vykondvdte
vy sama, nespite, nemdte podminky na spani tieba s ditetem. Pocitovala jsem smrtelnou unavu.
Vsichni se moc snazi, ale na toto opravdu schazi finance. Ja byla vdécna, ze tam muzu byt
s Vasickem, casto jsme méli nadstandardni pokoj, kde jsme byli sami a soucasti byla sprcha
a WC, to byl opravdovy luxus. “ Mezi hlavni navrhy na zlepSeni pattilo posileni persondlu, vétsi
empatie a lidskost v pfistupu zdravotnikd, lepsi komunikace s rodi¢i a vétsi zapojeni rodiny
do péce. Matky by ocenily flexibilnéj$i navstévni hodiny, moznost pfitomnosti obou rodicu
béhem vysetieni a zdkrokli a lepsi materidlni zazemi pro rodice, v€etné pohodInéjsich luzek
a moznosti spole¢ného pobytu s ditétem. Déle se ukazala potfeba vétsi informovanosti
o moznostech financni a socialni podpory a vytvofeni kontaktu na odborniky ¢i rodice
s podobnou zkusenosti, ktefi by mohli pomoci s adaptaci po propusténi z nemocnice. Dle svych
zkuSenosti z Cetnych hospitalizaci matka malého Vaclava navrhovala (P7) ,, Posilit persondl,
sestry, lekare. Odlehcit pretizeni. Mit vic podpory od sester v péci o dite behem hospitalizace.
Prostredi, hlavne pokoje, postele, uzpiisobit k vétsimu pohodli maminek a déti — spolu. Umoznit
rodiné, sourozenciim a manzelovi, tam byt spolecné i treba pres noc. Lepsi jidlo. Volnéjsi
pravidla navstév. Trochu rozvolnit tu rigidnost. Chdpu, Ze to je nadstandard, ale kdyz resite
zavaznou diagnozu, chcete byt spolu a porad. Aby kazda nemocnice méla centrum provazeni
a dochazeli za pecujici osobou béhem hospitalizace a resili jeji psychicky stav. Proskoleny
persondal, ktery bude empaticky k situaci, kterou rodina prozivad, obzvlasté pokud jde o otazku

«“

Zivota a smrti.
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Celkové matky vnimaly péci o détské pacienty jako kvalitni, avSak systémova nastaveni
v oblasti zapojeni rodicl, psychické podpory a komfortu hospitalizace vyzaduji vyrazné
zlepSeni. Pfitomnost rodi¢e by méla byt povazovdna za samoziejmou soucast lécebného

procesu, coz by prispé€lo ke snizeni stresu jak u ditéte, tak u jeho rodiny.
B) Zvladani stresu dostupnd podpora pro rodi¢e béhem hospitalizace ditéte

V ramci zjiStovani zkuSenosti matek s psychosociadlni podporou béhem hospitalizace
a zvladanim naro¢nych mnohdy stresujicich okamziki se ukéazalo, ze ptistup k této podpote byl
velmi rGznorody a v nékterych pifipadech nedostatecny. Nékteré matky mély k dispozici
psychologickou pomoc, kterd jim vyznamné pomohla vyrovnat se s emocemi spojenymi
s hospitalizaci ditéte. Matka Aleny uvedla, Ze psycholozka, ktera ji byla k dispozici, byla velmi
ochotnd a jeji podpora byla klicova pro zvladnuti t€zké situace (P2) ,,Po celou dobu
hospitalizace jsem méla k dispozici nemocnicni psycholozku, na kterou jsem se mohla kdykoliv
obratit a ta mi velmi pomohla.” Pozitivni zkuSenost si odnesla i matka malého Dana
hospitalizovaného v nemocnicich kralovéhradeckého a stfedoceského kraje. Tyto zkuSenosti
srovnala (P3) ,,V kralovéhradecké nemocnici bylo uzasné, ze tam fungovalo Centrum provdzeni
(které tam funguje dodnes) a to bylo neco, co mi velmi pomohlo. Bylo to i misto, kde nam poté
sdelili hlavni diagnozu ditéte. Také to bylo néco, co jsem poté velmi postradala ve stFedoceské
nemocnici, kde si myslim, ze by takové centrum nemélo chybét. Pani psycholozka byla velmi
ochotna, naslouchajici, podporujici. Myslim si, Ze celou situaci bych bez této pani psycholozky
z Centra provazeni z nezvladla. Mohla jsem se na ni obrdtit i telefonicky, kdyz jsme byli
hospitalizovani jinde. “ Na druhé strané n¢které matky vyjadiily nespokojenost s nedostatkem
psychosocialni podpory. Matka, jejiz dcera Marie trpi syndromem hypoplastického levého
srdce uvedla (P6) ,, Ale ne, Ze by mi chybéla komunikace s lékari, chybi to popovidani
s néjakym odbornikem na psychické zdravi. Kdyz jsem ve stresu, prestavam mluvit. Clovék to
v sobé dusi. V nemocnici se za mnou stavila jednou i jedna pani, a pomohla mi tak nevzdat boj
o mléko. Ztracela jsem silu a viili. A stacilo si par minut popovidat, pustit sizu, a dobry (chvile
ticha). Mozna to zni hloupé, ale pro mé to bylo velmi diilezité. Nasledné dodala ,, Neumim si
predstavit, Ze bych v tom vsem sama aktivné sestry zadala, aby mi nékoho sehnali. Ve chvili,
kdy resite dite, proste neni prostor na vénovani se sobé. Kazdy se snazi vydrzet a nepripoustet
si slabost, nehledé na to, ze by mi to pripadlo hloupé/trapné/ponizujici si vyprosovat néjakée
nadstandardni sluzby, aby za mnou laskave nekdo dosel. Zvlast ve chvili, kdy musim fungovat

a o to dité se aktivné celodenné starat.
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A ano, ja i kdyz je dite na JIRP a v zdsadeé se o néj staraji sestry, tak beru to, Ze rodic
za ditetem dochdzi a sedi u néj od 9 hodin, co ho k nému pusti, a snazi se minimalné aspon
néjak vypomoct a zustava az do vecera nez usne, jako celodenni péci . Pro nékteré matky byla
komunikace s rodinou kli¢ovéa a pomohla jim zvladat stres, i kdyz nepocitily potiebu vyuzit
formalni psychologickou pomoc. Absenci psychologické podpory a absolutni nezéjem ze stran
personalu popsaly matky malého Lea a Alese (P15) ,,Byla to opravdu katastrofa. Sestry
se nezajimaly jak se citim, bylo mi také zle, nenabidly mi Zadnou pomoc.* (P1) , Mohla jsem
se jit vykoupat az v moment, kdy prijel partner. Nikdo se nezajimal o mé potreby. Tyto
zkuSenosti ukazuji na ur€itou mezeru v poskytovani psychosocidlni pomoci v nékterych
zdravotnickych zafizenich, kde matky byly odkazany pouze na vlastni sily, coZ mohlo zhorsit
jejich celkovy psychicky stav. Naopak skvélou zkusenost popsala matka, kterd byla se svym
synem hospitalizovand v nemocnici jihomoravského kraje (P9) ,, Psycholog nam nabidnut
nebyl, ale sestricky ho velmi zaskakovaly, byly skvele.” Matka Olivera sdélila, ze prestoze
ji byla nabidnuta mozZnost kontaktovat psychologa, nabidku nevyuzila (P4) ,, Psychologicka
podpora mi byla nabidnuta, ale nevyuzila jsem ji. Hodné jsem si s manzelem volala a také
se zbytkem mé rodiny, coz mi pomahalo. Sverovat se cizimu cloveku se mi v té chvili vitbec
nechtélo. “ Stres z hospitalizace m¢l také negativni vliv na nckteré matky v souvislosti
s kojenim, coz bylo pro né¢ emocemi tézké obdobi, které si tézko zpracovavaly. Na toto téma
se rozpovidala i matka malé Evy (P11),, Stres jsem pocitovala a snazZila jsem se s nim vyporadat
sama a s partnerem. Nicméné hospitalizace a stres/emoce s ni spojené (nebo s onemocnénim)
mely Spatny viiv na laktaci (kojeni miminka), ktera timto byla ukoncena. Toho jsem velmi
litovala a dlouho se s tim vnitiné smirovala.” Z téchto zkuSenosti vyplyva, Ze zajiSténi
adekvatni psychosocidlni podpory by méelo byt soucasti standardni péce, ktera by zahrnovala
nejenom fyzickou péc€i o dité, ale také péci o psychické zdravi rodict. Celkovou situaci
zahrnujici péci od zdravotniki, od statu a procesni nedostatky, které mély dopad na prozivani
cel¢ hospitalizace, a nasledné¢ kazdodenni péfi doma zhodnotila matka Klary, kterd
se s hospitalizacemi potykala jiz od narozeni (P8) ,, Prisla za mnou socidlni pracovnice, nabidla
mi néjaké moznosti, ale zpétne bych ocenila, kdyby tomu bylo veénovano vic. ProtozZe v prvnim
roce zZivota vilastné prispévek na péci od statu neni, to se miize zazadat az kdyz mu je rok, my
Jjsme meli na Klarku nejvétsi vydaje, kdyz se narodila a kdyz jsme sli domii. To byly nakupy
specidlnich zdravotnich pomiicek, které nebyly hrazeny. Kdyz jsme to pocitali, tak nad ramec
tech zakladnich detskych potieb (pleny, atd) jsme dali ze svéeho pres 200 000 korun Ceskych.

Stat nam v tom absolutné nepomiize ten prvni rok.
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Ale bylo nam nabidnuto napriklad ,, Dobry Andél* a to je asi vse, co mi bylo nabidnuto. Nez se
clovek zorientuje, ocenila bych, kdyby si se mnou nekdo hodinu-dvé sedl, vysvetlil a poskytl
v§echny informace ohledné moznosti péce. Ze existuje rand péce, jsme se dozvédéli
od kamaradky, jejiz maminka tam pracuje, hned jsme se zapsali do poradniku a dostali jsme se

na radu az v Klarky 8 mésicich. V nemocnici mi to vlastné nikdo nerekl.

C) Rady pro ostatni rodi¢e v podobné¢ situaci

Rady a doporuceni od rodict, ktefi si prosli hospitalizaci svého ditéte, se ukazaly jako velmi
cenné pro ostatni rodice v podobné situaci. Sdileni zkuSenosti, informaci a psychické podpory
mezi rodi¢i hralo dilezitou roli pfi zvladani naro¢nych okamzikl. Jednim z nejcastéjSich
doporuceni bylo dobfe se na ptipadnou hospitalizaci pfipravit. Nékteré matky naptiklad radily
mit vzdy pfipravenou tasku nejen pro dité, ale i pro sebe, aby byly schopné zvladnout i delsi
pobyt v nemocnici bez zbytecného stresu. Matka AleSe, ktery byl opakované hospitalizovan
pro laryngitidu uvedla, Ze pti jakémkoliv nastydnuti a o¢ekéavani ataky laryngitidy mé¢la ptedem
véci na hospitalizaci sbalené (P1) ,, Kdyz byl syn nastydly, méla jsem pripravenou tasku jak pro
syna, tak s mymi vécmi. Aby dalsi hospitalizace pokryla i mé potieby. “ Jini rodi¢e doporucovali
zajistit si podporu rodiny, kterd by mohla pomoci napfiklad s dovozem potiebnych véci,
¢i obleceni. Matka malého Dominika po rozhovoru s manzelem uvedla (P9) ,, Asi mit nékoho,
kdo bude vozit obleceni, hracky pro malého, které mi snad obden manzel vozil. Manzel ma
zajimavou poznamku, na hospitalizaci vybirat toho psychicky odolnéjsiho rodice. Manzel byl
asi klidnéjsi, treba by to zviladl lépe, ale maly byl kojeny . Dalsi dllezitou radou bylo aktivné
vyhledavat informace a pomoc. Nékteré matky zdlrazinovaly vyznam toho, aby rodice védéli
o existenci Centra provéazeni nebo jinych organizaci, které mohou pomoci s vyrovnanim se
s diagnozou ditéte a celkovou situaci. Tuto informaci zdlrazilovala matka, ktera méla syna
hospitalizovaného v kralovéhradecké i sttedoceské nemocnici (P3) ,, Pokud bych mohla poradit
ostatnim rodicum, tak by to bylo urcité to, aby se informovali zda v daném mésté ¢i nemocnici
je podpora Centra provazeni. To byla véc, ktera mi na zacatku opravdu velice pomohla. Poté
mi také velmi pomohlo byt v kontaktu s Centrem rané péce, které nam pomohlo zajistit spoustu
veci, o kterych bych jinak vitbec neméla tuseni. A dalsi vec, na kterou by rodice nemeli
zapomenou jsou oni sami. Pokud citi, Ze to nezvladaji a potrebuji pomoci, aby vyhledali
psychologickou pomoc.“ Stejné tak se doporucovalo vyhledavat zkuSenosti ostatnich rodict
na socialnich sitich nebo internetovych forech, kde mohou najit cenné rady i emocionalni

podporu.

55



Psychick4 odolnost a schopnost zvladat stres byly také kli¢ovymi tématy, kterd se v radach
Casto objevovala. Mnoho rodi¢i doporucovalo nebyt na situaci sami, neodmitat pomoc a obratit
se na blizké nebo odborniky, pokud se citi pfetizeni. Na tomto doporuceni se shodly matky
Véclava, Josefa a Jany (P7) ,, Ptejte se, neodmitejte pomoc. Nebudte na to sami.” (P12)
., Komunikovat to i s nekym blizkym, ktery vas vyslechne, protoze najednou je ten clovek zase
sam v prostredi, které nezna s miminkem, ktery place.” (P21) ,, Prvni co mé napadne je, aby
na to nebyli sami, rekli si o pomoc, neuzavirat se doma, mit kolem sebe pratele, rodinu.“
Nekteii zduraziovali, ze je dilezité peCovat nejen o dité, ale 1 o vlastni psychickou pohodu,
protoze jen tak mohou byt pro své dit¢ dostatenou oporou. Matka Jany dodala (P21)
., Nejdiilezitejsi je, jak si to clovek nastavi v hlave. Da se fungovat i s postizenymi deétmi. *
Z hlediska komunikace s persondlem se objevovaly rozdilné zkuSenosti, ale prevladal diraz na
trpélivost, vstiicnost a zaroven znalost svych prav. Nékteré matky doporucovaly aktivné se ptat,
fesit vSe ptimo s Iékafi a prosazovat prava ditéte i rodice klidn¢, vécné a diisledné. Matka Aleny
s opakovanymi hospitalizacemi ve fakultni nemocnici podotkla (P20) ,, Urcité bych rodicum
radila obrnit se trpélivosti, nacist si prava svého ditéte pri hospitalizaci a prava rodici.
Zaznély i rady, aby si rodice co nejvice péce o dité zajist'ovali sami, pokud to situace dovoli,
a nenechavali v§e na zdravotnickém personalu. Celkové bylo pro rodice dilezité zachovat klid,
nevzdavat se a snazit se v narocné situaci najit oporu u rodiny, ptatel ¢i odbornikti. Mnohé
matky zdlraznovaly, ze nemocné dité potiebuje silné rodice, kteti mu pomohou bojovat, a Ze
i zivot s postizenym ditétem muiize byt plnohodnotny, pokud si rodi¢e nastavi spravny ptistup
a nebudou na vSe sami. Matka malého Olivera diagnostikovaného se spinalni svalovou atrofii
optimisticky poznamenala (P4) ,, Urcité at zkusi ziistat v klidu a nehroutit se. Vim, Ze v pocatku
je to dost tézke, vse je cerné a pomalu konec sveta, ale kviili détem musime byt silni abychom

Jjim mohli pomoct bojovat. Nekdo mi kdysi rekl, Ze nemocné dité bith nadeli tem rodicum, kteri

Jsou silni a celou tu tihu unesou. Ne, Ze bych teda verila na boha, ale néco na tom asi bude. *
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DISKUZE

Péce o rodiny hospitalizovanych déti je klicovym prvkem v poskytovani komplexni zdravotni
péce (Fendrychova a Klimovi¢, 2018). Rodice, jako primarni pecovatelé, hraji nezastupitelnou
roli pfi zvladani stresu spojen¢ho s hospitalizaci ditéte. BEhem hospitalizace ditéte celi rodice
riznym vyzvam, pficemZ jejich pfitomnost a aktivni zapojeni do péfe o dité¢ jsou pro
psychickou pohodu rodi¢t i ditdte nezbytné (Kalvodova a Skrobankova, 2019). Jednim
z klicovych aspektl je vyznam pfitomnosti rodic¢ti béhem 1écby a 1¢kaiskych zakrokid. Moznost
byt pfitomen pfi téchto ¢innostech ma pozitivni dopad nejen na rodice, ale 1 na samotné dité.
Pritomnost rodict zajist'uje ditéti pocit bezpeci a snizuje uzkost z ciziho prostfedi nemocnice
(Razickova et al., 2022). Mnozi rodi¢e vnimaji svou pfitomnost jako nezbytnost, protoze jim
to poskytuje kontrolu nad situaci a poméaha minimalizovat pocit bezmocnosti, ktery mize byt
behem hospitalizace pfitomen. Na druhé strané vSak i samotnd nemocnice nardzi na rtizné
logistické a organizacni vyzvy, které mohou branit plnému zapojeni rodicii do procesu péce

(Lantz et al., 2014).

V rédmci praktické ¢asti diplomové prace byla stanovena vyzkumna otazka. Cilem vyzkumné
otazky bylo ziskat hlubsi vhled do vnimani hospitalizace rodic¢i, identifikovat klicové faktory
ovlivilyjici jejich spokojenost a odhalit oblasti, ve kterych by bylo mozné péci a podporu rodin

béhem hospitalizace zlepsit.

Vyzkumna otazka: Jaké jsou prozitky a zkuSenosti matek hospitalizovanych déti ve vztahu

ke zdravotni péci, komunikaci s persondlem a psychosocidlni podpote béhem hospitalizace?

Na zéklad¢ analyzy rozhovorli s matkami hospitalizovanych déti lze fici, ze jejich prozitky
a zkuSenosti se zdravotni péci, komunikaci s personalem a psychosocialni podporou byly velmi

riznorodé, avsak vykazovaly nékteré spolecné rysy.

Vysledky realizovaného kvalitativniho vyzkumu ukazaly, Ze ptfitomnost psychologické
a celkové psychosocialni podpory pro rodice hospitalizovanych déti hraje zasadni roli v jejich
schopnosti zvladat stres a izkost spojené s hospitalizaci ditéte. Tyto poznatky jsou v souladu
s fadou vyzkumd, které potvrzuji vysokou psychickou zatéz, jez rodice v této situaci zazivaji.
Studie Forcady-Guex et al. (2011) uvadi, Ze ptiblizné 24 % rodict déti hospitalizovanych
na jednotkach intenzivni péce vykazuje znamky tézké uzkosti. Vice nez polovina trpi ptiznaky

deprese a pfes Ctvrtinu zaziva vyrazné konflikty pfi rozhodovani o 1écbé ditcte.
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Tato data potvrzuji dulezitost poskytovani nejen odborné zdravotni péce, ale také cilené

psychologické a socidlni podpory ptimo na oddélenich.

Z rozhovorii s matkami vyplynulo, Ze ackoliv vét§ina z nich hodnoti zdravotni péci o dité
pozitivné, kvalita komunikace se zdravotnickym persondlem a mira podpory poskytovana
rodi¢im se velmi 1isi. N€které respondentky ocenily empaticky a vstticny piistup zdravotnik,
jiné v8ak poukazovaly na chladnou a neosobni komunikaci nebo nutnost aktivné vyhledavat
informace o zdravotnim stavu ditéte. Tyto zkuSenosti koresponduji s vysledky studie O'Brien
et al. (2018), ktera upozoriiuje, zZe konzistentni, oteviend a empatickd komunikace je klicovym
faktorem pfi budovani divéry mezi rodicem a zdravotnikem. Naopak nedostatek informaci,
formalni ptistup nebo neschopnost zapojit rodi¢e do péfe mize vést k jejich pocitu izolace

a frustrace.

ZkuSenosti matek, které se Uc€astnily vyzkumu, ukazuji, Ze zdravotnici jsou Casto pretizeni
a nemaji dostatek ¢asu na individudlni péci o pacienty a jejich rodiny, zejména v situacich, kdy
pocet hospitalizovanych déti klesa (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2019).
Nékteré matky vyjadfovaly pocit, Ze se personal nemocnice musi soustfedit na stale vice tkolt
a je pod tlakem, coz vede k men$i moznosti vénovat se kazdému ditéti a rodi¢im v dostatecné
mife. Tento pocit nedostatku ¢asu se objevoval u matek, které ocekavaly vétsi pozornost
a zapojeni zdravotnického personalu, ale musely se spoléhat na vlastni iniciativu pfi ziskavani
informaci o zdravotnim stavu ditéte a organizaci 1écby. Tento problém byl potvrzen v n¢kolika
studiich, které upozorfiuji na to, Ze pfi niz§im poctu pacienti nebo nizsi vytizenosti jednotek
intenzivni péce muze personal celit paradoxni situaci, kdy je stale pod velkym stresem a tlakem
kviili administrativnim tkoliim a organiza¢nim zélezitostem, coz snizuje casovou kapacitu pro
pfimou komunikaci a péci o rodiny. Napiiklad studie Bridges et al. (2019) ukazuje, Ze nizsi
pocet pacientli nemusi nutné znamenat zlepSeni pracovniho prosttedi pro zdravotniky, protoze
nemocnice stale ¢eli vysokym narokiim na personal v oblasti administrativy a organizace,
coz miize ztizit kvalitni komunikaci mezi zdravotniky a rodinami pacientd. Tento problém
souvisi s obecnym trendem v nemocnicich, kdy se zdravotnici stale ¢astéji ocitaji v situacich,
kdy se musi vyrovnéavat s administrativnimi povinnostmi, coz ma ptimy vliv na jejich schopnost
vénovat se kazdému jednotlivému pacientovi. Takova situace miize vést k frustraci
jak u zdravotnikd, tak u rodic¢t, ktefi se citi opomijeni nebo nedostatecné informovani o stavu

svého ditéte.
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Vyznamnym tématem, které se v rozhovorech opakované objevovalo, bylo prostiedi
nemocnice. Mnoho rodi¢ti pocitovalo nepohodli, a to nejen kvili omezenym prostorovym
podminkdm (napf. absence pohodiného Iluzka, nedostatek soukromi), ale také kvili
nedostatenym moznostem odpocinku. Tento aspekt se ukdzal jako velmi dulezity
i v souvislosti s jejich psychickou pohodou. Studie publikované autory Laursen et al. (2014)
doklada, ze prostfedi nemocni¢niho pokoje — vcetné ptistupu k dennimu svétlu, moznosti

odpocinku nebo soukromi — vyznamné ovliviiuje nejen pacienty, ale i jejich blizké.

Z hlediska poskytovani psychosocialni podpory byly zkuSenosti rodi¢i velmi individudlni.
Zatimco nékterym matkam byla nabidnuta pomoc od psychologa, socidlniho pracovnika
¢i empatického sesterského persondlu, jiné se citily osamocené a bez moznosti sdilet své obavy
s odbornikem. Tyto poznatky odpovidaji zavérim spoluautorek Bry a Wigert (2019), které
poukazuji na chybé&jici systémové ukotveni psychosocidlni podpory v nékterych
zdravotnickych zafizenich a na potfebu lepSi spoluprice a koordinace mezi cleny

zdravotnického tymu.

Vysledky vyzkumu v diplomové praci zaroven potvrzuji dulezitost piistupu zaméieného
na rodinu, ktery je v zahranici jiz Siroce uznavany jako osvédceny model péce o hospitalizované
déti. Principy FCC - tedy respekt k rodiné jako rovnocennému partnerovi, oteviena
komunikace, sdilené rozhodovani a aktivni zapojeni rodict do péce — byly v odpovédich matek
reflektovany jako faktory, které vyrazné€ ovlivnily jejich spokojenost. Tam, kde byl personal
empaticky, vstticny a ochotny sdilet informace, se matky citily byt soucasti pecujiciho tymu.
Tento pfistup je v souladu s vyzkumem O’Brien et al. (2018), ktery ve své studii prokazal,
ze aktivni zapojeni rodic¢li do péce o dit¢ nejen zlepSuje zdravotni vysledky, ale i zvySuje
rodicovskou spokojenost a snizuje jejich uzkost. Naopak nedostatek kvalitni komunikace,
odtazité informovani nebo absence prostoru pro zapojeni rodici vedly casto k pocitim
nejistoty, uzkosti a frustrace. Tyto zkuSenosti potvrzuji zjisténi Forcada-Guex et al. (2011),
které upozornuji, ze emocni stres rodicli mize mit dopad na vztah s dité¢tem i na jeho
dlouhodoby vyvoj. Rovnéz psychosocialni podpora se ukazala jako klicova pro schopnost
rodi¢i zvladdat narocné¢ obdobi hospitalizace — jak uvadéji Bry a Wigert (2019), cilena
psychologicka intervence, krizova pomoc ¢i dostupné poradenstvi jsou zasadni pro vytvoreni

bezpecného a podpiirného prostiedi pro rodinu.

Celkové lze fici, ze 1 pfes vysokou odbornou uroven poskytované zdravotni péce zlstava

v oblasti komunikace, psychosocialni podpory a prostfedi vyznamny prostor ke zlepSeni.
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Piistupy, které napliuji principy Family-Centered Care, se jevi jako nejucinnéjsi cesta,
jak zvysit spokojenost rodin, podpofit jejich dusevni pohodu a posilit diveéru ve zdravotnicky
systém. Pro nemocnice by tak z téchto zjiSténi méla vyplyvat vyzva k systematickému zaclenéni
FCC do kazdodenni praxe, edukaci zdravotnického personalu v oblasti komunikace a podpory
rodin a ke zlepSeni materidlnich podminek pro pfitomnost rodi¢t. Takovy piistup mize ptispet

nejen k lepSim zkusenostem rodict, ale i k pozitivnéjSim zdravotnim vysledktiim u déti.

Zkugenost matky malé Klarky, kterd m&la moznost srovnat hospitalizaci své dcery jak v Ceské
republice, tak v Londyné, podtrhuje dilezitost faktori spojenych s financovanim
zdravotnickych zatizeni a jejich vlivem na kvalitu poskytované péce. V Londyné, podle jejich
slov, byla péce vyrazné odliSna, zejména v oblasti organizacni struktury nemocnice a kvality
péce. "V Londyné se Slo s partnerem stridat, nebylo to tolik prisné, ale téezko srovnavat. Co je
jeste jiné, je tu péce 'one to one', jeden pacient tu ma jednu sestricku. To se neda srovnat,
ta nemocnice je mnohem lépe financovana. Ta péce je obecné lepsi." popisuje matka Klarky.
Tento individudlni pfistup je umoznén soukromym financovanim, které nemocnicim umoziuje
zameéstnavat vice persondlu, coz vede k lepSimu zazemi pro sestry a celkové lepsi kvalité péce
(Doherty & McGinnity, 2021). V soukromém sektoru je diky vét§im financnim prostfedkiim
mozné zajistit lepsi personalni obsazeni, coz ptispiva k vyssi kvalité péce. Naptiklad, soukromé
nemocnice ¢asto mohou nabidnout vice odbornych sester s riznymi Grovnémi kvalifikace,
coz vede k efektivnéj§imu poskytovani péce. "Maji tam asi 4 urovné sester (nizsi a vyssi
kvalifikace) a lékari. I ty sestry maji mnohem lepsi zazemi, nejsou tak vycerpané. Ja to i na
nich vidim, Ze je to bavi." dodala matka Klarky. Tento systém péce mél pro matku zasadni vliv
na jeji spokojenost s péci o dceru. Komunikace v Londyné byla pro matku také zasadnim
pozitivnim faktorem. "A komunikace v Londyné je uplné jina. Nevim, zda mdame stésti
na lékare, ale vsichni si s nami sednou, kresli operacni postupy, je tu prostor na otdazky,
na diskusi. Vsechno v klidu vysvétli. Jazykova bariéra témér zadna, pokud nécemu nerozumime,
nemaji problem nam to vysvetlit polopate.” sdilela svou zkusenost. Pro matku Klarky bylo
klicové, ze 1ékafi naslouchali a zohlediovali jeji nazory. Tento pfistup, ve kterém se citila
soucasti 1écebného procesu, mél pro matku velky emociondlni vyznam a ukazal, jak zasadni
je zapojeni rodicti do péce o dit€. V Londyné byl také vétsi diiraz kladen na zajisténi komfortu
a pohody déti béhem hospitalizace. "V Londyné funguje charita, herni specialisté
a dalsi vyziti, je to tu velmi castéjsi, moc hezka zabava pro déeti. Chodi sem i psi na Jipku, to je
vyborné. Ergoterapeutky tu chodi se svételnymi instalacemi, déti to bavi." popsala matka

Klarky.
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Tento pristup k emocionalni pohod¢ déti vyrazné zlepsil psychickou pohodu jeji dcery, atoiv
tézkych chvilich hospitalizace. Zajimavé bylo i to, Ze nemocnice méla specidlni koutek pro déti,
jako je Disney koutek, a kazdou sobotu charita organizovala détsky koutek, kde si déti hraly
a vénovaly se 1 sourozenciim. Tento pfistup Cinil pobyt v nemocnici pozitivnim zazitkem, nejen
negativni zkuSenosti. ZkuSenost Klar¢iny matky tak ukazala, jak rozdilné pfistupy v organizaci
péce, komunikaci a emociondlni podpoie mohou ovlivnit nejen zdravi ditéte, ale i pohodu
rodici béhem hospitalizace. V Londyné¢ matka Klarky pocitila nejen vyssi uroven péce,

ale i hlubsi angazovanost v procesu 1écby, coz ji pomohlo citit se vice podporovana a zapojena.

Tato zkuSenost zdiiraziiuje potiebu kvalitni péce o rodiny hospitalizovanych déti, ktera zahrnuje
nejen zdravotni péci o dité, ale i podporu a zapojeni rodi¢ti do 1écby, coz ma piimy vliv

na psychickou pohodu rodiny a celkovy uspéch 1écby.

Vyzkum v diplomové praci mél nékolik limitaci, které¢ je nutné zminit. Vyzkumny vzorek
tvofily pouze matky hospitalizovanych déti, ¢imz chybi perspektiva ostatnich ¢lent rodiny,
napiiklad otct. Pocet respondentek byl navic omezeny a vysledky tak nelze zobecnit na celou
populaci. Vzhledem k pouziti metody snéhové koule mohlo dojit k urcité selektivité ti¢astnic,
jelikoz se Casto jednalo o zeny ze stejnych socidlnich nebo komunikacnich okruhd. Data
vychazeji ze subjektivnich vypovédi matek a mohou byt ovlivnéna emocemi nebo konkrétni
situaci hospitalizace. Kvili zachovani anonymity nejsou uvedena konkrétni zdravotnicka
zafizeni, pouze jejich typ (fakultni, okresni apod.), coz znemoznuje detailn€jsi srovnani mezi
nemocnicemi. Geografické pokryti vyzkumu bylo rovnéz omezené — vétSina nemocnic se
nachazela v Kralovéhradeckém, Stiedoceském a Jihomoravském kraji, coz muze ovlivnit

prenositelnost zaveéri na ostatni regiony CR.

Téma péce o rodiny hospitalizovanych déti uzce souvisi s oborem Organizace a fizeni
ve zdravotnictvi, nebot’ kvalitni a efektivni péfe neni pouze otdzkou klinické praxe,
ale 1 nastaveni organizacnich procesti a vedeni zdravotnickych tymu. Vysledky vyzkumu
poukazuji na kli¢ové oblasti, které 1ze ovlivnit prave skrze vhodné fizeni — naptiklad nastaveni

komunikacnich standardli mezi persondlem a rodinami, dostupnost psychosocidlni podpory

Vyzkum v diplomové praci byl nejen akademickou vyzvou, ale i osobni zkuSenosti,
kterd pfinesla mnoho poznatkil a pfekvapeni. Jako matka jsem si uv€domila, jak ndro¢né miize
byt oslovovani dalSich matek a shanéni Gcastnikl vyzkumu, zejména v prostiedi, kde je €as pro

mnoho rodin limitovan dennimi povinnostmi a emocemi spojenymi s hospitalizaci jejich déti.
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Jednim z ptekvapivych momenti byla reakce nékterych matek na osloveni ,,maminky*,
které jsem pouzivala v prvni fazi. Nekteré z nich tuto formu oslovovani povazovaly
za nevhodnou, coz mi ukézalo, jak citlivy a osobni tento kontext je. Byt matkou, zvIasté
v naro¢ném obdobi hospitalizace ditéte, pfinaSi hluboké emoci, které se mohou projevovat
1 v kazdodenni komunikaci. Nékteré Zeny povazovaly za dilezité, aby se s nimi zachdzelo
s vétsim respektem, nez jakym by se bylo mozné obracet na nékoho ciziho v bézné kazdodenni
interakci. Na druhou stranu jsem se setkala s velkym mnozstvim matek, které mi d¢kovaly,
ze se n€kdo konecné vénuje tomuto tématu a ze ma zajem o jejich zkusenosti. Byly napomocné,

oteviené a ochotné sdilet své piib&hy a pocity.

Jedna z maminek, kterd méla zvlast’ silnou zkuSenost, mi po celou dobu vyzkumu velmi
intenzivné pomahala. M¢la pocit, ze byla vyslySena, ackoliv jeji ptibéh byl provazen urcitou
frustraci a naStvanim, které si vylozila jako vysledek své predchozi zkuSenosti s péci
ve zdravotnickém systému. Tento vylev emoci, ktery na m¢ ,,vylila“ jako na zdravotnika
pusobiciho na détské JIRP, mi ukazal, jak slozity a ¢asto bolestivy mlize byt vztah mezi rodici
a zdravotniky v téchto citlivych situacich. Tato zkuSenost mi zaroven ptipomnéla, jak dilezité
je ve vyzkumu nejen sbirat data, ale také naslouchat a porozumét emocim
a potfebam respondentl. Ve vysledku bylo pro mé jako autorku vyzkumu klicoveé,
ze jsem méla moznost se témto Zenam oteviit a nabidnout jim prostor pro jejich vyjadfeni.
De¢kovaly mi za to, Ze jsem se timto tématem zabyvala, a to byl pro me jasny signal, Zze v oblasti
péce o rodiny hospitalizovanych déti je stdle mnoho nezodpovézenych otdzek a prostor

pro zlepSeni.

Tento vyzkum mé tedy nejen obohatil o cenné teoretické poznatky, ale také mi dal hlubsi
pochopeni toho, jak slozitd a emotivni mize byt zkuSenost rodi¢li v nemocni¢nim prostiedi.
Dutlezitost naslouchani a empatie ze strany zdravotniki a zdravotnickych instituci
je nezanedbatelnd, protoze to miiZze mit zasadni vliv na dusSevni pohodu rodiny a na celkovou

uspésnost 1&Cby ditéte.
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ZAVER

Tato diplomova prace se zamétuje na péci o rodiny hospitalizovanych déti a zkouma, jak 1ze
prostiednictvim efektivni komunikace, podpory a spoluprace mezi zdravotnickym personalem
a rodinami zlepsit jejich celkovou zkuSenost s hospitalizaci. Na zéklad¢ zpracované teoretické
1 praktické Casti lze konstatovat, Ze stanovené cile diplomové prace byly naplnény. Teoreticka
cast poskytla uceleny piehled o specifikdch pediatrické péce, psychosocidlnich dopadech
hospitalizace na déti i1 jejich rodiny, vyznamu spoluprace mezi zdravotniky a rodici,
a predstavila koncept Family-Centred Care jako dulezity ramec pro poskytovani podptrné
a respektujici péce. Praktickd Cast prace prostfednictvim polostrukturovanych rozhovori
nabidla hlubsi vhled do prozivani hospitalizace ze strany matek, popsala jejich zkuSenosti
s poskytovanou péci, komunikaci se zdravotniky a dostupnosti psychosocialni podpory.
Analyza ukazala kli¢ové oblasti ovliviiujici spokojenost a pohodu rodin a identifikovala vyzvy,
kterym rodice Celili béhem hospitalizace i po ndvratu domi. Na zaklad¢ téchto zjisténi byla
navrzena doporuceni pro praxi, kterd mohou pfispét ke zkvalitnéni péce o hospitalizované déti

a jejich rodiny.

Péce o hospitalizované déti presahuje ramec medicinské odbornosti, zahrnuje také porozuméni
potfebam celé rodiny. Rodice, ktefi doprovazi své dit¢ v nemocnici, ¢eli emocné narocné
situaci, kdy se vyrovndvaji se strachem, nejistotou a ¢asto i pocitem bezmoci (Chvilova
Weberova et al., 2023). Tento vyzkum ukazal, Ze klicovou roli v tom, jak rodiny hospitalizaci
zvladaji, hraje kvalitni komunikace se zdravotniky, dostatek srozumitelnych informaci
a moznost aktivniho zapojeni do péce o dité. ZkuSenosti matek naznacuji, ze i drobné zmény
mohou mit zasadni dopad na jejich vnimani hospitalizace. Mnohé Zeny ocenovaly empaticky
pfistup zdravotnikli, moznost byt u ditéte co nejvice a citit se jako plnohodnotné ¢lenky tymu.
Naopak nedostatecnd informovanost ¢i nepfistupnost zdravotnického personalu vedly
k frustraci a pocitu odcizeni. Pravé proto je dilezité, aby zdravotnické tymy nejen poskytovaly
1é¢bu, ale také podporovaly rodice v jejich roli a vytvarely prostiedi, které bude nejen bezpecné,
ale také pfivétivé a respektujici pro potieby celé rodiny.

Na zéklad¢ vysledki vyzkumu v diplomové praci lze formulovat nékolik konkrétnich
doporuceni pro praxi. Klicovym krokem je zlepSeni komunikace mezi zdravotniky a rodinami.

Zdravotnicky persondl by m¢l aktivné naslouchat rodicim, poskytovat srozumitelné a véasné

informace a vytvaret prostor pro jejich dotazy.
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Stejné dulezité je zapojeni rodic¢ii do péce o dité, naptiklad umoznénim jejich ptfitomnosti
pfi vySetienich a zdkrocich ¢i nabizenim eduka¢nich materiald, které jim pomohou se v situaci
Iépe orientovat. Dal$Sim zisadnim prvkem je posileni psychosocidlni podpory. Nemocnice
by mély zajistit dostupnost psychologické pomoci pro rodice, ptipadné nabidnout konzultace
se socialnimi pracovniky, ktefi by jim pomohli zvladnout finan¢ni ¢i organiza¢ni dopady
hospitalizace. Vytvofeni komfortniho prostfedi pro rodiny je dalSim krokem, ktery muze
zasadné pfispét ke snizeni stresu — naptiklad moznost pfespani u ditéte, dostupné hygienické
a stravovaci zazemi nebo klidné prostory pro odpocinek mohou rodi¢tim pomoci lépe zvladnout
dlouhé dny v nemocnici. V neposledni fadé¢ by mélo dojit k systematickému vzdélavani
zdravotnického persondluv oblasti Family-Centered Care, aby si zdravotnici osvojili
dovednosti potifebné pro praci s rodi¢i a pochopili, jak zasadni je jejich role nejen v 1écbé ditéte,
ale také v podpote celé rodiny. Hospitalizace ditéte je vzdy narocna zkuSenost, ale spravné
nastavend péce milze vyznamné zmirnit stres rodict a podpofit nejen jejich psychickou pohodu,
ale 1 samotny lécebny proces ditéte. Zdravotnickd péce by méla byt nejen efektivni a odborna,
ale pfedevsim lidska a respektujici potfeby vSech, kterych se tyka.

Celkové tato prace ukazuje, ze péce o hospitalizované déti by neméla byt vnimana izolované,
ale jako souc¢ast komplexniho pfistupu zahrnujiciho i jejich rodiny. Kvalitni spoluprace mezi
zdravotniky a rodi¢i mé zasadni vliv na pritbé¢h 1é¢by i celkovou pohodu ditéte, a proto by mélo

byt posilovani rodinné podpory jednou z priorit moderni pediatrické péce.
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Piiloha 1: OBLASTI ROZHOVORU

Rozhovor s rodinami, instrukce: Dékuji Vam za Vas cenny ¢as a ochotu. Nejlepsi by bylo
rozhovor vést spolu dialogem, pokud ale budete chtit vyplnit odpovédi/nahrat hlasovou
zpravou, budu vdééna. Klidn€ napiste VSE co vas napadne, co se vas dotklo, co vas potésilo,
CO BYSTE CHTELI ZMENIT.

Jméno ditéte (staci kiestni) a veék:
Diagnéza pii hospitalizaci:

Misto a rok hospitalizace:

Po jakou dobu bylo dité hospitalizovano?

Otazky
1. ZkuSenost s hospitalizaci:
o Jaky byl vas prvni dojem, kdyz jste zjistili, Ze vase dit¢ bude muset byt
hospitalizovano?
o Jak jste se s timto rozhodnutim vyrovnavali?
2. ZkuSenosti s péci:
o Jaké byly vase celkové zkuSenosti s pé¢i poskytovanou v nemocnici, kde bylo
vase dit¢ hospitalizovano?
o Jak hodnotite kvalitu péce poskytovanou zdravotnickym personalem?
3. Komunikace s 1ékafi:
o Jaky jste méli dojem z komunikace s 1ékafi? Byli schopni Vam srozumitelné
vysvétlit diagndzu a plan 1écby?
o ME&Ii jste prostor na diskusi o péci a rozhodnuti tykajicich se Vaseho ditéte?
4. Podpora a komunikace:
o Jakd podpora vam byla poskytnuta od okamziku, kdy bylo dité
hospitalizovano?
5. Péce o rodinu:
o Jak jste zvladali péci o zbyvajici ¢leny rodiny, zatimco bylo vase dité

hospitalizovano?
o Byla vam poskytnuta n¢jaka podpora nebo zdroje pro zvladani rodinnych
povinnosti?

6. Zapojeni rodiny:
o Jak byla vase rodina zapojena do rozhodovani o péci ditéte béhem
hospitalizace?
o Byla vam poskytnuta moznost Skoleni nebo nabidnuty adekvatni informace,
které by vam pomohly 1épe porozumét situaci?
7. Psychosocialni aspekty:
o Jak jste se vyrovnavali s emocemi a stresem spojenymi s hospitalizaci ditéte?
o Byla vam nabidnuta psychosocialni podpora?
8. Pomocné sluzby:
o Jaka byla nabidka pomocnych sluzeb, jako jsou psychosocialni podpora,
rehabilitace nebo dalsi terapeutické moznosti pro déti i rodiny?
9. Pratelské prostiedi:
o Jaky byl Vas dojem z prostiedi v nemocnici? Povazovali jste toto prostiedi za
10. Zmény v Zivoté:
o Jak se hospitalizace ditéte dotkla vaseho kazdodenniho zivota?
11. Pohospitalizacni péce:
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o Jaka byla pokracujici péce a podpora po propusténi z nemocnice? Byly vam
poskytnuty informace o nasledné 1é¢bé a péci po navratu domti?
12. Navrat domi:
o Jak jste prozivali navrat domtl po hospitalizaci?
o Jaky byl piechod z nemocnice zpét do bézného Zivota?

13. Rada pro ostatni rodice:
o Jaké rady byste dali rodictim, ktefi prochdzeji podobnou situaci?
14. Srovnani s ostatnimi nemocnicemi:
o MEéli jste moznost srovnavat péci poskytovanou v této nemocnici s péci
poskytovanou v jinych nemocnicich? Jaké byly ptipadné rozdily?
15. ZlepSeni sluZeb:
o Jaké byste vidéli moznosti zlepSeni péce poskytované nemocnici pro
hospitalizované déti a jejich rodiny?
o Cose Vam libilo a co se Vam nelibilo
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