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Subakutni sklerotizujici encefalitida, jeji dopady na jedince a rodinu

Abstrakt

V bakalaiské praci jsem se na zaklad€ kvalitativniho vyzkumu, jenz byl proveden
metodou dotazovani a prostiednictvim biografického rozhovoru, pokusila zjistit, jak
ovliviiuje Subakutni sklerotizujici encefalitida socidlni fungovani jedince a rodiny.
Zjisténa data jsem rozdélila do kategorii na zaklad¢é vytvorenych skupin vyplyvajici
Z rozhovort.

Vyzkumny soubor tvoii ¢tyfi jedinci, kteti jsou ¢leny rodiny, ve které vyrustal
chlapec trpici Subakutni sklerotizujici encefalitidou. Tti Zeny a jeden muz.

Ma prace je rozdelena na teoretickou cast, kterd je rozdéland na cast popisujici
Subakutni sklerotizujici encefalitidu a ¢ast popisujici pé¢i o umirajici dit¢ a roli
socialniho pracovnika v této problematice.

Ve druhé casti prace se vénuji vyzkumu, jak ovliviluje Subakutni sklerotizujici
encefalitida socialni fungovani jedince a rodiny. Mym cilem bylo pfiblizit lidem, co
takové onemocnéni obnasi. Dat lidem informace o tom, jak nemoc probiha a jaké jsou
jeji ptiznaky. Mimo to také nastinit, co takovy Zivot s ditétem trpicim smrtelnym
onemocnénim obnasi a jaké ma rodina v dne$ni dobé moznosti.

Z vysledki mého vyzkumu jasné vyplynulo, ze roding, ve které vyrtsta smrtelné
nemocné dité, se zméni cely zZivot. Veskeré dopady onemocnéni na rodinu, vychazeji
z chybného lécebného postupu, ktery prameni z neznalosti onemocnéni. Souhrou
okolnosti nedoslo k v€asnému rozpoznani pfiznakti nemoci ani ze strany rodiny. Teprve
kdyz se ptiznaky déle stupnovaly, lékati pojali podezieni, Ze by se mohlo jednat o
zédvazné onemocnéni. Z vysledkii onemocnéni bylo patrné, ze se jedna o Subakutni
sklerotizujici encefalitidu. Toto zjisténi zasdhlo do Zivota témét vSech c¢lent rodiny.
V disledku zhorSovani zdravotniho stavu nemocného, musel byt zprostén Skolni
dochazky a po kratké dobé i trvale hospitalizovan. Z diivodu absence specializovanych
pracovist v Ceské republice pied 25 lety, musel byt nemocny hospitalizovan na
psychiatrickém oddé€leni v Oparanech. Zajimavy postoj k situaci zaujal biologicky otec
nemocného, ktery se od syna a zarovei i jeho sestry absolutné distancoval. Veskerou

potiebnou péci mu vsak plné€ nahradil zbytek rodiny. Po sedmi letech doslo k rapidnimu



zhorSeni zdravotniho stavu nemocného, coz vedlo k podvyziveé a zapalu plic. Pocatkem
roku 1993 nemocny ve véku 19-ti let umird. Cela tato udalost, méla za nasledek rozpad
vztahu mezi matkou a babickou nemocného, stejn¢ jako rozpad vztahu dcery a otce.
Diky soudrznosti zbylych ¢lend rodiny, tuto obtiznou dobu spole¢nymi silami
ptekonali. Po smrti syna se matka vice upjala na své dvé dcery.

Touto praci bych rada v praxi pomohla laické vefejnosti seznamit se blize s timto

onemocnénim a s tim co rodinu, ve které vyrusta takové dite, ceka.
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Abstract

In the bachelor thesis | tried to find out (on the basis of qualitative research, which
was made in the form of questioning method and through biographical interview) how
the subacute sclerotizing encephalitis influences the social functioning of an individual
and a family. | divided the collected data into categories on the basis of groups resulting
from the interviews.

The research set consists of four individuals, which are members of a family, where
a boy suffering from subacute sclerotizing encephalitis grew up. Three women and one
man.

My thesis is divided into theoretical part, which is then further divided into a part
describing the subacute sclerotizing encephalitis and a part describing the care for dying
child and the role of a social worker in this problematic.
In the second part of the thesis | deal with the research of the influence of subacute
sclerotizing encephalitis on the social functioning of an individual and a family. My aim
was to bring near to the community what all comes with this disease. Give them the
information about how this illness progresses and what are its symptoms. Moreover, |
also wanted to show what all brings life with a child suffering from fatal disease and
what possibilities the families have nowadays.

From the results of my research came out, that the whole life changes in the family
where a fatally ill child grows up. Every bad influence on the family comes out of an
incorrect treatment process, which is a consequence of the lack of knowledge about the
disease. Due to the circumstances not even the family was able to recognise the
symptoms. Only when the symptoms escalated, the doctors came to a suspicion that it
could be a fatal disease. The examination results were clear - Subacute sclerotizing
encephalitis. This finding swept almost every member of the family. Due to the
worsening of the health condition the patient had to be relieved of school attendance
and after a short time period also permanently hospitalized. Due to the absence of
specialised institutions 25 years ago the patient had to be hospitalized at the psychiatric
department of the hospital in Opatany. The biological father of the patient took a very
interesting stand to the situation — he completely distanced himself from the patient and
from his sister as well. However, all the needed care was absolutely compensated by the
rest of the family. After seven years the health condition of the patient significantly

worsened, which then lead to malnutrition and pneumonia. At the beginning of 1993,



the patient, aged 19 years, died. This whole incident lead to breakup of the relationship
between patient’s mother and grandmother, as well as breakup of the relationship of
daughter and father. Thanks to the solidarity of the rest of the family was this difficult
situation overcome. After the death of her son, the mother got more attached to her two
daughters.

With this thesis | would like to help the laic community to get more familiar with
this disease and what could happen in a family where a child with this diagnose grows

up.
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Uvod

Jako téma mé bakalarské prace jsem si vybrala Subakutni sklerotizujici
encefalitidu, jeji dopady na jedince a rodinu. Toto téma jsem si vybrala, jelikoz se
Subakutni sklerotizujici encefalitida pted 25 lety vyskytla v mé roding. Casto jsem o
této nemoci doma slychdvala, stejné jako o mém zesnulém stryci. Chtéla bych
vefejnosti toto onemocnéni blize predstavit, jelikoz vétSina zdroji tykajici se této
nemoci, je Vv anglické literatufe. Pokud je zminka v Ceské literatufe, byva zminéna
pouze tfemi vétami. Chtéla bych je seznamit s pribéhem nemoci, ale také ukazat ¢im si
rodina mlze projit v souvislosti se stanovenim smrtelné diagnozy jejich ditéte.

Zajimalo mé, jaké jsou moznosti sluzeb v ramci oSetfovatelské péce o
nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny. Dale bych chtéla poukazat na to, ze
vefejnost ma Casto paliativni pé¢i spojenou pouze se seniory, coz neni spravné. Jak je
patrné i z mé bakalaiské prace, paliativni péée se tyka nejen dospélych, ale i déti.
V Ceské republice je v dnesni dobé pouze 5 zafizeni poskytujici détskou paliativni pééi.
Kapacita téchto zafizeni je tak nizkd, ze bohuzel nedokéze vyhovét vsem rodi¢iim, ktefi

tuto sluzbu nutné potiebuji vyuzit, proto vétSina déti umird v nemocnici bez rodicu.



1 Teoreticka vychodiska
1.1 Zanétliva onemocnéni nervového systému

Mezi zanétliva onemocnéni centralni nervové soustavy patii zanéty mozkomisnich
plen (meningitidy), mozku (encefalitidy) a michy (myelitidy). Muze jit i o ruzné

kombinace téchto onemocnéni (Ambler, 2011).

1.1.1 Neuroinfekce
Kosina (2009) do infekénich zanétl centralni nervové soustavy zahrnuje vsechna

onemocnéni nervového systému, pii kterych dochazi k proniknuti patologického agens
pfes hematoencefalickou resp. hematolikvorovou bariéru. Pfeiffer (2007) dodava, ze
nervovy systém je touto barierou pomérné¢ dobie chranén pted proniknutim infekce do
nervové tkané a diky tomu, primarnich infekci nervového systému neni mnoho. Kosina
(2009) tadi mezi nejéastéj$i organismy zpusobujici neuroinfekce viry, bakterie, parazity
¢1 mykotické organismy. Dale dodava, Ze bakteridlni a n¢které virové infekce centralni
nervové soustavy postihuji piredev§im mozkové pleny, v tomto pifipadé bychom tedy
hovofili o tzv. meningitidach. K tomu dodava, ze jiné virové, mykotické a parazitarni
infekce postihuji pfedevs§im mozkovou tkan Casto s charakterem loZiskového postizeni a
tehdy bychom hovofili o meningo-encefalitidach a encefalomyelitidach, stim, ze
pribéh onemocnéni miiZze byt akutni, subakutni ¢i chronicky. Ambler (2011) podotyka,
Ze virova intrakranidlni infekce je vétSinou vysledkem piedeslé infekce jiného orgénu ¢i
tkdné. Kosina (2009) piSe, Ze u vétSiny pacienti miizeme pozorovat naptiklad tyto
pfiznaky: horecku, bolest hlavy, kvalitativni poruchy védomi nebo fokalni neurologicky
deficit, s tim, ze projevy onemocnéni byvaji s uréitou pravdépodobnosti charakteristické

pro jednotlivé skupiny nemoci centralni nervové soustavy.

1.1.2 Pomalé virové neuroinfekce (encefalitidy)

Seidl (2008) ve své knize uvadi, ze viry plsobi na mozek ¢tyfmi zplsoby a to bud’
jako akutni encefalitidy, meningoencefalitidy, latentni neboli pomalé virové encefalitidy
nebo alergické (postinfekéni, postvakcinaéni) encefalomyelitidy. Povysil, Steiner et al.
(2007) definuji pomalé virové encefalitidy jako encefalitidy zplisobené pomalymi viry
svelmi dlouhym obdobim latence a s klinickym ndlezem, ktery ale neodpovida

charakteristickému pribéhu encefalitidy. Dale uvadéji, ze do skupiny pomalych



virovych encefalitid fadime napiiklad Subakutni sklerotizujici encefalitidu, jinak

znamou také jako Dawsonova choroba ¢i choroba van Bogaertova.

1.2 Subakutni sklerotizujici encefalitida
1.2.1 Charakteristika onemocnéni

Subakutni sklerotizujici encefalitida je vzacné celosvétoveé rozsifené onemocnéni
déti a mladistvych, které zacina mezi 7.-10. rokem véku a na jeden milion obyvatel
piipada 1 nemocny ro¢né (Seidl, Obenberger, 2004).

Lexova (2011) uvadi, Ze se jedna o pozdni, velmi vzacnou komplikaci spalnicek,
kterd se objevuje za né€kolik let po onemocnéni a jedna se o 1 ptipad na 100 000
nemocnych. K tomu Ravindra et al. (2011) dodava, Ze se jedna o ni¢ivou neurologickou
poruchu zptisobenou zmutovanym virem spalnicek.

Ravindra (2008) vV nasledujicim odstavci popisuje Subakutni sklerotizujici
encefalitidu, kterou tadi do virovych onemocnéni mozku, kde spada pod pomalé virové
infekce. Subaktivni sklerotizujici panencefalitida (SSPE) je subakutni encefalopatie
détského a mladého dospivani. Ziidka se mize objevit SSPE u dospélych a téhotnych
zen. Je zpusobena neobvyklym virem spalni¢ek, zndmym jako virus SSPE. Virus SSPE
se 1i$i od viru spalni¢ek divokého typu ve formé& nékolika mutaci. Charakteristické
klinické projevy SSPE zahrnuji zmény v chovani, kognitivni pokles, myoklonické
kifece, zachvaty, abnormality ve vidéni, bilateralni pyramidalni pfiznaky a koma. O¢ni
zmény mohou nastat az u 50 % pacientd. Diagnéza SSPE je v pocatecni fazi Casto
obtizna.

Povysil, Steiner et al. (2007) definuji subakutni sklerotizujici encefalitidu jako
nemoc, ktera se vyskytuje u déti a mladistvych osob mezi 4. a 20. rokem. Dale uvadi, ze
choroba zac¢ina poruchou psychiky, pokracuje pfes ztratu volnych pohybt k demenci a
k decerebracni rigidité s celkovou kachexii a vznika az za n€kolik let po prodé€lani

béznych spalnicek.

1.2.2 Klinické priznaky a diagnostika

Seidl, Obenberger (2014) v knize Neurologie pro studium i praxi uvadi, ze

Vv pocatku jde o nenapadné poruchy chovani, horsi prospéch ve skole, tnavu a poruchy



koncentrace, zmény nalady, depresivni ladéni, n¢kdy i sklony k agresivit¢ a to vse
Vv kone¢né fazi vylsti v demenci. Déale uvadi, Ze jedinec trpi opakovanymi bolestmi
hlavy a epizodami zvySené teploty, objevi se myoklonie, choreatické pohyby,
epileptické zachvaty a nartistd spasticita. Stav se stale zhorSuje, mize byt postizeny
intelekt, objevuji se stavy zmatenosti, svalové kiece, a nekdy i epileptické zachvaty.
K tomu dodavaji, ze v pozdnich fazich dojde k naruseni mozkového vlivu na zakladni
zivotni funkce, rozvine se kdma a nemocny ¢lovék umira.

Goraya et al. (2009) uvadi, ze by lékafi peCujici o déti, méli mit na védomi
atypické projevy Subakutni sklerotizujici panencefalitidy, aby se zabranilo
diagnostickym prodlevam a zbyte¢nym diagnostickym a terapeutickym zakroktm.

Ravindra (2008) popisuje, ze k urCeni diagnézy nemoci se vzhledem Kk rozvoji
neurologickych pfiznakil vétSinou provadi lumbdalni punkce k vylouceni akutni infekce
centralniho nervového systému, vySetfeni mozku zobrazovacimi metodami (CT
vySetieni nebo magneticka rezonance a piipadné i EEG) a dodava, ze histologické

zmény mozkové tkané€ typické mohou byt zjistény ze vzorkl ziskanych pii pitve.

1.2.3 Prevence a lécba

Nouza et al. (2007) uvadi, ze mezi nejucinnéj§i zplisob ochrany proti virovym
infekcim, je oCkovani - tzv. aktivni imunizace. Dle jejich slov jsou u nas k dispozici
protivirové ockovaci latky proti vétSin€ u nés se vyskytujicich virdz.

Dle ustanoveni § 46 zadkona ¢. 258/2000 Sb., o ochrané vetejného zdravi a o
zméné nekterych souvisejicich zdkond, je ockovani proti vybranym infekénim
nemocem v CR povinné (Ceska vakcinologicka spole¢nost CLS JEP, 2012). Povinné
pravidelné ockovani, mimo jiné, zajiStuje Ochranu proti spalnickdm, piiusnicim,
hepatitidé typu B., zardénkam a détské obrné (www.vakciny.net, 2017).

International Journal of Epidemiology v nasledujicim odstavci popisuje, Ze byl
proveden vyzkum dopadu oc¢kovani proti spalnickam na epidemiologii SSPE. Zkoumali
epidemiologické dikazy o tom, zda existuje riziko spojené s timto ockovanim. Dale
uvadi, Ze ptedmétem vyzkumu bylo srovnani registrti SSPE s rutinnim ockovanim proti
spalni¢kam, dale zkoumali, zda existuji ditkazy o existujicich rizicich spojenych s timto
ockovanim a zpravy o SSPE v téhotenstvi nebo kratce po porodu. Autoii ¢lanku uvadi,

ze vysledky vyzkumu poukazuji na UspéSné programy ockovani proti spalnickam,
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chrani proti SSPE a v souladu s virologickymi udaji dokazuji, Ze virus vakciny proti
spalnickdm nezptsobuje SSPE. Ockovaci vakcina nezrychluje pribéh SSPE a
perinatalni infekce zpusobena spalnickami, mize mit za nasledek SSPE s kratkou
nastupni latenci a velmi rychlym pribéhem, coz je ale velice vzacné. Dalsim dilezitym
zjisténim je, Ze u deti, které se narodily matkdm s SSPE, nebylo diagnostikovano SSPE.
Zavérem tohoto vyzkumu tedy je, Ze UspéSné ockovani proti spalnickdm piimo i
nepiimo chrani populaci proti SSPE (Campbell et al., 2007).

Ravindra (2008) uvadi, ze v soucasné¢ dobé neexistuje ucinna 1écba k uplnému
vylé¢eni SSPE. To vSak popira ptipadova studie, kterou uvadi European journal of
Paediatric Neurology zroku 2014, ve které je uvedeno, Ze ackoli Subakutni
sklerotizujici panencefalitida je progresivni onemocnéni neurondlniho systému a
typicky vede k smrti pfiblizné za 2-3 roky od propuknuti nemoci, neurologicka
progndza tohoto ptipadu byla dobra. Autofi uvadi, ze kombinacni terapie ve velmi
raném stadiu nemoci, mize byt pro subakutni sklerotizujici panencefalitidu, u¢inna
(Ohya et al., 2014). S tim netplné souhlasi autor ¢lanku ¢asopisu Europe PMC, kde je
uvedeno, Ze byla zkoumana Siroka Skala antivirovych slouéenin pro jejich inhibiéni
ucinky na kmeny viru SSPE in vitro a in vivo a bylo zji$téno, Ze ribavirin ma silnou
inhibi¢ni aktivitu proti SSPE. Dale uvadi, ze se snazili 1éCit pacienty s SSPE nejdfive
vysokou davkou intravendzni 1écby ribavirinem a poté intraventrikuldrni 1écbou
ribavirinem a zdalo se, Ze 1é¢ba ribavirinem ma urcity vliv na klinické kary pacienti s
SSPE. Avsak dodava, ze aby bylo mozné dospét k zavéru, ze 1écba ribavirinem je
klinicky u¢inna, budou vyZadovany klinické studie v mnoha dalSich ptipadech (Hosoya,

2011).

1.2.4. Historie vakcinace proti spalnickam

Limberkova (2014) popisuje historii vakcinace proti spalnickam. Pravidelna
jednodavkové vakcinace proti spalnickdm byla v zafi 1969 zahajena pro déti narozené
v roce 1968 starsi deseti mésicii, to se vV roce 1970 posunulo na hranici 12 mésicti véku
ditéte. Dale uvadi, Ze se provadéla mimofadna vakcinace vSech déti prvnich tfid
zakladni skoly k podchyceni nevakcinovanych respondentli a to mezi lety 1975-1978 a
mezi lety 1979-1981 vSech déti osmych tiid zakladni Skoly.

Statni zdravotni ustav uvadi, ze pravidelné ockovani proti spalnickam bylo v

Ceskoslovensku zahajeno v roce 1969 aplikaci jedné davky vakeiny proti spalni¢kam a
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od roku 1975 bylo ockovéni rozsifeno na dvoudavkové schéma. Déle uvadi, Ze nyni
plati nasledujici o¢kovaci schéma dle platné legislativy dané vyhlaskou MZ ¢. 537/2006
Sb., o ockovani proti infekénim nemocem v platném znéni, Ze prvni davka je
aplikovana détem od 15. mésice véku a druhd davka za 6 — 10 mésicii po prvni dévce

(www.szu.cz, 2018).

1.3 Péce o umirajici
1.3.1 Historie péce o umirajici

Vorli¢ek, Sldma (2005) ve svém clanku uvadi, Ze celostni péce o téZce nemocného
pacienta, tedy nejen o jeho ,,t¢lo%, ale také o ,,dusi“ a socialni prosttedi, byl v tradici
evropské mediciny pfitomen po staleti a dodavaji, ze pii nekterych klasterech vznikaly
jiz ve stfedoveku utulky pro téZce nemocné a zmrzacené.

Haskovcova (2010) uvadi, Ze z historickych zdroji lze predpokladat, Ze péci o
nemocné a staré lidi tradi¢n¢ zajistovala rodina a z toho divodu lezela tato péce mimo
horizont spolecenského déni. V ptipade€, Ze rodina tuto péci poskytovat nechtéla nebo
nemohla, stavali se tito lidé bfemenem a vzhledem k vzristajicimu poctu, nebylo mozné
tuto situaci nadale prehlizet. Dale dodava, Ze zijem o nevylécitelné nemocné se
neprojevoval az dlouho do novovéku. V té dob& se feSily predevSim pandemie
infek¢nich chorob, které zahubily velké mnozstvi obyvatelstva, podotyka vsak, ze dobii
lékati se snazili, aby téZce nemocni pacienti trpéli co nejméné v pribéhu celé historie
(Haskovcova, 2007).

Vorlicek, Slama (2005) ve svém clanku uvadi, ze v roce 1842 J. Garnierova
zalozila v Lyonu spoleCenstvi Zen (pfevazné vdov), které se plné vénovaly péci o
nevylécitelné nemocné, a vV roce 1847 toto spolecenstvi otevielo v Patfizi prvni dim
pojmenovany hospic. A dodavaji, ze praveé v souvislosti s dilem J. Garnierové ziskalo
slovo ,,hospic* svilij vyznam jako misto, kam jsou pfijimani pacienti na konci Zivota.

Markova (2010) vsak tvrdi, ze jako prvni se rozviji hospicové hnuti v Anglii, roku
1967. Dle jejich slov je zde otevien prvni britsky hospic moderniho typu a v roce 1974
prvni hospic v Americe. Déle popisuje, ze v sedmdesatych letech 20. stoleti dochdzi i k
rozvoji paliativni mediciny jako samostatného lékarského oboru, kdy se vyraznym

meznikem stalo stanoveni péti zasad rozvoje paliativni mediciny.
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1. ZaloZeni oddéleni paliativni mediciny, provadéjici komplexni multidisciplinarni
péci veetné odborné 1ékarské péce.

2. Rozvoj multidisciplinarni domaci paliativni péce, véetné vyskoleni 1¢kait a
sester v tomto oboru, pracujicich jako soucéast multidisciplinarniho paliativniho
tymu.

3. Rozvinuti konzulta¢nich sluzeb v oblasti paliativni mediciny ve vSech
nemocnicich.

4. Zalozeni hospicovych paliativnich oddé€leni v nemocnicich, ktera zavadéji
multidisciplinarni paliativni péc¢i zpét do nemocni¢nich provozu.

5. Vyuka vSech 1¢kaiti, sester a dalSich zdravotnickych pracovnikli v zakladech
multidisciplinarni péce.

Hagkovcova (2007) uvadi, ze v Ceské republice bylo prvni oddéleni paliativni péde

otevieno roku 1992, v ramci nemocnice Tuberkuldzy a respiracnich nemoci v Babicich
nad Svitavou nedaleko Brna. Déle uvadi, ze samostatny ltzkovy hospic byl v Ceské

republice vybudovan roku 1995 v Cerveném Kostelci - Hospic Anezky Ceské.

1.3.2 Paliativni péce

Termin paliativni péce pochazi z latinského pallium (maska, pokryti, zakryti
plastem; palliare — pokryt, zakryt plastem) a v této etymologii lze nalézt pravou
podstatu péce paliativni. Jejim cilem je maskovat ucinky , nelécitelné“ choroby a zakryt
plastem ty trpici, kteri nemohou byt ponechani v chladu tehdy, pokud jim nemohlo byt
pomozeno lécbou kurativni (lécba, ktera vede k vyléceni). Zakladni filosofii tohoto
pristupu je oSetrovani vSech dimenzi cloveka — vidyt' i v posledni fazi Zivota se prece
jedna o to, jak zit, tentokrat pri umirani (Munzarova, 2008). Skala et al. (2011) dodava,
ze cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi té€lesna a duSevni stradani, zachovat
pacientovu dustojnost a poskytnout podporu blizkym (Skala et al., 2011). Svétova
zdravotnické organizace definuje paliativni péci jako: ,, Pristup zlepsujici kvalitu Zivota
pacientii a jejich rodin, kteri celi problémiim spojenym s Zivot ohroZujici nemoci,
prostrednictvim predchdzeni a zmirniovani utrpeni, pomoci viasného zjisténi,
vyvhodnoceni a 7eSeni bolesti a dalsich fyzickych, psychosocidlnich a duchovnich
potizi. “ (WHO Definition of Palliative Care, 2017).

Kabelka et al. (2016) dodava, ze paliativni péce vede u téchto pacienti ke zlepseni
kvality zivota, vétSi spokojenosti s péci, pravdépodobné také k redukci celkovych
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nakladl na zdravotni péci s tim, ze nejCastéji je paliativni péce poskytovand pacientim
v pokroc€ilych a kone¢nych stadiich chronickych chorob. Dale uvadi, ze stadia téchto
chorob se vyznacuji postupné klesajici moznosti ovlivnéni pfi¢iny onemocnéni a
soucasné nartstajicimi symptomy a souvisejicimi komplikacemi, jako jsou napiiklad

uzkost, deprese, omezena hybnost nebo zavislost na cizi pomoci.

1.3.3 Hospicova péce

Matousek (2008) popisuje hospicovou péci, jako péci, ktera se odviji od paliativni
mediciny, dba o vztahové, duchovni a psychické potieby pacienta i jeho blizkych. Také
uvadi, ze k finalni ¢asti zivota pacientt patii tlumeni bolesti, se kterou piichazeji
psychické a duchovni potieby. Radbruch et al. (2010) dale definuje hospicovou péci,
jako péci zabyvajici se holistickym pfistupem k ¢lovéku a klade si za cil naplnit jeho
potieby — fyzické, emocionalni, socialni i duchovni a pecuje se o osobu, ktera se ocita
na konci zivota doma ¢i v hospici, stejné jako o jeho nejbliz§i. Déle piSe, Ze
zaméstnanci a dobrovolnici v hospici pracuji v ramci multidisciplindrniho tymu,
poskytujici péci na zaklad¢ individuélnich potieb pacienta a plni jeho ptani, s tim, Ze se
hospic snazi nabidnout tlevu od bolesti, distojnost, klid a pokoj.

Hospic poskytuje pacientim péci jako samostatné zdravotnické zatizeni, které
zahrnuje vSechny prvky paliativni péce: paliativni medicinu, oSetfovatelskou,
psychologickou, spiritudlni, respitni a termindlni péci, jakoZ i starostlivost o pozistalé.
Tato péfe mize byt poskytovana  formou ustavni i  ambulantni

(www.osobniasistence.cz, 2018).

1.3.4 Paliativai a hospicovd péce v CR

Buzgova (2015) pise o specializované paliativni pé¢i v Ceské republice, Ze je od
pocatku rozvijena predevsim jako lizkova hospicova péce a to zejména pro pacienty
s onkologickym onemocnénim. Kabelka et al. (2016) k tomu dale dopliuje, ze je
paliativni péce dale pro osoby trpici nadorovym onemocnénim, neurodegenerativnim
onemocnénim, Parkinsonovou nemoci, demenci, amyotrofickou lateralni sklerézou,
kone¢na stadia chronickych organovych onemocnéni: srdce, plic, jater a ledvin,

geriatrickym pacietim se syndromem kiehkosti (frailty), pacientim po tUrazech a
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mozkovych pifihodach s vyraznym neurologickym deficitem, HIV/AIDS, nékteré
vrozené pediatrické syndromy a pro kriticky nemocné pacienty s nevratnym
multiorgdnovym selhavanim v prostfedi intenzivni pée. Buzgova (2015) dopliuje, ze
Vv poslednich letech zacaly vznikat kromé luzkovych hospicii také doméci hospicové
jednotky a ambulance. Dale uvadi, Ze K rozvoji paliativni péte v Ceské republice
prispela také Asociace poskytovatelli hospicové a paliativni péce, kterd vydala v roce
2007 Standardy hospicové paliativni péce a dalsim dalezitym krokem bylo v roce 2009
zalozeni Ceské spolecnosti paliativni mediciny, kterd ma za cil rozvijet a podporovat
vzdélani v oblasti paliativni mediciny (CSPM) (Buzgova, 2015).

Kabelka et al. (2016) v nasledujicim odstavci shrnuje paliativni péci v Ceské
republice. V Ceské republice potiebuje kazdy rok paliativni pédi vice nez 70 000
pacientli. 75% pacienti bylo v poslednich 3 mésicich Zivota alespoii jednou
hospitalizovano, 14% pacientd (cca 15 000 pacientdl) bylo 3x a vicekrat
hospitalizovano. VétSina chronicky nemocnych pacientli umira na lizkach akutni nebo
nasledné péce (63% onkologickych a 70% neonkologickych). VétSina téchto
hospitalizaci je kvili komplikacim a ocekavatelné progresi chronickych onemocnéni.
Vyznamné ¢asti téchto hospitalizaci by bylo mozné ptedejit pfi lepSim planovani a
organizaci péce. V luzkovych hospicich nastavd 9% onkologickych a 1%
neonkologickych umrti. V domécim prostfedi nastdva 18% onkologickych a 20%

neonkologickych timrti.

1.3.5 Paliativni péce o déti

Dle WHO Definition of Palliative Care (2017) paliativni pée o dité piedstavuje
zvlastni, i kdyz uzce souvisejici oblast paliativni péce pro dospélé.

., Paliativni péce o déti je aktivni péce o télo, mysl a ducha ditéte a zaroven také
zahrnuje podporu rodiny. Zacina to ve chvili, kdy je nemoc diagnostikovana a
pokracuje bez ohledu na to, zda dite dostiva lécbu namifenou proti nemoci.
Poskytovatelé zdravotni péce musi zhodnotit a zmirnit fyzické, psychologické a také
socialni utrpeni ditéte. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni
pristup, ktery zahrnuje rodinu a vyuziva dostupné komunitni zdroje. Lze ji uspésné
aplikovat i v pripade, Ze jsou zdroje omezené. Mize byt poskytovina v zarizenich
tercidrni péce, v komunitnich zdravotnich strediscich a dokonce i v détskych domovech *

(WHO Definition of Palliative Care, 2017).
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1.3.6 Zasady paliativni péce o déti

Pediatrickd paliativni péce stoji na stejnych zasadach jako paliativni péce o
dosp€lé, zaroven vSak uznava jedinecné potieby déti, adolescent a rodin, které celi
détské nemoci a umrti (Pritchard et al., 2011).

Chang (2012) v knize Contemporary and Innovative Practice in Palliative Care

uvadi nasledujici potieby, které by mély byt ditéti v paliativni péci poskytnuty.

e Fyzické potieby
Chang (2012) uvadi, ze mezi bézné ptiznaky nemoci patii bolest a méla by byt fizena
vc€as a kvalifikovanym zplisobem, coz vyzaduje, aby byli poskytovatelé zdravotni péce
informovani 0 farmakologické a nefarmakologické 1é¢bé. K tomu dodava, ze bolest je
mozné mirnit i nefarmakologickou terapii, kterd na rozdil od invazivni farmakologické

1écby poméha snizit stres a uzkost spojené s 1écbou.

e Psychologické poti‘eby
Chang (2012) v knize dale popisuje, Zze u déti dochazi k pouziti neverbalnich a
expresivnich komunikacnich metod, jako je kresleni obrazki, psani ptibéhd a hrani
hudby. To mtze pomoci détem vyjadrit svlij hnév, strachy, nadéje a sny. Dle jejich slov
je spravna komunikace se smrtelné¢ nemocnym ditétem velmi dilezita. Déti potiebuji
nadéji a duvéru k poskytovateli zdravotni péce a musi se citit bezpecné v prostiedi, v
némz jsou, a z toho vyplyva, ze velkou pomoci je pfitomnost rodinnych piislusnikd a

blizkych.

e Socialni potreby
Pritchard et al. (2011) popisuji, ze déti prochazeji procesem fyzického, emocionalniho,
kognitivniho a duchovniho rozvoje a navic jsou ¢leny mnoha komunit, véetné rodin,
ctvrti a skol. Dale uvadi, ze skola je nedilnou soucasti jejich zivota a je zasadni, aby
meély pokracujici pfilezitost v jejich vzdélani a tim padem i jejich pokracujici role

Vv téchto komunitach by méla byt zaclenéna do jejich paliativni péce.
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e Duchovni potieby:

Dale Pritchard et al. (2011) popisuji, ze duchovni podpora by méla byt k dispozici s
ohledem na nabozenské a kulturni pozadi rodiny a zvlastni pozornost by méla byt
vénovana potfebam dospivajicich a mladych dospélych, ktetfi potiebuji paliativni péci.
Dodavaji totiz, ze v tomto obdobi zivota je zivotné¢ dilezité zapojovani a podpora
vrstevnikli zejména proto, ze dospivajici se pii 1écbé citi izolované¢ od svého
spole¢enského prostfedi a ptatel a socidlni podpora je Casto poskytovana dalSimi
dospivajicimi a mladymi dospélymi z podobné vékové skupiny, ktefi také podstupuji

paliativni péci.

1.3.7 Détskd paliativni péée v CR

Ceska spoleénost paliativni mediciny popisuje détskou paliativni pééi jako aktivni
komplexni péci o fyzickou, psychickou i spiritudlni stranku nemocného ditéte, ktera
zahrnuje i poskytovani podpory rodin€. Dale definuje, ze détska paliativni péce zacina
v okamziku stanoveni diagn6zy nemoci a ukolem zdravotnikl je minimalizovat fyzicke,
psychické a socialni stradani ditéte. Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky
mutidisciplinarni pfistup, ktery zahrnuje i1 rodinu a vyuzivd komunitni zdroje. Péce
muze byt poskytovana v pobytovych zafizenich, ve zdravotnickych zafizeni i v doméci

péci (www.detsky-hospic.cz, 2017).

Loucka (2017) tvrdi, Zze détska paliativni péée je v CR téméf nedostupna, ackoli by
ji u nas ro¢né potfebovalo minimalné¢ 2000 déti. Dale uvadi, Ze 1 prizkumy z jinych
zemi, potfeby déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohrozujicim onemocnénim jsou vSude
VvV Evropé€ stejné. ,, Déti casto chtéji byt doma a také rodiny obvykle chtéji mit deti v dobé
priubéhu onemocnéni a umirani v domacim prostiedi. Z nasich osobnich zkuSenosti
vyplyva, ze podminky, které by rodindm umoznily mit dité v prubéhu onemocnéni a

‘

umirani v domdci péci, jsou nedostacujici,“ tika teditel Centra paliativni péce a
védecky sekretat Ceské spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP PhDr. Martin
Loucka, Ph.D.

Détskou paliativni pééi v Ceské republice nyni poskytuje pét zafizeni. Domaci
hospic Cesta domti v Praze, mobilni hospic Ondrasek v Ostravé, mobilni hospic Nejste

sami v Olomouci, mobilni paliativni tym pii Klinice détské onkologie FN v Brné¢ nebo
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mobilni hospic pfi Masarykové nemocnici v Usti nad Labem, 0. z. (www.If1.cuni.cz,
2017).

1.4 Rodina a smrtelné nemocné dité

Americkd akademie pediatrii (American Academy of Pediatrics, 2000) uvadi, ze
pediatr musi poskytnout redlné posouzeni prognézy a vytyc€it Casové obdobi, ve kterém
muze smrt nastat. Rodi¢e a poztstali maji pravo na vyjadieni zklamani, zlosti, smutku a
utrpeni spojené s nemoci ditéte. Potvrzeni zarmutku je ¢asto prvnim krokem k pfijeti
skute¢nosti nemoci ditéte. Takové piijeti mize pomoci rodi¢lim, zamétit se na kvalitu
zbyvajiciho Zzivota ditéte. Cely multidisciplindrni tym poméahad rodi¢im zvladat
zarmutek. Rodina by méla mit pfilezitost vykondvat dulezité rodinné, nadbozenské nebo
kulturni ¢innosti, ritudly a byt s ditétem pted a po smrti. Dle Hill a Coyne (2012) rodice
od okamziku, kdy je jejich ditéti diagnostikovana zivot limitujici nemoc, fesi spoustu
souvisejicich zdlezitosti a mezi nejcastejsi patii zvladnuti pracovnich povinnosti, feSeni
finan¢nich zalezitosti, naplnéni potieby byt ,perfektni rodic“ ve vztahu k péci o

nemocné dité€, ale také zvladnuti zarlivého chovani ostatnich sourozencu.

1.4.1 Potieby a problémy rodi¢ii smrtelné nemocného ditéte

Inglin et al. (2011) v t&chto ¢tyfech bodech vymezuje potieby rodic¢u téchto déti:

e oteviena komunikace s poskytovateli zdravotni a socidlni péce a zaclenéni do
procesu rozhodovani

e vytvofeni terapeutického vztahu podpory

e dostatek informaci o nemoci, prognoze, 1écbé, ale také o mozZnostech péce,
finan¢niho zabezpeceni, dostupnosti sluzeb

e podpora v domdci péci — zajisténi potfebnych pomicek, ziskani dovednosti v
péci aj.

Socialni pracovnik by mél vystupovat jako mediator mezi jednotlivymi Cleny

rodiny a pomoci jim porozumé&t svym pocitim, obavam a podpofit je v hledani feSeni

jejich problému (Buzgova, Durckova, 2015).
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1.4.2 Potieby a problémy sourozencit smrtelné nemocného ditéte

Dle slov Karové (2012), bychom neméli zapominat na naplnéni potieb rodiny.
Jelikoz se zabyvame détskym klientem, ktery spada neodlucitelné do piislusné rodiny, s
kterou ma uzké socidlni vazby, méli bychom se zajimat o uspokojovani
psychosocialnich potfeb nejen doprovazejicich prislusnikli, ale také sourozenct
nemocného. Sarka Karova ve své knize Skryti hrdinové také uvadi, e ¢asto dochazi k
opomijeni psychosocialnich potfeb zdravych sourozenct a poskytovani nedostatecnych
informaci. V této knize popisuje, jak dochazi k vycletiovani zdravych sourozencl z
procesu lécby a obdobi hospitalizace zdravého sourozence.

K ptedejiti a zmirnéni dopadt, takto tizivé zivotni situace na sourozence, méli bychom
se fidit nasledujicimi pravidly (Buzgova, Durckova, 2015):
e Zapojovat sourozence do rodinnych diskuzi a v ramci jeho moznosti s nim
planovat pribeh péce.
e V ramci moznosti zapojit sourozence také do pifimé péce. Zabava a radost,
kterou spolu mohou prozit pozitivng.
e Umoznit ditéti kontakt s jinym ditétem s nevylécitelné nemocnym sourozencem.
e Doporudit rodi¢im, aby informovali Skolu o jejich situaci, aby tak mohli
spole¢né monitorovat pfipadné potieby ditcte.
e Upfimnou komunikaci zamezit pochybnostem, kter¢é mohou u zdravého

sourozence nastat.

1.4.3 Komunikace s rodinou ditéte vyZadujici paliativni péci

Spravna komunikace je pro pracovniky pomadhajicich profesi v paliativni péci
zaklad, jelikoz denné¢ komunikuji s mnoha lidmi napiiklad s pacienty a jejich
pfibuznymi. Podle nékterych autori chybi témto pracovnikim v jednani s pacienty
odpovidajici vycvik, presto ze denn¢ komunikuji s desitkami pacienti a jejich
ptibuznymi, coz je psychicky velmi naro¢né (Svétlak, Suchy, 2011). V nasledujicich
trech vétach Spahnélova (2008) popisuje, Ze ¢asové obdobi kdy dité prochazi obtiznou
lécbou, ktera je casto dlouhodoba, je samoziejme nesmirné zatézujici pro celou rodinu.
A to po vSech strankach. Jankovsky (2003) také uvadi ze, obzvlasté naro¢na miize byt
komunikace s rodi¢i, kterym dité¢ umira a nelze jej uz 1é¢it. Dle jeho slov v tu chvili

prozivaji rodi¢e zarmutek z budouci ztraty a v této situaci se také miize projevovat pocit
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bezmoci. Dale dopliuje, ze k tomu dochazi jak u rodiny, tak u zdravotniki, ktefi mohou
prozivat smrtelnou prognozu ditéte s vyssi mirou osobni ucasti. Plevova et al. (2010)
dodavaji Ze, hospitalizace nemocného ditéte se tyka kazdého c¢lena rodiny, proto je
dilezité, aby cely multidisciplinarni tym chapal zmény v jejich chovani, konani,
povzbuzovali je pfi aktivni ucasti na 1écbé a tim zajistili u rodicii pocit divery k celému

osetfovatelskému tymu.

1.4.4 Faze prijeti smrti

Alexandrova et al. (2009) ve clanku Péce o poziistalé - moznosti a meze
profesionalni podpory popisuje proces truchleni ve étyfech nasledujicich bodech. Oproti
tomu Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) popisuje faze pfijeti vlastni smrti v péti
bodech, které jsou aplikovatelné i na piijeti smrti blizké osoby popf. ditéte.

1. Hluboky zarmutek a psychicka bolest, opusténost a zoufalstvi. Tento proces se
nazyva truchleni (Alexandrova et al., 2009).
Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) popisuje prvni fazi pfijeti smrti jako
Popirani (dential)- kdy ¢loveék popira, ze by se to mohlo dit pravé jemu. ,,To
neni pravda.”, ,,To je néjaky omyl.” Popirani je doCasna obrana. Pozlstaly se
nachazi v Sokové situaci, ktera mliZe trvat rizn€ dlouho. Téch, kterych se tato

situace tyka, se nechtéji s aktualni situaci smifit.

2. Normalni proces truchleni ma tyto faze:
Sok- tato faze trvd minuty az tydny. U &lovéka dochéazi k protestovani,
nevéticnosti a o¢ekavani navratu zemielého.
Obdobi akutniho dyskomfortu a socialni izolace - tato faze trva tydny az
meésice. Vzpominky na zemielého a izolace od okolniho svéta ptfechazeji
Vv télesné piiznaky. Hnév, iritabilita, pocit viny, ztrata cilii a motivace.
Restituce az reorganizace - tato faze trva mésice az roky. V této fazi, dochazi
k rozlouceni s pivodni socialni roli, vztahti a nalezeni nové (Alexandrova et
al., 2009).
Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) popisuje druhou fazi piijeti smrti jako
Zlobu (anger) - zloba, Ze nemoc nepostihla né¢koho jiného, zavist, Ze si

ostatni uzivaji zZivota, zatimco jejich dit¢ musi byt v nemocnici. ,,Kdo za to
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muze? Pozustali si zacinaji uvédomovat realitu dané skutecnosti a v

disledku toho dochézi k pocitim hnévu, vzteku, zavisti i agresivity.

3. V pfipad¢, Ze maji pozistali potiebné zazemi, ¢as a podporu, dokaze vétSina
Vv prub¢hu mésict az zhruba dvou let zmobilizovat sily a s nastalou situaci se
vyrovnaji (Alexandrova et al., 2009).

Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) popisuje tieti fazi piijeti smrti jako
Vyjednavani (bargaining)- V této fazi pozistali smlouvaji. ,,Udélame cokoliv,
aby mohl zit.“, ,,Dame vse, co mame za, ...“. Hledaji mozny zptisob jak oddalit
¢i odlozit smrt. Pozlstali smlouvaji jak s lékafi, tak se obraceji i k vys§i moci
(ndbozenstvi) s Zadosti o delsi Zivot. V této fazi rodina zkousi hledat 1 rizné

alternativni zptsoby 1écby, zkousi jiné techniky pro zachranu potomka.

4. U casti pozustalych vsak mize dojit k tzv. komplikovanému truchleni. Toto
obdobi se projevuje neobvykle intenzivni a dlouhou dobou silného smutku, kdy
miuze dojit k rozvoji psychosomatickych poruch (Alexandrova et al., 2009).

Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) popisuje ¢tvrtou fazi piijeti smrti jako
Deprese (depression)- ,,Stejné ho ztratime, uz to nema smysl.“ Zde nastava
uvédomeéni blizici se smrti. Rodina se uzavird do sebe, odmitd navstévy, socialné

se izoluje. Toto obdobi smutku je diilezité a musi probehnout.

5. Dadle je dle Dr. Elisabeth Kiibler-Rossova (2015) 1 pata taze, ve které dochazi ke
Smifeni (acceptance)- ,,Neda se proti tomu bojovat.“ Rodina se vyrovnava se
smrti milované osoby. Mimo jiné dochéazi také k psychickému uvolnéni a

spolupréace je efektivnéjsi.

1.5 Role socidalniho pracovnika v paliativni péci
1.5.1 Role a naplii prace socidalniho pracovnika v détské paliativni péci

V Casopise Socialni prace se role socialniho pracovnika v paliativni péci popisuje,
jako pomoc nevylécitelné nemocnym lidem a jeho blizkym adaptovat se na Zivot

S nemoci, najit novy zptisob fungovani v této situaci, vyhledavat informace, regionalni

zdroje, navrhovat mu mozné postupy a zmény, které souvisi s adaptaci, ale stejné tak
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musi umét odhadnout chvili, kdy je potfeba feSit pacientiv pohieb (Asociace
vzdélavatell v socidlni praci, 2010).

Skala et al. (2011) déle popisuje napln prace socidlniho pracovnika v paliativni péci
jako psychickou a odbornou podporu pro umirajiciho a jeho blizké, kontroluje socialni
situaci umirajiciho, pfipravuje individualni plan socidlni péce, vyfizuje financni zdroje
pro pecujici, napiiklad piispévek na péci a specialni kompenzacni pomicky, vyfizuje
spiritudlni a duchovni péci pro pacienta, navrhuje vyuziti dalSich aktivit jako je
muzikoterapie, arteterapie, canisterapie a V neposledni fadé¢ napomaha rodiné

(pozustalym) v praktickych zalezitostech, jako je naptiklad zatizeni pohibu.

1.5.2 Multidisciplindrni tym v paliativni péci

Markova (2010) popisuje multidisciplinarni tym, jako tym slozeny z jednotlivcu,
kteti spolecné soustfedi své sily ke stejnému cili, poskytnout kvalitni zivot svym
pacientim a jejich rodindm, se zmirnénim celkového utrpeni nemocného. Dale
v nasledujicich dvou vétach uvadi, Zze v paliativni pééi tym musi byt vzdy
multidisciplinarni s tim, Ze do tymu jsou cilené fazeni 1 ¢lenové pacientovi rodiny a
pacient sam.

Skala et al. (2011) uvadi, ze multidisciplinarni tym tvofi lékafi, zdravotni sestry,
socialni pracovnik, psycholog, koordinator dobrovolnikii, poradensky pracovnik, osobni
asistenti, oSetfovatelé, duchovni a dalsi pracovnici dle potieby.

National Institute of Nursing Research (2015) uvadi, ze kazda nemoc ma vyvoj a
naplni prace multidisciplinarniho tymu je snaZit se v kazdé fazi pomahat a ptipravovat
dité¢ 1 rodinu na nasledujici ¢ast progresivni nemoci a pracovnici travi s rodinou tolik
Casu, kolik je potteba. Déle dodavaji, Ze planovani zahrnuje flexibilitu pro budouci
zmeény, které jsou velmi Casté a Socidlni pracovnik se zde stava prostiednikem pii

vytizovani ufednich zalezitosti.

1.5.3 Specifika socidalni prace v détské paliativni péci

Tak jako je soucasti Zivota narozeni, je jeho soucasti také smrt a socialni pracovnik
ve zdravotnictvi by tedy realitu smrti mél pfijmout. Kuznikova (2011) uvadi, ze s

umirajicim ditétem je zapotfebi mluvit, odpovidat na otdzky a ze zasady nelhat. Dale
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uvadi, ze by socialni pracovnik m¢l s rodinou probrat odchod ve svém prostiedi a jestli-
ze k tomu dojde, neméli by se rodi¢e nicemu branit, klidné mohou i plakat. S tim v§im
by mél socialni pracovnik pocitat.

Pro socidlniho pracovnika by to neméla byt jen prace, ale m¢l by se ditéti stat
spoleCnikem. Buzgova a Durckova (2015) v nasledujicich tfech vétach uvadéji, ze
veskerd péce, véetné té socialni, by méla byt vykonavana ve prospéch ditéte a jeho
nejbliz§ich. Chambers et al. (2009) uvadi, ze jednou z nejvice zranitelnych skupin
v détské paliativni péci jsou rodice, jsou pravnimi zastupci ditéte a z toho divodu maji i
velkou zodpovédnost za osobni a oSetfovatelskou péci. Buzgova a Durckova (2015)
dale dodavaji, Ze je nutné respektovat hodnoty, nazory, pfani, individualitu ditéte a jeho
rodinu. Dale je dulezité respektovani hodnotového, kulturniho a nabozenského zazemi

rodiny.

1.5.4 Krizova intervence

Vodéackova (2012) charakterizuje krizovou intervenci jako odbornou metodu prace
s klientem v situacich, které osobné proziva jako zatéZové, neptiznivé ¢i ohroZujici.
Krizova intervence pomahd zpiehlednit a strukturovat klientovo proZivani a zastavit
ohrozujici ¢i jiné kontraproduktivni tendence v jeho chovéani. Krizova intervence je
nezbytnou dovednosti socidlniho pracovnika. Kazdy socialni pracovnik by mél tedy
absolvovat tento kurz.

Krizova intervence muiZe byt poskytovana naptiklad jako psychologickd pomoc,
ale stejné tak i jako socialni pomoc. V socialni praci je krizova intervence chapana jako
¢innost slouzici k okamzité socialni pomoci zaméfené na osoby, které se ocitly v akutni
krizové situaci, nebo na osoby Zijici v mimo#adné obtiznych podminkach (Spatenkova,
2011).
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2 Cil prace a vyzkumna otazka
2.1 Cil prace

Cilem prace je zjistit, jak ovliviiuje Subakutni sklerotizujici encefalitida socialni
fungovani jedince a rodiny.

Na zaklad¢ tohoto zvoleného cile mé bakalarské prace, jsem chtéla zjistit, jak
Subakutni sklerotizujici encefalitida ovliviiuje bézny chod rodiny. Toto onemocnéni je
vzacné, ackoli ja paradoxné mohu cerpat ze zkuSenosti lidi v mém blizkém okoli.
s ditétem trpici touto chorobou. Protoze jako kazdé smrtelné onemocnéni ditéte, obrati

zivot celé rodiny vzhlru nohama.

2.2 Vyzkumna otdzka

Na zédkladé mého cile jsem stanovila nasledujici vyzkumnou otazku.

Vyzkumna otazka: Jak ptipravit rodinu a okoli na Zivot s ditétem, které trpi smrtelnym
onemocnéni?
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3 Metodika
3.1 Metody a techniky sbéru dat

V mé bakalarské praci jsem, S ohledem na cil a vzhledem k ojedinélosti nemoci,
zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii a jako metodu jsem pouzila dotazovani s
technikou biografického rozhovoru.

Biografickou metodu fadime mezi kvalitativni vyzkumné metody, nékteti autofi ji
povazuji za zvlastni verzi ptipadové studie, jelikoz se jednd o Zivot jedné osoby nebo
malého poctu lidi — ptipadu. ,, Biografii rozumime napsanou historii Zivota jedince. Jde
o rekonstrukci a interpretaci pribehu zivota nékym druhym* (Vévodova a Ivanova,
2015). Zounek, Simané (2014) uvadi, Ze biograficky rozhovor Ize chapat i jako uritou
formu sondy, s jejiz pomoci se snazime poznat a pochopit hlubsi spole¢enské vztahy ¢i
rozpory. K tomu dodévaji, Ze prib¢h Zivota jedince, skupiny ¢i instituce se rekonstruuje
druhou osobou a ziskané poznatky se sepisuji a interpretuji. Sepisuje se posloupné na

zaklade faktickych udalosti, které jedinec zazil.

3.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor jsem wurcila na =zakladé mozZznosti danych specifickou
problematikou. A to, Ze na jeden milion obyvatel pfipada jeden nemocny rocné (Seidl,
Obenberger, 2004). Jak uz jsem uvedla vySe. Vyzkumny soubor tedy tvofi ¢tyfi mné
blizci 1idé, ktefi jsou cleny rodiny, ve které vyrdstal chlapec trpici Subakutni
sklerotizujici encefalitidou. 3 Zeny ve véku 65,45, 30 let a muz ve véku 70 let. Tento
vyzkumny soubor jsem vybrala, jelikoz jsem od téchto lidi mnohokrat slySela utrzkovité
informace o tomto chlapci a této nemoci a na zéklad¢ tohoto, jsem chtéla o této nemoci
a jejich tehdejsi situaci zjistit vice. Jak to vlastn€ vSe bylo a jak to probihalo. Jaké m¢la
nemoc piiznaky, kdy byla diagnostikovana, jak rychly byl prubéh, jaky to mélo dopad
na chlapce. Na jeho roli zéka, syna a kamarada. Jak to ovlivnilo chod rodiny a jaké to
melo dopady na jeji socialni fungovani.

Tyto tfi zeny a muze jsem vyzvala a kazdému zvIast' a o samoté jsem pokladala
otazky. Jsem si jistd, ze mi vSichni odpovidali pravdivé. Nebylo to pro n¢, dle mého
nazoru snadné. VSichni rozhovory hluboce prozivali a byly chvile, kdy plakali. V ramci
stanoveného vyzkumného souboru vsichni s rozhovory souhlasili. Rozhovory jsem
vedla v jejich domacim prostiedi.
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3.3 Etika

Pied zacitkem rozhovorl jsem kazdému sdélila, ze veskeré informace budou
podléhat mlcenlivosti a to i mezi informanty navzajem. Dale byli pouceni o vyuziti
informaci k vypracovani mé bakalaiské prace. Informanti souhlasili s nahravanim

rozhovoru.
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4 Analyza dat a interpretace

V této kapitole budu analyzovana data, kterd jsem ziskala z pfepsanych a
zakddovanych rozhovora. Jedna se o myslenkové mapy, které obsahuji kategorie a k

nim pfifazené kody tedy informace, které informanti zminili v pribéhu rozhovoru.

4.1 Axidlni kodovani

4.1.1 Interpretace diagramu ¢. 1 - Neznama nemoc

Nikdo nevedel
co se déje

Nikdo se
s timto

onemocneénim
nesetkal

3

4

Neznama nemoc

Rodina

navstivila

Spravnou diagnozu
v tu dobu nikdo
neznal

pediatricku

Zdravotnistav
se stale
zhorSoval

Leékar dal
nemocnému

Utitelé podali navrh
na psychiatrické

vysetreni rok zZivota

Vvsetfenina

psvchiatrii

Zdroj: Vlastni zdroj

Tento diagram nam ukazuje, jak bylo toto onemocnéni vzacné. Nikdo se s nim diive
nesetkal. Lékati nevédéli co se s nemocnym déje. VSe zacalo na popud uciteld, ktefi
rodin¢ doporucili navstivit s nemocnym pediatra. ,,No tak tenkrat i ucitelé ve skole
Fikali, Ze to neni mozny, at jde na tu deétskou psychiatrii. “ (IN2) Ani pediatr nevédél co
nemocnému je, jelikoz se s timto onemocnénim nikdy nesetkala. Pediatr doporucil
vysetieni na psychiatrii. ,, Nevédéla, tak nas poslala pravé do Motola na specidlni to,
tam nas poslali na psychiatrii a na psychiatrii jsme rok délali naprosty nesmysly. “

,Hospitalizovanej v Motle na té psychiné détské, pak nam ho dali i domai s tim, Ze co
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S Nim mame délat a chodili jsme na riizny ty sezeni s ostatnima rodicama , ktery meéli
néjaky problémy psychicky s détma.“ (IN1) Mezitim se v§ak zdravotni stav nemocného

stale zhorSoval.

4.1.2 Interpretace diagramu ¢.2 - Nevédomi rodiny

Nikdo rodiné
nedokazal rict co
sedgje

[ Nevédomi rodiny

Rodina nic nepoznala ]

Nemocny

[ Nikdo nic nevédeél ]

navstévoval
psvchiatrii

Zdroj: Vlastni zdroj

Tento diagram nam ukazuje, Ze nic nepoznala ani rodina nemocného. ,,70 to ja znam
Z vypraveni doktorii, to to ja nepoznala nic.“ (IN1) Ve chvili, kdy uz méli podezieni, Ze
se s nemocnym néco déje nikdo jim nedokdazal fict, o co se jedna. ,, K détske, ta nas

poslala na détskou psychiatrii. Do Motola jsme zacali chodit.*“ ,, Nevédéla, co to je.

(IN1)
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4.1.3 Interpretace diagramu ¢.3 - Chybny lécebny postup

Pediatricka Nemocry

odkazala podstupoval rizna
Nic se nedélo rodinuna vysetfenia

psychiatni terapeuticka

Chybna
diagnéza

Nemocny pied Pred smrti byl
{ nemoamy
smrt \
pmc;ﬂadnul hospitalizovanse
zapalemplic

/

.

Primar
diagnostikoval
odporke skole

Nemocny zenvel
na zapal plic

Chybny lécebny
postup

Nemocry mél
velmi oslabenou
imunitu

Podezienina
sebeposkozovani

. \
Nemocny bylve 14

Chybnapéce letechtrvale Nemocny nosi
hospitalizovary v Tohmiie
Opaianech
Nemocny nebyl

lécen, mélpouze
dohled

Rok bylnemomy
Nemocny byl zaviery hospitalizovany, nez
vkleci zjistili, 0 jakounemoc se

J jedna

Neexistovalo

specializované
pracovisté

Nemocného
hospitalizovalina
| psvchiatrii

Zdroj: Vlastni zdroj

Z diagramu ¢islo tii vypliva, Ze jsem béhem rozhovoru zjistila, Ze jelikoz nikdo nevédél
co se dgje, podstupovala rodina s nemocnym spoustu riznych zbytecnych
psychiatrickych sezeni. ,,Ddsa chodila na posezeni, kam chodili rodice téch deéti a radili
jim, jak se k detem chovat, co jsme pak zjistili, Ze pro nds bylo zbytecny. “ (IN2)
Nemocny byl hospitalizovany na psychiatrii, kde primat pronesl, Ze se jeho zdravotni
stav takto zhorsil, jelikoZ nechce chodit do Skoly. Nemocného i podeziivali

Z imyslného sebeposkozovani. “Primar na psychiatrii nam rekl, ze jeho odpor viici
Skole je tak obrovskej, ze si umysiné ublizuje, protoze zakopdvani dostalo takovou...
(INT). Nemocny dostal 1 helmu, aby si vice neublizoval. ,, No, tak nam dokonce pan
primar doporucil, aby nosil helmu, aby si tolik neublizoval, néjakou ja nevim
hokejistickou nebo jakou jsme mu to nasli nebo na kolo, ja uz si to presné nepamatuju.
Tak chodil jak idiot v helme, absolutné zadny zlepSeni nebylo, az nékoho napadlo, ja uz
si presné nepamatuju, koho. “ (IN1) Kdyz byl nemocny hospitalizovén, tak byl pouze
pod dohledem. Nikdo nevédél co s nim délat. Slo jen o to, aby byl pod dohledem, kdyby
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mu vir zasahl Zivotné dulezity organ. ,,Byli jsme s nim doma, stiidali jsme se no a kdyz
to doslo do stadia, Ze mé tata vysvetlil, zZe ten Jirkuv stav probird s doktorem no a, Ze
doktor dospél k zaveru, ze uz by mél byt pod dohledem lékaru, kdyby nahodou doslo

K tomu, Ze bude mit néjakej vétsi problém, at uz srdce, ledviny, jdatra nebo cokoliv oni
nevédi, co nastane, takze by mél byt nékde, kde je na dosah doktor, aby okamzité
zasahl.“ (IN1) Rok poté co byl nemocny hospitalizovany, 1ékaie napadlo obratit se na
neurologa pana prof. Lehovského a az ten po nékolika vySettenich, dokéazal spravné
urCit diagnozu. ,,Tenkrat se vratil z Ameriky prof. Lehovsky, to byl neurolog a tak ho
pozadali na psychiatrii, jestli by se na Jirku podival. No a téema testama, lumbalkou,

zjistili, Ze ma tuhle chorobu. “(IN2)

4.1.4 Interpretace diagramu ¢.4 - Velmi narocné obdobi pro celou rodinu

Smrt st. sestru
valics zasghla

AZ pocasaesi
pripustila, z2

namocny bratr zamra

St. sestra sz podilslanapsdi Rodinasi
o bratra

VysstrenizatdZovala
calourodinu

Rndiml.potlaéuje Rodinansmocnsho
vzpominky pravidalna navitivuje

Velice naroéné obdobi pro celon
rodinu

i N

Rodinz bylo fadano, 22 jato

Stariisastra nsmocného
smifand s tim, Za
bratr zamra

obéas berz domu

St. setrapopirala,
za2 by bratr mohl
zemfit

Nemocny travil

O smti bratra st. sastrs
ekl otéim

svatky s rodinou

St. sestrana dobunemoci
bratra valics nerada
vzpomind

Obrovsky dopadna
fungovani rodiny

Neéinnost
okoli

Matka s2 s umrtim
syvnadvaroky

St. sastru izolovali
odrozhovorio Valké psychické konac

namohla srovnat

nsmocném bratrovi N

z4t3Z pro rodinu
Matka diagnozu
ozndmila otei

2 5 R s - Podobnost
Situacs velice ndroéna nsmocnsho
& 3 synaavnuka
namatéinu psychiku R
jepro matku

; Ipo 25 latach j= to pro matku nemocného
Matka vidila, za velica tizks a3s

svn zemis

Nemocny zemral

Zemtaly synnikdy Matka nsuzivala

namél pohiab

Matkas se 52 synem nadokazala
rozlouéit->bvlalabilni

léky nanervy

Rozlouéznineprobshlo ani
v rodinném kruhu

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram cislo ¢tyfi zobrazuje kategorii Velmi naro¢né obdobi pro celou rodinu. Ano,

jak uz napovida nazev kategorie, jednalo se o jedno z nejtézsich zivotnich obdobi
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rodiny. Od chvile kdy byla rodin¢ sdélena spravna diagnoéza a verdikt, ze je nemoc
nevylécitelnd a smrtelnd. Kdyz matce sdélili diagndzu, netrvalo dlouho a musela to
sdelit 1 starsi sestie nemocného. Ta si v pocatku vitbec neptipoustéla, ze by bratr mohl
zemfit. ,, Nevim, Ze bych si v tomhle veku vitbec pripustila myslenku, Ze na to mohl
umrit. To prislo az pozdéji az kdyz jsem byla starsi.*“ (IN4). Pozdéji se s faktem, ze
bratr zemfe smifila. Star$i sestra na toto obdobi velice nerada vzpomin4, stejné jako celd
rodina. ,,To byla 7-8 t7ida na tu dobu strasné nerada vzpomindm.* (IN4) Starsi sestra
ani nem¢la prili§ kamaradu. Ostatni ji povazovali spiSe za exota. ,, Ani se spoluzdkama
Jjsem si nerozumeéla. Ja jsem pro né byla exot, protoze jsem se pristehovala z Ostravy.
Mluvila jsem jinak, oblikala jsem se jinak. Neméla jsem prosté to obdobi rada ani
trosku. A navic ja jsem jezdila za tim Jirkou. “ (IN4) Celé toto obdobi se na rodin¢ velmi
odrazilo. Nejvice na matce nemocného. Ta se zaroven snazila mit dalsi dité a
v dusledku stresu n¢kolikrat potratila. ,,On tam byl dalsi problém, protoze nasi se snazili
mit dité. Takze se tam vlastné tloukly dvé véci v ty rodiné. Zaprvé starost o brachu a za
druhy mama, ani nevim, kolikrat byla tehotna, asi dvakrat nebo trikrat. ,, Mamka méla
sklony potrdcet relativné casto, co jsem pochopila. Méla problémy donosit dité i tak. A
tyhle nervy ji samozrejmé nepridaly. “ (IN4) Rodina nemocného pravidelné
navstévovala a na péci se podileli vSichni. ,,4Ale jeste v roce 92 na zacatku do toho
srpna, kdyz jsme jezdili do toho Ledce s nama chodil ven a prochdzku. Sli jsme
k lavicce, sedéli, zase poposli k lavicce. “ (IN2) Po smrti nemocného na tom matka byla
velmi Spatn€. ,, Dva roky ji trvalo, nez se se smrti syna dokdzala srovnat. V momenté
kdy zemrel, tak prestal existovat a my s nim. Prvni dva roky to nestalo za nic. Pracovali
Jji strasné nervy. “ (IN2) Ot¢im se ji snazil byt oporou a mozna i diky nému nikdy
nebrala 1éky na nervy. Matka se se synem nikdy nedokézala rozloucit. Syn nikdy nemél
pohieb a neprobéhlo rozlouéeni ani v kruhu rodinném. Matka méla mrtvého syna
n&kolik let doma zpopelnéného. ,, Zddnej pohieb nebyl. Mdama fekla, Ze nikde nikomu
Saskovat nebude. Takze ho nechala zpopelnit a vzala si ho domu. * (IN4) Dodnes je to
pro matku tézké, jelikoz jeji vnuk je synovi neuvétitelné podobny a velmi €asto ji ho
ptipomina. ,,No je to divny, Peta brachu nikdy nevidél, ale jSou situace a on prijde... A
Jirka mél zvlastni zpiisob opirani se o véci a Peta déla to samy a navic je mu extréemné
podobnej. Stejné hubenej a vytahlej. A mdama musi celej Zivot Zit s pocitem, jakej by
Jirka byl. Jakou by on mél rodinu. ** (IN4)
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4.1.5 Interpretace diagramu ¢.5 - Socialni znevyhodnéni nemocného a rodiny

St. sestra se snazila

kamaridy, byl Kamarddi nemocného fungovat

navstévovat nechtéli

Nemocny prisel o ] s bratrem bémé

vytrzen ze svého

okoli St. sestru okoli
\ vvtladovalo, byla jind

L Socialni znevyhodnéni nemocného a
Prii urceni diagnoézy Nemocnilidé rodiny

nemocny je zprosten skolni
Nemocny nosi
helmu

dochdzky
[ Tidé koulcajiskez Préty

byli izolovani

Nemocny byl zavieny
vkleci

V dnesnidobé

trend inkluze Nemocny byl izolovin
od pritel

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram cislo pét ma nazev Socidlni znevyhodnéni nemocného a rodiny. Uz jen kvili
tomu, Ze se jednd o piipad stary 25 let, je jasné, Ze nemocny byl izolovany od ostatnich.
»Pred 25 lety byl opacny trend od nynéjsi doby, tudiz nemocné spise zaviit a absolutné
izolovat. V 1y dobé to asi ani nebylo. V té dobé bylo mnohem vic riznych ustavii a v té
dobé byla takova ta tendence lidi s néjakymi problémy spis izolovat od spolecnosti.
Dnes je to pravy opak, co nejvice zarazovat. “ (IN1) Problém byl i to, Ze nikdo nevédél
€0 S nim. Specializované pracovisté neexistovalo. Tak ho umistili do psychiatrické
1éCebny, kde byl zavieny v kleci. ,,Ne to nevédél nikdo. Ale uz ta nemoc byla asi

Vv relativné dost pokrocilym stadiu, protozZe ho zavirali do klece. On byl ... Ja jsem ho
vzdycky... jsem za nim prisla na pokoj a vyndadvala jsem ho z takové té klece.* (IN4)
Nemocny pfiSel o veSkeré kamarady. Jediny kdo mu zbyl, byla starsi sestra, ktera se s
nim snazila byt co nejvice ¢asu. Coz zpuisobilo to, Ze i na ni okoli koukalo skrz prsty. ,,
A navic ja jsem jezdila za tim Jirkou. Ne, ne, ne, hodné i sama, zZe jsem Mu tam treba
hod'ku az dvé délala spolecnost. Pak jsem jela domu. To jsme tam byli relativné casto
sami. Ja jsem to v tu chvili nebrala, tak, Ze by na to mél umrit hlavné jsem tomu
neverila. “ (IN4) Nemocnému bylo doporuceno nosit helmu. To byla dalsi véc, kviili
které ho lidé odsuzovali. A ukazovali si na n¢j. ,,No, tak nam dokonce pan primar
doporucil, aby nosil helmu, aby si tolik neublizoval, néjakou ja nevim hokejistickou
nebo jakou jsme mu to nasli nebo na kolo, ja uz si to presné nepamatuju. Tak chodil jak

idiot v helme, absolutné zZadny zlepseni nebylo az nékoho napadlo ja uz si presné
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nepamatuju koho.“ (IN1) Dalsi co mélo za nasledek tGplné izolovani nemocného bylo,
ze ho po urceni diagnézy zprostili Skolni dochéazky. ,,PozZadali jsme o zhosténi nebo o to

aby uz nechodil do Skoly, Ze je nevzdelavatelnej. “ (IN1)

4.1.6 Interpretace diagramu ¢.6 - Spravny 1é¢ebny postup

Nemocny uziva 1éky
proti padani

A

progresy nemoci

' Urcena spravna

Spravny lééebny diagnéza

Podeztenina chybnou \
diagnézu \ ]

Osloveny odbomik
{ Navrh na spravny v oboru neurologie

1é¢env postup

nemocny byl v domaci pééi

Doktori nedoporudili, aby J

Nemocny musibytpod ]

talym dohledem lékafd
{Nemocn\ hospnallzman neusRymdonedem ckard

na neurologii Nemocnv I
L) podstupoxalruzna ' . e
V pokroéilém stadiu
nemoci je nutna

{ Nemocny podstoupil trvald hospitalizace

neurologické vysetfeni

Nemocnv podstoupil CT ]

vysetfeni

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram ¢islo Sest ma nazev Spravny lé€ebny postup. Pravdou je, Ze dlouho trvalo,
neZ vibec ptisli na spravnou diagnézu a dalo by se fict, Ze spravnou 1écbu nikdo nikdy
ani neaplikoval. Nikdo nevédél jak tuto nemoc 1écit. Urcit spravnou diagnézu jim
pomohl pan prof. Lehovsky. Ten diky své vlastni zkuSenosti z praxe dokézal urc€it
spravnou diagnozu. ,, Tenkrat se vratil z Ameriky prof. Lehovsky to byl neurolog a tak
ho pozadali na psychiatrii, jestli by se na Jirku podival. No a téma testama, lumbalkou,
zjistili, Ze ma tuhle chorobu. No a takze posledni den viastne v Fijnu 85 to sdelili. ““ (IN2)
Léky na 1écbu nemoci neexistovali. Jediné co bylo mozné, bylo mirnit projevy nemoci.
Nemocny bral napiiklad léky proti padani a zakopavani. ,, Ne, kdyz zjistili diagnozu, tak
urcili léchu, dostali jsme léky, které zabranovaly tomu, aby padal. ““ (IN1) Poté co byla
urcena spravna diagndza, byl nemocny po ¢ase na doporuceni 1ékate trvale
hospitalizovan v psychiatrické 1é¢ebné v Oparanech. ,, Byli jsme s nim doma stiidali

Jjsme se no a kdyz to doslo do stadia, ze mé tata vysvetlil, Ze ten Jirkiv stav probira
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S doktorem no a, ze doktor dospél k zaveru, ze uz by mel byt pod dohledem lékaru,
kdyby nahodou doslo k tomu, ze bude mit nejakej vétsi problém, at uz srdce,
ledviny,jatra nebo cokoliv, oni nevédi co nastane, takze by mél byt nékde, kde je na

dosah doktor, aby okamzité zasahl. ““ (IN1)

4.1.7 Interpretace diagramu ¢.7 - Cela rodina je zapojena do péce o nemocného

Protekee u vojenského
= Rodmé bylo feceno,
t Ze je to konec
Dédeéek nemocného Rodina dostala
zafizoval praktické mfon_l_lace o
zaleZzitosti VYVoji nemoct

!

Cela rodina je zapojena

avidelns 2 :
z:"%téwje do péce o nemocného .
- podilelz na péci o
nemocného bratra

St. sestra s rodmou za
nemocnym pravidelné
dochazela

— Rodnz nemocného
Navitévy

probihaji spise o
vikendu

: IR Situace St.sestra se
Sttua:::.: .\'ehce narp’cna velice s bratrem
namatému psychiku zatésujici snazila travit

procelou Nemocn§ propuitén Pége 0 nemocného congjvice

do domaci péce byla velice nirotna Zasu

Poslednipil rok
vice do péce
zapojen otéim

Matka méla
mozmost pecovat o = 2 T
" Rodina st Nemocny mél
nemocného doma B g B s X6
A nemocného obéas Castetné domaci 2
naplny uvazek ben S wi
7 e domu Castelné
odmitla B f
nemocniéni pédt

Otéim se snazil
matku usetrit

utrpeni

Ctyfi roky pfed smrti byl

nemocny s rodimou na \ e
T Rodina si ho bere Hiemey il tionta
naprochizky napos'ledy' 3 roky
Otéim vyfizoval . pfed imrtim

zpopelnéni

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram cislo sedm jsem nazvala Cela rodina je zapojena do péce o nemocného. Jak
napovida nazev, do péce o nemocného byla zapojena cela rodina. Starsi sestra se snazila
S bratrem travit co nejvice ¢asu, pravidelné ho navstévovala. Do péce byl zapojen i
dédecek nemocného ten zafizoval spiSe ty praktické véci, jako naptiklad koupi 1éka. Ty
musel shanét v zahranici. ,,TakzZe sehnal Jirkovi Oparany, sehnal Jirkovi pres
vojenskyho doktora néjaky vyhody sehnal léky, které u nas nebyly bézné k sehnani. Ty se
vozily odnékud z Ameriky. No viceméné tata zajistil vSechny ty prakticky véci okolo. “
(IN1) Matka s ot¢imem syna navstévovala spiSe o vikendu, jelikoz byla béhem synovi

nemoci stale zaméstnana na plny tivazek. Céastecné matce prace pomahala, aby neustéle

nemyslela jen na nemocného syna. Bylo to pro matku velice naro¢né. Poledni pil rok
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se do péce o nemocného vice zapojil ot¢im. V 1é¢ebné mu sd¢lili, Ze se stav nemocného

rychle zhorsuje a Ze by mél na navstévy jezdit spiSe bez zeny, kdyz to jen trochu pijde.

»lakze potom jsem tam jezdil jenom ja a ted’ prosté byl to lezak bez vnimani okoli.

Prosté nepritomnej pohled, mél povadly rysy. A pribliZili se Vanoce a Ddsa, Ze pojedem

za Jirkou mu odvést néjaké véci. Ja jsem tam volal a oni mi rekli, at’ ji tam neberu. Tak

Jjsem si vymyslel néjaky véci, at pece a ja, ze to tam vyridim sam. “ (IN2) Po smrti

nemocného ot¢im vytizoval zpopelnéni. ,,V momenteé kdy zemrel, tak prestal existovat a

my s nim. Akordt se musela obéhat vojenska sprava... no bézny véci jako pri pohibu.*

(IN2)

4.1.8 Interpretace diagramu &8 - Informace o nemoci, piiznaky a pribéh

[ Ptadeils hospitalizacs

Namocnam
byvlo 5-6lat

Informace o
nemoci, priznaky a

Trvale hospitalizovan byl asive 14

latech

prabéh

Navysvitlitsind
chovani
nsmocného

Prihospitalizaci
prifaldo stvim

Czlé tilo bylo

Unsmocného
dochazi ks ztrats
paméti

Nemocny ztraci
hyeisnicks navyky

H

Naschopnost
uéditse

Projevy
nemoci

Zhorieni

zdravotniho stavn

na psychisteii

Nemocny >
hospitalizovén | | Nemoenysi
vQpaismesh  [°| Bospitalizd

uvadomoval

Nemocny
nacht3l byt
hospitalizovany

(. .
Prudks

prospichu
\

zhorieni
£kolniho

{if

Nemocny

}
Namocny

ngpoznival rodim

Nemocny
nersaguje

Nemocnynedava

Nemocnybyvl
pozdaji
inkontinantni

Nemocny sz

upinalna

znima mista

najevo pocity

Smrt nastanspfi zasaZani
Zivotni dilezitich
mozkovych bundk

Zdroj: Vlastni zdroj

Namocny zakopava

tepil
zachvaty
bolasti

Nemocnymé
prizichvatu
silu

Nemocnysa
pohybuje
pomalsji

Nzmocnyvpadibez
obranych raflaxm

Nzmocny si ublizuje
nzkoordinovanymi pady

Nemocny
zemralv
19 lstach

Umrti
prinaslo
nsmocnému
ulavu
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Posladnipul rokmozaknamocnsho
nafunguje-nepomavalidi, nepritonmy

pohlad...
\

2

Namocnvma
oslabanou
imunitu

y
Pfi¢ina umsti
zdpal plic

Namocny se nachladi

Nemocny ks
prad smrti
dostal zdépal plic

Namocny
pravezando
namocnice

neni

{ 2

Nemocny
nzkomunikje,
skoro ani naji

Vpokroéilém
stadiu nemoci
zhoriend
vvslovnost

Namocny byl
podvyivany




Diagram cislo osm ma nazev Informace o nemoci, priznaky a pribéh. Do této
kategorie jsem zafadila veskeré informace, které se tykaly této nemoci. VSe to zacalo
tim, Ze nemocny byl hospitalizovan v 5 letech se zanétem mozkovych blan.

V nemocnici piiSel do styku s virem spalnicek, ktery se mu usadil v mozku a o par let
pozdé¢ji se probral. ,,Tak v prredskolnim veku, dostal zanét mozkovych blan. Odvezli ho
do nemocnice na infekcni, protoze to byl virovej zanét mozkovejch blan a tam, udajné
podle doktorii, prisel do styku se spalnickama a virus spalnicek se mu dostal do

mozku. “ (IN1) V pocatku se nemoc projevovala tim, Ze se nemocnému rychle zhorSoval
prospéch ve skole a zacal zakopavat. ,,Prudce se mu zacal zhorsovat prospéch

Z jednicek, ze dvojek Sel sStverky, pétky, nebyl schopnej se naucit basnicku nebo slovicka
Z rustiny to bylo ve treti tride. Jo, to zacali mit rustinu. Nenaucil se viibec nic a pak
zacal zakopavat. Bézné pri chiizi zacal zakopdvat. “ (IN1) S postupem ¢asu se
nemocnému prudce zhorSila pamét’ a ztracel hygienické navyky. ,, To mu fungovalo
normalné, jidlo prijimal normalné, akordt ztracel casem hygienicky navyky. (IN1)
»Takze starost o 17ti letého kluka, kterej je v plinach je taky takovy jako...“ (IN4)
Nepoznaval ani vlastni rodinu. ,, JO, ale jako néjaky pocity nebo city nebyly, absolutné
zadny. Viem rikal sestricko, protoze byl s nima denné. Muze neoslovoval, protoze
nevedél, kdo jsou.* (IN2) UZ jen lezel a koukal do stropu. ,.JenomzZe potom, koncem
toho zari doslo k tak rapidnimu zhorseni stavu, Ze to byl, jak bych to 7ekl.... Byl to leZak,

prosté nic. Nepritomny pohled.* (IN2)
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4.1.9 Interpretace diagramu ¢.9 - Pomoc rodin€ ze strany statu

Pomoc rodiné ze
strany statu

A

Necinnost
okoli

zadné kompenzacni
pomucky

Rodiné nebyly poskytnuty Matka méla moznost pecovat
onemocného domana plny

uvazek-= odmitla

Pred 25 lety nebyla poskytovana
pomoc socialntho pracovnika

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram cislo devét jsem nazvala Pomoc rodiné ze strany statu. Behem rozhovort mé
zajimalo, zda jim byla pfed 25 lety nabidnuta jakékoliv pomoc. Poptipad¢, zda se
obrétili na socialni pracovnici. BohuZel ne, jediné co matka mohla, bylo zlstat se synem
doma a pecovat o n€j sama na plny uvazek. V té dob¢ nebylo mozné ani ptjceni

kompenzacnich pomucek. Nikdo rodin€ nepomohl.

o, Melijste néjakou socialni pracovnici nebo nékoho, na koho se obratit?
- Neviibec ne.
o Ani Vam to nerekli, Ze tu mozZnost mate?
- Ne.V &y dobé to asi ani nebylo. V té dobé bylo mnohem vic riiznych ustavii a
V té dobé byla takova ta tendence lidi s néjakymi problémy spis izolovat od

spolecnosti.

4.1.10 Interpretace diagramu ¢ 10 - Rodina a dopady smrti na rodinu
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Rodina a dopady
smrti syna na
rodinu

Déida¢ak byl

dvi udalosti R T dominantni nsmocného
Obrovsks nebyli zai'izovs.l.
Namocny V pribdhu nemoci T prilis citova praktické
bylva styku sevrodind psychickd zat'ez angazovani Babicka zalazZitosti
s dititem narodilo dits peo pelon codim nemocného
navitivila

Matka mrtvého
synanapohrbila

pouza jadnou

!

[ ML sastra bvlo patlat,

Rodi¢a s
chovali
rozdilné od
dfivajsidoby Matkase 53 Babitkase od

nsmocnsho

Ml sastrabyla
izolovans od
problému

kdyznemocny zemral Didadak
namocnzho zapojen

syezem. diphis dopétzo
ML sastre ML sestra siinformace : nedokdzala g namocného
s Po smrtise P distancovala
chybivzor zZjistila sama I rozloudit->byla
namocny stal labilni

4

rodinnymtaham

L
Sastraje stradi
o0 17 mésict

M. sestrapouz
vidila, Zemila
bratra

Nemocny
mé] starsi
sastru

Matka se s umrtim syna
dvaroky nemohla vyrovnat

Ipo 25 latachjeto pro
$ matku nemocnsho

Sa smrti prisly

do rodiny

hadky a stras

ML sastra
informacs
dala stardi
sastra

Smrt bratra méla
Stariisestra vlivnaml. ist.
vidéla, Za 52 sastru ->mély

v rodiné néco dije zvvienystracho
svadati

.

S odstupem
casusao
nemocnsm

Otéim s=
snazil matku
usatrit utrpeni

synovyrodina

ML sestra Zila s tim, Za bratr St. sestrasama
byl hospitalizovany, abyji

nsublizil

vidéla zmény
vchovanibrata

St. sastrabylavalica Posladnipil

e = podaziivavd az hystericks rok vicado Matk:ld?dne.s‘vzpomm
v prubel.m nez:fmub}'l ‘ p¥inamoci jejich diti pédazagolel azapaluje sv iéku za
namocny okoli nebzzpaény otiim mrtvého syna

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram cislo deset ma nazev Rodina a dopady smrti na rodinu. Zacala bych tim, ze
je velice zajimavé, Ze se béhem tohoto obdobi rodina snazila mit dalsi dité. V dasledku
velkého stresu a psychické zatéze matka nékolikrat potratila. ,,On tam byl da/s7
problém, protoZe nasi se snazili mit dité. Zaprvé starost o brachu a za druhy mama, ani
nevim, kolikrat byla téhotna, asi dvakrat nebo trikrat. “ (IN4) Po tiech letech se
narodila dcera. Mladsi sestra o svém bratrovi nikdy nic nevédéla. Védéla pouze, ze
bratra méla, ale nic vic. Rodina mladsi sestru upln¢ izolovala od problému a po smrti uz
o ném nikdo nikdy nemluvil. ,, Spis co jsem védela a zaznamenala, bylo to, Ze to bylo
zakdzané téma. Vim, zZe kdyz jsem o tom zacala mluvit treba pred babickou pred dedou
tak ne. To bylo prosteé zakazané. Strasne dlouho jsem védéla jen, Ze jsem méla bratra.
(IN3) Mladsi sestra si myslela, Ze byl zavieny v ustavu proto aby ji neublizil. ,, Strasné
dlouho jsem si myslela, Ze do tistavu Sel kviili mné. Tak mi to kdysi fekla babicka. Rekla
mi, zZe jsem byla malicka, Ze byl agresivni a Ze mé parkrat zranil a proto musel do
Spitalu. “ (IN2) V puberté si pak mladsi sestra informace zjistila sama. Po smrti

nemocného uz rodina nikdy nebyla stejna jako diiv. Matka i po 25 letech na syna
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vzpomina a pravidelné¢ mu zapaluje svicku. A tato udalost poznamenala i starsi sestru
nemocného, ta je od té doby daleko podeziivavejsi co se nemoci tyce. Vzdy pfehnané
reaguje na jakoukoliv nemoc v rodin¢. Chvilemi je az hystericka. ,, Myslim si, zZe ja i
ségra, no spis ja, Nez segra... u tebe to jeste tolik videt nebylo, ale u klukii jo. Jsem
daleko vic podeziivava, kdyz jim néco bylo. Ale u tech klukit podvedomé ma na pameéti,
Ze se miize néco stat. Vidis, Zze md rymu a uties nos a nazdar. Ale ja to mam nekde

V sobe, Vis, Ze se jako muzZe vSechno svrhnout v horsi onemocnéni. “ (IN4) Dalsi
zajimava informace vyplynula, kdyz jsme se bavili o prarodi¢ich. Zjistila jsem, Ze
dédecek zatizoval praktické véci, jako bylo shanéni 1€k, ale babicka se od nemocného
absolutn¢ distancovala. Nikdy matce nepomohla, nikdy vnuka nehlidala a podivat se

V Gstavu za nemocnym byla pouze jednou a to az ve chvili kdy se s dcerou pohadala. ,,
A moje maminka ... jedna véta rekne vSechno: Ty s tim nadeélas... Jednou se byla
podivat za nim, kdyz byl uz v ustavu pro dospely. A to vice méné kviili mné, protoze jsem
na ni byla neprijemnd. Ne, ne, kdyz jsem néco jo potiebovala a nebyl po ruce Karel, tak

spis déda prisel nebo sousedka, ale babicka ne. Ta se nezapojovala. “ (IN1)
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4.1.11 Interpretace diagramu ¢ 11 - Rozpad rodiny

Rodice
nemoameého jsou : >
Oy Situace velice
zaténgici pro celou
rodinu
Rodinase Obrovskapsychicka Otecseod |
prestéhovala zatéz pro rodinu rodiny
: distancoval .
; ry Pred propukantim
St. sestru Velice tézké ; nemod déti otce
prestéhovalik obdobi pro rodinu Otec zalozil pravidelné vidali
prarodiéim novourodinu
Po smrtise / Svou
o m‘» stal < predeilou
rodinnymtabem rodinu Otec prerusil veskeré styky

snemocnymsynamari
balicekneposlal

»

3 zavrhl

Se smrti
prisly do
rodiny hadky

Otec do dnesni
doby predstora,
Ze nikdy tuto I
rodinu nemel J

A 4

Otec se snaZi utéct ]

realité

A4

Situace velice 3

naroénana St. sestra se Otec odiizli
matdanupsychiku sotcemsnazila o
spojit->zaprel ji

Zdroj: Vlastni zdroj

Diagram ¢islo 11, ma nazev Rozpad rodiny. Ackoliv byli rodi¢e nemocného rozvedeni
uz pred onemocnénim syna, tak se otec s détmi bézné vidal. Ve chvili kdy syn
onemocnél, tak je otec absolutné odtizl. Pierusil veskeré styky jak se synem, tak s jeho
starsi sestrou. Za dobu nemoci se za synem nebyl podivat ani jednou. Ani balicek
synovi neposlal. Jen matce vzkazal, ze by to nezvladl. ,,Vzal to na védomi a tim to
koncilo, nikdy se na ného neprijel podivat. Zdiivodnil to, Ze nema v pordadku nervy a ze
by nesnesl pohled na Jirku. Tak mu pro jistotu ani pomeranc neposlal. “ (IN1) Otec si
mezitim pofidil novou rodinu a ke staré uz se nikdy neptihlasil. Star$i sestra nemocného
se v dospélosti snazila otce kontaktovat ptes nevlastni bratry, ten ji vSak zaptel a
pronesl, Ze je to pro néj uzaviena kapitola. ,, Udélal tlustou c¢aru, zamknul to v sobé a
nekomunikuje. Udélal prosté tlustou caru za celym Zivotem. Odrizl mé, mamu, oni se

rozvedli. Za Jirkou nikdy nebyl. Jakmile se dozvedél co je to za nemoc. Tak prosté
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udelal tlustou caru a konec. On prestal komunikovat i se mnou. On prosté je presné ten
pripad, ze to v sobé zamknul. Navic si nasel zenskou s dvéema synama. Ty adoptoval. A

prosté se snazi Zit, jako by tu predeslou rodinu nikdy nemél. “ (IN4)

4.1.12 Interpretace diagramu ¢.12 - Rodina se zaroven snazila zit dal

Rodina se zarover
snazila zit dal

Matka a otéim Smrt syna méla vliv
na vychovu zbylych

dvou dcer

V puberté st. sestry se
rodina soustfedila na
malé dité a nemocného

se snazili mit
dité

\

St. sestra se 1 pfes ’

A 4

Vlivem stresu matka v dobé
nemoci syna vicekrat potratila

Po tfech letech po Matka po smrti
poslednim potratu matka syna chodila
donosila zdravé dité normdlné do prace

V rodiné bylo

velkeé napéti nemoc bratra snazila

Zit normainé
Po smrti Ot¢im se snazil St. sestra po smrti V poslednich St. sestrana bratrarada
nemocného ubylo byt matce oporou bratra Easto hlidala dvou letech uz st. vzpomina i nahlas pfed
starosti mladsi sestru sestra 7ila sama matkou

Syn st. sestry je

nemocnému
velmi podobny

Zdroj: Vlastni zdroj

Posledni diagram cislo 12 jsem nazvala Rodina se zaroven snazila Zit dal. Jelikoz, 1
kdyz nam zemfte né€kdo blizky, je nutné, aby ostatni svij zivot zili dal. Musim fict, ze
Z mého pohledu byla matka nemocného neuvéfitelné silné Zena, jelikoz nikdy nesahla
po antidepresivech, ani po alkoholu, coz by mnohé svadélo, aby nemysleli na svou
bolest ze ztraty. Mozna ji v tomto pfipad¢ pomohlo i to, Ze nadale chodila do prace a to
ji nutilo Zit zivot dal. Méla po svém boku manzela, ktery se snazil byt ji oporou. Starsi
sestra nemocného méla svou vlastni rodinu a shodou ndhod ma syna, ktery je mrtvému
bratrovi neuvétitelné podobny. Ackoli se nikdy nevidéli ma stejné grimasy, stejné
pohyby a vyjadfovani a je mu i velmi podobny. ,, No je to divny, Peta brachu nikdy
nevidel, ale jsou situace a on prijde... A Jirka mél zvlastni zpusob opirani se o véci a
Peta déla to samy a navic je mu extrémné podobnej. Stejné hubenej a vytahlej. A

mama musi celej zivot zit s pocitem, jakej by Jirka byl. Jakou by on mél rodinu. ** (IN4)
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4.2 Selektivni kodovani

Z vyzkumu je jasné patrné, ze centralni kategorii mého vyzkumu je chybny lé¢ebny
postup, ktery prameni z neznalosti onemocnéni. ,,Nevedeli, hledali ditvod toho padani a
toho vseho.* Od toho se odviji veskeré problémy, které rodiny prozivala. Ani rodina
nepoznala, Ze se se synem déje néco neobvyklého. Pocatek onemocnéni s prvnimi
projevy nemoci zacaly v dob¢, kdy rodina ménila misto svého bydlisté, a i kdyZ si mohli
v§imnout zmén v chovani ditéte a po Case si 1 v§imli, vSe pfisuzovali st€éhovani. Jak si
Vv pocatku 1é¢by mysleli i 1ékati. ,,Jo tak tam si ho nechali s tim, Ze je to patrné tim, zZe se
prestéhovali z Ostravy do Prahy.“ Chlapec piestéhovanim pfiSel o své spoluzéky,
kamarady a kompletné vypadl ze svého piirozeného prostiedi. Ptisel i o sviij oblibeny
sport, jelikoz kratce pied stéhovanim nastoupil na fotbalovy krouzek. ,,Kdy on ztratil

‘

plno kamaradu, ztratil fotbal a tak dale.” CoZz by mohlo mit za nasledek zmény
chovéni i u zdravého ditéte, jak popisuje SvE€tova zdravotnicka organizace: ,,Stavy
subjektivnich obtizi a emocni poruchy, které obvykle zasahuji do socialni oblasti funkce
i vkonu. Zacinaji v obdobi adaptace na vyraznou zménu zivotni situace nebo stresovou
Zivotni uddlost. Stresor miize narusit integritu socidlni sité pacienta (umrti v rodiné,
bolestna ztrata drahé osoby, osamoceni), Siroky systém socidalnich opor a hodnot
(stehovani, emigrace) nebo reprezentujici velké vyvojové prechody nebo krize (chozeni
do Skoly, stat se rodici, selhani v ziskani Zddaného osobniho postaveni, diichod).*
(WHO Definition of Palliative Care, 2018).

Poté co se zdravotni pifiznaky zacaly stupniovat, Skola doporucila matce, aby se
synem podstoupila vySetieni, které by odhalilo divod zmén chovani a problému ve
Skole. ,,No tak tenkrat i ucitelé ve Skole vikali, Ze to neni mozny, at’ jde na tu detskou

3

psychiatrii.“  Rok byl syn hospitalizovany na détské psychiatrii v Motole, nez 1ékati
urcili spravnou diagnézu. Matka musela se synem podstupovat desitky vySetfeni, ktera
jak se nakonec ukdzalo, byla naprosto zbytecna. ,,Nevédéla, tak nas poslala prave do
Motola na specialni to, tam ndas poslali na psychiatrii a na psychiatrii jsme rok délali
naprosty nesmysly. Blbosti, zatézovali jsme sebe, zatéZovali jsme dite.” ,, Dasa chodila
na posezeni, kam chodili rodice tech deéti a radili jim, jak se k détem chovat, co jsme pak

‘

zjistli, Ze pro nas bylo zbytecny.” Primai détské psychiatrie se domnival, Ze je vSe
zptsobeno stehovanim a tvrdil, Ze si nemocny ublizuje sdm a umysIné. ,,Primadr na

psychiatrii nam rekl, Ze jeho odpor viici skole je tak obrovskej, Ze si umysiné ublizZuje,
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protoze zakopavani dostalo takovou... zakopaval takovym zpiisobem, Ze si i ublizoval. *
A na zaklad¢ toho doporucil roding, aby nemocny chlapec nosil helmu. ,,No, tak nam
dokonce pan primar doporucil, aby nosil helmu, aby si tolik neublizoval, néjakou ja
nevim hokejistickou nebo jakou, jsme mu to nasli nebo na kolo, ja uz si to presné
nepamatuju. Tak chodil jak idiot v helme, absolutné zadny zlepseni nebylo, az nékoho
napadlo, ja uz si presné nepamatuju, koho.*

Ve chvili kdy se stav chlapce stale nezlepSoval ba naopak jen zhorSoval, 1€kafi
pojali podezieni, Ze se nejedena pouze o dopady piestéhovani. Nemocny padal a
zakopaval ¢im dal vice a Castéji, v disledku toho si zptisoboval trzné rany na téle.
,,Jenom, zZe doktori zjistili..to se jim prestalo libit to padani, protoze décko, ktery pada
si neublizi. Kdezto Jirka si ublizoval, Ze mu treba museli seSivat bradu. Rozsekal si
bradu. “

Shodou okolnosti se ze své staze vratil tenkrat mlady pan doktor neurolog prof.
Lehovsky, ktery se béhem své praxe setkal se Subakutni sklerotizujici encefalitidou a
zacal zjiStovat, zda se nejednd o toto onemocnéni. Nemocny chlapec podstoupil
potfebnd vysetfeni a dle vysledkli byla stanovena spravna diagnéza. Jednd se, o
Subakutni sklerotizuji encefalitidu. ,,Tenkrat se vratil z Ameriky prof. Lehovsky to byl
neurolog a tak ho pozZadali na psychiatrii, jestli by se na Jirku podival. No a téma
testama, lumbalkou, zjistili, Ze md tuhle chorobu. No a takze posledni den vlastne,
Vv Fijnu 83, to sdelili.*

Znamy otce, 1€kaft, tenkrat matce nemocného dle tehdejsi literatury vysvétlil, o jaké
onemocnéni se jedna a co takové onemocnéni obnasi. A v neposledni fad¢ také to, Ze je
Subatuktni sklerotizujici encefalitida smrtelné onemocnéni. Ja téd’ nevim, jak to bylo...
to je jedno dilezZity je, Ze prosté rekl, co obnasi tato diagnoza me vysvetlil vojenskej
doktor. Néjaky tatinkuv znamej, kterej néjak tak ohleduplné se mé snazil sdelit, vo co de.
No a ekl mi, Ze Jirka umre. Jestli-ze bude nemocny brat pottebné 1éky, muze zit aZ osm
let. ,,Do 18ti let, Fekl, Ze predpoklidana délka Zivota § let.” V tu chvili se matce
,zastavil svét”. T béhem rozhovoru bylo znat, Ze je to pro ni velmi obtizné, i po 25
letech ji vzpominka na mrtvého Syna a tu situaci rozplakala.

Matka trvala na tom, Ze chce syna do domaci péée a bude se o né&j s rodinou starat.
Od 1ékait dostala potiebné pokyny a vzala si syna domi. ,, No a vzali jme si ho domu
S tim, ze nam vysvetlili co se bude dit, jak ta nemoc bude pokracovat.* Diagndza zasahla
do Zivota téméf vSech ¢lent rodiny. Jedind osoba, kterd se do péce absolutné nezapojila

a od nemocného i od dcery se kompletné distancovala, byla babicka nemocného.“A
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moje maminka ... jedna véta rekne vsechno: ,, Ty s tim nadeélas... . Za celych 25 let to
dcera matce nikdy neodpustila. Otec matky diky konexim dokézal sehnat potfebné 1éky,
které mirnily projevy onemocnéni a vytizoval veskeré praktické véci okolo. ,, Tatinek
byl clovek, kterej vse delal tak, aby to mélo smysl a bylo to uZitecny ve prospéch vsem.
Takze sehnal Jirkovi Oparany, sehnal Jirkovi pres vojenskyho doktora néjaky vyhody,
sehnal léky, které u ndas nebyly bézné k sehnani. Ty se vozily odnékud z Ameriky. No
vicemené, tata zajistil vSechny ty prakticky véci okolo. *“ Také byl nemocny po stanoveni
diagnozy zprostén Skolni dochazky. Velice rychle ztracel pamét a nedokazal do
hlavicky dostat zadné nové informace. ,,Pozddali jsme o zhosténi nebo o to, aby uz
nechodil do Skoly, Ze je nevzdélavatelnej. V momenté, kdy jsme se dozvedéli diagnozu,
Ze umre. A on uz nebyl schopnej uz zadny informace do mozku novy prijmat a ukladat
jich tam. To, co umél, tak se pomalicku vytracelo a novy informace v mozku uz udajné
nemohl mit. *

Stav nemocného se vSak stale zhorSoval, az to doslo do faze, kdy nemocny musel
byt pod neustalym dozorem 1ékait. ,,Byli jsme s nim doma, stiidali jsme se no a kdyz to
doslo do stadia, Ze mé tata vysvetlil, ze ten Jirkitv stav probira s doktorem no a, Ze
doktor dospél k zaveru, ze uz by mel byt pod dohledem [ékaru kdyby nahodou doslo
k tomu, Ze bude mit néjakej vetsi problém, at’ uz srdce, ledviny, jatra nebo cokoliv, oni
nevédi, co nastane. TakZe by mel byt nekde, kde je na dosah doktor, aby okamZite
zasahl.* Bohuzel pred 25 lety v Ceské republice neexistovalo 7adné spacializované
pracoviste pro jedince s timto onemocnénim. Poptipadé hospicové zatizeni pro déti. Jak
uvadim v teoretické &asti této prace, v Ceské republice bylo prvni oddéleni paliativni
pé&e otevieno v roce 1992 a prvni samostatny lizkovy hospic byl v Ceské republice
vybudovan roku 1995 v Cerveném Kostelci Hospic sv. Anezky Ceské (Haskovcova,
2007). Ztohoto divodu byl nemocny chlapec umistén do psychiatrické lécebny
vV Opatanech. Zde nemocny mél sice neustaly dozor lékaiti, ale nikdo mu v pribéhu
nemoci nemél jak pomoci. A dopadlo to tak, ze nemocny byl s naprostou ztratou lidské
distojnosti zavieny v kleci. Ven ho poustéli naptiklad na prochézku s navstévou.

V tu chvili se do péce uzasnym zpisobem zapojila i starsi sestra nemocného, ktera
nemocn¢ bratra témét denné navstévovala. Rodic¢e museli chodit do zaméstnani a jezdili
na navstévy spisSe o vikendu. Sestra za nim, ale dochéazela pravidelné i1 po Skole. ,,Jd
jsem za nim jerdila 1-2x tydne. A s rodicema o vikendu. A deélala jsem mu tam
spolecnost.** Sestra Vv rozhovoru uvadi, Ze na toto obdobi velice nerada vzpomina,

jelikoz pro ni situace po piestéhovani z Ostravy do Prahy, také nebyla snadnéa. Do
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kolektivu spoluzdkli nezapadla a posmivali se ji at’ uz kvili bratrovi ¢i tfeba kvili
vzhledu. Nic méné o to vice ¢asu méla na bratra, kterého navstévovala. Pfi navstévé ho
pustila z klece a $li napiiklad do herny. ,,Ale uz ta nemoc byla asi v relativné dost
pokrocilym stadiu, protoze ho zavirali do klece. On byl ... Ja jsem ho vzdycky... jsem za
nim prisla na pokoj a vyndavala jsem ho z takoveé té klece. To byla postel, ktera je
zaviratelnd az nahoru.” ,Ja jsem s nim chodila do néjaké herny, to byla mistnost, byl
tam koberec, televize a ja jsem s nim vzdycky néco hrdla.

Kdo k nemoci syna zaujal zajimavy postoj, byl jeho vlastni otec. Otec s matkou
byli rozvedeni. V dobé kdy matce sdélili spravnou diagnézu, sdélila tuto skutecnost
otci. Ten se vSak do péfe o syna nikdy nezapojil. Nikdy nemocného syna ani
nenavstivil.. ,,Vzal to na védomi a tim to koncilo, nikdy se na ného neprijel podivat.
Zduvodnil to, Ze nemd v pordadku nervy a zZe by nesnesl pohled na Jirku. Tak mu pro
Jistotu ani pomeranc neposlal. “ Otec uz v t€¢ dobé¢ Zil s novou zenou a adoptoval i jeji
dva syny. ,,V tu dobu si vzal pani, ktera mela viastni deti. Prizenil je. Dva kluky. O svou
rodinu, byvalou rodinu, nejevil zdjem. *

Nemocnému stale hiif slouzila pamét’. ,,Kdyz nastoupil do Oparan, tak si jeste jaks
taks néco uvedomoval a kdyz jsme ta pak jeli na navstévu, tak uz nam rikal jen
sestricko.

Dalsi zatéZovou situaci pro rodinu bylo, Ze matka nemocného se s ot¢imem snazili
mit dité. ,,On tam byl dalsi problém, protozZe nasi se snazili mit dité. TakzZe se tam
viastné tloukly dve véci, V ty rodiné. Zaprvé starost o brachu a za druhy mama, ani
nevim, kolikrat byla tehotnd, asi dvakrat nebo trikrat.” Matka vSak v disledku stresu
uz v pokro€ilém stadiu t€¢hotenstvi nékolikrat potratila. ,,O dvojcata prisla hodné pozde,

3

az okolo 6. mésice.” Po tfech letech se matce podatfilo donosit zdravé dité. Mladsi
sestru nemocného. V dob& narozeni mladsi sestry bylo nemocnému asi 16 let. Starsi
sestra za nim v této tob¢ stale jezdila, 1 kdyz uz v delSich intervalech. Bylo ji asi 17 let,
a ackoli méla nemocného bratra, snazila se zit dal. ,,Kdyz mi bylo téch 16 a kdyz jsem
potom byla starsi, tak se ta rodina vénovala uplné nécemu jinymu a pak uz byla Venda.
Tak mi to vice méné vyhovovalo. Rozumis mi? Oni se zabyvali Vendou a Jirkou a ja
Jjsem si mohla délat, skoro, co jsem chtéla.”

V rodiné bylo obrovské napéti. Star$i sestru se rodina snaZzila izolovat od feSeni
problému s nemocnym bratrem. ,,Vaimala jsem to napéti v rodiné. Casto jsem vidéla

3

rodice, ze s babickou a dédou, jak néco resi v kuchyni. Jak se o tom bavi.* ,, A prave si

hodné pamatuju, ze casto sedéli u stolu a néco resili. Povidal, ale co nevim, mé nikdo
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mé k tem rozhovorum nezval. Spis meé vzdycky nekam poslali. Béz do pokojicku nebo
béz se divat na televizi nebo takhle.*

V dobé, kdy nemocny doséahl plnoletosti byl pielozen do Ledce u Kladna, kde byli
hospitalizovani dospéli. ,,J0 no a v roce 91 ho prevedli do ustavu u Ledce u Kladna, t0
uz byli dospeli.“ V té dobé se nemocnému zdravotni stav zacal dramaticky zhorSovat.
Nemocny nepiijimal potravu a jen lezel. Byl podvyziveny. ,, Jenomze potom, koncem
toho zari, doslo k tak rapidnimu zhorseni stavu, zZe to byl, jak bych to rekl.... Byl to
lezak, prosté nic. Nepritomny pohled. V této fazi se do péce o nemocného ve vetsi
mife zapojil otéim nemocného. V Ledci mu bylo feceno, Ze nemocnému davaji asi pul
roku Zivota a Ze musi byt manzelce oporou. Ot¢im se snazil byt matce oporou, ackoli to
bylo velmi naro¢né pro oba dva. ,,Takze potom jsem tam jezdil jenom ja a ted prosté byl
to lezak bez vnimani okoli.” O Vénocich roku 1992 dostal nemocny zapal plic. Po
Novém roce v lednu 1993 volali rodin€, ze by méli za nemocnym piijet. ,,No takze to
potom, néjak po Vanocich doslo k uplnému zhorseni, protoze dostal zapal plic, tak ho
poslali do Slanyho do nemocnice, kde potom 5.1. umrel. ,, ,, Tak jsme za nim jeli a tam
nam rekli, Ze je to konec. A par dni na to telefonovali, Ze zemrel.

Tato celd kapitola pfesné¢ popisuje a jak Subakutni sklerotizujici encefalitida,
popfipad¢ jiné smrtelné onemocnéni, ovlivni celé fungovéani rodiny. Nemocny byl
S pfibyvajicim Casem absolutné izolovany od ostatnich. ,,V té dobé bylo mnohem vic
riiznych ustavii a vté dobé byla takova ta tendence lidi s néjakymi problémy spis
izolovat od spolecnosti. Dnes je to pravy opak, co nejvice zarazovat.“ A poskytnuta mu
byla pouze nejzakladné;jsi pomoc.

A rodina? Smrt nemocného méla obrovsky dopad na celou rodinu. Otéim se po
smrti nemocného postaral o zafizeni kremace. A vyfizoval Ufedni zaleZitosti. Poté uz se
snazil byt jen zen& oporou. ,,Snazil se byt, si myslim, mameé oporou. Hlavné zarizoval
prakticky veci.

Matku smrt syna zasahla ze vSe nejvice. ,, No a tu rodinu to poznamenalo hrozné
moc. Dasa byla mimo." ,, V momenté kdy zemrel, tak prestal existovat a my s nim. "
., Prvni dva roky to nestdlo za nic. Pracovali ji strasné nervy.” , Velmi zajimavym
faktem je, ze matka synovi nikdy nevystrojila pohieb. Mné prisio, Ze se mama chovala
hodné dlouho potom divné.” ,,To bylo furt, nedame Jirku na hrbitov, chci ho mit u sebe,
pak volala Karlovi, Ze ma deprese, Ze s nim sama doma nebude. Takhle spis. Pak, kdyz
Jjsme se prestehovali, tak ho méla v loznici a to samy. Matka na tom s nervy byla jeden

Cas Spatné. Co ji ale, dle mého cti je, ze nikdy nehledala pomoc v alkoholu ¢i lécich.
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Matka nikdy nepftestala chodit do zaméstnani a to bude jedna z véci co ji, také pomohla
vyrovnat se se ztratou. Fakt je, Ze 1 po 25 letech je to pro matku stale velmi citlivé téma.
Jsou situace, kdy travi ¢as s rodinou na syna si vzpomene a rozplace se.

Na star$i sestru méla smrt bratra také velky dopad. V té dobé uz s rodi¢i nezila. O
smrti bratra ji po telefonu informoval ot¢im. Faktem je, Ze si nikdy nepfipustila, Ze by
bratr mohl skutecné zemfit. ,.Jd jsem to v tu chvili nebrala, tak zZe by na to mél umrit,
hlavné jsem tomu neveérila. Asi kazdej si to nejak v podvedomi mysli.* Sestra po smrti
bratra probrecela dva dny a rozloucila se s nim po svém. Kazdé narozeniny a vyro¢i mu
matka i dcera zapaluji svicku.

Na dceru to vSak mélo i dopad ze strany otce. Ten se nedistancoval pouze od
nemocného syna, ale po jeho umrti odfizl i dceru. Kompletné celou tuto Zivotni kapitolu
smazal. Dcera otce uz 25 let nevidéla. ,,Udelal tlustou caru, zamknul to v sobé a

«

nekomunikuje. Udélal prosté tlustou caru za celym zZivotem.* ,, On prestal komunikovat
I se mnou. On prosté je presné ten pripad, zZe to v sobé zamknul. “ Dcera se S otcem pies
socialni sité snaZzila n€kolikrat spojit. Komunikovala i s pfizenénymi bratry, otec ji vSak
zaptel. ,.Ja jsem se s nim snaZila spojit pres jednoho toho syna na faceboku. A on mi
napsal, Ze se o tom tata bavit nechce, Ze je to pro néj uzaviena kapitola. “

Po smrti se nemocny stal rodinnym tabu. On byla uzaviena kapitola. ,,Spis co jsem
vedela a zaznamenala bylo to, Ze to bylo zakazané téma. Vim, Ze kdyz jsem o tom zacala
mluvit treba pred babickou pred dédou, tak ne. To bylo prosté zakdzané.” Ani mladsi
sestra nemocného nikdy nevédéla co se stalo. Védéla pouze, Ze méla bratra. ,,Nikdo mi
nechtel rict, Kdy umrel, jak umrel, na co umrel. Védéla jsem jen, ano méla jsi bratra,
jmenoval se Jirka a umrel. Tecka, nic vic. “ ,,Bylo to hrozné blby, vsichni se o ném bavili
a vSichni vedeli, 0 co jde, jen jd jsem nic nevédéla.

A odpovéd na mou vyzkumnou otazku? Jak pfipravit rodinu a okoli na zivot
s ditétem, které trpi smrtelnym onemocnénim?

Jste rodina, ktera zazila amrti ditéte. Rekni mi jakou by si dala radu rodiné ve které
je dit€ se smrtelnou diagndézou. Na co by ses snaZila je pfipravit? Co si myslis, Ze by pro
né byla zasadni informace. , At se nehadaji. Zapojit celou rodinu. Protoze sdilend
bolest je polovicni bolest. ProtoZe jsou rodiny, kdy se néco takovy stane a bud’ to tu
rodinu semkne a drzi pri sobé a posili je to ve findle a kdyz ten clovicek neni, tak na néj

‘

radi vzpominaj a takhle. A nebo je to obracené a tu rodinu to uplné rozbije.
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5 Diskuse

Cilem této bakalarské prace bylo seznamit vefejnost se Subakutni sklerotizujici
encefalitidou, s jejim pribéhem, jejimi piiznaky, s pé¢i o umirajici, ale v neposledni
fadé¢ také s tim, jaké ma tato nemoc dopady na socidlni fungovéni rodiny a jakou roli ma
Vv paliativni péci socidlni pracovnik. Zajimalo mne, jak tato nemoc probiha, jakym
zpusobem graduje, ale také co z této situace vyplynulo pro rodinu nemocného ditéte.
Dulezitym faktorem je fakt, ze se tento ptipad odehral pred 25 lety.

Pied 25 lety v Ceské republice neexistovalo zatizeni poskytujici paliativni pé&i pro
dosp€lé, natoz pro malé déti. Jak jsem uvadéla, v teoretické casti bakalarské prace
HaSkovcova (2007) ve své knize Thanatologie: Nauka o umirani a smrti uvadi, ze
v Ceské republice bylo prvni oddéleni paliativni péde otevieno v roce 1992 v ramci
nemocnice Tuberkulézy a respira¢nich onemocnéni a samotny lizkovy hospic byl
v Ceské republice vybudovan roku 1995. Vorli¢ek, Slama (2005) ve svém &lanku uvadi,
7e v Ceské republice se zajem o paliativni medicinu rozvinul aZ po roce 1989 poté, co
mnoho nasich 1ékatt a sester mélo moznost navstivit zahrani¢ni pracoviste.

Tato skute¢nost je pro mtj vyzkum velice dilezitd, jelikoz 25 let je v ramci
mediciny dlouha doba a pokrok v této oblasti je opravdu zna¢ny. Z vyzkumu je jasné
patrné, Ze se vSe odviji od vzacnosti onemocnéni a v neposledni fad¢ také od toho, Ze
nemocného neméli kam umistit. ,,Ne, ne, ale na tuto diagnozu ho neméli kam dat,
protoze u nds nic takovyho neexistovalo. Tak ho dali do Oparan, S tim ale Ze prosté tam
mél jen opatrovani a to a nic s nim nedélali. Nelécili ho nic, prosté...." Jak uvadi
informant ¢. 1 nemocného umistili do détské psychiatrické nemocnice do Opatan, ackoli
mu nebyla poskytovana zadna 1éba. Byl tam pouze pod dohledem zavieny v kleci. ,,On
byl ... Ja jsem ho vidycky... jsem za nim prisla na pokoj a vyndavala jsem ho z takové
té klece.

To mé piivadi k dalsi dilezité kapitole, kterou je kvalita Zivota v paliativni péci.
., Kvalita Zivota je zdkladnim mottem paliativni péce. Nejenom pacienta, ale i jeho
rodiny. Velmi casto si neuvédomujeme, co pacient ztraci, a naopak ceho pribyva.
Pacient diky opakovanym hospitalizacim ztraci kontakt s rodinou, velmi casto ma
dlouho dobou pracovni neschopnost, ktera potazmo miize koncit invaliditou.

Je tam ekonomicka socialni nestabilita, pacient ztrdaci postaveni. Je naruseno jeho
soukromi, je narusena funkce rodiny a Zivotni rytmus. Naopak pribyvd u pacientu

bolesti, pribyvaji obavy, strach, nevolnost, neschopnost, ztrata sobéstacnosti, ztrata
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smysluplnosti, smyslupotiebnosti a néekdy je i pacient bohuzel osamocen. Je zapotrebi
uvedomit si, Ze pacient je jedinecna bytost a tak bysme k nemu méli pristupovat. To
znamend, skutecné pristupovat individualnim pristupem. Paliativni péce garantuje
jednak mirnéni symptomii, tiSeni bolesti, zachovava lidskou diistojnost az do konce
Zivota a garantuje, Ze pacient neziistane osamocen. Hlavnim cilem tedy neni vyléceni
nebo prodlouzeni Zivota, ale prevence a zmirneni bolesti, télesného, dusevniho stradani
a zachovdni pacientovi diistojnosti. Zarovei zahrnuje i podporu blizkych. “ (Svecova, ©
2018). V tomto odstavci pani Mgr. Svecova mluvi o kvalitd Zivota v paliativni pééi a
popisuje jeji hlavni cil. Predev§im bych chtéla vypichnout zachovani pacientovy
distojnosti. Ta tedy zachovana nebyla. Ackoli si to v pokrocilém stadiu nemoci
nemocny asi neuvédomoval, jeho rodina si to uvédomovala a o to tézsi to pro celou
rodinu bylo. Po dovrSeni plnoletosti ho pievezli do Ledce u Prahy, coz byl dokonce
ustav pro mentalné postizené.

Ackoli je tento ptipad stary 25 let, je tieba poukazat na fakt, ze i v dne$ni dob¢ se
détska paliativni péée v Ceské Republice zatim nachézi na svém zalatku. V Ceské
republice zemie rocn¢ az 320 pacientli mladSich osmnacti let s potiebou paliativni péce.
Jak uvadim v teoretické Casti prace, VsoucCasné dobé je zde celkem pét détskych
mobilnich hospict, které se ve vétSiné ptipadi nachazi na Moravé. Z toho vyplyva, ze
péCe o umirajici déti je opravdu nedostacujici. VéEtSina déti umira v nemocnici na
jednotce intenzivni péce a to bohuzel bez ptitomnosti rodi¢u.

Muze vSak nastat i to, ze se rodin¢ podaii ziskat sluzby détského mobilniho
hospicu, kdy pak dit¢ maze byt v domacim prostfedi a dochazi za nim pracovnici
paliativniho tymu. Détsky hospic pak rodiné poskytuje komplexni sluzby, kam spada
doktor, zdravotni sestra, psycholog, terapeut a socialni pracovnik. Nic takového vsak
jako sluzba pred 25 lety, bohuzel, neexistovalo. Byla tu vsak moznost, Ze se matka o
nemocného syna bude starat sama doma a bude ji poskytnut ptispévek. To vSak matka
nemocného odmitla, jelikoZ pfispévek zdaleka nevynahradi jeden ze zdroji piijmi
rodiny, ale i z divodu toho, ze ji 1ékafi neustale kladli na srdce, Ze by syn mél byt trvale
hospitalizovany. ,,Ano ano, mohla jsem s ni byt doma s tim, Ze by mi davali néjakou
castku. Nevim kolik. Ja si o to nikdy nezadala. Protoze doktori nas porad varovali, Ze
by jsme ho neméli mit doma. “

Podobnou otazku musi fesit 1 rodina v dneSni dobé¢, i kdyZ jim sluzby mobilniho
hospicu budou poskytnuty, vyplyne zde poté otazka, ktery z rodi¢li zanecha zaméstnani,

protoze péce o umirajici dité, je intenzivni po cely den. S tim nastdva prvni financni
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uskali, rodina pfijde o jednu mési¢ni vyplatu, coz mize byt pro spoustu rodin téméf
likvidacni. Ackoli stat nabizi piispévek na péci, bohuzel finan¢ni pomoc neni okamzita.
Vytizeni dokumentt mize trvat az pal roku, proto se rodina miize obratit na socialniho
pracovnika z détského hospice. Ten zastava roli informacni, poradenskou a stava se
prostfednikem mezi rodinou a ostatnimi institucemi. Je naprosto jasné, ze prace
socialniho pracovnika je v détském hospicu velice naro¢na, a to pfedevsim na psychiku
jedince. Proto by m¢l vzdy dbat na svoji osobni psychohygienu a aktivné travit svij
volny Cas. Pracovnik, ktery zvlada takto nadrocnou profesi, musi byt vnitiné velmi silny,
odolny a m¢l by byt piesvédceny o svém konani.

Tacik (2017) ve své diplomové praci velmi vystizné a piehledné popisuje
osobnostni predpoklady pro socialniho pracovnika v paliativni péci, jelikoz dle mého
nazoru nestaci jen ptislusné vzdélani. Také by to mél byt ¢loveék, ktery piijima smrt jako
soucast zivota, je vnitiné odolny a silny, psychicky odolny, umi naslouchat a je
empaticky. Metody, které socialni pracovnik vyuzije, jsou efektivni komunikace,
komunikace v krizi, aktivni naslouchani, vedeni rozhovoru, odborné poradenstvi,
socialni prace s rodinou a individualni planovani. Role socidlniho pracovnika vSak v
détském hospici neni jasné stanovena, neexistuje pro ni Zadna definice.

V teoretické casti prace také zminuji multidisciplinarni tym. Ten muize rodina
vramci détského hospicu také vyuzit. Vyhodou takového tymu je, Ze ma rodina
vSechny odborniky, které potiebuje, na jednom mist€¢ a mize se na jeho Cleny vzdy
obratit. Tim, Ze se rodina pfipoji k tymu détského hospicu, miiZze rodina pecovat o své
dité do konce jeho Zivota a byt s nim.

V mnou popisovaném piipadé rodina v poslednich chvilich s nemocnym byt
nemohla. Nemocny syn zemiel a poté rodin€ jen zavolali. ,,No a potom zapalu plic nam
rekli, ze ma. Tak jsme za nim jeli a tam nam rekli, Ze je to konec. A par dni na to
telefonovali, Ze zemrel.

Dale bych chtéla jesté jednou zminit, Ze se jedna o 25 let stary ptipad a jak uvadim
i ve svém vyzkumu rodina spoustu vzpominek potlacila. Predevsim tedy matka
nemocného. Je to patrné napriklad v otdzce zda nemocny trpél zachvaty. Matka
nemocného uvadi, Ze ne, ze mél pouze dva zachvaty za celou dobu nemoci. ,,Zdachvaty
meél, ale to nebyly zachvaty, jako Ze by radil nebo tak néco. No on mél treba zdachvat a
brecel a kricel, ze ho strasne boli zuby. Takovyhle byly ty zdchvaty, kdy prosté v ty
hlavince se prosté néco pokazilo. Ale takovy ty padoucnicovy zdachvaty moc nemél. To

meél asi jednou nebo dvakrat.“ Star$i sestra vSak vV rozhovoru uvadi, ze nemocny trpél
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zachvaty velmi Casto a mél zachvaty, ptfi kterych padal a ublizoval si. ,,4 on mel
mezitim ty zachvaty typu, Ze se zacal tast. Ne to viibec ne, nékdy u toho padnul, Ze
neudrzel rovnovahu a trasl se a strasné mu pomahalo, kdyz se mohl néceho chytnout a
obejmout. Jenze v tu chvili mél relativné hodné velkou silu. Jako kdyby potieboval

‘

prenést tu silu toho tresu.

51



6 Zavér

V ramci mé bakalarské prace na téma Subakutni sklerotizujici encefalitida, jeji
dopady na jedince a rodinu, jsem uskute¢nila kvalitativni vyzkum. Cilem vyzkumu bylo
zjistit, jak toto onemocnéni ovlivituje socidlni fungovani jedince a rodiny.

Chtéla jsem vefejnosti toto onemocnéni piiblizit a seznamit je s okolnostmi, které tuto
nemoc provazeji. Myslim si, Ze z mych rozhovort s informanty je vSe jasné patrné.
Jedna se o nemoc, kterd se projevuje mezi 7-10 rokem v€ku. Vyznacuje se postupnym
zhorSovanim, kdy nemocny prochdzi nckolika fazemi od nenédpadnych, jako je
napiiklad ztrata stability, nepozornost ve Skole ¢i neschopnost zapamatovat si ucivo.
Dalsi fazi, jiz zavazngjsi je CasteCna az Uplnad ztrata socidlnich navykd. Mimo jiné
dochazi 1 k obasnému nepoznavani okoli. Nemocny nepoznaval své rodice, sourozence
ani misto bydlisté. V téchto fazich byl nemocny zprostén Skolni dochazky. Vyse
uvedené ptiznaky se postupné zhorSovaly az do té miry, Ze nemocny musel byt pod
nepietrzitym dohledem 1ékard. V konecné fazi byl nemocny témét nepohyblivy a
mentalné na Grovni ro¢niho ditéte.

Jak uvadi odborna literatura toto onemocnéni je vzdy smrtelné a z toho davodu
jsem vramci vyzkumu chtéla porovnat i moznosti détské paliativni péte v Ceské
republice pied 25 lety, se situaci dnes.

Na zakladé¢ odborné literatury jsem zjistila, Ze v soucCasné dobé je instituci
poskytujicich paliativni pééi détem v Ceské republice nedostatek. Na celou Ceskou
republiku je jen pét téchto zafizeni, coZ je, pochopitelné pro rodiny potrebujici tuto
sluzbu, problém. A to nejen zkapacitnich didvodu zafizeni, ale také z hlediska
vzdalenosti. Mohu to poukdzat naptiklad na ptipadé, Ze by takova rodina zila v Jiznich
Cechach. Nejblizsi takové zafizeni by méla ve vzdalenosti cca 175 kilometrd. V tu
chvili je to pochopitelné pro rodinu problém i z finan¢niho hlediska.

Z mého pohledu je détska paliativni pée v Ceské republice na po&atku a rozsah
téchto sluzeb je, dle mého nazoru, nedostacujici. Ackoli diky odbornikim spjatych s
touto problematikou je na velmi dobré trovni.

Byla bych rada, kdyby vysledky mého vyzkumu pomohly i1 byt’ jen jedné rodiné.
Doufam, ze v ptipad¢ vyskytu tohoto onemocnéni poskytne rodin€ nemocného zakladni
informace a poslouzi k bliz§imu seznameni jak s touto nemoci, tak i S moznostmi péce o

dité, trpici smrtelnym onemocnénim.
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