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Charakter experimentu
Randomizovana, zaslepena a kontrolovana studie s jed-
noro¢nim sledovanim.

Prostredi studie
Jedenact specializovanych a pét vS§eobecnych détskych
klinik v USA.

Pacienti

Sto Sedesat jedna matek s détmi ve véku 7-11 let; bez
mentalni retardace; s diagnozou cukrovky, srpkovitou ané-
mii, cystickou fibrozou, nebo stredné tézkym astmatem
(denni medikace, hvizdani 2-3krat tydn€ a vic neZ jedna
navstéva v nemocnici nebo JIP v predchozich Sesti mési-
cich). Kritéria splnilo 86 % rodin.

Intervence

Rodiny byly rozd€leny do dvou skupin. Prvni skupina
s pomocnou intervenci byla oznacovana jako ,Family-to-
-Family Network® (pocet rodin 86), druha kontrolni (po-
Cet 75). Kazdé rodin€ ze skupiny s pomocnou intervenci
byly pridéleny dvé osoby tymu:

1. zkuSena matka z organizacni sité
2. détsky herni specialista (child-life specialist).

Zkusena matka navstivila rodinu v priabéhu rocni stu-
die celkem sedmkrat doba trvani navstévy byla 60-90 mi-
nut, telefonovala do rodin dvakrat tydn€ a zucastnila se fe-
Seni tfi socialnich pfipadli. VSechny matky z organizacni
sit€, které se studie zucastnily, proSly odbornou pripravou,
aby byly schopny poskytovat informacni podporu, pozved-
nout sebedivéru nebo nabidnout citovou oporu. Détsky
herni specialista se setkal a rozmlouval prednostné s di-
tétem. Kazda matka kontrolni skupiny obdrzela telefon-
ni kontakt na jinou zkuSenou matku (ktera neabsolvova-
la odborny kurz) pro pfipad telefonni konzultace dle vlast-
niho uvazeni.

Vyhodnoceni

Uzkost matek byla vyhodnocovana dle indexu uzkost-
né skaly psychiatrickych symptomil (PSI) a deprese podle
Beckovy sebeposuzovaci Skaly deprese.

Zakladni vysledky

Analyza nebyla provedena pro 1écebny zamér. U ma-
tek v intervenéni skupiné pokleslo skére uzkosti (prameér-
na zména od zakladni linie pro PSI skére uzkosti (z 18,9 na
16,8) 2,1, 95% CI - 2,7 do 6,9), zatimco matky v kontrolni
skupiné mély zvySené skore (primérna zména od zakladni

linie pro PSI skore uzkosti (z 19,2 na 21,5) 2,3; 95 % CI -
2,8 do 7,4) (p = 0,03). Skupiny se od sebe neliSily ve skore
pro depresi. Multivaria¢ni analyza prokazala, Ze pouze in-
tervence a zdravotni stav matky byly vyznamnymi predik-
tory zmény PSI; efekt intervence byl vétsi u matek s vys-
§i zakladni linii PSI (p < 0,001) a u matek, které nebyly
v dobrém zdravotnim stavu (p < 0,01).

Zavéry

U matek déti s chronickym onemocnénim vede inter-
vencni podpora poskytovana zkusenou matkou a détskym
hernim specialistou k vyznamnému zmirnéni tizkosti.

Komentar

S pokroky, které medicina zaznamenala, se vyznamné
méni podil chronicky nemocnych déti. Pediatii, ktefi ma-
ji v péci tyto déti, velmi dobfe rozumi potieb€ podpory ro-
din, které se mnohdy jen velmi obtiZné vyrovnavaji s tou-
to skutec¢nosti (2). PéCe o chronicky nemocné dité je spe-
cificka a podili se na ni tym odbornikli nevyjimaje psycho-
logy, pedagogy a socialni pracovniky.

Vyznam poskytovani pomocné intervence rodinam
(matkam) prostiednictvim jiné zkuSené vyskolené matky
a tzv. child-life specialisty (jedinec, ktery se obecn€ podili
na zdravotni péci se zaméfenim na emocni a vyvojové po-
tieby déti a rodin) fesi Ireys s kolektivem v pfedloZené stu-
dii (3). Na rozvoji uzkosti matky se dozajista podili mno-
ho faktorti, ale obava spojena s nepfiznivym vyvojem ne-
moci nebo se smrti ditéte je ziejmé faktorem dominant-
nim. Do predlozené studie byly zahrnuty rodiny s dit€tem
se Ctyfmi druhy chronickych onemocnéni. AZ na cystic-
kou fibrozu zbyvajici tfi nemoci (cukrovka, astma a srpko-
vita anémie) nemaji vztah k bezprostiednimu ohrozZeni Zi-
vota ditéte. Lze proto oCekavat, Ze mira uzkosti rodic¢ii bu-
de jesté daleko vyssi pfi onkologickém onemocnéni ditéte.
Matka, ktera jako doprovazejici osoba prosla svym osob-
nim trapenim, uzkosti, ale i strachem z mozné ztraty své-
ho ditéte, je zfejmé osobou nejpovolanéjsi, protoze dovede
Lutrapenou“ matku nejenom nejlépe pochopit, ale ji i po-
skytnout recentni informace o vSech dostupnych sluzbach
i socialnich podporach. Nebude se k této praci hodit kazda
z nich, ale po urcitém kvalifikovaném vySkoleni je mozné
vytvofit hodnotny a vysoce specializovany tym. Organiza-
ce, vypracovani programu, naplné ale i frekvence (jak Cas-
to a jak moc) podpiirné intervence by mohly v budoucnu
dobre zastitit rodiCovské organizace nebo nadace. Détsky
herni specialista, ktery se ve studii podilel zejména na pra-
ci s détmi se zaméfenim na jejich emoc¢ni a vyvojové po-
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treby, je v podminkach stavajicich zdravotnickych zafizeni
zpravidla vyjimkou. PouZiva vétSinou hru ale i jiné formy
komunikace se snahou zmirnit stres a uzkost, které jsou
spojeny s oSetfovanim ditéte. Poskytuje ale také moznosti
détem a jejich rodi¢im vyporadat se s témito problémy po-
zitivnim zpuasobem (1). Tento typ zdravotnického pracov-
nika by se bezpochyby vhodné uplatnil i v ambulantni pé-
¢i o déti (rehabilitacni centra, hospice, pfi fatalni rodinné
tragédii nebo nasili apod.).

Jsem rad, Ze v minulém Cisle, kdyZ jsem diskutoval
0 potiebé zmirnit nebo vyléCit syndrom Damoklova me-
Ce, jsem nepiedpokladal, Ze jiZ dnes budeme moci predlo-
Zit velmi hodnotnou studii, ktera nékteré velmi perspektiv-
ni terapeutické pristupy uspésné€ ovérila. Méli bychom se
spole¢né vydat po této nelehké cesté (4).
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Dovétek na zavér

Damoklés Zil v 1. polovin€ 4. stoleti pf. n. 1. v Syraku-
sach u Dionysia I., obdivoval jeho moc a bohatstvi a pro-
hlaSoval ho za nejstastn€jSiho ¢lovéka na svété. Dionysios
ho jednou posadil misto sebe do ¢ela bohaté tabule a do-
volil mu, aby poroucel, co chce. Nad jeho hlavu dal vS§ak
zaveésit na konské Zini me¢. Damoklés se vydésil, kdyzZ se-
znal, Ze nemtiZe byt Stasten ten, kdo musi mit stale strach
o holy zivot. Proto dal pfednost Zivotu v Ustranni, ale bez
nebezpedi...

Nasi snahou je, aby maminky (rodiny) chronicky ne-
mocnych déti nezily ani v ustranni, ani v uzkosti nebo stra-
chu!
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