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V ¢lanku se autor vénuje nékterym naléhavym medicinskym a spolecenskym problémim, které mohou negativné ovlivnit
péci o zdravi ditéte. Je diskutovana nezastupitelna aloha rodiny v riznych etapach péce o nemocné dité. Zvlastni pozornost
je vénovana rodi¢im a sourozencim déti s dlouhodobym nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim. Na piikladu rodicovského
sdruzeni Sance je poukdzano na vyznam neziskovych organizaci v pééi o nemocné déti.
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AN ILL CHILD AND A FAMILY - HAS THE ROLE OF A FAMILY IN CARE OF THE ILL CHILD BEEN CHANGING?
The author deals with some urgent medical and social problems, which can negatively affect health care of a child. The irre-
placeable role of a family is discussed during various stages in care of an ill child. The special attention is given to parents
and siblings of children with long lasting or life threatening conditions. The importance of non-for-profit organizations in

care of ill children is shown on an example of parents association called Chance
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Rodina a nemocné dité

Navzdory mnohym alarmujicim signaliim, které upo-
zornuji na vaznou Kkrizi rodiny, je moje podotazka ladéna
pozitivné. VSechny objektivni demografické a sociologic-
ké aspekty, které se snazi vysvétlit postaveni ditéte v dnes-
ni rodiné, se odborna vefejnost nejen nesnaZzi existujici po-
tize zastirat, ale pokousi se o rychlé hledani vhodnych fe-
Seni. Napliuje mé presvédcCeni, ale i zavazek ke svym pred-
chtidctim, Ze prave détsti Iékari a psychologoveé, ktefi jsou
v praxi vtazeni do rodinného ,tajemstvi“, by neméli byt pfi
jakémkoliv ohrozeni stability rodiny pouze v roli pozorova-
telt. Je vSak urCitym paradoxem, Ze v éfe molekularni ge-
netiky, kdy 1ékarska véda pronika k samotné podstaté lid-
skych nemoci, Zije dnes v primyslové rozvinutych zemich
neocekavané mnoho déti v péci nesoustredénych rodicu,
ktefi vénuji pozornost sami sob¢, televiznimu programu,
svym pratelim, komukoli nebo ¢emukoli dal§imu, jen ne
svému ditéti.

Nemoc ditéte témér vZdy narusi obvykly chod rodinné-
ho zivota. U rodicli a sourozenct 1ze pozorovat napéti, ne-
klid a uzkost, které se mohou pienaset nejenom na nemoc-
né dité, ale i na kazdého, kdo se dostava do styku s rodinou
nemocného ditéte. Pro détsky organizmus znamena jaka-
koliv nemoc vZdy mimofadné zatizeni. Kazdé dité si svou
nemoc uvédomuje, néjak ji proziva. Odlouceni od rodic,
izolace od kamaradl i omezeni pohybu jsou dal§imi zdro-
ji uzkosti. Dité je uz od druhého mésice Zivota na svét€ ja-
ko doma, poznava kolem sebe ,,své lidi“, ktefi spolehlivé re-
aguji na jeho projevy uzkosti a nepohody. Vi, Ze je nabliz-
ku matefska naruc, ktera skyta teplo, dit€ poznava laskavy
pohled i hlas, ktery uklidiiuje, a zaroven piinasi pocit jis-
toty (2, 4). Je dobre, Ze davno minuly doby, kdy v péci o di-
t€ méla role matky vysostné postaveni, kde se s otcem ne-
pocitalo a kde se ani sami nehrnuli. Kolik generaci muz,
ale i jejich déti tak bylo ochuzeno o nenahraditelné vzajem-
né prozitky pramenici z uzké komunikace. I to se dnes jiz
dramaticky méni, trochu pomaleji u nas nez v okolnim své-
t€, ale méni. Dnes jiz nikdo nepochybuje, Ze stejné zaruky

klidu a bezpeéi poskytuje i naruc, usmeév a laskavy hlas ot-
ce. Stejné€ nezastupitelné misto v rodinnych vztazich maji
nepochybné i sourozenci, pokud ovS§em viibec jsou soucas-
ti rodiny. NaSe rodiny s jednim dit€tem nejsou ani z toho-
to hlediska radostnym konstatovanim.

Dnes jiz mame dostatek diikazli o tom, Ze sebelepsi
zdravotnicka péce, ktera nepocita s pritomnosti rodic
a jejich podilem na ni, neni pro dit€ optimalni. Mélo by
tomu tak byt na v§ech urovnich zdravotnické starostlivos-
ti. S uplnou samoziejmosti byl tento model pfed mnoha le-
ty prirozené akceptovan v primarni péci, kde détsky lékar
a détska sestra spole¢né s rodi¢i spolupracuji a podileji se
na optimalni péci. Je dobré, kdyz je do této koordinované
péCe vhodné zainteresovan i ucitel ditéte. Je to pravé on,
kdo s nim ve Skolnim roce travi dlouhy cas, dité dostatec-
né dobfe zna a dovede proto v¢as a velmi pfesn€ upozornit
na jakoukoliv odli§nost v jeho chovani, ktera mtize signali-
zovat prvotni priznaky onemocnéni. Kdyz vazne pfirozena
komunikace mezi nim a rodici, nebo kdyz pedagogovi chy-
bi vzd€lani v biologii a zdravi ditéte, zbyteéné mize dojit
k prehlédnuti v€asnych znamek choroby. Vaznouci vzajem-
na komunikace mezi vSemi tFemi ,,majdaky bezpecné naviga-
ce“ detského zdravi se tak mize podilet na nekvalitni sta-
rostlivosti o dité. Nazorné to lze pfirovnat k zahadam ber-
mudského trojuhelniku, i kdyZ z vySe uvedeného hlediska
by systematicka kultivace vzajemné komunikace mezi rodi-
¢i, 1ékafem a ucitelem méla byt zakladnim predpokladem
kvalitni péce. Pro funkénost téchto vztahi je zapotiebi,
aby vSechny strany trojuhelniku nasly pfirozeny a zaroven
funkéni model pravideln€ se vzajemné informovat.

Uloha rodiéi v primarni pééi

Jesté v minulém stoleti byla pravé nemocni¢ni péce
o dit€ povazovana za nejkvalitnéjsi, a ziejmé i proto byla
péce o né u zbytecné vysokého procenta soustfedéna pra-
vé do nemocnic, ¢asto bez doprovodu rodi¢d. Dnes je situ-
ace jina. Nemocni¢ni péce dnes prochazi vyraznou reduk-
ci, ktera neni vzdy uskutecnovana pouze na zaklad€ opti-
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malizace vyuziti ltizek nebo jejich dostupnosti. Hledame
pro ni vhodné indikace. Rovnéz délka hospitalizace se ne-
ustale vyrazné zkracuje. Primérna délka hospitalizace je
i u nas dnes kratsi neZ pét dnti a velkou oblibu postupné
ziskava tzv. jednodenni pobyt ditéte s rodi¢i v nemocnici,
at z divodu specialniho vySetieni na 1azku, nebo z divo-
du operace. Postaveni rodicli se v pé¢i o dité vyznamné po-
siluje. Rodice prestavaji hrat pouze roli pasivnich pozoro-
vateld. Jejich misto v péci o dité je nezastupitelné. K tomu,
aby dobie porozuméli zdravi i nemocem svého ditéte, bu-
dou potfebovat vice oSetfovatelské dovednosti a teoretic-
kych znalosti. V tomto ohledu mame neustale co zlepSo-
vat, ale i povinnost ptat se, pro¢ tomu tak stale neni. Aby
bylo vzd€lavani rodict u¢inné, dostatecn€ aktualni a zaro-
ven prijimano vefejnosti jako vitana potfeba, musi vSich-
ni zainteresovani vynaloZit nesmirné usili. Cim dfive se
nam to podafi, tim vyraznéji miZzeme omezit dnes ziej-
mé hlavni zdroj celoZivotniho vzd€lavani naSi populace,
na kterém se velkym dilem uplatnuji nepfesné, az zavadé-
jici zdravotnické informace z reklam, bulvarnich ¢asopist
nebo z riiznych televiznich vystoupeni véstct ¢i vyklada-
¢l horoskopti.

Jesté jeden problém tykajici se spoluprace zdravotni-
kt s rodi¢i povazuji za hodny diskuze. ZdravotniCti pra-
covnici si dobfe uvédomuji své povinnosti vii€i svym paci-
entim. Po pripadném pochybeni je nase konani posuzova-
no Ceskou lékafskou komorou, nebo v hor§im pfipadé or-
gany ¢innymi v trestnim fizeni. Je zajimave, Ze ve vztahu
ke svému Iékaii nepodléha pacient nebo jeho rodi¢ Zadnym
nepsanym povinnostem. Na mysli mam zejména dnes cas-
1y, turizmus“ rodicu, ktefi jsou schopni v priibéhu onemoc-
néni ditéte ,vystiidat n€kolik 1ékafti. Samoziejmé, Ze ne-
jsem proti svobodnému vybéru 1ékafe, ale Casto jsem se se-
tkal s tim, Ze rodiCe nepovazuji za vhodné dalSiho lékare
ani informovat o predchozi navstévé a pripadné 1éCbé, kte-
ra byla ditéti doporucena. Je mozné, Ze rodice pouze nedo-
vedou odhadnout, jak mohou neuvedenim nebo dokonce
zatajenim nékterych skute¢nosti negativné€ ovlivnit urceni
spravné diagndzy nebo vybér vhodné 1écby.

Kolegové v primarni pé¢i jsou v nesrovnatelné hor-
§i situaci neZ nemocni¢ni pediatfi pfi hodnoceni akcep-
tace navrZené 1éCby pacientem nebo rodicem nemocného
ditéte. Compliance, volné pieloZeno jako respektovani, je
dnes aktualnim zdravotnickym fenoménem, na kterém se
mnohdy spoleéné podileji rodice i 1€kafi. Nabyl jsem pfe-
svédceni, zZe nerespektovani 1é¢ebného programu, které se
v pediatrické praxi tyka zejména dlouhodobé nemocnych
déti, odhaluje vzajemné€ nedokonalou komunikaci mezi
pacientem nebo jeho rodicem a zdravotnikem (5). Kaz-
da non-compliance je i nasim selhanim, i kdyz jsme Casto
presvédceni, Ze vEtsi dil zavinéni je na stran€ druhé. Ten-
to typ selhani se stale nepovazuje za pochybeni profesniho
charakteru. Jsme pfesvédCeni o své neviné. Samoziejme,
Ze i ja jsem se setkal v praxi s n€kolika pacienty nebo s je-
jich rodici, ktefi védomé léky vynechali, pozménili jejich
davkovani nebo sami predcasné 1é¢bu ukon¢ili. Na tyto pa-
cienty jiz pred 2 500 lety upozornoval Hippokrates: ,Je tie-

ba myslet i na chyby pacientti, které je nuti lhat o tom, jak

dodrZuji to, co jim predepiSeme.” Ale ruku na srdce, klade-

me si nasledujici otazky casto?

* Porozumél viibec pacient nebo jeho rodi¢ tomu, co by-
lo predepsano nebo doporuceno?

» Jaké technické, emocionalni nebo finanéni mozZnosti
ma rodi¢ pfi realizaci doporucenych pokyna?

e MizZeme konani matky, jez intenzivné€ proZiva nemoc
svého dit€te a nachazi se v anxioznim ladéni nebo psy-
chickém vycCerpani, povazovat za védomé nerespekto-
vani 1écby?

Respektovani doporuceného 1écebného procesu muize
zasadné ovlivnit kvalita komunikace mezi zdravotnikem
a pacientem. Proto bychom si ji méli hyckat, péstovat a ne-
ustale zdokonalovat.

Dité v nemocnici

Déti jsou dnes do nemocnic pfijimany pouze v pfipadé,
Ze jim srovnatelna péce nemiize byt poskytnuta v doma-
cim oSetfeni. Vyjmuti malého ditéte z rodinného prostredi
a prijeti na neznamé nemocniéni odd€leni je nejen pro di-
t€, ale i pro celou rodinu stresujici a znepokojujici (1). Na-
rusuje to béznou rodinnou praxi nejenom ditéte v nemoc-
nici, ale i jeho sourozenct, kterym jsou pfechodné€ odmita-
ny bézné rodinné ,,sluzby”. A proto dnes ve vétSin€ nemoc-
nic pfevazuje tzv. péce koncentrovana na rodinu (,,family-
-centred care®). Jak jiZ bylo uvedeno vySe, 1é¢bu v nemoc-
nici doporucujeme pouze t€m détem, kterym srovnatelna
pécCe nemuZe byt poskytnuta doma. Pfevaznou vétSinu hos-
pitalizovanych déti dnes tvori mali pacienti (novorozenci,
kojenci nebo batolata) se zavaznym onemocnénim dycha-
cich cest, centralniho nervového systému, ledvin, déti s na-
hlou pfihodou bfisni, po rozsahlych zranénich, otravach,
popaleninach. Druhou velkou skupinou déti, ktera se podi-
li na nemocnic¢ni péci, jsou pacienti s nepfiznivou progno-
zou, nadorovym onemocnénim nebo vleklym a chronicky
probihajicim onemocnénim. Jde napfiklad o cukrovku a ji-
né endokrinni poruchy, vleklé zazivaci poruchy, revmatic-
ka onemocnéni, nejrizn€jsi alergie, srde¢ni obtiZe, nemoci
provazené zachvaty, chronické poruchy ledvin a krvetvor-
by. Nejproblematictéjsi skupinou déti, kterou oSetfujeme
na lazkach détskych nemocnic, jsou déti s postizenim ne-
bo s nedokonalym vyvojem ustfedni nervové soustavy, tj.
mozku, a déti, které vrozeny defekt metabolizmu pfipoutal
k pristrojim, bez kterych je jejich zZivot nemyslitelny. Pfi-
tom pritomnost rodicl je nezastupitelna u déti vSech vé-
kovych skupin, snad s vyjimkou starSich Skolakt a pubes-
centli. Nasi povinnosti je vytvofit na odd€lenich pro rodi-
¢e vhodné podminky. Pro personal je velmi naro¢né oSet-
fovat déti s vaznym ohroZenim Zivota, jejichZ péce je pre-
vazné€ soustfedéna na jednotky intenzivni péce. I pro ro-
diCe téchto d€ti se musime snazit vytvorit podminky k to-
mu, aby mohli u postylky nemocného ditéte stravit pfimeé-
fené dlouhy ¢as. UZ samotné uchopeni ruky ditéte, které je
v bezvédomi nebo kterého funkce prechodné prevzal pri-
stroj, je pro pacienta, ale i jeho rodice nenahraditelna a ne-
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zbytna nutnost. Uréité rezervy po této strance dnes jesté
maji ,nepediatricka“ odd€leni. Néktera z nich napfriklad
nejsou schopna poskytnout rodi¢tim moznost doprovodit
své dit€ az na operacni trakt a maximalné jej tak uSetfit ne-
prijemnych nebo stresujicich zaZzitki.

Jeden z argumentl proti pfitomnosti rodicti na od-
d€leni byval, ze by lékar ztratil svou autoritu. Souhlasit
se ovSem da jen s tim, Ze je dulezité, aby lékaf mél auto-
ritu, ale nedomnivame se, Ze autoritu si je mozno udrZet
jen tim, Ze lékar zlistane nedostupny za zavienymi dvei-
mi. Kdo navstivil nase oddéleni na klinice, jisté si v§iml,
Ze i kdyzZ se 1ékari a sestry casto oslovuji kiestnimi jmény
a mezi rodici, 1€kafi a sestrami jsou vztahy pratelské a ne-
formalni, 1ékafi maji dostateCnou autoritu, pokud je ji po-
tieba. K dobrému prostiedi na oddé€leni pfispivaji napfi-
klad spolecné oslavy vanocnich svatkili, narozenin, nebo
poradani maskarnich plest (1, 7). Tato aktivita nemiize
byt pouze doménou l1ékari a sester. Pfi pripravé a organi-
zaci se spolupodileji détsti psychologove, ucitelé, vychova-
telé nebo rizni specialisté (navstévy klauna se specialnim
programem pro nemocné déti). Chybi nam stale i vétsi ne-
formalnost kontaktu s détmi a rodi¢i, prijemné a uklidnuji-
ci nemocnicni prostredi i civilngjSi obleCeni zdravotnické-
ho personalu (6). Pfi zahrani¢nich pobytech na détskych
odd€lenich vam kolegové na otazku, pro¢ se nepievlékate
do bilych plasti, jednoznaéné odpovidaji: ,,Déti se citi 1é-
pe, kdyz jsou 1€kafi v civilu. Bilé nemocnicni iibory predsta-
vuji pro déti néco abnormdlniho...”.

Jesté jeden aspekt spolecné hospitalizace déti a rodict
je s oblibou a ¢asto nespravné komentovan. Kdo nepracu-
je na détskych oddélenich, miize se ¢asto mylné domnivat,
Ze pritomnost rodi¢l vyrazn€ usnadiuje naro¢nost prace
sestry. Obvykle vS§ak opak byva pravdou. Rozrusené rodi-
Ce, strachujici se o osud nemocného dit€te, musi sestra Cas-
to s nesmirnym taktem upozornovat na néktera opomenu-
ti, kterych se v béZném zivoté nedopoustéji, ale které mo-
hou znamenat pro dité velké nebezpeci (napfiklad uzavre-
ni postylky pro kojence, ¢asté myti rukou a respektovani
hygienickych podminek ve fazi izolace ditéte).

Vérim, Ze v pribéhu nékolika let se vétSina détskych
zafizeni bude moci pochlubit tim, co je dnes béZné na na-
§i klinice a co nikdo z nas nikdy nepovazoval za nadstan-
dard, za ktery by méli rodi¢e doplacet. Pro rodice vSech
hospitalizovanych déti jsou vybudovany velmi dobré so-
cialni podminky, aby jim usnadnily pobyt plny nejistoty
a strachu. Pouze za Pyrrhovo vitézstvi 1ze povazZovat, kdyz
se rodiCe uspokoji s tim, Ze jim zdravotnické zafizeni ne-
miize poskytnout moznost zustat se svym dit€tem v ne-
mocnici. Naopak, veSkery personal détské nemocnice by
mélo potésit, kdyZ se jim podaii presvédcit rodiCe, ktefi
pivodné neplanovali s dit€tem v nemocnici zlstat, Ze je-
jich pritomnost pobliz nemocného ditéte je nezastupitelna.
Mnozi odbornici, ale i rodice, si dost dobie neuvédomuiji,
Ze kromé€ pozitivniho vlivu na psychiku déti a rodi¢d ma
jejich pobyt v nemocnici stejné dulezity edukacni vyznam.
V prubéhu pobytu se rodice systematicky vzdélavaji a zis-
kavaji od oSetfujiciho lékafe nebo specialisty nesmirné po-

tiebné praktické i teoretické dovednosti, které budou dlou-

hodobé€ uplatnovat pii oSetfovani svého ditéte v domaci pé-

¢i (aplikace inzulinu, pfiprava a spravné davkovani diety

u déti s cukrovkou).

Pro nemocné hospitalizované déti a jejich rodice by-
la na I. evropské konferenci o hospitalizovanych détech
v kvétnu 1988 schvalena ,Charta prav hospitalizovanych
déti®, kterou zahy piijala i Ceska republika. Jesté dnes je
v mnoha bodech charty v naSich podminkach co vylep-
Sovat. Dodnes jsme nenalezli pochopeni u naSich kolegl
z operacnich obortli, aby po operaci a kratké stabilizaci
zdravotniho stavu byla dalsi pécCe provadéna na détské kli-
nice pediatricky kvalifikovanym personalem. Posud'te sa-
mi, co vSechno se po 14 letech od prijeti charty stalo v pod-
minkach nasich nemocnic samoziejmosti.

1. Déti maji byt prijimany do nemocnice pouze tehdy,
jestlize péce, kterou vyzaduji, jim nemiize byt stejné
dobie poskytnuta doma, nebo pfi denni hospitalizaci.

2. Déti v nemocnici maji vzdy pravo mit u sebe své rodicCe
nebo jejich zastupce.

3. Ubytovani by mélo byt nabidnuto vSem rodi¢iim a ti by
méli byt podporovani v tom, aby ziistali. Pro rodice by
to nemé€lo byt finanéni zatézi a neméli by trpét ztratou
vydélku. Aby se mohli podilet na péci o své dité, mé-
li by byt rodice trvale informovani o chodu odd€leni
a méla by byt podporovana jejich aktivni ucast.

4. Déti a rodiCe maji pravo byt informovani zptisobem od-
povidajicim jejich v€ku a urovni chapani. Méla by byt
ufinéna opatfeni ke zmirnéni fyzického a emocniho
stresu.

5. Déti i rodiCe maji pravo na informovanou ucast ve
vSech rozhodnutich tykajicich se péce o né. Kazdé dité
ma byt chranéno pied zbytecnou 1écbou a vyzkumem.

6. Déti maji byt oSetfovany spolu s détmi, se kterymi ma-
ji stejné vyvojové potieby a nemaji byt prijimany na od-
déleni dospélych. Pro navstévniky détskych odd€leni
by neméla platit zadna omezeni, pokud se tyka véku.

7. Déti maji mit veskeré podminky k hram a odpo€inku.
Vyucovani vhodné jejich véku a stavu a ma probihat
v ucelném, nabytkem vybaveném a stimulujicim pro-
stiedi, které ma byt vybaveno v souladu s jejich potie-
bami.

8. O déti ma peCovat personal, jehoz vzdélani a zkusenos-
ti mu umoznuji reagovat na fyzické, emocni a vyvojové
potieby déti a jejich rodin.

9. Kontinuita péce by méla byt zajiStovana tymem pecuji-
cim o déti.

10. S détmi ma byt zachazeno taktné a s pochopenim a je-
jich soukromi ma byt vzdy respektovano.

Uloha rodi¢ovskych sdruzeni v pééi o dité

Svou vyznamnou a nezastupitelnou funkci maji sku-
piny rodi¢li déti s urCitym onemocnénim ¢i postiZenim,
at jsou jiz vice nebo méné formaln€ vedeny a organizova-
ny oddélenim nemocnice nebo zcela svépomocné. Sdile-
ni prozitkl, jeZ je jednim z nejucinnéjSich psychoterape-
utickych mechanizmd, je tu zpravidla volnéjsi nez v pii-
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padé€ dialogu s profesionalnim pracovnikem (4). Rodi¢ov-

ska sdruzeni obvykle vznikaji s pfirozenou pomoci 1ékafa

a sester, ale Casem prevezmou kompletni organizaci i fize-

ni. Na konkrétnim pfikladu rodi¢ovského sdruzeni SAN-

CE, které pred deseti lety vzniklo na onkohematologickém

oddé€leni Détské kliniky v Olomouci, mohu blize popsat je-

ho ulohu a funkce. Sdruzeni plni mnohé funkce, které jsou

zameéfeny zejména na:

1. pomoc nemocnym détem v dobé pobytu na odd€leni
a usnadnéni navratu do bézného Zivota

2. zlepSeni vzajemné spoluprace rodi¢i nemocnych déti
s oSetfujicim personalem a rodi¢il navzajem

3. organizace a zdravotnické zajiSté€ni rekondi¢nich poby-

tl se zdravotnim programem a vikendovych pobytt ro-

din

pomoc sourozenciim déti se zavaznym onemocnénim

zajisténi vanoCnich setkani déti a jejich rodict

rozSifovani registru darct kostni dfené

humanizaci onkohematologického odd¢leni

Sifeni osvéty s cilem lepSi informovanosti vefejnosti -

v ramci humanitarnich akci informuje verejnost o za-

vaznosti onkologickych a hematologickych chorob,

o lécebnych postupech, o moznosti zafazeni vyléce-

nych pacientll do bézného Zivota

9. spolupraci sdruzeni SANCE s Nadaci pro vyzkum ra-
koviny Olomouc, jejimz cilem je podpora vyzkumu a
vyvoje protinadorovych I€Civ.

P N n R

Zapojeni rodict, 1ékait, sester, psychologd i dalSich
pratel ma v té€chto oblastech jiz desetiletou tradici. Na on-
kologickém oddé€leni se sdruzeni dlouhodobé€ podili na je-
ho humanizaci tak, aby pobyt v prostfedi, kde matka s di-
té€tem travi velmi dlouhou dobu 1é¢eni, poskytovalo dosta-
teCné soukromi a spliiovalo p¥isnd kritéria ,,druhého” domo-
va. Na druhé strané je nasi snahou, aby pacient s rodinou
nikdy nezustal v izolaci a mohl se zapojovat uz v dobé 1é¢-
by do Siroké rodiny téch, které v nejblizsi dob€ pozna pri
radostnéjsich prilezitostech. , Vsechna tato prdce je prdce li-
di, kteri hluboko v sobé nosi sviij bol, ale kteri se naucili spo-
lecné radovat. Veérime v pochopeni a podporu verejnosti. Jen
za téchto podminek jsme schopni zajistit optimdlni podmin-
ky pro dobu lécby i rekonvalescence malych pacienti, ale ta-
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ké pro ozdraveni rodiny v dobé hleddni nového smyslu Zivo-
ta., charakterizuje sviij pohled na vyznam sdruZeni a svij
podil na Cinnosti jedna z maminek, ktera stala u samotné-
ho zrodu rodi¢ovského sdruzeni. Hlavnim cilem rekondic-
nich pobytl se zdravotnim programem je podpora integra-
ce t€Zce nemocnych déti do kolektivu, edukace pacientt,
rodict i sourozencl formou seminafd, neformalni disku-
ze, ale zejména vzajemnou komunikaci rodicli a déti. Po-
byty maji prispét k posileni fyzické a psychické kondice
a v neposledni fadé usnadnit navazani nového pratelstvi,
ale i naucit se novym dovednostem, o které byly nemoc-
né déti ochuzeny nebo které pro n€ ztstaly po dlouhou do-
bu tabu (lyZovani, horolezectvi, jizda na koni nebo na ka-
jaku a jiné aktivity). Velkou pozornost kromé rodi¢u a ne-
mocnych déti vénujeme i jejich sourozencim. Piestoze se
na prvni pohled zda, Ze tyto déti neprosly uskalimi nemoc-
ni¢niho prostredi, tedy, Ze nebyly nijak ,postizeny*, za-
slouzi si i ony stejnou péci a pozornost jako jejich nemoc-
ni sourozenci. Mnohdy totiz prozivaly ,pocity nediileZitosti,
cely svét se tocil kolem nemocného sourozence, jak trefné vy-
jadfil jeden z nich. V souvislosti s postojem k Zivot ohro-
Zujicimu onemocnéni (u sebe nebo u svého ditéte) se v po-
slednich letech zacala vénovat zvySena pozornost tzv. syn-
dromu Damoklova mece. 1 nékolik let po vyléCeni zavazné-
ho onemocnéni si pacienti Zivotem nesou svij Damoklav
mec. Tuto uréitou pochybnost 0 mozném navratu nemoci
nevyfesi ani bezmezna divéra ve svého 1ékare. Problém byl
nastinén, nasi povinnosti je hledat zptsoby jak jej zmirnit
nebo ,vylécit®.

V roéence Sdruzeni SANCE, kterou jsme o Vanocich
pripravili pro vSechny ¢leny sdruZeni, ale i pro pratele
a podporovatele naSich aktivit, je v ur¢ité symbolice velmi
dojemné popsana charakteristika ¢lovéka, ktery svou po-
moc détem poskytuje s laskou a neviditelnym zptisobem:

LAndeélé jsou lidé, kteri vyzaruji svétlo. Kde oni jsou, tam
Je svétlo a jasno, andelé jsou lidé, kteri dostali néco z puivodni
rajské radosti. Vér mi, andelé jsou bytosti z masa a krve, kteri
Jjakymsi neviditelnym zpiisobem udrZuji svét v rovnovdaze. Skr-
ze né pocitujeme ono tajuplné dobro, které lidé chtéji dosdh-
nout. Je v nich postiZitelna ldska, se kterou by té chtéli obe-
Jjmout. Andélé puisobi ve skrytosti a délaji zdzraky, aniz by to
sami védeéli. Ano, na svété jsou jesté andelé!”

5. Mihal V. Neni non-compliance nasich pacienti i nasi vizitkou? Pediatrie pro
praxi 2001; 2: 255.
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