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Zkusenosti rodicu s poskytovanou zdravotni péci
o déti s epilepsii

Mgr. Jana Trtilkova, PhDr. Lucie Kltizova Kra¢marova, Ph.D., prof. Ing. Mgr. Peter Tavel, Ph.D.
Institut socialniho zdravi na Univerzité Palackého v Olomouci

V ramci projektu Hovory o zdravi, ktery poskytuje vefejné dostupné informace o tom, jak lidé prozivaji riznd onemocnéni, jsme
realizovali kvalitativni vyzkum zku3enosti rodict déti s epilepsii s onemocnénim svého ditéte. Tento pfispévek seznamuje s jejich
zkusenostmi v oblasti specializované zdravotni péce o déti s epilepsii. V obsahové analyze vychazime z 32 hloubkovych rozhovorfi
s rodic¢i déti s epilepsii ve véku od 0 do 18 let realizovanych prostfednictvim metody DIPEx. Vysledky poukazuji na to, Ze rodice
subjektivné hodnoti své zkusenosti se zdravotni péci zejména na zakladé své zkuSenosti s pfistupem lékare a zdravotniho perso-
nalu (komunikace, lidskost, trpélivost) a na zakladé mnozstvi a typu lékafem poskytovanych informaci, zejména na zacatku lécby.
Participanti hovorili také o problematice dostupnosti zdravotni péce z hlediska kapacity ¢i fyzické vzdélenosti.

Klicova slova: epilepsie, zdravotni péce, kvalitativni vyzkum.

Parents' experience of health care provided to children with epilepsy

The purpose of the project Health Talk is to provide publicly available information on how people experience various illnesses.
This qualitative research offers insights into experiences of parents who have children with epilepsy in the area of specialized
health care. The qualitative content analysis is based on 32 in-depth interviews with parents of children with epilepsy of children
aged 0 to 18 years using the DIPEx method. The results show that parents evaluate subjectively their experiences with health
care based on their experiences with the doctor’s and medical staff’s attitude (communication, humanity, patience) and based
on the amount and type of information provided by the physician, especially at the beginning of the treatment. The participants
described the problematic of the accessibility of the health care in terms of capacity and physical distance and related issues as well.

Key words: epilepsy, health care, qualitative research.

Uvod

Epilepsie zasahuje do mnoha oblasti zi-
vota pacienta a ma vliv na jeho kvalitu jak
u déti s timto onemocnénim, tak jejich rodin
(Harden et al., 2016). Tento fakt nds motivoval
k realizaci projektu, jehoz ic¢elem bylo zmapo-
vat zkusenosti déti s timto onemocnénim a je-
jichrodicud. Data z vyzkumného projektu nyni
slouzi jako informacni zdroj a opora pro rodiny
détskych pacient( nebo Sirokou laickou, ale
i odbornou verejnost (www.hovoryozdravi.
Cz). Za Ucelem preneseni poznatkl z realizo-
vané studie do praxe jsme se v rdmci nasich

analyz zaméfili rovnéz na zkusenosti rodicl

déti s epilepsii se specializovanou zdravotni
péci, kterd je jejich détem poskytovana.

Ackoli byly v Ceské republice realizovany
studie zamérené na epilepsii u déti, pfipadné
na rodiny déti s epilepsii, napf. Brabcova et
al., 2014, nebyl, dle nasich informaci, doposud
realizovan vyzkum zamérujici se na zkusenosti
rodicl déti s epilepsii se zdravotni péci's akcen-
tem na navrhovand zlepseni v oblasti této péce.

Prezentovana studie je soucasti rozsah-
lejsiho vyzkumu, jehoz cilem bylo porozumét
zkuSenostem déti s epilepsii s jejich onemoc-
nénim a rodi¢t déti s epilepsii s onemocné-
nim svého ditéte.

Tento vyzkum byl realizovan prostfednic-
tvim kvalitativni aplikované metody vyzku-
mu DIPEx (Database of Patient Experiences),
ktera se zaméruje na porozuméni zkusenos-
tem pacientl s nemoci a na zprostifedkovani
téchto zkusenosti dalSim pacientlim, jejich
blizkym i odbornikdim za ucelem poskytnuti
opory a spolehlivych informaci. To je reali-
zovano prostfednictvim uverejnéni zkuse-
nosti pacientd ¢i jejich blizkych na volné pfi-
stupnych webovych strankach (¢eska verze
www.hovoryozdravi.cz, britska verze www.
healthtalk.org). Metodu DIPEx vyvinuli védci
z Health Experience Research Group (HERG na
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Tab. 1. Demografické udaje rodict

Pohlavi

Muz 12
Zena 16
Oba rodice/Par 4
Celkem rozhovor( 32
Celkem respondentt 36
Vékova skupina

26-30 3
31-40 22
41-50 9
51-60+ 2
Rodinny stav
Svobodny/svobodna 15
Zenaty/vdana 16
Rozvedeny/rozvedend 2
Neuvedeno 3
Pocet déti

0 (nevlastni otec) 1

1 10
2 20
3 4
4 1
Vzdélani

Z3kladni 1
Stfedoskolské 18
Vlysokoskolské 13
Neuvedeno 4
Kraje

Hlavni mésto Praha

Stfedocesky kraj

Karlovarsky kraj

Ustecky kraj

Liberecky kraj

Kralovehradecka kraj
Pardubicky kraj
Kraj Vysocina

Jihomoravsky kraj

Zlinsky kraj

AN DY NN W= =W WL

Olomoucky kraj

Univerzité v Oxfordu) a v soucasnosti je vyu-
zivana ve vice nez deseti zemich svéta v¢etné
Ceské republiky (Tavel et al., 2015).

V3iechny vyzkumné studie feSené v rdmci
tohoto mezinarodniho projektu, véetné této,
museji byt realizovany dle zavaznych technic-
kych i etickych pravidel. Pfednosti vyzkumu je,
ze do tvorby spolehlivého online zdroje infor-
maci zahrnuje samotné pacienty a jejich blizké
(human-centred design) a interdisciplinarni
poradni panel sloZzeny ze skupiny odbornikd,
ktefi se ve své praxi zaméruji na zkoumanou
diagndzu (Tavel et al., 2015). Primarnim cilem
rozsah individualnich zkusenosti pacientl ci
jejich blizkych a poskytnout bohaty infor-
macni zdroj dal$im lidem se stejnym zdra-
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votnim problémem a tém, ktefi se o né staraji
(Herxheimer et Ziebland, 2003). Informace
jsou uzivatelm zpfistupnény nejen ve formé
textd, ale jsou doplnény uryvky z rozhovor(
se samotnymi pacienty, které ilustruji rlzné
z4azitky, které lidé popsali. Tyto ,zazitkové”
informace jsou spojeny s dalsimi informacemi
zaloZzenymi na subjektivnich zkusenostech
participantl (Herxheimer et al., 2000).

Popis vzorku a sbér dat

Od srpna 2018 do zafi 2019 jsme realizovali
celkem 32 rozhovor( s rodici pecujicimi o déti
s epilepsii. Vyzkumny soubor ¢ital 36 participan-
ta (CtyF rozhovor( se Ucastnili oba rodice/part-
nefi). Primérny vék Gcastnikd byl 43 let, median
37,5 let, SD=6,28 a 56 % dotazanych tvorily zeny.
V souboru byli zastoupeni rodice déti s epilepsii
zrznych oblasti Ceské republiky. Nejpocetn&;si
skupinu predstavovali rodice s détmi s epilepsii
ve véku 20 mésicli az 5 let a dale mezi 13-15 lety
(dal3i demografické udaje viz tabulka 1).

Pti sestavovani vyzkumného souboru
jsme se zaméfili na naplnéni jeho maximalni
mozné variance s ohledem na pohlavi, bydli-
$té (velikost mésta, réizné kraje CR), typ epi-
lepsie ¢i epileptickych syndrom ditéte, typ
epileptickych zachvati u ditéte a nékteré ko-
morbidity (nej¢astéjsi byly vrozené vyvojové
vady, mentdlni retardace, poruchy produkce
feci a poruchy zraku), abychom obsahli co
déti maji diagnostikovanou epilepsii.

Potencidlni participanty jsme rekrutovali
prostfednictvim organizaci pracujicich s cilo-
vou skupinou (zdravotnicka zafizeni, neziskové
organizace zamérené na osoby s epilepsif), za-
stupcu interdisciplinarniho poradniho panelu,
metody snowball a podplrnych skupin véetné
virtudlnich komunit na socidlnich sitich. O ucast
ve vyzkumu projevilo zdjem 80 rodi¢u déti
s epilepsii. Pokud rozhovor se zdjemcem ne-
probéhl, bylo to z dGvodu ¢asovych moznosti
na strané participanta ¢i nesplnéni kritérii pro
zafazeni do vyzkumného projektu.

Rozhovory probihaly nej¢astéji v doméc-
nosti participanta (22), ve zdravotnickém
zafizeni (4), v kancelafi vyzkumnika nebo
participanta (4), v neziskové organizaci (1)
avkavarné (1).

Pfed rozhovorem byli participanti sezna-
meni s cili vyzkumu a jeho pribéhem a vy-
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plnili potfebnou dokumentaci (informovany
souhlas, informace o Ucastnikovi). Samotny
hloubkovy rozhovor se skladal ze dvou ¢asti.
V prvni, narativni ¢asti, byl participant poza-
dan, aby vypravél svuj pfibéh od okamziku,
kdy se u jeho ditéte objevily prvni pfiznaky
az po soucasnost. To umoznilo participantiim
shrnout své subjektivni zkusenosti, pocity
souvisejici s onemocnénim a soustfedit se
na to, co je pro né podstatné. Ve druhé fazi
se tazatel s vyuzitim scénére zaméfil na po-
drobnéjsi vysvétleni spontanné zminéného
a pripadné i na dalsi otazky, které ve spojeni
s epilepsii vyvstavaji a nebyly v prvni fazi roz-
hovoru zodpovézeny. Témata scénare byla
konzultovéna s interdisciplinarnim poradnim
panelem, jehoz ¢lenové poméahali vyzkumni-
kovi dosahnout hlubsiho porozuméni proble-
matice zkoumaného onemocnéni.
Rozhovory s rodici trvaly obvykle 60-90
minut a byly digitalné zaznamenavany (audio
nebo video dle volby participanta), ndsledné
byly doslovné prepsany a zaslany dotazova-

nym osobam ke schvaleni.

Analyza

K identifikaci nejpodstatnéjsich témat
jsme vyuzili tematickou analyzu, kterd uzite¢-
né shrnuje klicové vlastnosti velkého mnozstvi
informaci a umoznuje zvyraznit podobnosti
nebo rozdily v datech (Braun et Clarke, 2006).

Pro usnadnéni analyzy jsme vyuzili kvalita-
tivni software NVivo, ve kterém dva vyzkum-
nici nejprve nezavisle na sobé prifazovali data
z kazdého rozhovoru ke kédlm, které odrazeji
vynorujici se témata. Kédovaci systém byl
nasledné porovnan, mirné upraven a apliko-
van na zbyvajici rozhovory. Kédovaci systém
vychazel nejen ze samostatnych rozhovord,
ale rovnéz z konzultace s multidisciplindrnim
poradnim panelem a z informaci z odborné
literatury.

Vysledky

Téma zdravotni péce se v ramci rozhovor
s rodici déti s epilepsii o jejich zkusenostech
s nemocijevi jako podstatné a hovofili o ném
vsichni participanti. Na zdkladé popsanych
zkusenosti jsme identifikovali tfi hlavni as-
pekty zdravotni péce, které Ucastnici studie
povazovali za dllezité a které mohly ovlivnit

to, jak vnimaji a prozivaji onemocnéni epilep-
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sii u svého ditéte. Jsou jimi: a) charakteristiky
na strané lékare, b) poskytovdniinformacia c)
dostupnost zdravotni péce.

Charakteristiky na strané lékare
a zdravotniho personalu

Kdyz rodice hovofili o zdravotni péci,
zamérovali se zejména na své zkusenosti se
zdravotniky. Rozhovory ukazuji, Ze pro rodice
je podstatny zejména celkovy pfistup Iékafe ¢i
zdravotnich sester, jejich schopnost empatic-
ké a jasné komunikace a odbornost.

Participanti velmi ocenovali, kdyz s nimi
Iékar jednal lidsky, zaujimal empaticky pfistup
a podporoval je. Rodi¢e vyjadfovali vdé¢nost
a obdiv za trpélivost a autenticitu lékar(. Byli
radi za prostor pro jejich dotazy a vysvétleni dia-
gndzy, moznych pficin, navrzeného lé¢ebného
postupu, prognézy a dalsich aspektl tykajicich
se epilepsie. Ocenovali, kdyz se lékar vyhybal pfi-
li§ odborné feci a snazil se mluvit srozumitelné.
Povazovali za dllezité, aby se lékafi pokusili najit
na rozhovor s rodici dostatek casu.

Takovy pfistup je dle rodica dilezity ze-
jména na pocatku lé¢by, nebot je to pro ro-
di¢e velmi ndro¢né obdobi a s novou Zivotni
situaci se teprve szivaji. Pro participanty bylo
duilezité, aby lékati brali ohledy na psychiku
nejen ditéte, ale i jich samotnych.

~Jenom z vlastni zkusenosti, nékdy lékari
i sestry jsou v kazdodennim procesu a uz moznd
zapominaji, jaky to bylo tplné na zacdtku, kdyZ
se o tom ¢loveék teprve ucil, protoZe také kdyz
uz jsme byli na oddéleni asi po Sesté, tak ¢lovék
vi, jak to tam chodi a vi co cekat” (muZ, 31 let).

,Citilijsme obrovskou podporu od néj, a kdyz
ndm rfeklvysledky prvni kontroly po operaci, tak
ndm to sdéloval se zatnutymi péstmi, jakoby
zrovna vyhrdl Wimbledon, takZe opravdu krdsnd
reakce” (muz, 39 let).

Cast rodict zddraznila, ze |ékafi kromé
odbornych znalosti, potfebuji porozumét spe-
cifikim kazdého ditéte, coz jim m{ze pomoci
poskytovat lepsi péci. Participanti uvadéli, ze
z tohoto dlivodu je pro né zasadni, aby s nimi
lékaf komunikoval a naslouchal jim, protoze
jako rodice své déti znaji nejlépe a jejich vhled
proto muze byt velmi cenny, at uz pfi stano-
veni sprdvné diagnézy, zhodnoceni vyvoje
onemocnéni nebo nastaveni |écby.

»Takhle se zdchvaty opakovaly vZdycky zhru-
ba s pllrocni az roéni pauzou. Jd jsem mezitim

> EPILEPSII

pozorovalai malé zdchvaty a absence. Rikala jsem
o0 tom samoziejmé neuroloZce, ale ta mi rekla:,, To
nesledujte, to nic neni, to déti maji, kdyZ jsou una-
vené, takZe reknéme, Ze to jsou febrilni kiece, sice
zvldstni, protoZe teplota byla az po 2 hodindch,
ale reknéme, Ze to jsou febrilni kiece, protoZe EEG
je cisty, takZe na shledanou” (zena, 31 let).

Participanti kromé pfistupu lékard k dét-
skym pacientlm a jejich rodi¢im rovnéz
hodnotili jejich odbornost. Mnohdy se svymi
détmi nejprve pfichazeli do ordinace prak-
tického |ékare a neurologa, nasledné jejich
péce navazovala na specializovand pracovisté
zajistujici komplexni péci pro détské pacien-
ty s epilepsii, kde zazemi Iékafim umoznuje
provadét Siroké spektrum vysetieni k uréeni
spravné diagndézy a rozhodnuti o |é¢ebném
postupu, a navic se vénuji epileptochirurgii.
Rodice byli celkové spokojenéjsi s praci lékard
ve specializovanych centrech, kde vnimali péci
jako kvalitngjsi. Néktefi participanti zminili, ze
pfedtim nez se dostali do specializovanych
center, mély jejich déti stanovenou chybnou
diagnézu anebo dostaly nespravnou kombi-
naci léku. Participanti také hovoili o tom, ze
ve vétsich nemocnicich a na specializovanych
pracovistich k nim zdravotnicky personal pfi-
stupoval s vétsi citlivosti a bral vétsi ohled na
jejich potieby oproti zdravotnikdim, se kterymi
se setkali v mensich nemocnicich.

,Co jsme méli zkusenosti, kde jsme treba byli
ndrazové v nemocnicitady u nds, tak nebrali moc
ohledy na to, Ze je to postiZzené dité, md své jiné
denni rytmy. Napfiklad rdno, kdyZ je po tézkém
zdchvatu a lékati zrovna potrebuji délat v tolik
hodin vizitu, on spi a odpocivd, tak by na néj méli
brdt ohled, ale je to nezajimalo. Naopak v jiné
nemocnici lékari prisli na pokoj: ,Aha, je po zd-
chvatu, odpocivd, dobre, pfijdeme pozdéji.” Nebo
sestficka jim rekla: ,Dneska se nevyspali, nechte
je odpocivat, ted'zrovna usnuli” (zena, 39 let).

Mudzeme shrnout, ze za nejvyznamnéjsi
charakteristiky na strané lékare participanti
povazovali empaticky a lidsky pfistup, ote-
vienou komunikaci a naslouchéni a v nepo-
slednifadé jeho odbornost. Ackoli odbornost
lékare byla pro participanty pfi hodnoceni
zkusenosti se zdravotni péci vyznamna, cel-
kovy pfistup Iékare a lidskost byly neméné
podstatnym aspektem vnimané kvality péce.
Rodice hodnotili jak pozitivné, tak zdporné, ale
je dalezité zminit, ze velka ¢ast participanta
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byla spokojena. Na zakladé téchto raznych

zkusenosti vychazi nase doporuceni v zavéru.

Poskytovani informaci

Ackoli to pro rodice bylo nékdy naro¢né,
upfednostnovali, kdyz jim |ékafi diagn6zu
sdélovali citlivé, ale pravdivé a jednoduse.
Dulezité pro né byly nejen informace, ale i zpU-
sob a podminky sdéleni diagnézy. Pro nékteré
rodi¢e obdrZeni diagnézy znamenalo 3ok, velké
znejisténi a obavy, a proto participanti pozitiv-
né hodnotili, kdyz jim Iékaf ponechal ¢as na
¢astecné vyrovnani se s nepfiznivou zpravou
a teprve v nasledujicich dnech jim poskytl po-
drobnéjsiinformace. Participanti si cenili, kdyz
jim léka¥ po sdéleni diagnézy nejdrive nechal
cas, aby si mohli promyslet své dotazy, a kdyz
se mohli ptati opakované.

Jedna z participantek se svéfila, ze zpo-
¢atku diagnézu svého ditéte odmitala a in-
formace od Iékafu si ovéfovala na internetu.

Participanti uvitali, kdyz kromé ustné
sdélenych informaci dostali i brozuru nebo
informacni letak o epilepsii, kalendar zachva-
10, pfipadné kontakty na dalsi ndvazné sluzby
a organizace. S ohledem na obsah ziskanych
informaci néktefi participanti zminovali, ze
se od lékard chtéli dozvédét také moznou
pfi¢inu onemocnéni jejich ditéte, prognézu
onemocnéni nebo o moznostech doplrikové
¢i alternativni 1é¢by.

,Jd jsem takovy clovék, Ze chci vsechno ve-
dét. Kdyz byl maly na oddéleni ARQO, zapsali jsme
si vsechny medikamenty, co mél. Vsechno jsme
si nacetli, k Cemu to je, pro¢ se to pouZivd a ja-
ké jsou neZddouci ucinky. Jd jsem potfebovala
vsechno védét” (zena, 29 let).

Dostupnost zdravotni péce

Néktefi rodice poukazovali na nedosta-
te¢né kapacity specializovanych pracovist pro
l1é¢bu détské epilepsie, véetné lazenské 1é¢by
a dopliujicich cilenych terapii (napf. ergotera-
pie, fyzioterapie). Pobyty v laznich byly jednou
z nejvice vyuzivanych doplikovych metod
ke standardni 1é¢bé epilepsie u déti, o které
rodice vypravéli.

Vzhledem k velkému poctu pacientll na
jednotlivych pracovistich, ma lékar na osetieni
kazdého z nich relativné omezeny cas, coz se
dle rodi¢d muze odrazit jak na citlivosti piistu-
pu, tak na mnozstvi poskytnutych informaci.

www.neurologiepropraxi.cz



Prekazky vyplyvajici z nizkého poctu téch-
to zafizeni byly: zvySena finanéni naro¢nost
pro rodinu, pfili$ velkd vzdalenost od bydlisté
a s timi souvisejici dalsi oblast, jako je sladéni
prace a péce o rodinu.

»Co je problém, jsou asi nedostatecné ka-
pacity specializovanych pracovist, véetné ldzni.
VSechny ty pracovisté jsou kapacitné uplné na
stropé, tim pddem jsou s tim spojeny tfeba casové
prodlevy atd. ...To je spise otdzka na stav zdra-
votnictvi a néjakych prostredki” (muz, 39 let).

Participanti hovofili o dostupnosti zdra-
votni péce, vice se vsak zaméfovali na vztah
mezi lékafem a rodici, proto se dale v textu
zaméfujeme na predchozi dva aspekty.

Diskuze

Bylo zjisténo, ze jednim ze zésadnich fakto-
rd, které ovliviuji zkusenosti rodi¢l déti s epi-
lepsii se zdravotni péci, jsou jejich zkusenosti
s |ékafi a s dalSim zdravotnickym persondlem.
Osobnostni charakteristiky lékafe a jeho schop-
nost navazat s rodici vztah zalozeny na empatii
a spoluprdci se zda byt predpokladem tGspésné
1é¢by. Toto zjisténi je v souladu s celondrodnim
vyzkumem zabyvajicim se souhrnnou spoko-
jenosti pacientu ve zdravotnickych zatizenich
v Ceské republice. Na zakladé vyzkumu ve
zdravotnictviz agentury STEM/MARK spréavnd
komunikace s pacienty a jejich informovanost
nastavuje redlna ocekavani, ¢imz se zvysuje
jejich spokojenost (Raiter, 2010).

Pokud Iékar bagatelizuje pacientovy potize
uvadéné rodi¢em i ditétem nebo jim nevénuje
dostatek pozornosti, miize byt ohroZzen nejen
funk¢nivztah a dlivéra mezi lékafem a rodicem
ditéte, ale dle zkusenosti participantd mlze také
dochazet k chybné diagnostice ¢i pochybenim
v 1écbé ve chvili, kdy Iékafi nevyhodnoti infor-
mace poskytované rodi¢em jako relevantni.
K obdobnym zjisténim dosli ve své studii rov-
néz Ha a Longnecker (2010), ktefi uvadéji, ze
efektivni komunikace mezilékafem a pacientem
je dalezitym prvkem pfi budovanivztahu, jehoz
pozitivnimi dusledky jsou vyssi kvalita poskyto-
vané zdravotni péce, snazsi vyména informaci
a zapojeni pacientl do rozhodovani o l1écbé.
Nespokojenost pacientd vyplyva casto pravé
z naruseného vztahu lékar-pacient.

Pristup lékare mUze sehrat také dllezitou
roli v tom, jak pacient a jeho blizci diagnézu
pfijmou a jak se k ni postavi. Sdélenim dia-
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gnodzy komunikace mezilékafem a pacientem
nekonci. Lékar by mél rodice priibézné infor-
movat, vysvétlovat a zodpovidat jejich dotazy.
Hlavnimi aspekty, které participanti u lékarl
svych déti ocenili, byly jejich komunikacni do-
vednosti, pozitivni pfistup k ditéti a rodiciim,
divéryhodny vztah a profesionalita.

Tato zjisténi jsou v souladu s danskou studii
(Ammentorp et al., 2005), kterd poukdzala na po-
tiebu lepsi a jasnéjsi komunikace mezi [ékafem
arodici a porozuméni informacim sdélenych
lékafem. Zaroven podle mezindrodni kvalita-
tivni studie (Alma et al., 2017), ktera vychazi
mimo jiné i zrozhovor( s rodici déti s epilepsif
z Ceské republiky, jsou efektivni komunikaéni
dovednosti Iékare, dlivéryhodny vztah s Iéka-
fem, profesionalita a dostupnost zdravotni péce
nejzasadnéjsi v hodnoceni vlastnich zkuSenosti
s détskou primarni zdravotni péci. Nase studie
ukazuje, ze rodice maji v oblasti specializované
péce podobné potieby jako v péci primarni.

Poskytovatelé zdravotni péce by se méli
zaméfit nejen na nemoc a jeji zvladnuti, ale ta-
ké na samotného pacienta a jeho zivot, vnimat
a objasnit pacientovy obavy, hovofit o moz-
nostech lécby, IékaF by mél byt vnimavy. K zis-
kani téchto dovednosti mize dle Dwamena
et al. (2012) stacit i krdtkodobé koleni. Mladi
cesti lékali a dalsi zdravotnicky personal se jiz
setkavaji s vyukou, ktera ma napomoci zlepse-
ni komunikace a pfistupu Iékare k pacientovi,
ale ¢asto se jednd pouze o teoretické predmé-
ty. Navic je stéle zachovavano prirodovédecké
paradigma (Koubovd, 2016). Véfime, Ze snaha
zdravotniho persondlu porozumét prozitk(im
a zkusenostem pacientli mize byt v poskyto-
véani zdravotni péce zasadni. Webové stranky
www.hovoryozdravi.cz, které jsou vystupem
projektu, ktery byl zdkladem této studie, tak
mohou nabidnout zdravotnikim cenny zdroj.
Tyto webové stranky nabizeji vhled i do oblas-
ti a zkudenosti, na které pfi bézném rozhovoru
v ordinaci lékafe nezbyva ¢as nebo o kterych
rodice déti s |ékafem vétsinou nemluvi.

V soucasné dobé nelze podcerovat vyznam
mékkych dovednosti. Ve zdravotnictvi k tém
nejdulezitéjsim mékkym kompetencim patfi
dobré komunika¢ni schopnosti, protoze pokud
lékaf nekomunikuje profesionalné, muize to mit
negativni dopad na pacienta. Schopnost rozvijet
a pouzivat mékké dovednosti mize napomoci

zlep3eni kvality zdravotni péce.
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Vzhledem k velikosti souboru neni moz-
né zjisténé zavéry vyzkumu generalizovat na

celou populaci.

Zavér a doporuceni pro praxi
Rozhovory o zkusenostech rodi¢t déti
s epilepsii umoznily pochopit, co povazuji
rodice za podstatné ve zdravotni péci o své
déti. Ackoli odbornost |Iékafe je vnimana jako
zasadni, je pro rodice dUlezité zejména to, jaky
pfistup k nim Iékar zaujima, jeho komunikacni
dovednosti a kvalita poskytovanych informa-
ci, které predava, i zplsob jejich predani. Z vy-
povédi rodi¢li tedy vyvozujeme nasledujici
doporuceni zdravotniklm:
B sdélovat informace srozumitelnym jazykem,
B sdélovat informace citlivé a pravdivé,
B nechat po ozndmeni diagnézy rodi¢lim cas,
nedoslo k zahlceni a zapomenuti podstatného,
B vytvorit prostor pro kladeni otazek,

B empaticky naslouchat.

Je vhodné poskytovat informace nejen
ustné, ale také v tisténé podobé, napft. poskyt-
nout pfirucku Epilepsie a dité (Stehlikova et
Modrd, 2017) nebo pfedat odkaz na webovou
stranku www.hovoryozdravi.cz, webové stran-
ky pacientskych organizaci ¢i jiny relevantni
zdroj informaci.

Webovou strdnku www.hovoryozdravi.
cz, kterd obsahuje osobni zkusenosti déti
s epilepsii a jejich rodi¢d v rlznych oblas-
tech, je mozné vyuzit jako informacni zdroj.
Web mize poslouzit jak |ékafam, kterym
umozni nahlédnout do kazdodenniho zi-
vota rodin déti s epilepsii i dalsim pacien-
tlm ¢i jejich blizkym, ktery poskytne kromé
informaci i povzbuzeni ¢i oporu. Webova
stranka mudze byt také vyuzita pfi vzdélavani
zdravotniku ¢i student zdravotnich a po-
mahajicich profesi, ktefi se do péce o déti
s epilepsii zapojuji.

Tato publikace vznikla v rdmci projektu
podporeného TA CR,,Podpora kvality Zivota
rodin déti s neurologickym onemocnénim
epilepsii” registracni ¢islo TLO1000254.
Dékujeme za milou spoluprdci a poskytovdni
medicinskych konzultaci MUDr. Ondrejovi
Hordkovi, ktery po dobu trvdni vyzkumu zastal
roli odborného supervizora.
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