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UvVOD

Tématem diplomové prace je problematika dlouhodobé hospitalizovanych déti
s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie. Konkrétn€ jde o moznosti ovlivnéni
kvality zivota déti s tak zavaznym onemocnénim. Snahou bylo ziskat reflexi o kvalité
zdravotnické péce poskytované détem s timto onemocnénim. Cilem diplomové prace je
také nalézt dalsi zpasoby jak pomoci détem a jejich rodi¢im piekonat toto mimotadné
obtizné obdobi jejich Zivota.

Diagnostika kvality Zivota u déti a dospivajicich se v poslednich letech rychle rozviji,
zejména v oblasti specifickych metod, urcenych pro zjistovani kvality zivota déti s urcitym
typem onemocnéni. Definovat kvalitu Zivota u onkologicky nemocnych déti neni snadné
a samotna definice se stale hled4a. V odborné literature se pouzivaji modifikace odvozené

od definic ur¢enym dospélym pacienttim (Mares a kol., 2006).

Zjistovani kvality zivota dopliuje objektivni ukazatele zdravotniho stavu tim, Ze popisuje
dopad nemoci a 1écby na kazdodenni zZivot détského pacienta, jak uvadi Dragomirecka
akol. (2006). Slovacek (2007) charakterizuje pod pojmem kvality Zivota subjektivni

hodnoceni zivota jedincem.

V konkrétni situaci hemato-onkologického onemocnéni je kvalita Zivota détského pacienta
chépana jako snaha o minimalizaci vlivu nemoci, 1é¢by a nasledkll na celkovy rozvoj ditéte
tak, aby se vyrovnalo svym zdravym vrstevnikim a aby jeho budouci Zivot byl

plnohodnotny a nelisil se od bézné zivotni normy (Koutecky, Kabic¢kova, Stary, 2002).

Kazdé¢ hemato-onkologicky nemocné dité =ztraci svij dosavadni zplsob Zivota
a dlouhodobou hospitalizaci ztraci své ptirozené socialni okoli (pfirozené prostiedi
domova, odtrzeni od sourozenctli, kamarad, spoluzdki). Objevuji se nepiijemné zazitky,
spojené s bolesti, méni se fyzicky vzhled vlivem 1ékli, méni se psychicky stav, znenadani

se dit¢ musi vyrovnat s velmi zdvaznou skute¢nosti.

V kazdém pftipad¢, je-li ditéti diagnostikovano onemocnéni tohoto charakteru, ovlivni to
zivot celé rodiny.

Stary, Mayer a kol. (2002) zdGraziuji, rodice jako prvni dostavaji informace o diagndze
svého ditéte a musi se nejdiive sami vyrovnat se stresem a nejistou, kterd je provazi

v prub¢hu celé 1écby.



Na nejistotu a zménu chovani rodict a nejblizSich ptibuznych mize dité¢ velmi citlivé
reagovat. Tento vliv by nemél nemocné dité¢ zatéZovat, ale pfinaSet mu uklidnéni,

povzbuzeni a divéru v 1écebné postupy (Dunovsky, 1999).

v

Langmeier, Krej¢ifova (1998) uvadi, ze piijeti faktu nemoci a zvlddani onemocnéni
v rodin€ zélezi na kvalité vztahii v rodin¢ a individudlni charakteristice jednotlivych ¢lenti

rodiny.

Osobnost détského pacienta je individudlni a neexistuje obecné schéma jak dosdhnout
co nejlepSiho duSevniho stavu v danych podminkach hospitalizace v nemocnici. Je tfeba
pfistupovat ke kazdému nemocnému ditéti individualng€, obecnd pravidla a vychovné
pusobeni ptizpisobit véku ditéte a jeho vyspé€losti. Veskeré plisobeni musi byt zaméteno

na uspokojovani aktuélnich potteb ditéte (Fendrychova, Klimkovic, 2005).

Jak uvadi Mihal (2010) akutni lymfoblastickd leukémie (ALL) je nejcastéjSim typem
leukémie a nejcastéji 1é€enym nadorovym onemocnénim u déti. Béhem poslednich patnacti
let bylo dosazeno pozoruhodného pokroku v 1écb¢ détské leukemie a tato skuteCnost
se povazuje za jeden z nejvétsich uspechii klinické onkologie. V soucasnosti ma nadéji na
uzdraveni vice nez 80 % déti s onemocnénim ALL, diky agresivni chemoterapii,

zdokonaleni stanoveni rizika relapsu onemocnéni a transplantaci kostni dien¢.

Zakladem lécby ALL je chemoterapie, coz je 1écba pomoci cytostatik, doplnéna
v nékterych pfipadech ozafovanim. Lécebny protokol se skladd z nckolika fazi,
po skonceni intenzivni 1éCby (cca 8 meésict), kdy je vétSinu Casu dit¢ hospitalizovano

na oddéleni, nastupuje méné intenzivni udrZovaci lé€ba (Mayer, Stary a kol., 2002)

Stary (2006) uvadi, ze béhem podavani chemoterapie opakované dochazi ke snizeni
obranyschopnosti, ttlumu kostni diené a poskozeni tkdni. Dusledkem téchto vedlejSich
ucinkli chemoterapie hrozi u déti velké riziko infekei, a proto je vzdy nutna hospitalizace
ditéte, ktera je spojena s izolacnim reZimem a piisnymi dietnimi opatfeni. Po skonceni
intenzivni 1é€by navazuje léba udrzovaci, nepodavd se takové mnozstvi cytostatik,
pomalu se za¢ina obnovovat imunitni systém a dit€ i rodina se miZe navracet do bézného
zivota. Pokud nedochazi k zdvaznym komplikacim, neni jiz nutnd hospitalizace béhem
udrzovaci 1é€by, a také jiz neni nutny izolacni reZim a pfisna dietni opatieni. Jakmile je

ukoncena udrzovaci lé€ba, mize se dit¢ opét navratit zpét do svého kolektivu.

Kvalitu zivota déti ovliviiuji zvySené naroky onemocnéni ALL, charakteristické vedlejsi

ucinky cytostatik, zejména zvraceni a nevolnost, poskozeni sliznic v dutiné Ustni, které



détem zpiisobuji negativni psychickou zatéz. LéCebné a diagnostické vykony spojené
s bolesti se opakuji béhem celého procesu 1é¢by. Napiiklad lumbélnich punkci absolvuje

nemocn¢ dit€ 15 a odbéri kostni diené¢ 6 béhem 1€cby akutni lymfoblastické leukemie.

Lécbu ALL muaze tedy doprovazet mnoho zavaznych komplikaci a k tomu, aby jich bylo
co nejméné, slouzi 1éCby podpirna. Cilem této 1éCby je zlepSit celkovy stav détského

pacienta.

Diplomova préce je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka Cast obsahuje
charakteristiku onemocnéni ALL, princip 1écby ALL a vedlejsi ucinky 1écby ALL. Je zde
popisovan psychosocialni vliv onemocnéni jak na dité, tak 1 na ¢leny rodiny. Dilezitou
soucasti jsou spravné zasady komunikace. Soucasti této prace je také charakteristika
hemato-onkologického oddéleni Dé&tské kliniky v Olomouci, kde jsou tyto déti

hospitalizovany.

Prakticka ¢ast je zaméfena na metodiku vyzkumu, charakteristiku vyzkumného souboru,
ktery je tvofen rodi¢i déti hospitalizovanych s onemocnénim akutni lymfoblastickou
leukemii na détském hemato-onkologickém oddéleni ve Fakultni nemocnici v Olomouci.

V posledni ¢asti jsou uvedeny vysledky vyzkumného Setfeni.

Soucasti diplomové prace je edukacni materidl uréen pro zdravotnicky personal

hemato-onkologie Détské kliniky v Olomouci.



1 AKUTNI LYMFOBLASTICKA
LEUKEMIE

1.1 Uvod

Akutni lymfoblasticka leukemie (ALL) je nejc¢astéjsi nadorové onemocnéni v détském
véku, jedna se o heterogenni onemocnéni, jehoz jednotlivé formy se lisi klinickymi
pfiznaky a laboratornimi nélezy, morfologii nadorovych bunék, jejich fenotypem

1 genotypem.

V diplomové praci jsou pouzity latinské pojmy, jejich vyznam je vysvétlen v ptiloze 1.
1.2 Etiopatogeneze

Jak uvadi Stary (2010) akutni lymfoblastickd leukemie vznika nekontrolovanou proliferaci
prekurzort lymfocytid. Incidence ALL je 3-4 nové piipady na 100 000 déti a rok a je vyssi
v hospodatsky vyspélych zemich nez v zemich rozvojovych. V Ceské republice doslo
v devadesatych létech dvacatého stoleti k nartistu onemocnéni leukemie u nejmensich déti.
Vrchol vyskytu leukemie je mezi 2-5 lety Zivota, 5 % ptipadd se vyskytuje u kojencii
a 30% u déti starSich 10 let.

ALL u déti vznikd velmi pravdépodobné jako abnormalni odpovéd’ organizmu na bézné
virové infekce u predisponovanych jedincii. Vrchol vyskytu je mezi dvéma az péti lety
Zivota, coz je obdobi vyvoje imunity proti nejcastéj$im virovym infekcim (Mayer, Stary,

2002).

,, Teorie dvou mutaci genetického materialu bunky — jedné prenatalni in utero a druhé
postnatalni v dusledku virové infekce, je platna velmi pravdépodobné pro nejmladsi
nemocné. Dokladem jsou studie, které nachazeji identické klonalni abnormality
u monozygotnich dvojcat a ndlez bunék s identickou klonalni prestavbou jako
pri pozdéjsim rozvoji leukemie v kapkach krve odebranych novorozencum pri screeningu

vrozenych onemocnéni” (Mayer, Stary a kol., 2002, str. 279).

Teorie vzniku leukemie spocivd v tom, Ze pravdépodobné béhem nitrodélozniho vyvoje
dojde k naruSeni genetické vybavy buiiky a vznikne preleukemicky klon a samotné bujeni
leukemického klonu nastane u disponovanych déti, které prodélaly infekce v dobé, kdy se

obranyschopnost organizmu utvaiela. Leukemické blasty ztraceji schopnost vyzravani
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(diferenciace), ale zvySi svoje mnozeni (proliferace) a Sifi se z kostni dfené¢ krevnimi

cévami do organismu.

1.3 Epidemiologie

=  ALL tvori 80 % leukemii u déti,

» jejiincidence je 2,5-3,5 novych ptipadi na 100 000 déti do 15 let a rok,

* je Castéj$i u chlapct nez u dévéat v poméru 1,3 : 1,

= vrchol vyskytu détské ALL je mezi 2-5 lety Zivota,

* kojenci do jednoho roku tvoii 3-5 % déti s ALL, déti starSi deseti let asi 30 %.

Zvyseny vyskyt ALL je zaznamendn u déti s nékterymi chromozomalnimi a konstitu¢nimi
onemocnénimi. Pacienti s Downovym syndromem maji 10x vys$$i vyskyt leukemie
vprvnich 10 letech Zzivota nez zdravé déti. Genetickd onemocnéni spojena
s chromozomalni nestabilitou (Nijmegen syndrom, ataxia — teleangiektasia, Fanconiho

anémie, Bloomtiv syndrom) predisponuji déti ke vzniku leukemie (Mayer, Stary, 2002).
1.4 Klinické projevy

Na pocatku onemocnéni je cCastym piiznakem horecka, dale nechutenstvi, unava
a bledost. Castym piiznakem jsou bolesti kloubti a kosti, ty maji za nasledek odmitani

chuze.

K dal§im dulezitym piiznaklim patii hepatosplenomegalie, lymfadenomegalie a krvacivé

projevy na kuzi a to v podobé hematomi nebo petechii .

Nekteti pacienti pfichdzeji s projevy ledvinové nedostateCnosti vzniklé na podklade

uratové nefropatie.

Inicidlni leukemickd infiltrace mozku se miZe projevovat bolesti hlavy, zvracenim,
meningizmem, diplopii pfi paréze n. abducens, parézou n. facialis. Na ocnim pozadi byva
krvaceni na sitnici (projev i krvaceni do mozku) a prominence papily zrakového nervu.
Leukemicka infiltrace varlat se projevuje tuhym nebolestivym zdufenim jednoho nebo

obou varlat (Mayer, Stary, 2002).
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1.5 Diagnostika

Morfologie a cytochemie
ALL je definovana nalezem 25 % blastl v aspiratu kostni dfené.

Jde-li o akutni leukemii, je v kostni dfeni patrny zietelny narlst blastli, zmény v perifernim

krevnim obraze, imunofenotypizace a genetické vysetieni kostni diené.
1.6 Prognostické faktory

V tomto ohledu je v prvé fadé velmi dulezitd reakce pacienta na sedmidenni poddvani
prednisonu a jednu intratekalni aplikaci metotrexatu. Déti, které béhem tohoto obdobi snizi
pocet blastii v krvi pod 1000/ul, maji vyznamné lepsi prognozu nez déti, které takto rychlé

redukce nedosahnou.

Velikost nddorové masy v organizmu je klasicky a stidle vyznamny prognosticky faktor.
Inicialni leukocytéza > 10 000/ul je prognosticky pfizniva. Chlapci onemocni leukemii
Castéji nez dévcata a jejich prognoza je horsi nez u divek (z divodu relapstu zpisobenych

infiltraci varlat).

Nejlepsi prognézu maji déti mezi 1-6 lety. NejhorSi prognéozu maji kojenci, zvlasté

v prvnich 6 mésicich Zivota (vysvétlenim je zména genotypu leukemické buiiky).

Rovnéz déti starSi 10 let maji hor$i prognézu (Mayer, Stary, 2002; Koutecky, Kabickova,
Stary, 2002; Klener 1996).

1.7 Lécba

Lécba probihd podle némeckych BFM (Berlin-Frankfurt-Miinster) protokolt ve vsech
centrech Ceské republiky. Vysledky 1é¢by déti s ALL do roku 1983 v Ceské republice
zaostavaly za vysledky zapadoevropskych zemi a wvylécit se dafilo jen pftiblizné
30 % pacientil. Volba respektovanych némeckych protokoli kombinované chemoterapie
se ukazala jako velmi prozirava. Jiz prvnim léebnym schématem ALL-BFM 83
pouzivanym v letech 1985-90 se podafilo vylécit vice nez 60 % déti. Lécebnym
schématem ALL-IC BFM 2002 bylo v letech 2002-7 1éceno vice nez 300 déti a dle
stavajicich vysledkt je nepochybné, ze vylécit se podafi vice nez 85 % z nich. V soucasné
dobé se Ceska republika piipojila k nové 1éebné studii déti s ALL, které se pod

hlavickou BFM zucastni centra ze SRN, Rakouska, gV}'Icarska, Izraele a Australie. Cilem
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je dalsi zlepSeni vysledkl 1écby tohoto pred 50 lety bez vyjimky smrtelného onemocnéni

pfi snizeni vyskytl akutnich a pozdnich 1écebnych komplikaci (www.1f2.cuni.cz).

Lécba détské leukemie se fidi mezindrodnimi protokoly, které jsou rozfazované
na indukci, remisi, jeji konsolidaci, prevenci leukemické infiltrace mozku a udrZovaci
1écbu. Lécba déti ze standardniho a stfedniho rizika je kontinudlni, s minimalnimi
prestavkami. Lécba déti s vysokym rizikem je zaloZena na rotaci kratkych, jeden tyden
trvajicich, velmi intenzivnich blokii chemoterapie. Intenzivni 1é¢ba ma prevahu léki
podavanych parenteralné a trva priblizné 8 meésici, udrZovaci lé¢ba obsahuje
peroralni cytostatika. Celkova délka 1€¢by je 2 roky, chlapci jsou v nekterych schématech
1éCeni 3 roky (riziko pozdnich relapsti, zejména varlat) (Mayer, Stary, 2002).

1.8 Princip chemoterapie

,, Chemoterapie znamena podavani lékii, jez jsou produkty chemicke syntézy. V onkologii
se pod pojmem chemoterapie rozumi podavani lékii s cytotoxickym ucinkem, at jiz jsou
puvodu syntetického, ¢i jde o derivaty ziskané z rostlin ¢i plisni“ (Mayer, Stary, 2002,
str. 107).

Podstatou chemoterapie je inhibice bunééné proliferace a stimulace apoptozy. Proliferujici
buniky se nachazi v bunécném cyklu. Bunécné déleni probiha ve Ctyfech aktivnich fazich
a chemoterapie plsobi vyhradné na buiky v aktivnich fazich cyklu. Bohuzel vSak
chemoterapie pusobi nejen na proliferujici se nadorové bunky, ale i na normdlni
proliferujici se buiiky, a tim naruSuje zejména krvetvorbu, dochdzi k postizeni epitelu
travicitho traktu a k postizeni vlasovych folikuli (Mayer, Stary, 2002; Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002; Klener 1996).

1.9 Nezadouci ucinky cytostatik

Nezadouci ucinky se pravideln¢ objevuji po podani cytostatické lécby, kdy dochazi
k cytotoxickému uc¢inku v normalnich proliferujich se bunkach. Mezi nezddouci tcinky,
které ve zna¢né mife ovliviiuji kvalitu Zivota ditéte, patii nevolnost a zvraceni a jako
sekundarné¢ se pridruzuje porucha vyzivy ditéte. SniZena obranyschopnost ditéte je
zpusobena poruchou krvetvorby, a je spojena s velmi vysokym rizikem infekce organismu
ditéte. DalSimi komplikacemi, které sice nejsou zivot ohrozujici, ale ovlivituji sebepojeti

ditéte, jsou zmény na kiiZi a reverzibilni alopecie.
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Dalsimi nezddouci u¢inky mohou byt napt. poskozeni jater, slinivky v disledku podavani
L-asparagindzy, také se objevuje cytostatickd kardiomyopatie, mize také dojit k ptimému
poskozeni ledvin urdtovou nefropatii. Cytostatickd 1écba miiZe zpusobit po§kozeni gonad.
K neurotoxickym pfiznakiim, které se obCas objevuji, patii encefalopatie zpusobena
intratekalnim podavani cytostatik a neuropatie ve form¢ postizeni perifernich nervi nebo
jako paralyticky ileus. V nasledujicich kapitolach budou popsany pouze pfiznaky, které se
objevuji nejcastéji a vyrazné ovliviiyji kvalitu zivota ditéte (Mayer, Stary, 2002; Koutecky,

Kabickova, Stary, 2002; Klener 1996).
1.9.1 Nevolnost a zvraceni

Tyto ptiznaky sice bezprosttedné¢ neohrozuji zivot ditéte, ale vedou k naruSeni
a omezeni pfijmu potravy, dehydrataci, ke ztraté mineralli a k energetické dysbalanci.

Samoziejmé dochazi k nesmirné psychické zatézi a k fyzickému vypéti u ditcte.
Etiopatogeneze

Nevolnost je nepfijemny pocit na zvraceni, provazeny pocitem slabosti, zrychlenym
dychanim a zvySenym slinénim (tento jev vysvétluje poloha respira¢niho a saliva¢niho
centra u centra pii zvraceni). Centrum pro zvraceni se nachdzi v prodlouZzené miSe
a vlastni akt zvraceni je vyvolan na zdklad¢ aferentnich podnétl, které ptichazi
z periferie (hltan, travici ustroji, zluCové cesty, mezenterium, peritoneum a koronarni
cévy), dale ptichazi z CNS, z vestibularniho ustroji a z chemorecepcni oblasti (area
postrema — spodina 4. komory lebecni). Eferentni dradhy plsobi na brani¢ni nerv
k bréanici, dale na spindlni nervy na svalovinu bficha a viscerdlni nervy, na Zzaludek
a jicen. Cytostatika ptsobi jak na periferni urovni (uvolni serotonin v travicim traktu),

tak 1 na centralni tirovni (uvolni serotonin pfimo v area postrema) (Klener, 1996).
Zpusob 1écby a profylaxe nevolnosti a zvraceni

Vyuzitim znalosti emetogenni potence jednotlivych podavanych cytostatik, vede
k potlaceni a prevenci zvraceni. Antiemetika se poddvaji intravenozn€ do centralniho
zilniho katetru opakované podle stanoveného schématu. Antiemetickou profylaxni 1écbu
se doporucuje zahajit pred samotnou aplikaci cytostatik a tim eliminovat rozvinuti

symptomtl (Mayer, Stary, 2002; Koutecky, Kabickova, Stary, 2002; Klener 1996).
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1.9.2 Poruchy krvetvorby

Hematologicka toxicita vznika v duasledku vysoké proliferacni aktivity krvetvorné
tkané. Zavaznost a charakter poSkozeni krvetvorby zévisi na druhu podavaného
cytostatika (tj. jakym zplsobem zasahuje do bunééného cyklu), déle na poddvaném
mnozstvi cytostatika a na stavu regenerani schopnosti kostni diené€, kterd se snizuje

opakovanou chemoterapii (Mayer, Stary, 2002; Klener, 1996).

Lécba poruch krvetvorby je feSena prevazné substituci chybéjicich krevnich slozek.
U trombocytopenie se jednd o podavani koncentrati krevnich desti¢ek, anemie se 1&¢i

transfuzi erytrocytarni masy.
1.9.3 Porucha obranyschopnosti organismu

Nejzavaznéjsi poruchou obranyschopnosti u onkologickych nemocnych je leukopenie,
spojend s granulocytopenii. Cim déle stav leukopenie trva, tim vétsi je riziko infekce.
V piipadg, Ze pokles neutrofilnich granulocytd klesa pod 1 x 10%/1, zagina riziko infekce
stoupat, pii hlading pod 0,5 x 10°/1 se nafizuje ochranny izolaéni rezim. Pokyny tykajici

se pravidel péce o dité v izolacnim reZimu je uvedeno v ptiloze 2.

Neutropenie spojena s horeckou se oznacuje jako febrilni neutropenie, a tento stav mize
byt ohrozen fatalnim pribéhem infekce. Toto velké riziko vznikd z n€kolika pficin
a to hloubkou neutropenie (nejvétsi riziko infekce je pokles neutrofiléi pod 0,1 x 10°/1),

poklesem hladiny leukocytti a délkou trvani neutropenie (Mayer, Stary, 2002).

Princip terapie spociva v piisném dodrzovéni izolacniho rezimu a zahdjeni empirického

podavani antibiotik a antimykotik ihned po vzniku teploty.
1.9.4 Poskozeni kiiZe a koznich adnex

Bunky kuze, koznich adnex a epitel sliznic jsou pravidelné poskozovany cytostatickym
ucinkem. Na kiizi se objevuje hyperpigmentace. Z koznich adnex jsou nejvice postizeny
vlasové folikuly a nasledkem je reverzibilni alopecie. Na sliznici dutiny Ustni a jicnu
se velmi Casto objevuje mukozitida a slizniéni nekrézy, ktera plsobi ditéti poruchy
polykani a bolesti. V disledku naruseni ochranné funkce sliznice je détsky pacient opét
ohroZen infekci (Klener, 1996).

Lécba téchto vedlejSich ucinkid spocivd ve velmi peclivé a intenzivni oSetfovani sliznice

dutiny Gstni za souc¢asného podavani analgetik.
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1.10 Bolest

Bolest je spojena témét s kazdym onemocnénim a ani leukemie neni vyjimkou. Jeden
z prvnich pfiznakl byva bolest dolnich koncetin z divodu infiltrace blasti, bolest provazi
veétSinu  vstupnich  diagnostickych procedur: vySetfeni kostni dfené¢ (aspirace
a trepanobiopsie kostni dfen¢), lumbalni punkce a zajisténi zilnich vstupt. Objevuje se také
béhem 1écby ALL a to nejvice pii zénétech sliznice v pribéhu febrilni neutropenie

(stomatitis, oesofhagitis, typhlitis) (Stérba, 2008).

Chovani ditéte pri bolesti ma velky komunikaé¢ni vyznam: bolest je signalem nemoci
a pla¢ ditéte je sd€leni tohoto signdlu. Uz od narozeni se dit¢ uc¢i, ze plaCem upouta
pozornost matky, kterd poskytuje péci a uklidnéni. Proto déti predSkolniho a Skolniho véku
vice placou pii diagnostickych ¢ilécebnych zdkrocich, ale pokud je zakroku ptfitomna

matka ¢&i jina blizka osoba, placou vétsinou daleko méné (Ri¢an, Krejéitova, 2006.)

,,Oba rodice maji byt detailné informovani o nemoci ditéte, ale i zcela konkrétné
o pribehu vsSech zakroku. Rodice pak mohou provadet nacvik pri priprave ditete
na zdkrok, ucit je relaxaci, posilovat spolupraci ditéte” (Ri¢an, Krejéifova et al.,1997,
str. 71).

Lécba bolesti u déti spoc¢iva zejména v minimalizaci a prevenci bolesti spojené s 1écbou
leukemie. 1 vtomto ptipadé je tfeba holistického piistupu a farmakologickou pomoc,

kterou ma cele vrukou Iékaf, je tfeba kombinovat i s postupy jako jsou relaxace,

aromaterapie a psychoterapie (Vorlicek a kol., 2006).
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2 PSYCHOSOCIALNI VLIV NEMOCI
NA DITE A CLENY RODINY

2.1 Zakladni potreby ditéte

Poteby ditéte se v riznych fazich vyvoje méni, ale je n€kolik trvalych zakladnich potieb,
kter¢ vyzaduji plné uspokojeni, nema-li byt vyvoj ditéte naruSen. Plati, Ze mira
neuspokojeni zakladnich potieb byva i mirou naruseni celkového stavu a vyvoje ditéte

v v wvr

struktur a funkci rychle rozvijejiciho se organizmu (Matéjcek, 2001).

2.1.1 Zakladni biologické potireby

v

Nejvyznamngjs$i je dodavka potravy, uspokojovani zékladnich hygienickych pozadavkl
(dostatek tepla, Cistoty). Vyznamnou biologickou potiebou ditéte je stimulace, dostatek
adekvatnich podnétii, rozvijejici funkce organizmu, hlavné v oblasti nervové soustavy,
lokomoc¢nich aktivit a na né€ navazujici psychickych aktivit. Spojenim obou potieb
v ndvaznosti na dalSi ocekavany rozvoj organizmu, zejména v jeho komunikaci
s prostiedim, se vytvaii dalsi potieba ditéte - optimalni péfe zabezpecujici rozvoj vsech
schopnosti organizmu, jak v oblasti imunobiologické, psychomotorické a psychosocialni

(Dunovsky, 1999).
2.1.2 Zakladni psychické potieby

Navazuji na biologické a souviseji s potiebami socialnimi. Jejich uspokojeni umozituje
ditéti se rozvijet v oblasti intelektu, citll a vile, chovani, chapani sebe, vzdjemna interakce

s okolim, jehoZz soucdsti se stava.

Potieba nalezZitého privodu podnéta, stimulace v pravy c¢as v dostatecném
mnozstvi a v patfi¢né délce patii mezi zakladni psychické potieby. Pfirozend zvidavost ma
byt uspokojovana od prvnich dnii Zivota ditéte. Dalsi potfebou je potieba smysluplnosti
Zivota, spousta podnétil, které dité€ pfijima, se musi stat pro dit¢ poznatky a zkuSenostmi,
musi byt postupné zpracovany a organizovany v uritém fadu a smyslu. Jestlize jsou
podnéty pravidelné predkladany v ur€itém sledu ajeho svét zhstava staly, zejména

kdyz se jeho lidé neméni a neméni se neptedvidané ani jejich jednani.

17



Déle se sem fadi potieba jistoty, kterda se uspokojuje v citovych vztazich ditéte
k dospélym vychovatelim a potfeba védomi vlastni identity, vlastniho ja. Dité pfijima
pfedstavu o sobé podle toho, jak ho nejbliz§i okoli pfijimd a hodnoti, co ocenuji,
a co naopak odmitaji. Dalsi potfeba je potieba oteviené budoucnosti. Je to potieba
specificky lidska. Jeji uspokojovani dava lidskému Zivotu ¢asové rozpéti mezi minulosti,
soucasnosti a budoucnosti. Z psychologického hlediska jde o rozpéti mezi nadéji
a beznadgji. Oteviend budoucnost udrzuje Zivotni aktivitu, uzaviena budoucnost vede

k rezignaci, zoufalstvi a apatii (Dunovsky, 1999).
2.1.3 Zakladni socialni potieby

Uspokojovani téchto potieb souvisi s pozadavkem optimdlni socializace ditéte.
Nejvyznamnéj$i potiebou je potieba lasky a bezpeci, ktera je poskytovana jeho
nejbliz§im okolim. Na ni navazuje potieba prijeti ditéte, coZ je akceptace ditéte takového
jaké je. Potieba identifikace umoziuje ditéti rozvoj vSech jeho schopnosti a pomaha mu

prekonavat veskeré potize, zdbrany a poruchy v zivoté (Dunovsky, 1999).
2.1.4 Zakladni vyvojové potireby

Tyto potieby vedou k cCinnostem, diky kterym se dit¢ rozviji a které ho motivuji
k aktivitdm. Prostfednictvim procesu uceni se realizuji vnitini moznosti ditéte a umoziuji

mu postupné prekrocit jiz dosazenou vyvojovou troven (Dunovsky, 1999).
2.2 Individualni zvlastnosti psychického vyvoje détskych
pacienti s ALL

Nemocného clovéka a jeho disfunkéni uspokojovani potieb je nutné vzdy chépat
holisticky, tzn. nelze pfihlizet pouze k jeho fyzickému stavu, ale musime k nému
pfistupovat jako k bio-psycho-socialnimu celku. V ptipad€ tak vazné nemoci, jakym
bezpochyby ALL je, trpi nejenom biologicka, ale i socialni a psychicka cast ¢loveka,
ktera je mnohdy zatiZzena nejvice. Nejsou to jenom dospéli, jejichz osobnosti se nemoc
dotyka, 1 dit€ si ji uvédomuje a v zavislosti na véku proziva svym specifickym zptisobem.
Vyrovnava se s velkou zat€zi organismu, se zménou zivotni situace, velkym zatizenim
a oslabenim nervové soustavy a v neposledni fad¢ také se zménou v jeho dosavadnim

postaveni ve spole¢enském prostiedi (predevsim rodin€) (Dunovsky, 1999).
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Je jisté, ze 1 nejblizsi lidé ze socidlniho okoli ditéte prozivaji jeho onemocnéni s nim.
Mnohdy nejistota rodicli a jejich zménéné nalady, eventuelné nezvyklé projevy chovani
ovlivni novou socialni situaci ditéte. Déti jsou k takovym zméndm ve svém prostiedi
individualné rizn¢ vnimavé a néasledkem jsou jejich riznorodé reakce. Je tedy nesmirné
dulezité, aby vliv socialniho prostiedi nemocné dit¢ nezatézoval, ale ptfinasel mu klid,

davéru a povzbuzeni (Dunovsky, 1999).

Ptikladem mohou byt ,izolace", coZ je ochranny rezim (zédkaz navstév, zakaz opousténi
pokoje z divodu Spatného krevniho obrazu), kdy dité¢ zaziva pocit nejistoty, uzkosti
a deprese, které se Casto projevuji odporem az agresivitou vici svym doprovazejicim

rodi¢iim a zdravotnickému personalu.

Nemocné dit¢ tak veSkery sviij Cas travi mezi Ctyfmi st€énami, bez moZnosti kontaktu
s vn¢jSim prostfedim. Je odkazano na pifivod podnéti lidmi, kteti ho obklopuji. Tento
ptivod podnétii zélezi na védomostech onéch lidi, na jejich vztahu k ditéti a na mife
empatie k jeho potfebam. Mulze samoziejm¢ nastat situace, kdy podnéty mohou byt
nedostacujici, anebo nevyhovuji potiebam ditéte, ¢cimz se jeho uzkostlivé a depresivni

stavy jesté vice prohlubuji.

Dunovsky (1999) uvadi, ze vyvoj osobnosti nemocnych ¢i zdravotné postizenych déti se
fidi tymiz psychologickymi zakonitostmi jako vyvoj zdravych déti - jenom s tim rozdilem,
Ze se u déti nemocnych a u déti se zdravotnim postizenim uplatituje navic specificky vliv

nékolika Cinitelll, jez mohou zdravému vyvoji osobnosti klast urcité prekazky.

Zéaveérem je tieba pifipomenout, Zze i nemocné dit¢ je vychovavano, pfistup a chovani
zdravotnického persondlu ovliviiuje nejen chovani a jedndni ditéte v pribéhu dlouhodobé

hospitalizace, ale formuje jeho postoj k Iékaftim a oSetfujicim sestram (Plevova, 1997).
2.3 Vnimani nemoci ditétem s ohledem na jednotlivé
vyvojové obdobi

., Z medicinského a psychologického hlediska, si détské pojeti nemoci a bolesti zaslouzi

mimoradnou pozornost” (Mares, 1997. str. 65).

2.3.1 Kojenecky vék

V tomto obdobi dochazi k vytvofeni pevné vazby mezi matkou a ditétem, diky této vazbé

vznikd u ditéte pocit bezpei a jistoty. Pfi nutnosti separace muze dojit

19



k anaklitické depresi. Ditéte prochdzi obdobim protestu s placem, volani po matce, upada
do apatie a ztraci zajem o okoli. Postupné dojde k adaptaci a navaze vztah k nihradni
osobé. Déti v tomto véku jsou velmi citlivé na senzomotorickou a pohybovou deprivaci

a hrozi vyvojové zpomaleni aZ vyvojova regrese.

Podle teorie kognitivniho vyvoje Piageta mizeme mluvit o senzomotorickém obdobi
(0-2 roky), kdy jsou mysSlenkové operace ditéte vazany na pfimé vniméni a skutecné
provadénou ¢innost. V tomto v€ku dit€ onemocnéni jesté nechape, je vSak velmi narocné
pro n¢j i pro rodice, jelikoz ti nejsou schopni vysvétlit ditéti pfic¢iny onemocnéni a pfipravit

jej na diagnostické vySetieni a 1é€ebny zakrok (Vad'urova, 2006).

V ramci socializace je podminkou vyvoje ditéte dostatecné podnétné prostiedi, jeho
prehlednost a stabilni strukturovanost. Je zde dllezitd osoba, kterda musi zajistit
kontinuitu citlivé a laskyplné péce. Vyvoj ditéte neni naruSen, pokud o n¢j pecuje matka
an¢kolik osob jemu blizkych. Pokud vSak dochazi ke stfidani socidlniho prostiedi,
k pé¢i mnoha neznamych osob, opakované odlucovani od rodiny, hrozi riziko naruseného

vyvoje ditéte (Langmeier, Krejcifova, 1998).

Doporuceni: Omezit separaci od matky. Od v€ku 18. mésicli je vhodné jednoduchym
zpusobem s ditétem komunikovat a jednoduse vysvétlovat jednotlivé situace, ke kterym
v souvislosti s chorobou dochazi. Je také vhodné sdélit, ze vySetfeni mulZze bolet
a ze nevadi, kdyZz bude plakat. Dité vi, Ze jeho pocity jsou pochopeny a bude dospélym

vice davétovat (Stérba, 2008).
2.3.2 Batoleci vék

Nadale trva u déti separacni tizkost a strach z cizich lidi. Déti jsou velmi pohybové aktivni
a velmi Spatné reaguji na pohybova omezeni. Je dilezité umoznit ditéti autonomii (dité
se uci chtit a nechtit, ovladat vlastni télo a psychické procesy), ale neopomenout stanovit

hranice jeho chovani.

Lécba a odlouceni od rodi€¢e mohou omezit vySe zminénou autonomii ditéte a jeho
upeviiyjici se pocit bezpeCi, coz dit¢ miZze projevovat vztekem a agresi vici

zdravotnickému personalu (Vad'urova, 2006).
2.3.3 Predskolni vék

V tomto obdobi nartistd potieba ditéte porozumét svétu a vlastnimu télesnému fungovani.

Magické mysleni je doplnéno bohatou fantazii. Béhem této faze vyvoje je nezbytné,
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dostate¢n¢ dit¢ informovat a vysvétlovat. Velmi rychle se rozviji fe¢ a proto je mozna

prima priprava na lécebny ¢i diagnosticky vykon vétSinou pomoci symbolické hry.

Piaget toto obdobi nazval pfedoperacnim stddiem (2-7 let), kdy je mySleni konkrétni,
egocentrické a magické. Déti jsou schopny spojovat nemoc bud’ s nedavnou udalosti jako
je zvraceni, bolest, nebo s ¢asové omezenym dénim, jako je leZzeni v posteli. Vnimani déti
se déje na rozhrani dobra a zla ("zla sestra pichla injekci a ta boli"). Vlivem egocentrismu
a nedostatku kapacity pro logické uvazovani, si mohou déti myslet, Ze nemoc je trestem

za to, Ze néco $patného udélaly nebo si myslely (Stérba, 2008).

Doporuceni: Vénovat pozornost tomu, jak dité nemoc chape a vysvétlit, Ze za ni v zddném
piipadé nemize. Veskeré zakroky ditéti objasnit a zdiiraznit, ze se vSe déje proto, aby se

uzdravilo (Stérba, 2008).
2.3.4 Skolni vék

Toto obdobi se déli na mladsi Skolni vék (6-9 let), stiedni Skolni veék (9-12 let)
a star$i Skolni veék (12-15 let). Dité projevuje svoji vykonnost jak ve Skole, tak i mimo
Skolu. Dochazi-li k selhavani, vznikaji pocity ménécennosti. V tomto véku se také vyrazné
rozliSuji potteby a priority podle pohlavi. Zejména pro chlapce je vyznamna hodnota
motoriky, u divek se tato potfeba rozviji az v puberté. Nahl¢ omezeni pohybu
a socialni izolace (nedostatek piirozeného kontaktu s vrstevniky), dal$i netaspéchy jsou
zavaznym zasahem do jeSt¢ neutvoiené stavby osobnosti (Fendrychova, Klimovic,

2005).

Tato vyvojova faze je soucasn¢ i obdobim realismu, déti se tedy snazi dobte spolupracovat
pii lécbé. Velmi dileZita pro rozvoj socidlnich dovednosti, osvojeni si socialnich roli ditéte
je 1 skupina Skolnich vrstevnikii. V souvislosti s tim je nezbytné nutné piipadnou izolaci

ditéte co nejvice omezit (Ri¢an, Krejéitova, 1997).

., Ze studie Varnihi et al. (1994) vyplhva, Ze pro déti ve véku 6-13 let ma socidlni podpora
poskytovana spoluzaky rozhodujici vliv na psychosocialni prizpiisobeni se nemoci”

(Vad'urova, 2006, str. 36).

Podle Piageta je jedna o stddium konkrétniho mysleni (7-11 let), které je charakteristické
schopnosti logicky uvazovat a porozumét SirSimu kontextu. Véfi, ze nemoc 1ze jednoduse

1écit.
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Doporuceni: Pifi objasiiovani nemoci ditéti je mozno jiz vice pouzivat detaily.
Bez informaci si dité utvoii ptedstavu, kterd miize vyvolat strach nebo obavy z vySetfeni.
Mezi 8-9 rokem se uc¢i o lidském téle, proto je vhodné vyuzit jejich znalosti

pii vysvétlovani 1é¢ebnych postupt a zakrokt (Stérba, 2008).
2.3.5 Puberta

V tomto obdobi dochazi k utvareni vlastni identity. Opakovanym problémem mohou byt
ambivaletni postoje nemocného ditéte vici autoritativnimu postoji 1ékare. Nemoc ditéte

v tomto obdobi zpiisobi zastaveni procesu odpoutavani se od rodicu.

Je dilezité umoznit ditéti se ptat, nechat dit€¢ v rdmci moznosti rozhodovat o dal§im
postupu 1é¢by. NejvétsSim rizikem pro toto obdobi je naruseni fyzického vzhledu (jizvy,
alopecie, cushingoidni vzhled po podavani kortikoidi).

Podle Piageta mluvime o stadiu abstraktniho mysleni (11 a vice let), kdy jsou déti schopny

Mrwe

jim umoziuje hledat odpovédi na existenciondlni otazky (Stérba, 2008).
2.3.6 Adolescence

Pro déti je tato vyvojova faze obdobim velké zranitelnosti s velkym rizikem depresi
z divodu sniZitelné odolnosti vii€i stresu. Je proto velmi dulezité, aby komunikace mezi
dité¢tem a zdravotnim persondlem byla kvalitni a informace o nemoci byly podavany
podrobn¢. Adolescence je obdobim, ve kterém se dotvari identita dospivajiciho ditéte,
probihd ptiprava na budouci povolani, vyviji se smysl pro moralku, emoc¢ni nezavislost
avyvoj sexudlni identity. V ramci socidlnich potfeb jsou velmi dulezité také vztahy
s vrstevniky. Lécba a dlouhodoba hospitalizace zasahuje do vSech uvedenych oblasti

(Stérba, 2008).

Doporuceni: PIln¢ informovat o 1écbé a moznych komplikacich. Vyvarovat se kritického
hodnoceni, vytek ¢i zesméSiovani. Podporovat vyjadieni emoci, vrstevnické vztahy

a snahu podilet se samostatné na své 1écbé (gtérba, 2008; Fendrychova, Klimovic, 2005).

U déti lze vymezit Ctyfi zékladni faze, kterymi prochézeji v procesu adaptace
a akceptace na zavazné onemocnéni. Prvni fazi tvofi somatické potize, kdy je dité

unavené a podrazdéné. V druhé fazi potvrzenim nemoci musi dit¢ absolvovat 1écbu

22



a nasledkem je zména dosavadniho zpiisob Zivota a zména chovani rodici. Tieti faze
nastava, pokud dité chdpe nemoc jako soucast svého zivota dochazi u ditéte k adaptaci
na nemoc. Faze trvalejSich zmén a kompetenci je posledni ctvrtd faze, kdy se dite
adaptovalo na trvalejSi zmény, stdva se méné¢ samostatné a vice zavislé

na své doprovazejici osob¢ (Vagnerova, 2004).

Kazdé z vySe uvedenych obdobi, je pro dit¢ nesmirn¢ diilezité z hlediska jeho zdravého
a plnohodnotného vyvoje. Vzhledem k tomu, Ze poznatky dané faze navazuji na fazi
ptedchozi, neni z4ddouci nékterou z nich zanedbat, nevyuzit ¢i preskocit. Détem, které
nekteré z obdobi prozivaji béhem dlouhodobé hospitalizace v nemocnici, vSe jesté vice
komplikuje zména socidlniho prostredi, traumatizujici zazitky a zvySena potieba citového

zasobeni, ktera neni vzdy dostate¢né saturovdna (Vagnerova, 2004).

Dité si samo vytvaii specifické Zivotni podminky pomoci svého handicapu a zvlastnimi
naroky, kterymi zatézuje své okoli (rodiCe, zdravotnicky personal). To na né zpravidla
reaguje nevhodnym opatienim nebo vychovnym zakrokem plynoucim vétSinou

z nepochopeni psychického stavu ditéte (Dunovsky, 1999).
2.4 Rodina

Rodina je pro dit¢ zakladem jeho zivotniho prostiedi. Nasledkem zadvazného onemocnéni
jako je leukemie a nutnosti dlouhodobé hospitalizace ditéte a jednoho
z rodict jako doprovazejici osoby, dochazi k obrovskym zméndm nejenom v systému
rodiny, ale 1 v jejim SirSim socialnim okoli, a to v duasledku pracovni neschopnosti
doprovézejiciho rodice. Velmi Casto hrozi také ekonomické problémy, jejichz pticinou
je prave ztrata zaméstnani jednoho z rodi¢i. Z té€chto diivodi jsou Casto doprovazejicimi

osobami babicky ¢&i déde¢kové nemocnych déti (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Prozivani nemoci ditétem ovliviiuji i vychovné postoje v rodiné. Dlouhodobé
pozorovani rodin s nemocnymi détmi ukazuji, Ze pro dal§i zdarny vyvoj ditéte
je dulezity vychovny postoj rodicl, dobré vzajemné vztahy v rodin€ a stabilni rodinné
zazemi (Fendrychova, Klimovi¢, 2005).

,, Potieby plynouci z onkologického onemocnéni a jeho lécby ovladaji cely Zivot rodiny,
respektive rodina je Fizena zdravotnim stavem ditéte. Osobni plany rodicu, jejich soukromy

Zivot je narusen a vztahy se promeénuji. Pro rodice je velmi bolestivé sledovat utrpent svého

ditete, prozivaji pocit bezmoci a selhani v jejich roli ochrancii” (Vad’urova, 20006, str. 28).
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2.4.1 Sourozenecké vztahy

Jsou-li potifeby sourozenci nemocnych déti dostatecné a kvalitné uspokojovany, neni
divod obévat se jejich deprivace. Mohou se objevit dva rozdilné ptistupy zdravého ditéte
k nemocnému sourozenci, a to bud’ zastavaji ochranitelsky postoj, nebo se naopak objevuje
zarlivost. Zdravé dit€¢ ma totiz mnohdy pocit, ze vSechnu lasku a péc¢i soustiedi rodice

jen k nemocnému bratrovi ¢i sestie.

. Na zdravého sourozence jsou kladeny zvysené ndaroky, co se tyce samostatnosti, dobrého
chovani, pomoci s domacimi pracemi, pochopeni situace a preference nemocného
sourozence rodici. Tyto naroky mohou vést k zarlivosti na nemocného sourozence
a nasledkem toho k pocitu hanby a viny, Ze on je tim zdravym sourozencem. V dusledku
této situace se mohou objevit poruchy chovani, problémy ve Skole, somatické a emocni

problémy (deprese, odtazitost) a obtize pri prijimani potravy“ (Vad’urova, 2006, str. 31).
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3 KOMUNIKACE S DETSKYM
PACIENTEM

N4

sd¢leni zavazné hemato-onkologické diagnézy. Toto sdéleni vétSinou vyvolava
u rodict a starSich déti pocit Gzkosti a strachu. Proto je velmi dulezitd znalost vhodné
komunikace, kterd mize v kone¢ném dusledku vyrazné ovlivnit psychicky stav ditéte.
Namisté je také dilezita spoluprace s rodici, kteti slysi slova tak zavazné diagnézy jako
prvni a musi se ve velmi kratkém Casovém useku adaptovat na novou Zivotni situaci.
Pii sdélovani diagnézy ¢i jinych zavaznych vysledkG v zasad€ plati, ze se nejdFive
informuji rodice a teprve potom lIze informovat dité (Mayer, Stary, 2002).

, Vyzkumy z praxe jednoznacné potvrzuji, zZe informovani ditéte, je-li provedeno citlivé
a primérené vyvojové urovni ditéte, prispiva k lepsi spolupraci a optimalni adaptaci
na lécbu, vytvari vztah zaloZeny na duvére ditéte k autoritam a nezvysuje miru tizkosti,

Jak se ¢asto lidé obdvaji* (Stérba, 2008, str. 134).

3.1 Zakladni zasady pro dobrou komunikaci s détmi

1. Pro komunikovani dospélého s malym ditétem (batole, mladsi predskoldk) plati: malé
dit€ nikdy nelze — 1 kdyz nemluvi pravdu.

2. Jestlize lez vychazi z ust skoldka a starSiho ditéte, je dulezité ptat se, pro¢ netika
pravdu (mlze se bat, ma s pravdou Spatné zkuSenosti). M¢l by dostat Sanci beztrestné
nepravdivé tvrzeni zménit.

3. Vhodné jednani a chovani déti posilovat chvalou, ocenénim a povzbuzenim
(co nejcastéji).

4. Zabezpecit dostatek ¢asového prostoru k vyjadieni nadzoru ditéte, ptani, pochybnostem

a pfipadného nesouhlasu.

5. Nezapominat na konven¢ni zdvofilost (pozdravit, pod¢kovat, zeptat se na rodinu

a kamarady), coZ lépe umozni navazani dobrého vztahu.
6. Umét se omluvit a pfiznat vlastni chybu by mélo byt samoziejmosti.

7. O dulezitych vécech informovat a vyjednavat, ¢im starsi dité, tim Castéji. Vyjedndvani

davame ditéti najevo jeho dulezitost.
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8. Pozornym naslouchanim poskytovat zpétnou vazbu ditéti, ale soucasné vyzadovat

zpétnou vazbu s cilem ovéfit si, zda dité pochopilo to, co je zadano.
9. Nikdy netikat ditéti, ze je neSikovné, nemotorné, zI¢, hloupé.

(Fendrychova, Klimovi¢, 2005)
3.2 Zasady komunikace s onkologicky nemocnymi
détskymi pacienty

1. Sdélovat informace postupné a opakované dle potieby. Béhem sdéleni zavazné

diagndzy mohou byt informace vlivem Soku vnimany zkreslen¢.

2. Komunikace o onemocnéni ma byt dialog. Jen tak lze zjistit, jak o své nemoci dité
pfemysli, ¢eho se obdva. Dulezité je sledovat i emocni doprovod. Lze tak pochopit

a vysledovat potfeby a zajmy ditéte a reagovat poskytnutim informaci a podpory.

3. Empatie - tento vyraz byva casto myln¢ chépan jako soucit, jde ale predevSim
o schopnost piedstavit si, jak bychom se citili v situaci, v niZ je nyni pacient a jaké
potieby by byly pro nas prioritni.

4. Respekt a akceptace ditéte, které se ocitd i se svymi nejblizSimi piibuznymi
ve velmi t€zké Zivotni situaci. Je velmi opomijené respektovani emoci, charakteristické

prozivani nemoci. Zdravotnicky personal by se mél naucit respektovat, ze ma dité

potiebu vyjadfovat smutek, hnév, zlost a také na to adekvatné reagovat (Stérba, 2008).
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4 HEMATO-ONKOLOGICKE ODDELENI

4.1 Prostredi

Dité s diagndézou ALL stradvi pfiblizn¢ 8 meésicti svého zivota v nemocnici. Proto by
hemato-onkologickd oddéleni méla zajistovat takové podminky, aby byl pro dité tento
pobyt 1 ptes veSkeré neptijemné zazitky minimalné zatézujici. V tomto ohledu je velmi
dalezita motivace a zajem Clenl zdravotnického personalu, kteti mohou ditéti z velké Casti

zabezpecit dostatecné podnétné prostiedi a pratelskou atmosféru.

Podstatné je, ze dité¢ vnima zajem o svoji skuteCnou osobu a to nejenom empatickym
pfistupem lidi z jeho bezprostiedni blizkosti, ale 1 osobni invenci kaZzdého z nich.
Ptikladem je potadani oslav narozenin, svatkt, pofadani Vanoc¢nich besidek, karnevalt atd.
Dité nezlstava pouhym pacientem, ale stava se i pomocnikem a pfitelem, coZ je pro jeho
prozivani a pojeti nemoci obrovskym piinosem a lépe tak zvladd narocnou psychickou
situaci.

vvvvvv

kymkoliv a kdekoliv, soucasné je nezbytné respektovat stav a stupenn vyvoje ditéte,
zavaznost situaci, v niz se dité nachazi, i prosttedi, jimz je obklopeno a jez na dité ptsobi,
rovnéz vSak dité zpétné piisobi na prostiedi. Potfeby ditcte se tak stavaji poZzadavky na péci
o dit¢ a urCuji naroky na oSetfujici personal, ktery peCuje o nemocné dité

(Vad'urové, 2006).
4.2 Charakteristika hemato-onkologického oddéleni
Détské kliniky FN v Olomouci

Hemato-onkologickd ambulance (obr. 1) je vétSinou vyuzivana pro pravidelné kontroly
déti a to jak v pribéhu 1écby, tak pro dlouhodobé sledovani déti po ukonceni 1écby.
Soucasti hemato-onkologické ambulance je 1 denni stacionat se ¢tyfmi lizky slouZici napf.

k jednodennimu podavani cytostatik u déti, jejichz aktualni stav nevyzaduje hospitalizaci.
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Obrazek 1. Ambulance

Détské hemato-onkologické oddéleni FN Olomouc poskytuje komplexni diagnostickou
ilécebnou péci deétskym a dospivajicim pacientim ve véku od narozeni do dovrSeni
18 let. Oddéleni je slozeno z deviti pokoji (obr. 2), z toho je 10 luzek vyclenéno
pro nemocné déti, které pottebuji intenzivni péci, a 5 luzek zajistujici standardni péci.
Pokoje jsou vybaveny socidlnim zafizenim a soucasti pokoju je i vstupni filtr slouZici
k dodrzovani ptisnych hygienickych pravidel jak pro zdravotnicky personal, tak
pro samotné déti a jejich rodice. Vyzdoba na sténach pokojii a st€nach ostatnich prostorti
je vytvorena s cilem ptitdhnout pozornost ditéte, navodit optimistickou atmosféru a snizit
tak stres ditéte, které se ndhle ocita v nezndmém prostiedi, na co nejnizsi troven Motiv
malby pohadkového svéta na sténach chodby se prolind jednotlivymi pokoji, jidelnou,

vySetfovnou a hernou.

Doprovazejici rodi¢e jsou samoziejmé¢ hospitalizovani se svym nemocnym ditétem
na pokoji.

Oddéleni disponuje i kuchyiikou pro maminky, kde mohou pro své déti pfipravovat jidlo,
dle jejich momentalni chuti. Dlouhodobé podavani kortikoidi béhem 1éEby zajistuje jeji

plné vyuziti.
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Obrazek 2. Pokoj

Déti maji k dispozici i plné vybavenou hernu (obr. 3) se spoustou hracek, ve kter¢ je také

koutek pro star$i déti s pocitaci a moznosti pfipojeni internetu.

Obrazek 3. Herna
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,, Kombinujeme klasickou malbu s plastickymi prvky ze dreva a vse je na miru usité prave
do prostor oddéleni. Napriklad kolem radiatoru ustiredniho topeni vzniklo peklo
s Certy, z namalovaného kolotoce vystupuje plasticky konik, na kterého si déti mohou
vylézt, sesterna v centru oddéleni dostala podobu hradu, déti mohou s malbami dale
pracovat, vyzdoba totiz zcasti nabizi interaktivni vyuziti. ,,Pri realizaci jsme pouZili
i magnetickou barvu, ktera ma stejné vlastnosti, jako magneticka tabule. Udrzi tedy
na sobé komponenty opatiené magnetem c¢i magnetickou folii. Deti tak budou moci
napriklad pohybovat rybickami v rybnice nebo mohou meénit rocni obdobi na stromech
,

situovanych vedle mistnosti, kde probiha vyuka. Vysveétlila Drahomira Nevrivova'

(www. tipart.cz).

Poznamka: Drahomira Nevfivova je ¢lenkou obecné prospéSné Cinnosti, kterd se podilela

na projektu Humanizace hemato-onkologického oddéleni Détské kliniky v Olomouci.

Dalsi fotografie hemato-onkologického oddéleni jsou uvedeny v ptiloze 3.
4.3 Socialni pomoc

Na tomto misté je potfeba znovu zdaraznit, ze pée o nemocné dit¢ vétSinou ovliviiuje
1 ekonomickou situaci rodiny. Obvykle jeden z rodicti musi opustit své zaméstnani a zlstat
doma, pfip. v nemocnici s ditétem. Situace kazdé rodiny je individudlni, a proto maji
rodice k dispozici socidlni pracovnici, kterd za nimi dochazi ptimo na oddéleni a poskytuje

informace o socidlnich davkach poskytovanych vzhledem ke zdravotnimu stavu ditéte.

4.4 Zakladni Skola a Materska Skola pri Fakultni
nemocnici

Skola fungujici pfi nemocnici je uréena pro déti se specialnimi potfebami. Nemocné déti
jsou vyucovany az 20 hodin tydné. V pribéhu vyucovani nemocné déti odchazeji na vizity,
rehabilitaci nebo odbornd vySetfeni. Vyuka probihd individuélni formou s pfimou
isamostatnou praci u Ilizka nebo hromadné ve tfidé. Pedagog navazuje
na ucivo kmenové Skoly a pfipravuje individudlni vychovné-vzdélavaci plany pro vSechny
predméty kromé télesné vychovy na zakladé¢ planti kmenovych Skol. Po ukonceni
hospitalizace ptrebird kmenova Skolu osobni zaznam Zaka s jeho vychovné-vzdélavacimi

vysledky a navrh na klasifikaci jednotlivych predméti.
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Obrizek 4. Skola

Zpasob vyuCovani se lisSi od vyuky na zakladni Skole, odviji se smérem
psychoterapeutickym, ktery je charakteristicky citlivym a motivujicim pfistupem
pedagoga. Praxe ukazuje, Ze ucast pedagoga v 1écebném procesu posiluje nadéji
na uzdraveni, dité je stale ,,povinno" se ucit a ztraci pocit, ze je vyfazeno z bézného zivota.
Cilem sméru vychovné-vzdelavaciho je eliminovat socidlni izolaci od spoluzakli kmenové
Skoly tim, Ze pedagog zajisti individudlni vyuku navazujici na vyuku kmenové skoly a zak

tak v mnoha ptipadech nemusi opakovat cely ro¢nik (Ryjackova, 2010).
4.5 DalSi moZnosti podpory

Matéjcek (2001) uvadi, ze nemoc pro dit¢ znamena kromé zatéze organismu i zménu
Zivotni situace, se kterou se musi vyrovnat. Nejistota a uzkost rodicl a ostatnich blizkych
lidi v jeho okoli, jejich nalady, jejich postoje, jejich zmény chovani viici ditéti, to vSe se jej

muze neobycejné dotykat.
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Na oddéleni je proto kdispozici psycholog, ktery poskytuje svoji odbornou
psychologickou péci jak nemocnym détem, tak jejich rodicim. Je k dispozici denné,

bohuzel v§ak pouze v dopolednich hodinach, coz se ukazalo jako nedostacujici.
4.6 Sdruzeni Sance

Poslanim Sdruzeni Sance je humanizovat naro¢nou protinddorovou Ilécbu déti
a usnadnovat jejich navrat do bézného Zivota. Spole¢né s rodici a ptibuznymi nemocnych

déti se vyrazné podili na zlepSeni podminek prostfedi hemato-onkologického odd¢€leni.

Mezi cile sdruZzeni patii: zajistit nadstandardni vybaveni liZkové a ambulantni Casti
oddé€leni, umoznit a zejména zlepSit vzajemnou spolupraci rodi¢ii nemocnych déti
nemocnym détem v dobé pobytu na hemato-onkologickém oddéleni a usnadnit jejich
navrat do bézného zivota. Naplnovat volny cas déti 1 rodi¢i béhem jejich pobytu
na odd¢€leni poradanim rtznych akci. Rozsifovat a podporovat registr darcii kostni dien€.
Vefejnost v ramci humanitdrnich akci (koncerty, vystavy, plesy, sbirky) informovat
o problematice nadorovych onemocnéni a 1é¢ebnych postupech. Organizace rekondi¢nich
pobytli pro déti v zimnim a letnim obdobi jak v tuzemsku, tak 1 v zahrani¢i. A také
podporovat védecko-vyzkumné Cinnosti zaméfené na vyvoj novych protinddorovych 1éciv
a rovnéZz podporovat Kklinicky orientovany onkologicky vyzkum ve spolupraci

s nadaci Rakovina véc vefejnd (www.sancecz.org).

4.7 Hemato-onkologické oddéleni z pohledu détskych

v O

sester a rodicu

4.7.1 Prace nebo poslani?

Béhem své praxe na hemato-onkologickém oddéleni Détské kliniky v Olomouci, jsem byla
Casto pfitomna v situaci, ve které byla rodi¢lim i malému pacientovi sdélovana Sokujici
diagnoza, leukemie. Toto sd€leni je obrovskou psychickou zatézi, jak pro dité a rodice,
tak 1 pro vSechny dalsi ¢leny rodiny. Zasahuje i1 nejbliZsi socialni prostiedi ditéte jako jsou
spoluzéci ve Skole a ostatni kamaradi. Mohu ze svych zkuSenosti potvrdit, Ze kazdé dité
prozivalo svoji nemoc zcela odlisné od ostatnich. Jedno bylo zoufalé, trpélo uzkosti
a nejistou, obavami z budoucnosti, jiné na tuto nahlou zménu reagovalo vztekem, zlosti,

odmitalo spolupracovat. Mensi déti se nejvice obavaly jakychkoliv bolestivych vykonil,
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protestovaly a odmitaly cokoliv, co bylo spojeno s léCbou. StarSi déti pro zménu trpely
nahlymi zptetrhanymi vazbami s okolnim svétem. Najednou, zCistajasna skoncil jejich
zivot takovy, jaky byl, musely zanechat vSech aktivit, zacit se podfizovat pravidlim lécby
a hospitalizace a svoji nezavislost, ktera je pro déti v tomto obdobi tolik dilezitd, musely

zménit na absolutni zavislost na rodicich a na ostatnich pecujicich osobach.

Stejné jako reakce na onemocnéni, tak i rychlost adaptace na nové prostfedi a vyraznou
zménu v zivot€ déti a jejich rodiny je rozdilnd. Ze zkuSenosti mohu fici, Ze se zvIasté malé

déti adaptuji rychleji.

Je to mnohdy az usmévné, kdyz se po uplynuti jednoho mésice piijde zeptat maly pacient
na oSetfovnu, jaky ma dneska ,,krvak" a jestli mu to mtizu napsat na papir pro ,,mamku®,
kterd mu uZz po né€kolikaté od réna vaii Spagety (vliv kortikoid na chut k jidlu

prapodivnych chuti).

I sourozenci malych ,,leukemik* (ackoliv zdravi), trpi nasledky této diagndzy. Béhem
jednoho dne piisli na dlouhou dobu, jak o o svoji sestru nebo bratra, tak o svou mamu.
Nejednou musely zacit vice pomdhat tatovi v domacnosti, popiipadé na né piesla
1 Castecna starost o své mladsi sourozence. V nékterych ptipadech se dostavuji i pocity

zarlivosti, odstréeni ¢i zlosti, coz velmi znesnadnuje situaci, ve které se rodina nachazi.

Vétsinou béhem hospitalizace doprovazi své nemocné dit¢ jeho matka. Ta obvykle
az na vyjimky ztrati zaméstnani a tak se, ackoliv je 1écba hrazena pojistovnou, stava jediny
zdroj finan¢nich pfijmt otec. VétSina rodin, které jsem méla tu moznost poznat, méla
opravdu skvélé prarodice, tety, stryce a dal§i ptibuzné, ktefi se stali velkou oporou
nejenom nemocnému ditéti a mamince, ale 1 zbytku zdravych ¢lend, tak néhle od sebe

odtrzené rodiny.

Na naSem hemato-onkologickém oddéleni funguji pro hospitalizované déti, jejich blizké
ataké pro byvalé hospitalizované déti a jejich rodiny, rizné programy pro vyplnéni
volného €asu. Jsou zajiStény piimo oSetfujicim personalem a jsou specifikovany pro kazdé
dit€ s ohledem na jeho aktudlni stav a jeho fyzické, psychické, socidlni a dusevni potieby.
Realizace téchto programt pro déti je sice nad ramec zdravotnické oSetfovatelské péce,
ale vyplyva z chapani svého Zivotniho poslani lidi, ktefi na tomto oddéleni pracuji. Rozdil
mezi naplni prace oSetfujiciho personalu a obsahem jejich Zivotniho poslani je citliveé
vniman zvlasté v tak tézké situaci, jakou déti a jejich rodice prozivaji. To, co je skutenym

sproduktem™ poslani détské sestry, lidskost, solidarita, empatie, soudrznost
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a spoluprozivani dokaze kvalitu zivota ditéte (a nejenom jejich) skuteCné vyrazné
pozitivné ovlivnit a oSetiujici persondl zlstava i po propusténi dlouhd 1éta soucasti jejich

rodiny.

V kratkosti uvadim jen nékteré programy, které ptipravuje oSetfujici personal pro nemocné

déti hospitalizované na oddéleni hemato-onkologie.

Snahou je, aby déti ve své fyzické, psychické a socidlni oblasti nepocitovaly rozdil mezi
sebou a svymi zdravymi vrstevniky jak v radostech jako jsou oslavy narozenin, Vanoce,
karneval, tak i v povinnostech. Pravé nevyfazeni z povinnosti ,,pro nemoc* ma skvély
motivacéni ucinek.

Kazdorotné¢ na oddéleni nemocné déti i ty vyléfené spolu s rodiCi a oSetiujicim
persondlem vyrabé&ji adventni vénce. Za vytézek z prodeje adventnich véncl se nakupuji
vanocni darky ¢i jiné potfebné véci na hemato-onkologické oddéleni. Tak kromé
léCebného efektu ergoterapie, arteterapie, ma tato charitativni akce 1 vychovnou slozku,
déti se uci vzajemné solidarit¢ a vzdjemné pomoci, také rodic¢e jsou jim v tomto velkym

ptikladem.

Je-1i dité hospitalizovano v den svych narozenin, pfipravi mu détské sestry za pomoci
rodi¢l piekvapeni. Jakmile dit€¢ vecer usne, vyzdobi mu pokoj barevnymi balonky
a konfety, takze se dit¢ rano probudi do uplné¢ jiného prostiedi. Je pro néj pfipraven
legracni dort a také darky. Pokud to jeho zdravotni stav dovoli, v odpolednich hodinach
oslavi spole¢né¢ se svoji rodinou, ostatnimi détmi z odd€leni a persondlem svoje
narozeniny. Pfani vSech je, aby se den narozenin, i kdyz slavenym v nemocnici, stal

pro dité krasnym a na dlouho nezapomenutelnym zazitkem.

Kazdy rok v unoru, ve spolupraci s Moravskym divadlem Olomouc, které disponuje
pujcovnou kostymu, potada oSetfujici personal karneval pro hospitalizované déti a jejich
rodic¢e. DéEti maji za tikol spolecné se svymi rodicCi ptipravit kostym a vyzdobit svlij pokoj.
Jiz od rannich hodin se oddéleni plni plejadou pohddkovych masek, ve kterych bystry
pozorovatel rozeznava tvare 1ékait a sestiicek z oddéleni, déti a jejich rodici. Cely den
dobrodruzné plyne ve veselém duchu doprovazen soutézemi a samoziejm¢ hudebnim

doprovodem, at’ jiz v podani samotnych déti nebo znadmych hudebnich kapel.
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Obrazek 5. Karneval'

Pracuji na tomto oddéleni jiz vice nez 10 let, a za tu dobu jsem méla moZnost setkat
se s mnoha lidmi, ktefi se museli potykat s nasledky této diagndzy. Dodnes obdivuji
to odhodlani, détskou houzevnatost i zptisob vyrovnani po pocatecnim Soku. Moje prace
je velmi psychicky narocna i pro mé samotnou, piesto nelituji svého rozhodnuti stat
se détskou sestrou hemato-onkologického oddéleni Détské kliniky Fakultni nemocnice

Olomouc.
4.7.2 Lécba leukemie ofima jednoho z rodi¢i nemocného ditéte

V této kapitole je, i kdyz pon€kud netradi¢n€, poskytnut prostor k vyjadieni i ,,druhé
strané¢“. Diivodem tohoto rozhodnuti bylo dosazeni celistvosti a objektivity diplomové
prace. Matka jednoho z nemocnych déti, byla pozaddana, aby se pokusila sepsat svoje
pocity a nejjasnéjsi vzpominky z obdobi 1écby s diirazem na prostfedi hemato-onkologické
oddéleni Détské kliniky v Olomouci. Konkrétni, autentické vzpominky rodict, umozni

1épe nez cokoliv jiného, jasnéjsi predstavu o zplisobu prozivani této zivotni tragedie.

! Pouzito s laskavym svolenim rodi¢a déti na fotografii
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Dékujeme rodicim malé Meldnie za moznost uvést zde nasledujici text:

wNase holcicka Melanie se narodila 3. rijna 2004 jako uplné zdravé dité a nas by nikdy
ani nenapadlo, ze by to mohlo byt jinak. Bohuzel bylo, a to snad tim nejhorsim zpiisobem,
jaky miize rodice potkat. Presné za 10 mésicii od jejiho narozeni nam lékari oznamili,
Ze ma leukémii. Prosté jenom tak, znicehonic se dozvite, Ze je vase jediné dité smrtelné
nemocné. To je asi nejaky omyl, napadne vas, lekari ale tvrdi, Ze neni. I vy tam nékde
uvnitr citite pravdu, je vSak tak désiva, ze ji mozek odmita prijmout. Ptdate se proc,
ale nikdo vam neodpovi. Staci chvilka samoty a vy si zacnete tu hrizu uvédomovat a bat

se ... bat se, Ze ztratite tu nejdrazsi bytost, kterou na svété mate.

Nejdiive jsme byli hospitalizovani na Détské klinice v Brné. Pan doc. Stérba ndam vysvétlil
vSe, co souviselo s lécbou, a trpélive odpovidal na kazdy nds dotaz. Jeho empaticky
pristup nds v tézkych zacatcich velmi povzbuzoval. Zduraznoval nam, Ze jednoznacnd
diagnoza ALL je velmi slozZity proces a v pripadé nasi dcery se to potvrdilo dvojnasob.
Po par dnech hospitalizace se jeji krevni obraz zacal samovolné zlepsovat a zvysSeny pocet
leukocyti klesat. Lékari nds tedy, v mirnych rozpacich, propustili domii s narizenou

kontrolou za tyden. Svitla nam nadéje na zazrak, bohuzel ale neméla dlouhého trvani.

Pristi kontrola odhalila opéet nékolikandsobné zvétseny pocet leukocytii a po dalsim odberu
kostni drene, byla diagnoza definitivne potvrzena. ProZili jsme dalsi Sok, dalsi zhrouceni,
nepomahal ani privolany psycholog. V tu chvili jsem si byla jistd, Ze na vic uz nemam silu.

Netusila jsem, jak velmi jsem se mylila.

Prvni chemoterapii jsme dostali v Brné, nasledovalo zvraceni, které nam tlumili léky
a padani viaski. V té dobé byla dcerka jeste prilis mald na to, aby ji néco takového trapilo.
Po transfuzi oZila a konecné byla zase plna Zivota. Pri podavani chemoterapie jsme snad
vice trpéli my, nez ona samotnda. Nas protokol Interfant 99 byl i podle lékaru velmi

agresivni, ale Melanka ho zvladala az neskutecné dobre.

Po par tydnech jsme se nechali prelozit na Détskou kliniku do Olomouce. Diivod nebyl
v kvalite péce, zdravotnicky personal v Brné byl skvély, i kdyz prostiedi trochu uniformni
a strohé. U Olomouce bydli manzelovi rodice, u kterych jsme méli moznost bydlet, kdykoliv
nas na chvilicku pustili domu. A proto jsme po domluvée s panem prof. Mihdlem tedy
dorazili na Détskou kliniku FN Olomouc. Uprimné se priznavam, byl to Sok. Vybaveni
pokoju se s "novym" Brnem tenkrat nedalo srovnat a pristup zdravotnického persondalu

mi prisel (opét v porovnani s Brnem, kde viechno mélo svuj pevny rdad) ponékud ... laxni.
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Dnes uz vim, Ze na vybaveni pramdlo zdlezi (nehledé na to, Ze oddéleni jiz davno proslo
rekonstrukci), ale o co jde predevsim, ta podivna "laxnost” persondlu byla necim zcela
jinym, nécim, co nam vsem nakonec pomahalo uchovat si zdravy rozum. Nikoliv laxnost,
ale lidsky a ohleduplny pristup s diurazem na to, aby dité trpélo co nejméné. Nespinkala?
Nevadi, zadné ranni buzeni v 7 hodin, pan doktor tise zavriel dvere a prisel pozdéji.
Vymeéna infuze v noci? Sestricka se tichounce kradla s malou baterkou podél postele,
aby nevzbudila ani jednu z nds. Co nebylo nevyhnutelné nutné, odlozilo se, nebo upiné
pominulo. Hry, zapojovani ditéte do riznych aktivit, legrace, neustile se neco délo.
Prilezitost plakat a bat se prichazela jenom v noci, kdyz vsechno ztichlo a spalo.

Doslo nam velmi rychle, jakou cenu ma rodinné prostiedi a vstricni lidé, ochotni pomoci
komplikaci ALL — zapalu plic, a nebo s nervozitou ocekavate vysledky kostni drené.
Myslim, Ze mohu vici, Ze prave kvili temto lidem mohla byt dcera Stastna alespon tak,
jak ji to nemoc v tu chvili dovolovala. Byla neskutecné statecna, i kdyz vetsinu svého casu
travila v izolaci a vlastné v dobe, kdy dité objevuje svet a navazuje kontakty se stejné
starymi détmi, nemohla vyjit z pokoje. Bala se bolestivych zdakroku a dostavala obrovské
davky chemoterapie, které prindsely dalsi a dalsi komplikace, presto byla stdale plna

energie.

Nas pribeh ale nema stastny konec. Nase holcicka své zakerné nemoci nakonec podlehla
po dvou letech lécby, relapsu onemocnéni, tézkem zdpalu plic a spousté dalsich komplikaci.
A my jsme tu stale, i kdyz na hranici Silenstvi, preckali jsme jak tu ukrutnou lécbu, tak i jeji
smrt. Nyni se uz jenom upiname k tomu, co nase holcicka milovala, a proto lidé z détské
hemato-onkologie budou vzdycky s nami, drzZeli nas spolecné s ni, pred tim i poté. VZdycky
uz budou soucasti nasi rodiny, protoze byli nedilnou soucasti Zivota nasi milované Melanie.

‘

Deékujeme.
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5 CIL PRACE

5.1 Hlavni cil prace

Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit informace o moznostech zlepSeni kvality

zivota déti dlouhodob¢ hospitalizovanych s onemocnénim leukémie.
5.2 Dil& tikoly

1.  V oblasti fyzického zdravi

Témata tykajici se oblasti fyzického zdravi jsou zahrnuty v polozkach ¢islo 1- 6.

Tyto polozky zjistuji, zda aktivitu, denni rezim a spanek ditéte byly naruSovany
bolesti a vedlejSimi ucinky chemoterapie a zda doSlo k pfipadnému omezeni

sobéstacnosti béhem dlouhodobé hospitalizace.

2.  V oblasti psychického zdravi

Témata tykajici se psychického zdravi jsou zahrnuty v polozkach 7-14.
Tyto polozky zjistuji optimalni zplisob a piiméfenost podavani informaci ditéti,
kvalitu komunikace s ditétem, charakteristiku sebepojeti ditéte a emocionalni

zmény béhem dlouhodobé hospitalizace.

3. 'V oblasti socidlnich vztahu
Témata tykajici se socidlnich vztahti ditéte jsou zahrnuty v polozkach 15-19.
Tyto polozky zjist'uji stav socidlni izolace u ditéte, poskytovatele socidlni opory,
pfipadné osobnostni zmény a zmény v rodinnych vztazich ditéte béhem dlouhodobé

hospitalizace.

4. 'V oblasti hemato-onkologické prostredi

Témata tykajici se prostfedi jsou zahrnuty v polozkach 20-24.

Tyto polozky zjistuji kvalitu prostfedi, ve kterém dlouhodoba hospitalizace ditéte

probihala.
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6 VYZKUM

6.1 Uvod k vyzkumnému §etieni

WHO rozeznava Ctyti zékladni oblasti, které vystihuji dimenzi lidského Zivota bez ohledu

na vék, pohlavi, etnikum nebo postizeni:
» fyzické zdravi a troven samostatnosti (energie a inava, bolest, spanek, mobilita),

= psychické zdravi a duchovni stranka (sebepojeti, pozitivni a negativni pocity,

sebehodnoceni, mysleni, uceni, vira, spiritualita),
» socidlni vztahy (osobni vztahy, socialni podpora),

= prostiedi (dostupnost zdravotnické péce, u dlouhodobé hospitalizovanych se jedna

zejména o prostiedi oddéleni a vybavenost oddéleni, zru¢nost personalu).
Tyto Etyfi dimenze ovlivnily koncepci dotazniku.

Zdroj informaci je problematickym bodem v oblasti méfeni kvality zivota déti. Prekazkou
pii méfeni kvality Zivota u déti je rozsah jejich pozornosti, jazykové dovednosti, Ctenaiské
dovednosti a také limitované schopnosti porozumét hodnoticim Skalam. V takovém
pfipad¢é je nutné spolehnout se na nepiimé méfeni kvality Zivota déti. U onkologicky

nemocnych déti jsou nejcasteji zdrojem informaci rodice (Vad'urova, Miihlpacher, 2005)

Velmi vyznamnym aspektem pii hodnoceni kvality Zivota déti je schopnost poskytnout

presné nepiimé hodnocenti, které je ovlivnéno znalosti hodnot, postojl a priorit svych déti.

Vyzkum Jokovice (2004) zaméfeny na zjisténi validity dotaznikl kvality zivota u déti
potvrdil, Ze rodice mohou mit limitovanou znalost kvality zivota svych déti, zejména
v oblasti socidlni emocionalni pohody, kde situace interpretuji tak, jak ji vnimaji oni.
Dodava vsak, Ze tato limitace nesniZuje diileZitost informaci rodict pii vyzkumu v pediatrii

(Vad’urova, 2006).

39



6.2 Metodika prace vyzkumu

6.2.1 Organizace a metodika vyzkumu

K vyzkumnému Setfeni byla zvolena kvantitativni metoda pomoci specificky vytvoreného

online dotazniku. Dotaznik je pfilozen v pfiloze 4.

* Poclet zkoumanych oblasti kvality Zivota: 1. oblast fyzického zdravi, 2. oblast

psychického zdravi, 3. oblast socidlniho zdravi, 4. hemato-onkologické prostiedi.

* Pojmové oznaceni proménnych: denni rezim a aktivita ditéte, spanek ditéte, bolest,
diagnostické a 1éCebné vykony, nepiijemné zazitky, sobé&stacnost, informace, zména
emoci, vnimani vlastniho téla, socidlni opora, sociadlni izolace, osobnostni vztahy,

vztahy v rodin€, vybavenost hemato-onkologie, délka hospitalizace, vék ditéte.
* Pocet polozek v dotazniku: 26

= Zpusob odpovidani: v dotazniku byly pouzity jak uzaviené polozky (celkem 16),
tak oteviené¢ polozky (celkem 10). U uzavienych polozek odpovidali respondenti
pomoci pfedem pfipravenych odpovédi. Byla pouzita pétistupnova skala odpovedi
s moznosti vybéru: urit¢ ano, vétSinou ano, nevim, vétSinou ne, uréit¢ ne.

U otevienych polozek byla respondentim nabidnuta moznost volné odpovédi.

Dotaznik byl rozesilan pouze v elektronické podob¢ a pro zhotoveni jeho online verze byla
vyuzita webova aplikace www.oursurvey.biz (charakteristika této webové stranky je
uvedena v pfiloze 5.). Tato webova aplikace umoznila rychle a snadno ziskat pozadovana
data. Odkaz na vytvotfeny online dotaznik byl distribuovan e-mailem. Ziskané vysledky

byly automaticky generované a ptehledné, tvotily podklad pro dalsi statistické zpracovani.
6.2.2 Statistické zpracovani

Odpovédi respondenti na uzaviené polozky byly nasledné automaticky vyhodnoceny
zminénou webovou aplikaci, v€etné relativni Cetnosti. Pfi zpracovavani volnych odpoveédi
respondentli byla nejdiive provedena kategorizace odpovédi a tfidéni podle proménnych.
Nasledn¢ byly ziskané vysledky zpracovany do cetnostni tabulky pomoci carkovaci

metody a pak ptfevedeny do jednoduché tabulky doplnéné vypoctem relativni Cetnosti.

Vysledkem tfidéni bylo statistické zpracovani souhrnnych vysledkli obsahujici absolutni
pocet a relativni (%) Cetnosti a nasledné vytvoreni tabulek Cetnosti a grafii k jednotlivym

polozkam pomoci Microsoft Office 2007.
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6.2.3 Charakteristika respondentu

Respondenty tvofi rodice, ktefi byli hospitalizovani spolecné se svymi nemocnymi détmi
v obdobi 2000-2010. Celkovy pocet respondentti ovlivnilo nékolik faktort. Prvni faktor je
poCet pfijatych déti s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie na hemato-
onkologické oddéleni Détské kliniky v Olomouci. Roéné se piijme k hospitalizaci
v pruméru 10 déti s onemocnénim leukemie a z tohoto poctu se jednd o 80 % akutni

lymfoblastickou leukemii.

Druhy limitujicim faktorem byla skutecnost, ze byli osloveni respondenti, jejichz déti
uspesné ukoncily intenzivni 1éCbu a nastoupili k 1é€bé udrzovaci (tzn. minimalné 8 mésicti
hospitalizace). Ttreti faktor tvotila podminka hospitalizace déti a rodicti pouze na oddéleni

hemato-onkologie Détské kliniky v Olomouci.
= Pocet oslovenych rodic¢i - respondentt: 60
= Pocet ziskanych odpovédi: 51 (85 %)

Zkoumany soubor tvoii rodi¢e dlouhodobé¢ hospitalizovanych déti s onemocnénim akutni
lymfoblastické leukemie, ktefi byli jako doprovazejici osoby hospitalizovani na hemato-
onkologickém oddéleni Détské kliniky FN v Olomouci. Tito rodice byli se svymi
nemocnymi détmi hospitalizovani v letech 2000-2010. Ro¢né se pfijme k hospitalizaci

v pruméru 10 déti s leukemickym onemocnénim a z tohoto poctu se v 80 % jedna o ALL.

Graf 1. VEk déti respondenti
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V grafu 1. (polozka 26. v dotazniku) je uvedeno zastoupeni jednotlivych vékovych
kategorii déti (od narozeni do 18 let). Jedna se o veék déti respondenti, ktefi se zucastnili

vyzkumného Setfeni. Respondenti uvedli nasledujici fakta:

= 5(9,80 %) déti v novorozeneckém a kojeneckém obdobi,

6 (11,76 %) déti v batolecim obdobi,

8 (15,69 %) déti v predSkolnim obdobi,

14 (27,45 %) déti ve Skolnim obdobi,

18 (35.29 %) déti v obdobi dospivani.

Graf 2. Délka hospitalizace déti
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V grafu 2. (polozka 25. v dotazniku) je uvedena délka hospitalizace déti s onemocnénim
akutni lymfoblastické leukemie, sestavena podle odpovédi respondenti, kteti se zicastnili

vyzkumného Setieni:

Respondenti uvedli nasledujici dobu hospitalizace v mésicich:
*  5(9,80%) respondenti uvedlo 6 mésict,
= 4(7,84%) respondenti uvedli 7 mésica,
» 33 (64,71%) respondenti uvedlo 8 mésict,

* 9(17,65%) respondentli uvedlo 9 mésicu.
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6.3 Vysledky vyzkumu

6.3.1 Fyzické zdravi

1) Vliv fyzickych problémit na denni reZim a aktivitu ditéte (poloZka 1. v dotazniku)

Graf 3. Fyzické problémy narusovaly denni aktivitu a rezim ditéte
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Vysledky v grafu 3. ukazuji, ze fyzické problémy provazejici 1écbu cytostatik v ptevazné
vétSiné a to v 47 (92,16 %) piipadech narusovaly denni rezim a aktivitu ditéte.
Na polozenou otazku odpovédélo 28 (54,90 %) respondent urcité ano, 19 (37,25 %)

respondentli vétSinou ano, zadny respondent neodpovédél nevim, 3 (5,88 %) vétSinou ne

Varianty odpovédi respondentii

a1 (1,96 %) odpovédél urcité ne.

2) Vliv fyzickych problémii na kvalitu spanku ditéte (polozka 2. v dotazniku)
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Graf 4. Fyzické problémy narusovaly kvalitu spanku
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Vysledky grafu 4. ukazuji, Zze kvalita spanku ditéte vlivem fyzickych problémi spise
ovlivnéna byla u 28 (54,90 %) respondent nez ovlivnéna nebyla u 22 (43,14 %)
respondentli. Na polozenou otazku odpoveédélo 14 (27,45 %) respondentd urcité ano,
14 (27,45 %) respondentii odpovédélo vétSinou ano, 1 (1,96 %) respondent odpovedél
nevim, 19 (37,25 %) respondentli odpovédélo vétSinou ne a ur€it¢ ne odpovédeli

3 (5,88 %) respondenti.
3) Vliv fyzickych problémii na sobéstacnost ditéte (poloZka 5. v dotazniku)

Graf 5. Uvédomeéni si docasné ztraty sobéstacnosti
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Graf 5. ukazuje, ze si déti uvédomovaly docasnou ztratu sobéstacnosti vlivem komplikaci
u33 (64,71 %) respondentli, z toho 19 (37,25 %) respondentii odpovédélo urcité ano
a 14 (27,45 %) respondentti odpovédélo vétsSinou ano. U 15 (29,41 %) respondenttt si déti
ztratu sobéstacnosti spiSe neuvédomovaly, z toho 8 (15,69 %) respondentii zvolilo
odpoveéd’ vétSinou ne a 7 (13,73 %) jich zvolilo odpovéd’ urcité ne. 3 (5,88 %) respondenti

zvolili odpovéd’ nevim.
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4) Charakteristika fyzickych problémii (poloZka 6. v dotazniku)

Tabulka 1. Charakteristika fyzickych problému u déti po podani cytostatik

Typy odpoveédi n Relativni Cetnost v %
Bolest dutiny ustni, afty 15 29,41
Zvraceni 10 19,61
Neutropenie, izolacni rezim 5 9,80
Nevolnost 3 5,88
Omezeni pohyblivosti 2 3,92
Vycerpadni 7 13,73
Unava 4 7.84
Vysoké teploty 5 9,80
X 51 100

Z tabulky 1. vyplyva, ze 15 (29,41%) respondentii jako nejvyrazngjsi fyzicky problém
ovlivitujici kvalitu Zivota déti oznacili bolest dutiny ustni, zpisobenou mukozitidou,
omezujici peroralni piijem. K dal$im fyzickym problémim 10 (19,60 %) respondentt fadi
zvraceni po podavani cytostatik, 7 (13.73 %) respondentli vycCerpani organismu
a4 (7.84 %) respondenti unavu. Dale 5 (9,80 %) respondentli uvedlo neutropenii
a s nispojen izolacni rezim ditéte a 5 (9,80 %) respondenti vysoké teploty, které
se objevily v pribéhu infekce organismu. 2 (3,92%) respondentli uvedlo omezeni

pohyblivosti a 3 (5,88%) respondentli uvedlo nevolnost jako charakteristicky fyzicky

problém.

5) Bolest a nepiijemné zdaZitky (poloika 3. a 7. v dotazniku)

Tabulka 2. Adekvatni 1é¢ba bolesti

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Urcite ano 35 68,63
Vetsinou ano 16 31,37
X 51 100

Na otazku, zda byla bolest adekvatné 1é¢ena (tabulka 2., polozka 3. v dotazniku), uvedli
respondenti pozitivni hodnoceni. 35 (68,63 %) respondentli zvolilo odpovéd’ urcité ano,

16 (31,37 %) respondentt zvolilo odpovéd’ vétsinou ano.
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Tabulka 3. Pritomnost rodi¢i u vykonu (poloZka 4. v dotazniku)

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Urc¢ité ano 44 86,27
VEtsinou ano 7 13,73

X 51 100

Respondenti uvedli, viz tabulka 3., Ze dité bylo klidn&;si, pokud mohl byt respondent
pfitomen lé€ebnému a diagnostickému vykonu. Z toho 44 (86,27 %) respondentii uvedlo
odpovéd’ urcit€¢ ano a7 (13,73 %) uvedlo odpovéd’ vétSinou ano. Pfitomnost rodici
u léCebnych a diagnostickych vykonil je mysSlena pfitomnost pfed navozenim celkové
nark6zy u odbéru kostni difené, pfed plsobenim analgosedace pii lumbalni punkci,

pii zavadéni perifernich zilnich katetra a pti odbérech Zilni krve.

Tabulka 4. NepfFijemné zazitky béhem lé¢by ALL

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Podavani peroralnich 1€kt 25 73,53
Lumbalni punkce 9 26,47
py 34 66,67

Na polozku 7. v dotazniku (tabulka 4.) uvedlo 34 (66,67 %) respondenti, Ze nepiijemnym
zazitkem béhem 1écby ALL se v 25(73,53 %) stalo podavani peroralnich 1€kt
a 9 respondentt (26,47 %) lumbalni punkce. Z volnych odpovédi respondentl: ,, Lumbalni
punkce - dité vystresované uz pred kazdou lumbalni punkci.” ,, Lékii bylo mnoho, dcera

odmitala 3 mésice léky v jakékoliv formé.
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6.3.2 Psychické zdravi

1) Informovanost a zpiisob podavani informaci (polozka 8. a 9. v dotazniku)

Graf 6. Informovanost primérena véku ditéte
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Vysledky grafu 6. (polozka 8. v dotazniku) ukazuji, ze oSetfujici persondl hemato-
onkologického odd¢leni informoval déti o leukemii jako nemoci, 1écb¢ leukemie,
komplikacich 1é¢by pfiméfené veku ditéte. 24 (47,05 %) respondentii odpovédélo urcité
ano, 22 (43,14 %) respondentli odpovédélo vétSinou ano. 2 (3,92 %) respondenti
odpovédéli vétsinou ne, 3 (5,88 %) respondenti odpovédeli urCité ne, zadny respondent

neodpoveédel nevim.

Graf 7. Zpisob podavani informaci
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Jak ukazuje graf 7., na otazku zda by respondenti ménili zplisob podavani informaci
(polozka 9. v dotazniku), odpovédélo 29 (56,86 %) z nich, Ze jim zplsob podéavani
informaci vyhovoval a neni nutnd zZadna zména. 10 (19,61 %) respondentti vyzadovalo vice
Casu pii rozhovorech avyclenit urcitou dobu na rozhovor s I¢katem. 4 (7,84 %)
respondenti zadali vé&t§i mnozstvi informaci a 8 (15,69 %) respondentli pozadovalo

sjednoceni informaci od 1€kait a oSetiujicich sester.

2) Zmény v emociondlni oblasti

Tabulka 5. Zmény v emocionalni oblasti u déti po dobu dlouhodobé hospitalizace

(polozka 10. v dotazniku)

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Zlost a vztek na zacatku léecby ALL 14 27,45

Uzkost a nejistota na pocatku lécby ALL 13 25,49

Uzkost pii separaci od mamy 3 5,88

Uzkost a nejistota pred invazivaimi vykony 10 19,61

Vztek a zlost pri izolacnim reZimu 7 13,73

Zmeény neuvedeny 4 7,84

py 51 100

Tabulka 5. uvadi charakteristiku a ¢asovy udaj emociondlnich zmén u déti béhem 1écby
ALL. 14 (27,45 %) respondentli popisuje zlost a vztek u svych déti na pocatku
hospitalizace a zahajeni cytostatické 1écby a zlost a vztek u déti pfi zahajeni izola¢niho
rezimu v disledku neutropenie uvadi 7 (13,73 %) respondentt. Uzkost a nejistotu
na zacatku hospitalizace a zahgjeni 1écby ALL u svych déti popisuje 13 (25,49 %)
respondenti. 10 (19,61 %) respondentli popisuje Uzkost a nejistotu pfed invazivnimi
vykony (lumbélni punkce, odbér kostni diené, odbér hemokultur, zavadéni periferniho
Zilniho katetru a dalsi). Uzkost pii separaci od pedujici osoby (vét§inou mamy) popisuji
3 (5,88 %) respondenti. 4 (7,84 %) respondenti neuvedli zddné emocionalni zmény u svych

déti béhem 1écby ALL.
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Tabulka 6. Co trapilo dité v emocionalni oblasti

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Strach z bolesti 19 37,25

Ztrata rodiny a sourozencil 12 23,53

Ztrata dosavadniho zpiisobu Zivota 15 29,41
Neuvedeno 5 9,80

X 51 100

Z tabulky 6. (polozka 12. v dotazniku) Ize vycist, Zze na otdzku, co nejvice trapilo dité
v emocionalni oblasti, 19 (37,25 %) respondentli uvedlo strach z bolesti. Ztratu c¢asti
nejblizsich ptribuznych uvedlo 12 (23,53 %) respondenti. 15 (29,41 %) respondentii
uvedlo, ze jejich dité trapila ztrata dosavadniho zpisobu Zivota. 5 (9,80 %) respondenti se
nevyjadrilo.

Graf 8. Reakce zdravotnického personidlu na negativni emo¢ni zmény
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Na grafu 8. (v dotazniku polozka 13) je patrné, Ze zdravotnicky personal reagoval s cilem
eliminovat negativni emoc¢ni zmény u déti. 41 (80,39 %) respondentii hodnotilo tuto oblast
pozitivné, konkrétne 26 (50,98 %) respondentt jako urcité ano a 15 (29,41 %) respondentil
jako vétSinou ano. Zadny respondent neodpovédél nevim, 5 (9,80 %) respondentii

odpovédélo vétsinou ne a 5 (9,80 %) respondentt urcité ne.
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3) Zmény v hodnoceni a vnimani vlastniho téla (polozka 11. v dotazniku)

Graf 9. Vnimani vlastniho téla a vzhledu
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Vysledky grafu 9. ukazuji, Zze détem pifi vnimani a hodnoceni vlastniho téla a vzhledu,
nejvice vadily vypadané vlasy v duasledku vedlejSich U¢inkd chemoterapie a obezita
v disledku podéavani kortikoida. 28 (54,90 %) respondentti uvedlo, Ze jejich détem vadily
vypadané vlasy a 18 (35,29 %) respondentti uvedlo obezitu. 5 (9,80 %) respondentil

nehodnotilo.

Tabulka 7. S kym FeSilo dité psychické problémy

Pocet respondenti Relativni ¢etnost v %
Madma 37 72,55
Sourozenec 2 3,92
Osetrujict zdravotni sestry 12 23,53
X 51 100

Na otazku (polozka 14. v dotazniku), s kym feSilo dit€ své psychické problémy mimo
psychologa (tabulka 7.), odpovédélo 37 (72,55 %) respondentll, Ze se svoji doprovazejici
osobou, coz byla nejcastéji madma. 12 (23,53 %) respondentti uvedlo, ze dité feSilo své
psychické problémy s oSetfujicimi zdravotnimi sestrami. 2 (3,92 %) respondenti uvedli,

v oV v

ze dite fesilo své psychické problémy se svym sourozencem.
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6.3.3 Socialni vztahy

1) Vliv dlouhodobé hospitalizace na socialni vztahy u déti

Graf 10. Socialni izolace béhem hospitalizace
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Vysledky grafu 10. (polozka 16. v dotazniku) ukazuji, Ze béhem dlouhodobé hospitalizace
doslo k socidlni izolaci ditéte. 30 (58,82 %) respondent odpovédelo na polozenou otazku
urCité ano, 3 (5,88 %) respondenti odpovédéli vétSinou ano. Socidlni izolaci b&hem
hospitalizace popird 16 (31,37 %) respondentii, z toho 6 (11,76 %) respondentil
odpovédélo na poloZenou otazku urcité ne, 10 (19,61 %) respondentli odpovédelo vétSinou

ne a 2 (3,92 %) respondenti uvedli jako svou odpovéd’ nevim.

Graf 11. Chybéjici socialni kontakt
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V polozce 16. v dotazniku uvedlo 33 (64,71 %) respondentl, ze u jejich ditéte doslo

k socidlni izolaci. V grafu 11 je naznaceno, co détem v disledku socidlni izolace chybélo.
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19 (57,57 %) respondentii uvedlo, ze jejich détem chybéli kamaradi a 14 (27,45 %)

respondentli uvedlo sourozence.

V polozce 17. vSech 51 (100 %) respondentt uvedlo, Ze nejvétsi socialni oporou pro dité
bchem dlouhodobé hospitalizace byla doprovazejici osoba. 5 (9,80 %) respondenti uvedlo,

ze doprovazejici osoba zistava nejvetsi socialni oporou dodnes.

2) Vliv dlouhodobé hospitalizace na osobnostni vitahy a vitahy v rodiné (poloZka 18.
a 19. v dotazniku)

Graf 12. Zmény v osobnostnich vztazich
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Vysledky grafu 12. (polozka 18. v dotazniku) ukazuji, Ze vlivem dlouhodobé hospitalizace
byly osobnostni vztahy ditéte spiSe zménény. U této otazky méli respondenti moznost
i voln¢ dopsat poznamku. Na polozenou otazku odpovédélo 24 (47,06 %) respondentii
urcité ano, pti¢emz respondenti uvedli: ,, Se vztahy mezi sourozenci vice posilily.  ,, Zdravi
sourozenci se chovali citlivéji k nemocnému sourozenci.* ,, Dité bylo vice rozmazlovano."”
7 (13,73 %) respondentli odpovédelo na polozenou otazku vétSinou ano, a zde respondenti
doplnili, ze: , Sourozenci si navzajem chybeli.” 10 (19,61 %) respondentli odpovédélo
vetSinou ne a 8 (15,69 %) odpovédelo urcité ne. V této kategorii odpoveédi respondenti
uvedli, ze ke zménam v osobnostnich vztazich nedoslo diky moznosti Castych navstév
nemocného sourozence na hemato-onkologickém oddéleni. Zbyvajici 2 (3,92 %)

respondenti odpoveédéli nevim.
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Graf 13. Zmény vztahii v rodiné
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Z grafu 13. (polozka 19. v dotazniku) vyplyva, ze vlivem dlouhodobé hospitalizace
dochdzi ke zménam vztahli vrodin€é. I zde méli respondenti mozZnost volné¢ dopsat
poznamku. 24 (7,06 %) respondenti odpovédélo na polozenou otdzku urcité ano.
Z poznamek rodi¢t: "Doslo ke stmeleni rodiny. ,, Celkove velka zména vztahit v rodiné
k lepsimu. * ,, Vztahy se vice upevnily. ,, Uzivame si spolecné chvilky. " ,, Rodina nas drzela
psychicky a podporovala, zZe se dcera uzdravi.* ,,Cela naSe rodina si okamzité dokazala

«

seradit priority a velmi nas to sblizilo.” , Vzdjemné jsme v sobé nasli oporu a uz nds
vdalsim Zivoté jen tak néco neprekvapi..." 5(9,80 %) respondenti odpovédélo
na polozenou otdzku vétSinou ano. 20 (39,21 %) respondentli uvedlo, ze ke zméndm vztahii
v rodin€ nedoslo a z toho 11 (21,57 %) respondenti odpovédélo vétsinou ne. 9 (17,65 %)

respondentli odpovédélo na polozenou otazku urcité ne.
6.3.4 Prostredi hemato-onkologického oddéleni

1) Materska a Zakladni Skola (poloZka 20. v dotazniku)

Tabulka 8. Matefska a Zakladni $kola zFizovana pii FN Olomouc

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Ano 39 76,47

Ne (vekové omezeni) 12 23,53

X 51 100
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V tabulce 8. uvedlo 39 (76,47 %) respondentii, Ze jejich déti vyuzivaly moZnost
navs§tévovat jak matetskou, tak zékladni Skolu zfizovanou pii FN Olomouc. Opét méli
respondenti moznost volné dopsat poznamku ke své zvolené¢ odpovédi. Nékteré z nich jsou
citovany: ,,Dcera se aspon odreagovala a nenudila se, kdyz méla dopoledne skolu.*
., Urcite ano, dcera byla rada, Ze nemusela opakovat rocnik a mohla pokracovat se
spoluzaky.* ,,Obcas bylo hodné tezke do skoly dochazet (po psychické strance), ale urcite
je to opravdu skvéla moznost pro nemocné deéti, viitbec toho nelituji - bylo to obrovskym

3

priinosem. ,,ZS na oddélent je velky prinos; moznost absolvovani je vyhoda, jinak by miij

syn ztratil jeden rok."
2) Vybaveni hemato-onkologického oddéleni (poloZka 21. v dotazniku)

Tabulka 9. Vybavenost a moZnosti oddéleni

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Urcite ano 47 92,16
Vetsinou ano 4 7,84

X 51 100

Na polozku 21. v dotazniku (tabulka 9.), zda ovlivnily pozitivné kvalitu Zivota ditéte
béhem dlouhodobé hospitalizace nabizené moznosti hemato-onkologického oddéleni jako
je moznost samostatného pokoje, vlastniho socialniho zatizeni, moZnost hospitalizace
jednoho z rodict, moznost sestaveni jidelnicku dle prani ditéte, kuchynka pro maminky,
moznost nav§tévovat MS, ZS, technické zazemi jako PC, DVD a televize, odpovédélo

47 (92,16 %) respondentti urcité ano a 4 (7,84 %) respondentl vétSinou ano.

Graf 14. Vyhody hemato-onkologického oddéleni
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Vysledky grafu 14. (polozka 23. v dotazniku) ukazuji, ze 32 (62,75 %) respondentil
povazuji jako nejvétsi piinos z hlediska vybaveni hemato-onkologického oddéleni moznost

vlastniho pokoje. 10 (19,61 %) respondentit uvedlo, Ze nejvétsim piinosem pro jejich déti
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béhem dlouhodobé hospitalizace byla herna a 9 (17,65 %) respondentli uvedlo,
Ze nejvetSim piinosem vybaveni hemato-onkologického oddéleni byla moznost ptipravy

jidla dle chuti a pfani détskych pacientd.

Tabulka 10. Co si dité nejvice piralo mit u sebe na pokoji

Typy odpovédi n Relativni ¢etnost v %
Nejblizsi osobu (mdama) 14 27,45
Oblibené hracky 10 19,61

TV, PC, internet 9 17,65
Oblibené knihy 4 7,84
Sourozence 8 15,69

Zvire (pes, kocka, papousek) 6 11,76

)y 51 100

V poloZce 24. (tabulka 10.) odpovidali respondenti na otazku, co si jejich dit¢ pfalo mit
u sebe na pokoji. Po dobu dlouhodobé hospitalizace si déti podle 14 (27,45 %) respondentii
prali mit u sebe nejblizsi osobu. 10 (19,61 %) respondentti uvedlo, ze si jejich dité pralo
mit u sebe napokoji oblibenou hracku. 9 (17,65 %) respondenti uvedlo piani
po technickém vybaveni pokoje. Respondenti u vybrané odpovédi méli moZznost jeste
dopsat poznamku a u polozky materidln¢ technického vybaveni chybél détem internet.
V soucasné dob¢ je jiZz internet plné rozveden do vSech pokojii hemato-onkologického
oddéleni. 8 (15,69 %) respondentl uvedlo, Ze si déti pfaly mit u sebe na pokoji svého
sourozence. 4 (7,84 %) respondentti uvedlo oblibené¢ knihy a 6 (11,76 %) respondentli

uvedlo, ze si jejich dité pralo mit na pokoji zvite.
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7 DISKUZE A ZAVER

K vyzkumnému Setfeni byl vytvoren strukturovany dotaznik, jeho obsah ovlivnily Ctyfi
zakladni oblasti vystihujici dimenze lidského zivota. Dotaznik byl v nékolika smérech
limitujici. Respondenty byli rodi¢e dlouhodobé hospitalizovanych déti s onemocnénim
akutni lymfoblastické leukemie, dotaznik byl koncipovany pouze pro ty, jejichz déti se
1é¢ily na hemato-onkologickém oddé€leni Détské kliniky ve Fakultni nemocnici Olomouc

a v kone¢ném dusledku této skutecnosti byl ovlivnén i pocet respondentt.
7.1 Diskuze a zavér v oblasti fyzického zdravi

Détsky pacient musi Celit dopadim, které s sebou léCba cytostatiky piinasi. Fyzické
problémy omezuji bézny rezim ditéte, jako je napiiklad osobni hygiena ditéte (bolestiva
hygiena dutiny ustni v disledku poSkozené sliznice dutiny Ustni). Z vyzkumného Setieni
vyplyva, ze v oblasti fyzického zdravi nejvice détem vadila pravé bolest dutiny ustni
zpusobena mukozitidou 15 (29,41 %). V odborné literature se uvadi, ze mezi nejcastéjsi
fyzické problémy zplsobené poddvanim cytostatik patii infekce, krvaceni, organova
toxicita, metabolické komplikace a nevolnost, zvraceni, nechutenstvi a kachexie

(Koutecky, Kabickova, Stary 2002).

10 (19,60 %) respondentti uvedlo zvraceni jako dal$i nepfijemny zazitek, ktery jejich déti
vycerpaval jak po fyzické tak po psychické strance, a 47 (92,15 %) respondentli sdélilo,
ze uvedené klinické projevy narusovaly a omezovaly denni aktivitu a rezim ditéte.
U 28 (54,90 %) byl naruSen také spanek. Fendrychova (2005) uvadi, Ze je nutno dbat, aby
dit¢ mélo dostatek spanku. Zdravotnicky persondl tedy musi zajistit veSkeré diagnostické
a lécebné ukony tak, aby spanek nerusily, a soucasné je tieba zajistit maximalni podplrnou
péci, aby dité¢ mélo spanku dostatek a nebyl jeho centralni nervovy systém pretéZovan.

Déle ve vyzkumném Setfeni 33 (64,71%) respondenti uvedlo, Zze jejich déti
si uvédomovaly naruSenou sobésta¢nost v dusledku fyzickych problémi spojenych

s upoutanim na lizko a omezenim pohybu.

Je-li pribéh nemoci a 1écba leukemie doprovazena bolesti, dochazi u rodic¢t k vétSimu
emocionalnimu vypéti, zdiraznuje Vadurova (2006). Z vyzkumného Setfeni vyplynulo

pozitivni hodnoceni 1é¢by bolesti a skute¢nost, ze 1é€ba bolesti byla v€asna a adekvatni.
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44 (86,27 %) respondentl potvrdilo, Ze jejich dit¢ bylo klidné&jsi, pokud mohl byt rodi¢
pfitomen lécebnému a diagnostickému vykonu, tzn. pfitomnost pfed navozenim celkové
narkézy uodbéru kostni diené, pfed piisobenim analgosedace pii lumbélni punkci,

pii zavadéni perifernich Zilnich katetrt a pti odbérech Zilni krve.

Vyzkum dale ukazal, ze také podavani peroralnich 1¢kt bylo pro 25 (73,53 %) déti velmi
nepiijemnym zaZzitkem.

Diléi cile v oblasti fyzického zdravi byly splnény. Vyzkum prokézal, ze vedlejsi G€inky
cytostatické 1écby naruSuji denni rezim, aktivitu a spanek déti. Neni mozné tyto klinické
priznaky uplné eliminovat, ale veSkera komplexni podpiirna péce sméiuje k co nejvétSimu
potlaceni jmenovanych klinickych pfiznakti a tim zlepSeni kvality Zivota v oblasti

fyzického zdravi ditéte.
7.2 Diskuze a zavér v oblasti psychického zdravi

V odborné¢ literatute se uvadi, ze komunikace s nemocnym ditétem musi probihat pro dité
v bezpe¢ném, dostate¢né¢ soukromém prostiedi. Doporucuje se, aby pfed samotnym
informovanim o pribéhu nemoci ¢i diagnoze, byly nejdiive zjiStény poznatky, které jsou
ditéti v daném okamziku zndmy. Tim lze ziskat zpétnou reflexi, jak dit€¢ porozumélo a jaka
slova pouziva, kdyz hovoii osvé nemoci (Stérba, 2008). Vagnerova (2004) uvadi,
Ze pti vysvétlovani onemocnéni a jejim pribéhu je nutno pouzivat vyrazy, které jsou

srozumitelné a odpovidaji jeho vyvojové tirovni.

Ve vyzkumném Setfeni 46 (90,20 %) respondentt uvedlo, Ze jejich détem byly podavany
informace o leukemii, zptisobu 1écby a komplikacich pfiméfené veku. Je tfeba vSak uvést,
ze 8 (15,69 %) respondentl pozadovalo, aby informace, které dostavaly od zdravotnického

personalu, byly jednotné a fakticky se nerozliSovaly.

U déti skolniho véku se vyrazné¢ formuje identita ¢lovéka, védomi vlastniho ja a vlastni
spolecenské hodnoty, soucasn¢ dit¢ hodnoti postoj k sobé samému a sebetctu. K tomuto
postoji patii 1 védomi télesné zdatnosti a krasy, sobéstanosti a nezdvislosti. Zména
télesného vzhledu miize mnohdy vést k uzkostem a stresim ohrozujici pravé utvarenou

identitu jedince (Langmeier, Krej¢itova 1998; Dunovsky 1999).

V oblasti psychického zdravi vysledky Setfeni ukéazaly, ze u déti dochazi casto
k narusenému vniméni a hodnoceni vlastniho téla. 28 (54,90 %) respondenti oznacilo

vypadavani vlast a 18 (35,29 %) respondentl oznacilo obezitu za charakteristické prvky,
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které¢ détem vadily pii nejvice. Fyzické zmény, které nastavaji v disledku 1écby leukemie,
mohou ovlivnit sebehodnoceni ditéte, a ¢im jsou tyto zmény napadngjsi, tim vice

pozornosti okoli na sebe poutaji (Vadurova, 2006).

Dit¢ se mize v disledku hospitalizace dostat do frustracni situace, kdy zaziva pocit
strachu, pocit nejistoty a uzkosti, které se mohou projevit az agresivitou vici svym
,»véznitelim* (Dunovsky, 2009). Vyzkum potvrdil, ze béhem dlouhodobé hospitalizace
dochdzi ke zménam v emociondlni roviné. 13 (25,49 %) respondentt uvedlo, Ze se u jejich
déti objevila nejistota a uzkost na pocatku dlouhodobé hospitalizace, 14 (27,45 %)

respondentli uvedlo, Ze se u déti na pocatku hospitalizace objevily zlost a vztek.

Vysledky tohoto vyzkumného Setfeni v oblasti emocionalnich zmén se shoduji
s kvalitativnim vyzkumem Svobody a Jifincové (2004), kteti identifikovali emoce
pfi pfijmu k hospitalizaci jako strach z odlouceni od rodiny, strach z bolesti, strach

z neznamého prostiedi, strach z toho, co se bude dit, izkost a nejistotu.

Je nutné zduraznit, ze problémy v oblasti psychického zdravi fesily déti také s oSetfujicimi
détskymi sestrami, jak uvedlo 12 (23,53 %) respondentli. V dotazniku sice tyto proménné
nebyly spojovany s vékem déti, ale Vad'urova (2006) uvadi, ze obavy, nejistota a tizkost
se objevuyjyi az u déti Skolnitho ve€ku, zatimco mladsi déti trpi navaly vzteku a zlosti.
Z odpovédi respondentid dale vyplynulo 5 (9,80 %), Ze bylo zménéné chovani déti
zdravotniky neadekvatné hodnoceno. Z poznamek respondentil: ,, Zmeénéné chovani
prisuzoval zdravotnicky personal Spatné vychove rodicu.” Porozumét zménam
v emocionalni roving, zménénému chovani a jednani ditéte s ohledem na jednotlivé
vyvojové etapy veéku ditéte a s ohledem na pro dit€¢ nové podminky, které hospitalizace
pfinasi, vede k lepSimu chépani prozivani nemoci a tim pozitivnimu ovlivnéni kvality
zivota beéhem dlouhodobé hospitalizace. Z toho vyplyva nezbytnost kvalitni odborné

ptipravy zdravotnikli na budouci povolani v pfedmétu psychologie.

I kdyz jsou veSkeré diagnostické a lécebné vykony provadény tak, aby ditéti pfinaSely
co nejmén¢ nepiijemné zkusenosti, 10 (19,61 %) respondentti uvedlo, Ze jejich dité prave
v téchto chvilich trpélo uzkosti a nejistotou. VIckova (2010) uvadi, Ze je nutno déti, které
trpi anticipacni Uzkosti, nepfipravovat na zakroky s vét§im c¢asovym predstthem. U déti
Skolniho véku je tfeba si uvédomit, ze trpi dlouhym ¢ekanim na zakrok z divodu, Ze jsou
jiz vice zaméfeni na budoucnost nez déti predskolniho véku. Pro praxi z téchto vysledkt

vyplyva vétsi duslednost pii psychické pripraveé ditéte k invazivnim vykontim pomoci
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psychoterapeutické podpory a soucCasné nutnost vysvétlit mu nezbytnost jednotlivych
vykonu ptfiméfené véku ditéte, tak aby chapalo, co se s nim bude dit. Lécebné
a diagnostické vykony béhem 1é€by akutni lymfoblastické leukemie nelze vyloucit, a proto
je citliva ptiprava déti pred t€mito vykony velmi diilezita.

Dil¢i ukoly v oblasti psychického zdravi byly splnény. Informovanost a kvalita
komunikace byla respondenty ohodnocena pozitivné. Potvrdilo se, ze u déti dochazi
k naruSenému sebepojeti a také béhem dlouhodobé hospitalizace dochazi k emocionalnim

zménam u déti.
7.3 Diskuze a zavér v oblasti socialnich vztahua

V oblasti socialnich vztahti uvadi 33 (64,71 %) respondentli, Ze u jejich déti doSlo
k socidlni izolaci. NejCastéji détem chybél kontakt s kamarady a s nejblizSi rodinou.
Ukézalo se, zepo dobu hospitalizace si déti nejvice praly mit u sebe na pokoji
ve 14 (27,45 %) nejbliz§i osobu, v 8 (5,69 %) svého sourozence a v6 (11,76 %)
své domaci zvife.

jakym se musi rodina postavit. Diagnoéza onkologického onemocnéni ma okamzity

a dlouhodoby dopad na chod rodiny (Vad'urova, 2006; Koutecky, Kabickova, Stary 2002).

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze ke zméndm vztahli v rodiné doslo ve 29 (56,86%)
pripadech. Studie Fife et al. (1987) uvadi, ,,Ze rodiny s détmi, které onemocnely leukemii
a mely kvalitni vztahy a dobrou podporu uvniti rodiny, dokazaly udrzet svou obvyklou
kvalitu Zivota, zatimco rodiny s problémy predchazejici diagnozu pocitily zhorSeni kvality

Zivota as obtizné zvladani zatezi** (Vad’urova, 2006, str. 28).

V hierarchii poskytovatelli socidlni opory béhem dlouhodobé hospitalizace jednoznacné
ve vSech 51 (100 %) ptipadech vedly doprovazejici osoby. 5 (9 %) respondentl také
uvedlo, Ze doprovazejici osoba zlstdva nejvetsi socialni oporou dodnes. Zde je nutno
vyzdvihnout, Ze v hierarchii poskytovatelli socidlni opory 41 (80,39 %) respondentil
zatadilo na tfeti misto oSetfujici détské sestry.

Dil¢i cile v oblasti socidlnich vztahd byly také splnény. Z vyzkumu jednoznacné vyplyva,
ze u dlouhodobé¢ hospitalizovanych déti dochazi k socidlni izolaci a nejvyraznéjSim

poskytovatelem socialni opory se stdva doprovazejici osoba. Dale pak vlivem onemocnéni

ALL a dlouhodobé hospitalizace doslo k vyznamnym zménam vztahti v rodiné.
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7.4 Diskuze a zavér v oblasti hemato-onkologického
prostiedi

V odborné literatuie se uvadi, ze dostatecné¢ podnétné prostiedi, ve kterém se dité
pohybuje, by mélo napomahat jeho normalnimu vyvoji, také je ale zdlraziiovano, aby vliv
prostiedi nemocné dité nezatézoval, ale ptinasel uklidnéni, povzbuzeni a divéru v 1é¢ebné

postupy (Langmeier, Krej¢itova, 1998; Ri¢an, 1997; Vadurova, 20006).

Vliv hemato-onkologického prostfedi na kvalitu zivota déti hodnotili respondenti
pozitivné. VIiv na kvalitu zivota podle respondentdl mélo nejen technické zazemi
avybavenost oddé¢leni, ale jak respondenti uvedli, také profesionalni pfistup
zdravotnického tymu. Z poznamek respondentil je patrny pozitivni dopad (déti nemusely
opakovat ro¢nik, dopoledne se nenudily) dobfe fungujici matetské a zdkladni Skoly
ziizované pii Fakultni nemocnici Olomouc. Velkym piinosem byla dle respondentt
moznost vlastniho pokoje, z ¢ehoz vyplyva skutenost, Ze jeden z rodict mohl stale sdilet
se svym nemocnym ditétem pokoj a byt mu tedy nablizku po celou dlouhodobou

hospitalizaci.

Dil¢i ukol v oblasti hemato-onkologického prostiedi byl splnén. Z vyzkumného Setieni
vyplynulo, Ze prostiedi a technicka vybavenost hemato-onkologického oddéleni, ve kterém
lécba akutni lymfoblastické leukemie probihd, byla respondenty hodnocena pozitivné.
Zejména moznost vlastniho pokoje s nestandardnim technickym vybavenim. Pozitivni vliv
na kvalitu zivota dé€ti ma také mateiska a zakladni Skola, kterou déti béhem dlouhodobé

hospitalizace navstévuji.
7.5 Prinos pro praxi

Jak z vysledk diplomové prace vyplyva, hlavni cil byl splnén. Existuji moznosti
jak pozitivn€ ovlivnit kvalitu Zivota déti s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie
beéhem dlouhodobé hospitalizace. Z vyzkumného Setfeni se piinosem pro praxi mize stat
nasledujici:

Komplikace zpiisobené 1éEbou cytostatiky 1ze zmirnit komplexni podptrnou péci, ktera je
na oddéleni hemato-onkologie poskytovana na vysoké odborné turovni. Nelze zménit

mnozstvi poddvanych 1¢kli a zcela tak potlacit zvraceni a nevolnost, 1ze vSak trpélivym
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a citlivym pfistupem oSetfujiciho zdravotnického persondlu ditéti pomoci co nejlépe tyto

nepiijemné zazitky prekonat.

Ze strany zdravotnického persondlu je nezbytny empaticky pfistup, zmény v chovani déti
je nutno respektovat, snazit se pochopit a porozumét t€émto zménadm a jednotlivym
rozdilim ve vniméni a prozivani nemoci ditéte v souladu s individudlnimi zvlaStnostmi
jednotlivych vyvojovych etap véku ditéte. Aplikaci téchto znalosti do klinické praxe

povede jisté ke zkvalitnéni Zivota déti béhem dlouhodobé hospitalizace.

Negativni zmény jako je zlost a vztek, nejistota a zkost eliminovat pomoci odborné
psychologické péce, psychoterapie a respektovat dité¢ jako osobnost. Kvalitu zivota ditéte
muze pozitivné ovlivnit 1 oSetfujici personal svym chovanim a jednanim podminéné
moralnimi hodnotami. OSetfujici détskd sestra se stavd pro dit¢ také jednim ze zdrojii

socialni opory, tento vztah je zaloZzen na divéfe nemocného ditéte k jeji osobé.

Kvalitu zivota ditéte lze tedy v pribéhu hospitalizace pozitivné ovlivnit nejen
profesionalné¢ poskytovanou oSetiovatelskou péci, ale 1 velmi dilezitym empatickym
pfistupem a schopnosti stat se pro détského pacienta po nékolik mésicti jednim
z nejblizsich poskytovatelii socialni opory. Soucasné je nutno podotknout, Ze ne vSemu
se lze ve Skole naucit a znacna Cast je dana charakterovymi vlastnosti poskytovateli
oSetfovatelské péce. SkuteCnost, ze poskytovani takové péCe nelze chapat jen jako
zaméstnani, ale Ze prace tohoto druhu vyZaduje celého ¢lovéka, by méla byt zohlediovana
jiz pti vyberu samotného povoléni.

S vysledky vyzkumného Setfeni bude sezndmen oSetiujici zdravotnicky personal hemato-
onkologického oddéleni Détské kliniky Fakultni nemocnice Olomouc. Edukaéni material

je prilozen v pfiloze 6.
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SOUHRN

Prace se zabyva problematikou kvality Zivota u dlouhodobé hospitalizovanych déti
s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie. V teoretické ¢asti prace obsahuje prehled
o 1écbé akutni lymfoblastické leukemie, komplikacich této 1é¢by a vlivu tohoto zavazného
onemocnéni na dit¢ a jeho rodinu. V praktické ¢asti prace byla métena objektivni kvalita
zivota déti s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie béhem dlouhodobé
hospitalizace formou dotaznikového Setfeni. Dotaznik byl strukturovan na oblasti
fyzického a psychického zdravi, socialni vztahy a vliv hemato-onkologického prostredi.
Respondenty tohoto Setfeni byli rodiCe, ktefi byli spole¢né se svymi nemocnymi détmi

hospitalizovani na hemato-onkologickém oddéleni Détské kliniky v Olomouci.

Vysledky vyzkumu specifikovaly prvky, které u déti béhem dlouhodobé hospitalizace
negativné ovliviiovaly kvalitu Zivota. V oblasti fyzického zdravi se jednalo o zvraceni
anevolnost po podani cytostatick¢é léCby, v oblasti psychického zdravi se jednalo
0 emocionalni zmény a zmény chovani déti v disledku dlouhodobé hospitalizace. V oblasti
socialniho zdravi nejvice déti trapila ztrata dosavadniho zplsobu Zivota a ztrata kamaradu.
Naopak vliv hemato-onkologického prosttedi na kvalitu zivota dlouhodobé
hospitalizovanych déti byl pozitivni, zejména vhodnou komunikaci s ditétem
a empatickym pfistupem zdravotnického persondlu. Kvalita Zivota dlouhodobé
hospitalizovanych déti s onemocnénim akutni lymfoblastické leukemie je také ukazatelem
kvality komplexni oSetfovatelské péCe poskytované zdravotnickym persondlem hemato-

onkologického oddéleni Détské kliniky v Olomouci.

Klicova slova: leukemie, dlouhodoba hospitalizace, kvalita zivota, fyzické zdravi,

psychické zdravi, socialni vztahy, hemato-onkologické prostredi
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SUMMARY

This thesis deals with the quality of life problems affecting long-term hospitalized children
afflicted with acute lymphoblastic leukaemia. The theoretical part of the thesis contains
an overview of treatment of acute lymphoblastic leukaemia, its complications,
and the impact of this serious illness on the child and the family. The practical part
of the thesis measures the clinical quality of life of children with this illness during their
long-term hospitalization by means of a questionnaire survey. The questionnaire is focused
onthe areas of physical and mental health, social relations and the influence
of the haematooncological environment. Parents hospitalized at the department
of haematooncology of the children’s clinic in Olomouc were the respondents of this

survey.

Results of the research specified the elements that negatively impacted the quality of life of
children during their long-term hospitalization. Physical health problems included
vomiting and nausea after cytostatic medication administration, mental health was
influenced by emotional and behavioural changes as a result of the continuous
hospitalization. In the social health area the children were mostly distressed by the loss
of their previous way of life and the loss of friends. By contrast, the influence of the
haematooncological environment on the quality of life of the children was positive, mainly
thanks to appropriate communication with the children and the emphatetic approach
of medical staff. The quality of life of long-term hospitalized children with acute
lymphoblastic leukaemia is also an indicator of the quality of the complex nursing care
provided by the medical staff of the haematooncological department of the children’s clinic

in Olomouc.

Keywords: leukaemia, long-term hospitalization, quality of life, physical health, mental

health, social relations, haematooncological environment
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Slovnic¢ek latinskych pojmi

Alopecie, vypadavani vlast a ochlupeni.
Apoptoza, programovana bunécna smrt.

Ataxie-telangiektazie, vrozend primarni kombinovanid imunodeficience s autozomalné
recesivni dédi¢nosti, manifestujici se kolem 11. mésice zivota komplexnim syndromem
imunodeficitu, ataxie (porucha koordinacti pohybil), teleangiektazie (lokalizované
nahromadéni rozsitenych drobnych krevnich cév kapilar, drobnych zilek, které lze

pozorovat na kiizi ¢i na sliznici).

Antimykotika, jsou Iéky pouzivané k 1écbé onemocnéni zplsobené kvasinkami

a houbami.

Autosomalné recesivni typ dédicnosti, je takovy zplisob dédi¢nosti, kdy je nutné predani
mutovan¢ho genu od obou rodi¢t k rozvinuti choroby u potomka, ze gen se piendsi

chromozomy, které neurcuji pohlavi.
Blast, nezralé buniky obsahujici granula.

Cytochemie, biochemicka cytologie, biochemie buiiky, obor biologie buriky, ktery studuje

chemické slozeni, metabolismus bunék a jejich slozek.

Cytostatika, latky rizného chemického sloZeni, které se pouZivaji pii lécbé zhoubnych
nadorovych onemocnéni a k imunosupresi. Zastavuji rGst a mnozeni bunck, blokuji
schopnost tvorby protilatek. Jejich toxické uc€inky na bunku se projevuyji rlznym
zpisobem; porusuji syntézu nukleovych kyselin tlumenim kli¢ovych enzymi dulezitych
pro metabolismus bunky, pfimo poskozuji strukturu jiZz vytvofenych nukleovych kyselin,
poskozuji mikrotubularni bilkovinu, porusuji syntézu bilkovin nadorové bunky, nebo se
ucinky cytostatik mohou kombinovat. Cytostatika pasobi téméi vyhradné na bunky
nachazejici se v bunééném cyklu. Jsou to Iéky neselektivni; jejich Gcinek se tykd vSech

bunék, nadorovych i zdravych, proto dochazi k poSkozeni i zdravych tkani.

Diferenciace, vyvojové rozriznéni, rozliseni.
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Diplopie, dvojité vidéni.

Emetogenni, vyvolavajici zvraceni.

Encefalopatie, poskozeni mozku.

Eosofhagitis, zan¢t jicnu.

Erytrocyt, cervena krvinka.

Fanconiho anémie, dédicné onemocnéni projevujici se ¢asto kromé anémie 1 leukopenii,

trombocytopenii, mohou byt pfitomny vrozené vyvojové vady.

Fenotyp, soubor vSech pozorovatelnych znaki a vlastnosti organizmu.

Genotyp, celkovy genovy soubor organizmu.

Granulocytopenie, snizeni po¢tu granulocytl (netrofily, bazofily a eozinofily). Nejcastéji
dochazi ke zméné€ poctu neutrofilii, dolni hranice jsou kolem 1,5 x 109/1. Divodem vzniku
mohou byt virové infekce, stavy po chemoterapii, hypersplenismus, selhani ¢innosti kostni
dfené a jiné. V 1é¢be se pouziva prednison, hematopoetické faktory. Je li pocet neutrofilii

snizen pod hodnotu 0,5 x109/1 soucasné¢ s horeCkou nad 38,5 °C, jde o febrilni neutropenii.

Hematom, modfina.

Hepatosplenomegalie, je soucasné abnormalni zvétSeni jater (hepatomegalie) a sleziny

(splenomegalie).

Chromozom, je specificky barvitelna struktura, dobfe pozorovatelné svételnym

mikroskopem, diferencuji v jadru eukaryotické bunky pii déleni.

Imunodeficience, je vysledkem poruchy funkce nékteré z mnoha slozek imunitniho

systému.

In utero, v déloze.

Infiltrace, prosakovani, pronikani.

Inhibice, utlum, potlaceni, zpomaleni sledované¢ho dé¢je plisobenim urcité latky, inhibitoru.
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Imunofenotypizace, laboratorni diagnosticky postup nutny k urceni pfitomnosti klonu
malignich buné€k hematopoetického  piivodu, jejich liniové pfislusnosti, stupné

diferenciace.

Intratekalni, podani do prostoru mezi mozkem nebo michou a mozkomisnimi obaly.

Kardiomyopatie, je skupina onemocnéni srde¢niho svalu spojenych s poruchou srdec¢ni
funkce. Protoze je hlavni funkci srdce Cerpéani krve, projevuji se kardiomyopatie fadou
ptriznakti spojenych s poruchou této funkce. Nékteré jsou spojeny s vysokym rizikem Zivot

ohrozujicich arytmii a prvnim projevem onemocnéni miize byt nahla smrt.

L-asparaginaza, cytostatikum.

Leukocytdza, chorobné zmnoZeni bilych krvinek.

Leukopenie, chorobné snizeni poctu bilych krvinek.

Lymfadenomegalie, zvétSené mizni uzliny.

Meningizmus, klinické oznaceni pro projevy podrazdéni mozkovych plen, napt. ztuhlost

Sije, bolesti hlavy.

Mezenterium, ¢ast pobfiSnice, fasa pripojujici stievni klicky.

Metotrexat, inhibuje enzym nutny pro metabolismus kyseliny listové, tim je blokovana

syntéza ,,stavebnich kament* DNA.

Morfologie, nauka o tvarech.

Mutace, zména, obména; pfeména genetického materialu v chromozomu.

Nervus abducens, odtahujici nerv, patii k trojici okohybnych nervii inervujicich svaly

pohybujici o€nimi bulby, jde pfevazné o motorické nervy.

Nervus facialis, licni nerv, smiSeny nerv ¢astd porucha jeho funkce se projevuje ochrnutim

svalll poloviny obli¢eje spojené se ztratou mimiky a nebezpecim poskozeni rohovky.
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Neuropatie, neuropatic obecné jsou poruchy perifernich nervli, které délime
na mononeuropatie, kdy je postizen jeden periferni nerv a polyneuropatie, kdy je postizeni

vicecetné.

Nijmegen syndrom, je vzacné autosomalné recesivni onemocnéni, zpisobené
chromosomalni nestabilitou. Je klinicky charakterizovano mikrocefalii, specifickym
vyrazem tvare, nizkou postavou, imunodeficienci, citlivosti k radiaci a silnou nachylnosti

k lymfoidnim nadortm.

Paralyticky ileus, zastavu pasaZe traveniny pies stfeva. Jednd se o zéavazny, Zivot
ohrozujici stav, patii do kategorii nahlych piihod bfiSnich. Paralyticky ileus je zptisoben

ochrnutim stfevni motility (hybnosti).

Parenteralné, mimostfevné; podavani vyzivy nebo Iléku mimo travici systém,

tj. podkozné, nitrosvalové nebo nitrozilné.

Paréza, Caste¢na ztrata hybnosti, neuplna obrna.

Peritoneum, tenka leskla blana vystylajici dutinu pobfiSnicovou a sahajici od spodni

plochy branice az do dutiny malé panve.

Peroralné, podani 1éku usty.

Petechie, drobna tec¢kovita krvaceni.

Prekurzor, bunéény typ, z néhoz se vyviji jiny ur€ity bunéény typ.

Profylaxe, ve zdravotnictvi se jednd o soubor cinnosti a praktickych opatteni,

které znamenaji ochranu ptfed urcitou nemoci.

Prognoéza, je systematicky odvozena vypovéd o budoucim stavu objektivni reality.

Postnatalni, poporodni, po narozeni.

Prednizon, 1éciva latka prednizon je synteticky steroidni hormon, odvozeny
od ptfirozenych hormont vytvafenych v kaie nadledvin. Prednizon tlumi zanét, alergické
projevy a snizuje normalni 1 chorobné =zvySenou cinnost systému nutného

pro obranyschopnost organismu.
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Prenatalni, tykajici se doby mezi poc€etim a narozenim.

Proliferace, bujeni, novotvofeni, chorobny rust tkan¢.

Relaps, ¢asny (napt. do ptl roku) ¢i pozdni (napf. po roce) navrat priznaki nemoci, ktera

byla v klidu (remisi), zhorSeni, coz znamena i pfetrvavajici zvySenou zranitelnost.

Rezistence, odolnost, schopnost vzdorovat.

Screening, metoda vyhledavéani ¢asnych forem nemoci nebo odchylek od normy v dané

populaci provadéné formou testu.

Stomatitis, zanét sliznice ustni dutiny.

Thyphlitis, zanét slepého stieva.

Trepanobiopsie, je vySetieni, jehoz hlavnim cilem je odebrat pfimo kousek kostni tkan¢

s tramcinou a kostni dfeni na histologickou analyzu.

Uratové nefropatie, postiZzeni ledvin, rozpadajici se leukemické buiiky produkuji uraty,

které se srazeji v nerozpustné soli v kyselé moci v tubulech ledvin.
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Informace pro doprovod a déti béhem

ochranného izolaéniho rezimu

IZOLACE

je preventivni rezimové opatieni v obdobi, kdy je dit€ ohrozeno zdvaznymi infekcemi.
Diivodem je nizky pocet leukocyti (neutrofili — pii ANC pod 500), k ¢emuz dochazi

vlivem chemoterapie.

Omezeni pohybu z pokoje:
» dité nesmi ven z pokoje aZ na vyjimky (nutnost vySetieni, zdkroku mimo pokoj),

*  pii opusténi pokoje musi mit nasazenu rousku, po navratu prevléct Cisté osobni pradlo.

Pozadavky na vybaveni a uklid pokoje:

= v pfedsini pokoje nebo na pokoji u dvefti ustenky, plasté, alkoholova dezinfekce
na ruce,

* uumyvadla antibakteridlni tekuté mydlo a papirové ru¢niky na jedno pouziti,

= tfikrat denné vytteni pokoje,

* snaha o co nejmensi mozné mnozstvi predmétl na pokoji,

* je zakazano otevirat okna, vyména vzduchu je zajiSténa klimatizaci,

= dbat na zavirani obou dvefi.

OSetrovatelska péce:

= kazdy z oSetfovatelského personalu si pred vstupem na pokoj a pied manipulaci
s ditétem dezinfikuje ruce,

= sestra denné vyméfiuje infuzni sety a sterilni kryti mista zavedeni CZK,

= sestra denné dezinfikuje pumpy a pfistroje na pokoji.

Pozadavky na doprovod zahrnuji:

» denni dezinfekci omyvatelnych hracek (plySové co nejvice omezit), piedmétti
a povrchtl, dodrzovani pofadku na pokoji,

» dodrzovani osobni hygieny,

= pfi opusténi pokoje obleceni plaste, ktery je povésen pred pokojem.
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Pozadavky na péci o dité
Celkova hygiena tela a dutiny ustni:

* denn¢ se provadi celkové umyti téla - pouzivat dezinfekéni mydlovy roztok Betadine
(krom¢ zanicenych mist),

= denné se u ditéte vyméenuje povleceni lizka,

* denn¢ se obléka Cisté osobni pradlo — pyzamo,

* denn¢ se oSetfuje dutina ustni roztokem ur¢enym k vyplachiim (roztok Tantum Verde,
Stopanginu, Corsodylu, Florsalminu nebo Salvéjového caje, fyziologicky roztok),
pfipadné jinym ptipravkem, napt. pastilkami Tantum Lemon
- po kazdém jidle, nejmén¢ vSak 5x za den,

» zuby distit mékkym zubnim kartackem a nedrdzdivou pastou rano a vecer, zubni
kartacek ukladat do roztoku Stopanginu,

= pii krvaceni sliznice dutiny Gstni se pouZzivaji k jejimu ¢isténi sterilni Stéticky,

= tydné nové sterilni nddobky na vyplachy, denn€ nové stiikacky.

Navstévy:

* po individualni domluvé a v omezeném mnozstvi (Gzky kruh rodiny)

Stravovani:

* nenechdvat leZet pfibor a nadobi na pokoji,

* napoje uchovavat v uzavienych nadobéch, spotfebovat nejpozdeji do 24 hod,

» podavat jidlo vzdy Cerstvé pripravené (snidané, vecete), obéd do 2 hod po dovezeni
na oddéleni,

= na pokoji neskladovat potraviny - ulozit podle pokynt k uskladnéni (v lednici nebo
skiifice v kuchynce matek) a pravidelna kontrola jejich minimalni trvanlivosti,

» podavat pouze nizkobakterialni stravu (tabulka 11.).
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Tabulka 11. Doporucené potraviny pfi izolaénim rezimu

Druh . .
. Vhodné Nevhodné
potraviny
Trvanlivé nebo prevafené micko, Cerstvé (nepasterizované) mléko
Mléko, |tavené syry, trvanlivé pudinky, liSHOVE s P Kedieny sUr. io urt’
mlééné | platkovy syr (vakuové baleny), Is)iivou kuﬁfr’ou 1J<e ol yo’dJm%ésliy
vyrobky |jogurty s nezivou kulturou, ’ b ’
. \ tvaroh, tofu.
termizované tvarohy.
Susené (salamy Herkules, Polican,
Maso Dobie tepeln€ upravené Lovecky), uzené maso, slanina,
polotovary z velkoprodukce (sekana,
hamburger).
VSe tepelné zpracované, studena Saldmy s plisni na obalu. krdiend
Uzeniny |Sunka, dietni salamy (vakuové salérny p - KT
baleng). Y
y y . Syrové, uzené (makrela
Ryby | Dobfe tepelné upravené YTOVE, uze ( . ) o
marinované (zavinace), susené.
. e . Syrové, volské oko, nameékko
Vejce | Natvrdo - vafené minimalné 10 min. FIOVE, ’ ’
michané.
S obsahem seminek slune¢nice
L. Témet vSechny druhy, max. 24 h . . L
Pecdivo staré y Y sezamu, Inu, méku aj., syrové
' drozdi.
Kvalitni oleje, konzervované
Tuky dresinky, majonézy v jednorazovém | Domaci majonézy, smetana, dresink.
baleni.
, . . Cerstva zelenina, konzervovana
Jen ta kterd lze oloupat, vSe, co je kvasenim, kvasené zeli, studené ¢i
Zelenina |tepelné upravené, sterilované o . ey
Kedun v iednorizovém baleni chlazené salaty, domaci zavaieniny
PV ) nepasterizované zeleninové stavy.
Jen okrajené zdravé jablko, hruska, S . sutené. domac .
oloupany banan, pomerang, dzem yrové, susené, domaci zavareniny
Ovoce vie dnorézovém’baleni za\;afeniny nepasterizované i kupované ovocné
> dV
e , Zusy.
v originalnim baleni. y
Tepeln¢ zpracované (Caj, instantni
napoje), mineralky a kupované
. L o, . Voda z vodovodu, ze studn
Napoje |napoje, kvalitni balena voda (do 24 h népoie S vvsok m’ obsahemyéOz
po otevieni), voda z vodovodu pouze PO ySORY )
pievaiena.
Susenky bez krémi, piskoty Vsechny druhy ofechti, arasidy mak,
N , —r 4 , kakao, rozinky, suSené ovoce, Caje,
. cokolada bez pfimési, tvrdé bonbony, 9 L 1 .
Pochutiny |, . . " . tepeln€ neupravené miisli, vlocky
cerstvé suché moucniky (babovka), dévané zakusky. dorty. todend
hluboko mrazené zmrzlina. prodavane zaxusky, corty, tocena
zmrzlina.
Cinské nudlové polévky, tepelné
Tiné Instantni polévky (Knorr, Maggi, neupravené koteni, polotovary

Vitana).

tepelné neupravené, vSechny
potraviny z Fast Food.
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Fotografie oddéleni

Obrizek 6. Hemato- nnkol odd. Obrazek 7. VySetiovna

2 iillii//f'

.'Al"'-"-':'{.‘,‘" '

Obrazek 8 Jidelna

Obriazek 9. Pokoj
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Dotaznik

Vazeni rodice,
Obracim se na Vés se zadosti o vyplnéni pfiloZené¢ho dotazniku.

Jedna se o dotaznik, ktery bude soucasti mé diplomové prace Moznosti ovlivnéni kvality
zivota dlouhodobé hospitalizovanych déti s onemocnénim leukemie. Dotaznik je zcela
anonymni a s vysledky tohoto vyzkumného Setfeni bude seznamen zdravotnicky personal

oddéleni hemato - onkologie 21 B Détské kliniky v Olomouci.
Instrukce k vyplnéni dotazniku:
Pocet otazek: 26

Moznosti volby odpovédi: v tomto dotazniku jsou dvé€ varianty moznosti volby odpoveédi.
Prvni varianta: moznost vybéru odpovédi a u Vami vybrané odpovédi lze jesté dopsat

poznamku, u druhé varianty Ize volné psat text.
Dotaznik Vam zabere zhruba 10 minut VaSeho ¢asu.
Vsem Vam dékuji za Vasi spolupraci.

Pavla Medkova
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1. Lécba cytostatiky je doprovazena nezadoucimi ucinky jako tunava, teploty, prijem,
zacpa, nevolnost, bolesti v krku a dutin€ tstni, krvaceni z nosu, snizeni poctu leukocytl
(neutropenie), vypadavani vlast ... Uvedené fyzické problémy narusovaly denni rezim
a aktivitu ditéte (Cisténi zubu, oblékani, myti).

urcité ano

vetsinou ano

nevim

vétsinou ne

urcité ne

2. Uveden¢ fyzické problémy vyrazné narusovaly kvalitu spanku ditcte.
urcité ano

vétSinou ano

nevim

vétsinou ne

uréité ne

3. Byla bolesti Vaseho ditéte béhem hospitalizace vénovana nalezitd pozornost?
urcité ano

vét§inou ano

nevim

vétSinou ne

ur¢ité ne
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4. Bylo Vase dit¢ klidng&;jsi, pokud jste mohla/mohl byt pfitomna/ptitomen Iécebnému
a diagnostickému vykonu?

urcité ano

vétSinou ano

nevim

vétSinou ne

ur¢ité ne

5. Domnivate se, zZe si Vase dité vlivem uvedenych fyzickych komplikaci uvédomovalo
docasnou ztratu sobéstacnosti?

urcité ano

vétsSinou ano

nevim

vétSinou ne

ur¢ité ne

6. Miuzete prosim charakterizovat, ktery z fyzickych problémi nejvyraznéji ovlivnil

kvalitu Zivota VaSeho ditéte béhem hospitalizace?

7. Soucasti 1é¢by leukemie u déti je i dlouhodobé podéavani peroralnich 1€ki, opakované
odbéry kostni diené, lumbalni punkce, biologické odbéry a dalsi. Stalo se néco z vyse

uvedeného nepiijemnym zazitkem pro Vase dit&?
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8. Byly VaSemu ditéti oSetfujicim persondlem podavany informace o leukemii jako
nemoci, 1écbé leukemie, komplikacich 1é¢by atd. na Grovni pfiméfené véku Vaseho

ditéte?

urcité ano

vét§inou ano

nevim

vétSinou ne

urcité ne

9. Zménila/zménil byste zplsob podavani informaci o nemoci, zplsobu 1é¢by, formu

komunikace, misto a dobu vyhrazenou pro rozhovor atd.? Pokud ano, uved'te prosim

zmeénu.

10. Pozorovala/pozoroval jste u svého ditéte po dobu hospitalizace zménu emoci
(néladovost, uzkost, nejistota zlost, vztek)? Prosim uved’te konkrétni zménu a kdy

k tomu doslo.

11. Uved'te prosim, co vadilo Vasemu ditéti nejvice pfi vnimani vlastniho téla a vzhledu

(obezita, jizvy, ztrata vlast).

12. Miizete charakterizovat, co Vase dité nejvice trapilo v emocionalni roving?

(napft: strach z hospitalizace, strach z bolesti, ztrata dosavadniho zptisobu Zivota, ztrata

kamaradu ...).
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13.

14.

Domnivate se, ze na uvedené emocni zmény reagoval zdravotnicky personal s cilem
eliminovat negativni emoc¢ni zmény (napf. pomoci podpory psychologa,

medikamentozni 1é¢by) podle Vasich predstav?
urcit€ ano

vétSinou ano

nevim

vétSinou ne

uréité ne

S kym fesilo (mimo psychologa) Vase dit¢ béhem hospitalizace své psychické potize

(vnimani vlastniho téla a vzhledu, zlost, hnév, izkost, nejistotu a dalsi)?

15.

16.

Domnivate se, Ze jste byla/byl (jako doprovazejici osoba) tou nejvétsi socialni oporou
pro Vase dit¢ béhem dlouhodobé hospitalizace?

urcit€ ano

vétSinou ano

nevim

vétSinou ne

urcité ne

Domnivate se, ze Vase dit¢ b&hem hospitalizace trpélo socidlni izolaci (ztratilo kontakt
s kamarady, nejbliz§imi pfibuznymi, jednalo se s ditétem jako s jinym atd.)? Pokud

doslo k socidlni izolaci u Vaseho ditéte, prosim popiste tuto zménu.
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17. Setad’te prosim podle stupné dulezitosti. Pro mé dité béhem hospitalizace byla nejvétsi

socialni oporou beéhem hospitalizace:

" mama, tata

= ugitelka MS

= uditelky ZS

= oSetiujici I€kar

= oSetfujici détské sestry
» herni specialisti

» psycholog a dalsi.

vvvvv

18.

Zménily se ditéti osobnostni vztahy (napt: chovani sourozencii k Vasemu

nemocnému ditéti)? Pokud ano, prosim uved’te tuto zménu.

19.

Zménily se vztahy ve Vasi rodiné béhem dlouhodobé hospitalizace Vaseho ditéte?

Pokud ano, prosim uved’te zménu.

20.

Domnivate se, ze moznost navStévovat matefskou ¢i zékladni Skolu piimo
na hemato-onkologickém odd¢leni bylo ptinosem pro Vase dit&?

urcité ano

vetSinou ano

nevim

vétSinou ne

uréité ne
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21.

Ovlivnily pozitivné kvalitu zivota Vaseho ditéte béhem dlouhodobé hospitalizace
nabizené mozZnosti samostatného pokoje, vlastniho socidlniho zafizeni, moZnost
hospitalizace jednoho z rodi¢ii, moZnost sestaveni jidelnicku dle pfani ditéte, kuchyika
pro maminky, moznost navstévovat MS, ZS, technické zazemi jako PC, DVD, televize

atd.?

B vy
urcité ano

..
vetSinou ano

[ .
nevim

..
vetSinou ne

T
urcite ne

22. Zménily byste néco ve vybavenosti a prostiedi hemato-onkologického oddéleni?
Chybélo Vasemu ditéti néco, piebyvalo, bylo nedostacujici, nebo naopak? Pokud ano,
prosim uved'te zménu.

23. Lze charakterizovat, co bylo po dobu dlouhodobé¢ hospitalizace pro Vase dité nejvétSim
pfinosem v oblasti vybavenosti a prostfedi hemato-onkologického oddéleni?

24. Mizete jmenovat, co si Vase dit¢ nejvice pralo mit u sebe na pokoji b&hem
hospitalizace?

25. Prosim, uved’te pocet mésicti stravenych na hemato-onkologickém odd¢leni.

26. Prosim, uved’te vék Vaseho ditéte.
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Charakteristika webové aplikace
www.oursurvey.biz

Neomezené mnozstvi otazek v online dotazniku.

Neomezené mnozZstvi respondentl pro kazdy online dotaznik
Neomezeny pocet dotaznik.

Moznost vlozeni vlastniho loga do kazdého dotazniku.
Okam?zité prehledné vysledky z odpovédi na online dotazniky.
Okamzité grafy z vysledkii dotaznikovych Setfeni.

Podminéné otazky - vétveni otazek.

Multijazy¢nost - angli¢tina, CeStina, francouzstina, némcina
Moznost zaheslovat dotazniky heslem pro pfistup.

Moznost omezit pfistup k dotaznikiim datem.

MozZnost omezit ptistup k dotazniklim poctem vyplnénych dotaznik.
Pokrocilé funkce se statistickymi vysledky.

Export dat z dotaznikl /odpovédi do excelu.

Z4dna reklama.
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Edukacni material urcen pro oSetirujici
personal hemato-onkologického oddéleni
Détské kliniky Fakultni nemocnice Olomouc

Edukac¢ni materidl je vytvofen v programu PowerPoint, celkem 40 snimkd.
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Hlavni cil

Moznosti oviivnéni kvality Zivota
u diouhodohe hospitalizovanych déti ey . .
s cnemocnénim akutni lymfoblastické leukemia Zjistit informace o moznostech zlepSeni
kvality Zivota déti dlouhodobé

Seznameni s “’é"éﬁ“ﬁ“ym seffenim hospitalizovanych s onemocn&nim leukémie

WHO rozeznava &tyri zakladni oblasti, které
vystihuji dimenzi lidského Zivota

1. fyzické zdravi a uroven samostatnosti + Oblast fyzického zdravi

(energie a Unava, bolest, spanek, mobilita),
2. DS\Lchické zdravi a duchovni stranka

(sebepojeti, pozitivni a negativni pocity, — . ihees

sebehodnoceni, mysleni, uéeni, vira, Zjistit zda aktivitu, denni rezim

spiritualita), a spanek ditéte byly naruovany vedlej§imi

osobni vztahy, socialni o .
( y ucinky chemoterapie.

DilCi cile

podpora),
4. prostredi (u dlouhodobé hospitalizovanych
se jedna zejména o prostiedi oddéleni

a vybavenost oddéleni, zruénost personalu).

Dil¢i cile Dil¢i cile
* Oblast psychického zdravi * Oblast socialnich vztahu
Zjistit optimalni zpusob a pfimérenost Zjistit stav socialni izolace u ditéte,
podavani informaci ditéti, kvalitu poskytovatele socialni opory,
komunikace s ditétem, charakteristiku pripadné osobnostni zmény
sebepojeti ditéte a emocionalni zmény a zmeény v rodinnych vztazich ditéte.

b&hem dlouhodobé hospitalizace.

Vliv fyzickych problémud na denni rezim

Dilci cile a aktivitu ditéte
* Oblast hemato-onkologického prostfedi Graf I Fzické probémy maovaly deani akiitya e
ditéte.

28

19
i i T
0 2 I
B [ ] —

wttéano  véimou  mevim  véfmoune  urtié ne

Zjistit kvalitu prostredi,
ve kterém dlouhodoba hospitalizace ditéte
probihala.

podet respondentu

varianty odpovidi respondentu
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Vliv fyzickych problémui na denni rezim
a aktivitu ditéte

* Fyzické problémy provazejici léCbu cytostatik
v 47 (92,15%) pfipadech narusovaly denni rezim
a aktivitu ditéte

Kvalita spanku ditéte vlivem fyzickych problému
byla v 28 (54,90%) ovlivnéna

Charakteristika fyzickych problému

* Bolest dutiny 15 (29,41%)

* Zvraceni 10 (19,60%)

* Neutropenie 5 (9,80%)

* Nevolnost 3 (5,88%)

* Omezeni pohyblivosti 2 (3,92%)
* Vy&erpani 7 (13,73%)

* Unava 4 (7,84%)

* Vysoke teploty 5 (9,80%)

Lécba bolesti

Respondenti pozitivné hodnotili
35 (68,63%)

Pritomnost rodi¢t u vykonu

Nepfijemny zazitek
73,53% podavani peroralnich |ékd

26,47% lumbalni punkce

Podavani informaci

Pri vysvétiovani onemocnéni a jejim
prubéhu je nutno pouzivat vyrazy,
ktere jsou srozumitelné

a odpovidaji vyvojové drovni ditéte.
(Vagnerova,2002)

Podavani informaci

Informace détem o leukemii jako nemoci,
|é¢bé leukemie, komplikacich 1écby
jsou podavany pfiméfené véku ditéte.

46 (90,20%) pozitivni hodnoceni

Doporuceni

+ Komunikace o onemocnéni ma byt dialog. Jen
tak Ize zjistit, jak o své nemoci dité premysli,
Geho se obava.

* Empatie - tento vyraz byva ¢asto mylné
chapan, nejde o soucit, ale schopnost
pfedstavit si, jak bychom se citili v situaci, v niz
je nyni pacient a jaké potreby by byly pro nas
prioritni.

Doporuceni

Je velmi opomijené respektovani emoci,
charakteristické prozivani nemoci.

Zdravotnicky personal by se meél naucit
respektovat, Ze ma dité potrebu vyjadiovat
smutek, hnév, zlost, a také na to adekvatné
reagovat.

* Sdélovat informace postupné a opakované
dle potreby.

Podavani informaci

* Pozadavek sjednoceni informaci
od lékait a oSetiujicich sester.

« ZpUsob komunikace vyhovuije.
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Emocionalni zmény

Dité se muze v dusledku hospitalizace
dostat do frustracni situace,

kdy zaZiva pocit strachu,

pocit nejistoty a tzkosti,

které se mohou projevit az agresivitou vici
svym ,véznitelum" (Dunovsky, 2009).

Emocionalni zmény
» Zlost a vztek na zacatku lé¢by ALL 14 (27,45%)
+ Uzkost a nejistota na pocatku lé&by ALL13 (25,49%)
» Uzkost pfi separaci od mamy 3 (5,88%)
+ Uzkost a nejistota pred invazivnimi vykony 10 (19,61%)
* Vztek a zlost pfi izolaénim rezimu 7 (13,73%)

* Zmény neuvedeny 4 (7,84%)

Emocionalni zmény

+ Strach z bolesti 19 (37,25%)
« Ztrata rodiny a sourozencu 12 (23,53%)

+ Ztrata dosavadniho zpUsobu Zivota 15
(29,41%)

* Neuvedeno 5 (9,80%)

Emocionalni zmény

U déti skolniho véku, se vyrazné formuje identita
Cloveka, veédomi viastniho ja a viastni spolecenské
hodnoty, soucasné dité hodnoti postoj k sobé
sama a sebelictu.

K tomuto postoji patii i védomi télesné zdatnosti

a krasy, sobéstacnosti a nezavislosti.

Zména télesného vzhledu muze mnohdy vést

k Uzkostem a strestm ohroZujici prévé utvarenou
identitu jedince.

(Langmeier, Krej¢ifova 1998, Dunovsky 1999).

Vnimani vlastniho téla
a vzhledu

+ 28 (54,90 %) respondentu uvedlo, Ze jejich
détem vadily vypadané vlasy

* 18 (35,29 %) respondentl uvedlo obezitu.

Emocionalni zmény

* 12 (23,53 %) respondentu uvedlo,
Ze dité feSilo své psychické problémy
s o$etrujicimi zdravotnimi sestrami.

Emocionalni zmény

* 5(9,80 %), zménéné chovani déti bylo
zdravotniky neadekvatné hodnoceno.

+ Z poznamek respondentt vyplynulo,

Ze za zménu v chovani a jednani ditéte
byla odpovédna Spatna vychova rodicu.

Emocionalni zmény

Porozumét zménam v emocionalni roving,
zménénému chovani a jednani ditéte

s ohledem na jednotlivé vyvojové etapy
véku ditéte

a s ohledem na pro dité nové podminky,
které hospitalizace pfinasi,

vede k lepSimu chapani prozivani nemoci.
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Vliv dlouhodobé hospitalizace
na socialni vztahy u déti

* 33 (64,51%) respondentd uvedlo,
Ze u jejich ditéte doslo k socialni izolaci

Socialni izolaci béhem hospitalizace
popira 16 (31,37 %) respondent

Vliv dlouhodobé hospitalizace
na socialni vztahy u déti

H
y .
y O sourozenci

B kamaradi

Vliv dlouhodobé hospitalizace
na socialni vztahy u déti

Vsichni respondenti uvedli, Ze nejvétsi socialni
oporou pro dité béhem dlouhodobé
hospitalizace byla doprovazejici osoba.

5 (9 %) respondentu uvedlo, Zze doprovazejici
osoba zustava nejvétsi socialni oporou dodnes.
= V hierarchii poskytovatell socialni opory

41 (80,39%) respondentu zafadilo na tieti
misto osetrujici détskeé sestry.

Vliv dlouhodobé hospitalizace
na socialni vztahy u déti

Eiser (2000) potvrzuje, Ze zdravi sourozenci se musi
vyrovnat, Ze jejich doposud zdravy sourozenec vaziné
onemocnél a nemoci sourozence ztratily partnera pro hru,
¢&i davérnika.

Najednou jsou konfrontovén| s otdzkou viastni zranitelnosti.
Také na né pusobi zmény rodiné, jeji rozdéleni a strach

ze smrti sourozence a pfeneseni pozornosti rodice
na nemocného sourozence.

Vliv dlouhodobé hospitalizace
na socialni vztahy u déti

« Zmény vztahl v rodiné nastaly v 24 (56,86%)
pfipadech.

,Cela nase rodina si okamZzité dokazala sefadit
priority a velmi nas to sblizilo.” ,Vzajemné jsme

v sobé€ nasli oporu a uz nas v dalsim Zivoté jen tak
néco neprekvapi..."

Hemato-onkologické oddéleni 21 B

Dostateéné podnétné prostredi, ve kterém se

Dité pohybuje, by mélo napomahat jeho
normalnimu vyvoji, ale

také odbornici zdurazriuji, aby viiv prostredi
nemocneé dité nezatézoval, ale prinasel

uklidnéni, povzbuzeni a davéru v lécebné postupy.

(Langmeier, Krejéifova, 1998; Rigan, 1997; Vadurova, 2006).

Hemato-onkologické oddéleni 21 B

* ,Dcera se aspori odreagovala a nenudila se, kdyZ
méla dopoledne $kolu.“

» ,Urcité ano, dcera byla rdda, Zze nemusela opakovat
ro¢nik a mohla pokracovat se spoluZzaky.“

» ,Obcas bé/lo hodné tézké do $koly dochazet (po
psychicke strance),ale urcité je to opravdu skvéla
moZnost pro nemocné déti, viubec toho nelituji - bylo to
obrovskym prinosem.“

+ ,Z$ na oddéleni je velky piinos; moznost absolvovéni je
vyhoda, jinak by muj syn ztratil jeden rok.”

Hemato-onkologické oddéleni 21 B
Prinos vybaveni hemato-onkologického oddéleni
@ vlastni pokoj

® herna
O vybér jidla
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Hemato-onkologické oddéleni 21 B Zaver

Kvalitu Zivota dlouhodobé
hospitalizovanych déti s onemocnénim
leukemie Ize pozitivné ovlivnit.

NejblizSi osobu (mama) 14 (27,45%)
Oblibené hracky 10 (19,61%)

TV, PC, internet 9 (17,65%)

Oblibené knihy 4 (7,84%)

Sourozence 8 (15,69%)

Zvite (pes, kocka, papousek) 6 (3,06%)

Zaveér Zaveér

Komplikace zpusobené |é¢bou cytostatiky
Ize zmirnit komplexni podplrnou péci.

Nelze zménit mnozstvi

podavanych léku, potlacit zvraceni a nevolnost,
|ze vSak trpélivym a citlivym pFistupem
oSetiujiciho zdravotnického personalu k ditéti
pomoci mu co nejlepe tyto neprijemne zazitky
prekonat.

+ Zmény v chovani déti je nutno
respektovat, snazit se pochopit a porozumét

témto zménam a jednotlivym rozdilim ve
vnimani a prozivani nemoci ditéte v souladu

s individualnimi zvlastnostmi jednotlivych
vyvojovych etap veéku ditéte.

« Aplikovat tyto znalosti do klinické praxe.

Zaver

Negativni zmény jako je zlost

a vztek,nejistota a uzkost

eliminovat pomoci odborné psychologické
péce, psychoterapie

a respektovat dité jako osobnost.

Zaver

* OSetfujici détska sestra
se stava pro dité také jednim
ze zdroju socialni opory,
tento vztah je zalozen

na divére nemocného ditéte k jeji
osobé.

Zaver

Kvalitu Zivota ditéte muze

pozitivné ovlivnit i o3etfujici personal
svym chovanim a jednanim
podminéné moralnimi hodnotami.

Zaveéer

Skuteénost, ze oSetrovatelska péce

o0 nemocné déti neni jen zaméstnani,
ale vyzaduje celého &lovéka,

by méla byt zohledfiovana jiz pfi vybéru
samotného povolani.
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