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Uvod

Onkologické onemocnéni potkd s nejvétsi pravdépodobnosti kazdého z nas, a to
at’ uz se nas dotkne pfimo, prostfednictvim nasich nejblizSich, nebo nejblizsich nasich
znamych. V soucasné dob¢ pouzivame nékolik oznaceni pro naddorové onemocnéni.
Hovoti se o nadorech, tumorech, novotvarech, onkologické nemoci ¢i rakoving.
Rakovina je pravdépodobné nejobavangj$im ndzvem, ktery se velmi Spatn€ vyslovuje,
velmi Spatn€ se na n¢j mysli a uz viibec o této diagnoéze neuvazujeme jako o nécem,
s ¢im bychom se chtéli v zivoté potykat. Zatim nevime, pro¢ ndm osud pfichystal
nekteré udalosti jako tézké Zivotni prekazky, které se nékdy tézko prekracuji, ¢i je
k jejich ptekonani potfeba mnoho sil a energie navic. Co ale vime jisté, je to, Ze
rakovina neni ni¢im novym, a pravdépodobné nas ceka jest¢ dlouha spolecna cesta,
nez nam pokrok Iékaiské védy umozni se s touto nemoci vypotadat, je to zkratka
néco, co nevymizi ze dne na den.

Stredem pozornosti v naSem vyzkumu jsou rodiny, kde se objevilo u ditéte
onkologické onemocnéni. Tento stav zpusobi vrodiné hned né€kolik zmén, které
ovlivituji pfedevSim delSi hospitalizace ditéte v nemocnici. Cilem mé magisterské
diplomové prace bylo zachytit, jaké zmény a procesy probihaji v rodiné s ditétem
s onkologickym onemocnénim. Zajimaly nas pfedevSim okolnosti pii sdélovani
diagndzy (v€etné ptistupu lékaili), dale dopad onkologického onemocnéni ditéte na
jednotlivé slozky fungovani rodiny a na zmény, které tato situace s sebou pfinesla.
Snahou bylo také prozkoumani faktord, které rodindm v dané situaci pomahaly a které
Jinaopak zhorSovaly.

Volba tématu vychazi z mé zkuSenosti z détského hemato-onkologického
odd¢leni FN Motol a taktéz z osobni zkuSenosti s touto problematikou v roding, ktera
se objevila v pribéhu psani vyzkumné prace. Nutno dodat, ze m¢é tato osobni
zkuSenost mnohem vice zatdhla do problematiky a mohla jsem diky tomu Ilépe
porozumét nékterym zkuSenostem respondentt.

Problematika téchto rodin je stale aktudlni a vyzkumy tykajici se toho, co témto
rodindm pomaha, co naopak jejich sily oslabuje, jak se tyto rodiny se situaci
vyrovnavaji, stale zdaleka nepokryvaji vSechny aspekty této problematiky. Prace by

mohla pfinést zajimavé poznatky pro veSkery odborny personal, ktery spolupracuje



s rodinou (I¢ékat, zdravotni sestry, psychologové) a mohla by byt velmi napomocna

samotnym rodinam, které toto onemocnéni potkalo ¢i nékdy v budoucnu potka.



TEORETICKA CAST



1 Problematika nadorového onemocnéni u déti

Nejvice akceptovand definice uvadi, ze nadorové onemocnéni déti a
dospivajicich je definovano jako jakékoliv maligni onemocnéni, které je
diagnostikované pred dvacatym rokem véku ditéte (National Cancer Institute, 2017).
Nadorovd onemocnéni jsou u déti a mladistvych vzacna, tvoii 1 % ze vSech
onkologickych onemocnéni v populaci. Incidence je 140 piipadi na 1 milion déti
(Klimes et al., 2015). V Ceské republice roéné onemocni 1 z 600 déti do 15 let, stejny
trend ukazuji statistiky v ostatnich vyspélych statech (Zaloudikova, 2014).

Déti s nadorovym onemocnénim nejsou obvyklymi pacienty v praxi détskych
Iékart a také kvili Casto nespecifické symptomatologii je jejich ¢asna diagnostika
obtizna (Kepak et al., 2005). Pravdépodobné 1 z toho divodu je nadorové onemocnéni
po traumatech druhé nejcastéjSi onemocnéni, na které déti umiraji (Koutecky,
Kabickova, & Stary, 2002). O néco Casteji podléhaji nddorovému onemocnéni chlapci
(ptiblizné v poméru 1,2:1) (Zaloudikova, 2014).

V 1é¢bé naddorového onemocnéni jsou patrné znacéné lékaiské pokroky, dokazuji
to naptiklad pocty vylécenych déti ve svété (Nass, & Patlak, 2015) 1 u nas. Zatimco
vroce 1993 uvadgji statistiky umrti déti do 19 let v CR kolem 117 piipadd, v roce
2013 vykazuji statistiky pokles umrtnosti na 53 déti za rok (Narodni vzdélavaci
a informacni portal o onkologickych onemocnénich détského véku, 2017).

Specializovana centra détské onkologie tedy v dnesni dobé dokazi vylécit vice
nez 80 % détskych pacientl. VZdy ovSem zalezi na biologické vlastnosti nadoru,
lokalizaci a véku ditéte (Kepak, Stérba, Kadlecova, & Holcnerova, 2005). T piestoze
mluvime o relativné velkém pokroku v 1é¢bé, stale nesmime opomijet nékteré zavazné
vedlejsi ucinky ¢i dlouhodoba zdravotni rizika a snizeni kvality zivota, jimZ jsou

vystaveny samotné déti a rodiny téchto déti (Nass, & Patlak, 2015).

V populaci roste 1 pocet mladych lidi, ktefi v détstvi piekonali maligni nador a
jsou prezivajicimi détskymi onkologickymi pacienty. Statistiky udévaji, ze 25 %
téchto pacientil je mladsich 20 let a 75 % je mladSich 40 let (Bajciova, 2014).

Lécba nadorového onemocnéni je tedy pomérné uspésna, détska onkologie je

vSak relativné mlady obor, ktery se od onkologie dospélého veéku oddélil az v 60.
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letech 20. stoleti. Hlavnim divodem bylo védecké poznani zdsadnich rozdili mezi
nadory détského a dosp€lého veku (Adam et al., 2010).

Rakovina déti je obvykle zcela odlisna od rakoviny dospélého ¢loveéka (Nass,
&Patlak, 2015). Na rozdil od dospélych, u kterych piibyva nadort s v€kem, u déti
zaznamenavame dva vrcholy vyskytu. Prvni je ve veéku 0-5 let s pfevazujicimi
embryondlnimi typy néddorti a druhy je v obdobi dospivani, kdy pfevazuji sarkomy
kosti, m&kkych tkani, nddory mozku, varlat a maligni lymfomy (BajCiova, 2014).
Mizeme tedy fici, Ze nddory détského veku jsou veékove vazany, tzn. urcity nador se

typicky vyskytuje v urcitém vékovém obdobi (Slany, 2008).

1.1 Klasifikace onkologickych onemocnéni détského véku a
nejcastejsi onkologicka onemocnéni u déti

Onkologick4 onemocnéni u déti se dle Mezinarodni klasifikace nadorti détského

veku (ICCC, 2005) deli do 12 hlavnich skupin:

L. Leukémie, myeloproliferativni onemocnéni a 1944 | 22,3 %

myelodysplastickd onemocnéni

II. Lymfomy a retikuloendotelilni nadory 1506 | 17,3 %
1. Nadory CNS a rizné intrakranialni a intraspindlni nadory 1537 | 17,7 %
IV. Neuroblastom a jiné nadory bunék perifernich nervii 462 |53 %
V. Retinoblastom 125 | 1,4%
VL Nédory ledvin 324 | 3,7%
VII. | Nédory jater 92 1,1 %
VIII. | Zhoubné nadory kosti 434 | 5,0%
IX. Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosedlni sarkomy 514 |159%
X. Nédory ze zarodecnych bunck, nadory trofoblastu a 616 | 7,1 %
novotvary pohlavnich organt
XI. Jiné maligni epitelidlni novotvary a maligni melanomy 1007 | 11,6 %
XII. Jiné a nespecifikované maligni novotvary 137 | 1,6 %

Tabulka 1: Klasifikace onkologickych onemocnéni u déti
Zdroj: detskaonkologie.cz | Vybrand skupina: N = 8 698 | obdobi 1993-2013, vékova
baze: do 19 let, vsechny diagnozy ICCC, Ceskd republika
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V tabulce jsou déle uvedena procenta a pocet vyskytu jednotlivych onkologickych
onemocnéni v Ceské republice.

Jednotlivé typy nadori jsou zastoupené v jiné mife, nez je tomu u nadora
dospélého véku. Vice neZz 2/3 nadorového onemocnéni tvoii tzv. solidni néadory,
zbyvajici 1/3 ptipada na leukémii (Koutecky et al., 2002).

Mezi  typické nadory détského veéku patti nadory  vyrustajici
z nediferencovanych tkdni. Jsou to tzv. embryondlni typy nddorti, kam fadime
neuroblastom, retinoblastom atd. Dale jsou to nadory vyrastajici z pojivové tkang,
mezi které patii sarkom mékkych tkéani a kosti. Nadory typické pro dospély vek, tedy
karcinomy, se u deti vyskytuji jen vzacné a tvoii méné nez 2 % ze vSech typu
solidnich nadort (BajCiova, 2014).

Kepak et al. (2011) rozliSuje tii zdkladni diagnostické skupiny détskych nadort,
jejich kategorizace je vhodna ptedevsim z praktického hlediska a z hlediska
organizace nasledné zdravotni péce. Jednd se o hematologické malignity (détské
leukémie a lymfomy), solidni extrakranidlni nddory a nadory centralniho nervového
systému.

Pro ucel této diplomové prace podrobné€ji uvadime pouze nejCastéjsi druhy a

zminujeme také ty druhy, které se objevuji u respondentd v nasem vyzkumu.

1.2 Popis jednotlivych onkologickych onemocnéni détského
veku

Leukémie

NejcastéjSim druhem onkologického onemocnéni v détském véku je leukémie,
ktera tvofi zhruba 30-35 % vsech zhoubnych nadori. V Ceské republice je ro¢né
diagnostikovano piiblizné¢ 80 déti s leukémii (Koutecky et al., 2002). Nejcastéji se
vyskytuje u déti mezi druhym az patym rokem zivota a castéji je zastoupena
u chlapct. Jeji vyskyt se ale nevylucuje ani u kojencti ¢i starSich déti (Mihal et al.,
2011).

Ptestoze je leukémie onemocnéni krvetvorné tkan€ a laicka vetfejnost ji mnohdy
povazuje za onemocnéni ,,tekuté, muze se projevit i v ,,pevnych* strukturach téla,

jako jsou lymfatické uzliny, slezina ¢i jatra. Jako mnoho dalSich onemocnéni se
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leukémie d€li na vice poddruhti (Howell, 2008). Nejcastéjsi formou leukémie je
akutni lymfoblasticka leukémie (ALL), ktera pfedstavuje 80 % vSech leukémii. Dalsi
formou je akutni myeloidni leukémie (AML), ktera tvoii 15 %, myelodysplasticky
syndrom, tvofici 5 % zaznamenanych leukémii, a chronickd myeloidni leukémie
(Koutecky et al., 2002).

V ptipad€ nejCastéj$i formy leukémie ALL se mohou objevovat nespecifické
pfiznaky, jako je Unava, zvySené poceni nebo sniZzena vykonnost (Bajciova et al.,
2012). K vystraznym piiznakiim pak patii horecka, krvacivé projevy (modfiny) na
ktzi a sliznicich, bolesti kosti a kloubt, zvétSeni uzlin, jater, biicha ¢i varlat a dalsi
(Koutecky et al., 2002). V Ceské republice 1é6¢ime déti s leukémii v détskych onko-
hematologickych centrech, a to az do véku 18 let (Mihal et al., 2011). Leukémii
diagnostikujeme fyzikalnim ¢i laboratornim vySetfenim, kdy na prvnim misté stoji
vzdy vySetfeni kostni diené (Koutecky, & Chanova, 2003). Diky chemoterapii,
zdokonalenému stanoveni rizika relapsu, transplantaci hematopoetickych kmenovych
bun¢k a s podplrnou péci ma piiblizné 80 % déti s noveé diagnostikovanou ALL

nad¢ji na vyléceni (Mihal et al., 2011).

Lymfomy a retikuloendotelialni nadory

Maligni lymfomy stoji na tfetim misté¢ v Zebticku nejcastéjSich zhoubnych
nadort, co se tyce poctu deti a dospivajicich do 18 let — postihuje asi 10 % détskych
onkologickych pacienti. V Ceské republice je maligni lymfom roéné diagnostikovan
30-40 détem stim, ze 60 % malignich lymfomi v détském veéku tadime mezi
nehodgkinské lymfomy (NHL) a 40 % pak tvofi Hodgkiniv lymfom (HL) (Maligni
lymfom u déti a dospivajicich, nedat.).

Celkov¢ je incidence malignich lymfomu vyssi u chlapct, coz je zietelné prave

u détské formy (Stérba et al., 2011).

Nadory centralniho nervového systému

Incidence nadoru mozku a michy u déti a mladistvych predstavuje ptiblizné
20% (Koutecky et al., 2002). Nadory CNS piedstavuji velmi heterogenni skupinu

onemocnéni, predev§im kvili biologickému chovani, lokalizaci, histogenetickému

13



pivodu, klinickym pfiznakim a véku manifestace. V Ceské republice onemocni
nadorem CNS ro¢né piiblizné 90-110 déti (Pavelka, & Zitterbart, 2011). Nejcasté)si
je pak u déti do 10 let véku zivota (Koutecky, & Chanova, 2003).

Primérni nador se lokalizuje v mozku ¢i miSe. Metastdze se mohou vyskytovat 1
v jinych ¢astech CNS, ale pouze vzacné v jinych orgdnech (Koutecky, & Chanova,
2003). Priznaky mozkového nddoru délime na celkové a mistni. U déti prevazuji
celkové ptiznaky, které jsou dany zvySenim intrakranidlniho tlaku, ktery je zplisoben
rustem nadoru. Prvotni problémy se mohou projevit napt. jako bolesti hlavy, zvraceni,

poruchy zraku, poruchy védomi, makrocefalie atd. (Pavelka, & Zitterbart, 2011).

Zhoubné nadory kosti

Osteosarkom je vysoce maligni nador, ktery vychéazi z buné¢k kostni tkéné
(Koutecky, & Chanova, 2003). Predstavuje zhruba 2-3 % vSech nadorovych
onemocnéni déti. Nejcastéji se osteosarkom vyskytuje u déti mezi 10.-20. rokem
zivota, Castéji pak u chlapct. ZvySeny vyskyt se tedy poji s obdobim ristové
akcelerace, kdy je vnimavost kostnich bun¢k k onkogennim faktoriim vyssi a dochazi

zde k poruse jejich proliferace (rastu) (Koutecky et al., 2002).

1.3 Prevence nadorovych onemocnéni u deéti

V détské onkologii jsou moznosti prevence velmi omezené (Koutecky,
& Chanova, 2003). Velmi dualezitou funkci maji v tomto ptipadé rodice déti a pediatii,
ktefi by méli rozpoznat prvotni pfiznaky a okamzit¢ dité zaslat na specializované
odd¢leni, kde bude podrobné&ji vySetieno. Jediné spravnym a v€asnym postupem je
mozné zabranit dalSimu poSkozeni organismu (Koutecky, 1978). Novéjsi publikace
oteviraji moznosti osvéty v oblasti onkologie samotnym détem, a to napf. v podobé¢
vychovy k onkologické prevenci v ramci $kolniho vzdélavani. Zaloudikova (2014)
doporucuje zatadit onkologickou prevenci do kurikula kazdé ceské Skoly a
zduraziiuje, Zze ve svété je tento trend jiz zaveden. Narodni onkologicky institut a
Americkd onkologickd spole¢nost pfiznala Skolam strategickou roli v onkologické
prevenci a vychove. Také Svétova zdravotnickd organizace (WHO) doporucila svym

&lenskym zemim zavést onkologickou prevenci ve $kolach (Zaloudikova, 2014).
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I Ceska onkologicka spole¢nost (COS) vyhlasila vroce 2002 Narodni
onkologicky program CR, ve kterém se v souladu se svétovymi trendy zaméfuje na
prevenci ve Skolach. Hlavni stanovené ukoly jsou popsany témito body: ,, Odborna
podpora vyuky prevence nadoru ve Skolach. Snizit koureni mladeze a Zen. Pomahat
kladnym zmeénam ve vyzivé a v zivotnim stylu. Popularizace primarni prevence
nadorii “ (Narodni onkologicky program, 2017, 36).

Obecné se prevence nadorového onemocnéni déli na tii kategorie—primarni,
sekundarni a tercialni. Primarni prevence ma za cil omezit ¢i zlikvidovat zndmé
pfi¢iny vzniku nadorl a tim zajistit snizeni nebo zamezeni pfemény bunky zdravé
v bunku nadorovou (Koutecky, & Chanova, 2003). U déti se doporucuje zacit
s prevenci co nejdiive, hlavni roli by zde méla hrat rodina, nasledné Skola a také dité
samotné. Onkologicka prevence u déti se realizuje predevSim se zaméfenim na tyto
oblasti (Zaloudikova, 2014):

1) prevence kouieni,

2) zasady spravné vyzivy a stravovaci zvyklosti,

3) dostatek pohybové aktivity,

4) ochrana pted slunecnim zatfenim,

5) dusevni hygiena.

Velmi dilezity je v tomto piipadé€ jiz zminény zivotni styl ditéte, ktery zpocatku
ovliviiuji zejména rodice a dalsi blizké osoby.

Zivotni styl ovliviiuje zdravi (a imrtnost) piiblizné z 50-60 %. Uréity podil
maji také zdravotnické sluzby (cca 10-15 %), zivotni prosttedi (15-20 %) a
biologické faktory jako je v€k, pohlavi, geneticky zaklad apod. (10-15 %) (Bastecka,
& Goldmann, 2001).

Sekunddrni prevence ma za kol rozpoznat vrozené ¢i ziskané patologické
zmény, které by mohly byt rizikem pro vznik nadori, a v€as se jimi zacit zabyvat
(Koutecky, & Chanova, 2003).

Cilem tercialni prevence je sledovat a pravidelné kontrolovat vylécené a
dlouhodob¢ piezivajici détské a posléze dosp€lé pacienty. Recidiva u téchto pacientt
je znacné€ vysoka a jeji riziko dozivotni (Koutecky, & Chanova, 2003). AZ v posledni
dobé se zacalo hovofit o prevenci kvartérni spocivajici v predchazeni dasledkiim
progredujiciho onemocnéni, které mohou zhorSovat kvalitu Zivota ¢i  veést

k ptredCasnému umrti. Jedna se predevSim o v€asné zajisténi analgetické 1€cby, v€asné
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zajisténi ortopedické péfe Ci vCasné feSeni psychologické podpory a zajiSténi

socialniho zazemi (Klener, 2011).

1.4 Lécba nadoru déti a mladistvych

,,Nemoc nepostihuje jenom néjaky organ v lidskem téle, ale cloveka celého.
Onemocnél clovek a ne jenom jeho organ, svaly, kiize. A tak jako je nemocny clovék
cely, musi se i léceni tykat celé jeho osobnosti, a nikoli jen poSkozeného organu.*
(Matgjcek, 2001, 12)

Piijeti diagnoézy onkologického onemocnéni je prvnim krokem kupiedu.
psychické a fyzické sily, je ndsledna 1écba a s ni spojené problémy a omezeni.

Lécbou nadorového onemocnéni déti a mladistvych se zabyvaji vyhradné détsti
onkologové a onkologicky orientovani spolupracovnici pediatrickych obora
(Koutecky et al., 2002). V Ceské republice se diagnostikou a 1é¢bou nadorti détského
véku zabyvaji zejména dv€ komplexni centra — Klinika détské onkologie a
hematologie Praha-Motol a Klinika détské onkologie Fakultni nemocnice Brno
(Bajciova et al., 2012). Lécba déti musi byt komplexni a zajiStovat somatickou,
psychologickou i socidlni lécbu (Koutecky, & Chanova, 2003).

Lécbu somatickou miZeme obecné rozdé€lit do ¢tyf hlavnich kategorii, kam
fadime operaci, radioterapie, chemoterapie a biologickou terapii. Tyto postupy
pfedstavuji priméarni lé¢bu (Nezu, Nezuova, Friedman, Faddis, & Houts 2004), ktera
se kombinuje dle riznych piipadii a poskytuje ji vyhradné tym specialistii pediatricko-
onkologického centra (Koutecky, & Chanova, 2003). Koutecky et al. (2002)
upozornuje na nékolik vyhod a nevyhod tykajicich se 1écby nadorového onemocnéni
u déti a mladistvych. Mezi nevyhody u détskych pacienti fadi:

1. Rychlejsi riist a progresi nadoru.

2. Casngjsi vznik mnoholetnych metastaz vzhledem kuvedené rychlosti

progrese, ale 1 ke snadnéj$i traumatizaci.

3. Snadnégjsi poskozeni zdravych, ale dosud nezralych nebo nevyvijejicich se

tkani a organti détského téla.
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Mezi vyhody 1é€by nddorovych onemocnéni u déti pak Koutecky et al. (2002)
fadi:

1. Celkovy zdravotni stav déti, ktery vétSinou neni zatizen chronickymi

chorobami.

2. Diferentni tkdnovou skladbu détského nédoru, kterda je pfiCinnou jejich

obecn¢ vyssi radiosenzitivity a chemosenzitivity.

3. Pfiznivou okolnost vétsi regeneracni schopnosti tkdni détského organismu
(Koutecky et al., 2002).

Na 1écbé psychologické a socialni se podili nékolik dalSich jedinct a instituci,
ktefi jsou soucasti zivota malého pacienta. Jedna se predev§im o rodinu, kamarady,
Skolu, zajmové organizace atd. (Koutecky, & Chanova, 2003). K uspesné 1€cbé je
také potteba zajistit spolupraci samotného ditéte, kterd spole¢né s pozitivni motivaci
podilet se na své tzdravé tvofi nepostradatelnou soucdst celého 1écebného procesu

(Dunovsky, 1999).

Chirurgicka lécba

v odstranéni naddoru nebo jeho ¢asti s uritou oblasti okolni zdravé tkané (Janackova,
2014). Chirurgickéd lécba je nejstarsi 1écebnou metodou a miizeme ji vyuZzit pouze
v pfipad¢ ohrani¢enych (solidnich) nadort. V ostatnich ptipadech se 1écba dale
dopliiuje dodate€nym ozafovanim nebo chemoterapii (Klener, 2011).

V nekterych piipadech ale bohuzel neni mozné odstranit ani solidni nadory.
Vylu€uje to napiiklad zasaZeni zivotné dualeZitého organu, nddor proristajici ve
velkém rozsahu 1 do okolnich tkani nebo generalizace onemocnéni. Operaci nelze
provézt také v piipade€, kdy to neni technicky mozné, napt. kdyZ nador obriistad velké
cévy nebo by operaci mohla vzniknout téZka funkéni porucha. V neposledni fadé je

také velmi diilezity celkovy zdravotni stav pacienta (Koutecky, & Chanova, 2003).

Radioterapie

Radioterapie je samostatny obor lécebné preventivni péce. Jeho naplni je

lécebné aplikovat ionizujici zafeni u prevazné vétSiny nddorovych a nékterych
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nenadorovych onemocnéni (Dostalova, 1986). V dnesni dobé je radioterapie nedilnou
soucasti komplexni protinadorové 1écby. Vyuziva niCivého pusobeni zafeni na Zivé
buniky a jejim cilem je zniceni nddoru a soucasné co nejmensi posSkozeni okolnich
zdravych tkani (Koutecky et al., 2002). Zni¢ené nadorové bunky jsou rozloZeny a
krevni cestou jsou vylouceny z téla ven.

Radioterapie miize byt aplikovéna s cilem vyléc¢it nador (kurativni radioterapie)
nebo zmirnit obtize zplisobené nadorem (paliativni radioterapie). Radioterapeut
stanovuje celkovou davku zatfeni dle typu nadoru, jeho velikosti, umisténi a citlivosti
k zafeni. Urcitd davka zafeni se poté rozd€luje do jednotlivych dennich davek
(Koutecky, & Chanova, 2003). Piesto Koutecky et al. (2002) uvadi, Zze 1écba nadora
pomoci radioterapie je obecné (a v détském veku zejména) natolik specifickou
metodou, ze dle nich nepatii do publikace vSeobecného charakteru. Uvadi nékolik
okolnosti, které jsou dle nich mimotfadné dilezité pro 1écbu déti. Zminuji naptiklad
fakt, Ze radiosenzitivita bun€k, tkani a organa je u déti vétsi, nez je tomu u dospélych
a ¢im je dit¢ mladsi, tim je radiosenzitivita veétsi.

Stejné tak jako ostatni 1éCebné formy i radioterapii doprovazi jisté nezadouci
ucinky. Koutecky et al. (2002) déli tyto doprovazejici problémy na systémové a
mistni. Systémové komplikace se projevuji nevolnosti, zvracenim, Unavou nebo
depresi. U déti jsou ale sledovany spiSe reakce lokalni, které mohou postihnout fadu
tkani, napt. kazi, sliznice, oblast oka, kostni dfen, plice, jatra a ledviny. Dle Nezu et
al. (2004) je nejobvyklejsim vedlejSim U¢inkem radioterapie inava. Mohou se vSak
objevit 1 chronické vedlejsi ucinky, které se projevi vzdy v oblasti, na kterou byla

terapie aplikovana.

Chemoterapie

Chemoterapie se vyuziva pro lécbu hematologickych a solidnich nadort, které
metastazovaly do jiné oblasti. Lze ji pouzit k 1écb¢, kontrole ¢i zmirnéni pribéhu
rakoviny (Nezu et al., 2004). Protinddorova chemoterapie je 1éCbou systémovou,
jelikoz plisobi na cely organismus. Timto se 1i§i napt. od lécCby chirurgické ¢i
radioterapie (Dostalova, 1986).

Chemoterapie predstavuje léCbu cytostatiky, tedy ,,bunénymi jedy*, které
prioritné ni¢i nadorové buiiky a zabranuji jejich dalSimu dé€leni. Velké negativum maji
cytostatika v tom, ze neptsobi jen na nddorové bunky, ale bohuZzel i na zdravé bunky,
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které se za b&znych okolnosti rychle déli (Janackova, 2014). Problémy nastavaji
predevs§im v organismu déti, ktery se vyviji a kde se tyto buiitky velmi hojné mnozi
(Koutecky, & Chanova, 2003).

Cytostatika (neboli 1¢éky wuzivané k chemoterapii) se pacientovi podavaji
pfevazné piimo do zily (intravendzné€) a to bud’ jednorazovou injekci, nebo ziedéné
(ve vétSim mnozstvi tekutiny kapaci infuzi). Méné Castou formou je injekce do svalu
¢1 uzivani tablet (Koutecky, & Chanova, 2003). V piipadé, kdy se v chemoterapii
vyuZivaji cytostatika v nitroZilnich roztocich, je 1écba rozdélena do né€kolika cykli.
V kombinované 1écb¢ chemoterapii miize byt podano napt. 4-8 cykli po 2—4 tydnech.

Chemoterapii zpravidla doprovazi pfechodné nezadouci ucinky, které vyplyvaji
z dopadu toxicity cytostatik na zdravé builkky a tkdn¢. Velmi Casto se u pacienti
objevuje zvraceni, prijem, ubytek kostni dfen€, snizend imunita nebo vypadavani
nezvlast (Orel et al.,, 2014). Vlasy mohou zalit vypadavat hned po prvni dévce
chemoterapie, nebo az po opakovaném podavani. Ztrata vlasi se ovSem nevyskytuje
u kazdého pacienta, ktery je léCen chemoterapii. Stejné tak je potieba pacientim
piipominat, ze ne u kazdého se objevi stejné vedlejsi Gcinky chemoterapie. Vzdy
zélezi na zvolené 1é¢ebné kombinaci a jeji sile (Janackova, 2014).

Strategie a taktika, kterou vyuZiva chemoterapie, je velmi slozitym problémem,
jelikoZz 1 pfes vypracovana schémata lécby je tieba postupovat individualné dle
daného piipadu (Dostadlova, 1986). Ziejm¢ nejvétSim problémem je, Ze kazdé
cytostatikum mé pouze omezeny rozsah svého plisobeni, je tedy citlivé jen na nekteré
buiky nckterych nadort. Z vyzkumné prace a klinické zkuSenosti vime, kterad
cytostatika ptisobi na ktery nador a jaké kombinace jsou nejvhodnégjsi. Dulezitym
procesem v chemoterapii je urCeni citlivosti nadorti k cytostatikim. Tento proces
nazyvame chemosenzitivita v urCit¢é analogii  k citlivosti  mikroorganismi
k antibiotikim. V nékterych piipadech mulze nastat situace, kdy se v prib¢hu 1écby
dosud uc¢inna cytostatika stanou neti¢innymi a vyvine se tzv. rezistence k cytostatikiim
(chemorezistence). Pokud vznikne takové situace, je nutné tato netc€innd cytostatika
co nejdrive nahradit jinymi. U dospélych je rezistence k chemoterapii vyssi, nez je

tomu u détskych nadora, které jsou chemosenzitivni (Koutecky, & Chanova, 2003).
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Imunoterapie

Star$i publikace nezafazuji imunoterapii do kapitoly o zékladni 1écbe
zhoubnych nadord, a to pfedevsim kvili experimentalni charakteristice a nejistym
vysledkiim (Dostalova, 1986). Koutecky et al. (2002) hovoii o imunoterapii jako o
doplikové metodé v 1écbe¢ détskych zhoubnych nédorii. Nezu et al. (2004) oznacuje
radioterapii za nov¢jsi typ 1écby, jejimZ cilem je ovlivnit imunitni systém tak, aby
rozpoznal nadorové buniky a nddor znicil. To je nékdy problematické, jelikoz imunitni
systém ne vzdy identifikuje rakovinné bunky jako cizi.

NejcCastéji se imunoterapie zafazuje az po ukonceni chemoterapie, kdy se
predpoklada, ze hlavni nddorova masa byla znicena (Koutecky et al., 2002). Nov¢jsi
publikace vSak hovoii o slibném pokroku imunoterapie v 1€c¢bé nékterych nadora

détského veku, vEetné mozkovych nadori a leukémie (Zhang, 2016).
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2 Psychologické aspekty onkologického
onemocnéni u déti

2.1 Psychoonkologie

Psychoonkologie je interdisciplinarni obor, ktery je prinikem mezi obory
psychologie, psychoterapie a onkologie. Vyuzivd poznatky z dalSich vé&dnich
disciplin, naptiklad z endokrinologie, imunologie, fyziologie <¢i sociologie.
Zaznamenavame zde tedy propojeni obori pfirodovédnych a humanitnich. Toto
propojeni véetné roviny ekologické a duchovni je podstatné pro pfistup k onkologicky
nemocnému Clovéku jako celku (Tschusche, 2004). Psychoonkologie se vénuje

zejména nasledujicim dvéma oblastem Zivota pacienta:

1) psychosocialnim aspektim — jde o psychické reakce pacienta a jeho rodiny
na stddia nemoci, emociondlni zpracovani téchto reakci, vyrovnani se

s diagndzou a 1écbou,

2) psychobiologickym aspektim — zahrnujicim psychologické, socidlni a
behaviordlni otazky ovliviiujici morbiditu a mortalitu pacienti (Holland,

2002).

Kromé toho se psychoonkologie také zabyva zdravotnickymi pracovniky, tedy
1ékati a sestrami na onkologickych pracovistich (Zaskodna, & Bolkova, 2012). Nas
bude zajimat pfedevSim samotné dit¢ s onkologickym onemocnénim a jeho rodina.
Podrobné popiSeme psychologické aspekty onkologického onemocnéni u déti a
zaméiime se na rodinu téchto déti, zejména na obdobi od sd€leni diagnozy po

resilienci rodiny.

2.2 Sdéleni diagnézy ditéti

Dle Zacharové, Hermanové a Sramkové (2007) piislusi sdéleni diagnézy 1ékafi,
jehoz ukolem je seznamit pacienta a jeho rodinu se zdravotnim stavem doty¢ného,
srozumitelng vysvétlit podstatu choroby, jeji dalsi vyvoj a pfipadné mozné nasledky.

Jak ale danou situaci sdé€lit détem? Ve spolecnosti 1 v dneSni dobé zaslechnete
nazor typu ,,d€ti na to jest¢ nemaji rozum®, a proto je lepsi jim diagnoézu zédvazného
onemocnéni nesdélovat a uchranit je tak pfed pfipadnymi negativnimi emocemi.
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Tento mylny nazor vyvraci napt. Stérba (2008) ktery tvrdi, Ze i mléeni je formou
komunikace a déti jsou viéi nému velmi vSimavé. Lze tedy konstatovat, Ze
., informovani ditéte, je-li provedeno citlive a primerené vyvojové urovni ditéte,
prispiva k lepsi spolupraci a optimalni adaptaci ditéte na lécbu, vytvari vztah
zalozeny na divére ditéte k autoritdm a nezvySuje miru tizkosti.* (Stérba et al., 2008,
134).

Déti potiebuji védét, co se déje. V opacném piipadé mohou nabyvat pocitu
bezmoci a situaci mohou nasledné mnohem hiife snaset. Proto by se rodi¢e méli ke
sdéleni diagnozy odhodlat co nejdiive bez del§iho odkladani. Rodi¢lim se doporucuje
v prvni fad¢ zachovat klid a byt dostate¢né pfipraveni na rozhovor s ditétem, jelikoz
u¢innou pomoc muze poskytnou pouze osoba, ktera situaci sama alesponn rdmcove
zvladla a nepropadla panice. V pfipad¢€, Zze se na to rodice stale neciti, je potieba
vyhledat n¢koho, kdo se ditéti bude vénovat, nez odezni prvni vina Soku (Hordkova
Hoskovcova, & Suchochlebova Ryntova, 2009). Je potieba, aby dité bylo i nadale
informovano, jak nemoc postupuje, protoze dit€¢ se potiebuje v nemoci orientovat
(Plevova, & Slowik, 2007). Je dualezité ho pribézné informovat o nadchazejicich
vySetfenich a zdkrocich a tim se pokusit zmirnit strach a izkost z neznamého. Dospéli
by se také meéli prabézné ujiStovat v tom, ze dité neciti vinu za své onemocnéni
(Stérba et al., 2008)

Rodice by se méli vyhnout pfehnané litosti 1 nepfirozenym projevim lasky,
které by mohly v détech vzbuzovat pocit toho, Ze se chysta néco, ¢eho je potieba se
bat. Dalsi dualezitou zasadou je vyhnout se nepravdivym informacim, jelikoz dité
muze po poznani toho, ze situace je jind, zazivat pocit psychického otfeseni. To je
zpravidla silné;si, nez kdyby pravdivou informaci obdrZelo hned. Navic miiZze dojit ve
vztahu k rodictim a lékaiim k nedtivére (Matgjcek, 1986).

Zpracovani zatéze probiha v nékolika fazich, které popisuje napt. Kiiblerova-
Rossova (1995, in Vagnerova, 1999). Jako prvni se objevuje Sok, poté popieni a
nasleduje postupné piijeti skuteCnosti az po smifeni se s chorobou i jejimi dasledky,
které maji individudlnég specificky prabéh 1 délku trvani.

Vyrovnani se snemoci zavisi na rychlosti zmény zdravotniho stavu,
pacientové sebepojeti a jeho copingovych strategii (BasStecka et al., 2003). Zalezi také
na predchozich zivotnich zkuSenostech a struktuie osobnosti (Vorlicek et al., 2012).

Schopnost vyrovnat se s témito problémy je tedy naprosto individuélni.
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Détsky pacient by mél mit u sebe za vSech okolnosti blizkou osobu, ktera by
méla dité¢ opakované povzbuzovat (stylem ,,To zvladneme, to zI¢ piekoname*), méla
by mu poskytnout klid, pokud mozno vhodné zdzemi a odvadét jeho pozornost na
oblibené ¢innosti (Hordkova Hoskovcova, & Suchochlebova Ryntova, 2009).

V ptipadé nevylécitelné nemocnych déti je dulezitou otazkou i téma smrti.
Jedna zahrani¢ni retrospektivni studie (Geest et al., 2015) naptiklad uvadi, ze 55 z 86
rodict (64 %) se svymi détmi o blizici se smrti nehovoftilo a pouze 31 rodi¢t (36 %)
tak ucinilo. Mezi nej€astejSimi divody se objevovala neschopnost dané téma oteviit,
snaha své dité¢ ochranit, neochota ditéte na toto téma hovofit, popf. nedostatek
prilezitosti. Rodice, ktefi s dit€tem o smrti hovofili, jako pozitiva uddvali nejCasteji
moznost pomoci ditéti se zvladnutim strachu nebo moznost ditéte zapojit se do
organizace posmrtnych zalezitosti. Zajimavé zjisténi bylo to, ze vétSina rodicu své

rozhodnuti hodnotila zpé&tné pozitivné, at’ uz bylo jakékoliv.

2.3 ProZivani nemoci a onkologické léCby u déti a
dospivajicich

Nemoc na dité uto€i zvenci, je to néco, co dit¢ nemuze zastavit, co poskozuje
jeho organismus a brani mu v bézném fungovani. Je to néco, co se déje, dite si to
samo nevymyslelo ani nepfalo (Mat¢jcek, & Dytrych, 2002). Nemoc zasahuje celou
osobnost a dité si ji velmi dobfe uvédomuje a proziva ji (Dunovsky, 1999). Nemoc
meéni dosavadni fungovani ditéte a vyZaduje znacné pfizplisobeni nastalym zménadm
(Nezu et al., 2004)

Dité, které onemocni zavaznou chorobou, proziva hned znékolika divoda
neveselé obdobi svého Zivota, které se méni ze dne na den. Dité¢ musi pfijmout fakt, Ze
je nemocné a nasledné se vyrovnat s veskerymi situacemi, které souviseji s 1é€ebnymi
zékroky, hospitalizaci a omezenimi.

VSechna zavazna onemocnéni, vcetn€é onkologického, piedstavuji velkou
zivotni zatéz, ktera se dotykd i1 psychiky nemocného. Nemoc Casto méni aktudlni
prozivani, reagovani a n¢které vlastnosti osobnosti (Vagnerova, 2008).

Samotné onkologick¢ onemocnéni (stejné¢ tak jako ostatni somaticka
onemocnéni) predstavuje zatizeni détského nervového systému, které muize zplsobit
naruSeni normdlniho postupu ve vyvoji a zrani. MiZeme konstatovat, Ze ¢im vice

nemoc a zdravotni indispozice zatézuji a vyCerpavaji nervovou soustavu, tim vice
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ohrozuje psychosocialni vyvoj ditéte (Dunovsky, 1999). Nasledky se mohou projevit
v psychomotorickém neklidu, drazdivosti, netrpélivosti, naladovosti nebo sklonim
k zlostnym a tizkostnym afektim (Matéjcek, 2001).

Samotny pribéh nemoci je velmi casto ovlivnén psychickym stavem
nemocného, jeho néladou, obavami a nadéji. Podstatné jsou jeho znalosti ¢i neznalosti
prubéhu choroby a jeho osobnostni charakteristiky (Zacharova et al., 2007). Dité
klidné a vyrovnané bude zvladat nemoc a s ni spojené omezeni jinak nez dité
vybusné, zlostné a drdzdivé a jinak to bude také zvladat dité uzkostné, plactivé a
ustraSené (Matéjcek, & Dytrych, 2002). Dal§imi podstatnymi faktory jsou napiiklad
dusevni vybava, kterou si dit€¢ do svéta piinasi jako geneticky vklad po rodi¢ich a jeho
pfedcich (inteligence), stupei drazdivosti ¢i naopak odolnosti nervového systému,
temperamentoveé rysy, povahové rysy, dominance a submise aj. (Maté¢jcek, 2001).

Podstatny je také vliv vychovy, jelikoz dit¢ dobfe vychované, ukaznéné a
zvyklé na spolupraci bude prospivat 1épe nez dité rozmazlené, neukdznéné a zvyklé
na okamzité uspokojeni vSech svych potieb (Matéjcek, 2001).

Dusevni stav ditéte mtize nadorovy proces zlepsit, ale zaroven také vyznamné
zhor$it. M¢Eli bychom dbat na to, aby dité¢ védélo o vzijemném pilisobeni emoci a

mnoha funkci organismu (Palisa, 1996).

Vyvoj osobnosti déti nemocnych a déti se zdravotnim postizenim se Fidi tymiz
psychologickymi zakonitostmi jako vyvoj déti zdravych — jenom s tim rozdilem, Ze u
deti akutné nemocnych a u deéti se zdravotnim postizenim se uplatiiuje navic specificky
viliv nekolika cinitelu, jez mohou zdravému vyvoji osobnosti vytvaret urcité prekazky
nebo urcita nebezpeci (Matgjcek, 2001, 17). Zde mame piedevSim na mysli vliv
rodiny, Skoly, pracovisté 1 zdravotnickych pracovnika a spolupacienti (Zacharova et
al., 2007). Jeden z nejdulezitéjSich faktorti, které¢ ovliviiuji vyrovnavani se ditéte
s nemoci, je zplsob, jakym se s chorobou ditéte vyrovnavaji jeho nejblizsi, predevsim
rodi¢e. Pro ty predstavuje nemoc ditéte obrovsky Sok, s kterym se musi vyrovnat.
Casto se stava, ze maji pfehnané nepiiznivou piedstavu o chorobé a jejich nasledcich
(Ri¢an, & Krej¢ifova, 2006). Pokud je postoj okoli kditéti pozitivni, muiZe
kompenzovat urcité, s nemoci souvisejici, omezené schopnosti nebo zpiisoby chovani.
V ptipadég, ze se okoli ke zminénym reakcim ditéte chova inadekvatné€, mohou se u
ditéte vytvofit negativné zpeviujici systémy (Dunovsky, & Eggers, 1989).

Onemocnéni mize u rodi¢i vyvolat uzkostné chovani, které¢ se miize prenést na dit¢ a
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to mize nasledné trpét strachem ze samotné choroby nebo dokonce strachem ze smrti.
Je tedy nutné, aby okoli nemocné dit¢ nezatézovalo, ale naopak piindselo uklidnéni,

povzbuzeni a divéru v 1é€ebné postupy (Dunovsky 1999).

Mrwe

Schopnost porozumét nemoci z hlediska jeji pfiCiny, pribéhu i1 dasledkt pro
dalsi zivot se také odviji od dosavadniho zplsobu zivota, ziskanych zkuSenosti a
dosazené vyvojové urovné ditéte (Dunovsky, & Eggers, 1989). Pro nejmensi déti se
stava lécba traumatickou predevsim kvli bolestivym tkontim, které 1écbu doprovazi,
samotnému nemocni¢nimu prostfedi nebo také z diivodu odlouceni od zbytku rodiny
(Koutecky et al., 2002). Na bolest déti reaguji predevsim emocionalné, v zavislosti na
zhorSeni jejich osobni pohody. Bolest se stava pro déti hlavnim nepfitelem a je také
hlavnim d@vodem k negativnimu hodnoceni aktualni situace a dalSiho ocekavani.
Vsechny vySe uvedené traumatické udélosti mohou vést k tomu, ze dité zacne byt
mrzuté, apatické, vice place a nezajima se o déni kolem né&j (Vagnerova, 2008). Starsi
déti je potieba pravdivé o vSem informovat a byt ve vSech smérech otevieny. Velmi
Casto se samy déti zajimaji o nemoc, kterd je potkala, ptaji se ostatnich pacientd a
pozdéji také 1ékait, jejichz tikolem je zbavit déti chybnych nazorii a obav a zdlraznit

snahu oSetfovatelského tymu jim pomoci (Koutecky et al., 2002). Déti v tomto obdobi

.....

vvvvv

socidlnimu vyvoji, ktery odkryvd mnoho konflikti souvisejicich se stéle
nevyhranénou osobni integritou. Pro toto obdobi je typické budovani vlastni
nezavislosti, kterd je kvali nemoci a sni souvisejici hospitalizaci odvracena do
maximalni zavislosti. K adolescentnim pacientim se doporucuje pfistupovat velmi
citlivé, protoZze je pro toto obdobi typicky sklon k izolaci, negativismu, pocitu
ménécennosti a pesimismu, ktery je posilovan vaznosti onemocnéni a agresivitou
1é¢by (Koutecky et al., 2002). Adolescentni pacienti reaguji na nemoc podobné jako
dospéli, ktefi se odliSuji od déti tim, Ze jejich prozivani nemoci neni vdzadno na
aktualni pocity, ale pozornost soustied’uji na disledky pro svlij Zivot a ocekdvani
budouciho ohrozeni (Vagnerova, 2008). Se stresem, ktery doprovazi déti
s onkologickym onemocnénim, se dle Hordkové Hoskovcoveé, Suchochlebové
Ryntové (2009) 1épe vyrovnavaji divky, které byvaji klidnéjsi a zdanlivé se 1épe

piizptsobuji, ¢astéji ovSem trpi psychosomatickymi projevy — bolesti btficha, hlavy
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atd. U chlapcii se objevuje napadnéjsi chovani, mohou byt vice agresivni, neklidni ¢i

V opozici.

V souvislosti s nemoci ditéte se aktudlné Casto zvIast’ zkouma otdzka frustracni
tolerance, ¢imz se mysli stupeil odolnosti vuc¢i zatézim. Ty jsou zdrojem frustrace,
ktera plisobi na nervovy systém clovéka (Maté€jcek, 2001). Frustrace byva bézné
definovana jako , neocekdavand ztrdata nadéje na uspokojeni. Jako frustrujici
oznacujeme situaci, kdy je cloveku znemoznéno dosahnout uspokojeni néjaké
subjektivne diilezité potreby, ackoli byl presvédcen, Ze tomu tak bude* (Vagnerova,
2008, 48). Nemocné¢ dit¢ mize nabyvat pocitu neuspokojené potieby napt. v oblastech
kontaktu s druhymi détmi, uplatnéni ve spolecnosti, v obdobi dospivani se to mtize
tykat potteby citovych vztahii k druhému pohlavi, potteby oteviené budoucnosti, aj.
(Matgjcek, 2001). Cetné studie uvadi, ze opakovanymi frustracemi se odolnost viiéi
nim nezvySuje, ale naopak spiSe snizuje. Ke zvySeni odolnosti dochazi napf.
v ptipadé, kdy détsky pacient napor tézkosti spésné prekonal, zpravidla diky pomoci

druhych a doslo tak u n¢j k vitézstvi nad svou vlastni slabosti (Dunovsky, 1999).

Détska predstava o nemoci, stejné jako postoj k ni, se mize v souvislosti
s dlouhodobym onemocnénim nebo nemoci opakujiciho se charakteru ménit. Dité
reaguje na nemoc 1 pod vlivem rodinné vychovy a chovani rodict. Kazdé dité€ proziva

tytéz ptiznaky a totoZnou nemoc jinym zpusobem (Bastecka et al., 2003).

2.3.1 Bolest a télesné zmény u déti s onkologickym onemocnénim

Bolest, ktera doprovéazi nadorové onemocnéni, neni sama o sob€ takovym
problémem jako bolest, kterou zplisobuji zakroky souvisejici s diagndézou a samotnou
1é€bou nadori (Bajciova et al., 2011). V roce 1979 byla Mezinarodni spole¢nosti pro
vyzkum bolesti (IASP) pfijata obecna definice, kterd fika, ze bolest je nepiijemna
smyslovd a emocni zkuSenost, zazitek spojeny s akutnim nebo potencialnim
poSkozenim tkdn¢, nebo popisovany vyrazy znaicimi takové poSkozeni. Dodatek k
definici tika, Ze bolest je vzdy subjektivni (Mares et al., 1979).

Subjektivné je bolest zalozena na vmimani, tedy na detekci a lokalizaci,
hodnoceni, kde lidé hodnoti intenzitu, zdvaznost a srovnavaji bolest s pfedchozimi
zkuSenostmi; a dale na emo¢nim doprovodu, kde se primarné objevuje nelibé

prozivani (Paulik, 2010). Bolest miizeme také délit dle mista vzniku na somatickou a
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visceralni; dle rychlosti nastupu a délky trvani na bolest akutni a chronickou
(Koutecky et al., 2004).

Vyznamna bolest doprovazi v okamziku diagndzy onkologického onemocnéni
tretinu nemocnych, v pokrocilych stadiich se jednd az o 70 % a v terminalni fazi
nemoci az 90 % nemocnych. Velmi vysoka prevalence bolesti, az 100 %, je typicka
pro nadory postihujici skelet, mnoho€etny myelom, osteosarkom nebo metastiaze
jinych nadort skeletu (Bajc¢iova et al., 2011). Tato vyznamna bolest patii k zdvaznym
stresorim, na které se nelze adaptovat, a tolerance k této bolesti je vzdy individualni
(Paulik, 2010).

Ukolem zdravotnického personalu by mélo byt vylougeni nebo alespoit omezeni
bolesti na nejmensi moznou miru a to vétSinou za uziti analgetik (pokud neptedstavuji
kontraindikaci) (Matéjcek, 2001). Kromé analgetik nebo opioidii, které se Casto
vyuzivaji k 1é¢bé nadorové bolesti, je mozné vyuzit nefarmakologickou 1écbu, kam
fadime nasledujici metody (Baj¢iova et al., 2011):

1) fyzikalni (tepelna a chladova stimulace, stimulace nervi ¢i akupunktura nebo

masaze),

2) behavioralni (relaxace),

3) kognitivni (hypndza nebo 1écba hudbou).

Pro rozpoznani a zhodnoceni bolesti je velmi dilezitd vSimavost lékatského
personalu a rodi¢i ditéte (Baj¢iova et al., 2011).

V ptipad¢ planovanych bolestivych vykonl se doporucuje déti v€as upozornit a
seznamit je se zakroky. Ukazuje se, ze neoCekavany stres mladé pacienty vystrasi
mnohem vice neZ piipady, kdy maji situaci pod kontrolou. Dilezité je také vhodné
nacasovani zékroku a misto, kde vykon provedeme. Vhodné je v tomto ptipad¢ volit
napf. klidné a tich¢ misto (Bajciova et al., 2011).

V ramci dlouhodobych bolestivych stavli by se ditéti mélo dostat ulevy
v podob¢ vhodné upravy prostedi, ve kterém se nachazi, a predev§im pak vhodného
zachazeni (Matéjcek, 2001). S bolesti souvisi také strach a uzkost, kterd mize dané
dit€ provazet v priabchu diagnostiky a 1écby.

V 1é¢bé onkologického onemocnéni se musi jak détsky, tak adolescentni pacient
kromé bolesti vyrovnat také s neZadoucimi ucinky lécby. VétSinu z nich jsme jiz
zminovali diive. Proto se zde podrobnéji dotkneme pouze pravdépodobné

vypadavani vlasi.

27



PredevSim divky mohou nabyvat pocitu, Ze ztraci atraktivitu. Rakovina mize
naruSovat jejich sebeobraz a zasahovat do vnimani vlastni hodnoty, mliZze naruSovat
sebevédomi, které ma nasledné vliv na jejich chovani. Divky mohou zacit pocitovat
stud, Uzkost, smutek a mohou se zalit vyhybat socialnimu kontaktu s druhymi
(Janackova, 2014). Tento pocit nastava jiz v obdobi Skolniho vé€ku, kdy se zacina
vyrazng€ji formovat identita ¢lovéka, tedy védomi vlastniho ,,ja* a vlastni spolecenské
hodnoty. U ditéte vyvstava pocit ,,postoje k sobé samému,*“ sebehodnoceni, sebeucta.
Na pocatku stfedniho Skolniho véku, kolem 8. roku Zzivota, se pfipojuje védomi

télesné zdatnosti, krasy, sob&stacnosti a nezavislosti (Matéjcek, 2001,).

2.4 Socialni postaveni nemocného ditéte

Socialni pozice ditéte se liSi od postaveni nemocného dospélého a to hned
v nékolika bodech. Nemoc u ditéte je povazovana za néco vyjimecného,
nespravedlivého, néco za co dité nemuze. Dité se doposud ni¢im neprovinilo, a tak
vzbuzuje u ostatnich jednoznaéné protektivni reakce. DéEti s onkologickym
onemocnénim maji u lidi jista privilegia — ohledy, sympatie, trpélivost a ochotu
k toleranci jisté nedostacivosti ¢i jiného chovani nez je obvyklé (Vagnerova, 2008).
Problémy mohou nastat mezi ditétem a jeho vrstevniky, ti berou ¢asto méné¢ ohledt na
pacienta, ktery pusobi a vypada zdrave. Kvili tomu se muze ve Skole nebo v jinych
kolektivech proménovat postaveni ditéte, které se napt. nezlcastiiuje sportu a jinych
spolecenskych aktivit. Tyto situace mohou u ditéte vyvolavat nejistotu a pocit
ménécennosti (Dunovsky et al., 1989). Déti v mladSim véku mohou mit o rakoviné
také velmi specifické piedstavy. Studie Zaloudilové (2014) provedena na 10 eskych
zakladnich Skoldch napt. ukazuje nékolik moZnych interpretaci rakoviny
pochézejicich od zaka 3. tfidy. Mezi nékteré intepretace patii napft. to, ze rakovina je
obavana a vdzna a tézko 1écitelnd nemoc, spojovana se zdvaznym poSkozenim zdravi
a vedouci ke smrti. Nékteré déti z vyzkumu se domnivaly, Ze rakovina je pfenosna,

infekéni choroba a doporu¢ovaly se s nemocnymi nestykat (Zaloudilova, 2014).

U onkologicky nemocnych déti muze v dusledku lécby rakoviny vznikat
kognitivni deficit, ktery se miize projevit napt. jako poruchy paméti a koncentrace,

specifick¢é poruchy uceni, poruchy grafomotoriky a sniZzeni celkové obecné
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inteligence (VICkova, 2011). To mlze zhorSovat napt. Skolni vysledky a zptsobit do

budoucna problémy ve vzdélavani nebo v pracovnim zatazeni.

Mulhern se spolupracovniky (1989) ve svém vyzkumu zjistil, ze déti
v dlouhodobé remisi onkologického onemocnéni maji 3—4krat vétsi vyskyt deficiti
v oblasti socidlnich kompetenci v porovnani s normalni populaci. Tyto deficity se
projevovaly ptedev§im ve Skole, déti mély problémy s ufenim a mnohdy musely

opakovat ro¢nik.

Tento problém popisuje Matéjcek (2001) 1 u déti dlouhodobé hospitalizovanych,
u nichz mohou nastat komplikace spojené se Skolnim Zivotem. Dité na del§i dobu
ztraci kontakt s pribéhem vyucovani a mohou u néj nastat obavy z opozdéni.

Nemoc ditéti znemoziuje pracovat na stejné tirovni jako obdobné nadané, avsak
zdravé dité. Omezujici je zejména nizsi odolnost vii¢i zatézi, Casté absence ¢i celkova
vyCerpanost. Postoj nemocnych déti k vlastnimu Skolnimu vykonu byva rizny. Nékdy
ztraci na dulezitosti, jindy je nekriticky pozitivni. Srovnani s ostatnimi spoluzaky
nemusi byt pfiznivé, ale tendence uciteli je byt k nemocnému ditéti tolerantnéjsi a
ohleduplné&jsi (Vagnerova, 2008).

U né&kterych déti miZe Skolni absence vést k zpohodlnéni a odvyknuti si
soustavné praci. Zamezit by tomu meély zakladni Skoly zfizené pfi nemocnicich, které
navic podporuji udrzeni ditéte v normalni duSevni vykonnosti (Matéjcek, 2001).

Nadorova onemocnéni maji kromée plisobeni na samotného ¢loveka také vliv na
interpersonalni vztahy. Tyto zmény, které mohou v interpersondalnich vztazich nastat,
mohou zpilisobit zmatek, zranitelnost, snizeny pocit vlastni hodnoty a ptfedevSim
nepiijemné pocity pacienta (Tschusche, 2004).

Nemocné déti byvaji zvySené empatické, zejména ve vztahu k ptibuznym,
protoZe jsou na né citové vazany. Vétsi soustiedéni na chovani blizkych dospélych
byva zpisobeno zménou v jejich reagovani na dité, ktera je pro dité signalem néceho
nepiiznivého. Onemocnéni miZe zcela zménit Zivotni styl ditéte a vést k nepiijemnym
socialnim zkuSenostem. Mnohé chronicky nemocné déti maji kamarady jen mezi
podobné nemocnymi détmi. OdliSnost socializace se projevi zménou chovani
v riznych, pro zdravé déti béznych, situacich. Omezeni roli ve skupiné déti mize mit
specificky socidlni vyznam. Dé&je se tak naptiklad pii spojeni s omezenim socialné

z4doucich ¢innosti — détskych her, sportu, konzumace nékterych potravin. Takové
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omezeni mivaji 1 déti, které nejsou jinak napadné. Jejich vrstevnici proto nechapou,
pro¢ musi dodrZovat urc¢itd omezeni. Neporozuméni situaci mize vést k odmitani a
izolaci nemocného ditéte. Pro rodi¢e jsou tyto problémy casto druhotadé, jejich

hlavnim zdjmem je zdravi ditéte (Vagnerova, 2004).

Dlouhodobé onemocnéni méni socidlni postaveni pacienta i jeho role. Soucasné se
svou chorobou ziskava automaticky novou, kvalitativné hors$i roli nemocného. Role
nemocného je dle Vagnerové (2004) vymezena nékolika zadkladnimi znaky:

1) nemocny nebyva povaZovan za vinika svého stavu a nepfedpoklada se ani, ze

by si dokazal sdm pomoci,

2) nemocny ma jistd privilegia (je naptiklad zproStén nékterych povinnosti) ale

zéaroven nema stejna prava jako zdravi lide,

3) od nemocného se oc¢ekdva, Ze se bude chtit uzdravit a spolupracovat pii [é¢bé—

pokud tak necini, sva privilegia ztraci.

U déti stejné¢ jako u dospélych muze dochazet vlivem rakoviny ke zméndm
v zajmech, a to at’ uz se jednd o spolecenské aktivity, cile souvisejici se vztahem
k druhym lidem nebo cile osobni. Dospéli onkologic¢ti pacienti uvadéji, ze po uspesné
1é€beé maji zcela jiny ndhled na Zivot, pfedev§im zaznamenavaji zménu v osobnich

prioritach (Nezu et al., 2004).
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3 Pobyt ditéte v nemocni¢nim zarizeni

Terminem nemocnice se oznacCuji vSechna zdravotnicka zatizeni, kde dité
pobyva dlouhodobé, je léceno, oSetfovano, opatrovdno a kde probiha proces
rekonvalescence a léCebné rehabilitace (Matéjcek, 2001). Déti s onkologickym
onemocnénim mohou toto prostiedi vnimat velmi negativn€. Nemocnice se pro né ze
dne na den stava nacas druhym domovem, ktery je pro n€¢ neznamy, poji se s bolesti,
nepiijjemnymi pocity, nevolnostmi, ale také s odlouenim od rodiny, kamarada a
ztratou soukromi (Sedlafova et al., 2008). Dité tedy v nemocnici proZiva velky prevrat
ve svém zivoté. Veselé, hravé dit¢ plné energie a pohybu se musi najednou
piizptsobit rezimu oddéleni, odevzdat svoji energii a pohyb nemocni¢nimu lizku a
vyrovnat se s fadou omezeni. Dle Kftivohlavého (1989) dochazi k uréitym zméndm
v psychice ditéte, které je timto zplsobem docCasné upoutdno na lizko. Méni se
aktivita, ktera je docCasn¢ vystiidana pasivnim piijimanim péce od druhych. Zavislost,
ktera je zdravému ditéti nezndma, se dle Dunovského a Eggerse (1989) tyka také
pravidelnych, dlouhodobych diagnostickych kontrol, castokrat opakovanych
terapeutickych zasahtl, Upravy stravovani a zatéze medicinskou technikou. Ktivohlavy
(1989) dale uvadi, ze dit¢ dostate€né dobie neovlada ¢innosti, které doposud zvladalo
samo a muze u n¢j dochédzet ke snizenému sebevédomi. Rytmus a chod denniho
fezimu, ktery mélo dité zazité, se meéni ve ,,vys$§i moc®, kterd urcuje, kdy se bude co
odehravat. Prostiedi, ve kterém se dit¢ nachazi, a samoziejm¢ zdravotni stav mu
neumoznuje provozovat aktivity, na které bylo zvyklé a které mu piinaSely radost.
Matéjcek (2001) uvadi, Ze tzv. nucena necinnost na lizku muiZe u ditéte vyvolat
nezadouci navyky v podobé dumléani palce, masturbace, automatizmi aj. U déti mtize
dochazet ke zméndm v citovém stavu a mySleni. MlZe se objevit nejistota, stale se

vracejici myslenky na nemoc a bolest s ni spojenou, apatie.

Na samotnou hospitalizaci mohou dé¢ti reagovat odmitanim, placem, apatii,
zlobou nebo agresi (Sedlafova et al., 2008). S timto stavem by si mél poradit
pfedevsim rodi¢, ktery s ditétem travi v nemocnici nejvice Casu. Dle Plevové a
Slowika (2010) muze ditéti pomoci 1 zdravotni sestra, ktera miize pozitivné ovlivnit

jeho adaptaci na hospitalizaci.
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Dit¢ mize v nemocnici dospét k tzv. hospitalizmu, coz je souhrn duSevnich
pfiznak objevujici se nasledkem dlouhodobého pobytu v nemocnici. Jedna se
piedevs§im o nedostatek socidlnich vazeb a podnéti. Hospitalizmus se vSak po celém
svété¢ eliminuje napf. pobytem rodici s détmi, hernimi specialisty, piijjemnym

prostfedim (napf. barevnymi kresbami na sténéch) atd. (Bastecka et al., 2003).

Ackoliv se zda, ze ma hospitalizace pro dit¢ samé negativni disledky, Matéjcek
(2001) uvadi, ze v piipadé, kdy v domacim prostiedi détského pacienta panuje
rozC€ileni a rozechvéni z vazné nemoci, miize se pravé diky hospitalizaci pacientovi
v nemocnici dostat klidu a jistoty. Nemocnice je zafizena tak, aby napliiovala potieby
nemocnych a eliminovala nepfiméfené pozadavky, které mohou détského pacienta

zatézovat v domacim prostiedi, které je bézn¢ nastavené pro zdravé jedince.

V minulém stoleti byla nemocni¢ni péCe o dé€ti povazovana za nejkvalitnéjsi
zpusob 1écby, coz zapftiCinilo hojné hospitalizovani déti v nemocnicich, Casto bez
doprovodu rodicti (Mihal, 2003). Uz na sklonku 50. let ale doslo k jistému odklonu od
nemocni¢ni péfea v dneSni dobé je cilem redukovat hospitalizaci déti a
piresmérovavat je do péfe domaci ¢i péCe ambulantni, pokud to stav ditéte dovoli

(Mat&jgek, 2001).

Kvili omezenim délky pobyti v nemocnicich v poslednich letech dochazi
k tomu, ze se vetsi dil péce presouva do kompetence rodiny, coz je zvlasté stresujici
(finan¢né a emociondlné) pro ekonomicky znevyhodnéné rodiny (Drotar, 2001, in

Brody, & Simmons, 2007).

V praxi se také méni postaveni rodicu, kteti jiz nehraji pouze pasivni roli
pozorovatell, ale aktivné se zapojuji do déni v péci o dit€¢ (Mihal, 2003). U rodict a
celé rodiny dochazi ke zméné zivotniho stylu a vytrzeni rodiny z jejiho ,,normalniho*
zivota (Matéjcek, 2001). V rodiné miize nastat pfechodné stresujici a znepokojujici
atmosféra. Hospitalizace ditéte narusi béZnou praxi rodiny, kterd se to¢i nejen kolem
nemocného ditéte, ale dotykd se také jeho sourozenctl, pro které se miize zménit
dostupnost rodi¢li soustiedénych na nemocné dit€¢ (Mihal, 2003). Dité véetné rodiny
by v pribehu hospitalizace mélo byt podpofeno piedevsim zdravotnickym personalem
a dobrymi socidlnimi kontakty. Pomoci by tomu méla ptedevsim ,, Charta prav

hospitalizovanych déti*, ktera byla na 1. evropské konferenci o hospitalizovanych
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détech schvélena v kvétnu 1988. O tento krok se zaslouzila European Association for

Children in Hospital (EACH), Evropska asociace na podporu déti v nemocnici, ktera

zastfeSuje praci organizaci, které usiluji o zlepSeni zivotnich podminek déti

v situacich, jez néjak souviseji s hospitalizaci. Listina ,,Charty prav hospitalizovanych

déti* fiké nasledujici:

1.

Déti by do nemocnice mély byt pfijimany jen tehdy, jestlize péce, kterou
vyzaduji, jim nemiize byt stejné¢ dobie poskytnuta v domacim prosttedi nebo
ambulantné.

Déti v nemocnici maji pravo mit s sebou po celou dobu hospitalizace své

rodi¢e nebo jinou blizkou osobu, kterd zastupuje rodice.

Nejcastéji je to matka ditéte, ktera predstavuje zakladni zdroj jistoty a bezpeci.

Matka se stava jakymsi pravodcem, ktery tlumoci ditéti informace od 1ékaia,

vysvétluje nastalé situace a je jakymsi piijemcem détského strachu, starosti

a nejistot (Sedlarova et al., 2008).

Rodi¢lim by mélo byt nabidnuto ubytovani a mélo by se jim také dostat
pomoci a podpory k tomu, aby mohli s dit€tem v nemocnici ztstat. Rodic¢e by
neméli timto pobytem finanéné ztracet a dale by méli byt informovani o chodu
oddéleni.

Déti arodi¢e maji pravo na informace podavané takovym zpusobem, jaky
odpovida jejich véku a chapani.

Déti arodice maji pravo poucené se podilet na veSkerém rozhodovani, jez
souvisi s poskytovanou zdravotnickou péci.

O déti by mélo byt peCovano spolecné s jinymi détmi, které maji stejné
vyvojové potieby. DéEti by nemély byt hospitalizovany na oddé€leni pro
dospélé.

Déti by mély mit plnou prilezitost ke hie, odpocinku a vzdélavani,
pfizptisobenou jejich veéku a zdravotnimu stavu, a péfe by méla probihat
v prostfedi navrzeném, vybaveném, zafizeném a personalné¢ obsazeném tak,
jak odpovida jejich potiebam. Matéjcek (2001) v tomto bod¢ doporucuje
udrzet nékolik duleZitych zasad, mezi které patii napiiklad omezeni hluku,

eliminace nepfijemnnych zapachl a zrakovych podnétii jako napt. neuklizené
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pouzité obvazy atd. Déle shledavéa za vhodné, aby se nemocni¢ni pokoj, kde
dit¢ ptebyva delsi dobu, podobal pokud mozno prosttedi domova.

8. O déti by méli pecovat Clenové personalu, jimz jejich profesni priprava
arealné dovednosti umoznuji adekvatné reagovat na fyzické, emocni
a vyvojove potieby déti a jejich rodin.

9. Kontinuitu péce by mél zajistovat tym, ktery o dité pecuje.

10. K détem je vzdy tieba pfistupovat s taktem a pochopenim a vzdy by mélo byt
respektovano jejich soukromi (EACH, nedat).

Déti s onkologickym onemocnénim travi zpocatku dlouha obdobi v nemocnici.
Béhem lécby pak déti travi nékolik dni v nemocnici a mezi jednotlivymi cykly jsou
propoustény domi do domaci 1éCby. V ptipad€, Ze nastanou néjaké komplikace,
byvaji déti hospitalizovany na delSi dobu. S tim se také poji navrat zpét domu, ktery

muZe mit po dlouhé dobé€ v nemocnici nékolik komplikaci.

Dité se mtize stat na néjakou dobu chladnéjSim k ostatnim ¢lentim rodiny, mize
byt odmitavé, zlostné, nepratelské. Daleko castéji ale dochazi k tomu, ze si dité
piivykne na pfitomnost matky, ktera byla po dobu hospitalizace ,,jeho* a doma mohou
nastat komplikace v podob€ velmi intenzivniho ptfiklonu k matce. Dit€¢ miiZze byt na
matce zavislé, zarlivé a mize se neustale snazit vyhledavat jeji pfitomnost (Matéjcek,

2001).

Dité potiebuje jistotu ve vztazich ke svym blizkym. Tuto stejn¢ jako ostatni
psychické a vyvojové potfeby by méli respektovat vSichni, ktéti ptichazeji do styku
s ditétem. Je potteba, abychom jeho potieby uspokojovali hned, jakmile vzniknou, a
ne az v dobé, kdy jejich opomenuti vyvola tzkost, strach ¢i pocit ohroZeni. Dité se
potifebuje v nemocnici stejné jako v bézném zivoté volné pohybovat a projevovat.
Pottebuje citit, Ze je nékym milovano a chranéno. Proto je nezbytné i v nemocni¢nim
zatizeni vytvaret optimalni podminky pro jeho vyvoj. Snaha vSech zdravotnickych
pracovnikl by méla sméfovat k tomu, aby dit¢ béhem hospitalizace nezapominalo to,
co nema piilezitost v novych podminkdch oZivovat a uplathovat. Zejména
u dlouhodobych pobytli je vhodné piedchéazet stagnaci ¢i dokonce regresi vyvoje

(Mat&jeek, 2003).
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4 Zpiusob komunikace mezi lékari a rodinou a
jejich vzajemny vztah

Aby se mezi pacientem, jeho blizkymi a lékafem vytvofil optimélni vztah
s dobrou spolupraci, je potieba ze strany Iékait vyuzivat dostatecné mnozstvi
psychologickych prosttedka, které k tomu mohou pomoci. Pristup 1ékate k rodiné by
mél vychazet z principu lidské vzdjemnosti, kterou Vymétal (2003, 131) popisuje
takto: ,Jednejte sami tak, jak byste si prali, aby s vami bylo ve stejné ¢i obdobné
situaci jednano. “ Uvedeny princip se projevuje nasledujicimi postoji 1€kare:

1) autorita a pravdivost (vede k pocitu opory, bezpec¢i a utvareni spolehlivého

vztahu),

2) ucta a respekt (zmensSuje asymetrii vztahu a usnadnuje komunikaci),

3) porozuméni.

Pro hodnotny vztah rodiny s lékafem je také dilezitad pfitomnost divéry a
nad¢je.

Pozitivni se ukazuje 1 staly kontakt rodi¢l a zdravotnického persondlu, diky
némuz rodi¢e dokazi vice ocenit znalosti a dovednosti personalu. Na druhou stranu 1
personal leckdy pracuje pod timto ,,dohledem* peclivéji a svédomitéji (Matéjcek,
2001)

Dilezitou roli v rdmci komplexni onkologické péce hraje komunikace. Prvnim
dalezitym stfetem ve vztahu rodina—l¢kat je sd€leni informace ohledné onemocnéni
ditéte. Jednou z dillezitych zasad v podavani informaci o zdvazném stavu ditéte je
klidné prostfedi, dostate¢ny Cas lékafe na rozhovor s rodici (pokud mozno s matkou 1
otcem soucasng) spolu s dostatkem trpélivosti (Koutecky et al., 2002).

Pti sdéleni diagnozy je dillezitym pravidlem to, Ze nesmi vyznit jako ,,ortel,
tzn. néco definitivniho. Musime dbét na to, abychom rodiné neuzavieli budoucnost,
protoze potieba oteviené budoucnosti patii mezi zdkladni, trvalé a obecné potieby
¢loveéka (Slany, 2008).

Néktetfi 1€ékati mohou mit ze sdélovani diagnoézy onkologického onemocnéni
obavy a mohou se snazit této situaci vyhnout a postavit do situace nékoho jiného.
V jiném ptipadé mohou byt pfili§ optimisticti ¢i naduzivat eufemismy. Pro rodice je
velmi dualezité, aby byli dostatecné informovani 1 v ptipad€ nepfiznivé diagnozy,
jelikoz rodice, ktefi maji pocit nedostatku informaci, mohou byt vice rozruSeni.

Ukolem 1ékait neni péstovat v roding fale$nou nadéji, ale byt dostupni v t&Zkych
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chvilich. Diky spole¢né komunikaci mohou rodice nabyvat pocitu, Ze jsou pfipraveni
na situace, které mohou piijit (Nass, & Patlak, 2015).

Mezi obecné zasady komunikace zdravotnického persondlu srodi¢i fadime
napiiklad nésledujici:

1) poskytnout rodicim zdkladni informace co nejdiive a co nejSetrnéji,

2) kontrolovat vlastni obranné mechanismy, které se mohou u zdravotnického
personalu objevit v podobé zbavovani se povinnosti a jejich ptedavani na
nekoho dalSiho. Personal by rovnéz nemél byt ve svych formulacich pfili§
rozvlacny a litostivy nebo naopak pfili§ strohy a tisecny,

3) personal by mél mit s rodi¢i sympatizujici postoj, dat najevo ucast s bolesti
rodicl, projevit porozuméni, a na druhou stranu se vyvarovat utéSovani, které
muZe pusobit ruSivé a rodiclim naopak situaci ztiZit,

4) velmi dilezitym bodem je objasnéni pfi¢iny onemocnéni a to alespon
v takovém rozsahu, ktery je lékati znam,

5) rodi¢e by se méli informovat spolecné, pokud to situace nedovoli, doporucuje
se doty¢nému rodici vzit s sebou rodinného nebo blizkého ptislusnika, ve
kterém miize mit okamzitou oporu (Dunovsky, 1999).

Vyse uvedené zasady by mély pomoci rodicim se vyrovnat s aktualni tizivou

situaci a prispét k ochrané jejich dusevniho zdravi.

Komunikace je oboustrannd, a je tedy zapotiebi, aby fungovala jak smérem od
zdravotnického personalu k rodi¢iim, tak zaroven od rodict k 1ékaitim.

JanaCkova (2014) doporucuje rodi¢im pro snadnéj$i komunikaci s Iékati
dodrzovat nékolik obecnych doporuceni. Mezi né fadi napf. to, aby si rodice pfipravili
dotazy pro lékafe na dal$i navstévu. V piipadé€, ze néCemu neporozumi, by se méli
Iékate ihned zeptat na vysvétleni. Pokud pii ndvstévé lékafe rodi€e na néco
zapomenou, m¢li by si to poznamenat do dal§i navstévy. Ve zkratce by si méli
zopakovat zdsadni informace, které 1ékar fika, tak aby se ujistili, Ze vSe spravné
pochopili a pokud 1ékat nezna odpoveéd’ na otazky, neméli by byt znejiSténi pocitem
toho, Ze je nekompetentni. Lékai nemlze znat odpovéd’ na vSechny otazky a neni
radcem na vse.

Kazdy cloveék, at uz se jednd o dité, rodiCe, prarodi¢e ¢i sourozence, je
origindlni a jedinecnd osobnost s individualni Zivotni historii a zaméfenim do
budoucnosti. Kazdy rozhovor by se mél stat individudlnim ochrannym a

psychoterapeutickym aktem (Dunovsky, 1999).
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Nejen komunikace, ale i celkovy vztah odborniki s rodinou je podstatnym
faktorem pro zjemnéni této nepiijemné uddlosti, ktera rodinu zasidhla. O tomto
principu jakéhosi ,,partnerstvi® mezi rodinou a odborniky se zacalo diskutovat po
vydani nejobsahlejsiho dokumentu o détskych pravech ,,The Children Act®, ktery byl
vydan vroce 1989 ve Velké Britanii. Tento dokument vymezuje partnerstvi jako
pracovni vztah mezi rodi¢i a odborniky, odborniky a détmi, rodinou a podplirnymi
organizacemi. Cilem je prospéch ditéte a celé rodiny, vzdjemny respekt a ochota
jednat, sdileni informaci, odpoveédnost, proces rozhodovani, uplatnéni vSech znalosti a
dovednosti a také samotna kontrolovatelnost. Tento princip partnerské spoluprace
mezi rodi¢i a odborniky je dosud v né€kterych piipadech nahrazovan tzv. expertnim
piistupem, kdy néktefi odbornici maji stale pocit, ze rodicim—laikim je zbytecné
cokoliv vysvétlovat a postaci jim kusé informace (Sobotkova, 2003). Samoziejmosti
je, ze rodi¢e nemohou byt 1ékafim expertnimi partnery, jde ale piedev§im o to, aby
partnerska spoluprace nastala v roviné vztahové, ve které je prioritou spolecny cil,
vzajemny respekt a ochota jednat (Sobotkova, 2015). Spravna komunikace mezi
1ékati a rodici je velmi dileZitym faktorem pro 1é€bu ditéte a ndslednou intervenci do

jeho socialniho prostiedi (Dunovsky, 1999).
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5 Rodina onkologicky nemocného ditéte

vvvvv

Onkologické onemocnéni a celkove protinadorova 1écba ditéte v rodiné piinasi
psychicky 1 fyzicky naro¢né situace pro détského pacienta, predstavuje ovSem také
mimotadnou zatéz pro vSechny cCleny rodiny (Kazak et al., 1999). Velmi tedy zalezi
na ochot¢ a pomoci jednotlivych Clend, ale 1 na pfizptsobeni se rodiny jako celku.

Rodina dle Vymétala (2004) predstavuje pro rodice a déti domov, soukromi,
bezpecné misto a vychodisko vSech zivotnich aktivit. SouZiti vSech €lent rodiny je
mnohostranné podminéno, dale ovliviiovano, neustale se vyviji a podléha zménam.

Kramer (1980, in Sobotkova, 2001) vymezuje rodinu jako skupinu lidi se
spole¢nou historii, sou¢asnou realitou a budoucim ocekavanim vzajemné propojenych
transakénich vztah@. Clenové rodiny jsou vétdinou vazani hereditou, legalnimi
manzelskymi svazky, adopci nebo spolenym uspofadanim Zivota v urcitém useku
jejich zivotni cesty. Kdykoliv mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinualni
psychologické a emociondlni vazby, mize byt uzivan pojem rodina a to i v pfipadé
pokud jde o nesezdany par nebo o nahradni rodinu atd.

Vyznam rodiny se méni v Case. Dfive ptfedstavovala rodina urcity typ zavazku a
odpovédnosti, v souCasné dobé se vice hovofi o prostiedi, které ma uspokojit
individualni potieby c¢loveka a tvofit zazemi pro zivotni spokojenost (Sobotkova,
2015). Rodina se vyviji v ur€itych fazich, které s sebou ptinaseji specifické naroky,
vyvojové ukoly a moznosti. Kromé béznych, ocekdvanych vyvojovych vlivii na
rodinu pusobi v pribéhu zivota také ¢etné nenormativni vlivy, kam mtizeme kromé
onemocnéni ditéte zatradit naptiklad uraz, ztratu zameéstnani, rozchod atp. Zpusob,
jakym se rodina stémito vlivy vyrovna vcetné uspokojovani potieb jednotlivych
¢lent, se promitne do celkové spokojenosti rodiny a pocitu naplnéni zZivota (BaStecka,

2009).

Krize vyvolana diagn6zou onkologického onemocnéni je ptilezitosti pro zménu
hodnotové orientace rodiny. Rodic¢iim déti s onkologickym onemocnénim se mohou
stejné tak jako napft. rodicim déti s postizenim oteviit o¢i pro nové véci. Tento proces
muze byt naro¢ny a trvat dlouho, podstatné jsou v tomto sméru zejména dispozice

rodi¢ a podpora lidi kolem. Pokud rodiny tento proces zvladnou, dochézi k tzv.
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osvobozeni, kdy se zdanlivé dilezité véci stavaji nepodstatnymi a zdanliveé nedilezité

malickosti ziskdvaji novy rozmér (Landischova, MatouSek, & Palme, 2014).

5.1 Reakce rodiny na sdéleni zavainé diagnozy u ditéte

., Kdyz vam onemocni dité, ztrati vSechno ostatni smysl, zajimd vas jenom to, jak mu
pomoci “(Vagnerova, 2008, 101).

Kazdy rodic si jisté rychle vybavi pocit obavy, strachu a nejistoty, ktery mozna
zazil v ptipadech, kdy se ditéti ptihodil Graz, onemocnélo, ¢ekala ho operace ¢i
nastaly jiné drobné zdravotni komplikace. Sdéleni zavazné diagndzy ditéte je pro
rodinu ovSem zcela nesrovnatelnym Sokem. Proto ncktefi autofi (Koutecky at al.,
2002) zdaraznuji, Ze stanoveni diagnozy onkologického onemocnéni musi nastat az
v ptipad¢, kdy je tento fakt definitivni, I¢kat si je zcela jisty a zahajuje soucasné
komplexni lecbu.

Reakce rodicti na sdéleni diagndzy se miize liSit dle zdvaZnosti onemocnéni
ditéte, zptsobu, jimZz je diagndza sdélena, naznaCené progndzy dalSiho vyvoje
nemoci, miry pochopeni sdélovanych informaci a v zavislosti na osobnostnich
zvlastnostech rodicti (Mares et al., 2001). Mat¢jcek (2001) a dalsi autoti (Koutecky,
2002, Matejcek, & Dytrych, 1994, Dunovsky, 1999) zdlraziuji, Ze pokud je to
mozné, m¢l by lékat podavat informace ob&ma rodi¢iim soucasné. Diky tomu
piedejde nelehkému tukolu, kdy by informovany rodi¢ musel sam piedavat
nepiiznivou zpravu druhému, diagndéza miiZze byt navic zkreslena laickou interpretaci
(Plevova, & Slowik, 2010).

Prvni konfrontace s nepfijemnou informaci o stavu ditéte vyvolava u rodici
smutek, uzkost a vede také k rychlému rozvoji obrannych mechanismi. Kazdy z ¢lent
rodiny se s nemoci vyrovnava jinym, svym vlastnim zptisobem. Pokud vSak srovname
emoc¢ni reakce riznych rodich, vétSina znich prochazi tadou stadii obvykle
v uvedeném potadi, kdy se individuélng 1i§i v tempu:

1. Sok — u rodi¢t se objevuje iracionalni mysleni, jsou zmateni, asto reaguji

zcela nepfiméieng.

2. Popfeni — miizeme také popsat jako uték ze situace, kterd nastala. Rodice si

Casto nechtéji pfipustit fakt, Ze jsou to zrovna oni, které to potkalo, snazi se

nekteré informace vytésnit.
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3. Smutek, zlost, uzkost, pocit viny — rodice Casto hledaji viniky v nékom jiném,
mayji zlost na sebe a cely svét. Miize se u nich objevit agresivni chovani, které
sméfuji predevsim na lékafe &i své partnery. Castou reakci je dale smutek,
sebelitost a zeyména pak pocit viny, ktery byva uvaddén az u 25 % rodict;
Langton (2000) uvadi, Ze pocit viny je zpusoben pfedevsim vycitkami nad tim,
ze si rodice v€as nevSimli varovnych pfiznakli onemocnéni ditéte.

4. Stadium rovnovadhy — v tomto obdobi se sniZzuje mira uzkosti a deprese a
dochazi k tomu, ze se rodice se situaci zacCinaji vyrovnavat, zaméfuji se na
1écbu a samotnou péci o dité. Adaptace na situaci neni nikdy Uplna, jelikoz
¢asto dochazi k riznym vykyviim v onemocnéni, a tak se mohou tyto emo¢ni
stavy navratit.

Pro rodice je také velmi bolestivé sledovat utrpeni svého ditéte a Casto
prozivaji pocity bezmoci a selhdni v roli ochrance ditéte (Baider et al., 2000).
Vysledky nékterych studii (Landolt et al., 2003) dokonce poukazuji na to, ze
onkologické onemocnéni ditéte ma vétsi bezprostiedni dopad na rodic¢e nez na
samotné detské pacienty. Dle nich také déti reaguji na jiné aspekty udalosti
nez jejich rodice.

5. Stadium reorganizace — rodiCe se s onemocnénim smifili a hledaji optimalni
cestu do budoucna. Je potieba dobré vzijemné spoluprace rodict.
V ptedchozich stadiich dochéazelo k naruSeni rodinné rovnovahy, pokud to
rodi¢e prekonaji, vétSinou se pak rodina posili v riznych oblastech. Pokud to
rodice nepiekonaji, mize dochéazet k naruseni rovnovahy rodinného systému,
dit€¢ nedostava potifebnou péci a podporu. Rodice se mohou izolovat od okoli a
hledat vinika mezi sebou (Ri¢an, & Krejéitova, 2006).

Nutno dodat, Ze vySe uvedena stadia jsou analogicka k stadiim vyrovnani se
s faktem vlastniho letdlniho onemocnéni, ktera popsala v roce 1969 ve své knize
Kiibler-Rossova (Ri¢an, & Krej¢itova, 2006).

Mezi jednotlivymi fazemi €asto dochézi k riznym zvratiim, kdy se u rodicti mize
sttidat nadéje s beznadéji, agresivni tendence se stavy deprese, obranné mechanismy
mohou nabyvat riznych podob apod. Jedna se vzdy o to, Ze rodice nemaji jasné
definovanou prognézu a vse je tak fikajic ,,ve hvézdach®, tento stav jakéhosi ¢asového
rozlozeni zptsobuje u rodi¢t mimotadnou psychickou zatéz, jejiz psychické dusledky

muzeme srovnavat s jinou zivotni tragédii (Dunovsky, 1999, Mat¢jcek, 2001).
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Mares et al. (2001) uvadi taktéZ moZnosti, které se mohou u rodi¢ti objevit pfi
sdéleni diagnézy:

1) rodice mohou zdvazZnosti sdéleni porozumét a dle toho se dale zatidit,

2) rodice sdéleni porozumi, ale nesmifi se s tim a hledaji konkrétniho vinika,

3) rodiCe zavaznost sd€leni vnitin€ nepiipusti, odmitnou ¢i poptou.

Dle Kouteckého, Chanové (2003) je zcela pfirozené mit strach uz jen pii
vysloveni podezieni na nddorové onemocnéni. Vyvolany strach u rodict 1 déti ovSem
nesmi prevladnout, jelikoz poté velmi Casto vitézi beznadg;.

To, na kolik celou situaci rodina zvlddne, do zna¢né miry urcuje dlouhodoby
pozitivni vysledek 1é¢by ditéte. V prubéhu 1éCeni ditéte by mél byt piistup k roding
komplexni, v jeho ramci by méla byt poskytnuta nejen Iékaiska pomoc, ale i

psychologicka a socialni podpora (Slezackova, 2009) .

5.2 Zména struktury a fungovani rodiny

Zadny organismus neZije izolované, ale v kazdém okamZiku svého Zivota se
nachazi v néjakéem prostredi, s nimz je v neustalem vztahu. Je svym prostiedim
ovliviiovan a sam je ovliviiuje. (Maté&jcek, 2001, 12).

Onkologické onemocnéni patii ktém onemocnénim, kterda se poji
s dlouhodobé&jsi hospitalizaci ditéte, popf. naslednou velmi CcCastou navstévou
nemocnice. Toto vSe zplisobuje naruSeni zabehlého chodu rodinného Zivota. Jak jiz
bylo zminéno diive, v dnesni dob¢€ je samoziejmosti, ze minimalné¢ s mlad$imi détmi
je v nemocnici zaroven také jeden z rodicii (vétSinou matka) a na druhém rodici pak
zlstava povinnost zajistit chod domécnosti, popiipadé péce o dalsi dité/déti v roding.

Jakékoliv zédvaznéjsi nemoc ovlivni nejen daného jedince, ale Zivot celé jeho
rodiny. Vlivem nemoci ¢lena rodiny muze dojit ke zmeéné jeho postaveni. Miize se
také zménit obsah roli ostatnich ¢lent rodiny, celkovy Zivotni styl a nékdy dochazi ke
zménam hodnot a norem (Vagnerova, 2008). V nékterych ptfipadech nemoc rodinu
vice stmeli, na druhou stranu muize dochdzet i krozpadu rodiny zdavodu
vyhrocenych konfliktl (vzajemného obvinovani, hadek atd). Rodina s véazné
nemocnym ditétem ma odliSnou socialni identitu, je nécim vyjimecna (Zacharova, &

Rimovska, 2014). Rodice mohou nemoc ditéte velmi Spatn¢ snaset, coz mize zpiisobit

Castéjsi vyskyt konfliktd mezi rodici (az v 33 %) (Smékal, Lacinova, & Kukla, 2004).
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Odbornici vtomto sméru doporucuji, aby se rodina neizolovala a vyhledavala
spolupraci s §irsi rodinou (Matéjcek, 2001).

Dle Mihala (2003) pozorujeme u rodi¢li a sourozencii nemocného ditéte napéti,
neklid a tzkost, kter¢ se mohou déle pfenaset na kohokoliv, kdo se dostdva do
kontaktu s rodinou, pfedev§im pak na samotné nemocné dit¢.

Samotné onemocnéni zpiisobuje omezeni v aktivni ucasti na spoleCenském
zivoté nejen u samotného ditéte, ale opét zasahuje celou rodinu. V disledku oslabeni
imunitniho systému hrozi u déti vyssi riziko infekce. Na ur¢itou dobu je rodina
nucena vyhnout se vSem uzavienym vefejnym mistiim, ktera jsou plna bakterii a
mohou ohrozit zdravi ditéte. Jedna se naptiklad o restaurace, kina, divadla atd. (Nezu
et al., 2004). Rodiny se tak Casto ptizpisobuji nastalé situaci a planuji jiné aktivity,
kterych se mohou ucastnit i nemocné déti, napt. vychazky v piirodé atd.

Nemoc ditéte vyvolava fadu zmén 1 v ramci SirSich socidlnich vztahl rodict
(napf. absence rodi¢li v zaméstnani nebo docasné omezeni ¢i pieruSeni kontaktl
s prateli) (Fendrychova, & Klimovi€, 2005). Matka vétSinou na néjakou dobu prerusi
pracovni Uvazek, je s dit€tem v nemocnici a nasledné také po né¢jakou dobu doma. Dle
Michalika (2011) se tak pecCujici osoba stavd po strance ekonomické zavisld na
partnerovi, mize byt deprivovana doCasnym odpojenim od svéta prace a nasledné
muze v rodin¢€ dochazet k partnerskym neshodam.

Zéavazna nemoc tedy nedoléha na celou rodinu stejnou mérou. Tiha a trapeni
vétsSinou doléhd jen na jednu osobu, nejCastéji pravé matku nemocného ditéte,
vyjimeéné nékoho dalsiho. Pokud tato osoba zlstane bez vyraznéj$i podpory
zbyvajici Casti rodiny, stdva se sama skrytym, potencidlnim pacientem. S velkou
pravdépodobnosti se pak u ni ¢asem vyvinou né¢jaké zdravotni potize (Mares et al.,
2001). Mezi matkou a ditétem se mize vytvofit velmi blizky, symbioticky vztah,
ktery mtze zapticinit odsunuti ostatnich ¢lenti rodiny na okraj déni (Vymétal, 2003).
Proto se doporucuje zapojit do péce o nemocné dit¢ oba rodice a podle moznosti také
sourozence (Smékal, et al., 2004). Tato péce a soustfedénost na nemocné dit€¢ nesmi
byt ptehnand, jelikoz pak svédéi o tom, Ze rodi€e nejsou se situaci vyrovnani,
prozivaji pocity viny, na coz mohou dopléacet dalsi déti v rodiné (Vymétal, 2003).

Rican, Krejéitova (2006) doporuduji drzet se uréitych zasad k snazsi adaptaci na
nemoc ditéte:

1) snazit se udrzet normalni béh doméciho Zivota rodiny,
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2) vyfesit si problémy v manzZelstvi a rodiné, které se objevily jiz pied
stanovenim diagndzy,

3) nedélat zavazné zmeény (st€hovani, zména zaméstnani, t¢hotenstvi),

4) dojit k pochopeni toho, ze dlouhodoba péce o dit€é mize deformovat
manzelstvi (napf. koalice matka— nemocné dit¢),

5) byt otevieny kristu a zméné, které jsou nezbytné ve vyvojoveé ceste
k dospélosti,

6) povzbuzovat dité k vyvoji a k tomu, co smi, a co nejvice eliminovat zakazy
a prikazy,

7) dostate¢né se vénovat zdravym sourozenclim a jejich pottebam,

8) nezanedbavat v rodin¢ komunikaci o nemoci,

9) spolupracovat s psychology a se Skolou, pro dité je navrat do Skoly po

dlouhé dobé¢ hospitalizace vyznamnou $anci pro znovu obnoveni rovnovahy.

5.3 Fungovani rodiny, zdravé fungovani rodiny

Termin ,,funkéni® rodina mé hned nékolik synonym, ¢asto hovoiime naptiklad
o harmonické ¢i zdravé rodin€é (Sobotkova, 2015). Byla vytvofena fada teorii o tom,
jak definovat zdravou ¢i fungujici rodinu. Tyto teorie se od sebe li§i zejména
obecnosti zabéru a pak tim, zda byly vytvofeny na zakladé dlouhodobégjsiho a
rozsahlej$iho zkoumani, ¢i tzv. ,,0d psaciho stolu® (Smékal et al., 2004).

Dle Pattersonové (2002b) je rodinné fungovani zpusob, jakym rodina plni své
funkce. Autorka jmenuje nésledujici:

1) zaclenéni jedince do rodinné struktury,

2) ekonomické podpora,

3) péce, vychova a socializace,

4) ochrana zranitelnych ¢lenti.

Zdravé rodinné fungovani v podstaté predstavuje schopnost rodiny efektivné se
vyrovnat se stresovymi udalostmi (Shapiro, 1983, in Sobotkova, 2007). Za zdravou
rodinu pak neni povaZovana ta rodina, ktera se nikdy nepotkala se zdvaznou stresovou
udalosti, ale ta, jez je schopna zvladdat pozadavky spojené s touto udalosti a znovu
obnovit rovnovahu (Bindrova, 2008). Sobotkova (2015) fadi mezi piedpoklady

zdravého rodinného fungovani napftiklad silny a stabilni citovy vztah mezi manzeli
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(lasku), pracovitost, podporu ze strany rodiny a piatel a v neposledni tad¢ také
duchovni zralost (spiritualitu, viru).

Rodinné fungovani je jev slozity, pfesto se mnozi autofi shoduji na tom, zZe jeho
tti zakladni principy jsou koheze, adaptabilita a komunikace. Koheze neboli
soudrznost souvisi s rodinnou intimitou, blizkosti a sounalezitosti. Ve funkénich
rodindch je zdrava soudrznost vyvazovana pifiméfenou autonomii c¢lenit rodiny
(Sobotkova, 2012). Znamena to, ze dostfedivé (centripetalni) a odstredivé
(centrifugalni) sily v rodin€ jsou v relativni rovnovaze. V kazdé fazi rodinného
zivotniho cyklu je pomér sil soudrZnosti a sil smétujicich k autonomii jedince trochu
jiny. Napftiklad v rodinnach s détmi utlejSiho a predskolniho veéku pievazuji sily
soudrzné, a u rodin s adolescenty jsou naopak bézn¢ zvyraznéné tendence k autonomii
(Sobotkova, 2003). Na problematiku vyvazenosti intimity a autonomie poprvé
upozornil M. Bowen (in Planava, 2000).

Dalsim principem rodinného fungovani je adaptabilita, ktera se tyka schopnosti
rodiny pfizplisobovat se ménicim se poZadavkiim a narokiim Zzivota (Sobotkova
2012). Pocitame k ni jak bézné kazdodenni stresory, tak necekané a nepredpokladané
zatéze, jako je naptiklad vaZzné onemocnéni Clena rodiny (Sobotkova, 2007). Zdrava
rodina je schopna fesSit situace kreativné, reaguje adekvatné a dokaze ptizpiisobit
rodinnou strukturu, vztahy roli a pravidla (Vyrost, & Slaménik, 1998). Nazory autorti
na optimalni miru adaptability se 1isi. Optimalni je dle Sobotkové (2007) stfedni mira
adaptability. Rodina musi byt jak adaptabilni, tak hierarchicky uspotadana a mezi tim
je tfeba udrzet rovnovahu. Udrzeni této rovnovahy je rozhodujici pro zvladani stresu.

Malo adaptabilni rodina ma sklon k rigidnimu systému roli a pravidel a brani se
jakékoliv jejich zméné€. Druhym extrémem miize byt chaos, kde je nedostatek jasného
vedeni. Déti se nemohou spolehnout na to, kdy rodice pfijmou svou zodpovédnost a
kdy ne, co se bude dit v urcité¢ situaci a maji nejist¢ hranice s rodiCovskym
subsystémem. Pii zatézové situaci tu chybi podpora, n¢kdy tu naptiklad misto
partnera pomaha dité apod. (Prasko, 2007).

Poslednim, tfetim, principem rodinného fungovani je komunikace. Rodinna
komunikace je kliCovy proces pii vytvareni celkové rodinné atmosféry pii feSeni
problémil a planovani zmén. Pfima a oteviend komunikace je ochrannym faktorem
v rodinném souziti, naopak nejasna ¢i naruSena komunikace mtize zndsobit negativni
vlivy rizik a stresti (Sobotkova, 2012). Pattersonova (2002b) rozliSuje dva zakladni

druhy komunikace: afektivni, kterd slouzi k vyjadifovani citii, a instrumentalni, ktera
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zahrnuje zpiisoby, jimiz se Clentim rodiny fika, co by meéli délat. Komunikace
pomahajici naplnit funkce rodiny a uspokojovat potieby ¢lend rodiny je dulezitym
protektivnim mechanismem, ktery mize rodin€¢ pomoci piekonat potize. V ramci
konceptu rodinné resilience je komunikace dulezitym nastrojem k dosahovani
spolecného sdileni vyznami, které¢ se tykaji rodinné soudrznosti, flexibility a také
definovani problému a postoje k nému.

Systémoveé zalozené a dynamické zpusoby komunikace spolu s tim, jak se
k sob¢ navzajem clenové rodiny vztahuji, jsou zdkladem rodinnych interakci. Jsou to
pravé rodinné interakce, které vytvareji jedineCnou atmosféru rodiny. Jejich kvalitu
muzeme hodnotit v raznych dimenzich, jako jsou city, dominance, komunika¢ni
dovednosti, vyména informaci a instrumentalni chovani pti feSeni problému, konflikt
jako stupen oteviené tenze v rodinnych interakcich, podpora, peCovani, respekt,
porozuméni a ocenéni (Sobotkova, 2007). V rodin€¢ je pro zdravé fungovani
Slaménik, 1998).

Zpisob komunikace se liSi ve funkcnich a dysfunkénich rodinach. Znaky
verbalni komunikace ve funk¢nich rodinach jsou napiiklad otevienost, sdileni, Casté
pochvaly a odménovani, pozitivni emo¢ni ladéni, humor, nizky pocet intruzi, jasny a
srozumitelny kontext sd€leni, vyvazenost komunikacnich vstupti, akceptace odlisSnych

nazort, zmény role usmitovatele po hadce (Planava, 2000).

5.4 Pojem dysfunkcni rodina a pasma funkcénosti

Pojem ,,funk¢ni‘ rodina jsme jiz podrobné definovali vySe, nezabyvali jsme se
ale tim, jak vypada rodina dysfunkéni. Tu bychom mohli definovat jako rodinu, ve
kter¢ se jeden nebo vice Cleni chova maladaptivnim zplsobem. Hranice
u dysfunkénich rodin byvaji bud’ difusni nebo rigidni. Mezi charakteristiky
dysfunk¢nich rodin patfi napf. popirani a nefeSeni problémi, absence intimity,
vzajemné obvinovani, rigidni role, potlacovani osobni identity kvili identité rodinné,
nejasnd komunikace, neurCité hranice, nejasna pravidla a kompetence (Sobotkova,
2007). Chybi tu zdrava vzajemnost, rodiny byvaji orientované na vykon a jejich

piislusnici se obtizné zaclenu;ji (Prasko, 2007).
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5.5 Vychovné postoje a pristup rodic¢it k nemocnym détem

Spravné vychovné vedeni déti s onkologickym onemocnénim by mélo byt pro
ale velmi brzy ho pfipravuje na ndrocnéjsi Zivotni situaci, kterd sebou pfinasi zvySené
naroky na ptizpisobeni a nasledkem toho miiZze dochazet k ohrozeni v psychickém
vyvoji. Rodi¢e by méli co nejvice eliminovat toto nebezpeci nebo ho zcela odstranit a
usilovat o pozitivni ptinos. Pokud je vedeni rodi¢t spravné a k ditéti se pfistupuje
pfiméfené dle jeho potfeb a moznosti, nemusi se zminované nebezpeci vibec
vyskytnout a dité, byt vazné nemocné, se bude vyvijet dobfe a ,,zdravé®. V opacném
piipadé muze dochazet k tomu, Ze dit¢ bude mit problémy se spoleCenskym
uplatnénim a zapojenim se a nebo se dokonce stane z4téZi a rusivym Cinitelem pro své
spolecenské okoli (Matgjcek, 2001).

Rakovina a sni spojené problémy a omezeni Casto meéni postoj rodicu
k nemocnému ditéti. Tento postoj muze dojit az k hyperprotektivni vychove, kdy
dochazi k nadmérné péci o dit€ ve snaze mu vynahradit to, co mu nemoc vzala
(Vagnerova, 2008). Hyperprotektivita se Casteji objevuje ze strany matky, kterd svoji
pozornost a starostlivost nadmeérné upne na nemocné dité, a u ostatnich ¢leni rodiny
muze nastat pocit nedostatecné péce a pozornosti, ktery mize vést az k pocitim viny
(napf. e nemaji dost radi nemocného ¢&lena, &i Ze nemoc nepostihla je) (Ri¢an, &
Krejcitova, 2006). Dle Plevové, Slowika (2010) mize samotné nemocné dité tato
zména v postoji rodicil zaskocCit €i znejistit, dit€ najednou mize délat a zadat vse, na
co si vzpomene. Rodice tak mohou dle Matéjcka (2001) u deti velmi brzy ztratit
autoritu, coz miize mit za nasledek nedostatek jistoty a sebedivéry rodict.

Druhym velmi extrémnim pfipadem postoje k nemocnému ditéti mize byt i
odmitnuti ¢i zanedbani ditéte. Tento postoj, ktery je obvykle pouze latentni, mtze
u rodi¢li nastat v piipadé, ze je péce o dit¢ vyCerpava nebo jejich usili nema zadny
efekt (Vagnerova, 2008).

Rodice chronicky nemocnych déti velmi ¢asto détem ze strachu a starostlivosti
zduraziuji riznd omezeni, kterd nemoc piindsi a opomijeji to, co déti mohou a co jim
umoziuje zit ,,normalné*“. Rodi¢e také ve snaze dit€ co nejvice ochranit upozoriuji na
zhoubné nasledky a nebezpeci, kterd ditéti hrozi, pokud nebude dodrzovat 1écebné

piedpisy a ulozend omezeni (Matéjcek, & Dytrych, 2002).
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Matéjcek a Dytrych (2002) doporucuji rodi¢lim snazit se co nejvice porozumét
svym nemocnym détem a poskytovat jim sympatizujici oporu, kdykoliv je k tomu
prilezitost. V 1é¢ebném postupu odkazuji se samoziejmosti na rady a pokyny lékafi.
Ve vychovném vedeni pak doporucuji zachovat rozumnou miru shovivavosti, narokt
a patificné zatéze. Dle Matéjcka (2001) by nemél byt projevovan ani piehnany
soucitny pfistup, dit€¢ by nemélo byt ptehnané litovano. Je vhodné se ve vztahu
k nemocnému ditéti drzet hesla ,,vSem stejné“ — neSetfit pochvalou, ale ani
napomenutim (Matéjcek, 2001).

Dle Sulcové (2004) by se mély déti, u kterych to zdravotni stav dovoli,
zapojovat do chodu pracovnich povinnosti v domacnosti. Rodi¢e by méli nékteré
¢innosti ditéti ptizpisobit (napt. praci v sedé ¢i praci odpovidajici jeho zdravotnim
moznostem). Ditéti by se nemély usnadnovat bézné funkcéni pohyby, které by zvladlo
samo (byt’ tfeba s ur¢itymi obtizemi a vynalozenim pohybového usili). Pokud ditéti

tyto bézné Cinnosti usnadiiujeme, ochuzujeme jej tim o zvladnutelny funkéni pohyb.

5.6 Viiv nemoci na manZelsky vztah

,,Dobry vztah mezi rodic¢i neni samozrejmosti a neni jednou pro vidy dany,
nybrz vytvari se kazdodenni zkusSenosti a proZitky, které tyto zkuSenosti doprovazeji
pri vzajemném souziti celé rodiny “ (Vymeétal, 2003, 92). Onemocnéni ditéte v rodiné
vytvaii ze dne na den zkuSenosti a prozitky UpIné€ na jiné rovni, coZz miize zpiisobit
napéti, neshody mezi partnery, ¢i naopak partnery posunout vztahove na jinou uroven.
Rodice se nemohou na onemocnéni nikdy pfipravit, protoZze pfichdzi ndhle a na
urcitou dobu nedava prostor k vydechnuti.

Kazdy cloveék snasi nepfizen osudu jinak, rGzni lidé se jinak vyrovnavaji
s psychickymi zatézemi, kazdy ma jinou frustrac¢ni toleranci a 1i$i se také formy
obrany proti uzkosti. NejCastéjsi z nich je agrese, kterd se mlize projevit praveé proti
partnerovi, manZelce, manzelovi. Nasledné¢ mohou tyto neshody koncit aZ rozpadem
rodiny (Matéjcek, 2015).

Dité v této tézké zivotni situaci potfebuje mit po boku své rodice, ktefi mu
pomohou situaci ptekonat. Hlavni podminkou dobrého rodicovstvi je kvalitni
partnersky vztah, ktery s sebou pfindsi zddouci rodinnou atmosféru, seberealizaci

rodi¢i, pocit jistoty, $tésti a zivotni spokojenosti (Vymétal, 2004).
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5.7 Sourozenci nemocnych déti

Psychologicky dopad nemoci na sourozence nemocného ditéte zavisi pfedevsim
na pfistupu rodi¢ld. Zdravé dit€ nesmi byt emocné deprivované a musi byt
dostateCnym zplisobem naplnény jeho potieby (Plevova, & Slowik, 2010). Rodice
mohou, podobné jako u sourozencu déti s postizenim (Vagnerova, 2008), na zdravé
déti klast vyssi naroky v samostatnosti, ukladat jim vice povinnosti (které¢ mohou byt
v nékterych piipadech nad jejich sily) nebo ptredpokladat vétSi zodpoveédnost ditéte,
nez kterd je umérna jeho vyvojovému stupni. Pokud déti nezvladnou tyto vyssi
naroky, mtize mit pfistup rodi¢i negativni dopad na sebehodnoceni déti, na jejich
chovani, které se miize stdit nevhodnym (je signdlem, ze dité situaci nezvlada,
potiebuje pozornost dospélych...), poptipad¢ ovlivnit vztah k sourozenci (stane se
odmitavym, nesnaSenlivym...). Pfi pfimé&fené zvySenych narocich na dit¢ miZe na
druhou stranu tato situace vést k urychlenému socializacnimu rozvoji, k vyssi
zodpovédnosti ditéte, k vysSi toleranci vii¢i nemocnému sourozenci a pochopeni
nutnosti pomahat slabSim. VSe zalezi na vnimavosti a dalSich dovednostech rodici,
které jim pomohou k tomu, aby dokazali najit vyvazeny stav kladouci ptimétené

naroky na vSechny ¢leny rodiny.

Velmi Casto se stava, ze v tzv. inicidlni fazi, tedy ve fazi, kdy se aktudlné fesi
1é€ba onkologického onemocnéni ditéte, dochazi k zanedbavéani sourozencd. Ti
mohou prozivat pocity strachu, viny a zdrmutku z aktualni situace. Zaroven se u nich
muZe objevit Zarlivost namifena k nemocnému sourozenci, kterému v tomto obdobi
rodic¢e vénuji vétSinu svého Casu. Nejvice se tento stav dotyka deti ve véku mezi Sesti
az deseti lety. Je tedy vhodné na tento fakt hned na zacatku 1€cby upozornit rodice a
vést je k tomu, aby vztah se zdravym ditétem posilovali a nezanedbavali kontakt
s nim (Koutecky et al., 2002).

Potifebami zdravych sourozencii déti s onkologickym onemocnénim se zabyvaji
1 nékteré zahrani¢ni studie. Tasker a Stonebridge (2016) napfiiklad identifikuji nékolik
specifickych potfeb téchto déti — otevienost a pozornost, upiimnou a otevienou
komunikaci uvniti rodiny, semknuti rodiny béhem Iécby, védomi, ze wvyskyt
naro¢nych emoci a neptijemnych myslenek je normalni nebo emocni a instrumentalni
podporu. Mezi nova zjisténi své studie fadi vyzkumnici potifebu zdravych sourozenct

,byt ditétem* a potfebu rodinného humoru, smichu a odlehceni. Potieba ,,byt ditétem
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koresponduje s vySe zminénymi poznatky Vagnerové (2008) — autofi upozoriiuji, ze
zdravi sourozenci se mohou mnohdy citit pfemoZeni nejen vlastnimi narocnymi
emocemi, ale 1 ocekdvanimi a zodpovédnosti, kterou na n€ klade okoli. Woodgate
(2006) podobn¢ hovoii o trech tématech, ktera se objevuji v zivoté¢ zdravych
sourozencu détskych onkologickych pacientii — zdvazek k udrZeni rodiny pohromadg,
snaha byt stale pfitomen a neustalé pocitovani smutku. Tato zjiSténi naznacuji, ze
zdravym sourozencim by méla byt poskytovana odpovidajici pée zaméfena 1 na
prozivanim jejich vlastnich negativnich emoci.

V souvislosti s potfebou humoru autofi studie (Tasker, & Stonebridge, 2016)
upozoriuji, Ze iniciatory humornych situaci (mnohdy souvisejicich s 1écbou) byvaji
piekvapivé Casto sami nemocni sourozenci. Zdravi sourozenci smich vnimaji jako
faktor, ktery rodinu spojuje. Jind studie (Dowling et al., 2003) popisuje dokonce
pozitivni souvislost mezi vétSim smyslem pro humor u détskych onkologickych
pacientli a snadngjSim ptizptisobenim se nemoci (nezavisle na mnozstvi stresort

souvisejicich s onemocnénim).
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6 Psychosocialni péce v détské onkologii

6.1 Socidlni opora

Vyzkumy tykajici se fady nemoci (od deprese ptes artrozu az po
kardiovaskularni onemocnéni apod.) ukdzaly, ze opora pacient, kterd piichazi
z pozitivnich mezilidskych vztahii poméaha lidem zvladdat nemoci, zatimco absence
této opory vytvari jakysi primarni predpoklad horSiho zdravi (Cohen, MacKay, in
Kiivohlavy, 2003).

Socialni oporou se rozumi pomoc, ktera je poskytovana druhymi lidmi a cili
na ¢lovéka, ktery se mnachazi v zatéZové situaci (Hordkovd Hoskovcova,
& Suchochlebova Ryntova, 2009). V piipadé¢ onkologicky nemocného ditéte je
potieba, aby oporou ditéti byla pfedevSim rodina, kterd je ptirozenym zdrojem
socialni opory. Pozitivni socidlni vazby v rodiné¢ velmi usnadiiuji adaptaci na tyto
nepfiznivé podminky a pozitivné ovliviiuji zdravotni stav ditéte. Pozitivni socidlni
opora se ukazuje predev§im v blizkosti a dostupnosti pomoci, porozuméni od lidi,
které¢ mame kolem (Paulik, 2010). To, Ze socialni opora je velkym piinosem pro
pacienta s onkologickym onemocnénim, dokazuje naptiklad vyzkum Goodwina a jeho
spolupracovniki, kteti zjistili, Ze pacienti spevnéjSim rodinnym ziazemim zili
kvalitnéjSim Zivotem a také déle (Goodwin, Hunt, Key, Samet, 1978, in Ktivohlavy,
2002). Patficna socialni opora posiluje pacientovy vlastni strategie zvladani nemoci.
Od blizkych se ocekavaji projevy citl, od odbornikli spiSe rady a informace. Tato
dostupnost socidlni opory pomahéd také pii samotné adaptaci na onkologické

onemocnéni (Bastecka, 2003).

Mladsi déti nachazi nejvétsi zdroj opory v rodi¢ich, a to piredev§im u matky.
Opora od rodict souvisi s dobrou adaptaci po navratu do bézného zivota.
S ptfibyvajicim v€kem pak hraji ¢im dal vétsi roli kamarddi. MozZnost podélit se
s vrstevniky o podobné zkuSenosti ma pozitivni vliv na zvladani rtiznych druha

problémt (VIckova, 2011).

Nejen samotné dité, ale také rodina potfebuje vtomto sméru velkou miru
socialni opory. Ta ma dle fady autorti (Cohen et al., 2000, Uchino et al., 1996, Wills,

1990, in Kassin 2007) 1écebné G€inky na duSevni i télesné zdravi ¢loveéka.
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Muze ji zajiStovat napf. dobfe fungujici sit’ socidlnich vztahl. Do této sité
vstupuje nejblizsi rodina (sourozenci rodicl, prarodiCe aj.), ale také ptatelé rodici a
v ptipad¢ potfeby 1 prislusnici pomadhajicich profesi (lékafi, sestry, socidlni
pracovnici; ucitelé jejich déti; klini¢ti, Skolni a poradensti psychologové, specidlni

pedagogové apod.) (Mares et al., 2001).

6.2 Svépomocné skupiny

Socialni oporu mohou poskytnou také ti, ktefi se jiz ocitli v podobné situaci a
chtéji pomoci dalSim — rodice, jejichz dité je onkologicky nemocné. Rodice vytvareji
svépomocné skupiny, sdruzeni, pofadaji kurzy a vycvikové programy (Mares et al.,
2001). Povzbuzeni od jinych rodin détskych onkologickych pacientl muze hrat pfi
podpote aktivit vedoucich k feSeni problémii vyznamnou roli. Mezi rodic¢i déti, které
situace nov¢ zasahla, je velky zajem o to, jak se s problémy vyrovnavaji dalsi lidé
v podobné situaci. Rozhovory s jinymi pecujicimi z rodin pacientli jim ¢asto poskytuji
yjisténi a povzbuzeni (Nezu et al., 2004). Svépomocné aktivity rodic¢t studovali
vyzkumnici z riznych univerzit a doSlo se k zavéru, ze tento program je pomeérne
uspéSny. U rodic¢h onkologickych déti se postupné vytvari pozitivnéjsi pohled na
situaci, v niz se ocitli, zacinaji si vice véfit, citi se kompetentngjsi a 1épe zvladaji
problémy, které v rodiné¢ takto nemocného ditéte vznikaji (Mare§ et al., 2001).
Svépomocné skupiny mohou byt formalné¢ vedeny a organizovany klinikou nebo
oddélenim nemocnice. Cast&ji se viak v posledni dob& setkdvame stim, Ze jsou
skupiny organizovany a vedeny samotnymi rodi€i, ktefi se z vlastni iniciativy chtéji

podélit o své zkuSenosti a pomoci tak dalSim rodinam.

6.3 Financni podpora

V Ceské republice je ,,b&zné“, 7e oba rodie jsou pracujici a pfispivaji tak
spolecné do rodinného rozpoctu. V roce 2010 u nas ¢inil priméry plat cca. 23500
korun, s tim, ze zhruba 60 % osob tohoto piijmu nedosahne (Michalik et al., 2011).
Pokud tedy hovofime o Uplné rodin€¢ s primérnym platem, kde dit¢ onemocni
rakovinou a je potieba, aby se jeden z rodicli na Cas stal pecujici osobou, je téméef
nemozné finan¢ni zatéz zvladnout bez dalsi pomoci.

Finan¢ni podpora se tedy stavd pro rodiny sdétmi s onkologickym

onemocnénim velmi zdsadni — dtlezitou roli zde hraje zejména piispévek na péci.
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O adekvatni ndhradé platu v jeho piipad€ vSak hovofit nemizeme, jelikoz v ramci néj
rodiny dosdhnou maximalné poloviny primérného mési¢niho pifijmu a to jen
v ptipad¢, ze je piispévek pfiznadn v maximalni vysi (Matousek, & Pazlarova, 2014).
Ze studie nadace DOBRY ANDEL vyplynulo , Ze 61 % rodin by se neobeslo bez
pomoci ptibuznych, ptatel nebo neziskovych organizaci, ptipadné zadluzeni. Bez cizi
finan¢ni podpory by se pak neobeslo zhruba 80,6 % rodi¢l samozivitelli, z nichz se
jestd téméf tetina dlouhodobé zadluzila (DOBRY ANDEL, 2017)

Rodice jsou schopni se 1épe vyporadat s onemocnénim jejich déti, kdyz nachazi
podporu na svém pracovisti (McCubbin et al., 2002, in Brody, & Simmons, 2007).
Pochopeni  zaméstnavateld ~ umozni  rodicim  lépe  vyhovét  cetnym
narokim souvisejicim s pé¢i o své nemocné dit€¢ a zbytek rodiny (Patterson et al.,
2004, in Brody, & Simmons, 2007). Podpora z pracovisté rodi¢e zahrnuje flexibilni
plany, pftilezitosti k uvolnéni volného ¢asu k tomu, aby byl rodi¢ s nemocnym
ditétem, a ujiSténi, ze prace bude stale k dispozici, kdyz se rodi¢ mize vratit zpét.
Rodice, ktefi maji méné podporujici pracovisté, zaziji dalsi stresory, které mohou

ovlivnit jejich schopnost situaci zvladnout (Brody, & Simmons, 2007).

6.3.1 Dobry andél

Velmi vyznamnou pozici vramci zajiSténi financni podpory rodin s détmi
s onkologickym onemocnénim v dne$ni dob& zastava nadace ,,DOBRY ANDELY,
kterou v podobé piispévki podporuje az 60 tisic obéanti CR. Nadace ma velmi dobrou
propagaci a podporu vetejnosti, jelikoz preposila veskeré prijaté ptispévky rodindm a
potfebnym nemocnym osobam a sama funguje diky financovani zakladatelti a dalSich

filantropt (DOBRY ANDEL, 2017).
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7 Stresové situace a jejich zvladani

vvvvvv

socidlni skupinu, dochazi ktad¢ stresovych situaci, skterymi je zapotiebi se
vypotadat a co nejrychleji a nejefektivnéji se adaptovat na nastalé zmény. V kapitole
5 jsme podrobné definovali zmény v rodinach s détmi s onkologickym onemocnénim.
Je ziejmé, Ze tyto rodiny proZivaji v mnohem vétsi mife 1 intenzité stresové situace,
jimz jsou vystaveny nez rodi¢e zdravych déti. V této kapitole se blize sezndmime
s pojmem stres, predstavime rizné strategie zvladani stresu a tyto poznatky nasledné
aplikujeme na koncepci rodinného stresu a jeho zvladani, kde bude naSim cilem

pfedevsim rodiny s détmi s onkologickym onemocnénim.

7.1 Stres a jeho zvladani na individualni urovni

Ktivohlavy (2001, 170) definuje stres jako , negativni emocionadlni zaZitek,
doprovazeny biochemickymi, fyziologickymi, kognitivnimi a behavioralnimi zménami,
kterée mély zmenit stresovou situaci nebo se prizpiisobit nezménitelnému “. Situaci lze
nazvat stresovou v piipad¢, pokud je mira intenzity (velikosti, tlaku) stresoru vyssi
nez schopnost ¢lovéka tuto situaci zvladnout. V tomto piipadé nastava tzv. nadlimitni
zatéz, ktera vede k naruseni vnitini rovnovahy ¢lovéka (Ktivohlavy, 2003).

Nadlimitni zatézi nemusi byt pouze jediny silny stresor. V soucasnych
psychologickych studiich (Lazarus, 1984, in Kftivohlavy, 2003) pievladad nazor, ze
tzv. bézné kazdodenni starosti (daily hassles) se podileji, ve srovnani s naro¢nymi

zivotnimi udalostmi (life events), na vyS$§im mnozstvi stresi.

Zvladani zivotnich téZkosti (zvladani stresu), mezi které patii bezpochyby i
onkologické onemocnéni déti v rodin€, se v psychologické literature uvadi pod

anglickym ndzvem coping.

»10 cope® v prekladu do CeStiny znamena ,,vyrovnavat se s nécim®, ,,zvladat
néco (Bastecka, & Goldmann, 2001). Nejuzivanéjsi definice copingu pochézi od
psychologa R. S. Lazaruse (1966, in Kiivohlavy 2002, 98): ,, Zvidadanim se rozumi
proces Fizeni vnejSich i vnitinich faktorii, které jsou clovekem v distresu hodnoceny

Jjako ohrozujici jeho zdroje “.
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Lazarusova definice zvladani klade diiraz na ¢tyfi skutecnosti (Kfivohlavy,
2003):
1)  zvladani neni jednordzovou zalezZitosti — jedna se o dynamicky
proces,
2)  zvladani neni automatickou reakci,
3) zvladani vyzaduje urc¢itou (védomou) snahu a namahu jednajici
osoby,

4)  zvladani je snahou tidit déni — tzv. stress management.

7.2 Rodinny stres a jeho zvladani

Stres se vyskytuje, kdyz se lidé (rodina) setkaji s udalostmi (stresory), které
vnimaji jako ohrozeni své télesné nebo dusevni pohody. Stresorem miize byt cokoliv,
vetSina autorti uvadi tii kategorie: katastrofické udalosti, vyznamné Zivotni udalosti a
kazdodenni starosti (Atkinson et al., 2003). Nas v tomto sméru zajimaji vyznamné
zivotni udalosti, do kterych bychom mohli zatadit onemocnéni ditéte v roding.

Rodinny stres je pojiman jako nespecificky pozadavek na adaptacni chovani
rodiny. Uroven stresu vroding uréuje zavaZnost a intenzita stresoru, to, jakym
zpusobem rodina stresor hodnoti a vnima, a také zdroje a moZnosti zvladat stres.
Podstatna je také fyzicka a psychicka kondice ¢lenil rodiny v dobé vyskytu stresu, vliv
udalosti, které rodina zaZila v minulosti, aktualni vztahy a citova atmosféra v rodiné
(Sobotkova, 2012).

V této souvislosti Sobotkova (2012) rodinny stres déale rozd€luje na rodinny
distres, ktery rodina proZiva jako negativni, ohroZujici, nepfijemny stav, a na rodinny
eustres, ktery predstavuje naopak pozitivni stav, kdy je nerovnovaha piijimana jako
vyzva, kterou je tfeba pfijmout a fesit.

Cetné studium rodinné zatéze vychazi piedev§im z vyzkumu rodin, které se
musely vyrovnat se zavaznou udalosti, napf. tézkym onemocnénim ditéte (Patterson,
2002a). Ptesto nejsou vyzkumy stresu a jeho zvladani v rodiné tak rozséhlé jako prace
o stresu a jeho zvladani u jedince (Sobotkova, 2012).

Stres zplUsobeny onemocnénim ditéte mize danou rodinu posunout
k extrémnimu fungovéani. Fungovéani rodiny se muize hodné zhorSit, nebo naopak
posilit. ZlepSené fungovani nebo riist se objevuje tehdy, pokud vyzva podpofti rozvoj

novych moZznosti a dovednosti. Nesmi ovSem systém rodiny pfili§ zaplavit naroky. Pfi
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zlepSeném fungovani méla rodina bézné zdroje ke zvladnuti situace uz ptredtim, ale
k rozvinuti doSlo az béhem vystaveni stresové udalosti. Rozvoj novych kladnych
stranek nebo nalezeni novych prosttedki jako odpovéd’ na stresor ilustruje
dynamickou povahu protektivnich mechanismti. Dtlezité je pomoci tyto stranky
rodindm najit a uplatnit je pifi feSeni situace. Tento novy pfistup, ktery je zamétren
spiSe na klady a moznosti rodiny, se nazyva strength-based approach (Patterson,

2002a).

7.2.1 Strategie zvladani zatéze v rodiné

Mezi strategie zvlddani zatéze v rodin€ zahrnujeme to, co rodina déla, aby
ziskala a vyuzila zdroje odolnosti rodiny. Jde o dynamické procesy zamétfené na
dosahovani rovnovahy v roding. Vyzkumy zatim identifikovaly nasledujici ucinné
strategie zvladani zatéze v rodin€, které cCasto pusobi soucasné (McCubbin,

Thompson, & McCubbin, 1996, in Sobotkova, 2012):

* strategie zamétfené na sniZzeni narokti v roding,
* strategie zamétfené na prubézné zvladani tenze v roding,
* strategie zaméfené na ziskavani dalSich zdrojt,

* strategie zamé&fené na hodnoceni situace a pochopenti jejiho vyznamu.

Dilezitym faktorem pro Uc¢innost strategie je zamérnost (intencionalita) jejiho
pouzivani. Nejobvyklejsi zamérné volené strategie vztahujici se k feSeni problému
(problem solving) zahrnuji hledani informaci, rozhodovani, planovéni, kontrolu
ucinku atd. (Sobotkova, 2012).

Stale panuji nejasnosti ohledné¢ hodnoceni toho, jak rodina zvlad4d zatéz.
Problém piedstavuje také méfeni Ucinnosti strategie. Zda se, ze duleZité je v tomto
pfipad¢ subjektivni hodnoceni rodiny, zda ji dana strategie pomahd a ptipada ji
uzite¢nd, zda pfinasi ulevu, zvySuje emociondlni a fyzickou pohodu c¢lend. Nékteré
strategie zvladani jsou UCinné pouze kratkodob€, mohou piinaSet tulevu, ale
z dlouhodobého hlediska zptlisobuji obtize (napt. pokud rodina vysila veSkerou svoji
pozornost a péci smeérem k nemocnému ditéti, za ¢as musi tento styl zmeénit a zacit

zohlediiovat i potieby ostatnich ¢lentl rodiny) (Sobotkova, 2012).
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V ptipadé kdy vrodiné dojde k onemocnéni ditéte se stresu jednoduse
nevyhneme, mizeme se vSak pokusit o minimalizaci jeho vlivu na zdravi a celkové
fungovani rodiny. Zakladni druhy technik zvladani stresu vymezili Richard Lazarus a
Susan Folkman (1984, in Kassin, 2007), kteti hovoti o zvladani stresu zamérené na
problém, jehoz cilem je minimalizace stresu tim, ze se problém vyiesi. V piipadé
onemocnéni ditéte vSak nemlZeme hovofit o vyfeSeni problém, jelikoZ zde neni
zadné feSeni. Druhy pftistup zviddani zamérené na emoce se blizi k naSemu problému,
jelikoz zde dochazi k tomu, Ze si ¢lovék ma najit zpisob, jak s danou situaci zit.

Vymeétal (2003) hovoii o zvladani zdvaznych zivotnich udélosti jako o dé&ji
uvédomovaném, zamérném, ktery se projevuje v jednani. Dle toho jaka je aktivita
subjektu, hovofime o zpisobu zvladani budto jako o externalizaci, ktera se
vyznaCujeme tim, Ze rodina hleda pomoc v okoli (informuje se, vyuzivd pomoc
druhych). Jedna se o postoj spiSe zavisly, kde je dulezitou funkci pomoc odbornikti
(ptisun nezbytnych informaci, emo¢ni podpora, povzbuzovani rodiny atd.). Druhym
zpusobem je internalizace, kde se rodina zprvu zaméfuje na subjektivni dopad nemoci
a jeji hodnoceni a spiSe nez na pomoc okoli se zaméfuje na zvladnuti situace vlastnimi
silami. Neznamend to, Ze by rodina nevyhleddvala odbornou pomoc, ale ¢lenové
rodiny vice hledaji oporu mezi sebou, ¢imz se stavaji nezavislymi na okoli. Nejlepsi
je kombinace obou téchto zpiisobtli, pomoci k tomu mohou opét pfedevsim odbornici.

Rodinna soudrznost a soudrZznost jako takova jsou cennymi zdroji pro vSechny
Cleny rodiny béhem détské rakoviny (McGrath, 2001a, Patterson, Holm, & Gurney,
2004; Sloper, 2000, in Brody, & Simmons, 2007). Udrzovani soudrznosti rodiny,
pokracovani ve sdileni zkuSenosti a plnéni povinnosti rodinné jednotky zvySuje
schopnost rodiny pfizpusobit se a vyrovnavat se se situaci (Katz, 2002, in Brody, &

Simmons, 2007).

8 Rodinna resilience

Termin resilience znamend doslova ,,pruznost jinak také ale i elasti¢nost,
houZevnatost, mrStnost a schopnost rychle se vzpamatovat (Kftivohlavy, 2001).
Sobotkova (2007) v souvislosti s resilienci hovofi o odolnosti stejné jako Kebza,
(2005) ktery dale zminuje termin nezdolnost ¢i nezlomnost. Basteckd s Goldmannem
(2001, 294) citujyi Wernera, ktery definuje pojem resilience jako ,,proces, schopnost i

vysledek uspésné adaptace cloveka vzdor nepriznivym ¢i ohrozujicim podminkam *.
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Nejvice poznatkii o fungovani a odolnosti rodin pfindsi obor psychologie
rodiny, ktery mé své koteny predevsim v psychologii vyvojové, klinické a socidlni.
U nas se timto oborem zabyva doc. Sobotkova, kterd zptehlednila aktualni poznatky
o resilienci rodin a to pfedevSim v publikaci Psychologie rodiny z roku 2007 nebo
2012.

Sobotkovéa v uvedené publikaci naznacuje soucasné vyvojové trendy, kdy se
kromé& odolnosti rodiny zaméfila také na zdravé fungovani rodiny a rodinné strategie
zvladani zatéze, které jsou imanentni soucasti odolnosti (Tesaf, 2012). Vyzkum
rodinné resilience se podle Sobotkové (2015) jevi jako nejnaléhavéjsi vyzva
v psychologii rodiny.

Vyzkumy rodinné resilience se snazi opovédét na nasledujici otazky: Pro¢ se
nekteré rodiny pod vlivem nepiizné osudu rozpadaji a naopak jiné se timto stavaji
silngj$i? Co je vlastnosti téchto odolnych rodin? A jak se jim dafi své silné stranky
udrzovat? (Australian Institute of Family Studies, 2001, in Potmesil, & Liu 2015).

V literatutfe dosud neexistuje jednotny pohled na to, co vlastné resilience je, co
obsahuje, jak ji chapat a definovat (Novotny, 2015).

V zahrani¢ni literatufe miZeme narazit na dva terminy: resiliency a resilience.
Anglické ,resilency* se da piekladat jako odolnost, pruznost a schopnost rychle se
vzpamatovavat. Definice resilience, tak aby se dala aplikovat na rodinny systém,
muZe byt parafrazovana takto:

1) Resilience je takova vlastnost rodiny, ktera ji umoziuje udrzet si zavedené
vzorce, zpusoby fungovani, i1 kdyz je konfrontovana s ur¢itou novou situaci,
vyzvou nebo rizikem — je to pruznost (elasticity).

2) Resilience je schopnost rodiny rychle se zotavit z nestésti, traumatu nebo
pirechodné udélosti vyvolavajici zmény v rodinném modelu fungovani
(Random House Webster s Dictionary, 1993, in Sobotkova, 2012).

Jak tedy vysvétluje J. M. Patterson (2002a, in Sobotkova, 2012) a S. Luthar se
spoluautory (Luthar, Cicchetti, & Becker, 2000, in Solcova, 2009), termin resiliency
se vztahuje k individudlnimu rysu (tzv. ego resiliency), kdezto termin resilience
popisuje dynamicky proces, pii kterém jedinec dosahuje pozitivni adaptace béhem
vystaveni nepfizni. V oblasti rodinné resilience byla pfijata obdobna konvence:
Family resiliency popisuje schopnost rodiny uspé$né zvladat zivotni okolnosti (rys),
zatimco family resilience se tyka procesii, pomoci kterych se rodina zdarn¢ adaptuje
¢1 odolava zatézi (dynamicky proces) (Sobotkova, 2012).
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Na rodinnou resilienci je pohliZeno ze dvou stran. MZeme ji chapat pozitivné
ve smyslu zvladani zivotnich obtizi, kdy ma rodina dostatek sil, zdroji a souhlasného
zaméteni, aby obstdla a problém zvladla. Na druhou stranu mé 1 stinnou stranku,
kterou je vulnerabilita rodiny, tedy zranitelnost nachylnost ke zhorSeni rodinného
fungovani v disledku nedostatku sil, zdroji nebo spolecného zaméieni na feSeni
problémt (Sobotkova, 2012).

V. Bfichacek (2002) popisuje rodinnou resilienci jako dynamickou rovnovéhu
mezi naroky na udrzeni zdkladnich funkci rodiny 1 pfi rtiznych obtiZich, stresovych
situacich ¢i napétich a mezi kapacitou jednotlivych ¢lenii rodiny se s nimi vyrovnavat,
vzajemné se podporovat a rozumné komunikovat. Dle Patterson (2002b) se tedy
nejnoveji prosazuje pojeti rodinné resilience jako probihajiciho procesu, nikoliv
stabilniho rysu. Dle Sobotkové (2012) tedy nemusi byt rodiny nutné resilietni vzdy ve
vSech oblastech a za vSech okolnosti.

Jedni z nejznamé;jsich autorti zabyvajici se problematikou resilience rodin jsou
McCubin, Thomas, McCubinn (1966, in Sobotkova, 2012), ktefi rodinou resilienci
povazuji za pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funkéni kompetence:

1) jednotlivi ¢lenové 1 rodina jako celek vykazuji za neptiznivych ¢i zatézovych

okolnosti,

2) ovliviluji schopnost rodiny udrZet si svoji integritu 1 pfi pisobeni stresu a

v krizich,
3) umoziuji znovu obnovit harmonii a rovnovahu v roding¢ (1996, McCubbin,
Thompson, McCubbin, in Sobotkova, 2012).
Luthar, Cicchetti, Becker (2000, in Solcova, 2009) uvadi, ze resilience,
pfedpoklada konstelaci dvou faktori:

1) vystaveni rizik nepfiznivym podminkym ¢i okolnostem,

2) uspesnou adaptaci na tyto okolnosti nebo podminky.

K vyznamnym charakteristikdm resilience rodiny bychom mohli zatadit napi:
pozitivni emocni vztahy, soudrznost, flexibilitu, spolupraci vSech ¢lend rodiny,
vzajemny respekt, otevienou komunikaci v rodiné a schopnost, dovednost a ochotu
fesit a prekonavat konflikty, zatézové situace a samoziejmée také mit oporu v SirSim
socialnim zazemi (Dunovsky, 1999; Patterson, 2002b; in Solcova, 2009).
K negativnim vlivim ovlivilyjicim rodinou resilienci milZeme zafadit napf.
nezamé&stnanost, Spatné finanéni ¢i bytové podminky, Spatné Skoly, nefungujici
spravy, prelétavé vztahy aj. Ve chvili, kdy dojde k selhani rodiny, je mozZné, Ze jisté
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nasledky se projevi v mentalnim, socidlnim a mnohdy i zdravotnim stavu jednotlivych

¢lent, ptiCemz Casto se vyraznéji objevi u déti (Btichacek, 2002).

8.1 Model rodinne resilience

Modell rodinné resilience je velka fada, my se zde bliZze sezndmime s modelem
Joan Pattersonové (2002) FAAR — Family Adjustment and Adaptation Response
Model, ktery dale shrnuje I. Sobotkova (2012).

ADJUSTACNI FAZE

IODNOCENI SITUACE RODINO!
i situace a moz i
Rodinna identita
Rodinna pravidia, hodnoty
a presvédéeni

RODINNE FUNGOVANI:
zachované, modifikované />
a nové vzorce

RODINNE FUNGOVANI:
<= zachované, modifikované
a nové vzorce

POZADAVKY
(NAROKY) MOZNOSTI RODINY

ADAPTACNI FAZE

ZavaZnost stresoru Zdroje odolnosti_
Aktualni vulnerabilita Strategie zvladani
rodiny

[ ADAPTACE RODINY

Obrazek 1:, Model rodinné resilience (Patterson, 2002, upraveno Sobotkovou, 2012)

V modelu rodinné resilience (obr. 1) jsou popsany dvé faze — adjustace a
adaptace rodiny. Ob¢ faze maji vyznam ,,pfizptisobeni®“. Adjustaci se ovSem
rozumi bezprostfedni reakce rodiny na vyS$$i naroky a stres, a adaptace
predstavuje komplexnéj$i a dlouhodobé&js§i procesy pfizpiisobovani vznikajici
tehdy, pokud adjustace nebyla uspé$nd a rodina prochdzi krizi (Sobotkova,
2012).

Pokud se rodina setkd s né&jakou zatézi, vyslednd adjustace rodiny je
zavisla na nékolika vzijemné plsobicich slozkach, které nelze chépat
izolovang:

1. Na zéavaznosti stresoru, kterd je urCovana tim, do jaké miry stresor

ovliviiuje stabilitu rodiny a také jak velké naroky piredstavuje

vzhledem k redlnym moZnostem rodiny.
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2. Na aktualni vulnerabilité¢ (zranitelnosti) rodiny, ktera je déana
interpersondlnimi vztahy a organizacni strukturou rodiny. Mizeme ji
také definovat jako okolnost, kterd se méni dle zmén, které v rodiné
nastavaji, a je zavisla na kombinaci nenormativnich (napt. zdravotni
problémy, vaZna nemoc) a normativnich poZzadavkl vyplyvajicich ze
stadia zivotniho cyklu rodiny.

3. Na typu rodinného fungovani, ktery hraje rozhodujici roli v rozvoji,
udrZzovani nebo obnoveni rodinné harmonie a rovnovéahy

4. Na zdrojich resilienci rodiny, které délime na:

a) Vn¢jsi (socialni podpirna sit’, ekonomicka stabilita, kulturni
uroven rodiny aj.).

b) Vnitini, které dale mizeme rozdélit na zdroje systémové
(oteviena komunikace, soudrZznost, adaptabilita apod.)
a osobni—individualni (inteligence, znalosti jednotlivych
¢lent rodiny).

5. Na zpusobu, jak rodina hodnoti a interpretuje stresovou situaci.

6. Na strategii feSeni problému (problem solving skills) vztahujici se
ke schopnosti rodiny zorganizovat si problém do zvladnutelnych
usekd.

7. Na strategiich zvladani tézkosti (coping strategies).

8. Na osobnosti rodici a jejich vzajemném vztahu, ktery dle Sobotkové
(2012) do velké miry determinuje predchozi faktory.

Z hlediska dobré odolnosti rodiny jsou uvadény Ctyfi vyhodné osobnostni
kvality:
a) pocit kontroly déni, pocit zvladnutelnosti situace,
b) hluboky pocit zakofenénosti a odevzdanosti ur¢itym hodnotam;
¢) pfijimani zivotnich vyzev jako wuzite¢nych, podporujicich
osobnostni rust,

d) aktivni zivotni orientace (Sobotkova, 2004, 2003).

Adjustacni faze prob&éhne v rodiné uspésné pouze v piipadé, Ze rodina
dosahne rovnovahy mezi pisobicimi naroky a moznostmi rodiny. Uhrn viech
pozadavkl ¢i narokl predstavuje rizikové faktory ohrozujici fungovani rodiny
(Sobotkova, 2012).
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V ptipadeé, Ze se rodiné nepodafi vyvazit pozadavky situace s jejimi
moznostmi a naroky a prevazi nezdatfend adjustace, vzniké stav rodinné krize,
ktery stoji na pocatku adaptacni faze. Rodinnd krize se projevuje jako
docCasny upadek ¢i dezorganizace rodinného fungovani a miaze mit 1 kladnou
stranku, jelikoZz muze nahradit dosavadni nevyhovujici vzorce rodinného
fungovani novymi a adekvatnéjSimi. Aby rodina piekonala krizi, jsou
zapotiebi zasadni zmény, které spocCivaji v zavedeni novych adekvatnéjSich
vzorcl fungovéani. Ty zahrnuji zmény v rodinnych pravidlech a hranicich,
v rodinnych ritudlech, ve vztazich a rolich, v cilech a hodnotach, v rodinné
komunikaci nebo ve vztazich s okolim. Nové vzorce fungovani vnaseji zmény
do rodinné dynamiky, coz napoméaha ke zvladnuti stresu a nahromadénych
pozadavki (Sobotkova, 2012).

Vratime se k druhé fazi — adaptaci, kterou miiZzeme definovat jako dynamicky
vztahovy proces, ktery zpiisobuje zmény zamétené na obnoveni rodinné harmonie jak
uvnitt rodiny, tak ve vztazich s §irSim socidlnim prostfedim. Dobra adaptace, jak
uvadi I. Sobotkové (2012), je podminéna interakci ndsledujicich faktort:

1. Souhrn nahromadénych narok,
2. Vliv nové¢ zavedenych vzorct fungovani (napf. nové vzorce komunikace,
nova pravidla, nové hranice apod.),
3. Vliv zachovanych, obnovenych ¢i modifikovanych vzorcti fungovani, coz
jsou napt. tradice, oslavy, vyroc€i, etnické zvyky,
4. Vnitini zdroje rodiny, do kterych fadime nezdolnost (hardiness) jako aktivni
vnitini sily v roding, funkéni koalice a vzajemnou podporu,
5. Vnéjsi zdroje rodiny, kam patfi sité socidlni opory jako $irSi rodina, ptatelé,
sousedi, cirkevni spoleCenstvi, ale 1 socialni opatteni,
6. Zpisob, jak rodina posuzuje a hodnoti svou situaci,
7. Uzivané strategie feSeni problémt a copingové strategie.
Rozhodujicim momentem adaptac¢niho procesu je vytvoreni novych vzorcl fungovani
rodiny, které jsou bud’ ucelné a vhodné, nebo nejsou adekvatni potiebam rodiny
(Sobotkova, 2004). Pokud se adaptace (ukonceni krize) nedafi, zvySuje se zranitelnost
rodiny a ta mtize upadnout do stavu dysfunkce (Sobotkova, 2012).

Procesy, kterymi rodiny v obou vyse uvedenych fazich (adjustacni, adaptacni)

obnovuji nebo udrzuji svou harmonii, jsou projevem rodinné resilience (Sobotkova,

2012).
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9 Uvod do vyzkumné problematiky

Onkologické onemocnéni ditéte bez pochyb zasahne celou rodinu. Je to néco, na
co se rodiny nemohou pfipravit, rodi¢e ani sourozenci nemohou pro zlepseni stavu
nemocného ditéte nic udélat. Dostavaji se tak do bludného kruhu dlouhého ¢ekéni a
viry v to, ze bude vSe v pofadku. VétSina rodict doprovazi své dit€ do nemocnici po
celou dobu 1écby. Tim padem dochazi témét k okamzitému naruSeni chodu
domadcnosti. Rodicim najednou do zivota vkro¢i zatéz, se kterou je potieba se co
nejrychleji a neefektivnéji vypotradat. Nemoc ditéte minimalné na ¢as zméni rodinny
zivot, vSem jejim Clenim. Vyzkumu zabyvajicich se problematikou rodin s détmi
s onkologickym onemocnénim je mnoho, ¢asto ale vyzkumnici vyuZivaji kvantitativni
zpusob zkoumani, pouzivaji rizné dotazniky a nejcastéji se zabyvaji stresem. Ve
svém vyzkumu jsem se rozhodla pro opacny zpusob zkoumani, a to kvalitativni
metodologicky pfistup. Domnivam se, Ze diky tomuto stylu zkoumani mnohem lépe
porozumim rodindm, které se aktudlné nachazi ve velmi obtiZzném Zivotnim obdobi.
Vysledky vyzkumu nebudu moci zobecnit vzhledem k poétim respondenti. Diky
velmi podrobnym a zajimavym informacim vSak mohu vnést do této problematiky
dalsi podnéty ke zkoumani. Vyzkum povazuji za ptinosny pro dal$i rodiny, které
nekdy v budoucnu tato nemoc potka ¢i pro zdravotnicky a odborny persondl, ktery by

diky tomu mohl Iépe porozumét rodinam.

9.1 Cil vyzkumného Setieni a vyzkumné otdazky

Jak jiz bylo podrobné uvedeno v teoretické ¢asti, kazdé nadorové onemocnéni
ditéte velmi siln¢ zasdhne celou rodinu a zplisobi minimalné do€asné zmény v celém
rodinném systému. Tyto zmény se mohou tykat organizacnich véci, ale také
celkového fungovani dané rodiny. Kazda rodina se s touto situaci vyrovnava jinym
zpusobem a také doba adaptace se v téchto rodinach mtize lisit.

Nas vyzkum si tedy dal za cil:

1. Zmapovat okolnosti pii sdélovani diagnézy (strach a obavy ptedtim,
bezprostfedni pocity potom), popsat pristup Iékaiti pifi sd€leni diagnozy
(ohleduplnost, srozumitelnost, pravdivost...), jak to podle rodi¢a a déti mélo

byt ptipadné jinak.
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2. Popsat dopad onkologického onemocnéni ditéte na rodinu v oblasti
partnerskych a sourozeneckych vztahii, vychovného pfistupu, organizace
volného Casu, v oblasti finan¢ni. Zaméfit se na zmény, které v rodiné nastaly.

3. Prozkoumat faktory, které rodinam v jednotlivych fazich omemocnéni

pomahaly a které naopak situaci zhorSovaly.

Po stanoveni téchto vyzkumnych cili jsme presli k formulaci vyzkumnych

otazek:

1. Jak prozivaji rodice pocCatky onemocnéni, co je pro né dulezité, obtizné€ a co jim
pomaha?

2. Jaké zmény v rodin€ podle jejich ¢lenil nastaly?

3. Jaké jsou u rodin subjektivné pocitované pomahajici a oslabujici aspekty?

4. Co mohou rodice déti s onkologickym onemocnénim doporucit ostatnim rodindm

v podobné situaci?

Z vyse uvedenych otazek se k vyzkumnému cili ¢islo 1 vztahuje vyzkumna
otazka cislo 1. Ke druhému vyzkumnému cili se vztahuje vyzkumna otazka cislo 2.

Vyzkumné otazky Cislo 3 a 4 se vztahuji ke tietimu vyzkumnému cili.

Vyse uvedeného jsme se snazili dosahnout na zékladé podrobného rozhovoru
s rodi¢i téchto déti a s détmi samotnymi. Pozornost jsme také orientovali smérem k
samotnym piibéhiim téchto rodin, které nam umoznily vice porozumét tomuto
zivotnimu obdobi. Zaroven jsme nasbirali mnoho cennych rad a zkuSenosti, které by
se mohly stat zdrojem pomoci ¢i povzbuzeni ostatnim rodindm déti s onkologickym
onemocnénim.

Vétime, ze tyto poznatky budou dale uzite¢né rodindm v podobné situaci, ale

oceni je také lidé pracujici v pomahajicich profesich.
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9.2 Metody vyzkumného Setieni

Stredem zdymu v nasem vyzkumu jsou rodiny s détmi s onkologickym
onemocnénim. Cenné jsou pro nas jejich subjektivni prozitky, pocity, dojmy a
zkuSenosti. Vzhledem k témto skutecnostem a k vyzkumnym otazkdm se nabizi jako
nejvhodnéj$i metoda zpracovani dat vyzkum kvalitativni, ktery se zamétuje na ziskani
hloubkového popisu piipadu.

Kvalitativni vyzkum vyuziva principu jedine¢nosti, neopakovatelnosti,
kontextualnosti, procesudlnosti a dynamiky. Dale pak umoziuje popis, pochopeni a
interpretaci individudlnich lidskych problém a vytvofeni si komplexniho,
holistického obrazu o zkoumaném problému (Miovsky, 2006).

Domnivame se, ze vSechny tyto vySe uvedené ditvody poukazuji na spravnou
volbu vyzkumu kvalitativniho. Existuji vSak urcitd omezeni, kterd se s kvalitativnim
vyzkumem poji. Kvalitativni vyzkum se da naptiklad oproti kvantitativnimu velmi
tézko replikovat, protoze pracuje s malym poctem jedinci (velmi cCasto také na
jednom mist¢). Existuji pfi ném také obtize pii zobecnovani vysledku (Hendl, 2005).

KnaSemu vyzkumnému problému pfistupujeme prostfednictvim deskripce,
jelikoZ se snaZime o zachyceni a nasledné popséani jedine¢nych zkuSenosti rodin
s détmi s onkologickym onemocnénim. Jako Uroven typu vyzkumu byla zvolena
mnohonasobnd piipadova studie. V centru pozornosti tohoto typu vyzkumu stoji
piipad, kterym se mlze stat osoba, organizace, skupina nebo rodina (Miovsky, 2006).
Jedna se o sbér velkého mnoZstvi dat od jednoho nebo né€kolika mélo jedincii (Hendl,

2005). V naSem piipade¢ to je dité s onkologickym onemocnénim a jeho rodic.

9.2.1 Metoda tvorby dat

V prvnim ro¢niku magisterského studia jsem se zucastnila exkurze na détském
onkologickém odd¢leni ve Fakultni nemocnice v Olomouci. Tato zkuSenost mi
oteviela pomyslné dvete do problematiky, kterd mé jiz néjakou dobu zajimala, a diky
které jsem se také nasledné piihlasila na praxi do Fakultni nemocnice Motol v Praze,
kde jsem méla mozZnost sbirat zkuSenosti a diilezité informace pro zahajeni vyzkumu.
V prubehu psani diplomové prace jsem ziskala také osobni zkuSenost s onkologickym

onemocnénim v roding€. O to hloubéji jsem do této problematiky pronikla.
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Hlavni diraz jsme v naSem vyzkumu kladli na metodu klinickou, konkrétné
jsme vyuzili polostrukturovany rozhovor s jednim zrodi¢t (5x matka, 2x otec) a
samotnym ditétem s onkologickym onemocnénim.

Pro rozhovory s rodici i samotnymi détmi jsme pfedem vytvofili nékolik otazek,
tykajicich se rtiznych oblasti jejich Zivota od doby sd€leni diagnoézy az po 1écbu,
piipadn¢ jeji ukonceni. Polostrukturovany rozhovor se skladal zcelkem 20
otevienych otdzek u rodicl, 19 u déti. Otazky byly vytvoteny na zaklad¢ teoretického
ukotveni a také vyzkumného zajmu.

Otazky jsme se snazili formulovat tak, aby rodi¢e déle ptivedly k plynulému
vypravéni o jejich zkuSenostech s nemoci, fungovanim rodiny a k okolnostem, které
se s nemoci poji. Diky tomu jsme tak nasledné¢ mohli lépe vystihnout typické prvky
téchto rodin a zaznamenat jejich osudy. Otazky rozhovoru by se daly rozdélit do tii
okruhii, které tematicky korespondovaly s cilem potazmo s vyzkumnymi otdzkami.
Prvni okruh otazek se soustfedil na pocatky onemocnéni, na sdéleni diagnozy, na
piistup 1ékatti. Druhy okruh otdzek byl neobséahlejsi a cilil na samotnou rodinu, jaké
zmény nastaly, jaky dopad mélo onemocnéni na rodinu v oblasti partnerskych a
sourozeneckych vztahii, vychovného pfistupu, organizace volného Casu, v oblasti
finan¢ni. Posledni ¢ast rozhovoru se pak zamétovala na to, jaké faktory v dané situaci
rodin€ pomahaly a kter¢ ji naopak zhorSovaly.

Prvni kontakt s rodinami byl ve vSech ptipadech navdzan v nemocnici, kdy jsem
byla predstavena jako studentka psychologie, jez se snazi ziskat data pro sviij
vyzkum. Nasledoval kratky neformalni rozhovor pfevazné s matkami déti, se kterymi
jsem zkonzultovala jejich pfipadné zapojeni do vyzkumu (musela souhlasit matka ¢i
otec 1 nemocné dité). Pokud rodiny splnovaly dané podminky pro tcast ve vyzkumu,
dohodla jsem se snimi na prvni setkdni. Né&ktera setkdani prob&hla hned vzapéti,
v nékterych piipadech jsme se dohodli na jiny napldnovany den. Od nékterych rodin
jsem dostala doporuceni na dal$i respondenty, ktefi by vyhovovali pozadavkim
vyzkumu a mohli by byt ochotni se do vyzkumu zapojit. Diky této metodé ,,sn¢hové
koule* jsem ziskavala dalsi kontakty na rodiny.

Sbér dat nasledné probihal pribézné béhem nékolika mésich. Dvé rodiny jsem
navstivila v jejich doméacim prostiedi, se zbytkem rodin jsem se setkala v Motole pii
1é€be ¢i kontrole ditéte. Kazdému rozhovoru vzdy predchéazelo kratké seznameni
srodi¢i a samotnymi détmi. V ramci kratkého seznameni probéhlo také objasnéni

toho, k jakému ucelu bude rozhovor slouZit.
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Vzdy jsem se nejprve snazila realizovat rozhovor sjednim zrodict (s péti
matkami a dvéma otci) a teprve nasledné s ditétem. Rozhovory probihaly oddéleng,
rozhovor byl tedy provadén vzdy jen za pfitomnosti jednoho respondenta (matky/otce
¢i ditéte) tak, abychom se ve vyzkumu vyvarovali sbirani zkreslenych informaci, které
by respondenti mohli uvadét za pritomnosti druhé osoby.

D¢élka rozhovort s rodici se liSila dle sdilnosti a povahy rodict, v priméru jsme
se pohybovali kolem 40—60 minut. S détmi byly rozhovory vyrazné kratsi, u mladsich
déti tfeba 1 kolem 20 minut. Volba polostrukturované¢ho rozhovoru se nam osvédcila,
jelikoz se nékolikrat rodi¢e sami spontdnné rozhovofili o vécech, na které bychom je
byvali mozna neupozornili, ¢i nads piivedli k dal§$im myslenkam, které jsme mohli
v zavéru vyzkumu vyuzit. Vzdy nam také odpoveédéli na vSechny nami pfipravené a
polozené otazky. Se svolenim rodict a déti jsme vSechny rozhovory zaznamenavali na
diktafon, diky ¢emuz jsme se mohli vice soustfedit na pribéh rozhovoru a empatické
naslouchani tak, aby rodi¢e 1 déti vycitili, ze nas jejich nelehky boj s rakovinou
zajima. Rozhovory byly poté piepsany do pocitace. Nasledné¢ byla provedena
transkripce ziskanych dat. Data byla po transkripci ociSténa od informaci, které

nesouvisely s danym tématem nebo si respondenti neptali jejich zvefejnéni.

9.2.2. Metoda analyzy a zpracovani dat

Pti analyze dat v podobé ptepsanych rozhovorti jsme vychézeli z obsahové
analyzy. Miovsky (2006, 238) ji definuje jako ,Siroké spektrum dilcich metod a
postuput slouzicich k analyze jakéhokoli textového dokumentu s cilem objasnit jeho
vyznam, identifikovat jeho stylistické a syntaktické zvlastnosti, pripadné urcit jeho

I3

strukturu.

Jednotlivé otazky poklddané respendentim jsem roztiidila podle tématu do

jednotlivych oblasti, kterymi jsem se po celou dobu svého vyzkumu zabyvala.

Oblasti, které vyplynuly z provedenych rozhovord, korespondovaly tematicky
s vyzkumnymi cili, respektive s vyzkumnymi otdzkami. Prvni oblasti byly pocatky
onemocnéni ditéte, sdéleni diagndzy, pristup 1ékait, jak to prozivaji rodice, déti, co je

pro n& dilezité a obtizné. Dalsi oblasti byly zmény v rodiné, tak jak je vnimaji
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jednotlivi ¢lenové rodiny. Dalsi témata, kterd spadala do této oblasti, byla finan¢ni
stranka nebo vychovny pfistup rodic¢t. Tteti oblasti byly faktory, které rodinam

pomahaly a které naopak situaci zhorSovaly.

V jednotlivych rozhovorech respondentli jsem zachycovala diilezité informace,
mySlenky a uryvky, na které doty¢nd osoba kladla diiraz. Nasledn€ jsem vypovédi
respondentll porovnavala mezi sebou. Stejnym nebo podobnym vypovédim
respondentll jsem pfifazovala kategorie, prostfednictvim kterych jsem se snazila co
analyzovala a snazila se mezi nimi najit souvislosti, podobnosti, ¢i naopak
vyzdvihnout odlisnosti a individuélni rozdily. Nasledné¢ byly nalezené souvislosti a
taktéZ odliSnosti sepsany do souvislého textu, ktery v nasledujici kapitole — vysledky,

obohacuji o zajimavé a jedine¢né vypovedi jednotlivych respondentd.

9.2.3. Etika vyzkumu

VSichni respondenti byli sezndmeni s u¢elem vyzkumu uZ na jeho samotném
zacatku. Rodice 1 déti se vyzkumu ucastnili dobrovolné a méli moznost z n&j kdykoliv
odstoupit, ptfipadné neudé€lit souhlas s pouzZitim ziskanych dat. Respodenti poskytli
informovany ustni souhlas s casti na vyzkumu a s uvetejnénim ziskanych dat.
Respondentiim byla zaru¢ena ochrana soukromi a jejich osobnich udaji. Ve vyzkumu
se misto jména vyuzila pismena k oznaceni rodi¢u a taktéz déti, abychom dodrzeli
anonymitu. Data ziskand zrozhovort byla pouzita vyhradné k ucelim vyzkumu a

nikde jinde zvefejiovana nebudou.

9.3. Vyzkumny soubor

Kritériem pro =zafazeni do vyzkumného souboru byly rodiny s détmi
s onkologickym onemocnénim ve véku 11-15 let, které jsou aktudlné v 1€cbé ¢i
maximalné c¢tvrt roku po jejim ukonceni. Déti jsou vtomto zvoleném vékovém
rozmezi jiz schopny hovofit a svych problémech o aktudlni situaci realisticky,
dokazou se ohlédnout za tim, co prozily a prozivaji. Vyzkumu se Ucastnili rodice
osloveni ve Fakultni nemocnici Motol, které jsem mohla oslovit diky probihajici stazi.
Dalsi vybér respondentt probihal technikou sné¢hové koule. Tato technika spociva
v tom, Ze jiz osloveni ucastnici vyzkumu doporuci respondenty, které bychom mohli

dale oslovit (Hendl, 2005) Tento zptsob se nam velmi osvédcil, jelikoz témér kazdy
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z rodicl (nejcastéji matka) nemocného ditéte mél kontakt na fadu dalSich rodich
(matek), se kterymi se seznamili ptimo pii 1écbé, kontrolach ¢i akcich poradanych
nemocnici. V nékterych ptipadech jsme ale nasledné narazili na problémy s Gcasti
téchto oslovenych rodin (napf. nesouhlas ditéte s Gicasti ve vyzkumu, jiné¢ vekové
rozhrani atd.). Celkem byly do vyzkumu vybrany ¢tyfi rodiny a tfi rodiny se pfipojily

diky metodé sn¢hové koule.

Kritéria vybéru respondenti:
1) déti ve véku 11-15 let (obdobi prvni faze dospivani) s onkologickym
onemocnénim (v 1€¢bé, €i tésné po ni),

2) ochota rodic¢i a déti ke spolupraci pti rozhovoru.

Vyzkumny soubor zahrnuje celkem 7 rodin, tedy 7 dospélych a 7 déti, se
kterymi byl proveden hloubkovy rozhovor. Celkem se ho tedy ztcastnilo 14 osob.
Je nutné zminit, Ze sedmiclenny soubor rodin, je velmi maly a nemiiZze tak

predstavovat reprezentativni vzorek cilovych rodin s détmi s onkologickym

onemocnénim.
Vék a s,
Rodi¢ |pohlavi | 28SM b ket zdr. dét
rodice rodice
A 38, 7ena  |SS 1
B 35,7ena  |ZS 1
C 43, muz VS 1
D 40, zena  |SS 1
E 39, 7ena |SS 1
F 41, 7ena VS 2
G 36, muz |VS 1

Tabulka 2: Demografické tidaje zucastnénych rodici
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Vék a

Déti  |pohlavi Onemocnéni Pfitomny rodi¢ v nemocnici
ditéte

A 13, divka Osteosarkom Matka

B 12, divka Osteosarkom Matka

C 14, divka Akutni myeloidni leukémie  |Otec/ matka

D 11, chlapec Evingv sarkom Matka

(osteosarkom)

E 12, chlapec |Osteosarkom Matka

F 11, chlapec |Nador na tenkém stievé Matka

G 11 chlapec  |Zhoubny nador Otec

Tabulka 3: Demografické a klinické tidaje zi¢astnénych déti

Vyse jsme popsali kritéria ucasti ve vyzkumu, ktera museli vSichni zicastnéni
naplnit. VSechny zuc€astnéné rodiny kritériim vyhoveély, ale vSechny spojuje 1 né€kolik
dalSich charakteristik. Zde pfinaSime jejich piehled:

1) 1écba u deti aktualn€ probiha nebo probihala bez vétSich potizi,

2) rodiny se do vyzkumu zapojily dobrovoln¢ a se zajmem

3) rodiny jsou dobie fungujici, coZz dokazuje napf. to, Ze ani jeden z rodicl neni
rozvedeny (1 matka zije oddélen¢), rodice popisuji partnersky vztah jako
dobfte fungujici, v rodin¢ se neobjevuji problémy ve vztazich mezi
jednotlivymi Cleny,

4) 1écba vsech déti probihala na specializovaném oddéleni ve FN Motol.
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10 Vysledky vyzkumného Setreni

V nasledujicich  podkapitolach  popisujeme data  ziskand rozhovory

s respondenty ve vztahu k vyzkumnym otdzkdm, jez jsme si stanovili.

10.1 Okolnosti pocatku onemocnéni

V této podkapitole se zamétime na okolnosti pii sdélovani diagndzy, na pristup
1ékart pii sdéleni diagndzy, jak by to podle rodict a déti mélo byt piipadné jinak.

Uvodem jsme u dotazovanych rodi¢ zjistovali, jaké vzpominky maji na tplny
zrod onemocnéni, jaké pocity je provazely, co prozivali. VSichni rodice uvadéli, ze
onkologické onemocnéni je zasahlo téméf ze dne na den. Ve dvou piipadech se na
onemocnéni pfislo Cisté ndhodou, diky lehé¢im zdravotnim komplikacim, které dale
upozornily Iékafe na moznd rizika. V péti piipadech se jednalo o dlouhodobé¢jsi
problém (bolesti za krkem, bolesti v oblasti krku, bficha, modfiny na nohou). Jednalo
se o ptiznaky, které zpocatku nepoukazovaly na moznost podezieni na onkologické
onemocnéni. Ve tiech ptipadech, kdy se zdalo 1éceni zdlouhavé a neuspokojivé, si
rodi¢e zpétné stézuji na lékarsky postup typu: ,.dlouho nam vikali, Ze ma zarazeny
vetry, to bylo stale a dokola o nicem* (matka F) nebo ,,[écili to jako anginu, trikrat
nam ménili antibiotika, museli jsme si sami Fict o to, aby mu udélali ultrazvuk, tohle,
pak tohle“ (otec G). U téchto rodin se také Casto ve vypovédich objevoval pocit viny
z mozného ovlivnéni nemoci. RodiCe si vy¢itaji, Ze mohli néco ud¢€lat, néco zmenit,
mohli si toho v€as vSimnout: ,, My jsme kupovali baradk, tak jestli jsme to néjak
prehlédli... Jestli jsme ho tieba taky nenutili na fotbal, on byl vzdy takovy silnéjsi, tak
aby se hybal, bez na fotbal“ (matka E). ,, Nutili jsme ho béhat a hybat se venku, kdyz
si to predstavim, chudak kluk* (matka F).

10.1.1. Nedostatek informaci a absence empatie pri sdéleni diagnozy

Nekteti rodice hovoii o nedostatecné informovanosti v zaatcich onemocnéni
jejich déti. PredevSim kdyz uz déti napt. prodélaly prvni operace, a rodicim se
nedostalo ani upozornéni na to, Ze by situace mohla byt zdaleka vazné;si, neZ vypada

(matka A, matka F). Pfesto, jak uvadi napf. matka A, lékaii uz veédéli, Zze je zde
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onkologicky problém ,, 7o jsem si pak precetla ztoho zdznamu®, tika. S touto
informaci dle ni 1¢kati vyckéavali az na dobu, kdy bylo nutné¢ dceru ptevézt na
specializované oddéleni do Motola. Paradoxni zde bylo to, Ze dceru méli propustit ten
den domu. ,, Pocitala s tim... moc plakala co se déje. Z toho jsem byla i ja v Soku, Ze
ma jit do jiné nemocnice . Nasledovalo telefonické sd€leni matce o tom, ze ma jeji
dcera osteosarkom a podle slov matky ,,jesté rekli, at’ si tu hysterku prijedu uklidnit“.
Cela tato nepfijemna situace v pocatcich sdé€leni diagnozy zptlisobila rodi¢tim
vzpominky, na které se snazi zapomenout. ,,Snazime se tohle vytésnit a viibec se
k tomu nevracet“ (matka A). Dlouhé ¢ekani na informace prozivala s rodinou 1 matka
F, kterd popisuje tfidenni nejistotu, kdy jiz tusili, Ze néco neni v potfadku, ale od
1ékatti se stale nic konkrétniho nedozvédéli. Informace nedosly za nimi, ale oni museli
k nim. ,Jen tak Sel kolem pan primar, tak jsem ho odchytla, byl moc mily, tak jsem se
ptala, co tam videli, evidentné mu doslo, Ze nic nevime, tak si nas vzal dovniti a tam
nam to rekl . Rodice popisovali ,,cekani* jako jeden z nejtézSich okamzikl. Ocenili
by, pokud by jim lékafi alespont naznacili, ze se jim néco nelibi, Ze néco neni
v poradku, kdyby je prubézné informovali a na zaklad¢ téchto informaci by mohli byt
rodice vice ,,pfipraveni® na to, co piijde. Nekteti si vysvétluji Spatnou informovanost
v pocatcich onemocnéni jako strach lékait ztoho sdélit rodi¢iim vaznou diagnézu
jejich ditéte (matka A).

Ctyfem rodi¢am chybéla pti sdéleni diagnozy také empatie z Iékatské strany.
Uvitali by vice porozuméni. ,,UkaZte mi mamu nebo rodice, ktery to prijmou
normdalné, to nejde normalné prijmout. TakzZe prosté si myslim, Ze kdyz tohle zjisti, tak
by si toho pacienta méli treba vzit nekam stranou a vysveétlit mu, o co jde, nejak
Setrnéji (matka A). Matce A to bylo sdéleno telefonicky. Rodiciim chybéla také urcita
mira podpory - ,,chybélo mi tam ,,udélame vse co budeme moct*, potiebovali jsme to
slyset” (matka F) a vice €asu s lékari, ktefi maji stale naspéch. ,,Ma mraky operaci,
ale tak mit alespon nékoho, komu to muze vict, a ten dotycny to sdeli (matka B).
Sdéleni rodice popisuji jako odborny I¢kaisky vyklad, kterému ovSem v dané chvili
nedokazou pod vlivem pftivalu nepfijemnych informaci porozumét. ,,On mluvil jako
kniha a my jsme vnimali, Ze Fika néco, co pro nas neni prijemny* (otec G), ,,on to pak
chtel jesté malovat a to jsem si pak vikala, ja to preci nepotiebuju védet, kde jak se
delaji bunky a kam lezou** (matka F).

Naopak zadné negativni ptipominky ke sdéleni diagndézy nemé matka E, kterad
popisuje v podstaté to, co nékterym rodi¢iim chybélo — empatie, podpora, porozuméni
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a chvilka prostoru jen pro rodice a lékafsky persondl. ,.Sedéela tam doktorka a
sestricky a pak mé chytli za ruku a rekli mi to. “

Rodi¢e vnimaji diilezitost pravdivého sdéleni, které by mélo piijit co nejdiive a
mélo by byt feCeno na rovinu. Presto by ocenili, kdyby I¢kati byli po etické strance
Iépe pouceni o tom, jakym zptisobem sdélit rodicim diagnézu vazného onemocnéni
jejich ditéte a jak se vyhnout informacim, které mohou v rodi¢ich vzbuzovat jesté

vetsi strach a tzkost. ,,Jediné co zaznélo ,, pozitivniho “ bylo ,,to bud'te radi, Ze to neni

nador na mozku, tam je 100% umrtnost“* (matka F).

10.1.2 Jak a kdy to Fict détem?

VSsichni rodice byli pfitomni pfi sd€éleni diagndzy samotnému ditéti a to at’ uz ve
form¢ zucastnéné, kdy to ditéti vysvétlili sami (3), nebo za ucasti Iékait (3) ¢i
(v jednom piipad€) psychologa. Nékteii rodi¢e neméli v danou chvili dostatek sily
takovou informaci svému ditéti sd€lit. Zpetn€ by ocenili pomoc 1ékate ¢i psychologa,
ktera se zda velmi pifinosnd, coz vyplyva jak z hodnoceni rodict, tak samotnych déti.
Matka D ftika: ,, Prijal to od doktorky lépe, myslim, zZe kdyby to bylo od nas, zZe by vice
brecel“ (jednalo se jiz o druhé sdéleni — dit€¢ v remisi). Informace sdélené nékym
jinym se dle matky D mohou zdat byt pro déti vice srozumitelné, nez kdyby tuto
informace sdélili rodi¢e sami, to vzhledem k tomu, ze jsou vyiceny bez doprovodu
silnéjSich emoci. Mens§im détem rodice Casto podali informace tzv. zaobalené, misto
o nadoru hovoftili o ,bublin€®, ,spenzbobu“ atd. Informace nasledn¢ sdé¢lovali
postupné a odhalovali dalsi vySetfeni, které déti ¢ekd, atd. Pro rodi¢e je obtizné
hovofit o nemoci jako o nadoru ¢i rakoving.

Pokud rodi¢e v sobé nenajdou dostatek sily ke sd€leni a neni jim nabidnuta
v tomto sméru pomoc, miize dochazet k tomu, Ze rodi¢e détem zatajuji vaznost jejich
onemocnéni a sdéleni stale odkladaji. Pfikladem mutZe byt matka B, ktera se zdrahala
tuto informaci své dcefi fict z obavy, aby to nevzdala a nepoddala se nemoci. Doslo to
az do takové faze, ze dceru nechtéla ponechavat samotnou, aby si nenasla né¢jaké
informace napf. z internetu. Dcera, ackoliv védé€la, Zze mad nador, dal$i informace se
dozvédéla oficidlné od matky aZ s cca 3—4 mésicnim odstupem. Matka B se ptitom jizZ
domnivala, Ze dcera vi, co se d&je a jaké onemocnéni ji potkalo ,, Ona mi uz nekolikrat
naznacovala, ze vi. Ale ja jsem vidy prevedla konverzaci jinam. Zacala na meé nadavat
a rikala, ty mé nechces poustét, jako kdybych méla rakovinu.* Presto s dcerou

nechtéla o vdznosti nemoci hovofit — mohlo to v ni vzbuzovat negativni emoce, ¢i
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nebyla dostateCné pfipravena s ditétem na toto téma hovoftit. Dcera B na tuto situaci
vzpomina nasledovné ,, Kdyz mi deélali to vySetreni, tak mi rekli jen Ze mam nddor, ale
ja nevédela, co to je, nikdy jsem o tom neslysela. Ale mamka to uz védela, vsichni
z rodiny, ale ja ne. Nechtéli mi to Fict, protoze si mysleli, Ze prestanu bojovat, Ze je to
rakovina.* Na otazku, zda by pro ni bylo lep$i, kdyby ji to maminka fekla hned,
odpovédela v podstaté to, ze 1 kdyby ji to fekli hned, nevzdala by to. ,,Méla jsem pro
koho bojovat, pro maminku “. Ptesto se divka B na maminku nezlobi a nevycita ji, Ze
ji 0 nemoci vSe neprozradila hned. Nabizi se zde otdzka, zda matce byla poskytnuta
dostate¢né odborna pomoc v tom, jak s dcerou o nemoci hovotit.

Ostatni rodi¢e naopak povazuji diilezité sdélit informace ditéti v€as. Nekolikrat
jsme zaznamenali napft. tyto divody:

1) dit€¢ miZe v opacném piipade k rodicim ztratit divéru,

2) dit¢ mize znejistit v tom, jaké timysly s nim rodi¢ ma,

3) dité se to stejn¢ dozvi, a proto neni potteba sdéleni odkladat,

Pfesto si jsou rodice védomi toho, Ze je zpocCatku velmi obtizné najit zplisob
oteviené¢ komunikace. RodiCe Casto fikaji détem jen to nejnutnéjsi, ¢i nékteré sdeéleni
pretlumoci jen z ¢asti. ,,S timhle pristupem si nevystacite dlouho “, fika vSak otec C.
K tomu, aby se komunika¢ni kandly mezi rodi¢i a détmi mohly otevfit naplno, miize
dle otce C pomoci az doba, ve které¢ se rodi¢e smifi s nemoci ¢i vii€i ni zaujmou
n¢jaky postoj.

Otec C dale doporucuje rodicim nechat své déti hovofit o nemoci s ostatnimi
pokud mozno stejné starymi détmi. ,, Sdéli si spoustu véci, které si s vami nesdeli, maji
jiné komunikacni kanaly“. Néazor, ze komunikace o nemoci mezi détmi muze byt
piinosnd, ma i matka D. ,,7Ty déti se o tom mezi sebou bavily a rozebraly to mezi sebou
a syn vikal ,,ja mam takovy‘ a ,,proc ja nemam takovy* a v podstaté si z toho pak
delal i srandu tady na herné, takze si myslim, zZe ty déti mu hodné pomohly, Ze se o
tom bavily“. Komunikovat mezi sebou o nemoci miize détem pomoci zlehcit toto
vazné téma. Déti si vSe sdéli bez jakychkoliv zabran a se vS§i upfimnosti. Tato
zkuSenost se miZe stat pfinosem 1 v nasledné komunikaci mezi détmi a rodici, kterym
to mtize oteviit o¢i v tom smyslu, ze dit€ je schopné pfijmout 1 tyto informace a neni
tedy potieba pred nim dulezité informace zatajovat. Piesto rodi¢e povazuji za velmi
obtizné najit miru toho, nakolik déti o nemoci informovat. Kazdé dité¢ je zcela
individualni osobnosti, a tak, co jednomu ditéti ublizi, mize druhému pomoci a

naopak.
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10.1.3 Jak to vidi samotné déti?

Vsechny déti znaly diagnézu svého onemocnéni. Na otazku ,,Vis, jakou mas
nemoc? “ bez jakychkoliv zabran odpovidaly na rovinu a bez emoci ,,mam nador*
nebo dokonce zafaly o svém onemocnéni mluvit do detailu. Déti pfed samotnym
onemocnénim nevédély o rakoviné témeét nic, aktualné jsou vSak o nemoci velmi
dobfte informovany a to jak od Iékait, tak od jinych déti €i z riiznych knizek.

Na okolnosti ohledné sdéleni diagndzy maji déti rtizné vzpominky. Polovina
déti hovofi o tom, Ze jim o nemoci fekli I¢kafi, a ta druhd hovoii o rodicich.
V ptipadé, ze diagndzu sdélovali 1€kati, nam k tomu nic vice déti nesdéluji, snad jen
wpochopil jsem to, jak to rekla*“ (chlapec D). Pokud to byli rodiCe, z vypovédi
nekterych déti je znat, ze vnimaly, jak obtizné to pro né bylo. ,,Byla dost vydeésend, tak
to bylo dost tezky mi to vysvetlit (divka C). ,, Pomalu rekla, co to je* (chlapec E).

Nejvice emoci v souvislosti se sdélenim diagnézy prozila divka A, o jejimz
zéazitku jsme jiz psali vySe. Divka se na situaci diva z druhé strany, tedy z té, kdy
leZela v nemocnici s o¢ekavanim, ze odchdzi domu. Navstivil ji ale lékat s tim, Ze
domi nejde a zadal ji o telefonni Cislo na matku. Tento I¢kaisky tah vnima jako
nespravny, jelikoZ upozoriiuje na to, ze lékaf mohl matce zavolat (,,Ona ho
vypliovala ve vsech papirech* (divka A) bez toho, aniz by na jakykoliv problém
upozornil dceru a uSetiil ji tak neptijemného zazitku. ,,Ja jsem mezitim brecela, Ze
nejdu domu a prisel tam doktor a zacal na mé kricet, Ze jako co jsem to za hysterku, Ze
tady brecim a nebyl vitbec hodnej. “ Divka se domniva, Ze mohl byt vii¢i ni klidnéj$i a
mit vice porozuméni. Na otazku ,, Proc¢ si myslis, ze se tak choval?“ odpovida, ze se
takto lékat chovd 1 k ostatnim. Zménu ovSem zaznamenava ve chvili, kdy se
s odstupem casu znovu potkavaji a divka jiz nema vlasy. Zda se, ze toto chovani
1ékare divka vnima jako litost ¢i tllevu za cenu toho, Ze jiz vypadé jako nemocné dite.
V divce mohl tento zaZitek vyvolat celkové negativni pohled na nemocnici, jelikoZ o
ni nasledné netekne nic pozitivniho. ,,Navic je to péknée hnusna nemocnice, jsou tam
hnusny postele, v§echno to je hnusny, hlavné vas tam je na pokoji tieba Sest. “ Nutno

dodat, ze situace se nestala ve FN Motol.
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10.1.4 Co nasleduje po sdéleni diagnozy? Jaké jsou pocity, myslenky?
Co prozivaji rodi¢e zahy po sdéleni diagnozy?

VétsSina rodi¢ti popisuje podobny prubéh jejich mysSlenek a pocit, které
nasledovaly po sdéleni diagndézy vazného onemocnéni jejich ditéte. Jako prvni se
rodi¢e zminuji o tom, ze prozivali obrovsky Sok, vnimali onkologickou problematiku
kolem sebe, ale neptipousteli si, ze by néco takového mohlo potkat i je. S tim souvisi 1
nadchazejici otdzky, na které neni mozné nalézt odpovédét: ,,Pro¢ zrovna my? “,
., Proc se to stalo mému ditéti? ““ (otec C). Témet vSichni rodice uvadi, ze je jako prvni
pfepadaly rizné cerné myslenky na to, jak by to mohlo s jejich détmi dopadnout. Tato
nejistota se objevovala predev§im kvili tomu, ze po sd€leni diagnézy nasleduje
z pohledu rodict velmi zdlouhavé ¢ekani na prognoézu dané¢ho vyvoje onemocnéni, na
moznou léCbu a jeji UCinky. ,,Musite cekat a to je to nejhorsi, nejde to urychlit*
(matka A).

Rodi¢e casto nevédeli, co se pravé déje, pritomnost byla najednou zaplavena
mnozstvim otdzek a mysSlenkami, nedokézali si predstavit, co je Ceka. ,,4Z kdyz jsem
to videla tady, co to obnasi. No teprve pak mi to zacalo dochazet, co to vilastné mame
za nemoc“ (matka E). Tuto prvni fazi bychom mohli popsat jako Sok, ohromeni
neprijemnou zpravou, obdobi smutku a psychického rozladéni. ,, Hrozné jsem se
klepala, byla jsem psychicky na dné i s manzelem, citila jsem bolest, vitbec nevim, jak
to mam popsat.*“ (matka D) ,,Byla jsem pomalu do mésice k nepouziti a trvalo mi to
asi dva mésice, nez se mnou byla kloudna ve¢ doma. Clovék porad jenom breci a
breci a premysli co a jak* (matka A).

Rodice popisovali i tzv. popreni situace, snazili se najit racionalni divod, proc¢
se 1¢kati mohli splést, stdle nemohli uvétit tomu, Ze to neni sen, ale realita, kterou
musi zvladnout. ,,Myslela jsem jestli mu tam ndhodou nespadl rucnik, ten snimek byl
uplné cerny*“, ,,Néco se mohlo stat spatné, pristroj méli néjaky rozbity* (matka E).
V podstaté se snazili vyhnout se nevyhnutelnému. Ve trech ptipadech také rodice
popisovali pocit viny, ktery méli na zéklad¢ toho, Ze déti napft. nutili délat néco, co dle
nich mélo pomoci, jenZe, vzhledem k rakoving, to mohlo ditéti naopak vice ubliZit.
Rodice si vy¢itaji, Ze mohli néco udé€lat, néco zménit, mohli si toho v€as v§imnout.
My jsme kupovali barak, tak jestli jsme to néjak prehlédli... Jestli jsme ho treba taky
nenutili na fotbal, on byl vzdy takovy silnéjsi, tak aby se hybal, béz na fotbal “ (matka
E). ,, Nutili jsme ho béhat a hybat se venku, kdyz si to predstavim, chudadk kluk*
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(matka F). Pocitovali vinu a zdroven méli vztek na lékafsky personal — mohli na to
pteci piijit diive, 1éc¢ili nddor dlouho jako pfiCiny jiné nemoci, rodice si museli o
néktera vySetfeni fikat atd. Nasledné ovSem na otdzku ohledné péce I¢katt a aktualni
informovanosti odpovidaji vSichni rodi¢e pozitivné a s velkou spokojenosti. ,,Kdyz
Jjsme tam byli po druhy, tak uz to bylo jiny, lepsi“ (matka A). MiiZze to poukazovat na
to, Ze rodiovska zloba a vztek vic¢i lékaiim byl jeden zprojevli obrannych
mechanismi, ktery mozna zpocatku poméahd vyrovnat se s obtiznou situaci vazného
onemocnéni ditéte. Ve chvili, kdy se ¢lovék smifi s nemoci, by mély obranné
mechanismy klesat na sile a ¢lovék by se mél skutecnosti podivat do tvére, situaci
akceptovat a pokusit se racionaln¢ fesit alespoil to, co mu situace dovoli. Rodice tento
tzv. ptevrat popisuji, zacali se soustied’ovat na to, Ze situaci nezméni a je potieba se
s ni nalezité vypotradat. ,,Neni Zadna jina varianta, nez Ze to vyhrajeme“ (matka A).
Co vrodic¢ich stale zlistava je strach z toho, ze ptijdou komplikace, Ze se rakovina
vrati. Tento strach je popisovan jako néco, co veslo do rodiny a jiz bude po cely zivot

jeji soucasti.

10.1.5 Nasledna lécba, pohled na bezmocné dité — ohroZeni

rodic¢ovské role

V pribehu 1écby pak mohou piichazet slabsi 1 siln€jsi chvilky, stav déti se da
piirovnat k houpacce — jednou je nahote, jednou je dole.

Pro rodice je vdané chvili nepfitelem beznad¢j, predevSim pohled na dité,
kterému nemohou pomoci, které se trapi a proziva spoustu bolesti, je v umélém
spanku, potyka se s komplikacemi 1écby atd. Rodi¢e mohou mit strach z toho, Ze
situaci nezvladnou, Ze nedokdzou pomoci svému ditéti, a tato beznad€j u nich mize
vyvolat pocit selhani v rodicovské roli. ,,Rodi¢ ma chranit dite za cenu vlastniho
Zivota a tohle, tady to nejde, no tézko se o tom mluvi... Ty noci, kdy si to porad
prebirate dokolecka. K nicemu to nepomiize, ale z té hlavy to nedostanete. Strach
z toho, Ze tomu ditéti nepomiiZete, zZe selZete jako rodic* (otec C). O strachu mluvi
vSichni rodice, je to pravdépodobné nejmocnéjsi protivnik, s kterym rodice bojuji od
zaCatku sdé€leni diagnézy v podstaté jiz cely zivot. Ten strach budeme mit cely Zivot,

toho se nezbavime, to je to nejtezsi““ (matka D).
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10.1.6 Jak to vidi samotné déti?

Pti vzpomince na sd€leni diagnozy déti popisuji fadu emoci od place az po
strach z toho, co se déje, jak to dopadne a pfedevSim pak z toho, co je ¢eka. To déti
trapilo zfejmé& nejvice, nejistota a strach ztoho, co pfijde. Chlapec F popisuje
v podstaté to, jak jsou zacatky onemocnéni obtizné, ale stdvaji se uchopitelnéjSimi,
kdyz je zde n&jaky tad, v ktery dité milize vétit a t&Sit se napt. na dany den, kdy ma jit
domt. ,,Ted uz vim, Ze ve ctvrtek prijedu a v nedéli odjedu, ale tam to bylo takovy, Ze
Jjsem nevédel, jak dlouho ta lécba bude. Zda je to nador zhoubny ¢i nezhoubny, takze
to Cekani bylo hrozny“. Ne kazdy organismus se vSak sléCbou takto dobie
vypotfadava, jsou i déti, u nichz 1écba probiha s komplikacemi, a ony tak nemaji
v lécbé zminovany fad jako chlapec F.

Mizeme zde srovnat reakci na sdéleni diagnozy u ditéte, které je aktudlné
v remisi, s ostatnimi détmi, které prospivaji bez vétSich komplikaci. Chlapec D ve své
vypovédi o reakci na diagndézu o rakovin€, kterd se mu opét vratila, fekl ,, brecel
jsem“. Vice nam k tomu fekla jeho maminka, kterd popisuje jeho reakci jako velmi
emotivni situaci, kdy syn dlouho bez ptestani plakal a stale dokola opakoval omezeni,
ktera pro n&j znovu za¢nou platit, a s kterymi se doposud $patné vyrovnaval. ,, Rikal
porad proc, ze chce uz jit do skoly, Ze bude zase rok doma, Ze nebude moc jit za détma
ven* (matka D). Tyto reakce se u ostatnich zkoumanych déti, kterym byla
cekd a co vSe se v jejich zivoté na urcitou dobu zméni. Chlapec D si ovSem vSim jiZ
prosel a o to je jeho reakce horsi.

Divky jiz v dob¢ sdé€leni diagnézy védély, ze jednim z vedlejSich ucinki 1€cby
je vypadavani vlast. Proto pro né¢ bylo velmi obtizné se s tim vyrovnat a pfijmout to
jako fakt, ktery nezméni. Divka A naptiklad tika ,,7y viasy to bylo uplné to nejhorsi
na svete, hned jak mi to rekli, tak jsem zacala brecet. Mé bylo jedno jestli budu zdrava
nebo ne, ale prosté ze nebudu mit vlasy, protoZe ja jsem se o née hodné dlouho
starala*. Témét totoznou vypoved ndm podala i divka B: ,,Ty viasy, fakt jsem se o né
hodné starala a najednou mi vypadly, to bylo hrozny“. Pro divky bylo obtizné
piijmout to, ze pfijdou o vlasy, kterym vénovaly mnoho €asu a péce. Divka A uvadi 1
fakt, ze méla strach z toho, co na to feknou ostatni, necitila se pied druhymi bez vlast
dobte, Casto tedy pouzivala paruku. ,,Jsem se na sebe nemohla podivat ani do

3

zrcadla. Ale pak jsem si zvykla.
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Ptali jsme se déti, zda si vzpomenou na to, jak situaci prozivali rodice. Téméet
vSechny déti popisovaly, ze rodice prozivali smutek, ktery se dle nich projevoval
plaCem. ,,Rodice byli hodné smutni, 4 nebo vic dnu. Furt breceli, byli smutni‘
(chlapec D). Divka C také popisovala strach rodict. ,,Byli hodné vystraseny “. Jako
jedinad z déti poukazuje také na starost rodic¢li o zajisténi domdacnosti a sourozence.
»OPIS ja mam i brachu, tak najednou i takova ta organizace, rychle se postarat o toho
druhého .

Pravdépodobné neni mozné, aby se rodice odpoutali od nemoci natolik, aby pted
détmi vystupovali vzdy v plné sile. Déti vSak vnimaji vSe, co se odehrava kolem nich.
»Vim, Ze potom co uz jsme si na to zvykli a ukdazalo se, Ze ta lécba zabira, tak mi rekli,
Ze prede mnou nechtéli byt takovy smutny z toho a takhle. Myslim si, Ze kdyby se tam
rozbreceli, tak by pro mé oporou nebyli.” (chlapec F). O tom, Ze je potifeba mit

pozitivni ndladu a byt silni pfed ditétem hovofti 1 samotni rodice.
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10.2 Dopad onkologického onemocnéni ditéte na rodinu

Onemocnéni Clena rodiny pochopitelné zplisobi znaéné zmény tykajici se
zajisténi rodiny a chodu domacnosti. Rodi¢e ¢asto nemysli na nic jiného, coz dale
muze zpusobit znaéné zmeny v zajisténi chodu domacnosti, v partnerskych vztazich,
v zajisténi ostatnich déti v rodin¢€ atd. NaSim cilem je zjistit, co udéla onkologické

onemocnéni v rodin€ a to ve vSech vysSe zminénych oblastech.

10.2.1 Rozdilné reakce otec vs. matka

Ve vypovédich rodi¢ii jsme zaznamenali rozdily mezi tim, jak se s danou situaci
vyrovnavaly Zeny matky ¢i dle vypoveédi matky muzi otcové. Pouze v jednom piipadée
dosSlo vrodiné k tomu, Ze zena nezvladla tuto obtiznou situaci a jeji celkovy
psychicky stav stale neni v potddku. ,,Manzelka do dneska bere prasky* (otec G).
Otec G tak zastaval funkci rodiCe pecujiciho o nemocné dit€ a pobyval snim
v nemocnici. V ostatnich Sesti pfipadech se zda byt vzdy tim siln€jSim clankem
v rodiné matka, kterd nejenZe zvlada v n€kterych piipadech skloubit praci s péci
o nemocn¢é dité¢ a zajisténi rodiny (napft. otec C: ,,Ona je mnohem vic exponovand, ja
prijdu vecer domut a jedina moje starost je nabrousit pilu. Ona musi u toho délat
spoustu jinych veéci*), ale ptredev§im projevuje vice bojovnosti v daném obdobi a
operuje s vétsi silou, kterou déle rozdava kolem sebe.

Matka A vypravi, ze u manzela méla ze zacatku pocit, Ze mu to stale nedochazi.
Dcera v souvislosti s tim vzpomind na to, jak tatinek ze zacatku nechtél ani chodit do
nemocnice, stejné tak jako otec v rodin€ E. ,,Kdyz byl na tom ARU a na 6 hodinovy
operaci, tak neprijel, rikal, nezlob se, ale ja to nedam, jestli chces prijed’ domu... Pak
prijel, ale to sotva Sel na to ARO a zase jel, kdyz ho videl“.

Matka E hovofi obecné o muZich jako o slabSich ¢lancich. Jeji manzel dle ni
zvladal tuto situaci velmi obtizn€. ,,On se zhroutil, kdyz jsem mu rekla Ze ma
dvoukilovy nador, tak to ne jako. Ty chlapi jsou takovi slabi, on u néj brecel, ja mu
Fikala ne, nesmis, on to pak uvidi a bude brecet taky. On na to moc neni‘. Obtizné to
dle matky D zvlada 1 jeji manzel, ktery ,,to nese hodné Spatné, hur nez ja, jen to
nedava tak najevo. “

Matky casto zminovaly, Ze jejich muzi nedavaji své emoce najevo, coz muize

1

byt jednou z pfi€in, pro¢ se jim zda, ze se s tim hiife vyrovnavaji. Matky o tom stale
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s n€kym hovofi (s ostatnimi maminkami na oddé€leni, s 1ékafi, sestfickami) a ventiluji
tak své emoce. Na druhou stranu se ukdzalo, ze muZzi Casto své emoce ventiluji skrz
pracovni c¢innosti, coZ popisuje napi. matka A, D, F. , Taky to zacal resit tim
prestavovanim a musi pordad néco deélat. Ted jesté dodelava Skolu, takZe zaméstnava
hlavu i tim* (matka A). Otec C shrnuje ve své vypovédi v podstaté vyse uvedené a
dale to, pro€ jsou Zeny povétSinou v rodiné t€émi silnéjSimi ¢lanky. Uvadi, Ze na zeny
jsou ze spoleCenského pohledu kladeny vys$i ndroky nez na muze, a tak je
v podstaté povinnosti zenské role tuto zivotni zkousku zvladnout. ,,Mdamy to asi maji,
kdyz bojuji o své deti, dokdzou i nemozny “.

Matky se mohou zdat mnohem silnéjSimi, nez vypadaji, mozna pravé proto, ze
se to od nich ofekava. Nemoc je ale zasdhne velmi do hloubky, napt. na otazku, co
jim nemoc vzala, dvé¢ matky shodné odpovidaji: ,,Myslim, Ze alespon 20 let Zivota
urcite (matka E). ,, Vzala mi nejméné 10 let Zivota, vzala mi vSechno to hezky...*

(matka D).

10.2.2. Atmosféra v rodiné, zajiSténi domacnosti a fungovani rodiny

Vlivem onemocnéni dochazi v rodinach na urcitou dobu k atmosfére, ktera je
plna strachu, obav, nervozity a dlouhého ¢ekéani z toho, jak vSe dopadne. Neékteti
rodi¢e popisuji, ze na Cas upln¢ vymizela radost z jejich Zzivota. ,,Nic vds nebavi,
z niceho nemate radost, nejradsi bych zaspala“ (matka D). Otec C atmosféru v rodin¢
pfirovnava ke kompulzivni chorobég, kdy se chovani ¢lenti méni dle toho, jak se
aktualné daii nemocné dcefi ,,od euforii, kdyz je ji dobre, az po deprese, kdy je ji
Spatné“. ,, Nekdy mate averzi na jakoukoliv komunikaci, nechcete se s nikym bavit a
pak naopak zase chcete sdilet obavy, mluvit s nekym... “.

Rodic¢e ale nemohou vSechno Spatné zaspat, jak popisuje matka D, rodic¢e musi
fungovat dal. PredevS§im pak v pfipad¢, Ze na né¢ doma ¢eka dalsi zdravé dité, které
potiebuje jejich péci, stejné tak jako nemocné dit€ hospitalizované v nemocnici.
Nemocné dité se v tu chvili dostava ve vSech rodinach na prvni misto. Jeden z rodict
si nacas bere volno v zaméstnani a pfesouva svoji pozornost na nemocné dité. Aby si
tohle rodi¢e mohli dovolit, musi mit:

1) Podporu v zaméstnavateli, aby na vyplaté co nejméné pocitili svoji absenci v praci

a meli jistotu toho, Ze si svoji praci udrzi. ,,Jad jsem teda jinak jesté na polovicni
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uvazek zaméstnany a toleruji mi, Ze v tuhle chvili nechodim do prace, takze to je

dobry“ (Otec G).

2) Dostatek financ¢nich prostfedktl, aby situaci zvladli, nez dostanou prvni piispevky
na péci, které ale stejn€ nemohou plnohodnotné nahradit plat.

3) V ptipadé, Ze neni ptitomen druhy rodi¢, mit nékoho, kdo se postara o zdravé déti.

Rodina C a F méla v této situaci ulehcené feSeni, matka F je zaméstnana stejné
tak jako jeji manzel v rodinné firmé. Otec v rodiné C je sam sobé zaméstnavatelem,
dokézal tudiZ rozdé&lit praci mezi ostatni a bez vétSich problémil opustil préci, ke které
se od patku do ned¢€le na chvili vracel. V téchto rodinach dochazelo k tomu, Ze se
rodi¢e po urCité dob¢ stridali (v rodin€¢ C byl otec u nemocného ditéte pritomen od
pondéli do ¢tvrtka, matka od Ctvrtka do ned€le, v rodiné F se stfidaji u ditéte po dvou
dnech).

Rodi¢e se domnivaji, ze tento ,,luxus®, ktery si nemohou dovolit vSechny
rodiny, je pro vSechny strany velmi pfinosny, jelikoz se snazi podporovat vztahy mezi
vSemi Cleny rodiny a zarovenn podporuje samotné rodiCe, kteti si diky této stiidavé
péc¢i mohou vytidit své pracovni véci, doma si odpocinout od Iékaiského prostiedi a
pokusit se na chvilku vratit do ,,normalniho zivota* ,,Tady to prostiedi je hrozny a je
fajn, kdyz se treba s manzelem stiidame, protoze byt tu furt a jesté v noci na ty hrozny
ubytovne* (matka F). ,,Vzdycky kdyz jsem mél odjet tak jsem byl rad, Ze odjizdim a
dostanu se do svého prirozeného prostiedi, chvilku si oddychnu od toho hnusnyho
prostredi, kde se nemiiZe ani otevrit okno, kdyz neprsi, cloveku kolikrat z toho i hrabe,
protoze to je takovy, jaky to je...” (Otec C). Pfesto si néktefi rodi¢e nedokazou
predstavit, Ze by tam tfeba jen na jeden jediny den nechali své dit¢ bez jejich
pritomnosti. ,,Nezvladla bych to, zZe tady bude manzel a ja budu doma‘ (matka D).

U rodiny C, kde se v prubéhu lécby rodice stiidali, prozival otec C pii odjezdu
z nemocnice dokonce pocit viny. ,, Obrovska vycitka, Ze tam nechavam to dite, které
tam musi byt porad.

Zajistit chod a fungovani rodiny tam, kde byl doma trvale vzdy jen jeden z rodicu, je
0 néco obtiznéjsi. Ne ani tak ohledné uklidu nebo stravy, ale zejména z divodu
zajisténi péCe o druhé déti. V piipadé rodiny A napiiklad mladsi dcera povolila ve
Skole. ,,Spis pak s tou Skolou, tu dceru doma trochu honit, tam zacala trochu
lajdacit .

S prvnim navratem déti domt musely pfijit také upravy bytu, odstranéni zvirat
¢i dalsi drobné zmény souvisejici s onemocnénim a omezenim, které nemoc
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zpusobuje. ,,Musel se kompletné predelat byt, musela se koupit jina lednicka kviili
potravinam, tam se to celé predélalo, muselo se vymalovat, vystukovat, kocky, psi
museli jit pry¢, ty §li znamym* (otec G). Zadny z rodi¢h ani s jednim vyse feenym
nem¢él problém a vice se k tomu nevyjadiovali. Pfedpokladame, ze tyto zmény pro né

nejsou prili§ podstatné.

10.2.3 Vlivem onemocnéni se méni hodnoty a priority

VSsichni rodi¢e uvedli, Ze nejen je samotné¢ zmeénila nemoc jejich déti v fadé
rovin. Nejéast&ji uvadéli zmény v zebiicku hodnot. Casto byly pro rodiée nékteré véci
diive dulezité a najednou ztratily na vyznamu. Vlivem nemoci rodi¢e poznavali, co je
opravdu dulezité, co pocka a cemu je potieba dat prednost. Matky uvadély, ze pred
onemocnénim pro né bylo podstatné, ze maji doma vSe hotové (uklizeno, uvaieno),
stejné tak v praci, kde se Casto dfive citily nenahraditelné. ,,Clovek si mysli, Ze to bez
ného nepiijde. Ze ze dne na den nemiizete vypadnout, a najednou to §lo, uplné
jednoduse‘“ (matka A). ZkuSenost, kterda pfiSla spolecné s vaznym onemocnénim
ditéte, rodice Casto naucila vazit si véci, které diive povazovali za samoziejmost
(napt. spolecny Cas straveny s détmi). ,,KdyZ jsme se po mésici a pul vratili domii a
zase jsme byli vSichni Ctyri jako rodina, tak jsem si toho zacala strasné vazit. Do té
doby samozrejmd véc, spolecna vecere nebo nedélni vylet, to byl viastné takovy
svatek* (matka F). Rodi¢e popisuji zménu priorit, kdy se aktudln¢ na prvni misto
dostavaji déti a Cas straveny s nimi, ¢asto to zaznivd pravé u intenzivné pracujicich
rodi¢i. Napt. otec G fika: ,,Otevielo mi to oci v takovym tom duchu, Ze bych se mél
vice venovat svéemu synovi a tak néjak se mi otocil zivot o 180°.“ ,, Asi si navic budu
hledat novou praci, néco prijatelnéjsiho casove, tak abych se synovi mohl vénovat. “
Podobnou zménu postoje popisuje u svého manzela i matka F. ,,Manzelovi jsem celou
dobu vycitala, zZe si déla malo casu na néj. A ted mu to teprve doslo.

Pisobenim nemoci rodice nahlizeji na problémy uplné z jiného hlediska, ¢asto
jim problémy nepfijdou tak podstatné, ¢i se jich dokdzi mnohem Iépe zhostit,
snadné&j$i nez diive se jim zda i jejich teSeni. ,,Ja jsem celkem impulzivni clovek, véci,
kterée mé drive Stvaly, mé nechavaji chladnym, neni to dulezity* (otec C). Neresite
malickosti, kolikrat, kdyz slysite to, co resi lidi kolem, tak se jenom usmivate a rikate

si, vSechno je to resitelny, je potieba to vSechno brat jinak, pozitivné (matka A).
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Ve ttech ptipadech maji rodiCe pocit, ze se podstatné méné nez diive zapojuji
do hadek. ,,Driv jsem se dokazal pohadat kviili blbosti, dnes bych se nad tim uz vitbec
nepozastavil “ (otec G). ,,Kdyz vidis druhé, jak se hadaji, co resi, co vitbec resi za
pitomosti“ (matka F).

Casto rodi¢e uvadi také to, ze nemoc piisla, aby je zménila ve vyse uvedeném.
»Moznd proto nas to i potkalo, abychom prosté Sli timhle pozitivnim smérem a
,.Clovék zjisti, Ze tady na tom svété mad byt, protoZe ho asi cekd jesté néjaky vikol

(otec C).

10.2.4 Vztah rodi¢—dité pred onemocnénim a v priubéhu

Témeér vSichni rodice uvedli, Ze vlivem nemoci se stali minimalné na ¢as k ditéti
benevolentnéjSimi, coz v nekterych ptipadech také vyplyva z toho, co vse dité ze dne
na den nesmi. Né&které déti naptiklad na pocitac predtim mohly jen ziidka, v dobé
1é€by vSak zadné omezeni rodi¢e neddvaji — co také mohou déti dé€lat cely den
v nemocni¢nim pokoji, kdyZ maji omezeny pohyb a omezeny socialni kontakt
s ostatnimi détmi.

V rodiné A a B rodi¢e vice povoluji i v oblastech jako je napt. Skola, hadky
mezi sourozenci atd. a odlivodiiuji si to tim, Ze to jiZ neni pro né prioritni. Matka A
naptiklad tika: ,,Predtim jsem ji porad za néco hubovala, Ze tohle neudéla, tamto
neudéla, at to udéla, at’ se jde ucit. A najednou uplné otocite, vsechno je uplné jedno.
Hadaji se, no tak se hadaji, je to dusledek zdravi, nic jim nechybi a to se hodné
zmeénilo. Spis se skolou je to takovy benevolentni, diive jsem to hodné resila ty Spatny
znamky.

Rodi¢e na druhou stranu popiraji, ze by ditéti néjak davali najevo jeho
onemocnéni, k détem se snazi pristupovat jako ke zdravym co nejvic to nemoc dovoli.
Matka E naptiklad tvrdi, ze jeji vychovny piistup je stale stejny - ,,47 je zdravy nebo
ne, dostane. Se zeptejte sestricek, ja jsem mu dala i tady, musi se. Tvrdd ruka musi
byt.“ To naptiklad matka D popisuje, ze dokud je nemocny, nedovoli si na néj sahnout
tvrdsi rukou, ale jakmile se jeji syn uzdravi, vrati se vSe do starych koleji. ,,Urcité
Jjsme trochu povolovali, jinak nékdy mé Stve, Ze ho nemohu placnout, ja jsem pedant,

I3

ale nemohu. Az bude zdravy tak mu rikam, Ze to zase bude.
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Rodice se k diteti stali také mnohem opatrnéj$i z divodu mozného rizika trazu i
onemocnéni, které by dale mohlo ovlivnit 1écbu, a tak déti Casto napominaji,
upozoriiuji je na mozna rizika a nuti je k né€kterym ¢innostem (napft. jidlo, spravné
uzivani pomucek — berle — divka B atd.). V ptipad¢ matky B, se zd4, ze byly reakce
velmi piehnané. ,,VZdycky jsme z nemocnice jezdili domu. TakzZe jsem ji beze mé
nikam nepustila, kdyz jsme byli doma. Vzdycky jsem chodila s ni“.

Vétsina rodic¢d uvadi, ze vlivem nemoci ziskali k nemocnému ditéti mnohem
bliz§i vztah, ktery se projevoval oteviengjsi komunikaci a kamaradskym vztahem.
Vlivem dlouhodobého odlouceni od okolniho svéta se Casto dvojice, ktera spolu
travila ¢as v nemocnici, na sebe vzajemné¢ upnula. Napt. matka A popisuje: ,,My jsme
se tedy s tou nemocnou dcerou na sebe hodné upnuly, nebo spis ona na me. “Matka B
zase tika ,, Nehnu se bez ni, ani ona beze mé. Spime spolu v jedné posteli. VZdy jsme
meély blizky vztah, ale ted uplné. Uz bez ni ani neusnu.” Otec G pak hovoii

o sehranosti se svym synem, tedy podava v podstaté tu samou informaci fecenou tzv.

»chlapskym stylem®.

10.2.5 Jaké zmény obecné zaznamenavaji samotné déti? Zménil se
vztah déti viiéi rodi¢tim?

Déti na otazku ,,Jaké zmeny nastaly potom, co ti diagnostikovali onemocnéni?
Jaké to bylo pred tim, nez jsi se dozvédél/a o té nemoci a potom? “ odpovidaji logicky
vyctem omezeni, kterd se s nemoci poji, a ktera jim ze dne na den zméni dosavadni
zpusob zivota. Mezi ta nejCastéj$i omezeni, kterd déti uvadéji, patii: zmeéna stravy na
nizko-bakterialni, omezeni pohybu a socidlniho kontaktu s ostatnimi détmi, s tim
souvisejici dlouhodoba absence ve Skole a odlouceni od spoluzakii. Nejcastéji déti
trapi omezeni pohybu. ,,Nejhorsi byl asi fotbal, nemohl jsem ven a tak. Chtél jsem si
zahrat, ale nemohl* (chlapec E). ,,...jsem hodné rada tancovala a nemohla jsem s tou
ortézou a tak* (divka B). Divka B méla osteosarkom dolni koncetiny a jiz delsi dobu
uziva k chiizi berle, které omezuji jeji pohyb, kviili ¢emuz ztraci chut’ chodit ven a
zdrzuje se prevazné doma. ,,Od té doby co jsem onemocnéla, tak prosté i potom co
jsem se vylécila, tak nechodim ani tolik ven, protoze jsem si zvykla, Ze jsem porad
doma a tak. Venku mé to ted’ moc nebavi.” Divka nemize, jak tika, ,,d€lat blbiny*

s ostatnimi détmi, a tak se pro ni stava zajimaveéjsi sledovat filmy, hrat hry a surfovat
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na internetu. Mize zde dochéazet k tomu, Ze divka proziva litost nad tim, co diive
sméla a nyni nesmi, a tak se tomu rad¢ji vyhyba a obranné stavi do poptedi to, co ji
bylo blizké v dob&€ nemoci. ,,Ja se viastné nenudim, kdyz jsem sama, vidycky se néjak
zabavim* (divka B). Hrat roli miize v tomto pfipad¢ i postoj matky, kterd je na dceru
extrémné vazana, zpocatku ji nikam nechtéla poustét samotnou atd. Dcera si tak
mohla vytvofit obranny postoj proti matce v tom, ze hledala, co vSe je na vazbé
k matce vlastn€ pozitivni (ze nechodi ven atd.). Nekteré¢ déti zaznamenaly zménu
samy na sob¢, napt. divka A hovofi o tom, ze jiz nepfemysli nad ,,hovadinami®.

Déti zaznamenavaji také zmény priorit, jedna se o jiz popsané potadi dulezitosti,
na které nedaji pfed nemoci rodice dopustit, a najednou vlivem nemoci dojde k tomu,
7Ze uz tyto véci nejsou tim nejpodstatn€jSim. ,,Pred nemoci jsem si treba musela
vSechno uklidit, ale ted’ si uvédomila, Ze to neni tak diilezity, Ze to nemam uklizeny.,
»Mamka byla vidy takova dost pracujici a Ze si tireba i ted uvédomi, Ze uz by to
stacilo “ (divka C). Nékdy na druhou stranu vnimaji jako vyznamnéjsi véci, které pied
nemoci nenabyvaly takového vyznamu. .,...t7eba ji doslo, Ze i prochazky na zahradé
JSou vyjimecny a uzasny, Ze to neni jen obycejna zahrada. Dochdzelo nam to v§em, Ze
kdyz jdeme na pet minut ven, tak je to uspech “(divka C).

Na otazku ,,Zmenil se tviij vztah s rodici poté, co lékari zjistili tvé onemocnéni? *

déti uvadi, ze jsou na né€ rodice od té¢ doby hodné;jsi, tolerantnéjsi, davaji na né vice
pozor. Déti k rodi¢lim maji bliz8i vztah, ktery popisuji tim, ze se jim vice svetuji, vice
spolu komunikuji, travi spolu vice ¢asu. V nékterych rodinadch dochazelo k bliz§imu
vzajemnému porozuméni. ,,/ jsem jim vic zacala naslouchat a oni mné zase. Zacali si
uvedomovat, co chci, co mi vic pomiize, s ¢im bych ted’ byla rada a tak* (divka C).
Chlapec D zase tika: ,,Predtim jsem vic zlobil, délal jsem vic lumparny, a ted uz ne.
Kdyz se chovaji rodice jinak, tak i ja. Tim jak byli smutni, tak jsem knim byl
hodnejsi. “ Déti také upozoriiuji na zménu chovani rodici v nékterych oblastech.
~Mamka uz nepremysli nad... no, nekouka prosté na takovy to, zZe jsem dostala pétku
ve Skole, nebo ja tedko ne, ale ségra prosté, kdyz dostala poznamku, Ze byla na
mobilu, tak to mamka uz prehlizi a vika, ze uz to neni takovy dulezity, Ze to zdravi je

na prvnim misté““ (divka A).
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10.2.6 Partnerské vztahy

Zajimalo nds, zda vlivem vaZného onemocnéni ditéte v rodiné¢ dochazi ke
zménam v partnerském zivoté. V naSem vyzkumu se jednalo celkem o 7 rodin,
pficemz ani jedna zrodin neni rozvedend, pouze vrodin€ B Ziji v odd€leném
manzelstvi.

VétsSina rodi¢t uvedla, Ze se jejich partnersky vztah pod tihou véazného
onemocnéni v rodin€ nezménil. Matka D naptiklad uvedla, ze ji manzel obc¢as leze na
nervy kvili pfehnané starosti o dit¢ a obave, Ze by se néco mohlo stat ,,Nekdy to
prehdni, je moc opatrny k synovi. Ze ho hodné hlidd, nesmi skdkat, béhat. Ze ho vice
omezuje . Nekteti rodice, jak jsme jiz uvedli v kapitole (10.2.3), se naopak mén¢
hadaji a nefesi problémy v takové mife jako dfive. ,,Prehodnotis vSechno. Pak si
Fikas, kdyz vidis druhé, jak se hadaji, co resi, co viibec resi za pitomosti““ (matka F).

Ackoliv vétsinou dochdzelo k dlouhodobéjsimu odlouceni partnerit z divodu
toho, ze jeden z nich ziistaval v nemocnici s ditétem, rodi¢e se nezminuji o tom, ze by
zde dochazelo k n&jakému odcizeni. Naopak néktefi dotazovani rodie pocituji
posileni vztahu napt. matka A popisuje ,,ze bychom si byli cizejsi nebo néco, to viibec
ne, naopak, je to takovy intenzivnéjsi, takovy pevnéjsi.

To, ze nemoc vztah posilila, popisuje 1 otec G. ,,Mozna nas to jesté vic stmelilo, vice
Jjsme na sobé pracovali. “

Otec C tuto problematiku zobeciiuje a popisuje, ze nékteré vztahy onemocnéni ditéte
posili, naopak v n€kterych ptipadech dochazi k tomu, Ze spolu tuto obtiznou situaci
partneti nezvladnou. ,,Pokud je néco trvaly, tak se to neznici, pokud to nema trvalou
hodnotu, tak to nerozloZi tohleto, ale stejné by se to rozpadlo. Kazdy retez je tak silny,
jak je silny jeho nejslabsi clanek* (otec C).

Z vypovedi rodict v nasem vyzkumu nevyplynulo, ze by v dusledku vazného
onemocnéni ditéte doslo k né¢jakym vyraznym zmeénam. SpiSe nez ze by rodice méli

problémy, si jsou naopak bliZe.

10.2.7 Sourozenecké vztahy

Zajimalo nas, zda rodice €1 samotné déti zaznamenali zménu v sourozeneckém
vztahu. Rodice se k tomuto tématu vyjadiovali nasledovné: pokud v rodiné byl mladsi

sourozenec, tak se vztahy mezi détmi nezménily, respektive mladSim sourozenclim
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nebyla vaznost nemoci déti az tak vysvétlena, ¢i byly ve véku, kdy tuto vaznost plné
nepochopily. Jedina matka B uvedla, Ze se vztah mezi nemocnou dcerou a mladsi
zdravou dcerou zlepsil. ,,Predtim se hodné praly, ted uz je to dobry.” Nalas se
zlepsily sourozenecké vztahy i v rodiné C, kde ale otec dale popisuje, ze to nema
dlouhé trvani a po urcité¢ dob¢, kdy je nemocné dité vice fit, se vSe vraci do starych
koleji.

V ptipadé, Ze jsou v rodin€ star$i sourozenci, rodi¢e Casto uvadéli, ze mladsim
nemocnym détem tito sourozenci pomahali, hovofili s nimi o nemoci a podporovali je.
Napt. matka E popisuje: ,.Jses dobrej, si nejlepsi, rikal starsi tomu mladsimu. Hodné
si povidali, $li dost do sebe. Puvodné jsem myslela ze budeme spavat spolu, jak mél tu
chemoterapii. Tak ten starsi kolikrat ne, ja ti ho pohlidam, zvracel, nékolikrat k nemu
vstaval, rano musel do skoly, opravdu se hodné semkli. Ten vztah mezi nimi se hodné
zmenil. “ Matka D pak popisovala, Ze starSi sourozenec tomu mladSimu vénoval vice
svého Casu ,,porad by ji chtel mit u sebe, myslim, Ze jsou spolu ted’ castéeji, dcera se
mu hodné vénuje.

Stejné€ tak 1 samotné déti popisovaly, Ze se mezi nimi a star§imi sourozenci
vytvoftil lepsi vztah, ktery se vyznacCoval napt. u D jiZ zminénym Casem, ktery mu
star$i sourozenec veénoval, dale uvadi ,,snazi se mé vytahnout ven a bere mé i na
nejaky vylet” nebo chlapec E, ktery zminuje, Ze se s bratrem nyni tolik nehéadaji a
k tomu na n¢j bratr dava vétsi pozor nez pred onemocnénim.

Déti, které maji doma mladsi zdravé sourozence popisuji, Ze u mladSich
sourozenci zaznamenaly zménu v chovani. ,,Byl mnohem hodnéjsi, tolerantnéjsi.
Nemohl do mé strcit. Pomdahal mi vic.“ Tato zména vSak trvala dle nich jen po dobu
toho nejhorsiho obdobi v 1é¢bé a ted’” se v§e pomalu vraci do starych koleji. ,,Pak kdyz
uz jsem mohla vice, tak se zacal chovat zase jako predtim, uz jsem rada, ze se ke mé
uz nechovd jako ke kyticce. “ Déti si uvédomovaly, Ze mladsi sourozenci jesté nemaji
dostate¢né rozvinuty rozum na to, aby pochopily vaznost tohoto onemocnéni. Divka
A to napt. vysvétluje na ptikladu, kdy jeji sestra zaCala simulovat, aby nemusela do
Skoly. ,,4 vithec si neuvédomovala, ze mi je vlastné strasné Spatné a Ze prosté to
nechapala, ani ted to nechape, mysli si, ze kdyz jsem doma nechodim do skoly a
proste valim se akorat, tak je to to nejlepsi na svete, co existuje, pritom mné je Spatné

a vitbec to neni pékny tohle onemocneni.
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10.2.8 Podpora zaméstnavatele, finan¢ni situace rodiny

Onemocnéni ditéte zplisobi okamzity zdsah do rodiny a to také po strdnce
finan¢ni. Ve vSech dotazovanych rodindch se jeden zrodici vzdal nacas svého
zaméstnani a travil ¢as s nemocnym ditétem v nemocnici ¢i ndsledné¢ doma. To
samoziejm¢ zpusobilo ztratu jednoho platu, ktery se ze zacatku musel kompenzovat
usporami ¢i podporou okoli a tlakem na pracujiciho rodice, ktery v tu chvili musel
napf. v ptipad€ rodiny E vice pracovat. ,,Manzel porad v praci od pondéli do nedéle
abychom to zvladli. “ Pod vlivem nemoci ditéte se dostava rodina do nepfijemného a
obtizného obdobi, které se snadnéji prekonava v piipadé, kdy ma rodina podporu ve
svém okoli. Pokud je tato podpora i na stran¢ zaméstnavatele, miize to pro samotné
rodi¢e byt velké pozitivum a uleva. ,,Nastésti mi vysli vstric, podrzeli mi misto. Ted’
mohu kdykoliv opustit zaméstnani a jit domui. I pan reditel se zajimal, jak na tom maly
je, zda nepotrebujeme néjakou financni pomoc‘ (matka E). ,, Toleruji mi, Ze v tuhle
chvili nechodim do prace, takze to je dobry“ (otec G).

Rodiny se zminuji o pohotové podporfe nadace Dobrého andéla, piispévek, za
ktery jsou velmi vdécni, ¢asteCné kompenzuje velmi pomalé vytizeni piispévku od
statu ,,Pomiize, i kdyz si clovek vika, zZe to prenecha dalsim... tak ve findle zjistite, zZe
potiebujete, kdyz tam ty dva platy nejsou a preci jen s témi socialnimi sluzbami to
trochu trva“ (matka A). To, Ze vytizeni prispévku na péci o dité trva delsi dobu, neni
jediné negativum, které rodiCe shleddvaji na celkovém systému. Naptf. Matka A
podala Zadost o ptispévek na odbor socialnich véci, kde jim ovSem bylo feceno, ze
s tim nemaji moc pocitat a Ze to kolikrat nedostanou ani déti s leukémii. ,,7o0 vds pak
strasné mrzi, Ze vy makdte porad, odsunete ty deti na druhou kolej, pracujete,
odvadite vse, tak jak se md, a kdyz nastane néco takového, tak vy nemiiZete zustat
s ditetem doma, nebo miizete, ale bez vsSeho. A musite si jesté platit socialni a
zdravotni, to je vsechno Spatné nastaveny.” K struktuie socidlniho systému ma
vyhrady 1 otec C, ktery tvrdi, Ze stat v tomto bodé¢ selhava,. ,.Jd vim, Ze Zadny systém
neni dokonaly, ale tohle je nekompetentni, neosobni, pomaly, nediistojny.

Za prvé shledava nedostatky v pomalém vyfizeni téchto ptispévkil, které muize
mit pro rodiny s nizkymi ptijmy fatalni ddsledky. ,,Oni vam pak priznaji prispévek,
oni vam ho doplati zpétne. Ale lidi, co maji malé prijmy, a v tu chvili, nez vam ho
vyplati, se dostanou do prekérni financni situace a vérim, zZe to miize tu rodinu i

rozvratit. *
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Za druhé upozornuje na pracovniky, ktefi nemaji co docinéni s konkrétnim ptipadem,
a tak mohou jen velmi tézce posoudit dany ptipad. ,,Prijde do domacnosti néjaka
socialni pracovnice, ktera nemd ani anunk o tom, co se déje. Doktor, kterému
prinesete zpravu z Motola, udéla posudek, aniz by ho vidél. Pak socialni pracovnice,
ktera v klidu napise, Ze dité je sobéstacny, naji se samo, oblékne se, pripravi si
svacinu, a vy pritom to dvacetikilové , plesaté” dité nosite na zachod, aby se
vycuralo. “ Tyto vySe uvedené body se zdaji otci C ponizujici a stejn¢ jako matka A
upozornuje na to, ze tento systém neni spravné nastaven. ,Jak je mozny, Ze nékdo nic
nedela a miize dostavat takové davky a vy makdate cely Zivot a pak ani nemiizete doma

zustat s nemocnym ditétem. Ty déti vas prosté potiebuji“ (matka A).

10.2.9 Zdravé déti v rodiné jsou na druhé koleji

Zdravého sourozence nemoc ditéte zasahne stejné tak jako ostatni ¢leny rodiny.
Jde ptedevsim o to, ze se jeho Zivot najednou razantn¢ zméni. Dochazi zde povétSinou
k dlouhodob¢jsimu odlou€eni od jednoho zrodi€i, dlouhodobéjsi absenci riznych
vyleti a dovolenych atd. O déti se Casto stara nékdo z ptibuzenstva, vétSinou
prarodice ¢i dobfti pratelé rodiny, ktefi se timto snazi podpofit rodinu, aby obdrzela co
nejméné trznych ran, které by ji mohly ublizit. ,,Na tréninky se dostaval jen diky tomu,
Ze jsem mél kamarada trenéra, ktery se o néj staral po odpoledne “ (otec C).

Zdravé déti v roding jsou povetSinou odsunuty tzv. na druhou kolej, jak popisuje
otec C, ktery tuto problematiku jesté blize specifikuje. ,,Jeho Zivot se najednou smrskl
na néjakou logistiku, kdo ho kam odveze, kdo si ho kde vyzvedne, kde bude o vikendu.
....prozival to onemocnéni po svym, ale z toho rodinného Zivota byl viastné vytésnénej,
ono to ani jinak nejde. *

V rodindch C a F si mohli oba rodice dovolit v praci udélat ¢astecné volno na
par dni a mohli se tak diky tomu stfidat (napf. rodina C otec pond¢li—Ctvrtek, matka
ctvrtek—nedéle, matka F — stfidava péce s manzelem po 2—3 dnech). Rodice shledava;ji
pozitivni pfinos v této stiidavé péci, jelikoZ zdravé dité tak uplné neptichdzi o kontakt
s tim rodi¢em, ktery by za normalnich okolnosti travil po vétSinu ¢asu s nemocnym
ditétem v nemocnici. VétSina rodict si vSak tuto stfidavou péci dovolit nemohla, a
jeden z rodict byl tak trvale s nemocnym ditétem.

Matka A popisuje, Ze vlivem dlouhodobéj$iho odlouceni od zdravého ditéte

doslo k tomu, ze se jejich vzajemny vztah zménil. MladSi zdrava dcera byla pred
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onemocnénim jeji sestry upnuta spiSe k matce, a nyni se tento vztah presunul smérem
k otci. ,, Vis, mami, jak jsem ted hodné s tatkou, tak si s nim ted’ rozumim vic nez

s tebou a ty, jak si se ségrou, tak si zas rozumis vic s ni“, popisuje matka A rozhovor

se svoji dcerou.

10.2.10 O nemoci se nebavime, presto je Cislo 1

Vétsina rodicl popisuje, ze hovoftit o problému rakoviny ¢i nadoru, ktery u nich
vyvstal, je pro n¢ velmi obtiZzné. Proto 1 vzhledem k véku déti voli tyto rodiny jiny
nazev a snazi se tak détem tento problém pfiblizit jinym zpisobem. V rodin€ E hovofi
o rakoviné jako u ,,bubliné¢, v rodin¢ G zas hovofti o ,,bouli“. ,,Nechceme pred nim
mluvit, aby rikal ,,ja mam nador a rakovinu a takovy ty slova“, v rodiné A zas hovoii
o0 ,,spenzbobu®. Rodi¢tim jsou slova jako rakovina, nador velmi nepfijemna, ovSem
déti s témito slovy nemély problém a jinak své onemocnéni nenazvaly, viz kapitola
10.1.3. Zda se, Ze to v nich nevzbuzuje tolik emoci. To mlze byt naptiklad tim, Ze
diive ani nevédely, co to znamena a obnasi a nyni to pro né€ i piesto vSe neni podstatné
natolik, aby mély problém o téchto slovech hovofit ptimo.

Doma se o nemoci s détmi zadny z rodict cilené€ ,,nebavi®, pokud je to mozné,
snazi se fungovat jako za normalni situace a nemoc si nepfipominat. Pfesto uvadi, Ze
omezeni, kterd jsou s nemoci spojend, jim to stejné stale pfipominaji, a tak nelze o
uplné absenci tohoto tématu mluvit. ,,Musi hodné pit a jist, takze porad to slysi, aby
hodné jedl, aby se nam to zvedlo “ uvadi matka D.

Déti potvrzuji to, co fikaji rodice, tedy to, ze se cilené o nemoci doma nebavi,
ale presto jim nemoc stale pfipominaji zédkazy ¢i rady rodici, které s ni souviseji.
Napt. divka C tika: ,,Spis Ze mi Fikali, Ze nesmim tohle. Mamka mi vikala ,,umyj si
ruce, nemiizes jit ven, protoze ted pada listi, je v tom plisen, nemuzes délat tohle a
tamto, nebo zitra jedeme do nemocnice, za 4 dny jedeme do nemocnice, napij se a vem
si léky, snez to, nejez tohle a takhle.

Rodi¢e mezi sebou samoziejmé& o nemoci komunikuji. Napt. otec C popisuje:
wdamozrejmeé, to je cislo jedna. Prvni je, at nam prezZije, at se uzdravi a pak je to
neustdlé omlivani toho, co to pro ni znamend atd. “ Dle otce C je velmi obtizné najit
miru toho, jak ¢asto o nemoci hovofit a jak o ni hovofit. Rodi¢e maji nemoc v hlaveé
24 hodin denné, a tak pro nékteré se miize toto téma stat jiz nepiijemné a
vycerpavajici, a proto se doma o nemoci tolik nehovoii. Napt. matka D tika, ,, mé se

nikdo nezeptal, protoze védeli, Ze toho mam asi taky plnou hlavu .
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V rodinach, kde jsou mladsi sourozenci, se snaZzili t¢éma nemoc pfed nimi Uplné
vypustit (napt. matka A, B). V pfipad¢ rodiny A (10 leta mladsi dcera) se snazili
informaci dcefi n¢jakou dobu utajit. Kdyz nemocné dcefi vypadaly vlasy, museli ji to
Jiz fict. Vysvétlila ji to babicka, ale matka v podstaté situaci s mladsi dcerou popisuje
takto: ,,.Sama chudak musela néjak proplouvat, protoze manzel ten o tom s ni vitbec
nijak nemluvil, mozna babicka.* Dle matky dcera neméla tolik prostoru si s nékym
popovidat.
Tam, kde v rodin¢ byli starsi sourozenci, rodice naopak popisuji, ze samotné déti mezi
sebou oteviraly t¢éma nemoc (napt. matka E).

Pro nékteré rodiny bylo obtizné hovofit o nemoci s cizimi lidmi, napf. matka A
tika: ,,Jit do néjakého prostiedi, kde to o nas nevi a znaji nas, tak tam s tim porad

jeste bojuju. Nejde mi to vyslovit, radéji reknu, Ze je nemocna. “

10.2.11 Zmény ve volném case rodiny

Rodice uvadi, ze volny ¢as v rodin€ hodné piizpisobuji nemocnym détem, které
z diivodu rizika onemocnéni nesméji do velkych spolecenskych prostorti jako je napf.
kino, divadlo, ndkupni centrum atd. Kompenzuji to hodné vylety do pfirody,
vychazkami po okoli ¢i kratkymi sportovnimi aktivitami, ,,Snazime se, aby syn chodil
ven napr. na ryby* (matka D). Otec G zase tika: ,, Vezme si vrtulnik nebo drona,
koleckovy brusle®. Obecné se vSichni rodi¢e détem zacali vice vénovat. Mladsi
sourozenci ¢asto vtomto prozivaji jiz zminéné omezeni (absence Castych vyletd,
dovolenych atd.). Matka A naptiklad uvedla, ze mlads$i zdrava dcera se musi
piizpusobit t¢émto zménadm, jelikoZ nechce, aby to t€ druhé nemocné bylo lito. ,, Nejde
vzit jenom jednu. “

Rodice také uvadi, Ze ptestali jezdit na dovolené, coz napf. v rodiné F zptsobilo
u matky zavist a rozc€ileni nad tim, Ze n¢kdo jiny ma neomezené moznosti a oni budou
opét travit prazdniny po nemocnicich. ,,Byla jsem nastvand na rodice, kteri si planuji
dovolené na léto, planuji si more. Uz to mam v sobé hotovy, ale fakt se to objevilo a
dost mé to zaskocilo. “
Onemocnéni vyZadovalo také omezeni navstév, na které byly nckteré rodiny zvyklé

(napf. matka A, B).
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10.3. Co rodinam pomdahalo a co je naopak oslabovalo

v

V této podkapitole se zamétime na faktory, které rodindm v dané situaci

pomahaly a které ji naopak zhorSovaly.

10.3.1 Co rodi¢im pomahalo vyrovnat se s nemoci jejich déti?

Casto se ve vypovédich rodi¢t opakovalo ,,jsou na tom déti i hir*, néktei
rodi¢e dokonce uvadi, Ze jim pocit toho, ze jejich déti jsou na tom lépe nez druhé,
dodava silu a nad¢ji vtom, Ze oni jsou témi, ktefi nemoc takiikajic projdou bez
vetSich obtizi a s trochou §tésti. ,,Jsou tu deti, kterym rekli, Ze nemaji vitbec Sanci,
nebo maji malou Sanci a vy vite, Ze snad si jen odkapeme chemoterapie a snad konec “
(matka A). VSichni rodi¢e na poloZenou otdzku ohledné vyrovnani se se situaci
odpovédéli, Ze nejzasluznéjsi cast ma v tomto pifipad¢é opora rodiny a blizkych lidi
kolem, ktera se pro né stala velkou pomoci k piekonani této obtizné Zivotni etapy.
Matka A ¢i F jesté zdlraznuji pomoc ze strany viry a véficich. Matka F kiestanka
dokonce uvadi, Ze ji vira nejenze pomohla v pochopeni toho, pro¢ se to stalo, ale
pomaha ji celkové i s 1éCbou jejiho syna. ,,Ja diky tomu stojim. A vim, Ze diky tomu
projdu vsim a to neni moje predstava. To neni nahoda, Ze mu to zabird, to neni
nahoda, Ze to takhle dobre snasi. To neni nahoda.

Vsechny maminky se také shoduji na tom, Ze velkou miru podpory jim
dodavaly ostatni maminky v nemocnici. Mnohokrat se z vypovédi zda, ze to pro
Napt. matka A tika: ,,Maminky mi dost pomdahaly, hodné na tom zacatku ja z toho
byla uplné vytrestena, jako blazen. A ted je vidite, maji treba horsi tu diagnozu a
sméjou se a bavéji se a odejdou si a jdou si pokecat. A tak jsem si Fikala, to nemiiZes
byt nékde na dné, kdyz oni jsou v uvozovkach v pohode. Szijete se s tim, dnes taky
vidim, kdyz prijdou ty nové maminky, jak jsou vystrasené, ale musi pockat.

Ja jsem méla myslenky, Ze tady piijdu a skocim z mostu, Ze to prosté nedam.
Maminky mé tady vzaly mezi sebe: , Neblbni, da se to zvladnout..."”, popisuje svou
zkuSenost matka E. Matka B ftika: ,,Hodné meé pomdahaly tady v nemocnici, ty
kamaraddky, ze jsme tady byly spolu. Ty mé z toho dostaly. “ Pro matku E se dokonce

toto prostfedi stalo mnohem vét§i oporou a motivaci nez jeji blizké okoli. ,,Doma

nikdo. Babicky porad chodily, brecely, no prosté nikdo. Ja se sem tésila (do Motola),
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tady mé to vzdy nabilo...” Matka E pak také oceiiuje podporu herniho specialisty a
sestfi¢ek na oddéleni.

Ptes veskera omezeni a diskomfort na nedaleké ubytovné se celkové zda, ze pro
maminky byla pfitomnost v nemocnici piinosnd. ,,Tady vSichni vds vezmou a
nenechaji vas chvilku samotnou, abyste o tom premyslela“ (matka E). Diky této
podpofe a projevenému porozumeéni se zda, Ze nékteré veci zvladaly maminky
mnohem snaze.

V nemocnici se v podstaté na urcitou dobu vytvari nova socialni skupina, jejiz
¢leny spojuje obtizna zivotni etapa, do které se rodie dostali kvili onemocnéni svého
ditéte. Tuto skupinu spojuje také diagndéza onkologického onemocnéni, pobyt na
stejném odd¢leni, podobné problémy pii 1€€beé a vira v to, Ze to dité zvladne.
Maminky popisuji, Ze mezi nimi a ostatnimi maminkami vznikalo ¢asto cenné
pratelstvi, vzajemné se podporovaly, snazily se spolecn¢ najit chvilky odreagovani se.
»Kdyz uz jsem neméla silu, tak jsem Sla ven, pokecala, pobrecela, uvarily jsme si kafe
s maminkami. Chodily jsme i treba na vino, pak jsme zas nabraly silu na dalsi den
(matka E). Pfedev§im mezi sebou Casto probiraly své starosti, trapeni s nemoci, své
obavy, travily spolu spoustu Casu. ,,Byly jsme spolu pak dennée, porad jsme délaly
nejaké srandy, tak jsem se celkem z toho dostala“ (matka F). VSechny maminky
v podstaté uvedly, Ze to, co prozivaji, je nepopsatelné a t€zko to 1ze slovy predat dal.
Clovek, ktery to nezazil, podle nich nemtize pochopit to, co pravé prozivaji, ,Je fo
zkusSenost, ktera neni prenosna* (Matka F). Mozna proto se ostatni maminky stavaji
sttedobodem v podpoie a porozuméni, které rodice nemocnych déti nemohou nalézt
u svych blizkych, ,,Moji rodice, ani sestry to nevidi, co se tady odehrava, jaky to tu
je“ (matka B). Podobné matka E ftika: ,,Poznala jsem spoustu hodnych lidicek,
maminek, kamaradky, ty jediny vi, nikdo to jiny nepociti, pokud si tim clovek
neprojde.

»INekdy je to strasné tézky sbirat odvahu na dalsi den, aby tam byl viibec k nicemu,
aby pomohl tomu ditéti a nebyl tam spis na obtiz“ (otec C). Ackoliv to pro rodice bylo
casto velmi obtizné, uvédomovali si, Ze je zapotiebi, aby pied ditétem byli silni, jak
jen to emoce dovoli, a stali se tak dostatecnou oporou pro dité, které proziva kromée
strachu také spoustu bolesti a nepfijemnych =zazitki pojicich se s léCbou
onkologického onemocnéni. ,,Kdyz je vedle ni clovek v pohodé a nebuli, tak ona je

taky v poradku “ (matka A). Matka F také sdili stejny nézor: ,,Myslim, Ze hodné dela
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postoj rodicii. Ja jsem mu pak priznala, Ze jsme breceli. A on mi Fekl, proc jste
breceli?

Je velmi podstatné, Ze aZ na jedno dité, které je aktuadlné v remisi, prospivaji
vSechny déti bez jakykoliv vaznéjsich zdravotnich komplikaci. V opaéném piipadé by

to mohlo relativné zménit zpiisob, jakym by se rodice se zdvaznou situaci vyrovnali.

10.3.2 ,,Nebyt maminKky... asi bych tu uz nebyla*

vvvvv

predevsim pak ti, ktefi s détmi travi Cas v nemocnici. To, jak se diky tomu zménil
vztah mezi rodi¢i a détmi, jsme jiz popisovali v kapitole 10.2.4. D¢t si predevSim
vazi Casu, ktery s nimi rodice travi, a pak také péce. ,, Mamka mé podrzela, ta mé
podrzela snad v kazdé minuté“ (divka D). ,, Urcité mamka, protoze ta tady byla furt se
mnou, furt se o me starala‘ (chlapec E). Déti si také uvédomuji, kolik pro né€ rodice
obétovali. ,, Nechci nic Fikat, ale asi bych tu uz nebyla. Ona se tam o mé starala,
nutila mé do jidla, prosté tohle sestricky nedélaji. Mamka je mamka“ (divka B). Pro
déti je, zda se, velmi zasadni pifitomnost nékoho z rodici v nemocnici (nasledné 1
doma). Dochéazi k tomu, ze déti nabyvaji pocitu, Zze v tom nejsou samy a maji nékoho,
o koho se mohou kdykoliv opfit, s kym si mohou popovidat, zahrat si né¢jakou hru a
kdo jim pomuze, kdykoliv budou potiebovat. Divka A napiiklad popisuje, Ze
pritomnost maminky je pro ni velmi dilezita, kdyby u ni mohla 1 spat, bylo by to jesté
lepsi. ,,Na té hematologii tam ty mamky mohou spat, tak to bylo jesté takovy lepsi, Ze
tam mamka s vami byla i pres noc, kdyz treba vam nebylo dobre, nebo tak. *

To, jak moc dulezita je ptitomnost blizké osoby, popisuji 1 samotni rodice. Ti si
nejen nedokaZou predstavit, Ze by v nemocnici nechali dit€¢ samotné. Pocit'uji, Ze
pritomnost rodicli je nezbytnd a ditéti velmi pomahd. ,,To dité vas tady hrozné
potiebuje... I kdyz tam jenom sedite, i kdyz to dite spi, je mu Spatné, tak to, ze tam
sedite a nemusite vlastné vitbec nic délat, ta vase pritomnost to je hrozné moc
dulezity, to dité vas vnima.* ,, ...a myslim, ze je jedno, jestli je ditéti 10, 14 nebo 17,
nehraje to roli* (matka A).

Nekteré déti na otazku ,,Kdo byl pro Vas nejvétsi oporou? zmiiuji po rodicich také
kamarady, vétSinou pak ty, ktefi s nimi byli na stejném odd¢€leni. ,,Hlavné mé tady

podrzeli kamaradi v Motole, co to méli to samy. Jeden kamarad mél to samy, mél to
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v noze a uplné mé podrzel a za to mu urcité dekuji“(chlapec, D). Déti spolu Casto

hraly rizné hry, star§i déti mlad$im pomahaly a radily jim.

10.3.3 Hospitalizace v nemocnici a co v jejim pribéhu détem

pomahalo, a co jim naopak nevyhovovalo

Dé&ti maji dle dotazovanych rodic¢i v dnesni dobé velkou vyhodu diky rliznym

elektronickym pftistrojiim, které je Casto zabavi na dlouhou dobu a zkrati jim tak
dlouh¢ chvile v nemocnici. Déti Casto v nemocnici vyuZzivaji internet a socidlni site,
diky kterym mohou byt stile v kontaktu se svymi vrstevniky a nedochdzi tak
k takovému odlou€eni. To, Ze déti hojné vyuzivaji elektroniku jako zdroj zabavy,
dokazuje 1 nase pozorovani. Kdykoliv jsme se seznamili s détskymi pacienty, méli
v ruce telefon, tablet ¢i pocitac. I samotné déti zminuji, Ze diky pocita¢i mohou délat
mnoho véci (internet, filmy, hry atd.) Nekteré déti dle rodict rady vyuzivaji i
nabizenych sluzeb v nemocnici — rtizné ru¢ni prace a zabavny program, o kterém
hovoti 1 déti. Dlouhy ¢as straveny v nemocnici jim pomahaji také kratit pani ucitelky,
které za détmi dochdzi, aby nezameskaly ucivo ve Skole a v ptipad¢ toho, ze to
zdravotni stav dovoli, mohly opét nastoupit ke své stavajici tiide.
Détem v nemocnici €asto pomaha 1 spolecnost ostatnich déti, to popisuje napiiklad
matka D. ,,KdyZ je tady na pokoji s veétsimi, tak mé vyhazuje brzy z pokoje. Mél
starstho kamarada a ten ho hodné drzel. Zabavi ho pocitac, srandicky.* Divka C zase
tika: ,,Na pokoji jste treba s kamaradkou nebo s nékym, takze s nim si taky povidate
nebo resite.

Pti 1é€bé maji déti stavy, kdy jim skoro nic neni a na druhou stranu 1 stavy, kdy
jim je velmi Spatné, jsou stale unavené, zvraci a vétSinu asu prospi.

Cim déle pobyt trva, tim se samoziejmé déti vice t8§i domi a pobyt se pro né
stava po strance psychické velmi obtiznym. Protoze ale détem nic jiného nezbyva,
Casto jsou to jen doCasné negativni stavy, které Casem opét vystiida lepSi nalada.
, Kdyz jsme byli treba ten mésic a kousek, tak to nebylo dobry. To byla na dné,
pobrecela si, ale za dvé hodky byla zase v pohodé. Ne, ze by den dva byla v depresich
to ne.

Dvoje rodi¢e upozorniovali 1 na to, Zze byly véci, které deti obtizné€ snasely,

napiiklad to, kdyZz jim lékafi néco slibovali a nasledné to vlivem zdravotnich
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komplikaci nemohli dodrzet. Tim paddem se napt. slibeny odchod oddalil na dobu
neurcitou. ,,Bal jsem se, Ze ¢im vice mu budou slibovat a nebude se to plnit, tak ze se
blokne a nebude spolupracovat, to bylo jediny, ceho jsem se bal “(otec G). Stejn¢ tak
matka A vypravéla, ze jeji dcera nesméla védét datum odchodu domt. ,,Ji se nesmi
Fict, Ze treba ten a ten den jede domii, to ji strasné shodi dolu. “.Pro déti to miize
znamenat to, ze se téSi na néco, co vlastné nemusi nastat, a tak je dle rodi¢i lepsi
détem spise vysvétlit, jak moc diilezity je tento pobyt v nemocnici, jak moc jim 1écba
pomaha k tomu, aby vSe uz bylo tak jako diiv a jedin¢ tim, Ze to spole¢né prekonaji,
se dostanou k tomuto cili.

V souvislosti s hospitalizaci nas zajimalo, co by déti na nemocnici zménily. Nékteré
déti hovotily o tom, Ze by se détské odd€leni mohlo modernéji vybavit, ¢i 1épe
vymalovat a nejvice si stézovaly na mistni stravu, kterou nejlépe vystihuje divka A:

., Nevim, tady to neni spatny, akorat jidlo je fakt hrozny.

10.3.4 Pomoc psychologickych odborniki

Jak jsme jiz zminovali vySe, velkou miru podpory a pomoci dostdvaly maminky
v nemocnici od ostatnich maminek, které dle nich pfesné védi, co prozivaji, jak se citi
a dokazi si vzajemné poradit a povzbudit se. To vSe ndm dotazované maminky
sdélovaly, aniz bychom se jich na to cilené¢ ptali. Nékolikrat to zminovaly v odpovédi
na rizné otazky. Zda se tedy, ze tuto pomoc opravdu povazuji za velmi pfinosnou.
Na otazku ohledné toho, zda rodice vyuzivali sluzeb odbornikli, ndm vSichni rodice
zodpoveédéli, ze maji s psychologem zkuSenost a to bud’ opakujici se, nebo jen pii
pocatku onemocnéni. Naptiklad matka E uvadi, Ze s psycholozkou hovoftila hned na
pocatku onemocnéni, ale Ze ta vyhodnotila, ze je vSe v potadku. ... jsme spolu asi
hodinku mluvili a pak Fikala, no je videt Ze vy asi nepotiebujete, vy jste takova ... ja to
proste brala stalo se to, stalo a musime to dojet a hotovo*. Matka A uvedla, Ze si
s psycholozkou vzdy radi popovidaji, ale na druhou stranu uvadi, Ze to neni akutni
potieba — ,,... Ze bychom byli na néjakym dné a museli je kontaktovat, to ne.” V obou
piipadech se zda, ze matky si rady popovidaji, ale to, ze si povidaji s psychologem,
v nich vzbuzuje obavu, aby druzi nenabyli pocitu, ze to bez odborné pomoci samy
nezvladaji. Matka F také uvedla, Ze 1 ona méla tu Cest setkat se sjednou pani
psycholozkou, ktera dle ni ale ¢ekala od matky vice psychického zhrouceni, ,, Nevim

zda jsem ji nezklamala. Ja jsem opravdu nebyla zhroucena. Ta pomoc byla mila, ale
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vic ti treba pomiize jina maminka, kterd presné vi, ¢im prochadzis. Vim, Ze to je tézky,
pro nekoho kdo ty déti nema, vcitit se do toho. To spis vSimnéte si jaké vazby se
utvareji tady mezi témi maminkami, protoze ta druha presné vi, ¢cim ta druha prochazi
a to nedas, nemiizes nikde vystudovat, vycist z knihy. “ To jiz opét poukazuje na to, Ze
psychologicka podpora je jisté¢ pro rodice cennd, v nékterych piipadech i1 potiebna
napt. matka D tika ,,byla jsem u psychiatra, pomohlo mi to“, ale pro nékteré je
podstatné piinosnéjsi spoleCnost maminek, ,, kterd presné vi, ¢im prochdzis “ (matka

F).

10.3.5 Jak se zachovalo okoli k situaci

Blizké okoli se kratce potom, co se dozvi neptiznivou zpravu, snazi rodinu ¢asto
podpoftit, rodi¢im chodi zpravy, blizké okoli telefonuje a snazi se timto rodiné¢ davat
najevo, ze maji kolem sebe mnoho lidi, ktefi na n¢ mysli. Ne vzdy to ale mtze byt pro
rodiny pfijemné (matka F). ,,Prvni tyden nas vsichni bombardovali telefony a
zpravami, jak na nas vsichni mysli a drzi palce. To je spis otravny, kazdému po sto
padesaté vypravet, co se deje “, proto, jak matka popisuje dale, zvolila vzdy néjakého
styéného ,,distojnika®, ktery mél za ukol informaci poslat dal. To je taktikajic prvni
vlna, kdy okoli dit¢ nevidi a pouze z doslechu vnimaji tu vdznost onemocnéni. Ve
fazi, kdy se dit€¢ dostavd z nemocnice domt, pfichazi vina solidarity a litosti. Blizké
okoli (prarodiCe, piibuzni) maji napf. v pfipadé rodiny E tendence dit& litovat —
»Pribuznym jsem akorat rekla, aby ho furt nelitovali, , chudacku* Fikala jsem
babickam at mu to nerikaji“.

Rodice popisuji, Ze lidé kolem €asto nevi, jak maji zareagovat, na co se mohou
¢1 nemohou zeptat. ,, Nekdo se stydi aby se nezeptal blbé, tak se radéji nezepta* (otec
C). Matka A uvadi, Ze okoli Casto ¢eka na to, az jak prvni zareaguji oni. ,,Kdyz pak
zjisti, Ze reagujete normalneé, tak se klidné na dceru zeptaji a uz je to lepsi.

Rodice popisuji, ze okoli se k nim stavélo €asto velmi napomocné, at uz to byly
sbirky uspotadané Skolou, zajmovymi krouzky, kam déti dochdzely, podpora blizké
rodiny a okoli, ¢asté nabidky pomoci, ,, Kazdy se pta, jestli nechceme s nécim pomoct,
ale ja rikam, Ze staci, kdyz drzi palce, mysli na ni, nic jiného nepotrebujeme. Zjistite,
Ze opravdu nic jiného nepotiebujete, clovek potiebuje jenom zdravi a stésti “(matka

A). Proto napftiklad otec C oceniuje reakci svého okoli, které okamzité navrhlo, Ze si
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pujdou udélat testy a v ptipad¢€ potieby s nimi mohou pocitat na transplantaci. Takova
nabidka pomoci je k nezaplaceni, ovSem lze ji praktikovat jen v urCitych ptipadech.

Pfevazna cast okoli, predevsim to blizké, je tedy rodin€ velmi ndpomocné a zda se, ze
tuto pomoc a podporu rodina vnima pozitivné. Na druhou stranu ncktefi rodice
hovotili 1 o tom, Ze se v jejich okoli nasli 1 taci, ktefi jim situaci naopak ztéZovali.
O tom hovofti napt. matka D, kterd popisuje, ze v jejich okoli se nasli i taci, ktefi jim
neptali ¢i zavideli razné sbirky a dary. ,,Slysela jsem taky, Ze mame bardk, zavist no.
Jsou lidi i zIi, nezajimalo mé, kdo to rika — to jsou hloupi lidi, nemaji co zavidet.
Podobnou zkuSenost méla 1 matka E, ktera vzpomina na situaci, kdy tocili reklamu
pro Dobrého andéla, kterd v okoli rozpoutala debatu o tom, kolik penéz za ni asi
rodina dostala. ,,My jsme viastné tocili reklamu Dobrého andéla, nas oslovili, ja Fikam
urcité, kdyz vim, ze to pomiuze dalsim rodinam, radi pomuzeme. A pak z toho u nas
udeélali kolik jsme dostali penéz, i ty deéti o tom povidaly ,,kolik jste za to s mamou
dostali penéz“? Takova zkuSenost samoziejmé nezanecha v rodin€é Zz4dné piijemné
vzpominky. V rodiné E to bylo navic jesté¢ zesilené okolim, které davalo matce
¢astecné za vinu onemocnéni jejiho syna. ,,Doma nds trochu potopili, kdyz se to stalo,
uplné nas viaceli, ty nejlepsi kamaradky. Ze jsem mu to udélala schvailné, Ze uz kaslal,
Ze jsem s nim nikam nesla. Kdyz jsme prijeli a chodil s rouskou, tak ho pozorovali
dalekohledem, to bylo hrozny. Matka E se celkové k podpotfe v okoli vyjadiuje
negativng. ,,Vzdy kdyz jsme prijeli sanitkou, tak vylézali a Fikali si, uz ho vezou,

chuddka. Tam se nemdam o koho oprit.

10.3.6 Jaké zmény v okoli zaznamenaly samotné déti?

Déti ¢asto hovofi o tom, Ze okoli je k nim mnohem ohleduplné;si a pomaha jim
Castéji, nez tomu bylo pfed nemoci. Piedev§im pak d€ti zaznamenavaji zménu
v chovani svych prarodict, kteti jsou dle nich hodné&jsi, tolerantnéjsi a davaji na né
vice pozor. Divka C pak upozoriiuje 1 na okoli, které se s ni balo hovoiit. ,, Postoj
nekterych lidi ke mé se zmenil, Ze se se mnou bali mluvit, nevédeéli co mi rict. “ Naopak
byli lidé, ktefi se k ni zacali chovat az pftili§ mile, coz nepovazuje za nutné ba naopak
— ,,Neprijde mi to normalni, aby se nékdo mél chovat hodné jenom proto, Ze je nékdo
nemocny. Neprijde mi to adekvatni, prosté je to normalni clovek, ktery je uplné stejny,
jako byl predtim, takze si nemyslim, Ze by se mél chovat clovék ke mné jinak, protoze

3

Jjsem nemocnd. *
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10.3.7 Spoluprace s 1ékari pri 1écbé

Rodice se k I¢karské péci, ktera jim byla poskytnuta v Motole, vyjadiuji vSichni
velmi pozitivné. At’ uz se jedna o samotnou lé€bu ¢i chovani lékaiského personalu.
Lékati jsou dle nich profesionalové na spravném misté. Velmi pozitivné rodice
hodnoti i chovani sestficek, které jsou pro rodice €asto velmi cenou oporou. ,,Kdyz
jsem tam poznal sestry, tak jsem Fikal, Ze panbuh dal par andéli, vzal je, dal jim 30
kilo nadvdahu a hodil je tam, starejte se o ty déti, ty vas potiebuji. Jestli nekdo proti
tomu dokaze prudit, tak nechapu, tam, co se tyce péce, tak je na milion procent. Ty
sestry s tim obrovskym vitalem a prijdou a Feknou vam, to bude dobry. Stejné tak
v chovani k détem jsou dle rodi¢l sestry nenahraditelné, Casto se dle nich stavaji pro
déti tetami, které je podpofi, popovidaji si s nimi a pomtZzou jim. ,,Sestricky jsou
bezvadny. Tady jsme nezazili nekoho neprijemného, nebo nastvanyho. Doktorky jsou
fajn. Jsou to tady prosté vsechny tety “ (matka F).

Informovanost ohledné 1é¢by pak rodice taktéz hodnoti na vybornou. Lékafi si
na né udélaji Cas, kdyz rodice potiebuji, vSe jim vysvétli a podrobné popiSou. Piesto
napfiiklad matka F upozoriiuje na to, Ze z jejiho hlediska je 1ékaii nedostatek, stejné

tak jako sestficek, kterych by na daném oddéleni mohlo byt vice.
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10.4 Odpovédi na vyzkumné otazky

1. Jak prozivaji rodi¢e po¢atky onemocnéni, co je pro né dilezité, obtizné a
co jim pomaha?

Rodi¢e maji rozdilné zkuSenosti s uplnym pocatkem onemocnéni, které se
odvijeji od toho, jak dlouha byla faze, nez se dozvéli, ze jejich dit€é ma onkologické
onemocnéni. V ptipadé€, ze se jednalo o dlouhodobéjsi proces hledani pticin obtizi,
dochazelo u dvou rodi¢ti k nespokojenosti s 1ékafi, ptipadné rodi¢e obvinovali sami
sebe. Rodice by v pocatku onemocnéni uvitali vice informaci ze strany 1ékait. Neékteti
rodi¢e poukazovali na fakt, Ze lékafi jiz tuSili moZnou pfi€inu, ale pfesto jim nic
nefekli ani nenaznacili. Pro rodice se dle jejich vypovédi tyto momenty stavaji velkou

4 . Vv

zatézi a zpétné tvrdi, Ze by pro n€ bylo pfijatelngjsi mit mezi moZnymi pri¢inami
obtizi jejich ditéte onkologické onemocnéni. V nékterych ptipadech rodi¢e upozoriiuji
na to, Ze si museli pro informace tzv. dojit. ZdrZenlivost doktort si jedna z matek
vysvétluje jako strach ze sdé€leni této zavazné diagndzy rodictim.

Rodic¢e by také uvitali ze strany Iékaiti vice empatie a porozuméni. Domnivayji
se, ze takto zadvazna informace o zdravotnim stavu jejich ditéte by neméla byt fecena
telefonicky, ale osobné¢ s vyhrazenim ¢asu na ptipadné otazky rodici.

Ve chvili sdéleni diagnozy by rodi¢e misto podrobného medicinského slovniku
dali ptednost sdéleni tzv. laickym zptisobem.

Rodice déti popisuji shodné pocity a myslenky, které nastupovaly ve stejném
potadi:

1) Sok, ohromeni neptijemnou zpravou, obdobi smutku a psychického rozladéni,

2) popteni/pocit viny,

3) smifeni se s diagndzou.

Co v rodicich ziistava, je dle jejich vypovedi strach, strach ktery citi od zacatku
a dle nich se ho nikdy nezbavi, je to strach z toho, Ze se to zhorsi, Ze se to vrati.

Rodice se zminovali o tom, Zze kromé samotného pfijeti nemoci bylo pro n¢ také
velmi obtizné sdéleni této zdvazné situace samotnému ditéti. MenSim détem byla
diagnoza sdélena pomoci riznych metafor, které nenesou tak ,,désivy* nazev, jako je
napf. rakovina, ale spiSe symbolizuji danou nemoc, kterou se celd rodina snazi
piemoct napft. ,,spenzbob®. Rodi¢e doporucuji sdéleni neodkladat a v piipadé potieby

pozadat o pomoc samotného 1€kafe nebo napft. psychologa. Tuto pomoc vnimaji jako
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vyznamnou. Pokud neni informace ditéti sdélena (v naSem piipad¢ jedné divce) miize
dle rodict nastat nékolik situaci:

1) dit€¢ mize k rodi¢iim ztratit davéru,

2) dit¢ muze znejistit v tom, jaké imysly s nim rodi¢ ma.

Pro v€asné sdéleni diagnozy ditéti mluvi 1 fakt, ze, jak uvadéji rodice, dité se to
stejné dozvi, a proto neni potieba sdéleni protahovat. Samotné déti mély zkuSenost
takovou, Ze pokud byla informace sdé&lena I¢kafi, nebyla dana situace tak
emocionalni, jako kdyz bylo sdéleni na rodicich. V této souvislosti Otec C doporucuje
rodi¢iim nechat dit¢ komunikovat o nemoci s dalsimi détmi. Dle jeho nazoru dokazou
déti mezi sebou komunikovat oteviené¢ nejen o nemoci, ale i o faktorech sni
spojenych. Pokud to rodi¢ zaznamena, mohlo by to prolomit strach z toho, jak moc
otevien¢ s détmi o nemoci hovotit.

Ve vypovédich rodict jsme zaznamenali rozdily mezi tim, jak se s danou situaci
vyrovnavali muzi-otcové a zeny-matky. Manzelka otce G tuto situaci velmi téZce
snaSela, vyhledat musela i1 psychiatrickou pomoc. Ostatnich Sest matek se dle
vypovédi jevilo jako silnéjsi ,.clanek® rodiny, schopnéjsi zvladat nejen vice véci
najednou (skloubit praci, péci o dite, piipadné 1 o domdacnost), ale predevSim byt tim
silnym ¢lankem pfed samotnymi détmi. MuZi — otcové méli ve 3 ptipadech problém
piijit do nemocnice ,, Kdyz byl na tom ARU a na 6hodinovy operaci, tak neprijel, rikal
nezlob se, ale ja to nedam, jestli chces, prijed’ domii... Pak prijel, ale to sotva Sel na to
ARO a zase jel, kdyz ho videl*, matka E.

Podstatné bylo také to, jak Zena podporovala svého partnera, ktery casto

potieboval povzbuzeni a podporu, napt. u rodiny E.

2. Jaké zmény v rodiné podle jejich ¢lent nastaly?

VSichni rodi¢e uvedli, Ze nejen je samotné zménila nemoc jejich déti v fadé
rovin. Nejcastéji uvadeli zmeény v zebiicku hodnot. Nékteré véci rodice pred nemoci
vice tesili, trapili je (napt. uklid domacnosti, ,,prdce se beze mé neobejde* atd.), nyni
se snazi vice vénovat rodiné a travit ¢as s détmi. Casto pravé muzi — otcové ¢ matky
za své partnery vypovidali, Ze se nyni partner snazi byt s détmi co nejvice.

Rodi¢lim nemoc casto dala také nové pratelstvi, pocit ohlédnuti se za svym
zivotem a impuls ke zméné zivotného stylu (méné prace, vice Casu s rodinou, vice
pohybu, Cerstvého vzduchu, méné hadek). Samotné déti se taktéz zmiiuji o zmeéné

v rodin€, predevsim pak v tom, ze rodiCe tolik nefesi véci, které diive tesili a travi
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spolu vice Casu.

Sourozenci se dle vypovedi rodi¢ti dostavali Casto na tzv. druhou kolej. Na
prvnim misté bylo nemocné dité a druhé dité se muselo podfidit situaci. Casto se
o dit¢ staral jen jeden rodi¢ nebo pomadhali prarodice. V rodiné se na Cas uplné
prerusily navstévy, vylety mezi lidi a cestovani na dovolenou. Velkou oporou a
pomoci rodiciim se v této chvili stavali nejblizsi, ktefi pomahali s ptipadnymi odvozy
do $koly, ze koly, na krouzky a s détmi také cestovali. Caste¢éné tak dochazelo ke
kompenzaci izolace, kterou by jinak dit¢ pravdépodobné mnohem vice pocitilo.

Vétsina rodi¢i uvedla, Ze se jejich partnersky vztah pod tihou véazného
onemocnéni v rodiné nezménil. SpiSe se posilily vztahy a zacalo se v rodiné pracovat
na nedostatcich, které napif. jeden z partnerti shledaval na tom druhém. Nutno
podotknout, ze az na jeden manzelsky par, ktery zije oddélen¢, byli vSichni
respondenti z plné fungujiciho manzelstvi.

Pokud vrodin€ byl mladsi sourozenec, vztahy mezi détmi se nezménily —
respektive mlad$im sourozenclim nebyla vaznost nemoci déti az tak vysvétlena, Ci
byli ve v€ku, kdy jim tato vaZnost nedochéazela. Stars§i nemocni sourozenci maximalné
pocitili v dobé lécby vice tolerance a méné hadek se svymi mlad$imi sourozenci.
V rodinach, kde byly starSi sourozenci t€émi zdravymi, dochazelo k tomu, ze se tyto
déti o mladsi sourozence vice zajimaly, pomahaly, mluvily s nimi, byly jim Casto
oporou a travily s nimi vice Casu.

Nemoc zapfiCinila pfechodné benevolentnéjsi ptistup rodici k nemocnému
ditéti (napt. moznost stravit delsi dobu na pocitaci, tolerance hadek mezi sourozenci,
uklid, atd.), veétsi obezietnost k ditéti a z ni vyplyvajici trvaly strach, ze se néco mize
piihodit, pocitily 1 samotné déti. VétSina rodich uvadi, ze vlivem nemoci ziskali
k nemocnému ditéti mnohem blizsi vztah, ktery se projevoval otevienéjsi komunikaci
a kamaradskym pfistupem. Stejny ndzor maji na vztah srodi¢i i déti, které hovofi
o tom, ze k rodi¢im ziskaly bliz§i vztah. Ten popisuji tim, Ze se jim vice sveiuji, vice
spolu komunikuji, travi spolu vice ¢asu.

Ve vSech dotazovanych rodinach se jeden zrodich vzdal nacas svého
zaméstnani a travil ¢as s nemocnym ditétem v nemocnici ¢i ndsledné¢ doma. To
samoziejm¢ zpusobilo ztratu jednoho platu, ktery se ze zacatku musel kompenzovat
uspory ¢1 podporou okoli. Situace zpusobila také tlak na pracujiciho rodice.
Vyznamnou podporou v oblasti finan¢ni se pro rodiny stala nadace Dobry andé¢l, ktera
ptispiva po vyfizeni formuléfe témét okamzité a kterou vyuZily vSechny rodiny.
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Dle rodict tato rychld pomoc kompenzuje jinak relativné zdlouhavé a obtizné
vytizeni veSkerych néleZitosti k socidlnimu pfispévku na dité, u kterého se rodice ve
dvou ptipadech pozastavuji a upozoriiuji na: pomalé vytizeni, neosobni pfistup a na
fakt, ze proces piiznavani ptispévku je nedlstojny.

Po finan¢ni strance rodinam velmi pomohlo, pokud jim zaméstnavatel vySel vstfic.

Dvoje rodice si diky svému postaveni na trhu prace mohli dovolit stfidani u ditéte
v nemocnici. Tento, jak fikali, ,,Juxus* pfinasi pro rodice hned n€kolik ulev: 1) mohou
si odpocinout od psychicky ndro¢ného prostfedi v nemocnici, 2) nemocné dité¢ ma
u sebe oba rodice, 3) pokud je v rodin€ dalsi dite, neptichdzi o staly kontakt s jednim

rodi¢em.

3. Jaké jsou u rodin subjektivné pocitované pomahajici a oslabujici aspekty?

W v

Nejdilezitéjsi roli v oblasti pomoci sehréla dle rodi¢i podpora, predevsim pak
podpora rodiny. Velmi zajimavé byly také vypoveédi vSech matek nemocnych, které
hovotily o ohromné pomoci a pochopeni ostatnich matek na oddéleni. V mnoha
ktera jim pomohla ptekonat tézkou situaci. Matky popisuji, Ze mezi nimi a ostatnimi
matkami Casto vznikalo cenné pfatelstvi, vzajemné se podporovaly a snazily se
spole¢né najit chvilky pro odreagovani se. PfedevSim vSak Casto vzajemné probiraly
své starosti, trdpeni s nemoci, své obavy, travily spolu mnoho ¢asu. Matky zminovaly,
7e zkuSenost s onkologickym onemocnénim u ditéte nelze pfenést, nelze popsat, jen
ten, kdo podobnou situaci zazil, ji mize pochopit.

Jako dalsi oblast podpory uvadi dvé matky také viru a podporu véticich kolem
nich. O psychologické pomoci se nezminuji v souvislosti s podporou, ale oceiuji
piipadnou pomoc pii sd€leni vazné situace ditéti. Z nekteré vypovedi napft. ,,... Ze
bychom byli na néjakym dné a museli je kontaktovat, to ne“, se zda, ze v rodicich
vyuziti psychologické pomoci vzbuzuje obavu, aby druzi nenabyli pocitu, ze situaci
bez odborné pomoci sami nezvladaji.

Pro rodi¢e bylo velmi obtizné mluvit o nemoci jako rakoviné€, nadoru, naopak
pro déti to takovy problém neni, jelikoZ tato slova samy pouzivaly. Rodice se zminuji
o tom, Ze je obtizné najit miru toho, jak ¢asto o nemoci hovofit.

Okoli se Casto snazi rodin€ pomoci, v prvni viné se snazi dat rodicim najevo

podporu a pocit toho, ze na n€ vSichni mysli, ¢asto rodicim volaji a pisi. Jedna
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z maminek fikala, ze to je sice milé, ale dost narocné. Proto vice ocefiuji napt. pomoc
se zdravymi sourozenci, piipadné s domécnosti. Po ndvratii déti z nemocnice Casto
nastavaji razné reakce lidi, prvni skupina lidi je velmi mil4, ochotna k jakékoliv
pomoci (poradaji sbirky), zkuSenost rodin A, B, C, F, G, ji hodnoti jako velmi
napomocnou.

Druhd skupina lidi se boji kontaktu s rodinou, nevi, jak reagovat, co fikat a
¢ekaji na prvni krok rodiny. Tak popsaly svou zkusenost rodiny A, C. Tteti skupinou
jsou lidé, kteti zavidi (napf. vybrané penize ze sbirek nebo darované véci). Tuto
zkuSenost uvedly rodiny D, E.

Vroding A, E se naptiklad objevilo i litostivé chovani prarodict, které se
nelibilo ani rodi¢iim ani samotnym détem.

Samotné déti pak také upozoriiuji na vyhybavé chovani nékterych lidi, ktefi
nevi, co maji détem fikat, jak se pfed nimi chovat. Také upozonuji na prehnané milé
chovani nékterych lidi, napt. praveé prarodici.

Déti jsou vlivem hospitalizace Casto odtrzeny od ostatnich pratel a rodiny.
Specializované onkologickd oddéleni pro déti funguji pouze v Praze a v Brné, a tak je
pro nékteré rodiny vzdalenost od domova opravdu velka. Dité je tak Casto odkazano
pouze na kontakt s rodiCem, ktery se o dit¢ stard, a na kontakt s ostatnimi détmi na
odd¢€leni. Jak samy nemocné déti uvadi, praveé ten rodic, ktery travi Cas s ditétem
v nemocnici, se stal nejvét§im zdrojem podpory. DéEti zdlraziovaly, ze ptitomnost
rodi¢li ve dne v noci pro n¢ byla velmi dalezita. Nékdy déti uvadély jako dulezité
zdroje opory také kamarady na oddéleni.

Matky zminovaly, Ze dilezité pro né€ bylo o situaci mluvit, mit se komu svéfit a
podélit se o trapeni, které prozivaji. Muzi své emoce naopak ventilovali skrz pracovni

¢innosti (piestavba bytu, vétsi pracovni nasazeni atd.).

4. Co mohou rodic¢e doporucdit ostatnim rodinam s détmi s onkologickym
onemocnénim?

Rodi¢e uvadi, ze dilezit¢ pro né bylo myslet pozitivne, véfit, ze to dobie
dopadne a ze jsou jejich déti v péci téch nejlepSich 1€karii, ktefi dovedou délat
zéazraky. O svych pocitech, problémech a starostech mluvit s okolim a za zadnych
okolnosti se neuzavirat do sebe. Diilezité pro rodice bylo také nepoddévat se okolnim

informacim a véfit, Ze negativni véci kolem se jim nestanou.
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Pro samotné déti je velmi dileZita ptitomnost rodicl, jejiz potfebnost pocit'uji i
samotni rodi¢e a ti radi dalSim rodi¢lim, aby byli se svymi détmi za kaZzdych

okolnosti.

106



11 Diskuze

Vyzkumil zabyvajicich se obecné problematikou onkologického onemocnéni
u déti je nespocet, velka cast znich vSak toto téma fesi z medicinské perspektivy
(napf. z hlediska genetiky). Pfi pohledu do zahrani¢nich védeckych databazi si vSak
muzeme vSimnout, zZe za posledni roky ptibyva vyzkumt, které se onkologickému
onemocnéni u déti veénuji napiiklad 1 s ohledem na komunikaci nebo emocni
prozivani. V souvislosti s tim miizeme pozorovat i nartst poctu ¢lankt, které do této
problematiky pfinési perspektivu rodiny, jiZ se dana situace tyka. Velka vétSina téchto
praci vSak pochéazi ze zahrani¢i — a to 1 pfesto, ze z psychologického hlediska je
zkoumani rodin a jejich fungovani v pribehu této zatézové situace velmi zajimavym
tématem. Nejde vSak jen o urCitou teoretickou ,,ptitazlivost™. V civilizovanych zemich
je vsoucasné¢ dobé druhou nejastéjsi pri¢inou umrti déti pravé onkologické
onemocnéni (Koutecky et al., 2002), pfestoze v soucasné dobé dokazi specializovana
détska centra vylécit vice nez 80 % détskych pacientti (Kepék et al., 2005). Dafi se tak
zejména diky medicinskému pokroku, jehoz vyvoj vSak s sebou pfinasi nové vyzvy,
jejichz povaha je zejména psychosocidlni. Longitudindlni vyzkumy mohou diky
vysokému procentu vyléCenych pacientii 1épe zachytit nejen bezprostiedni dopad
onemocnéni na dité a jeho okoli, ale 1 jeho vliv v delSim ¢asovém horizontu (napf. i
po ukonceni 1éCby).

Je velmi dulezité¢ si uvédomit, Ze détské onkologické onemocnéni se od
onkologického onemocnéni dospélého lisSi nejen biologicky (napf. co se etiologie
tyce), ale rozdilné je 1 prozivani dospelého a détského pacienta. Neni ani mozné zistat
u zastfeSujictho pojmu ,détsky pacient — fyzické 1 psychické prozivani
onkologického onemocnéni se méni béhem celého vyvoje. Bylo napiiklad zjiSténo
(Hedstrom et al., 2003), Ze zdroj emocionalniho distresu v souvislosti s l1écbou se
s vekem méni — déti do 3 let nejvice negativné ovliviiovalo omezeni pohybu a
»svobody®, mezi 4 a 7 lety déti nejCastéji jako zdroj distresu uvadely pocit odcizeni,
u déti mezi 8—12 lety se objevuje strach ze smrti a déti starSi 13 let se nejvice obavaly
zmén ve vzhledu. Tento vyzkum, kterého se zicastnilo 121 déti, dale ukazal, ze déti
mladsi 7 a star$i 13 let zmiflovaly castéji distres fyzického charakteru (spojeny
s nevolnostmi a bolesti), zatimco déti od 8 do 12 let Castéji zminovaly distres
emociondlniho charakteru. PrestoZe se nckteré obavy zdaji byt logickym vyusténim

vyvoje (napf. strach ze smrti, popfipadé¢ obavy zvypadavani vlast, které byly
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vzhledem k v€kovému sloZeni nasi vyzkumné skupiny i v naSem vyzkumu casto
reportovany), nic to nemeéni na tom, ze by bylo v budoucnu vhodné se vice zamé&fit na
to, zda jsou dana specifika vnimdna zdravotniky a zejména, zda je jejich znalost n&jak
vyuZivana v pfistupu k pacientim. Jejich znalost vSak nemusi slouzit pouze
zdravotnikiim, jelikoZ vSechen tento strach muize ovlivilovat i rodinné klima. Od
pochopeni toho, ze prozivani onkologického onemocnéni v détském veéku ovliviiuje
je zmapovani tfi oblasti v problematice rodin s onkologickym onemocnénim, kterym
byla vénovana pozornost jak v teoretické, tak praktické casti. Ve vyzkumu jsme
nalezli hned nékolik vyznamnych témat, kterd zde dale otevirdme k diskuzi. Pro

piehlednost je dale sefazujeme pod jednotlivé vyzkumné otazky.

1. Jak prozivaji rodi¢e po¢atky onemocnéni, co je pro né diilezité, obtizné a co

jim pomaha?

Pro rodice je samoziejmé situace pocatku onemocnéni i samotného sdéleni
diagnozy onkologického onemocnéni extrémné zatézujici. Zdalo se, ze velmi
podstatny byl pro né ptistup 1ékait 1 okoli, socialni opora, finan¢ni zajiSténi, moznost
odreagovani se a velmi dilezZita pro né byla samotna rodina (opora partnert, zajiSténi
chodu domacnosti, dalSich déti atd.).

Ohledné piistupu 1€katii a jejich zplisobu komunikace rodice zduraziiuji nékolik
véci, které se dle nich mohli udélat lépe. Rodi¢lim napiiklad chybély vcasné a
prubézné informace o stavu ditéte, piestoze je osobné povazuji za velmi dulezité.
Vyznamnost téchto faktorti potvrzuji nejen zahrani¢ni vyzkumy (Enskédr, & von
Essen, 2000), z ¢eskych autorti je zmifluje napt. Vymeétal (2003). Rodi¢e v naSem
vyzkumu hovofili v této souvislosti o pocitech strachu, nejistoty, zoufalého ¢ekani 1
rozruSeni. To opét potvrzuji i zahraniéni vyzkumnici (Nass, & Patlak, 2015), ktefi
Iékarim doporucuji nevyhybat se sdéleni diagnozy, a naopak byt pro rodice dostupni.
Pro naSe respondenty byl také diilezity zptsob, jakym Iékati sdéleni podali. U dvou
rodi¢i probéhlo sdéleni telefonicky, tuto skute¢nost uvadi jako nevyhovujici. Ostatni
rodice také nebyli s formou sdéleni tplné spokojeni, az na jednu matku, ktera naopak
popisuje to, co vSem ostatnim rodicim chybé€lo. Pfedstavovali by si vice empatie,
porozumeéni, podpory a Casu, ktery na n¢ bohuzel vSak Iékaii nem¢li. Rodice 1 déti
popisovali hned nékolik negativnich vzpominek na rtizna zdravotni zafizeni, kterymi
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déti prosly, nez se dostaly do FN Motol, kde si za€astnéni naopak piistup zdravotniho
persondlu nemohou vynachvalit. Pozor si zde musime dat na to, ze vyzkum byl
proveden s rodi¢i déti, které se 1é¢i ve FN Motol a rozhovor s nimi byl ptevazné
proveden taktéZ pfimo v nemocnici. Neda se tedy ocekéavat, Ze k nam budou rodice
zcela otevieni v piipadé hodnoceni kvality péce. Mohou mit strach, ze by jejich
vypovédi mohli ovlivnit 1écbu ditéte nebo chovani personalu. Dal$i moZznou pficinou
toho, ze se rodiny citily 1épe ve FN Motol mize byt to, Ze sdéleni této zavazné
diagnozy probéhlo v jiné nemocnici nez Motol. Samotné sd€leni diagndzy je velmi
traumatizujici a miize byt spojeno s negativnimi emocemi, které mohly byt zaroven
pfeneseny 1 na lékafe a jejich pfistup. Také zde zajisté budou hrat roli zkuSenosti
1ékart, ktefi jsou ve specializovaném détském onkologickém oddéleni piipraveni na
dotazy rodicli, maji vice Casu, ptipadné védi, jak moc diilezité sdélovani informaci pro
rodi¢e je. Taktéz se stémito situacemi setkavaji dost intenzivné a béhem svého
pusobeni na oddéleni ziskavaji zkuSenosti, ke kterym Iékatsky personal na
nespecializovaném oddéleni moznd mnohdy nemda pfistup. Prvotni problémy
a negativni zkuSenosti pak zahy wvystfidaji pozitivni ohlasy na persondl ve
specializovaném pracoviStt FN Motol. To dokazuje napt. i vyzkum (Brody, &
Simmons, 2007), v kterém dotazovani otcové onkologicky nemocnych déti hovoti
o tom, ze jakmile byla zah4ajena 1écba, byli s péci o své déti a s pristupem zdravotniho
personalu spokojeni.

Zdravotnicti odbornici, ktefi si uvédomuji silu a pruznost potifebnou pro
zvladnuti emocionalnich a fyzickych pozadavkli onkologického onemocnéni
v détském véku, mohou rodi¢iim pomoci lépe porozumét nemoci jejich déti a jejimu
vlivu na rodinu (Kazak et al., 2004 in Brody, & Simmons, 2007).

Zda se, ze by bylo vhodné na nespecializovanych zdravotnickych pracovistich
Iépe vyskolit zdravotnicky personal s ohledem na vhodny pfistup k détskym
pacientiim. Zdravotnici a lékafi by v téchto situacich pfedevsim pti sdéleni diagnozy
byli lépe pfipraveni na reakce rodicii a a dokdzali by 1épe zohlednit, co rodice v téchto
chvilich potfebuji, co jim poméaha a co naopak v tomto okamziku slySet nepotiebuji.
Vzhledem k poctu respondentii ve vyzkumu nelze zjiSténé poznatky aplikovat na
vSechny rodiny. Tato zjiSténi vSak povazujeme za piinosné a zajimavé pro dalsi
zkoumani, které by se mohlo ubirat tim, jak nejlépe rodindm ve chvili sdéleni

diagnozy a kratce po ném pomoci a jaky vhodny pfistup zvolit.

109



Od samotného sdéleni se dostdvame k tomu, jak rodina tuto situaci zvlada zéhy
poté. Rodice popisuji velmi podobné faze jako Kiibler Rossova ve stadiu vyrovnani se
¢lovéka s faktem vlastniho letalniho onemocnéni, které popsala v roce 1969 (Rican, &
Krejéifova, 2006). Mezi fizemi se objevuje i pocit viny, ktery je dle Ricana,
Krej¢itove (2006) zaméien bud’ proti sob€, partnerovi ¢i lékaiim. O pocitu viny se
zminuji 1 rodi¢e v nasem vyzkumu, je to v piedev§im v souvislosti s tim, ze néco
zanedbali, mohli na diagnézu pfijit diive. Do budoucna by mohlo byt uzitecné se na
pocit viny u rodin vice zaméfit a sledovat, zda by bylo vhodné s nim déle terapeuticky
pracovat (napf. odliSit pocit viny, ktery se objevuje bezprostfedné po sd€leni diagnozy
a Casem odezni, od ,,patologického* prozivani pocitl viny).

Zajimavé byly nazory rodici, kteti se az na jednu matku shoduji v tom, Ze ditéti
by mélo byt zdvazné sdéleni diagndzy feceno co nejdiive i presto, ze to je pro rodice
velmi obtizné. Domnivaji se, ze v opacném piipad¢ miize dité ztratit daveru v rodice a
muze znejistit ve vztahu k tomu, jaké timysly s nim rodi¢ ma. Tento fakt potvrzuje
vice autor (Stérba 2008, Mat&jcek, 1986). Stérba (2008) dale dodava, Ze
informované dité se navic 1épe adaptuje na nemoc a vice spolupracuje. Zahranicni
autofi dokonce zminuji, ze u ditéte, které bylo o diagnéze hned na zaclatku
informovadno, se objevuje méné uzkostnych a depresivnich pfiznaki (Last, &
Valdhuizen, 1996). Dle Plevové a Slowika (2010) by dit¢ meclo byt nasledné
informované 1 o prib¢hu 1écby, aby se mohlo v nemoci Iépe orientovat. ZkuSenost
chlapce F je toho ptikladem. Sd¢lil nam, Ze zacatky byly tézké, ale hned, jak se
v nemoci objevil fad, kdy bude doma, kdy v nemocnici, bylo to pro néj lepsi,
snadnégj$i. Do budoucna by bylo mozné uvaZzovat o informacnich pomuckach, pro
détské pacienty. Informacni materidly typu knihy, kalendéte, ¢i kratkého poutavého
videa by jim mohly pomoci se v nové situaci 1épe zorientovat. Konkrétni podobu
materidlu by bylo moZzné konzultovat napiiklad s détskymi onkology,
psychology i s neziskovymi organizacemi. V souvislosti s timto je vhodné zminit, ze
které jim na zdkladé vizudlnich podnét pomdhaji informovat lékatfe o aktualnich
symptomech — jedna se naptiklad o software SISOM (Ruland, Starren, & Vatne,
2007). Prestoze tato diplomova prace nebyla na toto téma zamétena, do budoucna by
mohlo byt velmi zajimavé sledovat, jakym zpisobem jsou détsti pacienti o zptsobu a
trvani 1é€by informovani, popiipadé které piistupy ¢i komunikaéni kandly se jevi jako
nejvhodné;jsi.
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2. Jaké zmény v rodiné podle jejich ¢leni nastaly?

Neodmyslitelnou pomoc a podporu pro déti v nasem vyzkumu tvofily matky
déti, v jednom piipadé€ pak otec. To jsou ti rodiCe, kteii zlstavali s détmi v nemocnici.
které ovlivituji vyrovnavani se ditéte s nemoci, je zptsob, jakym se s chorobou ditéte
vyrovnavaji jeho nejblizsi, predevSim rodice. Bastecka (2009) dokonce uvadi, zZe
zpusob vyrovnani se s témito vlivy (v€etné uspokojovani potteb jednotlivych c¢lenti
rodiny) se promitne do celkové spokojenosti rodiny a pocitu naplnéni Zivota.

Onkologické onemocnéni ditéte je jednim z nenormativnich vlivii, se kterymi se
rodina potyka. Rodice se snazili udélat maximum pro to, aby se nemoc kazdého ¢lena
z rodiny dotkla co nejméné. Presto se nemoc dotkla jednotlivych ¢lend rtizné a rizné
se s ni také jednotlivi clenové rodiny vyrovnavali.

Matky hovoii o silném zazitku, o zéazitku, kvali kterému psychicky zestarly
o nékolik desitek let. Diilezitd pro n¢ byla socidlni opora, kterou se budeme déle
zabyvat. Zajimavé zde bylo, Ze zpohledu matek se otcové s nékterymi veécmi
vyrovnavali hife nez ony samotné. Tti matky upozoriiovaly na to, ze pro jejich
manzele bylo napfiklad velmi obtizné ve vaznych situacich piijet do nemocnice,
projevit své emoce ¢&i vidét trpici nemocné dité na lizku. Casto se otcové poustéli do
manudlnich praci, travili hodné ¢asu praci €1 jinou aktivitou, napt. otec v rodin¢ A
studiem.

I literatura uvadi, ze mnozi otcové potlacuji své emoce, protoze je vnimaji jako
znamku slabosti, nebo protoze emocni reakce nechtéji dat obecné najevo (Reay et al.,
1998 in Brody, & Simmons, 2007) Prace se tak mize stat prostfedkem, jak na chvili
odlozit stresory, které v souvislosti s onemocnénim ditéte zazivaji (Faulkner, Mir, &
O'Keefe, 1995; Reay a et. al., 1998; Yeh, 2002 in Brody, & Simmons, 2007). Pfestoze
se prozivani této narocné situace miZze mezi obéma rodici lisit, neznamena to, Ze se
otce dotykd méne — ve studii (Patifio-Ferndndez et al., 2005) zaméfené na sledovani
psychopatologie u rodicu, jejichz ditéti bylo v t¢ dob& diagnostikovano onkologické
onemocnéni, bylo zjisténo, ze 40 % otcli (u matek se jednalo o 51 %) spliovalo
kritéria pro akutni stresovou poruchu. Jiné vyzkumy (Wijnberg-Williams et al., 2006)

sledujici vliv socidlni opory na psychicky distres u rodici zase zjistuji, ze
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nespokojenost se socidlni oporou a zaZivani negativnich interakci zvySuje distres
u otcu, nikoliv v§ak u matek.

Vzhledem k rozdilnému prozivani onemocnéni ditéte mezi rodi¢i se nabizi
otazka, zda by nebylo vhodné kazdému z rodi¢ii poskytovat specifickou podporu.
Matky v nasem vyzkumu velmi ocetiovaly podporu ostatnich matek na odd¢€leni, bylo
by zajimavé zjistit, zda by otcové také vyuzili podobnou ,,svépomocnou‘ skupinu.

V souvislosti s narocnosti nemoci hovoii nékteti autoti (Smékal et al., 2004) o
vysSim vyskytu konflikth mezi rodici (az ve 33 %). V naSem ptipad¢ naopak rodice
hovofi o niz§im vyskytu hadek o vztahu, ktery je ,intentivngjsi, pevnéjsi“. To
potvrzuji napt. vysledky zahrani¢niho vyzkumu (Brody, & Simmons, 2007), v kterém
vSichni otcové naznacili, ze vztahy v jejich rodin€ byly béhem tohoto obdobi
posileny. Je tedy mozné, Ze vyskyt konfliktl zavisi na fungovéni rodiny (a jejich
strategiich vyrovnavani se snaronymi situacemi) jiz pfed onemocnénim ditéte.
Dal$im diivodem muZe byt samoziejmé 1 mala velikost naseho vzorku.

Rodice s détmi vzajemné navazali velmi uzky vztah vyznacujici se otevienosti,
kamaradstéjSim vztahem atd. Matéjcek (2001) poukazuje na to, ze zde muze nastat
problém s tim, Ze se dit¢ velmi upne na rodice, ktery s nim travil pobyt v nemocnici a
stane se tak viici nému zarlivy a neustale bude vyhleddva jeho pfitomnost. To mize
zaptiCinit 1 odsunuti ostatnich ¢lenti rodiny na okraj déni (Vymétal, 2003). Proto napf.
nekteti autofi (Smékal et al., 2004) doporucuji zapojit do péce oba rodiCe, piipadné
sourozence. Psychicky se tak mtze ulevit matce, kterd s détmi vétSinou travi nejvice
casu. Tuto myslenku ,,sttidavé péce* o dit€ v nemocnici vyzdvihuji rodiny C, F, které
upozornuji na to, ze diky tomu si mohou vzdy rodice na chvili doma odpocinout (i
ptes jisté vycitky, které maji, kdyZ dit€ opousti) a vénovat se na chvili druhému ditéti
doma, zatimco druhy rodi¢ mutze naopak udrzovat kontakt s nemocnym ditétem.
Tento pfistup se ale z finan¢nich diivodi bohuzel u vétSiny rodin neda praktikovat,
jeden z rodich vzdy musi zajiStovat finan¢ni pifijem, aby méla rodina z ¢eho Cerpat.
V této oblasti byla velmi pozitivné hodnocena a vyuzivana sluzba finan¢niho daru
nadace Dobry andé¢l, kterou vyuzily vSechny rodiny v naSem vyzkumu. Dle dvou
rodi¢i selhava sluzba socidlni péce, jelikoz proces ziskavani piispeévkil na péci je
podle jejich slov velmi zdlouhavy a nepfijemny, plny administrativy a nepfijemnych
navstév socialnich pracovnic. Vyhodou byla u vétSiny rodin podpora na pracovisti,
diky které se rodiny nemusely tolik obavat napft. ztraty zaméstnani a mohly se vénovat

nemocnym détem.
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Neékteré publikace uvadi, Ze vlivem vazného onemocnéni se miize u rodicu
objevit tzv. hyperprotektivni vychova, kterd se vyznacuje nadmérnou péci o dité ve
snaze vynahradit mu to, co mu nemoc vzala (Vagnerova, 2008). To se v nasem
vyzkumu neukazalo, rodi¢e détem v krajnim piipad¢€ vice povolovali nékteré ¢innosti
(napt. delsi povolena doba na pocitaci atd.) Lehce hyperprotektivni ptistup se ale
ukazal u prarodict, jejichZ pifehnana starost a litostivé chovani nebylo pfijemné ani
samotnym détem. Zminka o prarodi¢ich nas vSak pfivedla na mySlenku, Ze se vlastné
muze jednat o lehce ,,zapomenutou skupinu — i oni sami jist¢ onemocnéni vnuka ¢i
vnucky uritym zplsobem prozivaji a v dané situaci n¢jak figuruji. Dalsi skupinou,
ktera miize byt onemocnénim ditéte ovlivnéna, jsou jeho kamaradi mimo nemocnici.
Prestoze hodné zavisi na véku ditéte, zavazné onemocnéni blizkého kamarada muze
urCité jeho vrstevniky vést k pfemitani o vlastni smrtelnosti. To je problematika
naSemu vyzkumu jiz hodné vzdalena, ptesto se jevi jako dulezita.

Se sourozenci jsme neméli moZnost mluvit, ale domnivame se, Ze by jejich
pohled na situaci vznesl do vyzkumu dalSi zajimavé poznatky a pomohl by poznat
rodinné fungovani v této obtizné situaci z dalsiho pohledu. Vyzkum poukézal na to,
7e déti jsou v tu danou chvili tzv. na druhé koleji. Déti pfijdou o casty kontakt
s druhym rodicem, ktery ziistava v nemocnici. Pokud jsou déti mladsiho veéku, pak se
o n¢ Casto staraji také pfibuzni ¢i znami. Docasné jsou pozastaveny veSkeré spolecné
rodinné aktivity a Casto jsou na urcitou dobu preruseny také navstévy a vylety.

Zajimavé bylo také to, jak popisovali rodi¢e 1 samotné déti zménu v chovani
starSich zdravych sourozenct. Ti se dle nich o né€ zacali vice zajimat, byli jim velkou
oporou a travili s nimi vice ¢asu. Tato oblast sourozeneckych vztahti a celkoveé oblast
zdravych sourozencil v rodin€ s ditétem s onkologickym onemocnénim se jevi jako
velmi zajimava pro dalsi badani.

Pfes vSechna negativa, kterd nemoc s sebou piinesla, se ve vypovedich rodict
1 samotnych déti objevuji 1 pozitiva. Tam respondenti fadi naptiklad nové hodnoty
a postoje, vice si ceni spole¢ného Casu, zivota, atd. Tyto poznatky souhlasi s vysledky
jinych vyzkumt (Grootenhuis, & Last, 1997). Zd4 se také, Ze nemoc rodinu vice
sblizila, predevs§im pak ve vztahu nemocné dité-rodi¢ (pfevazné¢ matka) a taktéz ve
vztahu partnerském, viz vySe. Rodi¢liim nemoc Casto dala také nové pratelstvi, pocit
ohlédnuti se za svym zivotem a impuls k zméné zivotného stylu (méné prace, vice

¢asu s rodinou, vice pohybu, Cerstvého vzduchu, méné hadek). Tti rodiny uvadély, Ze
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nemoc méla pfijit, aby jim tuto cestu ukazala, je to pro né tzv. vyzva. Zbyvajici rodiny
hovotili spiSe o osudu, nestésti.

Grootenhuis, Last (1997) vymezili pét rtiznych styli zvladani nemoci, mezi néz
zaradili prave také prozivani této nemoci jako vyzvy. Jako dalsi styly zvladani uvadi
vhimani nemoci jako probace, jako neStésti, jako osudu a jako trestu. Autofi
Petermann a Bode (in Grootenhuis, & Last, 1997) zjistili, ze pokud rodiny vidi nemoc

jako vyzvu, jsou stresoveé odolngjsi a stabilngjsi.

3. Jaké jsou u rodin subjektivné pocitované pomahajici a oslabujici aspekty?
autorti pfindsi informace o tom, ze rodice se diky podpote své rodiny a blizkych
znamych mohou sndze adaptovat na nastalou situaci a prizpusobit se tak zméndm,
které s onemocnénim nastavaji (BaStecka et al., 2003, Paulik, 2010). To, Ze je socidlni
podpora pro rodiny dulezita, ukazuji 1 vysledky vyzkumu zaméfujiciho se na dilezité
aspekty péce a pomoci détem s rakovinou (Enskidr, & von Essen, 2000). Socialni
podpora odkazuje na vnimanou dostupnost piatel a rodiny, ktefi poméhaji jedinci
Fvyrovnat se se stresem. Kromé toho jsou rodi¢e dle Gage-Bouchard (2007) schopni
se 1épe zapojit do péfe o nemocné dité, podporuje to také mezilidské vztahy mezi
nimi a zdravotnimi pracovniky.

Pro rodice byla velmi vyznamné také podpora nejblizSi rodiny, ptfedev§im pak
v zajisténi péce o jejich dalsi déti.

Prestoze jejich pomoc neni vZdy nutna, védomi, Ze jejich piibuzni jsou k dispozici,
uklidiluje mnoho rodi¢t (McCubbin et.al., 2002 in Brody, & Simmons, 2007).
socialnich opor v pocatku 1 v pribéhu 1écby byly samotné matky na oddéleni.

Na zéklad€ téchto zkuSenosti vznikaji rtizné organizace, které zakladaji samotni
rodice déti s onkologickym onemocnénim. U nas jde naptiklad o neziskovy spolek
rodich déti s onkologickym onemocnénim ONKA, ktery ptisobi jiz 7 let. Zajimavou
sluzbou, kterou spolek nabizi, je napft. ,,pfitel na telefonu* — informacni a pomocna
linka pro rodi¢e. Rodi¢e se vzdy dovolaji jinému rodici, ktery uz ma zkuSenost
s onkologickym onemocnénim u svého ditéte a je soucasti sdruzeni ONKA. Dle Nezu
et al. (2004) rozhovory s jinymi pecujicimi rodinami casto poskytuji ujisténi

a povzbuzeni.
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Neékteré maminky tuto podporu vnimaji jako jednu z nejzasadnéjSich — jedna matka

dokonce zminovala, Ze ani rodina ji nepodpofila tolik jako maminky v nemocnici.

Jako dalsi oblast podpory uvadi dvé maminky také viru a podporu véfticich
kolem nich. To se objevilo i v jiném vyzkumu (Grootenhuis, & Last, 1977), ve kterém
byly modlitby a nébozZenstvi povazovany za jednu z moznych strategii zvladani
zatézovych situaci. Snaha o zéazrak, zbozné ptéani a pfisouzeni zvlaStnich vlastnosti

ditéti mohou ziskat postaveni pfi¢iny toho, Ze dit€ je jednim z téch, kdo ptezili.

Zda se tedy, Zze pro matky je emo¢ni podpora lidi (zen) ve stejné situaci velmi
dualezita a vyuzivaji ji Castéji nez otcové. Neni ale samoziejmé mozné tvrdit, ze otcoveé
by tuto podporu nevyuzivali, kdyby pro né byla dostupné;jsi. Otcové, jak jiz bylo vySe
zminéno, travi ¢as spiSe v praci a odreagovani nachdzi u riznych manudlnich praci.

Psychologickou pomoc rodie nezminiuji v souvislosti s podporou, ale spiSe
pomoci, kterd jim byla v nemocnici nabidnuta. N¢kteti rodic¢e s psychologem mluvili
jen v pocatku onemocnéni, jini jejich sluzeb vyuzivaji Castéji. V nekterych piipadech
pak ovSem piispéchaji s odpovédi ,,... Ze bychom byli na néjakym dné a museli je
kontaktovat, to ne“ (matka A). ,,Nevim zda jsem ji nezklamala. Ja jsem opravdu
nebyla zhroucena *“ (matka F).
7da, ze vnimaji psychologickou pomoc jako néco, co poukazuje na jejich slabost, ¢i
selhani v roli rodice ochrance.

Vsechny déti uvedly, Ze se pro né stala nejvétsi oporou matka (kromé jednoho
chlapce, ktery mél v nemocnici po celou dobu hospitalizace otce). Pfitomnost rodict
je pro déti nepostradatelnd. Neékteré déti uvadéji jako podporu i své kamarady
znemocnice. To potvzuje 1 VICkova (2011). MozZnost pod¢€lit se s vrstevniky
o podobné zkuSenosti ma pozitivni vliv na zvladani raznych druhti problémti.

Velmi pozitivni, ale na druhou stranu pro nékteré obtizny, byl navrat deti
z nemocnice domi. Ne&kteti lidé jsou velmi napomocni (potadaji sbirky, pomaha;ji
roding), nékteii v kontaktu s rodinou nevi, jak reagovat, co fikat a ¢ekaji na prvni krok
rodiny. Jako nejhorsi varianta jsou vnimani lidé, ktefi zavidi (napf. vybrané penize ze
sbirek nebo darované véci), jak potvrdila zkuSenost dvou rodin. Podpora rodiny by
tedy neméla koncit s propusténim z nemocnice — v idedlnim piipadé by bylo nejspis
vhodné s rodinou probrat, co je po navratu do ,,bézného* Zivota ¢eka a upozornit je na

ocekavatelné reakce okoli. To souvisi 1 s ndslednou podporou samotnych vylécenych
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détskych pacienti. Jako dualezité zjisténi se v této souvislosti jevi vysledek
zahrani¢niho vyzkumu (Pendley et al., 1997), ktery se zaméfoval na vnimany télesny
obraz a socialni pfizptasobeni u 21 adolescentd, ktefi podstoupili onkologickou 1éc¢bu.
Oproti kontrolni skuping se sice v oblasti socidlni uzkosti, osamélosti a vnimaného
télesného obrazu neliSili, ale vramci experimentdlni skupiny bylo zjiSténo, Ze
pacienti, ktefi podstoupili del§i 1écbu, se hodnotili jako méné sebevédomi, vice
socialn€ uzkostni a negativnéji hodnotili sviij télesny obraz. Oproti kontrolni skupiné
také udavali o vice neZ polovinu méné socialni aktivit, kterych se ucastni. Tato
zjisténi opét nahravaji tomu, ze podpora pacientl (a zejména pak détskych) by neméla
byt ukoncena spolu s medicinskou 1é¢bou.

Jako pomocné a podplrné prostfedky a mechanismy k pfekonani obtiZzné situace
rodiny vyuzivaly jak vnéj$i pomoci (pfibuznych, zndmych), tak samy prokazovaly
velkou sobésta¢nost pii vypoiadavani se se situaci vlastnimi silami. Clenové rodiny
si poskytovali vzdjemnou oporu mezi sebou, a snazili se byt nezavisli na okoli. Dle
Vymeétala (2003) je tato kombinace nejlepSim moznym zplisobem, jak zvladat
zavazné zivotni udalosti v rodiné.

Proto abychom zde vice otevirali problematiku resilience rodin neni dostatecny
prostor, mtizeme ale konstatovat, ze rodiny se jevi jako resilientni i pfes nenormativni
stav, ktery pfedstavuje v naSich rodindch onemocnéni ditéte. VSechny zkoumané
rodiny maji charakteristiky resilientni rodiny. Rodiny si dokazaly zachovat svoji
funk¢éni kompetenci, jevi se jako soudrzné, clenové rodiny se dle vypovidajicich
rodich dokazi pruzné ptizplsobovat zménam, zvladli si pterozdélit zodpovédnost a
zreorganizovat denni rezim 1 pies absenci jednoho rodi¢e v domacnosti. Zda se, Ze
k rodinné resilienci pomdahaly jednotlivym rodindm jiZz zminované vnéjsi zdroje
(socialni podptlirna sit’, ale také socioekonomickd stabilita) a vnitini zdroje (vlastni
dostate¢na soudrznost, schopnost fesit problémy t¢inng, nebo rodinné organizace).

Dle Pattersonové (2002a) schopnost rodiny byt resilientni i pfes nenormativni
naroky nesouvisi pouze s fungovanim rodiny (vnitinimi vztahovymi procesy), ale i

s riziky a ptilezitostmi v SirSich socidlnich systémech obklopujicich rodinu.

4. Co mohou rodi¢e doporucit ostatnim rodinam s détmi s onkologickym
onemocnénim?

Ve vypovédich rodi¢ii se ¢asto opakuji stejné rady, které tikaji, ze je zapotiebi,
aby rodice:
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1)

2)

3)

4)
S)
6)

mysleli pozitivné a méli viru v to, Ze zrovna jejich dité vSe zvladne a dobfe to
dopadne,

mluvili o svych pocitech, problémech, starostech s ostatnimi a neuzavirali se
do sebe — ,, Mluvit s néekym, to dodava silu. Dlouho jsem to v sobé drzela,
teprve pak jedna maminka tady mé trochu probudila. Ze vse bude v poradku,
Ze to tu vSechny taky zvladli“ (matka B),

nerozhlizeli se ptili§ kolem sebe a neposlouchali neptfiznivé informace o tom,
kdo na to kde zemfel atd. — ,,Nekdo mi tu 7ekl, Ze na tohle zrovna zemrel jeji
synovec, to jsem nechtéla slyset“ (matka D),

vetili v to, Ze jsou déti v péci téch nejlepsich 1€kar, které umi délat 1 zazraky,
byli s ditétem, at’ se d&je co se d¢je,

bojovali a snazili se byt oporou ditéti, které to tolik potiebuje.
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12 Zavér

Vysledky vyzkumu ziskané prostiednictvim analyzy jednotlivych rozhovora
poukazuji hned na né¢kolik dilezitych aspektti, zmén a procesti, které probihaji
v rodiné s détmi s onkologickym onemocnénim. Na zéklad¢ ziskanych dat miizeme
predstavit nejvyznamné;jsi vysledky a zavéry prace:

Rodi¢lim chybély v€asné a pribézné informace o stavu ditéte, piestoze je
osobn¢ povazuji za velmi dilezit¢. Ve chvili sdéleni diagndézy by rodi¢e misto
podrobného medicinského slovniku dali ptednost sdéleni tzv. laickym zplsobem.
Domnivaji se, Ze takto zdvazna informace o zdravotnim stavu jejich ditéte by neméla
byt fecena telefonicky, ale osobné s vyhrazenim Casu na ptipadné otdzky rodich. Ze
strany I¢ékait by v této souvislosti uvitali vice empatie a porozuméni.

Pro rodice bylo také obtizné sdé€lit tuto zdvaZnou situaci samotnému ditéti.
Pfesto rodice doporucuji sdéleni neodkladat a v piipadé potieby pozadat o pomoc
samotného 1ékare nebo psychologa. Tuto pomoc vnimaji jako vyznamnou. Pokud neni
informace ditéti sdélena, mize dle rodicl nastat hned n€kolik situaci:

1) dit€¢ miZe k rodi¢im ztratit daveru,

2) dit¢ miZze znejistit v tom, jaké timysly s nim rodi¢ ma,

3) dité se diagndzu stejné dozvi, a proto neni potieba sdéleni odkladat.

Rodice vcetné déti pocitili, ze samotnd nemoc rodinu zmeénila v fadé rovin.
Nejcastéjsi uvadénou zménou byly zmény v Zebticku hodnot. Na néckteré oblasti,
které rodiny pied nemoci fesily a trapily se jimi (napt. tklid domdacnosti), se uz rodiny
tolik nesoustfedi, snazi se naopak vice vénovat roding a travit spole¢né Cas.

Dalsi vnimand zména v oblasti fungovani rodiny se tykd zdravych sourozenct
déti s onkologickym onemocnénim. Zdravé déti se dle vypoveédi rodi¢ti dostavaly
Casto na tzv. druhou kolej, jelikoz se musely podfidit dané situaci, ve které se na prvni
misto dostava nemocné ditd. Casto se o zdravého sourozence staral pouze jeden
z rodicil, popt. se do péce vice zapojili prarodice.

VétsSina rodi¢i uvedla, Ze se jejich partnersky vztah pod tihou véazného
onemocnéni v rodiné nezménil. Vztahy se spiSe posilily a v ramci rodiny se zacalo
vice pracovat na nedostatcich v jejim fungovani. Zmény se ale objevily ve vztahu
nemocné dité¢ rodi¢, ktery s nim travil ¢as v nemocnici (az na jednu vyjimku se vzdy

A4

jednalo o matku), kdy tato dvojice k sobé ziskala bliZ8i vztah projevujici se naptiklad
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otevien¢jSim zplisobem komunikace. Vztah nemocného ditéte s mladSim
sourozencem nemoc piili§ neovlivnila, star§i sourozenci se vSak o nemocné
sourozence vice zajimali, pomdhali jim a byli jim oporou.

Nejdilezitéjsi roli v oblasti podpory sehrala dle rodi¢t rodina, piedev§im pak
partneti. Matky hovoii o ohromné podpoie a pochopeni ostatnich matek na oddéleni.
Déti uvadély jako nejvétsi oporu rodice a zdlraziovaly, ze jejich neustala pritomnost
pro né byla velmi dulezita.

V souvislosti s ndvratem déti z nemocnice do béZného Zivota rodiny zmifiuji
ruzné typy reakci, s kterymi se setkavaji. Prvni skupina lidi je ochotna k jakékoliv
pomoci (pofadaji sbirky, pomahaji rodin€ s dalSimi détmi atd.) - to hodnoti rodiny
jako velmi ndpomocné a povzbuzujici. Druhd skupina lidi se boji kontaktu s rodinou,
nevi, jak reagovat a ¢ekaji na prvni krok rodiny. Tteti skupinou jsou lidé¢, kteii zavidi
(napt. vybrané penize ze sbirek nebo darované véci), to je pro rodiny naopak velmi
zatézujici.

Vyznamnou podporou ve finan¢ni oblasti se pro rodiny stala nadace Dobry
and¢l, kterd rodindm finanéné piispiva po vytizeni formuléfe témét okamzité a kterou
vyuzili vS§echny rodiny. K socidlnimu ptispévku na péci o nemocné dit€¢ se nékteii
rodi¢e vyjadiuji negativné a upozornuji jednak na jeho pomalé 1 neosobni vyfizeni
a nedustojny pfistup pracovnikli. Po finan¢ni strance rodindm velmi pomohlo, pokud
jim zameéstnavatel vySel vstfic. Ve dvou piipadech se rodi¢e mohli u nemocného
ditcte stfidat, takova varianta byla pro n€ velmi pfinosna.

Co se tyCe rozdili vyrovnavani se s narocnou situaci mezi matkami a otci,
matky zminovaly, Ze dualezité pro né bylo o situaci mluvit, mit se komu svéfit
a podélit se o trapeni, které prozivaji. Muzi své emoce spiSe ventilovali pracovni
¢innosti (piestavba bytu, vétsi pracovni nasazeni atd.).

Rodi¢e uvadi, ze dulezité pro né¢ bylo myslet pozitivné, véfit, Ze vSe dobie
dopadne a Ze jsou jejich déti v péci téch nejlepSich 1€karta. Za dilezité povazovali
o svych pocitech, problémech a starostech mluvit s okolim za zZadnych okolnosti se

neuzavirat do sebe a nepoddéavat se negativnim informacim z okoli.
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13 Souhrn

Hlavnim tématem diplomové prace s ndzvem Rodiny s détmi s onkologickym
onemocnénim jsou rodiny déti s onkologickym onemocnénim, zejména pak zmény
a procesy, které v téchto rodinach probihaji. V nasem vyzkumu jsme se snazili ptispét
také k poznani toho, jaké zdroje rodiny vyuzivaji k zvladnuti dané situace.

V teoretické Casti jsme se nejprve zaméfili na prehled nadorovych onemocnéni
u déti, jejich typli a zpasobt 1écby. Dale jsme se zamétili na psychologické aspekty
onkologického onemocnéni u déti, pfinesli jsme poznatky o sdéleni zavazné diagnozy
ditéti i rodi¢i i o nasledném vyrovnavani se s nemoci — vétina autorti (napt. Stérba
et al., 2008) se shoduje v tom, ze velmi dulezita je podpora dospélé osoby (rodice),
ktera by méla v détském pacientovi vyvolat divéru a umoznit mu projevit jeho obavy.
V souvislosti s prozivanim onkologického onemocnéni u déti jsou zminény vyvojoveé
rozdily 1 télesné zmeény doprovazejici onkologické onemocnéni. JeSté vice nez
u dospélych hraje u détskych pacientti roli jejich socialni postaveni — naptiklad zmény
socialni role ve Skolni tfidé a mezi vrstevniky. Interpersonalni vztahy ditéte se mohou
oslabovat, nemocné dit¢ se styka pouze s podobn€¢ nemocnymi détmi apod. S timto
souvisi pobyt ditéte v nemocni¢nim zafizeni, ktery se poji s fadou zmén v zZivoté
ditéte 1 jeho rodiny. V na$i praci uvadime jak negativni, tak pozitivni faktory, které se
s pobytem v nemocnici poji (Matéjcek, 2001, Sedlarova et al., 2008, Kiivohlavy,
1989). Rodina ditéte s onkologickym onemocnénim byva samotnou hospitalizaci
vyrazn€ ovlivnéna. Hospitalizace bézn€ zasahuje celou rodinu — sourozencl
nemocného ditéte se napiiklad muze dotknout potencionalni nedostupnost rodice,
ktery s nemocnym sourozencem travi ¢as v nemocnici (Mihal, 2003), nemocné dité
k nému zase mize ptilnout vice neZ k druhému rodi¢i (Matéjcek, 2001).

Zmény vrodinném fungovéani v souvislosti s onkologickym onemocnénim
u ditéte systematicky popisujeme v samostatné kapitole ,,Rodina onkologicky
nemocného ditété”. V souvislosti s celkovymi zménami struktury a fungovéani rodiny
zminujeme zmény v rolich jednotlivych Clenil rodiny a zmény v Zivotnim stylu rodiny
(Vagnerova, 2008), piipadné cCastéjs$i konflikty mezi rodici (Smékal et al., 2004) ¢i
ekonomickou zavislosti na rodi€i, ktery rodinu finanéné zabezpecuje (Michalik,

2011). Kratce popisujeme zdravé fungovani rodiny a v kontrastu s nim upozoriujeme
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na dva alarmujici poly piistupu k ditéti — hyperprotektivni vychovu na jedné strané
a zanedbani ditéte na stran¢ druhé (Vagnerova, 2008).

V dalsi kapitole snazvem ,,Psychosocidlni péce v détské onkologii® zminujeme
jednak jeji riizné formy, vyzdvihujeme ale zejména pozitivni vyznam socialni opory
a jeji moZné nositele, mezi nimi i naptiklad svépomocné skupiny (Nezu et al., 2004).
V posledni kapitole se mimo jiné¢ dotykame pojmu rodinnd resilience jako procesu, ve
kterém jsou rodiny schopné adaptovat se po zavazném ohrozeni 1 v krizi a 1 nadale

plnohodnotné zastavat své funkce (Patterson, in Sobotkova, 2012).

Empirickd ¢ast navazala na teoretickou Cast a pfedstavila tfi cile, které
obsahov¢ souvisely s pfedchdzejicimi kapitolami. K cilim byly stanoveny vyzkumné
otazky. Stanovené cile se tykaly jednak zmapovani okolnosti pii sdélovani diagnozy
(vCetné piistupu l€kaiit), dopadii onkologického onemocnéni ditéte na jednotlivé
slozky fungovéni rodiny, tak i1 prozkoumani faktort, které rodindm v dané situaci
pomahaly a které ji naopak zhorSovaly. Sbér dat probihal formou polostrukturované¢ho
rozhovoru, respondenty byli rodi¢e déti 1 samotné déti ve véku 11-15 let 1éc¢ici se
s onkologickym onemocnénim ve Fakultni nemocnici Motol. Celkem se do vyzkumu
zapojilo 7 rodin, provedeno bylo 14 hloubkovych rozhovora (s ditétem a nasledné
s jednim z rodict). Prvni kontakt s rodinami byl navazan v nemocnici béhem klinické
staze, velkd Cast vybéru respondentli probihala technikou snéhové koule, kdy jiz
osloveni Gcastnici vyzkumu doporucovali dalsi respodenty (Hendl, 2005). Pti analyze
dat v podobé ptepsanych rozhovora jsme vychazeli z obsahové analyzy, béhem které
jsme vytvoftili tematické kategorie a ty jsme nésledné opét analyzovali, hledali mezi
nimi souvislosti, podobnosti ¢1 naopak individuélni rozdily.

V kapitole Vysledky pak pifinaSime strukturovany a uceleny piehled
informaci, které s ndmi rodiny sdilely (at’ uz jako odpovédi na vyzkumné otazky, tak i
opakovaly, popt. byly prezentovany jako vyznamné) popisujeme také ucelené
v podkapitole Doporuceni pro praxi. Hodnota téchto doporuceni je zejména v tom, Ze
pochézi ptfimo od rodin, jejichz dit¢ je aktudlné€ v 1éCbe ¢i kratce po ni — jsou tedy
nezatizené ¢asovym odstupem. Mohla by se tak stat cennym zdrojem informaci nejen
pro zdravotnicky persondl, ale zejména pro samotné rodice nemocnych déti — pro ty
mohou slouzit 1 jako urcitd forma sociadlni opory. Tyto informace se tykaji
psychického fungovani rodic¢h (naptiklad Casté pocity viny ztoho, Zze néco mohli
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zménit), ale 1 ,,praktické” stranky 1écby. Ve vypovédich rodin se naptiklad casto
objevovaly pozndmky o nedostate¢né informovanosti o diagndze a 1é¢b¢, zejména pak
v uplném pocatku onemocnéni. Jako nejhorsi situaci rodiny popisovaly pravé ¢ekani
na informace — ocenily by alesponl neznaceni, Ze néco neni pravdépodobné v potradku.
V souvislosti se sdélenim diagnozy by rodice ocenili vice porozuméni, empatie a casu
ze strany lékate. Jako dulezitd se zde ukazovala spiSe psychologickd stranka, kdy
dodani opory (,, Udélame vse, co budeme moct*) se rodi¢im jevi mnohdy jako
jaky méa onemocnéni ditéte na Zivot celé rodiny — rodiny naptiklad zmifluji zmény
v jejich hodnotovém Zebticku. Co se tyCe socialni opory, zejména v pokrocilejSich
fazich 1écby hraji pro matky nemocnych déti vyraznou roli matky ostatnich
onkologicky nemocnych déti, které sdétmi trdvi ¢as v nemocnici. Dilezitou
podminkou této podpory hraje zejména pocit blizkosti a pocit, ze , prresné vi, ¢im
prochdzim*.

Budouci vyzkumy by se mély podrobnégji zaméfit na sourozence onkologicky
nemocnych déti, jelikoZ, jak vyplynulo z naseho vyzkumu, zdravé déti v rodiné se
po dobu onemocnéni Casto dostavaji az na druhé misto za nemocného sourozence
(tzv. na ,,vedlejsi kolej*), a jak popisuje jeden rodi¢ svého syna v tomto obdobi,
,»Z toho rodinného zivota byl viastne vytésnénej“. To muze v détech zanechat silné
pocity, které se mohou nasledné¢ odrazit na jejich vztahu k nemocnému sourozenci
nebo k rodicim ¢i na celkovém psychickém pioZivani. Aby bylo mozné vysledky
podobného vyzkumu zobecnit, bylo by ovSem nutné pracovat s mnohem vétSim

poctem respondentt, nez kolik ¢ital na§ vyzkumny vzorek.
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Priloha 1: Abstrakt magisterské diplomové prace

Nézev prace: Rodiny s détmi s onkologickym onemocnénim
Autor prace: Be. Adéla Markova

Vedouci prace: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.

Pocet stran a znaku: 132, 274 975

Pocet ptiloh: 3

Pocet tituld pouzité literatury: 116

Abstrakt (800-1200 zn.):

Magisterska diplomova prace se zabyva problematikou rodin s détmi s onkologickym
onemocnénim. Cilem prace bylo zmapovat okolnosti od poc¢atku onemocnéni (sdéleni
diagnozy, ptistup 1€kari, jak to podle rodich a déti mélo byt a nebylo), popsat dopad
onkologického onemocnéni ditéte na rodinu, na zmény, které v rodiné nastaly,
prozkoumat faktory, které rodindm pomahaly a které ji naopak zhorSovaly a zaméfit
se na to, co by rodice doporucili dal§im rodindm v podobné situaci. V teoretické Casti
jsme se zaméfili na prehled nadorovych onemocnéni u déti, jejich typl a zplsobl
1é€by, na psychologické aspekty onkologického onemocnéni u déti, komunikaci
s 1ékafi a obecné na rodiny s détmi s onkologickym onemocnénim, rodinny stres a
rodinou resilienci.

V empirické Casti predstavujeme kvalitativni vyzkum rodin s détmi s onkologickym
onemocnénim Data pro vyzkum byla ziskdvana prostfednictvim rozhovort se 7 rodici
(5x matka 2x otec) a se 7 détmi ve veéku 11-15 let, které¢ jsou aktualné v 1€cbé ¢i

kratce po ni. Ziskana data byla analyzovana pomoci obsahov¢ analyzy dat.

Klicova slova: rodina, dité s onkologickym onemocnénim, zmény v rodiné



Priloha 2: Abstract of thesis

Title: Families with children with oncological diseases
Author: Bc. Adéla Markova

Supervisor: doc. PhDr. Irena Sobotkova, CSc.
Number of pages and characters: 132, 274 975
Number of appendices: 3

Number of references: 117

The diplomma thesis deals with families of children suffering from oncological
diseases. The main goal of the thesis was to research the circumstances related to the
disease, from the disease onset (including the diagnosis announcement, the
doctors’approach and the children’s and parents” feedback on the ways of diagnosis
anouncement and overall approach), it describes the impact of oncological disease on
the family and the introduction of the changes in the family life, last but not least, it
the factors helping the familes cope with the diagnosis related issues or, on the
contrary extracerbating the situation of the family. The thesis also presents parents’
recommendations to future patients” families. The theoretical framework describes
types of oncological diseases in children and their treatment. Due attentiobn was paid
to the psychological consequences of the treatment and the communicatiton of the
patients, their families and the doctors, the stress in the familes and the family
resiliency. The empirical part of the thesis presents a qualitative-based research of
families with oncological children. The data was collected in a semi-structured
interview of seven families (five mothers and two fathers), and seven children under
treatment or no more than three months off it. All the children were 11-15 years old.

The data was analysed using content data analysis.

Key Words: family, child with oncological disease, family changes



Priloha 3: Otazky rozhovoru

Otazky pro déti

Jméno:

Vék:

S U

10.
1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Vis, jakou mas nemoc? Co o ni vSe vi§?

Vzpomnél/a by sis na to, kdo ti poprvé o tvé nemoci fekl? Jak jsi na to
zareagoval?

Co si 0 nemoci mysleli ostatni v rodin¢?

Jaké to bylo pfed onemocnénim a co vSe se zménilo potom?

Znamena pro tebe nemoc néjaké omezeni? Které je pro tebe nejtézsi?

Jak si prozival télesné zmény? (nevolnost, vypadavani vlasi, atd.)

Jak probihal tviij pobyt v nemocnici? Jak si prozival/a ten pobyt tady

v nemocnici?

Zménil bys tam néco? Kdo pro tebe byl nejvétsi oporou? Co ti v nemocnici
pomahalo?

Bavite se o tvém onemocnéni doma? Mezi kamarady? S dal§imi ptibuznymi?
Vzpominas si na to, jak situaci prozivali tvi rodice?

Zmeénil se tviij vztah s rodici poté, co 1€kati zjistili tvé onemocnéni? Zacali se
k tob& chovat jinak?

Doslo k né&jaké velké zméné v rodin€? (napi. maminka piestala chodit do
prace, byla s tebou doma?)

Zmeénily se n&jaké Cinnosti v roding? Tteba jsi néco pied tim musel délat a ted’
nemusis, nebo nékdo jiny nemusel a ted’ musi misto tebe. (fungovani rodiny)
Zmeénil se tvlij vztah se sourozenci poté, co 1ékati zjistili tvé onemocnéni?
Chovaji se od té doby k tobé sourozenci jinak nez predtim?

Mluvis se sourozenci o tvé nemoci?

Chovaji se k tobé piibuzni a kamaradi jinak, nez tomu bylo diive?

Kdo pro tebe v dob¢ po stanoveni diagnozy, pii 1€cbé ¢i stale je nejvetsi
oporou?

Zmeénilo se traveni volného ¢asu v rodiné?



Otazky pro rodice
Jméno:
Vek:

Vzdélani:

1. Jak se projevil za¢atek nemoci? Co vSe se Vam vybavi, kdyz si vzpomenete na
vyiceni diagnozy?

2. Kdo ajak Vam sd¢lil diagnozu ditéte? Jaké byly VaSe pocity, myslenky?

3. Kdo a jakym zptisobem diagnozu vysvétlil Vasemu ditéti? Kolik mu bylo let?
Jakym zplisobem diagndzu dité piijalo? Jak jste se vyrovnali se situaci vy?

4. Mate pocit, Ze jste 0 nemoci a prubchu 1écby dostatecné informovani?

5. Jak se doma o nemoci bavite?

6. Jaké zmény v rodin€ nastaly po zjiSténi, ze je VaSe dit¢ nemocné? Jaka byla a

je atmosféra v roding? Jak nemoc vnimali jednotlivi ¢lenové rodiny?

8. Co Vam pomahalo a pomaha? A co naopak VasSe sily oslabovalo, oslabuje?

9. Nastaly v rodin€ néjaké zmény ve vychovném piistupu k nemocnému ditéti?
K sourozencim? Zmény ve vztahu k nemocnému a zdravému ditéti?

10. Jak se zménil Vas partnersky vztah?

11. Kdo pro Vas byl nejvétsi oporou? Vyuzivali jste naptiklad sluzeb odborniki?
S kym jste sdileli své obavy?

12. Jak dit¢ zvladalo pobyt v nemoci? Jak jste to zvladali vy?

13. Jaké byla spoluprace mezi Vami a 1€kati? Co byste zménili?

14. Co vSe Vam nemoc vzala? Co vam naopak dala?

15. Jak se zménily VaSe vztahy s o okolim? (ptibuzni, znami, kamaradi)

16. Mate pocit, ze by se néjakym zptisobem zménil vztah/chovani mezi
sourozenci?

17. Jak Vase dalsi dité/déti vnimaly nemoc v rodiné? Mluvili jste s nim/s nimi o
tom? V jakém smyslu?

18. Zménilo se néco u Vas doma? (zaméstnani, st¢hovani, atd.) ?

19. Zménilo se u Vas doma traveni volného casu?

20. Co byste doporucili jinym rodindm s takto nemocnymi détmi?



