Univerzita Palackého v Olomouci
Filozoficka fakulta
Katedra psychologie

VLIV ONKOLOGICKE LECBY NA
PSYCHIKU RODINNYCH PRISLUSNIKU
V ROLI DOPROVAZEJICICH OSOB

THE INFLUENCE OF ONCOLOGICAL TREATMENT
OF ADOLESCENTS ON THE PSYCHE OF ACCOMPANYING
PERSONS

Bakalaiska diplomova prace

Autor: Nikol Revayova

Vedouci prace:  doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Olomouc

2022



Podékovani

Rada bych touto cestou podeékovala doc. PhDr. Mgr. Romanu Prochazkovi, Ph.D. za jeho
cenné rady a trpélivost pii vedeni mé bakalarské prace. Soucasné bych chtéla za podporu a
motivaci podékovat Mgr. Pavle Medkové a Mgr. Michaele Hradilové. V neposledni fadé
dékuji vSem respondentim, ktefi mi poskytli potfebné informace pro vznik praktické Casti
prace. Rada bych podékovala také Bc. Ivu Cernikovi za podnétné rady, metodickou pomoc

a psychickou podporu pfi psani této prace.

Mistopiisezné prohlasuji, ze jsem bakalarskou diplomovou praci na téma: , Vliv
onkologické 1écby dospivajicich na psychiku rodinnych pfislusnikt v roli doprovazejicich
osob“ vypracovala samostatné¢ pod odbornym dohledem vedouciho diplomové prace a

uvedla jsem vSechny pouzité podklady a literaturu.

V Olomouci dne 28.3.2022 Podpis  ooceeeeiiee,



OBSAH

Cislo Kapitola Strana
OBSAH 3
UVOD 5
TEORETICKA CAST ouuerrumreemmssscssansssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssmssssssssssssssssssssssssssss 6
1 Onkologicka 1€cba dospivajiCiCh...ccnenseneerieiesiieeneisaeseieecnesncssssssasssssassesns 7
1.1  Problematika dospivajicich v onkologii .......ccccecuerieniiriiiniiiiiiiniiniiinnnne 7

1.2 Biologie nadorového onemocn€ni.........cccecvevuriiiiiiniiniiinece e, 8

1.3 PfiCiny vzniku nadorového onemocn@ni ..........cceevvevveieiieniciieniienninen 10

1.4 Epidemiologie nadorti déti a mladistvych ..........ccoevvinininiiinn 10

1.5 Klasifikace nadorovych onemocn@ni ..........ccccccevvvvieiiciiiiiiiinnicineenn. 12

1.5.1  LeUKEMIC ..cuuiiiiieiiie ittt 13

1.5.2  Maligni lymfomy.......cccoceeviiiiiiiiiiiiiiiiiiie i 14

1.5.3  NAdOry CNS ..ottt e 15

1.6 Lécba nadord u déti a mladiStvych.......coceveeiiiiiniiniiiiiiiiiii 16

1.6.1 Hlavni metody onkologické 1€ChyY .......cccovveviiiiniiniiiiiiiiiiici 17

1.7 Nezadouci G¢inky onkologické 1écby déti a dospivajicich..................... 19

2 Rodina s dospivajicim ditétem 22
2.1 UvOd dO dOSPIVANI......oeeveeeeeeieceeierees s 22

2.1.1 Zasadni zmény v obdobi doSpivani ..........cccceevuevieniiriiiiiiiiiiininee 22

2.2 Partnersky vztah, manzelstvi a rodi€oOVStVi .......cccceeeviiiiiiiiiiiiiniiins 24

2.3 ROAINA..c..iiiiiiieieiieee e 26

3 Vliv onkologické 1éCby na doprovAazejici 0SODY ....coeevueeeereeeseenseeseecsacceeccaresanans 29
3.1 Sdélovani zavazné diagnozy pacientim a roding...........cccocevevervenennnes 29

3.1.1 Reakce rodi¢t na sdéleni diagnozy ........ccceevueeverienenneenecinecienneene 31

3.2 Zmeény v rodinném SYStEMU .......ccceevvuiiiiiiiiiiiiiiniie et 32

3.3  Zvladani onkologické 1écby u doprovazejicich 0sob ..........ccccceveiinene 34

3.4 Dopad NemoCi NA SOUTOZENCE .......ecueeuueruierriiiiiiieiniaieesiesseesseeeeeseeseesnens 36
VYZKUMNA CAST 38
4 Vyzkumny problém 39
4.1 Cile VYZKUMU. .ooveiiiiiiieiieciie et s 39

4.2 VyzKumng OtazKy .....ccccoceeueriiniiiiiiiiiiiiii i 39

5 Aplikovana MetodiKa ...ceueieeneerneieesennseessensaecsansanesssessssnssacsnsssssssssssssnnes 41
5.1  Metoda tvorby dat.........ceeevviieiiiiiiiiiieeeiieiiiie i 41

5.2  Charakteristika zkoumané populace a popis vyzkumného souboru....... 42

5.3 Realizace vyzkumného Setfeni ..........cceceeviiiiiiiiiiiiiiniiiciccieee 44



6 Eticka stranka vyzkumu 45

7 Metoda zpracovani dat 46
8 VYSIEAKY VYZKUINU «ovcerverreesnssnessensaessanssnessessaessessaessassssessssssssssssasssssssssssssssssssssssss 48
8.1 Vysledky analyz jednotlivych rozhovorti..........cceeeveeiiiiiiiiiinininns 48

8.1.1  Analyza rozhovoru — Eva.......ccccccoiiiiiiiiiiiniiiiiicieciec s 48

8.1.2  Analyza rozhovoru — Hana.........cccccevuiiiiiiniiiininiiccieec 50

8.1.3  Analyza rozhovoru — ESter.......c.cccceciiiiiiiiiiiininiiiiccciccieen 52

8.1.4 Analyza rozhovoru — Petra.........ccccocevieiiiiiiiiiiiiiiiiiiecieccie 55

8.1.5 Analyza rozhovoru — SIMON@........cccceeiiiiiiiiiiiiiiiie e 56

8.2  Spole¢na analyza ziskanych témat a podtémat rozhovort ..................... 59

8.2.1 Psychické prozivani sdéleni diagnozy..........cccoovvvviviiniiiinineniinnnne. 60

8.2.2 Psychické prozivani pobytu na oddéleni...........ccocoeiniiiiiiiinnnnn. 61

8.2.3  VIiv 1éCby na sOCIAING ZIVOL......ccccueriiiiiiiiiiiiiiiiiiiie e 62

8.2.4  VIiv 1éCby na rodinny ZIVOt........cccecuiviiiiiiiiiiiiniiiie e 63

8.2.5 Vnimani zmény ve vlastnim psychickém prozivani v disledku
piitomnosti u 1éCby mladistveho ..........cccoovviiiiiiiiiii, 65

8.3  Odpovédi na vyzkumneé otazky ........ccccceviiiiiiiiiiiiniinieci s 66

9 DISKUSE ceeerniccnisssissansssnnsssnesssncssnncsansssnssanssssssssnsssassssssssassssssssssessssssasessssssassssasssanse 69
10 Zavér 73
11  Souhrn 74
LITERATURA .....ccoiiinninrississssssssssssssssssssssssessassessasssssassssssssssssessassassassassasssssssssasssssssssanaass 77

PRILOHY 85



UvVOD

Problematika onkologickych onemocnéni patii v soucasné dobé mezi jedno z hlavnich témat
svétové mediciny. Velka cast onkologickych chorob se 1 pres veskery védecky pokrok
dotyka nejen dospélych, ale také déti a dospivajicich, které mnohdy piimo ohrozuje na
ZIVote.

Samotna lécba, jeji nezadouci ucinky a nasledky maji bezesporu velky vliv na
nemocného, a to 1 po dlouhou dobu od ukonceni nemoci. V zddném piipadé bychom neméli
zapominat na dopady, jez 1écba klade na rodinné pfislusniky a blizké osoby nemocného, a to
zejména pokud je nemocnym dité ¢i dospivajici.

Hlavnim zdmérem této bakalaiské prace je zjisténi individualniho prozivani vlivu
onkologické 1é¢by dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob. Toto téma bylo zvoleno
na zakladé vlastni zkuSenosti vyzkumnice s problematikou onkologického onemocnéni
V pozici pacienta.

Motivaci pro volbu této problematiky byla snaha o objasnéni a pochopeni prozivani
1é¢by blizkymi osobami a pripadnymi dopady na jejich psychiku.

Prvni Cast prace je vénovana predstaveni teoretickému vhledu do problematiky
onkologickych onemocnéni u déti a dospivajicich, zejména klasifikaci nejcastéjSich
onemocnéni této vékové skupiny, moznostem jejich 1écby a sdélovani diagnozy. Dalsi
vyznamné Cast teoretického prehledu se jiz vénuje konkrétnim vlivim onkologické 1écby
dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob.

Druha ¢ast prace je tvofena prezentaci provedeného vyzkumu s respondenty, jez byli
pritomni u onkologické 1é¢by dospivajiciho. Jsou zde objasnény zakladni vyzkumné cile,
metodologické uchopeni a vysledky prace

Celou praci pak uzavira diskuse, souhrn a zavér.



TEORETICKA CAST



1 ONKOLOGICKA LECBA DOSPIVAJICcICH

Prvni kapitola této prace pojednava zejména o medicinské Casti zvolené problematiky. Pro
dostate¢ny vhled je zde postupné rozpracovana situace dospivajicich v onkologii zejména
s dirazem na vékové vymezeni této kategorie a jeji odlisnost od ostatnich. Nasleduje piehled
biologie nadort, epidemiologie a samotnych prfic¢in. Kapitolu zakoncuje piehled
nejcastéjSich onemocnéni v dospivajicim véku a moznosti jejich 1é¢by, vCetné nezadoucich

ucinka.

1.1 Problematika dospivajicich v onkologii

Zatimco obory détska onkologie a dospéla onkologie jsou v soucasném zdravotnickém
systému pomérné prehledné vymezeny, problematika onkologické 1éCby dospivajicich je
stale komplikovana. Mezi odborniky v medicin€é panuje mnoho neshod v tom, jakym
zpusobem vhodné vymezit skupinu dospivajicich osob v ramci onkologické 1é¢by a zda je

vubec vhodné urceni této skupiny dle vé€ku (Bajc¢iova et al., 2006).

Dle Bajciové et al., (2015) se détska onkologie zabyva problematikou déti ve veku
od 0 do 15 let a mladistvych, ve véku 15-19 let.

Presné vymezeni adolescenti v mediciné je vSak komplikované. Existuji dveé
moznosti, jak definovat tento v€k. Prvni moznosti je klasifikace dle Svétové zdravotnické
organizace, ktera se na dospivajici pohlizi z hlediska télesnych, duSevnich a hormonalnich
zmén v puberté a postpuberteé. Pon€kud konkrétné&jsi je dalsi klasifikace, ktera jako
dospivajici vymezuje pacienty ve véku od 15 do 19 let. Ackoliv se v€kové vymezeni této
kategorie muze zdat zbyteCnym, sehrava zasadni roli v systému zdravotnich pojistoven,
které v Ceské republice hradi pé&i pouze do 19 let, a proto je nezbytné pokradovat
v prohlubovani oboru onkologie dospivajicich (Baj¢iova et al., 2006).

Napriklad Americké vymezeni pro dospivajici onkologické pacienty je nicméné
problematické hned z né€kolika riznych divodd. Hlavnim vnimanym problémem je
vzdélavani 1ékaitu pro tak Sirokou vékovou skupinu. Osoby ve véku 15 let jsou spise blize
détskym onkologickym pacientiim a potiebuji jiny zptsob 1écby nez osoby ve veéku 39 let,
jez pottebuji jiny druh onkologické 1écby (Barr et al., 2011).

Dle BajCiové (2006) existuji vyzkumy, jez dokladaji vyssi UspéSnost 1écby



dospivajicich pacienti na pediatrickych oddé€lenich. Sama vSak zdaraziuje potiebu
spoluprace mezi lékafi pediatrickych a dospélych oddéleni, jelikoz je problematika
nadorovych onemocnéni u dospivajicich rozmanita.

Adolescenty a mladé dospélé s onkologickym nalezem déli v Ceské odborné

literature BajCiova et al., (2011) do nasledujicich skupin:

e Pacienti s nadorem pediatrickym, jako je naptiklad neuroblastom
e Pacienti s nadory, jez se mohou vyskytovat jak u dospélych, tak u déti, jako jsou
leukémie a lymfomy

e Pacienti s karcinomy (nadory dospélého véku).

Z vySe uvedeného vyplyva potreba specifického zameéreni se na dospivajici
a adolescentni jedince s onkologickou problematikou. Ackoliv je tento problém znam, stale
vznikaji publikace, zaméfené spise na détskou onkologii, z toho diivodu bude taktéz v této
praci Casto zmifiovana ona détska populace, jelikoz mnoho autor zahrnuje dospivajici prave
do této kategorie. Soucasné bude text dopliiovan udaji zaméfenymi pifimo na dospivajici

onkologické pacienty, v co nejvice moznych piipadech.

1.2 Biologie nadorového onemocnéni

Rakovina je vicestupniovy proces, pii kterém dochazi k hromadéni zmén v genech a celém
téle daného organismu (Visone & Croce, 2009).

Nezu et al., (2004) zduraziiuje Castost chybného chapani pojmu rakovina. Tento
pojem byva mnohdy chapan jako oznaceni jedné konkrétni nemoci. Ve skute¢nosti vSak
slouzi k popisu vice nez dvou set riiznych druhti onemocnéni.

Dle Dienstbiera & Stahalové (2012, s.15) 1ze rakovinu popsat nasledujici definici:
,, Rakovinu Ize definovat jako soubor nemoci, jejichz spolecnym znakem je nekontrolovatelny
riist bunék, ktery se vymyka koordinacnim déjiim v Zivém organismu. Odborné se mluvi o
zhoubnych nddorech. Butiky primdrniho ndadoru se Siri do okoli a utlacuji sousedni tkané,
proriistaji do cévniho a mizniho obéhu a zakldadaji nova loZiska ve zdravych tkanich.

Zjednodusen¢ bychom chovani nadorovych bunék mohli popsat jako zmate¢né
a vymykajici se genetickym pravidlim. Tyto buriky se dé€li mnohonasobné rychleji nez
bézné zdravé buriky, rostou odliSnym zptsobem a postupné prostupuji celym télem, ¢imz
zpusobuji v organismu chaos, tyto buriky jsou navic nesmrtelné, pokud jejich mnoZzeni

nezastavime patficnou lécbou (Nezu et al., 2004). Shluk téchto nefunkcénich bunék



nazyvame nador, ktery vSak je tvofen taktéz zasobovacim aparatem, ktery je
slozen bunéénymi i nebunéénymi slozkami (Racansky, nedat.). Funkcnost jednotlivych
bunék v tele hlida u kazdého ¢loveéka imunitni systém (Novotny et. al., 2016).

Tumory ¢i nadory obecné délime na maligni a benigni, kdy benigni nadory jsou stalé,
pomalé a po téle se nesifi, zatimco maligni nadory jsou oproti tomu rychlé a metastazuji' do
raznych casti téla. Ob& formy nadori vSak mohou a mnohdy stale jsou smrtelné
(Ktivohlavy, 2002).

Nadory u déti a dospivajicich se zasadnim zpasobem li§i od nadori dospélych.

Koutecky et al., (2002) uvadéji Ctyti hlavni oblasti, ve kterych l1ze tyto rozdily pozorovat:

e Biologie nadoru — u déti a mladistvych jsou tumory znamé rychlym rastem
a Casnymi metastdzemi, navic ¢im nizsi je veék ditéte, tim horsi a razantng&jsi tento
biologicky prabéh je.

e Histogeneze — naprosta vétsina détskych nadord je vazana na krevni tkan nebo
zarodecny list, mnohdy jde navic o kombinaci téchto dvou variant.

o Lokalizace — v détském véku jsou nejcastéjs§i nadory krve, nervové tkané a nadory
kosti a meékkych tkani.

e Symptomatologie — na rozdil od dospélych jsou u déti a mladistvych pfiznaky
onemocnéni spise nespecifického charakteru a zptisobuji zmény nejen fyzicky v téle,
ale také v chovani, charakteru, celkové aktivité, navic zde stejné€ jako u biologie
nadoru plati skuteCnost, ze nizky vék ditéte, tyto ptiznaky a jejich nespecificnost

zesiluje.

Dle Hewitt et. al., (2003) je rakovina tfeti nejcast&jsi pii€inou umrti déti ve véku
1 az 4 let a druhou nejCastéjsi pri¢inou umrti déti ve véku 5 az 20 let, z tohoto diivodu je
jednim z primarnich cild onkologické 1éCby odstranéni rakovinotvornych bunék. Pfi spravné
provedené diagnostice a adekvatné zvolené forme lécby lze v souCasnosti vylécit pres 80 %
nemocnych se zhoubnym nadorem (Stérba et al., 2008). I pies vyrazny pokrok v souasnych
moznostech 1é¢by nadorovych onemocnéni zistavaji pacienti vSech v€kovych kategorii
nadale ohrozeni rizikem navratu onemocnéni ¢i vznikem sekundarniho onemocnéni, navic
vice nez polovina vylécenych osob trpi pozdnimi nasledky riznych podob, jako je naptiklad

problém s pocetim (BajCiova et al., 2011).



1.3 PriCiny vzniku nadorového onemocnéni

Pficiny vzniku nadorového onemocnéni nejsou dodnes zcela znamy, a to i pres obrovsky
medicinsky a védecky pokrok. Odbornici v této oblasti se vSak shoduji, ze pfiCiny této
nemoci jsou s nejveétsi pravdépodobnosti komplexni povahy (Klener, 2011).

Dle Petruzelky & Konopaska (2003, s. 10) je vznik nddorového bujent ,, vicestupriovy
multietiologicky proces, ktery je vysledkem piisobeni jak vnitinich, tak zevnich faktori
(proces kancerogeneze) “. U détskych a dospivajicich onkologickych pacientii maji na rozdil
od dospélych vétsi vliv vnitini faktory, jelikoz jak jiz bylo zminéno, détské nadory byvaji
spise genetického pavodu (Stérba et al., 2008).

Klima et al., (2016) uvadi konkrétni piiklady vnitfnich a vné&jSich faktort, jez
podminuji vznik nadorovych onemocnéni v mladém véku. Mezi vnitfni indikatory radi
et al., (2016) na fyzikalni, chemické a biologické, kdy piikladem chemického vnéjsiho
faktoru jsou tkanové jedy a kancerogeny, tedy chemické latky, jez mohou zpusobovat
rakovinu.

Stérba et al., (2008) zdtraziiuje jako zasadni obdobi, v ramci etiologie nadorovych
onemocnéni u déti obdobi prenatéalni, kdy 1ze pozorovat prvni zmény v genetické informaci.
Tyto zmény mohou nasledné pasobit napiiklad vznik riznych typt leukémii. Zmény mimo
dédi¢nou informaci nazyvame epigenetické a tyto zmé€ny mohou taktéz pasobit mnoho

raznych onemocnéni, které mohou byt i jiného nez onkologického charakteru.

1.4 Epidemiologie nadori déti a mladistvych

Dle Stérby (2011) je roéné v Ceské republice diagnostikovano pies 60 000 nadorovych
onemocnéni. Détska populace zahrnuje necelé 1 % téchto pripadu, ackoliv i pres to, spadaji
détska onkologicka onemocnéni mezi nejcastéjsi priciny umrti u détskych pacientd. Ve véku
0 — 20 let se nadorové onemocnéni tyka zhruba kazdé tisté osoby (Stérba, 2011).

V détské onkologii hraje vyznamnou roli vék a pohlavi. Nejvice nadora détského
veéku, konkrétné zhruba polovina, se projevi v predskolnim obdobi, tedy v prvnich péti letech
zivota ditéte. Celkove jsou rakoviné nachylnéjsi chlapci zhruba v poméru 1,2:1 (Koutecky
et al., 2002). ,, Nejvyssi incidence je ve vékové skupiné pod 5 let véku u obou pohlavi. Druhy
vrchol vyskytu je v obdobi puberty a dospivani“ (Kiss et al., 2021, s. 374).

BajcCiova (nedat.) zduraziiuje odlisSnost a specifi¢nost nadorovych onemocnéni
u dospivajicich. Nadory jsou v tomto véku vyrazné specifické, jelikoz se odlisuji jak od
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nadort, vyskytujicich se u déti do 15 let, tak od nadort, jez mizeme pozorovat v dospélém

véku.

Z udaju Krejciho et al., (2018) v Czech Childhood Cancer Information System

Narodniho onkologického registru vyplyva, ze mezi nejcastéjsi nadory ve véku od narozeni

do 19 let jsou na prvnich Ctyfech pfickach v obdobi od roku 2006 do roku 2016:

Leukémie (1002 osob)
Nadory CNS a rtizné intrakranialni a intraspinalni nadory (821 osob)
Lymfomy (604 osob)

Jiné maligni epitelialni novotvary pohlavnich organt (234 osob).

Ze stejnych udaja, pro vékovou skupinu od 15 do 19 let vyplyvaji jako nejCastéjsi

zhoubné nadory:

Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy (423 osob)

Lymfomy (314 osob)

Nadory ze zarodecnych bunéek, nadory trofoblastu a novotvary pohlavnich organt
(170 osob)

Leukémie (153 osob)

Vyskyt nadorovych onemocnéni je dle Bajciové et al., (2011) v dospivajicim véku

az 0 50% vyssi nez u déti do 10 let a zhruba o 63% vyssi nez u déti od 10 do 14 let. Dle

Bajciové (nedat.) patii u dospivajicich nadory mezi nejcastéjsi onemocnéni, jez zapricinuji

umrti. Mezi vibec nejcastéjsi pti€iny (nikoliv onemocnéni) umrti adolescentd patii trazy,

sebevrazdy a vrazdy.

Krejci et al., (2019) provedli vyzkum epidemiologickych trendi onkologickych

onemocnéni u déti a adolescentd v obdobi 1994-2016 v Ceské republice, z n&z vyplynuly

nasledujici vysledky:

Nadory déti a dospivajicich ve véku 0-19 let vykazuji zvySeni primérnych pfipadi
onemocneéni az o 0,5% za rok

Nejveétsi narust roniho piibytku pfipadd byl zpozorovan u diagnézy malignich
epitelialnich novotvart, malignich melanomi a u onemocnéni CNS a to zejména
u adolescentll ve véku od 15 do 19 let

Mortalita zhoubnych nadora vSak u adolescenti vykazuje ro¢ni pokles zhruba o 3,7%

a u déti od 0-14 let az o 4,1%. Ackoliv je 1é€ba onkologickych onemocnéni
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v neustalém a pomeérné rychlém rozvoji, stale existuje zhruba 15-20% ptipadu, kdy
veSkera onkologicka 1écba neni dostateCna a pacient v dusledku nemoci zemfe
(Vorligek et al., 2012). Pro pacienty v terminalnim stadiu nemoci slouzi v Ceské

republice hospicova a paliativni péce.

Bajciova et al., (2015) kriticky nahlizi na ¢etnost a nemalou finan¢ni naro¢nost
vyzkumu nadort dospélého veku, jeZ maji za cil prodlouzeni Zivota, spiSe nez uplné vyléceni
pacientd a zdlraziiuji akutni potfebu vyzkumua onkologické problematiky u adolescentt,

u kterych je patrny vyssi potencial plného uzdraveni.

1.5 Klasifikace nadorovych onemocnéni

Nadory dospélého a détského veéku jsou popsany ve dvou odlisnych klasifikacich. S ohledem
na ucel a zaméfeni této prace jsou v této kapitole popsany onemocnéni z International
Classification of Childhood Cancer (dale jen ICCC), jez se zaméfuje na morfologii détskych
nadort ve véku od 0 do 19 let (Kiss et al.., 2021).

Tabulka 1: Mezinarodni klasifikace nadoru détského véku

Oznaceni |Skupina

L. Leukemie, myeloproliferativni onemocnéni a myelodysplastickd onemocnéni
IL Lymfomy a retikuloendotelidlni nadory

II1. Nadory CNS a rizné intrakranialni a intraspinalni nadory

Iv. Neuroblastom a jiné nadory bungk perifernich nerva

V. Retinoblastom

VI. Nadory ledvin

VIL Nadory jater

VIII. Zhoubné nadory kosti

IX. Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy

X. Nadory ze zarode¢nych bungk, nadory trofoblastu a novotvary pohlavnich organu
XI. Jiné maligni epitelidlni novotvary a maligni melanomy

XIL Jiné a nespecifikované maligni novotvary

V této podkapitole jsou postupné popsana tri nejéastéjsi onkologicka onemocnéni
adolescentu (ve veku 15-19 let) v letech 1994-2016, jez popsali v ramci vyzkumu Krej¢i et
al., (2019).
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1.5.1 Leukémie

Leukémie patii mezi vibec nejCastéjsi onemocnéni u déti, soucasné je toto onemocnéni
nejcetnéj§im zhoubnym nadorovym onemocnéni, napii¢ vSemi vékovymi skupinami
(Mayer et al., 2002).

Existuje cela fada typt leukemii, jez spolecné tvori heterogenni skupinu nadorovych
onemocnéni krevni tvorby. Pro leukémie je dle Rohona et al., (2020) charakteristické
shromazd’'ovani nezralych krvinek, kdy v té€le navic existuji leukemické kmenové buiky,
které vSak nesou nizkou zodpovédnost za samotny vznik nemoci. Tyto buriky jsou navic
z Casti odolné vici chemoterapii.

Pfi leukémii dochazi k abnormélnimu vzniku velkého mnozstvi bilych krvinek
v kostni dfeni, odkud se dale vyplavuji do krevniho ob&hu a mohou tak napadat rizné organy
v téle, jako naptiklad lymfatické uzliny, centrdlni nervovy systém ¢i jatra a slezinu
(Klima et al., 2016).

Mezi zékladni klinicky projev  leukemického onemocnéni patii dle
Kouteckého et al., (2002) ,,leukemicka trias“ coz je oznaceni pro soubor tfi pfiznakd, jez se
u tohoto onemocnéni vyskytuji. Patfi mezi né zvétSena jatra a slezina, zvétSené mizni uzliny
a krvacivé projevy na kuzi a sliznicich.

Zitterbart & Domansky (nedat.) uvadi jako dalsi pfiznaky unavu, nechutenstvi,
ubytek na vaze, bledost, i bolest kosti a kloubu.

Na zéaklad¢ patologickych zmén buiiky délime leukemie na lymfatické a myeloidni,
kdy z hlediska pribéhu nemoci rozlisujeme akutni a chronické leukémie (Muntau, 2014).

Dle Kisse et al., (2021) je nejcastéj§im typem leukémie v détském véku Akutni
lymfoblasticka leukémie, ktera se objevuje az v 80%. Zbyla procenta zahrnuji akutni
myeloidni leukémii a chronickou myeloidni leukémii.

Prvnim krok pfi 1écbé leukémie je indikace chemoterapie, kdy dochéazi k 1écbe za
uziti cytostatik, tedy 1€kq, jez zastavuji rist nadorovych bunék, uziti cytostatik s sebou vsak
pfinasi rizné spektrum moznych nezadoucich uc¢inka (Vyhlidal, et al., 2014).  Celkova
podoba lécby vsak zavisi na stupni a riziku ohrozeni l1écené osoby. Napfiklad pii [é€be akutni
lymfoblastické leukémie je détsky onkologicky pacient zafazen po diagnostice onemocnéni
do jedné za tfi skupin, podle miry odpovéedi na 1é¢bu. Nasledna intenzita samotné 1écby je
indikovana s ohledem na stupenl ohrozeni ditéte, kdy plati, ze ¢im ohrozenéjsi a rizikovejsi

je stav ditéte, tim intenzivnéjsi 1écba je volena (Mayer et al., 2002).
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1.5.2 Maligni lymfomy

Dle Trnéného & Habery (2014) je potieba v onkologickém prostiedi spravné oznacovat
lymfomy jako maligni. Vokurka & Hugo (2008) definuji tento pojem jako oznaeni pro
nemoc ¢i jeji prubeh, které mohou zpusobit smrt nebo vazné poskozeni organismu.

Vokurka (2008, s. 51) definuje maligni lymfomy jako , nddory, které vychdzeji
z nekontrolovatelného bujeni lymfatickych bunék zodpovédnych za imunitu“ tyto nadory
navic nepostihuji pouze lymfatické uzliny, ale sou¢asné¢ mohou postihnout jakykoliv jiny
organ.

Skala (nedat., s. 5) uvadi, ze: ,,jako u kazdého zhoubného nadoru jde u malignich
lymfomt o poruchu na tirovni genetické informace, kterou nese deoxyribonukleovd kyselina
v jadre lymfocytu“. Tedy dochazi k nekontrolovatelnému mnozeni bunék a naslednym
problémim typickym pro onkologické nadory. Skala (nedat.) dale zminuje slozitost
malignich lymfomu a existenci mnoha odlisnych klasifika¢nich systémua lymfomu ve svété.

Klima et al., (2016) uvadi pro zjednoduseni déleni malignich lymfoma dle dvou
odlisnych typt bujeni, kdy prvnim typem je Hodgkinav lymfom (HL) a druhym
Nehodgkinsky lymfom (NHL). Dle Ulrycha a Kvasnicky Hodgkinav lymfom tvofi
11 -25% vSech lymfoma v dospélosti. Nejvyssi vyskyt tohoto onemocnéni je vSak
u adolescenti a mladych dospélych a poté u osob nad 50 let (Buchler et al., 2020).

Mezi zékladni piiznaky Hodgkinova lymfomu fadime: bezbolestné zvétSeni
lymfatickych uzlin pfevazné v oblasti krku a dechové obtize pisobené pravé zvétSenymi
uzlinami (Klimaet al., 2016). Zakladni 1écba probihd jako kombinace chemoterapie
s aktinoterapii' (Vokurka, 2008). U déti a dospivajicich je vSak snaha o zmirnéni intenzity
chemoterapie a indikaci radioterapie, za GiCelem snizeni rizika pozdnich nasledkt a vzniku
sekundarnich nador (Buchler et al., 2020).

Nadéji na vyléCeni maji prevazné mladi pacienti s nepokroCilym stddiem nemoci
(az 90%), u pacientti nad 50 let s pokrocilym stadiem nemoci je potiebna intenzivné;jsi 1écba,
kdy preziva 50-70% pacientt (Vokurka, 2008).

Nehodgkinsky lymfom vznika v disledku maligniho bujeni B-lmyfocyti, kdy
charakter téchto bune€k je shodny sleukemickymi buinkami, nicméné vychazi z uzlin
a nepostihuji kostni dfen (Klima et al., 2016). Tento typ lymfomu je navic Castéjsi u osob

nad 50 let (Skala, nedat.).

I Léeba zatenim, ozafovani.
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Riziko nehodgkinského lymfomu je vyssi u pacientt, jez podstoupili onkologickou
1é¢bu jiného onemocnéni. Problémem pfi diagnostice nehodgkinského lymfomu je moznost

jeho rozsahu, jelikoZ muze postihovat jakoukoliv té€lesnou tkan (Buchler et al., 2020).

1.5.3 Nadory CNS

Dle Lebly et al., (2012) tvofi nadory CNS 20-25% détskych nadord a jsou druhym
nejcastéj$im onemocnénim po leukémii, pricemz jejich diagnostika vyzaduje pozornost
multidisciplinarniho tymu, slozeného z radiologli, neurochirurgl, patologi, onkologi
a jinych odbornikd.

Nadory centralni nervové soustavy se vyskytuji u déti kolem 6 let a Castéj$i jsou
u chlapct. Pouha 2% téchto nadorti vznikaji v mise a nikoliv v mozku (Muntau, 2014).
V Ceské republice ¢ini ro¢ni incidence zhruba 15 dospivajicich ve vékové kategorii
15 az 19 let. V letech 1997-2006 bylo ve FN Motol diagnostikovano 421 déti, kdy 73 jedinca
patfilo do vékové kategorie nad 15 let (Churackova, 2008). Pétileté preziti se u déti s nadory
CNS pohybuje okolo 60%, kdy prognoza zavisi na stupni malignity, histologickém typu a na
umisténi nadoru (Muntau, 2014).

Dle Pavelky & Zitterbarta (2011) délime symptomy nadortt CNS na celkové a mistni,
kdy u déti pozorujeme hlavné celkové piiznaky, jako je syndrom intrakranialni hypertenze,
jez je typicky bolestmi hlavy, poruchami zraku, zvracenim a poruchami védomi.
Nespecifickymi ptiznaky jsou dle Muntau (2014) zvraceni, bolesti hlavy, ¢i zmény chovani,
ale také Silhani.

Mezi nejcastéjsi diagnozy rfadime v détském veku ty nadory, jez se nachazi v zadni
jameé lebni. Takové nadory jsou: meduloblastomy, nizkostupiiové gliomy, gliomy
mozkového kmene a ependymomy (Sumerauer, 2009).

P1i 1é¢be nadortt CNS byva jako prvni krok volena operace, jez je cilena na odebrani
nadorového loziska. U urCitych typl onemocnéni je operace jedinym krokem v 1éCbé.
U tézsich pripadu vSak po operaci byva indikovana nasledna radioterapie ¢i chemoterapie.
U déti do 3-5 let je snaha o omezeni radioterapie, v zavislosti na pozdni nasledky. Z toho
divodu, byva pii 1écbé déti volena operace s naslednou chemoterapii, coz vSak zpusobuje

pred¢asny navrat nemoci (Lebl et al., 2012).
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1.6 Lécba nadori u déti a mladistvych

Onkologicka 1écba je pro pacienta vysokou zatézi. Tento typ 1écby je zaméfen proti vlastnim
bunkam pacienta, jez se zménily na buriky nadorové. Pii 1écbé tak dochazi jak k niceni
nadorovych bunék, tak bunék nepatologickych a =zdravych tkani pacienta
(Vorlicek et al., 2006).

V onkologické 1é¢be obecné rozliSujeme protinadorovou 1é¢bu, jez je zamérena na
likvidaci nadorovych bunék a podpurnou péci, ktera se zameéfuje na feSeni problému,
souvisejicich s protinadorovou 1écbou a samotnou nemoci (Vorlicek, et al, 2013).

Protinadorova lécba zahrnuje nékolik moznych léCebnych postupt jako je
chirurgicka lécba, radioterapie, chemoterapie a systémova lécba. Uvedené 1éCebné postupy
1ze navic kombinovat do takzvané multimodialni terapie (Kiss et al., 2021).

Podpiurna lécba je v onkologické péci nedilnou soucasti. Jejim hlavnim cilem je
snaha o minimalni komplikace pii onkologické nemoci a udrzeni dostate¢né kvality zivota
pacientu (Vokurka et al., 2018).

Kiss et al., (2021) uvadi ptehled zakladnich termind, jez slouzi k oznaceni postaveni

daného 1écebného postupu v komplexnim 1écebném planu:

e Kurativni protinadorova terapie ma =za cil uplné vyléCeni pacienta
z onkologického onemocnéni.

e Nekurativni (paliativni) protinadorova terapie slouzi ke menSeni nadoru c¢i
zpomaleni nemoci s cilem prodlouzit pacientovi zivot. U této formy terapie je vSak
nutné zvazit mozné nezadouci U€inky a jina rizika.

e Adjuvantni terapie je typ 1écby, jez byvaindikovan po operaci. Jejim cilem je ni¢eni
mikrometastaz a zabranéni relapsu nemoci.

e Neoadjuvantni terapie je naopak indikovana pfed chirurgickym vykonem, kdy
jejim cilem je co nejvétsi zmenSeni daného nadoru, aby pii operaci doslo k co
nejmensimu zasahu do té€la pacienta. V idealnim pfipadé tato terapie mize zamezit
chirurgickému vykonu.

e Udrzovaci terapie byva indikovana v piipadech, kdy jiz doslo k remisi. Dochazi pfi
ni k nizkému davkovani chemoterapie s cilem udrzeni pacienta v remisi.

e Symptomaticka terapie se zaméiuje na 1écbu jednotlivych symptomu (jako je

napriklad bolest) u pacientt, jez neodpovidaji na jinou formu 1é¢by.
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1.6.1 Hlavni metody onkologické 1é¢by

Dle Vokurky et al., (2018) je hlavnim cilem onkologické 1é€by navrat pacienta do stavu pied
nemoci. Kauzalni 1éCby, tedy 1é¢by pfi¢iny nemoci vSak v onkologii nelze vyuzit, jelikoz
dodnes nejsou piiciny zcela znamy. Z toho divodu uvadi jako tfi hlavni metody onkologické
1éCby 1écbu chirurgickou, chemoterapii a radioterapii. V soucasnosti je vSak popularni také

1écba biologicka.

Chirurgicka 1é¢ba

Chirurgicka 1écba je jednim ze zakladnich pilita 1é¢by onkologickych pacienti. Vyuziva se
jak pro diagnostiku nadoru, tak k samotné 1écbé. U pacientid s nadorem v pocateCni fazi
mize byt chirurgicky zakrok jedinym dostaCujicim potiebnym prosttedkem 1éCby
(Vorlicek et al., 2006).

Onkologicka chirurgie slouzi primarné k 1écbé solidnich nadort, tedy nadora, jez
tvoti kus pevné hmoty v téle. Chirurgického zékroku se vyuziva v ptipadech, kdy je potieba
odstranit cely organ nebo jeho Casti. Jak jiz bylo uvedeno vySe, existuji ptipady, kdy je tento
zakrok jedinym potfebnym lé¢ebnym prostfedkem, nicméné mnohdy dochazi ke kombinaci

1é&by chirurgické s chemoterapii (Sefr & Vorligek, 2017).

Chemoterapie

Chemoterapie neboli 1écba pomoci cytostatik je dilezitym dopliikem pfi radioterapii Ci
chirurgické 1é¢bé. V soucasnosti byva indikovana jako metoda kurativni, ¢i paliativni.
Chemoterapie vSak zpusobuje velké mnozstvi nezadoucich ucinka jako je tinava, zvraceni,
vypadavani vlast, anémie, rizné infekce a horecky, o kterych se dale zminuji v podkapitole
1.7. (Novotna et al, 2020). Cytostatika, maji za cil blokaci déleni bunék a tim padem maji
protinadorovy ucinek. Jejich uziti vSak neni specifické, a tak mohou postihovat zdravé buriky
a tkané (Vokurka et al., 2018).

V ramci chemoterapie existuje nékolik moznych kombinaci cytostatik. Jejich
konkrétni kombinace pro pacienta se vzdy voli az po dikladné diagnostice pacientovi
nemoci.

V souCasné mediciné existuji dvé moznosti podani chemoterapie, a to budto

rrrrr

voperovany po celou dobu 1écby ¢i skrze kanylu. Druhou moznosti je podani cytostatik

2 Periferii implantovany centralni zilni ketétr.
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v podobé tablet (Macmillan Cancer Support, 2020).

Chemoterapie se podava v jednotlivych cyklech. Jejich mnozstvi se opét odviji od
konkrétniho pfipadu nemocného pacienta. Obecné se vSak pocet téchto cykli pohybuje
v rozmezi od 2 do 8 cykld, z nichz kazdy trva 2 az 4 tydny. Mezi jednotlivymi cykly byvaji
cilené, zhruba dvou az tfitydenni pauzy pro regeneraci pacienta a jeho organismu
(Nemocnice Cheb, nedat.). Pacienti mohou terapii podstoupit jak ambulantné, kdy na
jednotlivé aplikace dochéazeji do nemocnice a nasledné tentyz den odchazeji, tak formou

hospitalizace, kdy pacient zlistava pres noc na lazku (Vokurka, et al., 2018).

Klener (2002) uvadi prehled 4 skupin onemocnéni, dle stupné citlivosti

k chemoterapii.

I. skupina zahrnuje onemocnéni jako je akutni lymfoblastickd leukémie u déti,
Hodgkinovu chorobu a non hodgkinsky lymfom s vysokym stupném malignity,
u nichz mize mit chemoterapie kurativni uCinek.

e II. skupina zahrnuje non hodgkinsky lymfom s nizkym stupném malignity,
neuroblastom a osteosarkom a dalsi onemocnéni, u nichz ma chemoterapie paliativni,
ale presto obrovsky vyznam.

e III skupina zahrnuje nadory CNS, maligni melanom, sarkomy mékkych tkani a jina
onemocnéni, kdy vysledky chemoterapie nejsou spolehlivé.

e IV. skupina zahrnuje karcinom jicnu, zlu¢niku, §titné zlazy a mnoho dalSich

onemocnéni, u nichz je citlivost na chemoterapii minimalni.

Dle Vorlicka et al., (2013) muze mit chemoterapie rizné ucinky. Pfi jejim uziti
muzeme oCekavat uplné vyléceni pacienta a tim padem zniceni nadoru, blokaci nadoru pro
jeho dalsi rust ¢i alesponi zpomaleni jeho rastu. V piipadech, kdy chemoterapie nezabira,
k uplnému vyléceni miize nicméné stale napomahat ke snizeni obtizi, jez nador nemocnému
zpusobuje.

V 1écbé jakychkoliv onemocnéni postupuji 1ékafi vzdy podle predem stanovenych
lécebnych protokold. V pripadé 1écby pomoci chemoterapie nalezne lékai v protokolu
presné informace o tom, jakym zptisobem 1éCbu pacientovi davkovat a v jakych intervalech.
Veskeré 1éCebné protokoly jsou stavény tak, aby pacienta vystavovali co nejmensimu riziku

toxicity (Vokurka et al., 2018).
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Radioterapie
Radioterapie je oznaceni pro lé¢bu pomoci zafenim, jez patii mezi nejcastéjsi metody lécby
v onkologii. Dle Maté&jovské-Kubesové et al., (2015) podstoupi tuto 1écbu az polovina
onkologickych pacientt at’ uz v kombinaci s chemoterapii nebo samostatné. Obecné lze fict,
ze ¢im mladsi Clovék je, tim jsou jeho tkané a bunky citlivéj§i na poskozeni zarenim
(Koutecky et al., 2002).

Stejné jako pii chemoterapii nelze ani u radioterapie stoprocentné kontrolovat jeji
oblast pusobeni, a tak dochazi k postihu jak nadorovych, tak fyziologicky zdravych bunék
(Vyhlidal et al., 2014).

Dle Petery (2014) 1ze 1éEbu pomoci zafeni aplikovat nasledujicimi dvéma zpusoby:

e Teleterapii — kdy probiha ozatfovani zhruba z jednoho metru od pacienta. Vyhodou
je zde lepsi odhad poméru mezi vnéjSim a vnitinim zafenim.
e Brachyterapii — kdy hovofime o ozafovani z blizka. Pfi tomto typu ozarovani

nedochazi k ozareni tkan€ za nadorovym loziskem, coz je zna¢nou vyhodou.

Radioterapie s sebou nese stejné jako chemoterapie fadu nezadoucich ucinka, které
1ze jednoduse délit na akutni a chronické. Akutni nezadouci icinky mohou byt ziejmé jiz
v prubéhu 1écby nebo po jejim bezprostfednim ukonceni, kdyzto chronické nezadouci
ucinky se mohou objevovat i nekolik let po ukonceni 1é¢by (Krupa, 2020).

Mezi akutni zmény po ozareni fadime nechutenstvi, nevolnost, poceni, zvraceni ¢i
vyrazky na kizi v mist€ ozafovani. Chronickymi zménami rozumime snizZeni, az zastavu
rastu dlouhych kosti, poruchu ristu nehtd, trvalou ztratu ochlupeni ¢i sterilitu a menopauzu
(Petera, 2014). U mladsich déti je citlivost k radioterapii znacné zvySena, coz s sebou piinasi
v&t§i mnozstvi pozorovanych nezadoucich uéinkd. Cast pacientd navic disponuje genetickou
dispozici k vyssi citlivosti na radioterapii a vznik nezadoucich ucinkt po jeji indikaci

(Vyhlidal et al., 2014).

1.7 Nezadouci a¢inky onkologické 1écby déti a
dospivajicich

,,Nadorové onemocnéni samotné zpiisobuje naruSeni imunity. Nejvyraznéjsi poruchu

obranyschopnosti maji nemocni s hematologickym malignim onemocnénim, o néco méné

vwraznda  porucha  je  pritomna u  nemocnych  se  solidnimi  nddory*

(Vorlicek et al. 2006, s. 172).
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Mechl & Brancikova (2009) ve svém ¢lanku zdarazivuji jiz existujici diskusi na téma
moznosti snizeni nezadoucich ucinka 1écby v ramci rozvoje mediciny, diky némuz je 1ékafr
schopen 1écbu nastavit mnohem presnéji nez kdy dfive.

I ptes onen medicinsky pokrok se u onkologickych pacientt stale potkavame s fadou
nezadoucich ucinkd, jez povazuji za dulezité zduraznit v samostatné kapitole.

Vyskyt nezadoucich ucinkt jiz byl zminén v predchozi kapitole, pro pfipomenuti
pouze zminim, Ze obecné rozliSujeme nezadouci u€inky akutni a chronické. V Ceské
literatufe se muzeme setkat s rozliSenim , klasickych nezadoucich ucinkd a pozdnich
nezadoucich ucinkd.

Zanik téchto ucinka 1éby se u jednotlivych pacientd lisi. Jsou pacienti, u nichz
nezadouci uc¢inky vymizi ihned. Existuji vSak také ptipady, kdy se pacient s jejich
pusobenim vypotadaval mésice i roky (Vorlicek et al., 2013).

Nezadoucich ucinkd, se kterymi se setkavame jiz v prabéhu 1éCby je cela fada.
Dulezité je zminit, ze jsou tyto ucinky vskutku riznorodé a odlisné u jednotlivych pacientt.

z nezadoucich ucinku pii onkologické 1€cbé, zejména pii uziti chemoterapie je
neutropenie neboli sniZeni poctu neutrofild® (Adam et al, 2011). V diisledku neutropenie
dochazi v tele k vyskytu infekci na sliznicich a tvorbé bolestivych aft. Soucasné se zhorSuje
hojeni ran na kiz a dochazi k vyskytu mnoha riznych zanétd, zpusobujicich problémy
s vylucovanim (Mihal, 2010). Pfi snizeném poctu neutrofilt se rozlisuji tfi stupné rizika ke
vzniku infekce. Kromé konkrétni hodnoty hladiny neutrofila je dilezité pozorovat délku
jejiho trvani. Cim déle neutropenie pretrvava, tim vice stoupa riziko vzniku infekci, je jsou
rezistentni vaci 1écbé a mohou tak jedince ohrozovat na zivoté (Vorlicek et al., 2006).

Mezi nejCastejsi nezadouci ucinky onkologické 1éCby patii anémie, kterou Ize
definovat jako pokles hemoglobinu v krvi, pod jeho normalni hladinu, ktera je odlisSna
u muzi a zen. Disledkem tohoto snizeni je nedostatek zakladnich zivin v téle (World Health
Organization, 1968). Projevy anémie mohou byt rizné a celkové se odviji od stavu
konkrétniho pacienta. V souvislosti s poklesem hemoglobinu v krvi si vSak pacienti stézuji
na unavu, potize s dechem a zvySenou spavost (Mechl & Brancikova, 2009). Pii l1écbe
anémie u onkologickych pacienti je prvnim krokem transfuze cCervenych krvinek
(Kissova, 2018).

Zejména pii 1éCb€ chemoterapii ¢i radioterapii se u mnoha pacienti projevuje

nevolnost a zvraceni (Vokurka etal., 2018). Pravé tyto problémy jsou pii 1écbé jedny

3 Bilé krvinky, spadajici do skupiny granulocyti.
20



z nejobavangjsich, jelikoz mohou zpusobit dehydrataci pacienta a pokles vahy coz snizuje
ucinek 1écby (Mechl & Brancikovéa, 2009). Pro 1é¢bu nevolnosti a zvraceni existuje mnoho
raznych 1¢éka, jez je mozné vyuzit. Patfi mezi né napiiklad serotonova antiemetika,
a kortikosteroidy (Novotna, et al, 2020).

DalSim ze zavaznych problému, souvisejicich s narocnosti 1écby pro pacienty je
ztrata  chuti  kjidlu, ktera  zpusobuje  pokles  pacienta na  vaze
(Cimbalnikovéa & Brabcova, 2018). Nedostatecna vyziva t€la ma vliv na tvorbu
hemoglobinu, hojeni ran, pfenos kysliku v krvi, imunitni procesy, ¢imz samoziejme
komplikuje celkovou onkologickou 16&bu (Vorligek et al., 2006). Sachlova (2014) uvadi, ze
pro piipady, kdy u pacienti dojde k poklesu na vaze a ke snizeni chuti k jidlu jsou
v nemocnici zaméstnani nutri¢ni poradci. V ramci nutri¢ni intervence radi lékarum, jak
nejlépe pomoci pacientim k nabrani pozadované vahy, potfebné pro spravnou odpoveéd téla
na onkologickou 1écbu. V dnesni dobé je populéarni sipping, ktery je ozna¢enim pro uzivani
specialnich slazenych napoju, slozenych cilené pro pacienty, potebujici spravnou vyzivu.
V piipadech, kdy pacienti nezvladaji stravovani sami, je moznost zavedeni vyzivové sondy
(PEG) pomoci které muze byt pacient injek¢né vyZzivovan

Bezesporné bolestivym a nepfijemnym nezadoucim ulinkem je mukozitida, jez
oznacuje postizeni zejména v oblasti dutiny ustni (Vokurka et al., 2018). Projevy mukozitidy
v oblasti Gst jsou zanétlivého ¢i viedového puvodu. Jeji vyskyt znamena naruseni sliznice,
a tedy moznost pruniku mikroorganismum, zpusobujicich infekce (Hynkova et al., 2012).
O lécebnych metodach mukozitidy pise Hercova (2009), kdy zduraziuje dvé moznosti jeji
1éCby, jez jsou vyuzivany ve FN Ostrava. Prvni z moznosti jsou vyplachy ust, jez nejsou
idealni, jelikoz mohou zpusobovat dalsi podrazdéni v ustech. Hercova se zde vSak zmirnuje
o piipravku Gelclair, ktery byl pfedmétem jejiho zajmu pii 1é€bé vice nez 50 osob
s mukozitidou. Tento piipravek hodnoti velice kladné a jeho vyuziti doporucuje.

Poslednim nezadoucim ucinkem, jez zminim, je alopecie neboli vypadavani vlasa
(Jedlickova et al., 2019). Spole¢né se ztratou vlasi muze dojit k tbytku fas, oboci
a ochlupeni. Pro divky a zeny vSech vékovych kategorii je alopecie velice psychicky
narocnou zkusSenosti (Vorlicek et al., 2013). V dnesni dobé je mozné zajistit paruky, jez
mohou ¢asteéné kompenzovat ztratu vlast pii onkologické 1écbé. Tuto sluzbu poskytuje

v Ceské republice napiiklad nadagni fond DARUJ VLASY.
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2 RODINA S DOSPiIVAJICIM DITETEM

2.1 Uvod do dospivani

Definovat dospivani je obecné velmi slozité, jednéd se o jedno z nejrozmanitéjSich obdobi
lidského zivota. Mnoho autort se v ¢lenéni dospivani lisi, coz presn€ vystihuje nasledujici
citace: ,,Obdobi dospivdni je v literature rozdilné déleno. MiiZeme se setkat s clenénim na
faze puberty a adolescence, na déleni do dvou period — casnou a pozdni adolescenci, nebo
na clenéni diferencovanéjsi, které tuto vyvojovou etapu rozdéluje na prepubertu, pubertu
a adolescenci“ (Simitkova-Cizkova et al., 2010, s. 115).

Adolescence je dle Thorové (2015) obdobi pozdniho détstvi, zahrnujici jedince
ve véku od 12/13 do 19 let, jez zaCina pubertou, ktera se projevuje znacnymi a na prvni
pohled pozorovatelnymi fyzickymi zmeénami, meéne pozorovatelnymi
hormonalnimi zménami a taktéz zménami v jednotlivych psychickych funkcich jako jsou
emoce a mySleni.

Vagnerova (2005) udava jako obdobi dospivani vék mezi 10. a 20. rokem zivota.
Soucasné tuto dekadu oznacuje jako fazi zivota, pro niz je charakteristicka urcita zmatenost
ve vlastnich zivotnich hodnotach a cilech, jez musi jedinec zvladnout, aby dostal patfi¢ného
socialniho statutu a vyspélé identity.

Langmajer a Krej¢itova (2006) ¢leni dospivani na pubescenci, jez probiha zhruba od

11 do 15 let a na adolescenci, kterou pripisuji do obdobi 15-22 let.

2.1.1 Zasadni zmény v obdobi dospivani

Z vyvojového hlediska Ize dle Simi¢kové-Cizkové et al. (2010) dospivani oznagit jako vk
druhé strukturalni pfemény a stejné tak jako obdobi boufi a strest, coz jen zdaraziuje
skuteCnou rozmanitost této zivotni faze. Stejny kolektiv autorti zdiraziiuje pojem sekularni
akcelerace, ktery oznacuje rozdilnou rychlost psychickych i fyzickych zmén u chlapct
a divek, avSak také v jednotlivych pohlavnich skupinach.

RiGan (2014) zdiraziiuje rozmanitost a dramati¢nost vyvojového obdobi okolo
15. roku zivota. Kromé zietelnych télesnych a hormonalnich zmén, jez pfirozené zptisobuji
taktéz mény psychické. Autor klade duraz na rozvoj kognice, jez jedince piirozené€ vede ke

zhodnoceni vlastniho pohledu na svét a svych hodnot.
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Dle Farkové (2009) by ke zméné hodnot a jejich rozporu s hodnotami rodi¢ovskymi
méli rodige piistupovat s jistou mirou tolerance. Ri¢an (2014) piipisuje dale velky vyznam
hledani a nalézani prvni lasky, stejné tak volbé povolani ¢i nasledného studia. Pokud jedinec
v ramci této kratké periody zvladne piekonat vSechny problémy, nastrahy a potize, maze se
zasadnim zpusobem rozvinout. Pfi problému s nékterym z ukolt v§ak dojit ke vzniku krize
¢i problému v rozvoji jedince.

Vétsina dospivajicich pfirozené smétuje k veétsi mife autonomie, coz je podminéno
mnoha jiz zminénymi okolnostmi, se kterymi se adolescent musi vyporadat. Touha po
nezavislosti mize vyvolat problémy v podobé konfliktt s rodici, jelikoz se jim dospivajici
stale musi do jisté miry podfizovat €i s nimi své potfeby vyjednavat (Thorova, 2015).

Vramci tvorby vlastni identity dochazi pfirozené k odpoutani se od rodict
a ke zméné€ ve vztahu rodi¢-dité, ktery vSak stale hraje zasadni roli v zivoté dospivajiciho.
Se vznikem prvnich partnerskych vztahti dochazi k experimentovani a narusovani intimnich
zo6n jedinct, s ¢imz se pfirozené postupné poji zkuSenost s prvnim pohlavnim stykem. Na
tvorbu identity maji také znacny vliv vrstevnické skupiny (Véagnerova, 2005).

Tyto skupiny mohou vyznamné ovlivnit jedincovu identitu. Charakter skupiny, v niz
jedinec travi vétSinu Casu je zasadni. Existuji skupiny, ve kterych dochéazi k nadmérnému
experimentovani s riznymi navykovymi latkami, coz mize jedince znacné negativné
postihnout. Soucasn€é se jedinci mohou ocitnout ve velice podnétnych skupinach
v pozitivnim slova smyslu. Takové skupiny jsou vysoce zadouci, jelikoz napomahaji
k seberozvoji jedince. Obecné vSak vzdy zalezi na jisté mife jedince ke konformité. Pokud
jedinec svou socialni skupinu vhodné kriticky zhodnoti, nepfeceni jeji vyznam a nepodlehne
uniformité, tak u néj s velkou pravdépodobnosti nedojde k patologickym zménam v chovani
a jinych  oblastech. Naopak jej tato  zkuSenost osobnostné  obohati
(Simigkova — Cizkova et al., 2010).

Ackoliv od 12. véku ditéte dochazi k oslabovani rodiCovské autority, jez vrcholi
okolo 16. let, neni pochyb, Ze adolescenti v tomto obdobi potfebuji své rodice
(Thorova, 2015). Adolescence je narocnym obdobim jak pro samotné dospivajici, tak pro
rodice. Zvladnuti této vyvojové faze zivota ditéte kladem na rodice vysoké naroky.

Vyzaduje uréitou miru pfipravenosti a spoustu energie (Cacka, 2000).
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2.2 Partnersky vztah, manzelstvi a rodicovstvi

Témét kazdy Clovek na svété si pieje zalozit vlastni rodinu. Vétsina lidi zakladd rodinu
bud'to v obdobi mladé dospélosti ¢i stiedni dospélosti. (Thorova, 2015).

Langmeier & Krejcifova (2006) pfipisuji zakladani vlastni rodiny obdobi ¢asné
dospélosti, v obdobi stfedni dospélosti by pak ¢lovék mél byt schopen prevzit zodpoveédnost
za vlastni rodinu a vychovu potomkd.

Dle Vagnerové (2007) je potfebnym zakladem pro budouci zalozeni rodiny
partnersky vztah. Pravé vytvofeni zdravého partnerstvi mezi dvéma osobami je dle
Thorové (2015) jednim ze zakladnich vyvojovych tkolt mladého dospélého.

Pti vybéru partnera zkoumaji zeny potencialni partnery s potiebou ujisténi, ze o né
v budoucnu bude postarano, oproti tomu k pfirozenosti muzti patii vyhledavani mladsich
a zdravych partnerek, které navic spliuji urcité vzhledové pozadavky (Matousek, 2003).

Sociologové vnimaji pé€t zakladnich atributd, dle kterych si clovek vybira partnera:

e Dana osoba se identifikuje se stejnou ¢i podobnou socialni skupinou

e Kazdy ¢loveék ma jistou predstavu nejidealnéjsiho partnera, kterou vyhledava

e Partner se svymi vlastnostmi a jinymi osobnostnimi charakteristikami do jisté miry
podoba jednomu z nasich rodi¢t

e Hledame partnera, ktery bude soucasné podobny ndm samym

e Soucasné vénujeme jistou vahu mife souhlasu ¢i nesouhlasu naseho okoli viici dané

osobé€ a vztahu s ni (Farkova, 2009).

Pokud se ¢lovéku podafi navazat partnersky vztah, je zajisté dalezité o néj pecovat.
Béatrice Trélaiin (2005) ve své knize zdlraziiuje par rad, jak fungovat ve vztahu, abychom
zamezili jeho zaniknuti. Mezi zkladni rady patfi umoznit partnerovi prostou odpoveéd , ne”,
je vSak dulezité vnimat o jaké ,.ne“ se jedna a co nam muze signalizovat. Dalsi radou je
vyhnout se srovnavani partnera s jinymi osobami, ¢imz se vyhneme vyvolani nezadoucich
pocitt u partnera. Jako posledni z autor¢inych doporuceni si dovolim uvést pravidlo respektu
a prijeti partnera. Toto pfijeti zahrnuje uvédomeni si, ze partner nemusi mit stejné pocity,
potteby, chovani a nazory, jako my a je to v poradku.

V dnesni dobé€ dochazi ke vzniku velkého mnozstvi nesezdaného souziti. Pohled na
tento typ partnerstvi je rizny. Z pohledu Vagnerové (2007) mizeme tento svazek chapat
jako obdobi pfipravy na manzelstvi, mnoho pard vSak do manzelstvi nakonec nevkroci.

V nesezdaném souziti se navic rodi podstatné méné déti.
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Samotny postoj k manzelstvi se v ¢lovéku formuje jiz od brzkého véku, kdy je
schopen vnimat vztahy kolem sebe, zejména vztah svych vlastnich rodi¢t (Ri¢an, 2014).

Pred vstupem do manzelstvi a zalozeni rodiny by si partnefi méli odpoveédét na
nekolik zakladnich otazek, jez mohou byt zasadni pro jejich budouci spolecny zivot. Partnefi
by meli mit alespon pfiblizné jasno v tom, kde spole¢né chtéji bydlet a budovat spolecny
domov, zda chtgji Zit ve dvoukariérovém manzelstvi* ¢i nikoliv a kolik (pfipadné zda viibec)
cht&i mit déti (neuveden, 1989). Jako nejmensi vhodnou délku trvani vztahu pied vstupem
do manzelstvi uvadi Ri¢an (2014) ptil roku intenzivniho souziti, kdy si partnefi vyzkouseji,
do jaké miry jsou schopni fesit konflikty a jiné piekazky i radosti.

Z partnerského vztahu mohou heterosexualni pary vstoupit do manzelstvi,
homosexualni pary pak mohou uzavfit registrované partnerstvi (Thorova, 2015).

Dle Vagnerové (2007) 1ze manzelstvi vymezit nasledujicimi zpasoby:

e Fyzicky — coz vyjadiuje Gzemi a Cas, jez manzele spojuje

e Socialné — kdy manzelstvi chapeme jako spojeni dvou sociadlnich skupin novym
vztahem

e Psychologicky — kdy manzelé maji osvojeny urCity spoleCny zpusob komunikace,

normy a rizné strategie pro feseni krizovych situaci ve vztahu

Meadova (in Planava, 2000) vytvorili diagnostickou pfirucku, slouzici k posouzeni
part. Soucasti piirucky je vycCet vztahii v manzelstvi. Obecné mizeme charakterizovat Ctyfi

typy vztaht:

e Vztahy zvyklé na konflikt — kdy jsou konflikty soucasti vztahu a s velkou
pravdépodobnosti také soucasti zistanou.

e Devitalizované vztahy — kdy dochazi k postupnému vymizeni lasky na obou
stranach, ¢imz dochazi k minimalizaci traveni spole¢ného Casu.

e Pasivné sourodé vztahy — jsou vztahy, ve kterych laska chybi jiz od zacatku, kazdy
partner ma své zajmy, obéma partneram tento typ souziti dokonce mize vyhovovat.

e Vitalni a totalni vztahy — jsou typy funkcnich vztahd, ve kterych v manzelstvi

panuje spokojenost a touha byt na blizku partnerovi.

4 Manzelstvi, ve kterém muz i Zena usiluji o maximalni moznou kariéru.
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Jednim z hlavnich divoda pro vstup do manzelstvi je dle Vagnerové (2007) touha po
rodifovstvi. Ri¢an (2014) navic oznaduje obdobi rodidovstvi jako hlavni &ast Zivota vétsiny

dospelych.

2.3 Rodina

Rodina je pro ¢lovéka prvnim mistem socializace, ve kterém se setkava s jistou formou
interakce. Na jejim zakladé dochazi k osobnostnimu vyvoji, vyvoji a tvorbé vztaht k druhym
lidem, ale také k tvorbé hodnot (Matousek, 2003). Pro Sobotkovou (2007, s. 11) je rodina
., primadrnim kontextem lidské zkuSenosti od kolébky az po hrob *.

Matéjcek (1992) zdiraziiuje pojem rodinny systém, kterym zdiraziuje nutnost
préce s rodinou, jakozto celkem. Pravé prace se vSemi Cleny rodiny pomaha k prohloubeni
pochopeni celého systému rodin. Na rodinu se tedy nelze divat jako na jednotlivé Casti, které
tvori celek. Naopak je potieba klast diraz na celistvost systému a uvédomit si, ze pokud se
jeden ze Clend rodiny dostane do naroc¢né zivotni situace, ovlivni tim cely chod rodiny
a stejné tak je potreba, aby se s udalosti vyporadala rodina opét jako celek (Planava, 2000).

Porozuméni jednotlivym ¢lentim rodiny napomaha k prohloubeni poznani interakci
vrodiné a nahledu do zivotni dynamiky celého systému (Mat&cek, 1994).

Kantor & Lehr 1975, in Sobotkova (2012) napsali o rodinnych systémech, Ze jsou:

e  Organizacné slozité
e Oteviene
e Adaptabilni

e Zalozeny na pribézné informacni vymene.

Dle Sobotkové (2012) jsou pravé rodinné interakce a mira otevienosti ¢i
uzavrenosti rodin zasadni podstatou téchto systému, coz Ize pozorovat v psychologickém
poradenstvi, kde se mnohdy ocitnou rodiny, jejichz interakce neni zcela kvalitni. Mira
otevienosti a uzavienosti rodiny by meéla byt vyvazena. PiiliSna uzavienost mize
zapricifiovat problémy v oblasti stresu u jednotlivych ¢lend, taktéz zhorSuje schopnost feSeni
krizovych a konfliktnich udalosti Oteviené systémy jsou obecné schopnéj$i a produktivng;si.

Definice pojmu rodina se lisi v jednotlivych oborech. Jinou definici bychom dostali
od pedagoga, sociologa & psychologa. Cesky psycholog Otto Calka hovoii o roding jako
o primarni skupin€ kterou si nevybirame, ale vztahy v ni jsou pro kazZdého tim

nejvyznamnéjsim a Siroce u hluboce formujicim socialnim prostiedim (Cacka, 2000, s. 301).
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Dle pedagogického slovniku je v sou€asnosti rodina chépana jako ,skupina, Zijici ve
viastnim prostoru — domové, uspokojujici potireby, poskytujici péci a zdkladni jistoty détem
(Pricha etal 1998, s. 211). Plafiava (2000, s. 39) uvadi pohled na rodinu z hlediska
systémove-interakéniho piistupu, kdy fikd, ze rodina jakozto systém, je: ,, strukturovany
celek slozeny z prvkii ve vzdajemné interakci (komunikaci)

Rodina je tedy jiz od prvopocatku vyznamnym prvkem v zivoté ¢loveéka. Od narozeni
napomaha k uspokojovani zakladnich lidskych potteb, zprostiedkovava kontakt s cizim
prostiedim a ovliviiuje veskery vyvoj jedince, zejména viak psychicky (Cap, 1993).

Dle Dunovského (1986) ma rodina €tyri zakladni funkce:

¢ Biologicko-reprodukéni funkce — znamena plozeni zejména zdravych déti, do
vhodnych podminek a vhodného prostredi.

¢ Ekonomicko-zabezpecovaci funkce — se tyka schopnosti materialniho zabezpecenti
vlastni rodiny.

e Emocionalni funkce — slouzi k dostatecnému nasyceni emocionalnich potieb déti,
které maji zasadni vliv na psychiku. Pro emocionalni funkeci jsou podstatné fungujici
vztahy v roding.

e Socializacné-vychovna funkce — je dle Dunovského nejvyznamnéjsi. Zahrnuje

schopnost a samotnou moznost péce o dit€ a plnéni rodicovskych povinnosti.

Plnénim zminénych funkci by tedy méla byt rodina schopna vychovy jedince, ktery
bude vnimat jist¢ hodnoty a normy, pocitovat podporu a ochranu a vnimat moznost
bezpodmine&ného piijeti a prostoru pro vyjadieni riznych emoci (Cap & Mares, 2007).

V zéavislosti na uspé$nosti rodiny v plné€ni zékladnich funkci rozliSujeme dle

Krause (2008) tfi typy rodin:

e Funkéni rodiny — jez zvladaji plnit své funkce.

e  Dysfunkéni rodiny — které urcité funkce nezvladaji, nicméné tim nenarusuji rodinny
Zivot.

e  Afunkéni rodiny — v nichz nedochazi k plnéni rodinnych funkci, coz zpasobuje jeji

vnitini rozpad a narusSeni vyvoje ditéte.

V idealnim pfipad€ by méla byt kazda rodina funk¢ni. Pro rodiny tohoto typu je

charakteristickd zfetelna rodinna struktura, schopnost zvladani krizovych situaci,
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kohezivita’, efektivita v komunikaci mezi jednotlivymi ¢leny, schopnost spoluprace,

spokojenost jednotlivych ¢lent rodiny a mnoho dalsiho (Friedlova & Lecbych, 2015)

Z pohledu psychologie rozlisuje Spaiihelova (2010) rodinu nukleirni a Sirsi.

V dnesni dobé jsou nejbéznéjsi nuklearni rodiny, skladajici se z obou rodi¢u a déti

(Pricha, Walter & Mares, 1998). V ramci $§irsi rodiny pak vnimame ostatni ptibuzné

a vztahy s nimi (Spaithelova, 2010).

Kazd4 rodina prochazi jistym vyvojem. Pro zakonceni této kapitoly piikladam

ptrehled zivotniho cyklu bézné rodiny Fendrychové et al., (2018, s. 30) v nasledujici tabulce:

Tabulka 2: Zivotni cyklus bé&zné rodiny

Stadium v zivotnim cyklu

Emocionalni proces piechodu

Nutné zmény

1. Odpoutani se od rodi¢a

Akceptace oddéleni se od rodici

diferenciace dospivajiciho; vyvoj od
intimity v rodin¢ k vrstevnikiim;

finanéni nezavislost

2. Mladé manzelstvi

Ptihlaseni se k nové rodiné

utvafeni manzelstvi; zména vztahu k
puvodnim rodindm a prateliim se
zapojenim partnera

3. Rodina s malymi détmi

Akceptace novych ¢lent rodiny

uvolnéni mista ditéti (détem); prijeti
rodicovské role; zména vztahu k
pivodnim rodinam; definovani
rodiovskych a prarodi¢ovskych roli

4. Rodina s dospivajicimi détmi

Rozsitovani flexibility rodinnych hranic

zména vztahu rodi¢-dité tak, aby bylo
dospivajicimu umoznéno prichazeni a
odchazeni; duraz na manzelstvi
stfedniho veéku a kariéru; péce o starsi
generaci

5. Rozvolnéni mezi generacemi

Akceptace riznych odchazeni a pfichazeni

potvrzeni rodinného systému jako
dyady: vyvoj "dospelého vztahu", k
détem a jejich partnerum; zména
vztahu tak, aby se vytvofilo misto pro
partnery déti a pro vnuky; vyrovnani
se s nemoci a se smrti vlastnich rodi¢u

6. "Prizdné hnizdo" - faze rodiny na sklonku Zivota

Akceptovani zmény genera¢nich roli

udrzeni zajmu navzdory biologickym a
mentalnim ubytkim, otevieni se
novym rodinnym a socidlnim rolim;
podpora stiedni generace; udrzet
prostor pro zkuSenosti star$i generace;
vyrovnani se se ztratou a smrti,

piiprava na umirdni

5> Soudrznost.
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3 VLIV ONKOLOGICKE LECBY NA
DOPROVAZEJICI OSOBY

3.1 Sdélovani zavazné diagnozy pacientiim a rodiné

Sdélovani zavazné diagnozy neni nikdy pfijemnou zalezitosti, jak pro 1éCeného, tak pro
lékafe.  Samotnou  diagnéozu by mél vzdy  sdélovat  oSetfujici  lékar
(Kutnohorska & Dashofer, 2016). Lékati se mnohdy dlouho pfipravuji na tento obtizny
ukol, jelikoz se obavaji moznych nasledku, jako je nepfiméfena reakce ze strany rodiny ¢i
pacienta, jejich traumatizace i nezvladnuti situace samotnym sdélovatelem. Obavy ze
selhani lékafe pii sde€lovani diagnozy jsou zbyteCné, pokud se Iékar drzi urcitych
psychologickych nalezitosti a danych postupti. V takovém piipadé naopak dojde k pomoci
pacientovi a jeho rodiné pii zvladani této naro¢né situace (Vymetal 2003). Je vSak potieba
zminit, ze lékarsky personal mnohdy postrada dostateCnou psychologickou intervenci
a psychologické vzdélani, které by mohlo mit velky vliv na zvladani a pfistup k obtiznym
ukontim jako je praveé sdélovani zavazné diagnozy (Svétlak & Suchy, 2011).

Sochorova & Krejcitikova (2009) ve svém c¢lanku uvadéji zjednodusené desatero

pro sdélovani zadvazné diagnézy v onkologii.

1. Informace o diagndze je potieba sdélit vSem nemocnym ¢i jejich roding. Je zde ale
potieba brat v uvahu jakym zptisobem a komu informaci sdélujeme.

2. Diagnozu vzdy sdéluje oSetfujici 1ékar. Pacient mize sam rozhodnout, kdo dalsi
muze byt soucasti tohoto procesu.

3. Jako prvni informaci obdrzi pacient, v dalSich krocich pacient rozhodne, kdo bude
informovan dale.

4. Pacienta je potfeba informovat o nastavajici 1écbé pred jejim samotnym zacatkem.

5. Lékar by nemél slibovat moznost vyléCeni, pouze informovat o0 moznostech 1é¢by
dané nemoci.

6. Otazkam a obavam pacienta a jeho rodiny je potieba se vénovat a davat na né
odpovédi. Zvlasté dilezita je prace s nevyicenymi dotazy.

7. O prognodze pacienta je vhodné hovofit pouze v reakci na pacientiv dotaz. Pokud je
toto téma diskutovano, je potfeba vzdy udat urcité ¢asové obdobi a informovat

pacienta o moznych odchylkach.
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8. Aby byl pacient vhodné informovan, je extrémné dilezita spoluprace a komunikace
mezi jednotlivymi pracovniky.

9. Pacient by od 1ékare mél slySet projev jeho snahy o podileni se na 1écbé pacienta.

10. Lékar ma prostfednictvim vztahu s pacientem dohlizet, aby mél nemocny realisticka

o¢ekavani od 1écby.

Vyse uvedené desatero je psano s ohledem na komunikaci s dospélou osobou v roli
nemocného. Pri 1é¢bé ditéte ¢i dospivajiciho je vSak jako prvni informovan zakonny
zastupce. Pii dodrzeni urCitych zasad pii sdélovani diagnézy rodin€ muze lékar vyznamné
podpofit budouci spolupraci a davéru v 1éCebny plan. Rodina by v idealni situaci méla mit
pocit, e je sni jednano empaticky, lidsky a ochotn& (Pospichal & Sporcrova, 2020).

Vymeétal (2003) popsal zasady pri rozhovoru s rodici, z nichz vyplyva nasledujici:

e  OgSetiyjici 1ékar by mél diagnozu sdélit jako prvni obéma rodi¢im soucasné.

e Diagnozu by mél nejlépe sd€lovat spolecné s 1ékafem také psycholog ¢i jiny potfebny
odbomik, jenz muze rodiCe podpofit a poskytnout jim potiebnou oboru a informace.

e Vramci prvniho kontaktu s rodi¢i sdélime pouze jiz zji§téné informace, které by
meély byt srozumitelné a nemelo by jich byt mnoho.

e Pii rozhovoru s rodici je tfeba informovat rodi¢e o jejich moznostech, jak pomoci
ditéti v 1écbé, aby se necitili bezmocni.

e Lékar by si pro sdélovani diagnozy mél vyhradit dostatek ¢asu, aby byl schopny
rodi¢im sdé¢lit vSe potiebné.

e V konecné casti rozhovoru ma lékar rodi¢im vyslovit davéru, predat kontakt, aby
rodice védéli, ze se na 1ékare mohou kdykoliv spolehnout a obratit.

Nesmime nicméné zapominat také na stranku samotnych déti, kdy
Linhartova (2012) zdtraziuji jejich rozdilné reakce na sdéleni diagndzy. Samotné dité
ma byt informovano o tom, jaka nemoc jej postihla a co jej ceka. Pro co nejlepsi mozné
pfijeti nemoci ditétem autofi opét zduraziuji nutnost vysloveni diagnézy oSetiujicim
lékafem, kdy je vhodné dité informovat postupné, aby meélo moznost informace
dostatecné zpracovat. Pfi praci s détmi je dle autorti zasadni prace s emocemi a empatie.
Dité by pii sdélovani mélo mit moznost fyzického kontaktu a zdravotnicky personal by
meél byt schopen udrzet si pfi praci s détmi pozitivni naladu.

Dongen — Melman (1995) zdiraziiuje, ze obecné prvni setkani s vyslovenou
diagnozou je pro rodice Sokem. Pocity jako je uzkost, strach, napéti, vztek a mnoho
dalsich jsou zde zcela na misté, jelikoz 1 pres pokroky v mediciné si vétSinou rodiCe
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spojuji rakovinu automaticky se smrti. Dle autorky je dilezité, aby lékar rodiné podal
pomocnou ruku a ptipadn€ ve spolupraci s psychologem vysvétlil diukladné co dana
diagnoza obnasi, jaké jsou moznosti v 1écbé a jaké kroky budou nasledovat.

Z vyzkumu Dixon-Woods et al., (2001) vyplynulo, Ze zejména doba pted stanovenim
diagnézy, kdy rodiCe pozoruji prvni pifiznaky a navstévuji lékafe svych déti, je
vyznamnym stresorem, jehoz vliv je bezesporu dlouhodoby. Odbornici dale upozornil na
dulezitost délky a povahy tohoto obdobi a pristup Iékait k rodi¢im, ktefi ptichazeji

s obavami ohledné zdravi svého ditéte.

3.1.1 Reakce rodic¢i na sdéleni diagnozy

Vyslechnuti informace o onkologické nemoci ¢lena rodiny je obrovskou zatézi pro vSechny
Cleny rodiny a blizké osoby. Rodinny systém je tak vystaven naro¢né zkousce ¢i krizi, ktera
jej vyrazné (pozitivng ¢i negativne) poznamena (Koutecky et al., 2002). Zejména pro rodice
je sdéleni onkologické diagnozy ditéte obrovskym zasahem. V nékterych pripadech muze
sdéleni takto zavazného onemocnéni zpusobit vznik zavislosti ¢i psychického onemocnéni.
V idealnim ptipadé by mel byt kazdy rodi€ pii sdeleni takto naro€né informace odkazan
preventivné na psychologa (Prasko et al., 2010).

Naro¢né zivotni situace proziva kazdy cClovék individualnim zpasobem
(Zacharova & Rimovsk4, 2014). Obvykle dochazi u &lovéka ke vzniku nékolika druhd
emocnich stavi, které mohou byt taktéz rozmanité. Znama psychiatricka Elisabeth Kiibler-
Rossova vSak popsala pét stadii vyrovnavani se se smrti ¢i vlastnim onemocnénim, jez
muzeme pozorovat také u rodi¢l, jimz je sdé€lena onkologicka diagnoza ditéte kteréhokoliv
véku (Ri¢an et al., 2006).

Dle Kiibler-Rossové (2015) zejména nemocni prochézeji nasledujicimi stadii:
popirani a izolace, zlost, smlouvani, deprese a akceptace. Pro rodice, jez se museji vyrovnat
s onkologickym onemocnénim ditéte ¢i dospivajiciho je vSak vhodnéjsi uziti nasledujicich

stadii, jejichz autorkou, vSak ziistava stejna autorka:

e Stadium Soku — je spojeno s prvotni konfrontaci rodiCe s diagndzou, obvykle
dochazi k nepfiméfenym a emocné silnym reakcim

e Stadium popreni — je charakteristické myslenkami typu ,,To nemutze byt pravda“

e Stadium smutku, zlosti, izkosti ¢i pocitu viny — kdy ¢lovék zejména hleda vinika

dané situace
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e Stiddium rovnovahy — v tomto stadiu dochéazi k postupnému pfijeti onemocnéni
minimalné na urCitou dobu a negativni emoce ubyvaji na intenzité
e Stadium reorganizace — je konecnym stadiem, ve kterém je jiz dana situace rodinou

plné akceptovana a stejné tak se vraci rodinna rovnovaha (Rigan, et al., 2006).

Tomalova et al. (2015) zduraziuji, Zze vesSkeré prozivané pocity rodi€u jsou
opravnéné a prirozené a je potreba si je pripustit, v idealnim pfipade je vhodné tyto pocity
sdilet s partnerem a vzajemn¢ se akceptovat.

Pti sdélovani onkologické diagnozy nezletilé osoby je vzdy samoziejmé jako prvni
informovan rodi€ ¢i zakonny zastupce. Tyto osoby pak do jisté miry rozhoduji o tom, jak,
kdy a kolik informaci bude nemocnému ditéti ¢i dospivajicimu poskytnuto. Mnoho osob
zaujme ,,ochranny postoj“ a snazi se o poskytnuti nutného minima informaci. Obecné vSak
plati, ze by se nemocnému (jakéhokoliv véku) mély informace poskytovat v zavislosti
k vyvojové trovni ditéte (Stérba et al., 2008).

V zavislosti na 1écbé ditéte s rakovinou probéhl v Malajsii roce 2021 vyzkum
rodiCovskych potieb. Tan et al., (2021) zjistili na zakladé rozhovort se 14 rodici
a 8 zdravotnickymi pracovniky tfi hlavni tematické okruhy potieb, jez zahrnovaly
potfebu interakce se zdravotnickym systémem, potiebu informovanosti v péci o diteé
v domacim prostfedi a psychosocialni potieby rodi¢l, tykajici se zejména moZznosti

v praktické podporte a sebepéce.

3.2 Zmény v rodinném systému

Onemocnéni Clena rodiny vzdy znamena obrovsky zasah do zivota vSech ¢lent rodiny,
vyjimkou tomu neni ani pii nemoci ditéte ¢i dospivajiciho. Je nezbytné si uvédomit, ze tato
narocna situace nezaina pro rodiny a jejich blizké az momentem sdéleni diagnozy, ale
naopak jiz pifi prvnich pozorovanych pfiznacich, absolvovani raznych vySetieni
a navstévach riznych lékarskych specialisti, jez pifedchazeji momentu objeveni spravné
diagnozy (Koutecky et al., 2002).

Diagnostika zavazného onemocnéni ditéte se projevi v mnoha oblastech rodinného
zivota. Pri 1éCbé nezletilé osoby je ve vétsing piipadi jeden z rodict (vétSinou matka) nucen
opustit své zaméstnani a vénovat se naplno svému nemocnému ditéti (Prasko, 2010).
Priméfena délka piitomnosti rodice u luzka hospitalizovaného je dle Mihala (2003)
pfinegjmensim nenahraditelnou zkuSenosti. Jako obzvlast dilezité povazuje tentyz autor

pfitomnost zejména u mladSich déti, coz vSak neznamena, Ze na dospivajicich nema
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ptitomnost rodi¢e vliv. S opusténim zameéstnani dochazi ve vétSin€é rodin k ovlivnéni
finanéni situace, coz muze byt opét obrovskym stresorem, jelikoz se s 1é¢bou zvedaji vydaje
mimo jiné za dojizdéni do nemocnice Ci prostiedky, potfebné k 1écbé (Prasko, 2010).
V Ceské republice pomahé rodinam v nouzi mnoho nadaci. Jednou z nejznamé&jsich nadaci
je Dobry Andél, ktery po vyplnéni zadosti posila nékolika tisicim rodinam pravidelny
mesicni prispévek. Jako podstatny bonus vnimam skutecnost, ze tato nadace prispiva vSem
rodinam stejnou &astkou vzdy prvni den v mésici. Castka se tedy méni v zavislosti na
mnozstvi pfijatych dart od ,,dobrych andéla“ (Dobry and€l, 2012).

V souvislosti s nemoci ditéte je mnohdy nutnd a v mnoha piipadech pfirozena
reorganizace Uloh v rodinném zivoté, kdy ve velké Casti rodin dochazi k ¢astenému prevzeti
ptvodnich ,,zenskych“ roli otcem, jelikoz matka je mnohdy plné zaméstnana nemocnym
ditétem (Koutecky et al., 2002).

Veskeré zmény, probihajici na zacatku a v priabéhu 1écby navic mohou vyznamné
ohrozit ¢i poskodit vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny (Koutecky, et al., 2002).

Benini et al., (2008) zduraziuje 5 oblasti, v nichz jsou orientovany potieby rodin

s onkologicky nemocnym ditétem:

e Informovanost o zdravotnim stavu ditéte a jeho 1écby

e Potfeba vzdélani v moznostech podpory ditéte

e Psychologicka pomoc a podpora pro rodice pfi zvladani pocitt uzkosti, deprese apod.
e Oblast duchovnich potieb a moznost jejich konzultace s kvalifikovanou osobou

e Potfeba rad a informaci, potfebnych pro zvladnuti financnich a socialnich okolnosti,

spojenych s 1écbou

Napomocni mohou byt v uspokojovani téchto potieb dle autora taktéz blizké osoby
doprovazejicich osob a rodiny. Dulezité vSak je dbat také na psychické zdravi t€chto osob.
K podobnym vysledkim dosli taktéz Koohkan etal (2019) pii kvalitativnim
vyzkumu potieb rodi¢t, pfitomnych u onkologické 1é¢by svého ditéte. Celkem se vyzkumu
ucastnilo 35 rodici zriznych demografickych prostiedi, jejichz dit¢ se 1écilo
s onkologickou diagnézou v Iranu. Po provedeni dvacetiminutovych rozhovord se viemi
respondenty odhalili vyzkumnici celkem devét hlavnich témat, v nichz se pohybovaly

potieby jednotlivych rodicu:

e Informovanost o diagnostikované nemoci

e  Moznosti lécby
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e Komunikace s persondlem a odborniky ze zdravotnického tymu
e  Moznost konzultaci s psychology

e Sdileni informaci s dal§imi rodici

e  Pristup ke zdravotnickym sluzbam

e Vybavenost nemocnice a stav oddéleni

e Socialni a finan¢ni podpora

e Zdroje poskytujici potiebné zdravotnické informace

Vyzkumnici, soucasné upozornili na nutnost péce o tyto potfeby doprovazejicich osob,
jelikoz praveé oni jsou jednim z klicovych prvka v podpore onkologicky nemocného ditéte
¢1 dospivajiciho.

Jako vhodny nastroj pro méfeni poteb rodic¢l s onkologicky nemocnym ditétem se
dle né&kolika vyzkumi jevi inventar rodinnych potieb®

(Buzgova & Kozakova 2015; Kristjanson, 1995; Mojen et al., 2021).

3.3 Zvladani onkologické 1éCby u doprovazejicich osob

Doprovazejici osoby se v prab&hu celé 1€cby musi vyporadavat s obrovskymi piivaly stresu.
Stres jako takovy, mizeme dle Kfivohlavého (1994) charakterizovat jako stav, kdy je osoba
bud’to pfimo vystavena ohrozeni, nebo takovou situaci ocekava a soucasné nevéti svym
kompetencim ke zvladnuti tak naro¢né situace. Soucasné€ vsak na stres lze nahlizet jako na
,specificky pripad obecnéji pojaté zatéze “ (Paulik, 2017, 5.193).

Turecti vyzkumnici provedli studii 136 rodict onkologicky nemocnych déti ve véku
od 0 do 18 let, zaméfenou na prediktory rodiovského stresu ve spojitosti s onkologickym
onemocnénim ditéte. Konfrontace s diagndézou pro rodiCe znamenala obrovsky stres,
vyvolany zejména zmeénami €i obavami o finance rodiny, fyzické i psychické zdravi
jednotlivych ¢lend a obavy z vlivu nemoci na psychiku nemocného ditéte. Vyzkumnici
soucasné upozornili, na vyznamny vliv podpory od zdravotnickych pracovniki (zejména
zdravotnich sester) na snizeni onoho stresu (Cinar et al., 2021).

Jednim z pozorovanych fenoménli rodin s onkologicky nemocnym ditétem je
resilience. Sobotkova (2007) definuje rodinnou resilienci jako schopnost rodiny k jisté mife
pruznosti, ktera ji napomaha ke zvladani rizikovych situaci ¢i k rychlé rekreaci z krizové

situace.

6V originale: Family Inventory of Needs (zkracené FIN)
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Rodinnou resilienci vSak ovliviiuje n€kolik faktort, jez Sobotkova (2015) déli do

nasledujicich skupin:

e Rizikové faktory — zahrnujici zavaznost stresové situace a soucasnou rodinnou
zranitelnost

e Protektivni faktory — tykajici se zdroji rodinné resilience a copingovych strategii

e Dalsi faktory — obsahujici typ osobnosti rodicl, vyhodnoceni dané situace a typ

fungovani dané rodiny

Kolektiv autori proved! v roce 2002 kvalitativni vyzkum rodinné resilience pomoci
polostrukturovanych rozhovort, jehoz se zcastnilo 42 rodi¢a, jejichz dit€ se lécilo
s onkologickym  onemocnénim.  Z onoho  vyzkumu  vyplynulo  nasledujicich

Sest resilientnich faktoru, spolecnych vétsiné respondenti:

e Schopnost rychlé mobilizace, reorganizace a tolerance ,,oddéleného“ rodinného
zZivota, jako reakce na onkologické onemocnéni ditéte

e Podpora od zdravotnického tymu, zahrnujici pocit jistoty a realistické nadéje,
snadné dostupnosti informaci a projevy respektu vici rodicim

e Podpora od Sirsi rodiny, a to zejména v oblastech péCe o sourozence nemocného
ditéte, zprostfedkovani a pomoc s dopravou a emocionalni ¢i instrumentalni podpory

e Podpora od komunity ve financich a v péci o déti a domacnost

e Podpora na pracovisti z hlediska poskytnuti moznosti flexibilni pracovni doby
a zajisténi zamestnani po dobu 1écby ditéte

e Zmény v rodinnych hodnotach (McCubbin et al, 2002)

Konfrontace s nemoci vyvolava v rodinnych pfislusnicich razné reakce. V nékterych
ptipadech, mize byt pozorovano zcela nepochopitelné chovani jako je hledani riznych
alternativ 1é¢by, jako jsou Samani a jini ,,odbornici (Vagnerova, 2014).

Tomalova et al., (2017) ve své knize upozoriiuje na jedenact nejcastéjSich obrannych
mechanismi’, jeZ jsou typické zejména pro rodie vyrovnavajici se s nemoci ditéte. Autorka
zmifiuje: agresivitu, negativismus, kompenzaci, izolaci, intelektualizaci, od¢inéni,
racionalizaci, rezignaci, fixaci, popfeni a unik.

Zvladani naro¢nych zivotnich situaci proziva kazdéa osoba zcela odli$n€. V situacich,

7 Obrany naseho ,,Ja*“
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kdy se situace zda netnosna jsou vzdy uspesnéjsi jedinci z rodin, jejichz soucasti zivota je

vzéajemna podpora a smysl pro humor (Colorosova, 2008).

3.4 Dopad nemoci na sourozence

Vliv nemoci na psychiku sourozence 1é¢eného ditéte mize nabyvat rlznych rozméra.
Sourozenci nemocnych déti mohou zaujmout vice postoju k probihajici situaci od zavisti
a soutézivosti az po potiebu svého sourozence ochranovat. Pfistup sourozence k nemoci
znacné zavisi na mife uspokojovani potreb rodici ditéte (Fendrychova et al., 2018). Zdaleka
nejohrozenéjsi skupinou sourozencu jsou déti ve véku od 6 do 10 let, obecné je vSak
vhodné vSem sourozencim vysvétlit vzniklou situaci a edukovat rodie o rizicich
a potfebach, tykajicich se zdravych sourozencu (Koutecky et al., 2002).

Hamama et al. (2000) provedli vyzkum v oblasti emocionalniho prozivani
sourozencu léCenych déti. Na zakladé diagnostiky 62 sourozencu ve véku od 9 do 18 let
objevili souvislost mezi uzkostnosti a schopnosti sebeovladani, kdy zjistili, ze ¢im vysSi je
schopnost sebeovladdni, tim méné pocit'uji sourozenci uzkost a osamélost.

Wilkinsova & Woodgatova (2005) se ve svém kvalitativnim vyzkumu zaméfily na
dikladnou studii 348 ¢lankd o zkusSenostech zdravych sourozencti z obdobi onkologické
1é¢by. Na jejich zaklade poté dosly k vymezeni tFi hlavnich oblasti, dulezitych v zivotech
sourozencu v prubéhu lécby. Jedna se o oblasti: zmén v zivoté zdravych sourozencu,
jejich intenzivnich pociti a nenaplnénych potieb.

V souvislosti s 1écbou byvaji na zdravé sourozence mnohdy kladeny vysoké naroky,
coz k napliiovani zakladnich potieb neprispiva (Véagnerova, 2014).
Tasker & Stonebridge (2016) provedli vyzkum, zaméfeny na potieby dospivajicich
sourozencu, jejichz sourozenci se 1écili s onkologickym onemocnénim. Na zaklade jejich

vyzkumu bylo objeveno 8 kategorii potieb:

e Potifeba pozornosti a uznani — sourozenci se citili ménécenni a chybél jim zajem
o n¢ samotné, jelikoz se veskeré otazky od okoli tykali jejich nemocnych sourozenct

e Potieba uprimné a oteviené komunikace — ticastnici vyzkumu reflektovali potfebu
informovanosti o zdravotnim stavu nemocného sourozence

e Potreba citit se soucasti rodiny v prabéhu lécby — dospivajici vnimali rodice jako
tym, pecujici o nemocného sourozence, jehoz chtéli byt soucasti (naptiklad se chtéli

ucastnit navstév v nemocnici apod.)
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e Potfeba byt informovany o normalnosti prozivanych stava jako jsou
neprijemné pocity a myslenky — témeér vSichni participanti méli v pribéhu 1écby
sourozence vycitky z vlastnich pocitii a myslenek

e Potireba emocionalni podpory — zejména od osob se stejnou zkuSenosti, by pro
mnohé znamenala obrovskou pomoc

e Potreba instrumentalni podpory — mnoho ti¢astnikli oceniovalo podporu ze strany
ucitelt (napiiklad ve shovivavosti k absenci ¢i v komunikaci se spoluzaky)

e Potfeba byt ditétem — vyvoldna velkym mnozstvim povinnosti nepfiméfenym
k véku v prub€hu nemoci sourozence (péfe o mladsiho sourozence, vafeni a také
nutnost provadéni riznych rozhodnuti)

e Potfeba rodinného humoru a smichu — pravé humor pomahal sourozencum ve

zvladani 1écby celé rodiné

Sourozenci zazivaji v prabéhu 1écby mnoho riznorodych pociti a myslenek. Méni
se jim soucasné ze dne na den zivot a dostavaji se do zcela novych, neprobadanych situaci.
Je potieba, aby nedochazelo kjejich opomijeni v souvislosti slécbou nemocnych
sourozency, a to jak ze strany rodicu, tak ze strany odbornikda.

Zejména dulezité je pozorovat, jak rodiCe pfistupuji ke zdravému sourozenci a jak se

on sam stavi k ubytku pozornosti od rodi¢t (Vagnerova, 2014).
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38



4 VYZKUMNY PROBLEM

4.1 Cile vyzkumu

Hlavnim cilem této prace stala snaha porozumét vlivu onkologické 1é¢by dospivajicich na
psychiku doprovazejicich osob.

Pro vyzkum této problematiky byl zvolen kvalitativni ptistup. Hlavni motivaci pro
vyuziti tohoto pfistupu byla snaha prezentovat jednotlivé kazuistické ptipady, s jejichz
pomoci lze dosahnout dikladného pochopeni prozivani téchto osob. Na zakladé reserSe
literatury byly vytvoreny Ctyri tematické okruhy, v nichz byli jednotlivi respondenti

dotazovani:

e Diagnoza dospivajiciho ditéte
e Pobyt na oddéleni
e Socialni a rodinny zivot

e Psychosocialni nasledky

Dal§im cilem realizovaného vyzkumu je snaha o vznik podkladového materialu pro

navazujici vyzkumy, jez by danou problematiku prozkoumaly jesté hloubéji.

4.2 Vyzkumné otazky

Po urceni vyzkumnych cila nasledovala tvorba vyzkumnych otazek. Samotné otazky pak
umoziuji zameéteni vyzkumu na predem urcené okruhy zvolené problematiky. Z hlediska
povahy interpretativni fenomenologické analyzy, jez byla zvolena jako hlavni metoda
provedeného kvalitativniho vyzkumu byly vytvofeny explorativni vyzkumné otazky
otevieného charakteru. Interpretativni fenomenologicka analyza slouzi ke zmapovani
vlastni zkuSenosti ¢i porozuméni lovéka viiéi jeho situaci (Rihagek, et al 2013).

V navaznosti na zvolené vyzkumné cile doslo ke stanoveni nasledujicich

vyzkumnych otazek:

e Vyzkumna otazka ¢. 1: Jaké jsou zkuSenosti ucastnikii vyzkumu se sdélovanim
diagnézy dospivajiciho v roding?
e Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké jsou zkuSenosti ucCastnikii vyzkumu s pobytem na

nemocni¢nim oddéleni?
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Vyzkumna otazka €. 3: Jaky vliv onkologické 1é€by dospivajictho na vlastni
socialni zivot vnimaji jedinci ve vyzkumném souboru?

Vyzkumna otazka ¢. 4: Jak vnimaji ucastnici vyzkumu vliv 1écby na rodinny zivot?
Vyzkumna otizka €. 5: Jakou zménu ve vlastnim psychickém prozivani vnimaji

ucastnici vyzkumu v dusledku pfitomnosti u onkologické 1é¢by dospivajiciho?
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5 APLIKOVANA METODIKA

Jak jiz bylo stru¢né zminéno, pro vyzkum vytyCeného tématu v ramci bakalarské prace, byl
po peclivém zvazeni zvolen kvalitativni pFistup. Jednim z hlavnich davodia volby tohoto
typu vyzkumu byla potieba porozumeéni prozivani ucastniki vyzkumu, coz kvalitativni
vyzkum, na rozdil od kvantitativniho vyzkumu, umoziuje. Dal§imi divody, pro¢ se dat
cestou kvalitativniho vyzkumu, byla snaha o porozuméni kontextu na zakladé subjektivnich
zkuSenosti jednotlivych ucastnikd vyzkumu a nasledna moznost prezentace dat slovnim ¢i
grafickym vyjadienim, bez uziti statistickych vypoctia (Wilson & Sharples, 2015).

Typem vyzkumu se v navaznosti na vyzkumné otazky stala vicepripadova studie,
nebot nejlépe umoziuje naplnéni vyzkumnych cilt, jelikoZ umoziiuje zaméfeni se na méné
piipadu, ¢imz ziskame vice ¢asu na jednotlivé respondenty. Soucasné také tento typ studie
opét pracuje s myslenkou, kdy zkoumani vice jednotlivych pfipadt piispéje k pochopeni
podobnych pripadi a jejich podstaty (Hendl, 2005).

Pro proces analyzy ziskanych dat, byla konkrétné zvolena Interpretativni
fenomenologicka analyza. Uziti této metody je motivovano zejména moznosti porozumenti
jedineCné zkusSenosti Cloveéka prostfednictvim subjektivné pfitazovanych vyznamt dané
situaci (Larkin & Thompson, 2012). Pfi zpracovavani dat, prostfednictvim zminéné analyzy
dochazi k uziti dvojité hermeneutiky, kdy dochézi k situaci, ve které ucastnik vyzkumu
popisuje své porozumeéni dané situaci a badatel zkouma, jakym zpasobem ono

respondentovo porozuméni probiha (Cermak & Kostnikova, 2013).

5.1 Metoda tvorby dat

Jako néastroj pro tvorbu dat k vyzkumu byla vyuzita metoda polostrukturovaného
rozhovoru viz pfiloha ¢. 4. Rozhovor je tvofen vlastnimi otazkami, jelikoz k vyzkumu
daného tématu v souCasnosti neexistuje metoda, jez by byla schopna zodpovézeni
vyty€enych vyzkumnych otazek.

Vyhodou rozhovoru vlastni konstrukce je moznost peclivéjsiho prozkoumani vSech
pozadovanych oblasti zvolené problematiky u vSech respondentli. Sesbirana data nasledné
tvori kvalitni podklad pro tvorbu validnich vyzkumnych zavéru.

Mezi nevyhody zvolené metody tvorby dat rozhodné patfi jeji nestandardizovanost
a nizka az miziva aplikovatelnost v jinych vyzkumech. Pro potieby nynéjsiho vyzkumu je
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vSak dostacujici.

Konkrétni podoba seznamu otazek byla motivovana potfebou zisku informaci pro
zodpovézeni zvolenych vyzkumnych otazek. Celkem byly vytvotfeny Ctyfi jiz diive zminéné
okruhy: diagnoza dospivajiciho ditéte, pobyt na oddéleni, socialni a rodinny zivot,
a psychosocialni nasledky. Seznam, tvofeny devétatficeti otdzkami je mozny k nahlédnuti
viz ptiloha €. 4.

Zapojeni uCastnikii vyzkumu do tvorby dat pfinasi jednoznacné obohaceni.
Respondent ziskava jedineCnou moznost k prezentaci vlastnich zkuSenosti, cimz napomaha
vyzkumnikovi k pochopeni dané problematiky. Soucasné tak ma také vyzkumnik moznost
nahledu do subjektivni zkuSenosti respondenta a jejimu porozumeéni.

Polostrukturovany rozhovor byl zvolen jakozto idealni metoda tvorby dat, jelikoz je
kompromisem mezi rozhovorem nestrukturovanym a strukturovanym. Pfi uziti
nestrukturovaného rozhovoru vétSinou dochézi k zisku obrovského mnozstvi dat, jejichz
zpracovani by bylo velice naro¢né. Data z nestrukturovaného rozhovoru jsou navic vhodna
spise pro tvorbu jednotlivych kazuistickych piipadi. Uziti strukturovaného rozhovoru by
neumoznilo dostatecCnou flexibilitu pro reakce vyzkumnika na poskytnuté informace od
jednotlivych respondenti. Volba polostrukturovaného rozhovoru tedy poskytuje idealni
podminky pro prezentaci respondentovych zazitkli, zkuSenosti a myslenek a soucasné
umoziuje vyzkumnikovi zasahovat do prubéhu rozhovoru (naptiklad pomoci kladeni
doplnujicich otazek). Vysledna data jsou tedy vyzkumnikem v pribéhu rozhovoru jistym
zpusobem kontrolovana ¢i hlidana tak, aby doslo k saturaci potfebnych témat.

Pfi rozhovoru lze navic jakozto vedlejsi metodu vyuzit pozorovani. Uziti této
metody ma zejména pii kontaktu ,,face to face nepopsatelny prinos. Pomoci pozorovani
muzeme ziskat mnoho informaci o emocnim a fyziologickém doprovodu ¢lovéka. Soucasné
lze pozorovat chovani dané osoby ¢i miru nervozity. Pfi kombinaci rozhovoru jakékoliv

formy s pozorovanim tedy dochézi k zisku zna¢né bohatgjsich dat pro naslednou analyzu.

5.2 Charakteristika zkoumané populace a popis
vyzkumného souboru

Vyzkumnou populaci prezentovaného vyzkumu tvoii doprovazejici osoby, jez se aktivné
podilely na 1é¢bé dospivajiciho ve véku od 12 do 19 let.
Casové obdobi od ukonceni 1étby bylo stanoveno na maximalné deset let od

ukonceni udrzovaci 1écby. Soucasny vék nebyl pro vybér respondentt dilezitym kritériem.
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Stanoveni hranice desiti let od ukonceni 1écby bylo provedeno zejména z divodu snahy
o zisk co nejvalidnéjSich dat. Z praktického hlediska byl v jednom ptipadé do vyzkumu
vybran respondent, jenz byl pfitomen u 1éCby dospivajiciho, ktery mél na pocatku 1écby
11 let. Zatazeni tohoto respondenta probéhlo jak z divodu uzké populace, tak z divodu
zajmu o dospélou osobu a jeji prozivani, a ne o samotného dospivajiciho.

Vyzkumna populace je tvorena pouze zenami, ackoliv pohlavi nehralo zadnou roli
pii vybéru respondentd. Ziejmym divodem je skuteCnost, jez se objevila taktéz v teoretické
casti a sice, ze roli doprovazejicich osob nejCastéji zaujimaji matky a otcové se staraji
o finan¢ni zabezpeCeni rodiny. Pro pozadavky vyzkumu je tak vyzkumna populace
dostacujici.

Pro zachovani absolutni anonymity nedoslo ve vyzkumu k zaméfeni se na konkrétni
pracovi§té. Ve vyzkumném souboru se tedy nachdzi osoby, se zkuSenosti z vice
zdravotnickych zafizeni na tzemi Ceské republiky. Zdravotnicka pracovi§té jsou viak ve
vyzkumu rozlifena do dvou skupin na mala® a velka’, jelikoz pravé velikost pracovisté miize
mit z kapacitnich a jinych divodd zna¢ny vliv na pfistup k doprovazejicim osobam
a jednotlivym pacientim.

Zatazeni respondenti do vyzkumného souboru probéhlo v kombinaci samovybéru
a prilezitostného vybéru s vyuzitim vlastnoru¢né vytvorenych propagacnich materiald.
Vzhledem k narocCnosti dostupnosti ucastniki ve vyzkumu doslo k upfednostnéni
nepravdépodobnostnich metod vybéru.

V nasledujici tabulce je pfedstaven vyzkumny soubor a jeho zékladni charakteristiky.

10 Tabulka 3: Zakladni charakteristiky vyzkumného souboru

Pohlavi |Vék Veék ditéte |Diagnoza Doba od ukonceni 1écby |Typ oddéleni
Eva Zena 46 15 Leukemicky lymfom 7 let Malé
Hana Zena 51 15 Akutni lymfoblasticka leukemie |8 let Malé
Ester Zena 51 13 Akutni lymfoblasticka leukemie |7 let Malé
Petra Zena 43 11 Akutni lymfoblasticka leukemie |7 let Malé
Simona |Zena 40 13 Ewingiiv sarkom 1 rok Velké

8 Zdravotnicka zafizeni mimo hlavni 1é&ebnd centra.
9 Zdravotnicka zafizeni v Praze &i Bné.
10 Vek ditéte je uveden z obdobi 1é¢by.
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5.3 Realizace vyzkumného Setieni

Pred vstupem do vyzkumného Setieni byli jednotlivi respondenti seznameni s vyzkumnymi
cili, Casovou naro€nosti rozhovoru a obsahem. Nasledné byli respondenti informovani
o dobrovolnosti ucasti ve vyzkumu spolecné€ s moznosti odstoupit bez udani duvoda. Pred
zapoCetim rozhovoru pak mél kazdy ucastnik prostor pro dotazy a nasledné obdrzel
k podpisu informovany souhlas (viz priloha ¢. 3). Teprve po podepsani tohoto souhlasu
doslo ke spusténi nahravani rozhovoru.

V ramci moznosti jednotlivych participanti pak rozhovory probihaly budto
v domacim prostiedi ¢i v klidném salonku kavarny (v pfipadech, kdy respondenti nechtéli

poskytnout rozhovor ve svém vlastnim domove).
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6 ETICKA STRANKA VYZKUMU

Pred zapocetim kazdého rozhovoru byli jednotlivi respondenti obeznameni s probihajicim
vyzkumem. V dalsi fazi uvodu byla s ucastniky vyzkumu vedena stru¢néa konverzace, jejimz
cilem bylo kratké seznameni s vyzkumnici. VSem ucastnikiim byl ke konci uvodni Casti
umoznén prostor pro dotazy. Na konci uvodni Casti byli respondenti vzdy seznameni
s dobrovolnosti své ucasti ve vyzkumu a s moznosti kdykoliv z vyzkumu beztrestné
odstoupit, a to i bez udani davodu.

V piipadé souhlasu s acasti ve vyzkumu byl respondentim k podpisu predlozen
informovany souhlas, ktery je opét k nahlédnuti ve formé prilohy ¢. 3.

Nahravani rozhovorti probihalo skrze diktafon v mobilnim telefonu a zalozni
diktafon, aby byla minimalizovéana potencialni ztrata ziskanych dat. Nasledny zdznam hlasu
slouzil pro piepis ziskanych dat. Piepis dat probéhl za uplné anonymizace jednotlivych
ucastnikli  vyzkumu. Byly odstranény veskeré identifikacni udaje z respondentova
vypravéni. Samotna jména respondentd byla taktéz zménéna.

Digitalni zaznamy byly nasledné stazeny na externi disk, jez byl spole¢né s dal§imi
vyzkumnymi podklady ulozen na bezpe¢né misto, aby doslo k minimalizaci moznosti iniku
ziskanych dat k jinym osobam.

Pii praci s citlivymi tématy bylo dbano na psychické zdravi jednotlivych ucastnikt
vyzkumu. V piipadé, kdy by doslo k jeho naruseni byla vyzkumnice pfipravena poskytnout
kontakt na krizové linky ¢i osoby, kompetentni pro zabezpeCeni psychického zdravi.
Vsechny rozhovory vSak probihaly v pratelsky klidné atmosfére, kdy navzdory naro¢nosti

tématu nedoslo k nepfijemné situaci, kdy by bylo potteba vyhledat odbornou pomoc.
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7 METODA ZPRACOVANI DAT

Pfi praci sdaty dochazelo kjejich zpracovani na zakladé pfistupu Interpretativni
fenomenologické analyzy autor Smith & Osborn (2007). Postup probihal v doporucenych
fazich dle Kostnikové a Cermaka (2013):

0. Sebereflexe vyzkumnika

Pred zapocetim realizace vyzkumu probéhla ze strany vyzkumnika reflexe vici zvolené
problematice. Cilem bylo co nejvetsi mozné snizeni zkresleni, na zakladé€ vlastni zku§enosti
vyzkumnice s onkologickym onemocnénim v roli pacienta. K sebereflexi byla vyuzita
varianta vedeni vnitfniho dialogu, na jejimz zakladé si vyzkumnice poznamenala

nejpodstatnéjsi body.
1. Opakované procitani dat

Po uskute¢néni rozhovoru s respondentem doslo vzdy k transkripci dat z nahravky.
Nasledné probihalo opakované cteni textu a poslechu nahravky za ucelem dosazeni
insider’s perspective”, tedy pochopeni ¢i vciténi se do subjektivniho prozivani

respondenta.
2. Pocdatecni poznamky

V dal§im kroku prace s daty doSlo k tvorbé prvotnich poznamek metodou tuzka papir
a tvorbé prvotnich obecnych kodu v systému Atlas.ti 9. Ukazku prace s daty v programu

prezentuje obrazek €. 1.
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Obrazek ¢. 1: Ukazka prace s daty v programu Atlas.ti 9

A kromé vztahu s byvalym manzZelem, zménily se
néjak vztahy v rodiné?

nemohla jsem se vénovat dalsim détem, tak jak bych
chtéla. Protoze pokud s tim ditétem 6x za tyden
sjizdite 1é¢bu, tak prosté nemtizete nikam. Nebyly
ani penize na to, abyste nékam jezdila, néco délala,
ale samozfejmé holky byly rozumny a dokazaly si tu
situaci vyhodnotit natolik, aby jako.noo a o
vikendech jsem byla vétSinou v praci, takre na
néjaky vylety nebyl ani ¢as ani prostor ani finance.
TakZe jakoby jsem se t2m dcerAm nemohla vénovat
tak jak bych chtéla, ale na druhou stranu zase i v tom
véem, jako Ze jsem byla v Brné a to..tak jsem prosté
misto abych tam zustala, pfespala, tak jsem jezdila
domi, aby mé vidé&li a i ten Castednej Cas, kterej byl,

jsem se jim snaZila vé&novat no..

3. Rozvijeni vynorujicich se témat
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Financni obtize
Nedostatek ¢asu na sourozence

Casové vytiZenost matky
Nedostatek spanku

Péce o potieby rodiny

Snaha trévit vice ¢asu se souro...

Nasledujici faze prace s daty spocivala ve formulaci vynofujicich se témat a redukci

mnozstvi dat. V konecném kroku doslo k seskupeni dat do konkrétnich témat, ktera byla

v programu rozliSena riznymi barvami, opét viz. obrazek ¢. 1.

4. Hledani souvislosti a vztahi mezi tématy

Po roztfizeni dat do jednotlivych témat bylo na fadé zamySleni se nad vztahy, mezi

jednotlivymi tématy. Néktera témata byla vypusténa, jina seskupena. Kone¢nou podobu

témat jednotlivych respondentti obsahuje kapitola 8.1.

5. Hledani souvislosti a vztahu nap¥ric¢ respondenty

V poslednim kroku zpracovavani dat doslo k propojeni vSech analyz jednotlivych pfipadda,

hledani souvislosti a vztahti. Spolecna témata byla nasledné graficky zpracovana a popsana.

Interpretace spole¢né analyzy dat véetné schématu je popsana v kapitole 8.2.
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8 VYSLEDKY VYZKUMU

V nasledujici Casti prace budou prezentovany vysledky analyz jednotlivych rozhovort
s respondenty. Na pocatku je vzdy respondent strucné piedstaven pomoci anamnestickych
udaji. Tyto udaje jsou zde uvedeny zejména pro usnadnéni predstavy o kontextu
respondentova prozivani. V dalsi ¢asti jsou postupné uvedena jednotliva témata, jez byla
soucasti daného rozhovoru. Uvedena data jsou zpracovana vyzkumnici na zakladé rozboru

jednotlivych rozhovort.

8.1 Vysledky analyz jednotlivych rozhovoru

8.1.1 Analyza rozhovoru — Eva

Eva (46) je matkou tfi déti, ma4 dv€ dcery a nejstarSiho syna. Star§i dcera ma
diagnostikovanou vyvojovou dysfazii. Se svymi dcerami a druhym manzelem Zzije
v rodinném domé¢. Eva je se svym byvalym manzelem (otcem syna) rozvedena a ma s nim
komplikované, a ne piili§ vielé vztahy. Eva pracuje jako zdravotni sestra ve fakultni
nemocnici. V dobé 1écby delala soucasné dalkové rekvalifikacni kurz k profesi, na ktery
musela obCas dojizdét do vzdaleného mésta. Pifed sedmi lety byl jejimu synovi

diagnostikovan leukemicky lymfom, ktery byl lé¢en za pomoci chemoterapie.
Zpuisob vypravéni rozhovoru

Po dobu rozhovoru mluvi Eva velice pomalu a potichu, hlas ji pfeskakuje a obcCas se
zadrhava. Té€lo se ji tfese. V oCich ma slzy a v priabéhu rozhovoru si kapesnickem otira oci.
V odpovédich Casto nevédomé odbiha od tématu nebo se zpétné vraci k jiz probranému
a dopliiuje nové informace. Celd vypovéd je znacné ovlivnéna Evinou profesi zdravotni
sestry, kdy casto dodava rtizna medicinska fakta ¢i na celou zkuSenost pohlizi prave

z profesniho thlu pohledu.
Misto 1é¢by

Eva od pocatku rozhovoru vzpomina na svijj vyrazny nesouhlas se synovou hospitalizaci ve
vzdalenych meéstech. Na pocatku 1écby ji 1ékari dali moznost vybéru mista synovy 1écby.

Eva vSak uvadi, ze ob¢€ nabidky odmitla, jelikoz v ni vyvolavaly obavy a chtéla mit dostatek
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casu na praci, studium a péci o své dvé mladsi dcery. ,, Tam jde o to, Ze mdte dalsi 2 déti.
chodite do prdce na smény a jak chcete dojizdét za ditétem, ktery vds nejvic v Zivoté potrebuje
do Prahy? “1 ptes jeji odmitnuti vSak syn musel ¢ast 1écby podstoupit v hlavnim mésté, coz
Eva vnimala jako psychickou a ¢asovou zatéz, jelikoz se snazila dale zvladat jak péci
0 syna, tak o dcery a soucasné studovat. ,, 7akze jsem jela do Brna, tam jsem udélala zkouSku,
po zkousce jsem jela do Prahy za synem, tam jsem prespala, druhej den jsem stravila taky
s nim, pak jsem jela zpdtky do Brna na néjakou zkousku “. Eva dale uvadi, ze misto 1écby
bylo také soucasti jejiho sporu s manzelem a byvalym tchanem, ktefi chtéli, aby se syn
1é¢il v hlavnim mésté. Tuto zkuSenost Eva dodnes vnima se smutkem a zlosti, jelikoz
doufala, Ze ji a syna byvaly manzel bude respektovat vcetné jejich rozhodnuti. ,,/ chtél, aby
se syn lécil v Praze, takze my jsme potom s panem doktorem troSku méli rozpory. ProtoZe

Jjsem rekla, Ze syna mdm v péci ja, a Ze teda jaksi se bude akceptovat miij nazor “.
Rodinny konflikt

Z prubéhu 1écby Eva popisuje nékolik konfliktl, jez vznikaly na zakladeé Spatnych vztaha
mezi ni, jejim byvalym manzelem a tchanem. V souvislosti s [é¢bou Eva vnimala zejména
vazbu tchana k synovi jako problém a cela situace pro ni byla psychicky naro€na. ,, Problém
byl, Ze na néj ma velkou vazbu déda. Byvalej tchan ..... Furt mu hodné volal déda, takze to
bylo ndarocny. “ Rodinné konflikty Eva konzultovala s psycholozkou, piisobici na oddéleni.
Tuto moznost dodnes vnima pozitivné a je za ni rada.

Rodinné konflikty reflektuje Eva jako psychicky naro¢né, zejména proto, ze Cekala
od synova otce a dédy vétsi iniciativu a pomoc. Zmifluje, ze pro ni nejnaroc¢néjsi byly
situace spojené s chovanim byvalého manzela a tchana na odd¢lenti, jelikoz citila zklamani
a nelibilo se ji, ze vSe probiha za pfitomnosti nemocného syna. ,, 7ofo mé asi bolelo i vic nez
to, jakou md diagnozu a co se déje. Toto a strasné mé to zklamalo “.

Casové vytizeni

Eva ve svych odpovédich mnohdy zminuje nedostatek svého Casu v prubéhu 1écby, ktery
pro ni byl obrovskym tlakem, jelikoz se snazila pecovat o dcery, syna i domacnost
a soucasné pracovat. ,, Pro mé ten den byl tak strasné plnej, Ze jsem vubec o nicem
nepremyslela. Neméla jsem prostor, fakt jsem neméla prostor a dodneSka nechdpu, jak jsem
dokazala sjet Prahu a Brno za jeden den, udélat zkouSku, vratit se jesté domii “. Nedostatek
casu také Eva spojuje s absenci socialniho zivota, coz vnimala jako pfirozeny disledek vSech

okolnosti. ,,No jako bylo toho hodné jd jsem byla prosté rdda, Ze to vSechno stihdm pred
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téma sluzbama a mezi sluzbama no a chodit na kavicky s nékym nebo stézovat si nékomu, to
vitbec nebyl prostor “. V souvislosti s ¢asovou tisni se Eva ve své odpovédi dostava k tématu
unavy a nedostatku spanku. Popisuje, ze pro ni jeji povinnosti byly tak narocné, ze si
spanek dovolila jednou za 48 hodin. Eva se také svéfuje s narustem pozivani alkoholu
v prubéhu 1éCby, ktery si vysvétluje jako vlastni styl zvladani tohoto naro¢ného obdobi. ,,Jd
Jsem v té dobé zacala hodné i pit alkohol a v momenté, kdy jsem védéla Ze nebudu ridit, tak
uz jsem prosté pila, protoze tim, jak jsem nespala, tak samoziejmé ta unava se projevi. Ja
Jjsem se tim netajila, ale nebylo to nikdy tak, Ze bych rano vstala a byla opild. To bylo opravdu

¢

doma, jak preZit tu unavu. ‘

8.1.2 Analyza rozhovoru — Hana

Hana (51) je matkou tfi déti. Ma dva syny a nejmladsi dceru, se kterymi a zije spolu
s manzelem a otcem v rodinném domé. Pracuje jako ucetni v rodinné firme spolecné
s manzelem. Pfed osmi lety byla jejimu mladSimu synovi diagnostikovana akutni
lymfoblastickd leukemie. Po dobu 1éCby bydlela matka na oddéleni spolecné
s hospitalizovanym synem. Syn byl lé€en za pomoci chemoterapie, kterd vsak byla
pred¢asné ukoncena, jelikoz se u n€j projevilo infekéni onemocnéni ve formé Mukormikozy.
Infekce se pak rozsitila do vice Casti téla, a nakonec muselo byt synovi amputovano jedno
oko. V prubéhu 1écby se Hana uzaviela do sebe a nevyhledavala socialni kontakty, po
ukonceni 1écby tento problém pretrvaval, oporou ji vSak byl jeji manzel, ktery se snazil ji
podporovat k opétovnému navraceni se do zivota. Dnes jiz Hana zije plnohodnotny zivot

bez sebemensich problému.
Zpuisob vypravéni rozhovoru

Po dobu rozhovoru mluvi Hana pomémeé klidnym tempem. Hlas ji obCas preskakuje
avrukou ma tfes. V oCich ma slzy a v pribéhu rozhovoru si kapesnickem otira oci.
V odpovédich je pecliva, hlida si déjovou linku celého vypravéni pribeéhu a dba na spravnost
svych odpovédi. Pri zabéhnuti do podrobnéjsich informaci ¢i pfi odbéhnuti od tématu ma

tendenci se omlouvat.
Vliv 1é¢by na vztah s nemocnym synem

Jako zasadni vliv 1é¢by vnima Hana zménu ve vztahu se svym synem. V prub&hu 1écby pro
ni bylo prioritou syna vzdy zabavit, aby nemyslel na svou nemoc a pe¢ovala o jeho potieby.

Vztah se synem pro ni predstavoval také vyznamnou psychickou zatéz, jelikoz zjistila ze
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svého syna oproti jeho sourozencim téméf neznala, coz si zpétné vysvétluje odlisnosti jeho
povahy. Celkové vnima vliv 1écby na jejich vztah pres vse zI€ pozitivng. ,, Af ta nemoc byla
Jakdkoliv Spatna, tak my jsme si nasli vztah a docela si myslim, Ze silny vztah mezi sebou,
protoze vilastné v nemocnici jsem zjistila, Ze jsem v 15 letech, je to smutny, ale neznala jsem

svého syna ‘. Vztah se synem popisuje jako velice uzky, duveérny a jedineCny.
Nedostatek ¢asu na sourozence

V prubéhu rozhovoru Hana nékolikrat zmifiuje svou mladsi dceru. V prabéhu 1écby na ni
ona sama ani manzel neméli dostatek Casu, coz si dodnes Hana vy¢ita. “Dluzim ji rok a pul
Zivota“. Navzdory tomu, v prub&hu rozhovoru popisuje, jak se snazila dcefi veskery Cas
vynahradit. Zmituje, Zze ji vyslala na rekondi¢ni pobyt, s jiz vylééenymi détmi a jejich
sourozenci, aby se stématikou seznamila. Soucasné jezdila domu, aby byla soucasti
dcefinych dulezitych momentu, jako je nastup do zakladni Skoly. Kdyz byla Hana se synem

doma, nedéavala dceru do skolky, aby s ni mohla travit €as, ktery si obé& uzivaly.
Socialni Zivot a kontakt s prateli

Na otazku, tykajici se zmén v socialnim zivoté Hana odpovida, ze se ji vyrazné proménila
potieba kontaktu s okolim. Sama u sebe pozorovala jistou izolaci od osob mimo oddélent,
divodem pro ni byl strach z otazek, tykajicich se syna a jeho nemoci. ,,Ja vim, Ze jsem hrozné
nerada brala i telefon. I v tom jsem se prosté asi néjak izolovala nebo mluvila jsem
s manzelem nebo tak, to jo, ale clovék prosté citil, Ze md jiny mySlenky a starosti nez ten
okolni svét“. Jako velice narocny reflektuje Hana néavrat do bézného socialniho zivota.
V prubéhu 1écby komunikovala pouze s rodici a personalem z oddéleni, s nimiz fesila vse
spole¢né, co se tykalo nemoci. Po ukonéeni l1écby pro ni bylo obtizné navazat zpét kontakt
s prateli a bavit se o béznych tématech. ,, 7Tam byl problém s téma lidma navdzat a vrdtit se,
do toho, Ze jsem méla starost o normalni véci, ktery mdte v normdlni rodiné. Mné to nic
nerikalo, takze ja jsem se musela naucit se s téma lidma zacit bavit o nécem jiném nez

0 nemoci “.
Podpora od manzela

Hana po dobu rozhovoru nékolikrat zminuje manzela. Uvadi, Ze pro ni byl v prabéhu 1écby
nejvétsi oporou. Soucasné byl jedinym, s kym chtéla byt v kontaktu po dobu pobytu
v nemocnici. ,, VSechno resil manzel, on védél Ze jsem na tom Spatné “. Pozitivné Hana vnima
vliv 1éCby na jeji vztah s manzelem, kdy zpétné reflektuje, ze diky synové nemoci zjistila,

co vSe jeji manzel zvladne. ,,Jd jsem poznala, Ze miij muz, Ze kdyz musi, tak umi. Ze se
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dokazal postarat o prdci, o otce, o dceru a domdcnost, i kdyz nerad, ale védéla jsem, Ze
v ném mdm oporu, ze kdykoliv se semnou néco déje, tak mé dokdze nahradit. On Fika, Ze ne,
ale ja si myslim, Ze se mam o koho oprit“. Nakonec Hana s humorem dodava, ze to vsak

manzel jiz zapomnél.
Téma smrti a umirani

Hana v poc¢atku rozhovoru popisuje zazitek se déleni diagnozy, ktery spojuje zejména
s okamzitym pocitem strachu ze smrti svého syna, jelikoz s nemoci neméla doposud zadné
zkuSenosti. DalSim pocitem, jez Hana zminuje, je panika, kterou opét vyvolava sdélena
diagnoza. ,, Clovék védeél, ze tohle nikdy nekonci dobre nebo mél ty informace . K tématu
smrti a umirani se vSak Hana postupné vraci. Strach o synuv zivot popisuje zejména ve
spojitosti se zdravotnimi komplikacemi, kdy byl syn pfevezen na jednotku intenzivni péce
nebo kdyz u néj byla objevena infekce, ktera jej ohrozovala na zivoté. Hana dale v ramci
reflexe uvadi, ze u ni strach ze smrti pretrvaval také dlouhou dobu po ukonéeni 1écby,
jelikoz ve svém okoli méla mnoho pratel u jejichz déti doslo k relapsu. Sama dale popisuje,
ze v ni strach ze smrti a relapsu dlouhou dobu vyvolaval hyperprotektivni chovani vici
synovi. ,, Ten vnitini strach, Ze se to vrdti, takovd ta nejistota a takova ta ochrannd ruka,
kterd ziistdavala, i kdyz se snaZil vrdtit do normalniho Zivota, tak jsme méla vykricnik v hlavé
a pordad jsem se chovala asi hrozné moc ochranitelsky nebo tak. Takze jsem se potom musela

srovnat, abych ho nechala dychat.

8.1.3 Analyza rozhovoru — Ester

Ester (51) je matkou dvou déti. Ma dvé dcery. Ester je vdana a zije v byté se svymi détmi
a manzelem. Spolu s nim pak pracuje jako osoba samostatné vydélecné€ ¢inna v oblasti
pojistovaciho poradenstvi. Pfed sedmi lety byla jeji star§i dcefi diagnostikovana akutni
lymfoblastickd leukemie. Lécba probihala pomoci chemoterapie bez vétSich komplikaci.

Ester po dobu 1écby bydlela na oddé€leni spole¢né s hospitalizovanou dcerou.
Zpisob vypravéni rozhovoru

Po dobu rozhovoru mluvi Ester lehce rychlejsSim tempem. Nevykazuje zadné zietelné
znamky nervozity. K celé 1éCbé se stavi s realistickym pfistupem. Na jednotlivé otazky

odpovida bez delsich odmlk a neodbiha od tématu.
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Adaptace na nemoc

V uvodu rozhovoru popisuje Ester svij nastup a pobyt na oddé€leni. Soucasné
zmifiuje, ze pro ni tato zména nebyla vétSim problémem, coz pfipisuje své povaze. ,,Mé to
nevadilo, jd jsem se tak nastavila, Ze je v porddku, Ze tam jsem. Jd si myslim, Ze jsem clovek,
ktery kdyz si naladi néjaky vad a rytmus v té situaci, tak se ji prizpitsobi a jede no. “ Ester
pfiznava, ze se pro ni pritomnost u dcery po dobu Iécby stala absolutni prioritou. Neprala
si, aby byla dcera na odde€leni nekdy sama. , Byla jsem tam celou dobu s dcerou, vyjma
myslim jednoho dne. To tam byl tatinek, Ze ja jsem rdano odjela a vecer jsem se vrdtila. Ja
Jjsem jako by od dcery nechtéla odchdzet. “ Ester v prib&hu 1écby prozivala také piibeéhy
ostatnich pacientd. Popisuje, ze ji bylo lite, kdyz byl nékdo na oddéleni sam. ,,AMé ho bylo

¢

strasné lito, Ze tam je sam. Strasné.*
Manzelsky vztah

Ester se n€kolikrat vyjadiuje ke svému vztahu s manzelem, ktery jiz pfed poc¢atkem
1écby prochazel krizi. ,,My jsme neméli dobry vztah a nemyslim si, Ze tou lécbou se to
zménilo. Ale mozZnd jenom proto, zZe to bylo Spatné, jinak si myslim, Zze v bézném manzelstvi
urcité prijde zlom v té lécbeé*. Ester dale sdé€luje, ze ji mrzelo, ze se od manzela nedockala
projevu vdéku, ktery oekavala v disledku jejiho pobytu na oddéleni. ,, Cekate, ze vlastng
ten partner projevi alespori ja nevim, jestli vdek, ale asi jo. Vdek za to, ze jste schopna

eliminovat vlastni zivot, ale mé to pfijde normalni, ale myslim si, ze cekate, Ze to oceni*.
Vztah s mladsi dcerou

Jako naro¢nou zkuSenost zminuje Ester odlouceni od mladsi dcery v prub&hu 1écby, které
meélo vliv na jejich spole¢ny vztah. Dodnes si v§ima vycitek z jeji strany. ,,Myslim si, Ze mi
to dodnes vycita, Ze jsme ji to jako by nerekli, Ze md sestra leukemii . Ester popisuje, ze pro
ni chovani dcery v prabéhu 1é¢by bylo naroc¢né. Prala si, aby manzel dceru vozil na
navs§tévy, aby s ni mohla travit ¢as. Pii navstévach ji vSak dcera mnohdy ignorovala. “Ona
mé chtéla taky pro sebe, myslim si, Ze to mélo velky vliv na vztah s tou mladsi dcerou a zZe
ona tim trpéla, Ze ja jsem byla v nemocnici s jeji sestrou, ale bohuzel, otazka priorit. “ Na
otazku, jak se stavéla k dcefinym reakcim odpovida, ze se snazila dceru zaujmout, ale pfi
odmitnuti ji dal nenutila. ,, 7ak jako nemiiZete nad tim brecet. Prosté otazka priorit. Ted je
priorita, aby se jeji sestra odlécila, pak budu resit to co s ni. Déldm, co miizu, pokud ona to
nebere, tak ja ji nemiizu klecet na krku a vikat ,ted budes tady semnou”.“ Ester také

zminuje, ze pro ni bylo podporou sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodi¢i na oddéleni.
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., Zajimd vas, jestli mdte déti, které jsou doma, jak to proZivaji a abyste taky mohla néjak to

113

uchopit, Ze mate doma dalsi dité a tak.
Zvladani 1é¢by

Ester se v prubé&hu 1écby plné soustiedila na péci o potireby nemocné dcery. Své potieby se
snazila potlacovat ,, samozrejmé Ze jsou véci, které mi chybély a chybély mi hodné, ale v tu
chvili to nebyla priorita“. Naro¢né pro Ester byly nezadouci tdinky 1é¢by, pii kterych
pocitovala bezmoc, jelikoz dcefi nemohla pomoci. Psychicky naro¢né byly pro Ester také
okamziky, spojené s imrtim soucasné hospitalizovych déti ,,v prubéhu lécby umrela
Elenka, kdyz odchdzela, tak tam na tom oddéleni byla i s rodici a ja jsem primo tomu byla
pritomna “. Ackoliv byly tyto situace pro Ester naroné, dokazala se s nimi srovnat a dale se
veénovat 1éCbe€ dcefi ,,mé fo neznejistilo, to je jiny pribéh, to vam rFeknou i sestry, to je jiny
Ppribéh, to neni vas pribéh mé to neznejistilo, to je jiny pribéh. 1o vam reknou i sestry, to je
Jjiny pribéh, to neni vas pribéh “.

Vnimani smrti a umirani

Po ukonceni dcefiné 1éCby se vSak Ester hufe vyrovnava s udalostmi spojenymi s tématikou
smrti a umirani , fed je to horsi, to se vam prosté honi riizné véci hlavou, které viibec
nechcete, aby tam byly “. V obdobi 1é€by vnimala Ester tyto situace jako potencialné mozné.
Po ukonceni 1é¢by se vSak snazila tyto mySlenky potlacit, dostat se do psychické pohody
a nepfemyslet na riznymi pesimistickymi scénafi, coz se ji podafilo. Jakmile vSak byla
opétovne konfrontovana s umrtim ¢i relapsem jiného ditéte, musela opétovné vynalozit Usili
k pavodnimu nastaveni svého mysleni , tehdy jsem byla v tom modu, Ze vite, Ze néco
takového muize nastat, ale ted uz to jsou jen situace, zZe uz jste se vyladila.... a v tu chvili

néco se stane, a to vam zase naskoci a zase dlouho trvd, nez si tu hlavu vyladite “.
Zmény v psychice po ukonceni lééby

V souvislosti s ukon¢enim 1écby hovoii Ester o negativnich mySlenkach, spojenych se
strachem ze smrti. Jejich vyskyt pocituje zejména ve chvilich, kdy je konfrontovana
s informaci o imrti néjakého ditéte, Ié¢eného s onkologickou diagnoézou. ,, 7o se vdm prosté
honi riizné véci hlavou, které viibec nechcete, aby tam byly. Tehdy jsem byla v tom modu, Ze
vite, Ze néco takového miiZe nastat, ale ted uz jsou jen situace, zZe uz jste se vyladila, .....a v tu
chvili néco se stane, a to vam zase naskoci a zase dlouho trvd, nez si tu hlavu vyladite . Ester
také zminuje, ze méla po dobu 1écby potize se spankem, které pretrvavaly jeste dlouhou

dobu po ukonceni 1écby. ,, TakzZe urcité jsem blbé spala, to moznd jesté dva roky poté a asi
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Jsem se naucila poradné spdt az tak za 4 roky “. Dodnes se Ester zdaji sny, jejichz obsahem
jsou vzpominky na dcefinu nemoc ,,Jo, to se objevuji i tedka, riizné tématiky, tak vite jak, to

se vam hlavou honi ruzné tematiky. To podvédomi je previt“.

8.1.4 Analyza rozhovoru — Petra

Petra (43) je matkou tfi déti. Ma dva syny a jednu dceru. Po ukonceni 1é¢by si spolecné
s manzelem vzala do péstounské péce hol¢icku. Petra je vdana a zije v rodinném dome se
svymi détmi a manzelem. Pracuje jako ufednice. Pfed sedmi lety byla jejimu star§imu synovi
diagnostikovana akutni lymfoblasticka leukemie. Spolecné se synem po dobu 1écby
pobyvala na oddéleni. Syn podstoupil 1écbu pomoci chemoterapie, ktera probihala bez

vétsich komplikaci.
Zpuisob vypravéni rozhovoru

V prabéhu rozhovoru mluvi Petra klidnym hlasem. Na pokladané otazky se soustiedi a ve

svych odpovédich je pecliva. Celou zkusenost popisuje bez sebemensich problému.
Psychické prozivanilécby a podpora

Pro Petru bylo po dobu 1écby dulezité syna udrzovat v dobré naladé€. ,, Kdybych to shrnula,
tak jsem ho podporovala dobrou ndladou. Délali jsme kraviny a srandicky.“ V rozhovoru
vSak uvadi, ze pro ni byl tento pfistup velice naro¢ny, protoze se pred synem do jisté miry
pretvarovala, jelikoz se ve skuteCnosti trapila a pohled na syna ji bolel. ,, Byla to pretvdrka
svym zpiisobem. Meé to porad bolelo. Porad jsem vidéla, Ze mu je Spatné po té chemoterapii
a ja jsem se snazila to zlehcovat a odvadeét od toho pozornost. Védéla jsem, Ze bych si za nim

¢

radsi lehla a objala ho a brecela mu na rameno, ale vim, Ze bych mu tim moc nepomohla. ‘
slov byly prvni dva mésice, kdy spolené se synem pobyvala pouze na oddéleni a nemohla
domu. Pii téchto stavech ji pomahalo sdilet své pocity s personalem a ostatnimi rodi¢i na
oddéleni. Petra dale popisuje, ze ji pfi splinech pomahalo se z pocitt ,,vypsat™ do mailu, kde
si vytvorila skupinu pratel a rodinnych pfislusniki, kterym kazdy veCer psala zazitky

z probehlého dne.
Téma smrti a umirani

V rozhovoru se Petra k tématu smrti vyjadiuje poprvé v souvislosti se sdélenim diagnézy,

kdy se ihned zacala strachovat o syniv zivot. Petra uvadi, ze se strachem ze smrti bojovala
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po celou dobu 1écby.

,Meéla jsem strach. Bdla jsem se, Ze i kdyz to vypadalo, Ze v§e bude v pohodé a Ze to
zviddne, tak se mohlo cokoliv béhem [échy prihodit. Bdla jsem se, Ze o néj prijdeme nebo Ze
bude mit néjaké ndsledky nebo Ze prijde néco, co nezviddnu vitbec psychicky. Porad tam byl
ten strach a ten byl i dlouho potom. Ten je i do dneSka a bude viastné asi uz cely Zivot.

Se zvladdanim téchto situaci ji pomahaly konzultace slékarem, ktery ji vzdy
uklidnil. ,, Kdvz jsem méla chvilky, kdy mé prepadal strach, tak jsem se bavila s doktorem
treba jak to vypada a jak probihd lécba . V souvislosti se smrti dale Petra hovoii o umrti
déti na oddéleni, ktera ji vzdy zasahla, jelikoz se po dobu 1écby sblizila s jejich rodici. ,, Ve

mné, to vyvoldvalo to, Ze proc¢ nejsem néco vic, abych mohla zasdahnout “.
Potireba pomahat

Jako dalsi vyznamny bod z obdobi 1écby Petra popisuje své prekvapeni z finan¢ni pomoci,
ktera jim byla poskytnuta. Spole¢né s manzelem dostali kazdy jednorazovou podporu od
zaméstnavatele, a navic jim pravidelné pfichazel mésicni piispévek od nadace Dobry Andél,
o které se dozvédéli v nemocnici. V souvislosti s pfijatymi finan¢nimi dary déle Petra hovofi
jelikoz jiz sama chodila do prace, a tak se rozhodla poslat nadaci dopis, ve kterém zadala
o ukonceni pravidelného ptispévku. Navrh ji byl zamitnut. ,, No a mé uz to bylo i blby, a tak
Jjsem to nechala dojit do konce lécby a ted uz od léchy davdme zase my penize na dobrého
andéla. “ Ke konci rozhovoru Petra uvadi, ze u sebe od doby 1é¢by pozoruje vétsi potiebu
pomahat lidem, aby alesponi néjakym zpusobem vykompenzovala pomoc, jez byla
poskytnuta ji a jeji roding. ,,Vic se snazime pomdhat. Predtim nds treba ty sbirky néjak
nezaujaly, ale potom, jak jsme vidéli, jak ndm bylo pomdhano, tak posildme penize na dvé
organizace “. Petra se také svéfuje, Ze ji pomoc timto zpisobem nestacila, a tak se jednou,
kdyz jednou vidéla dokument o péstounské péci rozhodla, ze se zepta manzela, zda by se
nemohli stat péstouny, aby jesté vice pomohli. ,,Mé to nestacilo, takze jsme si jesté do péce
vzali tu Emicku, Ze prosté nam pomdhali pri lécbé, ale mé to nestacilo a chtéla jsem udélat

néco vic. Viastmé kdyby Misa nebyl nemocnej, tak u nds mozna Emicka vitbec nent .

8.1.5 Analyza rozhovoru — Simona

Simona (40) je matkou dvou déti. M4 dva syny. Simona je vdana a zije v rodinném domé se
svymi détmi a manzelem. Pracuje v oblasti marketingu. Pfed rokem byla jejimu star§imu

synovi (13) diagnostikovana akutni lymfoblasticka leukemie. Za synem po dobu lécby
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pravidelné dojizdé€la na oddéleni. Synova lécba probihala bez vétsich komplikaci a skladala
se z chemoterapie, operace a transplantace kosti. Po ukonceni 1é¢by se Simona se synem
v prubéhu letnich prazdnin postupné navratili k normalnimu zivotu.

Po dobu synové nemoci celou situaci komplikovala svétova pandemie.
Zpuisob vypravéni rozhovoru

V prabéhu rozhovoru mluvi Simona klidnym hlasem. Na pokladané otazky se soustiedi a ve
svych odpovédich je pecliva. Celou zkuSenost popisuje se slzami v oCich, které si v prubéhu
otira.

Pandemie

Simona se v prubéhu 1éCby musela adaptovat na nové podminky, které zpusobila svétova
pandemie. Ve svych odpovédich zmifiuje, ze se pro ni 1écba v prubéhu pandemie stala
narocnéjsi, coz si vysvétluje zejména nutnosti opétovné zmeny jich zazitych navyka. Jako
narocné vnimala Simona zejména nemocni¢ni opatireni, zavedena v reakci na pandemii.
Cekali jsme treba 5 hodin na chodbé, nez teda prisel vysledek testu, a pak nds teprve pustili
na pokoj. A takto sedélo na chodbé treba 5 rodin, vSichni jsme cekali v rouskdch nebo

respirdtorech na tvrdych Zidlich, tak to bylo blby .
Pobyt na oddéleni

Na pocatku 1é¢by se Simona musela rozhodnout, zda bude po dobu synové hospitalizace
vyuzivat sluzeb nemocni¢ni ubytovny nebo za synem dojizdét. Po konzultaci s ostatnimi
rodi¢i a manzelem se rozhodla, ze za synem bude dojizdét. Jako hlavni motivaci k tomuto
rozhodnuti uvadi blizkou dojezdovou vzdalenost, moznost traveni ¢asu s mlad§im synem
a lepsi moznost péce o potieby nemocného syna. Simona popisuje, jak pro ni byl tento rezim
narocny a vycerpavajici. Velkou nespokojenost spojuje Simona s nemocnicni stravou,
ktera ji nenechéavala klidnou.

,, Vite, Ze je tam strasny jidlo, ktery se nedd jist, zarovern vam vsichni opakuji, jak je
ditlezitd dieta bezbakterialni a kdyz pak vidite, co jim servirujou, tak viitbec nechdpete. TakzZe
Jja jsem vzdycky vecer prijela domii, a jesté jsem tireba do piilnoci varila, abych to rano mohla
dovézt. Ale kdyz je tam nékdo z téch deéti tyden nebo klidné i 14 dni a nema moznost mu
prosté uvarit normdlni jidlo a jsou odkazdani opravdu jen na jidlo z nemocnice, tak je to
strasny. To je pomalu Zivot ohrozujici podle mé. TakzZe tam si vSichni jidlo vozili*.

V prabéhu 1é¢by byl Simonin syn ubytovan vétSinou ve dvou az trilazkovych
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pokojich spolecné s dalsimi pacienty. Simona uvadi, ze ji v té€chto chvilich chybél dostatek
soukromi, jelikoz na pokoji byly nejen déti s riznymi zajmy, ale také jejich rodice. ,, Myslim
si, ze triluzaky jsou asi obecné moc na onkologii nebo celkové. Dvouliizdky jsou v pohode,

kdyz jste tam s nékym, s kym si padnete do noty. *
Strach, smrt a umirani

V prabéhu rozhovoru se Simona nékolikrat vyjadiuje k tématu smrti a umirani. Jeji
mySlenky k tomuto tématu poprvé sméfuji pfi vzpominani na sdéleni diagnozy, kdy
popisuje svuj prvotni strach o synuv zivot. ,,No Ze ndam umre. To je samoziejmé to prvni,
co clovéka napadne, kdyz slysi rakovina nebo vitbec onkologické onemocnéni*“. Simona
popisyje, ze pro ni sdéleni a srovnavani se s diagnézou bylo obtizné, jelikoz méela obavy
z budoucnosti a nedokazala si predstavit, co vSe bude nasledovat.

O strachu ze smrti hovofi Simona také v souvislosti s dulezitou operaci, kterou
musel jeji syn podstoupit. Popisuje, ze pro ni bylo naro¢né opét bojovat s nejistotou, kterou
navic pocitovala také ze strany lékait. ,, No, je to zase strasnej strach. Takze jsem byla i
trosicku nervozni z toho, ze sice doktori védi, co délaji, v tom mé pan doktor neustdle
ujistoval, ale bylo na ném videt, Ze si tiplné 100 % jistej neni. TakzZe z toho jsem byla hodné
nervozni. Navic u dlouhé operace ¢lovéka samoziejmé napada, co vSe se muze pokazit®.

Jako obzvlast’ psychicky naro¢né okamziky zmiriuje Simona situace, ve kterych se
stietla s informaci o relapsu nékterého ze soucasné 1éCenych déti. Popisuje, ze pro ni tyto
okamziky byly zatézujici, jelikoz do té doby nepifemyslela, ze by k relapsu mohlo nékdy
dojit. ,, Nejhorsi bylo, kdyz se clovék dozvédél, Ze je tam nékdo opakované. 1o clovéka trosku
srazi na kolena. OkamZité to ve mné vyvolalo hriizu, Ze se nas to taky miiZe tykat.

Dalsim aspektem psychické zatéze, ktery Simona v souvislosti s tématikou smrti
aumirdni pfi vzpominani popisuje jsou umrti soucasné hospitalizovanych déti. Tyto
situace dodnes vnima jako zatézové, dodava vsak, ze se po dobu l1écby snazila drzet rady
1ékart, ktefi ji vzdy utéSovali a dodavali odvahu tim, Ze ji doporucili, at’ se soustfedi jen na
1é¢bu svého syna. Drzeni se této rady zpétné hodnoti jako zasadni pro zvladani téchto situaci.
., 1o, Ze zemrelo néjaké dité samoziejmé vnimdte, okamZzité vam to zacne Vvirit hlavou, ale
pak jsem se vidy snaZila stahnout do sebe a koncentrovat se na to, Ze prosté budeme délat
vse pro to, aby nam se to nestalo . Simona se také svéfuje, ze se u ni mySlenky na moznost
relapsu objevuji dodnes, o syna ma stale strach, ale snazi se byt pozitivni a véfit v synovo

zdravi. ,, Ted’ samozrejmé nejvétsi dés je z toho, Ze by se to mohlo nedej boze vratit .

58



Stres a psychicka zatéze

V rozhovoru se Simona svéfuje s nékolika oblastmi, ve kterych vnima zmény zptisobené
nemoci svého syna. Vzpomina zejména na zacatek 1écby, kdy si u sebe v§imla ubytku vahy,
ktery si vysvétlovala prozivanym stresem. ,, 7en prvotni ndraz na zacatku. S vahou jsem Sla
dolit asi o 5 kilo, protoze prosté nervy. “

Jako psychicky narocné popisuje Simona obdobi po ukonceni lécby, pii kterém se
dle jejich slov citila , psychicky rozlozena“. Tento stav prozivala srozpaky, jelikoz
ocekavala prisun euforie, namisto niz se dostavilo vyrazné zhorseni psychického stavu.
,,No, byla jsem hodné prekvapenad, Ze se nedostavil pocit ,, juchii, mdame to za sebou“, ale
naopak jsem byla totdlné psychicky rozlozena“. Ke konci rozhovoru Simona dodava, ze je
pro ni dodnes 1écba citlivym tématem, které v ni stale vyvolava strach, litost a plac.
., Obcas, kdyz o nécem mluvim, tak najednou mi zacnou téct slzy, pritom uz to bude skoro

rok od léchy, tak bych si Fekla, Ze uz to miize byt v pohode, ale porad to tam pretrvava “.

8.2 Spolecna analyza ziskanych témat a podtémat
rozhovoru

V nasledujici podkapitole jsou predstaveny spolecné vysledky analyz jednotlivych
rozhovord. Pro zachovani piehlednosti jsou vzdy uvedena hlavni témata a nasledné
rozvedena vztahujici se podtémata. Podrobny prehled nabizi schéma ¢. 1. Z komplexniho
souboru dat, spolecného vSem respondentim jsou v této praci, vzhledem k jejich mnozstvi,
uvedena pouze nejrelevantné;jsi témata. Prezentovana data jsou usporadana v navaznosti na
posloupnost  jednotlivych vyzkumnych otazek. V odpovédich respondenti doslo

k anonymizaci jmen a mist.

59



Schéma ¢.1: Témata a podtémata spolecné analyzy dat

VYZKUMNA TEMATA

/ \

SDELENI DIAGNOZY ZMENY V PSYCHICE
* Emoéni proZivini ® Optimismus, motivace a
e Strach ze smrti potlateni emoci

e Strach z ndvratu lécby
SOCIALNI ZIVOT * Sekundarni zisky z
- 1é¢hy

e Socidlni izolace

o UdrZovani socidlniho
kontaktu

RODINNY ZIVOT POBYT NA ODDELENI
e Partnersky vztah & Nistup na oddéleni
s Rodinny Zivot * Vytésnéni

o Zména reZimu P —— s Soukromi

o Péce o déti ¢ Umrti soufasné

o Finance hospitalizovanych déti

o Vztah se zdravymi

détmi

8.2.1 Psychické prozivani sdéleni diagnozy

Uvodni okruh otdzek vedl respondenty ke sdileni vlastnich zkuSenosti spojenych se sdélenim
diagnodzy o nemoci jejich ditéte.
Emo¢ni prozivani
Vsichni respondenti prozivali v souvislosti se sdélenim diagndzy Sok, strach, zoufalstvi
abezmoc. VIiv na emoCni prozivani a nasledné zvladani situace mély ziejmée také
individualni okolnosti pfed navstévou lékare. Petra a Hana navstivily Iékafe s podezienim
na ,béznou nemoc” jako je chiipka a jejich emocni reakce byla oproti ostatnim
respondentim bouflivéjsi. Eva, Ester a Simona popisovaly své prozivani o néco mirnéji.
Pred oficialnim zjisténim diagnozy navic se svymi détmi navstivily vice 1ékait.

e Hana: ,, ...asi strach a panika, protoze jsem se s tim nikdy nesetkala a clovék védel,

Ze tohle nikdy nekonci dobre nebo mél ty informace.
e Simona: , Zoufalstvi, bezmoc, asi to zoufalstvi nejvic, protoze v tu chvili clovék nevi,

¢

jak s tim viastné nalozit, co ho bude cekat, hlavné to dité teda.
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Strach ze smrti

Bez sebemensiho vahani se vSechny respondentky shodly nad strachem ze smrti jakozto

prvni obavou, pocitovanou pii sdélovani diagnozy.

e Ester: ,,Jako prvni mé napadlo, Ze to nezvladneme no, to je jasny.
e Petra: ,, No bdla jsem se, aby to zviddl.
e Simona: , No Ze ndm umre. To je samoziejmé to prvni, co clovéka napadne, kdyz

¢

slysi rakovina nebo viibec onkologické onemocnéni.

8.2.2 Psychické prozivani pobytu na oddéleni
Nastup na oddéleni

Napfi¢ téméf vSemi respondenty (Hana, Eva, Petra a Estre) panuje shoda o pozitivhim
vnimani nastupu na oddéleni, Cemuz pfispéla zejména atmosféra oddéleni a pfistup
personalu k novym pacientim. Simona naopak vnimala nastup na oddéleni negativné. Jeji

prozivani opét ovlivnil pfistup personalu k nové roding, zejména nedostate¢na komunikace.

e Petra: , Bylo to prijemny, protoze koho jsem tam potkala, tak vSichni byli vstiicni
a mili. Takze to hodné usnadnilo ten pobyt a zacdtek hlavné.

e Simona: ,, No tak ndstup se uiplné nepoved, to byl takovy prvni ndraz. Po néjaké dobé,
co jsme stdli na chodbé jsme prisli a viasmé jsme nevédeéli moc kde jsme, co se bude
dit, co miizeme a nemiizeme, kdy prijde tieba doktor a na koho se mame obrdtit,

prosté komunikace nula.

Vytésnéni

V souvislosti s nastupem na oddéleni referovala Ester a Hana o vytésnéni zazitki z pocatku
1écby. Hana uvedla, ze si nepamatuje prvni mésic, zatimco Ester nejspiSe vlivem stresu

vytésnila podrobnosti z prvni noci na oddéleni.

o Ester: , 7u prvni noc si moc nepamatuju .
e Hana: , Jd ten prvni mésic fakt nevim, jako ten nastup byl Sokujici, ale myslim, Ze

Jsme se s tim tak néjak poprali .
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Soukromi
U naprosté vétsiny respondentt bylo soukromi dilezitym tématem.

o Eva: |, Tak oni byli vétSinou na pokoji sami, takze soukromi tam bylo maximalni.
e Simona: ,, Schdzelo mi vic soukromi, protoze jsme ten triliizak bohuzel slizli docela
casto. Myslim si, Ze triliizaky jsou asi obecné moc na onkologii nebo celkoveé.

DvouliiZdaky jsou v pohode, kdyz jste tam s nékym, s kym si padnete do noty.

Umrti soucasné hospitalizovanych pacientu

Napftic¢ respondenty panovala shoda o vnimani umrti soucasné hospitalizovanych pacientu.
Tyto udalosti vnimali jako psychicky narocné a nespravedlivé, zaroven v nich vzbuzovaly
pocity strachu a beznad€je. Eva a Ester navic oznaCily zkuSenost s imrtim soucasné
hospitalizovaného ditéte za nejhorsi zazitek z celé 1éCby. Ester vSak spolecné se Simonou
dostaly nezavazné na sob¢ radu od 1ékare, ktera jim v téchto chvilich poméahala ve zvladani
zatéze.
o Petra: , Vyvolavalo to ve mné takovou beznadéj, Ze pro to ¢lovék nemiizZe nic udélat,
i kdyz by chteél.
o Ester: ,, Ne, mé to neznejistilo, to je jiny pribéh. To vam rFeknou i sestry, to je jiny
pribéh, to neni vas pribéh.
o Eva: ,Tam byla malinka holcicka, ona zemrela. A ja jsem tenkrdt prosila pana

¢

doktora, at ho pusti alespon na propustku domii, protoZe mé to nedélalo dobre.

8.2.3 Vliv lé¢by na socialni Zivot

Zmeénu ve svém socialnim zivoté zaznamenaly vSechny respondentky (Simona, Hana, Eva,
Ester a Hana). Jednotlivé vlivy, na jejichz zakladé k omezeni socidlniho zivota dochazelo,

se vSak u jednotlivych respondentek lisily.
Socialni izolace

Eva a Hana se po dobu 1é¢by ze spolecenského zivota snazily izolovat. Pro obé respondentky
bylo zejména narocné hovofit o tématu nemoci svych déti. Eva navic Spatn€ snasela litost

od okoli.
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e Hana: , KdyzZ jsem se vratila domu, tak jsem se snazila vvhybat kontaktu, protoze
Jjsem nebyla ze zacdtku ani schopnd o tom porddné mluvit a méla jsem strach, aby se
mé na to nékdo neptal. *

o Eva:  Jdjsemv praci napsala plakdt, at' se mé vitbec nikdo na nic neptd, at’ mé nikdo

nelituje, neobjimd, protoze clovék zacal brecet.

Udrzovani socialniho kontaktu

Simona Ester a Petra udrzovaly kontakt s prateli zeyména pomoci socialnich siti. VSechny
zminéné také v prub&hu 1éCby byly svymi prateli v nemocnici navstiveny.

e Simona: , Zdjem by byl, ale tim Ze byla oslabend imunita, tak se tiplné s nékym stykat

nemiiZete, takze vSe probihalo skrz telefony, smsky a socidlni sité.

e Petra: ,, Za nama i par pratel dojelo do nemocnice se podivat, takze s nami soucitili,

podle toho, co jsme si psali a volali.

8.2.4 Vliv Ié¢by na rodinny Zivot

V souvislosti s otazkami, v€novanymi v rozhovoru rodinnému zivotu vyplynulo pfi jejich

analyze nékolik nasledujicich témat.
Vliv 1écby na partnersky vztah

Respondenti (Simona, Hana, Petra), jez v souvislosti s partnerskym zivotem referovali
o spokojenosti, vnimali pozitivni vliv 1é€by na jejich vztah. Simona vSak na pocatku lécby

nejprve pocitovala obavy z mozného rozpadu vztahu v reakci na 1écbu.

e Petra: , No spis nds to jesté vic semklo, Fikam si, Ze to bud’ to ty partnery semkne
nebo rozdéli.

e Hana: , Zpémé jsem potom zjistila, Ze to upevnilo nas partnersky vztah.

e Simona: , Rekla bych, Ze to nds vztah posililo.... ale taky vds to napadne, jak se to

¢

zvlddne, jestli od nds manzel neodejde, protoze toho bude moc.

Pro Ester neme¢la 1écba na partnersky zivot zasadni vliv, jelikoz se jeji vztah jiz pred

zapocCetim 1é¢by nachazel v krizi.

o My jsme neméli dobry vztah a nemyslim si, Ze tou lécbou se to zménilo *
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Vliv 1é¢by na rodinny Zivot
Zména rodinného rezimu

Vsichni respondenti (Simona, Hana, Eva, Ester a Petra) v souvislosti s 1écbou dospivajiciho
hovofi 0 zménach v rodinném rezimu. Tyto zmény vztahuji zejména Hana a Petra ke svym

partnerim, u nichz ocenuji pievzeti roli za celou domacnost.

o Petra: , I'Se zviddal manzel, ale on je takovej, zZe kdyby mohl kojit, tak mé viibec
nepotiebuje, jen na porod.

e Hana: ,Jd jsem poznala, Ze miij muz, Ze kdyz musi, tak umi. Ze se dokdzal postarat
o prdci, o otce o dceru a domdcnost.

e Simona: ,, Manzel se naucil véci, které do té doby nemusel resit, co se tyce péce o déti

nebo domdcnost, takze to vnimdm pozitivné. *
Péce o déti
Napfic respondenty se objevovalo téma péce o zdravé potomky. V piipadé Hany prevzal
valnou cast péce o zbylé déti manzel. Velkou oporou vsak rodiné byli také pratelé, ktefi
pomahali zejména s péci o nejmladsiho Clena rodiny. Petra a Simona vnimaly pozitivné
kromé starosti manzela také vypomoc od prarodi¢i. Na rozdil od vétSiny respondentek
vnimala Eva v obdobi 1éCby péci o déti jako psychickou zatéz, zejména z diivodu jeji Casové

vytizenosti.

e Hana: |, Snazili se mu pomoct, Ze treba pohlidali malou nebo si ji vzali na vikend.

e Simona:

® 9

Kdyz uz vazné nemohl, tak pomdhala babicka.
o Eva:  Jad jsem nemélavibec cas. Chodila jsem na nocni, rano vypravovala holky do
Skoly, potom jsem jela domii za synem, jeli jsme do nemocnice, udélali odbéry, cekali

na vysledky a po obédeé uz jsem zase jela pro holky, musela nakoupit a uvarit.

Finanéni situace

V oblasti rodinného zivota byla Casto zmifiovanym tématem zmeéna financni situace rodiny.
Kromé Evy, jiz profese umoziiovala praci na smény doslo u vSech zbylych respondentt ke
zmén€ v jejich pracovniho rezimu. Pro Ester a Hanu nebyla profesni otdzka velikou
komplikaci, jelikoz obé pracuji v rodinné firmé ve spolupraci se svymi manzeli. Pii 1é¢bé
tak pracovaly v zavislosti na aktualnich moznostech. Petra a Simona vsak sviij pracovni

pomeér musely konzultovat se zaméstnavatelem. Pro obé respondentky (Petru a Simonu) byla

64



vysledna dohoda pozitivnim vysledkem. Petra s manzelem navic od zaméstnavatele ziskali
jednorazovy penézni bonus. VSechny respondentky pak uvedly, Ze jim ze strany nemocnice

byla nabidnuta pomoc od neziskové organizace, kterou piijaly.

o Ester: ,Z povahy té prdce, kterou ja jsem vykondvala, to nemélo, jak ovlivnit, ja jsem
méla notebook a pracovala jsem z nemocnice, zatimco byla dcera ve Skole.

e Simona: )V prdci mi hrozné vysli vstric, takze jsem treba na polovicni uvazek
pracovala, i kdyz jsem zdaleka neodvddéla tolik prace.

e Petra: ... potom jsem zasla i do té prace, kde mi absolutné vysli vstiic, takze klobouk

¢

dolii, a pak to ze mé spadlo, kdyz jsem nastoupila na nemocenskou. ‘

Vliv 1é¢by na vztah se zdravymi détmi

Hana, Ester a Petra vnimaly jako narocnou soucast 1é¢by odlouceni od svych déti, které
zustaly doma s manzelem, zatimco jejich matky pobyvaly na oddéleni s nemocnym
sourozencem. Ester u své mladsi dcery po dobu 1éEby pozorovala zejména projevy zarlivosti
a vyhybani se matce. Podobnou zkusenost popisovala také Hana, jejiz stars§i syn mél vici ni
podobné reakce. Pro Hanu vSak nejnarocnéjsi bylo odlouceni od jeji malé dcery. Stejné
pocity pocitovala Petra. V konecném dusledku vsSak nakonec vSechny respondentky
(Simona, Eva, Hana, Ester a Petra) bez ohledu na to, zda byly hospitalizovany se svym
nemocnym ditétem ¢i za nim pouze dojizdély prozivaly obdobné pocity, zahrnujici frustraci

a litost z odlouceni od svych déti.
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o Petra: ... bylo tézké i to, Ze jsem doma nechala ty dvé malé deéti.
o Ester: ,7im, Ze jsem s ni nemohla byt, tak jsem s ni tfeba chtéla délat ty nkoly nebo
chtéla jsem, aby i ten cas vyuzila a byla semnou, ale ona kolikrat prosté schvdlné Sla

¢

treba za sestrickama nebo prosté chtéla byt u své sestry a nechtéla byt semnou. ‘

8.2.5 Vnimani zmény ve vlastnim psychickém prozivani
v disledku pritomnosti u 1é¢by mladistvého

Optimismus, motivace a potlaceni vlastnich emoci

V piipadé Petry a Simony dochézelo k aktivnimu potlatovani emoci, kdy se snazily pred
svymi détmi pusobit optimisticky, ¢imz se snazily dosahnout jejich motivace. V. momentech,

kdy je v pritomnosti déti prepadal smutek a splin ve vét§iné€ piipadi odchazely mimo jejich
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dosah. Podobny pfistup mela také Ester, kterd se svou dceru snazila motivovat svym

humorem.

e Petra: , Byla to svym zpiisobem pretvarka. Mé to porad bolelo, pordd jsem vidéla,
Ze mu je Spatné po té chemoterapii a jd jsem se snazila to zlehcovat a odvadeét od
toho pozornost.

e Simona: , Takovéto, kdyz vas prepadne hystericky zdchvat pldace, to jsme si odbyvali
az potom, co Sly déti spat. Pred détma jsme se snazili tvarit, Ze to bude v pohode, Ze

¢

to zvlddneme.

Strach z navratu 1écby

Simona, Hana a Ester pocitovaly po ukonc¢eni 1écby obrovsky strach z moznosti relapsu,

ktery se projevoval ve zhorsené kvalité spanku a zvySené mife strachu o své déti.

e Simona: , Samozrejmé nejvétsi dés je z toho, Ze by se to mohlo nedej boze vratit.

e Hana: , No nejhorsi byl ten vnitini strach, Ze se to vrati.

Sekundarni zisk z 1é¢by

Simona, Hana a Petra ve svych vypovédich referovaly o sekundarnich ziscich, jez si z 1écby
odnesly. Vlivem lécby preorganizovaly své zZebificky hodnot. Na prvni misto dnes stavi
zdravi a rodinu, soucasné jiz netes§i malichernosti, jimiz oznacuji naptiklad uklid ¢i drobné

spory.

o Petra: ,, Clovék si vic vdzi zdravi, rodiny a prdtel.
e Hana: ,, Mdm jinej pohled na svét, zménila jsem hodnoty a myslim si, Ze k dobrymu,
to je pro mé plus, prosté, zZe ten clovek md jiné hodnoty, rozumnéjsi hodnoty. Ne

¢

uklizenej byt, ale zdravi prosté.

8.3 Odpovédi na vyzkumné otazky

Tato kapitola se vénuje odpovédim na vyzkumné otazky, jez jsou uvedeny na pocatku
praktické Casti této prace. Jednotlivé odpovédi jsou formulovany na zakladeé sesbiranych

rozhovort a jejich nasledné analyze.
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Vyzkumna otiazka ¢. 1: Jaké jsou zkuSenosti ucastniku vyzkumu se sdélovanim

diagnézy dospivajiciho v rodiné?

Ve vSech respondentech vyvolaval okamzik sdéleni diagnézy shodné pocity zahrnuyjici Sok,
strach, zoufalstvi a bezmoc. Intenzitu tohoto emocniho prozivani mirné ovliviiovala doba,
jez uplynula od prvnich pozorovanych ptiznaku, navstévy lékare a pocet navstév u riznych
specialistd. Cim kratsi byla doba od objeveni nemoci a &m mén& navitév u lékate bylo
potfeba, tim intenzivnéjsi byly zminéné pocity, a to zejména Sok.

S okamzikem sdéleni diagndzy spojovaly respondentky napii¢ vyzkumnym
souborem primarné strach ze smrti, ktery zpétné s tématikou onkologickych onemocnéni

povazuji za samoziejmy. Sekundarné zmiriovaly respondentky strach a obavy z budoucnosti.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké jsou zkuSenosti ucastniki vyzkumu s pobytem na

nemocni¢nim oddéleni?

ZkuSenost s pobytem na oddé€leni zfejmé velice ovliviiuyje samotny nastup na oddé€leni
a okolnosti s nim spojené. Tento zavér je vSak pouze vlastnim usudkem, na zakladé
odpovédi jednotlivych respondentek. Respondentky, jez popisovaly nastup na oddéleni
pozitivné se dale v pribéhu rozhovoru o samotném oddéleni nevyjadfovaly negativne.
Naopak respondentka, jez nastup vnimala negativné, byla dale v souvislosti s oddélenim
ponékud kriti¢téjsi. V souvislosti s nastupem na oddé€leni je pak dalezitym aspektem také
stres, ktery oCividné dle zkusenosti dvou respondentek miize prispét ke zkresleni, potlaceni
¢1 vytésnéni vzpominek.

Vsem respondentkam pobyt na oddé€leni psychicky ztézovaly konfrontace s imrtim
nékterého z pacientti na oddé€leni. Ve zvladani téchto situaci se jako efektivni jevi podpora

a rady z fad Iékatského personalu.

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaky vliv onkologické 1écby dospivajiciho na vlastni socialni

zivot vnimaji jedinci ve vyzkumném souboru?

Vliv 1ééby na socialni zivot popisovaly respondentky pomérné€ rtiznorodym zptusobem.
Lécba respondenty minimaln€ na zaklad€ okolnosti v socidlnim kontaktu vzdy omezila.

U jednotlivet se pak lisila mira potieby ¢i touhy po socialnim kontaktu. Dveé
respondentky se snazily o jistou formu socialni izolace, a to zejména z emocnich divoda
a obav z otazek od pratel. S rodinou vsak kontakt udrzovaly. Zbylé respondentky udrzovaly
kontakt s prateli 1 rodinou, hlavné pomoci socidlnich siti. Nebranily se ani socialnimu

kontaktu a navstévam.
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Vyzkumna otazka €. 4: Jak vnimaji ucastnici vyzkumu vliv 1é¢by na rodinny zZivot?

V souvislosti s 1écbou hovorila vétsina respondentti o pozitivnim vlivu na partnersky vztah,
ktery vnimali zejména po ukonceni 1éCby.

Vyznamnym tématem, v ramci rodinného zivota byla péce o zdravé potomky, kteti
v naprosté vétsiné piipadi zistali s partnerem v domacnosti bez matky. K tomuto tématu se
opétovné ucastnici vyzkumu vyjadrovali pozitivne€. PéCi o déti vétsinou zvladali partnefi
sami, €1 jim vypomahali ptatelé a prarodice. Pro jednu respondentku, vSak byla péce o déti
velice stresujicim tématem, jelikoz v péci o né nemela podporu a musela zabezpecit jak
zdravé potomky, tak nemocného syna.

Dalsim dulezitym tématem byla pro respondenty finan¢ni narocnost 1écby a jeji vliv
na rodinnou situaci. Zde se opét vSichni respondenti ve svych odpovédich podobali.
Myslenka na finan¢ni naroCnost 1écby byla pro respondenty zejména na pocatku 1écby
zdrojem psychické zatéze. V této nelehké situaci vSak pocitovali jako pozitivni ve velké
mifre piispévky od neziskovych organizaci, statu ¢i zaméstnavatele. Ve vyzkumném souboru
nebyl respondent, jehoz rodina by se v disledku 1é¢by dostala do vaznych financnich potizi.

Naro¢nym tématem byla pro respondenty také otazka, tykajici se vlivu 1éCby na vztah
se zdravymi détmi. Zejména respondentky, jez pobyvaly na oddé€leni spolecné se zdravym
ditétem pocitovaly tizkost ¢i litost z odlouceni od svych zbylych déti. Psychickou naro¢nost

zvySovaly u respondentek projevy zarlivosti od zdravych déti.

Vyzkumna otiazka ¢. S: Jakou zménu ve vlastnim psychickém prozivani vnimaji

ucastnici vyzkumu v dasledku pritomnosti u onkologické 1é¢by dospivajiciho?

Dve respondentky referovaly v souvislosti s vlastnim psychickym prozivani v prubéhu 1écby
o aktivnim potlacovani emoci, ¢imz se snazily své déti v 1écb€ motivovat. Své vlastni emoce
pak projevovaly pred partnerem, zdravotnickym personalem ¢i ostatnimi rodici na oddéleni.
Casto vyuzivanou obranou v kontaktu s ditdtem byl u jedné respondentky humor.

Po ukonceni 1é¢by u sebe tii respondentky vnimaly zvySeny strach z relapsu, ktery
u nich vyvolaval také zhorSeni kvality spanku a pocity strachu o své déti.

Jako pozitivni zmény vnimaly tfi respondentky sekundarni zisky z 1é¢by, které u sebe
zpétn€ pozoruji. Hlavnim tématem pro né bylo pfehodnoceni vlastniho zebii¢ku hodnot, na
ktery po zkuSenostech z 1éCby stavi predevsim rodinu a zdravi namisto svych dfivéjSich

starosti.
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9 DISKUSE

Nasledujici kapitola je vénovana podrobné&jsi interpretaci jiz diive popsanych vyzkumnych
zjisténi. Soucasti je zejména srovnani téchto zji§téni s poznatky, uvedenymi v teoretické
casti prace. V ramci presahu obsahuje diskuse zamysleni nad moznosti uplatnéni ziskanych
dat v budoucich vyzkumech ¢i praxi. Zavér je tvofen kritickym zhodnocenim
metodologického pfistupu prezentovaného vyzkumu a limity prace.

Cilem této prace bylo popsani vlivu onkologické 1é€by dospivajicich na psychiku
doprovazejicich osob. Teoretickd cast se postupné veénuje tématu onkologického
onemocnéni a poté volné prechazi k samotnym vlivim 1écby na doprovazejici osoby.
Prakticka Cast je vénovana subjektivnimu prozivani 1é¢by jednotlivych respondentt.

Valna vétSina vyzkumnych zjisténi koresponduje s predpoklady, utvofenymi na
zakladé reserse literatury.

V souvislosti se sdélovanim diagnozy prozivali respondenti zejména pocity strachu,
bezmoci a napéti, jez ve svém vyzkumu potvrzuje Dongen-Melman (1995). Vzhledem
k naro¢nosti této situace vsak vysledky nejsou prekvapenim, a naopak jsou zcela
pochopitelné. Zajimavé zji§téni, jez z vyzkumu vyplynulo se vsak tykda doby pied
stanovenim diagnozy, jejiz délka a prubéh ziejmé zasadn€ u doprovazejicich osob ovliviiuje
prozivani sdélovani diagnozy. Cim delsi a problemati&t&jsi bylo obdobi pred odhalenim
diagnozy, tim Iépe se osoby na danou situaci adaptovaly. Tento zaver potvrzuje také studie
kolektivu Dixon - Woods et al., (2001). Z rozhovort s respondenty je ziejmé, ze velky pocet
navstév u lékaiu a jinych odbornikt se zdravotnimi problémy ditéte bez stanoveni diagnozy
v doprovazejicich osobach vyvolava znané pocity beznadéje a frustrace. Po sdéleni
konkrétni diagndzy pak nejspise i pres jeji zavaznost dochazi po zdlouhavém obdobi navstév
1ékaii k mirnému pocitu tlevy. Tuto hypotézu do jisté miry potvrzuji vypovédi respondent,
ktefi pfi prvotni navstéveé lékare pocitovali zna¢né vyraznéjsi Sok se sdéleni diagnozy,
jelikoz ani zdaleka neocekavali, ze by u jejich ditéte mohlo byt odhaleno onkologické
onemocnéni €1 jind za&vazna nemoc.

Zajimavym zjisténim je mozny vliv velikosti nemocni¢niho zafizeni ¢i odde€leni na
spokojenost doprovazejicich osob s pobytem na oddéleni. Osoby, jejich dit€¢ bylo
hospitalizovano na mens§im oddéleni, s lep§im vybavenim a moznosti vlastniho pokoje bez

spolubydlicich mnohem ¢asté&ji spontanné referovaly o své spokojenosti s prostiedim 1écby,
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a to nejen v souvislosti s materialnim vybavenim, ale také s Iékatskym pfistupem a moznosti
vyuziti psychologické podpory. Tento zavér by mohl byt zajimavym podnétem pro vznik
budouci studie. Pokud by doslo k jeho potvrzeni, bylo by dale mozné se zamyslet nad tim,
jakym zpusobem je tato informace vyuzZitelna pro praxi.

Pobyt na oddéleni byl vsak i pfes veskeré benefity pro ucastniky vyznamnym
stresorem. V souvislosti se zvladanim onoho stresu byla pro vsSechny respondenty
napomocna zejména podpora ze strany zdravotnich sester, od kterych se dockali potfebného

pochopeni, coz ve svém vyzkumu potvrzuyji také Cmar et al., (2021)

a McCubbin et al., (2002). V ramci péce a podpory doprovazejicich osob tak povazuji za
dilezité, zaméfit se na vzdélavani zdravotnického personalu v oblasti psychologického
doprovazeni pacientd a jejich rodin, a to nejen na détskych oddé€lenich. Tuto potiebu
podtrhuje zeyména Cast studie Tomaskové et al., (2015).

Velice rozsahlym tématem tohoto vyzkumu se nakonec stala otazka vnimanych zmén
v potfebach rodin, na zakladé vlivu onkologické 1écby dospivajiciho. Pro vsechny
respondenty byla v obdobi 1é¢by dilezita informovanost o zdravotnim stavu dospivajiciho
a jeho 1écby, komunikace se zdravotnickym personalem, sdileni informaci s ostatnimi rodici
na oddéleni, vybavenost a stav oddéleni, a socidlni a finan¢ni podpora, tyto potreby
doprovazejicich osob potvrzuje také vyzkum Koohkan et al., (2019).

Nemalou soucasti a zdrojem psychické zatéze je pro doprovazejici osoby bezesporu
vliv onkologické lécby na sourozence, coz ve svém vyzkum potvrzuji také
Wilkinsova & Woodgatova (2005). Ackoliv nebyli sourozenci pfitomni u rozhovora
s jednotlivymi respondenty, doSlo na zakladé€ popisu individualniho prozivani tcastnikt
vyzkumu k mnoha shodam v jejich pozorovaném prozivani. Velkou psychickou zatéz
v doprovazejicich osobach ziejmé vyvolava zejména odlouceni od svych zbylych potomkt
a zména v jejich dennim rezimu, kterd se v zavislosti na 1écbé nemocného sourozence
mnohdy v pribéhu méni. Dal§im narocnym tématem, jez ma vliv na psychiku
doprovazejicich osob, souvisejici se sourozenci je jejich emocni prozivani 1écby. Zjisténé
informace, tykajici se zdravych sourozencii mohou dopliovat zavéry studie Karové et al.,
(2009) jez se soustifedi na psychosocialni potieby zdravych sourozenci jakozto
,,zapomenutych déti®.

Téma vlivu onkologického onemocnéni na sourozence je jiz v soucasnosti pomerne
zkoumanym tématem. V prezentovaném vyzkumu Cast respondentli zmifovala
dlouhodobou povahu téchto vlivii na zdravé sourozence, coz soucasné potvrzuji zavery

studie Karové et al., (2013). Je potieba si uvédomit, ze onkologicka 1 jina lécba je pro

70



sourozence nepopsatelnou zatézi, jejimz vlivim je potfeba se dlouhodobé vénovat
a prohlubovat poznani v této oblasti.

Pro vSechny respondenty byla vyznamnym tématem psychicka podpora. Ve vétsiné
ptipadii byl jejim zdrojem zejména partner nebo blizky okruh pratel, méné Casto byla
zminovana $irsi rodina.

V souvislosti s podporou doprovazejicich osob mne napada myslenka zavedeni
urcité pravidelné psychologické péCe ¢i vytvoreni screeningového dotazniku, na jehoz
zéakladé by mohl byt v nemocnicich veden piehled o psychickém stavu téchto osob. Jelikoz
je vSeobecné znamo, ze v soucasnosti neni dostatek klinickych psychologti a mnohdy
ptipada na klinického psychologa, pracujiciho v nemocnici vice oddéleni najednou, mohli
by timto zpusobem byt podchyceni alespori ti jedinci, pro které by tato pée mohla byt
zasadni. Jsem si vSak védoma, ze k vytvorfeni takového dotazniku je potfeba minimalné
finan¢niho zajisténi vyzkumu, ktery by pro screening poslouzil jako jeden z vychozich bodu.
Prezentovany vyzkum by mohl poskytnout zaklad pro tvorbu okruhi a otazek zamysleného

vyzkumu.
Zhodnoceni metodologického pristupu

Jednim z predpokladanych limitt této prace je volba Cisté kvalitativniho vyzkumu, jez se
soustfedi na prozivani osob v souvislosti se zvolenou problematikou. Samotna volba neni
vnimana jako chyba, nicméné pro lepsi kvalitu a validitu zjisténych poznatka by mohlo byt
vhodné soucasné vyuzit nékterou z kvantitativnich metod, jez by vysledky vyzkumu o to
vice podlozila.

Druhym vnimanym limitem je mozné zkresleni popisovanych zkuSenosti
respondentt, vzhledem ke zpétnému dotazovani. Otazkou vSak zastava, jaka je vhodna doba
(od ukonceni 1écby) pro osloveni respondentt k tak narocnému tématu, nejen vzhledem ke
vzdélani a zkuSenostem vyzkumnika.

Dalsim zamyS$lenym limitem, je slozeni vyzkumného vzorku, ktery se sklada pouze
z osob zenského pohlavi. Obohacujicim prvkem vyzkumné studie by tak mohlo byt zatfazeni
muzu do vyzkumného souboru, jez by se v pozorovanych vysledcich mohlo projevit.
Soucasné se nabizi moznost zapojeni dalSich osob do vyzkumného souboru, zejména
prarodicu ¢i sourozenct hospitalizovanych osob.

Poslednim limitem, jez pfichazi v uvahu je pocet respondenti. V souvislosti se

zvolenym tématem prace vSak nakonec zvitézila volba niz§iho poctu respondentt.
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V konecném dusledku je rozsah vyzkumného souboru znac¢né ovlivnén ochotou respondenti

ke sdileni svych zkuSenosti k tomuto naro¢nému tématu.
Reflexe vyzkumnika

Na zakladé realizovaného vyzkumu a jeho analyzy vnimam ziskana zjisténi jako dostacujici
pro splnéni zakladnich cili této prace, jelikoz skute¢né napomahaji k pochopeni vlivu
onkologické 1écby dospivajicich na doprovazejici osoby.

V ramci dodrzeni zvolené metodologie vSak bylo naro¢né drzet se postupd, jez jsou
pozadovany. Pfi sbéru dat pro mne bylo ze zacatku narocné udrzet respondenty pfi tématu,
jelikoz méli tendenci svij piibéh a zkuSenosti popisovat spiSe z uhlu nemocného
adolescenta. Jako nevyhodu vnimam vlastni nezkuSenost s touto metodou, ktera se projevila
zejména ve fazi analyzy dat, kdy bylo slozité nalézt a nasledné zestru€nit v§echny nalezené
kody do par hlavnich, jez by shrnuly vSe podstatné. Pfi prvnim analyzovaném rozhovoru
bylo pivodné shledano pres dvé sté kodl, v ¢emz se rozhodné projevila ma nezkusenost.
Uziti Interpretativni fenomenologické analyzy jakozto metodologického postupu vsak
v kone¢ném dusledku shledavam jako spravnou volbu. Uziti napfiklad narativniho pfistupu
by neposkytlo dostateCny vhled do zvolené problematiky, ktery si bezesporu zaslouzi. Pokud
bych se v budoucnu chtéla pustit do prohloubeni tohoto vyzkumu, zvolila bych bud’to stejny

pfistup €i zakotvenou teorii, vzhledem k ziskanym zkuSenostem.
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10 ZAVER

Na zakladé analyzy dat prezentovaného vyzkumu doslo ke stanoveni nasledujicich zavért:

e Prodoprovazejici osoby z vyzkumného souboru byla pfitomnost u onkologické lécby
dospivajiciho psychicky narocnym zazitkem, a to zejména z divodu odlouceni od
rodiny, pobytu na oddéleni a samotné konfrontace s nemoci.

e Sdéleni diagnézy v respondentech vyvolavalo pocity Soku, zoufalstvi, strachu
z budoucnosti a ze smrti.

e Spokojenost respondenti vroli doprovazejicich osob ziejmé velice ovliviiuje
samotny nastup na oddéleni, nejpodstatnejsimi faktory byly ve vyzkumu zejména
spokojenost s komunikaci a personalem.

e  Umrti soudasné hospitalizovanych pacienti se projevilo jako jeden z nejnaroén&jsich
aspektd pobytu na oddéleni.

e Vliv onkologické 1écby dospivajicich na socialni zivot doprovazejicich osob
z vyzkumného souboru je u vyzkumného souboru znacné variabilni. Pro blizsi
porozumeéni tomuto vlivu je zapotiebi dalsi zkouméni na vét§im souboru.

e Vnimanou zkuSenost respondenti ovliviiuji zmeény v rodinném Zivoté, zejména
v oblasti financi, partnerstvi a vztahu se zdravymi détmi.

e Vdisledku ptitomnosti u onkologické 1écby dospivajicich mnohdy respondenti
cilené potlacovali vlastni emoce, za i€elem ochrany déti.

e Vliv onkologické 1éCby dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob
z vyzkumného souboru byl dlouhodoby a pozorovatelny zejména v podob¢ zhorseni
kvality spanku a narustu strachu o vlastni déti.

e Pritomnost respondenti v roli doprovazejicich osob u onkologické 1éCby
dospivajicich mize pfinaset také sekundarni zisky, jako je prehodnoceni vlastnich

hodnot.
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11 SOUHRN

Tématem predkladané bakalarské prace je vliv onkologické 1é¢by dospivajicich na psychiku
doprovazejicich osob. Jejim cilem je pfiblizeni a porozuméni subjektivni zkuSenosti
jednotlivych ucastnika vyzkumu s ptitomnosti u onkologické 1écby dospivajicich.

Prace je slozena z teoretické a praktické cCasti. Teoreticka ¢ast obsahuje kapitolu,
vénovanou zékladnim informacim o problematice onkologickych onemocnénich
u dospivajicich osob. Zminéna kapitola poté volné piechazi pies strucny popis rodiny z tthlu
vyvojové a rodinné psychologie k hlavnimu tématu prace, tedy samotnému vlivu
onkologické 1écby dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob.

Prvni kapitola teoretické casti je vénovana onkologické 1écbé dospivajicich.
Obsahuje informace o biologii nadorovych onemocnéni, piic¢inach, epidemiologii
a klasifikaci nejCastéjSich onemocnéni vymezené vékové kategorie dle udaju z Narodniho
onkologického registru Krejciho et al., (2018). Dale se vénuje 1écbé téchto nemoci, zejména
chirurgické 1écbé, chemoterapii a radioterapii. Posledni kapitola této Casti se vénuje
nezadoucim ucinkiim (Bajciova et al., 2006; Muntau, 2014).

Druhé teoretickd kapitola referuje o rodiné s dospivajicim v ramci normy. Jeji
soucasti jsou podkapitoly, tykajici se obdobi dospivani, partnerského vztahu, manzelstvi,
rodicovstvi a rodiny jako celku (Plaiiava 2000; Thorova 2015).

Konec¢na kapitola teoretické casti prace hovoii o jednotlivych aspektech vlivu
onkologické 1écby dospivajicich na doprovazejici osoby. Zahrnuje informace, tykajici se
sdélovani diagnoézy, zmeén v rodinném systému, zvladani onkologické 1é€by a dopadu na
sourozence a je protkana  vyzkumy, jez se  problematikou zabyvaji
(Koutecky et al., 2002; Vymétal, 2003).

Praktickou cast tvofi prezentace provedeného kvalitativniho vyzkumu formou
viceptipadové studie, jez byl realizovan s vyuzitim polostrukturovanych rozhovora vlastni
tvorby s péti respondenty, ktefi byli v roli doprovazejicich osob ptitomni u onkologické
1é¢by dospivajicich. Jednotlivi ucastnici vyzkumu byli zapojeni na zdkladé samovybéru ¢i
ptilezitostného vybéru.

K analyze dat byla zvolena Interpretativni fenomenologicka analyza, s jejiz vyuzitim
byla odhalena jednotliva témata respondenti. V pokrocilé fazi poté doslo k vytvoreni

spole¢né analyzy dat vSech respondentt z vyzkumného souboru.
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Respondenti byli v rozhovorech dotazovani ve ctyfech hlavnich oblastech, a to
v oblasti diagnozy dospivajiciho ditéte, pobytu na oddéleni, socialniho a rodinného zivota,
a psychosocialnich nasledku.

Vysledkim vyzkumu je vénovana samostatna kapitola. Celkem bylo na zakladé
vyzkumu stanoveno nékolik zavéru.

Pro doprovazejici osoby z vyzkumného souboru byla ptitomnost u onkologické 1écby
dospivajiciho psychicky naroénym zazitkem, ktery zacina jiz v dobé pfed samotnym
sdélenim oficialni diagnézy kdy dochazi k prvnimu zpozorovani pfiznakd a Casto také
k mnohonasobnym navstévam rtiznych 1ékait, pocinaje pediatrem

Napfti¢ vyzkumnym souborem bylo zji§téno, ze sdéleni diagnézy v respondentech
vyvoléavalo pocity Soku, zoufalstvi, strachu z budoucnosti a ze smrti, coz podporovaly
verejné kolujici informace o fatalnosti onkologickych diagnoz a jejich neznalost. Toto
zjisténi podporuji také vysledky vyzkumu Dongen-Melman (1995).

Spokojenost respondenti v roli doprovazejicich osob ziejmé velice ovliviuje
samotny nastup na oddéleni, zejména atmosféra oddéleni, komunikace ze strany
zdravotnického personalu a vybaveni oddé€leni.

Umrti sou¢asné hospitalizovanych pacientd se projevilo jako jeden z nejnaroéngjsich
aspektt pobytu na oddéleni Vyvolava mimo jiné myslenky na smrt vlastniho ditéte a litost
vuci rodi¢im zemielého. Jako napomahajici se jevi dobfe myslené rady od 1ékart, jak s timto
aspektem  1écby  nakladat, coz  potvrzuji  vyzkumy Crnar et al., (2021)
a McCubbin et al., (2002).

Vliv onkologické 1écby dospivajicich na socialni zivot doprovazejicich osob
z vyzkumného souboru je individudlni a ziejmé zavisi nejen na osobnosti daného
respondenta, ale také na fad¢ dalSich aspekti. Toto téma je tedy vhodnym podnétem pro
nadchazejici vyzkumy s vét§im vyzkumnym souborem.

Pritomnost respondenti v roli doprovazejicich osob u onkologické 1éCby
dospivajicich vSak muze prinaset také sekundarni zisky, napfiklad ve formé prehodnoceni
vlastnich hodnot.

Mezi hlavni limity prace patii volba cisté¢ kvalitativniho vyzkumu bez vyuziti
kvantitativni metody, jakozto dopliiku pro lepsi validitu ziskanych dat, moznost zkresleni
zkuSenosti jednotlivych respondentti vlivem zpétného dotazovani, homogenita vyzkumného
souboru a jeho nizky pocet, a v neposledni fadé vlastni nezkuSenost vyzkumnice s uzitou
metodou.

Za nejvét§si vnimany pfinos této prace povazuji zprostfedkovani ndhledu do
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subjektivniho prozivani doprovazejicich osob a poskytnuti nékolika zakladnich informaci,
pottfebnych pro porozuméni této problematice, jez mohou byt pfinosné pro dalsi vyzkumy ¢i

tvorbu podpurnych materialti pro rodiny onkologickych pacienta.
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Priloha €. 1: Abstrakt v ¢eském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
Nazev prace: Vliv onkologické 1é¢by na psychiku doprovazejicich osob
Autor prace: Nikol Revayova
Vedouci prace: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 72 stran, 140 738 znaku
Pocet priloh: 4
Pocet titula pouzité literatury: 122
Abstrakt: Bakalarska prace se zabyva problematikou vlivu onkologické 1é€by dospivajicich
na psychiku doprovazejicich osob. Jejim cilem je porozuméni vnimani disledku
onkologické 1écby doprovazejicimi osobami, jez byly soucasti onkologické 1écby dospivajici
osoby, zejména v oblastech sdélovani diagnozy, pobytu na oddélent, socialniho a rodinného
zivota a subjektivné vnimanych zmén ve vlastni psychice. Teoretickd Cast prace nabizi
prehled védeckého poznani ve zminénych oblastech problematiky. Prakticka cast
predstavuje realizovany vyzkum ve formé viceptipadové studie. Respondenti byli vybrani
na zékladé zamérného vyb&ru ¢i samovybéru. Data byla ziskana prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovori a zpracovana formou Interpretativni fenomenologické
analyzy. Na zakladé analyzy a interpretace dat se vliv onkologické 1écby na doprovazejici

osoby projevil ve vSech zkoumanych oblastech, nejméné vSak v oblasti socialnich vztaht.

Kli¢ova slova: Interpretativni fenomenologicka analyza, Rakovina ditéte, Rodina,

Dospivajici, Sourozenci



Priloha €. 2: Abstrakt v anglickém jazyce
ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Title: The influence of oncological treatment of adolescents on the psyche of accompanying
persons

Autorhor: Nikol Revayova

Supervisor: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Number of pages and characters: 72 pages, 140 738 characters
Number of appendices: 4

Number of references: 122

Abstract: The bachelor's thesis deals with the influence of oncological treatment
of adolescents on the psyche of accompanying persons. Its aim is to understand
the perception of the consequences of cancer treatment by accompanying persons who were
part of the oncological treatment of the adolescent, especially in the areas of communication
of diagnosis, residency. The bachelor thesis deals with the issue of the influence
of oncological treatment of adolescents on the psyche of accompanying persons. It aims
to understand the perception of the consequences of cancer treatment by accompanying
persons who have been part of the oncology treatment of the adolescent, particularly
in the areas of communication of diagnosis, stay in wards, social and family life, and
subjective changes in one's psyche. The theoretical part of the work offers an overview
of scientific knowledge in the mentioned areas of the issue. The practical part is the research
carried out in the form of a multi-case study. Respondents were selected on the basis
of deliberate selection or self-selection. The data was obtained through semi-structured talks

and processing.

Keywords: Interpretative phenomenological analysis, Childhood cancer, Family,
Adolescent, Siblings



Priloha ¢. 3: Informovany souhlas

Informovany souhlas s ucasti na vyzkumu v ramci bakalarské prace na
téma:
Vliv onkologické 1é¢by dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob
Autorka prace: Nikol Revayova
Kontakt: revani00 @upol.cz
Vedouci prace: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Cilem této bakalaiské prace je porozuméni vlivu onkologické 1écby dospivajicich na
psychiku doprovazejicich osob. Zejména porozuméni zkuSenostem téchto osob se
sdélovanim diagnézy a pobytem na oddéleni, vlivu 1é¢by na socialni a rodinny zivot a
subjektivné vnimanym zménam ve vlastnim psychickém prozivani.

Podminkou ucasti ve vyzkumu je podstoupeni rozhovoru vcetné souhlasu s pofizenim
zvukového zaznamu a tvorby vyzkumnikovych poznamek. Pii praci s daty dojde k jejich
prepisu, analyze a nasledné interpretaci vysledkt, jez budou zvetejnény v praktické Casti
prace a pripadné vyuzity pifi dalSich vyzkumnych pracich. V ramci prezentace vysledka
mohou byt sou¢asné vyuzity doslovné citace z rozhovoru.

Pfi transkripci dat dojde k uplné anonymizaci dat, aby nebylo mozné identifikovat
respondenta Ci jiné zminéné osoby. Veskera ziskana data budou patficné zabezpecena, aby

bylo zamezeno jejich tniku ¢i zneuziti.
Prohlaseni ucastnika vyzkumu:

Prohlasuji, ze jsem byl/a seznamen/a s podminkami tc€asti na vyzkumu ,,Vliv onkologické
1é¢by dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob a cili této prace. Soucasné potvrzuji

dobrovolnost své tcasti ve vyzkumu.

Beru na védomi, ze mnou poskytnuta data budou nasledné v ramci vyzkumu anonymizovana

a uzita k interpretaci vysledku této prace a pripadné jako material pro navazujici vyzkumy.
Beru na védomi moznost odstoupeni z vyzkumu bez udani davodu.
Dne: ................... Podpis respondenta:...................

Jméno a pfijmeni: ...................... Podpis vyzkumnika:...................


mailto:revaniOO@upol.cz

Priloha ¢. 4: Seznam otazek polostrukturovaného rozhovoru

Otazky k vyzkumu (IPA) _Nikol Revayova

Vliv onkologické 1écby dospivajicich na psychiku rodinnych
prislusnika v roli doprovazejicich osob

SOCIODEMOGRAFICKE UDAJE
1. Jaky je Vas§ aktualni veék?

2. Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?

3. Které z onkologickych onemocnéni Vase dité prodélalo?
4. Kdy byla ditéti nemoc zjisténa?

5. Kdy byla 1écba ukoncena?

6. Ve kterém zdravotnickém zafizeni probehla 1écba?

7. Jaky typ 1écby Vase dité podstoupilo?

DIAGNOZA

1. Jak se u Vaseho ditéte piislo na nadorové onemocnéni?
2. Vzpominate si, jaké pocity ve vas vyvolalo sdéleni diagnézy?
a. Jak vam byla diagnéza sdélena?
b. Kdo vam ji sd¢lil?
c. Z ¢eho jste méli nejvetsi obavy?
3. Jak a kdy jste diagnozu sd¢lili VaSemu ditéti?
a. Jaké pocity ve vas vyvolala skuteCnost, ze musite ditéti fict pravdu?
b. Pomohl Vam nékdo se sdélenim diagnozy ditéti?

4. Jak jste diagnozu sdélil/a svému druhému ditéti/dal§im détem?



5. Vzpominate si, jak déti reagovaly na sdé€leni diagnozy?

6. Co byste oznacil/a za nejhorsi zazitek z prub&hu 1écCby?

POBYT NA ODDELENNI
Jaky pro Vas byl nastup na oddéleni?

Jaky pro Vas byl pobyt na odd¢€leni?

a. Jak dlouho trval Vas pobyt na oddé€leni?

Vnimala jste ostatni pacienty a jejich rodice na oddéleni?

a. Jaké pocity ve Vas vyvolavaly pribehy ostatnich rodin?

Mel/a jste zajem stykat se s ostatnimi rodici z oddéleni?

Jaké pocity ve Vas vyvolavalo stykani se s ostatnimi rodinami na odd¢leni?

Bylo na oddéleni misto, kde jste mohli s ditétem travit Cas o samote?

a. Pokud ano, vyuzivali jste této moznosti?

Dokazal/a byste popsat, jak jste se snazil/a podpofit dité v prabéhu 1écby?

a. Jak jste dité psychicky ptfipravovali na bolestivé zakroky?

Zazil/a jste v prub&hu 1écby timrti jiného ditéte na oddéleni?

a. Pokud ano, vzpomenete si, jaké pocity to ve Vas tehdy vyvolalo?

b. Jaké pocity, to ve Vas vyvolava nyni?

Byla Vam ze strany nemocnice nabidnuta odborna psychologicka pomoc?

a. Pokud ano, vyuzili jste této nabidky?

Jak jste vnimali zdravotnicky personal, pusobici na oddéleni?

a. Dokazali byste fict, ze Vam byl nékdo z personalu oporou?



1.

12.

Je néco, co Vam na oddéleni schazelo?

Je naopak néco, co jste vnimal/a jako benefit na oddeleni?

SOCIALNI ZIVOT A PSYCHICKA PODPORA

. Mél/a jste v prub&hu 1éCby nékoho, na koho jste se mohl/a obratit s tim, co jste

prozival/a? (mimo psychologa na oddéleni — zahrnout zjisténé)

Vzpominate si, koho jste vnimal/a jako nejvétsi oporu v prabe&hu 1éCby?

. Dokazal/a byste popsat, jak se zménil Vas socialni zivot v priabéhu 1écby?

a. Mél/a jste zajem o to, se vidat s rodinou a prateli?

b. Vzpominate si, jaké pocity ve vas vyvolavalo sdéleni situace pratelam?

c. Ovlivnila 1é¢ba néjakym zpisobem Vasi rodinnou finan¢ni situaci?
Vnimal/a jste u sebe beéhem 1écby zmény souvisejici s Vasi psychikou, naladou a

emocionalitou? (ON/ONA)

. Napadla by Vas vzpominka, ktera je pro Vas v souvislosti s 1écbou

nejvyznamnej§i?

. Dokazal/a byste fict, jak nemoc ditéte ovlivnila V4§ partnersky vztah?

. Zmgénily se v prubéhu 1é¢by n€jakym zptasobem vztahy v rodiné?

Vzpominate si, jak se zménil rodinny rezim, v prabéhu 1é¢by ditéte?
a. Museli jste néjakym zpisobem zmenit usporadani domacnosti?

b. Myslite si, ze néjaka ze zmén stale pretrvava?

PSYCHOSOCIALNI NASLEDKY

. Pretrvavaly u Vas po 1écbé n&jaké psychické nasledky?



a. Jsou nékteré stale aktualni?

Vnimate vliv 1éCby Vaseho ditéte na Vas spoleCensky zivot po skonceni 1é¢by?

Meél/a jste po ukonceni 1é¢by problém s nastupem do prace?

Zmeénila tato situace n€jakym zptisobem Vas pohled na svét?

a. Je néco, co Vam tato zivotni situace vzala?

b. Je naopak néco, co Vam dala?

Kdybyste mohl/a néco vzkazat sami sobé do minulosti, co by to bylo?

Poradili byste néco rodi¢im, ktefi jsou na uplném zacatku procesu 1éCby?



