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UvVoD

Problematika onkologického onemocnéni je posledni dobou velice znama. Zacina se o ni ve
vefejném prostoru vice mluvit, vznikaji nové dokumentarni filmy, serialy, které se toto
onemocnéni snazi vice definovat a pro laickou spolecnost uvést podrobnéjsi proces, ve kterém
se jedinec béhem 1é¢by vyskytuje, a ze ne vzdy tato nemoc, ktera v mnoha lidech stile vyvolava
mySlenky o smrti, takto podminecné smrti konci. V pripadée détské onkologie je toto téma jeste
vice kontroverzni, jedna se o déti, které timto onemocnénim prochazi a divody vzniku
neodpovidaji mnohdy faktorim, které si mizeme vydedukovat u dospélych osob. V ramci
hospitalizace détského pacienta na klinice détské onkologie, je zlogiky véci doprovod
zakonného zdstupce, ten md ndrok na ubytovani v nemocnici spolu s ditétem, ale napliovani
tohoto naroku je problém, vétSinou z davodi kapacity. Rodicim hospitalizovanych déti
nabizeno ubytovani v arealu nemocnice, ale ani to neni pravidlem. Nahradou muze byt
napiiklad ubytovna, kterd je pod neziskovou organizaci Krtek (ta spada jen pod détskou
onkologii Brno), a nabizi tak rodi¢im zazemi v ramci pobytu, kdy je dit€ na hospitalizaci.
To muze byt v piipadé stabilniho zdravotniho stavu na ubikaci spolu s rodicem, vétSinou se
jedna o déti, které jezdi pouze na ozarovani. VétsSinou to ale v praxi vypada tak, ze rodi¢ cely
den sedi u lazka ditéte pfimo na oddéleni a nehne se od né€j az do povinnosti odchodu. Kdyz
jsem takto pfisla do nemocnice a vidéla na pokoji rodice a dité, ktefi jsou vedle sebe,
ale ne spolu, dostala se mi moznost myslenky takto sméfovat svoji diplomovou praci
a konkrétné ji cilit na volny Cas, ktery v nemocnici rodi¢ s ditétem maji, ale ¢asto ho diky
zdravotnimu rozpolozeni ditéte nebo energii rodice nenaplni aktivn€. Naplni bylo zaméfit se
predevsim na poskytnuti prostoru rodi¢i byt zase rodi¢em, dat mu tak aspon na chvili moznost
hry se svym ditétem, kdy muaze dojit k propojeni spoluprace, respektu i komunikaci, pocitu
odpojeni se od starosti, naro¢nosti situaci, unavy, ve kterych se maze vyskytovat, ¢i mu aspon
takto dat Cas na sebe samotného. Naopak, dat ditéti prostor byt ditétem, hrat si, zapomenout na
svij zdravotni stav, na bolest, ¢i prejit CasteCné na jiné myslenky. Tohle byl zejména divod,
proC jsem vytvorila programy a stavéla svij cil diplomové prace prostifednictvim vyuzivani
prvka umeéleckych pristupli a her, které nabizi moznosti projeveni kreativity a nesvazanosti
hernimi pravidly. Celé tyto programy jsem nasledn€ nabizela jako moznost vyuziti a naplnéni
volného c¢asu rodici s hospitalizovanym ditétem na oddéleni détské onkologie, a meéla tak

1 pfilezitost nahlédnout do nemocni¢niho prostreni, nahlédnout do problematiky tohoto



onemocnéni, poslechnout si nejriznéjsi piibéhy a osudy lidi ze strany, ke které se dostane jen

osoba pracujici pfimo s pacienty s onkologickym onemocnénim.
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I. TEORETICKA VYCHODISKA PRACE
1 ONKOLOGIE

V ramci diplomové prace se budou objevovat terminy jako je nadorové onemocnéni, nador
zhoubny a nezhoubny, rakovina, proto je tieba tyto pojmy fadné definovat abychom védéli

zésadni rozdil, a mohli se 1épe orientovat v ndzvoslovi.

V Naédor, je abnormalné rostouci ttvar, ktery se mize objevit kdekoliv v téle, zasadni
rozdil je hlavné v tom, zda se jedna o nezhoubny ¢i zhoubny (Narodni zdravotnicky
informacni portal — nedatovano).

V' Nezhoubny (benigni) nador je nador neprorustajici do dalSich tkani ¢i organu ¢ili je

bez metastaze (rozsifovani do jinych casti t€la a tvorba novych nadort v tkanich ¢i
organech) a jeho odstranéni je mozné pomoci chirurgickych zakrokd. Clovek je tedy
v drtivé vétsiné mimo ohrozeni zivota (Narodni zdravotnicky informacni portal —
nedatovano).

V  Zhoubny (maligni) nador a nddorové onemocnéni jsou podfadnymi terminy lidove

uzivanému pojmu rakovina. Jedna se o onemocnéni, kde nador prortsta do okolnich
tkani a ma moznost metastaze. Po pokusu jeho odstranéni mize recidivovat, znovu
se objevovat a mit progresivni prubéh. Jestlize neni potfebné 1éCeno, konci toto
zavazné onemocnéni smrti. Timto onemocnénim se zabyva cely lékaisky obor
onkologie. O lidech, ktefi maji tento typ zavazného onemocnéni a 1éCi se s nim,
hovofime jako o onkologickych pacientech (Narodni zdravotnicky informacni portal
— nedatovano). Terminem “rakovina“ oznacujeme pouze zhoubné nadory, kterym

bude tato prace vénovana.

Dle zdravotnického informacniho portalu muzeme onkologii definovat nasledovné:
,,Onkologie je lékarsky obor, ktery se zabyva vyzkumem, prevenci, diagnostikou a lécbou
nadorovych onemocnéni. “ (Néarodni zdravotnicky informacni portdl — nedatovdno). Obor
onkologie mizeme délit na nékolik atestacnich podobort: Klinicka onkologie je podoborem,
zamétujicim se na 1éCebny proces pomoci chemoterapie, biologické 1écby, nebo 1écby cilené.
Radiacni onkologie je zaméfena na teoretickou 1 praktickou stranku ionizujictho zafeni —
radioterapie (ozarovani pacienta). Hematoonkologie je Iékafsky podobor tykajici se vyzkumu,
prevence a diagnostiky zhoubnych nadort pomoci zkoumani krve. Metody zkoumani
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se zaméfuji na kvalitu, kvantitu, morfologii a srazlivost krve. Détska onkologie
a hematoonkologie se jako podobor zaméfuje na détské pacienty s touto zavaznou nemoci.
Neoficialne do tohoto déleni miizeme zaradit jesté jeden podobor, ktery se zameétuje na prevenci
a tim je preventivni onkologie (viz sekundarni prevence). O lékarich specializujicich se
na onkologii hovofime jako o onkolozich (Narodni zdravotnicky informacni portal —

nedatovano).
1.1 Onkologicka onemocnéni

Onkologicka onemocnéni patii ke druhé nejcastéjsi pficiné umrti. Odhaduje se, ze kazdy Ctvrty
ob&an Ceské republiky onemocni zhoubnym nadorem a kazdy paty ob&an na toto onemocnéni
umira. Stérba (2011) podotyké Ze toto onemocnéni bude sougasti nasich Zivotd a podet pacientd
bude stale stoupat. Diivodem tohoto mize byt i fakt ze se lidé dozivaji vyssiho veéku, vnéjsi
prostfedi obsahuje vétsi vyskyt chemickych latek a také to ze se zlepsuje diagnostika zjisténi
onkologického onemocnéni (Novotna, 2020). Zameéfime se na détskou onkologii (0-18 let),
kde v ptepoctu na 150 dospelych s onkologickym onemocnénim pfipada jedno dité s touto

zavaznou nemoci (Stérba 2011 in Vyhlidal, Jesina, 2014).

Obor détské onkologie se zagal nejvice rozvijet v Ceskoslovensku v 60. letech 20. stoleti, a to
zasluhou prof. MUDr. Josefa Kouteckého, DrSc. Détskych pacienti se zhoubnym nadorem
umiralo vtéto dob& kolem 97 procent. Uspé&nost léEenych nadorovych onemocnéni

v soucasnosti ¢ini pres 80 procent (Hrdlickova — CingroSova, 2013).

Druha onkologickych onemocnéni je nespocet. Dle Klenera (2011) muzi nejCastéji trpi na
nadory a rakoviny kize, druhou pficku zastupuje rakovina prostaty a o tfeti se déli rakovina
tlustého stfeva, konecniku a nadory na plicich. Mensi pocet pak zastupuji nadorové onemocnéni
mocového méchyte, ledvin, slinivky bfisni, leukémie atd. V ojedinélych ptipadech se jedna

o varlata, zlu¢nik, zlucnikové cesty, poptipad¢ pak stitnou zlazu atd.

Pocet umrti je u muzi nejcast€ji na rakovinu plic, dale pak tlustého stfeva a konecniku,
s velkym rozdilem je na tfeti pficce rakovina prostaty. Dale pak z vyzkumu vypliva mensi
procento umrtnosti na rakovinu slinivky, mocového méchyfte, leukémie, jater, ledvin, zaludku

atd. (Klener, 2011).
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U Zen tak jako u muzu se na prvni pficce vyjima s velkym rozdilem rakovina kaze, druhé
zastoupeni ma rakovina prsu a treti v poradi je tlustého stfeva a kone¢niku. Dale pak u zen je
v prumeéru i Casta rakovina délohy, plic, vajecnikli. V mensim poctu se vyskytuji nadory
a rakovina slinivky, ledvin, §titné zlazy, leukémie atd. Pocet imrti je v nejvétSim procentu
zastoupen rakovinou prsu a tlustého stfeva s konecnikem, dale pak pridusek, slinivky bfisni,
vajecnikt a délohy. Ostatni Onkologické diagn6zy jsou v procentualni mite o dost nizsi nez ty

zminované vise (Klener, 2011).

Zhoubna onemocnéni v détském veku jsou nejcastéji onemocnéni krve (leukémie), nebo solidni
nadory (pevné). V porovnani s dospélymi jsou détské narody odlisné v rychlosti ristu a vzniku
metastaze. Dité je Casteji ohrozeno na zivote, soucasné je vSak vyhodu zZe nadory jsou citlive)si
a snadnéji eliminovatelné oproti dospélym pacientim. PfiCina vzniku pfevazné vétSiny
détskych nadori neni znama, nadorové onemocneéni, stejné tak jako dospélym, vznika mutaci
bunék, zménou genetické informace. Neni mozné vsak dat takova odivodnéni jako
u dospélych, ktefi ve vétsim meftitku vyuzivaji ¢i se vystavuji patologickym jevim (alkohol,
stres, nikotin, slunecni zafeni atd.). Onkologickému onemocnéni u déti nelze ani v dnesni dobé
efektivne predchazet a otazka prevence v oboru détské onkologie zistava stale nezodpovézena

(Hrdlickova — CingroSova, 2013).
1.2 Mechanismus vzniku onkologického onemocnéni

Abychom porozuméli celému kontextu vzniku této nemoci, je potfebné definovat slovo
onemocnéni. Pojmy nemoc, onemocnéni a choroba prosly dlouhym vyvojem, kdy v poslednich
letech muzeme nemoc shrnout jako omezeni jedince v ramci biologické, socialni
a psychologické oblasti. Nemoc, na rozdil od pocitu zdravi, pfinasi potize, meéni dosavadni
navyky dne a je tfeba aby se jak jedinec, popiipadé nejuzsi rodina adaptovaly na nové potieby
a role, které tato situace vyzaduje. Dale Ktivohlavy (2002) zminiuje formulaci slova nemoc jako
poruchy zdravi, vychdzejici z anglického pojmu ,.ill“, ¢ili stavu, kdy je néco v neporadku,
muzeme fungovat jen s omezenim, ptipadné s obtizemi. Prakticky slovnik mediciny (1994, s.
229) definuje nemoc ndsledovné: ,, Nemoc je stav organismu vznikajici piisobenim zevnich

i vnitinich okolnosti, které narusuji jeho spravné fungovani a rovnovahu “.

Mechanismus vzniku onkologického onemocnéni je specificky. V rdmci vzniku zhoubnych
nadort se jedna jak o kombinaci rizikovych faktort, nejcastéji v podobé karcinogent, tak
13



i geneticky podminénych mutacim gent, diky kterym toto onemocnéni muze nastat. ,, Podle
nejnovéjsich poznatkii se musi v jedné burice nahromadit vice mutacti, aby se tato buiika zvrhla
v buitku nddorovou (Ndrodni zdravotnicky informacni portdl — nedatovdno) “ Pti vzniku nadoru
se kazda bunka chova jinak, a proto nelze s jistotou fici ze se proces dostane az do stadia
zhoubného nadoru. Miize nastat i situace, kdy se samotny nador nerozvine. Na bazi genetiky
vznikd jen malé procento tohoto onemocnéni, nejCasteji se jedna o oblast stiev a traviciho

traktu, rakoviny prsu ¢i vajecnikti (Narodni zdravotnicky informacni portal — nedatovéano).
1.3 Rizikové faktory pri vzniku onkologického onemocnéni

wMezi obecné faktory, které pusobi na zdravotni stav jedince patii: genetické 8—10 %,
prostiedi 8—15 %, zdravotni péce 10-15 %, Zivotni styl kolem 60 % (Novotnda, 2020, s. 79)“

Rizikovym faktorem a spoustéCem muze byt cokoliv, Novotna (2020) uvadi tyto konkrétni,
které mohou pfispivat vzniku a zaroven upozoriiuje 1 na psychické faktory, které maji ¢astou

spoluuicast.
Faktory prispivajici ke vzniku onkologického onemocnéni;

Hormonadlni faktory
Zivotni styl
Imunitni poruchy
Starnuti organismu

Diabetes

44 9 9 49 <

Infek¢ni pasobeni atd.

Faktory psychické;

V  Trvajici psychicka zatéz
V  Trvajici pocit zoufalstvi

V Nedostatecné emocni zpracovani udalosti

(Novotna, 2020).

V ramci definice tedy zjistujeme, Ze se jedna zejména o vliv vSech slozek pisobicich

v kazdodennich chodu a jejich dopad béhem zivota. Napt. Klimova a Fialova (2015) ve své
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knize Pro¢ (a jak) psychosomatika funguje, zminuji déale oblasti spiritualni/ energetické, které
se tykaji duchovna a jeho propojeni do kazdodenniho chodu dne. Duchovno, jak tuto oblast
miZzeme nazvat, neni hmatatelné, proto se velmi pomalu dostava do zakladniho
biopsychosocialniho modelu, ptesto dle mnoha odborniki zacina mit sviij vyznam. Tato stranka
neni tak snadno uchopitelnd a pojmenovatelnd, nejednd z oblasti ratia, ale vraci ¢lovéka
k ptivodnim kofeniim az nabozenské symbolice. Jeji prvky mohou vyuzivat expresivni terapie
— dramaterapie, muzikoterapie atd., dile pak meditace, jéga nebo mindfulness terapie.
Po definici nemoci je tfeba Castecné potiebné definovat vznik onkologického onemocnéni.
Hrdlickova — CingroSova, (2013) zmitiuje patologické jevy, které mohou piispét ke vzniku
onkologického onemocnéni. Uved'me naptiklad koufeni, s kterymz je spojena rakovina plic
a dychacich cest, nadmérmé vystaveni sluneCnimu zareni ¢i zanedbani preventivnich kontrol
znamének, které mize mit souvislost s rakovinou kuze. Zanedbana prevence je tedy Casto
zminovana v souvislosti se vznikem a zejména rozvojem onkologického nemocnéni. Dal§im
zminovanym faktorem je mutace bunék, diky které dochazi ke zméné genetické informace

a muze tak nastat vznik nadoru (Hrdlickova — CingroSova, 2013).

1.3.1 Projevy a priznaky

Loono, jakozto organizace snazici se o osvétu a prevenci onkologického, kardiovaskularniho,
reprodukéniho, duSevniho zdravi, na svych webovych strankdch uvadi mozné projevy

onkologického onemocnéni.

., Rakovina se projevit miize a nemusi. Proto pokud na sobé zpozorujes cokoliv neobvykiého,
nevahej a obrat se na svého lékare! Miize se projevovat hubnutim, nechutenstvim, bolestivosti,
zvracenim, pripadné si muzes nahmatat novou bulku. V zavislosti na jeji pokrocilosti a uloZeni

se rakovina nékdy projevuje i vice specifickymi priznaky (Loono — nedatovano).

Ptiznaky;

,, ubytek hmotnosti
nevolnost, zvraceni
nechutenstvi

bulky

bolest (Loono — nedatovdno)

44944
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Specifické priznaky onemocnéni;

., Zloutenka

krvdceni

kasel

zvétSend uzlina

horecky

poruchy vidéni

bolesti hlavy

pritjem a zdcpa (Loono — nedatovdno)

44499449

1.4 Péce o pacienty s onkologickym onemocnénim v Ceské republice

Prvotni péci, kterou kazdy pacient dostane, je péce a vySetfeni od obvodniho Iékate, u déti
pediatra. Lékar provadi zakladni fyzikalni vySetfeni (pohled, pohmat, poklep, poslech), v jeho
kompetenci je také meéfeni tlaku pacienta, odbér krve, moci, ktery posild na laboratorni
vySetfeni (Formanek Jaganjacova, 2021). V pfipadé feseni zavaznéjSich problémd, ke kterym
nema kompetence, posila a doporucuje pacientovi 1ékare specialistu. Specialista se zaméfuje na
urCitou oblast a dokaze tak pacienta diky specifickym postupim kvalitné diagnostikovat
a stanovit diagnézu. V piipad€, ze se jedna o podezieni na nadorové onemocnéni, je pacient
zaslan na odborné pracovisté, kde postupuje rentgen, vypocetni topografii, magnetickou
rezonanci ¢i endoskopické metody. Existuje vSak mnoho dalSich zplsobti diagnostiky
onkologického onemocnéni jako je napt., mamograf, EKG, EEG (Masaryktv onkologicky

ustav — nedatovano).

V RTG ,,RTG vySetieni je zdkladni diagnosticka metoda, ktera je velmi vhodnd
k zobrazeni zejména kosti ci plic, véetné nadorii a metastdz vyskytujicich se v téchto
lokalitdach (Masarykitv onkologicky iistav — nedatovdano).

V CT., PET CT ,Pomdhd zjistit presny rozsah onemocnéni ci zhodnotit

efektivitu protinadorové lécby. U onkologicky pacientu je to nejcastéji rozsah
nadoroveho onemocnéni, velikost nddoru, vztah kokolnim tkdnim i eventudini
pritomnost metastdz. Velmi Casto se vySetieni vypocetni tomografii vyuzivd také k
hodnoceni uspésnosti  protinadorové [léchy (Masarykirv onkologicky ustav —
nedatovdno). “

V Magnetickd rezonance ,,V onkologii se pouziva zejména k zobrazeni nddorii v oblasti

mozku, michy, prsu, jater ¢i orgdami malé pdnve. Poskytuje velmi presné informace
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o velikosti, poloze a vztahu nddoru k okolnim tkdnim a pomaha lékariim naplanovat
idedlni lécebnu nebo zhodnotit uispésnost dosavadni terapie (Masarykitv onkologicky

lstav — nedatovdno).

Péce o détského pacienta spada vyhradné do détské onkologie, kde se jedna o urcené kliniky
détské onkologie v CR. Nejvétsi jsou Brno (klinika détské onkologie FN Brno), Praha (détské
onkologické centrum Motol). Lécba leukémie ma svou kliniku napt. v Praze, Brné€, Ostrave,

Olomouci, Ceskych Budgjovicich, Usti nad Labem.

V ramci péCe o onkologického pacienta (a to nejen détského) je vyznamna tymova
a mezioborova spoluprace. Na oddélenich onkologie pusobi Sirokospektralni tym slozeny
z vedoucich primari, vedoucich 1ékart, ktefi pod sebou maji dale tym slozeny dle specifikace
klientely déti (mladsi, star§i, ambulantni provoz, hematoonkolog atd.,). Nedilnou soucasti jsou
stanicni sestry, které jsou v tésném kontaktu s pacientem a zastavaji roli piimé péce o dite.
Dulezitymi ¢leny tymu jsou psychologové, ktefi jsou zasadni podporou pro rodice pii sdélovani
diagnéz ¢i zmeény stavu u ditéte. Podporuji psychickou odolnost pacienta a podili se na zvysSeni
kvality pobytu v nemocnici. Jejich cilem je podporfit dit€¢ a dat mu moznost sdilet své obavy.
Ve spoluprici s hernim specialistou mohou nabidnout aktivity pro rozptyleni. Herni specialista
pak zajistuje program a nabidku ¢innosti pro déti v nemocnici a je prostiednikem a dulezitym
komunika¢nim partnerem mezi ditétem a lékafi. Nutricni specialista kontroluje optimalni
vyzivové hodnoty pro dité, kterému je tfeba dbat na zvySeny piijem vitamint ¢i slozek ve
strave, to vie stanovené smérem k jeho 1é¢b€, dbat na anulovani, intoleranci, alergie. V jeho
kompetenci je také péce o pacienty s umélym vyvodem ¢i vyzivovou sondou (FN MOTOL —

nedatovano).

Jedna se tedy o multidisciplinarni spolupracujici tym, jehoz cilem je optimalizovat zdravotni

stav pacienta a pokud mozno 1 jeho navrat do bézného zivota s minimalnimi nasledky.
1.4.1 Moznosti lécby

Lécebny proces zhoubného chceme-li (maligniho) nadoru je narocny, jedna se o spolupraci
multidisciplindrniho tymu, pacienta a v pfipadé, ze se jednd o dit€¢ s onkologickym
onemocnénim, spoluprace je intenzivni také s rodici ditéte. Lécebné postupy jsou komplexni

a prfedem urCené. NejcCastéji se jednd o 1éCbu chemoterapii, radioterapii nebo chirurgicky
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zakrok. V laickém podani mizeme léCebny proces definovat jako boj téla pacienta s jeho
vlastnim télem a burikami, které jsou toxické a je tfeba se téchto bunék co nejrychleji zbavit
a eliminovat jejich vyskyt a zabranit pfipadné zhorSeni onemocnéni ¢i riistu nadoru. Skutecnost,
ze 1écba utoci na télo pacienta, nese své nasledky i v podobé nepfijemnym nezadoucich acinka,
které jsou vizudlni — vypadavani vlasu, oboci, nabirani vahy atd., nebo vnitini — doCasné snizeni

kvality zivota, unava, nevolnost, anorexie atd., (Adam, Koptikova, Vorli¢ek, 2003).

Moznosti protinadorové 1é¢by

V Kurativni 1é¢ba — 1écba si klade za svuj cil Gplné odstranéni nemoci a nadoru. Tuto 1é¢bu

jde provést jen za predpokladu mozného odstranéni celého nadoru ztéla a jeho
nerozsifovani.

V Nekurativni 1écba — necili na eliminovani vSech nadorovych bunék z davoda

pokrocilej§iho stupne€ onemocnéni. Je Casto dopliiovana paliativni péci.

V Adjuvantni lécba — zahrnuje 1éCebny proces pomoci chemoterapie ¢i radioterapie

a vyuziva se u mikrometastazujiciho stadia onemocnéni €ili snizeni moznosti navratu
zhoubného néddoru.

V Neoadjuvantni 1é¢ba — je cilena na kombinaci zmenSeni nadoru a nasledného

podstoupeni operacniho zakroku, ktery je diky postupu této 1écby mozny, pripadné
zakrok nebude dosahovat drastickych zasahua do téla

(Adam, Koptikova, Vorlicek, 2003).

U uvedenych typua 1é¢by jsou rozdily zejména v 1é¢ebném postupu a cili, kazdy typ 1écby je
volitelny dle prognézy pacienta. O celém postupu a vybéru rozhoduje onkologicky Iékar

a konzultuje ho nadéle s odbornymi Iékafi, ktefi se na 1écbé budou také podilet.

Radioterapie — neboli ,,ozafovani®, spada do kategorie ionizujiciho zafeni, jehoz cilem je
eliminace nadorovych bunék. Radioterapie se mize vyuzivat i u 1écby nezhoubnych nadort.
Timto typem lécby je v priméru léCena polovina onkologickych pacientd a cCasto je
kombinovand s chirurgickymi zakroky ¢i chemoterapii. Nezadouci uc¢inky 1écby u radioterapie
jsou individualni, spada sem nejcastéji inava, nechutenstvi, nevolnost (Formanek Jaganjacova,

2021).
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Chemoterapie — spada do farmakoterapie. Lécba je vazana predevsim na aplikaci latek do zily
nebo v podobé tablet. Obsahem je “toxické™ slozeni které zabiji rychle délici se buriky. Jedna
se zejména o buriky nadorové, patrny je ale bohuzel 1 dopad na builky nenadorové.
Chemoterapie je mozna v kombinaci s dalSimi chirurgickymi zakroky, radioterapii ¢i je
moznost vyuziti samostatné 1é¢by. Nezadouci u€inky 1é¢by jsou vétsi z divoda zmiriovaného
zasahu do zdravych bun€k. Jedna se o vypadavani vlasi a ochlupeni, prijmy, nevolnosti

a zvraceni nebo zvyseni teplot téla (Forméanek Jaganjacova, 2021).

Imunoterapie — vyuziva samotnou nadorovou buiiku a jeji aplikaci zpét do téla. Zasadnim cilem
imunoterapie je vyvolat efekt oCkovani a vyuzit imunitu pacienta. Tato metoda je vyuzivana pfi
experimentalni 1é¢b€ z divodi méné zastoupené procentualni uspésnosti vyléCeni pacientu.

Koncept 1écby je vyuzivan Casto jako proces doléCovani (Formanek Jaganjacova, 2021).

Chirurgicka 1écba — jedna se o 1écbu pomoci operacniho zékroku. Chirurgicky zakrok byva

diskutovan jako jedna z prvnich moznosti. Ne kazdy nador je ale mozné odstranit hned, at uz
z divodu velikosti nebo jeho umisténi, proto je chirurgie vyuzita az po urcité délce trvani
radioterapie nebo chemoterapie. Operace vzdy vyzaduje odstranéni prilehlé Casti, ve které se
nador vyskytuje, a to zejména z davodi mozného vraceni nadoru. Chirurgicky zakrok je
vyuzivan i pii ¢asteCném odstranéni nadort a je tak mozné vyuzit dalSich zptasobu 1écby k jeho
eliminaci. Tento postup se vyuziva 1 pfi nevyléCitelnych nadorovych onemocnéni, kdy

prodlouzime pacientovi zivot (Formanek Jaganjacova, 2021).

Cilend/ terCova 1écba — neboli biologicka l1écba je zaméfend jen na nadorové burnky. Skala

nezadoucich ucinkd muze byt tedy u kazdého pacienta jina. Jedna se o vyrobené piipravky
z zivych organismu, které jsou soucasti cilené 1é¢by. U leukémie se jiz vyuziva 1écba pomoci
kmenovych bunék, které slouzi k obnoveni krvetvorby v téle po chemoterapii (Formanek

Jaganjacovai, 2021).

Alternativni metody — Casto diskutovana, ale zaroveii u mnoho lidi zavrhovana metoda 1é¢by

vychazejici ze spiritudlné duchovni oblasti clovéka. Pro mnoho lidi jsou tyto prostiedky
soucasti prevence a ba naopak pro nékoho jsou vstupem do neznama, a tak ¢asto do zavrhovani
téchto metod jesté pred jejich moznym vyuzitim. Tato lé¢ba zahrnuje metody a podporu
organismu pomoci zmény stravovani, bylinek, vitamint a postupti vychodni mediciny. Jedna

se o spojeni a navrat k ptirodnim zdrojim, které télo napomaha rekonvalescendovat. Pro tento
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typ lécby, nebo spise doplnék, se rozhoduje pacient sam, Casto se jedna o cil co nejrychlej§iho
uzdraveni a podpofeni imunity ¢i skepticky postoj ke klasické medicing. U alternativni
mediciny tak Casto nastava problém u vyrobku s fiktivnim ucinkem. Proto je tfeba tuto cestu

uzdraveni volit s uvazenim (Formanek Jaganjacova, 2021).
1.4.2 Prevence ve zdravotnictvi

Prevence je cinnost, kterd vede k upevnéni zdravi, zabranéni vzniku nemoci, a predevsim

k prodlouzent aktivni délky Zivota (Celedovd, Cevela, 2010, str. 35).“

Celedova a Cevela (2010) prevenci déli na dvé vychodiska, prevenci obecnou, prevenci
specifickou. Obecné hledisko prevence sméfuje na zakladni zdravy zpisob zivota a jeho
kvalitu. Specifické hledisko se zaméfuje na konkrétni oblast v prevenci a potieb jedince. Cili
by se dalo fici, ze mifi na konkrétni nemoci, onemocnéni, druhy okovani a podporu specifické

oblasti zdravi, ve které je jedince oslaben.

Prevenci dle casové posloupnosti délime do tifi oblasti. Rozdélujeme ji dle narocnosti
a specifikace v dané oblasti. V kazdé Casové posloupnosti prevence se jedna o jiné metody

a cile, se kterymi pracuje jina skupina odborniki (Machovd, Kubatova a kol., 2016).

Primdrni prevence ma za cil predchazet nemoci a mifi na jedince z pohledu kvality zdravi.

Hlavnim cilem je tedy pfedchéazet nemoci mifit na aktivity tykajici se zdravého zivotniho stylu,
predchazet primarné patologickym jevim a edukovat ¢lovéka rutinnich navykd na podporu

zdravi (Machova, Kubatova a kol., 2016).

Sekunddrni prevence pracuje uz se zasahem do organismu téla, kvality zdravi, tedy pfipadné

casnou diagnostikou a ucinnou lécbou. Cil smefuje na oblast oslabenou a snazi se predejit co
nejvice jevam, které by stav mohly zhorsit a vice zkomplikovat. Smyslem sekundarni prevence
je moznost zjisténi nemoci v brzkém stadiu a jeho podchyceni na zacatku, a to pomoci
preventivnich vySetfeni na urcitou oblast téla (preventivni onkologické vysetieni), (Machov4,

Kubatova a kol., 2016).

Tercidrni prevence je zaméfena na sledovani nasledkt 1é¢by, nemoci, vad, handicapt, které
zapticinily urCity stav, ve kterém se pacient nasledné vyskytuje. Hlavnim tématem terciarni
prevence jsou zejména rehabilitacni postupy. Snazi se tak pacienti zprostfedkovat moznost,
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aby se vratil do bézného chodu zivota bez co nejmensSich komplikaci, které zapficinilo

onemocnéni (Machova, Kubatova a kol., 2016).

Kvartérni prevence spociva v predchazeni disledkiim progresivniho stavu onemocnéni, které

mohou ovliviiovat zhorSeni kvality zivota a mozné pred¢asné umrti pacienta s onemocneénim.
Jedna se tedy o vCasné stanoveni analgetické 1écby pripadneé vykonu chirurgickych zakrokt

(Klener, 2011).
1.4.3 Prace s pacientem mimo zdravotnictvi

Pacient svij Cas travi po dobu 1écby ve zdravotnickém prostiedi. V nemocnici se 1ékafi snazi
o poskytnuti kvalitni péce ve vSech oblastech. V ptipadné, ze se jedna o nemocné dité, vyuziva
se vzdélavani ve Skolach pii nemocnicich, a to v pfipade, kdy déti nemohou dochazet do své
kmenové Skoly. Tuto moznost vzdélani nabizi velkokapacitni nemocnice jako je naptiklad

Fakultni nemocnice (FN) Olomouc, FN Motol, FN Brno.

Skola pfi nemocnici vychazi z podkladt kmenové $koly a respektuje zdravotni stav a tempo
ditéte, dodrzuje také individualni pfistup. Pii vyuce jsou vyuzivany didaktické pomucky,
specialni pomucky, ucebnice a netradicni materialy (grafické techniky, keramika apod.) (FN

Brno — nedatovano).

Dalsim nezdravotnicky zamétenou oblasti jsou nadace nebo nadacni fondy. Cilem organizaci
je smefovat k rozvoji duchovnich hodnot, ochrariovat lidska prava nebo jinych humanitarnich

hodnot. Patfi zde 1 cile jako ochrana pfirodniho prostredi, kulturnich pamatek, tradic, rozvoj

védy, vzdélani, télovychovy a sportu (526/2002 Sb.).

Neziskové organizace jsou velmi Casto podporou pacientt po projiti 1é¢bou, piipadné béhem
ni. Hlavnim cilem je sdruzovat pacienty se stejnymi pfibehy a doprat jim tak kvalitné straveny
Cas, nabidnout aktivity, vzdélavani a moznost sdilet své zkuSenosti. V CR mame fadu
neziskovych organizaci, jejichz hlavnim konceptem je zameéteni se na onkologickou tématiku.

Zde zminime jen nékolik z nich.
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Olomouc

\Y

Brno

Amelie — Nabizi bezplatné sluzby v podani prednasek s odborniky, kurzy, cviCeni,
vylety. Vydala jiz né€kolikatou pfirucku, jak pracovat se sdélenou diagnozou
onkologického onemocnéni. Amelie ma pobocku v Olomouci, Rakovniku, Liberci,

Praze. Tato organizace je pro dospélé pacienty (Amelie z.s. - nedatovéano).

Sance — Sance Olomouc stoji pii FN Olomouc. Zamé&fuje se na détské pacienty a jejich
rodiny. Cilem organizace je poskytnuti podpory celé rodin€ pfi naro¢ném zvladani
procesu 16¢by ditdte aZ po jeji ukonceni. Nejznaméjsim projektem Sance je prodej
vanoCnich hvézd v pfedvanocnim case. Z tohoto projektu je vytézek vénovan vsem

potfebnym rodinam zasazenych touto diagnézou (Sance Olomouc, 0.p.s — nedatovano).

V Nada¢ni fond Krtek — Krtek pomédha v oblasti tfi zakladnich pilifi. Prvnim z nich je

podpora vyzkumu pro zlepSovani kvality 1écebnych postupt u détskych onkologickych
pacientti. Druhym pilifem je podpora rodiny a rodinného zazemi v podobé vikendovych
pobytu a letnich tabort pro déti s onkologickou diagnézu. Nabidka podpory je také
mozna v podobé psychosocialni poradenské sluzby pro rodice. Dale nabizi a hradi
ubytovani pro samotné rodice v arealu détského onkologického oddéleni, aby také
rodice mé&li pocit zazemi v dob€ hospitalizace ditéte. Hlavnim divodem je vzdalenost
trvalych bydlist 1éenych pacientd, kteii jsou z uzemi celé Ceské republiky. Pilifem
tretim je podpora poskytnuti domaci péce. Krtek bezplatné pomaha vybavit domacnost
pfistroji, kompenzacnimi a zdravotnickymi pomickami, které dit€ ve svém stavu 1éCby

pottebuje k uspokojeni zakladnich potieb (Nadacni fond Krtek — nedatovano).

ONKA - sdruzuje rodice déti, které si prochazi nebo v minulosti prosli onkologickou
diagnézou. Cilem tohoto sdruzeni je vzajemna podpora rodin, pfedani zkuSenosti.
Sdruzeni funguje pfi FN Brno, ale cilem je udrZeni kontaktt i v regiondlnich centrech

(ONKA z.s. - nedatovano).
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Praha

V Pink Bubble nadacni fond — podporuje déti a mladé dospélé ktefi si prochazi narocnosti
1éCebného procesu onkologického onemocnéni. Hlavni myslenkou fondu je podpora
dospivajiciho v procesu 1éCby, ktera v tomto véku muize byt o néco narocnéjsi po
psychické strance. Nabizi podporu v podobé pomucek, zazitk, pobytd, popfipadé
podpory pfi osobnosti rozvojové strance (brigady, Skoleni, podpora pii vzdélavani,

absolvovani kurzi). (Nadacni fond Pink Bubble — nedatovano).

V HAIMA - cilem prazského sdruzeni je psychosocialni podpora pacientd i rodin.
Zajistuji pobyty a smysluplné traveni volného Casu, nabizi psychosocialni podporu,
vénuji se osveétové i informacni Cinnosti o onkologickém onemocnéni. Spolupracuji
s Ministerstvem zdravotnictvi a podili se na novelizatnim procesu tykajici se
onkologického a hematoonkologického onemocnéni u déti (HAIMA z.s. - nedatovano).

Haima ma své pobocky 1 v JihoCeském a Moravskoslezském kraji.

Z uvedeného vyplyva dilezita pozice a vyznam neziskovych organizaci. Casto sméfuji a snazi
se naplnit potfeby pacienti a jejich rodin v oblastech, kde dosah zdravotnictvi jiz nemutze nebo
nema kapacitni ¢i persondlni moznosti. Fungovani téchto organizaci stavi predev§im na
darcovskych sbirkach, tvorbé projektt, individualnich darcich. Dulezitost této oblasti bude také

zminéna v kapitole 1.5.
1.5 Proces vyrovnani se s diagn6zou onkologického onemocnéni

Sdéleni diagnozy byva provazeno nejriznéjSimi pocity, emocemi a reakcemi, kterymi si
pacient, piipadné rodic¢ ditéte prochazi. Reakce byvaji riznorodé a kazdy jedinec ma svoji cestu
pii jejich vyjadfovani. Proces pfijeti diagndzy popisuje mnoho autorti, zde si uvedeme par

z nich.

Bastecka, Goldmann, (2001) podotykaji dalezitost stanovené diagnézy. Ta pro ¢lovéka, rodinu
zohlediiuje zavaznost situace a moznost hledani vychodisek a reakci na danou situaci. Diagnoza
urCuje spravné pojmenovani dané nemoci, a tak i Skalu urcitych moznosti, postupti pro typ

onemocnéni, které mohou byt vyuzity pii [é¢be.
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Bouchal in Zacharoca, Hermanova, Sramkova 2007, uvadi mozné reakce na zavaznou diagnozu

¢1 blizici se smrt.

449 9 9 9 <

,,Smirent a vyrovnani (prijeti nevyhnutelného)

Pasivni rezignace (netecnost a nezajem)

Unik do vzpominek

Unik do fantazie a vivah do nesmrtelnosti

Pozitivni kompenzace, snaha o dokonceni rozdélaného dila

Negativni forma kompenzace, propadnuti alkoholu, prejidani, drogam atd

(Zacharovda, Hermanovad, Sramkovd, 2007, s. 30, ). -

Nejznaméj§im délenim je déleni dle Kiibler-Rossové, jejiz faze jsou mifené na vyrovnani s

diagnozou az po smrt.

\Y

negace — Sok, popirani. V tomto okamziku se pacient dovida o své diagnoze a o jejim
pojmenovani. Sok a popirani se vzdjemné stiidaji a prolinaji, toto obdobi je relativné
kratké. U jedince muze dochazet k odpoutani od pfitomnosti.

agrese — hnév. Tento moment je bodem, kdy si pacient uvédomuje plné situaci, ve které
se naskytnul. Faze je velmi emotivni a plna riiznych reakci. Toto obdobi uticha bodem,
kdy jedinec pada do zarmutku a litostivych stavii, které jsou plné strachu a bezmoci.
smlouvdni — vyjednavani, touha zménit skutecnost, hledani moznosti, jak by
se progndze dalo zabranit.

deprese — stadium smutku, pohlceni do svych myslenek a uzavieni se do sebe. Dochazi
k ptechyleni ze smlouvani na smutek a zjisténi, Ze neni mozno zabranit danému stavu
diagnozy. Stav smutku je dilezitou fazi.

akceptace — smifeni se s danou situaci a jeji pfijeti.

(Kubler — Rossova in Ktivohlavy, 2002).

Toto Clenéni v poslednich letech zacina byt dle mnoha autort neptiesné z divodu posledni faze

akceptace. Hlavni mySlenkou je, Zze ne kazdy se dokaze vyrovnat se smrti svého blizkého,

a predevsim tato udalost nemusi diky pokrokiim v léCebném procesu nastat. Zustava vSak

nelehka zatéZ a zkugenost, kterou blizké osoby spolu s [ééenym jedincem méli. Casto je tato

moznost ,,sdileni* zastoupena neziskovymi organizacemi v poradanim akci pro rodice s détmi,

kde muze dojit tzv. k predani svych zkuSenosti jinym rodindm které se v dané situaci vyskytuji.
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Vezmeme-li tento koncept do oblasti vyzkumného tématu této prace, pro rodice jakozto
doprovodnou osobu ditéte pii pobytu v nemocni¢nim prostiedi ¢as z kapacitnich divoda neni.
Rodic¢ tedy cely tento proces musi ustat sam a nema se na koho v feSeni téchto problému

a sdileni obratit.

Procesem vyrovnani se s diagndzou onkologického onemocnéni a jeho Clenénim se zabyval
také Fawzy. Tyto faze obsahuji stav zjisténi diagnozy, naslednou 1écbu, fazi zotavovani (Fawzy

in Tschuschke, 2004).

V  Zjisténi rakoviny — Tato faze je plna bolesti, zmén a strachu ze smrti. At uz u pacienta,
¢i blizkého okoli, pojmenovani stavu rakovina mize znamenat velkou nejistotu a pohled
do budoucnosti, z divodu ztraty kontroly nad nemoci a ¢astym neuménim si predstavit,
co se pod touto nemoci muze skryvat. V tomto stadiu je pro pacienta vice nez vhodné
moci své pocity s nékym sdilet a moci vnimat porozuméni a duveéru (Holland, 2015).
Pfi samotném sdélovani mize dojit v ramci obranych mechanismi k fenoménu
disociace. Samotny fenomén je zalozen na mechanismu, ktery zpusobil vliv strachu
nebo bolesti. Diky tomuto jevu dochazi tak u jedince k potlaceni sdélované situace

(Vojtova, 2023).

V Lécba — ta je nepostradatelnd ke zlepSeni stavu pacienta. Provazi ji nezadouci ucinky,

které jsou jiz zminéné v kapitole druhy protinadorové 1écby. U pacienta tak tyto stavy

vytvarii vétsi zavislost na okoli a na zdravotnickém personalu.

V Zotavovani —Stav zotavovani je individudlni dle zasahu do téla, a i v€éku pacienta.
Pacient i rodina Casto Zziji v myS$lenkach plnych nejistot z divodu mozného navratu

tohoto onemocnéni, ktery je ve ur€itém mefitku mozny (Tschuschke, 2004).

Samotné reakce na diagnozu se odviji také od samotné formy sdéleni. Zacharovd, Hermanova,
Sramkova, (2007), déli dvé zékladni formy. Prvni znich je adaptivni forma zalozena
na pacientove spolupraci a vyrovnani se se skutecnosti nemoci. Opakem je reakce maladaptivni,

ktera nese prvky agresivniho chovani a utéku z dané situace.

Hlavni zasadou sd€lovani nepfiznivych zprav je dialezitost vztahu mezi Iékafem, pacientem,
popiipadé pribuznymi, se kterymi se dany lékar setka. Cely tento rozhovor by mél byt co
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v nejvetsim komfortu a soukromy. Stoji na pravdivych faktech a skute¢nosti, mél by byt co
nejstrucnéjsi, pacient casto dané informace nestiha vstrebavat. Soucasti sdélovani je prostor
na dotazy, na kter¢ je tfeba odpoveédét a nevyhnout se jim. Je potifebné dat prostor emocim které
jsou v této situaci nevyhnutelné, je tedy na Iékati, aby zaujal pozici empatického a autentického.
Pacient ¢i jeho rodina musi mit daveéru k 1ékafi tak celému procesu 1é¢by. Tyto zasady uvadi

(Vymeétal, 2003) ve své knize Lékarskd psychologie.

Urcené reakce se tykaji 1 pacientova blizkého okoli, v pfipadé diagnostikovaného ditéte tedy
predevsim rodi¢t. Dité si v pfedSkolnim véku plné neuvédomuje, co urcena diagndza pro néj
samotného znamena a je pro n¢j pouze abstraktnim pojmem. Rodi¢ jako zdkonny zédstupce tedy
plné prebira zodpoveédnost za spolupraci s Iékati a dalSimi specialisty. Je dalezitou oporou
pro dité, travi snim ¢as doma tak i v nemocniC¢nim prostfedi, mize byt prostfednikem

v komunikaci a jeho role prispiva ke stabilité ditéte.
1.5.1 Zmeéna roliv rodiné

Vymeétal (2004) uvadi pojem rodina jako misto pro souziti vSech jeho Clent, kde dochazi
k saturaci potteb soukromi, bezpeci a podminek uspokojujicich zakladni zivotni aktivity. Toto
souziti vSech Clenti je neustale podminovano, proménovano a ovliviiovano neustalymi
zménami. Postaveni rodiny je zalozeno je dle Patterson (2002) na plnéni téchto nasledujicich

funkcich;

V  Zaclenéni jedince
V Ekonomicka podpora
V Vychova, péce, socializace

V  Ochrana ¢lent rodiny

Vznik krize diky diagnoze onkologického onemocnéni vyvolava zasadni zmény a dochazi
k ptrevratu hodnot rodiny. V tomto dlouhém a naro¢ném procesu dochazi k novym postojum
a feSeni situaci, které stoji pfedev§im na dispozici a uneseni situace rodici. Pfi této situaci je
dulezita podpora okoli rodiny, ktera vnima tuto zménu také. Jestlize rodina zvladne tuto krizi,
dochazi tak k ukotveni nové stanovenych hodnot a doposud zasadni véci pfed diagnozou

se proménuji na nepodstatné (Landischova, Matousek, & Palme, 2014).
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Role rodicu pti péci o ditéte je nezastupitelna, prestavaji hrat pozici pasivnich pozorovatelt pii
1éCbée, a zastavaji tak ¢astecné roli zdravotni sestry, oSetfujici osoby a peCovatelskou roli, béhem
které se ptimo uci teoretickym znalostem a oSetfovatelskym dovednostem. Tyto naplné prace
jim piedavaji oSettujici 1ékat a zdravotni sestry. Pro rodice hospitalizovanych déti je také

vybudovéno socidlni zdzemi z divodu snadnéjsiho zvladani takto tizivé situace (Mihal, 2003).

1.5.2 Paliativni lécba

wNdzev paliativni lécby ma puvod v latinském vyrazu pallium, ktery evokuje pecujici prikryti
plastém. Jde o lécebné postupy, které maji za cil stabilizaci a ovlivnéni rozvoje onemocnéni,
potlaceni ¢i mirnéni nepriznivych projevit nemoci, a to jak somatickych, tak psychosocidlnich,
a zahrnuji i péci o rodinu pacienta. Cilem této 1é¢by neni vyléceni, ale mirnéni pruvodnich jevi
a souvisejicich efektit nemoci. Predchazi tedy na vadu ve chvili, kdy se zacind onemocnéni
prohlubovat a rovhovdha Zivota a smrti se prechyluje k procesu umirdni (Centrum Amelie 2020

5. 45).

Tento proces 1éCby ma cil sméfovany predevsim na zkvalitnéni zivota nemocného Clovéka.
Vyuziva se u pacientt, kterym nemoc zasahuje s velkou mirou do kazdodenniho chodu dne,
¢i pacientim s neléCitelnou diagnozou, ktefi se vyskytli v terminalnim stadiu, potazmo
konecném stadiu nemoci. Tato léCba muze probihat v domaci prostiedi, stacionafich, hospici,

ale napomoci muZe asistencni nebo peCovatelska sluzba (Formanek Jaganjacova, 2021).

., Nékdy to je tézké a pro nas nepochopitelné. Je potreba si uvédomit, Ze se divdme na stdle
stejného clovéka, ktery vlivem onemocnéni jednoduse ztratil urcitou sobéstacnost vykondvat

nékteré zakladni cinnosti (Formdnek Jaganjacova, 2021, s.107). “

Zasady a rozdily v tématu paliativni péce stoji na zméné¢ cile oproti 1éCebnym postuptim, které
znadme a jsou v této praci ve vét§im méfitku zmifiovany. Vyuzivané postupy pii paliativni péci
jsou postupy predevsim nekurativni 1écby. V ramci leps$i predstavy si mizeme uvést priklad.
Jedna-li se o pacienta s nevyléCitelnym nadorovym onemocnénim, muze onkolog, ktery
stanovuje diagnozu, nabidnout tento typ 1éCby, ktery smétuje k udrzeni clovéka co nejdéle pri
zivoté a mifi ke zkvalitnéni jeho aktualni situace. Proces se ale diky této lécbe pouze oddali.
Ziskany Ccas, ktery je z pohledu socidlniho v tomto kontextu nejcennéj$i, ma na pacienta a na

rodinu pozitivni vliv. Z pohledu lékatského je Cas také dilezitym prvkem, diky némuz muize
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dojit k vytvoreni a zjisténi individualniho planu dalSich 1é¢ebnych postupt, které mohou

zahrnovat napft. biologickou 1écbu ¢i alternativni postupy.

U pacientt s onkologickym onemocnénim vyuzivame specializovanou paliativni péci, ktera
zahrnuje vSechny 1é¢ebné postupy cilené na zlepSeni, stabilizaci a zaméfujici se na dominantni
problémy léceného pacienta. Miizeme zde zahrnout paliativni chirurgii, paliativni radioterapii,

paliativni chemoterapii, popiipade i lé¢bu biologickou, cilenou ¢i hormonalni (Amelie, 2020).
1.6 Podpora rodin déti s onkologickym onemocnénim

Do této kapitoly bychom mohli zahrnou vSe, co ovliviiuje rodinu pii 1éCebném procesu
onkologicky nemocného ditéte. VsSechny pracovniky, nadace, dobrovolniky, sdruzeni,
systémovou podporu socialniho i zdravotnického sytému. Tim Ze se prakticka ¢ast diplomové
prace prevazné bude tykat pfimé prace s rodinou a ditétem vyskytujicim se na luzkovém
oddéleni détské onkologie, zaméfime se v této kapitole na oblast poskytovani péce a podporu
téchto rodin v socialné psychologické sféry. Pokusime se zde shrnou vse, co se tykd
nematerialni podpory zejména pro rodinné pfislusniky, kterym je péce stejné potiebna, ale neni
standardni sloZkou z divodu kapacitnich roli pracovnikt ve zdravotnictvi, ktefi se nachazi na

pracovisti 1éceného pacienta.

V predeslé kapitole zmifiujeme ¢ast zdravotnického personalu, se kterymi rodina, nebo 1écené
dité prichazi do kontaktu. Zde si zminime dal$i nezastupitelné role, které se pro rodinu snazi
utvorit vhodné podminky pfi 1é€ebném procesu, ptipadné jsou v kontaktu s rodinou i po 1écbé
(socialni pracovnik). Tyto role jsou nezastupitelné, tvoii systém podpory jak pro pacienta
a rodinu samotnou, tak napomahaji zdravotnickému sektoru, ktery pro toto poskytovani sluzeb
neméa kapacitu. Casto tak dochazi k situaci, Ze tyto nize zmin&né pozice stoji v roviné

zdravotnického i1 socialniho sektoru.

Psycholog v nemocnicich — spociva v poskytovani klinicko-psychologickych sluzeb

a systematické praci s détmi v podani intervence a poradenstvi (Rican, Krejcifova 2005).
V détské nemocnici je jeho pracovnim cilem predevsim prace s détskymi pacienty, a to pomoci
navazané spoluprice s rodinnymi pfislusniky, ktefi dodavaji potfebné informace o ditéti (NF

Krtek — nedatovano).
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Socidlni pracovnik — pracovni napli socialniho pracovnika spociva piedevsim v poskytovani

socialné pravniho poradenstvi, odborné zameétreného preventivniho poradenstvi, socialniho
poradenstvi a krizové pomoci (108/2006 Sb.). Neziskové organizace po vetSinou zameéstnavaji
socidlniho pracovnika, je-li cilem organizace poskytnout podporu pacientovi a jeho okoli pfi
zvladani tizivé situace. Organizace se vzdy zameéfuji na konkrétni oblasti diagnoz, stava,
onemocnéni. Pro rodice je tedy velkou ulevou podpora v podani socidlniho pracovnika, ktery v
neziskové organizaci pusobi, a predevsim nabizi psychosocialni pomoc a podporu (Nadacni

fond Krtek — nedatovano).

Dobrovolnici — samotné neziskové organizace hledaji pomoc v podobé dobrovolnika, ti mohou,
dle toho, na jakou skupinu se neziskova organizace zaméfuje, chodit za pacienty na lazkové ¢i
ambulantni oddéleni. Casto tak dochazi pravé diky této roli dobrovolnika k poskytnuti
psychosocialni podpory rodi¢im, kterou psycholog nebo socialni pracovnik neni schopen

v ramci kapacity oddeleni stihat.

Nadace Dobry Andél — tuto nadaci zde zmifiujeme zejména z divodu, ze je velkou financni

podporou pro rodiny s détmi se zavaznym onemocnénim — zatazené i onkologické onemocnéni.
Jedna se o prispévky od darcu fyzickych, pravnickych, kde je cilem schranovat finance
na jednom uctu, a mesicné zasilat pfimo na ucty registrovanych rodin. Nasledné je jen

na samotnych rodinach, co za finan¢ni dar potidi (Nadace Dobry Andé€l — nedatovéano).
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2 UMELECKE PRISTUPY VE VZTAHU K ONKOLOGICKE
DIAGNOZE

Ve druhé kapitole se zaméfime na pojmenovani a zarazeni uméleckych pfistupt, zminime zde
jejich vyuziti v procesu prace. Budeme zde také popisovat obecné kompetence pracovnika

a limity nemocni¢niho prostfedi, ve kterém muze tyto umélecké metody spolu s hrou vyuzit.
2.1 Ukotveni pojmu umélecky pristup

Pod pojmem umeélecky pfistup mizeme zahrnout vse co se tyka uméni, anebo alespori ¢astecné
Cerpa z jeho prvkl. Z uméni vychazi napf. expresivni terapie neboli vyrazové terapie. Zahrnuji
uméni v podobé hudby, malby, divadla, vyuziti knih ¢i tance. Tyto vyrazové terapie maji za cil
uzdravovat, tak jako jiné terapeuticky zaméfené smeéry. Jejich jedineCnost ale spociva
predevsim v uzitku uméleckych metod (Muller, 2014). Dale dle Mullera (2014) zahrnuji

nasledujici;

V' Muzikoterapie v podrobnéj§im popisu vyuziva hudebnich metod. Zahrnuje vse, co se
tyka rytmu, nastroji, poslechu hudby atd. Tuto metodu zle vyuzit i jako doplikovou,
pripadné k jinému uméleckému pfistupu jako je hudba napt. pfi divadle, pohybu,
imaginaci/ relaxaci nebo muze slouzit k navozeni intenzivnéj$i situace v procesu.
Samotny princip muzikoterapie cili na prozitek a nejedna se o vykonovou véc, hudba

uz jakozto takova ma velkou terapeutickou silu (Mastnak, Kantor in Muller, 2014).

V Tanecné pohybova terapie kombinuje pohybovou ¢ast s hudebnim prozitkem. Jedna se
o terapii zaméfenou na pohybovém a télesném vniméni, kdy dochazi k fyzické
i psychické aktivité celého t€la. Diky télesnému prozitku mize pii vyuZziti nékterych
metod dojit napt. k autonomii, uvédomeni si télesnych hranic, kontrolu a moci svého
téla, ¢i piipadnému uvédomeéni si symboliky téla a jeho navratu sam k sobé (Doselova

in Muller, 2014).

V Arteterapie jako dal§i z expresivnich terapii je zaméfena na uméni. Pod nazvem
arteterapie nalezneme i dalsi umélecké terapie, proto je nutné zminit, ze se jedna o uzsi
pojeti procesu. Formy prace v arteterapii cili skupinové i individualné. Vétsi dopad je

vSak ve skupinové formé, kdy terapeut pracuje s dynamikou a odrazi se od vyvoje celé
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skupiny. Arteterapie pii své praci muze vyuzivat symboliCnost, abstraktnost
a neucelenost ale i jasnd konkrétni pravidla a postupy. Cely proces a poptdvka zavisi od
prani samotnych klienti. Pracuje s neomezenou paletou barev, materiali a vyuZiti

technik (Potmeésilova in Muller, 2014).

V ,,Dramaterapii Ize definovat jako zamérné pouZiti dramatickych/divadelnich postupii
pro dosazeni terapeutického cile symptomatické ulevy, duSevni i fyzické integrace
a osobniho riistu (Landy 19835, s. 58 in Muller, 2014). “ Dramaterapie tedy mifi na projev
verbalni, télesny, a i na navozeni emocniho prozitku. Druhii tohoto vyuziti v procesu je
spousta, zalezi tedy jen na stylu prace samotného dramaterapeuta a jeho uziti metod.
Cile prace mohou byt rizné, jedna se napf. o uvolnéni, navozeni komunikace, rozvoj
predstavivosti, koncentrace téla a mysli, ztratu ostychu, improvizaci. (Valenta in Muller,
2014). Proces dramaterapie je z Casti o velké improvizaci. Jako ptiklad vezmeme smér
DVT — Developmental Transformations Therapy, v ¢eském piekladu jako vyvojové
promény. Tento smér stoji zejména na nestabilité a transformaci myslenek, pochodd,

emoci, vjemu, které se odrazi od neustale promeénlivosti naseho zivota (Johnson, 1991).

Zakladni metodou vyuzivanou pfi dramaterapii je hra, a to v jakékoliv podobé. Jako takova se
vyznacuje Sirokou Skalou moznosti a neni tak jednostranné uchopitelna a jednostranné
definovatelna. Pravidla jsou tak oteviena, a i samotné postupy mizeme tvoifit po svém.
Je prostiedkem terapie ale i paralelnich pfistupd, které maji CasteCné kofeny terapeutické

povahy. Do téchto pristupl fadime dle Valenty (2014) nasledujici;

V Herni specialista ,,je kvalifikovany pracovnik na détskych oddéleni nemocnic, jehoz
hlavnim poslanim je udrzet prirozeny vyvoj déti a mladistvych hospitalizovanych
v nemocnicich, humanizovat prostiedi nemocnic, motivovat déti ke hrie i v tomto pro né
malo bezpecném prostoru a snazit se eliminovat na minimdlni miru jejich tizkost
a strach z operaci a lécebnych zdkroku (Valenta in Muller, 2014, s. 134).
Herni specialista napomaha provazet dité a jeho rodiCe pii pfipravé na zakroky, jasné
definovat ditéti postupy 1écby, operace a vysetreni které ho cekaji. Jako prostfedek mu
k tomuto napomaha hra a herni ¢innosti. Jeho ukolem je predev§im si ziskat davéru

ditéte a byt jeho partakem, ke kterému muze mit dité stoprocentni duveéru. Rodi¢im
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naopak muze pomoci s radami, jak s dit€tem o urCité nemoci komunikovat a jak mu

sdélovat pro€ se urcité véci d&ji (Valenta, 2001).

Hra je v nemocni¢nim prostiedi nedilnou soucasti, je svobodna a kazdy si ji muze
dovolit. Sestry a odborny persondl nemaji ¢asové dotace k tomu, aby mohli vyhovét
détem v ramci volného Casu, proto je pozice herniho specialisty brana jako doporuceni
do nemocnic (Valenta, 2001).

Soucasti nemocni¢niho prostiedi jsou v posledni dobé& ¢asto zmifiované klauniady.
Jedna se o navstévu zdravotnich kvalifikovanych klant, jejichz hlavnim mottem je
“Rozdavat radost a smich, tam kde se jich nedostdva (Zdravotni klaun) “ Ti dochazi do
nemocnic¢niho prostiedi, kde rozdavaji smich samotnym pacientim ¢i nemocnicnimu
personalu. Jako neziskové organizace dochazi i do domovu seniort ¢i poradaji vefejné

akce pro osvétu v rdmci této prace (Zdravotni klaun.cz - nedatovano).

Terapie hrou ,,Obecné je terapie hrou povazovdana za podpiirny terapeuticky ndstroj,
ktery umoZzZnuje rozsireni komunikacnich schopnosti a posileni ucinnosti dalSich
specifickych terapeutickych postupii (Valenta, Humpolicek a kol., 2017, s. 75). Hra je
pro ¢lovéka piirozenou soucasti, je tedy jednoduché, aby doslo pravé pomoci hernich
metod a sdilenych aktivit k pfenosu, zjiS§téni informaci o jedinci, se kterym v daném
hernim procesu jsme. Jednd se o terapii s moznostmi vyuziti nedirektivniho nebo
direktivniho sméru a je navdzand na pojmy fantazijni predstavivosti a imaginace.
(Valenta, Humpoli¢ek, 2017). Hrou fizena terapie vyplyvd ze hry s pravidly
a z podrobnéjsich znalosti o ditéti. Tato forma hry muze pfinést ulevu a pfipravit dité na

néjakou udalost (Hartl, 1992).

Valenta (in Muller, 2014) klade diraz na rozdilnost téchto dvou paralelnich systémi.

Zmitiuje se také o dal§im vyuziti a moznosti zafazeni metod, které maji Castecné co do€inéni

s expresivni terapii. Radi sem dale vyuziti bazalni stimulace, vyuziti imaginace, praci

s knihou (biblioterapie).

V Bazalni stimulace a jeji koncept pfedevsim spociva v poskytnuti bazdlni neboli
zakladni nabidky potfeb stimuld, a to v situaci, kdy je clovek diky télesnému nebo

vicenasobnému postizeni limitovan v ziskavani voln€ pfistupnych podnéti.
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Stimulace je cilena na jeho omezenost podnéta a klade tedy diraz na jejich rozvoj
a vyvoj. Koncept bazalni stimulace cili na slozky télesné, socialni, pohybové ale
1 na mysleni, vnimani, pocity, a socialni zkusenosti ¢lovéka, které jsou diky jeho
postizeni limitovany a nemohou byt nalezité rozvijeny. Podnéty se déli do n€kolika
kategorii a vymezuji tak jednotlivé oblasti na které cili. Jedna se napt. o oblast —
sluchové a zrakové, Cichové a chutové, komunikativni a socialn€-emocionalni
podnéty, somatické, vibracni ¢i vestibularni podnéty. Kazda slozka se zamétuje
a cili na jinou oblast, to, jaké podnéty a postupy volime zalezi predevsim na véku,
stupni postizeni a mentalni roving€ a potieb konkrétniho klienta (Vitkova in Muller,

2014).

Imaginace je schopnost vybaveni si pfedstav pomoci obrazii. V ramci fizené
imaginace dochazi k fizeni podnétd jinou osobou, ktera nam pomaha predstavu
ziskat, a to nejcasté€ji pomoci vymyslenych pfibehu ¢i uzitkem knih ze kterych muze
Cerpat. Seifert, T., Seifert, Schmidt (2022), zmitiuji piiklady toho, jak mocna je, jak
jednoduse se k ni mizeme dostat. Kniha popisuje konkrétni priklady a zkuSenosti
lidi s imagina¢nim procesem a srozumitelny popis, jak dojit k aktivizaci imaginace.
Béhem imaginovani mize dojit i k télesnym projevim jako je napt. horkost, boleni
zad, hlavy, rozbusSeni srdce atd. ,, 7vto priznaky patii do psychovegetativni oblasti,
miize k nim dojit, kdyz se dotkneme dusevniho konfliktu nebo kdyz potlacujeme silné
emoce, jako je hnév, zurivost, smutek nebo strach (Seifert, T., Seifert, Schmidl,
2022, s. 215,).

Pfi samotném procesu imaginace muze Clovek sedét i lezet, zkratka byt v pozici
ktera mu je pfijemnd. Zaviené o¢i umoziuji rychlejsi proces predstav a nemoznost
pozornost vénovat jinym objektim v prostoru. Dulezitost je kladena na volné
dychani, které umoziuje lepsi vstup do vnitra téla (Seifert, T., Seifert, Schmidt,

2022).

Svalové relaxace a autogenni trénink — piestoze tyto techniky nemaji primarné
umélecky nadech, neni nemozné je v procesu nevyuzit, ddme-li jim princip hry ¢i
je vyuzijeme v kreativnim méfitku, kde je dit€¢ motivovano do akce Caste¢ného
pohybu. Touto technikou lze také odbourat stresové faktory se kterymi rodi¢

léceného ditéte prichazi do kazdodenniho kontaktu. Dulezité je vymezit mezi
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témito technikami rozdil. Autogenni trénink jako techniku stavéjici na zékladu
psychologicko — racionalnich cviceni a jeji cil spociva v sugestivnim propojeni
osobnosti, tedy v postupném propojeni mysli, citovych a volnich procest ¢lovéka.
Svalova relaxace muze mit mnoho podob a postupt, kazdy autor lehce odlisné cile.
Napt. Jacobsonova progresivni svalova relaxace spoc¢iva v nacviku uvédomeni si
rozdilu mezi uvolnénim a napétim. Stoji v opozici a jejich cilem je procitit vliv

télesného prozitku relaxace spolu s psychickym uvolnénim (Stackeova, 2011).

V Dechova cviceni — provazi kazdou relaxacni techniku, at uz zde zahrneme
imaginaci, minfulness, autogenni tréning ¢i svalovou relaxaci. Na§ dech vyznacuje
a je zdrojem aktualnich pociti a emocnich stavi. Samotna dechova cviceni nam
tedy pomdhaji ovlivnit motorické i psychické funkce, které mohou byt omdmeny

zatézi stresu (Stackeova, 2011).

V Storytelling — technika rozviji predevsim oblast tvorby, naslouchéani, porozuméni
mySlenkam a zapletkam v piibéhu. Posiluje slovni zasobu, predstavivost. Pracuje
s logickymi postupy, které pfibéh ma a bere je do procesu. Dava rozhled, zvétSuje
motivaci a utvari vztah ditéte k literarni tvorbé (Zaro, Salaberri, 1995). Jedna se
o divadelni disciplinu pracujici s pfibéhem, kde dochézi k tvorbé naseho vlastniho

piibéhu pomoci vypraveéni a vyuzit vlastni fantazie (Storytelling.cz - nedatovano).

Do konceptu uméleckych pristupti miazeme ¢asteCné zaradit i Mindfulness, v tom piipadé, ze ji
budeme vyuzivat v kreativnim procesu prace. , Mindfulness se Ccesky preklddd jako
., V§imavost “. Je to schopnost byt bdély a uvédomovat si pritomny okamzik. Byva definovana
Jjako zamérné vénovani pozornosti pritomnému okamziku, a to bez hodnoceni a posuzovdni
(Roflikova, Vancurovd, s. 26, 2020). “ Sinclair, Seydel (2015) o vS§imavosti pfedevsim zmifiuji
jeji silu vnimat naSe reakce, a to i ty naro¢ngjsi stresové. Diky ni se dokazeme od téchto
bolestivych momentt rychleji posunou a vnimat i pozitivni véci kolem nas. Vse zalezi na nasSem
nastaveni a posilovani vnitiniho ji. Budeme-li chtit, najdeme v nas to dobré, od ¢ceho se mizeme
jako lidé odrazit a z tizivé situace tak diky mindfulness udélat bolest mensi. Primarni je
predevsim vystoupit z role autopilota a zacit vnimat ted’ a tady. Tento ptistup napomaha umu
relaxovat, vytvorit ¢i posilit odolnost vii¢i vzniku stresovych situaci, oteviit se novym vécem,

jako muze byt napiiklad kreativita nebo otevieni se sam sob¢, at’ uz v duSevni ¢i fyzické oblasti.
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Autoti dale ve své knize VSimavost zminuji Casté dohady a rozpory ohledné oblasti meditace,

tvrdi ze se jedna pouze o techniku, ktera posiluje pouze principy v§imavosti.

. Mysli nemiizete zabranit v tom, aby premyslela, ale kdyz si neodpocine, mohou nastat

problémy (Hasson, s. 57, 2015). “

Jedna se o zpusob sebepéce. Tim Ze je mysl neustale zaméstnana a jeji proces se neda zastavit,
mindfullnes umoziuje zaméfit proud myslenek jinam a dale se neutapét v proudu do kterého
jsme diky situaci vrzeni. Negativni myslenky, ve kterych se jako lidé Casto topime a nechame
se jimi srazit az ke dnu, vyplyvaji zejména z objemnych a t€zko uchopitelnych situaci, tlaka,
ve kterych se mize z ni¢eho nic objevit, nejsme na né postupné pripravovani, také situaci, kdy

si pfejeme, aby vSe bylo jinak, nez tomu je ted’ (Hasson, 2015).

Prejeme si, aby bylo vSe jinak, nez tomu je. Velké ptani vSech, co se dostanou do momentu
sdéleni diagnézy svych déti. Toto sdéleni a reakce na né&j, pisobi na cely komplex nasi
osobnosti a mysli, v té zustava nejdéle, kde neustale piirozen€ jako lidské bytosti piemyslime
o moznostech, zménach, zptusobech, jak k tomuto onemocnéni mohlo pfijit a jak nejrychleji se
ho zbavit. I v tomto momentu miize mindfulness odlehcit situaci. O této oblasti se dale budeme

zminovat v praktické casti této vyzkumné prace.
2.2 Predpoklady pracovnika

Vyuziti uméleckych piistupt, stejné jako cely koncept prace s pacientem s onkologickym
onemocnénim, vyplyva predev§im z aktualniho stavu pacienta. V rdmci prvni kapitoly, jsme
zminovali mozna rizika 1écby a nasledné nezadouci Ucinky. Je tedy patrné, ze musime brat stav
pacienta do procesu vzdy sebou, a piedpovidat moznost vzniku nezadoucich ucinka 1écebné
terapie beéhem herniho procesu, nasledné na né reagovat zmeénou, ptipadné herni ¢innost opustit
uplné. Je tedy tfeba vyhovét pranim a schopnostem samotného nemocného, ale i rodice, ktery
je s ditétem na ubikaci, a podili se na péci o dité CasteCné stejné tak jako zdravotni sestra
(hygiena, strava, polohovani, odsavani slin atp.). V pfipad¢, ze dit€¢ nema dostatek energie, ale
je motivovéno a zapdleno se do herniho procesu zapojit, je tfeba dle uvazeni volit koncept her
a aktivit. VSe se odrazi od veku ditéte a jeho aktualniho stavu, diagnozy, narocnosti 1é¢by, ale
i jeho osobnostnim charakterim které se projevuji v motivaci, komunikaci, ostychu (Interview

se socidlni pracovnici z nadac¢niho fondu pracujici v FN Brno. Brno 25.1.2024).
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Osoba, kterda s ditétem pracuje, by méla mit predev§im jak osobnosti predpoklady, tak
i dovednosti, které se pii jeho praci v procesu odrazi. Mezi tyto predpoklady mizeme zaradit
ty, které bézné patii k pomdhajicim profesim. Helping professions, v prekladu pomahajici
profese, je nadfazeny pojem zahrnujici §irokou Skalu mnoha povolani a pfistupt. Slovnik
psychologie zde zatazuje veskeré profese, jejichz teoretické cile, vyzkumy ale 1 odborn4 praxe
ma zaméfeni na identifikovani problémua a nasledné praci s nimi. Ddle profese, které jsou
zamétené na pomoci druhym, pomoci ziskavani poznatkl o ¢loveku, ktery je znacné omezen
ivotnimi podminkami & okolnostmi. Radi zde Iékate, psychology, socialni pracovniky,
specialni pedagogy a také nelékarské profese jako fyzioterapeuty, ergoterapeuty a dalsi (Hartl,
Hartlova, 2000).

Mezi osobnostni prfedpoklady uvadi Matousek a kol. (2013) predpoklad zdatnosti a inteligence,
pfitazlivosti, davéryhodnosti, komunika¢nich kompetenci, ve kterych zminuje dulezitost prvku

empatie.

Komunikaéni kompetence se zaméfenim na onkologickou klientelu zminime zejména z divodu
tabuizace tématu a urcitych obav z hovoru o tématu nemoci prave s klienty a jejich blizkym

okolim.

Pospichal (2019) zmiriuje v prvni rovin€ oblast zaméfenou na to, jak hovofit s pacientem o jeho
nemoci. Pfestoze se nam muze zdat, Ze pacient ani blizka osoba nemusi mit problém o tématu
mluvit, protoze je pfirozené zajimat se o zdravi své a svych blizkych, opak je pravdou. Oznaceni
,,mam rakovinu“ je stale spojovano s néim smrtelnym. Prvnim strachem Clovéka je predevsim
otazka, jak zacCit konverzaci. Pospichal (2019) zmiriuje nékolik bodl, jak s clovékem
s rakovinou hovofit. V prvnim z téchto bodu je duraz na to Ze se jedna o stejného Clovéka,
a proto neni tfeba s nim komunikovat jinak a mit ostych, ktery ve vztahu doposud nebyl.
Zminuje také dulezitost konverzace na téma kazdodennich udalosti a banalit, které byly do doby
diagnézy soucasti a nemusi tomu tedy byt ted” jinak. Dalsi je nechat blizkého sdilet, dat mu
oporu a prostor na vyslechnuti a nikam nespé&chat, pii odpovédi je tieba dbat na vybér vhodnych
slov a neodpovidat v takovém kontextu, ze vime, ¢im si prochézi a co musi prozivat, pfesto ze
jsme v této jeho pozici nikdy nebyli. Nemocny si sam urci hranice, co vam chce fict, proto jej
netlacte zbyte¢né do detailnich otazek. Pro obé strany, at’ uz blizkou osobu ¢i nemocného je
dulezité pravidlo stop, v tom smyslu, Ze je na néj toto téma narocné a potiebuje ho opustit

z dtvodt nekonformity (Linkos — Ceska onkologicka spole&nost — nedatovano). Druh4 rovina
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je zaméfena na komunikaci s blizkymi nemocného, vezmeme-li v potaz téma této price, jednd
se o rodice ditéte s onkologickym onemocnénim. V tomto hledisku lze vyuzit stejnych pravidel,
jako pfi komunikaci pfimo s nemocnym, a to z divodi role a odpovédnosti zakonného zastupce,
ktery si silné a stejné proziva proces 1écby s ditétem i z divodu doprovazeni po jeho celou dobu

1écby (Pospichal, 2017).
2.3 Nemocnicni prostiedi a moZnosti prace s ditétem

Soucasti détskych nemocnicnich oddéleni mohou byt herny nebo hraci koutky. Tyto prostory
jsou volné dostupné po cely den, pfipadné jsou vyuzivany jen v dobé ptitomnosti herniho
terapeuta nebo zakonného zastupce. Herna by méla mit uréité zasady provozu. Rezni¢kova
(in Valenta 2001) zde napft. fadi: bezpecnost prostiedi pro dité, podnétné hry, moznost pohybu
po hern¢€, volené Cinnosti a hry odpovidajici zdravotnimu stavu ditéte. V ¢eskych nemocnicich
herny nejsou podminkou, a proto i jejich vybavenost a velikost neni urCena, fizené aktivity se
tak vétSinou odehravaji v pokoji pacienta. Jestlize oddé€leni nabizi tento nadstandartni prostor,
jedna se spiSe o malou mistnost piehlcenou deskovymi hrami, plySdky a mechanickymi
hrackami (kocarek, auto, vlak atd.) Valenta (2001). Valenta (2001) dale popisuje prostiedi
britskych détskych heren, kde je tento prostor koncipovan ve stfedu oddéleni, z néhoz se dale
vchazi do pokoji a vySetfovny. Rodi¢e tak maji dostatek prostoru a moznosti, jak dité

odreagovat.

Hospitalizace muze ditéti zptisobovat separacni uzkost, ke které dochazi zejména z divodu
dlouhodobéjsiho odlouceni od rodiny. Kromé tohoto stavu je dit€ omezeno v socidlnich
kontaktech a moznosti pohybu. Dale je Castou podminkou dodrzovani dietnich opatfeni pfi
1éCebnych postupech, tento jiz naro¢ny rezim dopliluje neustaly strach z nezndmého, ztraty
soukromi a moznosti rozvoje. Tyto podminky je tfeba minimalizovat co nejkvalitnéjSim

poskytnutim Iékarské péce, ale i poskytnuti psychologické a pedagogické péce (Mihdl 1998).
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Détska nemocnice v Brné stanovuje tad specificky ptfimo na kliniku détské onkologie — déle

jen KDO. Tento rad zmiiuje;

\Y

Denni rezim lazkové Casti — popis a Casové rozlozeni prostoru na hygienu, vizity, rezim
stravovani, odpoledniho klidu, odpoledni vizity, vecete, vyCerni hygieny a no¢niho
klidu.

Pravidla navstév — poCet navstévnikt, zakaz vstupu détem do 10 let, Cas navstév na JIP
a na oddéleni.

Celodenni pobyt doprovodu — rodi€ je s ditétem na pokoji celodenné, ve vecernich
hodinach odchazi domd, neni mu nabizeno ubytovani.

Hospitalizovany doprovod pacienta — pobyva s ditétem na oddéleni, celodenné pecuje
o dité¢. KDO z kapacitnich divodi ubytovava rodice déti do véku 3-4 let. Pfipadné pro
tyto rodiCe nabizi ubytovani v rdmci aredlu FN Brno.

Podminky o povoleni vychazek, zodpovédnosti rodict, potfadku na pokojich
a dodrzovani klidového rezimu na pokojich

(FN Brno, pfiloha ¢.1a, 1 b).

Nelékatrsky personal pfedem konzultuje moznou navstévu ditéte na oddéleni s oSetfujicim

lékafem nebo sestrou, z diivodu aktualniho zdravotniho stavu ditéte. Rezim dne se ho tedy plné

netyka, dodrzuje vSak zasady a aktualni potfeby hospitalizovaného pacienta (FN Brno, piiloha

¢.la, 1b).
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II. PRAKTICKA CAST PRACE

Jak jiz bylo zminéno v teoretické ¢asti, nasi pozornost si pfi vyzkumném Setreni ziskaji detsti
pacienti s onkologickou diagnézu a jejich rodiCe pobyvajici v nemocnici s nimi. V dvodu

praktické Casti predstavuje autorka vlastni pohled na sledovanou problematiku.

Détskym pacientim je poskytovana mnohonasobna péce a jsou jim piipravovany i nejriznéjsi
volnoc¢asové programy. Do téchto programi nejsou po vétSin€ zapojovani rodice s nimi, to at’
uz mluvime o poskytovani psychologické péce, zdravotnim klaunovi nebo pedagogickych
pracovnicich pracujicich s ditétem v ramci MS a ZS$ pii nemocnici. Piestoze se najde par aktivit
pro rodi¢e samotné, tak 1 tak si rodiCe po vétSinu Casu nepteji opustit své dité, a maji pocit,
ze mu musi poskytovat neustalou péci. V ramci volného fizeného ¢asu nalezneme minimalné
propojeny program pro rodi¢e a dité vzijemné, ackoliv by praveé takovy program mohl
napomoci obnovit pfirozené role rodice a ditéte, a naucit je tak zpétné kooperaci €1 naplnéni
spole¢ného volného Casu. Onkologické onemocnéni jakozto dlouhodobé onemocnéni, limituje
rodinu 1 rodinné zazemi. Rodi¢, ktery je s ditétem hospitalizovany piebira roli peCovatele,
oSetfovatele ale zarovenl mu stale nalezi role vychovna. Pfirozené se tak snazi vSechnu svoji
energii vénovat potfebam ditéte a své osobni potieby limituje na minimum, Casto se tak stava,
ze rodi¢ova energie klesa a muze tak nastat bludny kruh plny naro¢nych zaleZitosti a starosti,

ze kterych se t€zko bez podpory dostane pry¢.

Toto vyzkumné Setfeni navazuje na teoretickou Cast Casti praktickou. Ta se zaméiuje
na autorkou vypozorované momenty stieti setkani se mezi ditétem a rodi¢em pii hernim
procesu. Autorka v praktické casti vyzkumu také popisuje momenty a zmény zdravotniho stavu
pacienta, které mohou ovliviiovat program a mohou tak nastat jiné ¢innosti, nez bylo mifeno
puvodné. Dale se pak zmifiuje o naroCnosti role rodiCe, ktery se spolu s dit€tem ucastni
programu, a to at uz pasivné tak aktivné a muze bé€hem néj piinaset i své téma zvladani

diagnozy ditéte (Sochmanova, 2020).

Autorka nalezla nékolik vyzkum zabyvajicich se touto problematikou. Tyto prace vSak maji
jiny koncept a cil, kazdopadné se jedna o stejnou ¢i velice podobnou klientelu, a tak je zde

mozné tyto prace uvest (Handkova, 2009).
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Prvni ztéchto vyzkumi pojednava o vyuziti expresivnich terapii u dospélych osob
s onkologickym onemocnénim. Vyzkum se zamétuje na piimy pohled terapeutu, ktefi pracuji
s touto klientelou a uvadi své zkuSenosti prace prostiednictvim rozhovoru. Cilem tohoto
vyzkumu je pfedevsim otevieni povédomi, rozvoj novych témat a diskuzi na tuto specifickou

skupinu (Sochmanova, 2020).

Druhy vyzkum se zaméfuje na vyuziti hry a hernich prostfedkd, zmapovani moznosti a pfinost
konkrétnich technik terapie hrou v nemocni¢nim prostiedi. Prace mifi predevS§im na déti
predskolniho véku na dvou oddéleni détské nemocnice. Vyzkum vsSak necili na pacienty
s onkologickym onemocnénim, pouze se shoduje s tématem hry a nemocni¢niho prostiedi,

ktery je hlavnim podnétem 1 u autor€ina vyzkumu (Handkova, 2009).
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3 CILE VYZKUMU A VYZKUMNA OTAZKA

Cilem vyzkumu je vytvofit soubor hernich programt pro rodiCe a déti s onkologickou

diagnézou, které napomohou vzajemnému sdileni a propojeni pti hospitalizaci ditéte.

Propojenim a setkdnim se jsou v tomto pfipadé mysleny momenty, kdy dochazi k néjakému
druhu kontaktu, byti pfitomnosti v daném okamziku a umeéni kooperace mezi rodiCem

a ditétem.
Na zakladé stanoveného cile jsme si stanovili tuto vyzkumnou otazku:

Jaké momenty a situace propojeni nastanou pri spolecné hie mezi ditétem a rodicem diky

programu?
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4 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

Autorka ve svém Setfeni vyuzila kvalitativni vyzkum s kombinaci autoevaluace vytvorenych
a aplikovanych programu, dale vyuzila metody pozorovani a rozhovor. Sttedem zajmu jsou pro
ni zejmeéna détsti pacienti s diagndzou onkologického onemocnéni a jejich doprovod v podédni
rodice. V ramci tohoto Setfeni pro nds nas cenné subjektivni informace autorky v podani
sebehodnoceni uskutecnénych programt a vypozorovanych moment mezi rodicem a ditétem

na zakladné aplikace do praxe.

Diky vybéru kvalitativniho pfistupu muzeme ziskat uchopeni a interpretaci jednotlivych
lidskych problému, a mit tedy holisticky pohled na studii. Tento pfistup dale umoziuje vyuziti
dynamiky, neopakovatelnosti, jedinecnosti a kvalitnimu pfezkoumani jednotlivych jevl urcité

studie (Miovsky, 2006).

Jedna se také o vyzkumnou metody zamértujici na velky pocet sbéru dat u jednotlivce ¢i malého

poctu jedinca (Hendl, 2005).

Vyse zminéné divody poukazuji na spravnou volbu kvalitativniho vyzkumu, u této volby jsou
vSak rizika spojend s oblasti mozného rekapitulovani a zobeciiovani vysledku vyzkumu (Hendl,

2005).
4.1 Vybér ucastniki

Pfi tomto vyzkumném Setfeni doslo k vyuziti metody cileného neboli ticelového vybéru. Tato
technika je nejvice rozsSifena a cilena na vyhledavani konkrétnich ucastniki podle jejich
urcitych vlastnosti. Vybér dale klade diiraz na kritické zvazovani parametrt, ke kterym chceme

v ramci vyzkumu mifit a na zaklade té€chto parametru si volime vzorovy piipad (Misovic, 2019).

Autorka se tedy v tomto ohledu zaméfila pfimo na nadacni fond Krtek, ktery stoji pfi détské
nemocnici v Brné€ a pomaha rodinam s détmi s onkologickym nemocnénim. Byla pod vedenim
socialni pracovnice, ktera ji cilené vybirala rodiny, kde zdravotni stav ditéte dovoluje ucast na
programu. Autorka neméla zadné specifické pozadavky u vybéru ucastniki, jednalo se
predevsim o to, aby rodic byl soucasti vyzkumného Setfeni a aby vek ditéte umoziioval aspon
casteCnou realizaci programu. Autorka byla vzdy pred prichodem za dvojici obezndmena se

stavem pacienta a jeho moznostmi a limity pfi Gi€asti v programu. Socialni pracovnice pomahala
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zprostiedkovat prvotni komunikaci mezi autorkou programi, rodi¢em a ditétem, aby tak doslo

i k vétsi daveéryhodnosti, Ze je ucast v programu nenaro¢na a nezavazujici.
4.2 Metody vyzkumného Setreni

Ve vyzkumném Setfeni bylo procovano v prabéhu Setfeni s t€mito konkrétnimi metodami

a technikami;

V Interview
V Pozorovani

V Autoevaluace

Divodem vyuziti téchto konkrétnich metod byla zejména individualni prace

s vyzkumnou dvojici, a tak se tyto metody jevily jako nejvhodnéjsi.

Interview stoji na pfimém verbalnim kontaktu dotazovaného a vyzkumnika. Tato metoda
je vyhodna predevsim diky osobnimu kontaktu, ktery mize dopomoci tazateli k presnéjsim
odpovédim, dale mize z odpoveédi sledovat reakce ucastnika a jeho neverbalni komunikaci.
Vyzkumnik si voli styly interview. Polostrukturované interview nabizi nékolik alternaci

odpovédi a pozaduje od nich vysvétleni a podrobnéjsi popis (Chraska, 2016).

Autorka interview uskuteCnila se socialni pracovnici, kterda ma velké povédomi o praci
a aktualni obsazenosti KDO. Toto interview cililo pfedevsim na oblast jeji naplné prace, déni
na klinice, vztahu mezi rodi¢em a ditétem a jeho vyvoji diky pribéhu onkologického
onemocnéni. Také se jednalo o otazky smeéfujici na nabizeny volnoCasovy program pro

hospitalizované déti.

Pozorovani je nejstarsi a nerozsifen€jsi metodou pro ziskavani informaci. Stoji pfedevsim na
smyslové vnimatelnych jevech. Lze ho délit na zdmérné ¢i nezamérné, kratkodobé cCi
dlouhodobé. Kvalita jeho procesu stoji predevsim na specifikaci pozorovaného (co pozoruji?),
na cili zamé&feni (co konkrétné zji§t'uji?), organizaci pozorovani (jak dosdhnu cile?) a jeho

zédznamu (jak to zachytim?) (Chraska, 2016).
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Kritéria pozorovani autorkou;

V Zaméfit se na obecné hledisko toho, jaké reakce, situace a momenty nastavaji
u programu
V  Vypozorovat konkrétné i jednotlivé momenty, ve kterych doslo k setkéni se, byti,

kooperace a komunikace mezi ditétem a rodicem

Autorka pfi Setfeni vyuzila kratkodobého pozorovani, zameétovala se vzdy na jinou vyzkumnou
dvojici —rodi¢, dit€. Pozorovala zejména komunikaci, neverbalni komunikaci a spolupraci. Jeji
konkrétni zaméfenou oblasti byl vyvoj spoluprace a dynamika pfi hernich ¢innostech, které
sama do procesu prinesla, a nasledné tento proces zachytila a zapsala popis konkrétnich

momentl spoluprace mezi rodicem a ditétem.

Autoevaluace je chapano jako systematicky pfipravené a planovité hodnoceni, vychazejici

z predem stanovenych cilt a pfedem uréenych kritérii (Roupec, 1997).

V piipadé tohoto vyzkumného Setfeni autoevaluaci vnimame jako samotné hodnoceni
zprostiedkovavanych hernich programu, které ma predem vytyCené cile a kritéria programd,

které si autorka predem stanovila a dale je zmifiuje v uskutecnénych programech.
Kritéria autoevaluace zadana autorkou;

V  Zapojeni rodice
V  Vyuziti aktivit ve stanoveném programu
V Improvizace vyzkumnika pfi procesu

V Aktivni spoluprace mezi rodi¢em a ditétem

Na zacatku Setfeni byly vytvoreny otazky do polostrukturované interview, to cililo na socialni
pracovnici, kterd pracuje v prostfedi onkologického oddéleni v Brné. Celé interview bylo
nahravano na mobilni telefon, pfepsano do pisemné podoby a poté smazano. Interview mélo
predev§im autorce napomoci ve vyzkumném Setfeni v oblasti uvodu do problematiky, pfi
vhledu do podminek a moznosti prace v tak specifickém prostiedi na KDO. Autorka si také na
zakladé vzniklého interview mohla vytvorfit CasteCnou strukturu programu, jejichz tvorbu
predevsim Cerpala z uméleckych prvka a herniho procesu, a nasledné je tak aplikovat pfi praci

s ditétem na KDO a doprovazejicim rodi¢em. Programy byly tvofené na zakladé autor¢inych
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zkuSenosti predevSim vychazejicich ze studia na vysoké Skole. Pfi aplikovani programu
vyuzivala zejména metodu pozorovani, kde se sousttedila na proces a popis vzniklé spoluprace
rodice a ditéte. Dale pak sama autora autoevaluovala jeho fizeni a mozné vzniklé kolize
uskute¢néného programu. Zminila také situace a momenty, ve kterych se dité s rodicem podle

ni propojilo a nasledné s nimi pracovala v analyze dat.
4.3 Etické aspekty

Soucasti vyzkumného Setfeni je i eticky kodex autorky, ten zejména slouzi k zachovani
anonymizace ucastniku pfi Setfeni a zachazenim s citlivymi informacemi. Autorka se ziskanymi
daty pracovala citlivé a kazdé zacastnéné dité oznacila pismenem. VSichni ucastnici byli na
zacatku slové obeznameni s konanim Setfeni a dale dobrovolné spolupracovali na jeho tvorbé.
Vyjimkou ne anonymizovani je nadacni fond a détska nemocnice v Brn¢, diky kterym celé

vyzkumné Setieni bylo umoznéno proveést.
4.4 Popis vyzkumného souboru

Vyzkumnym souborem bylo vzdy dité s diagn6zou onkologického onemocnéni a jejich rodic
pobyvajici v nemocnici spolu s nim. Jednalo se vzdy o déti ve véku od 4 let az 10 let.
Podminkou tcasti byl zejména zdravotni stav ditéte, ktery tak umozioval aktivni zapojeni do
programu a veék, kdy bylo zasadni, aby ditéte dokazalo samo komunikovat a zvladalo zakladni
innosti. Zadné jiné pozadavky autorka na Gcast neméla, to zejména z divodi specifi¢nosti

a narocnosti skupiny. Cely program vzdy probihal v lizkovém pokoji tcastniciho se ditéte.

Do celého vyzkumného Setieni bylo zapojeno 6 dvojic a bylo vytvofeno 7 programi. Jedna
dvojice se programu ucastnila tfikrat, vzdy se jednalo o jiny program a stal se jiny sled udalosti,
proto je tato dvojice zapojena jako validni vzorek. Dité A a dité B méli jeden a ten stejny

program z diivodi jeho konani ve jeden den.
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Oznaceni ditéte | Pohlavi ditéte Vek ditéte Pohlavi
rodice
A Divka 4 Zena
B Chlapec 8 Zena
C Divka 10 Zena
D Chlapec 9 Muz
E Divka 7 Zena
F Divka 8 Muz

Tabulka 2: charakteristika vyzkumného souboru
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5 ANALYZA DAT

Pro zpracovani ziskanych dat, jejichz soucasti byl popis, prubéh a hodnoceni vytvorenych
hernich programi, byla volena zejména metoda pozorovani, na jejimz zakladné sama autorka
postavila svou autoevaluaci. Déle diky této metodé vypozorovala momenty setkdni mezi
rodiCem a ditétem, nasledné je sepsala do jednotlivych programu, které uskutecnila,
a ty nasledné rozde¢lila do tii kategorii, kde se body setkani shodovaly. Pti samotné analyze se

odrazime od vytyCenych bodu spoluprace, které vychazi z popist hernich programu.

V kazdém popsaném a Ciselné oznaCeném programu je zminénd charakteristika
hospitalizovaného ditéte, pohlavi rodice, ktery je pfitomen v probéhu Setfeni, proces a popis
prace, autoevaluace vyzkumnika a zavérem vypsané a vypozorované momenty setkani se mezi
rodi¢em a ditétem, které autorka nasledné deli do tfi kategorii a odpovida na vyzkumnou otazku

tohoto Setfeni.
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5.1 Doslovny prepis uskutecnéného rozhovoru se socialni pracovnici
V  Miizete mi prosim popsat svoji napli prace?

Tak moje prace socialni koordinatorky spociva zejména v mapovani nove prichozich rodin
na kliniku détské onkologie, kdy si vezmu na rodiny udaje a spolupracuji s nimi co se tyka
razného socialniho poradenstvi, zasilani aktivit, které dé€lame pro rodiny pacientd na klinice.
Vypliiuji s rodinami dobrého andéla, zafizuji jim kompenzacni pomicky a jsem jim tady

k dispozici nejen v 1€cbé, ale 1 po 1éCbé.

V  Vrdmci vasi pracovni pozice je tedy ve vétsim méritku prdce s rodici nebo détmi?
Prace s rodici, s ditétem pracuju uplné minimalné.

V  Jaké maji déti moznosti ve volném case, kdo se jim v nemocnici vénuje?
Détem se tady vénuji psycholozky, ucitelky a ptipadné dobrovolnici.

V Takze v ramci volného casu jsou to teda predeviim dobrovolnici?

No, tady je to spi§ zaloZzeno na tom, ze ty déti dneska byvaji, za prvé po celou dobu
hospitalizovany spole¢né s jednim rodicem, za druhé, ta hospitalizace je na co nejkratsi nutnou
dobu, jakmile jim jenom trosicku dobfe, tak odchazi domu a vétsinou kdyz tady jsou, tak maji
takovou terapii, ktera jim tfeba nede€la uplné dobte, zvraci, jsou unaveni, maji bolesti, pfipadné

to znamena, Ze uplné na ten volny ¢as tady moc prostoru neni.

V  Existuje tady néjakd pracovni pozice v ramci tireba nemocnice, jako je herni

specialista? Nebo jina, kterd by tuto prdaci méla vykondvat?

Byvalo to, dneska to neni. Je tady dobrovolnické centrum Motylek, které je ale spadové pro
celou nemocnici, dodava dobrovolniky, které vyskoluje pro vSechna oddéleni, ale vylozené
na onkologii tito dobrovolnici chodi uplné minimaln€, spi§ opravdu sporadicky.
My vyhledavame dobrovolniky nebo nékoho k détem, zejména kdyz déti tieba ozatuji a travi
tu delsi ¢as, kdy v odpolednich hodinach uz tfeba nemaji zadny program, neni jakoby lécebny

a neni jim uplné Spatné, tak tam je vyuzivame. Anebo v pfipadé, ze je tady vyjimecné dité samo
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bez rodici, tak k nam chodi dobrovolnici takzvani Moudfi pritvodci, coz jsou odléCeni pacienti,

kteti se sdruzuji v organizaci Spole¢nik usmévu.
V  Zdda se vam ndpli a celkové tato pozice dostatecna?

Ne, ja si myslim ze by tady nékdo takovy, kdo by se vylozené vénoval détem, mél byt. Mame
tu jesté jednu kolegyni na CasteCny uvazek, ktera kazdé utery odpoledne chodi délat takzvanou
vytvarku, kdy s rodi¢i a détmi, které zrovna v tu chvili maji Cas, tak se sejdou v hernicce a néco

vyrabi, ale je to absolutné dle mého nazoru nedostatecné.

V  Co si myslite, Ze by tato pozice méla délat, na co by méla cilit?

Myslim si, ze by méla cilit na ty konkrétni déti. Méla by si monitorovat, kdo je vzdycky v tu
chvili na oddé€leni a vénovat se jim 1 tfeba v odpolednich hodinach, protoze jak psycholozky,
tak pani ucitelky jsou tu v dopolednich hodinach, takze odpoledne, kdy ty déti uz opravdu tieba
nemaji zadnou proceduru Iécebnou, tak by se tady mozna nekdo uzil. I kdyz zase v odpolednich
hodinéch jezdivaji na navstévy tieba druzi rodice, takze mozna by pro to Uplné prostor nebyl.
Té&zko fict, jako ta pozice by musela byt pfipravena na to, Ze to bude tieba narazové, ze se to
neda planovat, Ze v jednu chvili mize mit spoustu prace, v jinou chvili tfeba by neméla viibec
vyuziti. V tomhle je ta détska onkologie specificka, ze ty déti tu nelezi dlouhodobg, ale oni se
neustale stfidaji a kdyz se domluvite rano na to, ze ve dvé hodiny za nimi pfijdete a budete si
s nimi hrat, tak, tak oni tfeba spi nebo jim neni dobfe nebo zrovna sviti slunicko a miizou se jit
projit po arealu, takze prosté se tam ty denni plany méni z minuty na minutu, takze nejde moc

nic naplanovat.

V  Napadd vis, jak by si tato pozice mohla jmenovat?

No myslim si, Ze by to tieba viibec nebylo Spatné jako terapie hrou, néco v tom smyslu, protoze
ty déti tady ¢im dal méné spolupracuji mezi sebou, protoze tim, zZe maji mobilni telefon vSichni
nebo tablet, tak jsou vlastné v komunikaci jenom se svoji néjakou internetovou komunitou
a nebavi se mezi sebou, 1 kdyz spolu lezi na pokoji, tak si nezahraji tu hru a mozna by bylo
dobré, kdyby né&jaky takovy terapeut tady byl, ktery by jako vtdhl do né&jaké vzijemné
spoluprace, protoze pro mnohé je tady ta socidlni interakce v nemocnici vlastné jedinym
kontaktem s vrstevniky, protoze oni dlouhodob&é nemohou chodit do Skoly a ztraci nejen

kontakt, ale i tfeba kontext toho, co zrovna prozivaji ti jejich spoluzéaci ve Skole a nemaji se
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moc o ¢em bavit a tady v nemocnici, kde by mohli mit “jakoze partaka®, tak si sebe moc
nevsimaji a v§imla jsem si toho, ze opravdu, kdyz tam ¢lovek chodi, tak, tak oni jsou uzavieni

ve svém svéte, 1 kdyz lezi metr od sebe na té posteli.

V  Na to mi hezky navazuje posledni otazka. Jak ovlivituje pri pobytu v nemocnici novd
role rodice v podani ,,sestricky “, pecovatele atd., vztah mezi ditétem a rodicem

samotnym?

Tak na jednu stranu si myslim, ze ho maze upevnit, Ze si k sobé€ ty rodice s détmi najdou cestu,
kterou by tfeba v ramci néjakého nabitého pracovniho a studentského zivota uplné neméli.
Na druhou stranu, a to bych tfekla, ze je daleko nebezpecnéjsi, tam hrozi to, ze vlastné, tieba
kdyz se jedna o dité, které je v néjakém tieba v pubertalnim véku, tak je naprosto piirozené,
ze v té dobé jde proste s rodiCem do opozice a Ze to ma dané v podstaté naturelou, ze v tomhle
obdobi s rodi¢i uplné nekamaradi a snazi se spis jako dokéazat, ze uz je samostatny a tahle nemoc
ho hodi vlastné zpatky do toho, ze samostatny neni. To znamena, Ze by to mohlo i détem
ublizovat v tom, ze ta maminka je najednou sestra. Ta, ktera nuti to dité, aby délalo Skolu.
Ta, ktera ho vidi ve slabé chvili zvracejiciho, nahého, v podstaté mu tfeba musi po néjakém
zakroku 1 délat osobni hygienu, a tam se uplné vlastné€ boura néjaky takovy ten pfirozeny rozdil,
ktery by v tu dobu mél mezi tim rodicem a ditétem byt. Pak je jesté dalsi problém samoziejme
doma se sourozenci, to znamena ze ten rodi¢ se potom tieba urputné vénuje jenom tomu ditéti
v té nemocnici a ztraci kontakt s tim ditétem doma, takze je hrozné tézké toho rodice, protoze
ten rodi¢ opravdu tam hraje spoustu roli, tak je asi t€zké pro to dité, zejména teda v tom
prepubertalnim a pubertalnim véku ditéte, v tom dospivani vlastné najit néjakou tu roli, jo.
Nemiuzete se s tim rodiCem pohadat, protoze ho tam potiebujete, protoze vam sedi dvacet Ctyfi
hodin u postele, takze podle mé je to, nefikdm ze je to jenom Spatné, nebo jenom dobrg,

kazdopadné je to neskutecné narocné.

Tyto odpovédi a informace ziskané z n¢ predevS§im poukazuji na napli prace socialni
pracovnice a jejiho zameéreni predevsim na praci s rodici, ktera ale neslouzi primarn€ k raddm
a sdileni narocného prozivani celé situace, ale zejména na vyfizovani davek a obecnych
pozadavka tykajici se podpory a zazemi pro rodice hospitalizovaného ditéte. Dale pak oblast
popisujici specifikaci prace na oddéleni KDO, délku hospitalizace ditéte, na kterou navazuji
otazky sméfujici na pohled pracovnice a moznosti traveni volného Casu hospitalizovaného

pacienta, zjejiz odpoveédi predevsim vyplyva mala nabidka programii nebo nedostupnost
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pracovnich pozic, které by cilily na potieby ditéte a Cerpaly tak pfedevsim z herniho procesu.
Poslednim tématem rozhovoru je zejména role rodice a rodinné vztahy, které¢ miizou posilit cely

proces nebo naopak tato nemoc mize dopomoci rozpadu rodiny.
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5.2 Programy

Uvod k programiim

Programy se uskuteciiovaly v détské nemocnici FN Brno, a to diky zastit€¢ nadac¢niho fondu

Krtek. Tento fond pomaha détskym pacientlim s onkologickym onemocnénim a jejich rodinam.

Prvotni navstévu, v ptipadé ze se jednalo o praci s novym ditétem a rodi¢em, zprostfedkovala
socidlni pracovnice z nada¢niho fondu. Ta méa povédomi, kdo se v nemocnici aktudlné
vyskytuje a kdo by byl vhodnym kandidatem na tento program. Byla tedy po boku vSech

prvotnich sezndmeni. Dale se programu neucastnila.

Kazda navstéva byla zahajena ivodem o tom, kdo autorka je, co nabizi za aktivity. Autorka
také dala prostor na mozné doptani se, zejména z divodu navodit pfijemnéjsi atmosféru
a zmenseni bariéry ostychu ucastnikti. Dale nasledovalo informovani a ziskani ustniho souhlasu

vSech zucastnénych, aby nasledna data Slo vyuzit v této diplomové préci.
Program se pohyboval vzdy kolem 60 minut, popiipad€ i déle.

Program nebyl striktné urCeny a zde vybrané aktivity a jejich postupy byly vyuzity dle
aktualniho zdravotniho stavu ditéte a jeho motivace se do procesu zapojit. Divodem zmén byl
jak zminény zdravotni stav, tak nevédomi, k jakému ditéti se autorka dostane a jaké budou jeho
limity, pfipadné vék. Autorka vyuzivala své zkuSenosti v ramci studia na vysoké Skole, prvky
improvizace, a predev§im vlastnosti autenticity. VSechny tyto momenty jsou rozepsany

v kazdém néasledujicim programu.

Nize rozepsané a Ciselné oznacené programy obsahuji stru¢nou charakteristikou ditéte, dale pak
aktivity, které byly voleny jako pfiprava, popis prub€hu, autoevaluaci autorky a vypsané

vypozorované cile mezi ditétem a rodicem pfii aplikaci programu.
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Program 1

Charakteristika dité A

Pohlavi: divka

Vék: 4 roky

Diagnoza: nevylécitelny nador na mozku

Zpusob 1écby: ozarovani, biologicka 1écba, kortikoidy

Pobyt s: matkou

Cil programu: utuzeni vztahu mezi ditétem a rodiCem

Charakteristika dit€ B

Pohlavi: chlapec

Veék: 8 let

Diagnéza: nddor na mozku

Zpusob 1écby: ozarovani

Pobyt s: matkou

Cil programu: utuzeni vztahu mezi ditétem a rodiCem

Aktivity:

V Rytmika: Pfipravime si pohyby, které dit€¢ zvlada opakovat jako zrcadlo. Jedna se
o pohyb a jeho udrzeni v rytmu. Tlesknuti — dité/ rodi¢ zopakuje pohyb. Tlesknuti
a dupnuti — dité/ rodi¢ zopakuje také. Postupné v procesu dochazi ke komplikovanéjsim
postuptim, az se vytvoii urcena rytmika.
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V Piedméty ztasky: Z tasky postupné vytahujeme predméty a davame si za cil je
pojmenovat a urCit k ¢emu slouzi. Nasledn€ pfedméty pouzivame jinym zptisobem nebo
vymyslime, ¢im vS§im by pfedmét v nasi fantazii mohl byt. Napf.: party Cepice —
kornoutek od zmrzliny, metr — $nek, tuzka — kouzelna hilka.

V Kdyby véci vypravély: Zaméfime se na prostor, ve kterém se dité s rodi¢em nachazi,
konkrétné nasi pozornost vénujeme vécem, které si sebou do nemocnice vzal (hracky,
plySaky, deskové hry atd.). Jedna se o véci, které mu jsou blizké a vzal si je s sebou
z néjakého duvodu. Hracky muzeme vzit do improvizace hry, anebo jevit zajem o to,
proc je tady ma a na tomto zajmu rozvinout konverzaci jak s ditétem, tak s rodicem.

V Jak se citim?: Pripravime si pfedem papiry a pastelky. A zeptame se rodice a ditéte, jak
se maji. Nechame je pomoci kresby vyjadfit to, jak se ted’ citi a co ted prozivaji.
Nedavame zadné specifické zadani, nechame je volné tvoftit. Popfipadé doplnime, kdyz
osoba nebude védet co malovat, nasledujici otazkou: Jaky jsi mel den? Co se dnes délo?
Jak jsi na tom energeticky?

Popis prubéhu: Dité A) Pii naSem prichodu bylo dit€ — divka, v oCekavani na vySetieni, které

ji ten den meélo jesté Cekat. Byla tedy nervéozni. Do aktivit se chtéla zapojit, ale bédla se
komunikovat. Proto maminka zvolila komunikaci naseptavani. Kdyz chtéla néco fict, zaseptala
to mamé, a ta pretlumocila odpovéd’. Mama zvolila 1 taktiku posileni naseho vztahu tim, zZe se
semnou podélila o kousek Cokolady. Cely prubéh programu stal na komunikativnim rodi¢i,
ktery se chtél zapojit do procesu vSech aktivit. V rytmice si divka byla nejistd, vadilo ji zejména
to, ze neumi luskat, a tak uz dal nechtéla pokraCovat. V nabidce toho, Ze mize rytmiku vytvorit
samo pro nas, také odmitla. Predméty z tasky fungovaly skvéle. Mama se snazila vzdy divce
dopomoci, co by to jesté mohlo byt. Téma se diky této hie rozvedlo 1 do konverzace o tom,
jestli tuhle véc maji doma atd. V pribé€hu ale nastavaly momenty, kdy se divka stdle doptavala
a oCekavala dané vySetieni. Treti aktivita se pfeménila zejména na povidaci. Byla o tom, ze
v pokoji maji ptacka, ktery jim neustale drobi do postele a netusi, kde je schovany. Divka
v momentu, kdy jsme vzali do hry to, ze v pokoji n€jaky ptacek je, a my hledame kde by mohl
byt, se zacalo spole¢né s mdmou smat. V posledni aktivité byla uvolnénd, zejména to bylo tim,
ze se jednalo o kresleni, které ma rada. Dité A) i jeho rodic tvoftili kazdy obrazek zvlast,
ke konci se ale chtéla pridat do tvorby mamy a kreslit s ni. Ta ji nechala, ale pod podminkou,
ze vyuzije barvy, které ona chce a bude tvorit tak jeji dnesni naladu. Sama mi pak fekla, ze dnes

meéla naroCny den a Ze se vSe beéhem prubéhu celého tohoto tydne seskladalo.
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Popis prubéhu: Dité B) Byla jsem pfedem obeznamena, ze maminka chlapce je uzkostliva,

co se jeho ochrany a péce tyka. Béhem programu, ve kterém fungovalo zejména poznavani
predmétl a jejich vyuziti, chlapce zaujal metr a my méfili cely jeho pokoj, hracky, televizi atd.,
fungovalo také pojmenovani hracek, které s nim jezdi na dovolenou. Nésledoval volny
rozhovor o tom, kam jezdi na chatu, jak se jmenuje jeho sourozenec. V aktivitdch byl velice
zbrkly, po nabidce novych véci tekl radé€ji ne, nez aby si je prvné vyzkousel a pak se rozhodl.
Maminka se po nabidce aktivit zapojila az v moment, kdyz jsme hrali pexeso a mluvili o roding.
Pti hte §lo vidét, ze ho chce za kazdou cenu nechat vyhrat, to chlapec ale poznal a celou hru
bojkotoval. Posledni aktivitu, kterou jsem chtéla tedy aspon takto nabidnout mamince v rdmci
péce o ni, po tom, co celou dobu nechtéla byt soucasti volili pouze volbou slov. Zeptala se ji,
jak se ma a jestli je néco co by pro ni ted’ a tady mohla udélat. Odpovédéla, ze je unavena
a Spatné spi, naCez se rozplakala. Vysvétlila jsem ji tedy metodu mindfullnes, a jak ji vyuzit

pred spankem. Ukazala ji dechova cviceni, které také muze vyuzit v rdmci této metody.

Autoevaluace programu 1: Cely tento program 1 byl mij premiérovy, proto jsem pocitala
s moznou kolizi téchto aktivit. Dité A) u n¢j byla zasadni zména v jeho néladach, a tak bylo
tfeba pracovat zejména s tim. Rodi¢ byl motivovan a celou tuto snahu o spolupraci udrzoval
zejména on, proto jsem s nim nasledné vybirala, co by divku mohlo bavit. Rozlozeni aktivit
spocivalo také v neustalém naruSovani programu zdravotnickym personalem, ktery chodil
na kontroly, méfeni hodnot nebo nahlasenim jidelnicku od nutricni poradkyné. Aktivity tedy
neslo plynule pojmout, a tak jsme je museli vzdy stopnout. To dle naseho nazoru nepfispivalo
kvalité programu. Maminka divky sama zacala byt naStvana, ze se zde pohybuji zrovna
v moment, kdy se divce nékdo vénuje, a Ze se tu za cely den nikdo neobjevil. Rikala, Ze kdyby
nebylo takto rozhozené, zapojovalo by se vice. U kresleni §lo vidét, ze je to bavi oba. Mama
behem tvoreni zacala hovorit, ze cely vikend byl naro¢ny a ze dit€¢ melo silné vykyvy nalad,
které musela ustat sama. VSe se jesté délo v predvanocnim Case, o to horsi dopad to na naladu
melo, jak pro dité, tak rodic¢e. Sviij postoj hodnotim v ramci tohoto programu kladné, snazila
jsem se pozorovat i to, jak divka reaguje na danou véc. Po sdileni svych pocitd se socialni
pracovnici jsem dostala pozitivni vazbu zejména v tom, ze divka se moc nesméje a neni moc

spolupracujici, a ja mu dala prostor a bezpeci pro smich.
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Autoevaluace programu 1: Dité B) Jak jiz popisuji v pribéhu, mama nejevila zajem
o zapojeni, spiSe prabéhu piihlizela. Chlapec B) hned na prvni aktivitu — rytmika, fekl ne.
Velice ho ale zaujal metr, ktery byl vyuzit ve hie zdmény predmétu. Metr jsme vzali a méfili
nejruzn€jsi véci, snazila jsem se ho namotivovat, aby sam premyslel, co bychom mohli zméfit.
Slo tu dost vidét, Ze si nent jisty a nechava za sebe mluvit mamu. Kdy? jsem se chlapce na néco

zeptala, otoCil se na mamu a ta mluvila za néj: ,,on se boji“, ,,on neji*“. Sam se takto chlapec

zapojovat nechtélo, pomohly k tomu az plySaci a aktivita, kdyby véci vypravély. Tam se sam
dokazal rozpovidat o rodiné a ja nasledné reagovala na jeho odpovédi. Mama se v ten moment
pridala a nenasiln¢ dopliiovala jeho odpovédi, abych jim porozuméla a davaly mi kontext.
V posledni aktivité, kdyz chlapec nechtél malovat a zacal utikat k hrdm na telefonu, jsem se
tedy mamy zeptala, jak se ma a jak se ji dafi. Tyto leC by se dalo fict normalni otazky, byly pro
ni samotnou silné. Dala jsem ji timto znak bezpeci a sama se mi svéfila, ze je toho na ni opravdu
moc, je vjednom kole, je nestdle unavena a ma pocit, ze je na vSe sama. Zkusila jsem s ni
improvizovana dechova/relaxacni cviceni na uvolnéni téla a dechu. Vysvétlila jsem ji, jak ho

veCer pred spankem ma zkouSet trénovat, aby se télo naucilo také odpocivat, za coz mi

podekovala.

Splnéni cile: dité A) propojeni v ramci Sepotu, motivovani ditéte mamou, sdileni ¢okolady,

kresleni obrazku, spoluprace pfi celém programu, usmev

Splnéni cile: dité B) motivace do hry, hovor o rodin€ a dopliiovani souvislosti

Program 2

Charakteristika dité C

Pohlavi: divka

Vek: 10 let

Diagnéza: zhoubny nddor v kycelnim kloubu

Zpusob 1écby: chemoterapie
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Pobyt s: matkou
Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem
Aktivity:

V Dicxit karti¢ky: Ptipravime si karticky otocené licem nahoru a rozlozime je po prostoru,
nebo pripravime balicek, ktery bude mit dit€ u sebe. Volime takovou variantu, jaka je
pro dit¢ vhodna v ramci jeho schopnosti pohybu. Dejme mu prostor si karticky
prohlédnout a zeptejte se ,,co ti jaka karta pfipomina za pohadku®. Ukol tedy spociva
k piirazeni karticek k pohadkam, co dit€ zna.

V Kresleni beze slov: Nachystame si papir a odlisné pastelky. Jednd se o tvorbu
spole¢ného obrazku bez toho, abychom se pfedem domluvili, co budeme kreslit. Kazdy,
kdo se ucastni ma jednu pastelku jiné barvy nez ostatni, tak rozliSime, kdo jaky tah
pastelkou dal. Zadani tedy zni ,,nakresleme spolecny obrazek bez toho, abychom si
fekli, co to bude. Kazdy z nas ma jeden tah tuzkou a mize navazovat i na tah svého
spoluhrace”. Vznikne tedy obrazek, ktery je slozen zmnoha véci, které se tvoti
predstavami vSech tCastnika.

V Poznavéni rytmu pisnicek: Jedna se o vytleskavani rytmu Ceskych lidovych pisnicek,
které jsou ditéti dobfe zname (Skakal pes, Holka modrooka, Prsi, prsi atd.) Ditéte se
pfedem zeptejme, zda tyto pisnicky zna. Zadani spociva ve vytleskani rytmu pisnicky
a jejich hadani. Dit€ naopak muze zadavat rytmus nam.

Popis prubéhu: Dité C) Jednalo se o dité — divku, které se nebala a hnala se do kazdé hry. Byla

velice komunikativni, proto si pozdéji sama chtéla hry upravovat, jak ji napadlo. U Dixit karet
jsme zustali dlouho, pohadek znala opravdu hodné, nékdy i takové, o kterych ja nemam piehled,
proto mi je vzdy ochotné popsala. Rodic se zapojoval také, kazdopadné chtél dat prostor divce,
ktera se potfebovala vymluvit a vydovadét. Obcas ji musela mirnit v tom, jak byla do vSeho
nadSena a plnd energie. Hra se déle rozvinula do hledani stejnych symbolt na kartach — ryby
na obrazku, vytvorili jsme skupinku, dit€ na obrazku — skupinka atd. Kresleni, jak divka fekla,
je jehi oblibenou ¢innosti, proto se chtéla zapojit. Kazdopadné pravidla nam moc nefungovala,
1 po neustalém opakovani konkrétniho pravidla, ze se ma mlcet, neustale fikala, co chce
namalovat, a ze bychom se my dva m¢li taky zapojit. Proto jsem tedy zvolila postup, ve kterém
jsme malovali obrdzek, co divka pozadovala, ale dodrzela se ¢ast, kde ma kazdy jeden tah

pastelkou. Pfi posledni pisnickové aktivité si hned na zacatku fekla, ze chce byt ten, kdo
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vytleskava pisnicky. Snazila jsem se zde nemit dominantni pozici a nechala jsem tedy rodice
divky hadat. V prubéhu jsme se vystiidali nakonec vSichni. Na mamince S§lo vidét, ze ji t&si
zivost divky, na zacatku pusobila utrapena a bez energie, kazdopadné v procesu se zacCala

uvolfiovat a byla oporou pro dite.

Autoevaluace programu 2: Dité C) Méla jsem radost, ze se jednalo o tak zivou a dominantn{

divku. Bylo to opét néco jiného, s ¢im jsem méla moznost pracovat a vyuzit tak jinak proces
her, jediny limit byl, Ze bylo upoutané na ltzku kvali piedeslému zakroku. Casové jsem
s divkou a rodi¢em byla 90 minut. Cas plynul rychle, a to mi dava dobrou zpétnou vazbu, Ze
jsme se setkali a bavili. Divka si vyzadovala zejména mou pozornost, a to hlavné z divodu, jak
fekla sama maminka, ze ma doma pét sourozencu, a tak se mu pozornosti doma nedostava tolik,
jak by bylo jesté ted treba, a proto ji téSi, Ze jsem se za nimi stavila. Maminka se dale
rozpovidala, Ze to je pro ni t€zké obdobi zeyména co se péce o vSechny déti tyCe, nema moc sil
stihat a byt takto neustale ve dvou kolejich, co se tyka domaciho prostiedi, kde jsou ostatni
sourozenci a nemocnice, kde ma nemocné dit€, a proto tu s nim neni kazdy den. Sama uznala,

ze nebyt manzela, nedalo by se to zvladnout.

Splnéni cile: dité C) smich, spoluprace pii uprave her, moment, kdy jsem nemusela zasahovat

a byla jsem “neviditelna“ — rytmus pisnicek

Program 3

Charakteristika dit€ D

Pohlavi: chlapec

Veék: 9 let

Diagnéza: Leukémie

Zpusob 1écby: ozarovani, antibiotika, kortikoidy

Pobyt s: otcem
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Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem
Aktivity:

V Dixit karti¢ky: Zeptejme se na otazku ,,Jaky byl vas den?, ukolem ucastnika je vybrat,
pojmenovat karticku, kterou si vybrali a sdélit pro¢ tak ucinili. Popfipadé pii praci
s menSim ditétem otazka smeéfovana na to, jaka karticka se mu libi, co na ni je a co se
mu na ni 1ibi.

V Balan¢ni hra: Jedna se o hru na podporu motoriky, cilem je naskladat postavicky na
sebe na balan¢ni podlozce. Hru jsem volila s cilem rozvinuti konverzace s rodi¢em
a zamezeni ostychu ditéte.

V Kaniha: Pripravme si knihu, ktera by se ditéti mohla libit. Mizeme ji bud’ Cist, povidat si
o d¢ji, co se v knize déje a proC tomu tak je, hledat text spojeny s tim, co se na obrazku
zrovna d¢je.

Popis prubéhu: Dité D) bylo vyzvou, jelikoz se jednalo o chlapce pfipoutaného k 1tzku, mluvil

minimalné z davodi zavedeni tracheostomického katetru a kanyly, zaroven mohl jen ¢astecné
manipulovat jednou rukou. Praci jsem tedy musela pfizpusobit jeho moznostem. K sobé jsem
méla rodice chlapce, ktery se snazil udélat vse proto, abychom spolu mohli zvladnout néjaké
aktivity. Dixit jsme vyuzili nasledné: Kazdou kartu jsem mu ukazala a ono tfidil, jestli se mu
libi nebo nelibi — odpoveéd”: kyvani hlavou ANO/NE. Na konci jsme se podivali na vSechny,
co vybral jako ano, a hledali, co je nich spole¢né¢ho. Vsechny se vyznacovaly stejnym
symbolem ryb, o kterych jsme se s rodi¢em zacali bavit a fikali jaké druhy ryb zname. Rodi¢
pak zmifioval zazitek o tom, kdyz byl rybafit. Prace s knihou jsem vyuzila zejména piibéhove.
Jednalo se o knihu o zvifatech na safari. Vzdy jsem kousek precetla a doptavala se na otazky
na které mohl odpovidat ANO/NE, poptipadé ukazovat na obrazky. Jestli nékdy vidél zirafu,
poptipade kde ji vidél. Rodi¢ vzdy rozvinul néjaky zazitek, ktery to v ném vyvolalo — Navstéva
zoo, krmeni zvitat, film Madagaskar, byla vidét velka snaha a zajem o to, aby chlapec dostal
jiné vjemy. Cela nase komunikace stala predev§im na zrakovém kontaktu, dotycich a neverbalni

komunikaci.

Autoevaluace programu 3: Dité D) Jednalo se o prekvapeni, kdyz mi socialni pracovnice

fekla o moznostech chlapce. Kazdopadné ja tuto vyzvu piijala a chtéla vyzkouset, jestli i takto

1ze vyuzit tento program. Rodi¢ byl velice pozorny, neustale chlapci dopomahal, snazil se pies
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jeho omezenou moznost komunikace reagovat za né€j a vSe pusobilo pfirozené. Na rodici §lo
vidét, jak vSechnu pozornost vénuje jeho péci, az to pro mne bylo prekvapujici. Karti¢ky tedy
v tomto pfipadé zafungovali jako prostiedek reminiscence, chlapec vzdy na pribéh odpovidal
usmeévem, pokyvovanim, popft. jednoslovnou odpovédi. Kniha byla dal§im prostfedkem toho,
jak se k chlapci dostat blize, mohla jsem tedy vice najit téma, o kterém hovofit, nebo na co se
doptavat. Hru jsem nemohla pouzit zejména kvili jeho limitu pohybu. Program jsem tedy
musela pfizptisobovat hodné a nemohla tak vychazet predevsim z interakce komunikace, kterou
jsem méla v piivodnim planu. Casteén& jsem méla pocit, Ze to z mé strany bylo prazdné, ale dle
zavéru, kdy jsem se ptala chlapce D, jestli se za nim muzu jesté stavit — védéla jsem, ze dalsi
termin moji navstévy na onkologii bude pfitomny, kyval ze ANO. Tatinek mi potiasl rukou

a podékoval, s chlapcem jsem si na rozlouceno placla.

Splnéni cile: dité D) spoluprace a dopomoc, sdileni zazitkd, sdilené usmévy

Program 4

Charakteristika dit€ D

Pohlavi: chlapec

Veék: 9 let

Diagnéza: Leukémie

Zpusob 1écby: ozarovani, antibiotika, kortikoidy

Pobyt s: otcem

Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem

Aktivity:

V Double: Jedna se o spolecenskou hru, ktera je zaloZzena na postfehu. Cilem je zbavit se
co nejrychleji svych karet a najit tak stejny obrazek na svoji karté a karté polozené na
hraci plose. Cilem pro mne bylo zejména zjistit, jak dité rychle jedna, jaké ma reakce,
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a také zejména tato hra slouzi k navozeni atmosféry a mize odbourat nejistotu nebo
stud.

V Kniha Lvi kral: Zvolit knihu, kterou ma dité rado a mifit na jeji pfibéh. Nasledn€ s ni
pracovat dle moznosti ditéte: kresba postav, povidani si o pfibéhu, doptavani otazek.
Volba pro mne v tomto bodu byla zejména minula zkuSenost s ditétem a mohla jsem tak
vyvodit, Zze ma rado zvifata, proto jsem zvolila tento piibeh.

V Kresleni beze slov: Nachystame si papir a odlisné pastelky. Jednd se o tvorbu
spole¢ného obrazku bez toho abychom se pfedem domluvili, co budeme kreslit. Kazdy,
kdo se ucastni, ma jednu pastelku jiné barvy nez ostatni, tak rozlisSime, kdo jaky tah
pastelkou dal. Zadani tedy zni ,,Nakresleme spolecny obrazek bez toho abychom si fekli,
co to bude. Kazdy znas ma jeden tah tuzkou a muze navazovat i na tah svého
spoluhrace”. Vznikne tedy obrazek, ktery je slozen z mnoha véci, které se tvori
predstavami vSech tCastnika.

Popis prubéhu: Dité D) Pii mém prichodu jsem byla prekvapena, jak chlapec na prvni pohled

vypadal. Mél natéSeny vyraz a usmév na tvari. Rodi¢ mé poprosil, jestli by si na chvili nemohl
vzit prostor pro sebe a néco si vyfidit. Proto jsem s ditétem D =zistala chvili sama. Prvni
zvolenou hrou byl Double, chlapec ho dobfe znal, proto bylo jednoduché si hru zahrat (na véc
se vzdy ukézalo). Byl velice rychly a hru na plné care vyhral. Samotného pak napadlo, ze
bychom nemuseli hledat stejné obrazky, ale dvojici, kterd k sobé vzdy sedi tzn. kli¢c-zdmek,
mesic — slunce, svicka — oheni. (Nekomunikoval, pouze na obrazky ukdzal, a tak mi doslo, jak
chce hru obmeénit). Jakmile spatfil knihu, vénoval mi veliky usmév, v&dél ze jsem zvolila
podobnou tématiku knihy jako minule. Precetla jsem vzdy kousek pfibéhu a nasledné se ptala
na otazky tykajici se déje, kdo je na obrazku, co je to za zvife, poCet zvifat, chlapec byl
i Castecné schopen verbalné odpovidat. V prabéhu pfisel rodi¢, ktery volal s druhym rodi¢em,
a zaCal povidat o tom, jak chlapec md lva z pohadky doma, rodi¢ dva zapnul kameru a Sel natocit
plySaka kterého mél chlapec doma na posteli. Po pfibéhu se rodi¢ jedna rozpovidal o tom, jak
je 1écba draha a jak narocné to pro néj je v ramci financi, co je potiebné portidit za prisluSenstvi
k 1écbe, také hovotil o tom, ze se neciti byt plny energie a plany v nemocnici se stale méni.
Posledni aktivitu jsem jiz vyuzila u ditéte C, bylo tedy zajimavé pozorovat jiny vztah
a komunikaci rodi¢e a ditéte pfi této metodé. Rodi¢ se snazil chlapci dopoméhat a vzdy
pojmenovaval co na papir dokresluje. Chlapci se nelibilo, ze hovoti. Rodi¢ totiz tak porusoval
pravidla hry. Pfi této hi'e nastalo nékolik peéknych momentd, chlapec ukazoval na to, ze ho boli

ruka, rodi¢ mu tak dopomohl ji pfidrzet, aby mohl pokracovat. Naopak, kdyz rodi¢ néco
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nakreslil, chlapec se na néj nevéticné podival ve smyslu ,,co to ma byt* a rodi¢ mu dovysvétlil,

co st pod tim predstavil.

Autoevaluace dité D) Celkové jsem s ditétem a rodiCem stravila 120 min, coz bylo opravdu

dost. Jelikoz se jednalo o stejné dité, védéla jsem, jaké véci s sebou mam zhruba vzit. Musela
jsem vS§e postavit pfedevsim na minimalnim verbalu a malém rozsahu pohybu. Piekvapila mé
energie chlapce jiz pfi pfichodu, jak jsem zmirniovala v popisu, mél dobrou naladu a neustale se
usmival. Do kazdé aktivity se zapojil a snazil se 1 komunikovat, co mohl. Na obrazku ukazoval,
jednoslovné je pojmenoval atd. Z rodice §la také citit tleva v moment, kdy si byl jisty, ze mi
muze na chvili pfenechat zodpovédnost za néj a muze si jit vyfidit véci, které by mohl az
v moment, kdy by chlapec spal. Ve srovnani s minulou navstévou byl vidét opravdovy rozdil,
jak ve spoluprdci, tak v energii. Jsem mile piekvapena, jaka byla reakce obou rodicu
v moment¢, kdy si volali a rodi¢ jedna Sel ukéazal ve videohovoru plySového lva. Z tohoto

programu jsem méla dobry pocit a myslim si, Ze se povedl bez komplikaci.

Splnéni cile: dité D) spoluprice, neverbalni komunikace — doteky, usmév, pohledy oci

Program 5

Charakteristika dit€¢ E

Pohlavi: divka

Veék: 7 let

Diagnéza: nddor na mozku

Zpusob 1écby: ozarovani, antibiotika

Pobyt s: matkou

Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem
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Aktivity:

V Double: Jedna se o spolecenskou hru, ktera je zaloZzena na postfehu. Cilem je zbavit se
co nejrychleji svych karet a najit tak stejny obrazek na svoji karté a karté polozené na
hraci ploSe. Cilem jsem brala predevsim jako moznost jistoty toho, ze urcené dité tuhle
hru maze znat, a tak ji povazovat za néco bezpecného.

V Erb: Nachystame si vétsi papir (A3), pastelky. Vysvétlime ditéti, co je to erb a co je cile
erbu — jedna se o takovou vlajku ve které byvaji vyznacené nase oblibené véci, bud’ to,
co rad délam, mam rad nebo jakou mam rodinu. Zadejme mu tedy i s pfizvanim rodice
do aktivity, aby si vytvorili vlastni erb, ktery tu budou mit v nemocnici jako symbol
panstvi/zdmku.

V Tanec rukou: Prichystame si skladbu — spiSe n&jakou gradujici. Jedna se o praci ve
dvojici. Pfedem si fekneme, kdo bude jako prvni vést a kdo bude veden. Polozime si
ukazovacky na sebe, ten, kdo vede ma prst ve spodni Casti, ten, kdo je veden ma lizko
polozené z vrchu. Za tkol “vedouciho® je vést druhou osobu do rytmu hudby. Tim, jak
se hudba méni, méni sei intenzita a velikost pohybu. Cilem je tedy vnimat toho druhého.
Po case vysttidejme pozice.

Popis prubéhu: Dité E) Prabeh byl aplné jiny nez pfipraveny program. S rodiCem jsem se

pfedem domluvila sama, s tim Ze si dame aktivity na urcitou hodinu z divodu zakroku, ktery
divku Cekal. Divka byla veseld a fikala, Ze se na program moc t¢si a je zvédava co mam za hry.
Po zakroku jsem tedy prisla, divka sedéla uplakand na sedacce, zeptala jsem se ji tedy, jestli
stale ma na hry chut a kyvala ze ano. Vytahla jsem tedy Double a zeptala se, jestli ho zna,
odpovédéla ze ano, ale ze ho hrat nechce. Vytahla jsem tedy pastelky a papir a zeptala se, jestli
si chce néco namalovat. Dité E, se v ten moment zacalo do sebe stahovat a zacCalo fikat, ze by
chtélo néco hrat, ale ze nevi co. Maminka, ktera celé situaci ptihlizela si ji vzala k sobé na klin
a snazila se divku uklidnit a vysvétlit, ze je preci v potadku, ze kdyz nechce hrat tyto hry, ja to
urcité pochopim. V tom jsem slovné na divku reagovala ze ano, ze mizeme vymyslet klidné
néco jiného. Divka méla s sebou spousty hracek a i plySaku, proto jsem se zacala ptat, koho
tady s sebou md a jak se jmenuji. V tom obzivla a zacCala mi popisovat vS§echny plySové psy,
jak jsou stafi, jak se jmenuji a jaci jsou. Sama divka zacala zapojovat rodice do hovoru tim, ze
se rozpovidala o rodi¢i samotném, jak mdma nechce opravdového psa doma a ze z nich ma
strach. Méla s sebou i spoustu deskovych her, které jsme si spolu zahrali. Jednalo se o hru, kde

se do kuftiku skladaji pfedem urcené potraviny (stejna funkce jako mé pexeso). Divka zaCala
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véci popisovat anglicky, proto jsme prehodili jazyk a zacali véci, které na obrazcich byly,
popisovat v angli¢tiné. Druha hra byla velice oblibenou divky samotné. Jednalo se o skladani
mozaiky pomoci barevnych kulicek. Pfi této hie jsme si povidali o rodiné — babicka, déda,
o prihlizejici mamince, kterou se divka snazila sama zapojit do hovoru, ale maminka vzdy

jednoslovné odpovédela a hledéla si svych aktivit, otci, o kterém mi toho také dost povédéla.

Autoevaluace programu 5: Je potiebné pocitat s tim, ze program je hodn€ improvizovany

z divodu moznosti a energie ditéte a je pro mne zajimave, jak se béhem 15 min. maze z ditéte,
které je plné energie, najednou stat kvili malému zakroku dit€ uzkostné az plactivé. Védéla
jsem, ze nemd cenu divku do niceho tlacit, pro ni bylo bezpe¢né zejména to, Ze jeji hry znd a vi
ze ji budou bavit. Vzala jsem to v potaz. Snazila jsem se tedy asponi pomoci pokladani otazek
propojit maminku s divkou, ktefi vici sob€ jiz od pohledu maji kamaradsky a viely pratelsky
vztah. Maminka byla velkou oporou divce, nebyt ni, program by se vibec neuskuteCnil.
Zapojovala se sama sice jen okrajové, ale Slo vidét, ze potfebuje mit Cas sama pro sebe. Byla
celou dobu na telefonu a j to naprosto respektovala. S divkou jsem nakonec byla 60 minut, coz

ze zaCatku vubec nevypadalo, Ze by tak mohlo dopadnut.

SpInéni cile: dité E) motivace rodicem, objeti, pohlazeni, uklidnéni

Program 6

Charakteristika dité F

Pohlavi: divka

Veék: 8 let

Diagnéza: zhoubny nador oka

Zpusob 1é¢by: po chirurgickém zakroku, ozafovani, antibiotika

Pobyt s: otcem

Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem

64



Aktivity:

V Imaginace: Ptipravme si piibéh, v ptipadé ze pracujete s dit€tem volte pohadkovou
postavu, hrdinu, kterého si dit€¢ muze snaze predstavit. Myslete také na pohodlné
a nerusivé prostiedi které by meélo byt soucasti. Imaginaci mizeme doplnit o senzorické
vnimani diky vod¢€ ve spreji, svétlu, viinim i dokreslujici hudbé (zvuk more, ptaci, vitr
atd,.), popiipadé véci, kterych se mizou dotknut.

V Préce s predstavou: Nasledné pokra¢ovani jde vyuzit v povidani. Jaké to pro né bylo,
co si pfedstavovali a kam az je mySlenky vzaly. Musime vychazet vzdy dle véku ditéte,
a nasledné volit otazky které nejsou slozité. S predstavou muzeme pracovat v piipade
zajmu a energie ucastnikl, technika mize byt sama o sob€ totizZ narocna. Muzeme ji
dale vyuzit v kresbé, kde ucastnik nakresli kousek predstavy ptfibéhu nebo takto
“zhmotni*“ hlavniho hrdinu.

Popis prubéhu: Dité F) Na zacatku jsem rodici i ditéti F vysvétlila, co se bude dit, a Ze jde o

formu relaxace. Ukazala jsem jim 1 fyzicky ze sebou mam dopliikové véci, jako je voda, hudba
a ze se nemusi ni¢eho bat. Popsala jsem jim, ze jim povim piibéh, ktery praveé bude doplnény
o stimuly. Po kratkém pfemlouvanim se dité — divka F rozhodlo ze tedy ano. Nasledné¢ ode mée
dostali instrukce, ze si maji najit néjaké své pohodiné misto, kde se jim dobte sedi nebo lezi,
a jestli chtéji, mohou zavfit o¢i. Divka F si lehla do postele a otec si sedl vedle na kteslo.
V pokoji jsem zhasla svétlo abych tak navodila vétsi atmosféru na relax. (Popis ptibehu viz.
ptiloha 2.). V pribéhu povidani jsem zdlraznila urcity stimul, ktery se mél nasledné objevit,
aby se jak rodi¢ nebo divka nelekli co se déje. Po konci relaxace jsem jim dala chvili, dokud
jeden z nich neza¢ne sam hovofit. Zacal rodi¢, ktery se divky F zeptal, jak si to uzila, divka se
jen usmdla a obejmula tatu a fekla ze hodn€. Z atmosféry slo citit, Ze je zbyte¢né se doptavat
na dalsi otazky a Ze je potfeba jim dat vice prostoru navzajem. Aktivita tedy skoncila takto bez

dal§iho pokracovani.

Autoevaluace programu 6: Pro mne samotnou se jednalo o zkousku. Nikdy jsem imaginaci

nevedla, a tak jsem byla sama lehce nervozni. Zaroven jsem védéla, jiz po absolvovani nékolika
navstév, ze je v nemocnici narocné mit klidné prostredi, a §la jsem do toho 1 s tim, Ze se mi
program nebude moct povést, pfipadné k tomu nebudou ani vhodné podminky co se tyka
nékolikalizkovych pokoji. Vyhodou bylo, ze dit€¢ F mélo samostatny jednolizkovy pokoj,

a tak byla Castecné zarucena forma klidného prostiedi. Naro€ny byl zejména moment divku
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presvédcit, at’ si proces vyzkousi, tim Ze je to néco abstraktniho a nepfiSla jsem s ni¢im
konkrétnim, kromé telefonu a hudby, vody. Divka bylo ze zacatku skeptickd a na program se
moc necitila. Premluvil ji az tatinek, ktery fekl, ze se taky zicCastni a ze po celou dobu bude
vedle ni. Ja jeho slova jesté vic potvrdila a zaroven jsem dala i moznost, ze kdyz se jim to
nebude libit, mizeme toho nechat. Pfi Cteni piibéhu se n¢jak zasadné nepohybovali. Divka F
méla chvilemi oteviené o€i nebo si hrala s rukama nad hlavou. Otec celou dobu sedél bez
pohybt. Myslim si, ze na moji prvni zkousku imaginace jsem neud¢lala néjaké velké preslapy.
Jedinym riskem bylo, ze u toho dité nemusi vydrzet a tim by padl i mdj mozny nabizeny
program. Zasadni je pfi tomto programu také vek ditéte, ¢im starsi, tim 1épe dokaze tak pochytit

principy imaginace.

SpInéni cile: dité F) kontakt po programu — obejmuti, mazleni se

Program 7

Charakteristika dit€ D

Pohlavi: chlapec

Veék: 9 let

Diagnéza: Leukémie

Zpusob 1écby: ozarovani, antibiotika, kortikoidy

Pobyt s: otcem, soucasti programu matka a dalsi dva sourozenci

Cil programu: utuzeni vztahu mezi dit€tem a rodicem

Aktivity:

V Teplomér: aktivita na zahajeni programu. Docilime zjiSténi, jak se dit€ a ostatni maji
a jakou maji naladu. Jedna se o aktivitu, kde se vyjadiujeme neverbalné a pohybove.
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V Double: Jedna se o spolecenskou hru, ktera je zaloZzena na postfehu. Cilem je zbavit se
co nejrychleji svych karet a najit tak stejny obrazek na svoji karté a karté polozené na
hraci ploSe. Cilem jsem brala predevsim jako moznost jistoty toho, ze urcené dité tuhle
hru maze znat, a tak ji povazovat za néco bezpecného.

V Umyvani rukou: Aktivita je relaxacni, zaméfend na fyzicky kontakt mezi rodiCem
a ditétem, jedna se spiSe o klidovou ¢innost ne s cilem energizovat dité pii procesu,
ale navodit mu pfijemny pocit v piipadé€, ze se neciti zdravotné nejlépe a nema tak chut
na aktivizaci celého téla.

V Psani piibéhu: Jedna se o psani slov, ktera vytvori nasledné cely pribéh. V piibéhu
se ptame Kdo? (ucastnik si vymysli), zalozi papir a dalsi ucastnik piS§e CO? (co dana
postava mohla udélat). Takhle aktivita pokracuje a az nam dojdou napady na otazky,
papir se rozlozi a nesmyslny pribéh se precte. Otazky mohou vypadat: Kdo, co, jak,
proc¢, kde, kdy atd,.

V Erb: Nachystame si vétsi papir (A3), pastelky. Vysvétlime ditéti, co je to erb a co je cile
erbu — jedna se o takovou vlajku ve které byvaji vyznacené nase oblibené véci, bud’ to,
co rad délam, mam rad nebo jakou mam rodinu. Zadejme mu tedy i s pfizvanim rodice
do aktivity, aby si vytvorili vlastni erb, ktery tu budou mit v nemocnici jako symbol
panstvi/zdmku.

Popis prubéhu: Dité D) Kdyz jsem zjistila ze mam opét jit k chlapci D, fikala jsem si, Ze by
bylo zajimavé sledovat vyvoj pii nasi praci a naSem vztahu. Védéla jsem, ze 1 s rodi¢ ma
pozitivni pfistup k tomuto programu, a proto jsem na tuto nabidku pfikyvla. Pfi piichodu
do jejich pokoje, kde mne doprovézela i socialni pracovnice, jsme zjistily ze na pokoji je ruch.
Diky jarnim prazdninam pfijeli na cely tyden sourozenci a matka chlapce. Na pokoji byli spolu
ale kazdy si hled¢l svého (jeden ze sourozenct byl na tabletu, druhy sledoval televizi). Proto
mou nabidku programu 1 vyuzili. Jak mne tatinek spatfil velkoryse mé uvital, zac¢al hned
konverzaci o svych détech a o tom, jak se m¢li, kdyz nebyli v nemocnici. Déle konverzaci
inicioval a ptal se, jestli jsem méla dovolenou, ze jsem na oddéleni dlouho nebyla. Hned
na zacatku Slo vidét, ze tady jakakoliv relaxacni ¢innost neprojde a nebude mit smysl. Proto
jsem volila ze zacatku taktiku otazky, jestli by si nechtéli radéji néco zahrat nez koukat
do tabletu nebo na televizi. V tom 1 mama, ktera se jevila ze zacatku skepticky a ptala se soc.
prac. kdo jsem, fikala, ze urcité ano, ze se vSichni radi zapoji. Zacali jsme hrou Double,
tu chlapec D moc dobfe znal jiz z naSich setkani. Diky limitu komunikace je narocny cely vybér

aktivit. Proto tahle aktivita byla takovou jistotou. Dilezité bylo ze chlapce bavila, a hlavné se
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ji mohlo i bez limitd zac¢astnit. Hru jsme mohli hrat na skupiny, méli jsme tfi dvojice, chlapec
D chtél byt s semnou, a 1 po n€kolika hrach, kdy jsem navrhovala zménu nechtél, ostatni se
vSak ménili. Hra byla velmi energeticka, meéla uplné jiny naboj a opravdu jsme se u ni zasmali.
Hrali jsme n&kolikrat na mnoho zptisobt. Slo vidét ze i kdyz dité D ma proti sourozenctim limit,
nedaji mu nic zadarmo. Také byla vidét velka motivace samotného chlapce a od sourozencu,
v pfipad€, kdy vhodil karticku, dostal pochvalu, ze je borec. Druhou aktivitu, kterou jsme
zvladli bylo malovani erbu, vytvofili spiSe takovy rodinny, na kterém byly zaznamenany
vSechny jejich oblibené véci. Kazdy si na n€j mohl zaznamenat co chtél. Chlapce D jsme se
zeptali, co bych chtél namalovat, sam se také snazil, ale diky limitu a moznosti koordinace ruky
stale nemél takovy dostatek sily namalovat vicero véci, a proto sourozenci a otec malovali za

néj. Program byl touto aktivitou zakoncen.

Autoevaluace programu 6: V ramci tohoto programu bylo velice milé zjisténi toho, jak se nas

vztah posunul. Kdybych chtéla srovnavat zacatek, jedna se o veliky posun. Jak uz v tom, ze dité
D je na tom v ramci zdravotniho stavu 1épe, tak i to, jaka pfirozena a oteviena atmosféra panuje
pii celém programu. Dité D naprosto ztratilo ostych, a cely program, a to, jak kvuli
sourozencum, ktefi tomu dodali jiny rozmér, tak i diky tomu ze vi co ode mé ¢ekat. Program
jsem musela tedy pfizpusobit, jelikoZ jsem netusila pfitomnost sourozencu a piitomné matky.
Pfislo mi 1 vhod podpofit jejich energii ktera na pokoji byla. Do programu se vSichni chtéli
zapojit, byli velice komunikativni coz muze byt ovlivnéno celou atmosférou rodiny jako takové.
Velky posun vidim i pfi komunikaci s tatou ditéte D, ten nemél problém s navozenim pfirozené
komunikace a sdilenim osobnich témat. Socialni pracovnice mi sama sd¢lila ze jde vidét jak
ptirozenou a bezprostiedni komunikaci mezi s sebou mame. Program tady nevyuzil vSechny
pfedem stanovené aktivity, ale v ramci jiz n€kolikatého absolvovaného by mé spise prekvapil

opak. Z vypozorovaného procesu prace vychazela ptedevsim spoluprace celé rodiny.

SpInéni cile: dité D) slovni pochvala, spoluprice, motivace, smich, fyzicky kontakt (placnuti
si), respekt toho ze chce dité stale byt ve stejné dvojici, neverbalni komunikace — pohledy do

o¢i, dorozumivani se pomoci ukazovani.
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Ze vSech uskute¢nénych programi vyplyvaji body spole¢né spoluprace a propojeni se. Tyto
body byly vypozorované na zakladé zminénych a obmérnovanych programu, které si autorka
sama s vyuzitim uméleckych prvka a hry vytvorila. VSechny tyto programy staly predevsim
na improvizovaném a piizpusobovaném prubéhu z divodi aktualniho zdravotniho stavu ditéte,

jeho véku a naladového rozpolozeni, které bylo ovlivnéno ptsobenim 1éCebné terapie.

Autor¢ina metoda objektivniho pozorovani se predevsim odvijela od pfirozeného herniho
procesu mezi ditétem a rodiCem, ve kterém dochazelo ke stfetim setkani se v rGznych

momentech. Tyto momenty a jejich kategorizace jsou zminény v kapitole nize.
5.3 Zodpovézeni vyzkumné otazky

Hromadny soupis naplnénych momentu splnéni cilt u kazdého ditéte:

PROGRAM 1- Splnéni cile: dité A) propojeni v ramci Sepotu, motivovani ditéte mamou,

, kresleni obrazku, pfi celém programu, usmev

PROGRAM 1 - Splnéni cile: dité B) — motivace do hry, hovor o rodin¢ a dopliiovani

souvislosti

PROGRAM 2 - Splnéni cile: dité C) smich, pii upravé her, moment, kdy jsem

nemusela zasahovat a byla jsem “neviditelna“ — rytmus pisni¢ek

PROGRAM 3 - Splnéni cile: dité D) spoluprace a dopomoc, sdileni zazitkd, sdilené tismeévy

PROGRAM 4 - Splnéni cile: dité D) , neverbdlni komunikace — usmev,
pohledy oci

PROGRAM 5 - Splnéni cile: dité E) motivace rodi¢em, uklidnéni

PROGRAM 6 - Splnéni cile: dité F) kontakt po programu —

PROGRAM 7 - Splnéni cile: dité D) slovni pochvala, , motivace, smich,
, respekt toho ze chce dité stale byt ve stejné dvojici, neverbalni

komunikace — pohledy do oci, dorozumivani se pomoci ukazovani
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V nejvétsi shodé jsou vypozorované zejména body , a smichu

nebo usmeévu, kterého fadi autorka do stejné kategorie.

V Cetném zastoupeni:

SMICH/USMEV 5

Tabulka 3: soucet vypozorovanych cilt

S vyjimkou ditéte B, se vzdy u jednoho vyzkumného souboru vyskytuje alespoii jedna shoda
z vypozorovanych momentd. Z programu tedy vyplyva, Ze jeho uskuteCnéni bylo vlivné
na propojeni mezi rodi¢em a ditétem, a Ze 1 pfes Casto narocné situace, improvizaci v programu
a nasledné zmény z davodu zdravotniho stavu ditéte mohlo z pohledu autorky dojit alesponi
k Caste¢nému utuzeni vztaht za pomoci téchto nastalych situaci. Z vypozorovanych vysledka
vychazi shoda ve vSech tfech kategoriich. Podnétné je predevsim to, jakych oblastech muze

dojit k propojeni mezi rodi¢em a ditétem.

Jaké momenty a situace propojeni nastanou pri spolecné hie mezi ditétem a rodicem diky

programu?

Momenty a situace propojeni mezi ditétem a rodiCem prostfednictvim programu nastivaji
zejména v oblasti fyzického kontaktu, kde dochazi k pohlazeni, obejmuti a dotekiim. Dale pak
oblasti spoluprace a dopomoci ditéti, kde je ve vétsi mife zjisténa Casta kombinace v podani
smich — spoluprace. Usmév je v tomto ohledu bran jako jedna kategorie spolu se smichem

a je Casto spojen se spolupraci nebo fyzickym kontaktem.
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6 DISKUSE

Cilem celé diplomové prace bylo zjistit, jaké momenty a situace propojeni nastanou pri
spolecné hie mezi ditétem a rodicem, diky vytvorenym programim s vyuzitim prostiedkd hry
a umeéleckych prvki. Toho se podafilo dosahnout pomoci teoretického zakladu, kde diky
literature doslo k definovani naroCnosti a specifikace prace s touto skupinou. Inspirativni byla
také literatura vymezujici umélecké pfistupy, a to zejména pii tvorbé€ samotnych programu.
Ve vyzkumné ¢asti, mohlo diky polostrukturovanému rozhovoru se socidlni pracovnici dojit ke
strukturaci programu a vymezeni si okolnosti pii jejich mozné aplikaci do praxe. Také jsme
ziskali moznost predstavit si, jaka ma takto klientela vychodiska a specifikace tykajici se celého
pobytu na KDO. Samotné programy piedevsim slouzily jako prostiedek, jak se dostat k rodici
a ditéti blize a na zéklad€ pozorovani v pfimém hernim programu vnimat jeho dynamiku

a zjistit, jak muze ovlivnit, pfipadné podpofit a upevnit vztah ditéte a rodice.

Utastnikem vyzkumného Setfeni bylo vzdy dité ve véku od 4—10 let a zdkonny zéstupce, ktery
byl spolu s nim pfitomen na oddéleni. Pfed zahajenim Setieni nebyly stanovené zadné specialni
pozadavky ve vybéru ucastnika, z davoda tak uz specifického vybéru zkoumané skupiny.
Jednalo se predevsim o dilezitou spolupraci a zajem jak rodice, tak ditéte. V piipadé nezajmu

ucastnit se by se toto vyzkumném Setieni nemohlo uskutecnit.

Pribeéh vytvorenych programil byl vzdy zahajen kratkou charakteristikou ditéte, kde jde vidét
v jakém pomeéru doslo k ucasti divek a chlapct a také v jakém poméru jsou programu ucastni
matky nebo otcové. Kazdy program je popsan po jednotlivych krocich, nasledné autoevaluovan
a na zavér doslo k vypsani konkrétni vypozorovanych momenti setkani se mezi rodicem
a ditétem. Tyto jednotlivé momenty setkani se jsou dale rozepsany a porovnany mezi sebou.
Diky porovnani tak mohlo dojit ke zjisténi shody mezi vétsinou tcastnikil ze kterého nasledné
vySly tfi spolecné kategorie. Ty vychazi predevsim z oblasti fyzického kontaktu, spoluprice

mezi ditétem a rodi¢em, a tsmévu/smichu ktery diky hernimu procesu nastal.

Vysledky vyzkumného Setfeni, kde dochazi k popisu a zji§téni zadvéru vyzkumné otazky,
vyplyva fyzicky kontakt, usmév, spoluprace jako stézejni moment setkani se mezi rodiem
a ditétem. Ty jsou pocetné v souladu. Divodem téchto oblasti setkani mize byt jak samotny
stav ditéte, ktery neumoziuje zvladani, a to uz tak pfizpusobenych aktivit, chti¢ rodie dat

prostor ditéti uzit si hru co nejvic co to jde, dat mu pocit bezpeci a podporu se do hernich aktivit
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zapojit, uvolnit se a piejit na jiné myslenky. VSechny tyto zminéné dedukce vyplivaji z popisu
jednotlivych uskuteénénych hernich programt. Archer, Buxton a Shefield (2014) potvrzuji
snizeni miry uzkosti a deprese u onkologickych pacienti diky kreativnim psychologickym
intervencim. Kvalitativni vyzkum tedy diky vzniklému Setfeni a nasledné analyze umoznil
ziskani dat v oblasti reakci v procesu hry, které pasobi na celkové prozivani, které se projevuje

v oblasti fyzického kontaktu, smichu a spolupréce.

Programy slouzily pfedev§im k tomuto vyzkumnému Setfeni, a neni jisté, jak by si staly pfi
vyuziti u jinych pacientd, a to at’ onkologickych ¢i jinych. Pii jejich aplikaci se vzdy primarné
vychazelo ze zdravotniho stavu ditéte a sekundarnim bodem byl az program samotny. Jedna se
ale o prostiedek, diky kterému muze dojit k navazani diuveéry mezi UcCastniky Setfeni
a vyzkumnikem samotnym. Dokaze odbourat prvotni nejistotu a nedivéru ve vyzkumnika,
ktery pfinasi novy pohled, nové ¢innosti a novou energii. Déle pak navodit vztah s rodi¢em, ten
se objevuje v popisu Cinnosti, kde se néktefi rodice dokazali oteviit a sdélit svoje pocity

a obavy.

Podobné klasifikacni prace nalezneme piedevSim na téma zaméfujici se na terapii hrou,

pfipadné vyuziti expresivnich terapii u této klientely. Miizeme si srovnat tedy alespo tyto.

Vyzkum zaméfujici se na expresivni terapie a pohled terapeutd pracujici s osobami
s onkologickym onemocnénim, poukazuje pfedevSim na limity této prace a jejiho nastaveni.
Jedna z vyzkumnych otazek, ktera se nejvice ztotoziuje s praktickou ¢asti autorky, poukazuje
predevs§im na ovlivnéni procesu fyzickymi i psychickymi stavy onkologickych pacientt,

aje tedy potiebné postupovat empaticky a citlivé k celému procesu prace (Sochmanova, 2020).

Druha vyzkumna prace naopak utvrzuje potiebu hernich terapeutt ¢i podobnych pracovniki
v nemocni¢nim prostiedi, ktefi by pracovali v tymu jako odborni specialisté a zaméfovali se na
psychickou stranku ditéte pfi jeho hospitalizaci. Vyzkum také uvadi, ze déti maji mnoho
volného ¢asu a nedochazi k jeho smysluplnému vyuziti. Autorka této vyzkumné prace zastava
stejného ndzoru a tyto principy vychéazi napovrch i u jejiho vyzkumného Setfeni (Handkova,

2009).

Autorce se vSak nedafilo dohledat takto specifickou praci vychazejici z uméleckych piistupt

a her s kombinaci prace s ditétem s onkologickym onemocnénim a jeho rodiCem zarover.
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V ramci obecného hlediska mizeme vSak zminit nedostatek systémového feSeni pii praci
s détmi na klinice détské onkologie. AcCkoliv je tato prace specificka a proménna, bylo by
pfinosné, aby se i u téchto pacientii dbalo na napli volného ¢asu ¢i spole¢né aktivity s rodi¢em,
které by mohly podpofit jejich vztah pfi takto intenzivnim prozitku po ¢as jeho traveni

v nemocni¢nim prostredi.
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7 LIMITY A PODNETY K VYZKUMNEMU SETRENI

7.1 Limity vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni bylo jiz od zacatku limitovano narocnosti a specifikaci skupiny, se kterou
autorka pracovala. Zasadnim bodem funk¢nosti a kolizi pfi programu byl pifedevsim zdravotni
stav ditéte a nasledna vySetfeni, ktera mohla program narusit nebo zmeénit jeho napli, kterou
meéla autorka pfedem stanovenou. Tento limit také spatfuje v Casovych moznostech prace
s ditétem, z divoda vySetieni, které ma dit€¢ béhem dne podstoupit, ma jasné€ stanoveny cas,
ktery Casto diky naroCnosti prace 1ékaft neni dodrzen a ovliviyje i naladu ditéte a jeho chovani.
Vek samotného ditéte hral také velkou roli, autorka musela mit ptedem takovy program, ktery
se dal alternovat a variovat do mnoha podob. Musela tedy volit aktivity, které byly Casto

na pomezi umeéleckého pristupu a vychazel predev§im z metod a principt hry.

Dal§i limit, vychazejici z ochrany zdravi ditéte, byl zapfiCinény diky velkému vyskytu
respiratnich onemocnéni v celé Ceské republice, a tak muselo dojit k uplnému uzavieni
onkologického oddé€leni v Brné po dobu ¢trnacti dnti. Proto programy v tuto dobu nebylo
mozné uskutecnit, a tak autorka diky témto opatienim ma sniZzeny pocet ucastniki a mensi pocet

programi, nez bylo jejim zamérem.

Hospitalizace ditéte s onkologickym onemocnénim je cileno na co mozno nejkrat§i dobu,
divodem je predevsim to, aby dit€ bylo co nejdfive zpét ve svém piirozeném prostiedi a jakmile
je jeho zdravotni stav stabilizovan, je propusténo zpét na domaci 1écbu. Proto bylo velice
ojedinélé, aby se vicero programu uskutecnilo se stejnymi détmi a rodici, stalo se to tak pouze
v jednom piipadé, kdy se jednalo o komplikovanéjsi diagnozu. Tento limit vyplyvai z polozené
otazky socialni pracovnici, ktera se vyjadfila k moznostem traveni casu déti na onkologickém

oddéleni.

,No, tady je to spis zaloZeno na tom, Ze ty déti dneska byvaji, za prvé po celou dobu
hospitalizovany spolecné s jednim rodicem, za druhé, ta hospitalizace je na co nejkratsi nutnou
dobu, jakmile jim jenom troSicku dobre, tak odchdzi domit a vétSinou kdyz tady jsou, tak maji
takovou terapii, kterd jim tireba nedéld uplné dobre, zvraci, jsou unaveni, maji bolesti, pripadné
to znamend, Ze tiplné na ten volny cas tady moc prostoru neni . (Autor¢in rozhovor se socialni

pracovnici).
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Autorka si dale uvédomuje limity prace pfedevsim ve vyuziti subjektivnich metod pozorovani
a autoevaluace v Setfeni. Jedna se o nazory pouze z jeji strany uhlu pohledu, na kterém Setteni
stavi a nema dalSi objektivni pohled k tomuto Setfeni. Musela takto volit zejména z davodia
nemoznosti pracovat s dvojici opakované, z Casovych divodu a zejména z divodu narocnosti
role rodice, kde nebylo vhodné ho vystavovat poskytnuti interview nebo vyplnéni dotazniku.
Socialni pracovnice, ktera nebyla soucasti programu, ale jen jejim zprostfedkovatelem, by
v jejich ptipadném hodnoceni dala také subjektivni nazor, ktery by se viibec nemusel shodovat

s vyuzitim v praxi.
7.2 Podnéty pro dalSi zkoumani

Tim Ze se jedna o takto specificky zaméfené téma prace, a to jak z pohledu détskych pacientd,
tak 1 rodicu, ktefi maji nesmirn€ tézkou roli, vyplyvaji z tohoto Setieni dalsi otazky a moznosti,

jak by tato prace mohla byt uchopena, ptipadné rozsirena.

V Rodice onkologicky nemocnych déti — prace ptimo s rodici détskych onkologickych
pacientll v nemocni¢nim prostiedi. V podani oteviené skupiny a moznému sdilenti si
podobnych témat a zkuSenosti, které maji v ramci léCebného procesu svych déti.
Program by vyuzival hry, umélecké pfistupy a relaxacni techniky, které by mohly
napomoci v odreagovani se od naro¢né role, kterou zastavaji.

V Détska skupina — prace s détmi v nemocni¢nim prostfedi. Nabidnout moznost
traveni spolecného volného casu détem které na oddéleni jsou. Pomoci jim
zprosttedkovat moznost seznameni se, prolomeni bariér a ziskani si novych
kamaradu tak navazani novych kontakti mezi rodinami.

V Préce se sourozencem/sourozenci — stejny koncept jako u vie zminénych. Tady by

bylo veliké riziko piekroceni hranic do psychoterapie.
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ZAVER

Tato diplomova prace pojednava o vyuziti her a prvkt uméleckych pfistupt v nemocni¢nim
prostfedi, které jsou aplikovany pii praci s ditétem s onkologickym onemocnénim a jeho
rodi¢em. Cilem této prace bylo zjistit momenty setkani se mezi rodiCem a ditétem, pravé diky

vytvorenym hernim programum vyuzivajici prvky uméleckych pfistupt.

V teoretické Casti doSlo k nastinéni specificnosti této vybrané skupiny, lécebné terapii
a nezadoucim uc¢inkim 1écby u pacientt. Dale podpory téchto rodin, které si prochazi touto
naro¢nou situaci. V této Casti také dosSlo ke kategorizaci uméleckych prvka, které autorka

vyuzivala ve vy zkumném Setfeni.

V aplikaci vyzkumného Setteni se podatilo vytvorené programy vyuzit pii praci se 6 dvojicemi,
ze kterych vyplyvaji pfedevs§im konkrétni limity této zvolené skupiny, koncept prace s nimi,
jejich omezeni v ramci traveni volného Casu a zdravotniho stavu ditéte, ktery je doprovdzen
zmeénou nalad diky narocnému absolvovani 1éCebné terapie. Déle pak doslo k ziskani odpoveédi
na stanovenou vyzkumnou otazku, tykajici se momentt setkani mezi rodiCem a ditétem pfi

uskute¢nénych programech v nemocni¢nim prostredi.
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Piiloha ¢&. 1a, pravidla KDO

DOMACI RAD

SPECIFICKY PRO KLINIKU DETSKE ONKOLOGIE FN BRNO
/KDO/

Na KDO jsou hospitalizovéni pfevazné pacienti s nédom\f)'fm '
onemocn&nim.U téchto pacientl je zvy3end nachylnost k infek¢énim
onemocnénim / imunita organismu je podlomena nejen vlastni
chorobou, ale i nezbytnou protinddorovou 1é¢bow/.ReZim na KDO musi

tyto skute&nosti zohlednit.

® Na Kliniku détské onkologie je zakdzan vstup osobam s akutnim
infek&nim onemocnénim / chfipka, opar, plané nestovice, apod./
a to z diivodu rizika prenosu infekce na pacienty KDO.
= Denni reZim hizkové &asti
7-8 hod rarni b ~i~rn emidong
8-10 hod r: nni
11-13 hod ot 2c
13-15 hod odp-'cdni klid
17-18 hod odp :dni vizita
18-19 hod vele , vecerni hygiena
20-7 hod noéni klid

® NivStévy - détem do 10 let je vstup na liZkova odd€leni povolen jen
po individuélni domluve s vedoucim Iékafem oddéleni, pfednostou
nebo zastupcem piednosty KDO.
Na odd. JIP 31 jsou povoleny névitévy denn& od 10 do 20 hod,
nejvySe 2 osoby u liZzka pacienta.
Na odd. 23 jsou névStévy denné od 10 do 20 hod, nejvyse 2 osoby
u liZka pacienta.
Na odd. JIP 7 jsou povoleny névitévy denn& od 10 do 20 hod,
nejvyse 2 ;s:by u liZka pacienta. Pacienty v transplanta&nim
programu lze navitévovat omezen
a o3etfujicim lékarem. RS0

B Celodenni pobvt doprovodu — rodi¢ pobyva s ditétem u lizka
celodennég, Peni ubytovin, ve veternich hodinich odchazi domul.
Dbé pokynii o3etfujiciho persondlu.



Piiloha ¢. 1b, pravidla KDO

® Hospitalizovany doprovod pacienta pecuje o dité behem
hospitalizace, dba pokynii o3etfujiciho persondlu. Ubytovéni

doprovodu na oddéleni je z prostorovych ditvodii mozné pouze u
malych déti (do 3-4 let) na 0dd.23 a JIP 7, jinak je doprovod
ubytovén na spoletné ubytovné rodi¢i FN Brno zde v aredlu.
Podrobngjsi informace o stravovéni, platbach, moznostech vystavit
pracovni neschopenku apod. ziskdte od personélu a z ,,Pokynil
privodce hospitalizovaného ditéte, které obdrzite u ptjmu.
Vyjimku z vy3e uvedenych omezeni miZe udélit vedouct Iékaf
oddeleni po domluve s ofetiujicim Iékafem.

¢ O povoleni vychazek rozhoduje 1ékaf, p¥i odchodu prosim uvédomte
ofetfujici sestru. Vychézky jsou povoleny pouze v aredlu
nemocnice.

¢ Pokud odchézite sami z oddéleni /ob¥d, na kdvu..../ uvédomte
prosim oSetfujici sestru a zabezpe&te postylku ditéte.

* DodrZovéni poiddku na pokojich — uloZeni osobnich véci do
pFisluinych sk¥inék a stoletkii / okennf parapet neni odkladaci
plocha, rampy slouZi k uloZeni pFistroji /.

e Pro"  odrzovani zdkazu vstupu do &ajové kuchyiiky.

e On lefonovani na pokojich, rusi to ostatni pacienty

e Lec ez, mikrovinna trouba, automaty s horkou vodou / na kdvu a ¢aj
/a ~udenou vodou jsou pro vés k dispozici na kazdém naSem
od" .leni. Personal vas sezndmi s jejich umisténim.

e Proime, aby se hospitalizovany doprovod s détmi
NEZDRZOVAL NA CHODBE ODDELENI. Pro zdbavu déti
slouZi na odd. 23 herna, kde je nutny doprovod rodi¢ii nebo uciteld.
P#i odchodu z herny uklid’te prosim hratky na své misto. Od 20:00
je herna uzavfena. )

« Minimalizujte priichod z oddéleni. Neustélé otvirani a zaviréni dveti
phispivé ke zvySenému riziku nosokomidlnich /nemocniénich/ nakaz,
zpuisobuje hluk a odvédi oSetfujici personil od péce o nemocné.

Dékujeme.
Bec.Martina Petlachové
V Bmé 11.4.2016 e
Prof MUDr.Jaroslav Stérba, Ph.D. MUDr.Peter Mudry, Ph.D.

Piednosta KDO Priméaf KDO



Piiloha €. 2, program imaginace — program 6

Postup imaginace — Program 6

Pomucky:

- Piibéh z knihy: Pod nohama citis stébla travy (str.
- Voda v rozprasovaci
- Hudba: zvuk more, zvuk ptaku, relaxacni hudba

5 POTAPENI

Jsi na plazi malého zeleného ostravku -
daleko od kazdodenniho Zivota -
vsude viddne ticho a klid — kolem tebe — v tobé —

, pred tebou se lakaveé tipyti vodni hladina -
- je teplo, tahne t& to k vodé -
vklouznes$ do vody -

CESTY DX

jako méavnutim kouzelného proutku mas pocit, Ze nic nevazi —
muze3 plavat - potdpét se jako ryba -
voda je tepld — nddherné tepld -

zvolna se potépis hloubégji —

plaves jako ryba - sebejisté a lehce —
citis lehkost, pohodu a bezpeci -
kolem tebe se rozprostird ticho —

Citis, jak voda lehce omyva tvé télo -

viude kolem tebe jsou ryby —

hejna pestrobarevnych, tipytivych rybek —
mnoha tvart a barev -

vidis korélové Utesy, zelené rostliny, fasy -
potapis se az ke dnu -

tolik toho vidis -

tvé télo je lehké a ¢ilé -

klouze$ vodou, divas se a divas -
pozvolna se zas vynorujes —

nad tebou je svétlo - vidis ¢lun -

vysvihnes se dovniti — lezi$ na dné -

na dfevéném dné - vnimds tihu, teplo a vyrovnanost -
tvdj dech je klidny -

citis naprosty klid a uvolnéni -



