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UVvOD

Problematika onkologickych onemocnéni je v soucasné dob¢ vyznamnym tématem sveétoveé
mediciny. Velka cast onkologickych chorob se i1 ptes veskery védecky pokrok dotyké nejen
dospélych, ale také déti a dospivajicich, které mnohdy ptimo ohrozuje na zivoté.

Samotna 1é¢ba, jeji nezadouci ucinky a nasledky maji bezesporu dlouhodoby dopad
nejen na nemocného, ale také na rodinné piislusniky a dalsi blizké osoby, jimiz jsou také
a nejdéle trvajicich vztahti v rodin€. Z toho divodu je potieba se zdravym sourozenciim
a jejich potiebam pln¢ vénovat, a péci o jejich potieby v pribéhu lécby nemocného
sourozence patiicné podporit.

V soucasné dob€ neni tato problematika z védeckého hlediska stale dostatecné
probadana a praci na toto téma je minimum, nicméné postupné se zajem o tuto problematiku
zvysSuje. Co vsak optimistické neni je celkovy pocet vyzkumil a vyzkumniki, zabyvajicich
se piimo sourozenci onkologicky nemocnych déti. Dopad onkologické 1écby
na sourozence léCenych déti a adolescentll nepatii mezi vyznamné probddané oblasti.
V Ceské republice existuje v soucasnosti pouze jeden dlouhodoby vyzkumny projekt,
zabyvajici se psychoonkologii v souvislosti s onkologicky nemocnymi détmi — QOLOP
(Quality of Life Longitudinal Study of Paediatric Oncology Patients). Nespocet tuzemskych
i zahrani¢nich vyzkumi se zabyva problematikou rodiny v souvislosti s nemoci ditéte,
nicméng¢ slovo ,,sourozenec* zde mnohdy viibec neni. A celkove se tyto vyzkumy ve vétSing
ptipadt vénuji prevazné rodictm.

Prvni Cast prace zprostiedkovava zakladni vhled do problematiky onkologickych
onemocnéni u déti a dospivajicich potfebnou pro porozuméni kontextu situace jejich
sourozencl. Dalsi ¢ast teoretického piehledu obsahuje informace o dopadu onkologického
onemocnéni na rodinny systém. Teoretickou ¢ast uzavira kapitola o problematice zdravych
sourozencu v kontextu onkologického onemocnéni ditéte v roding.

V druhé casti prace jsou prezentovany vysledky provedené¢ho vyzkumu
s respondenty, jejichz sourozenec absolvoval onkologickou 1é¢bu. Jsou zde uvedeny
zakladni vyzkumné cile, metodologicky ramec vyzkumu a vysledky prace. Celou praci pak

uzavira diskuse, souhrn a zavér.



TEORETICKA CAST



1 ONKOLOGICKA LECBA DETI A
DOSPIVAJICICH

Prvni kapitola této prace pojednava zejména o medicinské €asti zvolené problematiky. Pro
dostate¢ny vhled je zde postupné rozpracovana situace dospivajicich v onkologii zejména
s dirazem na vékové vymezeni této kategorie a jeji odliSnost od ostatnich. Nasleduje piehled
biologie nadorti, epidemiologie a samotnych pfi¢in. Kapitolu zakoncuje piehled
nejcastejSich onemocnéni v dospivajicim véku a moznosti jejich 1€¢by, véetné nezadoucich
ucink.

Dal$im vychozim bodem pro vznik diplomové prace na toto téma byla autorCina
diiveéjsi bakalarska prace, ktera se zabyvala Vlivem onkologické 1é€by na psychiku
doprovazejicich osob u onkologicky nemocnych déti a dospivajicich (Revayova, 2022).
V ramci této prace byly u doprovazejicich osob zkoumény nasledujici oblasti: diagndza
nemocného ditéte a s ni spojené okolnosti, pobyt doprovazejicich osob na oddéleni, socialni
Zivot a psychicka podpora, a nakonec psychosocialni nasledky, vyplyvajici z dané
zkuSenosti. Témét ve vSech okruzich se v rozhovorech doprovazejici osoby (rodice) dotkly
problematiky zdravého sourozence. Dopad 1é¢by na rodinny zivot, zahrnujici sourozenecky

vztah, se tak v kone¢ném dusledku stal jednim z hlavnich témat celé bakalatské prace.

Pro vznik vyzkumného cile a z n&j vyplyvajicich vyzkumnych otazek byla soucasné
vyznamna studie Karové et al. (2013), ktera se zabyvala sourozenci onkologicky nemocnych

déti a kvalitou jejich Zivota.

Nasledujici kapitoly (konkrétné€ kapitoly 1.2 aZ 1.8) jsou prejaty z autorciny jiz
zminéné bakalaiské prace s nazvem Dopad onkologické 1é¢by déti a dospivajicich na
psychiku rodinnych prislus$niki v roli doprovazejicich osob (Revayova, 2022).
V kapitole 1.4, zaméfené na epidemiologii nddor déti a mladistvych, byly aktualizovany
udaje tykajici se nejcastéjSich typti zhoubnych nadorti u déti a dospivajicich tak, aby byly

pro soucasnost relevantni.



1.1 Problematika déti a dospivajicich v onkologii

Zatimco obory détska onkologie a dospéla onkologie jsou v souc¢asném zdravotnickém
systétmu pomérné piehledné vymezeny, problematika onkologické 1écby dospivajicich je
stale komplikovana. Mezi odborniky v mediciné¢ panuje mnoho neshod v tom, jakym
zpisobem vhodné vymezit skupinu dospivajicich osob v ramci onkologické 1é¢by a zda je

vibec vhodné urceni této skupiny dle véku (Bajciova et al., 2006).

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

Ptesné vymezeni obdobi adolescence vV medicing je vSak komplikované. Existuji dvé
moznosti, jak definovat tento vék. Prvni moznosti je klasifikace dle Svétové zdravotnické
organizace, kterd se na dospivajici pohlizi z hlediska télesnych, duSevnich a hormondlnich
zmén v puberté a postpuberté. Ponckud konkrétnéjsi je dalsi klasifikace, kterd jako
dospivajici vymezuje pacienty ve véku od 15 do 19 let. Ackoliv se vékové vymezeni této
kategorie muze zdat zbyteCnym, sehrava zasadni roli v systému zdravotnich pojistoven,
které v Ceské republice hradi pégi pouze do 19 let, a proto je nezbytné pokradovat
v prohlubovani oboru onkologie dospivajicich (Bajéiova et al., 2006).

Naptiklad Americké vymezeni pro dospivajici onkologické pacienty je nicméné
problematické hned zné¢kolika riiznych divodd. Hlavnim vnimanym problémem je
vzdélavani 1ékait pro tak Sirokou vékovou skupinu. Osoby ve véku 15 let jsou spisSe blize
détskym onkologickym pacientiim a potfebuji jiny zptsob 1é€by neZ osoby ve véku 39 let,
jez pottebuji jiny druh onkologické 1é¢by (Barr et al., 2011).

Dle Bajciové (2006) existuji vyzkumy, jez dokladaji vySs$i uspéSnost 1€Cby
dospivajicich pacienti na pediatrickych oddélenich, respektive 1é€by zalozené na
pediatrickych principech. Sama vSak zdlraziuje potifebu spoluprace mezi 1ékari
pediatrickych a dospélych oddéleni, jelikoz je problematika nadorovych onemocnéni
u dospivajicich rozmanita.

Adolescenty a mladé dospélé s onkologickym nalezem déli v Ceské odborné

literatufe Bajciova et al., (2011) do nasledujicich skupin:

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

e Pacienti s karcinomy (nadory dospélého véku).



Paliativni péce, jez je v dneSni dobé pomérné béznou soucasti 1écby onkologickych
pacientd, rozdé€luje vazna détska onemocnéni do dvou skupin. Prvni skupinou jsou Zivot
limitujici onemocnéni, ktera zpravidla zkracuji Zivot, nicméné smrt mtiZze nastat az v fadu
nékolika mésict ¢i let. Druhou skupinou, do které spadaji mimo jiné onkologicka
onemocnéni, jSOU Zivot ohroZujici onemocnéni, u kterych je vysoky piedpoklad

pred¢asného umrti Buzgova & Sikorova (2019).

Z vyse uvedené¢ho vyplyva potieba specifického zaméfeni se na dospivajici
a adolescentni jedince s onkologickou problematikou. Ac¢koliv je tento problém znam, stéle
vznikaji publikace, zamétfené spiSe na détskou onkologii, z toho divodu bude taktéz v této
praci Casto zminovana ona détska populace, jelikoz mnoho autorti zahrnuje dospivajici praveé
do této kategorie. Soucasné bude text dopliovan udaji zaméfenymi pfimo na dospivajici

onkologické pacienty, v co nejvice moznych ptipadech.

1.2 Biologie nadorového onemocnéni

Tato kapitola se zamétuje na biologii nadorového onemocnéni jako zakladniho pilife pro
pochopeni jeho vzniku, vyvoje a terapeutickych moZnosti. Je zasadni nejprve nastinit
onkologickou problematiku v 1ékaiském kontextu, nebot’ pouze tak Ize efektivnéji ptistoupit
k analyze dopadi, které ma onkologické onemocnéni na sourozence nemocné¢ho ditéte.
Takovy pohled umoziiuje 1épe identifikovat moznosti prevence a podpory, které¢ mohou byt
poskytnuty sourozenciim v procesu zvladani a pfizpGsobovani se situaci, kterou pfinasi

onkologické onemocnéni jejich bratra ¢i sestry.

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

Nezu et al., (2004) zdiraznuje Castost chybného chapani pojmu rakovina. Tento
pojem byva mnohdy chapan jako oznaceni jedné konkrétni nemoci. Ve skutecnosti v§ak
slouzi k popisu vice nez dvou set riznych druhti onemocnéni.

Dle Dienstbiera & Stahalové (2012, s.15) Ize rakovinu popsat nasledujici definici:
,, Rakovinu Ize definovat jako soubor nemoci, jejichz spolecnym znakem je nekontrolovatelny
riist bunék, ktery se vymykd koordinacnim dejum v zivém organismu. Odborné se mluvi
o zhoubnych ndadorech. Buiniky primarniho nadoru se $iri do okoli a utlacuji sousedni tkane,
prorustaji do cévniho a mizniho obéhu a zakladaji nova loZiska ve zdravych tkanich. “

Zjednodusen¢ bychom chovani nadorovych bunék mohli popsat jako zmatecné

a vymykajici se genetickym pravidlim. Tyto buiiky se déli mnohonasobné rychleji nez



bézné zdravé buiiky, rostou odlisSnym zplsobem a postupné prostupuji celym télem, ¢imz
zpusobuji v organismu chaos, tyto bunky jsou navic nesmrtelné, pokud jejich mnozeni
nezastavime patficnou 1écbou (Nezu et al., 2004). Shluk téchto nefunkcnich bunck
nazyvame nador, ktery vSak je tvofen taktéz zasobovacim aparatem, ktery je
sloZzen bunéénymi i nebunéénymi slozkami (Racansky, nedat.). Funkénost jednotlivych
bungk v tele hlida u kazdého ¢lovéka imunitni systém (Novotny et. al., 2016).

Tumory ¢i nadory obecné délime na maligni a benigni, kdy benigni nadory jsou stalé,
pomalé a po t&le se nesifi, zatimco maligni nadory jsou oproti tomu rychlé a metastazujit do
ruznych casti téla. Ob& formy nadord vSak mohou a mnohdy stile jsou smrtelné
(Ktivohlavy, 2002).

Nédory u déti a dospivajicich se zdsadnim zpiisobem li§i od nédorti dospélych.

Koutecky et al., (2002) uvadéji ¢tyfi hlavni oblasti, ve kterych Ize tyto rozdily pozorovat:

e Biologie nadori — u déti a mladistvych jsou tumory zndmé rychlym rlstem
a casnymi metastdzemi, navic ¢im niz§i je vek ditéte, tim horSi a razantnéjsi tento
biologicky priube¢h je.

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

e Lokalizace — v détském véku jsou nejéastéjsi nadory krve, nervové tkané a nadory
kosti a meékkych tkani.

e Symptomatologie — na rozdil od dospélych jsou u déti a mladistvych pfiznaky
onemocnéni spiSe nespecifického charakteru a zpiisobuji zmény nejen fyzicky v téle,
ale také v chovani, charakteru, celkové aktivité, navic zde stejné jako u biologie
nadorl plati skutecnost, Ze nizky veék ditéte, tyto pfiznaky a jejich nespecifi¢nost

zesiluje.

Dle Hewitt et. al., (2003) je rakovina tfeti nejcastéjsi pri¢inou umrti déti ve véku
1 az 4 let a druhou nejCast&jsi pric¢inou umrti déti ve véku 5 az 20 let, z tohoto diivodu je
jednim z primarnich cilti onkologické 1é€by odstranéni rakovinotvornych bunék. Pti spravné
provedené diagnostice a adekvatné zvolené formé 1€cby l1ze v soucasnosti vylécit pres 80 %
nemocnych se zhoubnym nadorem (Stérba et al., 2008). I pies vyrazny pokrok v sou¢asnych
moznostech 1é€by nddorovych onemocnéni ziistdvaji pacienti vSech vékovych kategorii
nadale ohrozeni rizikem navratu onemocnéni ¢i vznikem sekundarniho onemocnéni, navic
vice nez polovina vylécenych osob trpi pozdnimi nasledky rtiznych podob, jako je napiiklad

problém s pocetim (Bajciova et al., 2011).
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1.3 Priciny vzniku nadorového onemocnéni

Mrwe

nadorovych onemocnéni, ale také pro identifikaci jedincli s vyS§im rizikem onemocnéni,
vcetné zdravych sourozenct onkologicky nemocnych déti. Cilem této kapitoly je poskytnout
uceleny piehled o faktorech, které¢ ovliviiuji vznik nddorovych onemocnéni, a zdlraznit
jejich vyznam pii posuzovani zdravotniho stavu sourozenct a navrhovani preventivnich

opatfeni k minimalizaci rizika vzniku tohoto onemocnéni u zdravych sourozenct.

Pfi¢iny vzniku nadorového onemocnéni nejsou dodnes zcela znamy, a to i pies
obrovsky medicinsky a védecky pokrok. Odbornici v této oblasti se vSak shoduji, Ze pficiny
této nemoci jsou S nejveétsi pravdépodobnosti komplexni povahy (Klener, 2011).

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

Klima et al., (2016) uvadi konkrétni ptiklady vnitinich a vnéjSich faktorl, jez
podminuji vznik nadorovych onemocnéni v mladém véku. Mezi vnitini indikatory tadi
napiiklad dédi¢nost, v€k, pohlavi a nedostate¢nou zralost imunity. Vnéjsi pric¢iny déli Klima
et al., (2016) na fyzikalni, chemické a biologické, kdy ptfikladem chemického vné&jsiho
faktoru jsou tkanové jedy a kancerogeny, tedy chemické latky, jez mohou zpisobovat
rakovinu.

Stérba et al., (2008) zdiraziuje jako zasadni obdobi, v ramci etiologie nadorovych
onemocnéni u déti obdobi prenatalni, kdy 1ze pozorovat prvni zmény v genetické informaci.
Tyto zmény mohou nésledné plisobit naptiklad vznik raznych typl leukémii. Zmény mimo
dédicnou informaci nazyvame epigenetické a tyto zmény mohou taktéZ pisobit mnoho

riznych onemocnéni, které mohou byt 1 jiného nez onkologického charakteru.

1.4 Epidemiologie nadori déti a mladistvych

V kontextu problematiky se jako vhodné dale jevi vymezeni nésledujici kapitoly,
kterda poskytuje struény piehled nejcastéjSich onkologickych diagnéz détského

a adolescentniho véku, soucasné obsahuje udaje o mortalité. Zminéné informace je v naSem
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kontextu vhodné vymezit zejména ztoho divodu, aby bylo ziejmé, s ¢im piichazeji

nejcasteji zdravi sourozenci a jejich rodiny do stretu.

Dle Stérby (2011) je roéné v Ceské republice diagnostikovano pies 60 000 nadorovych
onemocnéni. Détskd populace zahrnuje necelé 1 % téchto ptipadu, ackoliv i pies to, spadaji
0 — 20 let se nadorové onemocnéni tyka zhruba kazdé ttisté osoby (Stérba, 2011).

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

Baj¢iova (nedat.) zdaraziuje odliSnost a specificnost nadorovych onemocnéni
u dospivajicich. Nadory jsou v tomto véku vyrazné specifické, jelikoz se odlisuji jak od
nadort, vyskytujicich se u déti do 15 let, tak od nadori, jez mizeme pozorovat v dospélém
veku.

Czech Childhood Cancer Information System Narodniho onkologického registru,
spravovany Krej¢im et. al. (2018), udava absolutni pocty incidienci zhoubnych nadort ve
véku od narozeni do 19 let. V obdobi mezi lety 2010 a 2020 byly bez ohledu na pohlavi

nejcastéji diagnostikovany nasledujici typy onkologickych onemocnéni:

e Leukémie (N=1044),

e Nadory CNS a rizné intrakranialni a intraspinalni nadory (N=782),

e Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy (N=704),

e Lymfomy (N=594).
Jednotlivé diagnézy se pak pomérové rozlisuji dle pohlavi. V tabulce ¢.1 jsou zaznaceny
Cetnosti zminénych nejcastéjSich diagndz zvlast' u chlapcu a divek. Z tabulky je ziejmé, Ze
V obdobi mezi lety 2010 a 2020 byly u chlapcti (ve v€ku 0 az 19) nejcastéji diagnostikovany
leukémie, zatimco u divek se jednalo nej¢astéji o jiné maligni epitelidlni novotvary a maligni
melanomy. Ze souctu absolutnich cetnosti u obou pohlavi pak vyplyvd ptevaha

onkologickych diagnéz u chlapcti oproti divkam, a to celkem o 148 osob Krej¢i et. al. (2018).

12



Tabulka 1: Nejéastéjsi typy zhoubnych nadori u déti a dospivajicich mezi lety 2010 a 2020

Typ zhoubného nadoru (N) — chlapci (N) — divky
Leukémie 614 430
Nédory CNS a rtizné

intrakranialni a 414 368
intraspinalni nadory

Jiné maligni epitelialni

novotvary a maligni 250 454
melanomy

Lymfomy 358 236

Vyskyt nadorovych onemocnéni je dle Bajéiové et al., (2011) v dospivajicim véku
az 0 50% vyssi nez u déti do 10 let a zhruba 0 63% vyssi nez u déti od 10 do 14 let. Dle
Bajciové (nedat.) patii u dospivajicich nadory mezi nejéastéjsi onemocnéni, jez zapticinuji

umrti. Mezi viibec nejcastéjsi pticiny (nikoliv onemocnéni) timrti adolescentii patii urazy,

sebevrazdy a vrazdy.

Krej¢i et al., (2019) provedli vyzkum epidemiologickych trendi onkologickych

onemocnéni u déti a adolescentii v obdobi 1994-2016 v Ceské republice, z né&jz vyplynuly

nasledujici vysledky:

Nadory déti a dospivajicich ve v€ku 0-19 let vykazuji zvySeni primérnych piipad
onemocnéni az o0 0,5 % za rok

Nejveétsi narust roéniho ptibytku piipadi byl zpozorovan u diagndézy malignich
epitelidlnich novotvari, malignich melanoma a u onemocnéni CNS, a to zejména
u adolescentti ve véku od 15 do 19 let

Mortalita zhoubnych nadorG vSak u adolescentll vykazuje ro¢ni pokles zhruba
03,7 % au déti od 0-14 let aZ 0 4,1 %. Ackoliv je 1é€ba onkologickych onemocnéni
V neustalém a pomérné rychlém rozvoji, stale existuje zhruba 15-20 % ptipadu, kdy
veskera onkologickd léCba neni dostateCna a pacient v disledku nemoci zemie
(Vorli¢ek et al., 2012). Pro pacienty v terminalnim stadiu nemoci slouzi v Ceské

republice hospicova a paliativni péce.

Bajciova et al., (2015) kriticky nahlizi na Cetnost a nemalou finan¢ni naro¢nost

vyzkumt nadorii dospélého véku, jez maji za cil prodlouzeni zivota, spiSe nez tplné vyléceni

pacientl a zdlraznuji akutni potiebu vyzkuml onkologické problematiky u adolescenti,

u kterych je patrny vyssi potencial plného uzdraveni.
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1.5 Kilasifikace nadorovych onemocnéni

Cilem této kapitoly je poskytnout detailni prehled o klasifikaci tii nejcastéjSich typt
nadorovych onemocnéni, coz umozni hlub$i porozuméni kontextu sourozenct déti
s nadorovym onemocnénim. Zvlast' dilezitd se jevi identifikace nezadoucich ucinki
onkologické 1éCby na pacienty, kterd mtize mit sekundarni dopad na zdravé sourozence, jimz
je vénovana samostatna kapitola 1.7.Nadory dospélého a détského veku jsou popsany ve
dvou odlisnych klasifikacich. S ohledem na cel a zaméteni této prace jsou v této kapitole
popsany onemocnéni z International Classification of Childhood Cancer (dale jen ICCC),

jez se zaméiuje na morfologii détskych nadord ve véku od 0 do 19 let (Kiss et al., 2021).

Tabulka 2: Mezinarodni Kklasifikace nadora détského véku

Typ zhoubného nadoru

1. Leukémie

1. Lymfomy

1. Nadory CNS a rtizné intrakranialni a intraspinalni nadory

IV. Neuroblastom a jiné nadory bunék perifernich nerva

V. Retinoblastom

VI. Nadory ledvin

VII. Nadory jater

VIII. Zhoubné nadory kosti

IX. Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosedlni sarkomy

X. Nadory ze zarode¢nych bunék, nadory trofoblastu a novotvary pohlavnich orgént

XI. Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy

XII. Jiné a nespecifikované maligni novotvary

(Krejéi et al., 2018).

V této podkapitole jsou postupné popsana ti'i nejcastéjsi onkologicka onemocnéni
déti adolescentu (ve véku 0-19 let) v letech 2010-2020, jez popsali v ramci vyzkumu Krejci
etal., (2019).

1.5.1 Leukémie

Leukémie patfi mezi vlibec nejcastéjsi onemocnéni u déti, soucasné je toto onemocnéni

nejéetnéj§im zhoubnym nadorovym onemocnéni, napti¢ vSemi vékovymi skupinami
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(Mayer et al., 2002).

Existuje celd fada typt leukemii, jez spole¢né tvoii heterogenni skupinu nadorovych
onemocnéni krevni tvorby. Pro leukémie je dle Rohona et al., (2020) charakteristické
shromazd’ovani nezralych krvinek, kdy v téle navic existuji leukemické kmenové buiiky,
které vSak nesou nizkou zodpovédnost za samotny vznik nemoci. Tyto buiiky jsou navic
z ¢asti odolné vici chemoterapii.

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

Mezi zakladni klinicky projev  leukemického onemocnéni patii dle
Kouteckého et al., (2002) ,,leukemicka trias“ coz je oznaeni pro soubor tii pfiznaku, jez se
u tohoto onemocnéni vyskytuji. Patii mezi né zvétSena jatra a slezina, zvétSené mizni uzliny
a krvacivé projevy na kiizi a sliznicich.

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

Na zaklad¢ patologickych zmén bunky délime leukemie na lymfatické a myeloidni,
kdy z hlediska prab&hu nemoci rozliSujeme akutni a chronické leukémie (Muntau, 2014).

Dle Kisse et al., (2021) je nejcast&jsim typem leukémie v détském veéku AKutni
lymfoblasticka leukémie, kterd se objevuje az v 80%. Zbyla procenta zahrnuji akutni
myeloidni leukémii a chronickou myeloidni leukémii.

Prvnim krok pfti 1é€bé leukémie je indikace chemoterapie, kdy dochéazi k 1écbé za
uziti cytostatik, tedy 1€ka, jez zastavuji rist nddorovych bunék, uziti cytostatik s sebou vSak
pfinasi rizné spektrum moznych nezadoucich ucinkt (Vyhlidal, et al., 2014). Celkova
podoba 1éEby vSak zavisi na stupni a riziku ohroZeni [é€ené osoby. Naptiklad pii [écbé akutni
lymfoblastické leukémie je détsky onkologicky pacient zafazen po diagnostice onemocnéni
do jedné za tii skupin, podle miry odpovédi na 1écbu. Néslednd intenzita samotné 1écby je
indikovéana s ohledem na stupeii ohroZeni ditéte, kdy plati, Ze ¢im ohroZen¢jsi a rizikovéjsi

je stav ditéte, tim intenzivnéjsi 1éCba je volena (Mayer et al., 2002).

1.5.2 Maligni lymfomy

Dle Trnéného & Habery (2014) je potieba v onkologickém prostiedi spravné oznacovat

lymfomy jako maligni. Vokurka & Hugo (2008) definuji tento pojem jako oznaceni pro
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nemoc ¢i jeji prabeh, které mohou zptsobit smrt nebo vazné poskozeni organismu.

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

Skala (nedat., s. 5) uvadi, ze: ,,jako u kazdého zhoubného nadoru jde u malignich
lymfomii o poruchu na urovni genetické informace, kterou nese deoxyribonukleova kyselina
v jadre lymfocytu®. Tedy dochazi k nekontrolovatelnému mnoZeni bunék a naslednym
problémtiim typickym pro onkologické néadory. Skala (nedat.) dale zminuje slozitost
malignich lymfomt a existenci mnoha odlisnych klasifika¢nich systémt lymfomu ve svété.

Klima et al., (2016) uvadi pro zjednoduseni dé€leni malignich lymfomu dle dvou
odlisnych typii bujeni, kdy prvnim typem je Hodgkiniv lymfom (HL) a druhym
Nehodgkinsky lymfom (NHL). Dle Ulrycha a Kvasnicky Hodgkiniiv lymfom tvoii
11 -25% vsech lymfomid v dospélosti. Nejvyssi vyskyt tohoto onemocnéni je vSak
u adolescentll a mladych dospélych a poté u osob nad 50 let (Biichler et al., 2020).

Mezi zéakladni pifiznaky Hodgkinova lymfomu fadime: bezbolestné zvétSeni
lymfatickych uzlin pfevazné v oblasti krku a dechové obtize plsobené pravé zvétSenymi
uzlinami (Klima et al., 2016). Zakladni 1é¢ba probiha jako kombinace chemoterapie
s aktinoterapii® (Vokurka, 2008). U déti a dospivajicich je vSak snaha o zmirnéni intenzity
chemoterapie a indikaci radioterapie, za Gi¢elem sniZeni rizika pozdnich nasledkt a vzniku
sekundarnich nador (Biichler et al., 2020).

Nadg¢ji na vyléCeni maji prevazné mladi pacienti s nepokrocilym stadiem nemoci
(az 90%), u pacientii nad 50 let s pokroc¢ilym stddiem nemoci je potiebnd intenzivngjsi 1é€ba,
kdy pteziva 50-70% pacientt (Vokurka, 2008).

Nehodgkinsky lymfom vznika v disledku maligniho bujeni B-lmyfocytl, kdy
charakter téchto bunék je shodny s leukemickymi bunkami, nicméné vychazi z uzlin
a nepostihuji kostni dient (Klima et al., 2016). Tento typ lymfomu je navic ¢ast&jsi u osob
nad 50 let (Skala, nedat.).

Riziko nehodgkinského lymfomu je vyssi u pacientd, jez podstoupili onkologickou
1é¢bu jiného onemocnéni. Problémem pii diagnostice nehodgkinského lymfomu je moznost

jeho rozsahu, jelikoZz muze postihovat jakoukoliv télesnou tkan (Biichler et al., 2020).

1 Lécba zatenim, ozafovani.
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1.5.3 Nadory CNS

Dle Lebly et al., (2012) tvofi nadory CNS 20-25% détskych nadortt a jsou druhym
nejcastéj$im onemocnénim po leukémii, pficemz jejich diagnostika vyzaduje pozornost
multidisciplindrniho tymu, slozeného =z radiologli, neurochirurgli, patologii, onkologil
a jinych odbornik.

Nadory centralni nervové soustavy se vyskytuji u déti kolem 6 let a Castéjsi jsou
u chlapcti. Pouha 2% téchto nador vznikaji v miSe a nikoliv v mozku (Muntau, 2014).
V Ceské republice ¢ini ro¢ni incidence zhruba 15 dospivajicich ve vékové kategorii
15 az 19 let. V letech 1997-2006 bylo ve FN Motol diagnostikovano 421 déti, kdy 73 jedinct
patiilo do v€kové kategorie nad 15 let (Churackova, 2008). Pé&tileté preziti se u déti s nadory
CNS pohybuje okolo 60%, kdy prognoza zavisi na stupni malignity, histologickém typu a na
umisténi nadoru (Muntau, 2014).

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

Mezi nejcastejsi diagnozy fadime v détském veku ty nadory, jeZ se nachazi v zadni
jam¢ lebni. Takové nadory jsou: meduloblastomy, nizkostupiiové gliomy, gliomy
mozkového kmene a ependymomy (Sumerauer, 2009).

Pti 1é¢be nadorit CNS byva jako prvni krok volena operace, jez je cilena na odebrani
nadorového loziska. U urcitych typli onemocnéni je operace jedinym krokem v 1€cbé.
U t&€z8ich piipadi vSak po operaci byva indikovana naslednd radioterapie ¢i chemoterapie.
U déti do 3-5 let je snaha o omezeni radioterapie, v zavislosti na pozdni nasledky. Z toho
davodu, byva pti 1écbé déti volena operace s naslednou chemoterapii, coz vsak zptisobuje

pred¢asny navrat nemoci (Lebl et al., 2012).

1.6 Lécba nadoriu u déti a mladistvych

Lécba onkologickych onemocnéni u déti a mladistvych je naroénym procesem nejen pro
samotného pacienta, ale také pro cely rodinny systém, ktery je nucen 1€¢bé ptizpusobit
kazdodenni zivot. Sourozenci v disledku zmén v rodinném fungovani v disledku 1écby
Casto stradaji. Pro vytvoreni konkrétni pfedstavy o zatézi rodiny v disledku 1écby slouzi

prave tato kapitola.
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Onkologické lécba je pro pacienta vysokou zatézi. Tento typ 1écby je zaméten proti
vlastnim bunkdm pacienta, jez se zménily na bunky nadorové. Pii 1é¢bé tak dochazi jak
k ni¢eni nadorovych bunék, tak bunék nepatologickych a zdravych tkani pacienta
(Vorlicek et al., 2006).

V onkologické 1é¢bé obecné rozliSujeme protinadorovou lécbu, jez je zaméefend na
likvidaci naddorovych bun¢k a podpiirnou péci, kterd se zamétuje na feSeni problémil,
souvisejicich s protinadorovou 1é¢bou a samotnou nemoci (Vorli¢ek, et al., 2013).

Protinadorova lécba zahrnuje nékolik moznych 1écebnych postupii jako je
chirurgicka 1écba, radioterapie, chemoterapie a systémova lécba. Uvedené 1é¢ebné postupy
1ze navic kombinovat do takzvané multimodialni terapie (Kiss et al., 2021).

Podpiirna lé¢ba je v onkologické péc¢i nedilnou soucasti. Jejim hlavnim cilem je
snaha o minimalni komplikace pfi onkologické nemoci a udrzeni dostate¢né kvality zivota
pacientt (Vokurka et al., 2018).

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

daného lécebného postupu v komplexnim Iécebném planu:

e Kurativni protinadorova terapie mad =za cil uplné vylééeni pacienta
z onkologického onemocnéni.

e Nekurativni (paliativni) protinddorova terapie slouzi ke menSeni néadoru
¢i zpomaleni nemoci s cilem prodlouZit pacientovi Zivot. U této formy terapie je vSak
nutné zvazit mozné nezadouci u¢inky a jina rizika.

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

e Neoadjuvantni terapie je naopak indikovéana pted chirurgickym vykonem, kdy
jejim cilem je co nejvetsi zmenSeni daného néadoru, aby pifi operaci doSlo k co
nejmensimu zasahu do téla pacienta. V idealnim piipad¢ tato terapie mize zamezit
chirurgickému vykonu.

e UdrzZovaci terapie byva indikovana v ptipadech, kdy jiz doslo k remisi. Dochazi pfti
ni k nizkému davkovani chemoterapie s cilem udrzeni pacienta v remisi.

e Symptomatickd terapie se zaméfuje na 1écbu jednotlivych symptomil (jako je

napiiklad bolest) u pacientil, jez neodpovidaji na jinou formu 1écby.
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1.6.1 Hlavni metody onkologické 1écby

Dle Vokurky et al., (2018) je hlavnim cilem onkologické 1é¢by navrat pacienta do stavu pied
nemoci. Kauzalni 1éCby, tedy 1€cby piic¢iny nemoci vSak v onkologii nelze vyuzit, jelikoz
dodnes nejsou priciny zcela zndmy. Z toho divodu uvadi jako tfi hlavni metody onkologické
1é¢by 1é¢bu chirurgickou, chemoterapii a radioterapii. V souc¢asnosti je v8ak popularni také

1écba biologicka.

Chirurgicka léc¢ba

Chirurgicka 1écba je jednim ze zakladnich pilitt 1é¢by onkologickych pacient. Vyuziva se
jak pro diagnostiku nddoru, tak k samotné 1é¢bé. U pacienti s nddorem v pocatecni fazi
mize byt chirurgicky zakrok jedingym dostacujicim potiebnym prostiedkem 1é¢by
(Vorlicek et al., 2006).

Onkologické chirurgie slouzi primarné k 1écbé solidnich nadorti, tedy nadort, jez
tvoii kus pevné hmoty v téle. Chirurgického zakroku se vyuziva v piipadech, kdy je potieba
odstranit cely organ nebo jeho €asti. Jak jiZz bylo uvedeno vyse, existuji ptipady, kdy je tento
zakrok jedinym pottebnym lécebnym prostiedkem, nicméné mnohdy dochazi ke kombinaci

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

Chemoterapie

Chemoterapie neboli 1écba pomoci cytostatik je dalezitym dopliikem pii radioterapii
¢i chirurgické 1écbé. V sou€asnosti byva indikovana jako metoda kurativni, ¢i paliativni.
Chemoterapie vsak zpisobuje velké mnozstvi nezadoucich Uc¢inku jako je tinava, zvraceni,
vypadavani vlasi, anémie, rizné infekce a horecky, o kterych se dale zminuji v podkapitole
1.7. (Novotna et al., 2020). Cytostatika, maji za cil blokaci déleni bunék a tim padem maji
protinddorovy Ucinek. Jejich uZziti v§ak neni specifické, a tak mohou postihovat zdravé bunky
a tkan¢ (Vokurka et al., 2018).

V ramci chemoterapie existuje nckolik moznych kombinaci cytostatik. Jejich
konkrétni kombinace pro pacienta se vzdy voli az po dukladné diagnostice pacientovi
nemaoci.

V sou€asné mediciné existuji dvé moznosti podani chemoterapie, a to bud’to
nitrozilni podani jez je mozné skrze centralni Zilni katetr (PICC?), ktery ma pacient

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

2 Periferif implantovany centralni Zilni katétr.
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v podob¢ tablet (Macmillan Cancer Support, 2020).

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

hospitalizace, kdy pacient ztstava pies noc na ltizku (Vokurka, et al., 2018).

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

k chemoterapii.

e |. skupina zahrnuje onemocnéni jako je akutni lymfoblasticka leukémie u déti,
Hodgkinovu chorobu a non hodgkinsky lymfom s vysokym stupném malignity,
U nichZz miize mit chemoterapie kurativni ucinek.

e |l. skupina zahrnuje non hodgkinsky lymfom snizkym stupném malignity,
neuroblastom a osteosarkom a dal$i onemocnéni, u nichz ma chemoterapie paliativni,
ale presto obrovsky vyznam.

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

e |V. skupina zahrnuje karcinom jicnu, zluc¢niku, §titné zlazy a mnoho dalSich

onemocnéni, u nichz je citlivost na chemoterapii minimalni.

Dle Vorlicka et al., (2013) mize mit chemoterapie riizné U¢inky. Pfi jejim uziti
muzeme ocekavat Uplné vyléceni pacienta a tim padem zniceni nadoru, blokaci nadoru pro
jeho dalsi rast ¢i alespont zpomaleni jeho rlstu. V ptfipadech, kdy chemoterapie nezabira,
K aplnému vyléceni mize nicméné stale napomahat ke snizeni obtizi, jez nador nemocnému
zpisobuje.

V 1é¢bé jakychkoliv onemocnéni postupuji 1€kati vzdy podle pfedem stanovenych
lécebnych protokoll. V piipadé 1écby pomoci chemoterapie nalezne lékat v protokolu
presné informace o tom, jakym zptisobem Iécbu pacientovi davkovat a v jakych intervalech.
Veskeré 1éCebné protokoly jsou stavény tak, aby pacienta vystavovali co nejmensimu riziku

toxicity (Vokurka et al., 2018).
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Radioterapie
Radioterapie je oznaceni pro 1é€bu pomoci zafenim, jez patii mezi nejcastéjsi metody 1€cby
v onkologii. Dle Matéjovské-Kubesové et al., (2015) podstoupi tuto 1é¢bu az polovina
onkologickych pacientii at’ uz v kombinaci s chemoterapii nebo samostatné. Obecné lze fict,
ze ¢im mladsi Clovek je, tim jsou jeho tkan€ a bunky citlivéj$i na poSkozeni zafenim
(Koutecky et al., 2002).

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

Dle Petery (2014) 1ze 1é¢bu pomoci zafeni aplikovat nasledujicimi dvéma zptsoby:

e Teleterapii — kdy probiha ozafovani zhruba z jednoho metru od pacienta. Vyhodou
je zde lepsi odhad poméru mezi vnéj$im a vnitinim zarenim.
e Brachyterapii — kdy hovofime o ozafovani z blizka. Pfi tomto typu ozafovani

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

Radioterapie s sebou nese stejné jako chemoterapie fadu nezadoucich ucinku, které
1ze jednoduse délit na akutni a chronické. Akutni nezadouci iéinky mohou byt ziejmé jiz
Vv pribéhu 1écby nebo po jejim bezprostiednim ukonceni, kdyzto chronické nezadouci
ucinky se mohou objevovat i nékolik let po ukonceni 1é¢by (Krupa, 2020).

Mezi akutni zmény po ozéfeni fadime nechutenstvi, nevolnost, poceni, zvraceni ¢i
vyrazky na kliZi v misté ozatovani. Chronickymi zménami rozumime sniZeni, az zastavu
rustu dlouhych kosti, poruchu ristu nehtt, trvalou ztratu ochlupeni ¢i sterilitu a menopauzu
(Petera, 2014). U mladsich déti je citlivost k radioterapii zna¢n¢ zvySena, coz s sebou piinasi
vétsi mnozstvi pozorovanych nezadoucich uginki. Cast pacientii navic disponuje genetickou
dispozici k vy38i citlivosti na radioterapii a vznik neZadoucich U¢inkli po jeji indikaci

(Vyhlidal et al., 2014).

1.7 Nezadouci uc¢inky onkologické 1éCby déti a
dospivajicich

Nezadouci ucinky jsou bohuzel nedilnou soucasti onkologické 1é¢by. V soucasném modelu

péce o onkologické pacienty, kdy je snaha o co nejvétsi podil ambulantni 1écby se do

konfrontace s nezadoucimi ucinky b&zné dostavaji zdravi sourozenci. V této souvislosti

zazivaji mnohdy naro¢né situace, s nimiz se museji vyrovnat a naucit se v nich fungovat.
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Nemocny sourozenec se rodiné prakticky ze dne na den méni pred o¢ima.

., Nadorové onemocnéni samotné zpiisobuje narusenti imunity. Nejvyraznéjsi poruchu
obranyschopnosti maji nemocni s hematologickym malignim onemocnénim, o néco meéné
vraznda  porucha  je  pritomna u  nemocnych  se  solidnimi  nadory*
(Vorlicek et al., 2006, s. 172).

Mechl & Branc¢ikova (2009) ve svém ¢lanku zduraznuji jiz existujici diskusi na téma
moznosti snizeni nezadoucich G¢inka 1éEby v ramcei rozvoje mediciny, diky némuz je 1ékaf
schopen 1écbu nastavit mnohem piesnéji nez kdy diive.

I ptes onen medicinsky pokrok se u onkologickych pacienti stale potkdvame s fadou
nezéadoucich ucinkd, jez povazuji za dulezité zdiraznit v samostatné kapitole.

Vyskyt nezadoucich Uc€inkt jiz byl zminén v ptedchozi kapitole, pro pfipomenuti
pouze zminim, Ze obecné rozliSujeme nezddouci UCinky akutni a chronické. V ceské
literatute se muzeme setkat s rozliSenim ,klasickych® nezadoucich ucinkti a pozdnich
nezédoucich ucinkda.

Zanik téchto u€inkl 1écby se u jednotlivych pacientl lisi. Jsou pacienti, u nichz
nezadouci G¢inky vymizi ihned. Existuji vSak také piipady, kdy se pacient s jejich
pusobenim vypotadaval mésice i roky (Vorlicek et al., 2013).

Nezadoucich ucinkt, se kterymi se setkadvame jiz v pribéhu 1é¢by je cela rada.
Dtlezité je zminit, Ze jsou tyto U¢inky vskutku riiznorodé a odlisné u jednotlivych pacientt.

DalSim z nezaddoucich ucinkt pii onkologické 1é¢bé, zejména pfi uziti chemoterapie
je neutropenie neboli snizeni poétu neutrofila® (Adam et al., 2011). V désledku neutropenie
dochazi v téle k vyskytu infekci na sliznicich a tvorbé bolestivych aft. Soucasné se zhorsuje
hojeni ran na kiizi a dochazi k vyskytu mnoha rliznych zanétl, zptsobujicich problémy
s vylu€ovanim (Mihal, 2010). Pfi sniZzeném poctu neutrofill se rozliSuji tii stupné rizika ke
vzniku infekce. Kromé konkrétni hodnoty hladiny neutrofilii je dilezité pozorovat délku
jejiho trvani. Cim déle neutropenie pietrvava, tim vice stoupa riziko vzniku infekci, jez jsou
rezistentni viaci 1é¢bé a mohou tak jedince ohroZovat na zivoté (Vorlicek et al., 2006).

Mezi nejcastejsi nezadouci ucinky onkologické 1écby patii anémie, kterou lze
definovat jako pokles hemoglobinu v krvi, pod jeho normalni hladinu, ktera je odlisna
u muzu a zen. Dusledkem tohoto sniZeni je nedostatek zakladnich zivin v té€le (World Health
Organization, 1968). Projevy anémie mohou byt rizné a celkové se odviji od stavu

konkrétniho pacienta. V souvislosti s poklesem hemoglobinu v krvi si vSak pacienti stézuji

3 Bilé krvinky, spadajici do skupiny granulocytt.
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na unavu, potize s dechem a zvySenou spavost (Mechl & Brancikova, 2009). Pii 1écbe
anémie u onkologickych pacientli je prvnim krokem transfuze cervenych krvinek
(Kissova, 2018).

Zejména pi1 1éCbé chemoterapii ¢i radioterapii se u mnoha pacientll projevuje
nevolnost a zvraceni (Vokurka etal., 2018). Pravé tyto problémy jsou pii 1écbé jedny
Z nejobavangjsich, jelikoz mohou zptsobit dehydrataci pacienta a pokles vahy coz snizuje
ucinek lécby (Mechl & Brancikova, 2009). Pro 1é¢bu nevolnosti a zvraceni existuje mnoho
riznych 1ékd, jez je mozné vyuzit. Patfi mezi né napiiklad serotonova antiemetika,
a kortikosteroidy (Novotna et al., 2020).

Dalsim ze zavaznych problémd, souvisejicich s naroc¢nosti 1é€by pro pacienty je
ztrata chuti Kk jidlu, kterda zplsobuje pokles pacienta na véaze (Cimbalnikova
a Brabcova, 2018). Nedostate¢na vyziva téla ma dopad na tvorbu hemoglobinu, hojeni ran,
ptenos kysliku v krvi, imunitni procesy, ¢imz samoziejm¢ komplikuje celkovou
onkologickou 1é¢bu (Vorligek et al., 2006). Sachlova (2014) uvadi, Ze pro ptipady, kdy
u pacientt dojde Kk poklesu na vaze a ke snizeni chuti k jidlu jsou v nemocnici zaméstnani
nutriéni poradci. V rdmeci nutrini intervence radi 1ékaitim, jak nejlépe pomoci pacientim
k nabrani pozadované vahy, potiebné pro spravnou odpovéd’ téla na onkologickou 1é¢bu.
V dnesni dobé je popularni sipping, ktery je oznacenim pro uzivani specidlnich slazenych
napoji, sloZzenych cilené¢ pro pacienty, potfebujici spravnou vyzivu. V piipadech, kdy
pacienti nezvladaji stravovani sami, je mozZnost zavedeni vyZivové sondy (PEG) pomoci
které mtize byt pacient injekéné vyzivovan

Bezesporné bolestivym a nepfijemnym nezddoucim ulinkem je mukozitida, jez
oznacuje postiZzeni zejména v oblasti dutiny tstni (Vokurka et al., 2018). Projevy mukozitidy
Vv oblasti ust jsou zanétlivého ¢i viedového puvodu. Jeji vyskyt znamena naruseni sliznice,
a tedy moznost priniku mikroorganismtim, zpusobujicich infekce (Hynkova et al., 2012).
O 1é¢ebnych metodach mukozitidy pise Hercova (2009), kdy zdirazituje dvé moznosti jeji
1éCby, jez jsou vyuzivany ve FN Ostrava. Prvni z moznosti jsou vyplachy ust, jez nejsou
idedlni, jelikoz mohou zptsobovat dalsi podrazdéni v tstech. Hercova se zde vSak zminuje
o pripravku Gelclair, ktery byl pfedmétem jejiho zajmu pii 1é¢bé vice nez 50 0sob
s mukozitidou. Tento piipravek hodnoti velice kladné a jeho vyuziti doporucuje.

Poslednim nezadoucim ucinkem, jez zminim, je alopecie neboli vypadavani vlast
(Jedlickova etal., 2019). Spolecné se ztratou vlasi muze dojit k ubytku fas, oboci
a ochlupeni. Pro divky a zeny vSech vékovych kategorii je alopecie velice psychicky

naro¢nou zkusenosti (Vorlicek et al., 2013). V dne$ni dobé je mozné zajistit paruky, jez
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mohou ¢asteéné kompenzovat ztratu vlast pii onkologické 1écbé. Tuto sluzbu poskytuje

v Ceské republice napiiklad nadaéni fond DARUJ VLASY.
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2 DOPAD ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI
NA RODINNY SYSTEM

Onkologické ¢i hematoonkologické onemocnéni ditéte v rodiné vyrazné ovliviluje cely
rodinny systém. Rodiny mnohdy pocituji velky stres jiz od prvnich pozorovanych obtizi
Vv domacim prostfedi. Mira prozivan¢ho stresu se nasledn¢ stupiiuje s navstévou pediatra,
ktery velmi Casto jako prvni potvrzuje obavy rodic¢l o jejich dit€. Dale nasleduje série
specializovanych vysetieni v nejbliz§im vhodném zdravotnickém zatizeni, coz miize byt pro
rodi¢e 0 to vice stresujici, pokud je potfeba rodinu vypravit do nemocnice urgentné
prostfednictvim pievozu sanitdrnim vozem. Z poc¢atku je nejvétsi tlak kladen na rodice
a nemocné dité. S postupem Casu je vSak nevyhnutelné nutné obeznamit se situaci zbyvajici
cely rodinny systém.

Tato kapitola ptinasi dulezity komplexni pohled na dopad, ktery ma onkologické
¢1 hematoonkologické onemocnéni ditéte na celou rodinu. Zaméfuje se na analyzu stresu,
zmén a vyzev, kterym rodina ¢eli od okamziku, kdy se objevi prvni zndmky onemocnéni, az
po naro¢ny proces 1é¢by a adaptaci po konfrontaci s diagndzou ditéte. Jednotlivé podkapitoly
se zabyvaji kliCovymi momenty, jako je okamzik sdé€leni diagndzy, zvladani rodinné
dynamiky a zmén ve fungovani rodiny, a také specifickymi potfebami rodic¢i v kontextu
onkologického onemocnéni jejich ditéte. Cilem této kapitoly je poskytnout hlubsi pochopeni
vyznamu rodinné dynamiky, adaptace a podpory pro rodiny s onkologicky nemocnymi
détmi, a také upozornit na kli¢ové aspekty, jez je tfeba zvazit pii poskytovani péce a podpory

této zranitelné skupiné.

2.1 Okolnosti sdéleni diagnézy

Okamzik sdé¢leni diagndzy rodiné je povazovan za jeden z velmi podstatnych
momenta v procesu lé¢by. V kontextu onemocnéni ditéte je navic situace a okolnosti
sd€leni diagnézy rodicim pomyslnym zakladnim stavebnim kamenem na cesté k dobré
a fungujici spolupraci.

Pti sd€lovani diagndzy pacientovi a rodin¢ 1ékafem, by mél byt v idedlnim piipadé

vzdy pritomen také psycholog, pro pifipad nutnosti osetfeni ¢i krizové intervence
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pfitomnych osob. Spoluprace s psychologem je vhodné vyuzit také v ptipadech konzultaci
zavaznych informaci o zdravotnim stavu ditéte. Obecné se pii sdélovani diagndzy
doporucuje citliva prace s nad¢ji. Je vhodné do rozhovoru zahrnout potencialni pozitivni
ocekavani, ale v zadném ptipad¢ nesmi byt rodina vystavena faleSnym nadéjim, ze kterych
by mohla vzejit faleSnd ocekavani. Velice duleZité je jiZ od poéatku nastaveni kvalitni
a otevirené komunikace mezi oSetfujicim lékaifem a rodinou (Kukla et al., 2016).

| ptes dodrzeni veskerych etickych zasad sd€lovani diagnézy rodinnym ptisluSnikiim
se nelze vyhnout pocateénim bourlivym emocim a reakcim jez cely proces pfirozené
doprovazeji. Zpracovani sdélenych informaci, respektive sdéleni o diagnoze ditéte, zpravidla
probiha dle schématu specifickych reakci, jez popsala Elisabeth Kiibler-Rossova (2015).
Rodina s onkologickou diagndzou ditéte se ocita ve velice naro¢né situaci a proziva bouilivé

spektrum emoci, v zavislosti na prognéze onemocnéni.

Rossova (2015) popsala pét nasledujicich stadii, vyrovnavani se s informaci

o nevylécitelné nemoci:

1. Stadium popreni — kdy osoba doufa v zdménu vysledk ¢i jiny omyl a odmita pfijmout
sdélenou informaci,

2. Stadium agrese — ve kterém osoba mnohdy hleda vinika situace, pocituje sebelitost
¢1 zlost viici zdravotnikim,

3. Stadium smlouvani — spojené s optimistickymi vyhledy, mnohdy aZ hledanim
zazracnych vychodisek ze situace,

4. Stadium deprese — kdy se do prevahy dostavaji obavy a strach ze ztraty blizké osoby,

5. Stadium mifeni — ve kterém dochézi k pfijeti diagnozy a s ni spojenymi okolnostmi.

K narocnosti  rodiCovské situace pfispiva potieba predani informaci
o onemocnéni samotnému ditéti, jeho sourozencim a ostatnim clenim rodiny

(Bazalova, 2014).

2.2 Zatizeni rodinného systému v diisledku onkologické
diagnozy ditéte a faktory, podilejici se na jeho
zvladani

V rodinach, kde je diagnostikovano onkologické onemocnéni u ditéte, dochazi po
sdéleni diagnozy k rychlym a ¢asto vyznamnym zménam, které postihuji vSechny jeji

¢leny. Tyto zmény se projevuji v riznych oblastech lidského zivota. Mira, S jakou ovliviiuji
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rodinny systém, je individudlni a zavisi na odolnosti jednotlivych ¢lenti i celé rodiny
(Langmeier et al., 2010).

Kazdodenni rodinny zivot a rodinné fungovani se spolecné s onemocnénim ditéte
piirozen¢ vice ¢i méné meni. VSichni ¢lenové rodinného systému se situaci musi za danych
podminek pfizpusobit. Pecujici 0S0by si navic osvojuji zasady provadéni preventivni péce,
coz je samo o sob¢ naro¢né (Kabele, 1991).

Protektivnim faktorem pii vyporadavani se stak naro¢nou situaci jako je
onkologicka diagnéza u ¢lena rodiny muze byt mimo jiné rodinné fungovani. Plaiava
(1993, s. 58) pojima fungujici rodinu jako ,,strukturovany systém, jehoz smyslem, uicelem
i naplni je utvaret relativné bezpecny, stabilni prostor a prostredi pro sdileni, reprodukci
a produkci Zivota lidi. “ Sobotkova (2004) uvadi tfi zakladni principy rodinného fungovani,
jimiz jsou: koheze?*, komunikace a adaptabilita.

Vyzkumu Hodacové et al. (2015) potvrdil vyznam kvalitni komunikace v rodin¢ pro

zivotni spokojenost déti. Respondenti onoho vyzkumu dokonce vnimali samotnou rodinnou
komunikaci jako vyznamnéj$i nez formalni strukturu rodiny.
Mira kvality téchto tfi, vySe uvedenych, principt ovliviiuje zralost rodinného fungovani,
jehoz mira nasledné ovliviiuje schopnost rodinné resilience® v naroénych situacich jako je
pritomnost onkologické diagnozy u ¢lena rodiny. Je vSak nutné ptipomenout, ze na zvladani
naro¢nych a krizovych situaci ma dopad mnohem vice aspektti. Rodinné fungovani je zde
uvedeno zejména S cilem poukazat na protektivni faktor vztazeny k rodinnému systému,
jakozto celku.

Planava (1993) posuzuje funkénost ¢i dysfunkénost rodiny z hlediska Sesti

uvedenych hodnoticich charakteristik:

1. Struktura — zaméfuje se na rozdé€leni moci a zodpovédnosti, rodinné aliance, ¢innosti,
hranice a role

2. Dynamika — ve smyslu schopnosti pfizptisobit se zménam a zvladat krize

3. Hodnotové orientace a postoje — zejména rodinné preference, postoje
a oc¢ekavani

4. Intimita — z hlediska sounalezitosti a blizkosti vztaha

5. Osobni autonomie

4 Neboli soudrznost.
5 Odolnosti.
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6. Komunikace

Rodinnou resilienci dle modelu FAAR® 1ze chipat jako rovnovahu mezi naroky,
kladenymi na rodinu a schopnostmi rodiny tyto naroky zvladat (Solcova, 2009).

Na obrazku ¢. 1 mizeme vidét model rodinné resilience v pojeti modelu FAAR
(Patterson, 2002). Tento model zduraziuje adjustacni a adaptac¢ni fazi resilience. Pravé
pro uspéch prvni, tedy adjustaéni faze, je zapotiebi dosaZeni rovnovahy mezi naroky,
kladenymi na rodinu a jejimi schopnostmi. Zde hraje dulezitou roli jiZ zminéné rodinné
fungovani (Sobotkova, 2004). Ke zvladnuti adaptacni faze ptispivaji takzvané protektivni
faktory. Tyto faktory déli Werner a Smith (1992; citovano v Sobotkova, 2007) do tii

nasledujicich skupin:

e Protektivni faktory ve vyvoji jedince — temperament, samostatnost, komunikace
a schopnost feseni problému

e Protektivni faktory v rodiné — uzky vztah alespoil k jedné osob&€, umoziiujici
proziti pocitu divéry a bezpeci, pecovatelské chovani a duchovni dimenze

e Protektivni faktory ve spole¢nosti — systémy socialni opory a pozitivni Zivotni

vzory

V ptipadé, kdy nenastane adjustace, nastava Krize, kterou Sobotkova (2007)
v kontextu rodinného vyvoje vnima jako ptirozenou. Na stadium krize navazuje adaptaéni
faze, ve které rodina opét situaci hodnoti a pokousi se o jeji zvladnuti. V piipadech, kdy
rodina v adaptacni fazi selze, miZe dojit k dysfunkci rodiny, ktera miiZe ustit az do jejiho
rozpadu (Navratil et. al., 2014). K Gspésné adaptaci dochazi v piipadé€, kdy je situace pro
rodinu unosna a nedochazi k ptetizeni rodiny pozadavky, v kone¢ném dusledku pak u rodiny
1ze pozorovat rust ¢i zlepSeni fungovani (Patterson, 2002).

,,Na rodinnou resilienci nepohlizime jako na schopnost ci vlastnost. Spise jde
o proces, ktery chrani rodinné fungovani, pomaha udrzet integritu rodiny ve stresu a krizi,

obnovuje  harmonii  vrodine, umozZiiuje nastoleni novych vzorcii  chovani’

(Sevéik & Spatenkova, 2011).

¢ Family Adjustment and Adaptation Response.
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Obr. 1: Model rodinné resilience v kontextu modelu FAAR (Patterson, 2002). ’
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ADAPTACNI FAZE
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Kazda rodina by meéla pfirozené¢ plnit urcité zakladni funkce. Jejich popis se
u riznych autortt odliSuje. Napiiklad Machova (1974) vymezuje funkci biologickou,

ekonomickou, vychovnou a emocionalni. Sobotkova (2001) popisuje funkci reprodukéni,

" Upraveno pro potieby prace dle Sobotkové (2004) a Navratila et al. (2014).
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emocni, socializa¢né-vychovnou a ekonomickou. Plnéni dil¢ich funkci se v ptipadé
onkologické diagndzy ditéte vrodiné ztézuje. V rodiné mnohdy dochédzi k vyraznym
zménam zejména na urovni rodi¢ovskych roli. V tomto kontextu hovoii Helus (2015)
o takzvanych pretizenych rodinach. Tento pojem autor pouzivd pro oznaceni rodin, ve
kterych rodice nejevi zndmky nedostate¢nych rodi¢ovskych kompetenci, a presto v nich dité
strada v naplnéni nékterych potieb. Pricinou byva pretizeni jednoho z rodicu, ktera se
promita do rodinného fungovani. Jednim ze zdrojii onoho pietizeni mohou byt starosti
spojené s vyskytem onemocnéni v roding.

Nemoc ditéte asto zasahuje zejména do socidlni a ekonomické sféry rodiny. Jednim
z davodi téchto dopadl je docasnda pracovni neschopnost jednoho z rodich
v dusledku hospitalizace s nemocnym ditétem. V mnoha piipadech zastava roli
doprovazejici osoby jeden z prarodic¢ii, coz rodin¢ vyznamné pomaha s feSenim
ekonomickych obtizi (Langmeier et al., 2010).

Dopadim onemocnéni ¢lena rodiny na cely rodinny systém se vénovala také
Kuznikova (2013), kterd vnima zejména moznost naruSeni socializace ¢i vychovy ditéte, ale
také celé struktury a dynamiky rodiny. Onemocnéni ¢lena rodiny pak popisuje jako
problém celého rodinného systému.

Kabele (1991) ve svém c¢lanku upozoriiuje na restriktivni (nékdy dokonce
nebezpecnou) povahu onkologické diagnézy. Pro udrzeni funkcnosti rodiny je klicové
najit a udrzet vyvazenost v kaZzdodennim Zivoté zdravych ¢lenii rodiny. Pfitomnost ¢lena
rodiny s onkologickou diagn6zou miize znamenat urcitd omezeni pro zbyvajici Cleny.
Snadno se tak rodinny systém miiZe na tato omezeni aZ nepfiméiené¢ upnout a zapomenout
na to, ze je potieba se dale vénovat i béZnym ¢innostem a dopftat si 1 béZné radosti vSednich
dni. Rodiny, jez jsou schopny nalézt rovnovahu mezi béZnym kazdodennim Zivotem
a péci o nemocného, zpravidla 1épe zvladaji boj s nemoci jako celistvy spolupracujici
systém.

Tym belgickych vyzkumnikti zkoumal perspektiva rodi¢id onkologicky
nemocnych déti na zmény v rodinném fungovani. Vyzkumu se ucastnilo celkem deset
manzelskych part, jejichz détem byla v minulosti diagnostikovana jedna z forem leukémie
¢1 non-Hodgkintiv lymfom. Ve vSech rodinach vyjma dvou byly soucésti rodiny dalsi déti.
Zmény ve fungovani rodiny, vnimané rodici, byly seskupeny do tfi nadfazenych témat:
soudrznost rodiny, vzdélavaci normy a hodnoty a normalita. V ramci téchto témat
pocitovali ucastnici vyzkumu narust pocitu rodinné soudrzZnosti, potifebu nalezeni

rovnovahy ve vychové mezi rozmazlujicim a autoritativnim pristupem a potiebu
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zachovat normalnost rodiny (Van Schoors et. al., 2017).

Rodice, jez se zucastnili belgického vyzkumu soucasné ve spojitosti s onemocnénim
jednoho ditéte popisovali zmény ve vztahu vici zdravému sourozenci. Vice respondenti
¢aste¢ny rozpad rodinné soudrznosti a zdravi sourozenci se tak ocitli v pozadi. Onemocnéni
sourozence pak vedlo ve vétSin€ pripadi ke snizeni spoleéného Casu jako rodina
(Van Schoors et. al., 2017).

Z vyzkumu zaméfeného na dopad onkologického onemocnéni ditéte na rodinné
fungovani a kvalitu rodinného Zivota provedené¢ho v Saudské Arabii se 187 respondenty
vyplynuly na zéklad¢ kvantitativniho Setfeni Ctyti hlavni oblasti dopadd na rodinu, jez byly
respondenty vniméany. Rodice subjektivné pocitovali zmény ve finan¢ni situaci rodiny,

naruseni socialni interakce s blizkymi a psychickou zatéz (Omer, 2024).

2.3 Problematika rodi¢ovskych potieb v kontextu
onkologického onemocnéni ditéte v rodiné

Dle Sobotkové (2007) je pro udrzeni funkéniho rodinného systému dtlezité, aby rodina
zvladala nejen plnéni jednotlivych funkci, ale také napliiovani potieb jednotlivych ¢leni.
Jednou ze zmén, které jsou disledkem onemocnéni ditéte v rodiné je restrukturalizace
rodicovskych potreb. V prubéhu 1éCby se nemocné dité a jeho uzdrava stava pro rodice
prioritou. Aby byli rodi¢e schopni adekvatni rodiCovské podpory je dulezité primarne
naplnéni jejich potieb.

Na nedostatené porozuméni spektru rodifovskych potieb pro nastaveni
optimalni péce a poskytnuti relevantnich sluzeb ve svém vyzkumu upozornili Keer et al.
(2004) ke svému zavéru dospéli na zékladé analyzy publikovanych ¢lanki mezi lety 1992
az 2002. Vyzkumnici se zamé&fili na zkoumané kategorie potfeb v jednotlivych studiich.
ZAdna ze studii nezkoumala celou $kilu potieb (jimiz jsou: informacni, emocionalni,
psychosocialni, praktickd, spiritualni a fyzickd). VétSina studii se zaméfila na jednu az tfi
kategorie potieb. Mezi nejéastéji identifikované potieby patrila potireba informacni
a emocionalni. Vyzkumnici tak upozornili na nedostatek komplexnich vyzkumi,
potiebnych pro optimalizaci péce o rodice onkologicky nemocnych déti. Mezi lety 2008
az 2019 navazal na zhodnoceni poskytované rodi¢ovské péce tym australskych vyzkumnik.
Timto tymem byla provedena analyza c¢trnacti kvantitativnich, osmnacti kvalitativnich

a dvanécti smisSenych studiich, vénujicich se tématu rodi¢ovskych potieb a jejich intervenci.
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Na zaklad¢ reserSe vSech ¢lankd vyvinuli vyzkumnici ramcovy model potieb podpory
rodi¢i.® Celkem bylo identifikovano osm hlavnich Kkategorii potieb: potieba
komunikace, potieba volby, potieba informacni, potteba prakticka, potieba socialni, potieba
psychologicka, potfeba emocni a potieba fyzickd. Potfeba komunikace a volby jsou
povazZovany za centralni aspekty podpory rodici, pecujicich o déti s Zivot limitujicim
onemocnénim a jsou propojeny se vSemi zbyvajicimi potfebami. Ovliviyji tedy celkovy
psychicky stav pe¢ujicich 0sob. Vyvinuty ramcovy model vSak dle slov autoru vyZaduje
dals$i vyzkumy, cilené na systematické mapovani rodicovskych potieb pro vyvinuti

vhodnych néstroji pro zlepseni péce o pecujici rodice (Gill et al., 2020).

Vyzkumem rodi¢ovskych potieb se v pozdé&jsich letech zabyvala Sikorova a Filova
(2013). Na zaklad¢ jejich vyzkumu vyplynulo nékolik potieb, které rodi¢e reflektuji jako

dilezité. Jednalo se zejména o nasledujici potieby:

o Potiebu jistoty nejlepsi mozné 1ékai'ské péce i v nepritomnosti rodice,

e potiebu ujisténi, Ze rodic¢ neni pri¢inou onemocnéni svého ditéte,

e potiebu moZnosti nepretrzitétho kontaktu s ditétem, zahrnujici také moZnost
zistat s ditétem pi‘es noc v nemocnici,

e a o potiebu zajiSténi kvalitni vyuky nemocného ditéte.

Ackoliv jsou vySe uvedené potieby vztahovany spiSe k nemocnému ditéti, je
zapotiebi uvazovat v kontextu celé situace a uvédomit si, Ze naplnéni rodi¢ovskych potieb
Vv této oblasti podporuje fungovani v ostatnich vztahovych oblastech v ramci rodinného
systému. Z vyzkumu vyvstala pro rodice, majicich vice déti, jako dulezita potieba dostatku
Casu také na své zdravé dité ¢i potfeba kontaktu s dal$imi rodici, nachazejicimi se v podobné
situaci. Pro rodi¢e majici pouze jedno dit¢ bylo dilezité pracovat s pocitem beznadéje
Sikorové & Filové (2013).

S naplnénim rodi¢ovskych potieb ziejmé souvisi také péce o zdravé sourozence
nemocnych déti. Vice nez polovina rodict onkologicky lécenych déti reflektovala ve
vyzkumu realizovaném ve pojeném kralovstvi Mitchell et al. (2006), zaméfeném na
zmapovani péce a potieb onkologicky nemocnych déti a jejich rodici, spokojenost s mirou
podpory pro zdravé sourozence jako obecné nizkou. Nenaplnéni rodicovskych potreb
pramenilo z nedostate¢né péce o zdravé sourozence. Pro podporu sourozenct pozadovali

rodi¢e vice pisemnych informaci o rakoving€, poskytnutych pfimétené k véku, podporu

8V piivodnim znéni — The Parent Supportive Care Needs Framework (PSCNF).
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v komunikaci se sourozenci jak v domacim prostiedi, tak v nemocnici ¢i navstévu Skoly
s ucelem edukovat a vysvétlit ve Skole nemoc jejich sourozence a zodpovédét piipadné
otazky.

Jako vhodné intervenéni programy sc na zaklad¢ systematické revize literatury
mezi lety 2009 az 2017 jevi zejména kognitivné-behaviordlni terapie a trénink
dovednosti pro feSeni problémi. Programy vychazejici ztéchto piistupi mély
prokazatelny dopad na sniZzeni Uzkosti zejména u matek déti s zivot limitujicim
onemocnénim a soucasn¢ pomohly krozvoji strategii zvladani pecujicich osob.
Koumarianou et al. (2020) tak na zakladé své revize vyzdvihuji uzite¢nost psychosocialnich
intervenci rodin s vazné nemocnymi détmi. Pro rozvoj téchto programt zdiiraziuji potiebu

vyvinuti protokold, pro zajisténi komplexni a strukturované péce.
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3 PROBLEMATIKA ZDRAVYCH
SOUROZENCU V KONTEXTU
ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI DETI A
ADOLESCENTU

Problematika zdravych sourozenci déti s onkologickou diagndézou je tématem, jez
Vv poslednich letech ziskdva ¢im dal vice prostoru ve vyzkumné oblasti. Dopad nemoci na
zdravé sourozence byva mnohdy nejen rodinou, ale také odborniky podcenovan. Ackoliv
dochazi k narustu studii, vénovanych riznym oblastem sourozenecké problematiky, stale
neexistuje jednotnd a obsahla publikace, jez by tuto problematiku dostate¢né shrnovala.
Stejné tak neexistuje specializovana péce pro sourozence i alespon strukturovany piehled
dostupny pro rodice a oSetiujici Iékare.

Stale panuje nedostate¢ny rozsah védeckého vyzkumu zaméfeného na sourozence
déti s onkologickym onemocnénim. Historicky byli sourozenci téchto déti opomijeni
v kontextu péfe o nemocného, a pozornost byla ¢asto zamétena predevSim na samotné
nemocné déti, jejich pecujici osoby nebo na rodice jako celek. Z dosavadnich vyzkum stéle
vyplyva potieba dal§iho zkoumani této oblasti. Chybi komplexni teorie, ktera by reflektovala
potieby sourozencii nemocnych déti a poskytovala celkovy pohled na jejich prozivani. Dale
neni dostate¢né znamo, jak nemoc sourozence ovliviiuje jejich vztah se sourozencem. [ kdyz
se vyzkum v této oblasti zvySuje, je nutné soustfedit se na hlubsi porozuméni této
problematiky a vytvofeni intervenci ¢i koncepci, které budou moci byt aplikovany v praxi.
V Ceské republice se s problematikou vyzkumu sourozencti onkologicky nemocnych déti
poji napiiklad jména Sarka Karova, Marek Blatny a Marcela Bendova, jeZ spoleéné tvoii
tym zabyvajici se psychosocialnimi potfebami sourozencti onkologicky nemocnych déti.
Velky vyznam v pééi nejen o sourozence onkologicky nemocnych déti maji v Ceské
republice nada¢ni fondy a sdruZeni jako je Nada¢ni fond Pink Bubble, Sance Olomouc o.p.s,

NFDO Kirtek a spousta dalSich.
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3.1 Potrieby a zdroje podpory sourozenctu onkologicky
nemocnych

vvvvvv

onkologického onemocnéni déti a adolescenti na psychiku doprovazejicich osob

(Revayova, 2022).

Dopad nemoci na psychiku sourozence 1é¢eného ditéte mize nabyvat riznych rozmeéru.
Sourozenci nemocnych déti mohou zaujmout vice postoju k probihajici situaci od zavisti
a soutézivosti az po potirebu svého sourozence ochranovat. Pfistup sourozence k nemoci
zna¢éné zavisi na mite uspokojovani potieb rodici ditéte (Fendrychova et al., 2018). Zdaleka
nejohroZenéjsi skupinou sourozencti jsou déti ve véku od 6 do 10 let, obecné je vSak
vhodné vSem sourozencim vysvétlit vzniklou situaci a edukovat rodie o rizicich
a potfebach, tykajicich se zdravych sourozenct (Koutecky et al., 2002).

Hamama et al. (2000) provedli vyzkum v oblasti emocionalniho prozivani
sourozencu l1é¢enych déti. Na zaklad¢ diagnostiky 62 sourozencii ve véku od 9 do 18 let
objevili souvislost mezi uzkostnosti a schopnosti sebeovladani, kdy zjistili, Ze €im vysSi je
schopnost sebeovladani, tim méné pocit'uji sourozenci uzkost a osamélost.

Wilkinsova a Woodgatova (2005) se ve svém kvalitativnim vyzkumu zaméfily na
dikladnou studii 348 ¢lankd o zkuSenostech zdravych sourozencii z obdobi onkologické
1écby. Na jejich zdkladé poté doSly k vymezeni tFi hlavnich oblasti, dileZitych v Zivotech
sourozencu v prubéhu lécby. Jedna se o oblasti: zmén v Zivoté zdravych sourozenci,
jejich intenzivnich pociti a nenaplnénych potieb.

V souvislosti s 1é€bou byvaji na zdravé sourozence mnohdy kladeny vysoké naroky,
coz k napliovani zakladnich potieb neptispiva (Vagnerova, 2014). Tasker a Stonebridge
(2016) provedli v Kanad¢ vyzkum, zaméteny na potieby dospivajicich sourozenci, jejichz
sourozenci se 1é¢ili s onkologickym onemocnénim. Na zakladg jejich vyzkumu bylo zjisténo

8 kategorii potieb:

e Potieba pozornosti a uznani — sourozenci se citili ménécenni a chybél jim zajem
o n¢ samotné, jelikoz se veskeré otazky od okoli tykali jejich nemocnych sourozenct
Potreba upfimné a otevirené komunikace — tcastnici vyzkumu reflektovali potiebu

informovanosti o zdravotnim stavu nemocného sourozence
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e Poti'eba citit se soucasti rodiny v priibéhu 1é¢by — dospivajici vnimali rodice jako
tym, pecujici o nemocného sourozence, jehoz chtéli byt soucasti (naptiklad se chtéli
ucastnit navstév v nemocnici apod.)

e Potieba byt informovany o normalnosti proZivanych stavii jako jsou
neprijemné pocity a myslenky — téméf vSichni participanti méli v pribehu 1écby
sourozence vycitky z vlastnich pocitii a myslenek

e Potreba emocionalni podpory — zejména od osob se stejnou zkusSenosti, by pro
mnoh¢ znamenala obrovskou pomoc

e Potreba instrumentalni podpory — mnoho ucastnikli ocefiovalo podporu ze strany
ucitell (naptiklad ve shovivavosti k absenci ¢i v komunikaci se spoluzaky)

e Potieba byt ditétem — vyvoldna velkym mnoZzstvim povinnosti nepfiméfenym
k véku v pribéhu nemoci sourozence (péce o mladsiho sourozence, vareni a také
nutnost provadéni riznych rozhodnuti)

e Poti‘eba rodinného humoru a smichu — pravé humor pomahal sourozenciim ve
zvladani 1é¢by celé rodiné
Zménami chovani sourozencti onkologicky nemocnych déti se ve svém vyzkumu

zabyvali Heffernan & Zanelli (1997). Jejich respondenty byly matky a zdravi sourozenci.

Obé¢ skupiny se vyjadfovaly k pozorovanym zméndm chovani u zdravého sourozence

a strategiemi zvladani. Vice nez polovina zacastnénych matek zaznamenala, Ze u jejich

zdravych déti doslo v pozitivnim slova smyslu k citlivéjSimu vnimani potieb ostatnich.

Ttetina matek vnimala u zdravych sourozenct ¢astéjsi bolesti hlavy a vétsi ndladovost.

Samotni sourozenci pocitovali zmény v narustu cetnosti bezdiivodného place,

pritomnosti ve rva¢kach ¢i narustu bolestivosti hlavy. Napiiklad zménu v chuti K jidlu

vétSina sourozencil negovala.

ZkuSenostem sourozenct onkologicky nemocnych déti se vénoval norsky tym
vyzkumnikii. Tento tym realizoval kvalitativni vyzkum se sedmi respondentkami
zenského pohlavi ve véku od 13 do 17 let. S respondenty byly vedeny rozhovory, které
byly néasledné¢ analyzovdny. Hlavnim tématem vSech respondentii byly zmény
Vv kazdodennim Zivoté a nové vyzvy, které vnikly v disledku onemocnéni
sourozence. Vyznamne Casto se také u respondentti objevovaly obavy a pocity strachu
a osamélosti. Strategie zvladani vyzkumnici rozdélili do ctyf skupin: podpora od
ostatnich, porozuméni, vira a nadéje a bézné aktivity (Lokkeberg et al., 2020)..

Madan-Swain et. al. (1993) se ve vyzkumu vénovali rodinné adaptaci a zvladani
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situace u sourozencli onkologickych pacientd. Zaméfili se na dopad individualnich
rozdild, jako je pohlavi a vék. Soucasné¢ zkoumali dopad rodinnych konstelaci, jako je
pocet a poradi sourozenctll v roding, na strategie zvladani. Poradi narozeni sourozencu
ziejmé na zvladani prokazatelny dopad nema. Pozitivni dopad vsak byl zjistén
V ndrustu poctu sourozencl. V rodinach, kde se vyskytovalo vice sourozenci
dochazelo mezi sourozenci k vzajemné podpore a vyskytu pozitivnich atribuci, coZ
sniZovalo celkovy negativni dopad 1é¢by nemocného sourozence na jejich psychicky
stav. V kontextu potadi narozeni jednotlivych sourozenct byla pozorovana negativni
korelace v oblasti zaméfené na osobni rust, z¢ehoz vyzkumny tym vyvodil, ze
S rostoucim vékem u déti klesa vnimani o u¢asti na rodinném zapojeni.

Viagnerova (2014) zdlraziiuje vyznam pozorovani zmeén v rodin€, zejména vnimani
zmén v rodiCovském piistupu ke zdravému ditéti a reakce samotného ditéte na tyto
zmeny.

Spole¢na studie Sargenta et al. (1995) reflektuje zkuSenosti 254 sourozencu
s onkologickou diagnodzou jejich sourozence. NiZe nésleduje piehled nejzajimavéjSich
oblasti, v nichZ byli sourozenci dotazovani, spole¢né s nejcastéjsimi odpoveéd'mi:

1. Nejvétsi vnimana zména Vrodiné od doby, co byla sourozenci

diagnostikovana rakovina — zde sourozenci nej¢astéji uvadéli narust soucitu
a starostlivosti mezi c¢leny rodiny, Casto se ale také objevovaly odpovédi,
signalizujici naruseni ¢i rozpad rodiny

2. Pozitivni dopad nemoci sourozence — sblizeni rodiny jako celku,

3. Co bylo pro zdravé sourozence nejsnazsi zvladnout — péci o nemocného

sourozence ¢i pomoc rodi¢lim,

4. Co bylo pro zdravé sourozence nejhorsi na zvladnuti — 1écba a jeji nezadouci

ucinky.

Wawrzynski et. al. (2021) identifikovali na zakladé analyzy 57 studii zaméfenych na

potieby sourozencti onkologicky nemocnych déti a adolescenti nedostatky v soucasném

vyzkumu. Dle jejich zjisténi chybi v dosavadnich studiich jasny teoreticky ramec a uZziti

validnich metod pro zkoumani sourozeneckych potreb. Na zaklad¢ této ptehledové

studie nebyl vyzkumny tym schopen identifikovat nejvhodnéjsi typy podpory a specifikovat

je pro jednotliva vyvojova stadia.

Tym Brosnan et.al. (2021) realizoval kvalitativni vyzkum s 27 poskytovateli

psychosocialni péce plisobicich v onkologickych centrech nemocnic napii¢ Spojenymi staty
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americkymi. Rozhovort se zGcastnili psychologové, socialni pracovnici a psychiatti. Bylo
identifikovano nékolik bariér, na cesté k poskytovani komplexni péce sourozencim
onkologicky nemocnych déti. Z hlediska rodiny odbornici identifikovali nedostatek ¢asu
vénovaného sourozenctim a obecné nizkou ucast sourozenct v 1é¢ebném procesu. Na urovni
zdravotnického systému vnimali odbornici nedostatecné nastaveni spoluprace mezi
poskytovateli zdravotnické a psychologické péce. Bariéry byly identifikovany také na strané
samotnych onkologickych center, kterd postradaji nastaveni financni infrastruktury péce
0 sourozence. Bez této infrastruktury tak onkologicka centra v USA nemohou sourozenctim
péci poskytnout. Zajisténi potifebné péce pro sourozence je tak velice komplikovanym
problémem, jehoz feSeni vyzaduje systematické nastaveni nejen mezioborové spoluprace.
V systému Ceského zdravotnictvi a péce o sourozence onkologicky nemocnych déti se vSak
nckteré bariéry identifikované v zahrani¢i objevuji také. Ponckud inovativni pfistup
K praci se sourozenci onkologicky nemocnych déti zvolili v ramci svého projektu
Arora et.al. (2021). Kanadsky tym pracovnikl vytvofil uzavienou skupinu ¢tyf sourozenct
déti s onkologickou diagnézou ve véku 12-18 let. Skupina se schazela na jeden a pul
hodinové setkani. V ramci prvniho setkani byl skupiné predstaven koncept photovoice®
a kazdy ¢len dostal vlastni fotoaparat. V prubéhu setkani navrhovali ¢lenové skupiny témata
k diskusi, ktera vychazela z jejich zkuSenosti jakozto sourozenci onkologicky nemocnych
déti. Celkové bylo zvoleno pét nésledujicich témat: pocity, zmény, nejlepsi a nejhorsi,
omezeni a nad&je. Ucastnici méli za tikol mezi jednotlivymi setkanimi pofizovat fotografie,
znichz vzdy na jedno sezeni zvolily tfi, které nésledné popsaly a propojily se svym
prozivanim v souvislosti s roli sourozence vazné nemocného ditéte. Na zaklad¢ spole¢nych
diskusi nad tématy posléze vyzkumnici zpétné identifikovali CEtyfi hlavni témata
sourozeneckych diskuzi: podpora, zmény, pocity a photovoice a zazitky ve skupiné. V ramci
podpory diskutovali sourozenci o podpote, kterou oni sami poskytuji sourozencim, ale také
o té, kterd byla poskytnuta jim samotnym. Zmény vnimali sourozenci jak v rodinném
fungovani, tak v jejich mysleni a ve vztazich. Pocity se vztahovaly jak k nemoci sourozence,
tak ke zménam v rodiné. Zazitek z photovoice a ucast ve skupin¢ hodnotili sourozenci jako
uziteCnou, ale také obtiznou. Velkym benefitem byla pro sourozence moZznost sdileni
ptibéhti s osobami v obdobné Zivotni situaci. Utastnickd skupina s vyuzitim metody

photovoice se jevi jako ucelna. Photovoice do skupiny vnasi moznost projekce emoci

® Participativni metoda, kterd vyuZiva vizualnich médii k dokumentovani Zivota a udalosti ve skuping. Tato
metoda umoziiuje zachytit a diskutovat témata, ktera by pii vyzkumu nemusela byt odhalena.
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a prozivani do fotografie a pritomnost dalSich osob se stejnou zivotni situaci pak muiize

pfinaset ulevu prostiednictvim diskuse a vzdjemného porozuméni.

3.2 Proména sourozeneckého vztahu v dusledku nemoci
jednoho ze sourozenci

Z jiz uvedeného vime, jak vazné zasahne celou rodinu onkologické ¢i jiné onemocnéni ¢lena
rodiny. Mnohdy vyznamnou proménou v obdobi nemoci ditéte projde sourozenecky vztah.
Dopad a dopad onemocnéni na takovy vztah je u kazdé rodiny zcela jedineény. Existuje
mnoho faktorti, které ovliviiuji, jak rodina danou situaci zvladne. Protektivnim ¢i
polehcujicim faktorem muize byt napiiklad diivéjsi zkuSenost rodiny s né¢jakym zavaznym
onemocnénim, aktualni vztahova situace v rodin€ a dalsi.

Proménou sourozeneckého vztahu se ve svém clanku zabyva Krtickova (2023). Na
zakladé své praxe popisuje tii modely sourozeneckych vztah'’, se kterymi se pii své praci

setkala:
1. Model ,,nemocny* - ,,zdravy“

Prvni model vychazi z jasného vymezeni a pochopeni roli a potieb vSech ¢lenii rodiny.
V tomto modelu zdravy sourozenec vnima zménu své role a akceptuje ji. Celd rodina pak
onemocnéni a s nim spojené zmeény vhima jako docasné a spole¢né je piijima. Zdravého
sourozence pak ocenuje za jeho ptistup, kterym pozitivné piispiva k celkovému zvladnuti
tézkého obdobi.

2. Model ,,nemocny jako chudak v nevyhodé* - ,zdravy jako automaticky

ve vyhodé“

Druhy model poukazuje na situaci, kdy rodina za¢ne nemocného ¢lena rodiny vnimat
jako znevyhodnéného chudaka a veskerou svou ¢innost zaméfi na jeho uzdraveni.
Zdravy sourozenec a jeho potfeby se tak stavaji opomijenymi. V disledku rodinného

nastaveni pak veskera jeho snaha pomoci, ziistava nedocenéna.
3. Model ,,nemocny jako obét* - ,,zdravy = ofekavani obétovani se“

Posledni model popisuje az nezdravy pristup rodiny k onemocnéni sourozence, kdy
dochazi k popirani potieb a projevii zdravého sourozence za ucelem ochrany

nemocného. Celé rodinné nastaveni pak nastavuje nejmén€ vhodnou atmosféru pro

10 Zminéné modely jsou popisovéany v kontextu b&Zné &tyfélenné rodiny.
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uzdraveni.

Ackoliv se zajem o porozuméni dopadiim onkologického onemocnéni ditéte na
sourozenecky vztah neustdle zvySuje, Cheung et. al. (2020) po reSersi vyzkumi
realizovanych mezi lety 1987 az 2018 objevili pouze devét studii, vyhradné na problematiku
sourozeneckého vztahu. Vysledky ztéchto studii vSak postradaly sociodemografickou
rozmanitost a nedostateény teoreticky podklad problematiky. Na zaklad¢ reserSe tak
vyzkumnici upozornili na poti‘ebu realizace dalSich vyzkumii.

Z uvedenych informaci vyvstdva potieba nasledujicich kapitol, vénovanych
aktualnim moZnostem péce o sourozence onkologicky nemocnych déti v Ceské republice,

ale soucasn¢ také za jejimi hranicemi.

3.3 Moznosti péCe o sourozence nemocnych déti

Pti zjiSténi a potvrzeni onkologické diagndzy u pacienta, nehled¢ na vék, vzdy co nejdiive
dochazi k zahajeni 1é¢by a komplexni péce. V ptipad¢ détskych pacientl je také velice
podstatné zahrnout ¢i rozsifit tuto péci na rodiCe, jakozto doprovazejici osoby, travici
spoustu ¢asu s ditétem v nemocnici v priabéhu hospitalizaci. Neméli bychom vsak v zadném
ptipadé zapominat na sourozence téchto déti. Madan-Swain et. al. (1993) zduraznuji
poti‘ebu zapojeni celého rodinného systému do procesu 1écby.

Od pocatku 1écby se piirozené veskera pozornost upind na nemocné dit€ a jeho
rodice. Je nutno zdiraznit roli sourozencli v tomto nelehkém rodinném obdobi a zaméfit
alespoil ¢ast pozornosti praveé na sourozence nemocnych déti. S poéatkem 1ééby mnohdy
sourozenci zna¢né pocit'uji svou pozici ,,na okraji rodinného systému. Cela udalost je
pro né emocionaln€ velmi narocna, jsou zahlceni svymi pocity a mnohdy s nimi maji spojeny
také pocit viny. Se viemi témito zménami si jen téZko sami poradi. Z toho divodu je
potieba cilit psychologickou péci také na tuto skupinu a zdiraznit potiebu péce o sourozence
rodi¢tim a dal$im pecujicim osobam (Spinetta et. al., 1999).

Franklin et. al. (2018) zddraziuji nutnost brat v uvahu zdravé sourozence jako
jednotlivce, kteri potrebuji péci, nikoli je vnimat pouze jako dalSi faktor v péci
o nemocné sourozence. Ve svém vyzkumu, zaméfeném na mapovani pohledu zdravotnika
na péci o sourozence onkologicky nemocnych vymezili €tyfi problematické oblasti,

tykajici se poskytovani péce zdravym sourozenciim:
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e Modely péce a poskytovani sluzeb — jednim z problémi poskytovani komplexni
péce napfi¢ jednotlivymi zafizenimi byla rozdilnost v 1éCebnych pfistupech, které
vyznamn¢ ovliviiuji prostor pro praci se zdravymi sourozenci,

¢ Neviditelnost sourozencii — zdravi sourozenci mnohdy nejsou po dobu 1écby ,,vidét*
a jejich psychicky stav byva ve velké ¢asti piipadii hodnocen pouze na zdkladé
informaci od 1é¢ené¢ho pacienta ¢i rodict,

e Poti‘eba zamérného zapojeni sourozenci — z vyzkumu vyvstala potieba aktivniho
zapojeni sourozencti do léCebného procesu, at’ uz prostou formou navstév
nemocni¢niho odd€leni nebo jinou, kreativnéj§i formou Vramci moZnosti
jednotlivych oddéleni a nemocnic,

e ZlepSeni podpory poskytované sourozencim — n¢ktefi respondenti ve vyzkumu
uvedli, ze jejich pracovisté poskytovala zdravym sourozenctim alespon podporu ve
formé¢ dopisu uréené¢ho pro Skolu, ktery cilil na uzptisobeni podminek vzdélavani
Vv aktualné obtizném Zivotnim obdobi, pokrocilej$i podplrnou péci pro sourozence

vSak nebyli schopna poskytnout pfevazné z casovych a personalnich moznosti.

Na dilezitost péce o sourozence déti 1écenych v disledku onkologické diagnozy upozornili
také Houtzager et. al. (2005). Vyzdvihuji potfebu hodnoceni stavu sourozence vice nez
jednim hodnotitelem, protoZze rodife ¢asto podcenuji zatéZ zdravych sourozencu
vyplyvajici z onkologického onemocnéni jejich blizké osoby.

Prchal & Landolt (2009) provedli systematicky vyzkum aplikovanych
psychologickych intervenci, zamétenych na sourozence onkologicky nemocnych déti. Ze
¢trnacti relevantnich studii zjistili tFi nejéastéjSi formy poskytovanych intervenénich
programi. Mezi n¢ patfily individuilni sezeni, skupinova sezeni a rekondi¢ni pobyty.
Vsechny interven¢ni programy mély pozitivni ohlasy jak ze strany klientl z fad sourozenctl,
tak jejich rodict. Hlavnim cilem téchto programt bylo zlepseni celkového zvladani zmén
v Zivot€ a poskytnuti dostate¢nych informaci o onkologické 1é€bé. Byl zjistén pozitivni
dopad intervencnich programi na depresivni symptomatiku a kvalitu Zivota
sourozenci. Kvalitu zivota sourozencti onkologicky nemocnych déti zkoumal Houtzager
etal. (2004). Ve své studii se vyzkumny tym zaméfil na posouzeni kvality Zivota sourozenct
déti s onkologickou diagnézou dva roky po zjisténi diagnézy. Bylo zjisténo, ze déti ve véku
od 7 do 11 let vyznamné vnimaji naruSeni celkové kvality Zivota. Oproti tomu
adolescenti ve véku od 11 do 18 let vnimaji spiSe obtiZe v emo¢nim proZivani a dopad

na celkovou kvalitu Zivota nereflektuji. Toto zjiSténi si autofi vysvétluji tim, ze vétSina
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déti adolescentniho véku jiz neni oproti mlad$im détem tolik vystavovana psychosocidlnimu
stresu, jelikoz se z velké miry pravdépodobné ocitaji mimo 1éCbu.

Jako podstatnou formu ¢i moznost péée o sourozence vnima Madan-swain et. al.
(1993) rodinnou terapii, pii které by se psycholog m¢l zamétit na opakované mapovani
a hodnoceni rodinnych roli, alianci a hranic, jez se po dobu 1é¢by mohou priibézné meénit.
Pti rodinné terapii pak psycholog mize snaze vnimat, jakym zpisobem v rodiné¢ probiha

psychosocialni podpora ¢i edukace zdravého sourozence o aktualni rodinné situaci.

3.3.1 Moznosti péce o sourozence onkologicky nemocnych déti
v zahranici

Popisem, ptehledem a funk¢nosti sluzeb, nabizejicich podporu sourozenctim v détskych
nemocnicich v USA se zabyval tym v ¢ele s Kim Mooney-Doyle. Skupina odborniki si
kladla za cil zmapovat sluzby podpory, ur¢ené sourozenciim vazn¢ nemocnych déti. Cilem
vyzkumu byla také diskuse nad moznostmi rozsiteni téchto sluzeb. Ugastniky vyzkumu byli
pracovnici nemocnic, ktefi se orientovali v tamnich sluzbach, indikovanych sourozenctim.
Nejcastéji ucastnici uvadéli, ze jejich pracovisté poskytuje podporu ve formé predavani
informaci o nemoci ditéte. Samotné aktivity, cilené na sourozence a jejich adaptaci byly
nabizeny malokdy. Nékteti ucastnici soucasné uvedli, Ze jejich pracovisté sice podporu
sourozencim nabizi jakozto soucést standartni péce, nicmén¢ jen méné neZz polovina
zarizeni se vénuje cilenému vySetfeni sourozenci a jejich psychosocidlni zatézi
(Mooney-Doyle et. al., 2022).

Smysluplnost a G€innost prace se sourozenci nemocnych déti vyzdvihuje také pilotni
studie, kterou provedli (Rubin et al., 2018). Této studie se zacastnilo celkem 145 sourozencti
déti s psychickym onemocnénim. Sourozencim byla poskytnuta moznost participace
podpiirné skuping, kde jim bylo zajiSténa moznost sdileni svych ptibéhi s vrstevniky ve
stejné Zivotni situaci. Na konci kazdého sezeni vypliovali ucastnici dotazniky, ve kterych
uvadéli, ze se jim diky podpirné skupiné ulevilo, citili vétsi porozuméni a naucili se novym
strategiim zvladani svych problémi. Tato studie, ackoliv nepracovala pfimo se sourozenci
onkologicky nemocnych déti, vyrazné pfispiva k podpofe vzniku a poskytovani
sourozeneckych podplrnych skupin, vedenych odbornymi pracovniky. Pomoci téchto
sluzeb by bylo prokazatelné¢ mozné pracovat na zvyseni odolnosti sourozenct a sniZeni jejich
traumatizaci v prubéhu 1é¢by sourozence.

Nejveétsi organizaci, vénujici se podpofe déti srakovinou a jejich rodindm je
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Childhood Cancer International (dale jen ICC). Tato organizace vznikla jiz v roce 1994.
Jednim z cilti ICC je sdruzovat organizace, vénujici se podpoie onkologicky nemocnym
détem a jejich rodindm na celém svété. Tvori tak funkéni sit” organizaci, diky niz je mozné
pracovat na zlepseni dosazitelnosti péce o détské onkologické pacienty, ale také podporovat
vyzkum a vzdélavani odborniki na celém svété. BohuZel Zadna z tuzemskych organizaci
neni ¢lenem této sité. Slovenska republika je zde zastoupena hned dvéma organizacemi
a sice organizaci Detom s rakovinou n.o. a organizaci Pomahame s usmevom (Childhood
Cancer International, 2024).

Velice zajimavym a funkénim projektem v oblasti péce o sourozence je Sibling
Support Project. Tento projekt vznikl v roce 1990 jako narodni program, zabyvajici se
sourozenci osob se zvlaStnimi potifebami. V ramci projektu vznikaji rtizné publikace,
zaméfené na podporu sourozenci. Soucasné projekt spravuje online komunity pro
sourozence a jednou z hlavnich a nejzasadngjSich zasluh tohoto projektu jsou takzvané
»Sibshops“. Tyto Sibshops jsou zafizeni, kterd se vénuji komunitni péci o sourozence
a poradaji také mnoho riznych akci, kam mohou sourozenci dochazet. Sibling Support
Project navic poskytuje vzdélavani pro osoby, jez by chtély sviij vlastni Sibshop zaloZit,
jelikoz Sibshop je mozné zalozit kdekoliv na svété. Nejrozsifenéjsi jsou vSak nadale
v USA a Kanadé. Ceské republice je nejblize Sibshop ve Vidni. Vzd&lani, ziskané na
kurzech je navic vyuzitelné i pro béZnou praxi. ZaloZeni Sibshopu po absolvovani kurzu
neni povinnosti (Nguyen, 2023). V ¢eské republice je doposud nejspiSe jedinou
drzitelkou licence Sibshop MUDr. Sarka Karova, Ph.D., ktera je navic zakladatelkou
projektu Skryti hrdinové (Karova, 2023).

Patterson et. al. (2014) vyvinuli nastroj pro zmapovani potieb sourozenci
onkologicky nemocnych déti (dile jen SCNI)*. SCNI byl vyvijen s cilem usnadnit
identifikaci neuspokojenych potieb sourozencii a stanoveni priorit pro cilenou
podpiirnou péci. Nicméné jej 1ze rovnéz vyuzit k posouzeni Gcinkd implementovanych
intervenci. Tento néstroj prosel revizi a podstoupil dikladnou psychometrickou analyzu, pti
niz byly zaznamenany velmi vyrazné psychometrické charakteristiky. Celkem méfti 7 oblasti
pomoci 45 polozek. Nastroj je pIné vhodny pro jiZ zminéné ticely u osob starSich 11 let.
Je otdzkou, zda by nebylo vhodné zvazit jeho pielozeni do dalSich jazyka pro rozSifeni

vyuziti.

11 Zkratka z origindlniho anglického nazvu ,,Sibling Cancer Needs Instrumet*.
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3.3.2 MoZnosti péce o sourozence onkologicky nemocnych déti
Vv Ceské republice

Ackoliv je mezi odbornou vefejnosti téma sourozenci nemocnych déti ¢im dal Castéji
tématem diskuse, stale v nasi zemi na tuto skupinu osob nemame dostupnou a cilenou péci.
V dostupné literatuie, vénujici se problematice détskych onkologickych onemocnéni,
obecné prevazuji rady a tipy pro praci s rodi¢i nebo nemocnymi détmi. Slovo sourozenec
mnohdy ani neni zminéno, a pokud ano, tak v mensim poctu, nez by bylo potieba. Bohuzel
je tieba zduraznit, Ze péce o sourozence onkologicky nemocnych déti, ale také o sourozence
jinak nemocnych ¢i postizenych déti, zistadva nedostatecné rozvinuta a vyzaduje zvySenou
pozornost a péci. Karova et al. (2009) ve svém c¢lanku vystizné k popisu sourozencil
onkologicky nemocnych déti zvolili oznaceni ,,zapomenuté déti«.

Nezanedbatelnou ulohu v podpofe sourozencii onkologicky nemocnych déti
sehravaji béZné prospéSné organizace (obecné prospéSné spolefnosti), sdruZeni
a charitativni nadace. I kdyz jsou tyto typy nevladnich neziskovych organizaci Casto
pivodné zalozeny za Gi¢elem pomoci ditéti s onkologickym onemocnénim, mnohdy aktivné
podporuji celou rodinu, véetné sourozencii'?.

Zasadni ulohu v péci o sourozence v prostiedi nadaci sehravaji rekondi¢ni pobyty.
Primarnim zdmérem téchto pobytd je zaclenéni déti po absolvovani onkologické 1é¢by do
kolektivu, pfedavani informaci rodi¢im a sourozenctim a zprostfedkovani komunikace mezi
¢leny rodiny. Pfidanou hodnotou je pro déti moznost sezndmeni se s dalSimi détmi, které
absolvovaly onkologickou 1é¢bu, ziskani novych dovednosti a absolvovani Cinnosti, které
po dobu 1é¢by nebylo mozné vykonévat (napi. lyZzovani, jizda na kole apod.). Navic také
sourozenci maji moznost ucastnit se téchto pobytii, coz jim dava Sanci setkat se s dal§imi
sourozenci déti s onkologickym onemocnénim. Tato zkuSenost je pro né bezpochybné
nepostradatelna a jeji pfinos nelze vy¢islit (Mihal, 2005).

K tématu uc¢innosti rekondi¢nich pobyti byl proveden kvalitativni vyzkum Rodové
et. al. (2021). Do vyzkumu byli zafazeni pacienti trpici ziskanym poskozenim mozku, ktefi
absolvovali rekondi¢ni pobyt. Kazdy z téchto ucastnikll ndsledné absolvoval rozhovor
s vyzkumnym tymem, a z téchto jednotlivych rozhovorii vyplynulo celkem Sest témat, ktera

ilustrovala prinosy rekondi¢niho pobytu pro tcastniky. Tato témata se dotykala napiiklad

12 Mezi tyto organizace v CR patii napiiklad: Sance Olomouc o.p.s, Nadaéni fond détské onkologie Krtek,
Nadacni fond Pink Bubble a Donor, z.s.
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moznosti uniknout stereotypiim, budovani novych vztahti a odhalovani skrytého

potencialu.

3.4 Posttraumaticky rist u sourozenci a pecujicich
osob

Onkologické onemocnéni clena rodiny piedstavuje vyznamny zdroj stresu pro pecujici
osoby a sourozence nemocného. Nejinak je to v piipadé onemocnéni u ditéte. Vysoky stupen
stresu spojeny s touto situaci je potvrzen i na zakladé znamé Skaly Zivotnich udalosti od
Holmese & Raheho (Holmes & Rahe, 1967). Na této $kale zaujima onemocnéni blizké osoby
jedenacté misto z celkem 43 polozek.

Vyskyt stresujici udalosti v zivoté vsak vzdy na jedince nemusi mit negativni dopad.
Ackoliv je vice pozornosti vénovano negativnim disledkiim onkologické 1écby blizké
osoby, je potieba zdlraznit existenci pozitivnich dopadi na rodinné ptisluSniky onkologicky
nemocnych osob (Turner-Sack et. al., 2016). Jednim z pozitivnich aspekti miize byt
posttraumaticky rist.

Posttraumaticky rist je ozna¢enim pro zkuSenost pozitivni zmény, ktera vznika jako

reakce na naro¢né Zivotni krizové situace (Tedeschi & Calhoun, 2004).

Calhoun & Tedeschi (1999) ve své lékaiské priruce zminuji pét oblasti, ve kterych se

pozitivni zména miize projevit:

e Vztahova sloZzka — pozitivni zmé&na v komunikaci s druhymi, porozuméni cizim
emocim a potfebam
e Oblast Zivotnich mozZnosti — moZnost odhaleni novych moznosti, provedeni dlouho
planovanych zmén
e Oblast osobniho riistu —rozvoj sebepfijeti a sebediivéry
e  Spiritualni slozka — prohloubeni z4jmu o tuto oblast
e Oblast ocenéni Zivota
Dlouhodobym pozitivnim dopadem onkologické 1€¢by v détstvi zkoumali u vylécenych
osob a sourozencii Zebrack et. al. (2012). Vyzkumu se zucastnilo celkem 360 sourozencii
a 6425 byvalych pacientii. Obé skupiny vypliiovaly inventaf posttraumatického ristul®.
Vysledky ukézaly, Ze pozitivni dopad byl ¢astéji zaznamenan u Zen, osob jiné nez bilé

pleti a piezivS§ich pacienti, ktefi byli léfeni V pozdéjsim véku. Individualni

13V originale The Posttraumatic Growth Inventory (PTGI) od autort Tedeschi, R. G. & Calhoun, L G. (1996).
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charakteristiky, pfedevsim vék, sehraly vyznamnou roli v tom, jak byl tento pozitivni dopad
vniman. Pfi porovnani vysledkli obou skupin, byvali pacienti signifikantné castéji
pozorovali pozitivni dopad 1é¢by na sviij Zivot. V obou skupinach Gcéastnici uvadéli, ze
tato zkusenost méla nejvyraznéjsi dopad na jejich vztahovy Zivot.

Japonska studie zkoumala a srovnavala dusevni zdravi adolescentii po absolvovani
1é¢by rakoviny a jejich sourozencl. Na zaklad¢ analyzy 72 dotaznikti ziskanych od
sourozencti onkologicky IéCenych détskych pacienti nebyly v porovnani s kontrolni
skupinou zjistény vyssi Cetnosti depresi €i izkosti. Po patnacti letech od onkologické 1écby
sourozence tak nebyly pozorovany vyznamné negativni emoc¢ni dopady zpiisobené prozitou
zkuSenosti (Kamibeppu et al., 2010).

I kdyZz se posttraumaticky rist stava stdle vice zkoumanym tématem, v oblasti
vyzkumu dopadu na sourozence onkologicky nemocnych déti stale existuje zna¢ny prostor
pro dalsi hlubsi zkoumani. Halldorsdottir et. al. (2022) v zavéru svého systematického
prehledu studii, zabyvajicich se posttraumatickym rastem u rodinnych ptislusniki déti, které
ptezily rakovinu, zdiiraziuji potiebu dalSich vyzkumii v této oblasti. Ke stejnému zavéru
dospé&l Duran (2013). V Ceské republice se tématu posttraumatického ristu v kontextu
onkologického onemocnéni u déti vénovala v rdmci disertacni prace SlezaCkova (2009).
V ramci vyzkumu se vSak zaméfila na problematiku posttraumatického rozvoje u rodici

onkologicky nemocnych déti.
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VYZKUMNA CAST
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4 VYZKUMNY PROBLEM

Problematice onkologicky nemocnych déti a adolescenti je v souc¢asné dob¢ vénovana ¢im
dal vice pozornosti. K tomuto tématu se vSak bezesporu vaze také dopad 1é¢by na rodinu
a blizké osoby. Zejména sourozenci onkologicky nemocnych déti a adolescentd byvaji celou
situaci vyznamné ovlivnéni. Existuje mnoho diplomovych praci, které se zabyvaji dil¢imi
oblastmi této velice rozsahlé a komplikované problematiky. Valna vétSina existujicich
studentskych praci, ale také odbornych ¢lanki ¢i studii se vSak zabyva bud’'to samotnymi
pacienty nebo rodinou jako celkem. Velice malé procento vyzkumut dava prostor pouze a jen
sourozencum. Z téchto divodi sméfuje tato diplomova prace primarné ke zmapovani

problematiky sourozencti onkologicky nemocnych pacienttl.

4.1 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu byla zvolena problematika potieb a zdroji podpory
u sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescenti.

Pro zmapovani vytyéeného cile byl vybran kvalitativni pfistup. Motivem k volbé
kvalitativni cesty pfi zkoumani dané problematiky namisto volby kvantitativni analyzy byla
jednak diivejsi zkuSenost vyzkumnice s podobnym vyzkumem, zadruhé osvédceni daného
pfistupu pro zvolenou problematiku, a nakonec snaha o co nejvétsi porozuméni
respondentim. Vyznamnym diivodem pro vyuZiti kvalitativni metodologie byla soucasné
snaha o pfiblizeni se respondentlim, moznost navozeni tizkého kontaktu a zprostiedkovani
urCité davéry, empatie a porozuméni respondentiim, jez byli ochotni sdilet mnohdy stale

citlivou ¢ast svého Zivota.

Dil¢i cile prace

Na zakladé€ zvolenych oblasti zkoumani byly nésledné vytyceny nésledujici dil¢i cile préce:
Porozuméni prozivani sourozencii onkologicky nemocnych déti a dospivajicich.
Reflexe vniméani zmén v rodiné v prabehu 1é¢by onkologicky nemocného sourozence.
Reflexe vniméani zmén v osobnim socidlnim zivoté.

Zjisténi potieb sourozencti onkologicky nemocnych déti a sourozenci.

Zjisténi zdroj podpory u sourozencti onkologicky nemocnych déti a adolescenti.

© o k~ w N

Popis procesu vyrovnani se s narocnosti onkologického onemocnéni sourozence.
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Po provedeni peclivé reSersi literatury byly stanoveny zakladni zkoumané oblasti pro

rozhovory s respondenty:

e Sd¢leni diagndzy — seznameni sourozence s diagnézou
e Potieba sdileni

e Zdroje podpory

e Dopad na rodinu

e Volny cas

e Vztah a kontakt s nemocnym sourozencem

e Vztah s rodici

e (Obdobi udrzovaci 1écby

e Soucasnost

Sekundarnim cilem realizovanych rozhovora byla taktéz snaha o zprostfedkovani prostoru

pro sourozence ke sdileni jejich pocit, myslenek a vzpominek.

4.2 Vyzkumné otazky
V souladu s cili vyzkumu a dil¢imi cili prace byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:

1. Jak vnimaji acastnici vyzkumu dopad onkologické diagnozy svého sourozence na vlastni
prozivani?

Jak vnimaji ucastnici vyzkumu dopad 1é¢by sourozence na rodinny Zivot?

Jak vnimaji ucastnici vyzkumu dopad 1é¢by sourozence na sviij osobni denni Zivot?
Jaké jsou potFeby sourozenci onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?

Jaké jsou zdroje podpory sourozenct onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?

o a0k~ w N

Jakym zpiisobem se ucastnici vyzkumu vyrovnavaji s onkologickym onemocnénim

svého sourozence?
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Obr. 2: Prehled niavaznosti zkoumanych oblasti s dil¢imi cili prace.

Porozuméni prozivani sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich

Sycen viemi zkoumanymi oblastmi

Reflexe vnimani zmén v rodiné v priibéhu 1é¢by onkologicky nemocného sourozence

Dopad na rodinu * Vztah a kontakt s nemocnym sourozencem ¢ Vztah s rodici

Reflexe vnimani zmén v osobnim socialnim zivoté

Dopad na rodinu + Volny cas

Zjisténi potieb sourozencii onkologicky nemocnych déti a sourozencu

Potieba sdileni ¢ Soucasnost

Zjisténi zdroju podpory u sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescentu

Zdroje podpory * Volny cas

Popis procesu vyrovnani se s naro¢nosti onkologického onemocnéni sourozence

Sdéleni diagndzy — seznameni sourozence s diagnézou ¢ Obdobi udrzovaci Iécby ¢ Soucasnost
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5 APLIKOVANA METODIKA

Pro dosazeni stanovenych cilli prace a zodpovézeni vyzkumnych otazek byl zvolen jiz
zminény kvalitativni p¥istup. Motivy pro volbu kvalitativniho formatu vyzkumu jiz byly

podrobné popsany. Pro pfipomenuti uvadime hlavni diivody stru¢né v nasledujicich bodech:

vvvvvv

e  Osvédceni daného pristupu v diivéjSim realizovaném vyzkumu
e Snaha o porozuméni dané problematice

e Navozeni kontaktu s respondenty a tvorba bezpe¢ného prostiedi ke sdileni prozitkt

Velkou vyhodou kvalitativniho formatu vyzkumu je jeho vysoka flexibilita. Prave
kvalitativni pfistup poskytuje dostatecny prostor pro porozuméni subjektivni zkuSenosti
kazdého ucastnika vyzkumu a nésledné umozituje mnoho riznych postupli pii préci se

ziskanymi daty bez nutnosti uziti statistickych metod (Wilson & Sharples, 2015).

Typem vyzkumu se v navaznosti na vyzkumné otazky stala vicepripadova studie,
konkrétn¢ deskriptivni pripadova studie, jelikoz nejvice vyhovuje potencialnimu naplnéni
vyzkumnych cili. Format viceptipadové deskriptivni studie umoZziiuje zaméreni se na
men$i pocet jednotlivych pripada, ¢imz vytvaii vétsi prostor a vice ¢asu na jednotlivé
respondenty. Zvoleny pfistup vychazi z presvédceni, ze zkoumani vice individualnich piipad
piispiva k lepSimu porozuméni celkové problematice (Mares, 2015).

Proces analyzy ziskanych dat prob¢hl s vyuZzitim Interpretativni fenomenologické
analyzy (dale jen IPA), jeZ je vnimana jako ryze zkuSenostni forma pristupu k vyzkumu
Vv oblasti psychologie a jinych nejen humanitnich obord. IPA je metoda, jejiz smyslem je
porozuméni prozitym zkuSenostem a vyznamiim, které ucastnici vyzkumu zkuSenostem
ptikladaji. Hlavnim jadrem jsou pro IPU vyznamy, které¢ respondenti reflektuji u svych

zkuSenosti (Interpretative Phenomenological Analysis, 2024).

Reid et al. (2005) ve svém c¢lanku zdUraznuji zasadni prvky Interpretativni

fenomenologické analyzy:

e Induktivni pristup — IPA netestuje hypotézy a vyhyba se tvorbé predbéznych
pfedpokladi
o Utastnik vyzkumu = expert na své zkusenosti — nabizi pochopeni jeho prozitku

prostfednictvim vypravénim vlastniho ptibéhu a zkuSenosti
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o Usp&na analyza je interpretativni povahy — vysledky nelze chapat jako
podlozena védeckd fakta, ale jako transparentni a vérohodna data, ziskana
Z popisu prozité zkusenosti

e Tlak na vyzkumnika — potfeba reflexe interpretacni role vyzkumnika pii tvorbé

a realizaci rozhovoru, analyze dat a jejich nasledné publikace.

5.1 Metoda tvorby dat

Pro zisk dat k vyzkumu byla vyuzita metoda polostrukturovaného rozhovoru. Struktura
realizovaného rozhovoru je k ndhledu jako pfiloha ¢. 4. Otazky a cela findlni podoba
rozhovoru byly vytvofeny cilen¢ pro nd$ soucasny vyzkum. Pfed kone¢nou volbou témat
a struktury rozhovoru byla oslovena zkuSena psycholozka, kterd ma dlouholeté zkuSenosti
s praci s onkologickymi pacienty a jejich rodinami, véetné sourozenci. Jeji konzultace byla
velkou inspiraci pro realizované rozhovory.

Hlavnim pozitivem u rozhovoru, vzniklého pouze pro soucasny vyzkum je snazsi
moznost cileni otdzek na nadmi stanovené oblasti vyzkumu tak, aby byla sesbirana data
vhodnym zdkladem pro tvorbu vyzkumnych zavért.

Nevyhodou zvolené metody tvorby dat jsou jeji t€Zce ovéftitelné psychometrické
vlastnosti. Rozhovor vlastni tvorby je nestandardizovanou metodou pro zisk dat. Jeho dalsi
vyuziti V jiném ¢i navazujicim vyzkumu neni pfili§ pravdépodobné a vyzadovalo by dalsi
korekce na zéklad€ zvoleného kontextu, v némz by mél byt vyuzit.

Finalni struktura rozhovoru slouZila k ziskani dat vhodnych pro zodpovézeni
vyzkumnych otdzek a zmapovani zdkladnich vyzkumnych oblasti.

Vyhodou vyuzitého vyzkumného designu je pomérné vyraznéj$i €1 zasadnéjsi
participace Gcastnikll pfi vyzkumu. S vyuZitim rozhovoru namisto nékteré z kvantitativnich
metod K zisku dat je vyzkumnik schopen navazani hlubsiho a divérngjsiho vztahu
s tiastnikem vyzkumu a také hlubsiho porozuméni prozité zkusenosti. Uéastnik se tak miize
citit pohodlnéji sdilet své nazory, pocity a prozitky, coz muze vést k hlubSimu
a komplexnéjSimu porozumeéni jeho zkuSenostem. Pii polostrukturovaném rozhovoru se
navic vyzkumnik mize opakované ujistovat, zda sdilené informaci plné porozumél.

Format polostrukturovaného rozhovoru byl zvolen na zakladé ovéfeni jeho vhodnosti
pro dané téma v dfivéjSim vyzkumu s podobnou tématikou. Polostrukturovany rozhovor
dava vyzkumnikovi dostatenou volnost pro pfizpisobeni otazek v rozhovoru

s respondentem. Zaroveil v§ak vyzkumnikovi poskytuje jistou strukturu, které by se mél pii
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sbéru dat drzet. Pro nami zvolené vyzkumné téma by pfi uziti nestrukturovaného formatu
rozhovoru doslo s velkou pravdépodobnosti k zisku nadbyte¢ného mnozstvi dat, kterd by se
u jednotlivych ucastniku vyzkumu mohla obsahem velice lisit. Ackoliv by strukturovany
rozhovor poskytl konkrétni data, ktera by se snaze analyzovala, omezil by souc¢asné tvurci
prostor vyzkumnika pro pfizptisobeni se individualité kazdé¢ sdilené zkuSenosti respondenta.
Ugastnik vyzkumu by pak byl omezen co do obsahu sdilenych informaci. Nevyhody obou
formatti zohlednuje zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru.

Podstatnou a neoddé¢litelnou soucasti sbéru dat pomoci rozhovoru je paralelné
vyuzivand metoda pozorovani. Tato metoda je pro vyzkumnika cennym nastrojem pro zisk
dalsich, doplilujicich a podrobnéjsich dat, kterd lze zohlednit pii analyze jednotlivych
odpovédi. Diky pozorovéani, mize vyzkumnik mapovat nejen slovni vypovéd o sdilené
zkuSenosti ucastnika vyzkumu, ale také jeho emocni prozivani, mimické projevy a mnoho
dalsiho. Zisk kvalitnich dat je do zna¢né miry ovlivnén zkuSenostmi a schopnostmi

vyzkumnika.

5.2 Charakteristika zkoumané populace a popis
vyzkumného souboru

Stanovenou vyzkumnou populaci realizovaného vyzkumu jsou sourozenci déti
a dospivajicich, kteti absolvovali onkologickou 1é¢bu ¢i aktualné podstupuji 1é¢bu z diivodu
recidivy.

Zakladnim Kritériem pro zafazeni Ucastnikii do byla zkuSenost sourozencii
s onkologickym onemocnénim a lé¢bou jejich dalSiho sourozence. Soucasny vék pro
vybér respondentli byl pifi prvotni uvaze o podminkach k zafazeni osob do vyzkumu
ohranicen pouze spodni hranici, a to na 11 let. Motivem této Givahy bylo pomyslné zajisténi
schopnosti porozumét a reflektovat svou zkuSenost s dostatecnou urovni emociondlni
a kognitivni vyspélosti. Pii naslednych tivahach v§ak z této podminky bylo upusténo, a to ze
dvou diivodil. Prvnim diivodem byla myslenka, Ze by vSichni sourozenci méli mit pii splnéni
zakladnich podminek stejné prdvo na sdileni svych zkuSenosti s onkologickym
onemocnénim jejich sourozence. Druhym divodem byla snaha o co nejmensi omezeni
potencidlnich zdjemcli o ucast ve vyzkumu piebytenymi podminkami. Rozhodujicim
kritériem pro zarazeni respondenti do vyzkumu byla zkuSenost s onkologickym
onemocnénim sourozence, které bylo diagnostikovano nejpozdéji do patnactého roku

véku respondenta. Toto kritérium bylo zvoleno za ptedpokladu, ze vétSina déti minimalné
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do véku patnécti let potiebuje zazivat/zaziva bézné kazdodenni interakce v rodiné a nebydli
napiiklad na internaté. Za nami zvolenych kritérii pro vybér ucastnikii vyzkumu bylo
povoleno zaradit respondenty, jejichz popis zkuSenosti je retrospektivni povahy.
V uvahu byla také brana skutecnost narocnosti zvoleného téma pro potencialni zajemce
a jejich zakonné zastupce a ochota pro zarazeni do vyzkumu. Jelikoz potencidlnimi
respondenty byly zejména déti a dospivajici, bylo zapotiebi nejprve oslovit jejich zdkonné
zastupce a doufat v jejich zajem o informace ohledn¢ vyzkumu a nésledné piedani informace

sourozencum.

Pro alesponn c¢astené omezeni retrospektivniho popisu zkuSenosti bylo
stanoveno ¢asové obdobi od ukonceni 1é¢by sourozence na maximalné deset let od
ukonéeni udrzovaci lééby. Minimalni Casovd hranice nebyla stanovena, avSak se
zdkonnymi zastupci byla vzdy pfed oslovenim sourozence diskutovana. Pokud se rodina
a pozd¢ji hlavné samotny sourozenec rozhodl pro tc¢ast ve vyzkumu a vnimal svou zkuSenost
jako dostate¢né zpracovanou tak, aby tcast ve vyzkumu neohrozovala ¢i nevedla K naruSeni
psychické pohody, byl dany zajemce do vyzkumu zafazen.

Z pivodniho poctu deviti zidjemci o ucast ve vyzkumu byly rozhovory
V kone¢ném dusledku realizovany se ¢tyifmi respondenty. Zbylych pét respondentii
vyuzilo moznosti okamzitého odstoupeni od ti€asti ve vyzkumu bez udani divodu. Ve vSech
ptipadech se jednalo o ukonceni spoluprace ze strany rodice a ke spojeni s potencialnimi
respondenty tak nakonec vibec nedoslo. Nejcastéji udavanym divodem pro ukonceni
spoluprace vSak byla ztrata zajmu ze strany zdravych sourozencu.

Vyzkumnou populaci tvofi tfi divky a jeden chlapec. V ramci zachovani
absolutni anonymity Uc¢astnikil vyzkumu byly pro prezentaci charakteristik jednotlivych
respondentli zménéna jejich jména.

Zarazeni respondentti do vyzkumného souboru probéhlo v kombinaci samovybéru
a prilezitostného vybéru. Pro rozsifeni povédomi o probihajicim naboru zajemci do
vyzkumu byl vyuzit vlastnoruné navrzeny propagacni material, ktery je k nahlédnuti
v ptiloh4ch pod cislem 5. Tento materidl byl néasledné sdilen prostfednictvim socidlnich
sitich. Osloveny byly taktéz vybrané dobrocinné organizace, které nasledné materidl sdilely
svym svéfencum. Vzhledem K naro¢nosti dostupnosti uc¢astnikit ve vyzkumu doslo
k uptednostnéni nepravdépodobnostnich metod vybéru.

V nasledujici tabulce ¢. 2 je pfedstaven vyzkumny soubor a jeho zakladni

charakteristiky.
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Tabulka 2: Zakladni charakteristiky vyzkumného souboru

Pohlavi|Vék respondenta | Vék sourozence |Diagnoza Doba od ukonceni lecby
Anna |Zena 6 4 Wilmstv tumor Probiha recidiva
Eliska |Zena 12 14 Osteosarkom Lécba stale probiha
Jakub |Muz 16 12 Burkittav lymfom Dva roky
Anna |Zena 20 20 Neuroblastom patého stupné|Dva roky

5.3 Realizace vyzkumného Setreni

Pted zapocetim vyzkumného Setfeni byli zdkonni zastupci G€astnik vyzkumu informovani
0 vyzkumnych cilech, ¢asové naroc¢nosti rozhovoru a ¢astecné také o jeho obsahu. Nasledné
byli se souhlasem osloveni samotni respondenti. Po finalnim potvrzeni zajmu o Gcasti ve
vyzkumu byla s respondenty konzultovana jejich dobrovolna ucast ve vyzkumu. Soucasné
byla pfedana informace o moznosti okamzitého odstoupeni z vyzkumu bez nutnosti udani
divodu. Pied kazdym rozhovorem byl ucastnikiim poskytnut prostor pro ptipadné dotazy.
Vsem ucastnikim byla navic vrdmci navazéni divérného spolupracujiciho vztahu
poskytnuta moznost dotizani se vyzkumnice na jeji zkuSenost s tématem. Uvodni &ast
rozhovoru zakoncovalo podepsani informovaného souhlasu (viz ptiloha ¢. 3). Nasledné
zapocalo nahravani rozhovoru. V ptipad¢ rozhovort realizovanych online doslo k potvrzeni
souhlasu s Gcasti ve vyzkumu slovné od zakonného zastupce i respondenta.

Rozhovory s participanty byly realizovany v prostiedi a podminkach dle jejich volby.
Vyzkumnice dbala na pohodli respondentli. PoZadovano vSak bylo tis$i prosttedi, aby bylo
mozné pofidit kvalitni zvukovy z4dznam zrozhovoru. Realizované rozhovory nakonec
probéhly dvakrat v online formé s vyuzitim webkamery a mikrofonu v domacim prostiedi

a dvakrat v prostfedi klidné kavarny.
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6 ETICKA STRANKA VYZKUMU

Pied zahajenim jednotlivych rozhovora byli Gi¢astnici vyzkumu seznameni S probihajicim
vyzkumem a zadméry vyzkumnice. Nasledn€¢ probéhlo kratké a strucné seznameni
s vyzkumnici. Na konci Gvodni ¢asti byl vSem ucastniklim umoznén prostor pro kladeni
dotazi. V kone¢né ¢asti ivodu rozhovoru byla respondentim vzdy pfipomenuta informace
0 jejich dobrovolné ucasti ve vyzkumu a moznost okamzitého odstoupeni z Gcasti ve
vyzkumu bez nutnosti podani divodu.

V piipadé udéleni souhlasu s ucasti ve vyzkumu ze strany zakonného zastupce byli
respondenti pozadani (dle formy rozhovoru) o podpis pfedlozeného informovaného souhlasu
(ptiloha ¢€.3) ¢i o jeho ustni sdéleni, po zapoceti nahravani.

Nahravani rozhovori probihalo prostiednictvim diktafonu v mobilnim telefonu. Pfi
online rozhovorech soucasné¢ dochazelo k zapisu nejpodstatnéjSich informaci do
zaznamového archu, pro minimalizaci rizika ztraty ziskanych dat. Vznikly hlasovy zaznam
byl nasledné vyzkumnici zpracovan do pisemné formy. V ramci piepisu dat doslo
k anonymizaci vSech citlivych a identifika¢nich informaci. VSechna jména zminéna
Vv nésledujicich analyzach byla pozménéna pro zachovani anonymity vSech respondentli
a jejich blizkych. Stejné tak byly pozménény vSechny zminéné geografické udaje, pro
sniZeni rizika odhaleni identity vSech respondentli. Vék respondentl a jejich sourozenct,
zminovana lécebna stfediska a sdilené zkuSenosti zlistaly bez nutnosti zmény.

Ziskané hlasové nahravky byly pro zajisténi zalohy a snizeni rizika uniku dat stazeny
na externi disk a umistény na bezpe¢né misto.

Vzhledem k citlivé povaze diskutovanych témat byla pfi rozhovorech primarni
myslenkou snaha o citlivy pfistup ke vSem ucastnikiim s cilem udrzeni jejich psychické
pohody a celkového zdravi. Pro potencialni ptipady, ve kterych by nastalo naruSeni dusevni
pohody ¢i psychického zdravi ucastnikit méla vyzkumnice ptipraveny krizové kontakty pro
poskytnuti potiebné intervence. Vyuziti téchto kontaktl v pribéhu vyzkumu nebylo
potifebné. Pokud by se zpétné¢ u nékterého z respondentti vyskytla potfeba vyhledani
psychické ¢i jiné podpory, zistavaji krizové kontakty nadale dostupné a vyzkumnice je

ochotna pomoci s vyhledanim vhodné péce.
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7 METODA ZPRACOVANI DAT

Ke zpracovani ziskanych dat byl vyuzit postup typicky pro format Interpretativni
fenomenologické analyzy ptvodnich autort Smith a Osborn (2003). Realizovany postup
zpracovani dat byl probéhl ve ¢tyfech na sebe navazujicich fazich dle Pietkiewicze a Smitha

(2012):
Opakované procitani a vytvareni poznamek

Hlavnim cilem opakovaného ¢teni a poslouchdni nahravek rozhovorii bylo prohloubeni
porozuméni prozivanym zkuSenostem respondentii. Zejména diky ziskanym hlasovym
zaznamUm bylo mozné na sdilené zkuSenosti nahliZet z vice perspektiv, jako je kontext celé

zkuSenosti, emocni projevy v jednotlivych fazich rozhovoru, zvolend slovni zasoba a dalsi.
Pieména poznamek do formy jednotlivych témat

V této fazi se hlavnim materidlem staly jiz vzniklé pozndmky. Na zaklad¢ jejich peclivé

analyzy postupné€ vznikala jednotlivd témata naptic¢ rozhovory.
Hledani vztaht a shlukovani témat

Po identifikaci vSech individuédlnich témat v dil¢ich rozhovorech doSlo na hlubsi praci,
zahrnujici odhaleni spole¢nych témat a vztahli mezi zkuSenostmi u€astnikli vyzkumu.
Finalni sepsani studie

Vsechny vyse uvedené kroky vedly k naslednému vzniku podrobné analyzy zkoumané
problematiky. Byla identifikovana jednotliva findlni témata jak pro jednotlivé respondenty,
tak pro cely vyzkumny soubor. Podrobna analyza vSech rozhovori je obsahem nésledujici

kapitoly.
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Obr. 3: Ukazka pocatecni prace s daty po jejich prepisu do pisemné formy

Chtél/a jsi si o tom, co ti bylo sdéleno, povidat? Jo, jd jsem v tom
obdobi zacal chodit nejvic ven s kamosema, takze ti mé urcité pomohli
nejvic. TakZe s kamarady ses o tom oteviené bavil? Jo. A co tfeba
prarodice, tety nebo nékdo jiny z rodiny? 7i z toho byli taky spatni.
Me bylo blby... ja jsem chtél byt ten silnej proste, nechtél jsem jim
brecet na ramenou nebo ptdt se zbytecné. Nechtél jsem to otvirat ani
treba kdyz jsme byli s rodinou nebo tak. Spis s téma kamosema mi to
prislo takovy, Ze.. A v nemocnici ti byla nabidnuta pomoc promluvit
si s néjakou psycholozkou nebo nékym? Jo, byl jsem. A Fekl sis o to
sam? Jo, sam jsem si rekl, Ze chci, protoZe myslim, Ze okolo poloviny to
na mé zacalo cely dolihat a zacalo se mi vSechno cely borit.

POTREBA SDILENi S KAMARADY
POTREBA SDILENI S RODINOU — OCHRANA
VYHLEDANI ODBORNE POMOCI

7.1 Reflexe vyzkumnika

Téma potieb a zdroji podpory onkologicky nemocnych sourozenct jsem si jako téma
na vliv onkologické 1écby déti a dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob. Plivodni
zaminkou pro zkoumdni v oblasti psychoonkologie byla vlastni zkuSenost s détskym
onkologickym onemocnénim ve formé akutni lymfoblastické leukemie.

Pravé z vlastni zkuSenosti s dopadem onkologické 1écby na vlastni sourozenecky
vztah v kombinaci s vypovéd'mi respondenti pii vyzkumu s doprovazejicimi osobami
a konfrontaci s ndzory nekterych sourozenct byvalych détskych onkologickych pacientl
v ramci rekondi¢nich pobyti, vyvstala potfeba zaméfeni se na zmapovani problematiky
zdravych sourozenct v kontextu psychoonkologie.

Pted zapocetim vyzkumu pro mé bylo zdsadni zamySleni se nad potencidlnimi
prekazkami, jeZ by mohly sniZit objektivitu celé prace. V ramci pocatecni sebereflexe jsem
si v pisemné form¢ vypracovala vlastni myslenkovou mapu pro zmapovani vlastnich
myslenek, vztahujicich se k tématu. Pro objektivizaci vyzkumného Setfeni jsem nasledné
kontaktovala Mgr. Michaelu Hradilovou, jez ma v oblasti klinické psychologie dlouhodobé
zkuSenosti s praci s onkologicky nemocnymi détmi, vCetné jejich sourozencd. Spolecné
jsme diskutovaly mozné okruhy vhodné k zatazeni do polostrukturovanych rozhovoru.

V prabéhu tvorby teoretické ¢asti prace bylo naroéné zmapovat dosavadni zjisténi.
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Pomérné rychle jsem dosla k zavéru, Ze jsem si téma prace vybrala dobfe, jelikoZ je stale
nedostatecné probadano. Snazila jsem se dohledat pfevratnd zjisténi, jez by zdsadn¢ mohla
zmé&nit péci o sourozence onkologicky nemocnych sourozenci, avSak marné. Nakonec jsem
dosla k zavéru, ze pro detailni zmapovani nejen potieb a zdroj potieb zdravych sourozenct
je zapotiebi mnohem vice, nez ,,jen” diplomovéa prace. Proto se motivaci a soucasné cilem
praktické ¢asti prace stala touha ptispét alespoii trochu k sou¢asnému poznani problematiky
sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich s cilem opétovné upozornit na
nedostatecnost dosavadnich vyzkuma.

Jako velkou vyhodu pfi realizaci vyzkumného Setfeni vnimam diivéjsi zkusenost
s aplikovanou metodikou a soucasné jiz zminénou, vlastni zkuSenost s onkologickym
onemocnénim, diky némuz jsem k samotnému tématu a potencidlnim respondentiim byla
Vv pocatku o krok napted. Velkou ptekazkou se stala nutnost primarniho osloveni zakonnych
zastupct pro moznost Gcasti nezletilych osob ve vyzkumu, coz ¢aste¢né zapti¢inilo vysokou
cetnost odstoupeni od vyzkumu napfi¢ vyzkumnym vzorkem.

Realizace vyzkumu pro mé¢ byla velice naro¢na. Vzhledem k sou¢asnému narustu
popularizace onkologické problematiky napti¢ medidlnim svétem jsem u sebe pozorovala
narust obav z mozné recidivy vlastniho onemocnéni. Prace s citlivymi tématy, vSemi
respondenty a opakovana a zdlouhava analyza ziskanych dat pro mne nakonec byla vétsi

vyzvou, neZ jsem si na zac¢atku byla schopna pfiznat.
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8 VYSLEDKY VYZKUMU

Nasledujici cast prace predstavuje vysledky realizovaného vyzkumu. Pro
prehlednéjsi prezentaci jsou nejprve uvedeny vysledky analyzy jednotlivych rozhovori
provadénych s jednotlivymi respondenty. V navazujici ¢asti je popsana analyza spole¢nych
témat dil¢ich rozhovori. Prezentaci vyzkumnych vysledkli uzavira c¢ast vénovana

odpovédim na vyzkumné otazky.

8.1 Vysledky analyz jednotlivych rozhovori

V tivodni fazi kazd¢ individudlni analyzy jsou uvedeny zakladni anamnestické udaje,
pottebné pro zakladni orientaci v popisované zkuSenosti uc¢astnika vyzkumu a pro ndhled na
prozivani kazdého respondenta. Uvodnimi informacemi jsou: diagnéza, se kterou byl
sourozenec léCen, veék sourozence v dob¢ 1écby, veék respondenta v dobé 1éCby sourozence
a aktudlni v€k respondenta. Pro snazsi orientaci je vzdy stru¢né popsano také rodinné
zazemi. Druhou ¢ast jednotlivych analyz tvoti ptehled kli¢ovych témat, ktera se objevila
Vv prib¢hu rozhovoru. Ve snaze pfiblizit ¢tenafi autenticnost témat prozivanych ucastniky

vyzkumu, jsou prezentované analyzy doplnény o piimé citace nékterych sdéleni.

8.1.1 Analyza rozhovoru — EliSka

Eliska (12) je sestrou Katetiny (14). V dobé¢ zjisténi sestiiny diagndzy ji bylo 10 let.
Se svou matkou a sestrou zije v byté v Praze, se svym otcem divky nejsou v kontaktu.
Aktudlné je Eliska Zackou druhého stupné zakladni Skoly se sportovnim zamétenim.
Katefin& byl ve v&ku dvanacti let diagnostikovan osteosarkom?# v oblasti stehenni kosti.
Lécba probéhla formou chemoterapie v kombinaci s nékolika chirurgickymi zakroky

k odstranéni nadoru.
Sdéleni diagnozy

Vzpominky na moment, kdy bylo EliSce sdéleno, Ze je jeji sestra nemocna ma divka
zastfené. Pamatuje si, Ze se to zjistilo na Den déti. Konkrétni okamzik sdéleni diagnézy si

nepamatuje. ,, Zaskocilo mé to docela dost, nevim, jak bych to popsala, bylo to zviastni.

14 Vzacny typ kostniho nadoru, ktery se vyviji z kostni tkang.
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Vitbec nevim, kde jsem byla. Uz ani nevim, jak jsem reagovala. Neplakala jsem urcite, to
vim. “ Vzpominad si, ze ji zpofatku nejvice prekvapila informace o tom, Ze musi sestra
podstoupit chemoterapii. Dale popisuje zazitek ze Skoly, kdy se svéfila nékolika
kamaradtm, kteii ji nevérili, ze ma jeji sestra rakovinu. ,, 7ekla jsem to par kamosum, uz ani
nevim, jakou meli reakci, dost lidi mi to neverilo, Ze ma ségra rakovinu... bylo divny, Ze

hodné lidi nevi, Ze se néco takového prosté déeje. Ze nekdo miize onemocnet.
Docasny pobyt mimo domov

V dusledku sestiina onemocnéni doslo u Elisky k podstatné zméné v jejim Zivoté.
Jeji matka travila vétSinu ¢asu v nemocnici se sestrou, a na péc¢i o ob¢é dcery najednou
neméla dostatek ¢asu. Rodiné byla nabidnuta pomoc ze strany mat¢inych pratel, a tak se
Eliska ocitla v roding, které pro ni na néjakou vytvofila ,,ndhradni domov*. ,, Mamka tu dobu
hodné travila v nemocnici a nebyla moc doma, tak jsem jela asi na pul roku k mamky
kamaradcinym rodicim do Usti a odtamtud jsem jednou parkrdt za mésic jela do Prahy za
segrou. “ Vzhledem ke vzdalenosti musela Eliska také zménit zakladni skolu. Na obdobi
stravené u rodiny v Usti vak vzpomina v dobrém, rodinu jiz diive znala. , Byli jsme
v domecku se zahradou a dvéma pejskama. Obcas jsem Sla s pejskama ven. Ony to byly tii
patra. V jednom patie jsem byla ja s kamaradky rodinou a na dalsim patre babicka s dédou
od ty rodiny a za néma jsem taky obcas chodila. Treba hrat deskovky a tak. Bylo to tam
dobry.“ V prubéhu sestriny 1é¢by vSak EliSka stravila ¢as také u dalSi rodiny. , Jesté
v lété predtim jsem byla u jedné tety v LitoméFicich a tam to bylo dost dobry, taky méeli pejsky,
Jja mam pejsky rada — chodili jsme do aquaparku, oni si stavili domecek, tak mé obcas brali
s sebou a taky jsem jezdila na paddleboardu a teta méla takovy kamarady v centru, kde byl
paddleboard atd ... “. Pfes mnoho dobrych zazitkt vsak pro Elisku bylo naro¢né myslet na
nemoc sestry, jelikoZ s ni nebyla v pfimém kontaktu. Ve vzpominkach dale popisuje
odlouceni. ,, Bylo to jako dobry, ale zmatecny. Ze jsem porad nepobirala Ze ma ségra tu
nemoc, kdyz jsem s ni nebyla. Bylo to takovy... nevim, jak bych to rekla, asi to bylo takovy

odloucent, Ze jsme spolu nemluvily. *
Navstévy v nemocnici

Velkym tématem pro EliSku byly ndvstévy v nemocnici. Vzdy se téSila na spoleény
cas straveny se sestrou a matkou. V dasledku 1écby vsak byla Katerina ¢asto velmi
unavena nebo neméla dobrou naladu a ¢as straveny s EliSkou tak nedokazala plné

vyuzit, coz Elisku dodnes mrzi. ,,Ja teba kdyz jsem chodila za ségrou do nemocnice, tak

61



ona bud spala nebo koukala na IPad a moc s nama nechtéla hrat hry, tak jsem spis
s mamkou bokem treba hrala hry nebo skladala puzzle. Byla jsem rdda, zZe jsem ji mohla
vidat, ale obcas to bylo protivny, jak dost spala. Obcas jsem tam byla spis s mamkou nez se

segrou. Prijela jsem za ni, tak mi to prislo takovy neslusny mozna. *
Ubytek pozornosti ze strany matky

DalSim s vyznamnych témat, ktera EliSka v rozhovoru oteviela, je ubytek pozornosti
ze strany matky. Dodnes vnima, rozdil ve mnoZstvi pozornosti, kterou sestry dostavaji.
., Rekla bych, ze se ted zajima spis o Kacku, tak pro mé je miii pozornosti, jinak je to
V pohode. * Situaci vnima se smiSenymi pocity. ,, Obcas mi mamka nestiha kontrolovat

znamky, to je fajn, ale nékdy je to blbejst. *
ZhorSeni dosavadnich obtizi

V dob¢ Katefininy 1écby jiz Eliska méla né&jaky cas diagnostikovanou poruchu
pozornosti s hyperaktivitou. V pribéhu 1ééby u sebe vnimala narust obtizi. , Mé se

«

navysilo ADHD a zjistilo se, ze mam dyslexii, dysgrafii.

8.1.2 Analyza rozhovoru — Jakub

Jakub (16) je bratrem Davida (12). Lécba Davidové nemoci probihala od Jakubovych
14 let. Spole¢né se svou rodinou Zzije v rodinném domé na vesnici. Aktualné vsak ze
studijnich divodu travi vétSinu ¢asu na internatu ve vétsim mésté. Jakub je v soucasnosti
studentem stiedni $koly, studuje obor instalatér-elektrikaf. Jeho bratr David je aktualné
v udrzovaci 1é¢bé. Davidovi byl ve véku desiti let diagnostikovan Burkittiv lymfom®.
Lécba bratra probéhla s vyuzitim chemoterapie. Oba chlapci Zili v obdobi zjisténi
diagndzy se svou matkou — jejich rodic¢e jsou rozvedeni. Otce chlapci vidali o vikendech.

V dobé¢ zjisténi diagnozy zili oba chlapci se svou matkou a navstévovali zédkladni
Skolu v misté jejich bydlisté. Jejich rodice jiz byli rozvedeni a otec pracoval v zahranici.
Jakub byl studentem posledniho ro¢niku zakladni Skoly a ¢ekaly jej pfijimaci zkousky na
stfedni Skolu. Se svym otcem se téméf nebavil, vycital mu rozvod rodict. S matkou i bratrem

mél dobry vztah.

15 Vysoce maligni nador, fazeny mezi non-Hodgkinské lymfomy.
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Od prvotnich obtiZi ke sdéleni diagnézy

Vzpominku na rany zacatek 1€cby a bratrovy prvotni zdravotni obtize popisuje
Jakub klidnym hlasem. Sdéluje, ze informaci o bratrové diagnoze dle jeho slov moc
neprozival, jelikoZ si dopfedu na zakladé bratrovych obtizi a sledu udalosti vyhledaval,
co by bratrovi mohlo byt. Nejvice jej zpocatku trapil pohled na jeho rodice. ,,Ja jsem si uz
vyhledaval, co to miize byt a byla tam ta moznost, takze jako prekvapilo mé to docela dost,
byl jsem z toho takovej zklamanej, ale jako nejvic mé bolelo asi videét rodice...bylo mi lito
brachy, ale kdyz jsem videl ty rodice, tak mé to zasahlo nejvic... nejvic si pamatuju to, jak
rodice breceli.” Nasledné chlapec vypravi o rychlém prubéhu udalosti, které vedly
postupné od zhorSeni bratrova dechu pfi navstéve babicky k vyhledani pomoci v nemocnici
v Bruntéle, nasledném pievozu do nemocnice ve Sternberku aZ ke kone&nému transportu do
Fakultni nemocnice v Olomouci na jednotku intenzivni péce. Sdéleni doplituje o popis svého
prozivani: ,, Tak hrozné mé to prekvapilo, ale zaroven uz jsme tam mohli byt driv, protoze
babicka ona je takova, ze leci doma, takze ona furt chtéla doma, doma..., ale ja jsem byl taky
u babicky, kdyz tam byl bracha a on nedokazal vyjit schody bez toho, aniz by se zadychal,
takze jsem jim rikal, at’ ho vezmou do nemocnice a nevzali... TakzZe ja jsem védel, Ze to bude
asi neco horsiho, ale...” Konkrétni bratrovu diagnézu se Jakub od svych rodica
dozvédél v den, kdy byla 1ékari zjiSténa. ,,Ja jsem za néma hned bézel, protoze jsem jim
volal a znéli tak sklesle, tak mi bylo jasny, Ze to asi neni dobry. Svou reakci popisuje
nasledujicimi slovy: ,, Zastavil jsem se prosté tak néjak. Byl to pro mé takovy Sok, ale ne
uplne. Vedeél jsem o tom, Ze to muZe byt ta moznost, ale zaroven jsem to necekal, Ze to miize
zrovna nekdo z rodiny dostat. Takze jako by se zastavil cas. Premyslel jsem furt. Ono to bylo
takovy vSechno dohromady. Hodné smutku tam bylo a nevim, mozna jsem byl i nastvanej,
presné si to nepamatuju, ale ten Sok si pamatuju. Ja jsem zmrzl, ani jsem nebrecel, nic. Byl
jsem uplné zaseklej. To spis az vecer, kdyz jsem Sel spat, tak to na mé vsechno dolehlo. Ne

Ze bych uplné brecel, ale jako bylo to takovy, takova bezmocnost prosté.“ V pocatku 1écby

wewr

Zména rodinného fungovani a pozitivni dopad na rodinné vztahy

V dobé, kdy se zjistilo Davidovo onemocnéni byl Jakub zvykly na zZivot se svou
matkou a bratrem. Kotci citil zlost a jiz néjakou dobu s nim odmital komunikovat.
Vzhledem k bratrové onemocnéni vSak byla matka s bratrem hospitalizovana v nemocnici
a 0 Jakuba se musel starat otec. Diky bratroveé nemoci se vztah Jakuba s otcem opét obnovil.

,, Tak moji rodice, oni jsou rozvedeni. A ono to bylo takovy Ze se rozvedli, ja jsem na tatku
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byl nastvanej a pak jak prijel, tak jsme si to vsechno vyrikali a byli jsme v klidu a ted’ka jsme
furt jakoze takovi dobri kamosi.” Pozitivni dopad vnima Jakub také pro vztah svych
rodica a celkové rodinné fungovani. ,, Ono to podporilo i ten vztah rodicii...mamka, tatka,
bracha a ja jsme byli vic spojeni.” Pfitomnost obou rodict byla pro Jakuba pozdéji
vyznamnou a pozitivni zménou. ,, Tak mél jsem doma oba rodice...videél jsem je dost Stastny
spolu, takze to mé potésilo, zZe jsou spolu za dobre. Pozitivni dopad bratrovy nemoci na
rodinné vztahy vnima Jakub dodnes. ,, Vaimdm to hrozné pozitivne. Jsem za to rad, Ze od
té doby, co se nase rodina rozdélila, tak to jde zase do takového normdlu. ©“ Za nejvétsi pfinos
1é¢by Jakub povazuje vlastni prehodnoceni priorit a stanoveni rodiny na prvni misto.
., Néjak mé to prinutilo vic myslet na rodinu nez na kamose. Kdysi to bylo tak, Ze jsem si ten

¢

cas chtel za kazdou cenu udelat. Tedka uz ne.
Vyhledani odborné pomoci

Zhruba v polovin¢ bratrovy 1é¢by se Petr rozhodl vyhledat odbornou pomoc.
V jeho zivoté se seslo vice udalosti, které mély dopad na jeho psychickou pohodu: trapil jej
blizky vztah s divkou, prozival stres v souvislosti s pfijimacim fizenim na stfedni $kolu
a dopadla na né&j tiha v disledku bratrova onemocnéni. ,, ...sdm jsem si rekl, Ze chci, protoze
myslim, Ze okolo poloviny to na mé zacalo cely doléhat a zacalo se mi vsechno cely borit.
Ve skole se mi nedarilo, a jesté v tom obdobi jsem se snazil o jednu holku a nedopadlo to. “
Svého rozhodnuti nelituje, a naopak vyzdvihuje pozitivni dopad své volby. , Jako ze
zacatku jsem byl zamlklej a stydel jsem se, ale pak to bylo hodné dobry. Popovidal jsem si
snad jako s zZadnym kamoSem ... ten rozdil byl v tom, Ze jsem védeél, ze je to nékdo

specializovanej, kdo mi miize nejvic pomoct, takze jsem si to od néj bral vic k srdci.

8.1.3 Analyza rozhovoru — Daniela

Daniela (20) je sestrou Karoliny (20), ktera je zaroven jejim dvojéetem. Anamnéza
Karoliny je slozita. Onkologickym pacientem je od dvou let véku a jeji zdravotni stav je
doposud promeénlivy. Jiz ve dvou letech ji byl diagnostikovdn neuroblastom patého
stupné&'®, ktery byl nasledné 1é¢en. V disledku nemoci podstoupila Karolina transplantaci
kostni diené. Zhruba ve véku péti let doslo u Karoliny k vyraznému zhorseni sluchu

a musela zac¢it nosit naslouchatka, také ji byl objeven uzlik na $titné Zlaze a musela

16 Druh rakoviny, ktery se vyviji z nerovnovahy vyvoje embryonalnich bunék nervového systému. Paty stupeii
oznacuje, ze se rakovina jiz §ifi do vzdalenych ¢asti téla a vznikaji tak metastazy, které zhorSuji prognozu.
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podstupovat pravidelné l€kaiské kontroly. V osmnacti letech pak byl u sestry Daniely
diagnostikovan nitrokoZzni chondrom V oblasti paZe'’. V soucasnosti je po konizaci
délozniho ¢ipku'®. Karolina je tedy v soudasnosti stale onkologickou pacientkou aktualng
jsou veskera jeji onemocnéni v remisi.

Daniela vystudovala obor hotelnictvi a cestovni ruch, ma maturitu a aktualné zije se

svym pfitelem.
Popis slozité rodinné situace v disledku onkologické diagnozy sourozence

Ob¢ divky zily od mala se svou matkou a babickou a starsi sestrou. Otec rodinu
opustil, kdyz byly Karoling a Daniele dva roky. Jednim z divodl otcova odchodu od rodiny
byla Karolinina zjisténa nemoc — neuroblastom. ,, Na zacdtku se zménilo to zasadni, kdyz
ségra onemocnéla, tak odesel otec. Co si jako pamatuju, Ze Fikala mamka, tak kdyz prisia
domii s tim, Ze je ségra nemocnd, tak otec s nama chvilku byl a pak ekl mame, ze to jako
prosté nezvladne a Sel pryc. Takze viastné od toho se to pak cely odvijelo. “ Daniela prozila
rané détstvi pfevazné se svou starsi sestrou a sama fikéa, ze ji vychovavala babicka, jelikoz
matka musela byt v nemocnici s Karolinou. ,, My jsme byly u babicky samy, mamka se ségrou
v nemocnici, furt jsme se stehovaly...bylo to takovy prosté spatny, spatny, Spatny. Misto toho,
aby se mamka starala o nds vSechny, tak byla prosté v nemocnici se ségrou
a nas vychovavala babicka. Nevim, jak dlouho to bylo, ale vim Ze to bylo asi dost dlouho. *
Obdobi, kdy Zila Daniela prevazné se svou sestrou a babickou reflektuje jako smutné.
., Bylo to smutny. Nemds tam ani ségru, nemas tam ani mamku, ses prosté nékde zaviend na

«

vesnici... *
Konfrontace s nezadoucimi ucinky 1écby

Vzhledem k dlouhotrvajicim zdravotnim obtizim Karoliny si Daniela na okamzik
sdéleni diagndzy jednotlivych sestfinych onemocnéni nevzpomini. Vzpominky ma vice
spojené s nezadoucimi ¢i vedlejSimi ucinky lécby. Pii rozhovoru popsala zazitek spojeny
s obdobim, kdy musela Katetina brat 1éky na podporu funkce §titné zlazy. ,, Méla problémy
se Stitnou zlazou a na to brala léky — po tech byla uplné, nechdpu, co se s ni délo, méla
vybuchy vzteku, to byla uplna hriiza. Bylo to strasny, ja ji chtéla strasné pomoct, ale vitbec
Jjsem nemohla, ona fakt méla takovy vylevy kdy clovek absolutné nevedel, co od ni cekat.

Nejen k pochopeni sestfinych stavii nalad ji pomahaly rozhovory s matkou, ktera ji

1" Nezhoubny nador, ktery se vyviji z chrupavkovych bunék.
18 Z4krok, ktery byva provadén v diisledku zjisténych abnormalit d&lozniho &ipku.
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vysvétlovala divody sestfina chovani. Jako dilezité Daniela retrospektivné vnima dopad
ucasti na rekondic¢nich pobytech pro pacienty a jejich sourozence. ,,Je fakt, ze zezacatku jsem
Ji nechapala a utocila jsem na ni, ivala at' se vzpamatuje, Ze na ni neni nikdo zvédavej a tak.
Samoziejmé az clovek starne a dostane se do kontaktu s dalsimi lidmi treba na rekondicnich

pobytech apod., tak je to mnohem lepsi, clovek to dokdze pochopit. *
Poti‘eba ochrany sourozence v souvislosti s nedostateénou empatii ze strany vrstevniki

Jelikoz jsou divky dvojcata, chodily spolu na zakladni Skole do stejné tridy.
Dominika dodnes vzpomina na mnoho pro ni bolestivych zazitka, kdy se ocitla v situaci,
kdy jeji sestru ostatni déti nepochopily. ,, Ona je malinkad, drobounka, vsude ma Jizvy, takze
treba ve Skole spolecny plavani bylo sileny. A to celkové se Skolou bylo ndrocny, protoze
décka ji fakt viitbec nepochopily. ““ V sou€asnosti minulé zkuSenosti a chovani nékterych déti
reflektuje ¢astecné jako Sikanu. ,, Nechci Fict, Ze ji uplné Sikanovaly, ale vilastné jo, obcas se
tam néco takového vyskytlo. Jako fakt ji nepochopily. Ona ma malo viasu, zkazené zuby
lécbou a takovy véci prosté. “ Pozorovat, jak se ostatni déti ke Kateriné chovaji bylo pro
Danielu naro¢né a bolestivé. Od dob zakladni Skoly u sebe vnima potfebu sestru neustale
ochraifiovat. ,, Zacalo to na ZS, kdyz si ji zacaly dobirat décka. Tam se to ve mné jakozZe —
protoze prosté nikdo ji nechapal, vsichni si z ni délali hroznou srandu a ja méla potrebu ji
branit a v tom to zacalo.* Potfeba chranit své dvojce byla pro Danielu diilezita pri
rozhodovani se o volbé stiedni Skoly. Katefina vSak nechtéla, aby divky dale chodily na
stejnou Skolu, coZ bylo pro Danielu naro¢né, protoZe chtéla byt sestfe nablizku, aby ji mohla
ochranit. ,, Oni nas vidycky hrozné srovndvali se ségrou. Vsichni védeéli, Ze jsme dvojcata
a absolutné nechapali, proc jsem ja o 20 cm vyssi, pro¢ mam plno viasi a tak. Viibec si
neuvédomovali, jak takovy kecy miizou strasné ublizZit. Ona pak vlastné ani nechtéla,
abychom spolu 5ly na stredni skolu, aby se nedélo presné tohle, aby tam nevideli i tu druhou
a nemohli nds porovndvat. To mé treba hrozné ubliZilo tenkrat — Ze semnou nechce jit na
stiedni. Protoze ja jsem chtéla — presné proto, aby kdyby se zase stalo néco takovyho, abych

«

tam byla a ochranila ji. Ale ona to nechtéla.

Navstéva sourozence v nemocnici

Ackoliv Daniele sestra vzdy chybéla, bylo pro ni narocné sestru navstivit
V nemocnici, jelikoz ma z nemocnic od mala strach. ,, Nechodila jsem za ni, mé to nahdni
uplnée panickou hriizu. Injekce a tady ty veci, ja to nemiizu videt ani citit. Ja jsem si vidycky
pockala, az méla po vSech vySetienich a tak. Tim, Ze z toho mam fakt hruzu, tak bych tam

dobrovolné nesla. “ Déle Daniela popsala situaci, kdy sestru musela vzit do nemocnice,
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jelikoz matka nebyla doma a Katefinin stav se zhorsil. ,, Jednou jsem s ni byla v nemocnici,
kdyz byla mamka pryc¢ s partnerem a ségra byla strasné Spatna, mela horecky a ja nevédeéla
co s ni délat, tak jsem ji hodila do sprchy, ale viibec nic nepomahalo, tak jsem ji vzala do
nemocnice a pro mé to bylo, ja brecela jak mald holka — ségra byla fakt mimo, jako by tam
nebyla. “ Na tuto zkuSenost vzpomind Daniela nerada. Dodéava, ze od doby popsaného
zazitku jiz se sestrou do nemocnice nesla. ,, 7o bylo poprvé a naposledy co jsem s ni
u neceho takového byla. Méla jsem hrozny strach a vitbec jsem nevédéla co délat a bala jsem
se, Ze tim Ze néco nezacnu délat, tak Ze ji pritizim a musela jsem se hrozné kousnout. Uz jen

‘

to jet s ni do nemocnice a byt tam, protoze ja to obecné nezvladam.

8.1.4 Analyza rozhovoru — Anna

Anna (6) je sestrou Adélky (4). Adélce byl pted tfemi lety diagnostikovan bilateralni
neuroblastom neboli Wilmstiv tumor®®, v soucasnosti je divka lé¢ena pro recidivu.
Nyngjsi 1é¢ba probihda formou chemoterapie v kombinaci s radioterapii. Adélka také
podstoupila operaci, kdy ji byla odstranéna prava ledvina. Aktualné ma divka pouze
malou cast levé ledviny, kterd ji zbyla po prvni 1é¢bé.

V obdobi, kdy byl sestie Ani¢ky poprvé diagnostikovan tumor chodila divka teprve

vov v

do Skoly. V soucasnosti, je jiz Zackou prvni tfidy zakladni Skoly.

Chapani diagnozy

Nemoc své sestry jiz Ani¢ka vnima. S rodi€i si 0 nemoci povida jako o houbé, ktera
sestii¢ce roste v briSku. Pri 1é¢bé v§ak chemoterapie nékdy houbu nerozpozna, a tak
Adélce napriklad vypadavaji vlasky. S rodici také nyni prohliZi riizné knizky o sestfin¢
nemoci. O mozZnosti recidivy Ani¢ka védéla, jelikoz ji rodice fikali, ze houba, kterou ma
sestficka v brisku mlze znovu zacit rist.

AnicCka si v§ima také zmén v sestiiné fyzickém vzhledu. Sestra ji nyni pfipada
roztomila. ,,Ma ted min viaskiu, ma jich mdlo, ale uz ji zase rostou. Je ted mnohem
roztomilejsi, nez kdyz ma plno vlasii. “ Pti vypravéni o injekcich, které Adélka dostava od
maminky je z Anic¢ina hlasu slySet smutek. ,,Ted’ je pordad ma, vadi mi na to koukat, jdu ke
dverim a snazim se na to nekoukat, ale uz je to lepsi.

Na otazku, co by udélala, kdyby méla kouzelnou diillku a mohla mit tFi pirani

¢

odpovédéla: ,, 4by Adélka nebyla nemocna.

19 Vzacny druh détského nadoru ledvin.
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Zmény v rodinném systému

V obdobi, kdy byla Adélka zcela zdrava zily obé divky v byté se svymi rodici. Stejné je tomu
dodnes. Velkou zménou vsak je pro Ani¢ku absence maminky, ktera musi vétSinu ¢asu
travit v nemocnici se sestrou. Jiz n¢jakou dobu je tak Ani¢ka doma s tatinkem, ktery
Vv diisledku Adél¢ina onemocnéni trpi psychickymi obtiZemi. V o¢ich Anny je pro ni jeji

nejvetsi oporou. Volny Cas travi Anicka také se svymi tetami a jejich détmi.
Navstévy v nemocnici

Adélka travi spoustu ¢asu v nemocnici s maminkou. Anna se svym tatinkem za nimi vzdy
rada chodi na navstévy. Sestra i maminka vSak Anicce i pfesto velice chybi, ,,Je to trochu
tezke, chtela bych tam chodit casteji.” V nemocnici si se sestrou rada hraje na vareni
a s maminkou rdda chodi na prochdzky k rybniku pozorovat kachny. Radé&ji si vSak se
sestrou hraje doma. Pokud do nemocnice s tatinkem nemuze, rada si se sestrou vola pies

internet.
Navrat sestry do nemocnice

Kdyz se Adélka musi vracet zpét do nemocnice, byva Anicka smutna. Nejradéji je, kdyz
jsou vSichni spole¢né doma. Naladu pii navratech sestficky s maminkou do nemocnice ji
zlepSuji pohadky. Naro¢né je pro ni potom usinani, kdy se ji styska po mame. ,, Styska se
mi, ale jednou se mi uz povedlo si nestyskat. “ Nékdy ji pfi usinani bez maminky pomaha

objeti od tatinka nebo nastiikani mamindiny vonavky na polStar.
Dopliiujici informace

Vzhledem k divéiné nizkému véku v ramci vyzkumného souboru si dovolim uvést par
informaci z ivodniho rozhovoru s Ani¢éinou maminkou.

Aktualni 1é¢ba je pro rodinu naroéna. Od zjisténi recidivy byla Adélka s maminkou
V nemocnici hospitalizovéana pies dva mésice. Vzhledem k okamzité hospitalizaci po zjiSténi
navratu nddoru bylo pro rodice narocné Anicce vysvétlit, Ze jeji sestfiCka je opet nemocna.
Anicce se tak ze dne na den opét zmeénil zivot. Z pohledu rodi¢ti zacala byt divka vice
plactivd, odmitala travit ¢as s kymkoliv jinym, nez s maminkou a objevil se u ni

negativismus, ktery ustil ve zménu jejich zajma.
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8.2 Spolecna analyza ziskanych témat a podtémat
rozhovoriu

Nasledujici kapitola obsahuje ptehled analyzy hlavnich témat a podtémat zaznamenanych
napfi¢ rozhovory s ucastniky vyzkumu. Kapitola je strukturovana dle jednotlivych
vyzkumnych témat, ke kterym jsou ndsledné piifazena podtémata, jez shrnuji sdilené
zkuSenosti ucastniki vyzkumu. Vzhledem K rozsahu prace a Cetnosti ziskanych dat jsou
Vv kapitole uvedena pouze nejrelevantnéjsi témata. Posloupnost jednotlivych témat vychazi
z poradi zkoumanych oblasti ve struktufe rozhovoru. Struktura kapitoly je znazornéna

V nasledujicim obrazku.

Obr. 4: Struktura kapitoly

PSYCHICKE PROZIVANI POTREBA ZDROJE
SDELENI DIAGNOZY SDILENI PODPORY
*  Emoc¢ni prozivani » Sdileni s kamarady * Rodina a kamaradi
«  Zivé vzpominky + Sdileni s rodici « Dalsi osoby
DOPAD LECBY OD OBDOBI UDRZOVACI LECBY KONFLIKTNI
NA RODINNY ZIVOT AZ PO SOUCASNOST SITUACE
¢ Zmény v rodinném fungovani *  Vnimani vedlejSich

Spolec¢né traveny c¢as s rodinou a nezadoucich ucinka lécby

Spolecné traveny ¢as se sourozencem «  Zarlivost vii¢i sourozenci

8.2.1 Psychické prozivani sdéleni diagnozy

Analyzovanim otazek tykajicich se okamziku sd€leni diagnézy z rozhovori vyplynula
nasledujici témata.

Emo¢ni prozivani

Eliska, Jakub a Daniela popsali pfi vzpomince na okamzik, kdy jim byla sdélena diagnoza
sourozence silné emocni proZitky jako je Sok, pfekvapeni, zklamani, ale také strach. VSem
ttem zminénym ucastnikim vyzkumu sdélila diagnoézu jejich matka. U Jakuba se situace
mirné lisila. Vzhledem k pribéhu dne, o kterém byl informovan, mél pfedem mozZnost
pfemyslet nad bratrovymi problémy a samotna diagnéza jej sice pirekvapila, nicméné
vyvolavaji silné emoce. V pribéhu vzpomindni na okamziky, kdy se dozvédéla
0 onemocnéni své sestry se ji do o¢i vplavily slzy.

I3

o Eliska: ,,Zaskocilo mé to docela dost, nevim, jak bych to popsala, bylo to zviastni.
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Jakub: ,,Tak to bylo, kdyz uz byl v nemocnici, to jsem moc neprozival. Ja jsem si uz
vyhledaval, co to miize byt a byla tam to moznost, takze jako prekvapilo mé to docela
dost, byl jsem z toho takovej zklamanej, ale jako nejvic mé bolelo asi videt rodice... *
Daniela: ,,Vzdycky to pro mé bylo hrozné, a i ted’ je to hrozné, kdyz se néco stane,

vzdycky brecim jako mala holka, vidycky no, uz to na mé jde... "

Zivé vzpominky

Jakub a Daniela maji dodnes v zivé paméti okolnosti, jez vedly k zji§téni nemoci sourozence

¢i okolnosti, za kterych jim byla diagndza sourozence sdé¢lena.

Jakub: ,, My mame dvoupatrovej bardk, takze to bylo dole, jak si vyzouvas boty. Ja
Jjsem za nema hned bézel, protoze jsem jim volal a znéli tak zklesle, tak mi bylo jasny,
Ze to asi neni dobry. *

Daniela: ,,...moment, kdy ségra spadla na ty kamna a diky tomu se zjistilo, Ze je

¢

nemocnda a jda to mam jako bych to videla véera.

8.2.2 Potreba sdileni

Potieba sdileni byla reflektovana v§emi respondenty. Nejcastéji respondenti své zkuSenosti,

pocity a myslenky sdileli se svou rodinou ¢i kamarady.

Sdileni s kamarady

Se svymi kamarady sdileli svou zkuSenost vSichni respondenti. Pro Jakuba byla zejména na

zacatku bratrovy 1écby moznost sdileni s kamarady velmi dualezita. Daniela o zdravotnich

problémech své sestry v détstvi ptili§ nemluvila. Poprvé o nemoci sama fekla svému pfiteli,

kdyz ji bylo Sestnact let. Pro Elisku pak byly zpoc¢atku naroéné prvni dotazy jejich kamaradu

a spoluzak.

Jakub: ,, Rekl jsem jim to hned, myslim Ze hned ten den néjakym kamarddim
a néjakym az pozdeji. Nechtél jsem to drzet v sobé. Vim, Ze by to nepomohlo a nevim,
jak by mi tim ublizili.

Daniela: ,, Poprvé to bylo asi mymu prvnimu pritelovi — to bylo asi v Sestndcti.
Predtim to bud’ rekla vidycky ségra nebo to védeli ve skole. Potrebovala jsem se
s tim asi néjak jakoby nékomu sverit. Tim Ze jsem nikdy neméla néjak moc
kamaradek, tak viastné jedina kamoska byla vzdycky ségra. Tak jsem to potiebovala

nekomu prosté jako s nekym se o to podélit, asi o tu tihu nebo tak néco.

70



o [EliSka: , Obcas se me ptali kamaradi. Poprvé, podruhé, potreti to bylo ...nevim, jak

bych ten pocit popsala, prosté divny, a pak uz jsem si zvykla a moc mi to uz nevadilo.
Sdileni s rodici

Anna, Eliska a Daniela sdilely své pocity a myslenky spojené s onemocnénim sourozence se
V porovnani se zbylymi divkami niZ§i, jelikoZ ji konverzace o zminéném tématu nebyly
piijemné. Jakub zpocatku se svymi rodiCi své prozivani nesdilel, chtél rodice chranit od dalsi
zatéze. Zhruba od poloviny bratrovy 1écby pak Jakub upiednostnil sdileni svych pociti

V ramci rodiny.

e Daniela: ,Jo, tak vzdycky kdyz jsem prisla za mamkou zeptat se co se déeje, tak ona
samozriejmé neni doktor, aby mi to Fekla odborné, ale vesmés mi rekla, co se déje.
Nebylo uplné jednoduché pro meé o tom mluvit, protoze to téma je extrémné negativni
a ja jsem to asi nikdy neméla néjak rada, takze zbytecné to jako rozmatlavat pro meé
nebylo uplné prijemny. My jsme se prosté kdyz néco tak jsme si sedli a popovidali
Jjsme si, ale Ze bych to potrebovala porad néjak dokola vstiebdvat do sebe, to uplné
ne.

e Jakub: , ... jd jsem se na moc véci jako takhle neptal. Ja jsem to s rodicema nechtél
moc otevirat, uz jen skrz to, abych z toho ja nebyl vic Spatnej a rodice taky. ... ja jsem
chtél byt ten silnej proste, nechtél jsem jim brecet na ramenou nebo ptdt se zbytecné.

Nechtél jsem to otvirat ani tieba kdyz jsme byli s Sirsi rodinou nebo tak. ...Pak to

......

I3

rodinou. *

8.2.3 Zdroje podpory

vvvvvv

EliSka a Daniela nasli podporu také u dalSich osob.
Rodina a kamaradi

Anna sestiinu 1é€cbu prozivala zejména v rodinném kruhu. Pro EliSku byla nejvétsi oporou
jeji matka, pomahalo ji také kdyz se o ni zajimali jeji kamaradi. Velikou podporou pro ni
byly také dvé rodiny, u nichZ travila velkou ¢ast sestfiny 1é¢by. Jakub mél zpocatku nejvétsi

podporu Vv divce, se kterou se sblizoval. Dileziti pro né&j byli také jeho kamaradi, v priabéhu
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1é¢by se pro néj stala nejvétsi oporou jeho rodina. Daniele byla poprvé nejvetsi oporou jeji
star§i sestra a babiCka, pfi dalSich sestfinych onemocnénich pro ni byla nejpodstatné;si

podpora od nemocného dvojcete.

o Eliska: , Nejvétsi oporou byla asi mamka. Bylo mi i o néco lip, kdyz se zeptaly
kamaradky.

e Jakub: ,, ...asi ta holka, a pak jsem byl rad, Ze jsem mohl prijit treba za rodicema
a Fict ¢eho se bojim a tak, ale aji za téema kamosema. V ten moment jsem tak néjak
poznal, kdo jako je pravej kamardd.

e Daniela: ,, U té prvni lécby urcité starsi sestra s babickou, a potom vlastné uz ségra
neméla tu lécbu, N0, a to mi nejveétsi oporou byla stejné ona, protoze jsem védéla ze

se u ni mizu vybrecet za to, ze je mi ji lito a ona to vezme uplnée v pohode.

Dalsi osoby

Jakub se v pribéhu 1é¢by bratra rozhodl pro vyhledani odborné pomoci u psychologa. Pro
Elisku se stala dilezitou osobou pani uclitelka flétny, kterd zrovna prochdzela stejnou

zkuSenosti, nebot’ jeji bratr také trpel onkologickym onemocnénim.

e Jakub: ,,Sam jsem si rekl, Ze chci... pro mé to nebylo tezky, ja jsem to nebral ani
Jjako slabost, vedeél jsem, Ze mi to pomiize a Ze na tom pak budu lip. Popovidal jsem
si snad jako s Zadnym kamoSem. Rozdil byl v tom, Ze jsem védel, Ze je to nékdo
specializovanej, kdo mi miize nejvic pomoct, takze jsem si to od néj bral vic k srdci. **

e Eliska: ,, Pani ucitelka byla extrémné mila a méla mladsiho bratra, ktery zrovna taky
prozival rakovinu, tak jsem se s ni o tom bavila. Bylo to lepsi nez si povidat

s kamosema, ktery tomu nerozuméj.

8.2.4 Dopad lécby na rodinny Zivot

V souvislosti s onkologickym onemocnénim sourozence se kazdodenni rodinny Zivot zménil

vSem respondentiim. Nejvétsi dopad méla 1é¢ba na rodinné fungovani.
Zmény v rodinném fungovani

V disledku onemocnéni sourozence zaZzily rodiny respondenti zmény v rodinném
fungovani. Tyto zmény byly pro Danielu a EliSku spiSe negativniho charakteru. Eliska
zménila docasné misto bydlistg, Skolu, a nast¢hovala se k rodinnym znamym. Danielu a jeji

rodinu opustil otec a vyrustala néjaky ¢as u babi¢ky se svou starsi sestrou. Pro Jakuba byly
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zmény naopak pozitivniho charakteru. Jakubova rodina se znovu semkla, obnovil se jeho

vztah s otcem a rodi¢e mu zadali vice divéfovat.

e Daniela: ,, Na zacadtku se zménilo to zasadni, kdyz ségra onemocnéla, tak odesel otec.
Tatka pro mé v té dobé skoncil — nikdy mu to neodpustim, a on to vi Ze mu to nikdy
neodpustim. “

e Jakub:,, ... to Ze jsem byl jen s tatkou a prosté mél jsem vétsi volnost. Ani tam nebyly
zadny rozpory, ja jsem prosté se snazil byt co nejhodnéjsi. Asi jsem trochu dospél,
Jjestli se to da tak Fict. A od té doby, co se nase rodina rozdelila, tak to jde zase do

‘

takového normalu. *
Spole¢né traveny ¢as s rodinou

Pro vSechny ucastniky vyzkumu byl dilezity cas, ktery mohli tradvit spole¢né se svou
rodinou. Anna si rada chodila hrat do nemocnice se sestrou a také rada chodila se svou
matkou na prochazky po nemocni¢nim areédle. Eliska travila hodné Casu bez své matky
a sestry, spole¢né chvile v nemocnici nebo doma pro ni byly o to dulezit&jsi. V nemocnici
nejcastéji hravala hry se svou matkou. Naro¢né pro ni bylo zazivat odmitnuti ze strany sestry.
Jakub dodnes rad vzpomina na spole¢né rodinné vecery, kdy byl doma s otcem, ale s matkou

a bratrem si volali pes web a hrali spolecné online hry.

e Anna:,,S maminkou jsme chodily k rybniku na kacenky.
e Jakub: ,, ... no tak pres ty hry a Ze jsme si volali, videochaty a tak. Aji s tatkou jsme

hrali. To byla takova rodinna aktivita, mamka v pozadi a tak.
Spole¢né traveny cas se sourozencem

Do kontaktu se sourozencem se vSichni respondenti dostdvali zejména online ¢i pfi
navs§tévach v nemocnici. VSichni respondenti uvedli, ze se svymi sourozenci chtéli byt
V kontaktu a moZnosti online videohovort radi vyuzivali. Pro Jakuba byla tato moznost
vzhledem Kk zakaztim nav$tév v nemocnici jedinou moznosti, jak byt s bratrem pfi jeho
hospitalizaci v kontaktu. Osobni kontakt mu velice schazel. Obdobnou zkusenost popsala
Daniela, kterd nemocni¢ni navstévy nemcéla rdda a za sestrou tak témétf na navstévy
nechodila. Eliska se do nemocnice na sestru vzdy téSila, a¢koliv pro ni cesta do nemocnice

byla zdlouhava. V nemocnici pak se sestrou chtéla nejcastéji hrat hry nebo si povidat.

e Daniela: ,, ... kdyz lezela na té interné, tak jsem za ni byla a pak uz jsme se vidaly

treba online, ale ja jsem si vzdycky pockala, az méla po vsech vySetrenich a tak. *
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Jakub: ,,Jako bylo to dobry, ze jsem méla alespon néjakou moznost, ale zarover to

bylo blby, Ze jsem ho proste nemohl vidét osobné. “

8.2.5 Od obdobi udrzovaci lé¢by az po soucasnost

Vnimani vedlejSich a nezadoucich acinku 1écby

Béhem rozhovora vSichni tcastnici vyzkumu hovofili o vedlejSich ¢i nezadoucich ucincich,

kterych si u svych sourozenci vimali a museli se nauéit je pfijmout. Casta byla také

konfrontace s drobnymi zakroky v domacim prostiedi, jako je podavani injekci, ¢i sterilizace

ran.

Eliska: ,, Asi tu dobu, kdy do ségry davali injekce, tak u toho jsem nechtéla byt,
protoze nemam rada doktory a tyhle véci. Ze zacatku to docela byla zména, ale ne
tak velka, aby se nedalo zvyknout. Jediny, co mi prislo divny nebo nechutny, kdyz se
Jji noha otevrela po zanétu. Videéla jsem kus jeji protézy.

Daniela: ,,Jd jsem nevédéla, co s ni je a Ze to zpiisobuje ta medikace. ...Ted mi ‘plné
skocila vzpominka, kdy pila néjaké nutridrinky a potom strasné zvracela, mé ji bylo
hrozné lito, bylo to strasny.

Jakub: ,, Tak kdyz mél jit na chemoterapii, tak to jsem byl pripravenej, ale kdyz to
byly néjaké horecky, tak on uz ani nechtél do té nemocnice, ze rikal, Ze to bude dobry
a tak, tak to jsem jako bal jsem se o néj. On se tam bal vratit, nema rad brani krve
atak. Videl jsem, pak uz Ze tam nechce.

Anna: ,,Ted’ je porad mad, vadi mi na to koukat, jdu ke dverim a snazZim se na to

¢

nekoukat, ale uz je to lepsi. *

Zarlivost vuci sourozenci

Eliska, Anna a Daniela na své sourozence zarlily z divodu sekundarnich ziski z nemoci.

Jejich sourozenci dostavali od rodiny vice pozornosti a jista privilegia, coZ pro vSechny

ucastnice vyzkumu bylo naro¢né.

Eliska: ,, Rekla bych, ze se ted zajima spis o Kacku, tak pro mé je mir pozornosti,
Jjinak je to v pohodeé. “

I3

Anna: ,, ...Ze ji mama krmi a Ze ji vic nosi jen proto, Ze chce.
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e Daniela: ,, Tim ze jsme dvojcata, tak by clovék cekal, zZe se k nam budu chovat stejné.

Jenze jak byla nemocna, tak se na ni daval hrozny pozor. Cokoliv — nékde spadla, tak

¢ «

hned ,, Kdjo, Kdjo...“ a ja jsem byla takova jako ,,dobry, nic ti neni, béz.*

8.2.6 Konfliktni situace

V obdobi 1é¢by sourozence zazili Eliska, Jakub a Daniela konflikty, jez vyplyvaly na zékladé
onemocnéni jejich sourozencu. Eliska se dostala do konfliktu s pani ucitelkou ve skole a se
spoluzédkem na nové zakladni Skole. Jakub se do sporu dostal se svou babickou a Daniela se

spoluzackou.

o EliSka: ,, Jedna pani ucitelka ze skoly mi rekla ,, uprimnou soustrast “, coz bylo takovy
trosku zIy ... Byla jsem nastvand, zZe néco takového rekla. A od jednoho kluka mi
vadilo, ze on na kazdou otazku, odpovidal ,,rakovina“ a to mi dost vadilo. Obcas
Jjsem mu néco rekla, ale on byl prosté takovej.

e Jakub: , No ja jsem se pohadal s babickou, protoze furt rikala, co je treba udélat
a takovy a jsem prosté rekl, Ze jdu ven a ona ze proc furt chodim ven, Ze bych mel
spis pracovat doma. No a ja jsem rekl, zZe se potrebuju néjak odreagovat a ona mi
rekla, Ze: , odreagovat od ceho?*. Tak to mé zranilo. Ja jsem chytil jakoby
panickej... prosté jsem se rozbrecel a nebavil jsem se s ni. Ale ted’ uz je to dobry, tak
néjak se na to zapomnélo. “

e Daniela: ,,Ze zacatku dobry, ale pak po chvilce jsem si rikala: ,,Jak se to k ni
chovate? “ Jedna holka prosté furt rikala néco jako: ,, Fuj, podivej se prosté jaky mads
zuby** a décka ovce tam na ni prosté utocily. Nevim, jestli jsem tu holcinu uplné asi

nenapadla fyzicky, ale slovné urcite.
Rady pro sourozence ve stejné situaci

V priibéhu rozhovoru byl tc€astniklim vyzkumu umoznén prostor pro formulaci kratkého
doporuceni ¢i rady sourozencim v obdobné situaci, které by jim mohly pomoci k adaptaci
¢1 zvladnuti ndro¢né Zivotni situace. ElisSka, Jakub a Daniela sourozenciim doporucili

nasledujici:

o EliSka: ,, Nekomu se s tim sverit. A kdyz ti nekdo Fekne néco spatnyho, tak si to tak

nebrat. “

‘

e Jakub: , Asi proste najit si néco co té zabavi. At uz ti kamosi, neuzavirat se.’
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Daniela: ,, Netrapit se tim nejak moc, je samozrejmé potieba néjak si postesknout,
ale neutapét se v tom, byt proste furt nad véci, nemyslet negativné. Ja si myslim, Ze

‘

je to vidycky jen o tom. "
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8.3 Odpovédi na vyzkumné otazky

Tato kapitola je vénovana zhodnoceni odpovédi na vyzkumné otdzky, které jsou predstaveny
v uvodu praktické ¢asti této prace. Formulace odpovédi prameni z dat ziskanych z rozhovora

a jejich nasledné analyzy.

1. Jak vnimaji ucastnici vyzkumu dopad onkologické diagnozy svého sourozence na

vlastni proZivani?

Dopad onkologického onemocnénim sourozence na prozivani vnimala vétSina respondentt
nejvyznamnéji na pocatku 1écby, kdy byli s diagndzou poprvé seznameni. V pocatcich se
u respondentti misily pocity Soku, pifekvapeni, zklamani, smutku a také zlosti. Fyziologicky
doprovod emoci ve formé place pak emoce doprovazel spiSe s odstupem. Strach ze smrti
nebyl u zddného z respondentli verbalizovan. Pocit piekvapeni se u vice respondentii pojil
s informacemi o formé 1é¢by sourozence a poté s pozorovanim vedlejSich ¢i nezddoucich
ucinki 1écby.

Na proménu emoc¢niho prozivani méla dopad doba uplynula od pocatku 1é¢by. Ke
konci léc¢by se u vice sourozencl objevovala tendence k Zarlivosti, ktera byla reakci na

sekundérni zisky z nemoci léceného sourozence.

2. Jak vnimaji ucastnici vyzkumu dopad 1é¢by sourozence na rodinny Zivot?

Dopad 1é¢by sourozence na rodinny zivot zaznamenali vSichni respondenti. Onkologicka
lécba sourozence détského ¢i adolescentniho véku méla na rodinny zivot zasadni dopad.
Zpocatku byla pro Ucastniky vyzkumu zdsadni a niro¢nou zménou hospitalizace rodice
S nemocnym sourozencem. V jediném piipad€ byl sourozenec z uplné rodiny a péce o né&j
tak prirozen¢ zastal druhy rodi¢. Ze zbylych respondentti pouze jeden zpétné vnima dopad
1é¢by na rodinu pozitivng, jelikoz se v jejim dusledku k rodiné navratil otec a doslo ke
zlepseni rodinnych vztahli. V opacné situaci se ocitla jedna respondentka, kterd dodnes

vnima z divodu odchodu otce dopad 1é¢by na rodinny zivot jako negativni.
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3. Jak vnimaji ucastnici vyzkumu dopad 1é¢by sourozence na sviij osobni denni Zivot?

Vnimany dopad 1é¢by sourozence na osobni denni zivot byl u jednotlivych ucastnikt
vyzkumu velice individualni. Velky dopad méla na tuto oblast ziejm¢ mira zmény rodinného
fungovani a jeji pfijeti zdravym sourozencem. Dva respondenti reflektovali minimalni
zménu Vv jejich kazdodennich zivotech. Novou rodinnou situaci rychle piijali a jejich denni
rezim se vyznamn¢ nezménil. Ve vztahu rodi¢-dité vSak jeden respondent pocitil zasadni
zménu v mife projevené duvery ze strany rodicli a svlij volny ¢as a denni rezim si tak mohl
vice sdm organizovat. Zasadni zménu v osobnim dennim zivot¢ zaznamenala respondentka,
ktera v disledku onemocnéni sourozence travila velkou ¢ast 1é€by pobytem u dvou blizkych
rodin. V disledku st¢hovani zménila zakladni §kolu, ziskala nové kamarady a volno¢asové
krouzky. Svou docasnou situaci piijala z velké ¢asti pozitivné. Postradala vSak dostatecny
kontakt s matkou a nemocnou sestrou a bylo pro ni naro¢né zpracovat sestfinu nemoc,
jelikoz ji nebyla nablizku. Nejmladsi respondentka zaznamenala zejména pokles Casu
straveného se svou matkou a nemocnou sestrou. Volné chvile travila s otcem ¢i zndmymi,

coz pro ni bylo pozitivni.
4. Jaké jsou potieby sourozencii onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?

Mezi potieby zdravych sourozencii, tcastnicich se vyzkumu patfily zejména potieba
pozornosti, oteviené komunikace, informovanosti, soundlezitost a emocionalni podpory.
Mira jednotlivych potieb se u jednotlivel liSila na zéklad¢ jejich individualniho prozivani.
Potfeba pozornosti byla zfejmé vyssi u divek a pojila se s prozitkem Zarlivosti. Zajem
o otevienou komunikaci byl dilezity pro dva respondenty. Zbyli respondenti otevienou
komunikaci pfijimali, ale nevyhledavali ji. Potfeba informovanosti vychdzela z potieby
oteviené komunikace a pojila se s pocitem soundlezitosti. Ugastnici, jez jevili zajem
o informace k nemoci a prib&hu lé¢by sourozence se soucasné vice chtéli podilet na celém
lé¢ebném procesu, chtéli sourozence co mozna nejcastéji navstévovat v nemocnici a s rodici
otevien¢ komunikovali. Emocionalni podporu vyhledavala vétSina respondenti u svych
ptatel ¢i blizké rodiny. Dvéma respondentiim pomohlo svou zkuSenost sdilet s odbornikem

nebo osobou, ktera se v Zivoté ocitla ve stejné pozici.
5. Jaké jsou zdroje podpory sourozencii onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?

Zdroje podpory tucastnikii vyzkumu uzce souvisely s jejich potfebami. Nejcastéji

vyhledavali sourozenci onkologicky nemocnych emociondlni podporu, a to u svych
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kamaradii a blizkych. Jak jiz bylo zminéno, pouze jeden respondent vyhledal podporu

u odborného pracovnika, respektive psychologa.

6. Jakym zpiisobem se ucastnici vyzkumu vyrovnavaji s onkologickym onemocnénim

svého sourozence?

Zpusoby vyrovnavani se s onkologickym onemocnénim sourozence se u jednotlivych
respondentl liily v zavislosti na SirSich okolnostech. Jeden respondent se pokousel
rozklicovat sourozencovo onemocnéni na zaklad¢ informaci z internetu. Pozdéji po
oficialnim oznameni diagnozy uptednostnil sdileni svych emoci s kamarady, ve snaze
chranit svou rodinu. Pro vyrovnani se s diagndzou pro né&j bylo dale dulezité travit s bratrem
¢as a mit informace ohledné jeho zdravotniho stavu. Pro dal$i respondentku bylo také
dalezité byt se sestrou v kontaktu. Oporou pifi vyrovnani se s diagnézou nemocného
sourozence ji vSak byla také starsi sestra a babicka.

Obecné lze konstatovat, ze pro ucastniky vyzkumu byla pfi vyrovnavani se
s onemocnénim sourozence dulezitd emociondlni podpora a nepiferuseni kontaktu
S nemocnym sourozencem. V ramci vyrovnavani se s novou Zivotni situaci vSak nadale
naroénou zménou byla minimélné ¢asteéna nepiitomnost primarni pe¢ujici osoby. Zadnym

respondentem nebyla referovana tendence k uzavieni se do sebe ¢i zména z4jma.
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9 DISKUSE

Nasledujici kapitola je zaméfena na detailni interpretaci dosavadnich vyzkumnych zjisténi.
V tivodni ¢asti jsou rozebrany dil¢i cile prace, na niz navazuje srovnani aktualnich poznatki
S jednotlivymi vyzkumnymi zjiSténimi a jejich rozbor. Diskuse obsahuje kritické
zhodnoceni silnych a slabych stranek vyzkumu. Zavér tvoii tvaha nad moznostmi vyuziti
zjisténych poznatki pro budouci vyuziti.

Hlavnim cilem prace bylo zmapovani potieb a zdroji opory sourozencii onkologicky
nemocnych déti a adolescentil. Teoreticka Cast prace je tvofena tfemi hlavnimi kapitolami,
které ptiblizuji problematiku zdravych sourozencii v ramci zvoleného tématu. Prvni kapitola
obsahuje zakladni popis onkologické 1é€by déti a dospivajicich. Navazujici kapitola
priblizuje aktualni zjisténi dopadu onkologického onemocnéni na rodinny systém. Posledni

kapitola je vénovana jiz samotné problematice zdravych sourozenct.
Diskuse vysledkii vyzkumu

Subjektivni porozuméni dopadiim onkologického onemocnéni sourozence na vlastni
prozivani vnimali ucastnici vyzkumu zcela odliSné v navaznosti na jejich individudlni
zkuSenost a dal§i okolnosti. V souvislosti s okamzikem sdéleni diagnézy popisovali
respondenti riznorodé emoce zahrnujici Sok, zklamani, ptekvapeni, a také strach. Reakce
sourozencu tak do jisté miry koresponduje s fazemi popsanymi Kiibler-Rossovou (2015).
Neéktefi sourozenci navic popsali pfitomnost konkrétnich vzpominek, spojenych
s okamzikem, kdy jim bud’to byla diagn6za sourozence sdélena nebo s okamzikem, ktery
nasledné vedl ke zjiSt€ni nemoci jejich sourozence. V pribéhu 1écby pak nécktefi starsi
sourozenci pocitovali potfebu chranit svého mladsiho sourozence. Jiné respondentky naproti
tomu vuci sourozenci pocitovali zavist. Obdobné spektrum emoc¢niho prozivani ¢i postoji
k nemoci sourozence zmapovala Fendrychova et al. (2018).

Silné emoce dale Gi¢astnici vyzkumu spojovali s okamziky, kdy byli konfrontovani
projevy nezadoucich ¢i vedlejSich G€inkh 1é¢by na jejich sourozence. Ke stejnému zavéru
dospéli na zakladé vyzkumu Sargenta et al., (1995).

Bezesporu nejvyznamnéjSim tématem byly pro sourozence zmény v rodinném
fungovani. VSichni Uc€astnici vyzkumu zazili v disledku onkologické 1écby vyraznou

restrukturalizaci rodinného Zivota poc¢inaje hospitalizaci sourozence a rodice, pies zménu
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V dennim rezimu az po omezeni spolecné traveného Casu jak s rodici, tak s nemocnym
sourozencem. Mira zmén se opét liSila dle moznosti rodiny a jeji struktury. Adaptace na
novy rodinny rezim a s nim spojené zmény byla pro ucastniky vyzkumu zpoc¢atku naroc¢na,
avSak vsichni respondenti se nakonec adaptovali. Nejvice senzitivni byli zdravi sourozenci
na mnohdy dlouhodobé odlouceni od hospitalizovaného sourozence a rodice. Tento zaver
podporuje zjisténi Wilkinsové & Woodgatové (2005), jez mezi tfi hlavni oblasti v zivoté
sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescentli mimo zmény v zivoté tadi také
pritomnost intenzivnich emoci a nenaplnéni potieb.V rdmci rodinnych vztahti hodnotili
zdravi sourozenci dopad onkologické nemoci jejich sourozence riznorodé. Neékteti
respondenti v dusledku 1é¢by sourozence reflektovali sblizeni rodiny a celkovy narust
soucitu mezi jednotlivymi €leny. Jini v disledku onemocnéni sourozence nevnimali Zadné
zmény a jedna respondentka zazila rozpad rodiny. Rlznorodost subjektivniho vniméni
dopadi onkologického onemocnéni na rodinny zivot potvrdili svym vyzkumem
Sargenta et al. (1995).

V oblasti kazdodenniho osobniho zivota se vinimané dopady u jednotlivych ucastniki
vyzkumu liSily. Mira zmén a néaslednych dopadl na osobni denni Zivot souvisela s mirou
zmén v rodinném Zivoté. V ramci volného Casu chtéli byt tcastnici vyzkumu v kontaktu se
svym lécenym sourozencem a rodi¢em. Néktefi sourozenci upiednostiiovali osobni kontakt
V nemocnici, jelikoZ jim online zprostfedkovand komunikace nepfinasela dostatecné
uspokojeni potieb. S potencidlni navstévou sourozence v nemocnici vSak néktefi
respondenti popisovali také silné negativni emoce jako je strach ¢i odpor. Zadny respondent
nereflektoval v souvislosti s 1écbou sourozence nutnost omezeni volno¢asovych aktivit. Na
narust domacich povinnosti si vétSina respondentll zvykla téméf ihned. Zpétné vSak vicero
sourozencl uznava, ze jim nékteré zmény nebyly piijemné a museli se na n¢ déle adaptovat.
Své zkuSenosti se zménami v kazdodennim osobnim Zivoté prezentovala vétSina ucastniki
jako mén¢ vyznamné. V pribéhu 1é¢by sourozence pro né téma kazdodennich zmén bylo
ziejme citlivéjsi, s odstupem Casu vSak vétSina respondentii nepocit'uje pietrvavajici obtize
¢1 vyrazné emoce. Vyznam zmén v kazdodennim Zivoté a s nim spojené emocni prozivani
zdliraznuji a potvrzuji na zékladé vyzkumu také Lekkeberg et al. (2020).

Mezi nejvyznamngj$i potieby UcCastniki vyzkumu patfila potieba oteviené
komunikace a informovanosti. Povédomi o nemoci sourozence, procesu 1é¢by a soucasné
situaci bylo pro vétSinu sourozencli zasadni. VétSina sourozencl vyjadfila potfebu byt
soucasti 1écby sourozence. V momenté, kdy byl kontakt s rodinou omezen pocitovali

odlouceni a nenaplnéni této potieby. Dal§im dtlezitou potiebou byla potifeba pozornosti ze
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strany rodiny. Sourozenci citlivé reagovali na miru pozornosti, kterou jim rodic¢e vénovali
na tkor nemocného sourozence. Potfeba emociondlni podpory spole¢né s potiebou sdileni
byla saturovéana vétSinou jak ze strany rodiny, tak ze strany kamaradu a jinych blizkych osob.
S pottebou emocionalni podpory a potieby sdileni se dale poji potieba traveni volného Casu.
Vsechny zmapované potieby koresponduji se zjisténim Taskera & Stonebridge (2016).
Uspokojovani potieb tzce souvisi s funkénosti strategii zvladani tak, jak je soucasné
zmapovali Lekkeberg et al. (2020).

Jako nejvyznamnéjsi zdroje podpory se na zaklad¢ vyzkumu jevi rodina a pratelé.
Vyznamna se zda byt také podpora ze strany osob, jez prozily stejnou zkusenost ¢i ze strany
odborniki.

Strategie zvladani ¢i vyrovnavani se s onkologickym onemocnénim sourozence je
lizce spjato s vySe uvedenymi informacemi. Ugastnici vyzkumu nereflektovali specifické
strategie zvladani. Jejich GspéSna adaptace na slozitou a zatézujici Zivotni zkuSenost tizce
souvisela s naplnénim potieb, s dostate¢nymi zdroji podpory, s moznosti traveni volného
¢asu a s rodinnym fungovanim. Pro Gcastniky bylo zfejmé diilezité, aby mezi jednotlivymi

sférami existovala jistd rovnovéha, ktera zajiSt'ovala jejich psychickou pohodu.
Diskuse metodologickych aspekti a limiti vyzkumu

Mezi nedostatky provedeného vyzkumu patii predev§im omezeny rozsah vzorku
respondentll, coZ je zpiisobeno jak obecné obtiznym ziskanim vhodnych G¢astnikti z hlediska
zvolené problematiky a potiebé navazani spoluprace se zdkonnym zastupcem (v piipadé
nezletilych ucastnikd vyzkumu), také ¢astym odstoupenim od ucasti bez uvedeni divodu.

Vyzkumu se zicastnili v kone¢ném poctu pouze Ctyfi respondenti. Tento pocet byl
stanoven jako dolni hranice pro realizaci vyzkumu. Nizky pocet respondentl zfejmée odrazi
nejen narocnost prozité zkusSenosti jak pro sourozence, tak pro rodice, ale také narocnost
osloveni potencidlnich respondenti pomoci naborového letdku a ptispévcich na socialnich
sitich. Vé&tSina respondenti se do vyzkumu zapojila ve spolupraci a zprostiedkovanim
kontaktu ptes odbornika, pracujiciho v oboru psychoonkologie. Uspé&snost online formy
nabort byla nizkd az miziva. I ptes nizky pocet respondentii v§ak v kone¢né fazi vyzkumu
jako pozitivni vnimdm vékovou rozmanitost vyzkumného souboru, ktery pokryva vékové
rozpéti od mladsiho Skolniho veéku, az po adolescenci. Diky této rozmanitosti nabizi vyzkum
vhled do prozivani respondentil napfi¢ zminénymi vyvojovymi obdobimi.

Vé&kovou rozmanitost vyzkumného souboru lze z ¢asti chapat také jako nevyhodu,

pokud bychom chtéli dosdhnout popisu konkrétniho proZivani napfi¢ vyzkumnym vzorkem.
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Na odlisnost ve vnimanych dopadech mezi jednotlivymi vékovymi skupinami upozornil
Houtzager et al., (2004). Poslednim vnimanou slabou strdnkou vyzkumu je zkoumdni
zkuSenosti osob retrospektivné. Retrospektivni popis zkuSenosti mél ziejmé dopad na
vyznam, jez jednotlivi respondenti prikladali nékterym udalostem. Nepiimy dopad ma také
pretrvavajici absence ucelenych koncepci, teorii, programi a sluzeb v rdmci zkoumané
problematiky, na zaklad¢ kterych by bylo mozné vyzkum Iépe koncipovat. Potiebu
navazujicich vyzkumi podpoftili Wawrynzski (2021), Brosnan et al., (2021) a Mooney-
Doyle et al., (2022).

Zjisténi nedostateného probadani problematiky sourozencii onkologicky
nemocnych déti a sourozenct lze soucasné vnimat jako pozitivni stranku vyzkumu. Bez
opakovaného upozoriiovani na potifebu navazujicich vyzkumu se péce pro sourozence jen
tézko posune pozitivnim smérem.

Dalsi vyznamnou strankou vyzkumu je komplexni souhrn moznosti péce o zdravé
sourozence onkologicky nemocnych jak ve svété, tak u nas. Za zminku stoji obrovsky
vyznam Childhood Cancer International, ktera celosvétove sdruzuje organizace, vénujici se
podpoie onkologicky nemocnych déti a jejich rodindm vcetn€ sourozencti. Je otazkou,
zjakého divodu neni aktudlné Zzadnd tuzemska nadace jeho  soucasti
(Childhood Cancer International, 2024). Dalsim potencialnim pozitivem pro problematiku
zdravych sourozencii détskych onkologickych pacient by do budoucna mohlo byt pteloZeni
jez revidovaného nastroje SCNI (Sibling Cancer Needs Instrument), ktery je jiZ v zahrani¢i
vyuzivan k identifikaci neuspokojenych potieb sourozencii a stanoveni priorit pro
podpurnou péci udéti od 11 let véku (Patterson et al., 2014). Velky potencial maji do
budoucna také podplrné skupiny pro sourozence onkologicky nemocnych déti, jejichz
pozitivni dopad zduraznili Rubin et al., (2018) a Arora et al., (2021). Potencial pro
vzdélavani odbornikil pii praci se sourozenci déti s onkologickou diagndézou ma program
Sibling Support Project, ktery po absolvovani patfi¢ného vzdélani jedinci umoziuje zalozeni
podptrnych skupin pro sourozence.

Velice vhodné bylo zvoleni metodologie vyzkumu. Diky vyuziti Interpretativni
fenomenologické analyzy bylo mozné mapovat individualni zkuSenosti respondentli bez
nutnosti dokonalého pfedbéZného porozuméni problematice ¢i jeji pfedbéZné interpretaci,

coz zasadné€ ovlivnilo pfedpojatost vyzkumnika.
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Diskuse dalSiho sméfovani vyzkumi

V Ceské republice prozatim valnou vétsinu péde o sourozence zastavaji spise bézné
prospesné organizace ¢i vyjimecné klinicti psychologové a psychoterapeuti za piredpokladu,
ze je rodina sama vyhleda. V prozatimnich moZznostech (bez ucelené koncepce ¢i programu
pro praci s touto ohrozenou skupinou) se jako osvédcend forma prevence jevi alespon
zapojeni sourozence do lécebného procesu, kde by sourozenec mohl byt hodnocen vice
pozorovateli (Houtzager et al., 2005). Uginna se také zda byt forma rodinné terapie, ktera je
vSak po dobu 1é¢by ditéte tézko praktikovatelna (Madan-Swain et al., 1993).

V ramci budouciho vyzkumu za ucelem zmapovani konkrétnich potieb a zdroji
podpory onkologicky nemocnych déti se jako vhodnégjsi jevi bud'to longitudindlni vyzkumy
kombinované jak kvalitativni, tak kvantitativni metodologii nebo dlouhodobé realizace
podplrnych skupin pro zmapovani prozivani. Pro vyzkum je zapottebi lépe vymezit
veékovou hranici uc¢astnikli vyzkumu a vyvarovat se moznosti retrospektivniho popisu
zkuSenosti.

Existuje mnoho nedotéenych oblasti, které by mohly ptispét k hlub§imu porozumeéni
zkuSenosti sourozencii déti 1écenych s onkologickymi onemocnénimi. Nabizi se podrobné
zmapovani dané problematiky zpohledu rodicti ¢i pecujicich osob vuci zdravym
sourozenciim a nikoli nemocnym détem. Déle je moZzné mapovani dopadii onemocnéni na
sourozenecky vztah se zapojenim nemocného i zdravého sourozence nebo podrobnéjsi
zmapovani problematiky posttraumatického ristu u zdravych sourozencl. Hlavni cil
budouciho vyzkumného poznéni by v§ak mél komplexné smétovat ke vzniku systému péce
o sourozence onkologicky nemocnych déti vcetn€ identifikace ohroZenych jedinct

a nésledné péce.
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10 ZAVER

Na zaklad¢ sesbiranych dat a provedené analyzy 1ze vyvodit nasledujici zavéry:

e Pro sourozence onkologicky nemocnych déti a dospivajicich z vyzkumného souboru
byla zkusenost s onkologickym onemocnénim a Iécbou sourozence psychicky
naro¢nym zazitkem, a to zejména z diivodu zmén v rodinném fungovani, ale také
zmén v kazdodennim osobnim zivoté.

e Sdéleni diagn6zy sourozence v ucastnicich vyzkumu vyvolévalo rozmanité emoce,
zejména pak pocit Soku, prekvapeni, zklamani, ale také strachu.

e Potiebu sdileni napliiovali ti¢astnici vyzkumu nejcastéji formou rozhovorii se svou
rodinou ¢i kamarady. Objevili se vSak také respondenti, kteti o sdileni svych emoci
v souvislosti s nemoci sourozence nejevili zajem a sdileni pro né bylo nepiijemné.

e Nejcastéji uvadénymi zdroji podpory byly pro ucastniky vyzkumu kamarddi ¢i
rodina. Velkou roli v§ak sehrala taky moznost setkani se s odbornikem ¢i konverzace
S osobami, prozivajici obdobnou situaci.

e Dopad 1é¢by na rodinny Zivot zpétn€ Gcastnici vyzkumu vnimali zejména v oblasti
rodinného fungovani, ale také v mnoZstvi trdveného Casu s rodinou ¢i samotnym
sourozencem.

e V obdobi udrzovaci 1é€by se jako nejndro¢néjsi na zakladé ziskanych informaci
jevila konfrontace zdravych sourozencl s vedlejSimi ¢i nezadoucimi Uc€inky 1€cby
a naslednou reakci okoli.

eV souvislosti s obdobim udrzovaci 1ééby pak zdravi sourozenci reflektovali pocit
zarlivosti vii¢i nemocnému sourozenci. Zarlivost nejéastéji pramenila z miry

pozornosti a péce, kterou rodice vénovali pravé nemocnému sourozenci.
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11 SOUHRN

Tématem diplomové prace jsou potieby a zdroje podpory sourozenci onkologicky
nemocnych déti a dospivajicich. Jejim cilem je zmapovéani a porozuméni subjektivni
zkuSenosti jednotlivych ucastnikli vyzkumu jakoZto sourozenct onkologicky nemocnych
détskych pacientd.

Préce je rozdélena na teoretickou a praktickou cast. Teoreticka ¢ast je ¢lenéna do tii
hlavnich kapitol, vénujicich se: zdkladnimu piehledu v problematice détské onkologie,
dopadiim onkologického onemocnéni ditéte na rodinny systém a problematice zdravych
sourozencu v kontextu onkologického onemocnéni déti a adolescent.

Prvni kapitola teoretické casti prace obsahuje informace o biologii nddorovych
vékové kategorie dle udajii z Narodniho onkologického registru Krej¢iho et al., (2018). Dale
se vénuje 1écbé téchto nemoci, zejména chirurgické 1é¢bé, chemoterapii a radioterapii.
Posledni kapitola této ¢asti se vénuje nezadoucim U¢inkiim (Bajciova et al., 2006; Muntau,
2014).

Druha teoreticka kapitola obsahuje informace o okolnostech sdélovani diagnozy
zdravym sourozenciim, zatizeni rodinného systému v disledku onkologické diagndzy ditcte
a ptehled faktor, podilejicich se na jeho zvladani. Dale obsahuje podkapitolu vénovanou
problematice rodicovskych potfeb v kontextu onkologického onemocnéni ditéte v rodiné
(Kukla et al., 2016; Helus, 2015; Sikorova & Filova, 2013).

Posledni kapitola teoretické prace je jiz cilena na problematiku zdravych sourozenct
Vv kontextu onkologického onemocnéni déti a adolescentli. Konkrétné potiebam a zdrojim
podpory, proméné sourozeneckého vztahu, moznostem péce o sourozence nemocnych déti
nejen v Ceské republice, ale také za jejimi hranicemi. Celou kapitolu pak uzavira téma
posttraumatického rustu u sourozenci a pecujicich osob (Fendrychova et al., 2018; Tasker
& Stonebridge, 2016; Arora et al., 2021; Rubin et al., 2018).

Praktickd cast prace obsahuje prezentaci vysledkli realizovaného kvalitativniho
vyzkumu formou viceptipadové studie s vyuzitim polostrukturovanych rozhovora vlastni
tvorby. Vyzkumny soubor tvofili ¢tyfi respondenti, jez maji zkuSenost s roli sourozence
onkologicky nemocného ditéte ¢i adolescenta. Zatazeni respondentl do vyzkumu probéhlo

na zékladé samovybéru ¢i prilezitostného vybéru.
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Analyza dat byla provedena formou Interpretativni fenomenologické analyzy, ktera
vedla k identifikaci hlavnich témat jednotlivych respondentii a naslednych spole¢nych témat
napfi¢ ucastniky vyzkumu.

Béhem rozhovorti byla diskutovana nasledujici témata: Sdé€leni diagnozy —
seznameni sourozence s diagnozou, potieba sdileni, zdroje podpory, dopad na rodinu, volny
Cas, vztah a kontakt s nemocnym sourozencem, vztah s rodici, obdobi udrzovaci 1écby
a soucasnost.

Vysledky vyzkumu jsou prezentovany V samostatné kapitole. Nejprve jsou
prezentovana individudlni zjiSténd témata a nasledné spolecna témata Gcastnikti vyzkumu.

Subjektivni porozuméni dopadiim onkologického onemocnéni sourozence na vlastni
prozivani vnimali uc€astnici vyzkumu zcela odliSné v navaznosti na jejich individudlni
zkusenost a dalSi okolnosti. V souvislosti s okamzikem sdéleni diagnozy popisovali
respondenti riznorodé emoce zahrnujici Sok, zklamani, ptekvapeni, a také strach. Reakce
sourozencu tak do jisté miry koresponduje s fazemi popsanymi Kiibler-Rossovou (2015).

Bezesporu nejvyznamnéjSim tématem byly pro sourozence zmény v rodinném
fungovani. VSichni Ucastnici vyzkumu zazili v disledku onkologické 1écby vyraznou
restrukturalizaci rodinného zivota pocinaje hospitalizaci sourozence a rodiCe, pfes zménu
V dennim rezimu az po omezeni spolecné travené¢ho Casu jak s rodici, tak s nemocnym
sourozencem. Mira zmén se opét liSila dle moZnosti rodiny a jeji struktury. Tento zaveér
podporuje zjisténi Wilkinsové & Woodgatové (2005), jez mezi tfi hlavni oblasti v zivoté
sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescenti mimo zmény v zZivoté tadi také
pritomnost intenzivnich emoci a nenaplnéni potieb.

Mezi nejvyznamnéj$i potieby UcCastnikli vyzkumu patfila potieba oteviené
komunikace a informovanosti. Povédomi o nemoci sourozence, procesu 1écby a soucasné
situaci bylo pro vétSinu sourozencli zasadni. VétSina sourozencl vyjadfila potfebu byt
soucasti lécby sourozence. V momenté¢, kdy byl kontakt srodinou omezen pocitovali
odlouceni a nenaplnéni této potieby. Dalsim dulezitou potiebou byla potieba pozornosti ze
strany rodiny. Sourozenci citlivé reagovali na miru pozornosti, kterou jim rodi¢e vénovali
na ukor nemocného sourozence. Déle byla zmapovédna potfeba emociondlni podpory,
potteba sdileni a potieba traveni volného ¢asu. VSechny zmapované potieby koresponduji
se zjisténim Taskera & Stonebridge (2016).

Jako nejvyznamnéjsi zdroje podpory se na zékladé¢ vyzkumu jevi rodina a pratelé.
Vyznamna se zda byt také podpora ze strany osob, jeZ prozily stejnou zkusenost ¢i ze strany

odborniku.
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Dopady onkologické 1écby ditéte ¢i adolescenta na zdravé sourozence jsou ziejme
zcela individudlni a zdvislé na nékolika faktorech jako je rodinné fungovani, osobnostni
charakteristiky, cCetnost a mira zmén v kazdodennim zivoté, ale také saturace
sourozeneckych potieb a ¢etnost zdrojii podpory.

Pro dostate¢né zmapovani problematiky zdravych sourozencti v kontextu détské
psychoonkologie je vSak zapotiebi setrvat v realizaci vyzkumného badani problematiky.
Ackoliv se v poslednich letech mira zajmu o danou problematiku zvysila, stale neexistuje
funk¢ni systém identifikujici ohrozené sourozence a uceleny systém piipadné nasledné péce.
Inspiraci Ize hledat v zahranicich vyzkumech (Patterson et al., 2014; Rubin et al., 2018;
Arora et al., 2021).

Mezi nedostatky provedené¢ho vyzkumu patii predevSim omezeny rozsah vzorku
respondentli, vékova rozmanitost vyzkumného souboru a zkoumani zkuSenosti osob
retrospektivné. Nepiimy dopad ma také pretrvavajici absence ucelenych koncepci, teorii,
programti a sluzeb v ramci zkoumané problematiky, na zéklad¢ kterych by bylo mozné
vyzkum lépe koncipovat.

Pfinosnou strankou vyzkumu je komplexni souhrn moZnosti péce o zdravé

sourozence onkologicky nemocnych jak ve svétg, tak v na tzemi Ceské republiky.
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Priloha €. 1: Abstrakt v ¢eském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Potieby a zdroje podpory u sourozenci onkologicky nemocnych déti a
adolescentl

Autor prace: Bc. Nikol Revayova

Vedouci prace: PhDr. Veronika Smahajové, Ph.D.

Pocet stran a znaku: 85, 169 179

Pocet priloh: 5

Pocet tituli pouZité literatury: 127

Abstrakt: Diplomova prace se zabyva problematikou potieb a zdroji podpory u sourozencti
onkologicky nemocnych déti a adolescentl. Jejim cilem je zmapovat potieby a zdroje
podpory u sourozencti onkologicky nemocnych déti a adolescentd. Teoreticka Cast prace
obsahuje ptrehled dosavadniho védeckého poznani v dané problematice. Prakticka cast
prezentuje realizovany vyzkum ve formé vicepiipadové studie. Respondenti byli vybrani na
zaklad¢ zdmérného vybéru ¢i samovybéru. Data byla ziskdna prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovori a ndsledné¢ analyzovdna dle principti Interpretativni

fenomenologické analyzy.

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

sourozence, Onkologicka 1é¢ba, Rodina, Dospivajici, Sourozenci, Potieby, Zdroje podpory



Priloha €. 2: Abstrakt v anglickém jazyce
ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
Title: Support needs and resources for siblings of children and adolescents with cancer
Autorhor: Bc.Nikol Revayova
Supervisor: PhDr. Mgr. Veronika Smahajova, Ph.D.
Number of pages and characters: 85, 169 179
Number of appendices: 5
Number of references: 127

Abstract: The thesis deals with the issues of needs and sources of support for siblings of
pediatric and adolescent cancer patients. Its aim is to map the needs and sources of support
for siblings of pediatric and adolescent cancer patients. The theoretical part of the thesis
provides an overview of current scientific knowledge in this area. The practical part presents
a conducted research in the form of a multiple case study. Respondents were selected based
on purposive or self-selection sampling. Data were collected through semi-structured
interviews and subsequently analyzed using the principles of Interpretative
Phenomenological Analysis.

Keywords: Interpretative phenomenological analysis, Childhood cancer, Sibling Cancer,
Oncological Treatment, Family, Adolescents, Siblings, Needs, Support Resources



Ptiloha €. 3: Informovany souhlas

Informovany souhlas s icasti na vyzkumu v ramci diplomové priace na téma:
Potieby a zdroje podpory u sourozenci onkologicky nemocnych déti a adolescenti

Autorka prace: Bc. Nikol Revayova
Kontakt: nikol.revayova0l@upol.cz
Vedouci prace: PhDr. Veronika Smahajova, Ph.D.

Cilem této diplomové prace je zmapovani potieb a zdroji podpory u sourozencti onkologicky
nemocnych déti a adolescentll. Zejména porozumeéni zkusenostem téchto osob S pozorovanymi vlivy
na jejich prozivani, rodinny zivot, osobni denni Zivot a zplisobiim vyrovnavani se s onkologickym
onemocnénim sourozence.

Podminkou tcasti ve vyzkumu je podstoupeni rozhovoru vcéetné souhlasu s potfizenim zvukového
zaznamu a tvorby vyzkumnych poznamek. Pii praci s daty nasledné dojde k jejich piepisu, analyze
a nasledné interpretaci vysledki, jez budou zvetfejnény v praktické Casti prace a ptipadné vyuzity pfi
dalsich vyzkumnych pracich. V ramci prezentace vysledkit mohou byt soucasné vyuzity doslovné

citace z rozhovoru.

Pii transkripci dat je garantovana uplna anonymizace dat, pro znemoznéni identifikace respondenta
¢i dalSich zminénych osob. Veskera ziskana data budou patiicné zabezpecena, aby bylo zamezeno
jejich uniku ¢i zneuziti.

Prohlaseni ucastnika vyzkumu ¢i zakonného zastupce:

Ja: Jméno a prijmeni: ...

Prohlasuji, ze jsem byl/a seznamen/a s podminkami tcasti na vyzkumu ,,Potfeby a zdroje podpory u
sourozenct onkologicky nemocnych déti a sourozenci™ a cili této prace. Soucasné potvrzuji

dobrovolnost své Gcasti ve vyzkumu/povoluji ucast .................cenene. ve vyzkumu.

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

K interpretaci vysledku této prace a ptipadné jako material pro navazujici vyzkumy.
Beru na védomi moznost odstoupeni z vyzkumu bez udani divodu.

Dne: ... Podpis zakonného zastupce:...................



Piiloha ¢. 4: Seznam otazek polostrukturovaného rozhovoru

Otazky k rozhovoru s respondenty _ Bc. Nikol Revayova

Potieby a zdroje podpory u sourozencii onkologicky nemocnych

déti a adolescentu

Mapovani — avod rozhovoru a sociodemografické udaje:

Pohlavi: Zena X muz

Jaky je tviyj aktualni vék?

Jaky stupen vzdélavani momentalné absolvujes/jakeé je tvé nejvyssi dosazené?

zakladni sttedni vysokoskolské

o AV jakém oboru?
Kolik més celkem sourozencii?
o Jaky je jejich vek?
o Jaké je jejich pohlavi?
Kde aktudln¢ bydlis?
Které z onkologickych onemocnéni tviij sourozenec prodélal?
Jaky typ 1é¢by podstoupil?
Kdy byla sourozenci nemoc diagnostikovana?

Ve kterém zdravotnickém zatizeni 1éCba probihala?
Kdy zacala lécba?

Kdy byla 1écba ukoncena?

Sdéleni diagnézy — seznameni sourozence s diagn6zou

Mohl(a) bys mi fict, jak sis vybavuje§ okamzik, kdy jsi se dozvédél(a) o diagndze

svého sourozence? Jaké to pro tebe bylo?

o Kdy ti byla diagndza sd€lena (jak dlouho od jejiho zjisténi)?

o Kdo ti diagnozu sdéloval?

o Jak jsi se citil/a, kdyz jsi se dozvédé€l/a o onemocnéni sourozence? Co ti

utkvélo v paméti?

o Jak jsi na sdé€leni diagndzy reagoval/a?

Je néco, co t& zaskocCilo/piekvapilo, kdyz jsi s XX mluvila 0 nemoci sourozence?

Meél/a jsi moznost se zeptat na to, co t¢ zajimalo?
Chtél/a jsi si o tom, co ti bylo sdéleno, povidat?

o Co jsi v této situaci nejvice potieboval/a?



Potieba sdileni

e Rekl/a jsi nékomu, Ze mas vazné nemocného sourozence?
o Pokud ano, jaka byla jejich reakce?
o A jak natebe jejich reakce ptisobila?
e Cht¢l jsi, aby to nékdo veédél?
o Pokud ano/ne, proc¢?
e A co ve Skole/skolce? Védely pani ucitelky a dalsi déti, ze mas nemocného
sourozence?
o Chtél/a jsi, aby to védeli?
o Kdo jim to tekl?
o Byl/ajsi u toho, kdyZ jim to né€kdo sd¢loval?
e Ptal se t€ nékdo, na nemocného sourozence?
o Jaké to pro tebe bylo?
o Odpovidal/a jsi na tyto otazky?

o Nevadilo ti, Ze se t& n¢kdo ptal?
Zdroje podpory

e Kdo nebo co ti bylo nejvice oporou v té€ dobé&, kdy byl tvlij sourozenec
hospitalizovan nebo prochézel 1é€bou?
e M¢l jsi nékoho, za kym jsi mohl piijit a povidat si o svych obavach a pocitech?
o Kdo to byl?
e Co pro tebe znamenala podpora od ptatel a dalSich osob?
o V ¢em byla dilezita?
o Jak ti ostatni lidé pomahali?
e Kdyz jsi mél chvili volna, co jsi nejradéji délal?
o Chtél jsi to délat radsi sdm nebo s nékym?

e Je néco, co bys doporucil jinym sourozenciim v podobné situaci?
Dopad na rodinu

e Zmeghnila se néjak situace v rodin€ v pribehu 1écby sourozence?
o Co se zménilo?
* Zménily se néjak vztahy v rodiné?
= Mgl jsi pocit, Ze byla rodina vice spojena nebo mozné rozdélené nez

obvykle? Pro¢ myslis, ze to tak bylo?



e Jak jsi v té dobé vnimal své rodice?

©)

Jakych zmén sis u nich v§imal?

e Jak se zménila tvoje role v rodin€?

O

O

©)

©)

Jak si tyto zmény prozival/a?
Co ti bézelo hlavou a jak ses citil/a?
Musel jsi délat néco, co jsi diiv ned¢lal?

Trvaji tyto zmény dodnes?

e Jak se ve Vasi rodin¢ komunikovalo o situaci s onemocnénim sourozence? Bylo to

pro tebe dostatecn¢ oteviené?

o

Povidal jsi si o tom se sourozenci?

vvvvvv

spole¢n¢ zvladnout?

Volny ¢as

e Skym jsi v obdobi 1éCby travil nejvice ¢asu?

o

o

o

A jaké to pro tebe bylo?
A s kym jsi ho travit chtél?

Byl nékdo, s kym jsi Cas travit nechtél?

e Jak probihal tvlij den/tyden v dobé, kdy jsi mél nemocného sourozence?

o

o

o

O

Jak se nemoc sourozence, projevila v tom, jak jsi doposud travil sviij volny
cas?

Jaké to pro tebe bylo?

Bylo néco, co se ti na tom nelibilo?

A mélo to n¢jaké vyhody?

e Jak se v prub&hu nemoci sourozence zménily tvé zajmy?

O

MEél jsi v pribehu 1écby sourozence ¢as na své zajmy?

e Mgl jsi v pribehu 1écby sourozence Cas na své kamarady?

o

o

A chtél jsi se s nimi vidat?

Jak se zménil tvlyj okruh pratel?

e Jak jsi zvladal Skolni povinnosti v dobé, kdy se sourozenec 1&€il?

o

Dévali ti ucitelé néjaké vyhody?
= Pokud ano, vyuzival jsi jich?

= A pfetrvavaji dodnes?



Vztah a kontakt s nemocnym sourozencem

e Kdyz jsi mé¢l sourozence v nemocnici, byli jste néjak v kontaktu?
o Jak?
o Jak casto?
o A chtél jsi?
o Jaké to pro tebe bylo?
o Co jste d¢€lali/o ¢em jste si povidali?
e M¢I jsi moznost nav§tévovat sourozence v Nnemocnici?
o Jak ¢asto byl sourozenec v nemocnici?
o Byval tam sourozenec sam nebo s nékym?
o Jaké to pro tebe bylo?
»  Chtél jsi tam chodit? A proc¢?
» S kym jsi tam chodil?
= Jak casto jsi tam chodil?
o Co jsid¢lal, kdyzZ jsi tam byl?
* A co jsi chtél délat?
o Skym jsi tam travil cas?
* A skym jsi ho chtél travit?
e Jaké to bylo, kdyz byl nemocny sourozenec doma?
o Jaké to mélo vyhody a nevyhody?
o Co se zménilo?
o Chodil jsi do skoly/skolky?
o Travili jste spolu ¢as?
= Jak?
» Chtel jsi?
o Jake to bylo, kdyZ pak sourozenec zase musel do nemocnice?
= Jak jsi se citil?
* Vysvétloval ti n€kdo, pro¢ to tak musi byt?
e Jak bys popsal svlij vztah se sourozencem dnes?
»  Zmeénilo se néco ve Vasem vztahu v diisledku jeho/jeji nemoci?
= Jaké to pro tebe je?

= Chtél bys néco zménit?



Vztah s rodici
e Jak se v pribéhu 1é¢by zménil tvij vztah s rodi¢i?
o V ¢em se Vas vztah prohloubil? Nebo ti naopak rodice chybéli?
o Jaké to pro tebe bylo?
o Jak jste 0 nemoci sourozence s rodi¢i komunikovali?
o Povidal jsi si o tom s n€kym jinym?
= Skym?
o Pietrvavaji tyto zmény dodnes?
= Jaké to pro tebe je?
= Jsizatorad?
e Jak jsi v priab¢hu 1écby sourozence travil ¢as s rodi¢i?
e Pokud byl jeden z tvych rodi¢ti v nemocnici S nemocnym sourozencem, jaké to pro
tebe bylo?
o Vysvétlil ti nékdo, proc to tak je?
= A pochopil jsi to?

Obdobi udrzovaci 1é¢by

e Kdyz uz byl sourozenec v udrzovaci 1é¢be, jaké to pro tebe bylo?
e Byli jste vSichni doma spolu jako diiv nebo se néco zménilo?
o Co se zménilo?
o Jakeé to pro tebe bylo?
e Jak to probihalo, kdyz jsi onemocnél ty nebo jiny ze sourozenct?
o Izolovali Vés n¢jak?
o Zustal jsi doma?
= Pokud ne, kde jsi byl?
= Jaké to pro tebe bylo?
= Vysvétlil ti nékdo, proc to tak je?
e A pochopil jsi to?
e Mohl jsi se normaln¢ vidat se svymi kamarady?
o Pokud ne, jaké to pro tebe bylo?
o A jaké to bylo pro nég, bavili jste se o tom?
o Vysvétlil ti nékdo, proc to tak je? A pochopil jsi to?
o Védéli tvi kamaradi, pro€ to tak je? A chapali to?

e Zménil se n¢jak tvlj denni reZim?



o Pokud ano, jak?
o Jak jsi tyto zmény prozival/a?

o Me¢tlo to n¢jaké vyhody?
Soucasnost

e Kdyz si na toto obdobi vzpomenes, jaké s nim mas spojené vzpominky? A jaké to
pro tebe je?
o Na co si nejcasteji vzpomenes?
e Jak Casto se k tomuto obdobi vracis, napt. v hovoru s kamarady?
e Jak tato etapa Tvého Zivota ovlivnila Tviy dalsi a soucasny Zivot?
e Jak bys dnes popsal sviij vztah s rodi¢i?
e Jak bys dnes popsal svilij vztah se svymi sourozenci?
e Jak bys dnes popsal sviij vztah se sourozencem, ktery prosel 1écbou?

e  Myslis si, ze 1é€ba sourozence méla vliv na tvé vztahy?
Otazka na zavér:
- Kdyby ses mohl vratit do minulosti a byt svymi rodié¢i, chtél bys néco zménit?

Dékuji za rozhovor.



Piiloha ¢. 5: Naborovy letak

HLEDAJI SE
SOUROZENCI

DO VYZKUMU

K MAGISTERSKE DIPLOMOVE

-,0 PRACI BYVALE PACIENTKY

POZADAVKY NA
RESPONDENTY:

0 Byl/a byste ochotny/a poskytnout mi na toto téma
rozhovor? (cca hodina Vaseho casu)

0 Pokud ano, kontaktujte mne prosim na facebooku
nebo na emailu nikolrevayova@seznam.cz




