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UvVOD

Problematika onkologickych onemocnéni je v soucasné dobé vyznamnym tématem sveétove
mediciny. Velka ¢ast onkologickych chorob se i pres veskery védecky pokrok dotyka nejen
dospélych, ale také déti a dospivajicich, které mnohdy pfimo ohrozuje na zivote.

Samotna 1éCba, jeji nezadouct ucinky a nasledky maji bezesporu dlouhodoby dopad
nejen na nemocného, ale také na rodinné prislusniky a dalsi blizké osoby, jimiz jsou také
sourozenci. Je potfeba si uvédomit, ze prave sourozenecky vztah je jednim z nejdualezitéjsich
a nejdéle trvajicich vztaht v rodin€. Z toho divodu je potieba se zdravym sourozenctim
a jejich potfebam plné vénovat, a péCi o jejich potieby v prabéhu l1écby nemocného
sourozence patficné podporit.

V soucasné dobé neni tato problematika z védeckého hlediska stale dostatecné
probadana a praci na toto téma je minimum, nicmén¢ postupné se zajem o tuto problematiku
zvySuje. Co vSak optimistické neni je celkovy pocet vyzkumi a vyzkumnikt, zabyvajicich
se pfimo sourozenci onkologicky nemocnych déti. Dopad onkologické 1écby
na sourozence léCenych déti a adolescentd nepatii mezi vyznamné€ probadané oblasti.
V Ceské republice existuje v soulasnosti 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,
nicméné slovo ,,sourozenec™ zde mnohdy vubec neni. A celkove se tyto vyzkumy ve vétsing
ptipadi vénuji prevazné rodictim.

Prvni ¢ast prace zprosttedkovava zakladni vhled do problematiky onkologickych
onemocnéni u déti a dospivajicich potiebnou pro porozuméni kontextu situace jejich
sourozencu. Dalsi Cast teoretického prehledu 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 provedeného vyzkumu
s respondenty, jejichz sourozenec absolvoval onkologickou 1écbu. Jsou zde uvedeny
zakladni vyzkumné cile, metodologicky ramec vyzkumu a vysledky prace. Celou praci pak

uzavira diskuse, souhrn a zaveér.



TEORETICKA CAST



1 ONKOLOGICKA LECBA DETI A
DOSPIVAJICICH

Prvni kapitola této prace pojednava zejména o medicinské Casti zvolené problematiky. Pro
dostate¢ny vhled je zde postupné rozpracovana situace dospivajicich v onkologii zeyména
s dirazem na vékové vymezeni této kategorie a jeji odliSnost od ostatnich. Nasleduje prehled
biologie nador, epidemiologie a samotnych pficin. Kapitolu zakoncuje piehled
nejcastéjSich onemocnéni v dospivajicim véku a moznosti jejich 1€¢by, vcetné nezadoucich
ucinkd.

Dal§im vychozim bodem pro vznik diplomové prace na toto téma byla autorCina
diivej§i bakalarska prace, ktera se zabyvala Vlivem onkologické 1écby na psychiku
doprovazejicich osob u onkologicky nemocnych déti a dospivajicich (Revayova, 2022).
V ramci této prace byly u doprovazejicich osob zkoumany nasledujici oblasti: diagnoza
nemocného ditéte a s ni spojené okolnosti, pobyt doprovazejicich osob na oddéleni, socialni
zivot a psychicka podpora, a nakonec psychosocialni nasledky, vyplyvajici zdané
zkuSenosti. Témer 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 bakalarské prace.

Pro vznik vyzkumného cile a z n& 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 bakalarské prace s nazvem Dopad onkologické 1écby déti a dospivajicich na
psychiku rodinnych prisluSnika v roli doprovazejicich osob (Revayova, 2022).
V kapitole 1.4, zaméfené na epidemiologii nadort déti a mladistvych, byly aktualizovany
udaje tykajici se nejcastéjsich typt 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 sou¢asném zdravotnickém
systému pomémné piehledné vymezeny, problematika onkologické 1écby dospivajicich je
stale komplikovana. Mezi odborniky v mediciné panuje mnoho neshod v tom, jakym
zpusobem vhodné vymezit skupinu dospivajicich osob v ramci onkologické 1écby a zda je

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

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

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

Napriklad Americké vymezeni pro dospivajici onkologické pacienty je nicméné
problematické hned znékolika rtznych divodi. Hlavnim vnimanym problémem je
vzdélavani 1ékaru pro tak Sirokou vékovou skupinu. Osoby ve véku 15 let jsou spiSe blize
détskym onkologickym pacientiim a potiebuji jiny zptsob 1écby nez osoby ve véku 39 let,
jez potrebuji jiny druh onkologické 1écby (Barr et al., 2011).

Dle BajCiové (2006) existuji vyzkumy, jez dokladaji vysS$i uspesnost 1écby
dospivajicich pacienti na pediatrickych oddélenich, respektive 1éCby zalozené na
pediatrickych principech. Sama vSak =zdUraziiuje potiebu spoluprace mezi lékati
pediatrickych a dospélych oddéleni, jelikoz je problematika nadorovych onemocnéni
u dospivajicich rozmanita.

Adolescenty a mladé dospélé s onkologickym nalezem déli v ¢eské odborné

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

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

e Pacienti s karcinomy (nadory dospélého véku).



Paliativni péce, jez je v dnesni dobé pomérné béznou soucasti 1écby onkologickych
pacientt, rozdéluje vazna détska onemocnéni do dvou skupin. Prvni skupinou jsou zivot
limitujici onemocnéni, ktera zpravidla zkracuji zivot, nicméné smrt miZze nastat az v fadu
nékolika meésici ¢i let. Druhou skupinou, do které spadaji mimo jiné onkologicka
onemocnéni, jsou Zzivot ohrozujici onemocnéni, u kterych je vysoky predpoklad

pred¢asného umrti Buzgova & Sikorova (2019).

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

onkologické pacienty, v co nejvice moznych pripadech.

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 1ékarském kontextu, nebot’ pouze tak 1ze efektivnéji piistoupit
k analyze dopadi, které ma onkologické onemocnéni na sourozence nemocného ditéte.
Takovy pohled umoziuje 1épe identifikovat moznosti prevence a podpory, které mohou byt
poskytnuty sourozencim v procesu zvladani a prizpisobovani se situaci, kterou prinasi

onkologické onemocnéni jejich bratra Ci sestry.

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

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

Dle Dienstbiera & Stahalové (2012, s.15) Ize rakovinu popsat nasledujici definici:
., Rakovinu Ize definovat jako soubor nemoci, jejichz spolecnym znakem je nekontrolovatelny
rust bunék, ktery se vymykd koordinacnim déjiim v zZivém organismu. Odborné se mluvi
o zhoubnych nadorech. Buniky primdrniho nddoru se Siri do okoli a utlacuji sousedni tkané,
proriistaji do cévnitho a mizniho obéhu a zakladaji nova loZiska ve zdravych tkanich.

Zjednodusen¢ bychom chovani nadorovych bunék mohli popsat jako zmateéné

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



bézné zdravé buriky, rostou odliSnym zptisobem a postupné prostupuji celym télem, ¢imz
zpusobuji v organismu chaos, tyto buriky jsou navic nesmrtelné, pokud jejich mnoZzeni
nezastavime patficnou lécbou (Nezu et al., 2004). Shluk téchto nefunkcénich bunék
nazyvame nador, ktery vSak je tvofen taktéz zasobovacim aparatem, ktery je
slozen bunéénymi i nebunéénymi slozkami (Racansky, nedat.). Funkcnost jednotlivych
bunék v téle hlida u kazdého ¢loveéka imunitni systém (Novotny et. al., 2016).

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

Nadory u déti a dospivajicich se zasadnim zptsobem li§i od nadort dospélych.

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

e Biologie nadoru — u déti a mladistvych jsou tumory znamé rychlym rtstem
a ¢asnymi metastazemi, navic ¢im nizsi je veék ditéte, tim horsi a razantné&jsi tento
biologicky prabé¢h je.

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

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

e Symptomatologie — na rozdil od dospé€lych jsou u déti a mladistvych ptfiznaky
onemocnéni spise nespecifického charakteru a zpuisobuji zmény nejen fyzicky v téle,
ale také v chovani, charakteru, celkové aktivité, navic zde stejn€ jako u biologie
nadora plati skuteCnost, ze nizky vék ditéte, tyto pfiznaky a jejich nespecificnost

zesiluje.

Dle Hewitt et. al., (2003) je rakovina tfeti nejcastési pfiCinou umrti déti ve veku
1 az 4 let a druhou nejCastéjsi pricinou umrti déti ve véku 5 az 20 let, z tohoto divodu je
jednim z primarnich cilti onkologické 1éCby odstranéni rakovinotvornych bunék. Pfi spravné
provedené diagnostice a adekvatné zvolené forme 1écby 1ze v soucasnosti vylécit pies 80 %
nemocnych se zhoubnym nadorem (Stérba et al., 2008). I pies vyrazny pokrok v souasnych
moznostech 1é¢by nadorovych onemocnéni zistavaji pacienti vSech vékovych kategorii
nadale ohrozeni rizikem navratu onemocnéni ¢i vznikem sekundarniho onemocnéni, navic
vice nez polovina vylécenych osob trpi pozdnimi nasledky riznych podob, jako je naptiklad

problém s pocetim (BajCiova et al., 2011).
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1.3 PriCiny vzniku nadorového onemocnéni

Porozumeéni pricinam nadorového nemocnéni je klicové pro prevenci, diagnostiku a 1écbu
nadorovych onemocnéni, ale také pro identifikaci jedinct s vy$$im rizikem onemocnéni,
vcetné zdravych sourozencti onkologicky nemocnych déti. Cilem této kapitoly je poskytnout
uceleny piehled o faktorech, které ovliviiuji vznik nadorovych onemocnéni, a zduraznit
jejich vyznam pfi posuzovani zdravotniho stavu sourozencii a navrhovani preventivnich

opatteni k minimalizaci rizika vzniku tohoto onemocnéni u zdravych sourozencii.

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

Dle Petruzelky a Konopaska (2003, s. 10) je vznik nadorového bujent ,, vicestupriovy
multietiologicky proces, ktery je vysledkem pusobeni jak vnitfnich, tak zevmich 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
spide genetického pavodu (Stérba et al., 2008).

Klima et al., (2016) uvadi konkrétni piiklady vnitfnich a vné&jSich faktord, jez
podminuji vznik nadorovych onemocnéni v mladém véku. Mezi vnitini indikatory radi
napfiiklad dédi¢nost, v€k, pohlavi a nedostate¢nou zralost imunity. Vnéjsi pri¢iny déli Klima
et al., (2016) na fyzikalni, chemické a biologické, kdy piikladem chemického vnéjsiho
faktoru jsou tkanové jedy a kancerogeny, tedy chemické latky, jez mohou zpusobovat
rakovinu.

Stérba et al., (2008) zddraziiuje jako zasadni obdobi, v ramci etiologie nadorovych
onemocnéni u déti obdobi prenatéalni, kdy lze pozorovat prvni zmény v genetické informaci.
Tyto zmény mohou nasledné pasobit napiiklad vznik riznych typa leukémii. Zmeény mimo
dédicnou informaci nazyvame epigenetické a tyto zmény mohou taktéz ptisobit mnoho

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

1.4 Epidemiologie nadori déti a mladistvych

V kontextu problematiky se jako vhodné dale jevi vymezeni nésledujici kapitoly,
ktera poskytuje stru¢ny prehled 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 diuvodu, aby bylo zfejmé, s cim prichazeji

nejcCastéji zdravi sourozenci a jejich rodiny do stfetu.

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

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

Baj¢iova (nedat.) zdaraziiuje odliSnost a specifinost 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 nadort, 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 nadora ve
veéku od narozeni do 19 let. V obdobi mezi lety 2010 a 2020 byly bez ohledu na pohlavi

nejcCastéji diagnostikovany nasledujici typy onkologickych onemocnéni:

e Leukémie (N=1044),

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

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

e Lymfomy (N=594).
Jednotlivé diagnozy se pak pomeéroveé rozlisuji dle pohlavi. V tabulce €.1 jsou zaznaceny
Cetnosti zminénych nejcastéjSich diagnoz zvlast u chlapct a divek. Z tabulky je ziejmé, ze
v obdobi mezi lety 2010 a 2020 byly u chlapcti (ve véku 0 az 19) nejcastéji diagnostikovany
leukémie, zatimco u divek se jednalo nejCastéji o jiné maligni epitelialni novotvary a maligni
melanomy. Ze souctu absolutnich cCetnosti u obou pohlavi pak vyplyva prevaha

onkologickych diagno6z u chlapcti oproti divkam, a to celkem o 148 osob Krej¢i et. al. (2018).
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Tabulka 1: Nejéastéjsi typy zhoubnych nadoru u déti a dospivajicich mezi lety 2010 a 2020

Typ zhoubného nadoru (N) — chlapci (N) — divky
Leukémie 614 430
Nadory CNS a riazné

intrakranialni a 414 368

intraspinalni nadory

Jiné maligni epitelialni

novotvary a maligni 250 454
melanomy
Lymfomy 358 236

Vyskyt nadorovych onemocnéni je dle Baj¢iové et al., (2011) v dospivajicim veku
az 0 50% vyssi nez u déti do 10 let a zhruba o 63% vyssi nez u déti od 10 do 14 let. Dle
Bajciové (nedat.) patii u dospivajicich nadory mezi nejCastéjsi onemocnéni, jez zapricinuji
umrti. Mezi viibec nejCastéjsi piiciny (nikoliv onemocnéni) imrti adolescentt patii urazy,
sebevrazdy a vrazdy.

Krejci et al., (2019) provedli vyzkum epidemiologickych trendii onkologickych
onemocnéni u déti a adolescenti v obdobi 1994-2016 v Ceské republice, z n&jz vyplynuly

nasledujici vysledky:

e Nadory déti a dospivajicich ve vé€ku 0-19 let vykazuji zvySeni pramérnych pripadu
onemocnéni az 0 0,5 % za rok

e Nejvetsi narust rocniho pribytku pfipadi byl zpozorovan u diagnézy malignich
epitelialnich novotvart, malignich melanoma a u onemocnéni CNS, a to zejména
u adolescentll ve véku od 15 do 19 let

e Mortalita zhoubnych nadort vSak u adolescenti vykazuje ro¢ni pokles zhruba
03,7 % au déti od 0-14 let az 0 4,1 %. Ackoliv je lécba onkologickych onemocnéni
v neustalém a pomérné rychlém rozvoji, stale existuje zhruba 15-20 % piipada, kdy
veSkera onkologicka 1é¢ba neni dostateCna a pacient v dasledku nemoci zemfe
(Vorligek et al., 2012). Pro pacienty v terminalnim stadiu nemoci slouzi v Ceské

republice hospicova a paliativni péce.

Bajciova et al., (2015) kriticky nahlizi na Cetnost a nemalou finan¢ni néaro€nost
vyzkumu nadort dospélého véku, jez maji za cil prodlouzeni zivota, spiSe nez uplné vyléceni
pacienti a zdiraziuji akutni potfebu vyzkuma onkologické problematiky u adolescentu,

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

Cilem této kapitoly je poskytnout detailni prehled o klasifikaci tfi nejcastéjSich typt
nadorovych onemocnéni, coz umozni hlub§i porozuméni kontextu sourozenci déti
s nadorovym onemocnénim. Zvlast dilezita se jevi identifikace nezadoucich ucinku
onkologické 1écby na pacienty, ktera mize mit sekundarni dopad na zdravé sourozence, jimz
je vénovana samostatna kapitola 1.7.Nadory dospélého a détského véku jsou popsany ve
dvou odlisnych klasifikacich. S ohledem na ucel a zamé&feni této prace jsou v této kapitole
popsany onemocnéni z International Classification of Childhood Cancer (dale jen ICCC),

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

Tabulka 2: Mezindrodni klasifikace nidoru détského véku

Typ zhoubného nadoru

1. Leukémie

II. Lymfomy

III. Nadory CNS a ruzné 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 meékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy

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

XI. Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy

XII. Jiné a nespecifikované maligni novotvary
(Krejéi et al., 2018).

V této podkapitole jsou postupné popsana tri nejcastéjsSi onkologicka onemocnéni
déti adolescenti (ve véku 0-19 let) v letech 2010-2020, jez popsali v ramci vyzkumu Krejci
et al., (2019).

1.5.1 Leukémie

Leukémie patii mezi viibec nejCastéj§i onemocnéni u déti, soucasné je toto onemocnéni

nejCetnéjSim zhoubnym nadorovym onemocnéni, napfic vSemi vékovymi skupinami
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(Mayer et al., 2002).

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

Pfi leukémii dochézi k abnormélnimu vzniku velkého mnozstvi bilych krvinek
v kostni dfeni, odkud se dale vyplavuji do krevniho ob&hu a mohou tak napadat rizné organy
v téle, jako naptiklad lymfatické uzliny, centradlni 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 oznaceni pro soubor tfi ptiznakd, jez se
u tohoto onemocnéni vyskytuji. Patfi mezi né zvétSena jatra a slezina, zvétSené mizni uzliny
a krvacivé projevy na kuzi a sliznicich.

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

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

Dle Kisse et al., (2021) je nejcastéjSim typem leukémie v détském veku Akutni
lymfoblasticka leukémie, kterd se objevuje az v 80%. Zbyla procenta zahrnuji akutni
myeloidni leukémii a chronickou myeloidni leukémii.

Prvnim krok pfi 1é¢bé leukémie je indikace chemoterapie, kdy dochazi k 1écbe za
uziti cytostatik, tedy 1€kq, jez zastavuji rast nadorovych bunék, uziti cytostatik s sebou vSak
pfinasi rdzné spektrum moznych nezadoucich ucinktu (Vyhlidal, et al., 2014). Celkova
podoba 1écby vSak zavisi na stupni a riziku ohrozeni 1écené osoby. Napfiklad pii 1écbé akutni
lymfoblastické leukémie je détsky onkologicky pacient zatfazen po diagnostice onemocnéni
do jedné za tfi skupin, podle miry odpovédi na lécbu. Nasledna intenzita samotné 1éCby je
indikovana s ohledem na stupeni ohrozeni ditéte, kdy plati, ze ¢im ohrozenéjsi 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 prostfedi spravné oznacovat

lymfomy jako maligni. Vokurka & Hugo (2008) definuji tento pojem jako oznaleni pro

15



nemoc ¢i jeji prubéh, které mohou zpisobit smrt nebo vazné poskozeni organismu.

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

Skala (nedat., s. 5) uvadi, ze: ,,jako u kazdého zhoubného nadoru jde u malignich
lymfomit o poruchu na urovni genetické informace, kterou nese deoxyribonukleovd kyselina
v jadre lymfocytu®. Tedy dochazi k nekontrolovatelnému mnozeni bunék a naslednym
problémim typickym pro onkologické nadory. Skala (nedat.) dale zminuje sloZzitost
malignich lymfomu a existenci mnoha odli$nych klasifikac¢nich systéma lymfomu ve svété.

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

Mezi zékladni pifiznaky Hodgkinova lymfomu fadime: bezbolestné zvétSeni
lymfatickych uzlin pfevazné v oblasti krku a dechové obtize ptisobené praveé zvétSenymi
uzlinami (Klima et al., 2016). Zéakladni 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 celem snizeni rizika pozdnich nasledkt a vzniku
sekundarnich nador (Biichler et al., 2020).

Nadéji na vyléceni maji prevazné mladi pacienti s nepokroCilym stadiem nemoci
(az 90%), u pacientti nad 50 let s pokrocilym stadiem nemoci je potiebna intenzivngjsi 1écba,
kdy pteziva 50-70% pacient (Vokurka, 2008).

Nehodgkinsky lymfom vznika v disledku maligniho bujeni B-Imyfocytd, kdy
charakter téchto bunék je shodny sleukemickymi buikami, nicméné vychazi zuzlin
a nepostihuji kostni dfen (Klima et al., 2016). Tento typ lymfomu je navic Castéj§i u osob
nad 50 let (Skala, nedat.).

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

jeho rozsahu, jelikoZ muze postihovat jakoukoliv télesnou tkan (Buchler et al., 2020).

I Lé&ba zafenim, ozafovani.
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1.5.3 Nadory CNS

Dle Lebly et al.,, (2012) tvoii nadory CNS 20-25% détskych nadord a jsou druhym
nejCastéjSim onemocnénim po leukémii, pri¢emz jejich diagnostika vyzaduje pozornost
multidisciplinarniho tymu, slozeného zradiologl, neurochirurgd, patologi, onkologi
a jinych odbornikda.

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

Dle Pavelky a Zitterbarta (2011) délime symptomy nadord CNS na celkové a mistni,
kdy u déti pozorujeme hlavné celkové ptiznaky, jako je syndrom intrakranialni 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 nejcastéjsi diagnozy rfadime v détském veku ty nadory, jez se nachazi v zadni
jameé lebni. Takové nadory jsou: meduloblastomy, nizkostupiiové gliomy, gliomy
mozkového kmene a ependymomy (Sumerauer, 2009).

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

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

1.6 Lécba nadori 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 1éCbé piizpusobit
kazdodenni zivot. Sourozenci v dusledku zmén v rodinném fungovani v dusledku 1écby
Casto stradaji. Pro vytvoreni konkrétni predstavy o zatézi rodiny v disledku 1éCby slouZzi

préave tato kapitola.
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Onkologicka 1écba je pro pacienta vysokou zatézi. Tento typ 1écby je zaméfen proti
vlastnim buiikdm pacienta, jez se zménily na bunky nadorové. Pii 1écbe tak dochazi jak
k ni¢eni nadorovych bunék, tak bunék nepatologickych a zdravych tkani pacienta
(Vorlicek et al., 2006).

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

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

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

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

daného 1écebného postupu v komplexnim 1écebném planu:

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

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

e Adjuvantni terapie je typ 1éCby, jezbyva indikovan po operaci. Jejim cilem je niCeni
mikrometastaz a zabranéni relapsu nemoci.

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

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

e Symptomaticka terapie se zaméfuje na 1é¢bu jednotlivych symptomu (jako je

napfiklad bolest) u pacientt, jeZ neodpovidaji na jinou formu 1écby.
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1.6.1 Hlavni metody onkologické 1é¢by

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

1écba biologicka.

Chirurgicka 1é¢ba

Chirurgicka 1écba je jednim ze zakladnich pilift 1é¢by onkologickych pacienti. Vyuziva se
jak pro diagnostiku nadoru, tak k samotné 1écbé. U pacientd s nadorem v pocatecni fazi
muize byt chirurgicky zakrok jedinym dostacujicim potfebnym prostiedkem 1écby
(Vorlicek et al., 2006).

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

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

Chemoterapie

Chemoterapie neboli 1écba pomoci cytostatik je dulezitym dopliikem pii radioterapii
¢i chirurgické 1écbé. V soucasnosti byva indikovana jako metoda kurativni, ¢i paliativni.
Chemoterapie vSak zpusobuje velké mnozstvi nezadoucich acinku jako je unava, zvraceni,
vypadavani vlast, anémie, ruzné infekce a horecky, o kterych se dale zminuji v podkapitole
1.7. (Novotna et al., 2020). Cytostatika, maji za cil blokaci deleni bun€k a tim padem maji
protinadorovy ucinek. Jejich uziti vSak neni specifické, a tak mohou postihovat zdravé butiky
a tkané (Vokurka et al., 2018).

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

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

rrrrr

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

2 Periferii implantovany centralni Zilni katétr.
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v podobé tablet (Macmillan Cancer Support, 2020).

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

hospitalizace, kdy pacient ziistava pres noc na liazku (Vokurka, et al., 2018).

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

k chemoterapii.

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

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

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

e IV. skupina zahmuje karcinom jicnu, zlu¢niku, Stitné zldzy a mnoho dalSich

onemocnéni, u nichz je citlivost na chemoterapii minimalni.

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

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

toxicity (Vokurka et al., 2018).
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Radioterapie
Radioterapie je oznaceni pro 1écbu pomoci zafenim, jez patii mezi nejCastéj§i metody 1écby
v onkologii. Dle Matéjovské-Kubesové et al., (2015) podstoupi tuto 1écbu az polovina
onkologickych pacientd at’ uz v kombinaci s chemoterapii nebo samostatné. Obecné lze fict,
ze ¢im mladsi Clovek je, tim jsou jeho tkan€ a bunky citlivéjsi na poskozeni zarenim
(Koutecky et al., 2002).

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

Dle Petery (2014) 1ze 1é€bu pomoci zateni aplikovat nasledujicimi dvéma zpusoby:

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

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

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

Mezi akutni zmény po ozafeni fadime nechutenstvi, nevolnost, poceni, zvraceni ¢i
vyrazky na k0zi v misté ozafovani. Chronickymi zménami rozumime sniZeni, az zastavu
rastu dlouhych kosti, poruchu rastu nehtd, trvalou ztratu ochlupeni ¢i sterilitu a menopauzu
(Petera, 2014). U mladsich déti je citlivost k radioterapii znacné zvySena, coz s sebou piinasi
v&tsi mnozstvi pozorovanych nezadoucich G&inkd. Cast pacient navic disponuje genetickou
dispozici k vyssi citlivosti na radioterapii a vznik nezadoucich ucinkli po jeji indikaci

(Vyhlidal et al., 2014).

1.7 Nezadouci ac¢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 bézné 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 roding prakticky ze dne na den méni pred ocima.

,, Nadorové onemocnéni samotné zpiisobuje naruseni imunity. Nejvyraznéjsi poruchu
obranyschopnosti maji nemocni s hematologickym malignim onemocnénim, o néco méné
wraznd  porucha  je  pritomna u  nemocnych  se  solidnimi  nddory“
(Vorlicek et al., 2006, s. 172).

Mechl & Brancikova (2009) ve svém ¢lanku zdaraziuji jiz existujici diskusi na téma
moznosti sniZzeni nezadoucich ucinka 1écby v ramci rozvoje mediciny, diky némuz je 1ékar
schopen 1écbu nastavit mnohem presnéji nez kdy drive.

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

Vyskyt nezadoucich ucinkt jiz byl zminén v pfedchozi kapitole, pro pfipomenuti
pouze zminim, ze obecné rozliSujeme nezadouci ucinky akutni a chronické. V Ceské
literatufe se muzeme setkat s rozliSenim , klasickych® nezadoucich ucinkii a pozdnich
nezadoucich ucinkd.

Zanik téchto ucinkt 1éCby se u jednotlivych pacientt li§i. Jsou pacienti, u nichz
nezadouci ucinky vymizi ihned. Existuji vSak také pfipady, kdy se pacient s jejich
pusobenim vyporadaval meésice i roky (Vorlicek et al., 2013).

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

Dalsim z nezadoucich ucinka pii onkologické 1€¢b€, zejména pfi uziti chemoterapie
je neutropenie neboli snizeni po¢tu neutrofil® (Adam et al., 2011). V d@isledku neutropenie
dochazi v téle k vyskytu infekci na sliznicich a tvorbé bolestivych aft. Soucasné se zhorsuje
hojeni ran na kuzi a dochazi k vyskytu mnoha riznych zanétd, zplsobujicich problémy
s vyluCovanim (Mihal, 2010). Pfi snizeném poctu neutrofilti se rozlisuji tfi stupné rizika ke
vzniku infekce. Kromé konkrétni hodnoty hladiny neutrofila je dalezité pozorovat délku
jejiho trvani. Cim déle neutropenie pietrvava, tim vice stoupa riziko vzniku infekci, jeZ jsou
rezistentni vaci 1€¢b€ a mohou tak jedince ohrozovat na zivoté (Vorlicek et al., 2006).

Mezi nejcastéjs§i nezadouci ucinky onkologické 1écby patii anémie, kterou lze
definovat jako pokles hemoglobinu v krvi, pod jeho normalni hladinu, ktera je odlisSna
u muzi a zen. Disledkem tohoto snizeni je nedostatek zakladnich zivin v téle (World Health
Organization, 1968). Projevy anémie mohou byt rizné a celkové se odviji od stavu

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

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

Zejména pii 1écbeé chemoterapii ¢i radioterapii se u mnoha pacienti projevuje
nevolnost a zvraceni (Vokurka et al., 2018). Pravé tyto problémy jsou pfi 1écbé jedny
z nejobavanéjsich, jelikoZ mohou zptsobit dehydrataci pacienta a pokles vahy coz snizuje
ucinek 1écby (Mechl & Brancikova, 2009). Pro 1écbu nevolnosti a zvraceni existuje mnoho
raznych 1ékd, jez je mozné vyuzit. Patfi mezi né napfiklad serotonova antiemetika,
a kortikosteroidy (Novotna et al., 2020).

Dals$im ze zavaznych problému, souvisejicich s narocnosti 1écby pro pacienty je
ztrata chuti k jidlu, ktera zpusobuje pokles pacienta na vaze (Cimbalnikova
a Brabcova, 2018). Nedostate¢na vyziva téla ma dopad na tvorbu hemoglobinu, hojeni ran,
prenos kysliku v krvi, imunitni procesy, ¢imz samoziejmeé komplikuje celkovou
onkologickou 1é¢bu (Vorlicek et al., 2006). Sachlova (2014) uvadi, ze pro piipady, kdy
u pacientd dojde k poklesu na vaze a ke snizeni chuti k jidlu jsou v nemocnici zaméstnani
nutri¢ni poradci. V ramei nutri¢ni intervence radi 1ékaiim, jak nejlépe pomoci pacientim
k nabrani pozadované vahy, potrebné pro spravnou odpoveéd téla na onkologickou 1écbu.
V dnesni dobé je popularni sipping, ktery je oznacenim pro uzivani specialnich slazenych
napoju, sloZzenych cilené pro pacienty, potfebujici spravnou vyzivu. V piipadech, kdy
pacienti nezvladaji stravovani sami, je moznost zavedeni vyzivové sondy (PEG) pomoci
které miize byt pacient injek¢éné vyzivovan

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

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

narocnou zkuSenosti (Vorlicek et al., 2013). V dnesni dobé€ je mozné zajistit paruky, jez
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mohou Casteéné 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 rodin€ vyrazné ovliviiuje cely
rodinny systém. Rodiny mnohdy pocituji velky stres jiz od prvnich pozorovanych obtizi
v domécim prostiedi. Mira prozivaného stresu se nasledné stupiiuje s navstévou pediatra,
ktery velmi cCasto jako prvni potvrzuje obavy rodicu o jejich dité. Dale nasleduje série
specializovanych vySetieni v nejbliz§im vhodném zdravotnickém zafizeni, coz mize byt pro
rodi¢e o to vice stresujici, pokud je potfeba rodinu vypravit do nemocnice urgentné
prostfednictvim pfevozu sanitdrnim vozem. Z pocatku je nejvétsi tlak kladen na rodice
a nemocné dité. S postupem Casu je vSak nevyhnutelné nutné obeznamit se situaci zbyvajici
nejbliz§i Cleny rodiny. Od té chvile zacina mit onkologické onemocnéni vyrazny dopad na
cely rodinny systém.

Tato kapitola pfinasi dulezity komplexni pohled na dopad, ktery ma onkologické
¢i hematoonkologické onemocnéni ditéte na celou rodinu. Zameétuje se na analyzu stresu,
zmén a vyzev, kterym rodina ¢eli od okamziku, kdy se objevi prvni znamky onemocnéni, az
po naroc¢ny proces 1éCby a adaptaci po konfrontaci s diagnozou ditéte. Jednotlivé podkapitoly
se zabyvaji kliCovymi momenty, jako je okamzik sdéleni diagndzy, zvladani rodinné
dynamiky a zmén ve fungovani rodiny, a také specifickymi potfebami rodi¢ii v kontextu
onkologického onemocnénti jejich ditéte. Cilem této kapitoly je poskytnout hlubsi pochopenti
vyznamu rodinné dynamiky, adaptace a podpory pro rodiny s onkologicky nemocnymi
détmi, a také upozornit na klicové aspekty, jez je tfeba zvazit pfi poskytovani péce a podpory

této zranitelné skuping.

2.1 Okolnosti sdéleni diagnozy

Okamzik sdé€leni diagndzy rodiné je povazovan za jeden zvelmi podstatnych
momentu v procesu lécby. V kontextu onemocnéni ditéte je navic situace a okolnosti
sdéleni diagndzy rodicim pomyslnym zakladnim stavebnim kamenem na cesté k dobré
a fungujici spolupraci.

Pti sdélovani diagnozy pacientovi a roding 1ékafem, by mél byt v idealnim ptipadé

vzdy pritomen také psycholog, pro pfipad nutnosti oSetfeni ¢i krizové intervence
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ptitomnych osob. Spoluprace s psychologem je vhodné vyuzit také v ptipadech konzultaci
zavaznych informaci o zdravotnim stavu ditéte. Obecné se pfi sdélovani diagnozy
doporucuje citliva prace s nadéji. Je vhodné do rozhovoru zahrnout potencidlni pozitivni
o¢ekavani, ale v zadném pfipadé nesmi byt rodina vystavena faleSnym nad¢jim, ze kterych
by mohla vzejit faleSna oCekavani. Velice dulezité je jiz od pocatku nastaveni kvalitni
a oteviené komunikace mezi oSetfujicim lékarem a rodinou (Kukla et al., 2016).

I ptes dodrzeni veskerych etickych zasad sdélovani diagndzy rodinnym pfislusnikiim
se nelze vyhnout poc¢ate¢nim 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 Kiuibler-Rossova (2015).
Rodina s onkologickou diagnozou ditéte se ocita ve velice naro¢né situaci a proziva bourlivé

spektrum emoci, v zavislosti na progndze onemocnéni.

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

o nevylécitelné nemoci:

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

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

3. Stadium smlouvani — spojené s optimistickymi vyhledy, mnohdy az hledanim
zazraénych vychodisek ze situace,

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

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

K narocnosti rodiCovské situace prispiva potieba predani informaci
o onemocnéni samotnému ditéti, jeho sourozencim a ostatnim c¢lenum rodiny

(Bazalova, 2014).

2.2 Zatizeni rodinného systému v dusledku 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 ruznych oblastech lidského zivota. Mira, s jakou ovliviiuji
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rodinny systém, je individualni a zavisi na odolnosti jednotlivych Clenli i celé rodiny
(Langmeier et al., 2010).

Kazdodenni rodinny zivot a rodinné fungovani se spolecné s onemocnénim ditéte
ptirozené vice ¢i méné meéni. VSichni ¢lenové rodinného systému se situaci musi za danych
podminek prizplisobit. PeCujici osoby si navic osvojuji zasady provadéni preventivni péce,
coz je samo o sob¢ narocné (Kabele, 1991).

Protektivnim faktorem pii vyporadavani se stak naroCnou situaci jako je
onkologicka diagnoza u clena rodiny mize byt mimo jiné rodinné fungovani. Plafiava
(1993, s. 58) pojima fungujici rodinu jako ,, strukturovany systém, jehoz smyslem, uicelem
i naplni je utvaret relativné bezpecny, stabilni prostor a prostiedi 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 rodiné pro
zivotni spokojenost déti. Respondenti onoho vyzkumu dokonce vnimali samotnou rodinnou
komunikaci jako vyznamnéjsi nez formalni strukturu rodiny.

Mira kvality téchto tii, vySe uvedenych, principt ovliviiuje zralost rodinného fungovani,

5 v naroénych situacich jako je

jehoz mira nasledné ovliviiuje schopnost rodinné resilience
pritomnost onkologické diagnozy u ¢lena rodiny. Je v§ak nutné pfipomenout, Ze na zvladani
naro¢nych a krizovych situaci ma dopad mnohem vice aspekti. Rodinné fungovani je zde
uvedeno zejména s cilem poukazat na protektivni faktor vztazeny k rodinnému systému,
jakozto celku.

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

uvedenych hodnoticich charakteristik:

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

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

3. Hodnotové orientace a postoje — zejména rodinné preference, postoje
a oCekavani

4. Intimita — z hlediska sounaleZitosti a blizkosti vztaht

Osobni autonomie

4 Neboli soudrznost.
5 Odolnosti.
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6. Komunikace

Rodinnou resilienci dle modelu FAAR® Ize chapat 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 zduraziiuje adjustacni a adaptacni fazi resilience. Praveé
pro uspéch prvni, tedy adjustacni faze, je zapotiebi dosazeni rovnovahy mezi naroky,
kladenymi na rodinu a jejimi schopnostmi. Zde hraje dulezitou roli jizZ zminéné rodinné
fungovani (Sobotkova, 2004). Ke zvladnuti adaptacni faze prispivaji takzvané protektivni
faktory. Tyto faktory déli Werner a Smith (1992; citovano v Sobotkova, 2007) do tii

nasleduyjicich skupin:

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

e Protektivni faktory v rodiné — uzky vztah alespont k jedné osobé&, umoziujici
proziti pocitu daveéry a bezpeci, peCovatelské chovani a duchovni dimenze

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

vZory

V pifipadé, kdy nenastane adjustace, nastava krize, kterou Sobotkova (2007)
v kontextu rodinného vyvoje vnima jako pfirozenou. Na stadium krize navazuje adaptacni
faze, ve které rodina opét situaci hodnoti a pokousi se o jeji zvladnuti. V pripadech, kdy
rodina v adaptacni fazi selze, muze dojit k dysfunkci rodiny, ktera muze ustit az do jejiho
rozpadu (Navratil et. al., 2014). K uspésné adaptaci dochazi v pripade€, kdy je situace pro
rodinu unosna a nedochazi k pretizeni rodiny pozadavky, v konecném duasledku pak u rodiny
1ze pozorovat rust ¢i zlepSeni fungovani (Patterson, 2002).

,,Na rodinnou resilienci nepohlizime jako na schopnost ¢i viastnost. SpiSe jde
o proces, ktery chrani rodinné fungovdani, pomdhd udrzet integritu rodiny ve stresu a krizi,
obnovuje  harmonii v rodiné, umozije nastoleni novych vzorcii  chovdni

(Seveik & Spatenkova, 2011).

® Family Adjustment and Adaptation Response.
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Obr. 1: Model rodinné resilience v kontextu modelu FAAR (Patterson, 2002).”

HODNOCENI SITUACE RODINOU
Hodnoceni naroki situace a moznosti rodiny
Rodinn4 pravidla, hodnoty a pfesvédceni TYP RODINNEHO
Rodinna identita FUNGOVAN
TYP RODINNEHO !
FUNGOVANI

=

N

s

=

z

L]

=

w

=]

8 - )) ilience

b naroky 1 vesilien!

POZADAY KY zd‘:D] ¢ strategi®
stresory copingove
: ilita
aktualni vu’i_nefabl
rodiny
HODNOCENI SITUACE RODINOU
Hodnoceni naroku situace a moznosti rodiny
RODINNE FUNGOVANI Rodinna pravidla, hodnoty a pfesvédceni RODINNE FUNGOVANI
zachované, modifikované Rodinna identita zachované, modifikované
a nove vzoree a nové vzoree

=

N
v

=
'z RIZIKOVE FAKTORY PROTEKTIVNI FAKTORY
bl

@]

«
E ) - ) =r
= POZADAVKY (nsroky) MOZNOSTI
< stresory A SCHOPNOSTI RODINY

aktualni vulnerabilita zdroje resilience
rodiny copingove strategie
RODINNA ADAPTACE

Kazdd rodina by méla pfirozené plnit urcité zakladni funkce. Jejich popis se
u riznych autord odliSuje. Naptiklad Machova (1974) vymezuje funkci biologickou,

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

7 Upraveno pro potieby prace dle Sobotkové (2004) a Navratila et al. (2014).
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emocni, socializatné-vychovnou a ekonomickou. Plnéni dil¢ich funkci se v ptipadé
onkologické diagnozy ditéte v rodin€ ztézuje. V rodiné mnohdy dochéazi k vyraznym
zménam zejména na urovni rodiCovskych roli. V tomto kontextu hovoii Helus (2015)
o takzvanych pretizenych rodinach. Tento pojem autor pouziva pro oznaceni rodin, ve
kterych rodice nejevi znamky nedostatecnych rodicovskych kompetenci, a presto v nich dité
strada v naplnéni nékterych potieb. Pricinou byva pretizeni jednoho zrodicl, ktera se
promita do rodinného fungovani. Jednim ze zdroji onoho pfetizeni mohou byt starosti
spojené s vyskytem onemocnéni v rodiné.

Nemoc ditéte Casto zasahuje zejména do socialni a ekonomické sféry rodiny. Jednim
z davodd téchto dopadi je doCasna pracovni neschopnost jednoho =z rodica
v dusledku hospitalizace s nemocnym ditétem. V mnoha pfipadech zastava roli
doprovazejici osoby jeden z prarodi¢l, coz rodiné vyznamné€ pomaha s feSenim
ekonomickych obtizi (Langmeier et al., 2010).

Dopadim onemocnéni Clena rodiny na cely rodinny systém se vénovala také
Kuznikovéa (2013), ktera 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 clanku upozoriiuje na restriktivni (nékdy dokonce
nebezpecnou) povahu onkologické diagnézy. Pro udrzeni funk¢nosti rodiny je klicové
najit a udrzet vyvazenost v kazdodennim zivoté zdravych ¢lenu rodiny. Pfitomnost ¢lena
rodiny s onkologickou diagn6zou muze znamenat urCita omezeni pro zbyvajici Cleny.
Snadno se tak rodinny systém muze na tato omezeni az nepiiméfené upnout a zapomenout
na to, ze je potreba se dale vénovat i béznym Cinnostem a doprat si i 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 perspektivu rodicu onkologicky
nemocnych déti na zmény v rodinném fungovani. Vyzkumu se ucastnilo celkem deset
manzelskych pard, jejichz détem byla v minulosti diagnostikovana jedna z forem leukémie
¢i non-Hodgkintv lymfom. Ve v§ech rodinach vyjma dvou byly soucasti rodiny dalsi déti.
Zmeény 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 soudrznosti, potiebu 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
reflektovalo zménu v rodiCovské pozornosti vici zdravému sourozenci, coz zapficinilo
CasteCny rozpad rodinné soudrznosti a zdravi sourozenci se tak ocitli v pozadi. Onemocnéni
sourozence pak vedlo ve vétSin€é piipadi ke snizeni spolecného 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 zakladé kvantitativniho Setfeni ¢tyfi hlavni oblasti dopadu na rodinu, jez byly
respondenty vnimany. Rodice subjektivné pocitovali zmény ve finan¢ni situaci rodiny,

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

2.3 Problematika rodicovskych potieb v kontextu
onkologického onemocnéni ditéte v rodiné

Dle Sobotkové (2007) je pro udrzeni funkcéniho rodinného systému dilezité, aby rodina
zvladala nejen plnéni jednotlivych funkci, ale také napliiovani potieb jednotlivych ¢lenu.
Jednou ze zmén, které jsou dusledkem onemocnéni ditéte v rodin€ je restrukturalizace
rodi¢ovskych potieb. V priabéhu 1éCby se nemocné dité a jeho uzdrava stava pro rodice
prioritou. Aby byli rodiCe schopni adekvatni rodiCovské podpory je dulezité primarné
naplnéni jejich potieb.

Na nedostate¢né porozuméni spektru rodi¢ovskych potfeb pro nastaveni
optimalni péce a poskytnuti relevantnich sluzeb ve svém vyzkumu upozornili Keer et al.
(2004) ke svému zavéru dospéli na zaklade analyzy publikovanych ¢lank(i mezi lety 1992
az 2002. Vyzkumnici se zaméfili na zkoumané kategorie potieb v jednotlivych studiich.
Zadna ze studii nezkoumala celou $kalu potieb (jimiZ jsou: informagni, emocionalni,
psychosociélni, prakticka, spiritualni a fyzickd). VétSina studii se zaméfila na jednu az tii
kategorie potieb. Mezi nejcastéji identifikované potreby patrila potieba informacni
a emocionalni. Vyzkumnici tak upozornili na nedostatek komplexnich vyzkumu,
potirebnych pro optimalizaci péce o rodice onkologicky nemocnych déti. Mezi lety 2008
az 2019 navazal na zhodnoceni poskytované rodiCovské péce tym australskych vyzkumnika.
Timto tymem byla provedena analyza ctrnacti kvantitativnich, osmnacti kvalitativnich

a dvanacti smisenych studiich, vénujicich se tématu rodiCovskych potieb a jejich intervenci.
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Na zakladé resSerSe vSech Clank vyvinuli vyzkumnici ramcovy model potieb podpory
rodi¢i.? Celkem bylo identifikovano osm hlavnich Kkategorii potieb: potieba
komunikace, potfeba volby, potieba informacni, potfeba prakticka, poteba socialni, potieba
psychologicka, potfeba emocni a potfeba fyzickd. Potfeba komunikace a volby jsou
povazovany za centralni aspekty podpory rodicu, pecujicich o déti s zivot limitujicim
onemocnénim a jsou propojeny se vSsemi zbyvajicimi potrebami. Ovliviiuji tedy celkovy
psychicky stav pecujicich osob. Vyvinuty ramcovy model vSak dle slov autoru vyzaduje
dals$i vyzkumy, cilené na systematické mapovani rodicovskych potreb pro vyvinuti

vhodnych nastroju pro zlepsSeni péce o pecujici rodice (Gill et al., 2020).

Vyzkumem rodicovskych potieb se v pozdéjSich letech zabyvala Sikorova a Filova
(2013). Na zaklad¢ jejich vyzkumu vyplynulo nekolik potteb, které rodice reflektuji jako

dulezité. Jednalo se zejména o nasledujici potieby:

e Potrebu jistoty nejlepsi mozné lékarské péce i v nepritomnosti rodice,

e potrebu ujisténi, ze rodi¢ neni pri¢inou onemocnéni svého ditéte,

e potiebu moznosti nepretrzitého kontaktu s ditétem, zahrnujici také moznost
zustat s ditétem pies noc v nemocnici,

e a0 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 rodicovskych potreb
v 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 potieba kontaktu s dal§imi rodi€i, nachazejicimi se v podobné
situaci. Pro rodi¢e majici pouze jedno dit€ bylo dualezité pracovat s pocitem beznad€je
Sikorové & Filové (2013).

S naplnénim rodicovskych potreb zirejmé souvisi také péce o zdravé sourozence
nemocnych déti. Vice nez polovina rodi¢t onkologicky 1éCenych déti reflektovala ve
vyzkumu realizovaném ve pojeném kralovstvi Mitchell et al. (2006), zaméfeném na
zmapovani péce a potieb onkologicky nemocnych déti a jejich rodict, spokojenost s mirou
podpory pro zdravé sourozence jako obecné nizkou. Nenaplnéni rodi¢ovskych potieb
pramenilo z nedostate¢né péce o zdravé sourozence. Pro podporu sourozencti pozadovali

rodice vice pisemnych informaci o rakoviné, poskytnutych pfimétené k veku, podporu

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

Jako vhodné intervencni programy se na zakladé systematické revize literatury
mezi lety 2009 az 2017 jevi zejména kognitivné-behavioralni terapie a trénink
dovednosti pro feSeni problému. Programy vychazejici ztéchto pfistupi mely
prokazatelny dopad na snizeni uzkosti zejména u matek déti s zivot limitujicim
onemocnénim a soucasné 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 té€chto programt zduraziiuji potiebu

vyvinuti protokoll, pro zajisténi komplexni a strukturované péce.

33



3 PROBLEMATIKA ZDRAVYCH
SOUROZENCU V KONTEXTU
ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI DETI A
ADOLESCENTU

Problematika zdravych sourozenci déti s onkologickou diagnézou je tématem, jez
v poslednich letech ziskava ¢im dal vice prostoru ve vyzkumné oblasti. Dopad nemoci na
zdravé sourozence byva mnohdy nejen rodinou, ale také odborniky podcefiovan. Ackoliv
dochazi k narustu studii, vénovanych rliznym oblastem sourozenecké problematiky, stale
neexistuje jednotna a obsahla publikace, jez by tuto problematiku dostatecné shrnovala.
Stejné tak neexistuje specializovana péce pro sourozence Ci alespon strukturovany piehled
dostupny pro rodice a oSetiujici 1ékare.

Stale panuje nedostateCny rozsah védeckého vyzkumu zamétfeného na sourozence
déti s onkologickym onemocnénim. Historicky byli sourozenci téchto déti opomijeni
v kontextu péfe o nemocného, a pozornost byla ¢asto zaméfena predevS§im na samotné
nemocné déti, jejich peCujici osoby nebo na rodice jako celek. Z dosavadnich vyzkumu stale
vyplyva potieba dal§iho zkoumani této oblasti. Chybi komplexni teorie, ktera by reflektovala
potfeby sourozenct nemocnych déti a poskytovala celkovy pohled na jejich prozivani. Dale
neni dostateCn¢ znamo, jak nemoc sourozence ovliviiuje jejich vztah se sourozencem. I kdyz
se vyzkum v této oblasti zvySuje, je nutné soustfedit se na hlubSi porozumeéni této
problematiky a vytvofeni intervenci ¢i koncepci, které budou moci byt aplikovany v praxi.
V Ceské republice se s problematikou vyzkumu sourozenci onkologicky nemocnych déti
poji napiiklad jména Sarka Karov4, Marek Blatny a Marcela Bendova, jeZ spole¢ng tvoii
tym zabyvajici se psychosocialnimi potfebami sourozenci onkologicky nemocnych déti.
Velky vyznam v pééi nejen o sourozence onkologicky nemocnych déti maji v Ceské
republice nada¢ni fondy a sdruZeni jako je Nadaéni fond Pink Bubble, Sance Olomouc 0.p.s,

NFDO Krtek a spousta dalSich.
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3.1 Potieby a zdroje podpory sourozenci onkologicky
nemocnych

Tato podkapitola je CasteCné prejata z autorCiny diiveéj§i prace vénované vlivu
onkologického onemocnéni déti a adolescenti na psychiku doprovazejicich osob

(Revayova, 2022).

Dopad nemoci na psychiku sourozence 1éCeného ditéte mize nabyvat riznych rozméra.
Sourozenci nemocnych déti mohou zaujmout vice postoju k probihajici situaci od zavisti
a soutézivosti az po potirebu svého sourozence ochranovat. Pristup sourozence k nemoci
znaéné zavisi na mire uspokojovani potieb rodici ditéte (Fendrychova et al., 2018). Zdaleka
nejohrozenéjsi skupinou sourozenct jsou déti ve véku od 6 do 10 let, obecné je vSak
vhodné vSem sourozencim vysvétlit vzniklou situaci a edukovat rodiCe o rizicich
a potebach, tykajicich se zdravych sourozenct (Koutecky et al., 2002).

Hamama et al. (2000) provedli vyzkum v oblasti emocionalniho prozivani
sourozencu léCenych déti. Na zakladé diagnostiky 62 sourozenct 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 ¢lankl o zkuSenostech zdravych sourozenct z obdobi onkologické
1écby. Na jejich zaklade€ poté dosly k vymezeni tii hlavnich oblasti, dulezitych v zivotech
sourozencu v prubéhu lécby. Jedna se o oblasti: zmén v Zzivoté zdravych sourozencu,
jejich intenzivnich pocitu a nenaplnénych potieb.

V souvislosti s Iécbou byvaji na zdravé sourozence mnohdy kladeny vysoké naroky,
coz k napliiovani zakladnich potfeb nepfispiva (Vagnerova, 2014). Tasker a Stonebridge
(2016) provedli v Kanad€ vyzkum, zaméfeny na potireby dospivajicich sourozencu, jejichz
sourozenci se 1€é€ili s onkologickym onemocnénim. Na zakladé jejich vyzkumu bylo zjisténo

8 kategorii potieb:

e Potreba pozornosti a uznani — sourozenci se citili ménécenni a chybél jim zajem
o né samotné, jelikoz se veskeré otazky od okoli tykali jejich nemocnych sourozenct
Potreba uprimné a otevirené komunikace — ucastnici vyzkumu reflektovali potiebu

informovanosti o zdravotnim stavu nemocného sourozence
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e Potreba citit se soucasti rodiny v prabéhu lécby — dospivajici vnimali rodice jako
tym, pecujici o nemocného sourozence, jehoz chtéli byt soucasti (naptiklad se chtéli
ucastnit navstév v nemocnici apod.)

e Potfeba byt informovany o normalnosti prozivanych stava jako jsou
neprijemné pocity a mySlenky — témér vSichni participanti méli v prub&hu 1écby
sourozence vycitky z vlastnich pociti a myslenek

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

e Potfeba instrumentalni podpory — mnoho ucastnikti ocefiovalo podporu ze strany
ucitelt (napiiklad ve shovivavosti k absenci ¢i v komunikaci se spoluzaky)

e Potfeba byt ditétem — vyvolana velkym mnozstvim povinnosti nepfiméfenym
k véku v prabéhu nemoci sourozence (péce o mladsiho sourozence, vafeni a také
nutnost provadéni riznych rozhodnuti)

e Potfeba rodinného humoru a smichu — pravé humor pomahal sourozencim ve
zvladani 1écby celé rodiné
Zménami chovani sourozenci onkologicky nemocnych déti se ve svém vyzkumu

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

Obé¢ skupiny se vyjadfovaly k pozorovanym zmeéndm 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.

Tretina matek vnimala u zdravych sourozenct Castéjsi bolesti hlavy a vétsi naladovost.

Samotni sourozenci pocitovali zmény v narustu Cetnosti bezdivodného place,

pritomnosti ve rvackach ¢i narustu bolestivosti hlavy. Naptiklad zménu v chuti k jidlu

vétSina sourozencu negovala.

ZkuSenostem sourozenct onkologicky nemocnych déti se vénoval norsky tym
vyzkumnikd. Tento tym realizoval kvalitativni vyzkum se sedmi respondentkami
zenského pohlavi ve véku od 13 do 17 let. S respondenty byly vedeny rozhovory, které
byly nasledné analyzovany. Hlavnim tématem vSech respondenti byly zmény
v kazdodennim Zivoté a nové vyzvy, které vnikly v dusledku onemocnéni
sourozence. Vyznamné Casto se také u respondentli objevovaly obavy a pocity strachu
a osamélosti. Strategie zvladani vyzkumnici rozdélili do ¢tyt 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 sourozenct onkologickych pacienti. Zaméfili se na dopad individualnich
rozdild, jako je pohlavi a vék. SouCasné zkoumali dopad rodinnych konstelaci, jako je
pocet a poradi sourozencu v roding, na strategie zvladani. Poradi narozeni sourozencu
ziejmé na zvladani prokazatelny dopad nema. Pozitivni dopad vSak byl zistén
v narustu poctu sourozenci. V rodinach, kde se vyskytovalo vice sourozencu
dochézelo mezi sourozenci k vzajemné podpore a vyskytu pozitivnich atribuci, coz
snizovalo celkovy negativni dopad 1écby nemocného sourozence na jejich psychicky
stav. V kontextu pofadi narozeni jednotlivych sourozenct byla pozorovana negativni
korelace v oblasti zaméfené na osobni rast, z Cehoz vyzkumny tym vyvodil, Ze
s rostoucim vékem u déti klesa vnimani o ucasti na rodinném zapojeni.

Vagnerova (2014) zdiraziiuje vyznam pozorovani zmén v rodin€, zejména vnimani
zmeén v rodiCovském pristupu ke zdravému ditéti a reakce samotného ditéte na tyto
zmény.

Spolecna studie Sargenta et al. (1995) reflektuje zkuSenosti 254 sourozencu
s onkologickou diagnézou jejich sourozence. Nize nasleduje piehled nejzajimavejsich
oblasti, v nichz byli sourozenci dotazovani, spolecné s nejCastéjSimi odpovédmi:

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

diagnostikovana rakovina — zde sourozenci nejcastéji uvadéli narust soucitu
a starostlivosti mezi ¢leny rodiny, Casto se ale také objevovaly odpovédi,
signalizujici naruSeni €1 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¢um,

4. Co bylo pro zdravé sourozence nejhorsi na zvladnuti — lécba a jeji nezadouci
ucinky.

Wawrzynski et. al. (2021) identifikovali na zéklad€ analyzy 57 studii zamé&fenych na

potieby sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescentti nedostatky v sou¢asném

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

validnich metod pro zkoumani sourozeneckych potreb. Na zakladé této prehledové

studie nebyl vyzkumny tym schopen identifikovat nejvhodnéjsi typy podpory a specifikovat

je pro jednotliva vyvojova stadia.

Tym Brosnan et.al. (2021) realizoval kvalitativni vyzkum s27 poskytovateli

psychosocialni péce pusobicich v onkologickych centrech nemocnic napii¢ Spojenymi staty
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americkymi. Rozhovoru se zucastnili psychologové, socialni pracovnici a psychiatii. Bylo
identifikovano nékolik bariér, na cesté k poskytovani komplexni péce sourozencum
onkologicky nemocnych déti. Z hlediska rodiny odbornici identifikovali nedostatek ¢asu
vénovaného sourozenclim a obecné nizkou ui¢ast sourozenci v 1écebném 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, ktera postradaji nastaveni financni infrastruktury péce
o sourozence. Bez této infrastruktury tak onkologicka centra v USA nemohou sourozencim
péci poskytnout. Zajisténi potiebné 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
nekteré bariéry identifikované v zahrani¢i  objevuji také. Ponékud inovativni pfistup
k praci se sourozenci onkologicky nemocnych déti zvolili v ramci svého projektu
Arora et.al. (2021). Kanadsky tym pracovnika vytvofil uzavienou skupinu Ctyf sourozencu
déti s onkologickou diagndzou ve véku 12-18 let. Skupina se schazela na jeden a pul
hodinova setkani. V ramci prvniho setkani byl skupiné ptedstaven koncept photovoice’
a kazdy clen dostal vlastni fotoaparat. V pribéhu setkani navrhovali ¢lenové skupiny témata
k diskusi, ktera vychazela z jejich zkuSenosti jakozto sourozenci onkologicky nemocnych
déti. Celkové bylo zvoleno pét nasledujicich témat: pocity, zmeény, nejlep§i a nejhorsi,
omezeni a nad&je. Utastnici méli za tkol mezi jednotlivymi setkanimi pofizovat fotografie,
znichz vzdy na jedno sezeni zvolily tfi, které nasledné popsaly a propojily se svym
prozivanim v souvislosti s roli sourozence vazné nemocného ditéte. Na zaklade spolecnych
diskusi nad tématy posléze vyzkumnici zpétn€ identifikovali Ctyfi hlavni témata
sourozeneckych diskuzi: podpora, zmény, pocity a photovoice a zazitky ve skupiné. V ramci
podpory diskutovali sourozenci o podpofe, kterou oni sami poskytuji sourozencum, ale také
o té, ktera byla poskytnuta jim samotnym. Zmeény vnimali sourozenci jak v rodinném
fungovani, tak v jejich mysleni a ve vztazich. Pocity se vztahovaly jak k nemoci sourozence,
tak ke zmeénam v rodiné. Zazitek z photovoice a ucast ve skupin€ hodnotili sourozenci jako
uziteCnou, ale také obtiznou. Velkym benefitem byla pro sourozence moznost sdileni
piib&hd s osobami v obdobné Zivotni situaci. USastnicka skupina svyuZitim metody

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

° Participativni metoda, ktera vyuziva vizualnich médii k dokumentovani Zivota a udalosti ve skuping. Tato
metoda umoziuje zachytit a diskutovat témata, kterd by pti vyzkumu nemusela byt odhalena.
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a prozivani do fotografie a pfitomnost dalSich osob se stejnou Zivotni situaci pak muze

pfinaset ulevu prostiednictvim diskuse a vzdjemného porozuméni.

3.2 Proména sourozeneckého vztahu v dusledku nemoci
jednoho ze sourozenci

Z jizuvedeného vime, jak vazné zasdhne 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 jedine¢ny. Existuje
mnoho faktor, které ovliviiuji, jak rodina danou situaci zvladne. Protektivnim ¢i
polehc¢ujicim faktorem muze byt napfiklad diivejsi zkusenost rodiny s n€jakym zavaznym
onemocnénim, aktualni vztahova situace v rodiné a dalsi.

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

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

Prvni model vychazi z jasného vymezeni a pochopeni roli a potieb vSech ¢lenu rodiny.
V tomto modelu zdravy sourozenec vnima zménu své role a akceptuje ji. Cela rodina pak
onemocnéni a s nim spojené zmeény vnima jako docCasné a spolecné je prijima. Zdravého
sourozence pak ocenuje za jeho pristup, kterym pozitivné prispiva k celkovému zvladnuti

t&zkého obdobi.

2. Model ,,nemocny jako chudiak v nevyhodé“ - ,zdravy jako automaticky

ve vyhodé*

Druhy model poukazuje na situaci, kdy rodina zacne nemocného ¢lena rodiny vnimat
jako znevyhodnéného chuddka a veSkerou svou ¢innost zaméri na jeho uzdraveni.
Zdravy sourozenec a jeho potieby se tak stavaji opomijenymi. V dusledku rodinného

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

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

nemocného. Celé rodinné nastaveni pak nastavuje nejméné vhodnou atmosféru pro

10 Zminéné modely jsou popisovany v kontextu bézné tyrélenné rodiny.
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uzdraveni.

Ackoliv se zajem o porozuméni dopadim onkologického onemocnéni ditéte na
sourozenecky vztah neustale zvySuje, Cheung et. al. (2020) po reSerSi vyzkumu
realizovanych mezi lety 1987 az 2018 objevili pouze devét studii, vyhradné na problematiku
sourozeneckého vztahu. Vysledky ztéchto studii vSak postradaly sociodemografickou
rozmanitost a nedostateCny teoreticky podklad problematiky. Na zakladé reSerSe tak
vyzkumnici upozornili na potfebu realizace dalSich vyzkumu.

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

ale soucasné také za jejimi hranicemi.

3.3 MozZnosti péce o sourozence nemocnych déti

Pti zjisténi a potvrzeni onkologické diagnodzy u pacienta, nehledé na vek, vzdy co nejdiive
dochazi k zahajeni 1écby a komplexni péce. V pripadé détskych pacientd je také velice
podstatné zahrnout €i roz$ifit tuto péci na rodice, jakozto doprovazejici osoby, travici
spoustu Casu s dit€tem v nemocnici v prub&hu hospitalizaci. Neméli bychom vsak v zadném
piipadé zapominat na sourozence té€chto déti. Madan-Swain et. al. (1993) zdiraziuji
poti‘ebu zapojeni celého rodinného systému do procesu 1écby.

Od pocatku 1écby se piirozené veSkera pozornost upina na nemocné dit€¢ a jeho
rodiCe. Je nutno zdiraznit roli sourozenct v tomto nelehkém rodinném obdobi a zaméfit
alespon Cast pozornosti praveé na sourozence nemocnych déti. S po¢atkem 1écby mnohdy
sourozenci znacné pocit'uji svou pozici ,,na okraji“ rodinného systému. Cel4 udalost je
pro né emocionalné velmi narocn4, jsou zahlceni svymi pocity a mnohdy s nimi maji spojeny
také pocit viny. Se vSemi 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
rodicim a dal$im pecujicim osobam (Spinetta et. al., 1999).

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

tykajici se poskytovani péce zdravym sourozencum:
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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
vyznamné ovliviiuji prostor pro praci se zdravymi sourozenci,

e Neviditelnost sourozencu — zdravi sourozenci mnohdy nejsou po dobu 1é¢by , vidét
a jejich psychicky stav byva ve velké Casti piipadd hodnocen pouze na zakladé
informaci od 1éCeného pacienta ¢i rodicu,

e Potieba zamérného zapojeni sourozencu — z vyzkumu vyvstala potieba aktivniho
zapojeni sourozencl do lé¢ebného procesu, at uz prostou formou navstev
nemocni¢niho oddéleni nebo jinou, kreativn€j§i formou v ramci moznosti
jednotlivych oddéleni a nemocnic,

e Zlepseni podpory poskytované sourozencum — néktefi respondenti ve vyzkumu
uvedli, ze jejich pracovisté poskytovala zdravym sourozencum alespon podporu ve
formé dopisu uréeného pro Skolu, ktery cilil na uzptsobeni podminek vzdélavani
v aktualn€ obtizném zivotnim obdobi, pokrocilejsi podpliirnou péci pro sourozence

vSak nebyli schopna poskytnout prevazné z Casovych a personalnich moznosti.

Na dulezitost péce o sourozence déti 1éCenych v disledku onkologické diagnozy upozornili
také Houtzager et. al. (2005). Vyzdvihuji potfebu hodnoceni stavu sourozence vice nez
jednim hodnotitelem, protoze rodice Casto podcenuji zatéz zdravych sourozencu
vyplyvajici z onkologického onemocnéni jejich blizké osoby.

Prchal & Landolt (2009) provedli systematicky vyzkum aplikovanych
psychologickych intervenci, zaméfenych na sourozence onkologicky nemocnych déti. Ze
¢trnacti relevantnich studii zjistili tFi nejcastéjSi formy poskytovanych intervenénich
programu. Mezi né patfily individualni sezeni, skupinova sezeni a rekondicni pobyty.
Vsechny interven¢ni programy mély pozitivni ohlasy jak ze strany klientd z fad sourozenct,
tak jejich rodict. Hlavnim cilem téchto programa bylo zlepSeni celkového zvladani zmén
v zivoté a poskytnuti dostateCnych informaci o onkologické 1écbé. Byl zjistén pozitivni
dopad intervencnich programu na depresivni symptomatiku a kvalitu Zivota
sourozencu. Kvalitu zivota sourozencu onkologicky nemocnych déti zkoumal Houtzager
et al. (2004). Ve své studii se vyzkumny tym zaméfil na posouzeni kvality Zivota sourozencud
déti s onkologickou diagndzou dva roky po zjisténi diagnozy. Bylo zji§téno, 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 emocnim prozivani a dopad

na celkovou kvalitu Zivota nereflektuji. Toto zji§téni si autofi vysvétluji tim, ze vétSina
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déti adolescentniho véku jiz neni oproti mladsim détem tolik vystavovana psychosocialnimu
stresu, jelikoz se z velké miry pravdépodobné ocitaji mimo 1écbu.

Jako podstatnou formu ¢i moznost péce o sourozence vnima Madan-swain et. al.
(1993) rodinnou terapii, pii které by se psycholog mél zaméfit na opakované mapovani
a hodnoceni rodinnych roli, alianci a hranic, jez se po dobu 1é¢by mohou prubézné meénit.
Pti rodinné terapii pak psycholog muze snaze vnimat, jakym zplisobem v rodiné probiha

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

3.3.1 Moznosti péce o sourozence onkologicky nemocnych déti
v zahranici

Popisem, piehledem a funkénosti sluzeb, nabizejicich podporu sourozencim v détskych
nemocnicich v USA se zabyval tym v Cele s Kim Mooney-Doyle. Skupina odbornikt si
kladla za cil zmapovat sluzby podpory, urCené sourozencim vazné nemocnych déti. Cilem
vyzkumu byla také diskuse nad moznostmi rozsifeni t&chto sluzeb. Ugastniky vyzkumu byli
pracovnici nemocnic, ktefi se orientovali v tamnich sluzbach, indikovanych sourozenctm.
Nejcasteji 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 soucast standartni péce, nicméné jen méné nez polovina
zarizeni se vénuje cilenému vySetfeni sourozenci a jejich psychosocidlni zatézi
(Mooney-Doyle et. al., 2022).

Smysluplnost a t¢innost prace se sourozenci nemocnych déti vyzdvihuje také pilotni
studie, kterou provedli (Rubin et al., 2018). Této studie se zucastnilo celkem 145 sourozenct
déti s psychickym onemocnénim. Sourozencim byla poskytnuta moznost participace
podpurné skupin€, kde jim bylo zajisténa moznost sdileni svych piibéht s vrstevniky ve
stejné zivotni situaci. Na konci kazdého sezeni vypliovali ucastnici dotazniky, ve kterych
uvadéli, ze se jim diky podpurné skupiné ulevilo, citili vétsi porozumeéni a naucili se novym
strategiim zvladani svych problému. Tato studie, ackoliv nepracovala pfimo se sourozenci
onkologicky nemocnych déti, vyrazné pfispiva k podpofe vzniku a poskytovani
sourozeneckych podptrnych skupin, vedenych odbornymi pracovniky. Pomoci téchto
sluzeb by bylo prokazateln€¢ mozné pracovat na zvySeni odolnosti sourozencu a snizeni jejich
traumatizaci v prab€hu 1écby sourozence.

Nejvétsi organizaci, vénujici se podpore déti s rakovinou a jejich rodinam je

42



Childhood Cancer International (dale jen ICC). Tato organizace vznikla jiz v roce 1994.
Jednim z cilt ICC je sdruzovat organizace, vénujici se podpoie onkologicky nemocnym
détem a jejich rodinam na celém svéte. Tvoii tak funkéni sit’ organizaci, diky niz je mozné
pracovat na zlepSeni dosazitelnosti péce o détské onkologické pacienty, ale také podporovat
vyzkum a vzdélavani odbornika na celém svét€. 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 potfebami. V ramci projektu vznikaji rizné publikace,
zamérené na podporu sourozencu. Soucasné projekt spravuje online komunity pro
sourozence a jednou z hlavnich a nejzasadnéjSich zasluh tohoto projektu jsou takzvané
»Sibshops“. Tyto Sibshops jsou zafizeni, ktera 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. Nejrozsifen€jsi jsou vSak nadale
v USA a Kanadé. Ceské republice je nejblize Sibshop ve Vidni. Vzdé&lani, ziskané na
kurzech je navic vyuzitelné i pro béznou praxi. Zalozeni Sibshopu po absolvovani kurzu
neni povinnosti (Nguyen, 2023). V Ceské 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 sourozencu
onkologicky nemocnych déti (dile jen SCNI)!!. SCNI byl vyvijen s cilem usnadnit
identifikaci neuspokojenych potieb sourozencu a stanoveni priorit pro cilenou
podpurnou péci. Nicméne jej lze rovnéz vyuzit k posouzeni ucinkd implementovanych
intervenci. Tento nastroj prosel revizi a podstoupil dikladnou psychometrickou analyzu, pfi
niz byly zaznamenany velmi vyrazné psychometrické charakteristiky. Celkem méti 7 oblasti
pomoci 45 polozek. Nastroj je pIné vhodny pro jiz zminéné ucely u osob starSich 11 let.
Je otazkou, zda by nebylo vhodné zvazit jeho prelozeni do dalSich jazyku pro rozsifeni

vyuZziti.

11 Zkratka z originalniho anglického nazvu ,,Sibling Cancer Needs Instrumet*.
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3.3.2 Moznosti pécée o sourozence onkologicky nemocnych déti
v 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 literatute, veénujici 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 men§im poctu, nez by bylo potieba. Bohuzel
je tfeba zduraznit, Ze péCe o sourozence onkologicky nemocnych déti, ale také o sourozence
jinak nemocnych ¢i postizenych déti, ziistava nedostatecné rozvinuta a vyzaduje zvySenou
pozornost a péci. Karova et al. (2009) ve svém clanku vystizné k popisu sourozencd
onkologicky nemocnych déti zvolili oznaceni ,,zapomenuté déti*.

Nezanedbatelnou ulohu v podpofe sourozencti onkologicky nemocnych déti
sehravaji bézné prospéSné organizace (obecné prospésné spolecnosti), sdruzeni
a charitativni nadace. I kdyz jsou tyto typy nevladnich neziskovych organizaci Casto
ptvodné zalozeny za ucelem pomoci ditéti s onkologickym onemocnénim, mnohdy aktivné
podporuji celou rodinu, véetné sourozenci'2.

Zasadni ulohu v péci o sourozence v prostiedi nadaci sehravaji rekondi¢ni pobyty.
Primarnim zameérem téchto pobytu je zaclenéni déti po absolvovani onkologické 1é¢by do
kolektivu, pfedavani informaci rodiciim a sourozenciim a zprostredkovani komunikace mezi
Cleny rodiny. Pfidanou hodnotou je pro déti moznost seznameni se s dal§imi détmi, které
absolvovaly onkologickou 1é¢bu, ziskani novych dovednosti a absolvovani Cinnosti, které
po dobu 1écby nebylo mozné vykonavat (napt. lyZovani, jizda na kole apod.). Navic také
sourozenci maji moznost ucastnit se téchto pobyta, coz jim dava Sanci setkat se s dalSimi
sourozenci déti s onkologickym onemocnénim. Tato zkuSenost je pro né bezpochybné
nepostradatelna a jeji pfinos nelze vycislit (Mihal, 2005).

K tématu ucinnosti rekondic¢nich pobytd byl proveden kvalitativni vyzkum Rodové
et. al. (2021). Do vyzkumu byli zafazeni pacienti trpici ziskanym poskozenim mozku, kteti
absolvovali rekondi¢ni pobyt. Kazdy z téchto ucastnikd nasledné absolvoval rozhovor
s vyzkumnym tymem, a z té€chto jednotlivych rozhovort vyplynulo celkem Sest témat, ktera

ilustrovala prinosy rekondi¢niho pobytu pro ucastniky. Tato témata se dotykala naptiklad

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

potencialu.

3.4 Posttraumaticky rist u sourozencii a pecujicich
0sob

Onkologické onemocnéni Clena rodiny piedstavuje vyznamny zdroj stresu pro pecujici
osoby a sourozence nemocného. Nejinak je to v ptipadé onemocnéni u ditéte. Vysoky stuperi
stresu spojeny s touto situaci je potvrzen i na zakladé znamé Skély zivotnich udalosti od
Holmese & Raheho (Holmes & Rahe, 1967). Na této Skale zaujiméa 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 disledkim onkologické 1é¢by blizké
osoby, je potieba zdlraznit existenci pozitivnich dopada na rodinné piislusniky onkologicky
nemocnych osob (Turner-Sack et. al., 2016). Jednim z pozitivnich aspekti muze byt
posttraumaticky rust.

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

reakce na naroc¢né zivotni krizové situace (Tedeschi & Calhoun, 2004).

Calhoun & Tedeschi (1999) ve své Iékarské prirucce zminuji pet oblasti, ve kterych se

pozitivni zména mize projevit:

e Vztahova slozka — pozitivni zména v komunikaci s druhymi, porozumeéni cizim
emocim a potfebam
e Oblast zivotnich moznosti — moznost odhaleni novych moznosti, provedeni dlouho
planovanych zmén
e  Oblast osobniho rustu — rozvoj sebepfijeti a sebeduvéry
e  Spiritualni slozka — prohloubeni zajmu o tuto oblast
e Oblast ocenéni zivota
Dlouhodobym pozitivnim dopadem onkologické 1écby v détstvi zkoumali u vylééenych
osob a sourozencti Zebrack et. al. (2012). Vyzkumu se zacastnilo celkem 360 sourozenct
a 6425 byvalych pacientli. Ob& skupiny vypliiovaly inventaf posttraumatického ristu'®.
Vysledky ukazaly, ze pozitivni dopad byl ¢astéji zaznamenan u Zen, osob jiné nez bilé

pleti a prezivSich pacientu, ktefi byli léceni v pozdéjsim veéku. Individualni

13V originale The Posttraumatic Growth Inventory (PTGI) od autorii Tedeschi, R. G. & Calhoun, L G. (1996).
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charakteristiky, pfedev§im vk, sehraly vyznamnou roli v tom, jak byl tento pozitivni dopad
vniman. Pfi porovnani vysledkii obou skupin, byvali pacienti signifikantné castéji
pozorovali pozitivni dopad 1écby na svuj zivot. V obou skupinach ucastnici uvadéli, ze
tato zkuSenost méla nejvyraznéjsi dopad na jejich vztahovy zivot.

Japonska studie zkoumala a srovnavala dusevni zdravi adolescentl po absolvovani
1écby rakoviny a jejich sourozencu. Na zakladé analyzy 72 dotaznikt ziskanych od
sourozencu onkologicky léenych détskych pacienti nebyly v porovnani s kontrolni
skupinou zjiStény vyssi Cetnosti depresi €i uzkosti. Po patnacti letech od onkologické 1écby
sourozence tak nebyly pozorovany vyznamné negativni emocni dopady zptuisobené prozitou
zkuSenosti (Kamibeppu et al., 2010).

I kdyz se posttraumaticky rast stava stale vice zkoumanym tématem, v oblasti
vyzkumu dopadu na sourozence onkologicky nemocnych déti stale existuje znacny prostor
pro dalsi hlubsi zkoumani. Halldorsdottir et. al. (2022) v zavéru svého systematického
prehledu studii, zabyvajicich se posttraumatickym rastem u rodinnych piislusnika déti, které
prezily rakovinu, zdUraziuji potfebu dalSich vyzkumi v této oblasti. Ke stejnému zavéru
dospél Duran (2013). V Ceské republice se tématu posttraumatického ristu v kontextu
onkologického onemocnéni u déti vénovala v ramci disertacni prace SlezaCkova (2009).
V ramci vyzkumu se vSak zaméfila na problematiku posttraumatického rozvoje u rodica

onkologicky nemocnych déti.

46



VYZKUMNA CAST
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4 VYZKUMNY PROBLEM

Problematice onkologicky nemocnych déti a adolescentl je v soucasné 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 adolescentt 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 ¢lanka ¢i studii se vSak zabyva bud’to samotnymi
pacienty nebo rodinou jako celkem. Velice malé procento vyzkuma dava prostor pouze a jen
sourozencum. Z téchto divodi sméfuje tato diplomova prace primarné ke zmapovani

problematiky sourozencti onkologicky nemocnych pacientt.

4.1 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu byla zvolena problematika potieb a zdroju podpory
u sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescentu.

Pro zmapovani vyty€eného cile byl vybran kvalitativni pfistup. Motivem k volbé
kvalitativni cesty pifi zkoumani dané problematiky namisto volby kvantitativni analyzy byla
jednak dfivéjsi zkuSenost vyzkumnice s podobnym vyzkumem, zadruhé osvédceni daného
pfistupu pro zvolenou problematiku, a nakonec snaha o co nejvétsi porozuméni
respondentim. Vyznamnym divodem pro vyuziti kvalitativni metodologie byla soucasné
snaha o pfibliZzeni se respondentim, moznost navozeni uzkého kontaktu a zprostiedkovani
urcité daveéry, empatie a porozuméni respondentim, jez byli ochotni sdilet mnohdy stale

citlivou cast svého zivota.
Dil¢i cile prace
Na zakladé zvolenych oblasti zkoumani byly nasledné vytyCeny nasledujici dil¢i cile prace:

1. Porozuméni prozivani sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich.
Reflexe vnimani zmén v rodin€ v prabéhu 1écby onkologicky nemocného sourozence.
Reflexe vnimani zmén v osobnim socialnim zivoté.

Zjisténi potieb sourozenct onkologicky nemocnych déti a sourozencu.

Zjisténi zdroju podpory u sourozencti onkologicky nemocnych déti a adolescenta.

A

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

rozhovory s respondenty:

e Sdéleni diagndzy — seznameni sourozence s diagnozou
e Potfeba 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 pocitd, myslenek a vzpominek.

4.2 Vyzkumné otazky

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

1.

A

Jak vnimaji ti€astnici 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 lécby sourozence na svij osobni denni Zivot?
Jaké jsou potreby sourozenct onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?

Jaké jsou zdroje podpory sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich?
Jakym zpusobem se ucastnici vyzkumu vyrovnavaji s onkologickym onemocnénim

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

Porozuméni prozivani sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich

Sycen v§emi zkoumanymi oblastmi

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

Dopad narodinu ¢ Vztah a kontakt s nemocnym sourozencem < Vztah s rodici

Reflexe vnimani zmén v osobnim socialnim zivoté

Dopad na rodinu * Volny c¢as

Zjisténi potieb sourozencii onkologicky nemocnych déti a sourozencu

Potieba sdileni ¢ Soucasnost

Zjisténi zdroju podpory u sourozenciu onkologicky nemocnych déti a adolescenti

Zdroje podpory ¢ Volny cas

Popis procesu vyrovnani se s naro¢nosti onkologického onemocnéni sourozence

Sdéleni diagndzy — seznameni sourozence s diagnéozou ¢ Obdobi udrzovaci 1écby ¢ Soucasnost
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5 APLIKOVANA METODIKA

Pro dosazeni stanovenych cili prace a zodpovézeni vyzkumnych otazek byl zvolen jiz
zminény kvalitativni pristup. Motivy pro volbu kvalitativniho formatu vyzkumu jiz byly

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

e  Osvédceni daného pfistupu v diivej§im realizovaném vyzkumu
e Snaha o porozuméni dané problematice

e Navozeni kontaktu s respondenty a tvorba bezpecného prostiedi ke sdileni prozitkt

Velkou vyhodou kvalitativniho formatu vyzkumu je jeho vysoka flexibilita. Prave
kvalitativni pristup poskytuje dostateCny prostor pro porozuméni subjektivni zkuSenosti
kazdého ucastnika vyzkumu a nasledné umoziuje mnoho riznych postupa pifi praci se

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

Typem vyzkumu se v navaznosti na vyzkumné otazky stala vicepripadova studie,
konkrétné deskriptivni pripadova studie, jelikoz nejvice vyhovuje potencialnimu naplnéni
vyzkumnych cili. Format vicepfipadové deskriptivni studie umoziuje zaméreni se na
mensi pocet jednotlivych pripadu, ¢imz vytvaii vétsi prostor a vice Casu na jednotlivé
respondenty. Zvoleny pfistup vychazi z pfesvédceni, ze zkoumani vice individualnich pfipad
pfispiva k lep§imu porozuméni celkové problematice (Mares, 2015).

Proces analyzy ziskanych dat probéhl s vyuzitim Interpretativni fenomenologické
analyzy (dale jen IPA), jez je vnimana jako ryze zkuSenostni forma pristupu k vyzkumu
v oblasti psychologie a jinych nejen humanitnich obort. IPA je metoda, jejiz smyslem je
porozuméni prozitym zkuSenostem a vyznamim, které ucastnici vyzkumu zkuSenostem
prikladaji. Hlavnim jadrem jsou pro IPU vyznamy, které respondenti reflektuji u svych

zkuSenosti (Interpretative Phenomenological Analysis, 2024).

Reid et al. (2005) ve svém clanku zdlraziuji zasadni prvky Interpretativni

fenomenologické analyzy:

e Induktivni pristup — [PA netestuje hypotézy a vyhyba se tvorbé predbéznych
predpokladii
o Utastnik viyzkumu = expert na své zkuSenosti — nabizi pochopeni jeho prozitku

prostfednictvim vypravénim vlastniho pfibeéhu a zkusenosti
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e Usp&na analyza je interpretativni povahy — vysledky nelze chapat jako
podlozena védecka fakta, ale jako transparentni a vérohodnad data, ziskana
z popisu prozité zkuSenosti

e Tlak na vyzkumnika — potfeba reflexe interpretacni role vyzkumnika pfi 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 nahledu jako pfiloha ¢. 4. Otazky a cela finalni podoba
rozhovoru byly vytvoteny cilen€ pro nas soucasny vyzkum. Pted konecnou volbou témat
a struktury rozhovoru byla oslovena zkusena psycholozka, ktera ma dlouholeté zkuSenosti
s praci s onkologickymi pacienty a jejich rodinami, v¢etné sourozencu. Jeji konzultace byla
velkou inspiraci pro realizované rozhovory.

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

Nevyhodou zvolené metody tvorby dat jsou jeji tézce oveéfitelné 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 zékladé zvoleného kontextu, v némz by mél byt vyuzit.

Finalni struktura rozhovoru slouzila k ziskani dat vhodnych pro zodpovézeni
vyzkumnych otdzek a zmapovani zakladnich vyzkumnych oblasti.

Vyhodou vyuzitého vyzkumného designu je pomérné vyrazn€jsi ¢i zasadnéjsi
participace ucastnika pfi vyzkumu. S vyuzitim rozhovoru namisto né€které z kvantitativnich
metod k zisku dat je vyzkumnik schopen navazani hlubsiho a davérnésiho vztahu
s u¢astnikem vyzkumu a také hlubsiho porozuméni prozité zkusenosti. Uastnik se tak maze
citit pohodIngji sdilet své nazory, pocity a prozitky, coz muze vést k hlubSimu
a komplexné&jSimu porozumeéni jeho zkuSenostem. Pii polostrukturovaném rozhovoru se
navic vyzkumnik mtize opakované ujistovat, zda sdilené informaci pln€ porozumeél.

Format polostrukturovaného rozhovoru byl zvolen na zékladé€ ovéreni jeho vhodnosti
pro dané téma v diivéj§im vyzkumu s podobnou tématikou. Polostrukturovany rozhovor
dava vyzkumnikovi dostateCnou volnost pro pfizpusobeni otazek v rozhovoru

s respondentem. Zaroven vSak vyzkumnikovi poskytuje jistou strukturu, které by se mél pti
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sbéru dat drzet. Pro nami zvolené vyzkumné téma by pfi uziti nestrukturovaného formatu
rozhovoru doslo s velkou pravdépodobnosti k zisku nadbytecného mnozstvi dat, ktera by se
u jednotlivych ucastniku vyzkumu mohla obsahem velice liSit. Ackoliv by strukturovany
rozhovor poskytl konkrétni data, ktera by se snaze analyzovala, omezil by soucasné tvarci
prostor vyzkumnika pro pfizptsobeni se individualité kazdé sdilené zkusenosti respondenta.
Ugastnik vyzkumu by pak byl omezen co do obsahu sdilenych informaci. Nevyhody obou
formatt zohlediuje zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru.

Podstatnou a neoddélitelnou soucasti sbéru dat pomoci rozhovoru je paralelné
vyuzivana metoda pozorovani. Tato metoda je pro vyzkumnika cennym nastrojem pro zisk
dalSich, dopliujicich a podrobné&jSich dat, kterd lze zohlednit pfi analyze jednotlivych
odpovedi. Diky pozorovani, mize vyzkumnik mapovat nejen slovni vypovéd o sdilené
zkuSenosti ucastnika vyzkumu, ale také jeho emocni prozivani, mimické projevy a mnoho
dal§iho. 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, ktefi absolvovali onkologickou 1écbu ¢i aktualn€ podstupuji 1écbu z davodu
recidivy.

Zakladnim Kkritériem pro zarazeni uCastnikii do byla zkuSenost sourozencu
s onkologickym onemocnénim a lé¢bou jejich dalsiho sourozence. Soucasny vek pro
vybér respondenti byl pii prvotni uvaze o podminkach k zafazeni osob do vyzkumu
ohrani¢en pouze spodni hranici, a to na 11 let. Motivem této tivahy bylo pomyslné zaji§téni
schopnosti porozumét a reflektovat svou zkuSenost s dostate¢nou urovni emocionalni
a kognitivni vyspélosti. Pii naslednych uvahach vsak z této podminky bylo upusténo, a to ze
dvou divodi. Prvnim divodem byla myslenka, ze by vSichni sourozenci méli mit pfi splnéni
zakladnich podminek stejné pravo na sdileni svych zkuSenosti s onkologickym
onemocnénim jejich sourozence. Druhym divodem byla snaha o co nejmensi omezeni
potencialnich zajemcli o ucast ve vyzkumu piebyteCnymi 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 predpokladu, ze vétSina déti minimalné
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do véku patnacti let potiebuje zazivat/zaziva bézné kazdodenni interakce v rodiné a nebydli
napiiklad na internaté. Za nami zvolenych kritérii pro vybér ucastniki vyzkumu bylo
povoleno zaradit respondenty, jejichz popis zkuSenosti je retrospektivni povahy.
V uvahu byla také brana skutecnost narocnosti zvoleného téma pro potencidlni zajemce
a jejich zakonné zastupce a ochota pro zarazeni do vyzkumu. Jelikoz potencialnimi
respondenty byly zejména déti a dospivajici, bylo zapotiebi nejprve oslovit jejich zdkonné
zastupce a doufat v jejich zajem o informace ohledné vyzkumu a nasledné predani informace

sourozencum.

Pro alesponn castené omezeni retrospektivniho popisu zkuSenosti bylo
stanoveno casové obdobi od ukonceni 1écby sourozence na maximalné deset let od
ukonceni udrzovaci lécby. Minimalni cCasova hranice nebyla stanovena, avsak se
zakonnymi zastupci byla vzdy pied oslovenim sourozence diskutovana. Pokud se rodina
a pozdéji hlavné samotny sourozenec rozhodl pro ucast ve vyzkumu a vnimal svou zkusenost
jako dostate¢né zpracovanou tak, aby ucast ve vyzkumu neohrozovala ¢i nevedla k naruseni
psychické pohody, byl dany z4jemce do vyzkumu zatazen.

Z puvodniho poctu deviti zajemcu o ucast ve vyzkumu byly rozhovory
v konecném dusledku realizoviany se ¢tyFmi respondenty. Zbylych pét respondentt
vyuzilo moznosti okamzitého odstoupeni od tcasti ve vyzkumu bez udani divodu. Ve v§ech
ptipadech se jednalo o ukoncCeni spoluprace ze strany rodice a ke spojeni s potencialnimi
respondenty tak nakonec vibec nedoslo. NejCastéji udavanym davodem pro ukonceni
spoluprace vSak byla ztrata zajmu ze strany zdravych sourozenca.

Vyzkumnou populaci tvori tfi divky a jeden chlapec. V ramci zachovani
absolutni anonymity ucastnikli vyzkumu byly pro prezentaci charakteristik jednotlivych
respondenti zménéna jejich jména.

Zatazeni respondentd do vyzkumného souboru probéhlo v kombinaci samovybéru
a prilezitostného vybéru. Pro rozsifeni povédomi o probihajicim naboru zajemct do
vyzkumu byl vyuzit vlastnoru¢né€ navrzeny propagacni material, ktery je k nahlédnuti
v piilohach pod Cislem 5. Tento material byl nasledné sdilen prostfednictvim socialnich
sitich. Osloveny byly taktéz vybrané dobrocinné organizace, které nasledné material sdilely
svym sveéfencim. Vzhledem k naroCnosti dostupnosti ucastnikii ve vyzkumu doslo
k upfednostnéni nepravdépodobnostnich metod vybéru.

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

charakteristiky.
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Tabulka 2: Zakladni charakteristiky vyzkumného souboru

Pohlavi| Vék respondenta |VEk sourozence | Diagnoza Doba od ukon¢eni lécby
Anna |Zena 6 4 Wilmstiv tumor Probiha recidiva
Elika |Zena 12 14 Osteosarkom Lécba stale probiha
Jakub |Muz 16 12 Burkittiv lymfom Dva roky
Anna |Zena 20 20 Neuroblastom patého stupné|Dva roky

5.3 Realizace vyzkumného Setieni

Pred zapocetim vyzkumného Setfeni byli zakonni zastupci G€astnik vyzkumu informovani
o vyzkumnych cilech, ¢asové narocnosti rozhovoru a ¢astecné také o jeho obsahu. Nasledné
byli se souhlasem osloveni samotni respondenti. Po finalnim potvrzeni z4jmu o ucasti ve
vyzkumu byla s respondenty konzultovana jejich dobrovolna ucast ve vyzkumu. Soucasné
byla predana informace o moznosti okamzitého odstoupeni z vyzkumu bez nutnosti udani
divodu. Pied kazdym rozhovorem byl u€astnikim poskytnut prostor pro piipadné dotazy.
Vsem ucastnikim byla navic vramci navazani davémého spolupracujiciho vztahu
poskytnuta moznost dotazani se vyzkumnice na jeji zkuSenost s tématem. Uvodni &ast
rozhovoru zakoncovalo podepsani informovaného souhlasu (viz piiloha ¢. 3). Nasledné
zapocalo nahravani rozhovoru. V piipadé rozhovort realizovanych online doslo k potvrzeni
souhlasu s ucasti ve vyzkumu slovné od zdkonného zastupce i respondenta.

Rozhovory s participanty byly realizovany v prostiedi a podminkach dle jejich volby.
Vyzkumnice dbala na pohodli respondentt. Pozadovano vsak bylo tissi prostiedi, aby bylo
mozné poridit kvalitni zvukovy zdznam zrozhovoru. Realizované rozhovory nakonec
probéhly dvakrat v online formé s vyuzitim webkamery a mikrofonu v domécim prostiedi

a dvakrat v prostfedi klidné kavarny.
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6 ETICKA STRANKA VYZKUMU

Pred zahajenim jednotlivych rozhovorti byli Gcastnici vyzkumu seznameni s probihajicim
vyzkumem a zaméry vyzkumnice. Nasledné probéhlo kratké a strucné seznameni
s vyzkumnici. Na konci uvodni ¢asti byl vSem ucastnikiim umoznén prostor pro kladeni
dotazi. V konecné Casti tvodu rozhovoru byla respondentim vzdy pfipomenuta informace
o jejich dobrovolné ucasti ve vyzkumu a moznost okamzitého odstoupeni z ucasti ve
vyzkumu bez nutnosti podani davodu.

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

Nahravani rozhovort probihalo prostfednictvim diktafonu v mobilnim telefonu. Pfi
online rozhovorech soucasné dochazelo k zapisu nejpodstatnéj§ich 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 identifikaénich informaci. VSechna jména zminéna
v nasledujicich analyzach byla pozménéna pro zachovani anonymity vSech respondentd
a jejich blizkych. Stejné tak byly pozménény vSechny zminéné geografické udaje, pro
snizeni rizika odhaleni identity vSech respondenti. Vék respondentd a jejich sourozenci,
zminovana léCebna stiediska a sdilené zkuSenosti zastaly bez nutnosti zmény.

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

Vzhledem k citlivé povaze diskutovanych témat byla pfi rozhovorech primarni
myS§lenkou snaha o citlivy pfistup ke vSem ucastnikiim s cilem udrzeni jejich psychické
pohody a celkového zdravi. Pro potencialni pfipady, ve kterych by nastalo naruseni dusevni
pohody ¢i psychického zdravi ucastnikii méla vyzkumnice piipraveny krizové kontakty pro
poskytnuti potiebné intervence. Vyuziti téchto kontakti v prabéhu vyzkumu nebylo
potifebné. Pokud by se zpétné u nékterého z respondenti 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 autord Smith a Osborn (2003). Realizovany postup
zpracovani dat byl probéhl ve Ctyfech na sebe navazujicich fazich dle Pietkiewicze a Smitha

(2012):
Opakované procitani a vytvareni poznamek

Hlavnim cilem opakovaného Cteni a poslouchani nahravek rozhovord bylo prohloubeni
porozuméni prozivanym zkuSenostem respondenti. 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, zvolena slovni zasoba a dalsi.
Preména poznamek do formy jednotlivych témat

V této fazi se hlavnim materialem staly jiz vzniklé poznamky. Na zaklad¢ jejich peclivé

analyzy postupné vznikala jednotliva témata napii¢ rozhovory.
Hledani vztahi a shlukovani témat

Po identifikaci vSech individualnich témat v dil¢ich rozhovorech doslo na hlubsi praci,
zahrnujici odhaleni spolecnych témat a vztahil mezi zkusenostmi tGcastnikti vyzkumu.
Finalni sepsani studie

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

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, ja 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 tireba
prarodice, tety nebo nékdo jiny z rodiny? 7i z toho byli taky Spatni.
Me bylo blby... ja jsem chtel byt ten silnej proste, nechtél jsem jim
brecet na ramenou nebo ptat 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 tekl sis o to
sam? Jo, sam jsem si Fekl, Ze chci, protoZe myslim, Ze okolo poloviny to
na mé zacalo cely dolihat a zacalo se mi vSechno cely boFit.

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

7.1 Reflexe vyzkumnika

Téma potieb a zdroja podpory onkologicky nemocnych sourozenct jsem si jako téma
diplomové prace zvolila v navaznosti na mou dfivéj$i bakalarskou praci, ktera byla zamétena
na vliv onkologické 1écby déti a dospivajicich na psychiku doprovazejicich osob. Pivodni
zaminkou pro zkoumani 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 vypovédmi respondentd pfi vyzkumu s doprovazejicimi osobami
a konfrontaci s nazory nékterych sourozenct byvalych détskych onkologickych pacientt
v ramci rekondi¢nich pobytl, vyvstala potfeba zaméfeni se na zmapovani problematiky
zdravych sourozenct v kontextu psychoonkologie.

Pred zapocetim vyzkumu pro mé bylo zdsadni zamysleni se nad potencialnimi
prekazkami, jez by mohly snizit objektivitu celé prace. V ramci pocatecni sebereflexe jsem
si v pisemné formé vypracovala vlastni myslenkovou mapu pro zmapovani vlastnich
mySlenek, vztahujicich se k tématu. Pro objektivizaci vyzkumného Setfeni jsem nasledné
kontaktovala Mgr. Michaelu Hradilovou, jez m4 v oblasti klinické psychologie dlouhodobé
zkuSenosti s praci s onkologicky nemocnymi détmi, véetné jejich sourozenctu. Spolecné
jsme diskutovaly mozné okruhy vhodné k zafazeni do polostrukturovanych rozhovort.

V prabéhu tvorby teoretické Casti prace bylo narocné zmapovat dosavadni zjisténi.
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Pomérné rychle jsem dosla k zavéru, Ze jsem si téma prace vybrala dobfe, jelikoz je stale
nedostate¢né probadano. Snazila jsem se dohledat pfevratna zjisténi, jez by zasadn€ mohla
zménit péci o sourozence onkologicky nemocnych sourozencu, av§ak marné. Nakonec jsem
dosla k zavéru, Ze pro detailni zmapovani nejen potieb a zdroju potieb zdravych sourozencu
je zapotfebi mnohem vice, nez , jen“ diplomova prace. Proto se motivaci a soucasné cilem
praktické Casti prace stala touha prispét alespon trochu k sou¢asnému poznani problematiky
sourozencu onkologicky nemocnych déti a dospivajicich s cilem opétovné upozornit na
nedostatec¢nost dosavadnich vyzkumu.

Jako velkou vyhodu pfi realizaci vyzkumného Setfeni vnimam dfivéjsi zkuSenost
s aplikovanou metodikou a soucasné jiz zminénou, vlastni zkuSenost s onkologickym
onemocnénim, diky némuz jsem k samotnému tématu a potencialnim respondentim byla
v pocatku o krok napted. Velkou pfekéazkou se stala nutnost primarniho osloveni zdkonnych
zastupcu pro moznost Gcasti nezletilych osob ve vyzkumu, coz Castecné zapficinilo vysokou
cetnost odstoupeni od vyzkumu napfti¢ vyzkumnym vzorkem.

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

vyzvou, nez jsem si na zacatku 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 rozhovort
provadénych s jednotlivymi respondenty. V navazujici ¢asti je popsana analyza spole¢nych
témat dil¢ich rozhovort. Prezentaci vyzkumnych vysledkii uzavira ¢ast vénovana

odpovédim na vyzkumné otazky.

8.1 Vysledky analyz jednotlivych rozhovoru

V Gvodni fazi kazdé individualni analyzy jsou uvedeny zakladni anamnestické udaje,
pottebné pro zakladni orientaci v popisované zkuSenosti uCastnika vyzkumu a pro nahled na
prozivani kazdého respondenta. Uvodnimi informacemi jsou: diagnéza, se kterou byl
sourozenec 1éCen, v&k sourozence v dobé 1écby, vék respondenta v dobé 1€cby sourozence
a aktualni v€k respondenta. Pro snazs$i orientaci je vzdy struéné€ popsano také rodinné
zazemi. Druhou ¢ast jednotlivych analyz tvori prehled klicovych témat, ktera se objevila
v prubéhu rozhovoru. Ve snaze priblizit ¢tenafi autenti¢nost témat prozivanych ucastniky

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

8.1.1 Analyza rozhovoru — EliSka

Eliska (12) je sestrou Katefiny (14). V dobé zjisténi sestiiny diagnodzy ji bylo 10 let.
Se svou matkou a sestrou zije v byté v Praze, se svym otcem divky nejsou v kontaktu.
Aktualné je EliSka zackou druhého stupné zakladni Skoly se sportovnim zaméfenim.
Katefing 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 zvidsini.

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 urcité, to
vim. “ Vzpomina si, ze ji zpo€atku nejvice prekvapila informace o tom, Ze musi sestra
podstoupit chemoterapii. Dale popisuje zazitek ze skoly, kdy se svéfila nekolika
kamaradum, ktefi ji nevéfili, Ze ma jeji sestra rakovinu. ,, Fekla jsem to par kamosum, uz ani
nevim, jakou méli reakci, dost lidi mi to nevérilo, Ze ma ségra rakovinu... bylo divny, Ze

hodné lidi nevi, Ze se néco takového prosté déje. Ze nékdo miize onemocnét.
Docasny pobyt mimo domov

V dusledku sestfina onemocnéni doslo u Elisky k podstatné zméné v jejim zivote.
Jeji matka travila vétSinu ¢asu v nemocnici se sestrou, a na péci o obé dcery najednou
nemela dostatek asu. Rodiné byla nabidnuta pomoc ze strany matéinych pratel, a tak se
Eliska ocitla v rodinég, ktera pro ni na néjakou vytvofila ,,ndhradni domov*. ,, Mamka tu dobu
hodné travila v nemocnici a nebyla moc doma, tak jsem jela asi na pil roku k mamky
kamaradcinym rodiciim do Usti a odtamtud jsem jednou parkrdt za mésic jela do Prahy za
ségrou. “ Vzhledem ke vzdalenosti musela Eliska také zménit zakladni Skolu. Na obdobi
stravené u rodiny v Usti vak vzpomina v dobrém, rodinu jiz dfive znala. , Byli jsme
v domecku se zahradou a dvéma pejskama. Obcas jsem Sla s pejskama ven. Ony to byly tFi
patra. V jednom patie jsem byla ja s kamarddky 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 1écby vsak Eliska stravila cas také u dalsi rodiny. ,,Jesté
v lété predtim jsem byla u jedné tety v Litoméricich a tam to bylo dost dobry, taky méli pejsky,
Jja mdm 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 kamarddy v centru, kde byl
paddleboard atd ... “. Ptes mnoho dobrych zazitkd vSak pro Elisku bylo narocné myslet na
nemoc sestry, jelikoz s ni nebyla v pfimém kontaktu. Ve vzpominkdch dale popisuje
odlouéeni. ,, 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

odlouceni, Ze jsme spolu nemluvily. “
Navs$tévy v nemocnici

Velkym tématem pro Elisku byly nav§tévy v nemocnici. Vzdy se tésila na spole¢ny
Cas straveny se sestrou a matkou. V disledku 1écby vSak byla Katerina casto velmi
unavena nebo neméla dobrou niladu a cas straveny s EliSkou tak nedokazala plné

vyuzit, coz Elisku dodnes mrzi. ,,Jd tieba kdyz jsem chodila za ségrou do nemocnice, tak
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ona bud spala nebo koukala na IPad a moc s nama nechtéla hrdat hry, tak jsem spis§
s mamkou bokem treba hrdla hry nebo skladala puzzle. Byla jsem rdda, Ze jsem ji mohla
vidat, ale obcas to bylo protivny, jak dost spala. Obcas jsem tam byla spis s mamkou nez se

ségrou. Prijela jsem za ni, tak mi to prisio takovy neslusny moznd.
Ubytek pozornosti ze strany matky

Dal§im 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 mifi pozornosti, jinak je to
v pohodé. *“ Situaci vnima se smiSenymi pocity. ,, Obcas mi mamka nestiha kontrolovat

znamky, to je fajn, ale nékdy je to blbéjsi.
ZhorSeni dosavadnich obtizi

V dobé Katefininy 1écby jiz Eliska méla né&aky cas diagnostikovanou poruchu
pozornosti s hyperaktivitou. V prabéhu 1écby 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 zije v rodinném domeé na vesnici. Aktualné vSak ze
studijnich divodi travi vétsinu Casu na internatu ve vétSim meéste. Jakub je v soucasnosti
studentem stiredni Skoly, studuje obor instalatér-elektrikat. Jeho bratr David je aktualné
v udrzovaci 16¢bé&. Davidovi byl ve véku desiti let diagnostikovan Burkittiv lymfom'?.
Lécba bratra probéhla svyuzitim chemoterapie. Oba chlapci zili v obdobi zjisténi
diagnézy se svou matkou — jejich rodiCe jsou rozvedeni. Otce chlapci vidali o vikendech.

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

m¢él 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 1écby 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. ,,Jd jsem si uz
vyhleddval, 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
brdachy, ale kdyz jsem vidél ty rodice, tak mé to zasdhlo nejvic ... nejvic si pamatuju to, jak
rodice breceli.“ Nasledné chlapec vypravi o rychlém prubéhu udalosti, které vedly
postupné od zhorSeni bratrova dechu pfi navstéveé babicky k vyhledani pomoci v nemocnici
v Bruntale, nasledném pievozu do nemocnice ve Sternberku az ke koneénému transportu do
Fakultni nemocnice v Olomouci na jednotku intenzivni péce. Sdéleni dopliiuje o popis svého
prozivani: ,, Tak hrozné mé to prekvapilo, ale zdroven uz jsme tam mohli byt driv, protoze
babicka ona je takovd, Ze 1éCi doma, takzZe ona furt chtéla doma, doma..., ale ja jsem byl taky
u babicky, kdyz tam byl bracha a on nedokdzal vyjit schody bez toho, aniz by se zadychal,
takze jsem jim rikal, at’ ho vezmou do nemocnice a nevzali ... TakzZe ja jsem védél, Ze to bude
asi néco horsiho, ale...“ Konkrétni bratrovu diagnézu se Jakub od svych rodicu
dozvédél v den, kdy byla 1ékari zjiSténa. ,,Jd 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
uplné. Védel jsem o tom, Ze to miize byt ta moznost, ale zdroveri jsem to necekal, Ze to miize
zrovna nékdo z rodiny dostat. Takze jako by se zastavil cas. PFemyslel jsem furt. Ono to bylo
takovy vSechno dohromady. Hodné smutku tam bylo a nevim, moznd jsem byl i nastvanej,
presné si to nepamatuju, ale ten Sok si pamatuju. Jd 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 1é€by

wewr

Zména rodinného fungovani a pozitivni dopad na rodinné vztahy

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

., Lak moji rodice, oni jsou rozvedeni. A ono to bylo takovy Ze se rozvedli, jd 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 tedka jsme
furt jakozZe takovi dobri kamosi. “ Pozitivni dopad vnima Jakub také pro vztah svych
rodicu a celkové rodinné fungovani. ,, Ono to podporilo i ten vztah rodicui...mamka, tatka,
bracha a ja jsme byli vic spojeni.” Ptitomnost obou rodici byla pro Jakuba pozdé&ji
vyznamnou a pozitivni zménou. ,, 7ak mél jsem doma oba rodice ... vidél jsem je dost Stastny
spolu, takzZe to mé potésilo, zZe jsou spolu za dobre. “ Pozitivni dopad bratrovy nemoci na
rodinné vztahy vnima Jakub dodnes. ,, Vnimdm to hrozné pozitivné. Jsem za to rdd, ze od
té doby, co se nasSe rodina rozdélila, tak to jde zase do takového normalu. ““ Za nejveétsi prinos
1écby 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 chtél za kazdou cenu udélat. Tedka uz ne.
Vyhledani odborné pomoci

Zhruba v poloviné bratrovy lécby se Petr rozhodl vyhledat odbornou pomoc.
V jeho zivotée 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 Skolu
a dopadla na n¢j tiha v disledku bratrova onemocnéni. ,, ...sam 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 stydél jsem se, ale pak to bylo hodné dobry. Popovidal jsem si
snad jako s Zddnym kdamoSem ... ten rozdil byl v tom, Ze jsem védél, 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 zarover jejim dvoj¢etem. Anamnéza
Karoliny je slozita. Onkologickym pacientem je od dvou let véku a jeji zdravotni stav je
doposud proménlivy. Jiz ve dvou letech ji byl diagnostikovan neuroblastom patého
stupné!®, ktery byl nasledné 1éen. V disledku nemoci podstoupila Karolina transplantaci
kostni diené. Zhruba ve véku péti let doslo u Karoliny k vyraznému zhorseni sluchu

a musela zacit 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 stupeil

oznacuje, ze se rakovina jiz §ifi do vzdalenych Casti t¢la a vznikaji tak metastazy, které zhorSuji prognédzu.
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podstupovat pravidelné lékaiské kontroly. V osmnacti letech pak byl u sestry Daniely
diagnostikovan nitrokozni chondrom v oblasti paZe!'’. V soucasnosti je po konizaci
délozniho ¢&ipku'8. 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 dusledku onkologické diagnézy sourozence

Ob¢ divky zily od mala se svou matkou a babi¢kou a starsi sestrou. Otec rodinu
opustil, kdyz byly Karolin€ a Daniele dva roky. Jednim z davodi otcova odchodu od rodiny
byla Karolinina zji§t€éna nemoc — neuroblastom. ,,Na zacdtku se zménilo to zdsadni, kdyz
ségra onemocnéla, tak odesel otec. Co si jako pamatuju, Ze rikala mamka, tak kdyz prisia
domii s tim, Ze je ségra nemocnd, tak otec s nama chvilku byl a pak ekl mamé, Ze to jako
prosté nezviadne a Sel pryc. TakzZe viastné od toho se to pak cely odvijelo.“ Daniela prozila
rané détstvi pfevazné se svou starsi sestrou a sama fika, 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 vychovdavala 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. Nemdas 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 nevzpomina. Vzpominky méa vice
spojené s nezadoucimi €i vedlejSimi ucinky 1€¢by. Pti rozhovoru popsala zazitek spojeny
s obdobim, kdy musela Katefina brat Iéky na podporu funkce §titné zlazy. ,, Méla problémy
se Stitnou zldzou a na to brala léky — po téch byla uplné, nechdpu, co se s ni délo, méla
vybuchy vzteku, to byla uplnd hriiza. Bylo to strasny, ja ji chtéla strasné pomoct, ale vitbec
Jjsem nemohla, ona fakt méla takovy vylevy kdy clovék absolutné nevédeél, co od ni cekat.

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

17 Nezhoubny nador, ktery se vyviji z chrupavkovych bungk.
18 Zakrok, ktery byva provadén v disledku zjisténych abnormalit délozniho Cipku.
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vysvétlovala duvody sestfina chovani. Jako dulezité Daniela retrospektivné vnima dopad
ucasti na rekondicnich pobytech pro pacienty a jejich sourozence. ,,Je fakt, Ze zezacatku jsem
Ji nechdpala a utocila jsem na ni, Fvala at’ se vzpamatuje, Ze na ni neni nikdo zvédavej a tak.
Samoziejmé az ¢lovék starne a dostane se do kontaktu s dal§imi lidmi tieba na rekondicnich

pobytech apod., tak je to mnohem lepsi, clovék to dokdze pochopit.
Potieba ochrany sourozence v souvislosti s nedostatecnou empatii ze strany vrstevniku

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 malinkd, drobounkd, vSude md jizvy, takze
treba ve Skole spolecny plavani bylo Sileny. A to celkové se Skolou bylo ndrocny, protoze
décka ji fakt vitbec nepochopily. “ V sou€asnosti minulé zkuSenosti a chovani nekterych déti
reflektuje ¢astecné jako Sikanu. ,, Nechci Fict, Ze ji uiplné Sikanovaly, ale viastné jo, obcas se
tam néco takového vyskytlo. Jako fakt ji nepochopily. Ona ma mdlo viasii, 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 potirebu sestru neustale
ochranovat. , Zacalo to na ZS, kdyz si ji zacaly dobirat décka. Tam se to ve mné jakoze —
protoze prosté nikdo ji nechdpal, 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 dulezita 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. Vichni védeli, Ze jsme dvojcata
a absolutné nechdpali, proc jsem ja o 20 cm vyss$i, pro¢ mdm plno viasi a tak. Viibec si
neuvédomovali, jak takovy kecy muZou strasné ublizit. Ona pak viastné ani nechtéla,
abychom spolu $ly na stredni Skolu, aby se nedélo presné tohle, aby tam nevideéli i tu druhou
a nemohli nds porovndvat. To mé treba hrozné ublizilo tenkrdat — Ze semnou nechce jit na
stredni. Protoze jd 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 naro¢né sestru navstivit
v nemochnici, jelikoz ma z nemocnic od mala strach. ,, Nechodila jsem za ni, mé to nahdani
uplné panickou hriizu. Injekce a tady ty véci, ja to nemiizu vidét ani citit. Jd jsem si vidycky
pockala, az méla po viech vySetrenich a tak. Tim, Ze z toho mdm fakt hriizu, tak bych tam

dobrovolné nesla. “ Dale Daniela popsala situaci, kdy sestru musela vzit do nemocnice,

66



jelikoz matka nebyla doma a Katefinin stav se zhorSil. ,,Jednou jsem s ni byla v nemocnici,
kdyz byla mamka pry¢ s partnerem a ségra byla strasné Spatna, méla horecky a ja nevédéla
co s ni délat, tak jsem ji hodila do sprchy, ale vitbec nic nepomdhalo, tak jsem ji vzala do
nemocnice a pro mé to bylo, ja brecela jak malda holka — ségra byla fakt mimo, jako by tam
nebyla. “ Na tuto zkuSenost vzpomina Daniela nerada. Dodava, ze od doby popsaného
zazitku jiz se sestrou do nemocnice nesla. ,, 7o bylo poprvé a naposledy co jsem s ni
u néceho takového byla. Méla jsem hrozny strach a vitbec jsem nevédéla co délat a bdla jsem

rvr

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 nezvidddm. ‘

8.1.4 Analyza rozhovoru — Anna

Anna (6) je sestrou Adélky (4). Adélce byl pred tiemi lety diagnostikovan bilateralni
neuroblastom neboli Wilmsiv tumor!®, v souCasnosti je divka 1éCena pro recidivu.
Nyng¢jsi 1écba probiha formou chemoterapie v kombinaci s radioterapii. Adélka také
podstoupila operaci, kdy ji byla odstranéna prava ledvina. Aktualné ma divka pouze
malou cast levé ledviny, ktera ji zbyla po prvni 1écbé.

V obdobi, kdy byl sestfe Anicky poprvé diagnostikovan tumor chodila divka teprve
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
sestricce roste v briSku. Pri 1é¢bé vSak chemoterapie nékdy houbu nerozpozna, a tak
Adélce napriklad vypadavaji vlasky. S rodici také nyni prohlizi riizné knizky o sestfiné
nemoci. O moznosti recidivy Anicka védéla, jelikoz ji rodice fikali, ze houba, kterou ma
sestficka v bfisku mize znovu zacit rist.

Anicka si vSima také zmén v sestfiné fyzickém vzhledu. Sestra ji nyni pfipada
roztomila. ,Mad ted min vidski, md jich malo, ale uzZ ji zase rostou. Je ted mmnohem
roztomilejsi, nez kdyz ma plno viasu. “ Pii vypravéni o injekcich, které¢ Adélka dostava od
maminky je z Ani¢€ina hlasu slySet smutek. ,, 7ed’ 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 dulku a mohla mit tfi prani

odpovédéla: ,, Aby Adélka nebyla nemocnd. *

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 Anicku absence maminky, ktera musi vétSinu casu
travit v nemocnici se sestrou. Jiz né¢jakou dobu je tak Anicka doma s tatinkem, ktery
v dusledku 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.
Navs$tévy v nemocnici

Adélka travi spoustu ¢asu v nemocnici s maminkou. Anna se svym tatinkem za nimi vzdy
rada chodi na navstévy. Sestra 1 maminka vS§ak Anicce i pfesto velice chybi, ,,Je to trochu
tézké, chtéla bych tam chodit Castéji.” V nemocnici si se sestrou rada hraje na vareni
a s maminkou rada chodi na prochazky k rybniku pozorovat kachny. Rad¢&ji si vSak se
sestrou hraje doma. Pokud do nemocnice s tatinkem nemiize, rada si se sestrou vola pres

internet.
Navrat sestry do nemocnice

Kdyz se Adélka musi vracet zpé€t do nemocnice, byva Anicka smutna. Nejrad¢ji je, kdyz
jsou vSichni spole¢né¢ doma. Naladu pii navratech sestficky s maminkou do nemocnice ji
zlepSuji pohadky. Narocné je pro ni potom usinani, kdy se ji styska po mamé. ,, Styskd se
mi, ale jednou se mi uz povedlo si nestyskat. “ Nekdy ji pfi usindni bez maminky pomaha

objeti od tatinka nebo nastfikdni mamin¢iny vonavky na polStar.
Dopliujici informace

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

Aktualni 1é¢ba je pro rodinu naro¢na. Od zjisténi recidivy byla Adélka s maminkou
v nemocnici hospitalizovana pies dva mésice. Vzhledem k okamzité hospitalizaci po zji§téni
navratu nadoru bylo pro rodice naro¢né Anicce vysvétlit, ze jeji sestficka je opét nemocna.
Anicce se tak ze dne na den opét zménil Zivot. Z pohledu rodi¢t zacala byt divka vice
plactiva, 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
rozhovori

Nasledujici kapitola obsahuje prehled analyzy hlavnich témat a podtémat zaznamenanych
napii¢ rozhovory s ucastniky vyzkumu. Kapitola je strukturovana dle jednotlivych
vyzkumnych témat, ke kterym jsou nasledné pfifazena podtémata, jez shrnuji sdilené
zkuSenosti ucastnikd vyzkumu. Vzhledem k rozsahu prace a Cetnosti ziskanych dat jsou
v 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
* Emocni 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

Spolecné traveny cas s rodinou a nezadoucich uéinku 1écby
* Spolecné traveny ¢as se sourozencem «  Zarlivost vii&i sourozenci

8.2.1 Psychické prozivani sdéleni diagnozy

Analyzovanim otazek tykajicich se okamziku sdéleni diagnozy z rozhovort vyplynula
nasledujici témata.

Emoc¢ni prozivani

Eliska, Jakub a Daniela popsali pfi vzpomince na okamzik, kdy jim byla sdé€lena diagnoza
sourozence silné emocni prozitky jako je Sok, piekvapeni, zklamani, ale také strach. VSem
tfem zminénym ucastnikim vyzkumu sdélila diagnozu jejich matka. U Jakuba se situace
mirn€ liSila. Vzhledem k prubéhu dne, o kterém byl informovan, mél pfedem moznost
pfemyslet nad bratrovymi problémy a samotna diagnéza jej sice piekvapila, nicméné
narocnéj$i a bolestivéjsi pro n€j byl pohled na jeho rodi¢e. V Daniele dodnes vzpominky
vyvolavaji silné emoce. V pribéhu vzpominani na okamziky, kdy se dozvédéla

o onemocnéni své sestry se ji do oci vplavily slzy.

o EliSka: | Zaskocilo mé to docela dost, nevim, jak bych to popsala, bylo to zvlasni.
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Jakub: | Tak to bylo, kdyz uz byl v nemocnici, to jsem moc neprozival. Jd jsem si uz

vyhleddval, co to miZe 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 videét rodice ...

Daniela: ,VZdycky to pro mé bylo hrozné, a i ted je to hrozné, kdyz se néco stane,

¢

vzdycky brecim jako mala holka, vZdycky 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 sdélena.

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

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

¢

nemocnd a ja to mam jako bych to vidéla vcera.

8.2.2 Potreba sdileni

Potreba sdileni byla reflektovana vSemi respondenty. NejcCastéji 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

zacCatku bratrovy 1é¢by moznost sdileni s kamarady velmi dualezita. Daniela o zdravotnich

problémech své sestry v détstvi prili§ nemluvila. Poprvé o nemoci sama fekla svému priteli,

kdyz ji bylo Sestnact let. Pro Elisku pak byly zpoc€atku naro¢né prvni dotazy jejich kamarada

a spoluzakd.

o Jakub: ,Rekl jsem jim to hned, myslim Ze hned ten den néjakym kamarddim

a néjakym az pozdéji. Nechtél jsem to drzZet 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 Sestnacti.
Predtim to bud rekla vidycky ségra nebo to védeli ve Skole. PotFebovala jsem se
s tim asi néjak jakoby nékomu svérit. Tim Ze jsem nikdy neméla néjak moc
kamarddek, tak viasmé jedind kdmoSka byla vzdycky ségra. 1ak jsem to potrebovala

¢

nékomu prosté jako s nékym se o to podélit, asi o tu tithu nebo tak néco. ‘
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o Eliska: ,, Obcas se mé ptali kamarddi. 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 nizs§i, jelikoz ji konverzace o zminéném tématu nebyly
ptijemné. Jakub zpocatku se svymi rodici své prozivani nesdilel, chtél rodiCe chranit od dalsi
zat€ze. Zhruba od poloviny bratrovy 1écby pak Jakub upfednostnil sdileni svych pocitt

v ramci rodiny.

e Daniela: , Jo, tak vidycky kdyz jsem prisla za mamkou zeptat se co se déje, tak ona
samozrejmé neni doktor, aby mi to Fekla odborné, ale vesmés mi rekla, co se déje.
Nebylo uplné jednoduché pro mé o tom mluvit, protoze to téma je extrémné negativni
a jd jsem to asi nikdy neméla néjak rdda, takze zbytecné to jako rozmatlavat pro mé
nebylo uplné prijemny. My jsme se prosté kdyz néco tak jsme si sedli a popovidali
Jjsme si, ale Ze bych to potiebovala pordd néjak dokola vstiebavat do sebe, to uplné
ne.

e Jakub: , ... jd jsem se na moc véci jako takhle neptal. Jd jsem to s rodicema nechtél
moc otevirat, uz jen skrz to, abych z toho ja nebyl vic Spatnej a rodice taky. ... jd jsem

chtél byt ten silnej prosté, nechtél jsem jim brecet na ramenou nebo ptdt se zbytecneé.

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

......

¢

rodinou.

8.2.3 Zdroje podpory

Nejdalezit€jsimi zdroji podpory byly pro ucastniky vyzkumu kamaradi a rodina. Jakub,

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

Anna sestiinu lé¢bu prozivala zeyména v rodinném kruhu. Pro Elisku byla nejvét§i 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 lécby. Jakub mél zpocatku nejvétsi

podporu v divce, se kterou se sblizoval. Duleziti pro n¢j byli také jeho kamaradi, v prabéhu
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1éCby se pro né&j stala nejveétsi oporou jeho rodina. Daniele byla poprvé nejvétsi oporou jeji
star§i sestra a babicka, pfi dalSich sestfinych onemocnénich pro ni byla nejpodstatnéjsi

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 rdd, Ze jsem mohl prijit treba za rodicema
a rict ¢eho se bojim a tak, ale aji za téma kamoSema. V ten moment jsem tak néjak
poznal, kdo jako je pravej kamarad.

e Daniela: , U #é prvni léchy urcité starsi sestra s babickou, a potom viastné uz ségra
neméla tu lécbu, no, a to mi nejvétsi oporou byla stejné ona, protoze jsem védéla zZe

¢

se u ni mizu vybrecet za to, Ze je mi ji lito a ona to vezme uplné v pohodeé. ‘

DalSi osoby

Jakub se v priibéhu 1écby bratra rozhodl pro vyhledani odborné pomoci u psychologa. Pro
Elisku se stala dalezitou osobou pani ucitelka flétny, ktera zrovna prochazela stejnou

zkuSenosti, nebot’ jeji bratr také trpel onkologickym onemocnénim.

o Jakub: ,Sdm jsem si Fekl, Ze chci... pro mé to nebylo tézky, ja jsem to nebral ani
Jako slabost, védél jsem, Ze mi to pomiize a ze na tom pak budu lip. Popovidal jsem
si snad jako s zZdadnym kdamosSem. Rozdil byl v tom, Ze jsem védél, Ze je to nékdo
specializovanej, kdo mi miize nejvic pomoct, takze jsem si to od néj bral vic k srdci.

o 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

’ v ’ LS T
s kdmoSema, ktery tomu nerozumeé;j.

8.2.4 Dopad lé¢by na rodinny Zivot
V souvislosti s onkologickym onemocnénim sourozence se kazdodenni rodinny zivot zménil
vSem respondentim. Nejvétsi dopad méla 1é¢ba na rodinné fungovani.

Zmény v rodinném fungovani

V disledku onemocnéni sourozence zazily rodiny respondentl zmény v rodinném
fungovani. Tyto zmény byly pro Danielu a Elisku spiSe negativniho charakteru. Eliska
zménila doCasné misto bydliste, Skolu, a nastéhovala se k rodinnym znamym. Danielu a jeji

rodinu opustil otec a vyrustala néjaky Cas u babicky 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 rodiée mu zacali vice duvéfovat.

e Daniela: ,, Na zacdtku se zménilo to zdsadni, 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
Zdadny rozpory, ja jsem prosté se snazil byt co nejhodnéjsi. Asi jsem trochu dospél,
Jestli se to da tak rict. A od té doby, co se naSe rodina rozdélila, tak to jde zase do

takového normalu. “
Spolecné traveny cas s rodinou

Pro vSechny ucastniky vyzkumu byl dilezity Cas, ktery mohli travit spoleéné se svou
rodinou. Anna si rada chodila hrat do nemocnice se sestrou a také rada chodila se svou
matkou na prochazky po nemocni¢nim aredle. Eliska travila hodné €asu bez své matky
a sestry, spole¢né chvile v nemocnici nebo doma pro ni byly o to dilezit€jsi. V nemocnici
nejcCastéji hravala hry se svou matkou. Narocné pro ni bylo zazivat odmitnuti ze strany sestry.
Jakub dodnes rad vzpomina na spolecné rodinné vecery, kdy byl doma s otcem, ale s matkou

a bratrem si volali pfes 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 takovd rodinnd aktivita, mamka v pozadi a tak.
Spolecné traveny cas se sourozencem

Do kontaktu se sourozencem se vSichni respondenti dostavali zejména online €i pii
navstévach v nemocnici. Vsichni respondenti uvedli, ze se svymi sourozenci chtéli byt
v kontaktu a moznosti online videohovori radi vyuzivali. Pro Jakuba byla tato moznost
vzhledem k zakazim navs§tév v nemocnici jedinou moznosti, jak byt s bratrem pii jeho
hospitalizaci v kontaktu. Osobni kontakt mu velice schazel. Obdobnou zkuSenost popsala
Daniela, ktera nemocni¢ni navstévy neméla rada a za sestrou tak témeéf na navstévy
nechodila. Eliska se do nemocnice na sestru vzdy tésila, ackoliv 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

113

treba online, ale ja jsem si vidycky pockala, az méla po vSech vySetienich a tak.
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Jakub: |, Jako bylo to dobry, Ze jsem méla alespor néjakou moznost, ale zdrovei to

¢

bylo blby, ze jsem ho prosté nemohl vidét osobné. ‘

8.2.5 Od obdobi udrzovaci lé¢by az po soucasnost

Vnimani vedlejSich a nezadoucich ucinku 1é¢by

Béhem rozhovoru vsichni ucastnici vyzkumu hovorili o vedlejsich ¢i nezadoucich ucincich,

kterych si u svych sourozenct viimali a museli se naudit 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 by,
protoze nemdm rada doktory a tyhle véci. Ze zacatku to docela byla zména, ale ne
tak velkad, aby se nedalo zvyknout. Jediny, co mi prislo divny nebo nechutny, kdyz se
Ji noha otevrela po zanétu. Vidéla jsem kus jeji protézy.

Daniela: ,, Jd jsem nevédéla, co s ni je a Ze to zpuisobuje 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 bdl jsem se o néj. On se tam bdl vrdtit, nema rad brani krve
a tak. Vidél jsem, pak uz Ze tam nechce.

Anna: , Ted je porad md, vadi mi na to koukat, jdu ke dverim a snazim se na to

¢

nekoukat, ale uz je to lepsi. ‘

Zarlivost vuéi sourozenci

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

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

ucastnice vyzkumu bylo narocné.

Eliska: ,, Rekla bych, ze se ted zajima spis o Kacku, tak pro mé je miii pozornosti,
Jinak je to v pohodé.

Anna: ,, ...Ze ji mama krmi a Ze ji vic nosi jen proto, Ze chce.
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e Daniela: ,, 7im Ze jsme dvojcata, tak by clovék cekal, Ze se k nam budu chovat stejné.
Jenze jak byla nemocnd, 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 1écby sourozence zazili Eliska, Jakub a Daniela konflikty, jez vyplyvaly na zaklade
onemocnéni jejich sourozencu. Eliska se dostala do konfliktu s pani ucitelkou ve skole a se
spoluzakem na nové zakladni skole. Jakub se do sporu dostal se svou babickou a Daniela se

spoluzackou.

o Eliska: ,, Jedna pani ucitelka ze Skoly mi Fekla ,, upiimnou soustrast “, coz bylo takovy
troSku zIy ... Byla jsem nastvand, Ze néco takového rekla. A od jednoho kluka mi
vadilo, Ze on na kazdou otdzku, odpovidal ,, rakovina“ a to mi dost vadilo. Obcas

Jjsem mu néco rekla, ale on byl prosté takovej.

e Jakub: , No jd jsem se pohadal s babickou, protoze furt rikala, co je treba udélat
a takovy a jsem prosté rvekl, Ze jdu ven a ona Ze proc furt chodim ven, Ze bych mél
spis pracovat doma. No a ja jsem rekl, Ze se potrebuju néjak odreagovat a ona mi
rekla, Ze: , odreagovat od ceho?“. Tak to mé zranmilo. 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 zacdtku dobry, ale pak po chvilce jsem si Fikala: ,Jak se to k ni
chovate? *“ Jedna holka prosté furt ¥ikala néco jako: ,, Fuj, podivej se prosté jaky mds
zuby “ a décka ovce tam na ni prosté itocily. Nevim, jestli jsem tu holCinu uplné asi

¢

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

V prabéhu rozhovoru byl Gcastnikim vyzkumu umoznén prostor pro formulaci kratkého
doporuceni ¢i rady sourozenctim v obdobné situaci, které by jim mohly pomoci k adaptaci
¢i zvladnuti naroc¢né zivotni situace. Eliska, Jakub a Daniela sourozencim doporucili
nasledujici:

o EliSka: ,, Nékomu se s tim svérit. A kdyz ti nékdo iekne néco Spatnyho, tak si to tak

nebrat.

¢

e Jakub: , Asi prosté najit si néco co té zabavi. At uz ti kamosi, neuzavirat se. ‘
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Daniela: ,, Netrdpit se tim néjak moc, je samoziejmé potieba néjak si postesknout,
ale neutdpét se v tom, byt prosté furt nad véci, nemyslet negativné. Ja si myslim, Ze

Jje to vidycky jen o tom.
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8.3 Odpovédi na vyzkumné otazky

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

a jejich nasledné analyzy.

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

vlastni prozivani?

Dopad onkologického onemocnénim sourozence na prozivani vnimala vétSina respondentd
nejvyznamnéji na pocatku 1écby, kdy byli s diagnézou poprvé seznameni. V pocatcich se
u respondentti misily pocity Soku, piekvapeni, zklamani, smutku a také zlosti. Fyziologicky
doprovod emoci ve formé place pak emoce doprovazel spise s odstupem. Strach ze smrti
nebyl u zadného z respondentti verbalizovan. Pocit prekvapeni se u vice respondentt pojil
s informacemi o formé 1éCby sourozence a poté s pozorovanim vedlejSich ¢i nezadoucich
ucinkt 1écby.

Na proménu emocniho prozivani méla dopad doba uplynula od pocatku 1écby. Ke
konci 1écby se u vice sourozenci objevovala tendence k zarlivosti, ktera byla reakci na

sekundarni zisky z nemoci lé¢eného sourozence.
2. Jak vnimaji iéastnici vyzkumu dopad 1é¢by sourozence na rodinny zivot?

Dopad 1écby sourozence na rodinny zivot zaznamenali vSichni respondenti. Onkologicka
1écba sourozence détského ¢i adolescentniho véku meéla na rodinny zivot zésadni dopad.
Zpocatku byla pro ucastniky vyzkumu zasadni a naro¢nou zménou hospitalizace rodice
s nemocnym sourozencem. V jediném pripadé byl sourozenec z tplné rodiny a péce o n¢j
tak pfirozené zastal druhy rodi¢. Ze zbylych respondentti pouze jeden zpétné vnima dopad
1écby na rodinu pozitivng, jelikoz se v jejim dusledku k rodiné navratil otec a doslo ke
zlepSeni rodinnych vztahti. V opaéné situaci se ocitla jedna respondentka, ktera dodnes

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

Vnimany dopad 1écby sourozence na osobni denni Zivot byl u jednotlivych ucastnika
vyzkumu velice individualni. Velky dopad méla na tuto oblast ziejmé mira zmény rodinného
fungovani a jeji prijeti zdravym sourozencem. Dva respondenti reflektovali minimalni
zménu Vv jejich kazdodennich zivotech. Novou rodinnou situaci rychle pfijali a jejich denni
rezim se vyznamné nezmeénil. Ve vztahu rodi¢-dité vSak jeden respondent pocitil zasadni
zménu v mife projevené duveéry ze strany rodicu a svij volny ¢as a denni rezim si tak mohl
vice sam organizovat. Zasadni zménu v osobnim dennim zivoté zaznamenala respondentka,
ktera v dusledku onemocnéni sourozence travila velkou cast 1écby pobytem u dvou blizkych
rodin. V disledku stéhovani zménila zakladni $kolu, ziskala nové kamarady a volnocasové
krouzky. Svou doc¢asnou situaci piijala z velké ¢asti pozitivne. 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 znamymi,

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

Mezi potieby zdravych sourozenct, ucastnicich se vyzkumu patiily zejména potieba
pozornosti, oteviené komunikace, informovanosti, sounalezitost a emocionalni podpory.
Mira jednotlivych potieb se u jednotlivct lisila na zakladé jejich individualniho prozivani.
Potfeba pozornosti byla ziejmé vyssi u divek a pojila se s prozitkem Zzarlivosti. Zajem
o otevienou komunikaci byl ddlezity pro dva respondenty. Zbyli respondenti otevienou
komunikaci pfijimali, ale nevyhledavali ji. Potfeba informovanosti vychazela z potieby
oteviené komunikace a pojila se s pocitem sounalezitosti. Ugastnici, jez jevili zajem
o informace k nemoci a prabéhu 1éCby sourozence se soucasné vice chtéli podilet na celém
1éCebném procesu, chtéli sourozence co mozna nejcastéji navstévovat v nemocnici a s rodici
otevien¢ komunikovali. Emocionalni podporu vyhledavala vétSina respondenti u svych
pratel Ci blizké rodiny. Dvéma respondentim pomohlo svou zkusenost sdilet s odbornikem

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

Zdroje podpory ucastniki vyzkumu uzce souvisely sjejich potifebami. Nejcastéji

vyhledavali sourozenci onkologicky nemocnych emociondlni podporu, a to u svych

78



kamarada a blizkych. Jak jiz bylo zminéno, pouze jeden respondent vyhledal podporu

u odborného pracovnika, respektive psychologa.

6. Jakym zpusobem se ucastnici vyzkumu vyrovnavaji s onkologickym onemocnénim

svého sourozence?

Zpusoby vyrovnavani se s onkologickym onemocnénim sourozence se u jednotlivych
respondenti liSily v zavislosti na S§irSich okolnostech. Jeden respondent se pokousel
rozkliCovat sourozencovo onemocnéni na zakladé informaci zinternetu. Pozdé&i po
oficialnim oznameni diagnoézy upfednostnil sdileni svych emoci s kamarady, ve snaze
chranit svou rodinu. Pro vyrovnani se s diagnézou pro n¢j bylo dale dulezité travit s bratrem
Cas a mit informace ohledné jeho zdravotniho stavu. Pro dalsi respondentku bylo také
dulezité byt se sestrou v kontaktu. Oporou pii vyrovnani se s diagnézou nemocného
sourozence ji vSak byla také starsi sestra a babicka.

Obecné Ize konstatovat, ze pro ucCastniky vyzkumu byla pfi vyrovnavani se
s onemocnénim sourozence dulezita emocionalni podpora a nepferuseni kontaktu
s nemocnym sourozencem. V ramci vyrovnavani se s novou zivotni situaci vSak nadale
naroénou zménou byla minimalné &asteéna nepfitomnost primarni pecujici osoby. Zadnym

respondentem nebyla referovana tendence k uzavieni se do sebe ¢i zména zajmu.

79



9 DISKUSE

Nasledujici kapitola je zaméfena na detailni interpretaci dosavadnich vyzkumnych zjisténi.
V Gvodni ¢asti jsou rozebrany diléi cile prace, na niz navazuje srovnani aktualnich poznatku
s jednotlivymi vyzkumnymi zjisténimi a jejich rozbor. Diskuse obsahuje kritické
zhodnoceni silnych a slabych stranek vyzkumu. Zavér tvoii ivaha nad moznostmi vyuziti
zjisténych poznatkd pro budouci vyuziti.

Hlavnim cilem prace bylo zmapovani potieb a zdroju opory sourozenct onkologicky
nemocnych déti a adolescentt. Teoreticka Cast prace je tvorena tfemi hlavnimi kapitolami,
které priblizuji problematiku zdravych sourozencti v ramci zvoleného tématu. Prvni kapitola
obsahuje zakladni popis onkologické 1écby déti a dospivajicich. Navazujici kapitola
priblizuje aktualni zjisténi dopadu onkologického onemocnéni na rodinny systém. Posledni

kapitola je vénovana jiz samotné problematice zdravych sourozencu.
Diskuse vysledku vyzkumu

Subjektivni porozuméni dopadim onkologického onemocnéni sourozence na vlastni
prozivani vnimali ucCastnici vyzkumu zcela odlisn€ v navaznosti na jejich individualni
zkuSenost a dalsi okolnosti. V souvislosti s okamzikem sdéleni diagnozy popisovali
respondenti riznorodé emoce zahrnujici Sok, zklamani, prekvapeni, a také strach. Reakce
sourozencu tak do jisté miry koresponduje s fazemi popsanymi Kibler-Rossovou (2015).
Neékteti sourozenci navic popsali pfitomnost konkrétnich vzpominek, spojenych
s okamzikem, kdy jim bud’to byla diagnéza sourozence sdélena nebo s okamzikem, ktery
nasledné vedl ke zjisténi nemoci jejich sourozence. V pribehu 1écby pak néktefi starsi
sourozenci pocit'ovali potfebu chranit svého mladsiho sourozence. Jiné respondentky naproti
tomu vuci sourozenci pocitovali zavist. Obdobné spektrum emocniho prozivani ¢i postoju
k nemoci sourozence zmapovala Fendrychova et al. (2018).

Silné emoce dale ucastnici vyzkumu spojovali s okamziky, kdy byli konfrontovani
projevy nezadoucich ¢i vedlejsich u¢inku 1écby na jejich sourozence. Ke stejnému zaveéru
dospéli na zakladé vyzkumu Sargenta et al., (1995).

Bezesporu nejvyznamnéjSim tématem byly pro sourozence zmény v rodinném
fungovani. Vsichni ucastnici vyzkumu zazili v dusledku onkologické 1écby vyraznou

restrukturalizaci rodinného zivota pocinaje hospitalizaci sourozence a rodice, pies zménu
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v dennim rezimu az po omezeni spole¢né 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 zmeny byla pro ucastniky vyzkumu zpocatku naro¢na,
avSak vsichni respondenti se nakonec adaptovali. Nejvice senzitivni byli zdravi sourozenci
na mnohdy dlouhodobé odlouceni od hospitalizovaného sourozence a rodice. Tento zaveér
podporuje zjisténi Wilkinsové & Woodgatové (2005), jez mezi tfi hlavni oblasti v zivote
sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescenti mimo zmeény v zivoté fadi také
pfitomnost intenzivnich emoci a nenaplnéni potieb. V ramci rodinnych vztahd hodnotili
zdravi sourozenci dopad onkologické nemoci jejich sourozence rdznorodé. Neéktefi
respondenti v dusledku 1écby 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. Riznorodost subjektivniho vnimani
dopadi onkologického onemocnéni na rodinny zivot potvrdili svym vyzkumem
Sargenta et al. (1995).

V oblasti kazdodenniho osobniho zivota se vnimané dopady u jednotlivych ucastnikt
vyzkumu lisily. Mira zmén a naslednych dopadli na osobni denni Zivot souvisela s mirou
zmeén v rodinném zivoté. V ramci volného ¢asu chtéli byt ucastnici vyzkumu v kontaktu se
svym léCenym sourozencem a rodi¢em. Nektefi sourozenci upfednostiiovali osobni kontakt
v nemocnici, jelikoz jim online zprostfedkovana komunikace nepiindSela dostatecné
uspokojeni potieb. S potencidlni navs§tévou sourozence v nemocnici vSak nektefi
respondenti popisovali také silné negativni emoce jako je strach & odpor. Zadny respondent
nereflektoval v souvislosti s 1écbou sourozence nutnost omezeni volnocasovych aktivit. Na
narust domacich povinnosti si vétsina respondentd zvykla témer ihned. Zpétn€ vsak vicero
sourozencu uznava, ze jim neékteré zmény nebyly piijemné a museli se na né¢ déle adaptovat.
Své zkuSenosti se zménami v kazdodennim osobnim zivoté prezentovala vétSina ucastniku
jako méné vyznamné. V prabéhu 1écby sourozence pro né€ téma kazdodennich zmén bylo
ziejmé citlivéjsi, s odstupem Casu vSak vétSina respondentl nepocit'uje pietrvavajici obtize
¢i vyrazné emoce. Vyznam zmeén v kazdodennim zivoté a s nim spojené emocni prozivani
zduraznuji a potvrzuji na zakladé vyzkumu také Leokkeberg et al. (2020).

Mezi nejvyznamnéjsi potfeby ucastnikli vyzkumu patiila potieba oteviené
komunikace a informovanosti. Povédomi o nemoci sourozence, procesu 1écby a soucasné
situaci bylo pro vétSinu sourozencli zasadni. VétSina sourozencu 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
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strany rodiny. Sourozenci citlivé reagovali na miru pozornosti, kterou jim rodi¢e vénovali
na ukor nemocného sourozence. Potifeba emocionéalni podpory spolecné s potiebou sdileni
byla saturovana vétsinou jak ze strany rodiny, tak ze strany kamaradi a jinych blizkych osob.
S pottebou emocionalni podpory a potieby sdileni se dale poji potieba traveni volného Casu.
Vsechny zmapované potfeby koresponduji se zjisténim Taskera & Stonebridge (2016).
Uspokojovani potieb uzce souvisi s funkCnosti strategii zvladani tak, jak je soucasné
zmapovali Lekkeberg et al. (2020).

Jako nejvyznamnéjsi zdroje podpory se na zakladé 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
Gizce spjato s vySe uvedenymi informacemi. Utastnici vyzkumu nereflektovali specifické
strategie zvladani. Jejich uspésna adaptace na slozitou a zatézujici zivotni zkuSenost uzce
souvisela s naplnénim potieb, s dostateCnymi zdroji podpory, s moznosti traveni volného
Casu a s rodinnym fungovanim. Pro Gcastniky bylo ziejmé dilezité, aby mezi jednotlivymi

sférami existovala jista rovnovaha, ktera zajistovala jejich psychickou pohodu.
Diskuse metodologickych aspekti a limiti vyzkumu

Mezi nedostatky provedeného vyzkumu patti pfedevSim omezeny rozsah vzorku
respondentt, coz je zpusobeno jak obecné obtiznym ziskanim vhodnych tcastniki z hlediska
zvolené problematiky a potiebé navazani spoluprace se zakonnym zastupcem (v piipade
nezletilych ucastnika vyzkumu), také Castym odstoupenim od tcasti bez uvedeni divodu.

Vyzkumu se zacastnili v konecném poctu pouze Ctyfi respondenti. Tento pocet byl
stanoven jako dolni hranice pro realizaci vyzkumu. Nizky pocet respondentd zfejmé odrazi
nejen narocnost prozité zkusenosti jak pro sourozence, tak pro rodice, ale také narocnost
osloveni potencialnich respondentil pomoci naborového letaku a prispévcich na socialnich
sitich. VétSina respondentii se do vyzkumu zapojila ve spolupraci a zprostfedkovanim
kontaktu pres odbornika, pracujiciho v oboru psychoonkologie. Usp&$nost online formy
naboru byla nizka az miziva. I pfes nizky pocet respondenti vSak v konec¢né fazi vyzkumu
jako pozitivni vnimam veékovou rozmanitost vyzkumného souboru, ktery pokryva vékové
rozpéti od mladsiho Skolniho veéku, az po adolescenci. Diky této rozmanitosti nabizi vyzkum
vhled do prozivani respondentd napii¢ zminénymi vyvojovymi obdobimi.

Vékovou rozmanitost vyzkumného souboru lze z ¢asti chépat také jako nevyhodu,

pokud bychom chtéli dosdhnout popisu konkrétniho prozivani naptic vyzkumnym vzorkem.
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Na odliS§nost ve vnimanych dopadech mezi jednotlivymi vékovymi skupinami upozornil
Houtzager et al., (2004). Poslednim vnimanou slabou strankou vyzkumu je zkouméani
zkuSenosti osob retrospektivné. Retrospektivni popis zkuSenosti mél ziejmé dopad na
vyznam, jez jednotlivi respondenti pfikladali nékterym udéalostem. Nepiimy dopad ma také
pretrvavajici absence ucelenych koncepci, teorii, programi a sluzeb v ramci zkoumané
problematiky, na zakladé kterych by bylo mozné vyzkum lépe koncipovat. Potiebu
navazujicich vyzkumu podpofili Wawrynzski (2021), Brosnan et al., (2021) a Mooney-
Doyle et al., (2022).

Zjisténi nedostateCného probadani problematiky sourozenci onkologicky
nemocnych déti a sourozencu lze soucasné vnimat jako pozitivni stranku vyzkumu. Bez
opakovaného upozorfiovani na potfebu navazujicich vyzkuma 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 celosvétové sdruzuje organizace, vénujici se
podpoie onkologicky nemocnych déti a jejich rodinam vcetné sourozencu. Je otazkou,
zjakého divodu neni aktualné zadna tuzemska nadace jeho  soucasti
(Childhood Cancer International, 2024). Dal§im potencialnim pozitivem pro problematiku
zdravych sourozenct détskych onkologickych pacientt by do budoucna mohlo byt pielozeni
jez revidovaného nastroje SCNI (Sibling Cancer Needs Instrument), ktery je jiz v zahranic¢i
vyuzivan k identifikaci neuspokojenych potfeb sourozencii a stanoveni priorit pro
podpurnou péci udéti od 11 let vé€ku (Patterson et al., 2014). Velky potencial maji do
budoucna také podpurné skupiny pro sourozence onkologicky nemocnych déti, jejichz
pozitivni dopad zdaraznili Rubin et al., (2018) a Arora et al, (2021). Potencial pro
vzdelavani odbornikll pfi praci se sourozenci déti s onkologickou diagnézou ma program
Sibling Support Project, ktery po absolvovani patfi¢ného vzdélani jedinci umoziuje zalozeni
podpurnych skupin pro sourozence.

Velice vhodné bylo zvoleni metodologie vyzkumu. Diky vyuziti Interpretativni
fenomenologické analyzy bylo mozné mapovat individualni zkusSenosti respondentii bez
nutnosti dokonalého pfedbézného porozuméni problematice ¢i jeji pfedbézné interpretaci,

coz zasadné ovlivnilo predpojatost vyzkumnika.
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Diskuse dalSiho sméirovani vyzkumi

V Ceské republice prozatim valnou vétsinu péde o sourozence zastavaji spise b&zné
prospesné organizace ¢i vyjimecn¢ klinicti psychologové a psychoterapeuti za predpokladu,
ze je rodina sama vyhleda. V prozatimnich moznostech (bez ucelené koncepce ¢i programu
pro praci stouto ohrozenou skupinou) se jako osvédcena forma prevence jevi alespori
zapojeni sourozence do léCebného procesu, kde by sourozenec mohl byt hodnocen vice
pozorovateli (Houtzager et al., 2005). Uinna se také zd4 byt forma rodinné terapie, kterd je
vSak po dobu 1écby ditéte t€zko praktikovatelna (Madan-Swain et al., 1993).

V ramci budouciho vyzkumu za Gfelem zmapovani konkrétnich potieb a zdroji
podpory onkologicky nemocnych déti se jako vhodnéjsi jevi bud’to longitudinalni vyzkumy
kombinované jak kvalitativni, tak kvantitativni metodologii nebo dlouhodobé realizace
podpurnych skupin pro zmapovani prozivani. Pro vyzkum je zapotiebi lépe vymezit
veékovou hranici ucastnikil vyzkumu a vyvarovat se moznosti retrospektivniho popisu
zkuSenosti.

Existuje mnoho nedotéenych oblasti, které by mohly ptispét k hlubsSimu porozumeéni
zkuSenosti sourozencu déti 1é¢enych s onkologickymi onemocnénimi. Nabizi se podrobné
zmapovani dané problematiky z pohledu rodict ¢i peCujicich osob viaci zdravym
sourozencim a nikoli nemocnym détem. Dale je mozné mapovani dopadi onemocnéni na
sourozenecky vztah se zapojenim nemocného i zdravého sourozence nebo podrobnéjsi
zmapovani problematiky posttraumatického rastu u zdravych sourozenct. Hlavni cil
budouciho vyzkumného poznani by vSak mél komplexné smérovat ke vzniku systému péce
o sourozence onkologicky nemocnych déti vCetné identifikace ohrozenych jedinct

a nasledné péce.
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10 ZAVER

Na zakladé sesbiranych dat a provedené analyzy lze vyvodit nasledujici zaveéry:

e Pro sourozence onkologicky nemocnych déti a dospivajicich z vyzkumného souboru
byla zkuSenost s onkologickym onemocnénim a léébou sourozence psychicky
narocnym zazitkem, a to zejména z divodu zmeén v rodinném fungovani, ale také
zmén v kazdodennim osobnim zivote.

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

e Potfebu sdileni napliiovali ucastnici vyzkumu nejcastéji formou rozhovort se svou
rodinou ¢i kamarady. Objevili se vSak také respondenti, ktefi o sdileni svych emoci
v souvislosti s nemoci sourozence nejevili zajem a sdileni pro né bylo nepiijemné.

e NejcCasteji uvadénymi zdroji podpory byly pro ucastniky vyzkumu kamaradi ci
rodina. Velkou roli vSak sehrala taky moznost setkani se s odbornikem ¢i konverzace
s osobami, prozivajici obdobnou situaci.

e Dopad lécby na rodinny zivot zpétné€ ucastnici vyzkumu vnimali zejména v oblasti
rodinného fungovani, ale také v mnozstvi traveného Casu s rodinou ¢i samotnym
sourozencem.

e V obdobi udrzovaci 1écby se jako nejnaro¢néjsi na zakladé ziskanych informaci
jevila konfrontace zdravych sourozenct s vedlejSimi ¢i nezadoucimi ucinky l1éCby
a naslednou reakci okoli.

e Vsouvislosti s obdobim udrzovaci 1écby pak zdravi sourozenci reflektovali pocit
zarlivosti vi& 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 zmapovani a porozumeéni subjektivni
zkuSenosti jednotlivych ucastnikti vyzkumu jakozto sourozencti onkologicky nemocnych
détskych pacientd.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou cast. Teoreticka Cast je Clenéna do tii
hlavnich kapitol, vénujicich se: zakladnimu piehledu v problematice détské onkologie,
dopadim onkologického onemocnéni ditéte na rodinny systém a problematice zdravych
sourozencu v kontextu onkologického onemocnéni déti a adolescentt.

Prvni kapitola teoretické Casti prace obsahuje informace o biologii nadorovych
onemocnéni, pficinach, epidemiologii a klasifikaci nejCastéjSich onemocnéni vymezené
vekové kategorie dle udaja z Narodniho onkologického registru Krejciho et al., (2018). Dale
se veénuje 1écbé téchto nemoci, zejména chirurgické 1écbé, chemoterapii a radioterapii.
Posledni kapitola této Casti se vénuje nezadoucim tcinkiim (Bajciova et al., 2006; Muntau,
2014).

Druh4 teoretickd kapitola obsahuje informace o okolnostech sdélovani diagnozy
zdravym sourozencum, zatizeni rodinného systému v dasledku onkologické diagnozy ditéte
a prehled faktord, 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
v kontextu onkologického onemocnéni déti a adolescentti. 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 ristu u sourozenct a pecujicich osob (Fendrychova et al., 2018; Tasker
& Stonebridge, 2016; Arora et al., 2021; Rubin et al., 2018).

Prakticka Cast prace obsahuje prezentaci vysledki realizovaného kvalitativniho
vyzkumu formou vicepiipadové studie s vyuzitim polostrukturovanych rozhovort vlastni
tvorby. Vyzkumny soubor tvoftili ¢tyfi respondenti, jez maji zkuSenost s roli sourozence
onkologicky nemocného ditéte i adolescenta. Zatrazeni respondentti do vyzkumu probéhlo

na zakladé samovybéru ¢i prilezitostného vybéru.

86



Analyza dat byla provedena formou Interpretativni fenomenologické analyzy, ktera
vedla k identifikaci hlavnich témat jednotlivych respondenti a naslednych spole¢nych témat
napfic ucastniky vyzkumu.

Béhem rozhovori byla diskutovana nasledujici témata: Sdéleni diagnozy -
seznameni sourozence s diagnozou, potieba sdileni, zdroje podpory, dopad na rodinu, volny
Cas, vztah a kontakt s nemocnym sourozencem, vztah s rodi¢i, obdobi udrzovaci 1éCby
a soucasnost.

Vysledky vyzkumu jsou prezentovany v samostatné kapitole. Nejprve jsou
prezentovana individualni zjiS§téna témata a nasledné spole¢na témata ucastnik vyzkumu.

Subjektivni porozuméni dopadiim onkologického onemocnéni sourozence na vlastni
prozivani vnimali ucCastnici vyzkumu zcela odlisn€ v navaznosti na jejich individualni
zkuSenost a dalsi okolnosti. V souvislosti s okamzikem sdéleni diagnozy popisovali
respondenti riznorodé emoce zahrnujici Sok, zklamani, prekvapeni, a také strach. Reakce
sourozencu tak do jisté miry koresponduje s fazemi popsanymi Kibler-Rossovou (2015).

Bezesporu nejvyznamnéjSim tématem byly pro sourozence zmény v rodinném
fungovani. Vsichni ucastnici vyzkumu zazili v dusledku onkologické 1écby vyraznou
restrukturalizaci rodinného zivota pocinaje hospitalizaci sourozence a rodice, pies zménu
v dennim rezimu az po omezeni spolecné traveného Casu jak s rodici, tak s nemocnym
sourozencem. Mira zmeén se opé&t liSila dle moznosti rodiny a jeji struktury. Tento zavér
podporuje zjisténi Wilkinsové & Woodgatové (2005), jez mezi tfi hlavni oblasti v zivote
sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescenti mimo zmeény v zivoté fadi také
pritomnost intenzivnich emoci a nenaplnéni potieb.

Mezi nejvyznamnéjsi potieby ucCastnikii vyzkumu patfila potieba oteviené
komunikace a informovanosti. Povédomi o nemoci sourozence, procesu 1écby a soucasné
situaci bylo pro vétSinu sourozenctu zasadni. VétSina sourozencu vyjadrila potiebu byt
soucasti lécby sourozence. V momenté, kdy byl kontakt srodinou omezen pocitovali
odlouceni a nenaplnéni této potieby. Dalsim dilezitou potiebou byla potieba pozornosti ze
strany rodiny. Sourozenci citlivé reagovali na miru pozornosti, kterou jim rodi¢e vénovali
na ukor nemocného sourozence. Déle byla zmapovana potieba emocionalni podpory,
potieba sdileni a potieba traveni volného ¢asu. VSechny zmapované potieby koresponduji
se zji§ténim Taskera & Stonebridge (2016).

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

odborniku.
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Dopady onkologické lécby ditéte ¢i adolescenta na zdravé sourozence jsou ziejme
zcela individualni a zavislé na nékolika faktorech jako je rodinné fungovani, osobnostni
charakteristiky, Cetnost a mira zmén v kazdodennim zivoté, ale také saturace
sourozeneckych potieb a Cetnost zdroji podpory.

Pro dostate¢né zmapovani problematiky zdravych sourozenct v kontextu détské
psychoonkologie je vSak zapotiebi setrvat v realizaci vyzkumného badani problematiky.
Ackoliv se v poslednich letech mira z4jmu o danou problematiku zvysila, stale neexistuje
funk¢ni systém identifikujici ohrozené sourozence a uceleny systém piipadné nasledné péce.
Inspiraci lze hledat v zahrani¢ich vyzkumech (Patterson et al., 2014; Rubin et al., 2018;
Arora et al., 2021).

Mezi nedostatky provedené¢ho vyzkumu patii predevsim omezeny rozsah vzorku
respondent, v€kova rozmanitost vyzkumného souboru a zkoumani zkuSenosti osob
retrospektivné. Nepiimy dopad ma také pretrvavajici absence ucelenych koncepci, teorii,
programu a sluzeb v ramci zkoumané problematiky, na zakladé kterych by bylo mozné
vyzkum lépe koncipovat.

Pfinosnou strankou vyzkumu je komplexni souhrn moznosti péfe o zdravé

sourozence onkologicky nemocnych jak ve svété, tak v na uzemi Ceské republiky.
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Priloha ¢. 1: Abstrakt v ¢eském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Potfeby a zdroje podpory u sourozenci onkologicky nemocnych déti a
adolescentu

Autor prace: Bc. Nikol Revayova

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

Pocet stran a znaku: 85, 169 179

Pocet priloh: 5

Pocet titulii pouzité literatury: 127

Abstrakt: Diplomova prace se zabyva problematikou potieb a zdroji podpory u sourozencu
onkologicky nemocnych déti a adolescentt. Jejim cilem je zmapovat potieby a zdroje
podpory u sourozenctu onkologicky nemocnych déti a adolescenti. Teoreticka Cast prace
obsahuje piehled dosavadniho védeckého poznani v dané problematice. Prakticka Cast
prezentuje realizovany vyzkum ve formé vicepiipadové studie. Respondenti byli vybrani na
zakladé zameémého vybéru ¢ samovybéru. Data byla ziskana prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovori a nasledné analyzovana dle principi Interpretativni

fenomenologické analyzy.

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

sourozence, Onkologicka 1écba, Rodina, Dospivajici, Sourozenci, Potteby, 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 wusing the principles of Interpretative
Phenomenological Analysis.

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



Priloha €. 3: Informovany souhlas

Informovany souhlas s acasti na vyzkumu v ramci diplomové prace na téma:
Potieby a zdroje podpory u sourozencu onkologicky nemocnych déti a adolescentu
Autorka prace: Bc. Nikol Revayova
Kontakt: nikol.revayovaOl@upol.cz

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

Cilem této diplomové prace je zmapovani potfeb a zdroju podpory u sourozencu onkologicky
nemocnych déti a adolescenti. Zejména porozuméni zkusenostem téchto osob s pozorovanymi vlivy
na jejich prozivani, rodinny zivot, osobni denni Zivot a zpusobiim vyrovnavani se s onkologickym

onemocnénim sourozence.

Podminkou ucasti ve vyzkumu je podstoupeni rozhovoru vcetné€ souhlasu s pofizenim zvukového
zaznamu a tvorby vyzkumnych poznamek. Pfi praci s daty nasledné dojde k jejich prepisu, analyze
a nasledné interpretaci vysledki, jez budou zvefejnény v praktické ¢asti prace a pripadné vyuzity pfi
dalsich vyzkumnych pracich. V ramci prezentace vysledki mohou byt soucasné vyuzity doslovné

citace z rozhovoru.

P1i transkripci dat je garantovana uplna anonymizace dat, pro znemoznéni identifikace respondenta
¢i dalSich zminénych osob. Veskera ziskana data budou patficné zabezpecena, aby bylo zamezeno
jejich tniku ¢i zneuziti.

Prohlaseni ucastnika vyzkumu ¢i zakonného zastupce:

Ja: Jméno apfijmeni: ...

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

dobrovolnost své ucasti ve vyzkumu/povoluji ucast ............................ ve vyzkumu.

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

k interpretaci vysledka této prace a pfipadn¢€ jako material pro navazujici vyzkumy.

Beru na védomi moznost odstoupeni z vyzkumu bez udani davodu.

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

Podpis vyzkumnika:...................


mailto:nikol.revayova01@upol.cz

Priloha ¢. 4: Seznam otazek polostrukturovaného rozhovoru

Otazky k rozhovoru s respondenty _ Bc. Nikol Revayova

Poti‘eby a zdroje podpory u sourozencu onkologicky nemocnych
déti a adolescentu

Mapovani — avod rozhovoru a sociodemografické udaje:

Pohlavi: zena X muz

Jaky je tviij aktualni vék?

Jaky stuperi vzdélavani momentalné absolvujes/jaké je tvé nejvyssi dosazené?
zakladni stfedni vysokoskolské

o A vjakém oboru?
Kolik mas celkem sourozencti?
o Jaky je jejich vek?
o Jaké je jejich pohlavi?
Kde aktualné bydlis?
Které z onkologickych onemocnéni tviij sourozenec prodélal?
Jaky typ lécby podstoupil?
Kdy byla sourozenci nemoc diagnostikovana?

Ve kterém zdravotnickém zafizeni 1écba probihala?
Kdy zacala 1écba?

Kdy byla lécba ukoncena?

Sdéleni diagnézy — seznameni sourozence s diagnézou

Mohl(a) bys mi fict, jak sis vybavujes okamzik, kdy jsi se dozvéde€l(a) o diagnoze
svého sourozence? Jaké to pro tebe bylo?

o Kdy ti byla diagnoza sdélena (jak dlouho od jejiho zjisténi)?

o Kdo ti diagnozu sdéloval?

o Jakjsi se citil/a, kdyz jsi se dozvédél/a o onemocnéni sourozence? Co ti

utkvélo v paméti?

o Jakjsi na sdéleni diagnozy reagoval/a?
Je néco, co té zaskocilo/prekvapilo, kdyz jsi s XX mluvila o 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 Cojsi v této situaci nejvice potieboval/a?



Potreba sdileni

e Rekl/ajsi nékomu, Ze ma§ vazné nemocného sourozence?
o Pokud ano, jaka byla jejich reakce?
o A jak na tebe jejich reakce ptsobila?
e Chtel jsi, aby to nékdo veédel?
o Pokud ano/ne, pro¢?
e A cove skole/skolce? VEédé€ly pani ucitelky a dalsi déti, ze mas nemocného
sourozence?
o Chtél/a jsi, aby to védéli?
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 tviij sourozenec
hospitalizovan nebo prochazel 1écbou?
e Mz¢l jsi nékoho, za kym jsi mohl pfijit a povidat si o svych obavach a pocitech?
o Kdo to byl?
e (o pro tebe znamenala podpora od pratel a dalSich osob?
o V Cem byla dulezita?
o Jak ti ostatni lidé poméhali?
e Kdyz jsi mél chvili volna, co jsi nejradéji délal?
o Chtel jsi to délat radsi sam nebo s nékym?

e Jenéco, co bys doporucil jinym sourozencim v podobné situaci?
Dopad na rodinu

e Zmeénila se néjak situace v rodin€ v prubéhu 1écby sourozence?
o Co se zménilo?
*  Zmeénily se n&jak vztahy v roding?
»  MEél jsi pocit, ze byla rodina vice spojend nebo mozna rozdelena nez

obvykle? Pro¢ mysliS, ze to tak bylo?



e Jak jsi v té dobé vnimal své rodice?

o

Jakych zmén sis u nich v§imal?

e Jak se zmeénila tvoje role v roding?

o

o

o

o

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

Trvaji tyto zmény dodnes?

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

pro tebe dostatecné oteviené?

o

Povidal jsi si o tom se sourozenci?

e Co pro tebe bylo nejdulezitéjsi, abyste jako rodina mohli tuto obtiznou dobu

spole¢n¢ zvladnout?

Volny cas

e S kym jsi v obdobi lécby travil nejvice Casu?

o

o

o

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

Byl nékdo, s kym jsi as travit nechtel?

e Jak probihal tviij 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 mé¢lo to n&jaké vyhody?

e Jak se v pribéhu nemoci sourozence zménily tvé zajmy?

o

MEél jsi v prabéhu 1écby sourozence Cas na své zajmy?

e Meél jsi v prabéhu 1éCby sourozence Cas na své kamarady?

o

o

A chtél jsi se s nimi vidat?

Jak se zmeénil tvij okruh pratel?

e Jak jsi zvladal skolni povinnosti v dobé&, kdy se sourozenec 1¢¢il?

o

Davali ti ucitelé néjaké vyhody?
* Pokud ano, vyuzival jsi jich?

* A pfetrvavaji dodnes?



Vztah a kontakt s nemocnym sourozencem

e Kdyz jsi mél sourozence v nemocnici, byli jste n¢jak v kontaktu?
o Jak?
o Jak Casto?
o A chtél jsi?
o Jaké to pro tebe bylo?
o Cojste delali/o ¢em jste si povidali?
e ME¢l jsi moznost navstévovat sourozence v nemocnici?
o Jak casto byl sourozenec v nemocnici?
o Byval tam sourozenec sam nebo s nékym?
o Jaké to pro tebe bylo?
*  Chteél jsi tam chodit? A proc?
* S kym jsi tam chodil?
= Jak Casto jsi tam chodil?
o Cojsi délal, kdyz jsi tam byl?
* A cojsi chtél delat?
o S kym jsi tam travil Cas?
* A s kym jsi ho chtél travit?
e Jaké to bylo, kdyz byl nemocny sourozenec doma?
o Jaké to melo vyhody a nevyhody?
o Co se zménilo?
o Chodil jsi do skoly/skolky?
o Tréavili jste spolu ¢as?
= Jak?
* Chtél jsi?
o Jaké to bylo, kdyz pak sourozenec zase musel do nemocnice?
= Jakjsi se citil?
*  Vysvétloval ti nékdo, proc to tak musi byt?
e Jak bys popsal sviij vztah se sourozencem dnes?
»  Zménilo se néco ve Vasem vztahu v dusledku jeho/jeji nemoci?
= Jaké to pro tebe je?

*  Chtél bys néco zménit?



Vztah s rodici
e Jak se v pribéhu 1écby zmeénil tviij vztah s rodici?
o V Cem se Vas vztah prohloubil? Nebo ti naopak rodice chybeli?
o Jaké to pro tebe bylo?
o Jak jste o nemoci sourozence s rodi¢i komunikovali?
o Povidal jsi si o tom s nékym jinym?
* S kym?
o Pretrvavaji tyto zmény dodnes?
= Jaké to pro tebe je?
* Jsi zatorad?
e Jak jsi v prabehu 1écby sourozence travil Cas s rodici?
e Pokud byl jeden z tvych rodi¢i 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 1écbé¢, jaké to pro tebe bylo?
e Bylijste vSichni doma spolu jako dfiv nebo se néco zménilo?
o Co se zménilo?
o Jaké to pro tebe bylo?
e Jak to probihalo, kdyz jsi onemocnél ty nebo jiny ze sourozenci?
o Izolovali Vas néjak?
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, pro€ to tak je? A pochopil jsi to?
o Védeli tvi kamaradi, proc to tak je? A chapali to?

e Zménil se n&jak tviyj denni rezim?



o Pokud ano, jak?
o Jakjsi tyto zmény prozival/a?

o Meélo 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 nejcastéji vzpomenes?
e Jak Casto se k tomuto obdobi vracis, napt. v hovoru s kamarady?
e Jak tato etapa Tvého zivota ovlivnila Tv(j dalsi a soucasny zivot?
e Jak bys dnes popsal svij vztah s rodici?
e Jak bys dnes popsal sviij vztah se svymi sourozenci?
e Jak bys dnes popsal sviij vztah se sourozencem, ktery prosel 1écbou?

e Myslis si, ze 1écba sourozence mela vliv na tvé vztahy?
Otazka na zavér:
- Kdyby ses mohl vratit do minulosti a byt svymi rodici, chtél bys néco zménit?

Dékuji za rozhovor.



Priloha ¢. 5: Naborovy letak

HLEDAJI SE
SOUROZENCI

DO VYZKUMU

K MAGISTERSKE DIPLOMOVE
¥ PRACI BYVALE PACIENTKY

POZADAVKY NA
RESPONDENTY:

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

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