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Uvod

Zavérecna prace pojednava o problematice onkologicky nemocnych déti. Podle
vyvojové psychologie se za dit€¢ povazuje , jedinec od obdobi novorozence po obdobi
dospivani do v€ku 18 let, dle zdkona o rodiné. Pro ucely mé prace jsem zuZzila obdobi
ditéte o obdobi novorozence a budu v praci vychazet od obdobi kojence po dospivani..
Toto obdobi jsem vybrala zdmérn€, protoze u kojencli zacind probihat socializace
arozvoj ditéte vyraznéji nez unovorozence. A zakoncuji obdobi détského veku
dospivanim, jelikoz stale probiha dulezita Cast socializace a hledani sebe sama. Navic
u lidi v dospélosti se nejedna o totozné onkologické onemocnéni jako v détském veku.

Diky pokroc¢ilému vyzkumu v mediciné se 1é€ba onkologicky nemocnych déti
dostala na vysokou troven, a proto se v dnes$ni dobé dati vylécit velké mnozstvi takto
nemocnych déti. Nejedna se tedy jen o to vylécit dité, ale vylécit jej a pfitom zachovat
co mozna nejvyssi kvalitu Zivota.

Toto téma jsem si vybrala na zdkladé vlastni zkuSenosti s cilovou skupinou déti
s onkologickym onemocnénim v ramci mé dobrovolné cinnosti v Nada¢nim fondu
détské onkologie Krtek v Brné. Také na zakladé osobnich zkuSenosti s léCbou
a prib¢hem onkologického onemocnéni nejmladsi sestry. V pribéhu praxe jsem si
vSimla, Ze vylécené déti jsou v porovnani s jejich vrstevniky na jiné psychické urovni.
Také jsem si vSimla, Zze nékteré vylécené déti maji problém se zaclenénim zpatky do
kolektivu vrstevniki a do tfidniho kolektivu zak. Vzhledem k narocnosti, které
onkologické onemocnéni sebou nese, méla nemoc ditéte vliv i na celou jeho rodinu
a vztahy v ni.

Vyvstava otdzka, jak pomoci détem, které byly dlouhé mésice hospitalizované
v nemocnici, byly vytrzeny z ptirozeného prosttedi a kolektivu vrstevnikil, které prozily
spoustu tézkosti, navratit zpatky do kolektivu vrstevnikli. Bez toho, aby se citily jiné,
nechténé, odstrkované. Pomoci jim vyrovnat se s nemoci a jejimi ndsledky. Je to
dilezité, jelikoz, na zakladé mého pozorovani z praxe, nékteré déti s tim maji problém.
Onemocnéni a lécba jednak ovliviiuji déti samotné, ale také maji dopad na jejich rodiny
a vztahy s vrstevniky. Mnohé déti se v disledku 1€cby zméni.A to nejen po psychické,
ale ipo fyzické strance. Fyzickou strankou myslim zevnéjSek, jehoz zmény lze

u nékterych déti rozpoznat navenek pouhym okem. Postizeni nebo deformace téla je ve



spolecnosti pfijimana rizné. A ne vSechny déti se s takovym handicapem, ktery je trapi,
dokazi vyrovnat.

Prace si klade za cil popsat druhy a 1é¢bu onkologickych onemocnéni a moznosti
prace socidlniho pracovnika. Dale si klade za cil zjistit, jaky ma onkologické
onemocnéni vliv na socializaci a vztahy ditéte v rodiné, s vrstevniky a na kvalitu
zivota. Chtéla bych popsat dopad této nemoci na dité¢ a jeho rodinu. Cil se pokusim
splnit na zadkladé¢ analyzy vybrané, dostupné literatury a mnou realizovaného
kvalitativniho vyzkumu. Tento cil jsem si zvolila na zakladé¢ osobnich zkuSenosti
s 1écbou onkologicky nemocného ditéte. Pokladam za dualezit¢ vénovat se této
problematice. Pomoci této prace mohu spole¢nost informovat o dopadech onemocnéni
na onkologicky nemocné dit¢ a jeho rodinu. Cilem prace vSak neni prokéazat fakticky
vliv onemocnéni na dité, ale urcitou souvislost nasledki onkologického onemocnéni
a jeho l1éCby na dite.

Tato prace je empirickd, zalozend na teoretické Casti, ktera vychazi ze studia
prament, na kterou navazuji kvalitativnim vyzkumem. Teoretickd cast analyzuje
a reflektuje dostupnou literaturu.

Prace je rozdélend do ctyf kapitol. V prvni kapitole reflektuji onkologické
onemocnéni z pohledu mediciny, srovnani onemocnéni détského a dospélého veku,
jednotlivé deleni nadorl, reakci déti a rodici na sdéleni diagndézy a moZznosti 1écby
a nahlizeni na celkovou lécbu, dale zohlediuje soucasnou snahu lékaiti a ostatnich
pracovnikil zajistit co nejvyssi moznou miru kvality jejich Zivota.

Druhd kapitola je zamétfena na socializaci a resocializaci ditéte po onkologické
1é¢bé. Popisuje dopad a nasledky onkologické 1écby v oblasti somatické
a psychosocidlni. Déle popisuji zmény chovani tézce nemocnych hospitalizovanych
deéti. V této Casti se zametuji také na stru¢nou charakteristiku psychického vyvoje ditéte
od kojence po dospivani. Druhou kapitolu uzaviu ¢asti, kterd pojednavad o dopadu
nemoci na rodinu a kvalitu zivota déti po ukonceni 1écby.

Tteti kapitola se vénuje moznostem péce o onkologicky nemocné dité¢ a jeho rodinu.
Nabizi vycet moznosti péce o onkologicky nemocné dit€¢, moznosti zkvalitnéni pobytu
v nemocnici a doporuceni ke zmirnéni pozdnich ndsledki onkologické 1écby. Dale
v této kapitole pfedstavim vybrané neziskové organizace, které se podili na pomoci
onkologicky nemocnym détem.

Ve Ctvrté kapitole jsem zpracovala kvalitativni vyzkum. Cilem vyzkumu je zjistit,

zda onkologické onemocnéni ditéte mélo vliv na vztahy s rodinou a vrstevniky. Na



zaklad¢ vyzkumného cile jsem si zvolila vyzkumné otazky. Data byla ziskdna pomoci
polostrukturovaného rozhovoru s vylécenymi détmi a jejich rodi¢i. Rozhovor byl
nahravan apoté doslovné prepsan. Na zékladé ptepisii jsem jednotlivé rozhovory
analyzovala a zpracovala vysledky .Ty jsou doplnéné citacemi vyroka respondentd,

které¢ jsem ziskala béhem rozhovort. Cely vyzkum je uzavien zavérem a diskusi.



1 Nador, jako onemocnéni v détském véku

Jelikoz détska onkologickd onemocnéni jsou po Grazech druhou nejcastéjsi pri¢inou
umrti déti (Slezackova, 2006, ToSovsky, nedatovano, Koutecky a kol., 1997) povazuji
za dulezité vénovat se pravé této oblasti. V této kapitole se zaméfim na zakladni
charakteristiku nadorovych onemocnéni a srovnani odliSnosti onemocnéni v détském
a dospélém veku. Objasnim reakce a vyrovnavaci procesy déti a rodicl, po sdéleni
diagndzy. Sezndmim Cctendie s vyctem a zakladnim popisem druh onkologickych

onemocnéni, které se vyskytuji v détském veéku a jejich naslednou 1écbou.
1.1 Onkologické onemocnéni se zamérenim na déti

Zamgéiim se v této kapitole na oblast onkologického onemocnéni, zminim jeho
vznik, §ifeni a srovnani zdravych bun¢k s nddorovymi a ¢etnost onemocnéni déti touto

nemoci.

Jak uvadi Koutecky a Chanova (2003) ,,bylo by blahové zavirat oci pred
skutecnosti, Ze nadorova onemocnéni patii do Zivota soucasné spolecnosti. Provazi
¢loveéka po celou dobu jeho existence.” Je zndmé, Ze existovala na Zemi uz davno pied
ni, ale byvala to onemocnéni pomérné vzacna a u déti obzvlasté vzacna.

Kiivohlavy (2002) se ve své publikaci zmiifluje o dévnovékém povédomi
o rakoviné. Uvadi, ze o ni psal 1 Hippokrates a Galenos, ktery ji oznacil jako tumor
(nddor- z latinského tumere- bobtnat). Spousta lidi se domniva, ze rakovina je jediné
onemocnéni (Nezu, Nezuova, Friedmanova a kol., 2004). Tento termin rakovina je
souhrnnym oznacenim zhoubnych onemocnéni (Angenendt, Schiitze-Kreilkamp,
Tschuschke, 2010)., které pod sebou skryva ptes 200 raznych druhti chorob, kdy
vSechny typy maji jednu spolecnou vlastnost a to nekontrolovatelny riist a kumulaci
abnormalnich bun¢k (Nezu, Nezuova, Friedmanova a kol., 2004). Autofi Nezu a kol.
(2004) vysvétlujyi normalni, predvidatelné chovani zdravych bunck, které je dopfedu
znamé jejich déleni, dozravani, odumirani na rozdil od rakovinnych bunék, které se
témito pravidly nefidi. Jsou mnohem agresivnéjsi a rychlej$i v déleni néZ normalni
zdravé buiiky, rostou chaotickym zptisobem a fadné nedozravaji, tento abnormalni

proces zhoubného bujeni vede ke shromazd’'ovani rakovinnych bunék, které casem
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vytvoii hmotu neboli nador (Nezu, Nezuova, Friedmanova a kol., 2004). Kfivohlavy
(2002), Koutecky a Chatova (2003) oznacuji nadorové buiky jako cizopasniky
v lidském téle. Zvlaste pak v détském organizmu se nadorovym bunikam daii rst velmi
rychle. A v kratkém casovém rozmezi dit€ velmi rychle slabne. Déle Kiivohlavy (2002),
Koutecky a Chanova (2003) zminuji, Ze nadorové buiiky Zziji v téle hostitele a berou od
n&j neamérné mnozstvi Zivin. Rozliguji nadory benigni a maligni'. Benigni nador roste
vétSinou pomalu, zlstdva na jednom misté a nemetastazuje. Oproti malignimu, ktery
roste rychle, diive nebo pozd¢€ji prestava byt ohraniceny, objevuje se na vice mistech
v podobé tzv. metastaz.

Slezackova (2009, s.81) se zminuje: ,,Nador tedy neni zalezitosti lokalni, ale
onemocnénim celého organismu...” Onkologické onemocnéni u déti je pomérné
vzacné. Autorka uvadi, ze ve véku do 15 let onemocni jedno z 600 déti. To potvrzuje
1 Koutecky a Chanova (2003). ,,Za vyléceného se povazuje takovy pacient, ktery je pét
let po ukonceni 1€cby bez priznakia* (Nezu, Nezuova, 2004, s.34).

V Ceské republice vznikl obor détské onkologie diky prof. MUDr. Josefu
Kouteckému, DrSc. pred vice nez 40 lety., ktery tento obor v pribéhu let postupné

institucionalizoval (Koutecky a kol., 1997).
1.2 Srovnani nadorovych onemocnéni déti a dospélych

V ptedchozi kapitole jsem objasnila oblast nddorového onemocnéni a nyni se
budu vénovat srovnani zakladnich odliSnosti mezi nadorovym onemocnénim détského
a dospélého véku. Kazdy vék ma sva specifika. Nadory, diagnoza i reakce na 1écbu jsou

rozdilné. Z toho ditvodu se budu nyni vénovat rozdilnostem v této oblasti.

Ve srovnani s nddorovym onemocnénim dospélych lze fici, Ze nadorova
onemocnéni u déti a mladistvych se odlisuji témér v§im od dospélych (Koutecky a kol.,
1997, ToSovsky, nedatovano). Proto se nemizeme domnivat, Ze ,,détsky nador je totéz
jako nador dospélého, aplikovany na détsky vék* (ToSovsky, nedatovano, s.2). Zatim
jsou pfi¢iny vzniku nddorG déti a adolescentli vétSinou neznamé (Koutecky a kol.,
1997). Z malé ¢asti jsou to onemocnéni dédi¢na, nepfenosna, kterd se nejvice objevuji

v prvnim pétileti zivota (Koutecky, Chanova, 2003). V détském veéku oznacuji autofi

! Benigni znamena nezhoubny, neskodny. Avsak i tyto tumory mohou byt Zivotu nebezpeéné. Maligni
naopak znaci zhoubnost.
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Koutecky a kol. (1997), Koutecky, Chanova (2003) nadorovd onemocnéni za vzacnéjsi,
protoze predstavuje jen 1% vSech nadort ve v€ku dospélém. Subjektivni obtiZe u ditéte
ptedchazi ptiznaklim mistnim. Poté, co se mistni piiznaky objevi, byvaji rozpoznany se
zpozdénim, pii kterém mohou byt objeveny 1 metastazy (ToSovsky, nedatovano,
Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003).

Pfiznaky u déti byvaji nejednoznacné, mize se to mimo jiné projevovat
nevolnosti, ubytkem na vaze, vétsi unavou, slabosti a mrzutosti, zvracenim a tbytkem
cervenych krvinek. U dospé€lého byva charakteristicka tridda priznaki, ktery mi jsou
bolesti v postizené oblasti, krev v moc¢i a hmatny nebo zobrazitelny nador (ToSovsky,
nedatovano, Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003).

Rozdilné jsou i pfi€iny vzniku nadorli, Koutecky a kol. (1997), Koutecky,
Chanova (2003) uvadi jako znamé pticiny genetické faktory, ale i okolni Skodlivé vlivy
jako virové infekce, zafeni ¢i néktera 1éCiva, kterd mohla na dité plsobit jesté pied
narozenim. Pivod nadort v détském véku vychazi z pojivé tkan€, ze stfedni zarodecné
vrstvy. Ty jsou nazyvany sarkomy. ,,V dosp€lém véku jsou to nddory ze zevni anebo
vnitini zarode¢né vrstvy- ty nazyvame karcinomy* (ToSovsky, nedatovano, s.3).

V zévéru autoti Koutecky a kol. (1997), Koutecky, Chanova (2003) zminuji
rozdilnosti v biologické strance, kdy néador v détském veéku roste daleko rychleji
a metastazy se rozndsi krevnim fecistém, zato v dospélém veku je rlst pomalejsi a Sifeni
metastaz je spiSe cestou mizni. Lécebné vysledky jsou mnohem piiznivejsi v détském
veku, zvlasté proto, ze mlady organizmus dobfe reaguje na 1écbu a vysledky byvaji
trvalejsi. Na druhou stranu mohou byt organy déti snadnéji a trvaleji poSkozeny.
Ptizniv&jsi vysledky jsou odivodnény ,zvysenou rezistenci® détského organizmu, ktery
je vybaven daleko vétSimi biologickymi silami a rezervami nez dospély organismus®
(ToSovsky, nedatovano, s.3), rozdilny je 1ipfistup kditéti nez k dospélému pii
komunikaci musime brat zietel na jeho vek. Bez dobrého kontaktu s ditétem se nic

nedozvime o jeho pocitech, Gzkosti, vztazich k dilezitym osobam.

? Jedna se o nepoddajnost a odolnost organizmu.
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1.3 Nejcastéjsi onkologicka onemocnéni v détském véku

V této kapitole vas sezndmim se strucnym prehledem a vykladem nejCastéjSich
onkologickych onemocnéni détského veku. Vzhledem k préci socidlniho pracovnika,
ktery se pohybuje v klinickém prostiedi, je to jeden ze zakladnich dovednostnich
pozadavkll a doporuceni. Socidlni pracovnik by se mél orientovat v pifehledu nemoci
arozumét mu. Diky tomu si buduje respekt v ramci multidisciplinarniho tymu na
oddgleni onkologie.’ Déle plati, Ze poradci, poskytujici psychoonkologické poradenstvi,
by podle Angenendtové, Schiitze-Kreilkampové a Tschuschkeho (2010) méli mit
zakladni psychoonkologické znalosti, aby na zakladé¢ rozhovoru mohli nemocnému,
jeho rodiné a ptibuznym poskytnout kvalitni péci.

Kazdy druh onemocnéni s sebou piindsi riziko netuspéchu. Avsak v dnesni dob¢ jde
vyzkum a vyvoj novych lé€ebnych postupt kupfedu a diky nému je mozné dosdhnout
vétsich uspéchl nez pred lety. Také diky profesiondlnimu pfistupu oSetfujiciho tymu
odbornikll je mozné rozdélit a znat zdkladni druhy détskych onkologickych onemocnéni

a védéet, jak se s nimi vyporadat.

Piehled nejcastéjsich nadorovych onemocnéni u déti podle Kouteckého, Chanové
(2003), Kouteckého a kol. (1997) a Prtivodce pro rodi¢e pacientii Kliniky détské
onkologie FN Brno (2008), dale jen Priivodce. Vycet onemocnéni je sefazen abecedné:

Ewingiiv sarkom ES tvoii 4% vSech nddori u déti. Nejcastéji se vyskytuje
v panevni kosti, kosti stehenni a holenni. Casto metastazuje do plic, kostni dfend
a lymfatickych uzlin. Projevuje se bolesti v dané oblasti, hore€kou, hubnutim. Lécba
zahrnuje tf1 zakladni 1écebné postupy a to, chemoterapii, radioterapii a operaci. Pacient

ma 80% Sanci na uspésné vyléceni. 40% Sanci maji pacienti s rozsahlym onemocnénim,

3 Procentualni piehled vyskytu jednotlivych druhti nadort détského véku dle Eetnosti podle Kouteckého,
Chanové (2003): Leukémie (krvetvornd tkan) 30%, Nadory centrdlniho nervového systému (mozek,
micha) 18%, Lymfomy (krvetvorna tkan, mizni uzliny) 12%, Neuroblastom (mezihrudi, dutina bfi$ni,
krk) 8%, Nadory mékkych tkani (svaly, pojiva tkan) 7%, Nefroblastom (ledvina) 6%, Nadory kosti 5%,
Smisené embryonalni nadory, Germinalni naddory (vaje¢nik, varle), Retinoblastom (oko), Hepatoblastom

jatra), Ostatni nadory 14%.
(jatra), ry
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které nelze operativné odstranit. U pacientli s metastazami je Sance na uspésnou 1é¢bu
bohuzel velmi mala.

Germinalni nadory jsou skupinou heterogennich bun¢k. Tvoii pfiblizné 3%
détskych nadorti. Nejcastéji se vyskytuji v pohlavnich zldzach (vajecniky, varlata) nebo
v oblasti centrdlni nerovové soustavy. Tento druh nadori metastazuje do plic,
lymfatickych uzlin a mozku. Pfiznakem byva bolest v mist¢ vyskytu nddoru nebo
pfed¢asna hormondlni aktivita (pfed¢asna puberta, zvySené ochlupeni, zhrubéni hlasu).
Obtizné dychani a kasSel jsou pfiznakem nadort vyrustajicich z patefe. Benigni nadory
se 1é¢i operativné a naslednym sledovanim pacienta. Maligni nadory predstavuyi
nadoru a v ur€itych piipadech transplantaci kmenovych bunck. ,,V soufasné dobé se
daii zachranit asi 95% déti s lokalizovanym onemocnénim a piiblizné¢ 70% déti
s pokroc¢ilym onemocnénim v dob¢ diagndzy.*

Hemangiomy jsou nezhoubné nadory z krevnich cév. NejcastéjSimi pacienty
jsou novorozenci a kojenci. Ve velké mife nadory rostou na obli¢eji. MiiZeme rozpoznat
tfi ptiznaky dle druhu hemangiomu. Jeden druh mize byt rozpoznan pfi narozeni jako
drobna tmavé Cervena skvrna. Druhy je zaloZeny jiz pfi narozeni,ale byva rozpoznan az
v pozd¢jsim veéku ditéte. Treti typ je pln€ vytvoren pii narozeni a miize dosahovat
znacné velikosti. Pisobi polykaci a dychaci potize. Pro 1écbu se pouzivaji vysoké davky
kortikoidi a operativni odstranéni zbytkového hemangiomu po jeho zmenSeni.
Pozdnimi nasledky 1écby byva deformita dané ¢asti téla a jizvy.

Histiocytéza z Langerhansovych bunék LCH maji pivod v kostni dfeni. Za
normdlnich okolnosti se vyskytuji v kiizi, uzlinach, brzliku a plicich. V mnoha
pripadech dokaze nemoc samovoln¢ ustoupit. Oproti tomu v mnoha dalsich ptipadech
dokaze byt zcela odolna vii¢i chemoterapii. Nemoc lze rozdélit do nékolika skupin.
V prvé tad¢ se jednd o izolované postizeni jednoho systému nebo jde o mnohocetné
postizeni kosti. V dal§im jevu se objevuje systémové poskozeni bez poruchy funkce
organtl. Dale mize jit o systémové poskozeni s poruchou funkce organii. Kazda skupina
se 1é¢i jinym zplUsobem. Pii 1é¢b€ je mozné pouhé chirurgické odstranéni nebo
intenzivni 1é¢ba kombinaci steroidd, cytostatika Vinblastinu a v nékterych piipadech
propojené kombinaci s VP 16. Po dokonceni 1écby pacienti nadéale ziistavaji pod
neustalou 1ékai'skou kontrolou onkologické ambulantni péée. Uspésnost 16¢by zavisi na

druhu naddorovych bunék. Jedna se vSak o rozmezi Gspé$nosti od 20% do 80%.
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Morbus Hodkin®, maligni lymfom, nejcast&ji postihuje lymfatické uzliny,
v pozdé&jsi fazi kosti, kizi a organy- slezina, jatra, plice, stfevo. Nejcastéji se projevuje
na krku a v nadkli¢cich. Zakladem 1écby je kombinovana chemoterapie a radioterapie.
Riziko vzniku sekundarnich nadort po deseti letech je pétkrat Castéj$i nez u bézné
populace. Jedna se o nadory prsu, Stitné zlazy a leukemii. LéCebné vysledky patii
k nejlepSim v détské onkologii, uspésnost je 95%.

Akutni leukémie jsou zhoubnd onemocnéni krvetvorby. Jedna se o nejcastéjsi
zhoubné nadorové onemocnéni. Choroba vznikda v kostni dfeni, kde dochazi
k nekontrolovatelnému mnozeni blasti’. Pfiznakem je nedostatek Gervenych krvinek,
ktery se na ditéti projevi bledosti a zvySenou tnavou. Dité¢ ma modfiny, krvaci z nosu
a je nachylné k nemoci z divodu nedostatku bilych krvinek. Projevi se také zvétSeni
miznich uzlin a jater. Lécba se déje intenzivni kombinovanou chemoterapii. V piipadé
postizeni nervového systému 1 radioterapii. Transplantace kostni diené se vyuziva jen u
pacientd, kteii $patn& odpovidaji na zakladni 1é&bu a u pacienti s relapsem®. Usp&snost
lécby zavisi na typu leukémie, u nejptiznivéjsiho typu dosahuje az 80%.

Hepatoblastom, velmi vzacny nador vychazejici z jaternich bunék. Predstavuje
0,5 - 2% vSech nadorti v détském véku. Byva sdruzen s vrozenymi vyvojovymi vadami.
Tento druh nadoru metastazuje do plic a uzlin. Pfiznakem miize byt pozvolné
nebolestivé zvétSovani biicha. Pokud to velikost nddoru dovoli, tak operativni
odstranéni ma zédsadni vyznam pfii 1écbe. Pokud je nador pfili§ velky, nasazuji 1ékafi
chemoterapii. V soucasné dob¢ se daii zachranit az 80% déti.

CNS, nadory centralni nervové soustavy vychazeji z mozku a michy. Maji
znaén€¢ znesnadnéné mozZnosti 1éCby. Pii chirurgickém zdkroku hrozi nebezpeci
z poskozeni vitaln¢ anebo funkéné dualezitych struktur. Spoleénym ptiznakem je bolest
hlavy, ktera je zplisobena nitrolebnim tlakem pfi riistu nddoru. Neptesné lokalizovana
tlakova bolest byva doprovazena ndhlym zvracenim bez nechutenstvi. Mohou se objevit
poruchy vidéni, hybnosti koncetin a jejich slabosti nebo kiece vzdy na zakladé
lokalizace tumoru. Pii 1é¢bé se nejdiive 1ékati pokousi o kompletni odstranéni tkané
nadoru, nasleduje ozafovani a lé€bu zakoncuje chemoterapie. V né€kterych piipadech

probihd nizce davkovana chemoterapie soucasné s radioterapii. Po uspésné 1écbe maji

v

* Morbus Hodkin poprvé charakterizovat Thomas Hodgkin v roce 1832.
> Blasty jsou porusené krevni buiiky, které se mnoZi i pies svou neschopnost dozravat.
% U nadori krvetvorné tkané mluvime o relapsu. Jedna se o situaci, kdy nddor za¢ne znova riist.
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nelze mluvit o Gspésnosti 1éCby, protoze obecné 1éCebné vysledky nadort CNS v détskeé
onkologii patii k nejhor§im

Nehodgkinské lymfomy NHL v soucasné dobé nahradil vSechna dosavadni
oznaceni. Je tfetim nejcastéjSim nadorem détskeho véku a patii k nejrychleji rostoucim
nadorim. NHL je primarni maligni onemocnéni mizniho systému. VéEtSinou vznika
v lymfatickych uzlindch. MiZe ale postihnout kostni dfefi, mozkové pleny, jatra,
slezinu, stfeva a dal$i. Pfiznaky jsou celkové jako horecka, hubnuti a unava, které
mohou predchazet viditelnému tumoru. Pfiblizné 1/3 déti ma postizenou oblast biicha.
Zéakladni 1é¢bou je chemoterapie. Usp&snost 16¢by je 90%, u pacientdl s pokro&ilym
onemocnénim 60-75%.

Neuroblastom vychdzi nejcastéji z nadledvin ¢i nervovych pleteni podél
patete. Tvoii se v pribéhu prvniho roku zivota. Metastazuje nejcastéji do kosti, jater,
kostni dfené&, lymfatickych uzlin. Pfiznaky zavisi na lokalizaci nadoru. Bud’ se vyskytne
zvétSeni mista nebo poruchu pohybu ¢i obtize s vyprazdinovanim. Lécba je pomérné
slozitd. Razantni chemoterapie mize byt rozsifena o autologni transplantaci kmenovych
bun¢k ¢i imunoterapii. Vysledky 1é€by u déti pod jeden rok dosahuji 95%, pacienti,
které nemetastazuji 75%. Spatnd je progndza u déti star§ich jednoho roku, ktefi
pfichdzeji s metastatickou chorobou. Zde se pii vyuZiti veSkerych modernich metod
podaii zachréanit 35- 75% pacientd.

Osteosarkom, zhoubny kostni nador, ktery nejcastéji napadd dlouhé kosti, kde
roste, ni¢i a dostava se do okolnich mékkych tkani. Metastazuje do plic a dalSich kosti.
Ptiznakem byvaji bolesti v napadené oblasti. K 1éc¢bé se pouziva chemoterapie pro
zmenSeni nadoru a pak radikdlni odstranéni nddoru (amputace). Pacienti, kteti dobie
reaguji na 1é¢bu, maji az 80% Sanci na vyléceni.

Retinoblastom je zhoubny nador oka, ktery ma plvod v sitnici. Piiblizné¢ 40%
ptfipadl je podminéno geneticky. Nej€astéjsi propuknuti onemocnéni je do tfetiho roku
zivota ditéte. Nahlé¢ Silhani a zménény odlesk svétla v nemocném oku je prvnim
ukazatelem pro rodice. Jelikoz malé dité neddva nikterak najevo, Ze ztraci zrak. Cilem
1éby je vylécit dit€ bez dlouhodobych nasledkti, proto se radioterapie pouziva jen
zfidka. Lécba zahrnuje chemoterapii a v nékterych piipadech je nutné pfistoupit
k odstranéni oka a nahrazeni protézou. Uspé$nost 16¢by zavisi na véasném odhaleni
nemoci. Jestlize nedoslo k rozsitfeni choroby mimo oblast oka, je tispéSnost az 100%,

pokud ano, pfeziva pouze 10-40% déti.
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Sarkomy mékkych tkani jsou onemocnéni zakladnich bunék svall a pojivé tkéané,
tukové tkané a cév. Nadory jsou nejcastéji lokalizovany v oblasti hlavy, krku, koncetin
a trupu. Rychle rostouci nador metastazuje do plic, lymfatickych uzlin i kostni dfen¢.
Projevuje se tuhym nebolestivym zdutfenim. Pii 1é€bé se pouziva kombinace vSech tii
postupii — chemoterapie, radioterapie, chirurgie. V soucasné dobé se zkouseji rtuzné
experimentalni piistupy u pacientii s velmi nepfiznivou prognézou. Sance na uspéiné
vyléceni se pohybuje v rozmezi od 20- 80%. Vzdy zélezi na typu a pokrocilosti nadoru.

Nefroblastom neboli Wilmsiiv nador je tumor ledvin, ktery metastazuje do plic,
miznich uzlin a jater. Jednd se o Sesty nejcastéjSi nador. Nador na sebe upozorni
zvétSenim biicha a krvavou moci. Déti jinak nemivaji bolesti ani zadné dalsi obtize.
Lécba je postavena na predoperacni chemoterapi, nasleduje samotna operace, kdy dojde
k odstranéni nddoru, a pooperacni chemoterapie. V soucasné dob¢ se dafi vylécit 60-

90% déti.
1.4 Lécba onkologicky nemocnych déti

Jak uz bylo vySe zminéno ,,nemoc nebo poranéni nepostihuje tedy jenom néjaky
organ v lidském téle, ale Clovéka celého... a proto se 1éceni musi tykat celé jeho
osobnosti a nikoli jen poskozeného organu“(Mat&jcek, 1992, s. 9-10). Nyni vas
seznamim se zakladnimi 1é¢ebnymi zpusoby onkologické 1é¢by
a s doporu¢ovanym psychologickym pfistupem k nemocnym. V dne$ni dobé se
odbornici snazi o dosazeni nejvétsi psychické pohody malého pacienta, protoZe jim je

znamé, ze psychika hraje pfi 1écbé a uzdravovani dilezitou roli.
1.4.1 Zakladni metody onkologické 1écby

Nyni se budeme vénovat zédkladnim lékarskym metodam protinddorové 1écby,
o kterych pro mé srozumitelnou formou mluvi Koutecky a kolektiv (1997), Koutecky,
Chatiova (2003), Vorlidek, Vorlickova, Koneény (1993) Stérba (2008) a Privodce
(2008).

Chirurgicka lécba je nejstarSi 1écebnou metodou a jednim z néstroju, které
pomiizou doc¢asné odstranit rakovinové bujeni. To vSak samo o sob¢ nesta¢i k aplnému

uzdraveni organismu. Zamér operace je dvoji, bud’ to odebrani vzorku tkéné
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k histologickému vySetteni a stanoveni diagnézy nebo k zmenseni mnozstvi nadorovych
bunck v organismu (Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003).

Nékdy vSak operace neni mozna. A to v ptipadech, kdy neni nador ohraniceny.
Kdyz postihuje zivotné dilezité organy nebo prorustad do okolni tkdn€ a organa. Také
v ptipad¢, kdy by mohla v disledku operace vzniknout tézka funk¢ni porucha nebo
tehdy, pokud to nedovoluje zdravotni stav pacienta (Koutecky a kol., 1997, Koutecky,
Chanova, 2003, Vorlicek, Vorlickova, Kone¢ny, 1993). Pfedtim, nez tym I¢kait
(Prtivodce,2008) pfistoupi na operaci, musi zvazit na jedné strané¢ jeji piinos
z odstranéni nadorovych bunék, na strané¢ druhé nésledky vyplyvajici z radikality
operace, které mohou byt zdvazné az trvalé- amputace, trvala invalidita, poruchy
mozkové cCinnosti (Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003, Vorlicek,
Vorlickova, Konecny, 1993).

V dnes$ni dobé je mozné operovat 1 metastazy v piisné stanovenych situacich.
Uroveti a bezpeénost operaci je diky kvalitnimu pfistupu a profesionalité odborniki
vysokd. Podili se na tom dokonald pfedoperaéni piiprava i naslednd pooperacni péce.
I kdyz se nador podaii odoperovat, musi odbornici pocitat s variantou mikroskopickych,
vSemi technikami metodami nezjistitelnych metastdz, které jsou v mnoha piipadech
v téle uz pfti stanoveni diagn6zy onkologického onemocnéni. Proto na operaci navazuje
chemoterapie (Koutecky, Chanova, 2003, Vorli¢ek, Vorlickova, Konec¢ny, 1993,
Privodce, 2008).

Chemoterapie’ je oznadeni pro systémovou 1é¢bu zhoubného nadoru pomoci
1€k, které nesou nazev cytostatika (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2006), ktera
zasahuji a porusuji u nadorovych i nenddorovych bun¢k zivotné dilezité struktury. To
znamena, ze tato 1écba nici jak zdravé, tak nemocné buiiky. Pojem cytostatika zahrnuje
Sirokou Skalu 1k, jejichz spole¢nou vlastnosti je niceni zivych bunék, protoze nejsou
schopna rozpoznat zivé od nezivych a nadorovych bun¢k. Jsou to velmi uc¢inné léky,
které dokazou kontrolovat riist nadoru, mnozeni jiz existujicich naddorovych bunék
a zabranit recidive® (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2006). Vétsina cytostatik je
urcena k nitrozilnimu podani formou infize. Méné¢ Casté je podani injekci do svalu nebo

polykani tablet. Délka chemoterapie ve vétSin€ piipadil trva nejméné 3 meésice, nejdéle

7 U starych Egyptanti a Rekii jsou doloZeny prvni pokusy této 1é¢by pomoci slougeniny tézkych kovi.
Nicméné diky Louisi S. Goodmanovi a Alfredu Gilmanovi se prvnim protinadorovym lékem v roce 1942

M

Abrahamova, Vorlickova, 2006, Novy, 2008).
¥ Znovuobnoveni, névrat, znovu-propuknuti nadoru.
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vSak 3 roky (Kouteckéhy, Chanova, 2003 ,Privodce 2008). Vorlicek a kol. (2006)
dopliuji, Ze v pfipadé, kdy po 6 tydnech, nejpozd€ji vSak po dvou mésicich
nezaznamenaji lékafi patrny pfinos chemoterapie, tak by méla byt ukoncena.

Lécba chemoterapii ma mnoZstvi neZzadoucich ucinkti. Mezi akutni se fadi uplné
zniceni kostni diené, vlasovych cibulek, sliznic traviciho traktu, mocovych cest
a dalSich organt. Pacienti jsou béhem lécby zeslabli, spavi, objevuje se prijem, zacpa,
krvaceni znosu, nevolnost a zvraceni, neutropenie’. Vé&tsina vedlejsich uéinkd je
pfechodna a vymizi po ukonceni lécby (Kouteckéhy a kol., 1997, Kouteckéhy,
Chanova, 2003), Vorlicek, Vorlickova, Kone¢ny, 1993). Tato 1écba je nejucinngjsi
v pocate¢ni fazi vyvoje nadoru.

Podobné se o 16¢b& chemoterapii zmifiuje i Stérba a kol. (2008), ktery dopliuje
vySe uvedené informace o nasledujici zjiSténi, Ze nejméné citlivé bunky na tento typ
zateni jsou naptiklad bunky nedélicich se tkani nebo s omezenym délenim, jako jaterni
tkan, chrupavky, svaly, kosti a nervova soustava. Z toho vyplyva, Ze nadorova
onemocnéni téchto Casti té€la jsou povazovana za omezené citlivd na radioterapii, ale
1 pfesto je tento druh 1é¢by jejich standardni soucésti.

Radioterapie je 1écebnd metoda, ktera vyuziva ionizujiciho zéafeni, jehoz
plusobenim se dosdhne zniceni nezddoucich bunék. Jedna se o ionizujici zafeni, které je
zalozeno na skutecnosti, ze vétSina zhoubnych nadort je na zéafeni citlivéjsi nez okolni
zdrava tkan. Pouziva se soucasné nebo kratce po chemoterapii. Provadi ji radioterapeut
ve spolupraci s fyzikem na specializovaném pracovisti (Koutecky a kol., 1997,
Koutecky, Chanova, 2003, Vorlicek, Vorlickova, Konecny,1993, Privodce, 2008).
Radioterapii miiZeme rozd¢lit na kurativni, pfi niZ dochéazi ke zni¢eni nddorové buiiky
v daném misté a paliativni, kterd docasn¢ ulevi od obtizi, ale nevyléci. Stejné¢ jako
chemoterapie 1 ozafovani zasahuje 1 zdravé buniky nachazejici se blizko ozatovan¢ho
pole. Pfi kazdé davce ozareni je nutné zaujmou vzdy stejnou a stabilni polohu.
V nékterych ptipadech se pouzivaji fixacni pasy, masky i celkova anestézie (Koutecky
a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003, Vorlicek, Vorlickova, Konec¢ny,1993).

V prabéhu terapie se mohou objevit bolesti hlavy, spavost, nechutenstvi,
nevolnost, zvraceni, maléatnost, poceni, bledost. Casto se objevuje zarudnuti kiize
v ozafované oblasti, vypadani vlasii a méné Casta snizend tvorba krvinek. Vyjmenované

akutni komplikace brzy po 1é¢beé vymizi (Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chéanova,

? Znamena riziko vzniku infekei v dasledku sniZzeni po&tu bilych krvinek.
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2003, Vorlicek, Vorlickova, Konecny,1993, Pravodce, 2008). Déti sice snaseji
snaze zabranit pozdnim nasledkim se neozafuje oblast prsni, bficha, pohlavnich Zlaz,
Stitné zZlazy, oblast zarodkii zubli a zejména rastové zony dlouhych kosti(Kouteckéhy a
kol., 1997, Kouteckéhy, Chanova, 2003, Vorlicek, Vorlickovd, Konecny,1993,
Pravodce, 2008). Béhem 1écby a nekolik tydnil az rok po ni je nutné dité chranit pred
sluncem, sprchovat aosuSovat jemnymi doteky ru¢nikem. Doporucuje se kuzi
promastovat a nosit volné prodysné obleceni (Kouteckéhy a kol., 1997, Kouteckéhy,

Chanova, 2003, Vorlicek, Vorlickova, Kone¢ny,1993, Privodce, 2008).

1.4.2 Piistupy prilécbé onkologicky nemocnych déti

Ptfevazna vétSina 1€cby muze u nékterych malych pacientli probihat v nemocnici.
Zminim nekteré doporucované pristupy, které by mély celou 1é€bu a pobyt nemocného
ditéte v nemocnici ovlivnit. Prvnim z nich miZe byt protinddorova 1é¢ba, psychologicky
pfistup nebo pfitomnost rodi¢e v nemocni, ktery mé povzbudivé ucinky na dite.
Vysvétlim také tzv. nemocni¢ni nemoc a jak je mozné ji onemocnét. To vSe popisu

v nésledujici kapitole.

Pti 1écbé onkologicky nemocnych déti nejde jen o zachranu jejich Zivota, ale
10 to, aby byla zachovana kvalita jejich zivota (Blatny, 2007). V ramci komplexni péce
bychom se méli postarat o celkové obnoveni duSevni a vztahové rovnovahy a stability.
Ktomu se pouzivaji jednak znamé metody protinadorové 1écby, které jsou podle
riznych okolnosti kombinaci chemoterapie, radioterapie a chirurgické 1écby,
imonoterapie, hormondlni terapie (Koutecky a kol., 1997, Koutecky, Chanova, 2003).
Zékladni znich jsem popsala vySe. Stejn¢ tak k tomu slouzi psychoterapeutické,
komunikacni programy, pii kterych je mozné vést déti a jejich rodiny k porozuméni
SirSim souvislostem aby si uvédomili, Ze fadu véci pii 1é¢bé mohou ovlivnit sami svymi
silami a tim pfispét k lepSimu pribéhu celé¢ 1écby a vlastnimu uzdraveni (Koutecky,
Chanova, 2003).

Détské nadory se 1é¢i podle koordinovanych mezinarodnich 1é¢ebnych protokolt
astejné fizenych klinickych studii. Diky nim mulze byt ditéti poskytnuta efektivni

pomoc. Na tomto zakladé je mozné porovnavat rtizné nemoci a 1éCby a efektivné
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hodnotit jejich UspéSnost a hodnotit nové zavedené postupy. Vzdy, nez se zacne
s 1écbou, Iékati uvédomi rodice a Cekaji na jejich souhlas (Koutecky, Chanova, 2003).

V pocatcich rozvoje détskych nemocnic, podle Fendrychové, Klimovice a kol.
(2005), Matéjcka (1992), dosli nékteti 1€kafi k poznatku, ze se déti v nemocnici
neuzdravuji tak rychle a aspésné, jak by se dalo pii dobré péci ocekavat. Zacaly se
objevovat komplikace, které nebylo mozné vysvétlit jinak, nez jako disledek sniZené
odolnosti organizmu pod vlivem nepiiznivého duSevniho stavu ditéte, nedostatecné
motorické, smyslové a predevSim citové stimulace (Fendrychova, Klimovi¢ a kol.,
2005, Matéjcek, 1992). ,,Pro tuto nemocni¢ni nemoc, kterd se objevuje vSude tam, kde
se ditéti nedostava dost vyvojovych podnéti jak smyslovych, tak citovych vcetné
rodiny, se ustalil nazev hospitalizmus* (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005, s.21).
Stejného poznani doSel 1 Matéjcek (1992). Podle Psychologického slovniku je:
,hospitalizmus syndrom vyvojovych poruch ditéte jako nasledek nedostate¢né¢ho
mnozstvi potfebnych podnéta pfi delSim umisténi ditéte v nemocnici® (Hartl, Hartlova,
2004, 5.195).

Diky dakladné studii Prougha a kol. (1953, podle Mat¢&jcek, 1992) zjistili, jaky
ma vliv pfitomnost rodi¢e na pobyt ditéte v nemocnici. Déti, se kterymi v nemocnici
byli rodi¢e nebo alespon jeden z nich, snéasely piizpisobeni nemocni¢nimu prostiedi
alécbu celkové mnohem lépe neZ pacienti, o které se staral pouze zdravotnicky
personal. Po navratu domi, u nich pfetrvavaly nepiiznivé psychické nasledky. Vyzkum
byl zaloZzen na zadkladech a poznatcich humanisované lécebné péce, ktera znamena
(Matéjcek, 1992) predevsim uplatnéni novodobych poznatki z vyvojové a klinické
psychologie v nemocni¢nim provozu, kdy se od zacatku 1€cby dba na to, aby uspeésnost
1é¢by nebyla zmatena psychickym otfesem nebo jinymi duSevnimi poruchami
(Matgjcek, 1992). V dnesni dob¢ se uz bézn¢ rodicim doporucuje a nabizi, aby zistali
s ditétem v nemocnici (Priivodce, 2008). Pfitomnost rodi¢e u nemocného ditéte je velice
dialezitd pro jeho psychiku. Pokud vSak rodi¢ nemuze ziistat s ditétem v nemocnici,
doporucuje se chodit alespoil na navstévu nebo se domluvit s piibuznymi, aby se
u ltzka stidali (Prtivodce, 2008).

Podle psychologického pfistupu k onkologicky nemocnym by se nemcla
podporovat pasivita nemocného, nadmérnad pfizpisobivost, posluSnost ani hrdinsky
postoj, ktery se projevuje mlcenim nemocného a snaSenim utrap nemoci v osameéni.
Takovy pacient miva horsi prognozu nez ten, ktery je ktefi jsou aktivni a ,,zaujmou

bojovy postoj a proti nemoci se vzbouii a emocné se projevuji“ (Vorli¢ek, Vorlickova,
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Konecny, 1993, s.68). Doporucuji se pouzivat psychologické metody, které stimuluji
obranny systém nemocného.

Jak je mozné psychologicky pomoci onkologicky nemocnym radi Vorlicek,
Vorlickova a Kone¢ny (1993), kdy je vprvé fadé dilezit¢é motivovat nemocného
k 1€cbe, vysvétlit vSechny diagnostické postupy, aby se odstranila uzkost a neznalost
znezndmého. Ti, ktefi se staraji o péci, by méli umoznovat a podporovat emocni
projevy jako starosti a obavy, ale i nad&je a pfani pacienta. Autoii v téchto piipadech
nedoporucuji ptehnané utéSovat nebo zlehcovat jeho trapeni. Je dobré byt tolerantni
vici zméndm a vykyvim nalad a vyhnout se zbyte¢né kritice toho, co je moralni
a pravné. Vorlicek, Vorlickova a Kone¢ny (1993) vyzdvihuji, Ze by mél nemocny citit
oporu a bezpeci proto, aby se mohl svéfit. Autofi zminuji podporu nemocného v jeho
zivotnich aktivitach, podporu aktivni spoluprace pfi 1écbé a pripusténi redlnych Sanci na
uspésnost 1éCby.

Kontakt ditéte s oSetfujicimi Iékafi nekonCi po ukonceni léCby opusténim
nemocnice. Nasleduje tzv. sledovani po 1écbé, pro kazdého pacienta se zvoli
individudlni harmonogram kontrolnich vySetieni, které trvd po cely zivot. Cilem
sledovani je rozpoznani recidivy pivodniho onemocnéni a ¢asné detekce dalSich nadorQ

(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2006).

1.5 Reakce déti a rodi¢ii na onemocnéni a vyrovnavani se

s touto skute¢nosti

Tato kapitola vystihuje jak déti a jejich rodi¢e reaguji na sdéleni diagnozy
a jejich nasledné vyrovnavani se s touto smutnou skute¢nosti. Také kazdy dalsi, kdo
piijde do kontaktu s onkologicky nemocnym ditétem, kdo se podili na jeho komplexni,
dlouhodobé péci, prochazi urcitym obdobim strachu, nejistoty, ale i nadéje (Koutecky,

Chanova, 2003).

Z tvrzeni Kouteckého, Chanové (2003) vyplyva, ze je piirozené mit strach uz
jenom pii vysloveni podezieni na nadorové onemocnéni. Pokud se takto vyvolany
strach u rodicd, 1 déti zméni ve skuteCnost, pievazi ¢asto nad nim beznadéj. Potom se
zméni nejen zivot rodicl ale i celé rodiny. Nejvice to vSak zasahne a zméni zivot

nemocného ditéte. Psychickd reakce na nemoc zavisi na zkuSenosti, vyvojové urovni
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ditéte a reakcich prostfedi v némz dit¢ zije. Prvotni psychicka reakce na zmeény je
citova, dit€¢ proto pocituje vEtsi pottebu podpory a citové jistoty (Vagnerova, 1999).
Typy reakci na nemoc jsou rtizné (Vorlicek, Vorlickova, Kone¢ny, 1993). Prvni reakce
vyvstanou, kdyz se pacient dozvi diagnoézu. Nejprve je v Soku, pak je zasaZzen
intenzivnim pocitem strachu, nasleduje obdobi nejistoty. Cim vice pacient protrpél, tim
vice se obava dalSiho utrpeni, které ho mozna cekd (Parkes, Relfova, Couldrickova,
2007). Kiiblerova-Rossova (1995, podle Vagnerova, 1999) uvadi, ze zpracovani zatéze
probihd ve fazich. Od Soku, popfeni pies postupné pfijeti skutecnosti az po smitfeni se
s chorobou 1 jejimi disledky, které maji individualné specificky prabéh 1 délku trvani.

U pacienti ,vyrovndni se snemoci zavisi na predchozich zivotnich
zkuSenostech a na struktufe osobnosti.”“ (Vorlicek, Vorlickova, Konecny, 1993, s. 66).
Schopnost vyrovnat se s témito problémy je naprosto individudlni, bud'to je kladen
diraz na rozum a city nebo jsou pacienti vzdoroviti a vyhybaji se piijeti skutecnosti
(Parkes, Relfova, Couldrickova, 2007). Odlisné strategie pii vyrovnavani se s chorobou
nemocnych popisuje Vorlicek, Vorlickova, Kone¢ny (1993), pacienti vyuzivaji rizné
strategie, kterymi mohou byt piima konfrontace, vyuziti obrannych mechanizmii jako
bagatelizace, negace, racionalizace, az masochistické sebetryznéni.

Pro rodice je nemoc ditéte velkou stresovou situaci a zpisob, jakym to rodice
zvladaji a reaguji na ni spoluurcuje, jak velkou zatézi bude nemoc pro dité (Vagnerova,
1999). Nemoc je dospélymi hodnocena vice emocné, protoZze je postizeno malé
bezbranné dité. Objevuji se u nich pocity uzkosti a strachu, které ptechazi do hnévu
a vzteku, zakoncené smutkem a depresi (Vagnerova, 2004).

Vyrovnani se rodicl se zaté€zi, stejné jak je tomu u déti, zalezi na pfedchozich
zkuSenostech rodi¢d, osobnostnich vlastnostech, zdravotnim stavu, véku, kvalité
partnerského vztahu. Je vlozeno do nékolika fazi, které¢ se odviji od stavu ditéte podle
toho, jak probihd jeho choroba. Bud’ rodi¢e maji tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci
nebo utikat (Vagnerova, 2004). Chorobu nelze nadéale bagatelizovat a popirat, proto
postupné pfijimaji skutecnost a vyrovnavaji se s ni. Rodice, kteti prochazi fazi nejistoty
by chtéli zmirnit dopad onemocnéni na dité, snazi se smlouvat, oddalit progresi, snazi se

dosahnout alespoil néceho (Vagnerova, 2004).
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2 Onkologicky nemocné dité

Vse zafind narozenim ditéte, jeho vyvojem, ristem, socializaci, ale kdyz pfijde
nemoc muze ho to ovlivnit. Nejen jeho, ale i jeho okoli. V této kapitole vas seznamim
s oblasti vyvoje ditéte, zménami chovani a zvladdni nemoci a néasledky onkologické
1éCby. PopiSu socializaci a znovuzaclenéni déti do spolecnosti. Budu se snazit
obsdhnout dopad nemoci, vliv na kvalitu Zivota, na kvalitu jeho vztahii se socidlnim
prostiedim, vrstevniky arodinou. Zvlast¢ se pak podrobnéji zaméfim na rodinu
a dalezitost vztahti vSech jejich ¢lenii. Poklddam to za podstatné pro ucely mé prace.
Jelikoz pro dit€ je rodina zakladnim prostiedim, ve kterém se vyskytuje, uci, rozviji a po
ukonceni 1écby resocializuje (Koutecky, Chanova, 2003). I Vorlicek, Vorlickova
a Kone¢ny (1993, s.3) potvrzuji, Ze ,mimotadné¢ dulezitou roli hraje spoluprace

s rodinou a ptateli nemocného®.
2.1 Socializace

Teorie socializace osobnosti je rozpracovana v celé fadé problémovych okruhil
aje relativné samostatnou soucasti socidlni psychologie (Simi¢kova-Cizkova, 2004,
Helus, 1973). Nyni shrnu vliv socializa¢niho plisobeni spolecnosti na jedince

a socializaci jako takovou.

Clovék se rodi jako biologicka bytost, kterd je vybavena reflexy a pudy,
v pribéhu individudlniho vyvoje se stava spolecenskou bytosti, kterd je schopnd se
ptizpisobit podminkdm Zivota v lidské spoleénosti (Matousek, 2008, Simitkova-
Cizkova, 2004, Nakone¢ny, 1970). K této preméné zbiologické bytosti ve
spolecenského tvora dochazi v procesu socializace (Nakonecny, 1970).

Poprvé byl pouzit v dneSnim smyslu pojem socializace Durkheimem (1858-
1917), ktery tim ,,0znacil postup, prostiednictvim které¢ho ptipravuji dospéli dospivajici
generaci na zivot ve spolecnosti a délaji ze socialné nevyspélych lidi bytosti schopné
spolecenského jednani. Pouzil tento pojem jako alternativni k pojmu vychova® (podle
Vasutovia a kol., 1998, s.66).

Socializace ma charakter sociadlniho uceni a uskutecnuje se v interakci ¢lovéka

se socialnim a spoleCenskym prostfedim, s jinymi lidmi (Simic¢kova-Cizkova, 2004,
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Nakonecny, 1970). Tento proces rozviji takové vlastnosti a kompetence, které¢ umoznuji
postupnou integraci do urcité spolecnosti (Vagnerova, 2000). Postupné ¢lovek ziska
specifické lidské vzorce chovani, vnimani, mysleni, citéni a snazeni. Proto v pribé¢hu
mravim, obycejum, kulturnimu prostfedi a normam skupin, historickym i materidlnim
podminkdm (Simickova-Cizkova, 2004, Véagnerova, 2000, VaSutova a kol, 1998,
Nakoneény, 1970). Jelikoz teprve poté jak uvadi Simitkova-Cizkova(2004), co se
¢loveék prizplsobi socidlnim pozadavkim, se utvafi takové vlastnosti, které musi mit,
aby se stal plnopravnym ¢lenem urcitého spolecenstvi.

Socializa¢nimi ¢initeli jsou obecné sociokulturni vlivy, které ptisobi na vSechny
¢leny spolecnosti, vzhledem k témto faktorim jsou si ucastnici dané skupiny podobni
(Simi¢kova-Cizkova, 2004, Vagnerova, 2000). Tieba jen tim, Ze maji spoleény jazyk,
chovani, pokrmy (Simi¢kova-Cizkova, 2004). Dal$im &initelem je vétsi socialni skupina
¢i vrstva, ke které jedinec nalezi, kterd se liSi hodnotami a specifickymi postoji
(Vagnerova, 2000). Tim, ze se ¢lovek zacleni do jejich spolecenskych pozic a pifijme
uréitou roli, je mu umoznéna participace na Zivoté spole¢nosti (Simi¢kova-Cizkova,
2004). Pusobeni, které je zprostiedkovano malymi socidlnimi skupinami nebo
institucemi, nejvyznamnéjsi je rodina, Skolni tfida, zajmovy klub, sportovni druzstvo
(Végnerova, 2000, Hartl Hartlova, 2000), jsou vymezena piimym kontaktem, osobnim
vyznamem svych ¢lenli a vymezenim vSech roli (Vagnerova, 2000).

Freud (nedatovano, podle Hartl, Hartlova, 2000) popisuje socializaci ve tiech
stadiich, oralnim, kdy je v popiedi sani, dal§im je andlni stddium v némz je v popiedi
vyméSovani a poslednim je oidipovské stadium, kde je konflikt s otcem nebo s matkou.

Socializace probiha po cely Zivot (Simikova-Cizkova, 2004, Langmeier,
Krejcifova a kol., 2006) a to ve sledu rozmanitych interakci jedince s druhymi lidmi, jak
bylo zminéno vyse, (Langmeier, Krej¢ifova a kol., 2006). Jestlize se na to podivame
z hlediska diagnozy onkologického onemocnéni a nésledné 1éCby, v tom ptipadé je
znamena diagndza ukonceni produktivniho Zivota, kdeZto vétSina détskych pacientti ho

ma teprve pred sebou (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
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2.2 Vyvojova psychologie zdravého ditéte

V této casti objasnim zakladni parametry vyvoje zdravého ditéte. Uvedu
zakladni charakteristiky jednotlivych v€kovych obdobi od kojence po obdobi dospivani

z pohledu psychickych zmén a socializace v jednotlivych stadiich.
2.2.1 Vyvojové faze z pohledu zmény psychiky ditéte

Predstavim pohled Eriksona na vyvoj ditéte z pohledu zmény jeho psychiky,

uvedu jen néktera stadia, kterd se vztahuji k mé préci.

Erikson (nedatovéano, podle Fendrychova, Klimovic a kol., 2005) ,,rozliSuje osm
vyvojovych fazi, znichz kazdd se vyznacuje urCitym charakteristickym vyvojovym
rozcestim, jemuz je ¢lovek osudové vystaven a které musi byt piekonano.« '°

Psychicka vyvojova stadia podle E. H. Eriksona (Fendrychova, Klimovi¢ a kol.,
2005): Kojenec (0-1) si vytvaii pocit diveéry ¢i nedaveéry vici okolnimu svétu na
zaklad¢ zkuSenosti s pé¢i a laskou matky. Vraném détstvi (1-3) zalezi na moZnosti
manipulace s vécmi a provadeéni prizkumu okoli, které pak ovlivni pocit sebediveéry
a autonomie nebo naopak pochybnosti a stud za sebe sama v piipade, je-li dité
kritizovano. Nastava hravy vék (3-6), ve kterém se uplatiuji reakce rodict na aktivitu
a iniciativu ditéte, kterd mé za nasledek pocit svobody nebo viny s pocitem vetielce ve
svéte¢ dospélych. Dité skolniho veku (6-12) se zajima o fungovani véci, o pravidla
a usporadani. Zalezi na tom, zda ho rodi¢e podporuji nebo potlacuji a na GspéSich mimo
rodinu. Mohou pak vyvstat pocity ménécennosti, kdyz se ditéti nedaii a je netuspésné
a nepodporované. V obdobi dospivani (12-20) se zajem o svét prohlubuje, prebira fadu
roli, v nichz se jeho sebejistota udrzuje nebo vytraci, vznika sebejistota nebo zmatek.
V tomto obdobi potfebuje mladistvy najit identitu, umét porozumét sob¢ samému a mit

zpusobilost pfevzit urcité role.

10 Jednotliva vyvojova stadia: 1. Kojenec, 2. Ranné détstvi, 3. Hravy vék, 4. Skolni v&k, 5. Dospivani, 6.
Mlada dospélost, 7. Zrala dospélost, 8. Zralost neboli starnuti.
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2.2.2 Vyvojové faze z pohledu socializace

V této Casti predstavim jednotlivé vyvojové faze zaméfené na socializaci ditéte.
Tak jako u predchozi kapitoly se zaméfim pouze na obdobi, kterd se vztahuji k mé

praci.

Kojenec se v obdobi do devatého mésice rozviji tak, ze je schopen vuli fidit
aktivity a je pfipraven pro zahdjeni fecové komunikace a vzrist pohybovych dovednosti
dovoluje ditéti veétsi samostatnost (Langmaier, Krej¢itova, 2006, Vagnerova, 2000).
Spitz dopliiuje (1945, 1946, 1958, podle Langmaier, Krej¢itova, 2006) na zéklad¢ svého
vyzkumu a rozdéluje tfi stadia vyvoje: Stadium preobjektalni se vyznacuje tim, ze se
dit¢ neprojevuje prokazovanim trvalejSich vztaht k vécnym a socidlnim objektim.
Stadium piedbézného objektu, dité reaguje na signaly a zvuky, ale zatim ne na urcité
osoby. Stadium objektu se vyznacuje u ditéte rozliSovanim znadmych a neznamych tvaii
a objektli. Dité dava najevo uzkost pti odlouceni od zndmé osoby. Spitz shrnuje, ze od
t¢ doby zacne matka zaujimat v citovém Zzivoté ditéte jedine¢né misto a podle
Vagnerové (2000) pro socializaci ditéte je nejdillezitéjsi interakce s ni. U ditéte se
v sedmém mésici akéné projevovat separacni izkost a strach z cizich lidi, jsou vSak
znakem normalniho emoé¢niho vyvoje ditéte (Langmaier, Krejéitova, 2006).

Batole ve druhém a tfetim roce Zivota se dité nauci chodit vzptimené, mluvit, je
velmi vzdorovité a naro¢né na Cas a trpelivost rodicli, pozvolna si vytvari svou roli
v rodin€ a je nachylné na odlouceni se od matky, mlzZe se projevit separani uzkost
(Langmaier, Krejc¢itova, 2006, Vagnerova, 2000). Ve dvou letech navazuje vztahy
s druhymi détmi stejného véku, objevuje se paralelni hra. Dité tiileté a Ctyfleté rozSifuje
své vztahy na dalSi okoli, objevuje se spoluprace ¢i soupetivost. Pokud se ditéti pied
timto v€kem narodi sourozenec, muze to nést velmi nelibé a projevovat se Zarlive,
protoZze zacne pocitovat ztratu svych privilegii. Toto obdobi je rozhodujici pro osvojeni
prosociadlniho chovani (Langmaier, Krejcitova, 2006).

Predskolni vek je vékem matetské Skoly. Dité je zruéné v kresb¢, feci, reguluje
své chovani, za¢ind se projevovat potieba prace. Rodina ziistadva zédkladnim prostfedim
pro socializaci ditéte, ale ne jedinym. Dité navazuje vztahy mimo divérné zndmé
rodinné prostfedi (Langmaier, Krej¢itova, 2006). Podle Eriksona (1963, podle
Végnerova, 2000, s.199) je v€kem ,iniciativy, jehoz hlavni potiebou je aktivita®.

Socializa¢ni proces dle (Langmaier, Krej¢itova (2006) zahrnuje tfi vyvojové aspekty:
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Vyvoj socialni reaktivity je obdobim pro vyvoj bohaté¢ diferencovanych emocnich
vztahil k lidem v bliZz8§im i vzdalenéjSim okoli. Vyvoj socialnich kontrol a hodnotovych
orientaci, jde o vyvoj norem, které pfijima za své. Ty pak usmériuji jeho chovani
v mezich spolec¢nosti. Poslednim vyvojovym obdobim je osvojeni socialnich roli, to
znamena osvojeni vzorcii chovani a postojl, které jsou od ditéte ocekavany ostatnimi
¢leny spole¢nosti (Langmaier, Krej¢itova, 2006).

Skolni vék predstavuje velkou zménu a zatéz, ktera pfichazi s nastupem do $koly
(Vagnerova, 2000). Dit¢ ma dostatecné rozvinutou aktivni pozornost, dalsi intelektové
schopnosti a je dostatecné motivovano k budoucimu soustavnému uceni ve Skole
(Langmaier, Krejc¢itova, 2006). Dité je schopné pracovat ve skupiné spoluzakl, umi se
na ¢as vzdat svych osobnich potieb ve prospéch spole¢nych cilit a ukolt (Vagnerova,
2000). Dit¢ ma byt mén¢ zavislé na roding, je schopné podiidit se cizi autorité
a pfijmout novou roli Skoldka, fidit se pravidly a umi si najit své misto ve skupin¢ déti,
bavit se snimi a navazovat kamaradské vztahy (Langmaier, Krej¢ifova, 2006,
Vagnerova, 2000). Ale teprve kolem deseti let se vytvareji trvalejsi vztahy pratelstvi.
V tomto obdobi vychovu u synti piebiraji muzi a u dcer Zeny a uci je pro jejich pohlavi
typické pracovni a rekreacni ¢innosti. Sebesocializace pomaha ditéti uvédomit si kdo je,
jakou ma hodnotu a jaky smysl mé jeho Zivot. Toto je zdkladem pojeti jeho vlastni
identity, ktera ovlivituje jeho chovani navenek. A dovrSenim 11 let stabilné dospiva
k pochopeni vlastni a cizi sexudlni identity (Langmaier, Krej¢irova, 2006).

Dospivani'! je obdobim prvotniho pohlavniho zrani v obdobi pubescence a jeho
plnou zralosti v obdobi adolescence, dokonCenim télesného ristu a vyznamnych,
napadnych psychickych a sociadlnich zmén, pudovych tendenci a snaha o jejich
uspokojovani a kontrolu (Langmaier, Krej¢itova, 2006, Vagnerova, 2000). Hall, Gesell,
Keller a kol. (nedatovano, podle Langmaier, Krejc¢itova, 2006) popsali, ze dospivani se
vyznacuje emocni labilitou, ktera je podminéna vnitinimi zmé&nami v organismu.
Vzhledem ktomu se v pribéhu tohoto obdobi rychle méni postaveni jedince ve
spolecnosti, zacinaji hlubsi erotické vztahy a zasadné¢ meéni své sebepojeti (Langmaier,
Krejcifova, 2006, Vagnerova, 2000). Dokaze fesit slozité situace, pracovat s pojmy,
vytvaret domnénky, aplikovat logické operace. Proces osamostatiiovani a navazovani
vztahii k vrstevnikim obojiho pohlavi zacind od utlého détstvi, ale nyni je klicovy

arozhodujici pro uspokojivé pievzeti pozdéjsich zakladnich roli manzelskych

11" Za poslednich sto let se ve viech rozvinutych evropskych a americkych zemich urychlil nastup
dospivani a zrychlil se i celkovy rast” (Langmaier, Krej¢ifova, 2006, s. 144).
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arodiCovskych (Langmaier, Krej¢ifova, 2006). Diky tomu, Ze navazuje vztahy
s vrstevniky se mu dostava jistota (Vagnerova, 2000), kterou ztraci tim, Ze se
osamostatituje od rodiny. Zprvu pievlada sklon utvafet skupiny, pozdéji to piejde
k hledani a navazani uzs§iho, divérnéjSiho emocniho vztahu s kamaradem a dale

k navazani partnerského vztahu (Langmaier, Krejcifova, 2006).
2.3 Zmény v chovani nemocného ditéte a zvladani nemoci

V ptedchozi kapitole jsem popsala vyvoj zdravého ditéte a nyni se zaméfim na
projevy chovani ditéte, které je kriticky nemocné a dlouhodobé hospitalizované.
Nebezpecim se pro déti v kazdém veku mohou stat jakékoliv nepiijemnd zkuSenost,
stresové faktory které jej ovlivni a mizou pak trvat po cely zbytek jejich zivota
(Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Proto se zaméiim i na to, jak dit¢ takovou

situaci, nemoc, hospitalizaci, odlouceni od rodiny a kamaradi, zvlada.

Zmény v chovani ditéte (Matéjcek, 1992) se projevuji u kazdého jedince jinak.
N¢jak bude reagovat diteé, klidné a vyrovnané, prudké a vybusné nebo dit€¢ zvysSené
uzkostné. Projevy chovani v nemoci se 1isi dle vychovy déti. Rozdil 1ze zpozorovat
u dobie vychovanych, ukdznénych déti, zvyklych na spolupraci, porovnanim s détmi
rozmazlenymi, neukaznénymi a svévolnymi (Mat¢jcek, 1992).

Specialni otazkou pro psychology je oblast emoci a chovani u déti trpicich
onkologickym onemocnénim, na kterou poukazuje Ktivohlavy (2002). Autor se zabyva
studiem emoci déti a kognitivni reakci déti na to, co se s nimi d¢je. Zaznamenal mnoho
falesSnych piredstav, obav, které panuji v této oblasti. Déti se obavaji, jak budou vypadat,
kdyz ztistanou nazivu a budou dospivat po deformujicich operacich, zménéném vyrazu
atp. Kfivohlavy (2002) dale uvadi, ze se obavaji toho, jak je jejich vrstevnici budou
prijimat, kdyz budou jini. Trpi tim jejich sebevédomi, je naruseno jejich sebe-hodnoceni
a sebedlivéra klesa.

Fendrychova, Klimovi¢ a kol (2005) uvadi pfi¢iny vyvolavajici uzkosti u ditéte,
které zapricinuje omezeni pohybu, izolace od kamaradud, odlouceni od rodiny. Taktéz
zminuji, ze dit¢ mize trpét pocitem viny, (Matéjcek, 1992) jindy je dési predstava smrti

nebo trvalé invalidity.
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Fendrychova, Klimovi¢ a kol (2005) popisuji zmény v chovani ditéte v nemocnici
takto:

Zdravy kojenec a batole se projevuje hlasitym protestovanim pii odlouceni od
rodic¢u a vici personalu miiZze projevovat negativizmus a hnév. Vazné nemocné batole je
zpocatku zvySen¢ drazdivé a utéSitelné pouze vlastnimi rodici. Kriticky nemocné dité
bude letargické a nereagujici. V tomto obdobi, kdy je dité siln¢ zavislé na matce a pro
osamoceni nezralé, hrozi zvySené riziko vzniku hospitalizmu a néslednych
patologickych a jinych nevratnych zmén vyvoje osobnosti. Fendrychovd, Klimovi¢
a kol. (2005) uvadi jako nejvyznamnéj$i ohroZeni pro dité¢ v kojeneckém véku ztratu
jistoty a pocitu bezpeci pfi nucené separaci od rodicl, kontakt s mnoha cizimi lidmi
a prostfedim, které vzbuzuje pfirozeny strach a nedostatecnd smyslovd a pohybova
stimulace. Stejné jako kojenci tak i batolata se tézko vyrovnavaji s nutnosti pohybové
omezenosti a jsou citlivé na deprivaci. Batolata a déti v pfedSkolnim véku se uci
védomé chtit a nechtit, ovladat vlastni télo a psychické procesy (Fendrychova, Klimovic¢
a kol., 2005).

Dité predskolniho véku je nediverivé a boji se zdravotniho personalu, byva ale
zvédavé na zafizeni a vybaveni odd¢€leni a rado se vyptava. Pokud neprojevuje zajem, je
to jedna ze znamek zhorSujiciho se stavu. Dité€ v tomto véku je samo schopné popsat
bolest i dal$i ptiznaky.

Dité skolniho veku je jiz schopné dobfe spolupracovat a odpovidat na otazky
tykajici se zdravi 1 dennich aktivit. Stejné tak i adolescent. Kriticky nemocné dité vSak
spolupraci odmitd a pozdéji piestane reagovat a odpovidat (Fendrychova, Klimovi¢
a kol., 2005). Podle Fendrychové¢, Klimovice a kol. (2005) je pro déti skolniho véku
nahlé omezeni pohyblivosti, nedostatek ptirozeného kontaktu s kamarady (pocity
izolace), stejné tak i jiné nelGspéchy a postizeni t€Zkym zasahem do dosud nehotové
stavby osobnosti. Mohou se podilet na trvalych pocitech ménécennosti. Autor dodava,
ze pti nespravném vedeni dité kapituluje, stava se outsiderem a ztraci diileZitou slozku
zivotni perspektivy.

Pokud je dit€¢ zasaZzeno nemoci v obdobi puberty a dospivani, neni jeho vyvoj
ohroZen podnétovou deprivaci. Pokud jde o vyvoj osobnosti, vyvstavaji podstatné
je potieba pocitat s vykyvy nalad a pozornosti, rychlejsi tvahou, ale i vétsi citlivosti na
kritické poznamky dospélych (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005), je pro n¢ typicky

sklon k izolaci, negativizmu, vyvstavaji pocity ménécennosti, pesimismu (Koutecky,
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Kabickova, Stary, 2002). ,,Zranujici je vSe, co néjak zasahuje nové utvarenou identitu

a omezuje autonomii* (Fendrychova, Klimovi€ a kol., 2005, s.23).

2.4 Casné a pozdni nasledKy onkologické 1é¢by v oblasti

somatické, psychické, socialni

Zde se rozepiSu o nasledcich, které na 1éCenych a vyléenych détech zanechala
protinadorova lécba. Dle individudlni diagnozy a zdvaznosti onemocnéni se 1éCba na
kazdém ditéti podepiSe jinym zplsobem. Jedné se zejména o nasledky casné a pozdni,

mezi které patii somatické, psychické a socialni.
2.4.1 Casné nasledKy onkologické 1é¢by

Casné nasledky jsou takové, které se projevuji pii zahajeni a v pribéhu 1é¢by

a ty nyni bliZe popisu.

U pacientli s onkologickym onemocnénim je mozné zaméfit se na to, jak vnimaji
nemoc, jaky je jejich postoj, dusevni a fyzicky stav a socidlni znaky. VSechny tyto
ukazatele maji vliv na vnimani celkové zatéZe, snahy o zvladani nemoci a dalSich
procesit uzdravovani (Angenendt, Schiitze-Kreilkamp, Tschuschke, 2010). Veskeré
chovani a vnimani je ovlivnéno a posilovano vaznosti onemocnéni a agresivitou 1€cby,
ktera je dlouhodobd, cyklickd, nepfijemnd a né€kdy i bolestiva (Koutecky, Kabickova,
Stary, 2002). Obrovskou nejistotu a strach zplsobuje psychickd zatéz spojena
s diagnézou a pribéhem nemoci, to nadale ovliviiuje cely pribeh nemoci (Angenendt,
Schiitze-Kreilkamp, Tschuschke, 2010). K nasledkiim, které doprovazi, lécbu patii
bolest, ztrata vlasii, unava a omezena mobilita, svalova slabost, osamélost a potize
s chuti k jidlu, oslabeny imunitni systém a s nim spojené vyssi riziko infekce (Nezu,
Nezuovd, Friedmanova a kol. 2004, Hounts, Nezu, Nezu a kol., 1994, podle Nezu,
Nezuova, Friedmanova a kol. 2004), dalSimi ¢asnymi ptiklady jsou projevy, které se
vyskytuji pfi 1écbé chemoterapii, o kterych jsem se zminovala vyse.

,Pro nejmensi déti je nejvice traumatizujici bolestivost vykond, nemocnicni
prostiedi, eventuelné ztrata stdlého kontaktu s rodinou. NeEkdy je jedinym zjevnym

projevem této traumatizace odmitani potravy v nemocnici...Po navratu doml mezi
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cykly terapie se stav okamzité¢ napravi“ (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 78).
integritu a kvili nemoci se bc¢hem hospitalizace stanou maximalné zavislymi
(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002). Nejvice obtizné pro dospivajici, ale 1 pro ostatni
1éCené pacienty je situace, kdy se museji vyrovnat se ztratou vlast, ztratou kontaktu
s prateli, Skolnim kolektivem a pfijmout naruSeni vlastnich pfedstav o budoucnosti,
zatéZi jsou operacni vykony, pfedev§im amputacni (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
Pro pacienty je dilezité navazat blizky vztah s 1€kafi, a nabyt u nich pocitu spolehlivosti

a pravdomluvnosti (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

2.4.2 Pozdni nasledky onkologické 1éCby

Je znamé, ze jakakoliv vazna nemoc se odrazi na vnimani a chovani ditéte. Tim
spiS, jedna-li se o dlouhodobou 1éEbu v nemocnici. Nékteré déti zde stravi pouze par
tydnt, jiné vSak i1 n€kolik let. Dlouhodobé pfetrZzeni socidlnich vazeb s dosavadnim
okolim se na ditéti mlze projevit. V této kapitole se pokusim vystihnout zakladni
oblasti psychologické, socidlni a somatické problematiky u onkologicky nemocnych

déti

Clovék je jednou celistvou osobou, ktera se sklada ze dvou samostatnych,
svébytnych jednotek, duse a téla. Mizeme na né pohlizet z riznych stran, ale vzdy
budou fungovat jako jeden celek. V ptipad¢, Ze jedna z nich neni v potfaddku, v harmonii
nebo se na ni projevi porucha ¢i jakakoli zatéz, musi se to nutné projevit ve funkci celku
(Matéjcek, 1992). Vagnerova (1999) tuto oblast nazyva vztahem mezi psychickou
a somatickou slozkou, které jsou sou&asti jednoho organismu.'?

Jestlize se cCloveék vyskytuje delsi dobu mimo spoleCnost ztrati, zakladni
spolecenské navyky. I déti, které podstoupi dlouhodobou protinddorovou terapii, se
stavaji ohrozenou skupinou. Nejen ze zdravotniho hlediska. V soucasné dob¢ se zacina
dbat jak na uspésné zvladnuti nemoci, tak i na kvalitu zivota vyléCenych pacientli

(Slezackova, 2009).

12 Termin psychosomatika se poprvé objevil v dile némeckého lékate J. Ch. Heinrotha, pisobiciho na
prelomu 18. a 19. stoleti. Choroba byla dlouho povazovana za trest, nasledujici po néjakém provinéni.
Podle tohoto nazoru zaviselo zlepseni choroby na zmén¢ v oblasti psychiky, na napraveé hiisnika“ (Vacek,
1996, podle Vagnerova, 1999).
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2.4.2.1 Somatické pozdni nasledky onkologické lécby

Zamé&fim se v této ¢asti na popis somatickych zmén, které mohou vyvstat béhem

a po ukonceni onkologické 1é¢by. Nékteré nasledky 1é€by mohou byt viditelné.

Podle Slezackové (2009) se do centra pozornosti dostavaji nejen somatické
pozdni nasledky protinddorové 1écby, ale i psychologické a socialni, se kterymi souvisi
kvalita Zivota vylécenych pacientli. Mezi somatické nasledky v disledku operace se fadi
chybéni celého organu, ale také Casti organismu. Jak uvadéji Koutecky a Chanova
(2003), radioterapie mozku mize mit za ndsledek snizeni intelektu. Zafenim vSak
mohou byt ohrozeny funk¢ni organy jako plice, jatra, ledviny. Slezackova rozsituje
vySe uvedend tvrzeni o vycet pozdnich somatickych nasledki v dusledky 1écby
chemoterapii, ktera druhotné zasahne plice, srdce, ledviny, jatra, vajecniky a mocovy
méchyft. Pfi chemoterapii jsou cytostatika roznaSena krvi do celého organizmu. Proto je
poskozeni globalnéjsi. Navic jeho mira zélezi také na citlivosti danych organi. Dale
muze jit o vznik druhotnych zhoubnych nddord, které se objevi u 3-10% vylécenych
déti (Slezackova, 2009). Vznik sekundarnich nddori nelze vyloucit, proto kazdy pacient
zustava pod stalou lékarskou kontrolou i pfesto, Ze u vétSiny vyléCenych pacientii se
neobjevi. Déle v somatické oblasti Blatny (2007, podle Slezdkova, 2009) komplexné
shrnuje pozdni nésledky 1écby chemoterapii. Podle néj se také jednd o zvySenou
unavitelnost, poruchy ristu a fertility'’, poruchy organovych funkci (srdce, plice,
smyslovych funkci), vyskyt tzv. ,nemoci dospélého veku* u déti (napt. infarkty)

a riziko ¢asného timrti.
2.4.2.2 Psychické a socialni pozdni nasledky onkologické lécby
V ptedchozi kapitole jsem popsala nasledky, které mohou byt rozpoznatelné

pouhym okem, ale psychické a socialni nasledky, jsou skryté a nemusime si jich

vSimnout. Jednd se o pocity, zménu mysleni, psychickou stabilitu malych pacientd.

,P0 ukonceni protinadorové 1écby détsky pacient opousti chranéné prostiedi
neustalého zdravotnického dohledu, avSsak muize si s sebou odnaSet jak strach

z opétovného propuknuti nemoci, tak obavu z navratu do ,,normalniho Zivota“. Ceka jej

1 Fertilita oznaGuje schopnost zplodit potomka, plodnost.
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op¢t Skolni dochazka, znovunavazani vztahii se spoluzaky a vrstevniky, obnoveni
souziti s vlastnim zdravym sourozencem a piipadné potykani se s pozdnimi nésledky
1é¢by* (Oppenheim, 2004, podle Slezakova, 2009, s.89). Socialni problémy sehravaji
dialezitou ulohu, protoze dochéazi k naruSeni socidlnich vztaht, které je zapfi¢inéno uz
v obdobi 1écby, kdy v disledku casté hospitalizace, opakovaného prerusovani C¢i
dlouhodobého pteruSeni Skolni dochdzky a vyfazeni ditéte ze spolecnosti ho to
vycCleiiuje ze zabehnuté socialni struktury (Koutecky, Chanova, 2003). Podobné smysli
i Koutecky a kol. (1997), ktery dopliiuje, ze ma velky socialni dopad na dit€¢ vytazené
ze spole€enskych aktivit, které mize byt ndsobeno socidlnimi problémy rodiny.

Velmi zalezi na tom, aby vylécené dité, které je mnohdy rtiznymi zpiisoby
omezené, bylo piijato do kolektivu vrstevnikll bez vétsi pozornosti, aby bylo pfijato bez
zbyteéné zveédavosti a zdiraziiovani nedostatkd, které v ditéti mohou vyvolat pocity
pokoteni a ménécennosti, kiivdy (Koutecky, Chanova, 2003). Opatieni a doporuceni jak
nejlépe zabezpecit, aby bylo dit¢ piijato zpatky do kolektivu popisuji v kapitole
»Doporuceni ke zmirnéni pozdnich nasledkii onkologické 1é€by*. Koutecky a Chanova
(2003) tikaji, ze bychom neméli brat na lehnou vahu socialni problémy déti, jelikoz
nejsou chvilkovou zalezitosti, mohou trvat i dlouhou dobu po ukonceni 1écby. M¢ly by
se proto co nejdiive odstranit, aby se nestaly pfi¢inou zavaznych psychickych problémd.

,»Pod vlivem choroby samé, i v disledku jejiho socidlniho vyznamu se méni
sebepojeti nemocného. Zhorsuje se jeho sebehodnoceni a snizuje se jeho sebeucta.
Clovek vi, ze se méni jeho kompetence, a pod vlivem zatéZe se mohou ménit i nékteré
osobnostni vlastnosti. V tomto piipadé¢ jde o jakousi sekundarni reakci, kterd sice
funguje v zavislosti na télesném stavu, ale lze ji vice ovliviiovat, napi. rozhovorem
s nemocnym*“‘(Vagnerova, 1999, s.66).

Blatny (2007, podle Slezackova, 2009) navazuje na zavaznost psychickych
problémi a popisuje rozsifeni psychosocidlnich a edukacnich problémi, které mohou
vést az k objeveni symptomu posttraumatické stresové poruchy. Kterymi jsou deprese,
poruchy uceni a paméti, nedostatek sebedivéry, snizena socialni kompetence, nizsi
dosazené vzdélani a s tim souvisejici omezené Zivotni pfileZitosti, vétSi riziko
nezaméstnanosti, niz$i Sance na nezavisly zivot a samostatné bydleni, snizena
pravdépodobnost vstupu do manzelstvi a vétsi riziko socidlni izolace.

Mezi dal§imi negativnimi psychologickymi pozdnimi nasledky se podle
Oppenheima (2004, podle Slezackova, 2009) wuvadi pietrvavajici hnév vici

zdravotnickym pracovniklim a nediivéra vici Iékafiim nebo naopak pirehnané ocekavani
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a vira v jejich schopnosti vyfesit jakykoli (nejen zdravotni) zZivotni problém. Byvali
onkologi¢ti pacienti se také mohou citit pfili§ zranitelni a kiehci na to, aby opustili
bezpe¢i puvodni rodiny. Koutecky, Chanova (2003) uvadi, ze casto ze strachu,
pifehnanych obav a nadbytecné opatrnosti vii¢i détem dochazi k zabranovani na ucasti
nejruznéjsich aktivit. Dobfi rodiCe znaji omezeni svého ditéte a proto by méli zamezit
riznym neopodstatnénych omezenim. Muze se jednat o omezeni ze strany rodicu,
vychovatelll, ucitelti nebo neznalych I¢kait. Koutecky, Chanova (2003) zdlraziuji, ze
by se nemély zbytecné zamezovat ditéti aktivity jako jsou Skolni vylety, letni a zimni
tabory, sportovni kurzy nebo pobyty v pfirodé¢ Ci télesna vychova pii vyuce ve Skole.
O tom, co dité smi, rozhoduje jeho oSettujici onkolog.

Jestlize chceme, aby byla zajiSténa psychosocidlni rovnovaha ditéte, musime mu
nejprve zajistit dobfe vedenou rehabilitaci, tim rozumime cvi¢eni nejen fyzické ale
1 psychosocialni, které navrhne oSetfujici 1ékar (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
Cilem rehabilitacni péce je docileni funkéni normy nebo alespon ¢asteCné napravy i
stabilizace (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002). Rehabilitace zabrdni mnohym
poskozenim ana tomto zdkladé miizeme ditéti zabezpecit do budoucna moznost
vzdélani, pracovniho zatazeni, rozvoje osobnich zajmi, zaloZeni rodiny a dalSich sloZek
kvalitniho zivota (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002). Ze slov Kouteckého, Kabickové,
Starého (2002) se nejedna jen o rehabilitaci somatickou, ale i psychickou a socidlni.
Diky ni je mozné predejit vzniku léCebnych nasledkii a pomoci ditéti, aby jeho

nasledujici zivot byl co nejméné ovlivnén nadorovou lécbou.
2.5 Znovuzaclenéni a pohled spole¢nosti

Znovuzaclenéni dlouhodobé nemocného ditéte je Casto diskutovanou otdzkou,
zvlasté, jedna-li se o onkologicky nemocné dité. V této kapitole popiSu znovuzaclenéni

onkologicky nemocnych déti a pfiblizim postoje vefejnosti k této skupiné osob.

Teoretické vysvétleni resocializace podle Matouska (2008) znamena navrat ke
spoleCensky pfijatelnému zplsobu chovani u lidi, ktefi se od néj odchylili, znamena
dobrou motivaci a chut pro zménu postoji a hodnotové orientace v ramci
resocializacniho programu.

Resocializace vylécené¢ho ditéte, jak uvadi Koutecky a kol. (1997), se spolu

s jeho dospivanim tykd mnoha riznych oblasti, které ovliviiuji cely jeho nasledujici
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zivot. Mezi neopomenutelné oblasti patii volba povolani a zaclenéni do spolecenskych
¢innosti, které je tlohou a cilem a to bez negativniho ovlivnéni nddorovou minulosti.
Koutecky a kol. (1997) uvadi, Ze se nyni klade diiraz na informovanost spolecnosti, aby
détska nadorova onemocnéni byla pfijata jako kazda jina détskd nemoc, jako nemoc
nepfijemnd, ale zvladnutelna. Resocializace ditéte se podle Kouteckého, Kabickovové,
Staré¢ho (2002) nedotykd jenom téchto oblasti (Skolni dochazka, volba povolani,
zaclenéni se do spolecenskych aktivit, vztah s jedinci opa¢ného pohlavi, otdzka zalozeni
rodiny), které¢ byly jiz zminény, jedna se i o mnoh¢ dalsi zavazné oblasti, které ovliviiuji
jeho zivot.

Z4dny ¢lovék nezije izolovang, ale nachazi se béhem svého Zivota v n&jakém
prostiedi snim je v interakci, v neustdlém vztahu, kde jednak on sam ovliviiuje
prostfedi, ale i prostfedi jeho, zvlasté pak, jedna-li se o vztahy s druhymi lidmi, které
mohou siln€ ovlivnit jeho zivotni vyvoj (Matéjcek, 1992).

Mimotadna dilezitost (Matéjcek, 1992) je prikladdna 1 postojim okoli
k znevyhodnénym osobam, ktera ma vliv na vyvoj osobnosti jedince, jelikoz spole¢nost
zastava jednak hodnoty télesného zdravy, neporusenosti, zdatnosti, protoze v postojich
na$i spolecnosti stale prebyva néco ze starych predsudkti a povér, kterda se nyni nova
psychologickd zkoumdni snazi vyvracet. Spole¢nost se k vaddm ziskanym v pozdé&jSim
zacClenit zpét do bézného zivota (Mat&jcek, 1992).

Stejné to uvadi 1 Vagnerova (1999), ktera vysvétluje postoje veiejnosti, které
jsou ovlivilovany nédpadnymi vné&jSimi znaky, népadnosti chorobného projevu
a medidlné prezentovanymi nazory, tyto postoje spolecnosti se projevuji i v nazorech
ave vnimani a vlastnim hodnoceni nemocného, coz mize ovlivnit zménu identity
takového Clovéka. Na druhou stranu milze somatickd nemoc ditéti pfinést a zarucit
urcitd ,,privilegia, ohledy, sympatie, trpélivost a ochotu tolerovat urcité
nedostatky““(Parsons, 1951, podle Vagnerova, 1999), jelikoz podle Vagnerova (1999,
s.58). je somatickd nemoc ,,odchylka, kterd byva socidln¢ tolerovana®. Je to dano tim,
ze si uvédomujeme vlastni zranitelnost a urc¢ité¢ ohrozeni (Vagnerova, 1999).

Po ukonceni 1éCby a opusténi nemocni¢niho prostiedi (Kiivohlavy, 2002)
v mnohych pacientech pievladd pocit ztraty opory odborného personalu. Podle
Kiivohlavého (2002) se to muize projevit na jejich emocionalnim stavu depresemi,

uzkosti nebo projevy nevole, zlosti a hnévu, jelikozZ mimo nemocnici se citi zranitelni.
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Autor uvadi, Ze v nich prevlada obava a predsudky, projevuje se to obavou vstoupit do
manzelstvi, obavou zalozit vlastni rodinu, boji se, Ze budou na obtiz 1 vlastni rodin¢.

Jak uvadi Mares a kol. (2007, s. 85) prvnim prostfedim pro zpétné zaclenéni je
rodina, druhym prostfedim je Skola, ve kter¢ ,,dit¢ hleda svou socialni identitu, navazuje
vrstevnické vztahy, tam zkou$i socidlné-emocni situace, tam ziskava kompetence
dalezité pro dalsi Zivot, tak se uci zvladat zatézové situace™ a Casté absence vse ditéti
komplikuji, tim vic kdyz je hospitalizovano po delsi dobu. Dité se zacne srovnévat
s vrstevniky a v§imne si, Ze je jiné, Ze nestaci svym spoluzakim, jak uvadi Chan (2005,
podle Marese a kol. 2007) mohou v ném vzniknout pocity ménécennosti, nizké
sebeduvery a sebetcty. Z toho divodu autofi Koutecky, Kabickova a Stary (2002)
podporuji maximalni navstévnost ditéte ve Skole v prestavkach b&hem lécby, aby mohl
udrzovat kontakty s kamarady, pokracovat ve svych zdjmovych ¢innostech. Aby 1é¢ené
dit¢ mohlo v prabchu 1écby navstévovat Skolu, je dualezitd 1 spoluprace pedagogii
a vychovatela, ktefi predem vysvétli zakiim situaci ve tiid€, vytvoti vhodnou atmosféru

a motivuji spoluzdky k pomoci lé€enému ditéti (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
2.6 Dopad onkologického onemocnéni ditéte na rodinu

V této kapitole se rozepisu funkci rodiny a jejim puasobeni jako podptirného
systému v nemoci, rodinnych vazbach a plisobeni onemocnéni na chod rodiny. Rodina
a domov, podle Parkese, Relfové, Couldrickové (2007), jsou bezpeCnym utocistém
a mistem pro vychovu. Rodinu mlizeme brat jako néco samoziejmého a kdyz nastane
krize, citime se ohrozeni, mame se na koho obratit, protoze pfi 1écbé smrtelné nemoci
nemuzeme odd¢lit problémy pacienta od ¢lent rodiny, jelikoz pacient je také Clenem
rodiny, snazi se mu odbornici nabidnout komplexni pomoc (Parkes, Relfova,

Couldrickova, 2007).
2.6.1 Rodina a jeji vyznam v 1é¢bé onkologického onemocnéni

Rodina je brdna jako zékladni slozka spolecnosti, nyni rozepiSu jak na ni nahlizi

jednotlivi autofi a jak ji vnimaji pfi spolupraci v oblasti détské onkologie.

Fendrychova, Klimovi¢ a kol. (2005) zastava tvrzeni, které povazuje rodinu za

zaklad podpirného systému v détském véku. Rodina je vnimana jako prvotni kontext
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lidské zkuSenosti od narozeni po smrt. Déle 1ze definovat rodinu jako systém, ktery je
souborem ¢asti a vztahi mezi nimi ( Sobotkova, 2001). Oproti tomu Kramer (1980,
podle Sobotkova, 2001) vymezuje rodinu jako skupinu lidi se spole¢nou historii,
soucasnou realitou a budoucim oc¢ekédvanim vzajemné propojenych transakénich vztaht.
Clenové jsou Casto vazani dédi¢nosti, legalnimi manzelskymi svazky, adopci nebo
spole¢nym uspofadanim Zivota urcitém Useku jejich zivotni cesty. Autor poukazuje na
existenci intenzivni a kontinudlni psychologické a emocionalni vazby. Kdykoli panuji
mezi blizkymi lidmi tyto vazby, miize byt pouzivan pojem rodina. Autor dodava, ze toto
oznaceni je mozné 1 v pripadé, kdy jde o nesezdany par nebo nahradni rodinu.

Rozsitené tvrzeni Kramera lze podlozit definici Psychologického slovniku
(2000, s.512), ktery definuje rodinu jako: ,,Spoleenskou skupinu spojenou manzelstvim
nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a vzdjemnou pomoci.“Jiny ndhled zastava
Parkes, Relfovd, Couldrickova (2007), ktefi o rodiné mluvi jako o biologické entité
a socialni jednotce, ktera z nas ¢ini to co jsme a ze které Cerpame identitu.

Co se tyka oblasti 1écby onkologicky nemocného ditéte, Fendrychova, Klimovic¢
a kol. (2005) berou rodinu jako partnera v péci odit¢ a je pro né dulezité¢ s ni
komunikovat pozitivné. Své tvrzeni rozSifuje o potfebu dodani emocionalni podpory,
aby se strach rodici nepfendSel na dité. Vzijemnd spoluprdce a pomoc je tim spis
nebo trvalé postizeni. Autorka zastava, aby se rodina 1é¢ila jako celek. Goodwin (1987,
podle Kfivohlavy, 2002) se svymi spolupracovniky sledoval vliv socialni opory
u onkologicky nemocnych pacientli a zjistil, Ze ti kteti méli pevnéjsi rodinné zdzemi,

zili kvalitnéj$im zivotem a Zili déle.

2.6.2 Rodinné vazby onkologicky nemocného ditéte

V této kapitole se rozepiSu o zmeénach v rodin€, které zpiisobi onemocnéni
ditéte, postojich rodict k nemocnému ditéti a jejich vnimani nemoci a dopadu nemoci

na jejich zdravé sourozence.

Jiz na pocatku zivota jedince vznikly vazby, které jsou udrzovany po cely Zivot
arodina diky témto vztahim drzi pohromad¢ (Parkes, Relfova, Couldrickova, 2007).
,»Nemoc ditéte je nepochybné¢ velmi vyznamnym faktorem, ktery na ptechodnou ci

déletrvajici dobu formuje a utvaii rodinny systém. Nemoc ditéte vyvolava celou fadu
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zmén nejen v ramci rodinného systému, ale nasledné 1 v SirSich socidlnich vztazich...
Plati zde vystizné tvrzeni, ze stiné-li dité, stling v jistém slova smyslu celd rodina“
(Fendrychova, Klinovi¢ a kol., 2005, s.33).

Po dlouhém odlouceni se nezfidka stava, ze dit€ je k ¢leniim rodiny chladné
a odmitavé, zlostné, nedutklivé nebo naopak ma velmi intenzivni piiklon k matce, kdy
se bez ni boji, nechce spat bez jeji ptitomnosti (Matéjcek, 1992).

Socidlni dopad nemoci ditéte ma& negativni vliv na celou rodinu (Koutecky,
Chanova, 2003, Vagnerova, 1999), jelikoz v obdobi 1é¢by rodi¢e omezuji svoje aktivity
ve snaze usnadnit pritb¢h 1é¢by svého ditéte (Koutecky, Chanova, 2003).

Matka vétSinou opousti své zaméstnani a zlstava s dit¢tem doma nebo ho
doprovazi do nemocnice, jeji role a povinnosti, které zastdvala v domécnosti pfipada
bud’ na manzela nebo na star$i sourozence (Koutecky, Chanova, 2003). Zaroveii ma
nejtézsi ukol, protoze byva s nemocnym ditétem nejcasteji, mohou se u ni objevit ¢asto
zpozorovan¢ neurotické problémy, jako nespavost, bolesti hlavy, tuzkost a strach
(Fendrychova, Klinovi¢ a kol., 2005).

Méné znamé podle Fendrychové, Klinovice a kol. (2005) jsou postoje a reakce
otci k nemocnému ditéti. Vazba mezi ditétem a otcem neni tak pevna ve srovnani
s matkou. Domnivaji se, Ze dité je radéji s matkou, proto své pocity a problémy utapi
v nadmérné pracovitosti a stdvaji se z nich workholici. Autofi poukazuji na skutec¢nost,
ze otcové vice nez matky pocituji bezmocnost, kdyz je dité omezeno nemoci, z ¢ehoz
tyto rozdilné projevy prozivani mohou byt né€kdy i pfi¢inou rozpadu rodiny. Stejné
rodinné soudrznosti, ktery ji bud’ potvrdi, anebo vede k jejimu rozpadu“. Podobné
smysli 1 Privodce (2008) a mluvi o manzelskych parech, které toto naro¢né obdobi
posili a upevni jejich vzajemnou duveéru, kazdy zpartneri ma odliSné zptlisoby
vyrovnavani, nebo v nékterych krajnich ptipadech mize dojit k rozchodu partnert. Zde
Priivodce (2008) dopliuje, ze k rozchodu zpravidla dochazi tehdy, pokud se jiz pred
onemocnénim ditéte ve vztahu vyskytovaly urcité problémy. V tomto obdobi se proveri
kvalita partnerského vztahu a spoluprace celé rodiny.

Protoze se musela rodina pfizpisobit pozadavkim 1é¢by a nemocnému ditéti,
ztstal s nim tedy jeden z rodi¢l v nemocnici a opustil zaméstnani, rodiné tak ubyva
finan¢nich prostiedk s naristem vydaju za cestovani do nemocnice a za nakup riznych

prirodnich 1é¢iv a prostfedk od 1écitelt a Sarlatant (Koutecky, Chanova, 2003).
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Fendrychova, Klinovi¢ a kol. (2005) se vyjadiuji k psychologickému dopadu
nemoci na sourozence nemocného ditéte. Ten zavisi na tom, zda jsou dostatecné
uspokojovany a zabezpecCeny potieby sourozencl, zda nejsou emocné deprimovani.
U sourozencti miize nastat bud’ ochranitelsky postoj nebo naopak rivalita a Zarlivost.
A to vSechno kvuli pocitu sourozencu, ktefi vnimaji, ze nemocnému sourozenci je
vénovana veskera péce rodici, laska i ndklonnost. Tyto déti byvaji nékdy oznafovany
jako zapomenuté déti (Kéarova a kol., 2009).

Reakce zdravého sourozence na proziti takové narocné zivotni zkuSenosti vSak
nemusi byt podle Slezackové (2009) pouze negativni. Eiser (2004, podle Slezackova,
2009, s.97) uvadi u zdravych sourozenct ,n¢které kladné dusledky, jako jsou vétsi
psychicka zralost, samostatnost a praktickd zkuSenost ziskana v péfi o nemocného

sourozence*.

2.7 Kyvalita Zivota déti s onkologickym onemocnénim po

ukonceni 1éCby

V této kapitole se zaméfim na vyznam kvality Zivota a jak se k nému nahlizi
v onkologii a pfi 1écbé onkologicky nemocného ditéte a pfiblizim zadmér projektu
Qolop. Tento projekt byl podrobnéji ptiblizen ¢lankem od Blatného (2007) i v Casopise
Psycholodgia apatopsycholdgia dietata, kterym jsem se nechala inspirovat pii psani této

kapitoly.

Koutecky, Kabickova, Stary (2002, s.80) uvadi, ze ,.definice kvality
zivota v podstaté neexistuje a podle Slovacka (2008) je jeji urceni velmi nesnadné.
Nekteti autofi definuji kvalitu Zivota zcela odlisné. Slovacek (2008) uvadi, ze Stablova
(nedatovano) vychazi z Maslowovy teorie potieb, Ferrell (2003) a Grant (1992) vychazi
z koncepéniho modelu, ktery je dan &tyfmi doménami plnohodnotného Zivota jedince'”.

Plati, ze i handicapovany jedinec nemoci a lécebnymi néasledky, mize dosahnout
spravnym vedenim vyss$i kvality zivota nez jedinec zdravy (Kouteckého a kol., 1997).
V tomto ohledu jsou autofi Koutecky, Kabickova, Stary (2002) s tvrzenim Kouteckého
a kol. (1997) zajedno. ,,Kazdy 1é¢ebny postup musi byt dnes hodnocen z hlediska jeho

vlivu na kvantitu..., ale rovnéz na kvalitu zivota. Porozumét tomu, jak pacient svou

" fyzicky stav, psychicky stav a psychologické aspekty, socialni stav, spiritualni aspekty
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nemoc zakous$i a proziva, se stavd zasadné¢ dulezitym faktorem v moderni komplexni
onkologické péci® (Payne, 2005, s.288). Zajimavy pohled ma Kingova (2003, podle
Slovacek, 2008), ktera kvalitu Zivota onkologicky nemocného pfirovnava k tanci, ktery
muze byt v podobé duetu, ve spole€nosti tane¢nikii nebo v so6lo tanci. Kingova (2003,
podle Slovacek, 2008) uvadi, ze pii tanci nejde jenom o pohyb, ale i o postoj, motivaci,
o fyzické, psychické a socidlni aspekty. V onkologii tento pojem znamena
»~minimalizaci vlivu nemoci, 1é¢by a jejich nésledkti na celkovy rozvoj ditéte®, tak aby
se vyrovnal svym zdravym vrstevnikiim a jeho zivot se neliSil od normy a byl po vSech
strankach plnohodnotny (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s.80). Slovacek (2008)
dodava, Ze se sleduje i1 fyzicky a psychicky stav ditéte, jeho zptsob zivota a pocit
zivotni  spokojenosti, spoleenské wuplatnéni a v neposledni fadé¢ nabozenské
a ekonomické aspekty.

Vétsina onkologl se shoduje na dvou zékladnich charakteristikach kvality zivota
a to na mnohorozmérnosti a subjektivnosti (Payne, 2005). Celkova kvalita zivota je
ovlivilovana mnohorozmérnymi aspekty, kterymi jsou ,,v€k, pohlavi, rodinna situace,
nemocnost, preferované hodnoty, ekonomicka situace, vzdélani, religiozita, kulturni
zazemi* (Slovacek, Slovackova a kol., 2006, podle Slovacek, 2008, s.22). Payne (2005)
rozSifuje vycet sledovanych oblasti o oblast télesnych obtizi, funkcni zdatnost,
psychologickou a socialni. Subjektivnost je veli¢inou, pro kterou plati ,,subjektivni
posouzeni vlastni zivotni situace®, kdy dva rizni pacienti budou prozivat tutéz nemoc
zcela rozdilné (Slovacek, 2008, s.19, Payne, 2005).

»dledovani kvality zivota v pribéhu 1écby a po 1écbé se v dneSni dob¢ stava
prioritou a tzv. kvalita preziti je zafazena do novych lécebnych reziml coby jeden
z vyznamnych indikator uspésnosti novych 1é¢ebnych postupti* (Schwarz, 2003, podle
Slezackova, 2009, s.90). Donedavna se podle Slezackové (2009) vyzkum kvality zivota
déti s nadorovym onemocnénim a pozdnich nasledki protinadorové 1écby potykal
s metodologickymi problémy, zapfi¢inénymi zejména nedostatky ve zdravotnickych
zaznamech. Proto se Otdzkou kvality zivota onkologicky nemocnych déti
a navazovanim vztahti zaCal zabyvat projekt Qolop. Jak uvadi Slezackova (2009) byl
zapocat v Brn€ r. 2006. ,,Vyzkumny projekt QOLOP (Quality of Life Longitudinal
Study of Oncology Pediatric Patients, www.qolop.eu) je zaméfeny na studium kvality
zivota déti po 1é¢bé nadorového onemocnéni. Nezabyva se pouze kvalitou zivota
souvisejici se zdravim, ale celkovou kvalitou Zivota jedince v souladu s definici WHO

QoL Group z roku 1995% (podle Slezackova, 2009, s.92).
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3 Péce o onkologicky nemocné dité a role socialniho

r

pracovnika pri péci o dité a jeho rodinu

Pribéh protinddorové 1€cby je mnohdy velmi zdlouhavy a pobyt v nemocnici pro
mnohé pacienty nepiijemny. V této kapitole objasnim podplrnou péci o onkologicky
nemocné déti kterd je zaméfena na zmirnéni obtizi vyvolanych onkologickym
onemocnénim a protinadorovou 1é€bou. Déle obsahnu moznosti dalsi péce a zkvalitnéni
pobytu v nemocnici, motivaci pomahajicich v oblasti détské onkologie a doporuceni pro
zmirnéni dopadu nemoci na samotné dité. Pfi péci je hlavné snaha o zmirnéni
psychosocialnich a dusevnich obtizi, které nadorové onemocnéni a jeho Iécba
vyvolavaji (Vorli¢ek, Abrahdmova, Vorli¢kova a kol., 2006), jednak u Ié€enych déti tak
u jejich rodict a blizkych.

3.1 Osoby podilejici se na péci a zkvalitnéni pobytu déti

V nemocnici

Nyni uvedu nékteré dalsi osoby, které se mohou podilet na péci o onkologicky
nemocné dité a pomahat mu tak pfekonat obtizné chvile a trapeni, kterym si prochazi
béhem 1écby. Praci a roli praci socidlniho pracovnika rozepiSu vice. Péce téchto lidi
v zddném piipadé nenahrazuje péci lékarti, je pouze jejim doplnénim pfi snaze

o zkvalitnéni pribéhu 1écby a pobytu ditéte, pripadné i jeho rodice, v nemocnici.

Jak uvadi Tschuschke (2005, podle Angenendt, Schiitze-Kreilkamp, Tschuschke,
2010), zhruba 25-40% pacientli s nadorovym onemocnénim potiebuje profesionalni
pomoc, aby se mohli psychicky a socialné vyrovnat se zatézi vyplyvajici z 1écebnych
opatieni.

Proto se na poskytnuti péfe onkologicky nemocnému ditéti podili rodina, tym
odbornikti, 1€kaiti, zdravotnich sester a dal§i oSetiujici persondl. Pomahat by méli
1socialni pracovnici a pacientské svépomocné skupiny (Vorlicek, Abrahdmova,
Vorli¢kova, 2006). Spoluprace vSech slozek pii péfi o pacienta je nutnym

predpokladem k Gspéchu. Pacientovi musi byt zfejmé, ze ti, ktefi o n&j pecuji své véci
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dobie rozumi, proto neni dobré se pacientovi vnucovat, snazit se dit¢ si hned ziskat
(Matgjcek, 1992).

Tym odbornikit by mél byt schopen poskytnout odborné znalosti, vyhodnotit
potiebu podpory a zajistit jeji poskytnuti (Parkes, Relfova, Couldrickova, 2007).

V dnesni dob¢ je standardni soucasti odborného tymu v nemocnici psycholog
a psychoterapeut, ktery pracuje piimo s détskym pacientem i s celou jeho rodinou
(Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Psycholog zpoc¢atku napomahd pii zpracovani
informaci o chorobé a mobilizuje optimalni strategii zvladani a obecné pomaha hledat
zpusob, jak zvladnout 1é¢bu, hospitalizaci a jak mluvit s ditétem o jeho nemoci (Stérba
akol., 2008). Psychoterapeut je zameéfeny pusobit na prozivani a chovani
prostiednictvim rozhovorlt (MatouSek, 2008). Napomahad pii podpoife pozitivnich
postojtl a mobilizaci télesnych a duevnich sil pro boj s nemoci (Stérba a kol., 2008).

Socialni pracovnik podle zdkona 108/2006 poskytuje socialni poradenstvi
a socialni rehabilitaci (Matousek, 2008), které uplatiiuje na pidé nemocnice. Roli
socialniho pracovnika tedy je komunikace s rodinou a ditétem, poradenstvi a pomoc
rodic¢tm vyfesit jejich svizelnou finan¢ni situaci a odkazani na ostatni subjekty, které by
jim mohly pomoci. Pracovnici rodinu v ramci individudlnich konzultaci informuji
o existenci systému socialnich davek (Matousek, 2008, Stérba a kol., 2008). O davky se
zada pisemné a vyfizuji se na pfislusném ufadé podle mista bydlisté. Podle své situace
muze mit rodina narok na n€kolik druhii davek: pridavek na déti, zvyseni socidlniho
ptiplatku, prodlouzeni rodicovského ptispevku, piispévek na péci, mimotradné vyhody,
poskytovani invalidnich diichodil, jednordzové piispévky nebo Zadost o zménénou
pracovni schopnost (Zakon ¢. 117/1995 Sb, dle pozdéjsich predpist, Vyhlaska
¢.182/1991 Sb. dle pozdé¢jsich predpisi). Pacient mtiize ptipadné obdrzet prikaz
zdravotné postizené osoby, pokud spliuje podminky pro jeji obdrzeni (Vyhlaska
¢.182/1991 Sb. dle pozdégjsich piedpist,Vorlicek, Abrahdmova, Vorlickova, 2006).
Miuzeme shrnout, ze sluzby socidlnich pracovniklli na ptidé nemocnice jsou zvlasté pro
rodi¢e velmi vyznamné (Stérba a kol., 2008).

V dnesni dobé ma clovék 1 potfeby duchovni vedle potfeb somatickych
a psychologickych. Protoze mnohdy duchovni hodnoty uznavé i ateista a je mozno
k lazku ptivolat kneze, pastora ¢i jiného duchovniho. Tyto hodnoty se vyznamnym
zpisobem podileji pfi vyrovnavani se s nemoci, zvladani obtizného stavu a pti hledani

jejiho smyslu (Fendrychova, Klimovic¢ a kol., 2005).

43



Na zakladé dobrych zku$enosti ze zahrani¢i se i v Ceské republice zacalo
spolupracovat s dobrovolniky v oblasti nemocni¢ni péfe na détské onkologii. Prace
dobrovolniki se fidi pevnymi pravidly (Zakon ¢. 198/2002 Sb, dle pozd¢jsich piedpisil,
Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Dobrovolnici projdou pohovorem, jednodennim
kurzem, kde jsou seznameni schodem nemocni¢niho oddéleni. K jejich hlavnim
aktivitdm patfi prace s détmi, naplnéni volného €asu vytvarnou ¢innosti, vyrobou darka
pro rodice ¢i zdravotnicky persondl, stolnimi hrami, ¢tenim, povidanim nebo hrou na
hudebni nastroj (Fendrychové, Klimovic¢ a kol., 2005).

Na odd¢leni détské onkologie se vyskytuje herni specialista, ktery zna
problematiku zdravotnickou, ale i psychologii ditéte. Ma na starosti vyplnéni volné¢ho
casu ditéte v nemocnici a jeho pfipravu na planovand vySetfeni, operace a ostatni
zakroky (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005, Stérba a kol., 2008). ,,U¢i rodice
orientovat se v nemocni¢nim prostiedi a chovat se tak, aby byli svému ditéti co nejvice
prosp&sni* (Stéeba a kol., 2008, s.131). Mé&l by byt mostem mezi zdravotniky a rodi¢i
s dité¢tem (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005).

Pro feSeni moznosti vzdélani uvadi Stérba a kol. (2008), e je na oddéleni
k dispozici pedagog, ktery posuzuje zda a jakou formou by dit€¢ mélo pokracovat ve
Skolni dochdzce a s ditétem se uci. Komunikuje s psychology v ptipadé podezieni na
poruchy uéeni, se $kolami déti a zajistuje doudovani. Stérba a kol. (2008) dopliiuje, Ze
dlouhodob¢ hospitalizované déti maji moznost pokracovat ve studiu formou
individualniho vyukového planu.

Do nemocnice a na oddéleni détské onkologie pravidelné pfinasi smich a radost
hospitalizovanym détem zdravotni klaun. Zjistilo se, ze jeho navstéva blahodarné
prispiva ke zlepseni psychického stavu pacientl. Tito lidé jsou profesionalni umélci,
kteti prosli Skolicim programem a byli seznameni stejné jako dobrovolnici s provozem
a lécebnymi pravidly nemocnice a jednotlivych oddéleni(Fendrychova, Klimovi€ a kol.,
2005). Ocekava se od nich kromé komedidlniho, hudebniho talentu také empatie,
trpélivost a vztah k détem (Prtivodce, 2008).

Pro rodice, jejichz déti jsou nemocné, existuje moznost podélit se o své
zkuSenosti i trapeni s ostatnimi na schizkach rodicovské skupiny. Tyto skupiny jsou
vice ¢i mén¢ formdln¢ vedeny a organizovany oddélenim nemocnice nebo zcela
svépomocné. Timto je rodicim nabidnuta moznost ventilovat obavy, hledani cest jak
urCité okolnosti zménit (Fendrychové, Klimovi¢ a kol.,, 2005). Rodi¢e se casto

v domécim prostfedi dostavaji do izolace, proto je cilem rodicovské skupiny vytvofit
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piiznivé prostiedi a podplirné atmosféry mezi mnoha rtiznymi lidmi, ktefi maji jedno
spolecné (Pritvodce, 2008), a tim je jejich nemocné dité¢ Sdileni prozitkd je povaZzovano
za jedno z nejucinnéjSich psychoterapeutickych mechanizmi (Fendrychova, Klimovic¢
a kol., 2005).

Nebyva nijak vyjimec¢né, ze se rodina v krizové situaci snazi hledat pomoc ve
vSech myslitelnych oblastech, a proto se s nadé¢ji obraci na lécitele a doufd, Ze on
pomize ke zméné k lepSimu. Je dilezit¢ se domluvit nejprve s oSetfujicim lékarem
o navstéve 1écitele (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Pokud se prokaze, ze jeho
metody nejsou v rozporu s etickymi normami a standardnimi 1é¢ebnymi postupy, neni
divod léciteli branit ve spolupraci pii péci o détského pacienta (Fendrychova, Klimovic¢

a kol., 2005).
3.2 Metody zkvalitnéni pobytu déti v nemocnici

Nyni shrnu moznosti, které se naskytaji pfi péci o onkologicky nemocné dite.
V prevazné vétSin€é se jednd o nejriiznéjsi zpiisoby terapii, které se mnohdy prolinaji,

jelikoz izolované by nesvedli tolik co spolecné.

V dnesni dob& se rozviji psycho-onkologie'’, kterd se zabyva pé¢i o pacienty
snadorovym onemocnénim po  psychické strdnce a nabizi osvédcené
psychoterapeutické piistupy jak pacientim, tak jejich blizkym, Iékafim
1 zdravotnickému personalu (Angenendt, Schiitze-Kreilkamp, Tschuschke, 2010).

Dalsi moznosti shrnuje Tschuschke (2005, podle Angenendt, Schiitze-
Kreilkamp, Tschuschke, 2010), ktery tika, ze v péc¢i o onkologicky nemocné lze vyuzit
metody relaxacni, muzikoterapii, arteterapii, aromaterapii a masaze, behavioralné
kognitivni metody nebo individualni ¢i skupinové terapie. Mimo jiné se muze také
jednat o ergoterapii, coz doslovn¢ znamena 1éCbu praci, ¢i hippoterapii (Privodce,
2008). Kopasova (2002) uvadi, Ze v této formée terapie, se vyuziva piirozeného pohybu
koné,diky némuz dochézi k procvicovani fidiciho nervového systému pacienta a on se
diky kontaktu se zvifetem stabilizuje jak po strance fyzické tak i psychické. Dochazi
k podpote sebediivéry ditéte prosttednictvim cviceni odvahy, samostatnosti, obratnosti

(Kopasova, 2002). Podle Corsona a Corsona je hippoterapie ,,cennym nastrojem

15 Oblast psycho-onkologie je sou&asti §irsiho okruhu psychologie zdravi (Stérba a kol., 2008).
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v psychoterapeutickém procese a je vyznamnym ndastrojem resocializace® (1978, podle
Kopasova, 2002, s.243).

Terapie by mély byt realizovany specidlné vySkolenymi terapeuty
a prizptisobeny pozadavkim pacienta. Dnes na mnohych klinikach funguji
propracované koncepty vyuziti téchto terapii a metod, jejichz Gc¢inky jsou hodnoceny
velmi pozitivné (Angenendt, Schiitze-Kreilkamp, Tschuschke, 2010). Také to, co
zarucuje pozitivni U€inky terapie a je dulezitou podminkou uspéSné 1écby podle
Payneho a kol. (2005) je existence dobrého osobniho vztahu mezi terapeutem

a pacientem, za ¢imz si stoji 1 Parkes a kol. (2007).

3.3 Doporuceni ke zmirnéni pozdnich nasledki onkologické

1éCby

V této kapitole vam piiblizim, co diky profesiondlni praci Iékait a dalSich
odbornikit mizeme veédét, tj. jak bychom se méli chovat a pecovat o onkologicky

nemocn¢ dit€¢ abychom zmirnili dopad nemoci a 1é¢by na jeho celkovou osobnost.

Abychom zmirnili a pfedesli prohloubeni socidlnich problémt, je dobré dodrzet
zakladni doporuceni, které nabizi Koutecky a Chanova (2003). Doporucuji maximalné
podporovat spolecenské aktivity ditéte, podporovat ho ve hie, uceni a zalibach, tim se
podpofi jeho sebejistota, sebevédomi a sniZzuje to pocit omezenosti a nedostate¢nosti.
Meéla by byt v mozné miie zachovana skolni dochazka v prestavkach 1écby, kdyz to neni
mozné, mély by byt socidlni kontakty nahrazeny navSt€évami ucitele, spoluzak,
kamaradi (Koutecky a Chanova, 2003). Také zalezi na tom, aby bylo dité pfijato
v ptisluSném prostiedi bez napadné pozornosti, nevkusné zvédavosti a zbytecné litosti,
proto by se méli vSichni v jeho okoli chovat pfirozené, bez zbyte¢ného zdiraznovani
nedostatkli, méli by se vyvarovat uSklebkim nad jinakosti ditéte v obdobi jeho
plesatosti, kterd provazi obdobi pii 1€cbé chemoterapii (Koutecky a Chanova, 2003).

Rodi¢e by neméli polevovat ve vychovnych praktikach a méli by byt disledni ve
svych vychovnych principech, neméli by tedy rozmazlovat, neptehlizet zavazné
ptestupky, chyby a nedostatky, nedopustit pfiliSnou fixaci ditéte na rodiné (Koutecky
a Chanova, 2003, Priivodce, 2008).

46



,»Je nutné zvladnout techniky, které sméfuji k maximalni nezavislosti pacienta
a ke snizeni jeho nadmérné a Casto pfehnané ochrany. Tak miize okoli ditéte nejen
zajistit prevenci dalSich komplikaci, ale prospét zaclenéni ditéte do budouciho
produktivniho a socialniho Zivota s redlnym usmérnénim volby povolani a vztahu ke
spolecnosti* (Koutecky a kol., 1997, s.124).

Ptredejit negativnim situacim podle Kouteckého a Chanové (2003) miizeme diky
v€asné a objektivni informovanosti. Podili se na ni jednak rodice, ale i zdravotnicky
persondl, uditelé. Zaky ve tfidnim kolektivu ditéte miize na jeho ptichod pfipravit uéitel.
Diky informovani kamarada a vSech ostatnich mtze probéhnout pfijeti velmi pozitivné
a povzbudive. Okoli ditéte musi vyvinout snahu o odstranéni dosavadnich a dalSich
vznikajicich bariér ¢i ostatnich zabran. Timto zplUsobem zabranit dal§imu vzniku
socialnich komplikaci, ze kterych vychazeji i komplikace psychické. Zajistime tim
prevenci dalSich komplikaci a umoznime ditéti za¢lenit se do budouciho produktivniho
socidlniho zivota srealnou Sanci na zvladnuti nejriznéjSich kritickych situaci
(Koutecky, Chanova, 2003).

,Dité, které se citi zcela normdln¢ a neni ujisStovano o vlastni osobni
a spolecenské mimotadnosti, je daleko schopnéjsi zatradit se v dospivani a v dospélosti
do bézného zivotniho déni a Celit eventudlnim socidlnim problémiim, které by ho mohly
poskodit jednak pfi volbé povolani, pfi vstupu do zaméstnani nebo pii zakladani rodiny

a rodicovstvi“ (Koutecky, Chanova, 2003, s.137).
3.4 Organizace pomahajici v oblasti détské onkologie

V této kapitole priblizim hlavni organizace, které sidli v Brné a zaméfuji se na
pomoc onkologicky nemocnym détem, které se 1é¢i nebo léCily v Détské fakultni
nemocnici v Brné, a jejich rodindm. Se vSemi organizacemi, které niZze pifedstavim,
mam osobni zkusenost. V Nada¢nim fondu détské onkologie piisobim jako dobrovolnik

od roku 2003.

Nadacni fond detské onkologie Krtek se svoji Cinnosti zaméfuje na podporu
komplexni péce o onkologicky nemocné déti absolvujici 1écbu na Klinice détské
onkologie Fakultni nemocnice v Brn¢ a LF MU Brno ve prospéch onkologicky
nemocnych kojencil, déti a dospivajici mladeze (NFDO Kirtek, nedatovano). Jejich

poslanim je ziskdvani finan¢nich prostfedki a Sifeni povédomi o oboru détské
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onkologie, podporuji usili pracovniki KDO FN Brno, vénované 1é¢bé onkologicky
nemocnych détem. Nadac¢ni fond komunikuje s dérci, pofada charitativni akce a vetejné
sbirky (Sprava a provoz, nedatovano). Timto zplsobem pfispiva na ndkup pfistroju
ulehcujicich détem slozitou diagnostiku a 1é€bu, podporuje vzdelavani zdravotnického
personalu a podporuje vyzkum (Vzdé€lani a podpora odborného riistu, nedatovano).
Koordinuje c¢innost dobrovolnikii s konkrétnimi projekty a mé velky zdjem na
znovuzapojeni déti po onkologické 1é€bé do kolektivu vrstevnikli a spolecnosti.
Predevsim jde o zajiSténi akci pro déti, porddani pobytl a tdborl. Akci se ucastni se
svymi sourozenci ¢1 kamarady, cozZ je nejpodstatnéjSim pfinosem kolektivu (ZlepSovani
kvality Zivota, nedatovano). Stérba a kol. (2008) dopliiuji, z¢ nadaéni fond napomaha
vyléenym détem usnadnit navrat k béZnému Zivotu a podili se na zlepSeni kvality
zivota téchto déti a jejich nejblizsich.

Dobrovolnické centrum Motylek, o.s. vybira a piipravuje dobrovolniky pro
zrealizovani volnoCasovych aktivit pacienti zdravotnickych a socialnich zafizeni
v Jihomoravském kraji (NaSe poslani, nedatovano). Pfijimajici organizaci je Fakultni
nemocnice Brno. Cilovou skupinou nejsou jen déti 1é¢ené na onkologii, ale i chronicky
nemocni lidé vSech v€kovych kategorii a seniofi. Organizace zajiStuje nabor, vstupni
1 pribézné Skoleni, supervizni a motivacni setkdni dobrovolnikii a dalsi ¢innosti spojené
s organizaci konkrétnich dobrovolnickych aktivit (Nase poslani, nedatovano). Jednim
z mnoha jejich projektt je - Dobrovolnici détem, ktery zahrnuje dobrovolnickou sluzba
na klinikdch détské onkologie, neurologie, ORL a interny, ma formu krouzki, které
volny ¢as déti a jejich dospélého doprovodu vypliuji zajmovymi aktivitami (Projekty,
nedatovano).

Sdruzeni rodicii ONKA bylo zalozeno kvuli potfebé samotnych rodic¢i ziskavat
informace a podporu od sebe navzdjem (Sdruzeni ONKA, nedatovano). Rodice, kteii jiz
1é¢bu se svym ditétem prozili, védi nejlépe, jakou pomoc potiebovali a co by bylo dobré
a uzitecné soucasnym rodi¢im piedat, aby zbytecné netdpali a nestrachovali se.
Zakladni filosofii tohoto sdruzeni je heslo: ,,Jsme na stejné lodi“ (O sdruzeni,
nedatovano). Cinnost sdruZeni spo¢iva nejen ve vzajemné komunikaci rodi¢t a podpoie
Iécenych déti pres informacni a pomocnou linku. Spociva v podpote poztistalych. Také
ve snaze posilit a podrzet partnerské vztahy rodici a organizovat takové aktivity
(sportovni, kulturni, relaxac¢ni), kterych by se mohly rodiny onkologicky nemocnych

déti zacastnit celé (Nase aktivity, nedatovano).
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V84

4 Vyzkumna ¢ast- Empiricky vyzkum

4.1 Uvod

Nyni bych rdda obohatila vySe uvedené teoretické poznatky, ptiklady z praxe.
Také ze zivota déti a jejich rodicu, kteti prosli oddélenim détské onkologie a maji za
sebou naro¢ny pobyt a 1é¢bu onkologické nemoci jejich potomka. Vzhledem k osobnim
zkuSenostem v této oblasti a na zaklad¢ dlouholet¢ dobrovolnické cinnosti
s onkologicky nemocnymi détmi a jejich rodi¢i jsem méla moznost s n€kterymi z nich
udélat rozhovor, jehoz vysledky vam nyni predstavim.

Cil vyzkumu: Zjistit zda onkologické onemocnéni ditéte mélo vliv na vztahy
s rodinou a vrstevniky.

Vyzkumné otazky: Na zakladé¢ vyzkumného cile si kladu otazky,u kterych
ocekavam, ze budou pfi rozhovoru zodpovézeny.

odpovéd’ pii rozhovoru.

Otazky, které si kladu u déti:
e Jaké ma dit¢ vztahy v rodin€ a jak se zménili vlivem onemocnéni?
o Jestli se zménilo chovéni rodici viici ditéti?
e Jaky ma nyni dité vztah se spoluzédky a jestli se po 1é¢b¢ smeénil?

e Jak dit¢ vnimalo pobyt a 1é€bu v nemocnici?

Otazky, které si kladu u rodict:
e Jestli onemocnéni ditéte ovlivnilo v roding?
e Jaky vztah maji rodice k ditéti nyni?
e Jakym zplisobem probihal névrat ditéte do tfidniho kolektivu?
e Jak hodnoti rodice vztahy ditéte s jeho kamarady, spoluzéky a dal$imi
vrstevniky?

e Jak rodice reagovali na sdéleni diagnozy?
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4.2 Metodologie vyzkumu

Zvolila jsem kvalitativni metodu vyzkumu, ktera podle Dismana (2008) nabizi
nenumerické Setfeni a interpretaci socidlni reality. Hendl (2005, s.50) oznacuje
kvalitativni vyzkum za ,proces hleddni a porozuméni =zalozeny na rdznych
metodologickych  tradicich  zkoumadni  daného  socidlniho nebo  lidského
problému...vyzkumnik informuje o nazorech ucastnikii vyzkumu.*“ Vzhledem k oblasti
a citlivosti tématu, véku détskych respondentii jsem pfistoupila k technice rozhovoru.
Také z divodu omezeného Casu a moznosti opakovat sbér dat. Tato technika je hojné
vyuzivanad (Reichel, 2009), nabizi moznost hlubsiho osobniho kontaktu a dotazovani
béhem rozhovoru mimo predem stanovené okruhy.

Data byla ziskana pomoci polostrukturované¢ho rozhovoru, ktery nabizi vytvofit
si soubor otazek, na které muize dotazovany odpovédét v libovolném potadi. Tato
varianta rozhovoru je kombinaci vyhod a minimalizaci nevyhod dalSich forem
rozhovort (volného, nestrukturovaného, strukturovaného). V této formé rozhovoru je
jista volnost, ktera umoznuje piirozengjsi kontakt tazatele s respondentem a jistd mala
mira formalizace ulehcuje utfidéni udajt a jejich vzdjemné porovnani (Reichel, 2009).

Rozhovory byly nahravany na zvukovy zaznam a potom doslovné prepsany
a doplnény poznamkami o chovéani a projevech respondenti v pribéhu rozhovoru.
Sesbirana data byla analyzovana z hlediska témat, ktera se objevovala ve vypovédich
respondentli. Pfepsané rozhovory jsem analyzovala pomoci kddovani. Nejprve jsem
analyzovala kazdy ptepis zvlast a v dalSi fazi jsem navzajem porovnala jednotlivé
kategorie respondentl (deti-déti, rodi¢e-rodice). Vzhledem k zachovani divérnosti byla
data zpracovdna anonymné. Pfepisy jsou vedeny pouze pod kiestnim jménem. Pro
ilustraci v text uvaddim v uvozovkach kurzivou sdé€leni respondentl, jiz bez dalSiho

oznadeni.
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4.3 Pribéh vyzkumu

Rozhovory byly uskutecnény v soukromi béhem prodlouzeného vikendového
pobytu pro rodice s détmi v Jesenikach v listopadu 2010, organizované Nadac¢nim
fondem détské onkologie Krtek. Jednotlivé rozhovory byly provedeny s diirazem na
empatii, vytvoieni divéry a poskytnuti podpory v pritbé¢hu rozhovoru. Délka rozhovoru
se odvijela dle vé€ku a vyjadfovacich schopnosti respondenta. Kazdy respondent byl
pozadan o souhlas s rozhovorem. Odmitnuti né¢kterych respondentti jsem respektovala.
Nejéastéji to bylo z divodu citlivosti tématu. Slo pfevazné o rodi¢e léenych déti.
Odmitnuti udélat rozhovor platilo i pro jejich dité. Respondenti, ktefi odmitli, se
nechtéli vracet k bolestivym a t€Zkym vzpominkdm, které si béhem lécby jejich ditéte
prozili.

Pribéh rozhovoru s détmi byl pifijemny a pohodovy, v§ak problémovy v tom, Ze
déti nebyly schopné mluvit samostatné, musela jsem jim pokladat otazky, aby se
rozmluvily. Casto nerozumély kladenym otazkam, i pfesto, Ze jsem pokladala
jednoduché a srozumitelné dotazy ptizptisobené jejich véku a chapéani. Jeden maly
respondent byl hodné zaktiknuty a odpovidal velmi stru¢né v holych vétach. Priibéh
rozhovorti s rodi¢i byl bezproblémovy. Mluvili samostatné, plynné¢, jasné. Obcas se
stalo, ze utekli od tématu a rozpovidali se Gpln€ o jiné oblasti, ktera nebyla pfedmétem

badani. Vétsina rozhovori s rodi¢i byla hluboce emotivni.
4.4 Vyzkumny vzorek

Vzorek respondent tvofilo 7 lidi. Z toho tfi onkologicky lécené déti, dva kluci
a jedna holka, ve vé€ku 7, 8 a 12 let, které se na onkologii v DFN v Brn¢ 1é¢ily 1rok az 3
roky. A jejich rodice, 2 maminky a jeden manzelsky par. Nyni bych alespon kratce rada
pfedstavim jednotlivé déti, na které byl vyzkum zaméten.

Katka ma 12 let, Zije pouze s maminkou v paneldkovém byté. Rodice se rozvedli
v dobg, kdy po tfech letech skoncila aktivni 1éCbu. Jesté predtim, nez u ni byla odhalena
doutnajici leukémie se u ni projevovaly psychické problémy, které byly reakci na Spatné
vztahy v rodin€ a vedly az k ochrnuti. VZdy byla tich4 a nemluvna, nejradéji mé mladsi

déti ve veku ti let, o které se mize starat a hrat si s nimi. Po 1écbé se vratila do plivodni
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tfidy, ale vtahy tam nebyly dobré a Katka byla nestastna, proto po domluvé s odborniky
byla doporuc¢ena zména zékladni Skoly, ve které se ji daii mnohem Iépe.

Matéjovi je 8 let, 1é¢il se rok s lymfoblastickou leukemii. Lékati zavaznost jeho
onemocnéni ohodnotili 80% Sanci na vyléCeni a v nemocnici stravil nutné minimum.
Podle slov jeho maminky je Matdj ,.osobnost asvérdz“. Zije srodi¢i a dvémi
sourozenci na okraji mésta vrodinném domecku. Ve Skole se mu vzdy dafilo.
S kamarady i spoluzéky si rozumi stale velmi dobie. Uz zase mize hrat tenis, ktery ho
moc bavi.

Petr je 7 let stary, protrpél akutni lymfoblastickou leukémii z fady T bun¢k.
Jedna se o zavazné onemocnéni s kterym bojoval rok a pil a vétSinu 1€cby stravil
v nemocnici. Rodi¢e vzpominali, Ze béhem 1é€by o n¢j malem tiikrat pfisli. Oba
s rodi¢t se béhem 16¢by stiidali u lazka. Zije s rodi¢i a svym malym bratrem v domé ve
meésté. Ve Skole se mu dafi. Béhem 1€¢by zvaznél, ale nyni uz se podle slov rodicu

dostava do ,,hraci formy*.
4.5 Analyza vysledkii vyzkumu

Jak z vySe uvedené kapitoly vyplyva, budu niZe rozhovory analyzovat. Nejprve

se zamétfim na analyzu rozhovori s détmi, poté s rodici.
4.5.1 Analyza vysledkii vyzkumu rozhovora s détmi

4.5.1.1 Dité a vitahy v rodiné

Matéj a Petr ziji v uplné rodiné a maji sourozence. Katka Zije v neuplné rodiné
bez sourozence, které¢ho by si vSak velmi pfal. VSichni hodnoti vztahy v rodiné jako
velmi dobré. VSichni se vyslovili, Ze to u nich doma ob¢as nefunguje jak by mélo. M¢li
tim na mysli obasné malé hadky rodicu.

Katka Zije s maminkou a uvadi, Ze ma rada oba rodice, ale u otce je to trochu
byl tata normalni a byli jsme vsichni spolu a méli bysme sestricku, ja jsem si ji prdala
k Vanocum, tém co budou, ale neprisia.

Obcas se dlouha 1écba ditéte a nepritomnost jednoho rodice v domacnosti mohou

stat pri¢inou k rozchodu rodi¢i. Co se ty¢e vychovy a vztaht jejich rodi¢i k nim, tak
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Katka a Mat¢j odpovédéli, ze se k nich chovaji stejné, akorat se o n¢€ vic boji a jsou

starostlivéjsi. A Matéj tik4, ze jsou na néj rodice i n€kdy hodnéjsi. Petr uvedl, ze to pied

1é¢bou bylo u nich doma jiné, protoze po 1€cbé uz se rodice tolik nehadaji.
4.5.1.2 Dité a vitahy s vrstevniky, kamaraddy, spoluZdaky, znovuzaclenéni do kolektivu

Petr sviij vztah k vrstevnikiim zhodnocuje slovy: ,, Mam par kamaradu, takovych
sto tisic. Hmm, takovych sto. Nejlepsiho kamarada mam Kubu, no, toho ne, ten je spis
ten nejhorsi kluk.

VSsichni hodnoti vztahy s kamarady za dobré a neovlivnéné jejich nemoci. Kazdy
st nasel 1 v nemocnici spfiznénou dusi, dobrého kamarada nebo kamaradku s kterou si
rozumi. S témito nov€ navazanymi vztahy jsou velmi spokojeni. Katka to doklada
slovy: ,,Kamaradi z nemocnice jsou lepsi, protoze to vSechno chapou, Ze jsem byla
nemocnd a oni taky.

Katka, Mat¢j 1 Petr maji ojedinéle problémy ve tfidé¢ se spoluzédky, ktefi je
provokuji a délaji naschvaly. Jindy jsou zase jejich spoluzaci velmi shovivavi
a tolerantni. Mat€j a Petr hodnoti situaci, pfed 1é€bou i po 1écb€, za nezménénou.
U Katky je situace odlisnd. Musela ptestoupit na jinou Skolu, protoze byla v ptivodni
tfidé nestastnd a projevily se u ni psychosomatické potize, které ovliviiovaly jeji
studium. Katka to dopliuje slovy: ,,Oni se spoluzaci bavili spolu a ja jsem tam jenom
sedela a divala se kolem sebe. Nechtéla jsem se zapojit.“ V nové Skole je s mladSimi
zaky, v niz§im ro¢niku z diivodu vyrovnani a douceni studia, které¢ promeskala z divodu
hospitalizace. V této tfid¢ je naprosto Stastnd a prospiva. Sama potvrzuje: ,, Ted uz
chodim rada do skoly, ale predtim ne. Tedka mam skvélé spoluzaky a nechtéla bych byt

«

uz na jiné Skole.
4.5.1.3 Dité a jeho vhimdni nemoci a pobytu v nemocnici v pritbé¢hu lécby

Vsechny dotazované déti se domnivaji, ze za neshody v rodiné¢ mizou ony skrz
jejich onemocnéni. Katka si dava za vinu rozchody rodicii a Petra zase trapi, ze jsou
jejich rodi¢e nestastni, protoZze onemocnél. Pribéh nemoci a 1écby si pamatuji
utrzkovité a nemaji pojem o Case a délce trvani jednotlivych léCebnych procedur
a hospitalizaci. Neorientaci v ¢ase za vSechny respondenty dokldda Petr slovy:

., V nemocnici jsem byl tak 15 dni. Lécil jsem se tak mésic a pul. *
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Déti na pobyt v nemocnici vzpominaji dobfe. S oblibou vyslovovaly jména
jednotlivych zdravotnikd, které mély rady. Co se tyce jednotlivych 1écebnych procedur
nerady vzpominaji na odbéry krve a zavadéni katetru. ,, Sndsel jsem to blbé a jeste ty
flexily do toho. A jesté horsi bylo, to jsem nebyl zvykly na pichani. *

Z po¢atku jim vnemocnici chybéli kamaradi, chvili trvalo nez se sezndmili.

,»V nemocnici to bylo dobry, az na ty kamarady.

4.5.2 Analyza vysledkii vyzkumu rozhovori s rodici

4.5.2.1 Jak rodice hodnoti vitahy v rodiné a k vyléCenému ditéti

Vsechny rodiny zvladly obdobi 1é¢by se zménami a malou Gpravou nékterych
jejich rezimu a zvyki, bez vétsich komplikaci. Rodice potvrzuji, Ze se zménil Zebticek
hodnot. ,, To co pred tou nemoci bylo podstatné a bylo k reseni tak ted neresime vitbec. *
Podrzela je 1 Siroka rodina, ktera pomahala hlidat déti v dob¢, kdy manzelé chodili do
prace a maminky byly s nemocnym ditétem v nemocnici.

Vzhledem k $patnym vztahiim s partnerem, maminka Katky takové §tésti neméla
a musela to zvladnout sama. Chtéla s dcerou travit co nejvic ¢asu v nemocnici: ,, Nam se
domit nechtelo, byli jsme takovy specialni pripad... protoze doma nikoho neméla,
sourozence, kamarady...bydlely jsme v satelitnim méstecku...nejvic casu jsme travily
v hernach, kde dceri bylo nejlip.

Co se tyka vztaht rodic¢i s détmi stava se, ze rodi¢e ve vychoveé béhem 1écby
povoli, protoze nemaji jistotu co v budoucnu bude. Kdyz se dité uspésné vyléci, je
navyklé na mirny reZzim a vyZaduje ho 1 po lécbe. VSeobecné se vztahy k ditéti upevni
a prohloubi. Z rozhovoru vyplyva, Ze nékterym maminkdm naroste tzv. pupecni $itlira,
kterou se po 1écbé snazi po dlouhym mésicich stravenych s ditétem v nemocnici
prestifihnout. Maminka Matéje vzpomina, na nékteré z vymluv syna, kdyZ po ném
vyzadovala plnéni jeho povinnosti: ,,...Rekl, Ze on mad tu rakovinu, ja jsem leukemik.
A jednou mu neslo ucivo, asi jsem ho trapila a plakal. A on mé pak rekne, ja se tady
ucim a treba umru. A ja mu vazné reknu, kdyz se chystas umrit tak mi rekni kdy, a on
zacne lapat po dechu.

Rodice vSech déti hodnoti vztahy v rodin€ za velmi dobré. A pochvaluji si vztah
1 mezi partnery. Maminka Matéje to potvrdila: ,, Ja bych rekla, Ze nas vztah byl

absolutné pevny.* Naopak maminka Katky uvedla: ,, Tak jak to v rodiné funguje tak

54



v nasi to nefungovalo a uz tehdy se to néjak schylovalo a ja resila rozvod, hlavné kvili
tomu, Ze ten tdta nefungoval jak by mel.

Vsichni rodi¢e uvadi, ze se o své déti bali a hyckali je a byli velmi starostlivi
a plnili jim kazdé ptani. Rodi€e Petra tekli: ,, Ten kluk uz vi a zneuziva toho. Bojim se
kluka pretahnout pres zadek, abych mu neudélala modrinu... Ale ted’ uz si musi véc

zaslouzit. Neda se nic délat.

4.5.2.2 Jak rodice vnimaji vitahy vyléc¢eného ditéte s vrstevniky, kamarady,

spoluzaky, znovuzaclenéni do kolektivu

Druzi dospéli, ucitelky ve Skole, zndmi 1 sami rodie pozoruji, ze se jejich déti
zménily. Ze je zkuSenost s tak vaznou nemoci a dlouha 1é&ba zménila. Pozoruji u déti
posun po psychické strance. VSichni rodice mluvi podobnymi slovy: ,,Je trosku
jinde...vyspél...je takovy vyspélejsi nez ti vrstevnici, Ze vi o tom Zivoté vic nez oni. ",
maminka Katky dopliwuje: ,, Uz neni maly dité a s tou lécbou se ji rozsvitilo v hlaveé.*

V ptipadé Matéje a Petra rodie i pani ulitelky ve Skole piipravovaly jejich
spoluzéky na navrat kluka do tfidy. ,, 7y déti, misto toho aby se mu smaly tak k néemu
vzhlizely. *“ Pracovalo se pouze na urovni jejich tfidy. Po navratu klukd mezi spoluzaky
si po prvnich nardzkach déti s okolnich tfid uvédomili, Ze méli ptedat informace 1 na
jinych mistech.

Rodi¢e Matéje a Petra hodnoti jeho vztahy skamarddy pred lécbou za
bezproblémové a po 1écbé se tyto vztahy zachovaly a v navazovani novych zndmosti
nemaji problém. Maminka Katky svou dceru hodnoti jako tichou, kterd méla problém
s komunikaci se stejné starymi détmi i pied 1écbou. ,, Ona si neumi rict. Kdyz se néco
rozdava tak ona stoji a ceka az co na ni zbyde...je nemluvna a ma problém se zapojit do

kolektivu...Proto mé to prijde, Ze o to je to pomalejsi ten navrat do normalniho zivota.
4.5.2.3 Reakce rodicii na sdéleni diagnozy, zvladani nemoci

Ttfetim tématem u rodicl byly jejich reakce na sdéleni diagndzy jejich ditéte
a zvladani obdobi 1écby. VSichni rodi¢e a jejich rodiny se drzely velmi statecné.
Bojovali az do samého konce a nyni je ¢eka obdobi 5ti let, kdy budou pravidelné
dochazet na kontroly a sledovat jestli nemoc znova nepropukla.

Rodice Petra maji stile strach, ze se nemoc vrati: ,, 7o je to, Ze jednou se

probudim a furt je to, Ze nas kluk mél rakovinu. No, Ze se spis bojim, aby se to
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nevratilo. “ Maminka Matéje to bere s nadhledem a odstupem: ,, Kdybych se bala, tak
bych nemohla rano vylézt z domu, aby na me nespadla cihla.,,

Svym détem v prubéhu 1écby pomahali tak, ze se snazili drzet v psychické
pohodég, protoZe od psychologli v&déli, Ze tak, jak se citi rodi¢, se bude citit 1 dité.
Starali se o n¢ laskypln¢ a vytrvale.

Sdéleni diagndzy nesli rodic¢e rozdilng. Nékterym rodiciim se ulevilo, protoze uz
delsi dobu citili, Ze dit¢ neni v pofadku a lékafi stidle na nic nepfichazeli. Jiné rodice
ptepadl pla¢ a zoufalstvi, beznad¢j. ,, Takhle jsem to brala, zZe to dit¢ nam umira*,
vypovédéla Petrova maminka. Rodice to celkové hodnoti tak, ze onemocnéni zménilo
cely jejich Zivot a pohled na svét. A své d€ti povazuji za mnohem silnéjsi. Petr pred
nemocnici pfi navstévé nemocnice pii kazdé kontrole tiké: ,, Mami, tohle je muj druhy

¢

domov.*
4.6 Zavér vyzkumu

Analyza vyzkumu potvrzuje teorii, ktera je napsand vySe v bakalarské praci.
Rodina je zakladnim kamenem pro socializaci a ukotveni ditéte. Kdyz rodinu zasahne
vazna nemoc, jeji ¢lenové prehodnoti dosavadni hodnoty a za¢nou brat Zivot Gplné jinak
a malichernosti, které dfiv byly podstatné jsou najednou tak nedulezité. Vsichni rodice
vnimali jako velkou oporu zazemi v rodin€, blizkych a pfibuznych. I kdyZ maminka
Katky nemé v pfimé rodiné nikoho, o koho by se mohla opfit, také to povazuje za
dilezité.

Vztah k nemocnému ditéti se prohloubil a nyni jsou rodice starostlivéjsi. Co se
tyka vychovy tak ptipustili, Ze béhem lécby povolili. Nyni, a¢ neradi, presto na dité
zvednou hlas, kdyZ neposlouchd. Snazi se byt ve své vychovée disledni. Maji své déti
porad stejné radi. I déti maji potfebu opétovat lasku rodi¢im. DéEti vnimaji, Ze se rodice
pro jejich nemoc tolik nehadaji jako dfiv.

Pro rodi¢e bylo podstatné komunikovat se Skolou a domluvit se s tfidnimi uciteli
na ptipraveé spoluzaki léenych déti, na jejich ndvratu do kolektivu zaka. I presto, Ze
déti zasahlo tak zadvazné onemocnéni, jsou statecni a nebojacni. Navrat do Skoly jim
necinil potize. A s kamarady vychazi podle jejich slov stejné jako pied 1é¢bou.

Déti nejsou vici nemoci tak vnimavé jako jejich rodi¢e nebo blizké okoli.
Neuvédomuji si negativni dopady nemoci jako takové, které miize nemoc zpusobit.

Neuvédomuji si ani riziko netspéchu 1é€by. Jak z vyvojové psychologie vyplyva, déti si
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zacinaji smrtelnost uvédomovat az od 12 let. Nejstarsi respondentce sice je jiz 12 let, ale
ma rok po intenzivni 1é¢be. Tuto skutecnost, si naopak velmi dobte uvédomovali rodice,
kteti se o své dit¢ bali. Déti vnimaly nemoc spi§ po fyzické strance, to Ze jim bylo
Spatné, vypadaly jim vlasy, nemohly se dostate¢né hybat a jejich imunitni systém byl
nizky. Poté, co si déti navykly na pobyt v nemocnici a sezndmily se s ostatnimi
pacienty, a vytvofily si mezi nimi kamarady. V té chvili pro né¢ zacala byt situace
v psychické pohod¢ kviili svému ditéti.

Myslim si, ze vzhledem k izkému vybéru respondentti nelze vyvozovat zavéry,
které bychom mohly pouzit plosn¢ a fict, Ze vSechny onkologicky nemocné déti a jejich
blizci vnimaji onemocnéni jednim zpisobem. Cilem vyzkumu bylo zjistit, zda
onkologické onemocnéni ma vliv na vztahy s rodinou a vrstevniky. Na zaklad¢ analyzy
rozhovort jsem zjistila, Ze déti nevnimaji nebo si neuvédomuji nemoc jako handicap
a pIn¢ nevnimaji disledky nemoci na n€ samé i na jejich vztahy s okolim. Obecné se da
konstatovat, Ze nemoc ovlivnila jejich vztahy s rodinou a vrstevniky pozitivné. Déti
nevidi rozdily v chovani a komunikaci s jejich kamarady. Co se tykd rodici maji

s détmi otevienéjsi vztah a vychézi s nimi dobfe.
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Z.aver

Onkologické onemocnéni je ¢asto diskutovanym tématem, presto se domnivam,
Ze neni tato oblast v literatufe dostatecné a komplexné zpracovana z hlediska dopadu
nemoci na dité a jeho resocializaci. Cilem prace bylo popsat onkologické onemocnéni
a moznosti prace socialniho pracovnika, zjistit, jaky ma onkologické onemocnéni vliv
na socializaci a vztahy ditéte v rodiné, s vrstevniky a na kvalitu Zivota. Na zaklad¢
analyzy literatury jsem popsala oblast détské onkologie a s ni vybrané souvisejici
oblasti a na zdklad¢ vlastnich tivah jsem dospéla k zavéru, ze onemocnéni a lécba
urcitym zptusobem ovliviiuji jak 1écené dité, tak rodinu i jeho okoli.

Onkologické onemocnéni ditéte neni zaleZitosti lokalni, ale je chapano jako
onemocnéni celého organismu. NejcasteéjSim onkologickym onemocnénim je leukémie.
Nekteti lidé se mylné domnivaji, ze nadory détského a dospélého vEku jsou totozné.
Tyto nadory se lisi a kazdy vek vyzaduje specificky a individualni pfistup. Pro 1écbu se
nejcastéji pouziva operativni odstranéni nadoru - pokud je to mozné, chemoterapie
aradioterapie. Lécba na ditéti zanecha psychické, socidlni a somatické nasledky.
Z Casnych nasledkl je mozné vyjmenovat, ztratu vlast v pribéhu 1écby, nevolnost,
unava, omezeni mobility, ztrata kontaktu s ptateli, zménu nalad. Z téch pozdnich
nasledkd je mozné jmenovat omezeni funkce organii, jako jsou plice, jatra, ledviny,
nebo Uplna ztrata koncetiny ¢i paréza nékteré casti téla. Po ukonceni aktivni 1é€by musi
pacienti ¢ekat po dobu 5ti let, aby méli jistotu, ze nemoc znova nepropukne. To vSak
nezarucuje, Ze po uplynuti této doby nddor znova nepropukne, je to individudlni.

Chovani [éCenych déti se méni v zavislosti na nepfijemné zkuSenosti a stresové
faktory. Znovuzaclenéni ditéte, spolu s jeho dospivanim, souvisi i se zaclenénim do
ttidniho kolektivu, spole¢enskych aktivit i s jeho volbou budouciho povolani. Rodina
pusobi jako podpirny systém a je brana jako partner pii 1é¢bé onkologicky nemocného
ditéte. Na zaklad¢ dlouhého odlouceni ditéte od rodiny, kvili 1é¢bé a pobytu
v nemocnici, se miize stat, ze bude dité k ¢lenim rodiny chladné a odmitavé. Na druhou
stranu si miiZze vybudovat velmi pevny vztah ¢lovéku, ktery s nim stravil celou 1éCbu
u ltzka. Socidlni dopad nemoci ma vliv na celou rodinu, jelikoz v obdobi 1€€by omezuje
svoje aktivity a méni se role jednotlivych ¢lent rodiny.

V dnesni dobé musi byt kazdy 1écebny postup hodnocen nejen z hlediska jeho

vlivu na kvantitu, ale i kvalitu zivota. V této oblasti pomahaji specialisté, ktefi se
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podileji na pé¢i o onkologicky nemocné dité, ve snaze o zkvalitnéni pobytu ditéte
v nemocnici. Nezaméfuji se jen na néj, ale 1 na jeho rodinu. To plati zejména pro praci
psychologti, rodinnych terapeuti a socialnich pracovnikl pfi praci s rodinou. V praci
podavam i nékterd doporuceni, jak se k ditéti béhem 1écby chovat, abychom zmirnili
dopad nemoci a lécby na jeho celkovou osobnost. V oblasti détské onkologie se
angazuji 1 n€které neziskové organizace, které se snazi pfispivat na 1écbu, zkvalitnéni
péce, znovuzaclenéni déti do kolektivu vrstevniki.

Praci uzaviram kvalitativnim vyzkumem. Analyzou rozhovord jsem dospéla
k zavéru, Ze déti v nizkém véku nevnimaji dopad nemoci na n€ samotné. Vnimaji pouze
fyzickou stranku nemoci a l1é¢by, nevolnost, omezenost pohybu. Zavaznost situace si
vSak velmi dobie uvédomuji rodice, kteti se snazi ziistat v psychické pohod¢, aby mohli
byt oporou pro dit¢ v pribehu lécby. Povazuji za dulezité podporu v rodiné
a pribuznych. Co se tyce vztahl a rezimu v roding, byly v disledku 1€¢by pozménény.
Ale rodina se s nimi vyrovnala bez vétSich problému. Vztahy, které byly dobré a pevné

vvvvvv

mezi partnery, vztah se neudrzel a doslo k rozchodu.
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