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Anotace

Bakalafskd prace se vénuje problematice informaci o specifickych projevech
a pfiznacich kognitivnich poruch v détském véku, konkrétné porucha pozornosti
s hyperaktivitou a specifické poruchy uceni v kontextu s hemato-onkologickym
onemocnénim. Retrospektivné byl dotaznikovym Setfenim zkouman vliv informovanosti
o specifickych projevech a potiebach u vySe uvedenych déti, které byly hospitalizovany
s hemato-onkologickym onemocnénim. Vysledky vyzkumu potvrdily dilleZitost v€asné

informovanosti vSech poskytovateli komplexni péce.
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Annotation

This bachelor thesis deals with the awareness of specific symptoms of cognitive
disorders in the childhood, particularly the Attention Deficit Hyperactivity Disorder and
specific learning difficulties, in the context of a hematologic-oncologic disease.
A research concerning the influence of awareness of specific symptoms and needs of the
diagnosed children hospitalized with ahematologic-oncologic disease was
retrospectively conducted in the form of a questionnaire. The results of the research
confirmed the importance of early awareness of all providers of complex care concerning

the investigated issues.
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UVOD

Prostfednictvim kognitivnich funkci mulZe jedinec vnimat podnéty vnitiniho
1 vnéjsiho svéta, zpracovavat poznatky, organizovat a predstavovat si. Kognitivni procesy
u déti prochazi jednotlivymi vyvojovymi etapami a jsou ovliviilovany psychosomatickym
zranim ditéte a jeho Zivotnimi zkuSenostmi.

Hemato-onkologické onemocnéni v détském véku je povazovéno za zdvazné,
zivot ohrozujici onemocnéni, vyZaduje okamzitou hospitalizaci ditéte na specializovaném
pracoviSti. Rodina a dit¢ najednou ztraci svllj dosavadni zplsob Zivota, dochézi
k zdsadnimu posunu roli v rodin€. Rodina je vystavena vysoké psychické zatézi, pribéh
1écby je mnohdy komplikovany, rodice a dit€¢ provazi nejistota a prognoéza hemato-
onkologického onemocnéni. Kvalita zivota déti s hemato-onkologickym onemocnénim,
u kterych byly diagnostikovany specifické poruchy uceni a hyperkinetickd porucha,
zavisi predevsim na informovanosti vSech poskytovateli komplexni péce.

Je nezbytna v€asnd komunikace s odborniky a sdé€leni potieb ze strany rodicd,
dale vzajemna spoluprace napf. s klinickym psychologem, s pedagogem. V¢asné sdéleni
informaci v prvopocatku 1écby o projevech a potiebach, umozni 1épe pochopit projevy
chovani ditéte.

Téma této bakalaiské prace bylo zvoleno na zdkladé osobni zkuSenosti jak
s onemocnénim, tak is lécbou akutni formy leukemie u mého 7letého syna. Zhruba
v poloviné lécebného cyklu doSlo k vyraznym neurologickym zméndm, ve smyslu
poruchy aktivity a pozornosti. Na zéklad¢ odbornych vySetieni byla potvrzena porucha
pozornosti s hyperaktivitou. Bylo vysloveno podezieni na toxické poskozeni mozku
vlivem podévanych cytostatik. Jesté pfedtim, nez byla tato kognitivni porucha odborniky
potvrzena, Casto jsem se setkavala s kritizovanim zplsobu vychovy a s nepochopenim
projevi hyperaktivity a nepozornosti ze strany blizkého okoli. Ve spolupréci s klinickym
psychologem a pedagogem byl vytvoien vychovné vzdélavaci plan, se kterym byli
postupné seznamovani vSichni, ktefi poskytovali komplexni péci. Informace o projevech
této kognitivni poruchy napomohly k porozuméni synovych specifickych potieb a doslo
k vzajemnému respektu. Synovy problémy byly pochopeny a ja jsem tak mohla vnimat

zlepSeni pfistupu vSech zainteresovanych. Odborniky byl doporucen, z divodu



zdravotniho znevyhodnéni, individudlni pfistup ve vzdélavani. Lécba leukemie byla
uspésné dokoncena a spoluprace se specialné pedagogickym centrem pokracuje i nadale.

Teoreticka ¢ast se vénuje vymezeni pojmu kognitivni poruchy, konkrétné
specifické poruchy uceni a hyperkineticky syndrom, dal§i kapitola charakterizuje
hemato-onkologickd onemocnéni v détském veku, jejich rozd€leni alécbu,
psychosocidlni dopad na rodinu a dité. V teoretické ¢asti jsou také popsany aspekty
komunikace s rodinou i ditétem, forma sdélovani zdvazné diagnodzy a zplisob vnimani
nemoci. Praktickd ¢ast je zamétfena na metodiku vyzkumu, charakteristiku vyzkumného

souboru a vysledky vyzkumného Setfeni.



TEORETICKA CAST

1 HEMATO-ONKOLOGICKA ONEMOCNENI U DETI

Hemato-onkologické onemocnéni u déti tvoii leukemie, myelodysplasticky

syndrom, lymfomy.

1.1 Leukemie

Maligni onemocnéni, postihujici jakoukoliv krvetvornou bunku, leukemie
rozdélujeme na akutni a chronickou formu. Podle toho, jakou buiiku postihuje maligni
zmeéna, se leukemie déli do dvou zékladnich typ — myeloblasticka nebo lymfoblasticka
(Klener, 1996). Akutni leukemie probihd rychle a nelécena akutni forma leukemie
bezprostiedné ohrozuje zivot ditéte. ,, Akutni lymfoblasticka leukemie tvori 80 % leukemii
u deti, kojenci do jednoho roku Zivota tvori 3-5 % déti s akutni lymfoblastickou leukemi,
deti starsi deseti let asi 30 % (Mayer, Stary, 2002, s.279). Chronickéd leukemie je

dlouhodobé ,,stabilni*, mizZe zplisobovat ditéti jen minimalni potize.

Leukemie ALL

V 1écbe se za poslednich 30 let vyrazné pokrocilo. Projevy akutni leukemie
zpiisobi maligni rist nddorovych bunék (blastll) v kostni dfeni a nasledkem tohoto ristu
je zamezeni vzniku krvetvorby, coz vede k nedostatku Cervenych krvinek a dit€¢ ma
anémii ataké nedostatek krevnich desti¢ek. Nemocné dit€¢ je bledé s koznimi
a slizni¢nimi ptiznaky krvéceni, dale jsou u déti patrna zvétSend jatra a slezina, uzliny,
meningy a kiize, varlata (nasledek infiltrace blastii tkani). Lécba akutni lymfoblastické
leukemie spociva v poddvani chemoterapie, transplantaci kostni dfené. Konkrétné 1éba
leukemie probiha podle mezinarodniho protokolu stejné jako v détskych lécebnych
centrech v Némecku, SV}'Icarsku, Italii, Izraeli a Australii. Lécba je rozdélena podle
nalezl v periferni krvi a kostni dieni. Podle citlivosti na 1écbu je dale 1écba rozdélena na

nizké, stfedni a vysoké riziko. Délka 1écby je dva roky (Mayer, Stary, 2002).
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Akutni myeloidni leukemie

Ke genetickym faktorlim, které jsou spojovany s timto onemocnénim, patii déti
se zvySenou lamavosti chromozoml (Fanconiho anémie, Blackfanova-Diamondova
anémie) a nachylngjsi jsou i déti s Downovym syndromem. Lécba spociva v podavani
chemoterapie, transplantace kostni diené a ozafovani. Mezi pozdni nésledky patii vysoké
riziko vzniku infekci, které je zplsobeno Utlumem krvetvorby, dale kardiomyopatie
zpiisobend podavanim specifickych cytostatik, neurotoxicita a hepatotoxicita zpisobena
taktéZ podavanim specifickych cytostatik.

Lécba leukemii je pfesné¢ definovand vramci evropskych multicentrickych

protokolti. O détské pacienty mize pecovat specializované hemato-onkologické détské

pracoviité (Bajéiova, Tomasek, Stérba a kol., 2011).

Chronicka myeloidni leukemie

v 90 % je utohoto onemocnéni prokazan filadelfsky chromozom. Jedna se
o zkraceny chromozom 22, ktery vznikl vzdjemnou vyménou genetického materialu mezi
dlouhymi raménky chromozomu 9 a 22. Mezi klinické ptiznaky u déti patii inava, bolesti
bficha v souvislosti se zvétSenou slezinou a slizni¢ni ¢i kozni krvaceni. Lécba spociva

v chemoterapii a transplantaci kostni dien& (Baj¢iova, Tomasek, Stérba a kol., 2011).

1.2 Myelodysplasticky syndrom

Jedna se o vzacné onemocnéni v détském veéku spojené s narusenou krvetvorbou,
progndza tohoto onemocnéni je velmi Spatna a jedina Sance na vyléceni je transplantace
kostni diené.

Je charakteristicky funkéni poruchou kmenové krvetvorné bunky, pii které
dochazi k neefektivni krvetvorbé. Prognoza u déti je Spatna a jedinou lécebnou metodou
je transplantace kostni dfené. Mayer, Stary a kol uvadi, Ze ,, tofo onemocnéni tvori méné

nez 10 % malignich onemocnéni krvetvorby” (Mayer, Stary a kol., 2002, s. 236).
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1.3 Lymfomy (Hodgkiniiv a Non-hodgkintv lymfom)

Hodgkinova choroba je nddorové onemocnéni lymfatickych uzlin. Onemocnéni
postihuje nejcastéji lymfatické uzliny nebo dal§i organy. Muze tak byt lokalizované
(jedna skupina uzlin) nebo generalizované (mnohocetné postiZzeni uzlin véetné organt:
jatra, slezina, plice, kostni dfefl). Non-hodgkinské lymfomy maji horsi prognozu. Stejné
jako u Hodgkinského lymfomu byvaji nejcastéji postizeny uzliny a Cast&js$i postizeni

kostni diené, také mlze byt postiZzen centralni nervovy systém (Klener, 1996).

Hodgkiniv lymfom

Uspé&snost 1é¢by Hodgkinova lymfomu patii mezi nejlepsi v onkologii. Vylééeni
je podle odborniki spojené s rizikem nezadoucich pozdnich nasledki, véetné vzniku
sekundarnich malignit, kardiotoxicity, plicni toxicity a endokrinnich dysfunkci. Pfi¢ina
tohoto onemocnéni neni dosud znadma, predpoklada se existence predispozice a virova
infenkce, které mohou zplisobit rozvoj tohoto onemocnéni. U déti je patrna nebolestiva
postupné zvétsujici se uzlina lokalizované na krku nebo v nadklicku, dale dechové potize
spojené s Utlakem dychacich cest zvétSujicich se uzlin v mezihrudi. Mezi dalsi ptiznaky
patii nechutenstvi, vdhovy ubytek, teploty a no¢ni poceni. Lé¢ba Hodgkinova lymfomu
je aplikace chemoterapie na specializovanych détskych hemato-onkologickych

pracovistich (Baj¢iova, Tomasek, Stérba a kol., 2011).

Non-hodgkiniiv lymfom

Non-hodgkinské lymfomy tvoti 7 % zhoubnych nadorovych onemocnéni u déti.
Jedna se o skupinu onemocnéni, ktera vznikd maligni transformaci lymfocytl na rizném
stupni jejich zrdni. Zménénd buiika si zachovd funkéni a migracéni charakteristiku
lymfocyti a z téchto ditvodii se nddorova bunika miize ocitnout i mimo lymfatickou tkan.
Mezi rizikové faktory vzniku tohoto onemocnéni patfi déti s vrozenym ¢i ziskanym
imunitnim onemocnénim. Patfi mezi nejrychleji rostouci zhoubné nadory u déti
a v obdobi diagnostiky tohoto lymfomu je patrny lymfogenni, hematogenni rozsev,
infiltrace centralniho nervového systému apod. V odborné literatute se uvadi, ze klinické

projevy jsou ve formé zivot ohrozujicich stavii u déti, kdy dochazi k obstrukci dychacich
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cest nebo dochdzi k akutnimu rendlnimu selhani ¢i invaginaci zplisobené postizenym
sttevem. Lécba téchto lymfoma spocivd v podévani chemoterapie a podptrné 1écby
(Bajciova, Tomasek, Stérba a kol., 201 1).

Odbornici uvadi, Ze je podstatné zahgjit 1écbu ihned po stanoveni diagndzy.
V pocate¢ni fazi je 1écba akutni, razantni s cilem co nejrychleji a nejucinnéji eliminovat
nadoroveé buiiky. Pozdéji se 1éCba stava 1écbou udrzovaci a onemocnéni lze povazovat za
chronické. Détska hemato-onkologickd onemocnéni se 1é¢i podle mezinarodnich
koordinovanych lécebnych protokolt (Koutecky, Chanova, 2003).

Lécba hemato-onkologickych onemocnéni se sklada z podavani cytostatik véetné
radioterapie. Pod pojmem chemoterapie se rozumi podavani cytotoxickych 1éki, které
funguji pomoci nékolika mechanismt, bud’ je pifimo zasazeno bun&tné déleni, nebo
dochazi ke zméné struktury nukleovych kyselin, a to omezuje bunéfnou proliferaci.
Cytostatika se podavaji vétSinou intravendznég, jednordzovou aplikaci, nebo pomoci
infuze a také v podobé¢ peroralnich tablet. Pii postiZzeni centralniho nervového systému se
cytostatika aplikuji do patefniho kanalu lumbalni punkci (Klener, 1996). Mezi Casné
vedlejsi G€inky chemoterapie patii vypadavani vlast, poskozeni sliznice traviciho traktu,
utlum tvorby krvetvorby, vedouci ke sniZzeni obranyschopnosti organismu a vysokym
rizikem infekce. Néktera cytostatika mohou svoji toxicitou poskodit srdce, plice, ledviny,

jatra, periferni nervy, centralni nervovy systém (Mayer, Stary a kol., 2002).

1.4 Pozdni nasledky

Moznym vysvétlenim rizik vzniku sekundarni malignity je geneticka
predispozice, rozdilna citlivost tkani na plsobeni cytostatické 1écby, vék a Zivotni
prostiedi. Autofi uvadi ,diky vysledkum a pokrokiim v diagnostice a lécbé dnes
dlouhodobé preziva vice nez 80 % détskych onkologickych pacientii " (Baj€iova,
Tomasek, Stérba a kol., 2011, s. 323).

Poruchy kognitivnich funkci

V soucasné dobé jsou poruchy kognitivnich funkei v souvislosti s onkologickym

onemocnéni predmétem odbornych diskuzi. U déti dochazi k ovlivnéni Skolnich
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schopnosti ve vzdélavacim procesu, proto je velmi diileZitd véasna diagnostika a vhodna
rehabilitace kognitivnich poruch. Zplsob zvladani 1écby a charakter pozdnich nésledkt

ma pro kazdé vyvojové obdobi urcita specifika.

Rizikové a urcujici faktory kognitivniho deficitu

., Autori danské studie u 133 deti s mozkovym nadorem se pokusili sestavit faktory
vzniku kognitivniho deficitu vyvolaného onkologickou lécbou‘ (Bajciova, Tomasek,
Stérba a kol., 2011, s. 329).

Patii sem: v€k pacienta (¢im rannéjsi veék na pocatku 1écby, tim vyssi byva riziko
neurokognitivnich poruch), premorbidni stav CNS, troven kognitivnich funkei a vzdélani
(vyssi 1Q atroven vzdélani miZe omezit negativni vliv mozkového postiZeni),
psychologické faktory (vliv Unavy, ktery ovliviiuje psychickou vykonnost), mezi dalsi
faktory patfi intenzita a délka chemoterapie a hormonalni 1écba (Baj¢iova, Tomasek,

Stérba a kol., 2011).
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2 DUSLEDKY HEMATO-ONKOLOGICKEHO
ONEMOCNENI A KOGNITIVNI PORUCHY U DETI

2.1 Kognitivni funkce

Mezi zakladni kognitivni funkce patfi pozornost, pamét, zrakové-prostorové
schopnosti, jazyk, mysleni. Kognitivni procesy (poznavaci funkce), tvoii jednu
mozku. Prostfednictvim kognitivnich procest ¢lovék vnima a poznava svét kolem sebe
1 sam sebe. Kognitivni procesy jsou nezbytné pro zpracovavani informaci (poznatkit) na
podkladé piijmu informaci z vnéjsiho i vnitfniho svéta (vnimani). Kognitivni procesy
jsou potiebné k ukladani poznatkli (pamét’, u€eni), vybavovani si (ptedstavivost), jejich
pfeméné, organizaci, reorganizaci a dal§i praci s nimi (mysleni). Patfi sem i procesy
umoziujici sdélovani informaci (fe¢), dale zaméfenost a soustfedénost pii praci
s informacemi (pozornost). Tyto jednotlivé slozky kognice ndm umozZiiuji vést kvalitni

hodnotny zivot (Wikisofia, online, cit. 2020-01-05).

Rozdéleni kognitivniho vyvoje u déti

Piaget, Inhelder (2010) rozdélili kognitivni vyvoj do ¢tyf vyvojovych stadii.
Stadium senzomotorické inteligence (déti do 2let) sméfuje k praktickému uspokojeni.
Myslenkové operace jsou spojeny s aktualné provadénou ¢innosti. Ve véku ctyf mésicli
dit¢ opakuje Cinnost, kterd vyvolala vysledek. Kolem osmého mésice pouziva naucené
zpusoby, aby dosahlo cile. Druhé obdobi Piaget nazval symbolické (piredpojmové)
stadium (2-7 let). Dit¢ dokaze ptemyslet o vécech, osvojuje si jazyk, v tomto obdobi je
dilezita kresba a napodobiva hra. Dité uziva slov jako pfedpojmi, které jsou zalozeny na
nepodstatnych vlastnostech. Tteti obdobi (7-12 let) je stadiem konkrétnich operaci, kdy
je dité schopno chapat vztahy mezi d&ji, souvislostmi, je schopno fesit operace pomoci
predstavivosti. Ve stadiu formalnich operaci (11-15 let) je jedinec schopen uvazovat
v hypotézach, dokaze své myslenky a pocity analyzovat (Piaget, Inhelder, 2010).

Pozornost — definice podle Chalupy (1970) jde ,,o dynamickou, regulacni,
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kontrolni  a koordinacni  funkci, charakterizovanou selektivitou, soustredenosti,
zameérenosti psychické funkce cloveka" (Chalupa in Lecbych, 2008, s. 28).

Pamét’ uzce souvisi s mySlenim, ma tii faze (vStipeni, uchovéni, vybaveni).
Z hlediska uchovani pamétovych stop, odbornici rozdéluji pamét kratkodobou,
sttednédobou a dlouhodobou. Kratkodoba pamét’ umoziiuje pouZiti informaci pfi feSeni
aktudlnich tkold. Dlouhodobéa pamét’ se déli na pamét’ sémantickou, kterd se uplatituje
pfi procesu uceni, apamét epizodickou, uplatiujici se pii vybavovani zazitkd,
vzpominek. Osvojovani dovednosti a zvyk zajiSt'uje implicitni pamét’, explicitni pamét’
umoziiuje uchovavat fakta ainformace, které si miZeme védomé vybavit (Klucka,

Volfova, 2016).

2.2 Hyperkinetické poruchy / ADHD

V Ceské republice se nazev hyperkineticka porucha uzivd méng, , protoze
interferuje s neurologickymi hyperkinetickymi symptomy, které oznacuji jiné klinické
priznaky. Vzhledem k ponékud dlouhému a zmatecnému terminu hyperkineticka porucha
se u nds zacina v hovorové psychiatrii pouzivat stale casteji zkratka ADHD" (Drtilkova,
Sery, 2007, s.23). Diagnostika hyperkinetické poruchy vychazi zMezinarodni
klasifikace nemoci po 10. revizi (dale jen MKN 10), kde jsou definovany dvé podjednotky
tohoto onemocnéni. Hojné pouzivany termin ADHD (Attention Deficit Hyperaktivity
Disorder — dale jen ADHD) definovany podle americkych diagnostickych manualt (dale
jen DSM-IV) definuje tfi podjednotky (Drtilkova, Sery, 2007).

Déti s ADHD mohou mit problémy s u¢enim. Dité zacina pozvolna zaostavat za
ostatnimi détmi ve tfid€, kdy k potizim s chovanim mohou nartstat i potize s u¢enim
(ptibyva néco dalsiho, ¢eho se dité boji a pro co se mu mohou ostatni spoluzaci posmivat
a néco za co miize byt i trestano). Podle odborniki vétsina déti ADHD trpi specifickymi
poruchami u¢eni (Munden, Arcelus, 2008). Konkrétné€ déti mivaji sklon k poruchdm c¢teni
a psani. Vzhledem k tomu, Ze nds vzdélavaci systém vyZaduje dokonalost ve cteni i psani,
aby bylo mozné venovat se plné vSem predmétiim, neni divu, Ze prave tyto déti selhavaji
(Munden, Arcelus, 2008, s.25). Vyzkum ve spojenych statech ukazal, ze 90 % déti
s ADHD neni ve Skolni praci dostatecné vykonnych, 90 % déti s ADHD nepodava skolni
vykon podle svych schopnosti, 20 % déti s ADHD ma problémy ve ¢teni, 60 % déti ma
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vazné problémy se psanim, 30 % déti s ADHD v USA nedokon¢i Skolni dochazku
a5 % lidi s ADHD v USA dokon¢i ctyfleté akademické studium (Munden, Arcelus,
2008).

Pticinou Skolnich netspéchli je nizka motivace ditéte spojena s nizkym
sebevédomim a lze pfifadit i faktor nedostate¢né a Spatné prace jak pedagoga, tak
irodice. V odborné literatufe se uvadéji n€kterd opatieni, kterd mohou zlepsit klima ve
Skolni tfidé a napomoci détem s ADHD se 1épe vzdelavat. Naptiklad si ucitel posadi dité
blizko sebe, rozlozi obsahlé tkoly na dil¢i ¢asti. Je také velmi dilezité dité chvalit pii
splnéni ukolu ¢i pii udrZeni pozornosti. Pedagog by mé&l umét rozeznat, zda se jedna
o skute¢ny problém nebo zda se dité¢ pouze predvadi, a také by mél pouZivat postupy,

které ditéti pomohou k lepsi koncentraci a u¢eni (Munden, Arcelus, 2008).

Ptehled hyperkinetickych poruchy definovanych podle MKN -10
e Hyperkinetick4 porucha chovani

e Porucha aktivity a chovani

Ptehled hyperkinetickych poruch definovanych podle DSM-IV
e ADHD s pfevladajici poruchou pozornosti — Inattenentive typ
e ADHD s pfevladajici hyperaktivitou a impulzivitou — Hyperactive-impulsive type

e ADHD smiSeny — Combined typ

ADHD s prevladajici poruchou pozornosti-Inattenentive typ

Mezi specifické projevy chovani typického pro tento typ ADHD s ptevladajici
poruchou pozornosti jsou kratkodobd pozornost, neschopnost dokoncit ukol,
neorganizovanost a zapomnétlivost. Podle Selikowitze (2009) je schopnost udrzet
pozornost u déti s ADHD mensi nez u ostatnich déti stejného véku. Tyto déti se diky tomu
nemohou soustfedit na zdlouhavé tkoly, jejich prace je plna chyb zpasobenych
nepozornosti, nedostatkem ptesnosti a smyslu pro detail. Jsou sndze vyrusSitelni okolnimi
vjemy. Jejich schopnost soustiedéni se zvysuje pomoci nazorného zobrazeni nez pouhym
poslechem. Z tohoto diivodu je ucinngjsi pracovat s t€émito détmi individualné. Podle

Lechty (2010) se pozornost déti s ADHD vyrazné¢ snizuje v prub¢hu dne, v zavislosti na
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mife jejich tnavy a zvysSuje se sklon téchto déti k prokrastinaci. Skolni vykon déti
s ADHD je velmi ovlivnén jejich chovanim, socidlni situaci a vyrusitelnosti.

Selikowitz (2009) poukazuje na to, Ze u ditéte s ADHD je béZznym je dokon¢it
zadany ukol. Jejich rodice stejné jako jejich ucitelé musi zajistit neustaly dozor nad témito
détmi, ktery mize byt velmi vycerpavajici. V disledku neschopnosti dokoncit kol jsou
negativné ovlivnény jejich Skolni vysledky.

Dal8im typickym rysem typu ADHD s pfevladajici poruchou pozornosti je
zapomnétlivost. Zajimavym faktem je, Ze ackoli déti s ADHD si ¢asto nejsou schopny
vybavit udalosti pfedchoziho dne, pamatuji si udalosti, které se staly pted dlouhou dobou.
Dale Selikowitz (2009) uvadi, ze tyto déti maji problémy sledovat vice zadanych ukol

najednou, stavaji se lehce vyruSitelnymi a ztraci se v pribéhu plnéni téchto tikola.

ADHD s prevladajici hyperaktivitou a impulzivitou-Hyperactive-impulsive

type

Podle Selikowitze (2009) déti s ADHD rychleji jednaji, nez premysli. Jsou
schopné neadekvatné riskovat, odpovidat, aniz by byly tdzany. Tento aspekt je spojovan
s béznymi predsudky spojovanymi s détmi s ADHD. Jak Rapoport (2009) podotyka,
mnoho lidi se miize myln¢ domnivat, ze ADHD je zpisobeno nedostatecnou vychovou
a nedostatkem discipliny. Ve skutecnosti déti s diagnézou ADHD si velmi dobie
uvédomuji, jak se maji spravné chovat. Kazdopadné nejsou schopni se adekvétné chovat,
dokonce se neumi ze svych chyb poucit, a navic svého nepfimétené¢ho chovani casto
lituji. DGvodem pro toto chovani je nedostatek sebekontroly. Pokud se déti s ADHD
eliminovat a regulovat tyto pfiznaky, mohou celit disledkiim svého chovani cely zivot.
Lechta (2010) upfesiiuje, ze je nutné zminit fakt, Ze temperament ne¢kterych déti mize
hranicit s diagné6zou ADHD a pouze profesional miize rozpoznat rozdil mezi skute¢nym
ADHD a symptomy nékterych specifickych charakteristickych rysi nebo mentalnich
poruch.

Podle Hangse (2011) je mnoho déti ohrozeno Skolnim netspéchem, ackoliv maji
vétSinou primérnou nebo nadprimérnou inteligenci, nebot’ jejich schopnosti
a inteligence jsou zastinény symptomy ADHD. To ¢asto zplisobuje frustraci téchto déti,
které musi Celit kritice svého chovani. Dalsi slabina se ¢asto objevuje ve vztazich mezi

vrstevniky. Tyto déti jsou svymi vrstevniky ¢asto odmitany a nepochopeny. Déti maji
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Casto potize ve skupinovych hrach, pro spoluzaky je jejich chovani nesrozumitelné.
Miuzou byt verbalné a emocionaln¢ impulzivni a nedodrzuji pravidla, coz mlzZze vést
k explozivnim situacim a mnoha kézenskym potizim. Disledkem toho jsou neoblibené,
odmitané a v krajnim pfipad¢ i Sikanované. Kazdopadné je nutné zaclenovat tyto déti do

spole¢nosti konven¢nim zpisobem.

ADHD smiSeny-Combined type

Jedna se o nejcastéji diagnostikovany typ ADHD. Prolinaji se zde symptomy
z obou piredchozich typt, jak ADHD s pievazujici poruchou pozornosti, tak ADHD
s prevazujici hyperaktivitou.

ADHD je neurovyvojovd porucha, charakteristickd hyperaktivitou spojenou
s poruchou deficitu pozornosti. Drtilkova, Sery (2007) uvadi, Ze v zemich, kde se pouziva
potvrzeni hyperkinetické poruchy podle DSM - IV je vyskyt onemocnéni 4-19 % a podle
Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize zroku 1999 je 1-3 %. Tento rozdil je
zpiisoben rtiznorodosti jednotlivych kritérii pfi klasifikaci onemocnéni. Britské studie
ukazaly, Ze divky jsou €astéji postiZzeny poruchou pozornosti, zatimco chlapci poruchou
hyperaktivity, impulzivity (Dudova, Hrdli¢ka in Drtilkova, Sery 2007). Toto onemocnéni
bylo dlouhodobé povazované za onemocnéni détského veéku, ale u 40-50 % jedinct
ptiznaky prechdzi az do dospélosti. Hyperaktivitu lze diagnostikovat nejdiive mezi
3. - 4. rokem Zivota ditéte, srovnava se chovani ditéte podle popsanych diagnostickych
kritérii, sleduje se jejich vyskyt, intenzita, délka vyskytu. Symptomy se musi projevovat
ve vice socialnich prostfedi (rodina, Skola, krouzky, vrstevnici), pfiznaky musi trvat déle
nez 6 mésict a musi se projevit pred 7. rokem zivota ditéte (Hyperka, online, cit. 2020-
01-05).

Mezi 6.-9. rokem je diagnostikovano ADHD, typ ADHD s pfevahou
hyperaktivity a impulsivity je diagnostikovan o 3-4 roky diive nez ostatni typy ADHD
(Drtilkova, Sery, 2007). Chlapci na sebe upoutavaji pozornost, mnohdy je okoli vidi jako
zlobivé, neposlusné a jejich symptomy jsou hlavné v oblasti hyperaktivity ¢i zvySené
impulzivity. U divek je patrnd spiSe porucha pozornosti, kdy divky jsou svym okolim

vnimany jako nendpadné (Kendikova, 2019).
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Pric¢iny vzniku hyperkinetické poruchy

literatura uvadi genetickou pfi¢inu (postizeni genu, ktery ovliviluje neurotransmisi,
vyvojové odchylky mozkovych struktur) a vngjsi pficinu (pfed¢asny porod, perinatalni
traumata, konzumace alkoholu béhem t€hotenstvi, hypoxie) spojenou neuroanatomickym
a neurochemickym zasahem v obdobi vyvoje plodu (Drtilkova, Sery, 2007).

Podle nedavnych vyzkumi diagnéza ADHD vykazuje vysokou dédi¢nost
(60-91 %), coz znamena, ze ADHD koluje vrodinach aje vyznamné geneticky
ovlivnéno. Pravdépodobnost vyskytu ADHD mezi identickymi dvojcaty je 75-90 %,
tudiz geneticka pti¢ina ADHD je statisticky potvrzena. Symptomy ADHD mezi détmi se
1i81, coZ je spojovano s rozmanitosti a rozdily jejich genetického vybaveni. Tyto rozdily
v genech mohou nésledné vést k rozdilnym strukturdlnim zméndm na mozku. Geny
s dominantnim vlivem na vyvoj ADHD jsou spojovany s pfitomnosti dopaminu

a serotoninu (Barkley, 2016).

Priznaky ADHD

K ptiznakim poruchy pozornosti se fadi potiZe s orientaci v Case, prostoru,
zadani, nedokonc¢ovanim uloh, chyby z dlivodu nepozornosti, nesoustiedénost na detaily,
zapominani, hledani riznych Skolnich pfedmétt a pomiticek. Déti Casto pierusuji ¢innosti,
vyzadujici Gsili a trpélivost. Chyby z nepozornosti vedou ke zpomaleni vyuky, ke
Spatnym nebo nevyrovnanym vysledkim ve Skole. Celkové Skolni prospéch byva horsi
nez jejich inteligence (Drtilkové, Sery, 2007; Goetz, Uhlikova, 2009).

Odbornd vetejnost definuje hyperaktivitu jako nadmérnou motorickou ¢i
hlasovou aktivitu, zahrnujici i neucelné, ¢asto nesmyslné pohyby. Hlasovy projev mize
byt spojen s nespecifickymi zvuky (Bod'ova, Hutyrova, Ruzicka, 2013).

Dité se projevuje neustalym pohybem, stile se vrti, nevydrzi sedét na jednom
misté, Casto své misto opousti, vyrusuje pii vyuce, je netrpélivé, nedokaze si tiSe hrat.
Déti maji sklon diky zvySené citové drazdivosti k extrémnim emoc¢nim reakcim.

Hyperaktivni dité je mén€ unavené, Spatné usind, je lehce vyprovokovatelné,

miiZe reagovat agresivné, dochazi ke konfliktiim mezi vrstevniky (Drtilkova, Sery, 2007).
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Impulzivita se projevuje okamzitou nepromysSlenou reakci na podnét, dité se
necha snadno vyprovokovat, uvazuje areaguje prudce azbrkle, ve skupinovych
aktivitach nevydrzi cekat. S impulzivitou se objevuji nesnaze s dlouhotrvajici ¢innosti.
Dité ukol ¢i €innost neni schopno dokoncit, a proto je vnimano jako nespolehlivé
anevykonné (Bodova, Hutyrova, Rizicka, 2013). Dé&ti prerusuji hovor, vykiikuji,
nerespektuji omezeni a autority.

Hyperkinetickd porucha miZe byt kombinovana s poruchou uceni, chovani

a emo¢nimi problémy, prfedevsim deprese, uzkosti a rizné neurdzy (Kendikova, 2019).

ADHD a jednotliva vyvojova obdobi

V novorozeneckém obdobi se hyperaktivita projevuje ve formé€ nepravidelného
rezimu biorytmu (spanku a bdéni). Batole prebiha od jedné aktivity ke druhé, nevydrzi
u své ¢innosti, mize déle trvat faze vzdoru, déti jsou Casto vzteklé. Pfedskolni déti mohou
ménit své ndlady, vyZzaduji nadmérnou pozornost rodicti, objevuji se i komplikace pii
nastupu do Skolky spojené s pozadovanym dodrzovanim danych pravidel zatizeni, které
dité navstévuje.
rodiCe. ,,Mnoho rodicii potvrdi, zZe tézky den skolika s ADHD zacina jesté drive, nez
vstoupi do tridy. Ranni vstavani, oblékani, ale isnidané jsou cinnosti, ktere by bylo
Zadouct v rannim shonu provést rychle a hladce, ale nedari se to" (Goetz, Uhlikova,
2009, s. 45).

Zahdjeni povinné skolni dochazky vyzaduje adaptaci na nova pravidla, nutnosti
se soustiedit, pracovat systematicky (naptiklad: udrZeni pozornosti pti vykladu, vzajemna
spoluprace arespekt mezi vrstevniky). Impulzivni, neptfedvidatelné a pro spoluzéky
nesmyslné chovani mize zplsobit ztratu z4jmu spoluzékd, ktera je ditétem nepiizniveé
vnimana a vede k negativnimu sebehodnoceni jedince (Goetz, Uhlikova, 2009).

Adolescenti diky své impulzivité¢ a nizké seberegulaci méni Casto zaméstnani,
socidlni UspéSnost je menSi, nékteré vyzkumy ukazuji na vysSi sklon k drogam

a alkoholu. Ale jsou i jedinci riizné talentovani a tviiréi (Drtilkova, Sery, 2007).
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2.3 Specifické poruchy uceni

Specifické vyvojové poruchy uceni (dale jen SPU) jsou charakterizovany jako
neschopnost nebo snizend schopnost naucit se Cist, psat a pocitat pomoci béznych
vyukovych metod za pfiméfené inteligence a sociokulturni ptilezitosti (Matéjcek, 1995).

Klasifikace specifickych poruch uc¢eni dle MKN

e specifickd porucha cteni

e specifickd porucha psani a vyslovnosti

e specifické porucha pocitani

e smiSend porucha skolnich dovednosti

e jiné vyvojové poruchy Skolnich dovednosti

e vyvojova porucha Skolnich dovednosti nespecifikovana

Bartoiiova (2004) fadi mezi zakladni typy specifickych vyvojovych poruch uceni
dyslexii (porucha ¢teni), dysortografii (porucha pravopisu), dysgrafii (porucha grafického
projevu), dyskalkulii (porucha matematickych schopnosti). Obtize ale mize zpusobit
ditéti i dyspraxie (porucha motoriky), ¢asto jsou déti neobratné, neSikovné, dyspinxie
(specifickd porucha kresleni) a dysmuzie (specifickd porucha postihujici schopnost
vnimani nebo reprodukci hudby a rytmu). Tyto poruchy se mohou u déti vyskytovat
samostatné, ale ¢astéji tvoii komplex poruch (obvykle dyslexie, dysgrafie, dysortografie).

Nékdy se také vyskytuji v kombinaci se specifickymi poruchami chovani.

Dyslexie — neschopnost osvojit si ¢tenai'ské dovednosti

e Dyslexie na podkladé percepcnich deficiti
o Oslabeni v sluchové percepci (nerozliSuje hlasky znélé, nezn€lé, mekke)
o Oslabeni v zrakové percepci (zdména tvarové podobnych pismen)
e Dyslexie s prevahou motorickych obtiZi (neobratnost, zdlouhavost pfi psani,
narusena plynulost o¢nich bulbti)
e Dyslexie na podkladé¢ integrac¢nich obtizi
e Dyslexie s poruchou dynamiky zakladnich psychickych procesi
o Dyslexie u hyperaktivniho ditéte (dité Cte a piSe rychle, zbrkle)

o Dyslexie u hypoaktivniho ditéte (dité pracuje pomalu, nestaci ¢ist, psat)

22



Dyslexie z hlediska vzajemného vztahu verbalni a nazorové slozky intelektu

o Typ s ptevahou verbalni slozky (percep¢né motorické poruchy) (poruchy ve
vyvoji jazyka, feci, vyslovnosti)

o Typ s pfevahou prakticko — ndzorové slozky (problémy v oblasti slovné —
pojmove)

Dyslexie z hlediska lateralizace mozkovych hemisfér

o Typ s ptevahou levé hemisféry (déti ¢tou rychle, d€laji chyby v prostorove
percepcni orientaci

o Typ s ptfevahou pravé hemisféry (dité ¢te velmi pomalu, v textu se vraci)

Dyskalkulie — porucha matematickych schopnosti

Dyskalkulie verbalni (dit¢ nedokdze na slovni vyzvu ukdzat pocet, oznacit
¢islovku)

Dyskalkulie praktognosticka (dit¢ nedokdZe matematicky pracovat s predméty,
nedokaze fadit predméty dle velikosti, odpocitavat

Dyskalkulie lekticka (chybné ¢teni Eislic)

Dyskalkulie graficka (chybné psani ¢islic)

Dyskalkulie ideograficka (neschopnost pochopeni vztahti mezi matematickymi
pojmy.

Dyskalkulie operacionalni (neumi scitat, odc¢itat, nasobit, d¢lit)

Dysmuzie — porucha hudebnich schopnosti

Porucha v receptivni slozce (nedokaze rozpoznat tony, hudebni néstroje)

Porucha v expresivni sloZce (nespravné vyjadiovani tonil, melodie)

Dyspinxie

porucha Kkresleni (porucha projevujici se neobratnosti v praci s tuzkou,

neschopnosti osvojeni dovednosti spojenych s plosnym zobrazovanim)
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Dyspraxie

e motorickda neobratnost (snizené¢ pohybové schopnosti, jednd se o vyvojovou
poruchu motorickych funkci definovanou jako postiZeni ¢i nezralost v planovani

a organizaci pohybt)

Dysortografie

e porucha pravopisu
o Dysortografie auditivni (narusen proces sluchové percepce, dit¢ ma problém
s pofadim pismen ve slove)
o Dysortografie vizualni (snizend kvalita zrakové paméti, dit¢ si nevybavi
pismena zvukové a tvarové podobna)
o Dysortografie motoricka (dit¢ piSe pomalu, psani je pro dit¢ namahavé)

(Novakova, 2013, online, cit. 2020-01-05).

KOGNITIVNI DEFICIT

V odborné literatufe se popisuje poSkozeni kognitivnich funkci v souvislosti
podavanim chemoterapie, vedouci k zhorSeni kvality Zivota. Kognitivni poSkozeni
chemoterapii postihuje vSechny vékové skupiny. Tento stav je chdpan jako klinicky ¢i
statisticky vyznamny pokles kognitivnich funkci spojenych s 1é¢bou malignity.

Odborné literatura uvadi, Ze chemoterapie (vysoké davky, délka podéavani,
prostupnost hemoencefalickou bariérou) a radioterapie uzivand v lé€bé leukemie
zpusobuje kognitivni poruchy v oblasti paméti, slovni inteligence (Conklin, Krull in
Fayette a kol., 2017).

Patologické poskozeni mozku vede k naruseni konektivity mozku (funkce
a aktivita neuronovych center) atento stav se promitd ve zméné kognitivnich funkci.
Poskozeni zplisobuji cytostatika, ktera zabraiuji regeneraci nervové tkané, ovliviuji zrani
neuront, vyvolavaji poruchu neurotransmiterti. Fayette a kol. (2017, online, cit. 2020-01-
05) uvadi ,,podle Seigerse a kol. z pozorovanych ucinku cytostatik Ize jen obtizné

rozhodnout, zda jsou tyto ucinky vyvolany primym, ¢i neprimym mechanizmem.
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Ne vsechna cytostatika, u kterych byl zjisten negativni vliv na kognitivni funkce (napr-
doxorubicin), prochdzi hematoencefalickou barierou.”

Mezi nepfimy mechanismus, vyvolavajici poSkozeni kognitivnich funkci patii
oxidacni stres, zanétlivé reakce, anemie a genetické faktory.

V CR probiha pilotni projekt, ktery je ojedinély, jak délkou vyzkumu, tak
métitkem zkoumanych jedinct. Cilem odbornikii z Kliniky Détské onkologie Fakultni
nemocnice Brno je objektivizace postiZzeni kognitivnich funkci po chemoterapii. U déti
probiha psychodiagnostické vySetfovani kognitivnich funkei (prvni vySetfeni probiha
pred 1éCbou, dalsi za 12 a 24 mésich).

Statistické zpracovani ukéze rozdily mezi jednotlivymi vySetfeni, v pripadé
potvrzeni hypotézy, budou déti vySetfovany po 5 a 10 letech z dlivodu sledovani vyvoje

kognitivnich poruch (Kepak, Blatny et al, 2007, online, cit. 2020-01-05).
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3 RODINA A HEMATO-ONKOLOGICKY NEMOCNE
DITE

Postoj k nemoci, zmény v prozivani a chovani v nemoci.

Proces zmény zdravého clovéka v pacienta ma stranku fyziologickou,
patofyziologickou, psychologickou 1 socialni. Dochazi ke zméné socidlni role jedince
a mize dojit k naruseni uspokojovéni potfeb (Zacharova, Hermanova, Sramkova, 2007).
Uspokojovani potieb je dynamicky proces ovlivnény obecnymi, spoleCenskymi faktory
a patologickym stavem jedince. Bartlova in Zacharov4, Hermanova, Sramkova (2007)
rozde€luje potieby Cloveka na potieby, které nemoc neméni a jsou stejné jako u zdravého
jedince (potteba odpocinku, vyzivy, vyprazdiiovani, pocit bezpeci a jistoty). Tyto potieby
mohou byt v nemoci intenzivnéji pocitovany. Potieby, které se nemoci modifikovaly,
s aktivni spolupraci pacienta pifi 1é€bé jeho nemoci. Pacient je pozitivhé motivovan,
fyzicka aktivace umoznuje udrzovat kontakt se socialnim okolim, odvést pozornost od
nemoci, bolesti, strachu ¢i uzkosti a podporuje sobéstacnost nemocného. Potteby, které
nemoci vznikly, jsou ovlivnény nékolika faktory (osobnosti jedince, stupni zdvaznosti,
prib&hem lécby, vztahem a chovanim okoli jedince).

Kazdé onemocnéni piisobi na ¢lovéka neptiznive, ovlivituje jeho chovéni, reakce,
emocni projevy a osobnost jedince. Je nutné zdiraznit, Ze prozivani nemoci vyrazné
ovliviiuje socialni zakotveni nemocného, zvlasté v roding, kterd mize, ale také nemusi
vytvatet bezpe¢né zazemi a podporu (Zacharova, Hermanova, Sramkova, 2007).

Onemocnéni postihuje jedince komplexné. Dité se najednou ocitd z plného zdravi
v nemocnici, kde je nutnd dlouhodoba hospitalizace, je vystavenou diagnostickym
a lécebnym zakrokiim. Nemocni¢ni prostiedi, oSetiujici persondl je pro dit¢ neznamy,
mnohdy nema dostatek informaci o jednotlivych zékrocich, poZadavcich 1é¢by, ma strach
a obavy z bolestivych vykont, 1écby a vedlejSich ucinkt 1écby (nevolnost, zvraceni,
alopecie, hmotnostni Ubytek, zména fyzického vzhledu zpisobena podavanim
kortikoidl). Reakce rodicl pii sdéleni diagnozy a nejistota spojena s progndzou
onemocnéni zasadn€ ovlivituji psychiku nemocného ditéte.

Prvni informace o zdvaznosti onemocnéni, jeho potvrzeni, informovani rodica
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s lé¢ebnym postupem, komplikacich a prognoze vystavuje rodinu riziku vzniku Gzkosti
arozvoji Soku. Rodina, sourozenci i §irsi socialni okoli je vystaveno vysoké emocni
zatézi, prochazi krizi, méni se jejich dosavadni plany (Tomalovéa, Dupalova, Michalik,
2015). U rodic¢u a déti Ize pozorovat jistou nevédomou formu ochrany pred nepiijemnou
skute¢nosti — obranné mechanismy (tamtéz).

Nakonec¢ny (1997, s. 223) vysvétluje ,,zakladni tendenci osobnosti je udrzovat
vnitini rovnovahu. Ta muze byt narusena napviklad vznikem negativnich zazitkii jako
reakci na selhani, neuspéch, obecné v situacich frustrace, kdy je ohroZena hodnota ega*“.
Obranné mechanismy jsou soucasti osobnosti jedince, pouZivani téchto mechanismi se
zvySuje pii stresovych situacich. Jejich fungovéani ovlivituje autonomni nervovy systém
organismu a jsou identifikovatelné (Spacil, 2018, online, cit. 2020-01-05).

Vybrané obranné¢ mechanismy

e Agrese, projevujici se v riznych formach chovani: nadavek ¢i biti (agrese piima),
niceni predmétl (pienesené agrese), jedinec si agresi piendsi na svoji osobu

(autoagrese), jedinec vyhrozuje, ale nic nezpiisobi (zadrZené agrese)

e Negativismus (lze pozorovat Casto u déti, kdy je ohrozena samostatnost ditéte
vnucovanim pozadavkd, dité se brani a reaguje negativisticky na své omezeni)

e Regrese (navrat do vyvojove€ niz§iho stupnég, nez je skutecny vek ditéte)

e Fixace (ustrnuti v jedné vyvojové fazi, kterd je komfortni pro dit¢)

e Projekce (jedinec projikuje vinu, obavy, strach obraci na n€koho jiného)

e Racionalizace (jedinec si kognitivné vysvétluje problém, cilem racionalizace je

snaha o ospravedInéni svého chovani) (Spacil, 2018, online, cit. 2020-01-05).

Aspekty komunikace u déti s hemato-onkologickym onemocnénim

,,Sdeleni diagnozy je pro rodice prvni kapitolou pribéhu, ktery budou spolu se
svym ditétem prozivat po mnoho let* (Jungwirthova, Hradilkovéa in Skrabalova 2015,
s. 24, online, cit. 2020-01-05).

V okamziku, kdy jsou rodi¢e informovani o diagnoze svého ditéte, jsou zmatent,
informace jsou pro né€ neuchopitelné a slozité. Hledaji odpovédi na otazku ,,Pro¢ zrovna
jejich dit€ onemocnélo?*

Odbornici zdlraziuji fakt, Ze v disledku obrannych mechanismil rodice vnimayji

pouze ¢ast informaci, pfedev§im u prvniho rozhovoru, kdy jsou informovani lékafem
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o diagnoze, 1écbé, komplikacich (Stérba, 2008; Mayer, Stary a kol., 2002; Koutecky,
Chanova, 2003). Lékat by m¢l sd€lovat zavazné informace, pribéh 1écby, komplikace
1écby obéma rodi¢lim soucasné, aby zabranil nezadoucimu efektu pienesenych, mnohdy
neumyslné zkreslenych informaci z jednoho rodi¢e na druhého (Koutecky, Chanova,
2003).

Zasady komunikace s rodi¢i nemocného ditéte ovliviiuji vychovné postoje rodict,
které determinuji osobnostni vlastnosti rodicl, socialni dédicnost (jejich vlastni prozitky
béhem détstvi), vychovné cile a preferovany zptisob jejich dosazeni. Samotné prozivani
nemoci ditétem tedy ovliviiuje vychova v roding, stabilita rodiny a nejbliz§iho socialniho
okoli ditéte, adaptace rodiny (rodi¢l, prarodicli, sourozencll) na nemoc ditcte

(Fendrychova, Klimovi¢, 2018).

Sdéleni informaci nemocnému ditéti

,, Komunikace s ditétem ajeho rodici vyzZaduje velkou davku trpélivosti,
duslednosti, uprimnosti, lidskosti a schopnosti naslouchat, ale i profesiondlniho
vystupovani. Pro komunikaci s nemocnym ditétem plati dvojndsobné, Ze je treba
naslouchat nejen sluchem, ale i zrakem (signaly neverbalni komunikace) a zvlasté srdcem
(projevovat empatii) “ (Plevova, Slowik, 2010, s. 63).

Stérba (2008) zdiraziiuje nezbytnou spolupraci s rodinou. Kazda rodina je zcela
individualni, mizZe reagovat odlisSnymi zplisoby na sdéleni zavaznych informaci. Formu
komunikace s nemocnym ditétem ovliviluje vyvojovy stupen ditéte a jeho rozumové
schopnosti. Je nezbytné respektovat chovani ditéte, vnimat, zohlednit jeho potieby
a rozpoznat zpusob uvazovani ditéte o jeho nemoci.

Komunikace s rodici i ditétem by méla mit formu dialogu, je nutné sledovat, jak
dit¢ komunikuje, jakym zplisobem sdéluje své potieby, jaké emoce pti rozhovoru proziva.
Je dilezité vnimat i formu projevu ditéte pii hrach, kresbé. Je dalezité pfi komunikaci
respektovat dit€ a jeho prozivani nemoci, akceptovat fakt, Ze dit€ proziva strach, bolest,
hnév a chépat tyto projevy (Stérba, 2008).

Je nezbytna empatie zdravotnického personalu, tim zdravotnici uznavaji emoce,
chovani a reakce nejen ditéte, ale i celé rodiny (Plevova, Slowik, 2010).

Samotnému sdéleni zdvaznych informaci nemocnému ditéti, podle odborné

literatury, by mél ptfedchéazet rozhovor 1€kare s rodici, nastaveni planu, jakym, pro dité
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nejvhodnéj$im zplisobem, bude informovano o svém onemocnéni. Rodice se dostavaji do
dvoji role, kdy musi zvladnout piijeti informace o nemoci svého ditéte a zaroven ziistavaji
v roli poskytovatele emocéni podpory, kterou hospitalizované dité potiebuje (Stérba,
2008). Odbornici doporucuji sdélovat diagn6zu nemocnému ditéti v bezpecném prostiedi
pro dit¢ (pfitomnost rodict, dostatek casu, pfimétenost veku). Je vhodné a zadouci
nejdiive zjistit jaky rozsah a hloubku informaci ma dité od svych rodi¢t, co vi o nemoci
a lécbeé. Respektovat, jaké informace dité¢ vyZaduje (zda mu postaci pouze to, co dité
v nejblizsi dobé cekd, nebo dité zajimaji detaily, 1écba a nasledky onemocnéni). Mluvit
s ditétem srozumiteln€, neopomenout si ovétit, zda dité vSemu rozumeélo (Stérba, 2008;

Plevova, Slowik, 2010).

3.1 Zasady komunikace s détmi s ADHD a SPU

Komunikace s détmi se SPU

Je nutno zohlednit nasledujici potize u déti. Chybéni dilezitych vyznamovych
vazeb, neschopnost pochopeni logickych vazeb lze fesit vyuZzitim vyrazngjsich schémat
nebo grafickych zobrazeni. Naucit dité se ptat, upozornovat pii neporozuméni. Pfi mensi
slovy. Nedostate¢né porozuméni v komunikaci zvladnout poskytnutim delSiho ¢asu na

zpracovani (Bartonova, 2004).

Komunikace s détmi s ADHD

Dodrzovat pfedem stanovend pravidla. Vzdy zachovat klid, hodnotit snahu. Tim,
ze dit€¢ bude pozitivné hodnoceno, posilujeme a upeviiujeme jeho sebeuctu. Chvalit za
vSe, co se ditéti povedlo. PouZivat nejvice dva pokyny za sebou, mit pro dité pfipraveny
seznam Ukoll. Nepouzivat negativni ptikazy (pfestail, to nesmi$ apod.), hodnotit chovani
ditéte a nehodnotit osobu ditéte (mam té rada, ale nejsem spokojend s tvym chovanim ke
kamaradim aj.), planovat vhodny denni rezim aten disledné¢ dodrzovat (Thompson,

2018, Goetz, Uhlikova, 2009).
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3.2 Pojeti nemoci

,, Prestoze je obecné porozumeéni nemoci a jeji kauzalité podle vetsiny odborniku
zavislé predevsim na vyvojovych determinantach, bylo prokazano, ze pokud je détem vse
vysvetleno a jsou pouceny o nemoci a léche, se zietelem k jejich vyvojovému obdobi
a stupni kognitivniho vyvoje, jejich porozuméni celkové situaci se zvysuje” (Stérba, 2008,

s. 142).

V senzomotorickém obdobi je dit¢ zavislé na rodi¢ich a vazbé k matce, ktera mu
umoziluje zazivat pocit bezpe¢i, v tomto obdobi déti nerozumi svému onemocnéni.
Teprve ve tfetim az ctvrtém roce Zivota se vytvari procesy spojené vytvafenim
kognitivnich schémat diileZitych pro pochopeni nemoci (Stérba, 2008).

Dité je ohroZeno ztratou jistoty a bezpeci v disledku separace od matky, strachem
vyvolanym pfitomnosti cizich osob. Hospitalizace v tomto véku pii nedostatku vhodnych
podnétit (citovych, smyslovych, motorickych) mulze zpisobit ohrozeni vyvoje
rozumovych schopnosti (Fendrychova, Klimovi¢, 2018).

Kolem 18. mésice lze s ditétem jednoduchym zplGsobem komunikovat a dité
informovat dité o jednotlivych situacich, ujistit ho, Ze ,, vySetieni bude kratkou dobu bolet
a nevadi, kdyz bude plakat” (Sterba, 2008, s. 142).

V obdobi ptredopera¢niho mysleni (2-7 let) déti mohou spojovat pojeti nemoci
s konkrétni situaci (podavani 1ékt, zvraceni aj.) ,, Vaimadni lidi se odehrava v intencich
dobro - zlo, sestricka, ktera mu pichne injekci je zla, protoze mu zpiisobila bolest, dité
nechdpe, Ze mu tim pomdha zbavit se jiné vétsi bolesti” (Stérba, 2008, s. 143). Je vhodné
ditéti vysvétlit, Ze za své onemocnéni nemize, 1écebné zakroky objasnit a zdiraznit, Ze
se vSe d&je s cilem uzdraveni. V tomto obdobi jsou déti ohroZeny vznikem emocnich
poruch, vyvojovym regresem (dité zacne Zvatlat, pomocovat se, zadrhévat v feci). Vétsi
riziko adaptacnich poruch maji naptiklad déti hyperaktivni, déti s poruchami uceni, se
smyslovymi vadami a dalsi (VIckova, 2011, online, cit. 2020-01-05).

Ve stadiu konkrétniho mysleni (7-11 let) jiz déti vnimaji Casovou souvislost, chtéji
znat odpovédi na otazky ,,Co se stane? A pro€ se to stane?” Tyto informace upeviuji
jejich sebeduvéru, ziskané informace eliminuji moZzné piedstavy, vyvolavajici strach
a obavy z riznych vySetfeni ¢i zdkroki. Kolem devatého roku je vhodné se ptat, ,,Co si

mysli a co vi” a tim korigovat podavané informace (Stérba, 2008).

30



Stadium abstraktniho mysleni (11 a vice let) byva spojeno s jasnym uvazovanim
o nemoci ve vztahu ke klinickym ptiznakim nemoci. V obdobi dospivani je dité velmi
zranitelné, rozviji se identita a sebepojeti, dit€ hleda odpovéedi na existencionalni otazky
(Stérba, 2008, Fendrychova, Klimovic, 2018).

Pro adolescenta jsou dulezité vztahy s vrstevniky, emocni nezavislost, pfiprava na
budouci povolani, smysl pro moralku, vyvoj sexudlni identity. Lze konstatovat, ze
hemato-onkologické onemocnéni zasahuje aovliviluje vSechny uvedené oblasti.
Adolescent je ohroZen socidlni izolaci, protoZe 1é¢ebny rezim omezuje fyzicky kontakt
se spoluzaky, vrstevniky. Postupna separace od rodicl je zastavena a adolescent trpi
emocnimi vykyvy (ndladovost, uzkost, deprese), narusenim vztahu sama k sobé (lécba
meéni télesny vzhled), naruSenim identity, psychosexudlniho vyvoje (VI€kova, 2011,

online, cit. 2020-01-05).

3.3 Vliv onemocnéni na rodinu

Ptitomnost nemocného ditéte v rodiné méni dosavadni zplisob fungovani rodiny
v disledku vzniku novych pozadavkii na rodice, sourozence a prarodice. Dochazi
predevsim k posunu rodi¢ovskych roli, méni se vychovné postoje v roding, dochazi i ke
zménam $irsiho socialniho okoli. Doprovazejici osobou je ve vétsiné piipadi matka, ktera
Casto opousti své zaméstndni. ZvySené vydaje spojené s osetfovanim nemocného ditéte,
s dopravou do nemocnice ovliviiuji ekonomickou situaci rodiny. Odbornici popisuji
hyperprotektivitu nemocného ditéte, kdy se vétSinou matka ve zvySené mife soustedi na
nemocné dité, ma tendence dit& ochratiovat, zahlcuje dité az piilisnou pééi (Rican,
Krejcitova, 1997). Druhy rodi¢ se citi vylou¢en z vychovy nemocného ditéte, a tato

skute¢nost muze negativné ovlivnit i doposud fungujici partnerské vztahy.
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Féze adaptace rodicl na onkologicky nemocné dité podle Vickové (2011, online,
cit. 2020-01-05).

e  Obdrzeni Spatné zpravy — koresponduje s fazemi ,,Sok* a ,,popieni®, je to obdobi
diagnostikovani zdvazného onemocnéni, u rodic¢li se objevuji reakce jako Sok,
zmatenost a otupélost, popfeni situace nebo opak rozumové pfijeti bez emoc¢ni
odpoveédi

e Reorganizace — adaptace je neustile naruSovana lékarskymi zékroky, reZimem
1é¢by, rodie napomahaji ditéti zvladnout nepiijemné a bolestivé procedury a také
komunikuji s 1ékafem, ud€luji souhlas s jednotlivymi lékatskymi zdkroky, udrzuji
kontinuitu se svym zaméstnanim, rodice skryvaji obavy z prognézy nemoci pred
ditétem, objevuji se pocity viny, strachu, zlosti, naruSeni socidlnich interakci,
poruchy spanku aj.

e Stabilizace —rodice ziskavaji kontrolu v pribéhu 1écby, maji vice informaci, jsou

schopni Iépe se prosazovat pii rozhodovani o ditéti a jeho potfebach

Sourozenec

Socialni okoli je nemoci ditéte také zasazeno, pfedevSim sourozenci. Jak autofi
uvadi, je dilezité plnit potifeby sourozencii, a to v podob¢ dostatecnych informaci o tom,
s ¢im je nemocny sourozenec hospitalizovan, plnohodnotné komunikovat s détmi o jejich
vlastnich problémech, o problémech v roding, které nastaly v souvislosti s dlouhodobou
hospitalizaci sestry ¢i bratra.

Zmény v Zivoté, kdy se méni rezim rodiny, vychovné pozadavky, které jsou na
sourozence kladeny vedou k naruSeni ,, bazalnich jistot ditéte v kontextu celé zavazné
situace” (VIckova, 2011, online, cit. 2020-01-05).

Z vyzkumu vyplyva, Ze zdravi sourozenci trpi nedostatkem informaci, strachem
o svého nemocného sourozence. Rodi¢e mnohdy taji stav nemocného ditéte s pfanim
ochranit sourozence pied nepifjemnymi stresujicimi informacemi (Ri¢an, Krejéitova,
1997).

Rodina vénuje vétSinu svého ¢asu nemocnému ditéti, sourozenci jsou nuceni
vyrovnavat se s novou skutecnosti osamocené, mnohdy se o nich mluvi v odborné
literatufe jako o zapomenutych détech (Stérba, 2008). Jak stejny autor uvadi, mira

psychického dopadu nemoci na sourozence je determinovand saturaci potfeb sourozencii
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alinii emoc¢ni deprivace. Sourozenci mohou reagovat vytvofenim ochranitelského
postoje nebo naopak zarli na nemocného sourozence z ditvodu intenzivniho soustiedéni
péce rodicl, kterou vénuji nemocnému sourozenci, ktery se v roding dostava do stiedu
pozornosti celé rodiny (Stérba, 2008).

Rodi¢e by méli vyzvednout silné stranky sourozenct, sourozenci by méli mit
moznost stravit dostatek Casu s obéma rodi¢i, vnimat podporu dalSich ¢lent rodiny.
Rodi¢e by méli nalézt vhodnou metodu, jak se vyrovnat a vhodné celit nové, tizivé
skute¢nosti, které jsou sourozenci pii odlouceni nemocného sourozence, navic 1 jednoho

z rodiét vystaveni (Ri¢an, Krejéifova 1997).
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4 MOZNOSTI PSYCHOSOCIALNI INTERVENCE

Psycholog

Klinicky psycholog je vétSinou pfitomen sdélovani informaci o typu hemato-
onkologického onemocnéni. Pracuje s rodi€i a projednava, jakym zplisobem maji rodice
své dit¢ informovat o diagnoze a 1é€bé onemocnéni. Psycholog poskytuje interventskou
podporu v krizové situaci, kdy je rodicim sdélena zavaznd negativni udalost, ktera
ohrozuje zdravi ditéte.
adaptacnich procesti, kde psycholog vyuzivd pozorovani, rozhovor a specidlni
psychodiagnostické metody. Psychoterapeutickou péci zajistuje klinicky psycholog

individualni nebo rodinnou podle potieb ditéte i rodice (Stérba, 2008).

Psychologové doporucuji

V ramci psychoterapeutickych sezeni s ditétem a rodici je doporuceno upeviovat
rezimova opatieni, kterd povedou k lepSimu fungovani vSech ¢lenti rodiny (¢im lépe jsou
nastavend reZimova opatieni, tim 1épe rodina funguje). Psycholog pracuje s rodici s cilem
naucit rodice s ditétem odpocivat (neplati pravidlo, ¢im rychleji je dit€¢ unavené, tim

rychleji usne). Je vhodné stiidat jednotlivé ¢innosti a dité nepretézovat.

Psychoterapeuticka prace se sourozenci

cilem je naucit rodi¢e rozdélovat pozornost mezi sourozence a posilovat
jedine¢nost osobnosti ditéte. Psycholog pracuje se sourozencem zvlast’ naptiklad formou
scéntestll. Psycholog také spolupracuje s rodi¢i zptisobem, Ze nejdiive spole¢né shrnou

udalosti a poté poskytne podplrnou péci.

Pedagog

Snahou pedagogti je, aby nemocné a dlouhodobé hospitalizované dité nepierusilo
svoji povinnou Skolni dochazku, proto si pedagog pfipravuje individudlné vychovné

vzdélavaci plan pro vSechny piedméty. Pedagog zasila kmenové Skole vysledky

34



o vzdélavani anavrhuje klasifikaci jednotlivych pfedmétl. Vyuka probiha podle

zdravotniho stavu ditéte, bud’ individualné u lizka, nebo pfimo ve Skolni tiidé&.

Vyznam $koly pFi nemocnici

Zé4ci nemocni nebo zdravotné oslabeni podle $kolského zikona paragrafu 16
spadaji do kategorie 74kl se zdravotnim znevyhodnénim se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami. V ptipad¢ hospitalizace ve zdravotnickych zatizeni maji tyto déti moznost
vzdélavat se v matefskych a zékladnich $kolach pii zdravotnickych zafizenich. Zak
nadale zlstava Zdkem kmenové Skoly a po dobu hospitalizace se stava Zdkem dvou §kol.
Kmenova Skola musi po celou dobu vést evidenci. Z evidence Skoly pfi zdravotnickém
zafizeni je zak vyfazen po ukonceni nutnosti hospitalizace. Zdkonny zastupce musi zéka
v kmenové skole fadné¢ omluvit. Zatazeni Zaka do Skoly pfi zdravotnickém zafizeni neni
chépan jako ptestup do jiné Skoly. Vysveédéeni vzdy vydava kmenova Skola, kterd vyuziva
podkladii a hodnoceni Skoly pifi zdravotnickém zatfizeni. Zakonny zastupce udéluje
souhlas s vydanim kopii dokumentace zkmenové Skoly, ataké udé€luje souhlas
s predanim dokumentt ze Skoly pfi zdravotnickém zatizeni, které vyuzije kmenova Skola
pro hodnoceni Zaka. Pokud zakonny zastupce neudé€li souhlas k umisténi Zédka do Skoly
pfi zdravotnickém zafizeni a Zak pro svij zdravotni stav nemize dochazet do kmenové
Skoly po dobu delsi nez dva mésice, tak feditel podle Skolského zdkona muze povolit
napiiklad vzdélavani podle individualniho planu (Dlouhd, Dlouhy a kol., 2015).

U onkologicky nemocnych déti je vychova a vzdélavani jako soucést 1écebného
planu, je zde nutna intenzivni spoluprace, Casté konzultace pedagogl a oSetfujiciho
persondlu. Velky vliv na psychickou zatéZz (vyskyt Gizkosti a depresi) ma doba, po kterou
ma nemocné dit¢ omezenou Skolskou 1 mimoskolskou aktivitu. U déti Skolniho véku je
vyucovani jednou znejvhodngjSich forem zaméstnani. Ditéti pomaha vratit se
k dosavadnimu zpisobu zivota, upeviiuje pocit sebevédomi. Vhodnym zplisobem
vyucovani odvadi pozornost od nemoci, udrzuje dit¢ v pracovni aktivité. ,,Pani ucitelky
se dité nemusi bat, pani ucitelka neaplikuje injekce, infuze, neprovadi neprijemné
zdravotnické zdkroky a je odzou bezpeci a jistoty “ (Dlouhd, Dlouhy a kol., 2015., s. 41).
Psychoterapeuticky pusobi ucitelky matefskych $kol, jejich Cinorodd prace piispiva

k dobré nélad¢ u nemocnych ptedskolnich déti (Dlouha, Dlouhy a kol., 2015).
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Charakteristika ZS a MS p¥i FN Olomouc

Zakladni Skola a matefska Skola pti Fakultni nemocnici Olomouc je od roku 2016
soucasti Zakladni Skoly a Matetské Skoly logopedické Olomouc. Pedagogové vyucuji na
oddélenich hemato-onkologie, oddéleni vétsich déti, chirurgickém oddéleni a oddéleni
resuscitacni a intenzivni péce. Podle poZzadavkii dochazi jesté¢ pedagog za zdky na
oddéleni kozni kliniky, oddéleni plastické chirurgie, kterd se nachazi v aredlu Fakultni
nemocnice Olomouc (Zékladni Skola a Matefskéa Skola logopedickd Olomouc, online,
cit. 2020-01-24).

Do vyuky jsou zafazovany hospitalizované déti a Zaci na zdkladé doporuceni
lékate. Vyuka probiha individualni formou s pfimou i samostatnou praci u lizka détského
pacienta, nebo ve tfidé na jednotlivych oddé¢leni. Pedagog navazuje na uc¢ivo kmenové
Skoly, kterda je oslovena apozadana o pfedani informaci. Po ukonceni 1écby zasila
pedagog na kmenovou Skolu osobni zdznam Zzaka sjeho vychovné — vzdé€lavacimi
vysledky, v€etné navrhu na klasifikaci jednotlivych predméta.

Vychovné — vzdélavaci proces hospitalizovaného ditéte je soucasti lécebného
procesu a vzdy se zohlediiuje zdravotni stav ditéte. Dité je pozitivn¢ motivovano ke
zvladnuti jednotlivych ¢innosti, upeviiuje se vztah ucitele jak s zakem, tak rodinou. Cilem
pedagogl je, aby dit¢ dokoncilo zapocaty ro¢nik, navazalo na ucivo v kmenové skole.
Individualni vyuka respektuje potieby ditéte, izce spolupracuje s rodinou.

V ptipadé¢ déti s ADHD ¢&i specifickych poruch uceni je nezbytnd disledna
spoluprace s klinickym psychologem, vz4djemna komunikace s oSetfujicim persondlem.
V téchto piipadech jsou zdravotnici informovani o zptisobu komunikace s ditétem a jeho
specifickych pottebach béhem vzdélavaciho procesu. Zejména je to dulezité v ptipadech,
kdy jsou déti hospitalizované bez doprovazejicich osob (Zakladni skola a Matei'ska skola

logopedicka Olomouc, online, cit. 2020-01-24).
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Pedagogové z Fakultni nemocnice Olomouc vypracovali piehled kladnych
a zapornych odpovédi na otazku: , Je prinosné vzdélavani béhem dlouhodobé
hospitalizace ditéte?
ANO
o Neopakujes rocnik, ve kterém jsi zapocal Skolni rok
e Vratis se ke svym spoluzakiim v kmenové skole
o Individualnim zpiisobem vyuky zvladnes ucivo daného rocniku
eV obdobi urcitého zdravotniho omezeni ti pomiize rodina i ucitel (vypisky a jiné
grafomotorickeé ukony atd.)

e Skola ti zabezpeci zajmové aktivity (knihy, DVD, vytvarny material)

NE
e  Opakujes Skolni rok
e Pasivné prozivas pobyt v pritbéhu hospitalizace
e Negativismus, Spatna nalada, které neprispivaji k uzdraveni* (Zékladni Skola

a Matefiska Skola logopedicka Olomouc, online, cit. 2020-01-24).

Pomoc neziskovych organizaci

V Ceské republice jsou déti shemato-onkologickym onemocnénim lé¢eny
celkem v 6 centrech. Praha, Brno, Olomouc, Ostrava, Hradec Kralové a Plzen. Kazdé
détské hemato-onkologické centrum ma k dispozici socialniho pracovnika, ktery edukuje
rodice o dostupnych davkach socidlni pomoci, které jsou podminény zdravotnim stavem
ditéte. Dale pfi vySe uvedenych oddéleni dobte funguji neziskové organizace, které svoji
pomoci zkvalitiiuji a usnadiiuji nejen hospitalizaci béhem akutni faze 1écby, ale také

1 v obdobi udrzovaci terapie.

Nadace Dobry Andél

- je “systém, pomoci kterého mohou az desetitisice darcii, Dobrych andelu,
vyrazné pomoci tisicim nemocnych irelativné malymi pravidelnymi mésicnimi
prispévky” (Dobry andél, online, cit. 2020-01-05).

Nadace Dobrého Andéla rozdéluje vSechny financni ptispevky, které ptijdou od

darcu rodinam, které se vlivem onemocnéni ditéte ocitli v té€Zké financni situaci. Darce
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neboli Dobry Andél muze ziskat informace, komu jeho konkrétni pfispévek pomohl

(Dobry andé¢l, online, cit. 2020-01-05).

Sance, o.p.s. Olomouc

., Poslanim Sance Olomouc je humanizovat narocnou protinadorovou lécbu deti
a usnadiiovat jejich navrat do bézného Zivota“ (Sance, online, cit. 2020-01-05)

Spole¢né s rodi¢i a ptibuznymi nemocnych déti se podili na zlepSeni podminek
prosttedi hemato-onkologického oddéleni. Snahou nadace Sance je zajistit nadstandardni
vybaveni liZzkové a ambulantni ¢asti hemato-onkologického oddéleni, pomoc nemocnym
détem v dobé pobytu na hemato-onkologickém oddéleni a usnadnit jejich navrat do
bézného zivota. Podporovat setkavani rodicu, sourozencii, potadat rizné akce (koncerty,
vystavy, sbirky). A také podporovat védecko-vyzkumné ¢&innosti (Sance, online,

cit. 2020-01-05).

Zdravotni klaun

., Nezalezi na tom, zda je pacientovi osmdesat let, nebo dva roky. Zdravotni klaun
si v§ima detailu, umi zhodnotit momentalni psychicky stav pacienta a béhem pdr minut
Vi, jaka davka a druh humoru bude nejlepsi” (Zdravotni klaun, online, cit. 2020-01-05).

Zdravotni klaun je dobroc¢inna organizace, kterd od roku 2001 pomaha détskym
a geriatrickym pacientim prochazet procesem 1é¢by s usmévem. V Ceské republice
pusobi 86 profesiondlnich Zdravotnich klaunt, ktefi pravidelné navstévuji 62 nemocnic,
8 domov1 pro seniory a 2 hospice (Zdravotni klaun, online, cit. 2020-01-05).

Zdravotni klaun je vlastné profesiondlni umélec. Zdravotni klauni pravidelné
dochazi na odd¢leni, ovladaji mistrovskou disciplinu improvizace, zvladaji necekané
situace.

Kazdy zdravotni klaun je vzdélavan podle osnov mezinarodni organizace Red
Noses International, toto vzdélani zahrnuje znalosti z oblasti psychologie, sociologie,
komunikace, praci se seniory, dovednosti z praktickych klaunskych dilen. Zdravotni
klauni se vzdélavaji v osmi riiznych tématickych oblastech. Ziskavaji tak znalosti
a dovednosti z praktickych klaunskych dilen, zdravotnického prostiedi, ale také

z psychologie, sociologie, komunikace, nebo prace se seniory (tamtéz).
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PRAKTICKA CAST

5 METODIKA PRACE VYZKUMU

5.1 Cile, organizace a metodika vyzkumu

Cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, zda v€asnd a dostatecnd informovanost
spojena s projevy s onemocnénim ADHD, SPU v kontextu s hemato-onkologickym
onemocnénim ovlivni vnimani specifickych projevil a potieb u déti v priib&hu 1écby.

Hypotéza byla stanovena takto: Cim diive budou vsichni poskytujici sezndmeni
s projevy ADHD, SPU u déti s hemato-onkologickym onemocnénim, tim lépe budou
pochopeny a respektovany projevy a potieby téchto déti.

K vyzkumnému Setfeni byla zvolena kvantitativni metoda pomoci specificky
vytvofeného dotazniku.

Pocet polozek v dotazniku: 10

Zpisob odpovidani: Prvni vyzkumny vzorek zdmérnym vybérem tvofilo celkem
20 rodin, které byly seznameny s cilem vyzkumu. Z téchto rodin na zakladé proménnych
(hemato-onkologickd diagnéza, ADHD, specifické poruchy uceni, Gspésné ukonceni
1é¢by, predSkolni nebo Skolni vek ditéte v dob€ hospitalizace) bylo vybrano 12 rodin.
Dotaznik rodiny dostaly v tist€éné formé&. Dotaznik obsahoval uzaviené i oteviené
polozky. Na uzaviené polozky respondenti odpovidali pomoci pétistupniové Skaly
a moznosti vybéru: ur€ité ano, véts§inou ano, nevim, vétsinou ne, urcité ne. Dil¢imi zdroji
dat byly rozhovory, které probéhly v pribéhu setkdvani rodin s détmi, které se 1é¢ily na
hemato-onkologickém oddéleni v Olomouci. Rozhovory byly vedeny s piedem
pfipravenymi otdzkami.

Statistické zpracovani: Odpovédi na uzaviené polozky byly vyhodnoceny véetné
relativni  Cetnosti. U otevienych poloZzek byla provedena kategorizace, tfidéni

proménnych a vysledky byly zpracovany do ¢etnostni tabulky.

Charakteristika respondenti

Respondenti tvofili rodice, ktefi byli hospitalizovani spolecné se svymi détmi na

39



hemato-onkologickém oddéleni v roce 2008-2015. Vstiicna spoluprace s rodinami byla
ovlivnéna nékolika faktory: osobni zkuSenosti s hospitalizaci na hemato-onkologickém
oddéleni a vstficnosti s rodinami pfi spolecnych setkdnich po ukonceni 1é€by na rtiznych
akcich (letni, zimni tabory, vikendové pobyty pro rodice, skupinové jednodenni setkani),
které zadtituje nadace SANCE Olomouc.

Pocet oslovenych rodict: 20

Pocet ziskanych odpovédi: 12

5.2 Vysledky dotaznikového Setfeni

V grafu 1. (polozka v dotazniku 1.) je uvedeno zastoupeni poctu déti, které
navstévovaly matetskou skolu pii hemato-onkologickém odd¢€leni 5 déti (42 %) a 7 déti

(58 %) navstévovalo zakladni Skolu béhem 1é¢by jejich onemocnéni.

Graf 1: Vék déti

Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)

Graf 2. prezentuje odpovédi na otazku (polozka 2.), ,,Kdy bylo zjisténo Vasemu
ditéti ADHD nebo SPU?“, odpovédélo 7 (58 %) rodict pted 1écbou, béhem lécby
2(17%) a3 (25 %) nedokazali na otazku odpovédét, jelikoz SPU u jejich déti se
potvrdilo aZ s nastupem do zékladni Skoly v obdobi po ukonceni akutni lécebné faze

s nutnosti dlouhodobé hospitalizace. Jedna z respondentek uvedla: ,,Pani ucitelka mne
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upozornila, Ze je mozné, ze moje dcera bude dyslektik.“ Z jednoho ze dvou déti byla
béhem lécby diagnostikovana SPU s nastupem do 1. tfidy, kterou zahgjilo b&hem
hospitalizace na oddéleni. Druhému ditéti bylo odborniky diagnostikovano ADHD

v prubéhu 1écby po podévani chemoterapie.

Graf 2: Stanoveni ADHD nebo SPU

Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)

Polozka 3. v dotazniku zjist'uje, jak respondenti retrospektivné hodnoti dostate¢né
v€asné informovani o projevech nebo chovani dité¢te s ADHD nebo SPU, odpovédélo
vSech 12 respondentl takto: urcit¢ ano nevybral Zadny zrespondentil, vétSinou ano
vybrali 2 respondenti (17 %), nevim vybrali 2 respondenti (17 %), vétSinou ne vybralo
6 respondentli (58 %) al respondent (8 %) odpoveédél urcit€¢ ne. U této polozky
v dotazniku respondenti byli ovlivnéni skute¢nosti, Ze béhem prvniho tydne hospitalizace
v pocatecni akutni fazi 1é€by hemato-onkologického onemocnéni jsou vystaveni velkému
emocnimu tlaku. Béhem prvnich ¢trnacti dnl dit€ podstupuje fadu diagnostickych
vykont a je vystavovdno mnohym nepfijemnym vySetfenim, véetné v celkové anestezii
provadénym odbérim kostni dfené, lumbdlni punkce a zavedeni centralniho Zilniho
katetru. Nékolik respondentd se shodlo, ze nemélo dostatek fyzické a psychické energie
vysvétlit specifické nestandartni chovani svych déti a je mozno se domnivat, ze uvedené

skute¢nosti ovlivnily odpovédi respondentii.
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Graf 3: Informovanost o projevech ADHD nebo SPU
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Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)

Na otazku (polozka 4.), zda rodiCe citili nejistotu a pfipadné rozhoi¢eni nad
bagatelizaci nebo naopak kritikou projevii chovani jejich ditéte odpoveédélo 5 (42 %)
respondentl urcité ano, vétSinou ano 4 (33 %), nevim nevybral zadny z respondentd,

vétSinou ne vybrali 2 (17 %) a urcité ne vybral 1 (8 %) respondent.

Graf 4: Reakce na projevy ADHD nebo SPU
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Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)
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Co nejvice vadilo respondentim, bylo nepochopeni chovani, tendence ,radit jak
vychovavat®“ ¢i upozornovani na nevychovanost, rozmazlenost, ptilisSnou hlu¢nost.

Respondenti v dotazniku (polozka 5.) mohli identifikovat jedince, ktery
vyznamné ovlivnil informovanost vSech pecujicich o specifickém pfistupu k ditéti,
sam respondent (rodi€), potom psycholog a na tietim misté to byla ucitelka materské
Skoly nebo zdkladni Skoly. Respondenti uvedli, Ze tim, Ze mohli pojmenovat pravidla
ptistupu k jejich détem, doslo k vnitini stabilizaci a podle subjektivniho hodnoceni se dité
1épe adaptovalo na nové prostiedi. Z volnych odpovédi respondentit: ,,KdyZz uz védéli, jak
maji s mym dité¢tem mluvit, bylo mi hned lépe; v€déla jsem, Ze pani ucitelka ma
ptipravené edukacni hracky, které mé dcera rada; bylo fajn, Ze moje dité za jakykoliv
sebemensi uspéch chvalili; snazili se maximalné dodrZzovat nas casovy plan; védéla jsem,
ze pani psycholozka dokéaze vysvétlit, co vlastné mij syn proziva a pro¢ se tak chova;
pani ucitelka pfipravovala jedine¢né i pomucky a u€ebni plan®.

Vysledky v dotazniku (polozka 6.) ukazuji, ze informovanost o ADHD, SPU
vyrazné¢ pozitivné ovliviluje pochopeni projevi chovani déti s ADHD, ataké
respektovani specifickych potieb ditéte. Na tuto otdzku v dotazniku, zda se zménil
pfistup, hodnoceni projevli arespektovani potfeb respondenti uvedli v 10 (83 %)

dotdzanych urcité ano a ve 2 (17 %) vétSinou ano.

Graf 5: Zména hodnoceni a pochopeni projevii

12
10
10
8
6
4
2
2
I 0 0 0
0
uréité ano veét§inou ano nevim veét§inou ne ur¢ité ne

Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)
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Graf 6. (polozka v dotazniku 7.) ukazuje, jestli rodice a jejich déti vnimali zménu
zpusobu komunikace pecujicich po sdéleni informaci o ADHD, SPU. (67 %)
8 respondentli vybralo urcité ano, vétSinou ano vybrali 3 (25 %) a vétSinou ne vybral

1 respondent (8 %).

Graf 6: Zména zpiisobu komunikace
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Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)

Na otazku 8. v dotazniku, zda rodice a déti vyuzili rizné psychosocidlni podpory
ve formé pomoci klinického psychologa, podpory ze stran pedagogti MS, ZS pi Fakultni
nemocnici, pomoci neziskovych organizaci (SANCE, Dobry Andél) podpory
dobrovolnikil a arteterapeutl a Zdravotniho klauna, odpovédéli vsichni, Ze ano. Rodice
vyuzivali tyto uvedené moznosti psychosocialni podpory po celou dobu akutni i nasledné
udrZzovaci 1écby. ,,Pani psycholozka za nami chodila kazdy den a moc ndm pomohla
hlavné ze zacatku, pani ucitelka z matefinky pfipravila barevné kostky a pomoci téchto
kostek jsme se ucili rozeznavat barvy, s pani ulitelkou jsme délali malické pokroky,
védela, jak mluvit, jak udrZet pozornost, poznala, kdy uz byl unaveny...*.

Polozka 9. zjistovala, zda rodice vyuzili moznosti spoluprace pedagogt kmenové
Skoly a matetské nebo zdkladni Skoly pii hemato-onkologickém oddéleni, kde byla
dlouhodobé nemocnym détem zabezpecena kazdodenni dochézka. Ina tuto otazku
vSichni odpovédéli, Ze ano.

Polozka 10. v dotazniku vedla rodi¢e k vybéru z moznosti, které se nejvice
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ptiblizily jejich doporucenim, radam, osvédcenym postupiim. Nabizené moznosti byly

zvoleny na zaklad€ rozhovord, které byly vedeny s rodici v ramci piipravy vyzkumného

Setfeni.
Tabulka 1: Moznosti vybéru
Typ odpovédi n Relativni ¢etnost v %

V¢asna informovanost
o projevech, potiebach, 10 23
zpiisobu komunikace vSech
zuCastnénych
Trpélivost 10 83
Dostupnost psychosocialni
pomoci (psycholog, 12 100
pedagog)
NCSI‘OVI}aV.at stoqe deti 10 33
s ostatnimi détmi
Organizace dne podle

o s , 8 67
narocnosti ¢innosti
Povqpor’u]tev, aby Vase dit¢ 12 100
zazilo uspéch
Vyjadrete svoje pocity, 9 75
obavy
Pro dité srozumitelna
komunikace se vS§emi 12 100
zasazenymi
Pfipravte se na problémové

. 6 50
situace
Podpora socialniho okoli 5 42
Spolecné setkavani
s ostatnimi rodinami, 8 67
ptedavani informaci
Duslednost 7 58
Nevim, nedokazu poradit 0 0

Zdroj: Autorka prace, 2020 (vlastni Setfeni)

5.3 Formulace doporuceni

Jak z vyzkumného Setfeni vyplyva, hlavni cil byl splnén a pfinosem pro praxi by
mohlo byt nasledujici:
Déti s ADHD nebo SPU béhem dlouhodobé hospitalizace v narocném lécebném

obdobi potiebuji zajistit specificky pfistup. Z téchto diivodi je nutnd uzké spoluprace

45



rodicl a vSech odbornikl (psycholog, pedagog, socialni pracovnik, 1ékat, détska sestra).
Je tfeba zdiraznit dulezitost v€asného informovani vSech zicastnénych a predavani
komplexnich poznatkli o specifickych projevech chovani a pottebach déti. Je teba si
uvédomit, Ze pro tyto nemocné déti je 1é€ba narocné a dlouhodobé hospitalizace velmi
zaté¢zujici. Rodi¢e mohou vyuzit nabizené psychosocidlni podpory, zejména
psychologickou péci, kterou zajistuje klinicky psycholog. Eliminovat socidlni izolaci
hospitalizovaného ditéte lze i1pomoci Skolni vyuky. Pedagogové v nemocni¢nim
prostiedi jsou pfipraveni navazat spolupréaci s kmenovou Skolou, pokracovat v zapocaté
vyuce ditéte. Je dllezité informovat rodice a tim omezit jejich obavy, které prameni ze
stresu, uzkosti a strachu o své dité i z celé probihajici situace. Pedagogové pii Fakultnich
nemocnicich maji mnoho pracovnich zkuSenosti s témito détmi a vzdy zohlednuji jejich
zdravotni stav a vyuku pfizptsobuji individudlnim potfebam téchto déti. Kvalitu Zivota
nemocného ditéte béhem hospitalizace mize vyrazné ovlivnit oSetfujici personal svym
empatickym chovanim a respektujicim, vnimavym pfistupem k specifickym pottebam
déti s ADHD nebo SPU. Rodiny mohou vyuZivat vSech moznych druhi socidlni pomoci
(socialni davky, pomoc riiznych nadaci, komunitni setkavani rodi¢i a sourozenct aj.).

Rodice i déti jsou o téchto moznostech pomoci informovani v priabéhu celé 1éCby.
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ZAVER

Na zakladé¢ rozhovoru srodi¢i déti, ktery zamérnym vybérem definoval
vyzkumny vzorek a tvotil dil¢i data, byl vytvoren dotaznik a ten nasledné vyhodnocen.
Déti s ADHD nebo SPU potiebuji zajistit specificky ptistup k projevim téchto
onemocnéni. Je velmi dulezité, aby rodice spolupracovali s odborniky, ktefi pomohou pfi
identifikaci potieb jejich ditéte a nastaveni vhodnych podminek pro uskutecnéni jejich
plnéni. Odbornici se shoduji, ze u déti s vySe uvedenymi kognitivnimi poruchami je
vyznamné mladsi Skolni obdobi. Z téchto diivodli bylo zdmérné vybrano 12 rodin, jejichz
déti byly v dobé diagnostiky hemato-onkologického onemocnéni v piedskolnim Cci
mlad$im skolnim veku.

Onemocnéni ditéte je obrovsky zasah do zZivota celé véetné nejblizsiho socialniho
okoli. Dochézi k posunu rodi¢ovskych roli (ztrata zaméstndni), onemocnéni mé negativni
vliv na sourozence a mnohdy se rodi¢e rozchéazi. Dité, u kterého bylo vysloveno
podezieni na hemato-onkologické onemocnéni, je vzdy hospitalizovdno a ve vétSiné
ptipadli v prvnich dvou tydnech je vystaveno invazivnim diagnostickym zakrokim.
Rodice popisuji, ze prvotni informace jsou pro né¢ neuchopitelné a nachdzi se v Soku,
snazi se podle vlastnich sil adaptovat na novou zatéZujici situaci a co mozna nejlépe
stabilizovat chod rodiny. V tomto prvotnim obdobi adaptace mize byt komunikace rodict
nemaji dostatek sil, jsou vycerpani. Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze rodi¢e vnimali
véasné informovani vSech pecujicich o specifickych potifebach u svého ditéte jako
nedostatecné, a to v 7 ptipadech (58 %). Je potieba zdliraznit, Ze mezi poskytovatele péce
béhem hospitalizace patii 1€kari, zdravotni sestry, psycholog, pedagog, socialni pracovnik
a dalsi. Dotaznik byl retrospektivni. Respondentim zpétné vadilo bagatelizovani
a nepochopeni projevil ze stran pec€ujicich. V odborné literatufe se uvadi posun roli
v roding, zména hodnotového systému v rodin€é. Rodice si kladou otazky, jak vse
zvladnou, obéavaji se progndzy onemocnéni, bohuzel ¢asto nevhodné komunikace
s peCujicimi  osobami, poznamky ke zplisobu vychovy ditéte. Setkavaji se
s nepochopenim projevli chovéani ditéte a nerespektovani vlastniho prozivani nemoci

ditétem. To vSe je pro rodice o to vic zrafujici. Tento fakt 1ze vidét i v dotaznikovém
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Setfeni, kde 9 respondentl (78 %) citilo rozhoiceni, nejistotu v komunikaci s pecujicimi
osobami.

Rodi¢ i dit€¢ ma moznost spolupréce s klinickym psychologem, ktery pravidelné
a podle potieby je k dispozici ditéti i rodi¢tiim. Prvni navstéva psychologa probihd, ve
vétsing piipadl, druhy nebo tteti den od piijeti. Respondenti uvedli, Ze na prvnim misté
ve sd¢lovani charakteristiky projevi, potfeb a pozadavki je samotny rodic, ktery by mél
informovat pe€ujici osoby v co nejkratsi dob¢ od pfijeti ditéte k hospitalizaci. Psycholog,
pedagog napomahd ve specifikaci potieb a objasiiuji specifické pozadavky vSem
zucCastnénym stranam.

Vyjasnéni a respektovani chovani, projevli a pozadavkll vSichni respondenti
hodnotili jako zménu v respektujici a chapajici ptistup od vSech pecujicich. Je potieba
zdiiraznit nutnost spoluprace a vzajemné predavani informaci mezi vSemi odborniky
(psycholog, pedagog, zdravotnik), ktefi poskytuji komplexni pé¢i nemocnému ditéti
ascilem zlepsit kvalitu jeho Zivota. Ve vyzkumném Setfeni 11 respondenti (98 %)
vnimalo zménu v komunikaci pecujicich osob s ditétem s ohledem na jeho specifické
potieby, jeden respondent uvedl, ze nedoslo ke zmén€ v komunikaci. Zména komunikace
je spojovédna s dostateCnou informovanosti a vzdjemnou spolupraci a predavanim
informaci mezi rodinou, ditétem a vSemi pecujicimi.

NaruSeni socidlnich vztahii ditéte irodiny zafind od prvni hospitalizace
v disledku nutnosti dodrZzovani hygienicko-epidemiologického reZzimu. Nemocné dité je
izolovano ze zab&hnuté socialni struktury (omezeni vztahli s nejblizSim socidlnim
okolim). Je tedy vhodné podporovat (sohledem na zdravi) spoleenské aktivity
nemocného ditéte, vyuzivat nabidek neziskovych organizaci, dobrovolnik.

Socidlni dopad nemoci a lé€by ma vliv na fungovani celé rodiny, rodi¢e musi
omezit své aktivity, jeden z rodict odchdzi ze zaméstnani, zvysuji se vydaje a rodina se
ocitd v tizivé finanéni situaci. Z uvedenych divodi, s cilem eliminovat socialni dopad
nemoci na rodinu, je vitand pomoc v podobé podpory a socialni piidavky s ohledem na
vysi piijmu rodiny. VSichni respondenti uvedli, Ze vyuzili riizné psychosocialni podpory,
které jim byly nabidnuty. VSichni respondenti potvrdili pozitivni vyznam nemocni¢ni
matefské a zékladni Skoly béhem 1écby jejich ditéte. VZdy zde byl respektovan zdravotni
stav ditéte, tim je mysleno, Ze naptiklad v ptipad¢ zhorSeni stavu ditéte nebo v dob¢, kdy

ma dité izolacni rezim (piisny hygienicko-epidemiologicky rezim, vstup na pokoj je
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mozny pouze s ochrannymi pomuickami — rouska na Usta, plast atfadnd dezinfekce
rukou), dochédzi pedagog za ditétem piimo na pokoj. Snahou pedagogli je, aby
hospitalizované dit¢ nepterusilo vzdélavani.

respondenti v€asné seznameni s projevy chovani, vzdjemnou spolupraci se vSemi
poskytovateli péce, ato vSe vco nejkratS§im Case od zacatku hospitalizace. Podle
vyjadieni vSech dotazovanych vyplyvaji nasledujici doporuceni pro rodice:

Nesrovnavat své dité s ostatnimi détmi, organizovat den podle ndro¢nosti
¢innosti, zajistit pro svoje dité srozumitelnou komunikaci, vyjadfovat svoje obavy, pocity,
pfipravit se na problémové¢ situace, dodrzovat dislednost a podporovat svoje dité, aby
zazilo Uspéch, vyuzivat podpory socialniho okoli.

Vyzkum potvrzuje hypotézu, pokud budou vSichni poskytujici komplexni péci
vcas sezndmeni s projevy a potfebami u déti s ADHD nebo SPU, tim Iépe budou chapany
arespektovany a vhodné saturovany specifické potieby téchto déti s hemato-

onkologickym onemocnénim.
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PRILOHY

Priloha A— Dotaznik

Dotaznik pro rodice

Véazena pani, vaZeny pane,

Chtéla bych Vas pozadat o vyplnéni tohoto dotazniku, jeho vyplnéni Vam zabere
10-15 minut. Data, ktera od Vas ziskdm, budou povazovana za diivérna a Vase konkrétni
odpovédi budou anonymizovana. Cilem vyzkumu je zjistit, jak dllezita je informovanost
vSech poskytovateli péce o déti s kognitivnimi poruchami (z nichz jsem vybrala ADHD,
SPU) a hemato-onkologickym onemocnénim a s tim ovlivnéna kvalita Zivota téchto déti.

Utast je zcela dobrovolna. Dékuji za V43 &as.
Odpovédi, prosim, zaskrtnéte, nebo Citelné vypiste.

1. Navstévovalo Vase dit€¢ matetfskou nebo zdkladni Skolu v dobé 1é€by hemato-
onkologického onemocnéni?

Ano

Ne

Kdy byla zjisténa diagnéza ADHD, SPU

Pted 1écbou

V prib¢chu 1écby

Po ukonceni 1éCby

w O oo s 0go

Domnivate se, Ze vSichni pecujici byli dostatecné a v€as seznameni s projevy
chovani u Vaseho ditéte?

O Urc¢ité ano

VétSinou ano

Nevim

Vétsinou ne

O 0O O O

Urc¢ité ne



4. Lze konstatovat, Ze projevy spojené s ADHD, SPU u Vaseho ditéte byly vnimany
negativné v kontextu s nedostate¢nou informovanosti? Rozved'te.

Urcité ano

V¢étSinou ano

Nevim

Vétsinou ne

O 0O 0o o0

Urc¢ité ne
Rozvedte:

6. Zmeénil se piistup, pochopeni a vniméni projevi k Vasemu ditéti, kdyz byly
pecujici osoby sezndmeny s projevy ADHD, SPU a specifickymi potfebami?

Urcité ano

V¢étSinou ano

Nevim

VétSinou ne

Urc¢ité ne

N O 0O 0O 0O 0>

Zménil se zplsob komunikace s Vasim ditétem, byly respektovani specifické

pozadavky na komunikaci s Vasim ditétem?

O Urcité ano

O VEtsinou ano
O Nevim

O VEétsinou ne
O Urcité ne

II



8. Vyuzivali jste psychosocialni podpory (klinicky psycholog, neziskové organizace,

socidlni pracovnik, dobrovolnictvi, Zdravotni klaun apod.)?

O Ano

O Ne

Rozved'te:

9. Byli jste seznameni s moZnosti nepferusit vzdélavani svého ditéte béhem jeho

onemocnéni po celou dobu 1écby (jak v akutni, tak v udrzovaci fazi), vyuzili jste moznosti
vyuky pfimo na oddéleni?

O Ano

O Ne

10. Setad’te pomoci ¢isel 1-10 nésledujici oblasti, které pro Vas byly v pribehu

nejméng dilezité).

[]  veasna informovanost o projevech, potiebach, zplisobu komunikace vSechny
pecujicich

Trpélivost

Organizace dne podle naro¢nosti ¢innosti

Podpora ditéte v proziti vlastniho uspéchi

Vyjadfeni svych pociti, emoci, obav, strachu

Pro dité srozumitelna komunikace se viemi pecujicimi

Diuslednost (ve vychové, v rezimu, dokonceni ¢innosti)

Dostup psychosocidlni pomoci (psycholog, pedagog)

Podpora rodiny a pratel, blizkych...

N O O B I B O B I O I A

Nesrovnavat svoje dité s ostatnimi détmi

III
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