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Anotace

Onkologické onemocnéni patii mezi diagndzy, které vzhledem k zavaznym zdravotnim
a  psychosocialnim  dusledkim  vyzaduji  profesionalni  podporu, vcetné
specialnépedagogické podpory. Cilem této bakalarska prace je proto piinést prehled
systematickych review a dalSich pirehledovych studii tykajici se zkuSenosti déti
s onkologickym onemocnénim a dale rodi¢i s onkologickym onemocnénim.
Systematicka review byla vyhledana v databazi Epistemonikos. Screening probéhl
nejprve na urovni nazvi/abstraktu a poté na urovni plnotextl. Extrakce dat zahrnula
10 studii. Vysledkem bakalaiské prace je vytvoreni prehledu existujicich systematickych
review a dalSich prehledovych studii zaméfenych na zkuSenosti déti/dospivajicich
a rodi¢t s onkologickym onemocnénim a doporuceni pro dal§i sméfovani vyzkumu

v dané oblasti.

Annotation

Oncological diseases are among the diagnoses that require professional support, including

specially educational support, due to their severe health and psychosocial consequences.

The aim of this Bachelor thesis is therefore to provide an overview of systematic review

and other review studies on children's experiences with cancer and parents with cancer.

A systematic review was searched in the Epistemonikos database. Screening took place
first at the name/abstract level and then at the fulltext level. Data extraction included

10 studies.

The bachelor's thesis results in the creation of an overview of existing systematic reviews
and other review studies focusing on the experiences of children/adolescents and parents

with cancer and recommendations for further direction of research in the field.
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UVOD

Prekladany text nabizi prehled systematickych review a jinych ptehledovych praci
o psychosocialni podpofe rodin a jejich ¢lend s onkologickym onemocnénim. V soucasné
dobé patti onkologickd onemocnéni mezi nejCastéjsi priciny umrti a zaroven existuje
velmi robustni vyzkum na rizna témata spojena s diagnostikou, 1é¢bou a psychosocialni
podporou osob s onkologickym onemocnénim a jejich rodin. Znac¢né procento pacientu
preziva diky uspésné lécbé a diky velkému pokroku v diagnostice, ktera vcas odhali
onemocnéni jiz v jeho Casném stadiu. Psychosocialni podpora osob s onkologickym
onemocnénim a jejich rodin je tedy dalezita nejen v prubéhu samotné 1éCby, ale také
v obdobi névratu do beézného zivota. Cilem takové podpory je posilit rodinu tak,
aby zvladala naroky kazdodenniho zivota rodiny, napf. vychovu a péci o dite.
Psychosocialni podpora by méla byt pfizpusobena individualnim potiebam konkrétni
rodiny. V naSem pfipadé jde o rodinu, ve které dité nebo mlady clen bojuje
s onkologickym onemocnénim. Sluzba mize byt poskytovana terénni formou neboli

v pfirozeném prostiedi rodiny ¢i ambulantné.

Cilem této bakalarska prace je proto piinést piehled systematickych review (a nékterych
dalsich typy ptehledovych studii, viz inkluzivni kritéria) tykajici se zkuSenosti déti

a mladych dospélych osob s onkologickym onemocnénim a jejich rodin.
Pro tuto studii byly stanoveny dvé review otazky:

e Jaka existuji témata v systematickych review a dalSich ptehledovych studiich,
které jsou zaméfeny na zkuSenosti déti s onkologickym onemocnénim a jejich
rodin?

e Jaké existuji témata v systematickych review a dalSich ptfehledovych studiich,
které jsou zameéfeny na zkuSenosti rodi¢i s onkologickym onemocnénim

a na dopad onkologického onemocnéni na déti téchto rodi¢a?

Mezi dil¢i cile této studie patii zjistit, jaké byly v relevantnich studiich pouzity databaze
a informacni zdroje a jaké byly pouzity nastroje pro kritické hodnoceni. Zajimaji nas také
designy systematickych review a dalSich pfehledovych studii, zejména pokud byly
vytvoreny dle standardnich metodik JBI, Cochrane a Campbell.



Inkluzivni kritéria:

e Utastnici jsou déti a mladi dospéli s jakymkoliv onkologickym onemocnénim,
jejich rodi¢e a sourozenci. Typ onkologického onemocnéni nebyl limitovan.
Zajimaly nas studie nejen tykajici se osob v prubéhu 1écby, ale také studie osob
po uspésné vyléCeném onkologickém onemocnéni. Vékova kategorie mladych
dospélych zde byla vymezena vékovym obdobim 18-30 rokd, pfi¢emz jsme
zvazovali 1 studie, které sice tuto vékovou hranici prekrocily, ale které bud
v nazvu deklarovaly, Ze se jedna o mladé dosp€lé a/nebo jejichz soubor Gcastniku
se pohybuje primarn€ v tomto vékovém rozpéti. Do prace nebyly zafazeny studie
tykajici se prarodicti nebo jinych rodinnych pecovatelii nez rodict a sourozencu.

e Koncept studie jsou zkuSenosti ve smyslu subjektivnich zitych zkuSenosti dané
osoby. Zajimaly nas jak zkuSenosti popisované samotnymi osobami
s onkologickym onemocnénim, tak zkuSenosti popisované jinymi rodinnymi
¢leny, napt. rodici déti s rakovinou.

o Kontext studie ve smyslu demografického nebo institucionalniho kontextu byl
neomezen, zvazovali jsme studie zriznych zemi a vrizném typu
institucionalniho settingu.

e Typ studie byl omezen pouze na studie typu systematicka review a dalsi
prehledové studie (vCetné scoping, kritickych, integrativni a literarnich review)
za predpokladu, ze tyto prehledy byly zpracovany prostfednictvim systematickeé
vyhledavaci strategie, ktera je v textu studie transparentné popsana. Toto omezeni
bylo aplikovano vzhledem k velkému poctu primarnich studii, které by nebylo

mozné zpracovat v ramci této prace.

Vyhledavaci strategie: vyhledavani prob&hlo v databazi Epistemonikos!, s omezenim
na systematicka review (typ studie), publikacni obdobi a jazyk nebyl nijak limitovan.
Celkovy pocCet zaznami na pocatku vyhledavani byl 833. Zaznamy z databaze

Epistemonikos byly stazeny do citatniho manazeru ZOTERO 5.0, ve kterém probihala

1 Pro vyhledavani byla pouZita tyto klicova slova: (title:((title:(oncolog* OR cancer OR neoplasm* OR
tumor*) OR abstract:(oncolog* OR cancer OR neoplasm* OR tumor*)) AND (title:(caregiver* OR
mother* OR father* OR famil* OR sibling* OR brother* OR sister* OR child* OR adult*) OR
abstract:(caregiver* OR mother* OR father* OR famil* OR sibling* OR brother* OR sister* OR child*

OR adult*)) AND (title:(experience*) OR abstract:(experience*))) OR abstract:((title:(oncolog* OR
cancer) OR abstract:(oncolog* OR cancer)) AND (title:(caregiver* OR mother* OR father* OR famil* OR
sibling* OR brother* OR sister* OR child*) OR abstract:(caregiver* OR mother* OR father* OR famil* OR
sibling® OR brother* OR sister* OR child*)) AND (title:(experience*) OR abstract:(experience*))))
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selekce zaznamu ve dvou fazich. Selekce studii probihala na zakladé posuzovani plnych

texta studii (bylo provedeno posouzeni pouze jednim hodnotitelem).

Relevantni zdznamy byly dale roztfidény podle toho, zda se jednalo o studii zamétenou
na a) déti s rakovinou, b) jejich rodice, c) sourozence déti s rakovinou, d) mladé dospélé
s rakovinou, e) déti srakovinou rodi¢a, f) rodiCe srakovinou (viz tabulka 1).
U vsech relevantnich zaznami probéhla extrakce dat dle pfedem pfipravené extrakéni
tabulky. Byla extrahovana tato data: nazev studie, autofi, rok publikovani, cil studie,
databaze,

ve kterych probéhlo vyhledavani, publika¢ni obdobi pro vyhledavani, nastroj pro kritické
hodnoceni / posouzeni rizika zkresleni, typ systematického review, zptsob syntézy dat,

pocet relevantnich studii zafazenych do systematického review, témata / dalsi vysledky.

Jednotlivé studie byly roztfidény do n€kolika skupin podle typu populace, na které byly
studie zaméfeny — déti s onkologickym onemocnénim, rodice déti s onkologickym
onemocnénim, sourozenci déti s onkologickym onemocnénim, mladi dospéli
s onkologickym onemocnénim, déti o onkologickém onemocnéni svych rodicu a rodice
o svém onkologickém onemocnéni. U kazdé skupiny bylo provedeno také narativni
porovnani vysledkd jednotlivych studii. VySe uvedené skupiny odpovidaji struktufe

a Clenéni kapitol bakalarské prace.



Tabulka 1. Prehled studii dle jednotlivych skupin populace
Mladi
Dopad OO | Rodice déti | Sourozenci D¢éti o OO Rodice o
Détis OO dospéli )
na déti s 00 déti s OO svychrodicu | svém OO
s OO
Osborn Ngwenya Semple
Yang (2016) Tan (2020) | Yang (2016) Ellis (2016)
(2007) (2017) (2010)
Wakefield Morris de Arruda- Bernardes Campbell- Huang
(2009) (2018) Colli (2015) | (2016) Enns (2005) | (2013)
Purc-
Carbonell Morris Bibby
Woodgate Guan (2021) Stephenson
(2021) (2016) (2017)
(2016)
Montgomer | Alderfer Niemel
Lee (2011) Kim (2016)
y (2015) (2009) (2010)
Aguilar Wilkins Drake
Mu (2015)
(2017) (2005) (2019)
Young Sodergren
Jibb (2018)
(2021) (2017)
Hughes
Lin (2019)
(2017)
Quinn
(2015)
Celkem 7 Celkem 3 Celkem 6 Celkem 5 Celkem 8 Celkem 4 Celkem 1

0O - onkologické onemocnéni




1  ZkuSenosti déti s onkologickym onemocnénim

Prvni kapitola se vénuje zkuSenostem déti, které maji onkologické onemocnéni. Jsou zde
popsany dopady na rodinu, sourozence, zazitky, zvladani nelehkych situaci a jejich

feseni.

1.1 Psychosocialni dopad dokonceni 1écby rakoviny v détstvi:

systematické review

Autor: Claire E. Wakefield
Rok publikovani: 2009

Nazev studie: Psychosocialni dopad dokonceni 1écby rakoviny v détstvi: systematické
review/The psychosocial impact of completing childhood cancer treatment: a systematic
review of the literature.

Review otazky/cile: Jaky je psychosocialni dopad (pozitivni 1 negativni) dokonceni

onkologické 1écby na déti?

Databaze: MEDLINE, PreMedline, PsychInfo, Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL), Social Work Abstracts

Publikacni obdobi pro vyhledavani: od roku 1978 do roku 2008

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: Vlastni néstroj zalozeny na kompilaci
nastroju z ne€kolika studii (Harden a Thomas, 2005, Jackson, Cheater, a Reid, 2008, Long
a Godfrey, 2004).

Typ systematického review: Systematické review bez meta-analyzy/meta-syntézy
(nelze jednoznacéné identifikovat typ). Autofi zahrnuli a oddélené€ zpracovali kvantitativni

studie (13 studii) 1 kvalitativni studie (4 studie).

Zpusob syntézy dat: Kvantitativni studie: dle metodiky Oxman (1995), effect sizes (dle
Cohena) byly pocitany pro vSechny vystupy u studii s kontrolni skupinou. Meta-analyza
nebyla provedena z divodu heterogenity pouzitych zpisobti méfeni v jednotlivych
studiich. Kvalitativni studie: Porovnavanim byl vytvoren list shodnych a odliSnych témat,

avSak tato témata nemaji pojmenovani, nybrz jsou strucnou charakteristikou podobnych
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zjisténi z jednotlivych studii, napt. ,,Dfive temperamentni dité€ se stalo vaznym, tichym,
inhibovanym, fyzicky opatrnym, schopnost hrat si se opozdila ve srovnani s vrstevniky,

méné socialni. Zadné piiznaky psychopatologie.” (s. 266).

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 19 studii
Vysledky:

Celkové bylo zjisténo, ze déti mohou po ukonceni 1éCby pocitovat pozitivni
psychosocialni vysledky, vcetné vysoké hodnovérnosti, dobrého chovani, zlepSeni
dusevniho zdravi a spolecenského chovani. Mohou vSak také pocitovat vyrazné negativni
nasledky, v¢etné nizsi urovné psychické pohody, nalady, zivosti, sebeucty a motorického
a fyzického fungovani, dale zvysené uzkosti, problémového chovani a potizi se spankem.

Nize jsou vysledky review rozdéleny na kvalitativni a poté kvantitativni.

Téma 1 Kvalitativni vysledky

Bylo identifikovano Sest konzistentnich témat, kterd stru¢né shrnuji nasledujici
zkuS§enosti. Jednalo se o pozitivni a negativni emocionalni dopad Skolnich zazitku a také
nedockavost vratit se po 1écbé do Skoly. Mezi né€ patfil 1 pozitivni a negativni emocionalni
dopad ukonceni 1écby rakoviny plus dopad na Skolni zkuSenosti déti. Dvé studie uvadély,
ze déti zazivaji pfi dokonCovani 1écby rakoviny Siroké spektrum emoci, od ,ulevy“,
,radosti a  povzneseni“ po ,,opusténi® a ,jizolaci“. Nékteré déti mély pocit, Ze se jim
po ukonceni 1écby dostava mensi pozornosti, zatimco jiné meély pocit, ze po ukonceni
1écby nedoslo k zadnym velkym zivotnim zménam. Mély také pocit, ze ostatni lidé
nechapou, ze zatimco 1écba skoncila, zkuSenosti s rakovinou stale pokracuji.
Jedna brazilska studie uvedla, ze déti sice oslavovaly propusténi z nemocnice, ale zaroven
se citily ohrozeny absenci nemocnicni struktury a obavami z toho, zZe je lékafi nebudou

tak Casto sledovat (Ortiz & Lima, 2007).

Dale bylo zjisténo, ze dokonceni 1écby rakoviny ma také silny dopad na §kolni zkuSenosti
déti, nebot’ studie uvadéji, ze navrat do skoly poskytuje pocit normalnosti. Mnoho déti
totiz uvadélo pozitivni Skolni zkuSenosti a také touhu vratit se po lécbeé do Skoly.
Neékteré studie také uvadéji nervozitu u déti obklopujicich navrat do Skoly kvili niz§imu

pocitu sebeduveéry (McGrath, Suppiah, & Patton, 2005) a pocitu odlisnosti od vrstevnika
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(Duffey-Lind et al., 2006). Zatimco Bessell (2001) uvedl, Ze mnoho nelé¢enych déti mélo

ve Skole pozitivni pratelské vztahy.

Téma 2 Kvantitativni vysledky

Nekolik studii popsalo pozitivni psychosocialni vysledky u déti, které nedavno ukoncily
1écbu. Naptiklad Bessell (2001) uvedl, ze déti, které nedavno dokoncily 1écbu, maji
vysokou uroveri sebevédomi a dobrého chovani. Stejné tak celkové psychosocialni
pfizpasobeni v souboru déti je podobna bézné populaci. Ve studii od Reiter-Purtill et al.,
(2003), byly déti mimo lécbu svymi uciteli vnimany jako vice prosocialni a méné
agresivni ve srovnani se svymi vrstevniky (i kdyz je jejich vrstevnici povazovali za vice

nemocné, unavené a nepritomné ve skole).

Nicméné ve srovnani se zdravymi détmi (bud’ s normami populace, nebo s kontrolnimi
skupinami déti bez chronickych zdravotnich problému) byly u déti po ukonceni 1écby
hlaseny také horsi vysledky tykajici se tizkosti, deprese, socialnich kompetenci, emocni
stability, somatizace ¢i problému s pozornosti. Nékolik studii také zjistilo, ze déti mimo
1écbu uvadéji, ze pocituji vice pfiznaki podobnych posttraumatické stresové poruse.
Naopak studie od von Essen a kol. uvadi, ze déti bez 1écby meély podobnou uroven
uzkosti, deprese a sebetcty jako déti 1éCené. Jen velmi malo studii zkoumalo prediktory
psychosocialnich vysledkt u déti po nedavném ukonceni 1écby. Studie od Sawyer a kol.,
(1998) a Maurice-Stam a spol. (2008) zjistily, ze ¢im vétsi psychickou Gjymu rodice

prozivali, tim horsi kvalitu zivota souvisejici se zdravim uvadéli u svého ditéte.
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1.2 Psychologicka zkuSenost détskych onkologickych pacienti,
kteri Celi Zivot ohroZujicim situacim: Systematické review

s narativni syntézou

Autor: Emilia Comas Carbonell
Rok publikovani: 2021

Nazev studie: Psychologicka zkusenost détskych onkologickych pacientt, ktefi Celi zivot
ohrozujicim situacim: Systematické review s narativni syntézou/The psychological
experience of pediatric oncology patients facing life-threatening situations: A systematic

review with narrative synthesis.

Review otazky/cile: Ucelem tohoto systematického review bylo popsat prvky
psychologické zkuSenosti détskych onkologickych pacientt, ktefi se potykaji s zivot

ohrozujicimi situacemi, a identifikovat potfeby odpovidajici jejich péci.
Databaze: Scopus, Web of Science, PubMed a PsycINFO

Publikacni obdobi pro vyhlediavani: Spodni ¢asova hranice byla patrné neomezena,

horni do ¢ervna 2020.
Nastroj pro kritické hodnoceni: “Critical Appraisal Skills Programme” (2018)

Typ review: systematicky provedeny literarni piehled s narativnim zpracovanim — autofi
zahrnuli kvantitativni i kvalitativni studie, vCetné studii se a smiSenym designem, které
souhrnné narativné zpracovali a spolecna identifikovali témata napii¢ jednotlivymi

studiemi.
Zpusob syntézy dat: narativni syntéza (dle Popay et al., 2000)

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 21 ¢lanka

Identifikovana témata tykajici se psychologickych zkuSenosti déti a mladistvych, ktefi
se potykaji s zivot ohrozujicimi situacemi: zmeény ve vztazich, myslenky na smrt, citové
zmeény, fyzické symptomy, které jsou zdrojem utrpeni, zmény na duchovni urovni

a pocity nejistoty.
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Téma 1: Zména vztahu

Aspektem, ktery se objevil v 50 % relevantnich clanki, je zména ve vztazich déti
a mladistvych s rakovinou. Tyto zmény jsou obecné oznaCeny jako negativni, a to i pres

zjisténi urcitych pozitivnich aspekti.

Socialni izolace, kterou détsti onkologicti pacienti zazivaji kviili omezenim vyplyvajicim
z nemoci, a zmatek, ktery mohou pocitovat jejich pratelé s ohledem na nemoc a fyzicka
omezeni, jsou faktory, které umocnuji tuto zménu ve vztazich. Kvili tomu se mohou
détsti pacienti citit zavisli na druhych, distancovani od svych ptatel a obavat se, ze budou
prehlizeni nebo souzeni, coz vSe v jejich vztazich zvySuje vzdalenost. Nékteré studie
ukazuji, ze vztahy se mohou ménit, coz vede k rodinnym konfliktim: smutek, Gzkost

a bolest zpasobuyji, Ze se rodina hada a stava se frustrovanou, prestoze potiebuji byt spolu.

Jini autofi zaroven poukazuji na to, ze tato slozita situace vede i k posilovani rodinnych

pout, pocitu, Ze jsou si navzajem blizsi a prikladaji vétsi vyznam lasce a jejich vztahum.

Téma 2: MySlenky o smrti

Vsechny studie, které se zabyvaji tématem mysSlenek na smrt, ukazuji, ze déti
a dospivajici s rakovinou se obavaji smrti, a toto védomi o jejich mozné bezprostredni
smrti vyjadiuji verbalné ¢i nepfimo prostfednictvim urcitych komentait, chovani

nebo gest.

Studie od Holge-Hazelton et al. (2016) vysvétluje, ze i kdyz vétSina pacientd vyjadiuje
prani s nékym o smrti mluvit, tfetina z nich nikoliv. Jiny ¢lanek vysvétluje situaci
dospivajiciho, ktery se o své myslenky na smrt s nikym nepodélil. Podle autorky je toto

chovani mozné vysvétlit tendenci dospivajicich chranit své rodice pfed emocni bolesti.

Theunissen a kol. (2007) potvrzuji vysledky, o nichz se hovofilo dfive, a naznacuji,
ze potize déti v paliativni péci mluvit o svych pocitech s ohledem na nemoc a umrti je

druhym nejcCastejSim pfiznakem po smutku, zejména u déti mezi 7 a 12 lety.
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Téma 3: Emo¢ni zmény

Déti a dospivajici, ktefi se potykaji s zivot ohrozujicimi situacemi, pocituji veétSinu
nasledujicich emoci nebo néalad: smutek, vztek nebo frustrace, uzkost, strach a pocit viny.
Podle Cataudelly a Zelcera (2012) je pfic¢inou téchto emoci smutek zpusobeny
neschopnosti vykonavat piijemné aktivity, frustrace z postupné ztraty komunikace,
zména nalady a postupna ztrata sebeucty v dasledku fyzickych zmén vyvolanych 1é¢bou
a uzkosti v dasledku bolesti. Jednim aspektem, ktery souvisi s emocionalnimi zménami
a dfive zminovanou zménou vztaht, je ztrata nezavislosti. Tato nezavislost je ze strany
dospivajicich vyzadovana siln€ji, protoze chtéji nezavislost na rodicich, ale omezeni

zpusobena nemoci Cini dosazeni nezavislosti naro¢né;si.

Téma 4: Fyzické symptomy

Fyzické symptomy jsou dalsim dilezitym aspektem psychologické zkuSenosti déti nebo
mladistvych, ktefi se potykaji s zivot ohrozujicimi situacemi. Hlavnimi pfiznaky, které
zpusobuji utrpeni, jsou bolest, unava, mala chut k jidlu, nedostatek pohyblivosti,
zvraceni, zacpa a prujem. Bolest je jednim z ptiznakl, které ovliviyji kvalitu vztahu:
pacienti mohou projevit hnév na své blizké kvuli bolesti a zaroven se citit $patng,

protoze takto reagovali.

Téma 5: Duchovni zmény

Hledani smyslu a smyslu zivota je nejcastejSim aspektem s ohledem na duchovnost déti
a dospivajicich. Kavas (2018) popisuje dospivajici, ktefi prochazeji existencni krizi kvuli
tomu, ze Celili zivot ohrozujicim situacim, zpochybiiuji smysl svého zivota, prochéazi

si minulé chyby a rané vztahy a pfemysli o budoucnosti a o osob¢, kterou by se radi stali.

Dal§im spolecnym prvkem duchovnich potieb téchto déti a dospivajicich je udrzovani
nadéje, prestoze si uvédomujeme snizujici se pravdépodobnost preziti. Poslednim
aspektem duchovni zmény je posttraumaticky rast, pozorovany nékterymi rodici, kteti
v téchto détech spatfuji moudrost, jez neodpovida jejich véku. To jim pomaha pfijmout
své poméry a byt blizko ostatnim, vice se starat o n¢€ nez o sebe. Jejich osobni sila roste,
a to je vidét na jejich schopnosti vyporadat se s nepfijemnymi strankami lécby, prijmout
pomoc a najit smysl v béznych situacich zivota.
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Téma 6: Nejistota

Nejistota ohledné ucinnosti lécby je obtiznym okamzikem a pocitem uviznuti
nebo zablokovani, ve kterém déti a dospivajici ziji mezi dvéma skuteCnostmi: nadéji
na vyléCeni a strachem ze smrti. Udrzovani nadéje a boj o vyléCeni jim umoziuje tuto
nejistotu zvladat a zaroven si uvédomit, ze 1éCba muze selhat. Pro potlaceni pocitu
nejistoty si vétSina pacienti pieje byt zapojena do diskusi o diagnostice a 1€Cbe,

1 kdyZz nektefi na to radéji nemysli. Pokud se ale dospivajici ucastni a vénuji se diskuzim

o 1écbe, citi se jako pacienti 1épe.
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1.3 ZkusSenost s obrazem téla u déti a dospivajicich s rakovinou:

Metasyntéza

Autor: Mei-Yin Lee
Rok publikovani: 2011

Nazev studie: ZkuSenost s obrazem téla u déti a dospivajicich s rakovinou:
Metasyntéza/The experience of body image of children and adolescents with cancer:

A meta-synthesis.

Review otazky/cile: Jaka je zkuSenost s obrazem téla (body image) u déti a dospivajicich

s rakovinou?

Databaze: CINAHL, MEDLINE, Mednar, Scius, ProQuest Disertace a teze, vyhledavani
v ¢inskych zdrojich periodik

Publikacéni obdobi pro vyhledavani: 1960-2010

Nastroj pro kritické hodnoceni: The Joanna Briggs Institute Qualitative Assessment

and Review Instrument
Typ review: kvalitativni systematické review (dle metodiky JBI)
Zpusob syntézy dat: meta-agregace

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 8 studii

Nize jsou popsany vysledky meta-agregace zjiSténi zjednotlivych studii (findings),

které byly kategorizovany autory review.

Metasyntéza 1 Byt drzen mimo télo

Lékati by si méli byt védomi toho, ze déti a dospivajici s rakovinou maji pocit, ze zdravi
jejich organismu neni v poradku. Pii léc¢be rakoviny pocit'uji déti a mladistvi s rakovinou

fyzickou tnavu a omezeni, coz oboji narusuje jejich zivotni rezim. Kromé toho zavidi
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svym vrstevnikim to, Ze maji zdravé télo, kdyz srovnavaji své télesné zmény

pred/po nemoci. Metasyntéza 1 obsahuje dvé kategorie.
Kategorie 1.1 Ztrata radného zivota

Béhem 1écby rakoviny déti a dospivajici s rakovinou pocituji fyzickou inavu a omezeni
a jejich diivéjsi zajmy a zabavu musi byt z davodu 1écby ukonceny. Navic vnimaji zvrat

ve svém studijnim pokroku, ktery vede k potizim pfi navratu do Skoly.

Kategorie 1.2 Vyznamny télesny rozdil mezi minulosti a pritomnosti

Déti a dospivajici s rakovinou vnimaji, ze jejich fyzicky vzhled je abnormalni, osklivy,
slaby a neatraktivni, kdyz porovnavaji télesné zmeény mezi minulosti a pfitomnosti.

Navic svym vrstevnikim nesmirné zavidi, ze maji zdrava téla.

Metasyntéza 2 Ztrata vlastni identity

Béhem opakované hospitalizace pro 1é¢bu rakoviny pacienti zaziji mnohocetné fyzické,
psychické a socialni ztraty, jako je ztrata samostatnosti, pocit nejistoty smérem k recidive
rakoviny, tendence ke ztraté kontaktu s vrstevniky po zméné zivotniho stylu a zmény
v rodinné interakci. Fyzické utrpeni, nepohodli a zmény a ukonceni zivotniho stylu

a Skolniho zivota navic mohou vést k poskozeni vlastni identity a socialni identity.

Metasyntéza 3 Sebe ochranarské strategie a podpora

Poté, co déti a dospivajici s rakovinou vnimaji zménu vzhledu svého téla, aby si udrzeli
sebe uplnost a snizili §kody, vyuziji dovednosti k zakryti své nemoci, testovani reakci
jinych lidi a pfijeti strategii zvladani socialniho odvykani. Navic podpora vrstevnikt
a rodict, naprosté uklidnéni a pfijeti jim umoziuji ziskat pocit bezpeci a vyraznou

emocionalni podporu. Metasyntéza 3 zahrnovala tii kategorie.

18



Kategorie 3.1 Sebeodcizeni v dusledku abstinence

Poté, co dospivajici s rakovinou vnimaji zménu vzhledu téla, je pro né obtizné
komunikovat s prateli, a dokonce rozvijet intimni vztahy. Byvaji ter¢em posméchu a jsou
nesmirn¢ uzkostlivi z odpovédi na otazky tykajici se zmén jejich fyzického vzhledu.

Proto pfijmou strategie pro zvladnuti situace, jako je socialni stazeni a socialni izolace.
Kategorie 3.2 Snaha zabranit poSkozeni

Déti a mladistvi s rakovinou vyuziji ke zvladnuti nemoci nékteré strategie, jako je
naprtiklad nosSeni paruky nebo klobouku k zakryti vypadavani vlast. Hledaji porozuméni,
jak se vyporadat se zménami ve svém vzhledu, skryvaji se a podporuji se,

aby se vyporadali s negativnim socialnim kontextem.

Kategorie 3.3 Plna podpora rodiny a pratel

Bezpodminecné uklidnéni rodi¢i a podpora rodi¢ti détem a mladistvym s rakovinou

umoziuji ziskat zna¢nou emocionalni podporu

Metasyntéza 4 Jak se zbavit spoutaného téla

Déti a dospivajici se staraji o vztah s rodinou a prateli, vazi si ho, vyuzivaji pozitivniho
pfistupu k tomu, aby ocenili zménu svého téla, a odmitaji byt oznaovani za pacienta.
Prekonavaji fyzické zmény a omezeni béhem lécby rakoviny a rozvijeji nové plany pro

svij budouci zivot. Metasyntéza 4 obsahovala dveé kategorie.

Kategorie 4.1 Novy zivot po tézké nemoci

Po proziti zivot ohrozujici nemoci méni déti a dospivajici s rakovinou zptisob pohledu na
zivot a vyuzivaji pozitivniho pfistupu k feSeni frustraci a problémi.

Stavaji se emocionalné vyspélej$imi a mohou 1épe porozumét nazorim druhych.
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Kategorie 4.2 Usilovat o to, byt normalni

Déti a dospivajici s rakovinou vnimaji zménu svého téla pred/po nemoci. Ocenuji zménu
svého téla z pozitivni perspektivy a doufaji, ze se s nimi bude zachazet jako s normalnimi

lidmi. Odmitaji byt oznaceni jako pacient.

1.4 U¢innost arteterapie u détskych onkologickych pacienti:

Integrativni literarni review

Autor: Bree A. Aguilar
Rok publikovani: 2017

Nazev studie: Uginnost arteterapie u détskych onkologickych pacientd: Integrativni
literarni review/The Efficacy of Art Therapy in Pediatric Oncology Patients:

An Integrative Literature Review.

Review otazky/cile: ,,Jaké jsou uCinky arteterapie u détskych pacientt s rakovinou?*
Databaze: CINAHL, OVID Medline a PsycINFO

Publikacéni obdobi pro vyhledavani: 2000 az 2016

Nastroj pro kritické hodnoceni: Critical Appraisal Skills Programm (CASP, 2013)
Typ review: integrativni review

Zpusob syntézy dat: narativni syntéza s identifikaci témat

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 7 studii

(6 kvalitativnich a 1 kvantitativni studie)
Vysledky
Téma 1 Emoc¢ni vyjadieni/komunikace

Arteterapie posiluje komunikaci mezi détskym pacientem, jeho rodinou a poskytovateli
zdravotni péCe a umoziiuje snadnéjSi vyjadfovani emoci déti. Sest ze sedmi studii
prokazalo, ze metody uméni pomahaji pacientim pfi sdileni jejich emoci tizkosti, bolesti,

strachu ze smrti, touhy po normalnosti a vyjadreni zazitka blizkych smrti. Pocity uvéznéni
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a osameélosti v nemocnici byly vyobrazeny na kresbach, jak jsou upoutani na luzko
nebo uvéznéni. Dveé dospivajici déti vyjadiily svou obavu z toho, ze budou pfitézi

a pricinou stresu ve své rodin¢ prostiednictvim kreseb placicich ¢lenti rodiny.

Téma 2 Copingové dovednosti/rozptyleni

V Sesti z téchto studii bylo popsano vyuziti umélecké terapie pro odvedeni pozornosti
a rozvoj copingovych dovednosti pred, v pribéhu nebo po ukonceni intervence.
Napriklad patnactileta divka, které byl diagnostikovan nador na mozku, zjistila,
ze kresleni metaforickych symbolt, které sdilela se svou rodinou, ji pomaha vyrovnat

se s tim, ze je béhem pobytu v nemocnici postrada.

Kresby, které déti vytvarely, jim navic pomahaly 1épe porozumét souvislostem mezi
jejich nemoci a fyzickymi symptomy. Devitilety chlapec, ktery diive hral fotbal pred
diagnézou vétil, ze uz neni dobrym hracem, protoze se ,,citil stdle unaveny*. Arteterapie
vyuzivand jako forma rozptyleni umoznila détem vyrovnat se s bolestivymi

nebo stresujicimi situacemi.

Oproti tomu Rollins (2005) pouzil techniku projektivniho kresleni, aby ziskal pfehled
o schopnosti a vynalézavosti ditéte prostiednictvim interpretaci arteterapeuta.
Touto technikou byly déti pozadany, aby vytvorily kresbu na zakladé standardizovanych
arteterapeutickych testd (Drawing a Person Picking an Apple from a Tree a Formal

Elements Art Therapy Scale).

Téma 3 Snizeni priznaku a zlepSeni pohody

Pét studii prokazalo zlepSeni pfiznakli a chovani jako pifimy duasledek arteterapeutické
intervence pred léCbou rakoviny ditéte, v jejim prub€hu nebo po ni. Kombinace vyroku
déti, pozorovani a interpretace kreseb ukazala, ze u Gcastnik doslo ke snizeni tzkosti,
napéti, bolesti, stresu a nevolnosti. Stejné tak doslo k narastu sebetcty, vzruseni, uvolnéni
a Stésti mezi ucastniky. Arteterapie poskytla ucastnikim pocit kontroly, posileni

postaveni, spokojenosti, pohodli a sily.
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1.5 ZkuSenosti déti s onkologickou péci: Systematické review

a tematicka syntéza kvalitativnich studii

Autor: Lindsay A. Jibb
Rok publikovani: 2018

Nazev studie: ZkusSenosti déti s onkologickou péci: Systematické review a tematicka
syntéza kvalitativnich studii/Children's Experiences of Cancer Care: A Systematic

Review and Thematic Synthesis of Qualitative Studies.

Review otazky/cile: Cilem je systematicky prozkoumat, vyhodnotit a syntetizovat
dikazy popisujici zivotni zkuSenosti (fyzické, emocionalni, kognitivni a socialni) déti
léCenych na rakovinu s cilem informovat klinickou praxi podle prani a potreb déti s cilem

zlepsit kvalitu zivota.
Databaze: MEDLINE, EMBASE, CINAHL a PsycINFO
Publikacni obdobi pro vyhledavani: od ledna 2000 do ledna 2016

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: adaptovana verze nastroje COREQ
(Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research) (Tong, Sainsbury, & Craig,
2007)

Typ systematického review: kvalitativni
Zpusob syntézy dat: Tematicka analyza

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 51 studii
Vysledky

Vytvoreno bylo pét témat: utrpeni kvuli rakoving, kolisajici realita, strategie zvladani,

nové role a povinnosti ditéte a praktické zdroje umoziujici zvladani rakoviny.
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Téma 1 Utrpeni kvuli rakoviné

Utrpenti, které prozivaly kvili této nemoci, bylo nejrozsifenéjsim artikulovanym tématem
déti s rakovinou. Zejména mladsi déti kladly daraz na fyzické utrpeni s priznaky
spojenymi s rakovinou a invazivnimi zakroky spojenymi s bolesti, zatimco star$i déti

zduraziovaly emocni a socialni zatéz nemoci.

Emoc¢ni zmény zahrnovaly hnév, smutek a tizkost a socialni zmény zahrnovaly i negativni
zmény v pojeti blizkych vztahd, zejména s piateli. Ugastnici se také vyjadiovali k zapasu
s bolesti, nevolnosti a unave, které snizovaly kvalitu zivota, vyvolavaly odpor k terapii
a ovlivilovaly vztahy s ostatnimi. Mladsi déti se Castéji zamétovaly na fyzické pfiznaky
rakoviny. Dospivajici byli také vice postizeni emociondlni a socidlni zatézi 1écby

rakoviny, vCetn€ jejich dopadu na vzajemné vztahy.

Téma 2 Kolisajici realita

Déti a mladistvi také popisovali existenci ve smyslu kolisavé reality. Za timto ucelem
ucastnici popsali 1é¢bu rakoviny jako bouflivy zazitek, v némz se kvalita zivota, jejich
vule vyrovnat se s 1é¢bou a jejich pocit optimismu souvisejici s budoucnosti neustale
meénily. V téchto pripadech ucastnici hovofili o vztazich s rodinou a prateli, pozitivnich
zkuSenostech s péci od l1ékarti a zabavnych aktivitach jako o hlavnich bodech béhem
terapie. Presto se shodli na tom, Ze tyto pozitivni zku§enosti narusuji zkuSenosti spojené
s rakovinou, jako jsou symptomy nemoci a pocity izolace. Jedno z malych déti popsalo
neschopnost udrzovat pozitivni emoce takto: ,, Maminka mé obvykle uklidiuje, kdyz jsem

smutnd. Pak prestanu brecet, ale Stastnd nebudu. Ale stejné je to lepsi pocit

Mladsi déti Casto diskutovaly o nechuti k diagnostickym testiim a invazivnim postupim
a neocenily, ze jsou potiebné k 1écbé jejich rakoviny. Mnozi ucastnici popisovali
schopnost udrzet si nadény vyhled socekavanim na vysledky 1éCby a zaroven

se psychicky pfipravovat na negativni zdravotni nasledky.
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Téma 3 Strategie zvladani problému

Studie popisovaly, jak se ucastnici vyporadali s tisnivymi u€inky rakoviny a jeji 1écby.
Tyto strategie zvladani bylo mozné klasifikovat jako adaptivni a maladaptivni napfic
studiemi a vékovymi skupinami ucastnikll a skupinami s diagn6zami. Mnozi ucastnici
si povsimli dilezitosti nabozenstvi €i spirituality v tom, ze jim béhem 1éCby rakoviny
poskytuji pocit jistoty, a vnimali, Zze vysledek jejich onemocnéni je pod nabozenskou
kontrolou: ,,Abych dokoncil tuto lécbu, Sel jsem do kostela, modlil jsem se a dékoval

Bohu, Ze je v§echno v porddku! “

Dale nékteti ucastnici skute€nost své diagndzy popirali. Prikladem toho byly jejich
diskuse o aktivitach, které postradali, o tom, ze pratelé bez rakoviny nebyli rovnéz
omezeni a o planech znovu se zapojit do aktivit po 1é¢bé. Popirani predstavovalo
maladapatickou strategii zvladani situace a bylo spojovano s negativnimi dusledky pro
dit¢. Napftiklad zavahani pozadat zdravotnicky tym o pomoc vyustilo v promarnénou
ptilezitost k uschopnéni: ,,Byl jsem prili§ tvrdohlavy. Nechtél jsem si pripustit,

Ze potiebuju pomoc. Podivejte se, kam mé to dostalo. “

Téma 4 Nové role a povinnosti ditéte

Diagnoza rakoviny a s ni spojené 1écby a procedury vyzadovaly, aby déti a dospivajici
prevzali role a povinnosti, které diive nikdy neméli. Lécba rakoviny poskytla ucastnikim
zvySené povédomi o jejich umrtnosti, coz bylo téma, které pfed diagndzou do hloubky
nezvazovali. Umirani nebylo jedinou znepokojujici myslenkou; déti se také obavaly, jaky
dopad bude mit jejich smrt na jejich rodiny. Pti zvazovani své smrti hodnotili ucastnici
svlj potencial pro preziti na vysledcich ostatnich pacientl, pfiCemz jeden z nich uvedl:

., Doufal jsem, Ze nezemiu kviili smrti studenta, kterého jsem znal. **

Ucastnici navic formulovali vnimanou zavaznost své nemoci a citové a finan¢éni dopady,
které nemoc mela na jejich rodinu. Citili novou povinnost utésit své blizké, kdykoli

to bude mozné. Pocity nejistoty byly zeslabeny rychlymi zménami zdravotniho stavu.

O pocitu stigmatizace z divodu rakoviny hovortili pfedevsim dospivajici, ktefi jej vyuzili

jako zduvodnéni, pro¢ se vyhnout socialnim interakcim, napiiklad navratu do skoly.

24



Jeden adolescent se podélil: . Rikali mi , kluk s rakovinou*. , Divka, kterou Jjsem znal

¢

predtim [onemocnél]... mi Fekl: ,,Nemluv na mé."...

0 odchodu. ‘** (Al Omari & Wynaden, 2014, str. 4)

Velmi vdziné jsem premyslel

Téma S Praktické zdroje umozinujici zvladnuti onkologickych onemocnéni

Déti a dospivajici s riznorodymi diagnézami rakoviny identifikovaly nékolik polozek,
které zmirnily negativni vliv rakoviny na jejich zivot a které jim mohly poskytnout

zdravotni sestry a lékafi.

Napfi¢ primarnimi studiemi déti a mladistvi bézn€ zvazovali socidlni podporu, ktera
by jim umoznila ,citit se 1épe ohledné rakoviny a 1é€by* (Hildenbrand a kol., 2014,
5. 39). 47). Ukastnici popisovali jako zdroje socialni podpory rodinu, staré pratele, dali

mladé pacienty a poskytovatele zdravotni péce.

Zejména dospivajici podportili potiebu podpory od pratel, kterd by je chranila
pfed vnimanou negativni pozornosti a stigmatizaci. Mnozi ucastnici se pii hospitalizaci

zasazovali o kontakt s vrstevniky ve stejné vékové kategorii.

Déti a mladistvi navic Casto diskutovali o tom, Ze potfebuji informace souvisejici
s nemocemi a lécbou, ¢imz by se citili klidnéjsi, nebot’ déti, kterym nebyly poskytnuty
informace o 1é¢ebnych postupech, onemocnéni a jejich prognézach, pocitovaly nejistotu

a strach.

Utastnici se obvykle odvolavali na pouzivani psychologickych a fyzickych strategii
sebefizeni, jako je hluboké dychani, , rozptyleni jako sledovani televize®, a pokracovani
v &innostech, které byly soudasti jejich Zivota pred rakovinou. Uastnici byli hrdi

na strategie, které pouzivali, a radi je doporucili ostatnim détem.

Také nemocnice byla neustalou pfipominkou nemoci a prekdzkou v zapojovani se
do bé&znych ¢innosti. UGastnici podali nékolik praktickych navrhGi na zlepseni
hospitalizace, jako je minimalizace hluku, podpora spanku, zaji§téni zabavnych
a détskych aktivit, dodavky lep§iho jidla a nabidka ambulantni terapie, pokud mozno

s cilem minimalizovat pferuseni onkologické péce zpusobované v jejich Zivotech.
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1.6 Komunikace béhem rakoviny v détstvi: Systematické review

perspektiv pacienti

Autor: Beryl Lin
Rok publikovani: 2019

Nazev studie: Komunikace béhem rakoviny v détstvi: Systematické review perspektiv
pacientt/Communication during childhood cancer: Systematic review of patient

perspectives.

Review otazky/cile: Zamér review bylo popsat zkuSenosti pacienti a preference

pro komunikaci s 1ékafi pii 1é€bé détskych nadorovych onemocnéni.

Databaze: MEDLINE, Excerpta Medica (Embase), PsycINFO a Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), také Google Scholar a referencni

seznamy piislusnych studii
Publikacéni obdobi pro vyhledavani: do dubna 2019

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: ENTREQ (Enhancing Transparency
in Reporting the Synthesis of Qualitative Research)

Typ systematického review: kvalitativni

Zpusob syntézy dat: Thomas J, Harden A. Methods for the thematic synthesis
of qualitative research in systematic reviews. BMC Med Res Methodol. 2008; 8:45

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 101 studii
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Review zahrnuje nasledujicich 6 témat:

Téma 1 Vykresleni jako neviditelni a bezmocni
Téma zahrnulo ¢tyfi podtémata:

Nahrazeni a podkopani dospélou autoritou

Ucastnici neStastné nesli pocit vylouc¢eni z konzultaci, ignorovani zdravotnickym
personalem, nebo ,kdyz nebyli brani 1ékati vazné€. Lékati mluvili pouze s jejich rodici,

ale oni touzili po uznani.
Zrazeni a neduvérivi

Néktefi Ucastnici ztratili divéru ve své lékafe, pokud si mysleli, ze byli Spatné
informovani nebo jim lhali. Nékteti véfili, ze klinicti 1ékari faleSné zvysili své nadéje

ohledné jejich preziti.
Citili se zanedbavani

Ucastnici uvadéli, ze se citi zranéni, kdyz vnimali, ze nemohli obtézovat 1ékare, aby

s nimi komunikovali nebo se o né starali.

Bezmocni a vystraSeni.

Téma 2: Strach a obavy z budoucnosti paralyzované znicujicimi zpravami
Toto téma zahrnulo tfi témata:
Paralyzovani devastujicimi zpravami

Utastnici popisovali, Ze slySet jejich diagnézu rakoviny je ., ,neuvéfitelné®.
Déti uvedly, ze je pro né t€z8i pfijmout svou nemoc, kdyz se Iékafi vyhybali vyrazu
,rakovina.“ Zpocatku se potykali s popiranim a chtéli vice ¢asu, aby pochopili diagnozu,

nez dostanou podrobné informace.
Nejistota, ocekavani a strach

Ucastnici pocitovali strach, zeyména na zacatku terapie ("nikdo mi nefika, co se d¢je. ")
Obavali se ,,hrozné bolesti s invazivnimi postupy, nevratnych télesnych zmeén a smrti.

Jeden ucastnik si vzpomnél na ,,operaci svého mozku®, ale nepochopil, co obnasi.
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Prolinani intimnich a soukromych témat:

Dospivajici uvedli, ze plodnost se diskutuje zfidka nebo na posledni chvili.
Neékteti se obavali, ze jim nebude zachovan status plodnosti a ktefi jim svou davéru
opétovali tim, ze jim véfili. Oteviena komunikace motivovala dospivajici k vétsi

upfimnosti a spolupraci, naptiklad hlasenim ptiznaki.

Téma 3: Zatizeni odpovédnosti
Podtémata:
Pod natlakem a nepripraveni

Ugastnici byli v t&zkych situacich zahlceni spoustou informaci. Aby si néktefi poradili,

rozhodli se dostat se co nejdal od informaci nebo se snazili drzet v pozadi.
Balancovani vnéjSich ocekavani

Nekteti ucastnici tajili pred klinickymi lékari obavy, aby ochrénili své rodice pred tim,

ze je uvidi slabé.
Ochranovani nadéje

Neékterym lidem pfinesly Sir§Si mnozstvi znalosti o rakoviné vétsi potize. Nechtéli byt

vydéseni k smrti, ale ptali si slySet jen dobré zpravy.

Téma 4: Bezpeci v duvére
Podtémata:
Pravdivost a transparentnost

Vira, Ze jim jejich I1ékafi fikaji, pfinasela ucastnikim pocit bezpeci. UCastnici si vazili

1ékart, ktefi pfed nimi nic neskryvali a mluvili s nimi upfimné.
Pripraveni na zikladé uvédoméni a porozuméni

Ucastnici ocetiovali 1€kate, ktefi pouzivali srozumitelny jazyk, vénovali €as vysvétlovani
a jejich porozumeéni. Chtéli, aby slovni informace byly posileny opakovanim, moznostmi

otazek, vyvojové vhodnymi pisemnymi materialy (napf. obrazkovymi knizkami pro déti)
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a praktickymi setkanimi (napf. setkanim s radioterapeuty). Pochopeni cile terapie

k vyléCeni ,,primérnych bunék™ také pomohlo détem ,,pfijmout™ 1écbu.
Uklidnéni spolehlivou odbornosti

Neékteti ucastnici nalezli utéchu v kompetencich a autorité svych lékaia (,, VEfim tomu,
co mi fikaji, a to mé uklidiiuje®). Davali pfednost pfimé komunikaci ze strany klinickych

1ékait a chtéli mit k nékomu pohotovy pristup, ktery by fesil obavy béhem celé terapie.
Zavislost na ochrané dospélych a obtizna rozhodnuti

Neéktefi Gcastnici, zejména malé déti, se spoléhali na rodiCe, aby jim pfizpusobili,
objasnili nebo zopakovali rozhovory s Iékati, obhajovali jejich potfeby a snazili se je
podporit informacemi, aby je uklidnili. Ackoliv si adolescenti cenili samostatnosti,
nekterym se nelibilo, ze navs§tévuji nemocnici sami, a chtéli, aby je rodiCe ,,osvobodili
od bfemen piili§ obtiznych informaci. Utastnici, ktefi se citili neschopni uginit

rozhodnuti, se podfidili svym lékaiim a rodi¢im, protoze véfili, Zze védi vSechno nejlip.
Bezpecnost pri vyjadiovani nazoru a potieb

Utastnici se citili povzbuzeni k tomu, aby promluvili, kdyz se jich klini&ti 1ékafi ptali
na jejich nazory, pozitivné posilovali ,,dobré otazky“ a byli vnimani jako aktivné
naslouchajici. Nekteti se citili jist&jsi, kdyz hovofili s pfitomnymi rodici, zatimco jini

chtéli moznost promluvit si se svym lékarem soukromé.

Téma S: Terapeutické vztahy mezi pacientem a poskytovatelem sluzeb
Podtémata:
Emoc¢ni podpora a povzbuzeni,

Uklidnéni ze strany 1ékait, jako naptiklad ,,drzet mé za ruku a tikat mi, ze uz je skoro
po viem*“, uéinilo 1ébu mén& emocionalné traumatickou. Utastnici chtéli, aby se ékafi
vcitili do jejich situace. Kontinuita péce umoznila tcastnikim posilit tuto vazbu mezi
pacientem a poskytovatelem, citili se pochopeni, pokud jde o komunikaci, a motivovani

k dodrzovani 1éCby.
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Ovérena osobnost a spolecnost

Ucastnici si vybudovali smysluplné vztahy s lékafi, kteti s nimi zachézeli jako s ,,0osobou
a ne pacientem. Zdravotnici s , lidskym pfistupem® také pomahali uc€astnikiim, zejména
mlad§im détem, vyrovnat se se samotou a bolesti. Nékteti povazovali své zdravotniky

za ,daverniky®, aby sdileli ,,véci, které svym rodi¢im nikdy netekli.

Téma 6: Zplnomocnéni a asertivni jednani
Podtémata:
Pravo na individualni znalosti a volbu

Ucastnici se citili opravnéni k tomu, aby védéli informace o své zdravotnim stavu, vCetné
déti predskolniho véku. Nekteti chtéli komplexni tidaje tykajici se moznosti [éCby, jini se
citili bezpe¢né&ji, kdyz byli pouze prihlizejici a znali pouze zakladni informace. Casem si
nektefi uvédomili, ze chtéji vice informaci o prognozach a budouci kvalité zivota a byt
aktivn&jsi v 1ékarskych diskusich.

Kontrola nad vlastnim zZivotem

Nekteti tcastnici uvedli, ze moznost ,,mit slovo“ jim pomohlo piijmout rozhodnuti,

se kterym nesouhlasili. Zejména dospivajici touzili byt nékym, kdo maji rozhodujici

slovo. Také podepisovani informovanych souhlasi vnimali jako posilujici.
Partnerstvi a respekt

Ucastnici ocenovali 1ékare, ktefi poskytli pocit zapojeni se i malym détem a respektovali
star§i ucastniky tim, ze hovofili s nimi 1 s jejich rodic¢i jako s rovnocennymi partnery.
Lékafi timto motivovali ucCastniky ke spolupraci s Iékafskym poradenstvim

a odpovidanim na otazky.
Posileni schopnosti seberizeni

Uvédomeéni si, ze ,,musim védét, co mam a co se d&e” inspirovalo ucastniky k tomu,
aby prevzali vétsi odpoveédnost za péci o své zdravi. Mnoho tcastnik dodrzovalo 1é¢bu,
vyhledavalo rady tykajici se zivotniho stylu (napf. diety a cvieni) a pfipravilo se

na fyzické a spoleCenské problémy (napt. puberta a pozdni nasledky 1écby).
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1.7 Zavér prvni kapitoly

V prvni  kapitole

Tematicky bylo pét review Uizce zaméreno, a to na zkuSenosti s ukoncenim 1écby (Claire
E. Wakefield, 2009), na zkuSenosti s zivot ohrozujicimi situacemi v prabéhu 1écby
onkologického onemocnéni (Emilia Comas Carbonell, 2021), na G¢inky arteterapie (Bree
A. Aguilar, 2017), na zkuSenosti s obrazem vlastniho téla (Mei-Yin Lee, 2011)
a na komunikaci se zdravotnickym personalem z pohledu détskych a dospivajicich
pacienti s onkologickym onemocnénim (Beryl Lin, 2019). Jedna studie byla zaméfena

obecné na zkusenosti détskych pacienti s onkologickym onemocnénim (Lindsay A. Jibb,

2018).

,,Zkusenosti

déti s rakovinou“

bylo dohledano

Publika¢ni obdobi se pohybovalo od roku 2009 do roku 2021.

Celkové byly ve studiich pouzity tyto databaze a zdroje literatury, které zobrazuje tabulka

¢.2:
Databaze a jiné zdroje

Tabulka ¢. 2.

Prehled databazi a zdroju Sedé literatury

Autor/rok

Databaze

Zdroje Sedé literatury

Psychosociélni dopad
dokonceni 1écby
rakoviny v détstvi:

systematické review

MEDLINE, PreMedline,
PsycINFO, Cumulative
Index to Nursing and Allied
Health Literature
(CINAHL)

Social Work Abstracts

Psychologicka
zkuSenost détskych
onkologickych pacientq,
ktefi Celi zivot
ohrozujicim situacim:
Systematické review s

narativni syntézou

Scopus, Web of Science,

PubMed, PsycINFO

ZkuSenost s obrazem

télau déti a

CINAHL, MEDLINE,

Mednar, Scius,

ProQuest Disertace a teze,
vyhledavani v ¢inskych
zdrojich periodik

31

Sest review.




Autor/rok Databaze Zdroje Sedé literatury

dospivajicich s
rakovinou: Metasyntéza
Utinnost arteterapie u CINAHL, OVID, Medline a
détskych onkologickych | PsycINFO

pacient: Integrativni
literarni review
Zkusenosti déti s MEDLINE, EMBASE,
onkologickou péci: CINAHL a PsycINFO

Systematické review a
tematicka syntéza
kvalitativnich studii
Komunikace béhem MEDLINE, EMBASE, Google Scholar a referen¢ni

rakoviny v détstvi: CINAHL, PsycINFO seznamy pfislu§nych studii
Systematické review

perspektiv pacientd

Jako nastroje pro kritické hodnoceni byly pouzity: Critical Appraisal Skills Programme
(CASP), The Joanna Briggs Institute Qualitative Assessment and Review Instrument,
COREQ, ENTREQ. Dale byly vyuzity vlastni nastroje na kompilaci nastroji z nékolika
studii, naptiklad ve studii od Wakefield (2009).

Pouze jedna studie byla provedena podle standardni metodiky, a to systematické review
Lee (2011) dle metodiky JBI pro kvalitativni systematicka review. Studie od Aguilar je
oznacena jako integrativni review, studie od Jibb a Lin jsou sice kvalitativni systematicka
review, ale obsahuji fadu odchylek od standardizovanych metodik (tedy metodik

organizaci JBI, Cochrane a Campbell).

Vzhledem k tematickému zaméfeni vyhledavani jsme ocekavali zejména kvalitativni
studie. Pouze tfi studie bylo ,,Cisté* kvalitativni (Lee, Jibb a Lin), ostatni review zahrnuly
kvantitativni 1 kvalitativni primarni studie, pfitom studie Wakefield analyzovala
kvantitativni a kvalitativni studie zvIast’, a to za pouziti odli§nych metodik, kdezto studie
Carbonell a Aguilar pouzily narativni popis ztémat vytvorenych ze vSech typua

primarnich studii.
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Ackoliv se vSechna tato review urCitym zpusobem tykala zkuSenosti déti/dospivajicich
s onkologickym onemocnénim, vzhledem k odliSnému tematickému zaméfeni nema
vyznam jednotlivé typy review navzajem mezi sebou porovnavat. Tabulka €. 3. prehledné

shrnuje jednotliva meta-témata/meta-kategorie z jednotlivych review v této oblasti.

Tabulka ¢. 3. Souhrn meta-témat jednotlivych review identifikovanych v oblasti

zkuSenosti déti/dospivajicich s onkologickym onemocnénim

Tematické zaméreni

Prvni autor/rok . Témata
review
Carbonell/2021 | ZkuSenost détskych Zména vztaha
pacientu s Myslenky o smrti
onkologickym Emocni zmény
onemocnénim, ktefi Fyzické symptomy
Celi zivot ohrozujicim | Duchovni zmény
situacim Nejistota
Lee/2011 Byt drzen mimo télo (kategorie Ztrata

fadného zivota, Vyznamny télesny
rozdil mezi minulosti a pfitomnosti)
Ztrata vlastni identity

Sebe ochranarskeé strategie a podpora
(kategorie Sebeodcizeni v dusledku
abstinence, Snaha zabranit poskozeni,
PIna podpora rodiny a ptatel)

Jak se zbavit spoutaného téla (kategorie
Novy zivot po tézké nemoci, Usilovat o
to, byt normalni)

Aguilar/2017 Emocni vyjadieni/komunikace

Copingové dovednosti/rozptyleni

SniZeni piiznakl a zlepSeni pohody
Jibb/2018 Utrpeni kvuli rakoving

Kolisajici realita

Strategie zvladani problému

Nové role a povinnosti ditéte
Praktické zdroje umoziiujici zvladnuti
onkologickych onemocnéni

Lin/2019 Vykresleni jako neviditelni a bezmocni
(subtémata Nahrazeni a podkopani
dospélou autoritou, Zrazeni a
neduvérivi, Citili se zanedbavani,
Bezmocni a vystraSeni)

Strach a obavy z budoucnosti
paralyzované znicujicimi zpravami
(subtémata Paralyzovani devastujicimi
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Prvni autor/rok

Tematické zaméreni
review

Témata

zpravami, Nejistota, oCekavani a strach,
Prolinani intimnich a soukromych témat)
Zatizeni odpovédnosti (subtémata Pod
natlakem a nepfipraveni, Balancovani
vnéjSich ocekavani, Ochrafiovani
nadéje)

Bezpeci v davére (subtémata Pravdivost
a transparentnost, Pfipraveni na zakladé
uvédomeni a porozuméni, Uklidnéni
spolehlivou odbornosti, Zavislost na
ochrané dospélych a obtizna rozhodnuti
Bezpecnost pii vyjadfovani nazort a
potieb)

Terapeutické vztahy mezi pacientem a
poskytovatelem sluzeb (subtémata
Emocni podpora a povzbuzeni, Overena
osobnost a spolecnost)

Zplnomocnéni a asertivni jednani
(subtémata Pravo na individualni
znalosti a volbu, Kontrola nad vlastnim
zivotem, Partnerstvi a respekt, Posileni
schopnosti sebetizeni)

2
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2 Rodice s onkologickym onemocnénim, jejich zkuSenosti a
dopad onemocnéni na déti

Do této kapitoly byly zarazeny ctyfi studie. Jedna se tyka zkuSenosti rodicu
s onkologickym onemocnénim (Semple, 2010), zatimco ostatni tfi se vztahuji spiSe
k dopadu onkologického onemocnéni na déti/dospivajici (Osborn, 2007; Morris, 2016;
2018). Tyto studie byly zarazeny do kapitoly, protoze data, ktera uvadi, se v nékterych

ptipadech mohou vztahovat jak k rodicam, tak i k jejich détem.

2.1 ZkuSenost rodicu s rakovinou, kteri maji malé déti
Autor: Cherith Jane Semple
Rok publikovani: 2010

Nazev studie: Zkusenost rodi¢li s rakovinou, ktefi maji malé déti/Parents' experience

of cancer who have young children: a literature review

Review otazky/cile: Cilem tohoto review bylo provést komplexni prehled literatury

o zkusenostech rodicu s rakovinou, ktefi pecuji o malé déti.

Databaze: Nursing Index, CINAHL, EBSCO Nursing & Allied Health, EBSCO
Psychology & Behavior Science, EBSCO SocINDEX a MEDLINE.

Publikacéni obdobi pro vyhledavani: v letech 1990 az 2008

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: hodnocena kredibilita, transferabilita,

dependabilita a konfirmabilita studii na zakladé vlastnich kritérii stanovenych autorkou

Typ review: literarni prehled (narativni review, zahrnuty kvantitativni 1 kvalitativni

studie)
Zpusob syntézy dat: narativni zpracovani

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 13 studii

V review byla identifikovana nasledujici témata:
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Téma 1 Byt dobrym rodi¢em

Kdyz rodic zjistil svoji diagnozu rakoviny, snazil se vyuzit vesSkerou energii k péci o déti,
aby se mély co nejlépe. Po potvrzeni onkologické diagndzy je hlavnim cilem mnoha
rodict chranit své déti a vytvorit pro né€ co nejbezpecnéjsi prostiedi. Rodicovstvi je dle
studii Casto vnimano jako boj, zejména ve fazi 1écby nemoci. Nékteré studie vSak
nenahlizeji na zmény ve vychoveé pouze z negativni perspektivy, pozitivni dopad je napft.

v Casu, které matky travi se svymi détmi.

Téma 2 Udrzeni domaci rutiny

Po zjisténi diagndzy rakoviny se rodice ¢asto snazili udrzet doma rutinu. To vyzadovalo
hodné usili, coz rodi¢e popisovali jako emocionalni boj a ztratu kontroly. Zazivali smutek
a vinu, kdyz si uvédomili nepfiznivé ucinky lécby, které by jim branily byt plné
v blizkosti svych déti. Matky nejcastéji hovorily o napéti a pozadovaly od svych dcer
pomoc se starosti o domacnost. Také bylo zjiS§téno, ze vztah mezi dcerami a matkami

se stal vzdalengjsi, zatimco vztah se syny se stal blizsi.

Téma 3 Hovorit s détmi

Komunikace je jednim z kliovych faktord, ktery ma détem pomoci se vyrovnat
s onemocnénim svych rodicta. Rodice v§ak méli problém sdélit détem svoji diagnozu.
Rada studii potvrdila, Ze komunikace s d&tmi o matéing, resp. otcové rakoviné byla
narocnad na rozhodovani o naCasovani, formulaci sdéleni a mnozstvi poskytnutych
informaci. Nékteré studie zkoumaly, pro¢ se néktefi rodiCe rozhodli se svymi détmi
mluvit o své rakoving, zatimco jini ne. Nektefi rodice uvedli, Ze informace o rakoviné
détem zatajovali, aby u nich predesli uzkostem, nebo si mysleli, ze déti nebudou témto
informacim rozumét. Na druhé strané néktefi rodiCe chtéli, aby jejich déti znaly tyto
informace, divodem byla jejich vira v komunikaci a touha ponechat svym détem davéru.
To nebylo jednoduché, ale ve skuteCnosti §lo hlavné o snahu najit rovnovahu mezi
rodi¢em a ditétem, fikat si vzajemné pravdu a zarover chranit své dité€. V téchto studiich
to bylo vnimano jako vyzva, ale §lo i o dalezitou strategii, ktera pomohla détem vyrovnat

se s nemoci jejich rodica.
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2.2 Psychosocialni dopad rakoviny rodic¢u na déti a dospivajici:
systematické review

Autor: Tessa Osborn

Rok publikovani: 2007

Nazev studie: Psychosocialni dopad rakoviny rodict na déti a dospivajici: systematické
review/The psychosocial impact of parental cancer on children and adolescents:
a systematic review.

Review otazky/cile: Cilem tohoto review bylo zjistit 1) zda je rakovina rodi¢d v raném
stadiu spojena se zvySenym rizikem psychosocialnich obtizi u déti a mladistvych; i1) které
faktory jsou spojeny s odchylkami v psychosocialnim fungovani téchto déti
a dospivajicich.

Databaze: Medline, Embase, Cinahl a Psyclnfo

Publikacni obdobi pro vyhledavani: Medline od 1951; Embase od 1974; Cinahl od
1982; Psyclnfo od 1806

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: Pouze u prvni review otazky — pouzito
nestandardizované hodnoceni vytvofené autory tykajici se: a) psychometrickych
vlastnosti meéficich nastrojii; b) vhodnosti referencni skupiny; velikosti souboru

a statistické sily.
Typ systematického review: Systematické review bez meta-analyzy

Zpusob syntézy dat: Narativni popis, metaanalyza nebyla provedena z davodu velké

heterogenity studii.

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 22 studii

Vyzkumna otazka 1: ,,Je rakovina rodica v raném stadiu spojena se zvysenym rizikem

psychosociélnich obtizi u déti?*
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Téma 1 Internalizace problému

Ve srovnani s normativnimi udaji byly signifikantné vy$si Grovné internaliza¢nich
problému hlaseny samotnymi dospivajicimi (Birenbaum, 1999), dospivajicimi dcerami
(Visser, 2005) a dospivajicimi dcerami s nemocnymi matkami (Welch, 1996). VétSina
studii zjistila, ze rodiCe nehlasili zvySenou uroveri problému internalizace déti
v porovnani s referen¢nimi skupinami (Cappelli (2005); Heiney, Sigal (1996); Welch
1996). Ve dvou studiich vSak pacienti identifikovali vyznamné vyssi uroven problému
u svych 6-18letych déti (Birenbaum, 1999)) a jejich dospivajicich dcer a mladsich synt
a dcer (Visser, 2005) ve srovnani s normami (velikost t€inku mal4 az stfedni). Naproti
tomu partnefi pacientek ve studii Visser (2005) uvadeéli nizsi aroven internalizacnich
problému u jejich dospivajicich syni a dcer nez normy, ale vétsi podil mladsich synu

prekrocil klinickou hranici.

Z dukaza celkoveé vyplyva, Ze déti pacientll s rakovinou v ¢asném stadiu jsou vystaveny
mirn€ zvySenému riziku internalizanich problémi, kdy dospivajici sami hlasi vice

problému nez jejich rodice.

Téma 2 Externalizace problému

Existuje jen malo dikazi o tom, ze détem hrozi zvysené riziko externalizace problémi.
Sigal v§ak zjistil, ze pacienti s nemetastazujicim karcinomem hlasili vyssi hladiny poruch
externalizace u déti nez pacienti s metastazujicim onemocnénim. Pacienti ve Visserove
(2005) vzorku navic zaznamenali vyrazné vyS$si podil svych mladsich dcer v klinickém
rozmezi nez normativni skupina, zatimco partnefi u svych dospivajicich synt vykazovali

vyrazne nizsi hladiny externalizacnich problému nez normy.

Téma 3 Celkové problémy

Na zakladé vlastnich hlaseni dospivajicich o celkovych problémech (internalizacni
a externalizacni problémy dohromady) zjistily dvé studie zvySenou miru problémua mezi
dospivajicimi (Birenbaum, 1999) a dospivajicimi divkami specificky (Visser, 2005)

ve srovnani s normami, zatimco Cappelli (2005) a Hoke (2001) nenalezli zadné rozdily.
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Rodice obvykle hlasili nizkou uroveri celkovych problémii. Matky s rakovinou prsu
hlasily vyrazné€ nizs§i hladiny celkovych détskych problémt v porovnani s matkami

s diabetem nebo fibrocystickym onemocnénim prsu.

Partnefi pacient hlasili vyrazné méné celkovych adolescentnich problému nez normy
(Visser, 2005). Pacienti ze souboru ve studii Visser (2005) zaznamenali v klinickém
rozmezi vyrazné vice mladSich syni nez normativni skupina. Birenbaum (1999)
a Cappelli (1999) zadné takové ucinky nenalezly. Z dikazi vyplyva, ze celkové problémy
nejsou u déti pacientd s rakovinou v raném stadiu obecné zvyseny. Dospivajici opét sami

hlasi vice problému nez rodice.

Téma 4 Socialni kompetence

Neexistuje zadny diikaz, ktery by na zakladé hlaseni pacientd (Birenbaum, 1999; Cappelli
1999; Hoke, 1997; Howes, 1994) nebo dospivajicich (Cappelli, 1999); Hoke, 1997)
nasvéd¢oval tomu, ze by socialni kompetence byly negativné€ ovlivnény u déti pacientd
s rakovinou. Mladistvi ve vzorku Birenbauma (1999) hlasili vyrazné leps§i uroveil

socialnich kompetenci nez normativni skupina.

Téma S Uzkost a deprese

Pouze tfi studie hodnotily uzkost a vysledky byly heterogenni, pfi¢emz jedna z nich
zjistila nizs§i Groven tzkosti u déti pacienti s nadorovym onemocnénim v porovnani
s referencni skupinou (Hoke, 1997), jedna zjistila vyss$i hladiny mezi dospivajicimi
(Heiney, 1996) a jedna nenalezla zadné vyznamné rozdily (Harris, 2003). Ani Harris, ani
Hoke nezjistili zvySenou hladinu depresivnich symptomd u svych rodi¢ovskych
onkologickych skupin ve srovnani se soucasnymi skupinami déti se zdravymi rodici.
V soucasné dobé neni dostatek diikazii, z nichz by bylo mozné vyvodit zavéry o mife

uzkosti a deprese.

Téma 6 Dalsi aspekty psychosocidlniho fungovani déti

Sebevédomi bylo u déti pacientek s rakovinou prsu spiSe nizsi (i kdyz ne statisticky

vyznamng) nez u déti se zdravymi matkami nebo matkami s diabetem (Armsden, 1994).

39



Cappelli zjistil, ze dospivajici dcery pacientek s rakovinou prsu hlasi vyrazné vyssi

uroveil obav z rakoviny prsu nez dcery se zdravymi matkami.

Dospivajici pacienti s rakovinou hlasili vyrazné€ nizs§i uroven stresové odpovédi
a priznaki posttraumaticke stresové poruchy ve srovnani s détmi zdravych rodi¢t (Harris,

2003).

Vyzkumna otazka 2: , Které faktory jsou spojeny s odchylkami v psychosocialnim

fungovani déti pacientd s rakovinou v raném stadiu?*

Téma 1 Zdravotni proménné

Naprosta vét§ina zdravotnich proménnych nebyla vyznamné spojena s fungovanim ditéte.
V jedné studii vSak byla horsi progndza pacientt a horsi funkcni porucha spojovana s vice
negativnimi vysledky hlaSenymi u dospivajicich, respektive mladSich déti (Compas,

1996).

Studie Huizinga také identifikovala recidivu onemocnéni a intenzivnéj$i lé¢ebné rezimy,
které jsou spojeny s urcitymi negativnimi vysledky mezi dospivajicimi. Prodlouzeni Casu
od posledni 1é¢by bylo spojeno se zpravami pacienti o mensim poctu internalizacnich
problémi u 6-18letych a se samo hlasenim nizS§ich externalizanich problému
u 12—18letych (Sigal, 2003), zatimco dalsi tii studie, které hodnotily dobu od diagnozy,
zadnou takovou asociaci nenasly (Howes, 1994; Huizinga group, 2005; Watson, 1989).
Howes zjistil, ze pacienti, u kterych se vyskytly stfedné tézké/tézké komplikace, hlasili
lepsi vysledky u svych déti.

Téma 2 Sociodemografické proménné

Bylo jen malo konzistentnich dikazii o tom, ze sociodemografické proménné jsou
spojovany s vysledky u déti, s vyjimkou interakce mezi pohlavim ditéte a vékem.
Dospivajici dcery samy hlasily vice internalizacnich problémd, externalizacnich
problému, symptomu stresové reakce, uzkosti, celkovych problému a nizsi sebevédomi
nez synové. Rozdily mezi pohlavimi nebyly patrné u mladsich vékovych skupin. Zpravy

rodict o problémech se obecné nelisily v zavislosti na véku déti, ale studie, které ziskaly
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jak mladistvé, tak mladsi détské sel reporty, zjistily, ze dospivajici sami vykazuji vyrazné
vice internalizac¢nich problému a uzkosti, zatimco mladsi déti hlasi vice pfiznaku stresové

reakce.

Téma 3 Nalada rodic¢u/prizpusobeni a vychova

Dukazy o souvislosti mezi rodi¢ovskou naladou a vysledky u déti jsou smisené. Matky
pacientky, které samy hlasily vyssi hladiny depresivnich symptomu, také uvadély vice
celkovych problému, internalizace problému a externalizace problémt u jejich deéti.
Zadna z téchto studii vSak nenasla stejny vzorec s pouzitim détskych self-reportl
psychosocialnich funkci a v Hokeové studii bylo zjisténo, ze adolescenti hlasili lepsi

socialni kompetence, kdyz byly matky vice depresivni.

Otcovska depresivni nalada nesouvisela s fungovanim ditéte mezi Ctyfmi studiemi,
které tyto udaje ziskaly. Existuje jen malo dikazi o dopadu uzkosti pacientd, ale dvé
malé studie necekané zjistily lepsi socialni kompetence hlasené dospivajicimi a nizsi
uzkosti

u mladSich déti, kdy byli pacienti uzkostlive;si.

Téma 4 Rodinné proménné

Vsechny z deseti studii, které zkoumaly proménné rodinného fungovéani/rodicovstvi,
kromé jedné nasly alesponi nékteré vyznamné souvislosti s détskym psychosocialnim

fungovanim.

Zpravy dospivajicich o horSi rodinné komunikaci byly spojovany s vys$si mirou
sebevédomych tizkosti a depresi a tizkosti u syna. Bylo zjisténo, ze zpravy dospivajicich
o otevienéj§i komunikaci se zdravym rodi¢em (nikoli vSak s nemocnym rodi¢em) byly
spojeny s nizSimi priznaky reakce na stres mezi dcerami, zatimco problémova
komunikace s kterymkoli z rodica byla spojena s hor§imi piiznaky reakce na stres u syna

a dcer.
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2.3 Psychologicky, socidalni a behavioralni dopad rakoviny rodice
na dospivajici a mladé dospélé potomky ve véku 10-24 let

v dobé diagnodzy: Systematické review

Autor: Julie Morris
Rok publikovani: 2018

Nazev studie: Psychologicky, socidlni a behavioradlni dopad rakoviny rodice
na dospivajici a mladé dospélé potomky ve veku 10-24 let v dobé diagnozy: Systematické
review/The psychological, social, and behavioural impact of a parent's cancer
on adolescent and young adult offspring aged 10-24 at time of diagnosis: A systematic

review.

Review otazky/cile: Tato studie vytvortila piehled literatury tykajici se psychologického,
socialniho a behavioralniho vlivu rodi€ovské rakoviny na potomky ve véku 10-24 let

(v dobé prvni diagnozy rodice).
Databaze: EMBASE, PubMed, PsycINFO a CINAHL
Publikacni obdobi pro vyhledavani: 1915 az 2017

Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: the Mixed Method Appraisal Tool
(MMAT) (Pluye et al., 2011).

Typ systematického review: Typ review nelze specifikovat. Review zaradilo

kvantitativni studie (n=4), kvalitativni studie (n=2) a jednu studii se smiSenym designem

Zpusob syntézy dat: narativni popis pro vSechny typy studii zaroven (autofi uvadi,

Ze metaanalyza nebyla provedena z divodu vysoké heterogenity studii).

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 7 studii
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Review obsahuje nasledujici témata:

Téma 1 Dozvédét se néco o rakoviné a jejim vlivu na rodinu a jeji normalitu

Diagnoza rakoviny rodiCe byla zaznamenana jako ztrata. Strach ze smrti rodi¢t byl
u potomstva spojen se situaci, kdy se déti poprvé dozveédéli o diagnoze rodice - diagnoza
byla vniman jako realna a neustala hrozba. Déti pocitovaly strach spole¢né jak o svého
rodiCe, tak o sebe. Sami sebe a své rodinné prislusniky povazovali za zranitelné a nejistotu
spojenou s touto nemoci vnimaly jako zivot ohrozujici. Véfily, ze se jejich zivot vrati
do normalu, pokud se zdravotni stav jejich rodict bude zlepSovat. Zejména déti, jejichz
rodicim byla diagnostikovana diagnéza pred 12 mésici, si vedli 1épe, pokud jde
o vyhybani se a celkovy distres nez potomci, jejichz rodi¢im byla diagnostikovana

diagnoza pred dosazenim 1-5 let.

Téma 2 Komunikace s vlastnimi détmi

Komunikace mezi rodinnymi piisludniky byla z&visla na postojich, pfesvédceni a pohodli
rodiny pii diskuzi o rakovin€. Potomci podporovali otevienou a Cestnou rodinnou

komunikaci o rakoviné svych rodicu.

Nékteré déti pouzivaly otevienou komunikaci, aby se vyrovnaly s rakovinou svych
rodicu, a uvadéli, ze mluveni o rakoving je nezbytné, naopak jiné déti se zdrzely diskuse
o svych vlastnich obavach z nemoci a své emocionalni reakce skryvaly, aby nezatézovali
nemocného rodice. Davali pozor, aby nepfispivaly k problémum svych rodi¢i nebo je

netrapily. Snazily se byt sobéstacni.

Téma 3 Behavioralni a psychologicky dopad

Pred zapojenim do podptirného programu méli déti bézné skore tykajici se kvality Zivota
v dimenzi fyzického fungovani, omezeni roli v disledku fyzického zdravi a omezeni roli

v disledku emocnich problémi a bolesti.

Na individualni arovni diagnéza rakoviny u rodi¢i ovlivnila fungovani ve Skole

(.  vykonnost;  zaskolactvi, pokud ~méla  rakovinu  jejich  matka).
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Déti také hlasily snizenou schopnost soustfedéni nebo koncentrace. Nemocni rodice
a partnefi pozorovali vice emocnich a behavioralnich problému u svych déti s vyssimi

ptiznaky stresové reakce.

Téma 4 Rozdily mezi pohlavimi

Dcery, jejichz rodice méli rakovinu, mély vyrazné nizsi sebevédomi, fyzické fungovani
a kvalitu zivota nez synové. Vice dcer hlasilo klinicky zvySené piiznaky stresové
odpovédi za 4 mésice po stanoveni diagndzy. Ve srovnani se syny, jejichz rodi¢ byl
diagnostikovan o 1-5 let dfive, projevovali synové, jejichz rodi¢i byla diagnostikovana
diagnoza o 12 meésicti diive, mensi vyhybavé chovani a celkovy distres. Rodinné
prislusnice (zeny) a partnerky hlésily vétsi dysfunkci rodiny, pokud se jedna o feSeni

problému a obecné fungovani.

Téma S Zdroje podpory

Ackoli se déti vénovaly svym pratelim meén€, nez tomu bylo pred diagnozou jejich
rodici, ucast na aktivitach se svymi vrstevniky jim pomohla se s tim vyrovnat. Dcery
hlasily vyrazné horsi se zdravim sdruzenou kvalitu Zivota nez synové, ale postupem casu
se toto skore zlepsilo u obou pohlavi. Déti spoléhaly sami na sebe pfi feSeni problému
a rozhodovani se, ¢imz byly vlastnim zdrojem podpory. Také rad€ji mluvily o rakoviné
s prateli nebo rodinou, nez aby vyhledali podporu v 1ékaiském prostiedi. Jeden podpturny
vzdeélavaci program, ktery vyvinuli onkologové a vyzkumnici, zjistil vyznamny narist
skori v témér vSech oblastech kvality zivota u potomky rodi¢i s onkologickym
onemocnénim. Z hlediska Skoly mély déti pocit, Ze se jim od uciteld dostava jen malé

podpory. Déti mély smiSené nazory na miru podpory, kterou by si od svych ucitelt praly.
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2.4 Blahobyt déti ovlivnénych rodi¢em s rakovinou: integrativni

review
Autor: Julia N. Morris
Rok publikovani: 2016

Nazev studie: Blahobyt déti ovlivnény rakovinou rodice: integrativni review/The well-

being of children impacted by a parent with cancer: an integrative review.

Review otazky/cile: Tato prace vytvorila prehled recenzované védecké literatury o well-

beingu déti, jejichz rodice maji onkologické onemocnéni

Databaze: PubMed, EBSCO, Cochrane, PsycINFO, Biomed Central, BMC Cancer,
Wiley, Elsevier a Informit, Google vyhledavac a Google Scholar

Publikacni obdobi pro vyhledavani: v letech 2000 az 2015
Nastroj pro kritické hodnoceni/posouzeni: nebylo provedeno
Typ systematického review: integrativni review

Zpusob syntézy dat: tematicka analyza a narativni popis

Pocet relevantnich studii zarazenych do systematického review: 49 studii

(25 kvantitativnich, 20 kvalitativnich a 4 studie se smiSenymi metodami)

Provedena tematické analyza urcila pét hlavnich témat: dopad rakoviny, komunikaci,

copingové strategie, rodiCovské faktory zprostiedkovavajici vliv a podpurné sluzby.

Téma 1 Dopad rakoviny

Déti byly vyznamné ovlivnény rakovinou rodici. Ve srovnani s normou prozivaly déti
vice psychosocialnich problému, internalizacnich problému, psychologickych problémi
a posttraumatické stresové poruchy (PTSD). Déti, jejichz rodice méli rakovinu, uvadéji
zvySenou hladinu uzkosti, deprese a snizené sebevédomi. Navic se obavaly o své zdravi
i 0 zdravi svych sourozencu. Internalizacni problémy do jisté miry souvisely s détskou
frustraci a vnimavosti. Déti mély také problémy v chovani, coz mélo za nasledek snizeni
kompetenci v uCeni ve Skole, ve sportu, ve spoleCenskych vztazich. Problémy se mohou

jevit jako odtazitost, kompulzivita, hyperaktivita, nepozornost a antisocialni chovani.
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Byly zjistény rozdily mezi pohlavimi. Dcery mély vice internalizaCnich problému
zejména v dospivani. M¢ly 1 vyS§si miru uzkosti, pokud jejich matka méla rakovinu.
Naproti tomu jind zjisténi naznaCovala ze synové pocitovali vyrazné vyssi tzkost,
deprese, negativni identitu, somatizaci, hostilitu a celkové problémy. Ucitelé a vrstevnici
vnimali, Zze synové pacientd trpicich rakovinou jsou ve srovnani se svymi vrstevniky
socialné citlivéjsi a izolovangjsi. Dale synové ve veéku latence byli vystaveni vétSimu

riziku emocionalnich a psychosocialnich problému.

S ohledem na vék déti, adolescenti uvadeli psychické problémy, emocni problémy, také
vy$si miru deprese a uzkosti. U starSich déti byly internalizacni problémy castéjsi, stejné
jako snizeni kvality zivota, aCkoli jedna studie naznacovala, ze star§i déti mély méné
problémi v reakci na rodiCe rakovinou, kvili jejich pokro¢ilym schopnostem
a nezavislosti. Bez ohledu na to se ale ukézalo, ze starSi déti mély vice odpovednosti,
hlavng té financni. Zaméfili se také vice na blaho svych rodict nez na své vlastni a byli

vyznamnymi neformalnimi pecovateli.

Pti zvazovani moznych dlouhodobych dopadi rakoviny rodict na jejich déti, problémy
s chovanim zazilo mnoho déti, ale ¢asto jako akutni reakce. Problémy, jako jsou porucha

spanku, nutkavé chovani a uzkost trvaly déle, zatimco nejistota a bezmoc se snizily.

Nékteré dikazy prekvapiveé naznaCovaly, ze déti rodict s rakovinou nebyly vyznamné
ovlivnéni psychickym a emociondlnim stradanim. To dokazovala srovnatelna uroven
psychického stresu a emocionalnich problémi s normou a nedostatek vyznamnych
depresivnich pfiznakt. Ve srovnani déti rodica s rakovinou a déti rodica s duSevnim
onemocnénim bylo zjisténo, ze ta druhd skupina vykazovala vice psychosocialnich

probléma.

U déti rodica s rakovinou byly pozorovany i pozitivni dopady. Mezi né€ patfilo posilovani
vztahi v roding, vétsi ocenéni zivota a zlepSeni vnimané osobni sily a zralosti, nebot’ byly
vice sobéstacné. Jiné studie zjistily, ze prospektivné se u déti zlepsilo ocenéni, empatie

,a stanoveni priorit.
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Téma 2 Komunikace

Star§im détem byly podany podrobnéjsi informace o rakoviné jejich rodica,
zatimco rodiCe vahali nebo se vyhybali diskutovat o této nemoci s mlad§imi détmi.
Komunikace byla spojena s lepSim zvladanim této situace u déti a snizenim jejich
psychického stresu. Rodice cekali az po diagnoze nebo operaci, aby svym détem

o rakoviné fekli.

Je pochopitelné, ze rodice vahali s diskusi o rakoviné a smrti. Déti vSak néco tusily,
coz bylo Spatné, protoze nedostatek informaci vedl k mylnym piedstavam. Napriklad
vypadavani vlasi znamenalo, ze nemoc jejich rodica se zhorsila. Ackoli mnoho rodict
bylo rozhodnuto chranit své déti pfed onemocnénim, vyhybani se komunikaci bylo

spojeno s horsim psychickym zdravim rodict i déti.

Téma 3 Strategie zvladani problému

Déti iniciovaly fadu copingovych strategii, napfiklad travit cas s rodi€em nebo
mu pomahat a pfistupovat k vzajemné podpore. Mezi dalsi strategie zvladani patiilo
pfijeti nebo pozitivni mysleni. Dalsi strategii zvladani byl kompromis, kdy déti udélaly

zménu ve svych potiebach s cilem pomahat rodictim.

Téma 4 Rodicovské faktory zprostiredkovavajici vliv

Byt samozivitelem s rakovinou bylo vyznamnym prediktorem S$patné adaptace déti
na nemoc. Dusevni zdravi rodi¢u ovliviiovalo kvalitu Zivota déti. Déti mély veétsi Sanci
se prizpusobit, pokud se snazil pfizpusobit i rodi¢. Komplikace 1écby zvysily pocet
problému u déti, zatimco intenzita 1é¢by ovlivnila dospivajici dcery, recidiva ovlivnila
syny. Doba trvani a zavaznost onemocnéni piinaSely psychosocidlni piiznaky.
Také fyzické zdravi rodi¢a ovlivnilo duSevni zdravi a kvalitu zivota jejich déti. Naopak

vek a vzdélani rodict nesouvisely s blahobytem déti.

Psychosocialni problémy u déti byly ovlivnény pohlavim rodi¢a. Dcery, jejichz matky

mély rakovinu prsu byly vystaveny vys§simu riziku Gzkosti nez u jinych typt rakoviny.

Dvé studie ukazaly, ze déti trpely vice celkovymi problémy, kdyz mél rakovinu jejich

otec, ale to bylo pravdépodobné zptuisobeno povahou diagnézy. Alternativné jedna studie
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dospéla k zavéru, ze pohlavi nema zadny vliv na déti. Rodiny postizené rakovinou rodica
Celily zmeéné roli v rdmci domova a naruSeni rodinné jednotky. Fungovani rodiny meélo
na déti jesté vétsi problematicky vliv, pokud méla rodina extrémné vysokou adaptaci

a nizkou rodinnou soudrznost.

Téma 5 Podpurné sluzby

Rodice uvedli, ze chtéji odbornou podporu, zejména v tom, jak komunikovat se svymi
détmi o jejich onemocnéni. Prizkum z roku 2010 dospél k zavéru, ze je nedostatek vedeni
a podpory ze strany odbornikt pro rodice s rakovinou. Nékolik studii naznacilo potiebu
program, které podporuji rodiny postizené rakovinou rodic¢ti. Takové programy mohou
zahrnovat podparné skupiny, poradenstvi, psychoedukace a rodinné terapie. Rodiny,
které se zapojily do podpurnych programi nebo intervenci, uvadély ptiznivé vysledky
z hlediska komunikace ¢i zvladani situace a rodinni clenové hodnotili intervence pfiznive.
Rodice také citili, ze maji déti lepsi pfehled o nemoci rakoviny. Komunikace mezi
rodi¢em a ditétem se tedy zlepSila a snizily se i rodinné konflikty. Nakonec intervence

pomohly ke zlepSeni psychické a emocionalni Grovni déti i rodicu.

2.5 Zavér druhé kapitoly

Do druhé kapitoly byly zarazeny ctyfi studie, pfiCemz tfi z nich jedna z nich zamérfena
spiSe na zkuSenosti samotnych které vSak vzhledem k velké heterogenité zaméfeni,
designil i zpracovani vysledku lze obtizn€ porovnavat. Publikacni obdobi se pohybovalo

od roku 2007 do roku 2018. Zaméfeni studii je nasledujici:

e Studie Semple (2010) obsahuje tii témata, ktera popisuji zkuSenosti rodict
s onkologickym onemocnénim.

e Systematické review Osborn (2007) hodnoti dopad raného stadia rakoviny rodice
na déti a dospivajici na vyskyt psychosocialnich obtizi a faktory, které tyto obtize
ovliviiuji. Obdobné review Morris (2018) hodnoti psychologicky, socialni
a behavioralni dopad onkologického onemocnéni v dobé diagnozy na dospivajici
a mladé dospélé (ve véku 10-24 let).

¢ Integrativni review Morris (2016) se zabyva blahobytem déti, jejichz rodice maji

onkologické onemocnéni.
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Ve studiich bylo vyhledavano v databazich a zdrojich Sedé literatury, které zobrazuje

tabulka €. 4:
Piehled databazi a dalSich zdroja

Tabulka ¢. 4: Prehled databazi a zdroju Sed¢ literatury

Autor/rok Databaze Zdroje Sedé literatury
Semple/2010 Nursing Index, CINAHL, Nebyly zatazeny
EBSCO Nursing & Allied

Health, EBSCO Psychology

& Behavior Science,

EBSCO SocINDEX a
MEDLINE

Osborn/2007 Medline, Embase, Cinahl a | Nebyly zatfazeny
Psyclnfo

Morris/2016 EMBASE, PubMed, Nebyly zatazeny
PsycINFO a CINAHL

Morris/2018 PubMed, EBSCO, Google Scholar, Google
Cochrane, PsycINFO, vyhledavac

Biomed Central, BMC
Cancer, Wiley, Elsevier a

Informit

Pozn.: nékteré zinformacnich zdroji uvedenych ve studiich nejsou databaze,
ale vydavatelské spolecnosti, napt. Elsevier. Nékteré databaze jsou zase vyhledavacimi
platformami, jejichz zafazeni do datab4dzi neumoziuje replikaci vyhledavani,

napi. EBSCO.

Dve studie (Osborn, 2007; Semple, 2010) pouzily pro kritické hodnoceni vlastni nastroje.
Studie Morris (2018) pouzila the Mixed Method Appraisal Tool (Pluye et al., 2011)

a ve studii Morris (2016) nebylo kritické hodnoceni provedeno.

Typy designii studii zahrnuly integrativni review (Morris, 2016), systematické review
bez metaanalyzy (Osborn, 2007), literarni review (Semple, 2010) a jedno review,

jehoz design jsme nebyli schopni identifikovat (Morris, 2018).
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Dale tabulka €. 5. obsahuje tematicky prehled zjisténi jednotlivych studii.

Tabulka ¢. 5: Tematicky prehled zjisténi ze systematickych review a dalSich

prehledovych studii zatazenych do této kapitoly.

Autor/rok Témata

Semple/2010 | Byt dobrym rodi¢em
Udrzeni domaci rutiny

Hovofit s détmi

Osborn/2007 | Vliv  onkologického onemocnéni na riziko internalizacnich,
externaliza¢nich a celkovych problému ditéte, socialni kompetence,
uzkost, depresi a dalsi aspekty psychosocialniho fungovani.

Vliv faktora spojenych s odchylkami v psychosocialnim fungovani déti
rodi¢t s onkologickym onemocnénim — vliv  zdravotnich,
sociodemografickych, rodinnych ~ proménnych a  nalady

rodict/prizpusobeni a vychovy

Morris/2018 | Dozvédét se néco o rakoviné a jejim vlivu na rodinu a jeji normalitu
Komunikace s vlastnimi détmi

Behavioralni a psychologicky dopad

Rozdily mezi pohlavimi

Zdroje podpory

Morris/2016 | Dopad rakoviny

Komunikace
Strategie zvladani problému

Rodicovské faktory zprosttedkovavajici vliv
Podptirné sluzby
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3 Diskuze

Tato studie pfinesla odpoveéd na dvé review otazky:

e Jaka existuji témata v systematickych review a dalSich ptehledovych studiich,
které jsou zameéfeny na zkuSenosti déti s onkologickym onemocnénim a jejich
rodin?

o Jaké existuji témata v systematickych review a dalSich ptehledovych studiich,
které jsou zameéfeny na zkuSenosti rodi¢i s onkologickym onemocnénim

a na dopad onkologického onemocnéni na déti téchto rodi¢a?

Tematické okruhy danych studii shrnuji tabulka ¢. 3. a tabulka ¢. 5. Vzhledem ke
specifickému zameéfeni studii tykajicich se prvni otazky, nebylo mozné témata studii
navzajem porovnat, proto jsme udélali pouhy vycCet obsahovych zameéifeni review
a hlavnich identifikovanych témat. U druhé review otazka byla situace podobna, zde se
tfi review sice vztahovaly k obdobnému tématu (dopad onkologického onemocnéni
rodict na zdravé déti a dospivajici), nicméné vzhledem k odlisSném designim review

a zpusobum zpracovani dat nebylo ani zde porovnani vysledka smysluplné.

Mezi dil¢i cile této studie patii zjistit, jaké byly v relevantnich studiich pouzity databaze
a informacni zdroje, jaké byly pouzity nastroje pro kritické hodnoceni a jaké designy
prehledovych studii se v pfipadé obou review otazek nachazeji. Piehled databazi a zdroju
Sedé literatury obsahuji tabulky €. 2. a tabulka ¢. 4. VSechny zarfazené studie obsahuji
vyhledavani min. ve ¢tyfech databazich, avSak nékteré studie nezatazuji do vyhledavani
zdroje Sedé literatury, coz je v rozporu s doporucenimi pro vSechny typy systematickych

review dle standardizovanych metodik Cochrane, JBI a Campbell.

Pro kritické hodnoceni byly pouzity tyto nastroje: the Mixed Method Appraisal Tool
(Pluye et al., 2011), Critical Appraisal Skills Programme (CASP), The Joanna Briggs
Institute Qualitative Assessment and Review Instrument, COREQ a ENTREQ. Déle byly
vyuzity vlastni nastroje na kompilaci nastroju z n€kolika studii, napfiklad ve studii

od Wakefield (2009), Osborn (2007) a Semple (2010).

Konec¢né byly zjistovany také designy studii. Pouze jedna studie byla provedena podle
standardni metodiky, a to systematické review Lee (2011) dle metodiky JBI
pro kvalitativni systematicka review. Studie od Aguilar (2017) a Morris (2016) jsou

oznaceny jako integrativni review. Identifikace designti dalSich studii je ponékud
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narocna. Napf. studie od Jibb (2018) a Lin (2019) jsou sice kvalitativni systematicka
review, ale obsahuji fadu odchylek od standardizovanych metodik. Studii Osborn (2007)
lze povazovat za systematické review bez metaanalyzy (opét sfadou odchylek
od standardizovanych doporuceni), zatimco studie od Semple (2010) je literarni review.
Ostatni studie zaradily kvantitativni 1 kvalitativni studie, ackoliv je nelze povazovat
za systematické review se smiSenym designem. Neékteré z téchto studii analyzovaly
oddelen¢ kvantitativni a kvalitativni data (Wakefield, 2009), zatimco jiné smichaly rizné
typy dat spolecné€, vyhodnotily je tematickou analyzou nebo alespori narativné popsaly

(Carbonell, rok; Aguilar, rok; Morris, 2018).

Ackoliv v této bakalarské praci nebylo provedeno hodnoceni metodologické kvality
studii, je zfejmé, ze vétSina relevantnich studii obsahuje zdvazné nedostatky a jejich
zavéry nelze povazovat za duvéryhodné. Tyka se to i novejSich studii, napf. studie
Carbonell (2021) nebo studie Morris (2018). Bylo by tudiz mozné jako vysoce zadouci
doporucit realizovat nova systematickd review s prospektivni publikaci protokolu

a s dodrzenim standardizovanych doporuceni pro tvorbu systematickych review.
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ZAVER

Cile bakalatské prace byly stanoveny ve dvou review otazkach, které se tykaji zkuSenosti
déti a zkuSenosti rodict s onkologickym onemocnénim. Kromé toho nas zajimaly také
nekteré dalsi skuteCnosti, napt. jaké informacni zdroje (databaze a zdroje Sedé literatury)
jsou pouzity v jednotlivych studiich, jaké obsahuji studie nastroje pro kritické hodnoceni

a jakych designi jsou zafazena systematicka review a dalsi prehledové studie.

Opodstatnéni realizace této bakalarské prace, jakozto i jeji metodiku Ize nalézt v tivodu.

Prvni kapitola popisuje zkuSenosti déti, které maji onkologické onemocnéni a zaradila
Sest studii. Druha kapitola se tyka zkuSenosti rodi¢i s onkologickym onemocnénim
s dopadem na déti a zaradila Ctyfi relevantni studie. Na konci kazdé kapitoly je zaveér
se shrnutim podstatnych informaci a vytvorenym piehledem témat identifikovanych

v jednotlivych studiich.

Pro specialniho pedagoga, ktery muze byt soucasti rehabilitacniho tymu
ve zdravotnickych zafizenich, ale mize take pracovat s t€émito détmi a dospivajicimi
ve Skolach pfi zdravotnickych zafizenich, ma dikladna znalost specifik tykajici
se zkuSenosti rodin s onkologickym onemocnénim a znalost rGznych zplsobt

psychosocialni intervence, velkou hodnotu.

Na zakladé vysledka v predchozich kapitolach, zde nabizim nékolik témat, které mé
zaujaly a které mohou byt pro specialnépedagogickou podporu déti s onkologickym

onemocnénim piinosne:

e Détem mohou chybét vCasné informace o prub€hu onemocnéni a jejich stavu
(napt. Jibb, 2018). Autorka ve své studii piSe, ze by déti a mladistvi radi ziskali
povédomi o svém onemocnéni, nebot by jim znalost informaci o jejich
onemocnéni prineslo jisté uklidnéni. Mladi pacienti, kterym nebyly poskytnuty
informace o 1éCebnych postupech, onemocnéni a jejich progndzach, pocitovaly
nejistotu a strach.

e Lin (2019) zase udava, ze se lékati pred détmi tématu rakovina pfimo vyhybali.
Specialni pedagog muiZe proto tuto potiebu détem a dospivajicim, ktefi o riznych

aspektech onkologického onemocnéni potrebuji mluvit, kompenzovat.
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e Lin (2019) klade také diraz na terapii s ohledem na vyvojové stadium ditéte.
Jedna se vyuziti terapeutickych prostredkti v podobé opakovani, obrazkovych
knizek pro déti a prakticka setkani (napf. se ¢leny tymu).

e Ve studiich byly u déti obecné uvadény horsi vysledky tykajici se tzkosti,
deprese, socialnich kompetenci, emoc¢ni stability, somatizace ¢i problému
S pozornosti.

e Sezminénymi socialnimi problémy a problémy s pozornosti souvisi 1 velky dopad
na Skolni dochazku u déti. Wakefield (2009) poukazuje nejen na negativni,
ale 1 na pozitivni zazitky ve Skole. Naptiklad po dokonceni 1é¢by se nekteré déti
nemohou dockat, az se vrati zpét do Skoly a jiné zase pocit'uji nervozitu z navratu
mezi své vrstevniky.

e Nervozita je spojena napiiklad s tim, ze se nemocni stydi za sviij vzhled, ktery se
jim béhem nemoci rakoviny zmeénil. Nékteré déti a mladistvi vnimaji svoje télo
jako osklivé, slabé a neatraktivni oproti ostatnim zdravym vrstevnikim. Lee

(2011) uvadi k tomuto problému 1 zménu identity ditéte ¢i mladistvého.

Na zaklad¢ ziskanych vysledki zkuSenosti rodicu s rakovinou mizeme predstavit tyto

vybrané zaveéry:

e Onemocnéni vyzaduje zménu denni rodinné rutiny. Rodice chtéli, aby se zdravé
déti zapojily do doméacich praci a péfe o nemocného sourozence.
Rodice popisovali boj s emocemi a sebekontrolou.

e U rodica také hrala velkou roli komunikace. Néktefi rodice nechtéli o nemoci
se svymi détmi mluvit, aby jim nepfivedli psychickou zatéz. Na druhé strané jini
rodice chtéli, aby jejich déti znaly tyto informace, divodem byla jejich vira
v komunikaci a touha ponechat svym détem davéru. Takto se o komunikaci
zminuje napt. Semple (2010).

e Pozitivnim zji§ténim je naopak posileni vztahti v rodin€. V ramci fungovani
rodiny se pracovalo na nedostatcich a na tom, aby rodina travila cas spole¢n¢.

e Rodiny se také zapojily do podparnych programii nebo intervenci. Clenové rodin

hlasili pozitivni pfinos na fungovani rodiny béhem obtizné situace.
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e Co se tyka vyrovnavani se s problémy z duvodu onkologického onemocnéni,
matky hléasily horS§i pocity vyrovnavani se snemoci a jeji 1écbou.
Lepsi pro né& bylo, kdyz si mohly o situaci s nékym promluvit. Casto pocitovaly

napéti a praly si, aby jim jejich zdravé dcery pomohly v domacnosti.

Rodinam s détmi s onkologickym onemocnénim mohu doporucit, aby mluvili o svych
pocitech, nezamétovali se na nepfiznivé informace ze strany okoli, travili Cas spolecné
a vértili, ze vSe dobfe dopadne. Pieji tedy vSem détem, rodi¢im a dal§im ¢lenim rodiny
s onkologickym onemocnénim, aby se jim dostalo kvalitni péCe od nejlepsSich 1ékait

a aby situaci zvladali co nejlépe.
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