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UvOoD
,, Zadny 1ékar* neznd lepsi 16k na unavené télo a ztrdpenou dusi, nez je nadéje.
(Stefan Zweig)

Rakovina. Pojem, pod kterym si vétSina z néas ptredstavi nemoc, na kterou umiraji
zejména dospéli lidé. Je ovSem potieba si uvédomit, ze mezi ndmi existuji i jedinci,

kteti si vzpominky spojené s touto nemoci nesou jiz od ttlého véku.

Ve své praci se zabyvam onkologickym onemocnénim a jeho vlivem na traveni
volného ¢asu u déti. K napsani tohoto tématu mé motivovaly hned tfi divody. Prvnim
z nich byl fakt, ze i ja mam ve svém okoli lidi, ktefi takto onemocnéli. Jednou z nich

je 1 ma kamaradka, kterou znam jiz od matetské skoly.

Jako druhy divod uvadim vlastni zkuSenost s t¢Zkym onemocnénim, byt neni
onkologické, ale jetaké véazné. Moji snahou v souvislosti s mymi zkuSenostmi
je poukazat na skute¢nost, ze 1 s nemoci mize Cloveék zit plnohodnotny zivot. Je jen
otazka, co si pod pojmem plnohodnotny piedstavuje on sam, okoli a také spolecnost.
Zijeme ve staté, kde je zdravotni pée na vysoké trovni. Létba, kterou t&Zce nemocni
pacienti podstupuji, pfinasi a ma celou fadu dopadl nejen na fyzickou stranku ¢loveka,
ale také na jeho psychiku. Kdyz ovSem potkate ¢loveéka, ktery se dlouhou dobu 1€cil,
mnohdy na ném Zadné zndmky onemocnéni nepoznate. Dokonce byste fekli, ze nikdy

nemocny nebyl.

,, Oni prece nemaji zadny volny cas ““. Pravé tuto vétu jsem slySela z ust nékolika
lidi, kterym jsem se s napsanim mého tématu svétila. Rada bych ve své praci uvedla
véci na pravou miru aosvétlila, jak to tedy svolnym casem u déti v souvislosti

s onkologickym onemocnénim je.

Nyni se dostavam k diilezitému bodu, hlavnimu cili své bakalarské prace. Budu
zjiStovat, jak respondenti vnimali volny Cas v pritbé¢hu lécby a zda se néco zménilo
v traveni jejich volného casu po jejim ukonceni. To vSe sohledem na jejich

osobni zkusenosti z doby pted zjiSténim diagndzy a nasledné 1écby.

Vytycila jsem si také dil¢i cile. Zajimalo mé stanovisko téchto jedinct
na opétovné zaclenéni se zpatky do spolecnosti, zda se potykali s néjakymi prekazkami,
jak jejich onemocnéni postihlo rodinu a jestli byli vlivem nemoci nuceni zménit své

plany do budoucna.



Prace je rozdélena na dveé Casti, teoretickou a praktickou. Teoreticka cast se
v prvni kapitole zamétfuje na vysvétleni pojmt rakovina a onkologické onemocnéni,
popisuje ve strucnosti druhy nadort vyskytujici se wudéti, 1écbu a prevenci
onkologickych onemocnéni v détském veéku. Zabyva se kvalitou zivota u tézce

nemocnych déti s ohledem na jejich vék a zaclenéni do spolecnosti.

V souvislosti s prvni kapitolou bychom jesté radi doplnili, Ze nasim zdmérem
neni zachytit otdzku nadorovych onemocnéni vcelé jeji Sifi. Jde jen o vhled
do problematiky onkologického onemocnéni u déti. Tato kapitola proto tvoii pouze
jakési zazemi pro praktickou Cast bakalaiské prace. Dale zdiraziiujeme vymezeni
détského veku. V nasi praci budeme hovofit o osobach od narozeni do 19 roku Zivota.
Dané vékové vymezeni doklad4 1é¢ba téchto jedinci na détskych klinikach v Ceské

republice.

Druhé kapitola pfedstavuje volny ¢as onkologicky nemocnych déti. Nechybi
uvedeni do problematiky, vysvétleni pojmu volny cas ajeho funkce. Zabyvame se
aktivizaci déti ve zdravotnickém zafizeni, kde svoji roli sehravaji i nelékaisti pracovnici
a dobrovolnici. Nezapominame také na organizace, diky jejichz ¢innostem déti prichazi
najiné myslenky aalespoil nachvili zapominaji na komplikace spojené s lécbou

onkologického onemocnéni.

Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni vyzkum. Metodologie popisuje hlavni cil
naseho badani spolu s dalSimi vyzkumnymi tématy. Uvadime kritéria pro vybér
respondentli, metody sbéru a zpracovani dat a etické zasady, které bylo potieba dodrzet.
Za pomoci polostrukturovaného rozhovoru se zjisténé informace analyzovaly a jsou

prezentovany ve formé pfipadové studie.



TEORETICKA CAST

1 ONKOLOGICKE ONEMOCNENI U DETI

V této kapitole se nejprve zaméfime na vysvétleni zakladnich pojmt, poté
zminime nékteré odlisSnosti tykajici se nddorového onemocnéni u déti a dospélych.
Nasledné uvedeme zékladni typy nadorii objevujici se v détském veéku.

Jako samostatnou podkapitolu uvadime leukémii jakozto nddorové onemocnéni
nejcastdji se vyskytujici u déti do 15 let." Ve struénosti popiseme také moznosti 1é&by

a prevenci.

Vzhledem k specifi¢nosti tématu povazujeme za dulezité uvést nékteré aspekty,

které onkologicky nemocné dité ovliviiuji jak po strance psychologické, tak socialni.

1.1 Zakladni terminologie

Mnohdy lidé pouzivaji riznd oznaceni pro véci a situace, kterd ovSem nemusi
byt zcela piesna. Velmi Casto potom tato slova davame do nespravnych souvislosti.
Je zadouci a nutné se tomuto neSvaru vyhnout pravé v této praci, proto je na misté
vysvétlit si zdkladni pojmy dané problematiky. Jedna se o terminy: rakovina, onkologie

a nadorové onemocnéni.

Rakovinu mizeme definovat jako ,, ...soubor nemoci, jejichz spolecnym znakem
je nekontrolovatelny rist bunék, ktery se vymyka koordinacnim déjim v Zivéem

. , , . . 2
organismu. Obecné se mluvi o zhoubnych ndadorech.

Ve zdravotnické oblasti se stale setkdvame s nejednoznacnou terminologii
rakoviny. Takovym piikladem muze byt také oznaceni karcinom jako synonymum
pravé k rakoving. Nicméné ani toto tvrzeni neni zcela odborné spravné.’

Onkologie je,,...lékarsky obor zabyvajici se studiem nadorii a nadorovych

onemocnéni.

' Srov. STARY, Jan. Leukemie v détském véku. In: Linkos.cz [online], ©2015. Rozsahla aktualizace
2011-03-01, Posledni uprava 2014-5-19, [cit. 2015-03-26].

? DIENSTBIER, Zden&k a STAHALOVA, Vladimira. Onkologie pro laiky. 2012, s. 15.

3 Srov. MRZENA, Bohuslav. Nddorovd onemocnéni détského véku. [2006?], s. 3.

* KRAUS, Jiti a kol. Novy akademicky slovnik cizich slov A-Z. 2011, s. 572.
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Terminem nadorové onemocnéni chapeme ,,...neregulovany narist bunek
s autonomni povahou déleni spolu se selhanim kontrolnich mechanismii Zivého

. ‘(5
organismu.

Obecné¢ zndmou skute¢nosti je rozdéleni nadort na zhoubné a nezhoubné. Pro
uplnost je potfeba dodat, Ze vySe uvedené pojmy jsou jen malou casti z celé tady

dalSich, se kterymi se v dané problematice setkdvame.

1.2 Nadory vyskytujici se u déti

U déti rozliSujeme dva druhy nadort, tzv. pevné nadory, které jsou zastoupeny

2 v ’ o 7 ’ v . ’ 1 Y

ze “/3 vSech nadori a nddorova onemocnéni krve (leukemie) s vyskytem /3. Roc¢né
u nas onemocni asi 350 déti a dospivajicich.’ Sance na vyléeni t&chto jedinci &ini néco

pres 80%.’

Druhy néadorli se 1i8i v zavislosti na v€ku ditéte. U déti do 5 let dominuje
leukémie, do 10 let nadory centralni nervové soustavy a do 15 let lymfomy ¢i nadory

kosti. U dospivajicich uz se mohou vyskytnout nadory stejné jako u dospé&lych osob.®

Pravé nadorova onemocnéni jsou druhou nejCastéjsi pii¢inou umrti u déti

do 15 roku Zivota. Prvni misto zaujimaji urazy.’

1.2.1 Zvlastnosti nadorového onemocnéni déti ve srovnani
s dospélymi
Zde si objasnime otazku, zda je mozné srovnavat nadorové onemocnéni a vse,
co s nim souvisi u déti, s dospélymi jedinci.

Dit& se neustale vyviji. Fyzicky roste a psychicky se vyviji.'" Sledujeme rozdil
ve vyskytu nadorti vzhledem k véku. V této souvislosti lze pozorovat a nasledné

konstatovat rostouci vyskyt nddorovych onemocnéni v souvislosti se stoupajicim

> DIENSTBIER, Zdengk a STAHALOVA, Vladimira. Onkologie pro laiky. 2012, s. 16.

® Srov. BAJCIOVA, Viera a STERBA, Jaroslav. Solidni nadory détského veéku. In: Linkos.cz [online],
©2015. Datum vytvoreni 2014-07-31, Posledni tprava 2014-07-31, [cit. 2015-05-02].

7 Srov. CINGROSOVA, Lucie. Nadorova onemocnéni u déti. In: Sancedetem.cz [online]. Publikovano
2013-05-02, Posledni uprava 2014-12-29, [cit. 2015-05-02].

¥ Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
19.

? Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 20.

' Srov. MRZENA, Bohuslav. Nadorovd onemocnéni détského véku. [20067], s. 3.
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veékem. Naopak u déti 1ze v tomto sméru rozliSit dvé obdobi, kdy jsou déti nejvice
ohrozeny. Mame na mysli obdobi do 5 let a obdobi dospivani.'' Dale Ize pozorovat
rozdily v pfi¢indch vzniku nadori, 1écebnych komplikacich, pfiznacich
¢1 diagnostickych postupech. Nadory u déti vznikaji také z jinych tkani, nez je tomu
u dospélych. Proto se vyskytuji nékteré nddory dospélych jen vyjimecné také u déti.
V neposledni fadé nesmime opomenout 1é¢ebné pristupy. Déti 1épe a rychleji regeneruji,
jsou citlivéjsi na 1é€bu a nemivaji vice dalSich onemocnéni, coz pravé v dospélosti byva.

o v . roe r P 7 . r v o r 12
Dulezitou diferenci je také psychosocialni stranka onkologického onemocnéni.

1.2.2 NejcéastéjSi nadorova onemocnéni u déti

Nyni ve stru¢nosti zminime nadory vyskytujici se v détském véku. Postupovat

budeme od nadort krve po nédory tzv. pevné neboli solidni.

U nadorovych onemocnéni krvetvornych organi se cetnost vyskytu pohybuje
okolo 30% vSech nadorovych déji u déti. Pfiiny vzniku téchto nadorti byvaji vétSinou
neznamé. Do této kategorie onemocnéni lze zatadit Hodgkinovu chorobu postizeni
uzlin, Nehodgkinské lymfomy, vzacna tzv. histiocytarni onemocnéni a leukémii, které
vénujeme samostatnou podkapitolu.'? Hodgkinova choroba postihuje mizni systém,
organy ¢i centrdlni nervovy systém. Nejcastéji jsou ohrozeny déti Skolniho véku. Jejim
projevem muze byt napt. zvétSeni uzlin, travici obtize, bolesti kosti, ubytek na vaze
a dalsi. Pii 1écbé je uplatiovana radioterapie a chemoterapie. Tato nemoc je velice
dobre 1é¢itelna." Nehodgkinské lymfomy se vyskytuji velmi €asto a postihuji déti okolo
desatého roku zivota. Projevy této nemoci jsou ruznorodé dle oblasti, kde
se onemocnéni vyskytne. Lécba spoc¢iva v podavani chemoterapie a lokalni radioterapie.

S Xt C o]
Sanci na vylé&eni méa zhruba 80% pacienti.'

Nadory centralni nervové soustavy jsou spolu s nadory krve co do vyskytu
nejcastéj$i. Postihuji mozek, michu asmyslové organy jako je oko. Pfiznaky
se projevuji v oblasti neurologickych problémi. Ptikladem muze byt bolest hlavy,

omezeni hybnosti ¢i poruchy vidéni. Radime sem zejména gliomy, jez postihuji michu,

' Srov. BAICIOVA, Viera a STERBA, Jaroslav. Solidni nadory détského veku. In: Linkos.cz [online],
©2015. Datum vytvoteni 2014-07-31, Posledni Gprava 2014-07-31, [cit. 2015-05-02].

2 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 20 - 22.

13 Srov. MRZENA, Bohuslav. Nadorovd onemocnéni détského veku. [20067], s 12 — 13.

' Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 51 - 52.

" Srov. tamtéz, s. 58 - 60.
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neuroblastom a retinoblastom postihujici sitnici. Nadory centralni nervové soustavy
byvaji pro dit& velmi nebezpedné a jejich prognoza byva $patna.'® Lécebnym pistupem

u téchto nadori je operace doplnéna chemoterapii a radioterapii.'”

Wilmsiiv tumor neboli Nefroblastom postihuje ledviny. Velmi Casto metastazuje,
coZ je zavazna komplikace pii 16¢b&."® Tento typ nadoru se vyskytuje u déti do 3 let.

V 1écbeé se vyuzivad chemoterapie, operativniho zékroku a ozafovéani. V pfiznivéjSich

piipadech se vylé&i az 90% nemocnych. '’

Kategorie nddorovych onemocnéni jater zahrnuje zejména tzv. Hepatoblastom.
Tento typ nadoru se vyskytuje u kojencti a batolat, kdy mizeme sledovat zvétSeni
biiska, nechutenstvi a dalsi projevy. Lécba zahrnuje operativni zakrok a chemoterapii.
Vylédi se az 80% déti.>

Kozni nadorova onemocnéni u déti nejsou priliS nebezpecna. Nebezpecné se
stavaji az v obdobi od patnactého roku Zivota. Odstranuji se pomérné snadno, ovSem

mohou metastizovat az do mozku.?!

Germinalnimi nddory mame na mysli zejména onemocnéni pohlavnich organd.*
Nadory pohlavniho tstroji u chlapci jsou velmi vzacné a jejich klasifikace je také
siroka. Zakladem je chirurgicka 1é¢ba.”® Do gynekologickych nadorii fadime zejména

nadory vaje¢niki, délohy, ale také karcinomy &ipku.?*

Kostnimi naddory myslime zejména Ewinglv sarkom a Osteosarkom vyskytujici
se v kostni dfeni.”® Osteosarkomy postihuji &astdji chlapce od 10 roku Zivota.
U postizenych se vyskytuji bolesti kosti a zdufeni v oblasti dolnich a hornich koncetin.

Pted 1écbou je potfeba sejmout znadoru tkan a nasadit systémovou chemoterapii.

' Srov. MRZENA, Bohuslav. Nadorovd onemocnéni détského veku. [20062],'s. 10 — 12.

"7 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 53 - 54.

'8 Srov. MRZENA, Bohuslav. Ndadorovd onemocnéni détského véku. [20067], s. 13.

¥ Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 55.

>0 Srov. tamtéz, s. 49 - 50.

! Srov. MRZENA, Bohuslav. Nddorovd onemocnéni détského véku. [2006?], s. 16.

2 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 47 — 48.

3 Srov. MRZENA, Bohuslav. Nddorovi onemocnéni détského véku. [2006?], s. 16.

** Srov. tamtéz, s. 16 - 17.

% Srov. tamtéz, s. 17.
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Po odstranéni nadoru chemoterapie pokracuje. Sanci na vyléfeni ma az 80%

nemocnych.*®
1.3 Leukémie

V této podkapitole se blize sezndmime s onemocnénim zvanym Leukémie.

V kratkosti popiSeme jeji déleni na dal$i druhy a zminime se také o 1é¢bé této nemoci.

Ze vSech znamych druht zhoubnych nadorG je pravé toto onemocnéni
nejCastéj$i. Zdroje uvadi vyskyt az 30%. V souvislosti s détmi hovotfime o véku
do 15 roku zivota. U dospivajicich zaujima druhé misto v potadi vyskytu. Na 100 000
déti a dospivajicich pfipadad roéné zhruba 5 novych nemocnych, coz v kone¢ném souctu

pro celou Ceskou republiku &ini pres 80 d&ti.”’

1.3.1 Charakteristika

V kostni dieni kazdého Clovéka se vytvari tii typy krevnich bunék. Jsou jimi
cervené krvinky, bilé krvinky a krevni desticky. Kazda z téchto bunék mé na starosti
néco jiného, napf. bilé krvinky maji na starosti ochranu téla proti ndkazam, cervené

krvinky prenasi kyslik v téle a krevni desticky krev srazi.”®

Princip onemocnéni spociva v ptitomnosti charakteristickych bunék v kostni
dreni, kterym fikame atypické blasty. Tyto nezadouci bunky svym Sifenim brani
ve vytvareni zdravych a,Ziji si svym vlastnim Zivotem®. Postupné se dostavaji dale

do t&la a lidskych organt.”

1.3.2 Zakladni déleni leukémie

Pro potieby nasi prace shrneme jen v kratkosti druhy onemocnéni, se kterymi se
u leukémie setkavame nejcastéji. Podle rychlosti, jakou se nemoc projevuje, rozliSujeme

formu akutni a chronickou. Dle ptivodu vzniku délime leukémie na tzv. lymfoblastické

% Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodicim.
2003, s. 60 —61.

7 Srov. STARY, Jan. Leukemie v détském veku. In: Linkos.cz [online], ©2015. Rozsahl4 aktualizace
2011-03-01, Posledni uprava 2014-5-19, [cit. 2015-03-26].

% Srov. KUZMA, Ivan. Zhubné nddory v detskom veku: rady pre rodicov deti a mladistvych chorych
na zhubné nadory. 2006, s. 7 — 8.

¥ Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détskd leukémie: privvodce pro rodice. 2006, s. 6.
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a myeloidni. JiZ z ndzva obou je patrné, Ze svoji roli zde hraji bilé¢ krvinky, resp. jejich

druhy.*

Nyni se zaméfime na tii zdkladni druhy daného onemocnéni vyskytujici se
v détstvi. Témito druhy mame na mysli zejména: Akutni lymfoblastickou leukémii,

Akutni myeloidni leukémii a Chronickou myeloidni leukémii.”'

Akutni lymfoblastickou leukémii onemocni €astéji chlapci ve véku od 2 let. Toto
¢islo ovSem neni zavazujici, objevuji se odchylky. Je to nejcetnéjsSi druh onemocnéni

. vr ’ % 2
s nejlepsi reakei na 16¢bu.’

Akutni myeloidni leukémie je doménou spiSe dospivajicich a starSich osob.
Lécba spiSe ,,zaostava“ za nemoci, coz se zde projevuje predevSim vyskytem vice
SO s v 33 rv ’ O
problémi, na které je potfeba reagovat.”” ZvlaStnosti u tohoto druhu leukémie

. v v . v v roqrLN r 34
je skuteénost, Ze na ni mnohem &ast&ji onemocni dité s Downovou nemoci.

Chronickd myeloidni leukémie je v détstvi co do vyskytu vyjimecné
onemocnéni. V terapeutickém procesu se uplatiuje transplantace kostni diené, protoze

- r &4 r . b4 4 r 35
klasické metody 1é¢eni jsou nedostacujici.

1.3.3 Priznaky a lé¢ba leukémie

Ziejmé bychom v Siroké Skale onemocnéni nenasli takovou, kterd by neméla své
priznaky. Nékdy jsou zcela zfejmé, jindy je potieba dalSiho vySetfeni, abychom

je ptitadili ke konkrétni nemoci. Jakmile tento proces skonci, nastupuje 1écba.

Ptiznaky leukémie jsou zavislé na zménach dé&jicich se v krvi ¢loveéka. Tento
stav se tyka vSech tii hlavnich bun¢k. Pokud tedy dité trpi napt. nadmérnou tvorbou
modfin, je néco v nepofadku s krevnimi destickami. Casté infekce svédéi o problému
s bilymi krvinkami a nespravné fungovani Cervenych krvinek miZe mit za nasledek

napiiklad bledost u déti.>® Mezi dalsi symptomy lze zafadit také bolesti biicha, kon&etin

30 Srov. tamté?, s. 8.

1 Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détskd leukémie: privvodce pro rodice. 2006, s. 9.

32 Srov. tamtéz, s. 9.

33 Srov. tamtéz, s. 9.

3 Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
111.

3 Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détskd leukémie: privvodce pro rodice. 2006, s. 9.

36 Srov. KUZMA, Ivan. Zhubné nddory v detskom veku: rady pre rodicov deti a mladistvych chorych
na zhubné nadory. 2006, s. 9.
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¢1 nadmérné krvaceni z nosu. Durraz se za téchto podminek klade na vySetieni krevniho

o < vy 37
obrazu, pfipadné kostni diené.

Lécba leukémie je dlouhodobou zalezitosti. V této souvislosti hovofime az
o dvou letech dukladné 1é&by za pomoci a uziti specialnich metod.”® Snahou je déti
dostat do stavu, kdy se v jejich kostni dieni neprojevuji ptiznaky nemoci. V nékterych
pfipadech leukémie znovu udefi, coz byvd problém, protoze opétovnd [éCba
metod. Témi médme na mysli zejména chemoterapii, radioterapii, pfipadné transplantaci
kostni diené. Na specializovanych pracovistich se détem vtomto ohledu vénuje
odborny personal. Pravé tito lidé pfipravyji détem [écbu ,na miru®.
D¢je se tak na zaklad¢ 1é¢ebnych pland, které odrazi vysledky vysetfeni a diky tomu lze

16¢bu usmériiovat.>’

V podstaté¢ muzeme 1éCbu rozdélit na dvé casti. Prvni cast je zaméfena
na podavani 1ékii — cytostatik, které¢ zabranuji rozmnozovani nezddoucich bunék. Velmi
Casto se uzivd ozafovani hlavy, aby se zabranilo vpadu nemoci do centralniho
nervového systému. Druha ¢ast 1é¢eni je udrzovaci. Dité bere 1éky a dochazi

na pravidelné kontroly k 1ékaii.*’

Nesmime zapomenout, Ze takto vedena 1écba je pro dité znaCny zasah
do prozivani jeho zivota. Dité totiz ovliviiuje fada nezddoucich ucinkd, napt. fidnuti
kosti, problémy s pohlavnim dospivanim nebo také obezita. Pravé v kontextu
posledniho zminéného ptikladu je vhodné zatadit do zivotniho stylu ditéte néjakou
rekreaéni pohybovou aktivitu.*' Rozsah t&chto ¢innosti volime pfiméfené zdravotnimu
stavu ditécte.

Uspésnost 1€cby a Sance na vyléceni je zavisla na mnoha faktorech. Obecné lze

vevr

l:ypu A2

37 Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détskd leukémie: privvodce pro rodice. 2006, s. 10.

* Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 53.

3 Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détskd leukémie: priivodce pro rodice. 2006, s. 16 - 17.

% Srov. KUZMA, Ivan. Zhubné nadory v detskom veku: rady pre rodicov deti a mladistvych chorych
na zhubné nadory. 2006, s. 12.

1 Srov. STARY, Jan. Leukemie v détském veku. In: Linkos.cz [online], ©2015. Rozsahl4 aktualizace
2011-03-01, Posledni uprava 2014-5-19, [cit. 2015-03-27].

2 KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodic¢iim. 2003, s.
53.
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1.4 Protinadorova lééba

V tomto procesu hraji dulezitou roli mezinarodni 1écebné protokoly a klinické
studie, diky nimz lze ditéti nasadit vhodnou a tcelnou 1écbu. K 1écbé nadorového
onemocnéni je potfeba piistoupit v€as. Idedlné ihned po ur¢eni nemoci a jejiho stadia.
Terapeutickou ¢ast nelze u onkologického pacienta opomenout, protoze je dlouhodobou
zélezitosti.*”

Lécbu nadora lze rozdé€lit na lokalni a celkovou. V prvnim piipad¢ je snahou
zahubit primarni lozisko nadoru, pfipadné¢ jeho metastazy. Tzv. celkova lécba

vy - vr s , v , « vrvr . . . 44
se zamétuje na dalsi nadorové buiiky, které se télem §ifi a nelze je tedy identifikovat.

Nyni si nastinime moznosti, kter¢ se nam nabizi pfi 1écbé nadorovych
onemocnéni. Témi mame na mysli zejména tyto pristupy:

Chirurgickd 1écba znamend operativni odstranéni nadoru. Ne vzdy je vhodna,
Také v pfipad¢ metastaz nelze tuto metodu dokonale aplikovat. Proto pfichazi na fadu
dalsi 1écebné piistupy.*

Radioterapie slouZzi k ozafovani nadoru, coz ma za nasledek niceni nddorovych
bunek. Oproti chirurgické 1é¢bé je radioterapie vhodna zvlast¢ tehdy, pokud hrozi
poskozeni zdravé tkané. OvSem ani jeji pouziti nemusi vzdy nemocného zcela vylécit.
Détem jsou podavany pravidelné stanovené davky ozareni. Je nutno také pocitat
s nezaddoucimi u¢inky radioterapie, jako jsou zvraceni, maldtnost, vypadavani vlast.
Snahou je omezit v nejvétsi mozné mife ozafovani takovych casti téla, kde hrozi trvalé
poskozeni organismu. Pfikladem mohou byt pohlavni Zlazy. Po 1é¢bé radioterapii
je potieba omezit pobyt na slunci a dbat na vhodné vedenou hygienu u ditéte. Tento

v rxr 17 v v v1r 46
pfistup snasi 1épe déti nez dospéli.

Chemoterapie a hormonalni 1éc¢ba jsou zakladni soucast 1écby nadorti. Vyuzivaji
se léky, které ni¢i nadorové bunky. Rikdme jim cytostatika. Uzivani téchto ptipravki

je zasahem do imunitniho systému, proto je potieba dit¢ chranit ipied zdanlivé

# Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodicim.
2003, s. 64 - 65.

* Srov. CINGROSOVA, Lucie. Nadorova onemocnéni u d&ti. In: Sancedetem.cz [online]. Publikovano
2013-05-02, Posledni uprava 2014-12-29, [cit. 2015-05-02].

* Srov. MRZENA, Bohuslav. Nddorovd onemocnéni détského véku. [2006?], s. 7 — 8.

* Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodicim.
2003, s. 68 —71.
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téz81 formu projevu. Lécba hormondlni spiSe zpomaluje rist bun€k, nez aby je nicila.

. ;v v 7 ’ ;o e o r v v 71z w - 748
Chemoterapie ma fadu nezadoucich ucink, které ovSem po ukonceni 1é¢by mizi.

Podplirna 1écba souvisi s uzivanim lékti pro zmirnéni komplikaci v pribéhu
1é¢by.* U 16¢by leukémie lze do této oblasti zahrnout také napf. transfuzi uréitych

slozek krve darce piijemci, rehabilitaci, vyZivu & prevenci a terapii vzniku infekci.™

V nékterych ptipadech, napt. u kostni diené, se pouzivd metoda transplantace.
Nemocny ziska zdravy organ od vhodného piijemce. Tato metoda je velmi specificka
atedy 1narocnd, protoze je potieba nalézt takového darce, ktery je imunologicky
shodny s pacientem.”’ Pro Gplnost je potieba dodat, Ze vyse uvedené 1éebné pristupy

1ze kombinovat.

1.5 Prevence

Lidé se ve svém zivoté dostavaji do situaci, které mohou negativné ovlivnit
jejich zivot. Tyto situace mohou mit riznou podobu. Obecné si nase spolecnost klade za
cil, ttmto problémim piedchazet, aby nevznikaly. To ovSem v nékterych piipadech
nejde. Proto pfichdzeji na fadu dalsi opatfeni. O prevenci mluvime také v souvislosti
s onemocnénim. Zejména v onkologii je tato otazka Casto probirané téma a je potfeba

mu vénovat jistou davku pozornosti.

Pravé prevence onkologického onemocnéni jejednim z bodl strategie
Narodniho onkologického programu.”® Prevenci z onkologického hlediska chapeme
jako ,...predvidani a predchdzeni nezZadoucim uddlostem, souvisejicich se vznikem

, , L1 e 53
a progresi zhoubnych nadorii.

7 Srov. MRZENA, Bohuslav. Nadorova onemocnéni détského véku. [2006?],'s. 6 — 7.

* Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 72.

* Srov. tamtéz, s. 82.

% Srov. SRAMKOVA, Lucie. Détska leukémie: pritvodce pro rodice. 2006, s. 34.

> Srov. MRZENA, Bohuslav. Nddorovd onemocnéni détského véku. [2006?], s. 8.

2 Srov. VORLICEK, Jiti. Text Néarodniho onkologického programu. In: Linkos.cz [online], ©2015.
Posledni aktualizace 2013-04-12, [cit. 2015-03-23].

3 VORLICEK, Jiti, ZALOUDIK, Jan a VYZULA, Rostislav. Onkoprevence pro Ceskou republiku. In:
Linkos.cz [online], ©2015. Datum vytvofeni 2009-04-30, [cit. 2015-03-23].
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V souvislosti s détskymi pacienty autofi uvadi 3 stupné prevence. Jsou jimi: primarni,
sekundarni a terciarni prevence.*

Primarni prevence se snazi vSemi dostupnymi prostfedky putsobit na jedince
s cilem co nejvice snizit pravdépodobnost, ze onemocni. Pfiiny vzniku nddorovych
bunék u déti jsou rizné a lisi se v zavislosti na véku ditéte. Sviij vliv na celé véci ma
také dédicnost v rodin€. V téchto piipadech je potieba dbat na pravidelné kontroly
a vySetieni téhotnych Zen u lékate. Pravé tehotenstvi je velmi specifické obdobi, kdy
zalezi na zen€ samotné, jak se k tomuto faktu postavi. M¢la by dodrzovat zdravy zivotni
styl a vyhybat se zdravi Skodlivym faktorim. Postupem cCasu, kdyz dité roste, méni se
také jeho zivotni styl aprostfedi, ve kterém se vyskytuje. Nutno dodat, ze spiSe
negativné. Stai se podivat okolo sebe, jak dneSni mladd generace Zije. Je na kazdém,
jak se svym zivotem nalozi. OvSem pravé dit¢ k tomu potifebuje nékoho, kdo jej
nasméfuje. Mame na mysli zejména ty, ktefi na n&j pasobi asi nejvice, tedy rodice.”

Sekundarni prevence si v prvni fad¢ v§ima nezddoucich zmén a to jak vrozenych
tak 1 ziskanych, které mohou vyustit az v nemoc. Tyto zmény pak fesi, odstranuje.
V nékterych ptipadech dité pravidelné a dlouhodobé¢ sleduje onkolog. Ve druhé fadé jde
predevsim o v€asné zachyceni nddorového bujeni. Zde hraje dalezitou roli jak prakticky
I¢kar tak hlavné matka. Jen ve strucnosti zminime okruh nékterych rizikovych
traviciho traktu, nemoci tykajici se imunity, vrozené vady, ale také naptiklad osoby
s Downovym syndromem.”

S tercidrni prevenci se setkavaji déti 1 dospéli lidé, ktefi se z onemocnéni jiz
vylécili. MiiZe se totiz stat, ze se nemoc opé€t vrati se vSemi doprovodnymi obtiZemi.

Diiraz se v téchto piipadech klade na pravidelné kontroly u lékate.”’

> Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 23 — 26.

> Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
96 —97.

% Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 24 — 26.

37 Srov. tamtéz, s. 26.
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1.6 Vybrané aspekty kvality Zivota onkologicky nemocnych
déti
Dostavame se k problematice, kterd zaujima specifické misto v oblasti
onkologického onemocnéni ditéte. Snahou bude popsat okruh probléml v kontextu
psychosocialnim. V samotném uvodu se zaméfime na kvalitu zivota onkologicky

nemocného ditéte. Vysvétlime, pro¢ jetento pojem tak znamy, ale také slozity

k posouzeni. Déle si nastinime dimenze, které do kvality Zivota lze zatadit.

Definovat kvalitu zivota je pomérn¢ naro¢nou zalezitosti, nemiizeme ji totiZ
pfesné¢ zméfit ani zhodnotit. Vzhledem k tomu, Ze se zamétujeme na zdravi, bude nas

zajimat oblast zdravotnicka.

Svétova zdravotnicka organizace podava definici kvality zivota jako:,, ...vaimadni
Jjednotlivce jeho postaveni v zivote v kontextu kultury a hodnotovych systémi, v nichz
Zije a ve vztahu kjeho ciliim, ocekavanim, normam a obavam. Jeto Siroké pojeti
vSestranné ovlivnéné fyzickym stavem jedince, psychickym stavem, osobnim

v % ’ .7 ;. . e ’ o . v ;7 58
presvédcenim, socialnimi vztahy a vztahem k charakteristickym rysiim jeho prostredi.

V souvislosti s onkologickou nemoci hovotime o snizovani dopadu onemocnéni

o . e 59
na soucasny a budouci Zivot ditéte.

Na tuto problematiku lze nahliZzet z pohledu nemocného ditéte jakozto osoby,
kterd se dostava do konfrontace se zdravymi lidmi Zijicimi plnohodnotné a béznym
,»hormalnim* Zivotem. Vzhledem k tomu, Ze jsme kazdy jiny, nemzeme tedy piesné
urcit ony Cinitele, ktefi se na kvalité Zivota podili a urcuji ji. Proto se musime nad touto
problematikou zamyslet jak z pohledu nemocného tak zdravého jedince. Pozadavky
téchto lidi se totiz razni. Asi by bylo chybou tvrdit, ze zdravy ¢lovék zije ve skute¢nosti

. v v s 60
kvalitnéji, nez nemocny.

V souvislosti s kvalitou Zivota onkologicky nemocného ditéte je tieba uvést jeste
jednu nezastupitelnou slozku. Tou je rehabilitace. Tento zdanlivé nendpadny soubor

metod totiz nemocnému ditéti nejvysSi moznou mirou vraci schopnosti, které mu

S WHO. Measuring quality of life. life [online]. Programme on mental health. 1997, s. 1.

% Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
80.

5 Srov. tamtéz, s. 80.
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onemocnéni a lécba vzala. Jako ptiklad uvadime schopnosti télesné, psychické ci

R 01 weis - N J C g . g 61
socialni. Dtllezita je v kontextu kvality Zivota a rehabilitace, resocializace jedince.

Abychom mohli zachytit kvalitu zivota onkologicky nemocnych, nastinime si
dimenze, které jsou v dané problematice zahrnuty. Budeme pracovat s rozliSenim N. K.
Aaronsona aJ. Beckmanna. PopiSeme dimenzi fyzickou, psychickou, véetné socialni
a spiritudlni stranky a Sirsi.

Prvni v pofadi, tedy dimenze fyzickych problémi, obsahuje vSechny strasti
spojené s 1écbou. Mame na mysli zejména bolest, neschopnost pohybu, vedlejsi ucinky

. , v v P - 62
chemoterapie, vzhled nemocného &i neschopnost konat kazdodenni ¢innosti.®

Druhd dimenze se zaméfuje na zvladani nemoci ¢lovékem nejen po psychické
strance. Do této druhé kategorie lze zahrnout také mezilidské vztahy, spokojenost se
zivotem, sexualitu, spiritualitu a vneposledni fadé¢ 1 finanéni problematiku

onemocnéni.®

Dimenzi tieti pojima kvalitu zivota s ohledem na jedince samého s jeho zajmy,
praci ¢i prioritami, spolecné¢ se v8im, co jej obklopuje. Tedy politickym dénim
a smyslenim, odliSenim od jinych osob, které oznacujeme jako postaveni

. . 7 v v v v v ’ . ¥ v o 64
socioekonomické a Casem v Zivoté &lovéka. Zde mame na mysli napf. zménu plant.°

Tyto tii rozméry, kterymi lze chapat kvalitu zivota onkologicky nemocnych
pacientil, je potifeba brat spiSe s ohledem na dospélou populaci. Nelze ovSem vyloucit
jisté souvislosti s détmi. Jist€¢ bychom do kvality zivota u déti né€které vySe zminéné

¢asti mohli aplikovat.
Abychom blize poskytli pohled na kvalitu Zivota rovnéz z détské perspektivy,
zahrnujeme dalsi dvé podkapitoly zabyvajici se vnimanim kvality Zivota u onkologicky

nemocnych déti ve vztahu k jejich véku a prostiredi, ve kterém se vyskytuji.

5! Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 117.

62 Srov. AARONSON Neil, K. a BECKMANN, Jorn. In Vad'urové4, Helena. Socidlni aspekty kvality
Zivota v onkologii. 2000, s. 72.

5 Srov. tamtéz, s. 72 - 73.

5 Srov. tamtéz, s. 73.
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1.6.1 Prozivani a chapani nemoci v Zivoté ditéte

Onkologické onemocnéni neni jen psychickou zatézi pro dité samotné, ale také
&leny jeho rodiny a nejblizsi osoby.®” Kdyz hovoiime o onkologicky nemocném ditéti

a jeho psychickém stavu, musime brat v potaz fadu aspekti, jako je napt. vek ditéte.

Nekteré prirucky pro rodic¢e uvadi, Ze déti do dvou let nechapou pojem rakovina,
ale rozumi jen tomu, co mohou vidét, na co si mohou sahnout a co se s nimi d¢je prave
ted’.®® Tyto déti prozivaji trauma spojené s odloutenim od své rodiny, zejména tedy
matky. Ztraci pocit bezpeci, na ktery reaguji umérné véku. K nékterym projeviim patii
napf. pla¢ a nezdjem o péci. Pozdéji si tuto skutecnost uvédomuji a dozaduji se

pozornosti.”’ Jejich zajem se upina na bolestivost zdkrokt a odchod domi.®®

Déti do sedmi let chapou nemoc jako stav zptsobeny néjakou urcitou ¢innosti.
Proto je potfeba s détmi mluvit narovinu. Vysvétlit jim, ze 1écba mtze bolet, aby byla
ucinnd a ujistit je, Ze na vzniku nemoci nemély zadny podil. Dulezité je détem v tomto

vé&ku princip nemoci vysvétlit za pomoci jednoduchych metod, napt. formou pohadky.”

Cim je ditd vétsi, tim vice chape dileZitost hospitalizace. I nadéle jsou oviem
znat rozdily v prozivani pobytu ve zdravotnickém prostiedi. Nékteré déti se sziji s timto
faktem a navazuji kontakty s jinymi d&tmi, jiné pocituji strach a cht&ji domi.”® Pokud
vezmeme v Uvahu prvni ptipad, tedy ten, kdy je dité statecné a komunikuje s ostatnimi,
muZe si osvé nemoci povidat sjinymi nemocnymi détmi. Vyciti-li dité¢ pratelské
prostedi, své otazky sméfuje i na lékafe.”"

Adolescenti vnimaji svoji nemoc jako zna¢ny zasah do svého Zivota. To plyne
zejména s jejich dospivajicim vyvojem. Najednou se stavaji zavislymi, coz je svym

zpusobem brzdi v rozvoji. Tuto situaci jeste¢ vice umocnuje léCebny proces se vSemi

5 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 125.

5 Srov. NATIONAL CANCER INSTITUTE (U. S.), NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH (U. S.),
& UNITED STATES. Young people with cancer: a handbook for parents [online], 2001, No. 01-2378; s.
18, [cit. 2015-05-17].

°7 Srov. PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1997, s. 7.

% Srov. tamtéz, s. 8.

% Srov. NATIONAL CANCER INSTITUTE (U. S.), NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH (U. S.),
& UNITED STATES. Young people with cancer: a handbook for parents [online], 2001, No. 01-2378, s.
18 — 19, [cit. 2015-05-17].

" Srov. PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1997, s. 7.

"I Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
78.
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doprovodnymi znaky. Mluvime tedy o ztraté vlasi a kontaktu s vrstevniky spolu

v v s c v v , . C .72
s uvédoménim si, ze budoucnost mozna nebude takova, jakou si pfedstavovali.

1.6.2 Onkologicky nemocné dité a socialni kontakty

Je zcela patrné, ze onkologické onemocnéni ovlivituje zivot ditéte zasadnim
zptisobem. Zde budeme hovofit o otdzce zaclenéni onkologicky nemocnych déti
do spolecnosti, resp. do jejich okoli.

Pojmem okoli mdme na mysli zejména prosttedi zdravotnické, rodinné, kam
fadime uzsi 1 Sirsi rodinu a Skolni. Déle sem pocitame pratele a znamé osoby Zijici

ve stejném méste ¢i obci jako nemocny.

vvvvv

cely zivot pfed sebou. To jeneopomenutelny fakt, nan€¢hoz bychom my, jako
spolecnost, v souvislosti se socializaci ditéte, neméli zapominat. Dité se totiz v disledku

16¢by nezapojuje do socialniho déni.”

Na budouci zivot ditéte a jeho opétovného zaclenéni do spolecnosti se musime
divat z n¢kolika pohledi. Mluvime o Skolni dochazce, pfipravé na budouci povolani

r r1 N s err . s sy V17 v 74
a také o zalezitostech souvisejicich s jeho dospivajicim a dospélym zivotem.

Obdobi 1é&by

Socialni péce onkologicky nemocného ditéte je dilezitd soucast 1é¢ebného
procesu. Na uspéSné zaclenéni ditéte do spoleCnosti se podili vSechny osoby
pfichdzejici do kontaktu s ditétem. Témito osobami mame na mysli zejména rodinu,
zdravotniky, vrstevniky, ale také vyucujici s jejich postoji se dité ztotoznuje a formuje
ve spole¢nosti.”

Dit¢ v disledku 1écby ztraci kontakt s okolnim svétem, Skolou, vrstevniky,
znamymi, rodinou a mohou se u n¢j projevit pocity ménécennosti ¢i kiivdy. Pokud to

ditéti jeho zdravotni stav dovoluje, nebrdnime mu v pfestavkach 1écby navstévovat

72 Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
78.

7 Srov. tamtéz, s. 80-81.

™ Srov. tamtéz, s. 81., )

> Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodicim.
2003, s. 133.
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kamarady ve Skole ¢i zajmovych krouzcich. V opacném piipadé mohou vrstevnici

vy e ’ 76
navstivit nemocného.

Neékdy se mize objevit nepfijemnd reakce téch, které dit€¢ navstivi a to litost,
zvédavost apod. Proto by si vSichni zaastnéni méli tuto situaci uvédomit
a na nedostatky nemocného ditéte svym chovanim neupozornovat. Takovym piikladem
mohou byt nevhodné poznamky nad pleSatosti zplisobenou chemoterapii. Tomuto
neSvaru lze zabranit v€as podanymi informacemi. Jedin¢ tak mohou lidé piichazejici
do kontaktu s onkologicky nemocnym ditétem pochopit jeho situaci a podporovat ho

ve vSech aktivitach, které vzhledem ke svému zdravotnimu stavu muize délat.”’

Nesmime zapomenout také narodinu nemocného ditéte. Dana situace jisté
nepoznamena jen dit€¢ samotné, ale ma vliv 1 na celkové klima rodiny. Nejedna matka
ve snaze pomoci svému ditéti opousSti zaméstnani. Situaci mnohdy pfitizi i touha
vynahradit domnélou ztratu zvySenym vydajem finan¢nich prostiedkti v domnéni, ze tak
svému ditéti, povétsSinou matky, alespon Castecné nahradi néco, co mu nemoc vzala.

Takto mohou mnohdy piekvapivé svoji rodinu dostat do tiZivé finanéni situace.”

Obdobi po 1é¢bé

V tomto obdobi je potieba vSechny potencidlni aktivity ditéte konzultovat
s onkologem. Dité neni nutno piili§ omezovat, pokud mu to jeho zdravotni stav
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dovoluje. MiiZe se Ui¢astnit Skolnich vylett, t€lesné vychovy a dalSich ¢innosti.

Rodina a nejblizsi okoli ditéte by méla dit¢ podporovat a odstraiiovat bariéry,
které nemoc piinesla. To mlize mit zdsadni vliv na psychickou stranku zivota ditéte.
Takeé je potieba udrzovat vychovné principy ve vztahu rodic — dité.

Jako dalSi aspekt probirané problematiky se jevi ochrana ditéte. Pfehnany strach o dité
muze zbrzdit jeho socialni zaclenéni a feSeni nenadalych situaci, proto je vhodné jej

podporovat v nezavislosti.*

V nasi spole¢nosti panuji myty o nddorech déti, napt. dédi¢nost, nakazlivost. Ty

mohou v oc¢ich lidi zplisobovat obavy, coz mlze vést k jistym socialnim prekazkam.

76 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 134.

77 Srov. tamtéz, s. 134 — 135.

78 Srov. tamtéz, s. 135.

7 Srov. tamté, s. 135 - 136.

% Srov. tamtéz, s. 136.
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Proto je dilezitd v€asnd informovanost Siroké vefejnosti ze strany zasvécenych osob
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majicich objektivni poznatky o onkologickém onemocnéni.

Zavérem je potieba zdUraznit, Ze ,, ...resocializace nemocného ditéte tedy zacina

. v w82 Ny oxg Cox oy C o

doma, snahou navodit normalni rezim“.”” Opét je na misté¢ zopakovat jiz vySe zminény
fakt tykajici se zamezeni piehnanému omezovani déti v nékterych aktivitich v

kolektivu, neni-li to nezbytné nutné a to vSe s ohledem k jejich zdravotnimu stavu.

8 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 137. )

82 KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s ndadorovym onemocnénim I: rady rodiciim. 2003, s.
137.
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2 VOLNY CAS NEMOCNYCH DETI

Volny ¢as zaujima v naSem Zivoté dileZité misto. Tyka se vSech vyvojovych
obdobi v zivoté ¢loveéka. Nasim tkolem bude ptedstavit velmi neobvyklou oblast, tedy

volny ¢as ohledem na onkologicky nemocné déti.

V 1vodu kapitoly se zaméfime na chipani pojmu volny cas spolu s jeho
funkcemi. Druhd podkapitola ma za cil nastinit moZnosti trdveni volného casu
onkologicky nemocnych déti ve zdravotnickych =zafizenich a zavér vénujeme

organizacim, které v dané problematice zaujimaji nezastupitelnou roli.

2.1 Uvedeni do problematiky

V dnesni dob¢ maji déti a mladez na vybér. Bud’ budou organizovat sviij volny
&as samy nebo se zapoji do aktivit, které jim nabidnou dospéli.®* Vzdy je oviem potieba
si uvédomit rozdil ve vyvoji téchto osob. S touto skutecnosti jdou Casto ruku v ruce
1 odli$né zajmy téchto jedinct.

Na zakladé obsahové rozmanitosti a riiznorodosti provedeni volnocasovych
aktivit spolu s jejich rostouci G¢innosti, miZzeme jedince vtahnout do jejich realizace
nejen jako aktivniho ucastnika, ale také jako posluchace ¢i spolutviirce. Pravé tyto
faktory se podili na utvareni jeho osobnosti, kdy jedinec rozsituje své znalosti a zazitky,
pfichadzi do interakce s lidmi, seberealizuje se a participuje na tvorbé& prostfedi svého
probihajiciho Zivota.** V této souvislosti nehovofime jen o zdravych lidech, ale také

nemocnych.

Onkologicky nemocné déti maji ptilezitosti a moznosti, jak travit sviij volny Cas.
V tomto ptipad¢ se aktivity velmi Casto realizuji ve zdravotnickém zatizeni na mistech
k tomu uréenych s ptihlédnutim k jejich aktudlnimu zdravotnimu stavu. Na tvorbé
¢innosti pro pacienty se podili nejen oni sami, ale také dobrovolnici, ¢lenové
neziskovych organizaci a dal$i osoby, jimz neni lhostejny zivot nemocnych. Na§ zamér
predstavit Ctendii traveni volného casu onkologicky nemocnych déti budeme dale

rozvijet v podkapitolach nize.

8 Srov. HOFBAUER, Bietislav. Kdo se udastni a kdo zde ptsobi? Dé&ti, mladez, dospéli. In: HAJEK,
Bedtich, HOFBAUER, Bietislav a PAVKOVA, Jifina. Pedagogické ovliviiovani volného casu: trendy
pedagogiky volného casu. 2011, s. 27-39.
% Srov. HOFBAUER, Bfetislav. Kdo se ucastni a kdo zde puisobi? D&ti, mladez, dospé&li. In: HAJEK,
Bediich, HOFBAUER, Bfetislav a PAVKOVA, Jifina. Pedagogické ovliviiovani volného casu: trendy
pedagogiky volného casu. 2011, s. 27-39.
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Nyni si v kratkosti uvedeme, jak 1ze viibec chapat pojem volny ¢as a jak na n¢j
nazirat z rznych Uhli pohledu. Nezapomeneme déle piedstavit funkce, které volny cas

obsahuje, resp. mél by obsahovat.

2.1.1 Chapani volného casu

V soucasné dobé mame k dispozici rizné definice pojmu volny ¢as. Autofi jsou
ve svych nazorech odliSni, ovS§em mame k dispozici urité znaky, podle kterych

miiZeme tento termin chapat.®

Prvnim znakem je skute¢nost, Ze si sami svobodn¢ volime, jakou cinnost
budeme vykonavat. Dale nasleduje slozka subjektivni. Tou mdme na mysli ¢innosti,
které nam pfinaSeji potéSeni, zdbavu a uvolnéni. Na zdklad¢ tfetiho znaku

volno¢asovymi aktivitami obnovujeme nase sily, odpo&ivame a zotavujeme se.™

Z vyse uvedenych charakteristik se jevi jako vhodna definice ,, cas, se kterym
clovek miize nakladat podle svého uvazeni a na zdklade svych zajmii. Doba, kterd
ziistane z 24 hodin po odecteni casu vénovaného prdci, péci o rodinu a domacnost,

o viastni fyzické potieby véetné spanku. S’

Podle Hofbauera je pfesnéjsi a Uplnéjsi definice volného Casu, jako cinnosti,
do niz clovek vstupuje s ocekdvanimi, ucastni se ji na zdkladé svého svobodného
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rozhodnuti, a ktera mu prinasi prijemné zazitky a uspokojeni.

2.1.2 Funkce volného ¢asu

V literature se setkdvame s odlisSnym rozdélenim funkci volného ¢asu. Nejdrive
se zamétime na funkce hlavni a poté blize popiSeme zakladni déleni funkei volného
casu. Napt. B. Hofbauer do hlavnich funkei fadi odpocinek, kdy €lovék obnovuje svoji
pracovni silu, zdbavu pro regeneraci sily vnitini a rozvoj osobnosti ¢loveka, ktery se

podili na utvéteni kultury.*

% Srov. PAVKOVA, Jifina. Pedagogika volného casu.2014,s. 11.

% Srov. tamtéz, s. 11.

¥ PAVKOVA, Jifina. Prehled zékladnich pojmi pedagogiky volného ¢asu. In: HAJEK, Bedfich,
HOFBAUER, Bietislav a PAVKOVA, Jitina. Pedagogické ovliviiovini volného casu: trendy pedagogiky
volného casu. 2011, s. 67-71.

% HOFBAUER, Bretislav. Déti, mlddez a volny cas. 2004, s. 13.

% Srov. tamtéz, s. 13.
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Volny cas predstavuje dilezitou soucast lidského zivota. Zejména u déti
a mladeZe je dané téma specifické v tom, Ze pravé podpora vhodného traveni volného
Casu u téchto osob mulze vést k prevenci socialné¢ patologickych jevi. Na tuto
skutecnost mysli také naSe legislativa. Pravé tyto dokumenty do funkci volného Casu

T . . . cr1 . 90
fadi relaxaci, kompenzaci, regeneraci, vychovu a socialni prevenci.

Mezi zékladni funkce lze podle J. Pavkové povazovat: vychovné-vzdélavaci,

zdravotni, socialni a preventivni funkci.”'

Vychovné-vzdélavaci funkei rozumime zamérné plsobeni na jedince, které
ovlivituje jeho osobnost vhodnym smérem. Rozvoj osobnosti je ddn podminkami
volného ¢asu. Praveé diky nim lze pisobit na fyzickou, psychickou a socidlni stranku
daného jedince. Dale miZeme usilovat o rozvijeni rozumovych schopnosti nebo také
emoci. Tato funkce umoziuje uspokojovani lidskych potieb, usmérnovani zajmi,
rozvijeni charakteristickych schopnosti a v neposledni tad¢ také zadouci jednani

ve vztahu k lidem.”?

Zdravotni funkce se jevi jako zdsadni, vzhledem k probirané problematice.
Usiluje o takové plsobeni na osobnost jedince, které napomahé télesnému, dusevnimu
1 socidlnimu vyvoji. Jeji vliv spatfujeme v mnoha moznostech, napf. pii vedeni
ke zdravému stravovani ¢i pohybové aktivité u déti, v podpotfe dobrych vztahi mezi
lidmi, v upeviiovani zdravych hygienickych navykl a upraveni rezimu dne tak, aby bral

ohled na pravidelné zmény v organismu.”

Déle nasleduje funkce socialni. UmoZznuje navazovat socialni vztahy mezi lidmi,
sptatelit se, sdilet zajmy s druhymi, zdokonalovat své vnimani ¢i komunikaci. Do jisté
miry miiZeme zajistit, aby vSichni zacastnéni méli stejné podminky bez ohledu na jejich

. ’ 7 94
socialni postaveni.’

Posledni funkce, kterou zde popiSeme, je preventivni. Jak jiz z nazvu vyplyva,

ma za cil pfedchazet nebo chranit pfed nezddoucimi jevy. Vycet téchto negativnich jevi

% Srov. MSMT CR. Koncepce statni politiky ve vztahu k mladé generaci v Ceské republice do roku
2002. In: Koncepce statni politiky, MSMT CR [online], ©2013 — 2015. Publikovano 2001-08-17, [cit.
2015-05-28].

! Srov. PAVKOVA, Jifina. Pedagogika volného casu. 2014, s. 14.

”2 Srov. tamtéz, s. 14-15.

% Srov. tamtéz, s. 15.

% Srov. tamtéz, s. 15-16.
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je Siroky, pohybujeme se voblasti lhani akradezi, pies Sikanu, vandalismus
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az po uzivani navykovych latek a dalsi fenomény vyskytujici se ve spole¢nosti.

2.2 Aktivizace déti v nemocnicich

Dlouhodoby pobyt onkologicky nemocnych déti ve zdravotnickém zafizeni
neobsahuje pouze 1éCebné procedury. Déti maji také Cas sami na sebe. Tim mame
na mysli zejména vzdélavani a zdbavu. Na tyto aktivity jsou bud’ samy, s kamarady,

rodi¢i nebo také spolu s odbornymi pracovniky.

Podle Evropskych standardli péce o onkologicky nemocné dit¢ maji déti pravo
na volny cas a aktivity s ohledem na jejich vék a stupen vyvoje. Doporucuje se vytvorit

mistnost pro vzdélavani a zvla§t odd&lena mistnost pro herni &innosti a zabavu.”

V souvislosti s volnym cCasem hospitalizovanych déti nelze opomenout
specificnost nemocni¢niho prostiedi. Déti by mély mit k dispozici prostor ke hie
a vzdélani. To vSe s ohledem k jejich véku a aktudlnimu stavu. Déle je nutné umoznit
détem pobyt ve stimulujicim prostiedi, vhodné vybaveném s ohledem na jejich potieby.

Na tuto skute¢nost pamatuje také Charta prav hospitalizovaného ditéte.””’

2.2.1 Sluzby odbornych nelékarskych pracovniki

Mezi odborné nelékaiské pracovniky budeme s ohledem na probiranou
problematiku fadit zejména psychologa, socidlniho pracovnika, pedagoga a herniho
terapeuta. VSichni tito odbornici se podili na aktivizaci déti. JednoduSe feceno,
pomahayji.

Psychologové zaujimaji v problematice détské onkologie nezastupitelnou roli.
Podporuji dit¢ ve zvladani krizovych situaci, zejména tedy pii vyskytu negativnich
dasledka terapie, poskytuji klinicko-psychologické poradenstvi rodi¢im a détem,
diagnostikuji problémy s kognitivnimi funkcemi u déti, poskytuji psychoterapeutickou

péci pro zvladani negativnich dusledki 1écby a snazi se u pacientii aktivizovat vSechny

% Srov. PAVKOVA, Jitina. Pedagogika volného casu. 2014, s. 16.

% Srov. SIOP-E. Evropské standardy v péci o onkologicky nemocné déti [online]. 2009-10-14,
[cit. 2015-06-01], s. 14.

°7 Srov. NEMEC, Vladimir. Charta prav hospitalizovaného ditéte. In: VALENTA, Milan a kol. Herni
specialista v somatopedii. 2008, s. 199 - 218.
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jejich sily, tedy télesné i duSevni. Stfedem jejich zdjmu je také oblast podplrnych
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rodi¢ovskych skupin spolu s vyzkumnou a vzdélavaci ¢innosti.

Socialni pracovnici poskytuji informace tykajici se pfispévkl na onkologicky
nemocn¢ dité. Rodi¢e mohou se socidlnimi pracovniky konzultovat v§echny problémy,
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které onemocnéni obnasi.

Pedagogové se ve své praci snazi hledat moznosti vzdélavani hospitalizovanych
déti. Mohou déti doucovat a v ptipad¢ potieby komunikovat se Skolou, ze které dité
pochazi. Individualni vyukové plany se uplatiuji tehdy, pokud 1ze zachovat neptetrzité
trvani vzdélavaciho procesu dlouhodobé nemocnych déti. Pokud to mozné neni,

ptichazi na fadu odklad $kolni dochazky.'®

Praci herniho terapeuta lze chapat jako privodce hospitalizovaného ditéte
1é¢ebnym procesem. Poskytuje ditéti informace o vySetfenich formou hry. Je nucen
pracovat se vSemi stupni détského vyvoje. Pravé proto musi tyto Cinnosti volit dle
rozumového chépani a potieb déti. V pripad€ potieby je napomocny také rodicim
déti.'®" Herni terapeut miize rodinu doprovéazet na zakroky, kde je jeho snahou déti
vhodné odreagovat. Miuze vést dobrovolniky a provadét osvétovou Cinnost pro zdravé
déti. Své sluzby poskytuje jiz pfed samotnou hospitalizaci v domécim prostiedi ditéte.
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V neposledni fad€ uplatiiuje svoji ¢innost v ambulantnich ¢astech nemocnic.

2.2.2 Dobrovolnicka ¢innost ve zdravotnictvi

Ditlezitou roli hraje v oblasti volného c¢asu onkologicky nemocnych déti
v nemocni¢nim prostiedi také dobrovolnictvi. Dobrovolnickou sluzbu upravuje zékon
¢. 198/2002 Sb., o dobrovolnické sluzbé, v platném znéni. Zde jsou informace jak
o poskytovani dobrovolnické sluzby, tak o osobach, které tuto cinnost mohou

. 1
vykonavat.'”

Dobrovolnikem miize byt osoba starsi 15 let ptisobici na tizemi Ceské republiky

nebo osoba starSi 18 let, kterd plisobi v zahrani¢i. Tyto osoby dobrovolné vénuji ¢ast

% Srov. STERBA, Jaroslav a kol. Podpiirnd péce v détské onkologii. 2008, s. 129 — 130.

* Srov. tamtéz, s. 131,

1% Srov. tamtéz, s. 130 - 131.

101 Srov. tamtéz, s. 131.

12 Srov. REZNICKOVA, Alice. Herni prace s détmi v nemocnici. In: VALENTA, Milan a kol. Herni
specialista v somatopedii. 2008, s. 145 - 182.

% Srov. MZCR. Kdo jeto dobrovolnik....? In: Dobrovolnik ve zdravotnictvi [online], ©2010.
Publikovano 2014-07-04, Posledni Gprava 2015-01-05, 11:59, [cit. 2015-06-01].
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svého Casu a schopnosti potfebnym a to bez naroku na honoraf. Ve zdravotnictvi se
s dobrovolnickymi programy setkdvame v hojné mife. D4 se fici, Ze ve v této oblasti byl
takovym ,,prilomovym* obdobim rok 2000, kdy se zde dobrovolnictvi postupné, ale

104

pravidelné zacalo objevovat.” Dobrovolnici poméhaji détem, dospélym, ale takeé

seniortim.'®

Ptinosem dobrovolnické sluzby ve zdravotnickém zafizeni je napt. podpora
aktivizace a psychické pohody hospitalizovanych pacientli vcetné jejich rodinnych
ptislusnikt. Dal$im vyznamem dobrovolnictvi je socidlni integrace, kdy déti a dospé€lé
zapojime do Cinnosti, které mulze délat zdravy clovék, ovSem pro zdravotné

znevyhodn&ného to miZe byt problém.'®

Velmi se osvédCily dlouhodobé a pravidelné navstévy dobrovolniki
ve zdravotnickém zatizeni. Dobrovolnik se vénuje jednomu klientovi nebo celé skupiné
pacientti. Napli dobrovolnickych ¢innosti je rGznoroda. Aktivity jsou zaméteny
od tvotivych (dramaticka ztvarnéni, vytvarné ¢i hudebni dilny, hrani spolecenskych her,
sledovani filmu, ptedcitani), ptes individualni kontakt s pacienty az po pomoc s tvorbou
kulturnich akci pofadanych neziskovymi organizacemi. Vhodna se jevi také rehabilitace

. . 1
a canisterapie se psem.'”’

2.2.3 Metody a techniky prace s klienty

V této podkapitole se konkrétnéji zaméfime na metody a techniky prace
s détskymi pacienty hospitalizovanymi ve zdravotnickém zafizeni. Budou nas zajimat

pfedevS§im moznosti prace dobrovolnikl a hernich terapeutt.

Dobrovolnickou c¢innost s détskymi pacienty lze rozd€lit na nespecifickou
a specifikou. Do nespecifické Cinnosti lze zaradit individualni kontakt s pacientem,

pravidelné skupinové aktivity a jednorazové aktivity. Specifické dobrovolnické ¢innosti

1% Srov. SIMKOVA Svatava, ed. Dobrovolnici méni svét: sbornik prikladii dobré praxe: Evropsky rok
dobrovolnictvi. 2011, s. 5.

1% Srov. MZCR. Kdo jeto dobrovolnik....? In: Dobrovolnik ve zdravotnictvi [online], ©2010.
Publikovano 2014-07-04, Posledni uprava 2015-01-05, 11:59, [cit. 2015-06-01].

1% Srov. MZCR. Ptinosy dobrovolnické ¢innosti. In: Dobrovolnik ve zdravotnictvi [online], ©2010.
Publikovano 2014-07-04, Posledni uprava 2015-01-05, 11:59, [cit. 2015-06-01].

197 Srov. MZCR. Piehled nejéastéjsich typt dobrovolnickych &innosti. In: Dobrovolnik ve zdravotnictvi
[online], ©2010. Publikovéano 2014-07-04, Posledni tiprava 2015-01-05, 12:12, [cit. 2015-06-01].
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maji za cil rozvijet u déti charakteristické dovednosti. Napomocni jsou détem u téchto

< . , . 108
¢innosti herni terapeuti.

Nespecifické ¢innosti

Individualni kontakt s klientem se uplatiiuje zejména v piipadech, kdy klientovi
chybi pfirozené socialni kontakty. Piikladem aktivit v tomto pfipadé mohou byt
rozhovory, hrani spole¢enskych her, drobné vytvarné ¢innosti pfimo na liZku pacienta
ad. Hlavnim pfinosem skupinovych aktivit u déti je zejména zapomenout na nemoc

’ ’ . ’ v r « 10
a Gitrapy s ni spojené spolu s vyplnénim volného asu.'”

U skupinovych aktivit aplikujeme hrani spole¢enskych her, hru s loutkami ¢i
manasky, kreativni ¢innosti vytvarného razu, doucovani, hrani, spolecné zpivani, cteni

a dalgi aktivity.'"”

Jednorazové aktivity napomadhaji zlepsit atmosféru nemocnice. Mnohdy jsou
tyto ¢innosti realizovany na konkrétnim oddé€leni ¢i v jinych prostordch nemocnice,
napf. venkovnich. Jednorazovymi aktivitami se mysli zejména vétsi akce, jako jsou
vytvarné dilny, koncerty, vystavy a c¢innosti pro rodinné piisluSniky dlouhodobé

hospitalizovanych d&ti.'"!

Specifické ¢innosti

Jak jiz bylo feceno, u specifickych ¢innosti byva ptitomen herni specialista.
Tento pracovnik ma Siroky zabér svoji pisobnosti. Nas bude zajimat piedevsim jeho
prace s détmi na lizkovém oddéleni. Zaméfime se na individualni praci s klienty,

kolektivni ¢innosti v herné a také netradi¢ni metody prace s détmi.

V réamci individualni prace s détskymi pacienty u lizka mtize herni terapeut
vyuzivat audiotechniku k poslechu pohadek, relaxa¢ni cviceni, Cetbu knih, hrani
deskovych ¢i karetnich her, lusténi kiizovek, slovni hry, hry na rozvoj jemné motoriky,
hra s legem, skladani puzzle, pexeso, hrani na hudebni néstroje, vytvarné nebo pracovni
techniky, hru s loutkami a manasky, pocitacové hry nebo miize vyuzit klasickych

hracek, panenek, ply$dkt apod. Pfi praci v herné lze s détmi ve skupiné nebo

198 Srov. Priklady dobré praxe: Vystup z projektu kvality zdravotnich sluzeb a bezpecnosti pacientii 2008.
Metodické doporuceni pro zavedeni dobrovolnického programu v nemocnicich. Praha: Ministerstvo
zdravotnictvi. 2009, s. 5 - 6.

199 Srov. tamtéz, s. 5.

10 Srov. tamtéz, s. 5.

" Srov. tamtéz, s. 5.
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individualné aplikovat vSechny vySe uvedené Cinnosti. Herni terapeut miize dale zaradit
1 netradi¢ni ¢innosti, jako jsou napf. dramaterapie, muzikoterapie a dal$i. Vzdy si ovSem

’ v N , . r o 112
musime uvédomit, ze tyto formy prace jsou omezené v disledku prostoru herny.

Do netradi¢nich forem prace Ize zaradit arteterapii (vytvarné umeni jako 1écba),
muzikoterapii (Iécbu hudbou), dramaterapii (Ié€ba hrou, dramatickym ztvarnénim),
netradi¢ni pohybové aktivity (joga, cviky na relaxacnich mic¢ich), zooterapii (kontakt se
zvitetem jako soucast 1éCebného procesu), kulturni akce a v neposledni fad¢é také
aktivity ve spolupraci s riznymi zndmymi osobnostmi, dobrovolniky, nemocni¢nimi

klauny a uméleckymi skolami.'"

Pti préaci nalizkovych odd€lenich herni terapeut piipravuje déti na zékrok.
Aby jeho piiprava byla dostatecné efektivni, musi pro kazdou vékovou kategorii
vyuzivat jinych metod apomucek. PredSkolni déti jsou informovany formou hry
s rekvizitou. Pro déti Skolniho véku mulze herni terapeut vyuzit scénku s panenkou,
fotografie zakrokii, omalovanky apod. Pouziva zde zejména dialog. U starSich déti 1ze

uplatnit pouziti vyukového CD a predev§im dialogu.'™*

2.3 Pomahajici organizace

V souc¢asné dobé existuje v Ceské republice nespoéet organizaci podporujici
nejen onkologicky nemocné déti a jejich rodinné piislusniky, ale také dalsi, jinak
nemocné déti. Mnohdy je jejich poslani zaméteno vice sméry. VSechny vSak maji jedno
spolecné, tedy pomoc. Nemusi se vSak vzdy jednat jen o pomoc finan¢ni a to jak

rodinam, tak zdravotnickym zatizenim, ale také o pomoc psychologickou.

Nas budou v této podkapitole zajimat zejména ta nejvétsi a nejzvucngjsi jména
pomahajicich organizaci. Pfi jejich vyctu budeme brat ohled na zatizeni poskytujici
onkologicky nemocnym détem potiebnou 1ékatskou péci.

Zvlastni Cast budeme vénovat neziskové organizaci, obecné prospésné

spole€nosti Zdravotni klaun, kterd je ve svych realizovanych programech snad jedina

svého druhu u nas.

"2 Srov. VESELA, Gabriela. Prace herniho specialisty na lizkovém oddé&leni. In: VALENTA, Milan
a kol. Herni specialista v somatopedii. 2008, s. 183 - 198.

"> Srov. tamtéz, s. 183 - 198.

"4 Srov. tamtéz, s. 183 - 198.
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2.3.1 Zdravotni klaun

Tato neziskova organizace s narodni i mezinarodni plisobnosti pomaha détskym,
geriatrickym a dal§im pacientim umisténych ve zdravotnickém zatizeni od roku 2001.
Diky svym aktivitdm, resp. projektim se zasazuje o zlepSovani celkového zdravotniho

stavu téchto osob.''

Nyni je registrovano celkem 86 specialné vysSkolenych zdravotnich klaund

. e . . P O
pravidelné navitévujicich 64 nemocnic spolu se sedmi domovy pro seniory.' '

Zdravotnim klaunem byvaji velmi Casto osoby s dramatickym vzd€lanim. Tito
lidé uplatiiuji svlij hudebni talent, improvizaci a schopnost vcitit se do pacienta. Jejich
vybér neni jednoduchy. Kazdy, kdo chce zastdvat funkci zdravotniho klauna, musi
projit naroénym konkurzem, poté kolenim a zkuSebni lhitou. Skoleni poskytuje
budoucim zdravotnim klaunim informace o etickém kodexu zdravotnich klaund,

pobytu na oddélenich a také p¥ipravu uméleckého charakteru.'"’

Hlavnimi cili zdravotnich klaunt jsou piedev§im pravidelné navstévy déti
1 geriatrickych pacientd na lizkovych oddélenich nemocnic v co nejvyssi mozné mife.
Napomahaji ke zlepSeni psychického a celkového zdravi vySe zminénych osob.
Uvoliuji atmosféru na odd&lenich pro déti ¢ v domovech pro seniory. Sifi poslani
zdravotnich klaunti. Zapojeni klaund je vhodnym doplikem 1écebnych procedur a jejich
psychosocialni program je tak vyznamnou soucasti celkové terapeutické péce o pacienta

jakéhokoli veku.'®

Vzhledem k tomu, Ze se v na$i praci zabyvame détmi, vycet realizovanych
programt zdravotnich klauni bude sméfovat jen na détské pacienty. Nelze ovSem
zapomenout 1na dilezity fakt a tim je nabidka vzdé€lavacich semindit pro Iékaiské
i nelékaiské pracovniky akreditované Ceskou asociaci sester. Z §iroké nabidky
programl jsme vybrali tyto: Zdravotni klauniady pro déti; NOS! Na operacni sal!;

Pfeziivky mame; Cirkus paciento.'"’

'3 Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. Vyrocni zprdva [online]. 2013, s. 24. [cit. 2015-05-31].

1% Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. O nas. In: Posldni zdravotnich klaunii — Zdravomi klaun
[online]. © 1998+ [cit. 2015-05-31].

"7 Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. O nas. Kdo je zdravotni klaun?. In: Posldni zdravotnich klaunii
— Zdravotni klaun [online]. © 1998+ [cit. 2015-05-31].

"8 Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. O nas. Hlavni cile zdravotnich klaunt.. In: Posldni zdravotnich
klaunit — Zdravotni klaun [online]. © 1998+ [cit. 2015-05-31].

% Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. Programy. In: Programy Zdravotniho klauna [online]. © 1998+
[cit. 2015-05-31].
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Zdravotni klauniady pro déti tvofi hlavni program Zdravotnich klaunt.
V podstaté jde o velmi netradi¢ni vizitu pfimo u pacienta na pokoji. Jesté pred samotnou
navstévou obdrzi klauni informace od zdravotnického persondlu o aktualnim
psychickém rozpolozeni pacientl spolu s jejich zdravotnim stavem. Poté jiz néasleduje
samotna piiprava na akci, tedy dezinfekce rukou a rekvizit. Jakmile je vSe piipraveno,
klauni zaklepou na dvefe pokoje, zeptaji se, zda mohou vstoupit a za pomoci
improvizace, pomticek ¢i hudebnich néstroji zinscenuji zabavnou situaci. Dité se tak

’ ’ s r : 12
uvolni a zapomene na strach a bolest. Cely program v nemocnici trva cca 4 hodiny.'*

Dalsi aktivitou organizace je NOS! Na operacni sal! Tento projekt je novy (od
roku 2013 v Praze a Ostravé na chirurgickych oddélenich). Cilem je intervence, kdy
zdravotni klaun pfipravuje dit¢ a jeho rodice na operativni zakrok. Déti jsou zabaveny
formou her ¢i vtipnych situaci. Jde o to, aby se déti odreagovaly a pfisly tak na jiné

myslenky pred operaci.'?!

Tietim realizovanym projektem je tzv. Piezivky méme. Jeto ,,inovace*
Zdravotnich klaunidd. Lisi se ovSem v tom, Ze tento projekt probiha pfimo doma u tézce
nemocného pacienta. Samoziejmé po predchozi domluvé. Nemocné dit€¢ spolu s jeho

kamarady a rodinou tak zaZije spoustu zabavy.'*

Cirkus paciento je poslednim ndmi pfedstavovanym projektem. Je urcen
zejména pro dlouhodobé nemocné. Vyznamny je predevSim diky své realizaci.
Zdravotni klauni navstivi po dobu jednoho tydne oddéleni, na které détem predvadi své
zonglérské, kouzelnické a dalsi cirkusové umeéni. VSe vrcholi predstavenim déti pro
jejich rodie a zdravotni personal bud’ pfimo na oddéleni ¢i v cirkusovém stanu

’ v ’ ’ . - e - ’ vr, 123
ve venkovnim prostfedi. Cilem je probudit u déti zjem uzdravit se a silu zit.

2.3.2 DalSsi organizace

Pediatricka sekce Ceské onkologické spole¢nosti garantuje péci o onkologicky
nemocné détské pacienty. Potfebnd péce je rozdélena na dvou centralizovanych

mistech, tedy v Brné pro Moravu a Slezsko a v Praze pro Cechy.'**

120 Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. Vyrocni zprdava [online]. 2013, s. 5. [cit. 2015-05-31].

121 Srov. tamtéz, s. 8.

122 Srov. tamtéz, s. 9.

123 Srov. tamtéz, s. 7.

124 Srov. VYHLIDAL, Tomas. Centralizace péte v détské onkologii. In: VYHLIDAL, Tomés JESINA,
Ondtej a kol. Pohybové aktivity v détské onkologii. 2014, s. 41.
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Mezi dalsi zdravotnickd zafizeni poskytujici péci o onkologicky nemocné déti
v CR patii: Klinika détského lékatstvi Fakultni nemocnice Ostrava (Oddé&leni détské
hematologie a hematoonkologie), Détska klinika Fakultni nemocnice Olomouc (Détska
hematoonkologie), Détska klinika Fakultni nemocnice v Hradci Kralove, Détské
oddéleni Nemocnice Ceské Budgjovice (Détska hematoonkologie) a také Détské klinika

Fakultni nemocnice Plzefi (Odd&leni hemato — onkologické).'*

V kontextu pomoci onkologicky nemocnym détem a jejich rodi¢iim se jevi jako
dilezit¢ nadace a nadacni fondy. Zaméstnanci téchto organizaci hledaji potiebné
finan¢ni prostfedky pro dlouhodob& nemocné pacienty a jejich potfeby. Velmi Casto
potadaji riizné charitativni akce a sbirky. Snazi se komunikovat s vefejnosti, zejména

o v v v ’ v 126
z diivodu vétsiho povédomi o sobé¢.

Relaxacni pobyty a tabory pro onkologicky nemocné déti, které tyto organizace
potéadaji, maji za cil podpofit opétovné zaclenéni téchto déti do spolecnosti. Pravé tato

skute¢nost napoméha zlep$eni kvality Zivota onkologickych pacientt.'?’

Piikladem miZze byt napfiklad nadacni fond Kapka nadéje. Jejimz cilem
je hromadit finan¢ni prostiedky pro napliovani potfeb onkologicky nemocnych déti
ve FN Motol v Praze. Jeji aktivita se postupné rozsitila také do dalSich nemocnic

po celé Ceské republice.'*®

V Brné existuje Nadacni fond detské onkologie Krtek. Jejim hlavnim cilem
je zptijemnit détem pobyt ve zdravotnickém zatizeni, péce pti 1é¢be a v neposledni fade
také pomoc détem pii nésledcich naroéné léCby. Krtek realizuje rGzné projekty
na podporu onkologicky nemocnych déti a ptispiva na vyzkum v dané problematice.

Podporuje také cinnost 1€kaiti a dalSiho zdravotnického personéllu.129

Dalsi neziskovou organizaci je HAIMA CZ, o. p. s. Vznikla ptivodné jako
organizace podporujici Kliniku détské hematologie a onkologie Fakultni nemocnice

Motol v Praze. Pomdha détem s poruchou krvetvorby a onkologicky nemocnym détem.

125 Srov. VYHLIDAL, Tomas. Centralizace péée v détské onkologii. In: VYHLIDAL, Tomés JESINA,
Ondfej a kol. Pohybové aktivity v detské onkologii. 2014, s. 42 - 43.

126 Srov. STERBA, Jaroslav a kol. Podpiirnd péce v détské onkologii. 2008, s. 132.

27 Srov. tamtéz, s. 132.

128 Srov. KAPKA NEDEJE. Vyrocni zprdva [online]. 2013 [cit. 2015-06-05].

12 Srov. NADACNI FOND DETSKE ONKOLOGIE KRTEK. Nadac¢ni fond détské onkologie Krtek.
In: krtek-nf.cz [online]. [cit. 2015-06-10].
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Jeji skupiny realizuji svoji &innost také v Olomouci, Brng, Ostravé, Ceskych

v . - 130
Budé¢jovicich a v Plzni.

Pomérné novou neziskovou organizaci podporujici nejen onkologicky nemocné
déti je nadace Dobry andél. Vznikla v roce 2011 a pomahé rodindm, které se v disledku
zavazného onemocnéni ditéte dostaly do tizivé financni situace. Tyto rodiny tak
pravidelnég, kazdy mésic, dostavaji penize, které jim pomohou pteklenout obtize spojené

s ubytkem finanénich prostiedki vlivem onemocnéni."'

Posledni velkou neziskovou organizaci podporujici onkologicky nemocné déti,
kterou na tomto misté uvedeme, je nadacni fond Josefa Zimovcdka — Na kole détem.
Tento fond je soucasti nadace Na kole detem a jeho hlavnim cilem je podpora zdravého
pohybu a pomoc onkologicky nemocnym détem. Ucelem nadace Na kole détem
je pomoc onkologicky nemocnym détem, jak po strance materidlniho vybaveni
onkologickych oddéleni, tak po strdnce dalSiho vzdélavani zdravotnického persondlu

a v neposledni fad& také podpora p¥i op&tovném navratu d&ti do b&Zného Zivota.'*

130 Srov. HAIMA CZ. Cinnost sdruzeni. In: haima.cz [online]. [cit. 2015-06-10].
! Srov. DOBRY ANDEL. Co je systém Dobry andél. In: dobryandel.cz [online]. [cit. 2015-06-14].
132 Srov. NA KOLE DETEM. Vyrocni zprava [online]. 2013 [cit. 2015-06-14].
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PRAKTICKA CAST

3 METODOLOGICKA VYCHODISKA

Pro realizaci praktické Casti nasi prace byl zvolen kvalitativni vyzkum. Dava
nam obraz o ¢loveéku, jako jedinecné bytosti. Pravé diky jeho jedinecnosti zjiStujeme
jeho nazory a pohnutky k jednéni. Jedinec vystupuje v ur€itém prostiedi a situacich,

tudiz jej musime bliZe poznat, abychom jej dokézali pochopit.'**

3.1 Kvalitativni strategie vyzkumu

Na zaklad¢ stanoveni kvalitativniho vyzkumu v nasem badani jsme se rozhodli
zvolit pro analyzu a interpretaci dat pfistup ve formé ptipadové studie. Divodem, pro
tuto volbu byla skutegnost, Ze detailné zkoumame jeden &i n&kolik malo piipadi.'** Jde

nam piedevsim ,,...o zachyceni sloZitosti pripadu, o popis vztahii v jejich celistvosti. '

Pfi vyzkumu za pomoci ptipadové studie postupujeme podle jasné stanovenych
krokt. Nejprve je potieba si urCit hlavni vyzkumnou otazku, na zaklad¢ které nasleduje
stanoveni hlavniho vyzkumného cile. Postupné dotvaiime cely badatelsky zadmeér
za pomoci dil¢ich cilti. Druhym krokem je vybér pfipadu vetné metod, diky kterym
ziskame a analyzujeme data. Musime brat ohled také na mozné komplikace pfi sbéru
dat. Nasledn¢ data zaznamenavame napft. do pocitace. Stanovené vyzkumné otazky poté
se ziskanymi informacemi propojujeme. Zaveére€nd zprava CcCtenafi cely piipad
predstavuje.'*®

Peclivé prozkoumame obé dvé piipadové studie. V zaveéreéné Casti prace
uvedeme naSe zavéry, plynouci z analyzy a interpretace dat, do §ir§ich souvislosti'’

spolu s odbornou literaturou.

13 Srov. GAVORA, Peter. Uvod do pedagogického vyskumu. 2008 s. 35.

134 Srov. HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. 2012, s. 102.
35 HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. 2012, s. 102.

136 Srov. HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. 2012, 's. 112.
7 Srov. tamtéz, s. 102.
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3.2 Cile vyzkumu a vyzkumna témata

Vyzkum se zabyval vlivem onkologického onemocnéni na traveni volného Casu
u déti. VSimame si volného ¢asu nemocnych déti zejména v priib&hu 1écby a po jejim

absolvovani. Hlavni vyzkumna otdzka tedy zni:

- Jak ovliviiuje onkologické onemocnéni traveni volného ¢asu u déti?

Jiz pti stanovovani hlavniho cile prace se naskytala také dalsi témata, s kterymi
bylo nutno dale pracovat. To vSe proto, abychom zminénou problematiku neochudili
o podstatn¢ informace. Snahou bylo také zajistit, aby prakticka cast této prace
korespondovala s Casti teoretickou. Vyhranili jsme si tedy dil¢i cile a k nim piislusné

podotazky:

1) Cile ve vztahu k ditéti a trdveni volného ¢asu

e Volny ¢as déti véetné jejich zalib

- Jak osloven¢ dit¢ definuje pojem volny cas?
- Zménilo se u ditéte n&jak vnimani volného ¢asu po absolvované 1é¢be?
- Pfipadné: Jak dité chapalo volny ¢as pied 1é¢bou, v prubéhu 1éCby a nasledné

po absolvované 1€¢be?

e Zazemi déti zpohledu charakteristiky oddéleni a prostfedi, materidlniho
vybaveni, sluzeb a aktivit, které pacientim nemocnice nabizi z hlediska

volnocasového vyziti

- Jaké zazemi déti ve zdravotnickém prostfedi maji nebo mély?

- Byly ditéti nabidnuty néjaké volnocasové aktivity?

e Se kterymi organizacemi zdravotnické zafizeni, ve kterém se déti 1éCily,
spolupracuje. Zde mame na mysli praci spolupracujicich organizaci s ohledem

na naplnovani volného €asu déti
- Zna dité dalsi moznosti napliiovani svého volného ¢asu?

2) Cile ve vztahu k onkologicky nemocnym détem a socidlnim kontaktim
e Pochopit, co dité prozivalo v prostfedi nemocnice, pii odlouceni od domova, pii

dopadech naro¢né 1écby a proziva doma s rodinou, ve Skole, s ptateli
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- Co dite prozivalo, kdyZz se dozvéd¢€lo diagndzu?

- Jak si dit¢ zvykalo nanové prostfedi? Byl pro dit¢ problém zvyknout si
na novy rezim?

- Jak se dit¢ vyrovnavalo s odloucenim se od domova, piibuznych, pfatel,
spoluzakt?

- Jaké nasledky pro jeho dalsi zivot méla narocna 1écba, kterou dité

podstoupilo nebo jeste stale podstupuje?

e Plsobeni clovEka ve spolecnosti vcetné socializace, vlivu prostredi, kvality

zivota, mezilidskych vztahi a pohledu na budouci zivot

- M¢lo odlouceni ditéte od rodiny, znadmych, pratel a spoluzédki néjaky vliv
na komunikaci a mezilidské vztahy v téchto oblastech? Pocitilo dit¢ n&jaké
zmény?

- Kudy se budou upirat dalsi kroky ditéte, ve vztahu ke vzdélani, zalibam

apod?

3.3 Vybér respondentii

Vyzkumu se Tucastnil jeden pacient Détské kliniky Fakultni nemocnice
v Olomouci spolu sjednou byvalou pacientkou Kliniky détské onkologie Fakultni

nemocnice v Brn€. Respondenti byli do vyzkumu vybirani na zakladé¢ dvou hlavnich

hledisek:

1. Zdravotni stav

2. Vék

Tato kritéria jsme si pozdéji blize definovali. U zdravotniho stavu §lo o vybér
takové osoby, kterd jiz ma absolvovanou 1écbu onkologického onemocnéni
ve zdravotnickém zafizeni a dochazi tak na pravidelné kontroly. Vék dotazovanych byl
od 15 let vySe. To predev§im z toho diivodu, aby byli respondenti schopni adekvatné

odpovidat na otdzky, coz by napft. u déti mladsiho Skolniho véku mohl byt problém.

Na zékladé nami zvolenych kritérii byly pozd¢ji vybrany dvé osoby. Z divodu

zachovani anonymity jim budeme fikat naptiklad Tereza a David.
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3.4 Metody sbéru a zpracovani dat

Respondenti byli na pocatku dotazovani srozumeéni s tématem a cili vyzkumu
ataké s moznosti, Ze nemusi odpovédét na kazdou otazku. Dale nasledovalo kratké
sezndmeni s pribéhem vyzkumu.

Tésné pred samotnym kladenim otdzek byl respondentim rozdan informovany

.....

nahravani na diktafon.

Vzhledem k tomu, ze rozhovory neprobihaly ve zdravotnickém zafizeni, bylo
nutné zajistit jiné klidné a pokud mozno, piijjemné prostiedi. Rozhovor s Terezou
probihal v jejim domacim prostiedi a s Davidem nésledovalo setkani v cajovné.
Na zacatku se vyzkumnik respondentim piedstavil, seznamil se s nimi a podékoval
za jejich ochotu. Ujistil je, Ze se nemusi bat zeptat, pokud n&jaké otdzce nebudou
rozumét. Na nahravani rozhovoru byl vytyc€en zékladni ¢as v délce trvani jedné hodiny.
Vyzkumnik pocital s tim, Ze n€které doplitujici informace ziskd 1 mimo nahravani pti

bézném rozhovoru. Tato domnénka se nakonec jevila jako spravna.

Pro ziskani dat od respondentl byla pouZzita metoda polostrukturovaného
interview. Predpoklada se, ze vyzkumnik jiz ma pfedem nachystané okruhy otdzek
naptiklad v osnové. Vyhodna u daného typu ziskavani dat se jevi skuteCnost, Ze se
muzeme v piipadé¢ potieby respondenta doptdvat na dopliujici informace také

s ohledem na nami stanovené cile.'®

Po této ¢asti nasledovalo zpracovani dat. Ziskané informace od respondentt byly
pfepsany do textového editoru Word. Nasledné bylo potieba s témito informacemi dale
pracovat v souvislosti se zvolenymi cili vyzkumu. Tim je myS$leno vzdjemné srovnavani

mezi nami zvolenymi okruhy otdzek a mezi sebou navzajem.

3.5 Etické otazky

Ve vyzkumu jsme byli nuceni pracovat se zdsadami etického jednani, které jsme
se snazili dodrzet. Slo zejména o otazky tykajici se poudeného (informovaného)

souhlasu, soukromi a pravidel vzdjemné komunikace pfi poskytovani rozhovoru.

8 Srov. MIOVSKY, Michal. Kvalitativai piistup a metody v psychologickém vyzkumu. 2006, s. 159 —
160.
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Pro snadnéjsi a efektivnéjsi komunikaci s respondenty byl bran ohled na jejich
soukromi v kontextu poskytovanych informaci. Tuto skutecnost zajiStoval vyplnény
a podepsany informovany souhlas zdkonného zastupce nezletilé osoby v Piiloze ¢. 3
a také informovany souhlas sucasti na vyzkumu zvlast pro jiz plnoletou osobu

v Priloze ¢. 2.

Respondenti byli dale jesté jednou ujisSténi o anonymité a v neposledni fad¢ také
o skutecnosti, Ze mohou odmitnout odpovédét na kteroukoli otdzku bez uvedeni

divodi.

3.6 Analyza a interpretace dat

Tato kapitola je vyusténim analyzy dat. Nize uvedené piipadové studie jsou
zpracovany na zaklad¢ ziskanych informaci zrozhovord, kde jsou brany v potaz

odpovédi na vyzkumné otdzky.

Kazda ptipadova studie je rozdélena na 2 ¢asti podle stanoveného hlavniho cile
bakalafské prace ataké podle cilti dil¢ich. Prvnim tématem je vzdy pohled pacienta
na volny cas pted 1écbou, v priabehu 1€cby a po absolvované 1écbé. Dale nasleduje usek
vénujici se ditéti ajeho socidlnim kontaktim. Zabyvame se zde plisobenim ditéte
ve spolecnosti, jeho interakci s kamarady a nejbliz§im okolim a nechybi také pohled

respondenta na jeho budouci zivotni drahu.

3.6.1 Pripadova studie €. 1: Tereza

Prvni respondentkou je 24 leta Tereza. Zije se svymi rodi¢i na vesnici v okrese
Olomouc. Jesté¢ donedavna s nimi bydlela také starSi sestra, se kterou udrzuje velmi
vielé vztahy. Nic na tom nezménilo ani st€¢hovéani sestry za pfitelem do nové
zrekonstruovaného bytu. Tereza ma stalou praci, pti které jeste v dalkové forme studuje

vysokou Skolu.

Ve 14 letech si na rameni nahmatala bulku velikosti hraSku. V tu dobu ovSem
jesté netusila, co ji tato skutecnost pfinese za komplikace do dal$iho Zivota a tedy

1 do traveni jejiho volného casu.

Z vypovédi vime, ze se slena 1éCila pfiblizné rok. Onemocnéla v devaté tride,

tedy v dobu, kdy se pfipravovala na piechod ze ZS na SS. Nabizela se otizka, jak
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onemocnéni ovlivnilo tuto situaci. Na jeji rodné zékladni Skole ji vySli se studiem a
s jeho zdarnym ukoncenim, vstfic. Napomohla tomu spoluprace se Zakladni Skolou pfti
Fakultni nemocnici v Brné€. Vzhledem k tomu, Ze se dostala na Stfedni odbornou Skolu,
kde je student povinen absolvovat pravidelnou praxi, vyskytly se u Terezy problémy:
»...Bohuzel Stredni skola v Olomouci mi neumoznila nastoupit Skolni dochdzku
na individualni plan z duvodii skolni praxe, kterou bych nemohla absolvovat. Proto

Jjsem do prvniho rocniku nastoupila o rok pozdéji, az v zari 2006.

Traveni volného ¢asu

V tvodu rozhovoru nas také zajimalo, jak respondentka chape pojem volny cas.
Vzhledem k tomu, Ze je neustdle zaneprazdnéna praci a studijnimi povinnostmi, jeji
odpovéd’ se zda byt sice jednoduchd, ale zato vystizna: ,, Odpocinek. “ Pted 1écbou se
ve svém volném Case bézn¢ stykala s prateli z nejblizsiho okoli. OvSem praveé stanovena
diagnoza zapfticinila zlom, tedy nastoupeni na onkologickou 1écbu a zménu ve vniméani
volného Casu: ,, ... Volny cas jsem nevnimala, protoze vse bylo ze zacatku velice rychle.
Spousta vySetieni, operace a zahdjeni léchy.” Soucasti terapie byl klid na lizku, kdy
pacient dostava léky ve form¢ infuze. Je tedy hadic¢kami pfipoutany na lizku. Tereza
uvadi Getbu, jako &innost, kterou ji volny &as napliioval, coZ ji zistalo dodnes: .,...Cas
v nemocnici jsem zaplnovala cetbou a to mi i ziistalo. Kdyz jsem nervozni nebo je mi
smutno, vezmu si knizku a ¢tu.” 7da se, ze se pred nepiijemnymi zazitky spojenymi
s 1écbou onkologického onemocnéni, uzavirala do knih. Pocity, které popisuje, jsou

jistou analogii k tomu, jak kdysi 1é¢bu prozivala.

Na oddéleni byly kdispozici pokoje dvoulizkové i trojlizkové. Ona
upiednostiiovala pokoj samostatny. Jako prvni divod uvadi nasledky narocné lécby,
zejména bolesti. Byvalo ji totiz velmi Spatné. V téchto chvilich neméla zdjem odpovidat
na dotazy rodi¢ii a pacientll. Zejména tedy téch pacienti, ktefi netusi, co presné je Ceka.

Sama si totiz uvédomovala diilezitost psychické odolnosti.

Pti pobytu ve zdravotnickém zatizeni se spfatelila s nékolika pacienty, s nimiz se
mohla za ptiznivych podminek zdravotniho stavu stykat: ,,...Hrdvali jsme na notebooku
hry nebo se koukali na filmy a podobné. Samoziejme kdyz to zdravotni stav dovolil. Ono
i dost zalezi, jakou formu nemoci mate. Ja méla celkem smiilu na vazny druh nddoru,
ktery vyzadoval agresivni typ chemoterapie.” S nikym z téchto osob v kontaktu neni,

coz ji mrzi, protoze by ji zajimalo, jak se jeji kamaradi s nemoci vyporadali.
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Den na onkologickém oddéleni probihal vcelku poklidné. Rano zacinalo
hygienou a snidani. Poté nasledovala vizita 1€kaiti, kde ji byly sd€leny informace
o aktudlnim zdravotnim stavu a piipadnd planovand vySetfeni na dany den. Vizita
dochazela kazdy vSedni den. Vikendy mél na starosti 1ékat na sméné. Pravidelné za ni
dochazela pedagozka 2 st. zmistni Zakladni Skoly pii Fakultni nemocnici v Brné
a konzultovala s ni ucivo zasilané ze své Skoly. Po obédé€ nésledoval program dle vlastni
volby: ,...jsem bud’ odpocivala na lizku, nebo jsem mohla jit do herny, kterd byla
primo na oddeéleni. “ Herna, kterou zminuje, popisuje jako prostor, kde si vyhraji snad
vSechny déti, riiznych vékovych kategorii: ,, Herna byla pomérné mala. Byla vybavena
asi ctyrmi pocitaci, stolem na kresleni... byly tam klasické hracky pro malé déti, jako

Jjsou auticka a panenky a byly tam i spolecenské hry.

Sviij volny ¢as méla moznost travit nejen v hernég, ale také v jinych prostorach
mimo zdravotnické zatizeni: ,, Nemocnice pro nas poradala vylety, napriklad do ZOO,
na hrady a zamky v okoli nemocnice.“ Vzhledem k jejimu zdravotnimu stavu se Tereza
nemohla ucastnit vétSiny nabidnutych aktivit, ale jak sama pfizndvd, mozZnosti byly:
., V- mém pripadé to nebylo mozné. Miij zdravotni stav mi vétsinou nedovolil ucastnit se
Jjakykoli aktivit. Ale moznosti na oddéleni byly napriklad keramika, malovani a jiné
witvarné aktivity s dobrovolniky, kteii dochdzeli na oddéleni. Cinnosti probihaly
na pokojich nebo v herné€. Jesté v souvislosti s nabizenymi aktivitami pozdéji dodéava:

»---na vyletu v ZOO jsem byla.

Na oddéleni pobyval, kromé vySe zminéné pani ucitelky, také klinicky
psycholog. Tereza vyuzila sluzeb obou téchto nelékatrskych pracovnikl. Jejich
ptitomnost a spolupraci hodnoti kladné: ,,Ano klinicky psycholog mi velice pomohl
vyrovnat se s diagnozou. Jednu dobu jsem u néj travila hodné casu. Povidali jsme si
a zkouseli rizné metody relaxace. Pani ucitelka ze zdkladni Skoly pri fakultni nemocnici
byla také velice prijemna a snaZila se nam vsem venovat co nejvic.” Tou ,jednou
dobou®, kterou respondentka zmifiuje v souvislosti s navstévami psychologa, ma
na mysli pfichazejici zpravy o prubehu jeji dalsi 1écby: ,, Kvéten 2005, protoze mi
oznamili, ze mam pred sebou posledni davku chemoterapie, ale musi mi naplanovat
jeste dalsich osm, sice slabsi formy, ale pro mé to byla hrozna predstava ato mé

polozilo na kolena... “ Tereza se citila po psychické strance Spatné.
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Diilezita se jevi také Cinnost organizaci zapojenych do probirané problematiky.
Tyto organizace totiZ mohou svymi aktivitami pomadhat nejen détem, ale také jejich
rodi¢tm: ,, V' Brné existuje nadacni fond Krtek, ten se stara jak o nemocné deti, tak i o
jejich rodice. Krtek porada i riizné zajezdy pro déti s onkologickym onemocnénim a pro
deti jiz po lecbé...  Je znamo, ze také dobrovolnicka ¢innost mize byt prosp€sna nejen
dospélym, ale i détskym pacientim. Alespon na chvili je nékdo vyvede ze stereotypu
kazdého dne na oddé¢leni a déti tak pfichazi na jiné mysSlenky: ,,...Na nase oddéleni
dochdzelo hodné dobrovolnikii z Fad studentu, ale i spousta dalsich lidi. Pro nas to bylo
velmi prijemné, mohli jsme se vidét a mluvit s nekym novym. Dobrovolnici si s nami
hrali, povidali si, nebo nam Ccetli. Nejlepsi bylo, kdyz na nase oddéleni dorazili
nemocnicni klauni.* Studenti dochazeli asi 2krat tydné. Na jejich studijni zaméteni si
respondentka nevzpomind. Vzhledem k ¢asté hospitalizaci na oddéleni JIP nedokaze
také posoudit, zda zdravotni klauni pfizptisobovali obsah aktivit vékt déti: ,, je tezké
posoudit, jak casto chodili. Ja je vidéla jen parkrat, ja dost casu stravila na oddéleni

JIP a tam nechodili nebo spis nesmeli.*

V soucasné dobé se sleCna do aktivit nezapojuje: ,,Ne zddnych aktivit se
nezucastnuji, vzhledem ke vzdalenosti bydlisté od nemocnice.” Kdyby tak daleko
nebydlela, ptfiznala, ze by se n&jaké akce jist¢ zOCastnila: ,, Urcité bych se zucastnila

3

néjakého vyletu nebo i taboru.

Onkologicky nemocné dité a socialni kontakty

Dozvédét se diagnozu tohoto typu je obtizna situace jak pro dospélého cloveka,
tak predevsim pro dit€. IkdyZz sama respondentka nevédéla piesné, co jeji diagndza
znamena a obnasi, nesla tuto skuteCnost Spatn€. Hlavni pfi¢inou této reakce byla
hospitalizace: ,,V tu chvili jsem nevédéla, co to znamend, jen jsem zacala brecet,
protoze pan doktor Tekl, Ze budu muset zustat v nemocnici.” Umisténi ditéte
v nemocnici ovSem znamenalo jeden velice vyznamny fakt, kterym nebylo nic jin¢ho
nez odlouceni od rodiny a stim spojend samota. Pravé to byla hlavni véc, ktera
dotazované Cinila v pribéhu 1é¢by velké problémy: ,, Relativni samota, okolo mé bylo
spoustu lidi, ale ja se citila hrozné osaméla. Neméla jsem u sebe mamu a to bylo hrozné

tezkeé. Hlavné kdyz mé néco bolelo.* ,Relativni samota®, takto nazvala respondentka

situaci, ktera ji ¢inila obtiZze.
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Ve 14 letech byla dotazovana podrobena narocné zkouSce. Musela ziistat
v nemocnici sama, protoze domov byl od mésta Brna vzdaleny hodné kilometrti a jeji
pracujici rodice s ni tak nemohli byt kazdy den na oddé€leni. Z vypovédi je patrné, Ze ji
tato zkuSenost hodné¢ dala. Zejména tedy v oblasti vlastniho rozhodovani: ,, Myslim si, zZe
ano. v okamzZiku, kdy jsem onemocnéla, musela jsem ,,dospét*. Kdyz jsem onemocnéla,
bylo mi 14let, mama se mnou nemohla ziistat v nemocnici a ja se najednou ocitla sama
v cizim prostieni. Clovék najednou zjisti, Ze se musi rozhodovat sam a Fidit se viastnim

¢

rozumem.

IkdyZ byla v kontaktu s jejimi nejblizs§imi, kde uvadi zejména matku, nebylo to
takové, jak by si predstavovala. Pokud ji to jeji zdravotni stav dovolil, mohla odjet
na néjakou dobu domt: ,, Mdma mi denné volala a kazdy treti den za mnou prijela. Jak
Jjsem jen mohla, tak si mé mdama vzala domii. Ale bylo to tézké. S kamarady jsem si také
volala nebo psala. Kdyz jsem byla doma a bylo mi dobre, tak mé prisly kamaradky
navstivit. “ Pti komunikaci s ptateli uvadi zejména SMS zpravy.

K situaci, kdy ,,to bylo tézké* se respondentka nevyjadfila. Lze se jen domnivat, Ze si
uvédomovala opétovny navrat z domova zpét do zdravotnického zatizeni. A s tim tedy

1 spojené dalsi zalezitosti tykajici se 1écebného procesu.

Tereza nikde v nasem povidani nezmiiiuje svého otce ani sestru, coZ nas zaujalo
a pfinutilo se natento fakt zeptat: , Ona je totiz pravda, zZe celou nemoc se mnou
prozivala hlavné mama. Tata musel chodit porad do prace, aby nds uzivil, protoZze moje
lécba byla i dost financné ndarocna a ségra chodila do Skoly a nesndsi nemocnice, takze
co se tyce navstev, jezdila za mnou z 99% jen mama. Proto kdyz vzpominam na nemoc,

3

vzdycky mluvim jen o mamé.

Sle¢na sama ptiznava, ze ji onemocnéni piili§ neovlivnilo v oblasti mezilidskych
vztahl a komunikace. V tomto kontextu zminuje snad jen pratelstvi: ,,...jen clovek
poznd, kdo je opravdovy kamarad.” Kamarddem dle jejiho nazoru je ten, ktery s ni
néjakym zptusobem komunikoval. Nasli se itaci, ktefi se na jeji zdravotni stav ptali
maminky, kterd s ni nemoc prozivala: “Byly ,kamarddky’, které se cely rok ozvaly jen
jednou nebo mi treba ani neodpovedeli na SMS a byli takovi kamaradi, co za mnou
prisli na navstevu domii, kdyz jsem byla doma a klidné volali i moji mamé, jak se mi
dari a jak mi je. A skoro porad mi psali nebo volali a snazili se mé podporit psychicky. *
Nejblizsi okoli jeji zivot vnima normalné a minulost netesi: ,,...normalni Zivot. Jsem

‘

zdrava a co bylo predtim, je uz pryc.*
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Hlavni skutecnost, kterda mohla negativné ovlivnit jeji budouci zZivot predevSim
v oblasti vzdélani a zalib spatfuje v ptfitomnosti nezddoucich nasledkli narocné 1é¢by.
Tyto nésledky totiZ mohou vSechny pldny omezit ¢i Gplné zastavit. Na otdzku, kudy se
budou ubirat jeji kroky ve vySe zminénych oblastech, odpovida: ,,Stejnou cestou jak
pred nemoci. Nastésti nemam Zadné zdavazné ndsledky nemoci, takZe se miizu vénovat

‘

vSemu, co mé bavi.*

Uvédomuje si, Ze pro jeji budouci Zivot je rakovina stale oteviené téma. Ikdyz se
jej ziejmée snazi potlacit. Tato skute¢nost je patrna zejména v ¢asti, kdy hovofi o tom, ze
je zdravd a minulost nefe$i. Nejvétsi strach ma z jejtho opcétovného navratu
a potencidlniho predani détem: ,, Ano, uz to neni ta rakovina, na kterou umiraji stari
lidé. Rakovina je vsude a nevybira si, koho si vezme. Nejhorsi je, ze vim, Ze ji mam

v sobé a ze se miuze kdykoli vratit anebo, Ze ji miizu predat svym détem.

3.6.2 Pripadova studie ¢. 2: David

Druhym respondentem je témét 18 lety David. David zije spolu s rodi¢i a dvéma
mladSimi sestrami ve mést€¢ Olomouc. Po vztahové strance je mezi sourozenci vse
v naprostém potadku. V soucasné dobé¢ studuje 2. ro¢nik Slovanského gymnazia
a v planu mé dale pokracovat na vysoké skole. Détskou kliniku ve Fakultni nemocnici

v Olomouci navstévuje jednou mési¢né, dle jeho slov velice rad.

Onemocnéni zvané Hodgkinliv lymfom mu 1ékati diagnostikovali v tinoru 2013.
Na vse se prislo pomérné ndhodou, predevsim diky prochladnuti na horach a naslednym

problémim s ledvinami. Nasledovalo vySetfeni na urologii a odeslani do nemocnice.

V pocatecni, tzv. akutni fazi 1écby, ktera trvala ptl roku, musel David pobyvat
pouze v nemocnici. V kvétnu tohoto roku dokonCil tzv. udrZzovaci fazi lécby, coZz

obnaselo pobyt v nemocnici pouze tehdy, kdyZz nastaly néjaké komplikace.

I pres skute¢nost, Zze prvni pilrok 1€cby do skoly nedochazel, rocnik dokoncil
hlavné diky ohleduplnému piistupu vyucujicich. Doklada to také fakt, Ze na nékteré
zkousky za Davidem vyuéujici dokonce piijeli do nemocnice. Caste¢na $kolni dochazka
ve druhém ro¢niku studia jiz byla komplikovand a David tedy musel cely rocnik
opakovat: ,,...a pak taky samoziejmeé jakozZe studium celkové...ta vyuka po dobu té
akutni faze prilis nesla, ale ucitelé byli tak laskavi, ze mi pomohli vstoupit tehdy jeste

do 2. rocniku, protoze to zacalo v prvnim rocniku studia, ale potom ta udrzovaci
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faze...no, opakoval jsem.* David trpé€l travicimi a dychacimi obtizemi, proto také byla

¢astecna skolni dochazka nejvhodné;jsi feseni.
Traveni volného ¢asu

Respondent si dobu volného ¢asu davd do souvislosti s pobytem doma nebo
venku s prateli nebo sam. Definuje jej jako: .,...cas, ktery netravim ve Skole a ktery
muzu venovat svym zdajmum a vecem, které bych ja chtel delat pro rozvijeni se, at’ uz
je to cokoliv, ... "

Pted 1é¢bou byl zvykly na pobyt venku s prateli. Lécebny rezim vSak jeho zvyklosti
zménil: ,,...nebo teda aspon z pocatku, jsem celkové v podstaté nemohl ven a nikam
do spolecnosti, kvili moZnému ohroZeni, takze vsechen mij volny cas jsem travil
doma.“ David podstupoval fadu vySetfeni, napt. odbéry, rentgen ¢i ultrazvuk. Pokud

mél klid, premyslel, co jej ¢eka dalsi den.

Na pokoji travil vétSinu Casu sam. Kdyz se unéj napokoji objevil néjaky
pacient, se kterym si rozumél, zabavili se spolecné: ,,...jsme spolu hrali riizné treba
stolni hry nebo jsme se jen tak bavili o vécech...“ V opacném piipad¢ se kazdy vénoval
své ¢innosti.

Jak sam respondent udava, trdveni jeho volného ¢asu bylo zna¢né ovlivnéno
1é¢bou. V akutni fazi nemoci se pohyboval kratkou chvili v domacim prosttedi, kde se
vénoval aktivitdm s rodinou a tomu, co ma rad, tedy hranim na pocitaci. Pozdéji se jeho
pobyt omezil na nemocni¢ni oddéleni. Ve fazi udrzovaci se vse vracelo k normélnimu

zivotu a mohl se tedy setkavat s prateli venku 1 ve Skolnim prostiedi.

Na odd¢leni mély déti k dispozici dostatecné vybavenou hernu, kterou hojné
navstévovaly. Doklada to predevsim Davidav popis: ,,...tak byl tam pocitac s hrami, ale
na tom jsem nikdy nebyl, takze nemiizu rict, co presné, jak to u néj vypadalo...Co se tyce
mladsich deti, tak to pro ne urcite muselo byt zabavné...Byly tam prulezky, bylo tam
spousta her pro déti od nejutlejsiho veku, miminkovského az vlastné skoro po ten miij
vek. Urcite si tam vyhraly...déti si tam Casto hraly, vidycky kdyz jsem Sel kolem, tak tam
nekdo byl “ V ramci hospitalizace se respondent dokdzal zabavit sdm, pfestoze mu
aktivity nabidnuty byly. Dobie si pamatuje na dobrovolniky z fad studentl mediciny,
ktefi se unéj napokoji také obcCas objevili a promluvili si s nim. Kladn¢ hodnoti
pravidelné navstévy nemocnicnich klaunt: ,, Tak klauni vzdycky pobavili a clovek zase

jednou za ten tyden potkal nékoho nového z tech tradicnich lidi, co tam cely tyden
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potkaval kromé doktorii a sestricek a rodicu a jinych pacientii...” Ve své Cinnosti
pouzivali metodu improvizace, coz znamenalo vzdy velmi origindlni vystoupeni
vytvafené pro kazdé dité zvlast. Dale si David pamatuje na osobnost Vlad’ky Erbové,

ktera déti navstivila.

Na Détské klinice Fakultni nemocnice v Olomouci je pfitomnad klinicka
psycholozka, u niz se David v pfipadé problému ocitl. Jejich spolupraci hodnoti velmi
pozitivné. Dle jeho slov mu pomohla hledat na své problémy feSeni a nadhled: ,,,, Hmm,
tak treba byl to asi ten, Ze jsem byl tak dlouho odloucen od svych vrstevniki, tak kdyz
Jjsem treba mél pocit, zZe jsem se potreboval nékoho zeptat na jeho nazor, jakoze, jak to
potom vypada s tim zaclenovanim zpatky, tak mi dokdzala poradit a pomoct...vesmés
mé uklidnit, Ze vSichni to zvladli, takze se nemam ceho bat. *

Détem na klinice jsou kazdoro¢né nabizeny letni a zimni rekondi¢ni pobyty.
Organizuje je mistni Sdruzeni Sance. Respondent také vyuzil tuto nabidku ucastnit se,
piesto, ze ze zacatku vahal. Niceho vSak nyni nelituje, protoZze na téchto pobytech:
»- - .S€ potkame vlastné se vSemi ostatnimi, coz je urcité skvéla zkuSenost, protoze clovéek
potka spoustu lidi s podobnymi, ac¢ zcela rozlicnymi problémy a miize se na to podivat
z pohledu jinych osob a tradicné potka spoustu skvelych lidi, a najde si spoustu novych
pratel. “ V letoSnim roce ma v planu se Gcastnit dalsiho letniho pobytu. Kromé Sdruzeni

Sance si David dale vzpomnél na organizaci Dobry Andél, blize ji viak nepopsal.

Onkologicky nemocné ditéte a socialni kontakty

Diagnoézu ptijal David bez vétSich obtizi. Neptipoustél si néjaké problémy nebo
dokonce ten nejhorSi scénat a tak tedy pfistupoval i k nasledné 1écbé. V pribéhu
pocatecni faze si musel zvyknout na nové prostiedi a rezim, ktery to obnaselo: ,, Tak
bylo tam v podstate omezeni pohybu cisté na ten pokoj v té pocatecni fazi, ale jinak,
krom toho, Ze teda clovek musel prekousnout to, Ze je porad zavieny a nemocnicni
personal byl naprosto skvely a hrozné nam s tim pomdhal.

Jeho rodina mu velice pomahala. Na navstévy za nim dochdzela v podstaté cela
rodina vcetné prarodicl. Jen sestry nesmély chodit kvili nizkému véku. V soucasné
dob¢ maji teprve 8 a 11 let. Ponékud naro¢néjsi bylo dle Davidovych slov odlouceni od
spoluzdki a kamarddi z jeho okoli. Divodem toho bylo opétovné zaclenéni se
v souvislosti s vypadnuti z rytmu bézného zivota: ,,...chvilku to trvalo...i clovek prisel

o urcitou cast toho klasického, da se Fict, Zivota, ikdyz ziskal podle mé daleko, da se
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Fict, daleko cennéjsi zkuSenosti, tak pordd tam ta urcita cast toho mladi chybi.*
Ze zacatku skamarddy komunikoval pifes Skype a Facebook, pozdéji spolu jiz
komunikovali méné.

Respondent ptiznava, ze jej 1€cba zasadné zmenila. Je z n¢j jiny ¢lovek, nez ten,
ktery byl pfedtim. Vyhranil si sviij pohled na svét. Utvrdil se v nékterych vécech a jiné
véci si naopak vyvratil. Nyni jiz fesi jen ty dilezité: ,, Tak mezi ty dulezité...tak co bych
rekl...mohlo by to vyznit jako klisé, ale treba laska a pratelstvi mezi lidmi, zkratka
takové to dobré...A mezi ty nepodstatné véci, ... hodné stresovani, Ze uz se nestresuju
kviili vecem, kvili kterym jsem se hodné stresoval pred lécbou, treba skola...jakoze
znamky jsou samozrejmé duleZité a samozrejmé, Ze se do Skoly ucim, ale pokud

je néjaky probléem, tak uz me to nerozhazi. *

V souvislosti s mezilidskymi vztahy a komunikaci 1ze spatfovat jist¢é mezery
ve vztahu s pfateli, se kterymi se respondent diky lécebnému rezimu del$i dobu
nestykal: ,,V tu dobu urcité a urcitou cast zase trvalo, nez jsem se vratil do toho
normalniho kolobéhu zivota...” Nyni je situace stejna, jaka byla pted 1écbou, tedy
bezproblémova. Obcas se sveéii svym pratelim s malickostmi. Ve svém rodinném
prostfedi ma podporu. Rodina snim sdili vSechny starosti: ,, Hmm, rodina urcité,
mamka mi hrozné moc pomohla, takze pokud je néjaky problém a jinak asi moc né... "

Lidé¢, predevsim tedy spoluzéici, kteti o Davidové nemoci védéli, ze zacatku
neveédeli, jak s touto situaci maji po jeho navratu do Skoly nalozit: ,, Hmm, musim rict, Ze
ano, kdyz jsem se poprvé vratil zpatky do své staré tridy, tak to bylo videt, zZe ze zacatku
ti lidé nevedeli moc, co si se mnou maji povidat... “ David sam piiznava, ze ke zlepSeni
této vzniklé situace sam pftili§ neptispél: ,, ...a potom z té moji strany, kdyz jsem nebyl
zvykly se takhle s nekym zase bavit a nebyl jsem viastné stejny, jako kdyz jsem od nich
odchazel, tak ta zmeéna je taky musela urcité néjakym zpiisobem ne vystrasit, ale Ze
nevedeli, jak na to maji reagovat, v kombinaci z toho castecného bloku z obou téch
stran to bylo ze zacatku takové trochu problematické tady v tom. “

Ziskané informace tykajici se vztahti se spoluzdky nas pfinutily u Skolniho
prostiedi zlstat. Ve vztahu s vyucujicimi zadné problémy David nevnima. Dé&tska
klinika Fakultni nemocnice v Olomouci spolupracuje se Zakladni a matefskou Skolou
pfi Fakultni nemocnici Olomouc. Déti tedy maji moznost se vzdélavat. Tim, ze David
jiz studuje na klasickém gymnaziu, sluzby mistnich ucitelt nevyuzil: ,, Dochazeli, ale ja

jsem jejich sluzeb nevyuzival, protoze vlastné pokryvali pouze vyuku zdkladnich Skol
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anebo nizsich gymnazii... “ UCIl se stejnou ucebni latku, jako jeho spoluzaci. Rodice mu
ucivo posilali nebo tiskli. Mé€l to $tésti, Ze mu vyucujici z jeho rodného gymnazia vysli
vstiic také se zkouskami. Tedy alespont v prvnim ro¢niku to §lo. Tim, Ze onemocnél
v unoru, nestihl zkousky abyl nucen je dodé€lat az v zafi formou komisiondlniho
piezkouSeni. V tu dobu jiz do Skoly mohl, riziko virového ohrozeni totiz nebylo tak

velké.

Nejblizsi okoli vnima Davidliv navrat do béZného zZivota velmi pozitivné. Lidé,
ktefi nejsou s jeho osudem obezndmeni, vétSinou nepoznaji zménu v jeho zivoté. S tim
souvisi také jeho ochota a vstficny pfistup s podavanim informaci o jeho zdravotnim
stavu a vS§im, co s tim souvisi. Stru¢né feceno, své zkuSenosti jak se fika ,,nevyklada
stejnou nebo podobnou zkusenost...treba tém prateliim viastné z téch taboru, ale jinak
ne, protoZe vim, zZe ani ti ostatni lidé to né, jakoze nepochopi, ale nebudou vam zkratka
rozumet.

Respondent vidi svoji budoucnost otevienou vSem oblastem, které lidsky Zivot
nabizi. Jak jiz bylo feceno v tivodu této kazuistiky, chce dostudovat stfedni Skolu a dal
pokraCovat na Skole vysoké. Jeji zaméfeni jest¢ nemé zcela presné vytycené, nicméné

pohybujeme se nékde v oblasti obchodu ¢i techniky.

David je hodné aktivni Clovék. Velice jej bavi sport, zejména ten hodné
pohybovy. Disledky podstoupené 1écby maji vSak sva jistd omezeni: ,,Sport aktivné
délat miizu, ale s omezenim a musim si na sebe ddavat pozor na urcité véci. Casteéna
pohyblivost kolenniho kloubu jeho aktivité také pfili§ nenapomaha, ale vSe bere tak, jak
to je. Uvédomuje si, Ze se hybat musi, aby koleno ,,neztuhlo* uplné. Také v dobé své
hospitalizace procvicoval koleno spolu s rehabilita¢ni sestrou, coz pro néj bylo obtizné
diky omezenému pohybu na oddé€leni. K tomu vSemu jesté prodé€lal pasovy opar, coz
byl dalsi disledek 1€cby.

»-..-mam rad zvirata,...Japonsko a japonskou kulturu, také mam hodne rad
kuchyni, zkousim rizné druhy vareni a podobnych veci...“ VSechny tyto skutecnosti
nam respondent zminil v samotném Gvodu rozhovoru, kdyZ jsme se jej ptali na zdkladni
udaje. Své zaliby by rad respondent dal posunul na jinou, feknéme vyS$s§i Uroven:
... Urcite zkusit itakove, jak se Fika, extrémni sporty amit spoustu zajimavych

zkuSenosti s urcite  néjakymi  netradicnimi  vécmi,  hodné  bych  chtél
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cestovat...procestovat jiné zemé, objevovat novou kulturu a kuchyni a dale se takhle
rozvijet. *

V kontextu vySe uvedenych informaci povazujeme za nutné zminit jesté jednu
podstatnou skutecnost, kterou respondent uvadi a to tu, Ze na své zazitky a zkuSenosti

s onemocnénim rad pamatuje. Dokonce si je sim zapisoval.

3.7 Diskuze nad vysledky vyzkumu a konfrontace

s literaturou

Vyzkum byl provadén se dvéma respondenty, Terezou a Davidem. Oba dva se
1éc¢ili na onkologickém onemocnéni, kazdy vSak v jiném zafizeni a jiném mésté. Na
zaklad¢ ziskanych informaci z vypravéni a polostrukturovanych rozhovorti jsme se

snazili nahlédnout na neobvyklou stranku volného Casu.

Cilem naseho vyzkumného badani bylo zjistit, jak onkologické onemocnéni
ovliviluje traveni volného casu u onkologicky nemocnych déti. Pfitom byla brana
v uvahu jejich zkuSenost s volnym casem pied zjiSténim diagnézy v konfrontaci
s trdvenim volného Casu v prabchu 1€cby a po jejim absolvovani. Zajimalo nés dale, jak
se tyto osoby zallenily do spole¢nosti, jak jejich onemocnéni postihlo rodinu a
v neposledni fadé bylo nas$i snahou nahlédnout na jejich budouci plany v zivoté

v kontextu nemoci.

Traveni volného ¢asu

Oba respondenti jsou zaméstnani mladi lidé. Zatimco Tereza jiZ pracuje a stale
studuje vysokou skolu, David studuje Skolu stfedni. Vénuji se svym volnocasovym
aktivitdim s ohledem na jejich vytizeni. Pravé diky témto odliSnostem chépeme rozdil
v definici jejich volného Casu. Dulezitym zjiSténim je skutecnost, ze volny Cas davaji
oba do protikladu ke svym ,,pracovnim* povinnostem. N¢kterymi znaky, dle kterych
mizeme chapat pojem volny as, jsou také odpo&inek a rozvijeni se.'*’ Pravé na zakladé

nich definovali respondenti své pojeti volného casu.

Spole¢nym znakem jejich volnocasovych aktivit pfed lécbou byl kontakt
s prateli. Lécebny proces zasadné ovlivnil komunikaci s kamarady a okolnim svétem.

Bylo to ddno zejména rezimem na oddéleni nemocnice, charakterem 1é€by a aktualnim

19 Srov. PAVKOVA, Jitina. Pedagogika volného casu. 2014, s. 11.
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zdravotnim stavem. Po 1é¢bé jiz respondenti shledavaji zlepSeni v oblasti navazovani
kontakt a ndvratu do bézného zivota, coz se jevi jako logické vzhledem k ukonceni

terapie.

Hospitalizace ve zdravotnickém zatizeni byla pro Terezu 1 Davida novou
zkuSenosti. Museli se vyporadat s rezimem oddé€leni. Oba respondenti uvadi moznost
sdilet svlij pokoj s jinymi détmi a naopak, byt na pokoji sami. Persondl se snazil vyjit
détem vstfic v tomto ohledu. Volny ¢as omezeny jen na pohyb ve svém pokoji
zapliovali oba dle svého uvéazeni a aktudlnimu zdravotnimu stavu. Respondenti se
mohli se stykat s ostatnimi détmi. Pokud se tak skute¢né délo, hrali deskové hry nebo
hry na notebooku, koukali na filmy, anebo si jen tak povidali. Piesto, ze mohli travit
svilj volny Cas také v herné, ani jeden z nich tuto moZznost nevyuzil. M¢li k tomu své

davody.

Hernu popisuji oba respondenti jako prostor, kde si mohly hrat déti vSech
vekovych kategorii. Déti mély k dispozici hracky, panenky a auticka, spolecenské hry,
prolézacky, pocita¢ & stiil nakresleni. A. Reznic¢kova uvadi potiebnost herny
na détském lazkovém odd¢leni. Dodava, Zze by méla mit sviij fad a mél by se o jeji chod
starat herni specialista. Dulezit¢ je, aby v détech navozovala kreativni naladu.
Po strance materidlniho vybaveni by v ni nemélo chybét umyvadlo s teplou vodou,
vhodna podlaha a osvétleni, skiifiky pro hracky, néasténky a dal§i podobné véci
na vystaveni obrazka déti, nabytek riznych velikosti, tlozna mista pro hracky, dale pak
klouzacky, pomicky a hracky pro nejmensi déti, odraZedla, hraci koutky, knihovna,

v v r ’ % v roor 1 vr. v 140
kiizovky, spoleCenské a stolni hry a v neposledni fadé také radio a pocitac.

Tereza 1 David méli pozitivni zkuSenost se sluzbami klinického psychologa.
Vyuzili jejich nabidky pomoci a ani jeden z nich nelitoval. Shoduji se, Ze jim psycholog
velmi pomohl. Bylo to v oblasti podpory v krizovych situacich, psychoterapeutické péce
a poskytovani informaci o jejich budoucim opétovném zaclenéni se do spolecnosti.
Také literatura na praci psychologa v ramci détského onkologického oddéleni pamatuje.
Doklada to vydet poskytovanych &innosti, které uvadi J. Stérba s kolektivem autorti
ve své knize. Ti jeSt€¢ navic zminuji také klinicko-psychologickou diagnostiku,

o , . . , .- 141 o , .
podptirnou praci s rodinou a vyzkumnou cinnost. "~ Diivod, ktery respondent David

10 Srov. REZNICKOVA, Alice. Herni prace s détmi v nemocnici. In: VALENTA, Milan a kol. Herni
specialista v somatopedii. 2008, s. 145 - 182.
"' Srov. STERBA, Jaroslav a kol. Podpiirnd péce v détské onkologii. 2008, s. 129 — 130.
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uvadi pro navstévu psychologa lze pochopit. Obaval se dlouhého odlouceni od
vrstevnik v kontextu opctovného zaclenéni se do tohoto kolektivu. M¢l strach, co
bude, az se vrati zpét.'* Tereza vyuzila sluzeb psychologa diky novym, ne zcela
pfiznivym zpravam o jeji nasledné 1é€bé, coz pro ni bylo velmi tézké po psychické

strance.'?

Zdravotnické zatizeni obéma dotazovanym dale nabidlo také pomoc pedagoga.
David jeho sluzby nevyuzil, protoze ucitel byl ze zakladni Skoly. Potkal se ovSem
s vyucujicimi z gymnazia, kteti jej navstivili diky zkouskam. Pristup stfedoskolskych
vyucujici hodnoti David pozitivné€ nejen v souvislosti se zvladanim zkousek v ro¢niku,
ale také v obdobi, kdy se vratil do Skoly. Tereza se s pedagogem z mistni zakladni Skoly
pti fakultni nemocnici stykala. Na tuto zkuSenost pamatuje rdda. Pomohl ji, kdyz

potiebovala dougit probiranou latku.'**

Respondenti byli pfitomni u pravidelnych dobrovolnickych ¢innosti, zejména
tedy z fad studentli. Studenti pacientiim Cetli, hrali si s nimi nebo si ,,jen* povidali. Na
dobrovolnickou ¢innost ve zdravotnickém zafizeni pamatuje také Ministerstvo
zdravotnictvi, které na zéklad¢ vyzkumu z roku 2008 uvetejnilo na svych internetovych
strankach Metodické doporueni pro zavedeni dobrovolnického programu
v nemocnicich.'® Respondentka Tereza uvadi vrozhovoru moZnost zapojit se
do keramiky, malovani a jinych vytvarnych aktivit s dobrovolniky. Tyto techniky lze

chapat jako kreativni innosti na détskych oddélenich.'*°

Zdravotni klauni, na které David s Terezou radi a s nadSenim vzpominaji, pfesné

splnili svilj Ucel. Pobavili formou improvizace a odreagovaly dé¢ti, coz je jednim

z hlavnich cili nemocni¢nich klaund.'*’

2 Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
78.

43 Srov. tamtéz, s. 75.

14 Srov. STERBA, Jaroslav a kol. Podpiirnd péce v détské onkologii. 2008, s. 130.

143 Srov. Metodika pro zavedeni dobrovolnického programu v nemocnicich v souladu s procesy fizeni
rizik a bezpecnosti pacientt. In: mzcr.cz [online]. Posledni uprava 2014-01-28, 13:19

[cit. 2015-06-10].

146 Srov. Priklady dobré praxe: Vistup z projektu kvality zdravotnich sluzeb a bezpecnosti pacientii 2008.
Metodické doporuceni pro zavedeni dobrovolnického programu v nemocnicich. Praha: Ministerstvo
zdravotnictvi. 2009, s. 5.

7 Srov. ZDRAVOTNI KLAUN, o. p. s. Programy. In: Programy Zdravotniho klauna [online]. © 1998+
[cit. 2015-06-05].
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Respondenti dobrovolniky 1 klauny vnimali jako odreagovéni se a zabavnou
¢innost. Pomohli jim alespoi na chvilku zapomenout na nesnaze spojené s [é€bou. M¢li

také moznost vidét nékoho jiného, nez jen persondl nemocnice.

Oba pacienti si pamatovali organizace, které v jejich zdravotnickém zafizeni
pusobi. Uméli je struéné charakterizovat a nastinit jejich zaméfeni. Muzeme
je jmenovat. V Brn¢ existuje nadacni fond Krtek a v Olomouci je pfitomné Sdruzeni
Sance. Spole¢nym znakem téchto organizaci byly realizované zdravotni pobyty pro
onkologické pacienty. Tyto pobyty slouzi k lepSimu opétovnému zaclenéni déti
do spole¢nosti.'*® Maji také vyznamnou roli v kontextu zdravotni a socidlni funkce,
kterou zminuje J. Pavkova. Uvadi podporu zdravého vyvoje déti ve vSech jeho rovinach
a navazovani pratelstvi s détmi, které mohou mit stejné zajmy.'* Tento fakt doklada
také David. Mezi obéma respondenty spatfujeme rozdil v zapojeni se do nabizenych
aktivit téchto organizaci. David na rekondi¢ni pobyty neda dopustit, zatimco Tereza se
tabori neucastni. Je to dano velkou vzdalenosti jejiho bydlisté od zdravotnického
zafizeni. Pfesto vSak dodéava, Ze by s Gcasti na tabofe problém neméla, kdyby ovsem

bydlela blize.

Onkologicky nemocné ditéte a socialni kontakty

Reakce nanemoc byla ukazdého zrespondentli zcela odliSna. Tereza nesla
diagnézu Spatn€, ovSem oproti tomu David v nemoci problém nespatioval.
To poukazuje na zcela protichidné povahy obou dotazovanych. Svym zplsobem
Terezinu reakci chapeme. Byla odloucena od rodiny, pratel a znamych. David tento
problém nemél. Zije totiz ve mésté, kde se nachazi jeho zdravotnické zatizeni. Rodina

za nim tedy pravideln¢ pfichazela.

Oba dotazovani jedinci byli také v kontaktu se svymi vrstevniky. Napoméhaly

tomu zejména moderni komunikacni technologie.

Charakteristickd 1écba uobou dotazovanych meéla za nasledek odlouceni

od kamaradi a vylouceni ze zabéhnutého zivotniho cyklu. Respondenti byli nuceni

18 Srov. éT,ERBA, Jaroslav a kol. Podpiirnd péce v détské onkologii. 2008, s. 132.
' Srov. PAVKOVA, Jifina. Pedagogika volného ¢asu. 2014,s. 15 - 16.
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prerusit svoji Skolni dochdzku, coz se podepsalo na jejich opétovném zaclenéni se

do spole&nosti."” Tento jev je patrny predeviim u Davida.

Doporucuje se, aby déti v prestavkach 1é¢by navstivily své spoluzaky. Pokud to
nelze, zatidime, aby hospitalizované déti mohli navstivit jejich kamaradi a vyucujici
ve zdravotnickém zaiizeni.'”' Nabizi se nam srovnani s Terezou, kterou kamaradi
navstivili doma a Davidem, jehoz zase naopak navstivili vyucujici na onkologickém

oddéleni.

Vyznamny vliv méla pfi opétovném zaclenéni Terezy a Davida do spolecnosti
pfedevsim rodina. Tuto skutenost doklada 1 tvrzeni obou dotazovanych, ktefi spattuji
v rodinném prostiedi podporu. Hlavni osobou v tomto procesu je bezesporu maminka,
coz potvrdili oba respondenti. JeSté o trochu vice je zapojeni maminky viditelné

u Terezy, protoze otec po dobu jeji 1éCby pracoval, aby uzivil rodinu.

Role matky je zfejmé u obou dotazovanych, hlavné tedy v ptipad¢ respondentky
Terezy. Matka jako opatrovnice je vice vtaZzena do problému tykajici se jejiho ditéte.
Otec jako zivitel rodiny byva spiSe na okraji problému, da se fici, Ze je ,,na vedlejsi

see 152

koleji‘.

V soucasné dobé oba aktéti nespatiuji zadné prekdzky v komunikaci s prateli
a osobami z jejich blizkého okoli. Nicmén¢, nebylo tomu tak vzdy. Naptiklad David
uvadi jisté bariéry pifi navratu do Skolniho prostfedi. Dlouhodoba absence ve Skole
zapficinila, Ze si najednou nemél se spoluzéky co fict. Také ovSem sam jednim dechem
dodava, ze ani on ke zlepSeni této situace pfiliS nepomohl. Uvédomoval si totiz, ze jej
nemoc zménila. Reakce spoluzakii se zda byt racionalni. Stava se, ze se lidé nemocné
osoby strani.'” Tereza onemocnéla v devaté tfid& a po 16¢b& nastoupila na stfedni §kolu

s roénim odkladem. Zadné problémy v tomto ohledu nespatiuje.

U Skolniho prostiedi jesté zlistaneme. Respondenti se ve svém povidani shodli,
ze jejich 1écba ovlivnila dal§i studium. IkdyZ jim Skola a vyucujici vysli ze zacatku
vstfic s dokoncenim soucasného studia, dalsi Skolni rok nastaly u obou dotazovanych

problémy. Jak je ovSem z jejich vypovédi patrné, s touto situaci se vyrovnali.

150 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I: rady rodiciim.
2003, s. 133. )

1 Srov. KOUTECKY, Josef a CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocneénim 1: rady rodiciim.
2003, s. 134.

132 Srov. KOUTECKY, Josef, KABICKOVA, Edita a STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. 2002, s.
77.

153 Srov. tamtéz, s. 77.
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Soucasnost a pohled respondentii na jejich budouci Zivot

Nemoc respondenty znacné ovlivnila, zejména tedy v oblasti jejich vlastniho
rozhodovéani a pohledu nasvét. Tereza se osamostatnila a David zacal rozliSovat

J 4

dualezité a nedtlezité véci. Oba si vazi kazdé chvilky, kterou jim Zivot nabizi.

Jejich plany do budoucna jsou do urcité miry zavislé na nasledcich absolvované
1écby. V piipadé Terezy problém nespatiujeme. OvSem David, jak sdm doklada, musi
byt na své zdravi opatrny. Je totiz teprve mésic po lé¢bé. Nicméné, oba se mohou
vénovat svym zalibam a ¢innostem, které je bavi a naplituji. To se jevi jako velmi

pozitivni fakt.

Zaveérem bychom radi uvedli jesté jednu podstatnou skutecnost, tedy aktualni
pohled na onemocnéni u obou respondentli v souvislosti s jejich zkuSenostmi s 1écbou.
Tereza a jeji bezprostiedni okoli se zfejmé snazi nepiijemné zazitky potlacit. Doklada to
tvrzeni o tom, jak minulost nefesi, pfestoZe vi, Ze se nemoc miiZze kdykoli vratit. Oproti

tomu David je v tomto ohledu pravy opak. Zapomenout nechce.

K pochopeni Davidovy reakce se vyjadiuje také R. Kulhankova. Autorka uvadi
moznost vyrovnani se s naddorovym onemocnénim, kdy pacient pfijme nemoc jako
soucast sebe. Je to stav, kdy nemocny cloveék bere nemoc tak, jak pfisla a pacient se
tedy bez problému 1é¢i. Véci, které diiv nemocny ¢loveék vnimal jako samoziejmé, jsou
nyni cenngjsi a vic je doty¢ny jedinec proziva. Své nazory jedinec pfehodnocuje a hleda
hlubsi smysl zivota. Zazitky, které si clovék nese v disledku nemoci, jej osobnostné

W 4 W . * v W r W b v . v b r 4 1 4
méni. Uvédomuje si, Ze o nékteré véci a zkusenosti piisel a jiné naopak ziskal."”

'3 Srov. KULHANKOVA, Radka. Psychologické aspekty nddorovych onemocnéni: obecné informace
pro pacienty. [20137], s. 6.
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Volny ¢as hraje v zivoté Clovéka dilezitou roli. V détském véku je jeho vliv
patrny snad mozna jeSté vice. Plni totiz funkce, které se podili na utvafeni jeho

osobnosti. Zasahne-li vSak dit€ dlouhodoba a téZka nemoc, muze se v disledku naro¢né

1éEby mnohé zménit, zejména tedy v oblasti socidlnich vazeb.

V na$i praci jsme se zabyvali vlivem onkologického onemocnéni na traveni
volného Casu u déti. Hlavnim cilem bylo zachyceni zkuSenosti respondentt s jejich
volnym cCasem v prabéhu lécby a po jejim absolvovani. Pro ziskani potiebnych
informaci byla pouzita metoda polostrukturovaného rozhovoru, kdy jsme sbirali data
povidanim s respondenty a nahrdvdnim na diktafon. Data jsou poté prezentovana
ve form¢ ptipadové studie. V celém pribéhu zkoumani byly dodrzeny etické aspekty,
mezi n¢z patii anonymita respondentii, informovany souhlas s nahrdvanim
a v neposledni fad¢ také moznost odmitnuti odpovidat na kteroukoli polozenou otazku

bez udani duvodu.

Teoretickou ¢ast jsme rozdélili do dvou kapitol. Kapitola prvni se vénuje
onkologickému onemocnéni u déti. Zabyvame se zde terminologii v onkologické
problematice a popisujeme druhy nadord vyskytujici se u déti s diirazem na leukémii.
Popisujeme také moznosti 1écby nddorovych onemocnéni a prevenci. Zvlastni ¢ast
vénujeme kvalité¢ Zzivota onkologicky nemocnych déti s ohledem na jejich vék
azaclenéni do spoleCnosti. Druha kapitola se jiz vénuje volnému casu

hospitalizovanych déti a aktivitdm, které jim pobyt v nemocnici usnadiuji.

Vyzkumem se zabyva kapitola tfeti. Zvolili jsme kvalitativni vyzkum
s designem ptipadové studie. Kromé hlavniho cile, ktery uvadime vyse, jsme se zaméftili
i na dil¢i otazky. Zajimalo nas, jestli mély déti povédomi o moznostech traveni jejich
volného Casu a kdo s nimi jejich volny cas utvérel a jakym zptisobem. Déle jsme upieli
svoji pozornost na problematiku zaclenéni hospitalizovanych déti zpét do spolecnosti.

Dosli jsme k zavéru, ze prozivani nemoci je znacné individudlni zéalezitost. Svoji
roli hraje v IéCebném procesu intenzita kontaktu s rodinnymi piislusniky. Opétovné
a bezproblémové zaClenéni se zpatky do bézného zivota neni jednoduché a povétSinou
se tak nedéje okamzité po ukonceni terapie. Dlouhodobé léceni jedinci totiz béhem
1é¢by ztraci kontakt s SirSi spolecnosti a vetejnosti jako takovou, coz se mize odrazit

v komunikaci ditéte s okolnim svétem. Traveni volného ¢asu je v dobé hospitalizace
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ovlivnéno rezimem oddéleni zdravotnického zafizeni. Po ukonceni 1écby se volny Cas
dostavd na turoven, kterd byla pfed zjiSténim diagndzy. Dulezité je ptizplisobit své
zajmy a zaliby svému aktuadlnimu zdravotnimu stavu s pfihlédnutim k moznym

nasledkiim absolvované 1écby.

Do budoucna spatiujeme dal§i moznosti, kudy vyzkum dale sméfovat. Nebylo
by od véci vyzkouset danou problematiku zhodnotit z pohledu kvantitativniho
zkoumani za pomoci dotaznikové metody. Lépe bychom mohli postihnout napiiklad
stranku kvality zivota onkologickych pacientli. Problém by v tomto ptipadé¢ mohl byt
s navratnosti dotaznik, s ¢imZ musime v tak specifické probirané problematice pocitat.
Ne vsichni si totiz chtéji zazitky spojené s 1écbou onkologického onemocnéni znovu

pfipominat. Tento fakt je patrny také v naSem badani.
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Priloha ¢. 1

Okruhy otazek k pripadovym studiim

Traveni volného ¢asu

Co pro Tebe znamena pojem volny Cas, jak bys ho definoval/a?

Popis mi, co se zménilo vtraveni Tvého volného casu pied, v pribéhu
a po absolvovani narocné 1éCby.

(Zménila se napln Tvého volného Casu po zjisSténi diagnézy? Pokud ano, uved’
jak.)

Popis§ mi prosim priubéh Tvého dne na oddéleni.

Mg¢l/a jsi mozZnost travit svilj volny ¢as také v jinych prostorach zdravotnického
zafizeni nebo 1 mimo né&j? Pokud ano, popi§ mi tyto prostory (napi. v oblasti
materialniho vybaveni apod.)

Byly Ti nabidnuty né&jaké volnoCasové aktivity v ramci hospitalizace? Pokud
ano, tak jaké.

Zapojil/a ses do téchto ¢innosti? Pokud ne, zdtivodni.

Vyuzil/a jsi sluzeb klinického psychologa, pedagoga a dalSich nelékaiskych
pracovnikl?

Znas néjaké organizace, které pomahaji onkologicky nemocnym détem? Co bys
mi fekl/a k dobrovolnické ¢innosti na Tvém oddéleni v dobé Tvé hospitalizace?
Zapojujes se 1 po 1écbé do aktivit, které Ti zdravotnické zafizeni nabizi? Témito
aktivitami se mysli napf. tdbory, ozdravné pobyty, sluzby oddéleni klinické
psychologie.

Onkologicky nemocné dité a socialni kontakty

Jaké byla Tva reakce, kdyz ses dozvédél/a diagndzu?

Délalo Ti néjaky problém zvyknout si na nové prostredi? Vysvétli.

Jak ses vyrovnaval/a s odloucenim se od rodiny, kamaradu a spoluzaka?

Meéla (md) naro¢nd lécba vliv na Tvly dalsi zivot, na Tvé rozhodovani? Pokud
ano, uved’ piiklady.

Pusobeni ditéte ve spolecnosti

Me¢lo Tvé odlouceni od rodiny, znamych, ptatel aspoluzdkd néjaky vliv
na komunikaci a mezilidské vztahy v téchto oblastech? Pokud ano, uved’ jaky.

vvvvvv

Kudy se budou upirat Tvé dalsi kroky v oblasti vzdélani a zalib?



Priloha €. 2
Informovany souhlas pro respondenta

Informovany souhlas
Nazev studie: Onkologické onemocnéni a jeho vliv na trdaveni volného casu u deti

Resitel vyzkumu: Eliska Kracmarovad

ViazZeny respondente,

jmenuji se Eliska Kra¢marovd ajsem studentkou Univerzity Palackého
v Olomouci, kde studuji obor Socialni pedagogika. v ramci svého studia provadim
vyzkum zabyvajici se vlivem onkologického onemocnéni na traveni volného casu

u déti. Vysledky vyzkumu budou podkladem pro moji bakalatrskou préci.

Vsechny pottebné informace budou ziskdvany formou rozhovori, které nahraji

na diktafon.

Chtéla bych Vas ubezpecit, ze informace ziskané z rozhovorti od respondenti slouzi
pouze k ucelim vyzkumu a bude s nimi nakladdno v souladu s platnymi zdkony CR
a etickymi zdsadami. Veskeré udaje budou zpracovany anonymng.

V ptipadé VaSich dotaziT m¢ milzZete kontaktovat nae-mailové adrese:
elika.kracmarova@gmail.com nebo na telefonnim ¢isle: 607 997 055.

Pifedem dékuji za Vasi ochotu ke spolupraci,
Eliska Kra¢marova.

Podpis: ..o

Souhlas s ucasti na vyzkumu

Potvrzuji, Ze jsem byl/a uspokojive a srozumitelné sezndmen/a s podminkami, za
nichz se vyzkum uskuteciiuje, a souhlasim s tcasti. Byl/a jsem poucen/a o tom, jak jsou
chranény moje osobni udaje a jak bude zachazeno s informacemi, které ve vyzkumu

sdélim.

JMENO @ PIMENT: Lottt st
Datum: ......cccooviiiiiiiii

POAPiS: .o



Priloha €. 3
Informovany souhlas pro zakonného zastupce

Informovany souhlas
Nazev studie: Onkologické onemocnéni a jeho vliv na trdaveni volného casu u deti

Resitel vyzkumu: Eliska Kracmarovad

Vazeni rodice,

jmenuji se Eliska Kra¢marova ajsem studentkou Univerzity Palackého
v Olomouci, kde studuji obor Socialni pedagogika. v ramci svého studia provadim
vyzkum zabyvajici se vlivem onkologického onemocnéni na traveni volného casu

u déti. Vysledky vyzkumu budou podkladem pro moji bakalatrskou préci.

Vsechny pottebné informace budou ziskdvany formou rozhovori, které nahraji

na diktafon.

Chtéla bych Vas ubezpecit, Ze informace ziskané zrozhovort od déti slouzi pouze
k ti¢eliim vyzkumu a bude s nimi nakladano v souladu s platnymi zakony CR a etickymi
zasadami. Veskeré udaje budou zpracovany anonymng.

V ptipadé VaSich dotaziT m¢ milzZete kontaktovat nae-mailové adrese:
elika.kracmarova@gmail.com nebo na telefonnim ¢isle: 607 997 055.

Pifedem dékuji za Vasi ochotu ke spolupraci,

Eliska Kraémarova.

Podpis: .o

Potvrzeni informovaného souhlasu zakonného zastupce ditéte

Potvrzuji, Ze jsem byl/a sezndmen/a s podminkami, za nichz se vyzkum
uskuteciiuje a souhlasim s ucasti své dcery/svého syna. Byl/a jsem poucen/a o tom, jak
jsou chranény osobni udaje mého ditéte a jak bude zachdzeno s informacemi, které

ve vyzkumu sd€li.

JMENO A PIMENT: .ottt
Datum: ......coooviiiiii

POdPis: ..o



Priloha ¢. 4

Piepis rozhovoru - Tereza

Jak dlouho 1écba trvala?

., Lécba trvala priblizné jeden rok od listopadu 2004 do prosince 2005. “

Ovlivnilo to néjak Tvoje studium?

,,Onemocnéla jsem v devaté tride. Po domluve s uciteli a reditelkou Zakladni skoly
v Ujezdé, kde jsem chodila do Skoly, mi umoznili, za spoluprdce Zdkladni skoly pFi
brnénske fakultni nemocnici ukoncit radné zakladni vzdélani v radném terminu.
Bohuzel stredni skola v Olomouci mi neumoznila nastoupit Skolni dochazku
na individualni plan z diivodut Skolni praxe, kterou bych nemohla absolvovat. Proto

Jjsem do prvniho rocniku nastoupila o rok pozdéji, az v zari 2006. “

Traveni volného ¢asu

Co pro Tebe znamena pojem volny Cas, jak bys ho definoval/a?

., Odpocinek

Popi§ mi, co se zménilo vtraveni Tvého volného ¢asu pred, v prubéhu
a po absolvovani narocné 1écby.

., Pred nemoci byly moje zdajmy litani s kamarady nékde venku, pak prisia léecba
a cas nabral dost rychly spad. Vsechno se zménilo a clovek byl najednou sam
pripoutany na lizku hadickami od kapacek. Cas v nemocnici jsem zapliiovala
Cetbou a to mi izustalo. Kdyz jsem nervozni nebo je mi smutno, vezmu si knizku
actu.”

Zmeénila se napln Tvého volného Casu po zjisténi diagnozy? Pokud ano, uved’ jak.

., Po zjisténi diagnozy jsem okamzite nastoupila onkologickou lécbu. Volny cas jsem
nevnimala, protoze vse bylo ze zacatku velice rychlé. Spousta vysetieni, operace
a zahajeni léchy.

Popis mi prosim pribeh Tvého dne na odd¢€leni.

, Rano zacalo klasicky jak doma koupelna, snidané a pak prisla vizita. Na té mi
lékar vysvetlil muj aktualni stav a sdeélil mi, jestli mam na dany den naplanované
nejaké vysetieni. Nasledovala navstéva pani ucitelky z mistni Skoly pri fakultni
nemocnici Brno. S ni jsem se ucila a procvicovala ucivo, co jsem méla poslané od
mich vyucujicich ze skoly. Po obéde jsem bud odpocivala na lizku, nebo jsem

3

mohla jit do herny, ktera byla primo na oddélent. *



Byla jsi na pokoji sama nebo s nékym? Vyhovovalo ti to? Jak jste na pokoji travili
svij volny ¢as?

., Pokoje byly po dvou, maximalné po trech nebo samostatné. Ja méla radeji, kdyz
jsem byla na pokoji sama z ditvodu toho, Ze kdyz je vam zle, coz mé byvalo hodné,
nemate silu poslouchat dotazy lidi, kteri lezi vedle vas nebo dokonce jejich rodici.
Je tezké kdyz mate jiz par davek chemoterapie za sebou a jste na pokoji s holcinou,
ktera jeste nevi, co ji cekd a vyptava se vas, jaké to je, jestli to boli. Jak chcete
odpovédet, kdyz je vam zaprvé zle, vSechno vas boli, ale na druhou stranu nechcete
kamaradu na oddéleni. Hravali jsme na notebooku hry nebo se koukali na filmy
a podobne. Samoziejmé kdyz to zdravotni stav dovolil. Ono idost zalezi, jakou
formu nemoci mate. Ja méla celkem smitlu na vazny druh nadoru, ktery vyzadoval
agresivni typ chemoterapie. Bohuzel nejsem v kontaktu s nikym z onkologickych
pacientii a po urcité dobé i premyslim, jak se jim dari ajestli to viibec zvladli
stejné, jako ja.*

Nepamatuje§ si natu hernu? Jak vypadala, jaké méla materidlni vybaveni
a podobn¢?

,Herna byla pomerné mala. Byla vybavena asi ctyrmi pocitaci, stolem
na kresleni... byly tam klasické hracky pro malé déti, jako jsou auticka a panenky
a byly tam i spolecenské hry. “

Ta vizita chodila kazdy vSedni den. A jak to bylo o vikendech?

., Vizita chodila kazdy vsedni den, o vikendech chodil jen lékar, ktery mél zrovna
sménu.

Takze pro 1. stupeit ZS tam chodila jina vyudujici?

,,Jo jo, pani ucitelka, co chodila za mnou, byla pro Zdky druhého stupné, pro prtata
byla zase jina. *

M¢la jsi moznost travit svlij volny cas také v jinych prostorach zdravotnického
zafizeni nebo i mimo n¢j? Pokud ano, popi§ mi tyto prostory (napi. v oblasti
materidlniho vybaveni apod.)

,,Nemocnice pro nds poradala vylety napriklad do ZOO, na hrady a zamky v okoli
nemocnice.

Byly Ti nabidnuty néjaké volnocasové aktivity v rdmcei hospitalizace? Pokud ano,

tak jaké.



., V- mém pripadeé to nebylo mozné. Miij zdravotni stav mi vétsinou nedovolil ucastnit
se jakykoli aktivit. Ale moznosti na oddéleni byly keramika, malovani a jiné
vytvarné aktivity s dobrovolniky, kteri dochazeli na oddéleni. *

Jak Casto dam dobrovolnici dochéazeli? Chodili 1 o prazdninach?
,,Dobrovolnici chodili tak néjak rizne, ale urcite dvakrat do tydne. *

Ty aktivity, které zmifujes, probihaly v hern¢?

., Aktivity se bud’ konali v herné, nebo primo na pokojich. *

Zapojila ses do téchto ¢innosti? Pokud ne, zdtivodni.

,Jak jsem jiz uvedla..miij zdravotni stav mi nedovoloval se zucastnit vétsiny
aktivit, ale na vyletu v ZOO jsem byla.

Vyuzila jsi sluzeb klinického psychologa, pedagoga a dalSich nelékaiskych
pracovnikti?

,,Ano klinicky psycholog mi velice pomohl vyrovnat se s diagnozou. Jednu dobu
jsem u néj travila hodné casu. Povidali jsme si a zkouSeli riizné metody relaxace.
Pani ucitelka ze zdakladni skoly pri fakultni nemocnici byla také velice prijemna
a snazila se nam vsem vénovat co nejvic. “

Rik4s, Ze jsi u klinického psychologa jednu dobru travila hodné ¢asu? Co to bylo za
dobu, mizes mi ji uptesnit?

, Kvéten 2005, protoze mi ozndmili, Ze mam pred sebou posledni davku
chemoterapie, ale musi mi naplanovat jeste dalSich osm, sice slabsi formy, ale pro
mé to byla hrozna predstava ato mé poloZilo na kolena. Ale opravdu, pani
psycholozka a pozdeji i jeji kolega mi velice pomohli.

Znas n¢jaké organizace, které pomahaji onkologicky nemocnym détem? Co bys mi
fekla k dobrovolnické ¢innosti na Tvém oddéleni v dobé Tvé hospitalizace?

., V Brné existuje nadacni font Krtek, ten se stara jak o nemocné deéti, tak i o jejich
rodice. Krtek porada i rizné zdjezdy pro deéti s onkologickym onemocnénim a pro
deti jiz po léecbé. Na nase oddeleni dochdzelo hodne dobrovolnikii z ad studentii,
ale ispousta dalsich lidi. Pro nas to bylo velmi prijemné, mohli jsme se videt
a mluvit s nekym novym. Dobrovolnici si s nami hrali, povidali si, nebo nam cetli.
Nejlepsi bylo, kdyz na nase oddeélent dorazili nemocnicni klauni.

Ti studenti, co za Tebou chodili, nevis, jestli to byli stfedoskolsti studenti nebo

vysokoskolsti? Jaky studovali obor?

,, Bohuzel si nepamatuji, co to bylo za studenty.



Jak Casto za vami chodili studenti izdravotni klauni? A ptizplisobovali obsah
aktivit dle v€ku pacientd, pfipadné, vénovali se vdm hromadné nebo také kazdému
zv1ast a co ti to pfineslo?

,, je tézké posoudit, jak casto chodili. Ja je vidéla jen parkrat, ja dost casu stravila
na oddeéleni JIP a tam nechodili nebo spis nesméli.

Zapojuje$ se ipo 1é€bé do aktivit, které Ti zdravotnické zafizeni nabizi? Témito
aktivitami se mysli napf. tdbory, ozdravné pobyty, sluzby oddéleni klinické
psychologie.

,Ne zadnych aktivit se nezucastiuji, vzhledem ke vzdalenosti bydlisté od
nemocnice. “

Kdybys bydlela bliz, zapojovala by ses?

3

,, Urcité bych se zucastnila néjakého vyletu nebo i taboru.

Onkologicky nemocné dité a socidlni kontakty

Jaka byla Tva reakce, kdyz ses dozvédéla diagndzu?

,Vtu chvili jsem nevédela, co to znamena, jen jsem zacala brecet, protoze pan
doktor rekl, Ze budu muset zustat v nemocnici. *

Délalo Ti néjaky problém zvyknout si na nové prostredi? Vysvétli.

., Relativni samota, okolo mé bylo spoustu lidi, ale ja se citila hrozné osaméla.
Neméla jsem u sebe mamu a to bylo hrozné tezké. Hlavné kdyz mé néco bolelo. “
Jak ses vyrovnavala s odlouc¢enim se od rodiny, kamarada a spoluzaka?

»Mama mi denné volala a kazdy treti den za mnou prijela. Jak jsem jen mohla, tak
si mé mdama vzala domii. Ale bylo to tézke. S kamarady jsem si takeé volala nebo
psala. Kdyz jsem byla doma a bylo mi dobre, tak mé prisly kamaradky navstivit.

V ¢em to bylo tézké?

(bez odpoveédi)

Jakou formou jsi s kamarddy komunikovala?

., Psali jsme si SMS. “

Méla (ptipadné mad) naro¢na 1écba vliv na Tviyj dalsi zivot, na Tvé rozhodovani?
Pokud ano, uved’ piiklady.

., Myslim si, Ze ano. v okamziku, kdy jsem onemocnéla, musela jsem , dospet*. Kdyz
Jjsem onemocnéla, bylo mi 14let, mama se mnou nemohla zustat v nemocnici a ja se
nejednou ocitla sama v cizim prostieni. Clovék najednou zjisti, Ze se must

rozhodovat sam a 7idit se vlastnim rozumem. *



Pisobeni ditéte ve spolecnosti

M¢élo Tvé odlouceni od rodiny, znamych, ptatel a spoluzakii néjaky vliv
na komunikaci a mezilidské vztahy v téchto rovinach? Pokud ano, uved’ jaky.

,»Ne nemelo, jen clovek pozna, kdo je opravdovy kamarad. “

Jak nebo v jakych situacich jsi zjistila, kdo je opravdovy kamarad?

“Byly ,kamaradky’, které se cely rok ozvaly jen jednou nebo mi treba ani
neodpovedeli na SMS a byli takovi kamaradi, co za mnou prisli na navstevu domai,
kdyz jsem byla doma a klidné volali i moji mameé, jak se mi davi a jak mi je. A skoro
porad mi psali nebo volali a snazili se mé podporit psychicky.

Jak vnimas Ty a Tvé nejblizsi okoli domova Tviij nynéjsi zivot?

,,Jako normalni Zivot. Jsem zdrava a co bylo predtim, je uz pryc.

Kudy se budou upirat Tvé dalsi kroky v oblasti vzdélani a zalib?

,,Stejnou cestou jak pred nemoci. Nastesti nemam Zadné zavazné nasledky nemoci,
takze se mizu vénovat vsemu, co mé bavi. “

Vsimla jsem si, Ze nikde nezmiiiuje$ svého tatinka a sestru, jen maminku...

,,Ona je totiz pravda, Ze celou nemoc se mnou prozivala hlavné mama. Tata musel
chodit porad do prace, aby nas uzivil, protoze moje lecba byla i dost financné
narocna a ségra chodila do skoly a nesndsi nemocnice, takze co se tyce navstev,
jezdila za mnou z 99% jen mama. Proto kdyz vzpominam na nemoc, vidycky
mluvim jen o mame. “

Zmeénily se néjak Tvé hodnoty v Zivoté po zjisténi diagnozy a nasledné 1€cbe?
,Ano, uz to neni ta rakovina, na kterou umiraji stari lidé. Rakovina je vSude
a nevybira si, koho si vezme. Nejhorsi je, Ze vim, zZe ji mam v sobé a ze se miize

«

kdykoli vratit anebo, Ze ji muzu predat svym détem.



Priloha ¢. 5

Piepis rozhovoru — David

Uvodni otazka: Rekni mi, prosim, néco o sob¢.

. Jmenuji se..., pochazim z Olomouce, vétsinu svého Zivota jsem stravil v Olomouci,
jsem hodné aktivni clovek, rad Ziju sportovné, studuji na Slovanském gymndziu
v Olomouci 2. rocnik, mam rad zvirata, mam rad hodné pohybové sporty, Japonsko
a japonskou kulturu, také mam hodné rad kuchyni, zkousim ruzné druhy vareni
a podobnych véci...

Mas néjaké sourozence? Jaké mate mezi sebou vztahy?

»Mam dva mladsi sourozence, 11 a8 let. Vztahy hodné dobré, krasné spolu
vychazime. “

Jakou nemoci jsi onemocnél, kdy jsi onemocnél?

Na Hodgkinitv lymfom, bylo to vroce 2013, bylo mi to zjistéeno v unoru. Ted
v kvetnu 2015 jsem ukoncil udrzovaci fazi.

Jak dlouho 1écba trvala?

., Lécba trvala priblizné jeden rok od listopadu 2004 do prosince 2005. “

Ovlivnilo to n&jak Tvoje studium?

,, Urcité...ja jsem musel prerusit svoje studium na dobu té akutni lécby a potom jsem
opakoval 2. rocnik a pak taky samoziejmé jakoZe studium celkové...ta vyuka
po dobu té akutni faze prilis nesla, ale ucitelé byli tak laskavi, Ze mi pomohli
vstoupit tehdy jesté do 2. rocniku, protoze to zacalo v prvnim rocniku studia, ale

«

potom ta udrzovaci faze...no, opakoval jsem.

Traveni volného ¢asu

Co pro Tebe znamena pojem volny ¢as, jak bys ho definoval/a?

., Volny cas...tak urcité je to cas, ktery netravim ve skole a ktery muzu vénovat svym
zajmim a vécem, které bych ja chtél delat pro rozvijeni se, at' uz je to cokoliv, doma
nebo venku s prateli ¢i jenom sam. “

Zménilo se néco v traveni Tvého volného Casu? Jestli ano, mizeS mi to prosim
popsat?

. Za doby své lecby...tak hodné se zmenil, travil jsem ho vic doma, uz jsem...nebo

teda aspon z pocatku, jsem celkové v podstaté nemohl ven a nikam do spolecnosti,



kvuli moznému ohrozZeni, takze vSechen muj volny cas jsem travil doma. Potom ke
konci lécby uz zase venku s prateli. **

Popi§ mi, co se zménilo vtraveni Tvého volného casu pred, v prubéhu
a po absolvovani naro¢né 1écby.

., Pred lecbou jsem travil volny cas normalné venku s prateli, jak jsem byl zvykly.
Ted je to stejné, jak to bylo pred tim.*

Muzes se vénovat néjakému sportu aktivné?

,Sport aktivné délat muzu, ale s omezenim a musim si na sebe ddavat pozor
na urcité veci. *

Zmeénila se napli Tvého volného Casu po zjisténi diagnozy? Pokud ano, uved’ jak.

., Ano, to souvisi s tim, jak jsem nemohl nikam ven a do spolecnosti. Musel jsem byt
porad doma.

Popi§ mi prosim pribéh Tvého dne na oddéleni.

., Byly ranni odbery na 6 hodin, potom byla snidané, potom mohly byt néjaké dalsi
testy nebo odbery a celkove, pokud byl néejaky den s vysetrenimi, tak se obihali
ultrazvuky, rentgeny, délali se riizné testy a vySetieni a pokud ne, tak v podstaté
cely den byl jenom takové dlouhé cekani...

Byl jsi na pokoji sam nebo s nékym? Vyhovovalo ti to? Jak jste na pokoji travili
svij volny ¢as?

., Oboji, byl jsem tam sam i s nékym. Vétsinu casu sam, asi tak %/19. Pokud jsem
s nekym byl, tak vzdycky zalezelo na osobnosti toho clovéka...jak jsme si sedli nebo
ne. Pokud to bylo fajn, tak jsme spolu hrali rizné treba stolni hry nebo jsme se jen
tak bavili o vécech. A pokud ne, tak jsme si spis kazdy hledéli svého.

Mél jsi moznost travit svlj volny cCas také v jinych prostorach zdravotnického
zatizeni nebo 1 mimo n¢j?

. Tak behem akutni faze lécby viibec ne, ta byla stravena cela na detskéem
oddeélent...hmm, par dnii i doma. Doma volny cas zahrnoval napriklad pocitac nebo
s rodinou néjaké aktivity. Potom v udrzovaci fazi uz se to vracelo ktomu
normalnimu Zivotu, takze venku s prateli a ve Skole. “

Byl na oddéleni néjaky prostor pro hru nebo jinou zébavnou ¢innost? Jestli byl, jak
vypadal po strance materidlniho vybaveni?

,Na oddeleni byla herna...Pro mou vékovou kategorii...tak byl tam pocitac

s hrami, ale na tom jsem nikdy nebyl, takZe nemiiZu rict, co presné, jak to u néj

vypadalo...Co se tyce mladsich déti, tak to pro né urcité muselo byt zabavné...Byly



tam priilezky, bylo tam spousta her pro déti od nejutlejsiho veéku, miminkovského az
viastné skoro po ten mij vek. Urcite si tam vyhraly...deti si tam casto hraly,
vzdycky kdyz jsem Sel kolem, tak tam nékdo byl. “

Byly Ti nabidnuty néjaké volno€asové aktivity v ramci hospitalizace? Pokud ano,
tak jaké?

,Meé urcite byly...né v ramci té herny, ale vidycky jsem mél néco, ¢im bych se
zabavil behem léchy.

Chodili za vami na oddéleni dobrovolnici? Ptipadné, jak ¢asto dochazeli, kdo to
byl?

,,Dobrovolnici...chodil tam nemocnicni klaun, kazdé utery za ndmi prislo par
klauni. Jinak se tam obcas objevili studenti mediciny a Vladka Erbova za nami
dochazela, ale jinak mé asi nikdo nenapada...kromé teda rodicii ostatnich pacientii,
se kterymi jsme se tam bavili.

Vyuzil jsi sluzeb klinického psychologa, pedagoga a dalSich nelékaiskych
pracovnika?

,Ano, mnohokrat. Misi Hradilové predevsim a hmm, dokdzala mi pomoct, kdyz
jsem potreboval. Kdyz jsem prisel s nejakym problémem, tak nabidla néjaky
nadhled, néjaké reseni.

Muzes ten problém specifikovat?

,Hmm, tak treba byl to asi ten, zZe jsem byl tak dlouho odloucen od svych
vrstevniku, tak kdyz jsem treba mél pocit, Ze jsem se potreboval nékoho zeptat
na jeho nazor, jakoze, jak to potom vypada s tim zaclenovanim zpdatky, tak mi
dokazala poradit a pomoct...vesmés mé uklidnit, Ze vsichni to zvladli, takZe se
nemam ceho bat. *

Znas n¢jaké organizace, které¢ pomahaji onkologicky nemocnym détem? Co bys mi
o nich tekl?

., Urcité Dobry andél a potom nase Sdruzeni Sance, které s ndmi kazdorocné
organizuje letni a zimni rekondicni detské pobyty, kde se potkame viastné se viemi
ostatnimi, coz je urcité skvela zkusenost, protoze clovek potka spoustu lidi
s podobnymi, ac¢ zcela rozlicnymi problémy a mizZe se nato podivat z pohledu
jinych osob a tradicné potka spoustu skvélych lidi, a najde si spoustu novych

pratel.



Rikal jsi, Ze za vami chodili studenti a zdravotni klauni. M& by zajimalo, jestli
ptizplisobovali obsah aktivit dle véku pacientdi, piipadné, vénovali se vam
hromadné nebo také kazdému zvIast’ a co ti to prineslo?

., Venovali se kazdému zvlast. Ten nemocnicni klaun mél pro kazdé to dité
jakoze...zkratka improvizoval, takze pokazdé to vystoupeni bylo o néco jiné. U
studentii nevim, jak to vypadalo na ostatnich pokojich. U me vzdycky jenom prisli,
zeptali se na néjaké otazky, co je zajimaly a zase sli.

Muzes mi fict, co Ti to prineslo?

,» Tak klauni vzdycky pobavili a clovék zase jednou za ten tyden potkal nékoho
nového z tech tradicnich lidi, co tam cely tyden potkaval kromé doktorii a sestricek
a rodicu a jinych pacientii. A ti studenti mediciny...jsou to studenti, jako ja, tak bylo
fajn se podivat na to, jak to vypada.

Zapojujes se 1po 1écbé do aktivit, které Ti zdravotnické zafizeni nabizi? Témito
aktivitami se mysli napf. tdbory, ozdravné pobyty, sluzby oddéleni klinické
psychologie.

., Tak zucastinuji se tech pobytu se Sdruzenim, tam ited’ letos pojedeme na letni
tabor a jinak na oddéleni se tak jednou do mésice zastavim a pozdravim staré
znamé... “

Takze tam chodis rad?

,, Velice rad.

Onkologicky nemocné dité a socialni kontakty

Jaka byla Tva reakce, kdyz ses dozveédél diagndzu?

., Tak vesmés Zadna, ja jsem si nikdy nepripoustél, zZe by se mohlo néco stat, ze by to
mohlo dopadnout Spatné...tak jsem to bral jako lécbu v podstaté cehokoliv
jiného...poslouchal jsem doktory a lécil jsem se.

Délalo Ti n€jaky problém zvyknout si na nové prostiedi? Vysvétli.

., Tak bylo tam v podstaté omezeni pohybu cisté na ten pokoj v té pocatecni fazi, ale
Jjinak, krom toho, Ze teda clovek musel prekousnout to, Ze je porad zavieny
a nemocnicni personal byl naprosto skvély a hrozne nam s tim pomdahal. “

Jak ses vyrovnaval s odlouc¢enim se od rodiny, kamaradi a spoluzakt?

,,Odlouceni od rodiny nebylo tak tézké, protoze mama s tatou za mnou dost casto
chodili i prarodice tam obcas prisli a sestry teda né, ty byly v té dobé jesté mensi,

takze ty tam nesmély, ale jinak jakozZe po této strance to nebylo tak spatné. Co se



tyce spoluzaku, se kterymi jsem se viastné v té akutni fazi vitbec nevidel nebo jinych
takhle pratel z okoli, to bylo tézsi. Clovék vypadl z toho rytmu toho bézného Zivota
a potom zase zaclenit se do toho...chvilku to trvalo...i ¢lovek prisel o urcitou cast
toho klasického, da se Fict, Zivota, ikdyz ziskal podle mé daleko, da se vict, daleko
cennéjsi zkuSenosti, tak porad tam ta urcita ¢ast toho mladi chybi. *

Komunikoval jsi n&jakym zpisobem s kamarady, kdyz jsi byl vté akutni fazi
1écby?

. Hmm, ze zacatku hodné, hlavné pres Skype, pres Facebook, takhle pres
média...Pozdéji, kdyz clovek byl uz nékolik mésicii v té nemocnici, tak min.

Meéla (pfipadné ma) narocna lécba vliv na Tvlj dalsi zivot, na Tvé rozhodovani?
Ptipadné, jestli se néjak zménil tviij pohled na svét?

,, Urcité strasné moc. Troufam si rict, ze clovek, kterym jsem byl pred lécbou a ktery
tedka vystoupil zté léchy, je nékdo uplné jiny. A co se tyce mého pohledu
na svet...tak ten se taky v podstateé...nerekl bych, Ze se od zakladu zménil, ale spise
tak vykrystalizoval ten miij pohled, ktery jsem mél pred tim,... Ze mé to utvrdilo
nebo naopak vyvratilo nékteré veéci...V téch ve kterych mé to utvrdilo, tak v téch uz
byl zaklad jakoby pred tim a ta lecba mi ukdzala diileZitost nékterych véci a naopak
nediilezitost nékterych veci...

A které véci to v Tob¢ utvrdilo nebo naopak vyvratilo, naptiklad?

., Tak mezi ty duleZité...tak co bych rekl...mohlo by to vyznit jako klisé, ale treba
laska a pratelstvi mezi lidmi, zkratka takové to dobré...A mezi ty nepodstatné véci,
... hodné stresovani, Ze uz se nestresuju kvili vecem, kviili kterym jsem se hodné
stresoval pred lécbou, treba Skola...jakoze znamky jsou samozrejme diilezité
a samoziejme, Ze se do Skoly ucim, ale pokud je néjaky problém, tak uz mé to

‘

nerozhazi.

Pisobeni ditéte ve spole¢nosti

M¢lo Tvé odlouceni od rodiny, znamych, ptatel aspoluzdki ngjaky vliv
na komunikaci a mezilidské vztahy v téchto rovinach? Pokud ano, uved’ jaky.

., V tu dobu urcité a urcitou cast zase trvalo, nez jsem se vratil do toho normalniho
kolobehu Zivota, ale myslim si, Ze ted'ka je to stejné, jako to bylo pred lécbou.

Mas nekoho ve svém okoli, kdo stebou sdili tyto starosti nebo komu se radéji

svetujes? Jestli je to tieba néjaky kamarad nebo rodina nebo nékdo takovy?



,,Hmm, rodina urcite, mamka mi hrozné moc pomohla, takze pokud je néjaky
problém a jinak asi moc né...obcas néjaké malickosti prateliim, ale jinak né.

Zazil jsi nékdy néjaky problém od lidi nebo s lidmi, ktefi o Tvé nemoci védéli? Tim
mam na mysli tfeba néjakou komunikaéni bariéru tady v tom ohledu?

., Hmm, musim Fict, Ze ano, kdyz jsem se poprvé vrdtil zpatky do své staré tridy, tak
to bylo videt, ze ze zacatku ti lidé nevedeli moc, co si se mnou maji povidat a potom
z te moji strany, kdyz jsem nebyl zvykly se takhle s nekym zase bavit a nebyl jsem
viastné stejny, jako kdyz jsem od nich odchazel, tak ta zména je taky musela urcité
nejakym zpiisobem ne vystrasit, ale, Ze nevedeli, jak nato maji reagovat
v kombinaci z toho castecného bloku z obou téch stran to bylo ze zacatku takové
trochu problematické tady v tom. *
A co vyucujici?

,, Ti byli bezproblémovi. “

Do té nemocnice, dochézeli za tebou tieba nékteii vyucujici v ramcei Zakladni Skoly
pfi Fakultni nemocnici v Olomouci?

,Dochazeli, ale ja jsem jejich sluzeb nevyuzival, protoze viastné pokryvali pouze
vyuku zdakladnich Skol anebo nizZsich gymnazii... Ja uz jsem byl na klasickéem
gyvmnaziu, takze jsem se ucil sam vlastné stejnou latku, jako ma trida.

Rikas, e ses ucil sam, tak ti tu udebni latku vozili rodide, jak to fungovalo v Tvém
pripade?

,,Hmm, preposilali...bud’ to bylo pres pocitac anebo vytisknuto pres rodice.

A jak jsi potom zvladal u¢eni na zkousky?

,No, bylo toho hodné. Hmm, viastné ty zkousky se potom délaly, kdyz jsem
onemocnél v unoru, tak ten piilrok jsem nedochodil a zkousky se potom délaly v zari
a tam jsem vlastné musel stihnout vsechny ty predméty, hmm... v té dobé uz jsem
mohl prijit do Skoly, tam uz to virové ohrozeni nebylo tak velké...i tak na néekteré
zkousky za mnou prijeli vyucujici do nemocnice, ale slo to zvladnout.

., Tak pokud védeli, Ze se mnou néco bylo, tak to berou urcité velice pozitivné, Ze

Jjsem se vratil, co se tady té casti tyce, tam, kde jsem byl predtim a pokud to nevedi,

tak si toho vicemeéné nevsimnou. “



Takze se nesvétujes, ze bys to n¢jak vykladal na potkani?

Urcite nee. Jsem otevienéjsi lidem, kteri meéli stejnou nebo podobnou
zkuSenost...treba tém prateliim viastné z téch taborii, ale jinak ne, protoze vim, Ze
ani ti ostatni lideé to né, jakoze nepochopi, ale nebudou vam zkratka rozumet. “
Kudy se budou upirat Tvé dalsi kroky v oblasti vzdélani a zalib?

, V' oblasti vzdelani dostuduji stredni skolu, potom pijdu na vysokou Skolu,
pravdépodobné néjakou obchodni nebo technickou a v oblasti zalib, hmm, chtél
bych hodné sportovat. Urcité zkusit i takové, jak se Fika, extrémni sporty a mit
spoustu zajimavych zkuSenosti s urcité néjakymi netradicnimi vecmi, hodné bych
chtél cestovat...procestovat jiné zemé, objevovat novou kulturu a kuchyni a dale se
takhle rozvijet.

A jesté mi tedy, prosim, zopakuj, jak dlouho ses tedy 1¢il?

Hmm, akutni faze, ta byla piil roku a potom ta udriovaci faze, kdy jsem byl
v nemocnici uz pouze, pokud nastaly néjaké komplikace, tak ta byla dva
roky...necelé dva roky. *



