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ABSTRAKT

Prace se zabyva problematikou onkologicky nemocnych déti. Snazi se ukdzat, v jakych
oblastech a jakym zplisobem muze pusobit onkologické onemocnéni ditéte na funkcni
rodinu, jak dlouhodob¢ ovlivituje vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a styl rodi¢ovské
péce nejen ve vztahu k nemocnému ditéti, ale i jeho sourozencim. Popisuje dusledky v
oblasti vzdélavani ditéte, zplsoby jejiho feSeni a poukazuje i na moznosti odborné

psychosocialni pomoci roding.

Kli¢ova slova: onkologické onemocnéni, kvalita Zivota, rodina, vztahy v rodin¢.

ABSTRACT

The work deals with children with cancer. They try to show in what areas and how the
disease can cause cancer of the child to a family function to affect-long-term relationships
among family members and parenting style in relation not only to the sick child but also
his siblings. Describes implications for education of the child, the responses and points out

the options, psychosocial family.

Key words: cancer, quality of life, family, relationships in the family.
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PRILOHOVA CAST



UvVOD

I kdyZ by si to tak kazdy z nés ptal, nelze obejit skuteCnost a zaviit o¢i pred faktem, ze
nadorova onemocnéni patii do Zivota soucasné spole¢nosti. Nejsmutnéjsi na této situaci je,
ze zavazné onemocnéni muze potkat kohokoliv z nas, bez ohledu na v€k. Tato prace se

snazi vystihnout problematiku onkologicky nemocnych déti a dopad na jejich rodinu.

Lécba je pro onkologicky nemocné déti spojena se silnou psychickou zatézi. Dit€¢ musi byt
vetsinou hospitalizovéano, ocitd se v neznamém prostiedi, kolem né&j se dé&ji véci, kterym
zpocatku nerozumi a kterych se obava. Dlouhodoba hospitalizace je spojena s izolaci od
vrstevniki, od okolniho Zivota. Lécbu provazeji ndrocné a casto bolestivé zakroky, uzivani
cytostatik vyvoldva unavu, nevolnost, méni fyzicky vzhled. Pribéh byvé obtizny, spojeny s
mnoha komplikacemi, neziidka 1écba trva i nékolik let, navic pacienty i rodice provazi

nejistota ohledné prognozy.

Onkologické onemocnéni ditéte siln¢ zasdhne celou rodinu. Neni jednoduché se vyrovnat s
touto diagndzou. Je to boj, na ktery je tteba mnoho sil, trpélivosti a viry. Rodina, ktera byla
po cely &as oporou, prosla obdobim velkého zarmutku, zoufalstvi a strachu. Casto se zméni
cely Zebti¢ek hodnot. Nékteré matky ptichdzeji o praci, ¢ast rodin téZ nezvladne obrovskou
z4atéz a rozpada se. Onemocnéni poznamena i zdravé sourozence. Velkym problémem jsou
také pozdni nasledky vlastniho onemocnéni i prob¢hlé onkologické 1écby, at’ uZ v oblasti
somatické ¢i psychické. Tyto stavy vyZzaduji trvalou pozornost nejen onkologl, ale 1

dalsich odbornych 1ékart.

Nadorova onemocnéni jsou v potadi pfi¢in tmrti déti do 15 let véku na druhém miste.
Diky vyvoji pediatrické onkologie se vyrazné zvysil pocet vylécenych déti. V soucasné
dobé statistiky poukazuji na fakt, Ze je mozné vylécit az 70 % onkologicky nemocnych
deti.

Cilem této prace je ptispét k veétsi informovanosti o naddorech v détském véku a vlivu na
celou rodinu, jelikoz pro vétSinu lidi je téma onkologického onemocnéni tabu a
informovanost vefejnosti o onkologické 1€cbé a spojitosti s ni je témef miziva. V praci
bude popsan dopad této nemoci na dit¢ a jeho rodinu. Cil se bude plnit na zaklade
kvalitativniho vyzkumu a dostupné literatury. Cil prace byl zvolen na zakladé osobnich

zkusSenosti s 1écbou onkologicky nemocného ditéte.



Tato prace je empirickd, rozdélend do dvou ¢asti a to teoretické, kterd vychazi ze studia
prament a navazuje na ni kvalitativni vyzkum, tedy praktickd cast. Teoreticka Cést se
sklada ze ctyi kapitol, seznamujicich s problematikou, psychikou nemocného ditéte,
psychosocialni péci v détské onkologii a dopadu onkologického onemocnéni na rodinu. V
praktické ¢asti, kvalitativnim vyzkumu, byl zvolen polostrukturovany rozhovor s rodi¢i, na
jehoz zékladé byly analyzovany a zpracovany vysledky. Ty jsou doplnéné citacemi vyrokt

respondentul.

Prace si klade za cil byt pfinosem nejen pro ucitele, kteti maji ve tiid¢ zatfazené dité s
onkologickym onemocnénim (¢i po 1é¢bé), ale pro vSechny, co se, bohuzel, musi potykat

se smutnou udalosti, Ze maji v okoli zavazné nemocné dité.
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TEORETICKA CAST
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1 NEMOC

Podle Jobakové (2003) je nemoc obvykle velmi tézkym bfemenem a zatézi. Klade zvysené
naroky na adaptaci ¢lovéka, na jeho usili a motivaci. Pacient se musi naucit zvladat

problémy spojené s nemoci a musi akceptovat zménény zdravotni stav.

Svarcova (2008) popisuje nemoc jako ., ....patologicky stav téla nebo mysli, ktery je

projevem zmény funkci bunék a v dusledku i morfologickym poskozenim téchto bunék.

Vagnerova (2004) chape somatickou nemoc jako ,,naruseni urcitych funkci organismu,

které nepriznive ovlivituje kvalitu zZivota nemocného “ a posuzuje ji ze tii hledisek:

1. Somaticky aspekt — ptiznaky neboli télesné potize, které jsou pro uréitou nemoc

typické, ptedstavuji ur€ité omezeni.

2. Psychicky aspekt — emocni prozitky souvisejici s chorobou (chovani nemocného).
Reakce na nemoc je dana téz vlastnostmi nemocného clovéka, jeho vyvojem,

zkuSenostmi, emocni vyrovnanosti i zptsoby zvladani potizi.

3. Socialni aspekt — je dan spole¢enskym hodnocenim nemoci. Postoj k nemocnému
ovliviluje typ choroby, osobnost nemocného, vek, socidlni postaveni apod., ale i

spole¢nost samotna a jeji vzdélanostni a kulturni aroven.

1.1 Psychika nemocného

Pii dlouhodobém IéCeni se dit¢ dostava do nebezpeci psychické deprivace a je nutné ji
predchazet nebo piipadné napravovat jeji nasledky vytvarenim takového prostiedi, které je

bohaté na podnéty a na vyvojovou stimulaci (Mat¢jcek, 2001).

Téz Matéjcek (2001) uvadi, ze psychicka deprivace je ,,stav, ktery vzmika v takovych

Zivotnich situacich, kdy diteti neni dana prileZitost k uspokojent jeho zdkladnich dusevnich

¢

potieb v dostacujici mire a po dosti dlouhou dobu. *

V pribéhu léceni se psychika nemocného meéni (Kiivohlavy, 2001), autor porovnava

psychické situace zdravého a nemocného ¢lovéka v nasledujici tabulce:
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Tabulka ¢.1 Porovnéni psychické situace zdravého a nemocného ¢loveka

ZDRAVY CLOVEK

NEMOCNY CLOVEK

Aktivni zapojeni v zivote

Pasivni, aktéry jsou l€kafi a personal

Relativni nezavislost

Zavislost na druhych

Zivotni rytmus ve vlastni rezii

Rytmus nemocného dle nemocnice

Podavani dobrych vykoni v zivoté =

sebeduvéra

Pacient déla véci, jez zcela neovlada = nizsi

sebeduvéra

Zije v socidlni siti své rodiny

Nemocnicni prostiedi = relativni izolace

Pohybuje se ve zndmém prostiedi domova

Neznamé prostfedi nemocnice

Stabilizovany rozsah z4jmu

Okruh z4jma se zuzuje

Zvlada problémy v Zivoté

Ztraci vladu nad svym Zivotem

Prevladaji kladné emoce

Potyka se s negativnimi city

Zije v Siroké casové dimenzi — védomi
minulosti, Zzivé pfitomnosti, pohled do

budoucna

Ptevazné v pfitomnosti, kontakt s minulosti

omezen, budoucnost je nejista

Zdroj: Vlastni zpracovani - idaje prevzaty z Kiivohlavy, 2001.

1.2 Chapani nemoci u déti

Matéjcek (2001) tvrdi, ze si kazdé dit€¢ svou nemoc uvédomuje a néjak proziva. Omezeni

pohybu, odlouceni od rodiny, izolace od kamaradii v ném vyvolava tzkost. I psychické

pfiznaky se projevi v chovani ditéte vzdy jen v jedine¢ném osobnim zpracovani.

Vliekova (in Stérba, 2008) popisuje fakt, ze chapani konceptll zdravi a nemoci je spojeno s

vyvojovym obdobim ditéte a stupném jeho kognitivniho vyvoje. Kazdé dité si svoji

chorobu uvédomuje a néjakym zpusobem ji proziva. Jinak bude prozivat nemoc a jeji
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nasledky dit¢ klidné a vyrovnané povahy, jinak dité prudké a vybusné a také bude situaci
rozdiln¢ vnimat uzkostlivé dité. Také se bude odlisn¢ projevovat dité¢ vychované, s ochotou

spolupracovat a dité s problémovym chovanim (Mat¢jcek, 2001).

V nasledujicim vy¢tu budou vysvétlena jednotliva stadia podle VItkové (in Stérba, 2008),

vcetng jejich specifikaci.

1.2.1 Senzomotorické obdobi (0-2 let)

V tomto obdobi je dité zcela zavislé na rodi¢ich a vazba na matku je pro n¢j velmi dilezita

a nezbytnda. Dité neni schopno porozumét svému onemocnéni.

Nedoporucuje se v tomto obdobi odloucit dit¢ od matky. Je vhodné jednoduchym
zpisobem mluvit s ditétem o nadchézejicich situacich, jako je naptiklad navstéva
nemocnice, ¢i bolestivost zakrokl. Dité si musi byt jisto, Ze jeho pocity jsou pochopeny a

akceptovany, potom bude dospélym snaze divéiovat.

1.2.2 Predoperacni stadium (2-7 let)

Déti v tomto obdobi mohou mit problém rozeznavat mezi realitou a vlastnimi predstavami.
Slova chapou v konkrétnim vyznamu. V tomto véku nazyvame mysSleni déti magické,
vétSinou jsou déti schopny vnimat jen ¢ast udalosti nebo zkusenosti, nechapou $irsi kontext
nemoci. Déti jsou schopny spojovat nemoc s urcitou nedavnou udalosti (napft. bolest hlavy,
zvraceni), také jsou schopny pochopit, Ze se mohly nakazit, tedy Ze je nemoc zplisobena
udalosti nutné k uzdraveni. Také si mohou myslet, Ze nemoc nebo 1é¢ba je trestem za to, Ze

néco $patného udélaly nebo si myslely (v disledku nedostatku pro logické uvazovani).

V této fazi je dobré hlavné détem vysvétlit, Ze za své onemocnéni nemohou. Také je dobré
poukézat na to, ze to, co dit¢ boli, mlize 1écba uzdravit. Lécebné zakroky je také nutné

objasnit a zdliraznit, Ze vSe se déje proto, aby byla nemoc porazena.

1.2.3 Stadium konkrétniho mysleni (7-11 let)

Détem v tomto obdobi nartsta kapacita schopnosti uvazovat logicky a porozumét SirSimu
kontextu udalosti a zkuSenosti. Jsou schopny rozliSovat vlastni ja od okolniho svéta. Déti

jsou schopny pochopit, ze polykanim pilulek mohou byt vyléceny.
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V tomto stadiu se doporucuje detailné popsat onemocnéni i zakroky. Ziskané informace
mohou podpofit jejich sebedivéru. Bez téchto informaci se mohou déti Casto oddavat
strachu. Mezi 8. - 9. rokem se déti zac¢inaji uéit o lidském téle, proto je dobré se ptat, co si
mysli nebo védi o ur¢itém zakroku, nez ho zacneme vysvétlovat. Je tieba s nimi hovoftit

jejich jazykem. Nesmi byt opomenuto, zda dité neciti zodpoveédnost za své onemocnéni.

1.2.4 Stiadium abstraktniho mysleni (11 a vice let)

Toto obdobi je spojeno s kapacitou pro abstraktni uvazovani, deduktivni logiku a
schopnosti premyslet hypoteticky. Mladi lidé chéapou, Ze pfi¢iny nemoci mohou byt
multifaktoridlni, jsou schopni uvazovat o nemoci ve vztahu k odpovidajicim symptomam,
jako je unava ¢i omezeni jejich aktivit. Dospivani je obdobim velké zranitelnosti, jde 0
velmi narocné obdobi. Rozvoj abstraktniho mySleni umoziiuje hledat odpovédi na
existencialni otazky. Typické pro adolescenci je 5 zékladnich bodd, jedna se o: vztahy s
vrstevniky, emo¢ni nezavislost, pfipravu na budouci povolani, smysl pro moralku, vyvoj
sexualni identity. Onkologické onemocnéni zasahuje vSechny z uvedenych oblasti. Vyvoj
identity ovliviiuje pravé onkologickd lécba. Separace od rodict je nahle pozastavena.
Onkologickym onemocnénim se méni vzhled pacienta, ktery ma v dospivani zasadni
vyznam. Dospivajici mivaji vétSinou problém mluvit o svém trapeni, snadno upadaji do

deprese, trpi emoc¢nimi vykyvy, vdznym rizikem je nebezpeci sebevrazednosti.

V tomto obdobi se doporucuje citlivé, ale podrobné informovat o onemocnéni. Pomoc od
dospé€lych by méla byt zaloZena na rovnocenném vztahu, je vhodné se vyvarovat natlaku a
apelovat na zodpovédny, samostatny ptistup. TéZ je vhodné podporovat vyjadieni emoci,

aktivizovat pacienty, aby se dokazali na své 1é€b€ sami podilet.
Dle Plevové (2007) mizeme pohled na nemoc ditéte popsat také nasledovne:

Dité v predskolnim veéku nedokaZze pochopit vznik nemoci, a tak si vysvétluje, Ze nemoc
pfisla za jeho zlobeni nebo ze za ni miize nékdo jiny. Piedstavuje si ji tfeba jako zlobivého
sktitka, ktery nechce odejit. Vadi mu omezeni v pohybu, protoze potieba pohybovych
aktivit je velmi pfirozend. Spatné snasi priivodni jevy nemoci jako bolest, teplotu, svédéni.
Zpisobuji mu pesimistickou ndladu. Nutnost vySetfeni v ném vzbuzuje strach z
neznamého, z ublizeni. Velmi Casto opakuje otazku, kdy uz bude zdravé a bude smét jit

domu.
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Dité¢ skolniho véku postupné zalina nazirat na chorobu jako na zplisob fungovani jeho
organismu. Vice chipe nutnost lékarskych vySetfeni, vyznam klidového rezimu. Lépe
zvlada bolest a dokaze se odreagovat — nemyslet alespoii chvili na potize. Vadi mu nemoc
v souvislostech s omezenim jeho z4jmi — napf. nebudu moci jet v nedé€li na fotbalovy

turnaj, nebudu moci trénovat.

V obdobi dospivani vyvolavd nemoc v ditéti moznost ohrozeni budouci profese,
mezilidskych vztahi, sportovni drahy. Uvédomuje si nejistotu situace, bouii se, kritizuje
skutecnost. Nemoc na n¢j pusobi jako rozbity vlastni obraz a ovliviiuje jeho sebepojeti.

Muze v riizné mife také ovlivnit dalsi rozvoj jeho identity.

1.3 Psychické potieby nemocného ditéte
Psychické potieby se méni pod vlivem nemoci a zavisi na aktualni vyvojové urovni ditéte:

e Potieba orientovat se — i déti chtéji znat sviij zdravotni stav, védét, co je ¢eka a proc
je to nutné. Pti nevédomosti se zvySuje riziko nepfiméfenych reakci, mize se jim
nepiijemny lékaisky vykon jevit jako zbytecné ublizovani.

e Potieba podpory citové jistoty a bezpe¢i — emocni podpora mize zmirnit obavy a
pocity ohrozeni. Onemocnéni predstavuje zatéz a vede ke zvySeni Usili dosdhnout

zadouct jistoty, dité se fixuje na blizké lidi.

e Potieba seberealizace — dité ziskdva roli nemocného, od né¢hoz se nevyzaduje
plnéni povinnosti a dosahovani urc¢it¢ho vykonu. Mize nastat riziko, ze uvedeny
postoj bude pretrvavat i pozdéji, kdy se jeho zdravotni stav zlepsi. U dospivajicich
muze nékdy dojit k zdliraznéni potieby seberealizace. Stanovi si ur€ity cil a snazi se

jej dosdhnout. Toto Gsili dava jejich zivotu smysl.

e Potifeba oteviené budoucnosti — neboli pozitivni prognézy. Mladsi déti o
budoucnosti nepfemysleji, ale pokud by tomu tak bylo, piebiraji nazory predevsim
rodi¢t. Uvahy o budoucnosti je schopny teprve dospivajici.

Pod vlivem choroby se méni sebepojeti nemocného ditéte. ZhorSuje se sebehodnoceni,
postoj k vlastni chorobé mize v rizné mife ovlivnit dalsi rozvoj, zejména v dospivani.

Chronické onemocnéni je vyznamnym faktorem, jenz ovlivituje vyvoj osobnosti ditéte

(Vagnerova, 2004).
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2 DITE S ONKOLOGICKYM ONEMOCNENIM

Nadorové onemocnéni pfindsi mimoradny zasah do Zivota ditéte, jeho rodiny a ¢asto i do
zivota dalSich jedinct v rizné Sirokém okoli pacienta. I pfi lécebném tspéchu pro mnohé
zustava prozitd zkusenost negativni stopou po cely zbytek zivota. V tom ptipadé, ze dité

zemfe, pozustali jsou poznamendni touto situaci navzdy (Koutecky a kol., 2002).

Jiz od svého pocatku byva onkologicka 1écba pro dité velmi zatézujici a to z ditvodu, Ze se
ocitd kvuli hospitalizaci v nezndmém prostiedi, kde se mu d¢ji nesrozumitelné véci, ze
kterych mé strach. Na rodi¢ich a na svém okoli pozoruje Sok z onkologické diagnozy. 1
kdyz se rodice snazi své obavy pied ditétem utajit, jejich prozivani je velmi tizce spojeno a
dit¢ brzy vytusi, Ze se d&je néco zdvazného. Ve velkém mnozstvi piipadi je nutna
hospitalizace ditéte, kterd jej ptipravi o veSkery kontakt s vrstevniky, 1écbu provazeji
bolestivé zakroky atd. To vSe vyvolava u déti pokles imunity, nevolnost, inavu a méni to
jejich fyzicky vzhled. Z divodu dlouhodobé 1é¢by, kterd trva mnohdy i nékolik let, jsou
détsti pacienti a jejich rodiny vystaveni nejistoté ohledné prognoézy a terminu ukonceni
lécby, Casté nesnaze a komplikace pfi ni jejich strach prohlubuji. Somatické problémy pii
onkologickych détskych onemocnénich a psychické problémy spojené s 1éCbou se
vzajemné podminuji a ovliviiuji, proto by méla byt kvalitni psychosocialni péce o nemocné

déti a jejich rodiny nedilnou soudasti onkologické péce (Stérba a kol., 2008).

Jak bylo jiZ zminéno, onkologické onemocnéni je vaznd nemoc, kterd zasahuje nejen
pacienta, ale i jeho okoli. Pokud jde o détského pacienta, nastavd pro vSechny nelehka
situace, s kterou se musi vyrovnat. Tato situace v sob& nese zna¢nou davku bolesti, utrpeni,
pfinasi velké zmény do Zivota vSech v blizkém okoli. Vira v uzdraveni a chut’ se zédketnou

nemoci bojovat je to, co mize ¢lov€ku v tomto nelehkém obdobi pomoci.

2.1 Diagnostika nadorovych onemocnéni u déti

Casna diagnostika nddorovych onemocnéni détského veku je pro jejich vzacnost a Casto
nespecifickou symptomatologii obtizna. Pro dal§i osud ditéte, tedy Sanci na vyléCeni
nadorového onemocnéni, je vSak zcela zdsadni. Veliky vyznam a pfinos maji preventivni

prohlidky u praktickych 1€kaiti pro déti a dorost.

., Nadorovda onemocneni jsou u deti a mladistvych vzdacna. V Ceské republice
predstavuji méné nez 1 % z celkového poctu zhoubnych nddorovych onemocnéni v

populaci, ale i presto predstavuji po urazech druhou nejcastéjsi pricinu umrti v
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detskem veku. 80 % deéti s nadorovym onemocnénim je v dnesni dobé mozno ve
specializovanych centrech détské onkologie vylécit. O vyléceni konkrétniho ditéte
rozhoduji zejména biologické vlastnosti nadoru, lokalizace a rozsah onemocnéni,

ale také vek ditéte (Kepdk a kol., 2005). “

Mezi nespecifické ptiznaky nadorovych onemocnéni u déti a mladistvych patfi unava,
malatnost, nechutenstvi, hmotnostni ubytek, nevysvétlitelné subfebrilie nebo febrilie,
bledost, poruchy chovani, zmény povahy, zmény nalad, poruchy spanku a zmény

pohybového stereotypu.
Nejcastéjsi specifické priznaky nddorovych onemocnéni u déti a mladistvych:
e ranni zvraceni a bolesti hlavy;
e bily zéblesk oka;
e chronicka sekrece z ucha;
e |ymfadenopatie krku (nebolestiva, tuha), nereagujici na antibiotika;
e otok tvare a krku;
e DbfiSni masa;
e Unava, bledost + krvacivé projevy;
e krvaceni z pochvy u prepubertalnich dévcatek;
e zvétSeni, otok varlete;
e kulhani;

e Dbolest kosti + rekurentni teploty.

Ackoliv se nddory détského veku lisi od naddor dospelych, v nékterych piipadech se tato
hranice odlisnosti 1écebnych protokoll ¢i povahy nédort stird, napt. u mladych dospé€lych
nebo v pripadech déti, u nichZz se objevi nadory, vyzadujici 1éCebné postupy pouzivané v
dospélé onkologii. Stejné jako u nadort dospélych pacientii, zasahuji détské nadory celé
télo. Jsou to napt. nadory tkani, kosti, krve, kloubtl, chrupavek, uzlin, mozku a vnitinich i

vngjsich organii (Koutecky a kol., 2002; Stérba a kol., 2008; Vodvaika a kol., 2004).
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Tabulka ¢.2 Vyskyt nadori détského véku

Leukémie 30%
Nadory CNS 20%
Maligni lymfomy 13%
Neuroblastom 8%

Sarkomy mekkych tkani | 7%

Nefroblastom 6%
Nadory kosti 5%
Retinoblastom 3%
Germinalni nadory 3%
Ostatni 5%

Zdroj: Udaje pievzaty z Koutecky, Kabickové, Stary, 2002.

2.2 Chapani smrti u déti

Kazdé onkologické onemocnéni nese vétsi ¢i mensi riziko umrti ditéte, at’ uz na zakladni
diagnézu nebo na komplikace souvisejici s 1écbou (Stérba a kol., 2008).

Bylo zjisténo, Ze u déti se zdvaznym onemocnénim je vnimani smrti vyzralejsi (Stérba a
kol., 2008). Stejné¢ho ndzoru je 1 Ric¢an, Krej¢ifova a kol. (2006), kteti uvadi, ze letalné
nemocné dité si uvédomuje smrt mnohem diive nez jeho zdravy vrstevnik.

U déti ve veku pod 5 let se objevuje strach ze separace, z opusténi a osamelosti, ptipadné z

télesného poskozeni.

Déti ve véku pod 10 let ¢ekaji spiSe podnéty k hovoru o svych obavach a znepokojeni od
dospélych, zatimco pacienti nad 10 let véku projevuji strach ze smrti a sami o tom v situaci

zhorSeného zdravotniho stavu hovofi.

Preadolescenti a adolescenti jsou si obvykle dobie védomi vaznosti nemoci i moznosti

smrti, a to pres snahu Iékati i1 rodi¢t udrzet védomosti o progndéze mimo né.
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2.3 Komunikace s détmi o smrti a umirani

Kdyz se u ditéte stanovi zivot ohrozujici onemocnéni, nabyva dobra komunikace velkého
vyznamu. Déti mohou pokladat otazky: ,,Umiram?*, ,,Existuje nebe?*, ,,Co se stane, kdyz
nékdo zemie?. Na takové otdzky se musi odpovidat velice opatrné a s ohledem na
vyvojovy stupen ditéte, jeho uroven chdpani a individudlni zvlastnosti (Plevova, Sowik,
2010).

Zepta-li se dit¢ behem Iécby, zda mulze zemfit, mizeme jim napiiklad odpovédét:
,Doufam, Ze ne. Kazda nemoc muze byt nebezpecnd a smrtelna, pokud neni léCena.
Existuje 1éCba, kterd jinym détem pomohla.” Je vhodné vyjadfit podporu a ujistit dité, ze
ho neopustime a budeme onemocnéni zvladat spolecné (zvlasteé déti predskolni a mladsi

Skoléci se v ptipadé¢ takovych otazek mohou spise obavat, Zze budou opusteni).

Ve fazi pokrocilého onemocnéni je spiSe nez informovanost zapotiebi fyzickd pfitomnost

blizké osoby, vyjadieni podpory a ¢asty kontakt (verbalni i hapticky).

Bylo zjisténo, Zze détem, kterym nebyly poskytnuty ¢asné informace o diagnéze a zpisobu
1écby, Castéji podléhaji depresim a uzkostem v prubchu aktivni 1é€by, a z dlouhodobého
hlediska vykazuji vétsi mnozstvi piiznaki poruch psychosocialni adaptace (Stérba a kol.,
2008).

Déti nemizeme pred smrti ochranit. Pokud nebudeme s nimi na toto téma komunikovat,
neumoznime jim porozumét jejich situaci a vyrovnat se s ni, coz mize vést k nepiesnym a
neadekvatnim pfedstavam (Plevova, Sowik; 2010).

Stérba a kol. (2008) uvadi, ze mluvit o umirani se mize zdat ve vztahu k ditéti nepatiicné,
avSak existuje velké mnozstvi studii, které dokladaji, ze déti si své umirani uvédomuyji.

Pokud se tedy rodi¢e vyhybaji hovoru o umirani, dit¢ se uzavira a zlistdvd osamoceno v

v Vv
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3 PSYCHOSOCIALNI PECE V DETSKE ONKOLOGII

Psychosocialni péce se skladd ze socidlni pécCe, kterd predstavuje ekonomicko-socialni
zabezpeceni détskych pacientll a jejich rodin. Déle sem spadd péfe pedagogicka, kterd
zahrnuje individudlni pedagogickou péci, zaméstnavani déti formou her, uenim se a
dalSimi ¢innostmi, které¢ déti rozviji a davaji jim vhodné podnéty. Také sem patii péce
psychologicka, ta piedstavuje krizovou intervenci, podptrnou psychologickou péci,
diagnostiku ditéte. Velmi podstatnou ¢asti je péce socialné-pedagogickd a poradenska,
kterd pomaha détskym pacientim a rodindm vyrovnat se se zménénou socidlni situaci a
nalézt optimalni strategie zvladani. Nedilnou soucasti psychosocidlni péée by meéla byt

psychoterapeuticka péde (Koutecky a kol., 2002; Stérba a kol., 2008).

Stejné jako v jinych oblastech mediciny se v onkologii psychosocidlni péce zamétuje na
uspokojeni psychosocidlnich potfeb pacienta a jeho blizkych. Zasadni vyznam v ramci
komplexni onkologické péce ma zpisob komunikace mezi zdravotnickym persondlem na
jedné strané a oSetfovanym a jeho rodinou na strané druhé (Koutecky a kol., 2002).
Vodvarka a kol. (2003) uvadi, ze historii v psychosocidlni péci 1ze chépat jako objevovani

potieb a pfeménu spolecnosti na systém, ktery je schopen tyto potieby uspokojovat.

Pro spravné uspokojovani potieb onkologickych pacientd je potieba tyto hodnoty znat a

zohlednovat je v podobé poskytované psychosocialni péce.

Lidské potteby maji svoji hierarchii podle toho, jak zasadni jsou pro preziti clovéka. Na
tento fakt upozornil Maslow — potieby vyssi jsou uspokojovany teprve po naplnéni potieb

niz$ich. Psychosocialni potieby patii k potiebam vys$sim (Maslow in Drapela, 2004).
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Obrazek €. 1 Hierarchie potieb dle Maslowa

Potiéby seberealizace

Poti‘eba uznani
(sebetucta, status)

Spolecenské potieby
(pocit sounalezitosti, laska)

Poti‘eby bezpecnosti
(ochrana, bezpeci)

Fyziologické potreby
(hlad, zizen)

Zdroj: vlastni zpracovani - daje pievzaty z Maslow, A., 1970 (Atkinson R. L., 2003).

U onkologickych pacientt dochazi k upfednostiiovani psychosocialnich potieb pied
potiebami biologickymi. Muze to byt z diivodu, ze stav pacienta neumoziiuje plné
uspokojeni biologickych potieb nebo potieb bezpe¢i a jistoty. Pokud ma pacient
dlouhodobé bolesti a je kvili ohroZeni Zivota v permanentni nejistoté, stavaji se pro n¢j
psychosocialni potieby o to vic dtlezité. Tato oblast potieb je jedina, kterou nemoc sama o
sob& nemulZe utlumit. Ovliviiuje ji napf. socidlni izolace onkologickych pacientd, ktera je
prekazkou, ale diky moderni technice ne ptekazkou nepiekonatelnou (Ktivohlavy, 2002;

Drapela, 2004).

Stérba a kol. (2008) uvadi, Ze détsky onkologicky pacient miZe uspokojovat své
psychosocialni potieby v ramci své rodiny, kterd by méla byt zapojena do jeho 1€¢by. Dnes
je jiz béznou praxi umoznéni celodenni ptfitomnosti rodice u lizka ditéte a co nejvétsi
snaha o propusténi détského pacienta do domaciho oSetfovani, pokud to jeho stav dovoli.
Nemélo by se zapominat ani na zajiSténi kontaktu onkologicky nemocného ditéte se
sourozenci, a to 1 v pfipadé nutnosti hospitalizace. Déle je pro uspokojovani
psychosocialnich potieb ditéte dilezity kontakt s vrstevniky, napt. formou dopisi, e-maild,

SMS zprav, komunikaci Skypu ¢i ICQ, telefonickych hovort aj.

22



Psychosocidlni potfeby jsou spoleéné vSem lidem. Tykaji se zdravych lidi, dospélych
jedinct, ale 1 déti. Pokud se zamétime na nemocné déti, musime si uvédomit, ze nemoc
sama o sob¢ nevytvaii zvlastni vlastnosti ditéte, ale piipravuje mu naro¢nou zivotni situaci,
ktera pfindsi zvySené naroky na pfizpusobeni, a v duasledku toho i urcita specificka
nebezpeéi pro jeho psychicky vyvoj. Tim podstatnym v psychosocidlni péci o né je

porozuméni jejich zivotni situaci (Matéjcek, 2001).

3.1 MozZnosti psychosocialni péce o onkologické déti a jejich rodinu

Pfi zdvazném onemocnéni ditéte by mélo byt zajisténo jeho dlouhodobé psychologické
vedeni, v terapeutickém vztahu je pak ditéti umoznéno ujasnit si a prozit situaci nemoci a
voln¢ vyjadfit své pocity. Cilem psychoterapie mize byt kromé emocni podpory i dosazeni
aktivni spoluprace ditéte pii 1écbé a pomoc pfi feSeni jeho aktualnich psychosocialnich
konfliktli, v&etné konflikti vyvojovych (Langmeier, 1989 in Rigan, Krejéitova a kol.,

2006).

Stérba a kol. (2008) uvadi, Ze psychosocidlni péte v détské onkologii nejéastéji zahrnuje

nasledujici profese:
Psycholog — jeho prace je shrnuta v nasledujicich bodech:

Podpora v krizovych situacich (krizova intervence) — uplatiiovan zejména na pocatku 1€c¢by
po sdéleni diagnozy. Psycholog napoméha k odreagovani emoci a zpracovani informaci o

chorobeé.

Klinicko-psychologické poradenstvi — zde spoji své sily psycholog se zdravotnickym
personadlem a napomdhaji rodi¢im vytvofit pro dit€¢ co nejoptimalnéjsi podminky pro

udrzeni psychické pohody v prabéhu 1éCby.

Klinicko-psychologicka diagnostika — v nékterych pripadech jsou onkologickym
onemocnénim a jeho lécbou zasaZzeny neurokognitivni funkce, jejichZ naruSeni mize u
détskych pacienti vyznamné ovlivnit jejich schopnosti vzdélavani, Skolni uspéSnost a
moznosti uplatnéni do budoucna. Z tohoto divodu je dilezitd prevence, vcasna
diagnostika. Psychodiagnostické vysetfeni je se souhlasem rodi¢ti vétSinou provedeno jako

soucast vstupnich vySetfeni.

Psychoterapeutickd péfe — podplrna psychoterapie, hypnoterapie, relaxace.

Psychoterapeutické postupy jsou uréeny zejména pro zvladani psychosomatickych potizi.
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Podptirné rodicovské skupiny — jedna se o setkavani rodict onkologickych pacientii. Ucast
je dobrovolnd. Cilem je umoznit ventilovani obav, sdileni zkuSenosti s 1écbou. Timto
zpusobem lze piedat mnoho informaci nové pfichozim rodicim. Role psychologa spociva

v podpoie skupinové diskuse.

Vyzkumna a vzdélavaci Cinnost — pro pochopeni obtizi, s nimiz se potykaji déti s
onkologickym onemocnénim, vyzaduje oblast détské onkologie kontinudlni vyzkum.
Aktudlnim tématem se stava kvalita zivota déti po lécbé. Vyzkum této oblasti je z
budouciho hlediska vyznamny nejen pro zlepseni kvality Zivota ptezivsich, ale i pro rozvoj

psychosocialni péce v oblasti détské onkologie.

Pedagog — fes$i moznosti vzdélavani dlouhodobé nemocnych déti, posuzuji, zda a jakou
formou by mélo dité pokracovat ve Skolni dochéazce. Dlouhodobé nemocné déti maji
moznost pokracovat ve vzdélavani formou individudlniho vyukového planu. V ptipadé, ze

to neumoziuje zdravotni stav, lze pozadat o odklad Skolni dochazky a dit¢ se po 1é¢b¢

vraci do ro¢niku, v némz dochazku prerusilo.

Herni terapeut — na zdklad¢ znalosti potieb déti v jednotlivych vyvojovych obdobi zvoli
pfiméteny zplsob vysvétleni, co se s ditétem bude dit a jak nejlépe celou situaci zvladnout.
Zakladnim prostfedkem komunikace je hra. Herni terapeut rovné€z komunikuje s rodinou,
uci rodice orientovat se v nemocni¢nim prostiedi, ale také jim radi, jak se chovat, aby byli

svému ditéti co nejvice prospésni.

Socialni pracovnice — tato pomoc je velmi vyznamna. Rodi¢e mohou zadat o ptispévky na
péc¢i o nemocné dité, prodlouZeni rodiCovského piispévku, zvyseni socialniho ptiplatku

atd. Pro pacienty je mozné vytizeni prikazky ZTP, kterd je détem ptidélena po dobu lécby.
Z dalSich sluzeb lze zminit:

Dobrovolnické organizace — po dovrseni 15-ti let a spInéni zékladnich podminek se mize
stat dobrovolnikem kazdy, kdo je ochoten pomahat bez finanéni odmény. Dobrovolnici
nabizeji détem spolecné traveni ¢asu v nemocnici (vytvarné ¢innosti, hry...), ale také mize
pomoci i s ptipravou do Skoly. ,,Souhrnné jde o aktivizacni, vychovné a vzdélavaci

¢

cinnosti, které je mozné realizovat u liizka pacienta. *

Nadaéni fondy — reprezentuji onkologické kliniky, potédaji charitativni akce a vetejné
sbirky na podporu onkologickych pracovist. Pfispivaji k resocializaci onkologickych

pacienttl, jelikoz potadaji détské tadbory, relaxacni a rehabilitatni pobyty. V neposledni
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fad¢ zaméstnanci nadacnich fondl zajistuji financni prostfedky pro nékteré specidlni

potieby hospitalizovanych a vylécenych déti.

Zdravotni klaun — Skoleni, profesionalni umélci, podnécuji déti ke spolecné hie. Snazi se

odvést pozornost od negativnich emoci a aktualnich bolesti.

3.2 Rehabilita¢ni péce

Rehabilitace je komplex metod, které se snazi vratit ditéti s onemocnénim nebo 1é¢bou
maximum télesnych, psychickych, socidlnich, pracovnich a vychovnych schopnosti. Klade
si za cil navratit kvality Zivota a co nejhodnotnéj$i zatazeni do spoleCenského zivota

(Koutecky, Chanova; 2003).

,,Rehabilitace, kterou mizZe v ndlezité urovni zvladnout jen specializovany tym
pracovnikii, je tedy rovnocennou slozkou onkologické lécby (resp. péce) od jejiho
samotného pocatku casove neomezenou. Tak jako ve sfére télesné, ani ve sfére
psychické nelze cekat, az problémy vzniknou, resp. se prohloubi. Psychologickad
prevence a socialni podpora pomadhaji zmensovat problémy nemocného ditéte a

zvySovat komplexni ucinnost rehabilitace* (Koutecky, Chanova, 2003).

Cilem rehabilitacni péce je prevence nasledkil dlouhodobé hospitalizace, mezi které patii
pohybova aktivita, cytostatickd nebo jina terapie. Péce je individudlni, cilend, nemocnému
ditéti se stanovuje dlouhodoby a kratkodoby rehabilitacni program (Priivodce FN Brno,
2008).

3.3 Psychosocialni péce jako soucast péce paliativni

Paliativni péce je samostatnou ¢asti komplexni péce o onkologicky nemocné déti a sklada
se z péce somatické a psychosocidlni. VSechny slozky psychosocialni péce jsou nabizeny i
pacientim a jejich rodindm v terminalnim stadiu nemoci.

Cilem paliativni péce je optimalizovat kvalitu Zivota ditéte a umoznit rodiné, aby pecovala
o umirajici dité, zajistit péci o jednotlivé ¢leny rodiny.

Potfeby umirajicich déti a jejich rodin vyzaduji jiny pfistup nez potieby dospélych
pacientl. Nemocni¢ni péce neni vzdy nejvhodnéjsi pii poskytovani paliativni péce détem,

proto vétsina rodin, pokud je to mozné, radéji voli domaci péci (Plevova, Sowik; 2010).
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Paliativni péce se soustfed’uje na:
e zvladani bolesti, fyzickych ptiznaktl a jinych forem utrpenti;
e pacienta, aby neztracel kontrolu nad vlastnim zivotem;

e nemocného a jeho rodinu, aby byli vnimani jako jeden spole¢ny cilovy

objekt nabizené péce;
e poskytovani takové péce, kterd je Sitda na miru individudlnim potiebam
kazdého pacienta, podili se cely interdisciplinarni tym;

e poskytovani aktivni podpory pozlstalym v obdobi zdrmutku (Kiibler-
Rossova, 2003; in Plevova, Sowik; 2010).

V termindlnim stadiu je nezbytnym ukolem =zajistit ditéti distojné umirdni, kterym se
rozumi jednak zmirnéni, event. likvidace obtizi, jednak dokonald péce oSetfovatelska.
Oboji je mozné zajistit jak v nemocnici (za urcitych obtizné¢ zvladanych okolnosti to jinak

nelze), tak pfi splnéni uréitych podminek doma (Koutecky, Chanova, 2003).
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4 DOPAD ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI NA RODINU

Nemoc jako takovou si uvédomuje a proziva nejen dit€¢ samotné, ale i jeho nejblizsi
socialni okoli. Nejistota a uzkost rodi¢t a dalSich blizkych lidi v prostfedi nemocného
ditéte, jejich nalady, postoje, projevy, zmény chovani k ditéti, to vSe se mlze ditéte silné
dotykat. Dé&ti zmény ve svém okoli vnimaji rGzné, proto je 1 jejich reakce na né

individualni (Maté&jcek, 2001).

Dle poznatk® Plevové (2007) je nemoc ditéte pro rodinu zatézova situace. Casto se situace
natolik vyhroti, Ze problém je feSen v rodinné terapii. Nemoc ovlivituje rodinné vztahy a to
tak, ze je mize posilit v pfipadé, kdyz se rodina sjednoti a na procesu léceni se podili
vSichni, at’ jiZ povzbuzenim, pferozdélenim tkold v domécnosti v ptipadé, kdyz matka ve
zvySené mife pecuje o dité, ¢i jinak. MiZze se vSak stat, Ze dojde k naruSeni vztah,
vzajemnému obvilovani za nedostateCnou péc¢i, za zdédénou genetickou zatéz, za
nedostateCny zajem o situaci, nepodpofeni druhého partnera. Situace muze vyustit az
rozpadem vztahll. VEtsi podil na tom nesou obvykle muzi, ktefi maji mensi schopnost
snaset zatézové situace. Aby k takovym piipadiim dochéazelo co nejméné, je dobré mezi
sebou komunikovat, sdélovat si své pocity, podporovat pozitivni mySleni. Otec ma
vetSinou veEtsi tendenci problém popirat. Matka Casto proziva pocity viny a situaci vidi

depresivné.

Rodina a domov jsou podle Parkese, Relfové, Couldrickové (2007) bezpe¢nym ttocistém a
mistem pro vychovu. Rodinu miizeme brat jako néco samoziejmého a kdyz nastane krize,
mame se na koho obratit, jelikoz pfi 1é€bé smrtelné nemoci nemizeme oddélit problémy
pacienta od ¢lenli rodiny, protoZe pacient je také ¢lenem rodiny, snazi se mu odbornici

nabidnout komplexni pomoc (Parkes, Relfova, Couldrickova, 2007).

4.1 Rodina po oznameni diagnozy

Kazdy, kdo pfijde do kontaktu s onkologicky nemocnym ditétem, kdo se podili na jeho
dlouhodobé a komplexni péci, prochazi ur¢itym obdobim strachu, nejistoty, ale i nad¢je
(Koutecky, Chanova, 2003).

Z tvrzeni Kouteckého, Chanové (2003) vyplyva, ze je pifirozené mit strach uz jen pfi
vysloveni podezfeni na nddorové onemocnéni. Pokud se vSak vyvolany strach u rodict 1

déti zméni ve skuteCnost, pfevazi ¢asto nad nim beznadgj. Zmeéni se nejen zivot rodicd, ale

1 celé rodiny. Nejvice se vSak zméni zivot ditéti, které onemocnélo.
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Reakce na smutnou diagnézu je individudlni, ale i pfesto se daji vypozorovat urcité
podobnosti. Ostatné i Langton (2000; in Vad’urova, 2006) uvadi, Ze reakce se pohybuji od

silného hnévu az po rezignaci, nejcastéjsi je vsak hnév, strach, neochota uvéfit informaci,

deprese a pocit bezmocnosti.

O tfech etapach, kterymi prochazi rodina po ozndmeni diagnozy také zminuje B.
Colorosova (2008). Prvni uvadi zoufalstvi, nasleduje hluboky zarmutek a tieti etapou je
smutek smiSeny s pocitem pokojné radosti a smifeni, které znamena, ze se rodina vraci k

normalnimu zivotu, moudiejsi a zkuSenéjsi.

Pro rodice je nemoc ditéte velkou stresovou situaci. Zpusob, jak rodice reaguji a zvladaji
tuto situaci spoluurcuje, jak velkou zatézi bude nemoc pro dit¢ (Vagnerova, 1999). Dospéli
totiz hodnoti tuto nemoc vice emocné, protoze je postiZzeno malé bezbranné dité. Objevuji
se u nich pocity tzkosti a strachu, které prechdzi do hnévu a vzteku a je zakoncené
smutkem a depresi. Chorobu nelze ale neustale bagatelizovat a popirat, proto postupné

rodice pfijimaji skuteCnost a vrovnavaji se s ni (Vagnerova, 2004).

4.2 Zména Zivotniho stylu rodiny

Vazné onemocnéni ditéte predstavuje zasadni zménu dosavadniho zpisobu Zivota a je
velkou psychickou zatéZi nejen pro né€j samotné, ale také pro jeho nejbliz§i — rodice a
sourozence. Ma vliv na cely rodinny systém a zpravidla byv4 nutné zménit fungovani

tohoto systému tak, aby se pfizplsobil pozadavkiim 1éc¢by a potfebam nemocného ditéte.

Onemocnéni téZ provéii kvalitu partnerského vztahu a spolupraci rodiny jako celku.
Nekteré manzelské pary piekonaji toto neptiznivé Zivotni obdobi posileny o vzajemnou
davéru a védomi, ze se mohou na druhého spolehnout. Avsak je tfeba brat na védomi, Ze se
partnefi zpravidla vyrovnavaji rozdiln¢ s obtiznymi situacemi. V krajnich ptipadech proto

muze i dojit k rozchodu partnerii (FN Brno, 2008).

Stejny nazor ma i Vagnerova (2004), kterd uvadi, ze nemoc je zatézi, ovliviiuje dalsi
rozvoj rodinnych vztahli a mlze vést k jejich naruSeni a néaslednému rozpadu, ale také

muze byt akceptovana jako spolec¢ny ukol, ktery rodinu posiluje.

Jelikoz se rodina musi pfizpusobit pozadavkiim 1é€by a nemocnému ditéti, ziistane s nim
tedy jeden z rodicli v nemocnici a vét§inou opusti zaméstnani, rodin¢ tak ubyva finan¢nich
prostiedkll s narGstem vydaji za cestovani do nemocnice a za nakup riznych ptirodnich

1é¢iv a prostiedki od 1é¢iteln a Sarlatant (Koutecky, Chanova, 2003).
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4.2.1 Vychovny pristup a vzdélavani

Pti zdvazném onemocnéni ditéte maji rodice tendence slevit ze svych vychovnych
pozadavka, aby détem situaci co nejvice usnadnili. Ackoliv je jednani pochopitelné, nahla
zména v chovani rodi¢e mize v détech vyvolat zmatek a tizkost. Doporucuje se zachovat
co nejvice obvyklé chovani a pozadavky na dité tak, jak jsou nastaveny z domova,
adaptace na 1écbu tak bude snadnéjsi. Plati, ze ¢im mladsi dit€ je, tim vice potiebuje
nalézat ve svém svété znamé véci, pravidla a rezim dne, napfi. vélenit do dne urcité ritualy,

jelikoz jejich pravidelné opakovani dodéava ditéti pocit stability a jistoty.

Vagnerova (2004) uvadi, ze pod vlivem zatéze, kterou ptindsi nemoc, se ¢asto méni postoj
rodicu k ditéti.

Impulzem k nadmérné péci byva potieba vynahradit ditéti to, co mu nemoc vzala a zlepsit
tak jeho emoc¢ni bilanci. Nadmérné tolerujici postoj mize byt reakei na pocity vlastni
nespokojenosti, nebo projevem potieby kompenzovat tak své pocity viny. Tento postoj
vSak neni pro dit¢ pfili§ pfinosny a mize mu brénit v piijatelném a dostupném rozvoji.
Vyjimeéné mize dojit i k odmitnuti a zanedbavani ditéte, které je pro rodic¢e neuspokojivé,
vycerpava je a jejich usili nemé Zadouci efekt. Tento postoj obvykle byva vyjadien pouze

latentné, oteviené odmitnuti nemocného ditéte je socialné nepiijatelné.

Je tedy zasadni, aby se vychovny postup neménil. V opacném piipadé déti stupniuji své
pozadavky a jejich chovani se miZe zhorSovat. Ditéti rozhodné neuskodi, kdyZ bude 1

nadale dodrzovat zdkladni pravidla chovéani (FN Brno, 2008).

Co se tyCe vzdelavani, Vagnerova (2004) uvadi, Ze onemocnéni ovliviiuje moznost
dosdhnout urcit¢ho vykonu. Dit€¢ nemlze pracovat na stejné Urovni jako zdravé dite.
Nemocné dit¢ je celkové vyCerpané, méné odolné viici zatézi. Postoj k vlastnimu Skolnimu
vykonu byva rlizny, mnohdy ptestava byt dilezity, jindy je pozitivni. Srovnani s ostatnimi

spoluzaky nemusi byt ptiznivé, ale ani ono nemusi mit vétsi subjektivni vyznam.

. K tomu prispiva tendence uciteli byt k nemocnému ditéti ohleduplnéjsi a
tolerantnéjsi. Skola byva nemocnymi détmi casto idealizovana, nejspis proto, Ze je
symbolem normalniho Zivota a dité se do ni vraci teprve tehdy, kdyz je relativné

zdravé. (Vagnerova, 2004).

Situace onkologicky nemocného ditéte vede k odkladu skolni dochazky. Doporucuje se

vSak, aby déti 1 nadale udrzovaly kontakt se Skolou a kamarady. Zachovani vazeb ditéte na
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znamé prostiedi mu pomiize 1épe prekonat skali 1écby a usnadni mu i navrat k béznym

¢innostem.

V ptipad¢ dlouhodobé Skolni absence se zada, aby kmenova Skola ditéte vypracovala
individualni vzdélavaci plan, ktery stanovi tlevy a tolerance s ohledem na onemocnéni a

stanovi konkrétni vyukové a vzdélavaci cile (FN Brno, 2008).

4.2.2 Sourozenci onkologicky nemocného ditéte

Rodice zcela piirozené vétSinu casu vénuji péci o nemocné dité — to miize vést k pocitim
osamélosti u zdravych déti. Postradaji fyzickou i emo¢ni pfitomnost rodicl, chybi jim
pritomnost a kamaradstvi sourozence. PéCi o né prebiraji prarodice, ptibuzni a pratelé. DEti
jsou nuceny k vétsi samostatnosti, zodpovédnosti a dochdzi k narGstu povinnosti v
domacnosti. Také nabyvaji pocitu, Ze nejsou pro rodinu tak daleziti jako nemocné dite.
Tyto déti mohou pocitovat smutek a Gzkost pramenici ze strachu o Zivot sourozence, ze

strachu o zivot sviij i svych rodica.

U déti se také mohou projevit nejruzngjsi télesné stesky a psychosomatické potize jako
napf. poruchy spanku, zména chuti k jidlu, zazivaci potiZe, bolesti. U mnoha déti se
objevuje nesoustfedénost, zhorSeni vykonu ve Skole, zmény ndlad, poruchy chovéani,

uzkosti, deprese (FN Brno, 2008).

Sourozenci nemocnych déti mohou pocitovat hnév hlavné kvili tomu, Ze se pozornost
rodi¢l soustfed’uje na nemocné dit€. Mohou si brat osobnég, Ze ptichdzi o urcité Cinnosti,
jako jsou vylety, zdjmové krouzky a dalsi. Je velmi dlleZité, aby se o nastalé situaci
hovotilo, povazuje se za spravné dat prostor pocitim a otazkdm ze strany zdravého ditéte

(B. Colorosova, 2008).

Kérova, Blatny a Bendova (2009) hovofi o tom, ze témto détem by mélo byt umoznéno
ziskani informaci adekvatnim jeho véku. Je zapotiebi podporovat komunikaci v roding,
umoznit jim se ucastnit lécebného procesu a pokraCovat ve vlastnich aktivitach. Téz je
dobie, kdyz se mohou déti emocné vyjadfit, jestli to potiebuji, a aby si tak mohly
uvédomit, co jim pomaha pii zvladani této situace. Je to zpiisob, jak témto détem zvednout

sebevédomi a tim snizit mozné pocity uzkosti.
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4.3  Vliv nemoci na kvalitu zivota ditéte

Nemoc ditéte znamend zavazny stres nejen pro jeho rodinu, ale i pro dit€¢ samo. Ptinasi s
sebou bolest, 1é¢ebné procedury, strach, omezeni pohybu, dietni opatieni, separaci pfi
hospitalizaci, izolaci od vrstevniki, naruSeni denniho rezimu, zménéné chovani rodict pfi
strachu o dité — vie s riiznou mirou zavaznosti dle véku ditéte a druhu onemocnéni (Ridan,

Krejc¢irova; 2006).

Vagnerova (2004) uvadi, ze v détském veéku je prozivani nemoci zavislé na kvalité zivota,
s vétSim darazem na aktualni problémy a omezeni. Nemoc podle ni pfinasi nové, odlisné
zkuSenosti, spojené s nepiijemnymi zazitky a také omezuje moznost ziskat zkuSenosti
standardni. Neméni jen aktualni reakce, ale miize ovlivnit i psychicky vyvoj nemocného
ditéte. Pokud je choroba zdvazna a dlouhodobd, mohou byt zmény emocni reaktivity i

celkového ladéni zasadnéjsi.

Vétsina onkologi se shoduje na dvou zakladnich charakteristikach kvality Zivota a to na
mnohorozmérnosti a subjektivnosti (Payne, 2005). Celkova kvalita Zivota je ovliviiovana
veékem, pohlavim, rodinnou situaci, nemocnosti, preferovanymi hodnotami, ekonomickou

situaci, vzdélanim, religiozitou a kulturnim zazemim (Slovacek, 2008).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalitu Zivota jako ,, subjektivni vnimani
viastni Zivotni situace ve vztahu ke kulture, k systému hodnot, zZivotnim ciliim, ocekdvanim

a béznym zvyklostem * (cit. dle Vad'urova, 2006).

4.3.1 Kbvalita zivota — oblast psychicka

Vyzkum H. Burketové (2006) potvrdil, ze déti i po 1écbé ziji del§i dobu s pocitem strachu a
obav. Podle ni se az 75% dotazovanych déti boji toho, co se mlize stat. VedlejSich ucinkt
1é¢by a toho, Ze se nemoc vrati, se boji pies 81%. Z toho plyne nedobry psychicky stav jak

v léeni, tak 1 po ném.

Nemocné déti byvaji uzkostné, trpi nejistotou a obavami z dalSich potizi. Strach a izkost se
mohou velmi snadno ptfenaset 1 z rodic¢i na déti, a to 1 tehdy, pokud o ném rodice nemluvi.
U dlouhodob¢ a zavazné nemocnych déti mize prevladat apatie a rezignace. Ptiinou byva

celkové vycCerpani (Vagnerova, 2004).
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Neptiznivy dopad na psychiku ma téz vyclenéni déti ze zabéhnuté struktury. Objevuji se
pocity kifivdy, ménécennosti, poSkozeni. Neveri si a trpi ztratou psychické rovnovahy.
Ztraceji sebediivéru, pocit Stésti a radosti. Z tohoto divodu je dulezitd vcasnd pomoc

rodiny, 1¢kait, psychologu.

Onkologicky nemocné dité je osobnost zcela jedinecna, reagujici na své onemocnéni i na
naslednou 1é¢bu jedineénym, neopakovatelnym zplsobem, a proto neni mozné tesit jeho
psychické problémy a psychickou zaté¢z néjakym obecné platnym modelem (Koutecky,
2008).

4.3.2 Kvalita Zivota — oblast socialni

Dlouhodobé vytrazeni déti s onkologickym onemocnénim ze socialnich aktivit ma
negativni disledky. Vede k nezddoucimu pteruseni vztaht s jejich vrstevniky a nékdy i k
socialni izolaci. Koutecky (1997) povazuje zaclenéni déti zpét do normélniho Zzivota, do
spole¢nosti ostatnich déti a dospélych za prvorady ukol socidlni péce. Téz doporucuje, aby
déti byly v kontaktu se svymi kamarady a tcastnily se vSech vhodnych volnocasovych

aktivit, pokud to jen bude mozné.

Vagnerova (2004) uvadi, Ze zdvazné onemocnéni méni postaveni ditéte v rodiné, ve Skole 1
ve vrstevnické skuping. Obvykle se méni chovani vrstevnikil 1 dospélych, vSichni védi, ze
k nemocnému je tteba byt ohleduplny a toleruji to, Ze nemutze zvladnout vse, co zdravy
jedinec. Socialni reakce jsou obecné nejvice ovlivnény viditelnymi projevy, jako je zména

zevnéjsku nebo zména kompetenci, které ovliviiuji sobéstacnost nemocného ditéte.

4.4  Dité po ukonceni onkologické 1écby

Proces onkologické 1€cby Casto zméni zivot ditéte i celé rodiny natolik, Ze se obtizn¢ vraci
do plvodnich koleji. Nevéeti, Ze mohou zit jako diive a Ziji v permanentnim strachu z
navratu nemoci. Po ukonceni 1écby se s kazdym rokem pravdépodobnost navratu nemoci

sniZuje, po péti letech je zcela minimalni.

Kdyz se tfekne, ze je dit€ vylécené, mysli se tim vyléCeni primarniho nadoroveho
onemocnéni bez ohledu na moZnost vzniku, anebo na piitomnost pietrvavajicich

zdravotnich omezeni nebo vedlejsich nezddoucich ucink 1écby (Kepak a kol., 2009).
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V soucasné dobé se vétSina onkologicky nemocnych déti vyléci a mohou tak zit zcela

normalni zivot (FN Brno, 2008).

Cilem 1é¢by ditéte s nadorovym onemocnénim a nasledné péce o néj je, aby z néj vyrostla
odolna, pln¢ fungujici, samostatna dospéla osoba, kterd mé po zdravotni strance optimalni

kvalitu zivota a spole¢nost ji ptijima, jako ostatni vrstevniky (Kepék a kol., 2009).

441 Mozné pozdni nasledky 1écby

Onkologické 1é€ba a jeji postupy, 1 s ohledem na minimalizaci nésledkti, miZe zanechat

trvalé zmény, které mohou ovliviiovat kvalitu zivota pacienta i jeho nejblizsich (FN Brno,
2008).

., Vznik pozdnich lécebnych nasledkii ovliviiuje vek ditéte, druh a lokalizace nddoru,
klinické stadium onemocnéni, zpiisob lécby a jeji rozsah (davky zareni a cytostatik), ale
také reaktivita kazdého jedince. U jednoho za naprosto stejnych okolnosti nasledky
vzniknou, u druhého ne. Pozdni nasledky se mohou vyvinout z akutnich komplikaci, castéji

vSak vznikaji bez souvislosti s nimi “ (Koutecky, Chanova, 2003).
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Tabulka €. 3 Pozdni nésledky nddorového onemocnéni détského veku

Somatické potize Psychosocialni a edukacni problémy
- Rast - PTSD
- Fertilita - Uceni, pamét’
- Poruchy organovych funkci - Dosazené vzdélani
- Poruchy mobility, télesnd omezeni - Nizka sebedlvéra
- Riziko ptfedCasného timrti - Omezené prilezitosti
- Onemocnéni ,,dospélého véku* - Socialni izolace

(napft. ischemické ptihody CNS)

- Socialni kompetence

- Snizené sebehodnoceni

- Podzaméstnanost

- Nezavislé bydleni atp.

Zdroj: Udaje prevzaty — VI¢kova, 1., Kepak, T., Blatny, M., Pilat M., Mazanek, P., Karova, S., Jelinek, M.,
Mudry, P., Hrstkova, H., Stérba, J.. Linkos [online]. Kvalita Zivota déti s nadorovym onemocnénim: vyvojovy

pristup - studie projektu qolop http://www.linkos.cz/.

4.4.2 Strach z navratu nemoci

Strach z moZného navratu onemocnéni, 1 po Uspésné piekonané 1€¢bé, je u pacienti a jejich

.....

(FN Brno, 2008).

Je nutné, aby se vSechny déti po 1é€beé nddorového onemocnéni celozivotné sledovaly. Na
zékladé¢ Mezinarodni spole¢nosti détské onkologie maji zlstat tito jedinci trvale v péci
détského onkologa, protoze jen on znd jejich onemocnéni i 1éCbu a veskeré jeji okolnosti.

Nutné jsou pravidelné kontroly, jejichz soucasti je podrobna anamnéza, tykajici se télesné
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a psychické schopnosti pacienta postupné se zaradit do bézného zivota (Koutecky,

Chanova, 2003).

4.5 Proces vyrovnavani s letalnim onemocnénim

Ptiblizn¢ 25 % déti, které onemocni zhoubnym nadorem, se z rliznych divodi nepodafi
vylécit. Diive ¢i pozdé€ji se onemocnéni dostava do konecné faze (tzv. termindlni stadium)

a posléze do stadia umirani.

Pribéh terminalni faze onemocnéni a umirani nema Zadny vzor. Je ovlivnén vékem ditéte,
druhem nadoru a umisténi, stupném rozsifeni, komplikacemi, typem osobnosti ditéte
(charakter), jeho inteligenci, rodinnymi vztahy, reakci (chovanim) rodict (Koutecky,

Chanova, 2003).

U rodi¢i umirajiciho dité¢te mizeme sledovat stadia osobniho vyrovnani se s infaustni
prognozou:

Stadium Soku — je to silnd emoc¢ni reakce na sdéleni letalni diagnozy, patrna je tizkost,
deprese, nechutenstvi, poruchy spanku, zvraceni.

Stadium popieni smrti — rodice nevéfi, ze by dit€ mohlo zemfit.

Stadium pocitu viny — rodice si davaji za vinu zhorSeni zdravotniho stavu, obvifuji se, ze
dité nezachranili, néco zanedbali.

Stadium popreni pocitu viny — ujiStovani ze strany rodict, ze pro dit€ udé€lali vse, co

mohli.

Stadium pocitu marnosti — rodice propadaji depresi, Ze veSkera péce byla marna. Tyto

JS 4

pocity pienasi na hodnoceni I¢kaiské péce a pomoci okoli.

Stadium smifeni — zdanlivé vyrovnavani se se skutecnosti, pfijmuti faktu, ze jejich dité
zemie. Maji pouze piani, aby dit€¢ netrpélo. Rodice jsou na pokraji fyzickych a
psychickych sil, trpi nechutenstvim. V tomto obdobi rodice vycerpanim sedi apaticky u
lzka a pieji si, aby dité€ neprozivalo bolest a utrpéni netrvalo dlouho.

Stadium oplakavani — jde o delsi ¢asové obdobi — po umrti az k ur¢itému stupni

vyrovnani se s touto skute¢nosti (Vyhnalek, 1978; in Rican, Krejcitova, 20006).
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., Ze zkuSenosti vyplynulo, Ze rodiny, kde oba rodice mohli bud’ stiidave, nebo v posledni
fazi spolecné provazet své dité az na prah smrti a tvari v tvar mu pomoci prozit posledni
chvile Zivota — tam adaptace na odchod ditéte probéhla prirozenéjsim zpiisobem a méla
klidnejsi pribéeh. Rodice méli opravnéeny pocit, Ze udélali pro dité vSechno, co mohli a co
bylo v jejich silach. Rodiny, které z riznych diuvodii nevyuzivaji prilezitosti byt s ditetem do
poslednich chvil zivota, mély casto v dalsim obdobi vyrazné psychické problémy, zvlaste ve
stadiu oplakavani. Rovnéz byvda neprizniveé ovlivnéna spoluprace se zdravotniky v
budoucnu “ (Rigan, Krejéifova, 2006).

Ri¢an a Krejéifova (2006) jsou také nazoru, e kazdé onemocnéni je cenna Zivotni
zkuSenost nejen pro détského pacienta, ale i pro jeho rodinu, pratele a socialni prostiedi. Je

to zkouska hloubky nas vSech. Pokud pomahéme bliznim piekonévat utrpeni, pochopime

moznd snaze smysl sounalezitosti a lidského byti.
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VYZKUMNA CAST
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5 CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Prakticka cast bakalarské prace se zabyva dopadem onkologického onemocnéni ditéte na
funk¢éni rodinu. Zkouma, jak onemocnéni dlouhodob¢ ovlivituje vztahy mezi jednotlivymi
¢leny rodiny a styl rodiCovské péfe nejen ve vztahu k nemocnému ditéti, ale i jeho
sourozenciim. Popisuje dopady na zplisob vychovy a vzdélavani ditéte a jeho resocializaci.
Prace se také zabyva faktem, jaké jsou ptipadné resilientni faktory, usnadiujici zvladani
této zatéze.

Dil¢im cilem je prispét k vEtsi informovanosti o vlivu naddorového onemocnéni na rodinu,

jelikoz téma onkologického onemocnéni je pro vétsinu lidi tabu.

Na zéklad€¢ vyzkumného cile byly stanoveny oblasti rozhovord, jez byly vedeny s rodici
onkologicky nemocnych déti. Dil¢i otdzky, na které se rozhovory zamétovaly, znély

nasledovné :
e Vliv onemocnéni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i, sourozenci nemocnych
deéti).
e Zmegnil se styl vychovy po ozndmeni diagnézy a v prubéhu 1€cby?
e Vzdelavani v dobé 1éCby.
e Do jaké miry ovlivnilo onemocnéni zdravého sourozence?

e Faktory usnadnujici zvladani zatéze (rodice 1 déti s onkologickym

onemocnénim).

e Jakym zpusobem probihal névrat ditéte do Skolniho kolektivu?
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6 METODOLOGIE VYZKUMU

A%

Creswell (1998; in Hendl, 2005) definoval kvalitativni vyzkum takto: ,, Kvalitativni vyzkum
je proces hledani porozumeéni zaloZeny na riznych metodologickych tradicich zkoumani
daného socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz,
analyzuje riizné typy textii, informuje o ndazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v

prirozenych podminkach. “

Dle Dismana (2008) nabizi kvalitativni vyzkum nenumerické Setfeni a interpretaci socialni
reality. To, ze kvalitativni rozhovor je uménim i védou zaroven a vyzaduje dovednost,
citlivost, koncentraci, porozuméni a disciplinu, uvadi Hendl (2005). Taktéz zmifiuje, Ze
podoba polostrukturované¢ho dotazovani se vyznacuje definovanym tucelem, urcitou

osnovou a velkou pruznosti celého procesu ziskavani informaci.

V této forme rozhovoru (polostrukturovaného) je jistd volnost, ktera umoziuje prirozené;si
kontakt tazatele s respondentem a mald mira formalizace ulehcuje utiidéni idajh a jejich

vzajemné porovnavani (Reichel, 2009).

Rozhovor je zaznamenavan a to napf. na zatizeni audio techniky (diktafon, magnetofon), ¢i
pisemnou formou. Nejlepsi moznosti je kombinace obou uvedenych alternativ (Priicha,

1995).

6.1 Pribéh vyzkumu

Jednotlivé rozhovory probihaly v soukromi. Nékteré ptimo v domacim prostiedi, zbyvajici
dotazovani probéhlo v klidném restauraénim zafizeni. Rozhovory byly realizovany
empatickym pfistupem a s respektem k odmitavé odpovédi na nékteré otazky. Dotazovani
bylo polostrukturované, nebylo striktné¢ dodrZzované potadi vytyCenych otdzek. Délka
rozhovorti byla rozdilna, odvijela se dle vyjadifovacich schopnosti informatorti, ale ve

vSech pfipadech netrvala méné nez dve hodiny.

V néavaznosti na citlivé téma byla rodindm dana volnost pfi sdélovani informaci, kazdy mél
moznost hovofit o tom, co povazoval za diilezité. Pokud se ve vypovedi neobjevily zésadni
informace, potiebné pro zpracovani cile této prace, byly rodiny pozadany o jejich

zodpovézeni.

39



Na zvukovy zdznam byly nahrdvany pouze vypovédi dvou matek, ostatni rodiny (3)
nahravani odmitly, coz bylo plné respektovano. Nahravané rozhovory byly doslovné
piepsany a doplnény poznamkami o chovani informatorti. Rodiny, které nesouhlasily s
nahravanim, nemeély namitky se zaznamendvanim vypovédi psanou formou a také

umoznily komunikaci pfes e-mail pro ptipadné doplnéni informaci.

Vzhledem k citlivosti tématu a zachovani divérnosti byla data zpracovdna anonymng.
Ptepisy jsou vedeny pod kiestnim jménem. Doslovné sdé€leni informatort je uvedeno v

uvozovkach kurzivou.

Pribéh rozhovort byl ve vétsing ptipadi pfijemny, informatofi byli pozitivné naladéni a

salala z nich energie a odhodlanost. V jednom piipad¢ byl rozhovor hluboce emotivni.

6.2 Vyzkumny vzorek

Rodiny byly vybrany na zdklad€ doporuceni, jelikoZ jeden z informatort je s tazatelem v
sourozeneckém vztahu. Diky tomuto faktu byla cesta k informatoriim snazsi a mohla tak

1 vzniknout vét$i duveéra a otevienost vuci tazateli.

Vzorek respondentli tvofil 1 manzelsky par a 4 matky (3 matky z divodu nepfitomnosti

otce a 1 matka rozvedend). U rozhovorl byly pfitomny dveé déti — Sara a Lukas.

Nyni uvedu tabulku pro ptesnost a piehlednost zadkladnich informaci o ditéti a jeho rodiné.
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Tabulka ¢. 4 Zakladni informace o ditéti a jeho rodiné

JMENO VEK POCET RODINA DIAGNOZA DELKA
SOUROZENCU, LECBY
VEK
SARA 9,2 1; 6 let uplna Rhabdomyosarkom 1 rok
LUKAS 5,5 - iplna Lymfom NHL-T 2 roky
MATEJ 9,5 2: 5,12 let tplna Leukémie ALL 2 roky
LUCIE 7,5 1; 16 let uplna Meduloblastom 5 mésicu
DAVID 7,2 1; 7 let neuplna Meduloblastom 1 rok

Zdroj: Vlastni zpracovani
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7 VLASTNI PROZITKY RODIN ONKOLOGICKY NEMOCNEHO
DITETE

7.1 Sara
Sate je 9 let, Zije v Gplné rodin¢ a ma sestru Valentynu, které je 6 let.

Rozhovor byl uskute¢nén v klidném, rodinném prostiedi Sary, pfitomni byli vSichni
¢lenové rodiny, avSak déti se rozhovoru nezicastnily. Hlavnim informétorem v tomto
pfipadé byla matka. Vyzkumna aktivita probihala v ¢asovém intervalu tfi hodin a velkou
¢ast zabralo volné vypraveéni matky, které bylo posléze doplnéno odpovéd’'mi na vytycené

otazky. Informace byly sepsany dle vypovédi rodici.

Rozhovor byl nahrdvan na zdznamnik v mobilnim telefonu, poté doslovné piepsan a

zatazen do prilohové Casti.

,, Pred dvema lety se v nasi rodiné stalo néco, co nam uz naporad zmeénilo Zivot. Po
ukonceni materské dovolené jsem nastoupila do prace. Sara zacala chodit do skoly,
Val do Skolky a vSechno se zdalo byt v poradku. Viastné az do doby, kdy si Sara
zacala stéZovat, Ze ji boli noZicka. Sla jsem se podivat, noha byla natekld, tak jsem
Jji poslala druhy den s tatinkem k doktorce v domnéni, Ze je nejspis alergicka na
bodnuti hmyzem anebo ma otok z padu, ktery se ji stal ve Skolni jidelné. Doktorce
se ale otok nezddl, tak je poslala na ultrazvuk. Pak uz Slo vSechno hrozné rychle.

Rentgen, cétécko a pak Saru hospitalizovali. To uz jsem byla s ni.

Druhy den za nami prisel doktor s tim, Ze je nutny prevoz do nemocnice do Brna.
Zajistili nam sanitku a jelo se. Vzpominam si, Ze mi nic neprislo divné a citila jsem

klid. Dnes sama sebe nechdpu, Ze jsem neméla podezieni, Ze neni néco v pordadku.

Nastoupily jsme na deétské oddeéleni 69. Vsichni tam na nds byli moc hodni,
sestricky i pani doktorka, ktera nam prisla sdélit, Ze potrebuji Saru poradné

vySetrit, a proto ji objednali magnetickou rezonanci.

Saru uspali a odvezli na vySetreni, sedela jsem pred dverma a cekala. Po vysetieni
se Sara budila z narkozy a ja byla u ni. Po néjaké dobé prisla silnejsi doktorka s
brylemi, koukla ji na nohu a rekla, co si budu pamatovat uz do konce Zivota: «To

bude k nam!» Ja se s usmévem zeptala kam? A ona odpovédéla: «Na onkologii!» V
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tu chvili jsem citila silny tlak v hlave, huceni v usich, vSechno se se mnou zacalo
tocit a zacala jsem hrozné brecet. Ta doktorka se otocila a sla pry¢. Netrvalo to ale
dlouho a vratila se, nejspis si uvédomila, Ze méla zvolit nejspis citlivejsi pristup.

Kdyz odesla, volala jsem manzelovi, ktery prijel okamZzité k nam do Brna. “

Sara musela po kratkych dvou mésicich opustit Skolu a dochézka byla nahrazena
individudlnim vzdélavacim planem. Ve vétsim kolektivu hrozi totiz nebezpeci infekci, coz
je pro takto nemocné dité vysoce rizikové. Zaroven i1 druha dcera Valentyna musela odejit
z mateiské Skoly, do které pravé také nastoupila. Pro matku toto zjisténi znamenalo

okamzitou vypovéd’ ze zaméstnani.

Po naro¢nych a neptijemnych vySetieni vzeSel nepiijemny zavér, ze Sdra ma nejen nador,
ale 1 metastazy IV. stupné, coz je v tomto pfipadé maximum. Lékati postupovali rychle,
protoze se obavali, Ze se jedna o velice agresivni a rychle rostouci nador, coz se také

potvrdilo — rhabdomyosarkom. *

V pribéhu [é¢by méla Sara velmi piisné rezimové opatfeni — nemohla navstévovat
kolektivni zafizeni, nutnd byla i dietni opatieni (energeticky bohatd), zdkaz ockovani,
ochrana pfed infekty a Urazy. Lécba neprobihala bez komplikaci (pokles bilych krvinek,
transfuze ¢i nahrada krevnich desticek, poSkozeni sliznice dutiny ustni a krku, coz ji
branilo v pfisunu potravy a tekutin). Sdra musela denné¢ vypit 1,5 litru tekutin, aby ze sebe
vyplavila Skodlivé latky po chemoterapii, proto musela dostavat potravu i tekutiny formou

umgélé vyZivy a hydratace.

,Nemoc a celkovy zdravotni a psychicky stav Sary nam nedovolily pokracovat v
individualnim studijnim pldanu, “ konstatuje matka. Sara musela ukoncit Skolni dochéazku,
do prvni tfidy nastoupila az dalsi rok. ,, Navstévy ucitelky v nemocnici byly neprinosné, ta
ucitelka nam prosté nesedla.” VétSinou bylo Sarfe zle a Skola byla to posledni, na co

pomyslela.

! Sarkomy mékkych tkani tvoi asi 6-15 % vech nadort détského véku. Asi 80 % viech sarkomi piedstavuje
pravé rhabdomyosarkom. Nejcastéji se projevuje jako tuhé, nebolestivé zdufeni. V 1écbé jsou kombinovany
vSechny tfi metody — chemoterapie, radioterapie a chirurgie. Déti s lokalizovanym nadorem, odstranénym
chirurgicky maji pfiznivou prognézu s 80 % vyléenych pacienti. Progndza je velmi Spatna pro déti
ptichazejici s metastatickym onemocnénim, kde $ance na vylééeni klesa na 20 % (Prtivodce FN Brno, 2008).

43



Byly ale také dny, kdy byla Séra doma a citila se 1épe, ale dochézka do Skoly neptipadala v
uvahu. A tak pfiSli na fadu rodice, internet a ochotna pani ucitelka. S podporou vedeni
Skoly se naslo feSeni a nakonec se ukazalo, ze nebylo ani nijak finan¢né naro¢né. Piesnéji
jednu web-kameru, mikrofon a pfipojeni na internet. Diky tomuto malému zazraku se
mohla Sara pfipojit kazdé rano ke svym spoluzakiim z bezpec¢i domova a ucastnit se

vyucovani. ,, Byla to pro Saru takova psychicka vzpruha, “ tika matka.

Lécba trvala dlouhy rok a ptl, matka vzpomina na chvile v nemocnici: ,, Kdyz bylo Sare
dobre, hrala na pocitaci hry a ja se koukala do zdi. V nemocnici jsme byly i pres Vanoce,

ale kdyz to jen Slo, nechtéla jsem lécbu odkladat. *

Sara se diky intenzivnimu léceni, jeji stateCnosti a pozitivnimu pfistupu rodicl, muize
zatadit do 20% vylécenych déti s metastatickym onemocnénim. Rodice se ovSem netaji se

skute¢nosti, ze strach neustupuje a v nasledujicich péti letech tomu ani jinak nebude.

Otazky a nasledné doslovné odpovédi rodici Sary:
Vliv onemocnéni na rodinu:

., Myslim, Ze nas toto nestésti hodné sbliZilo, zjistila jsem, Ze mam chlapa do nepohody a Ze
se na néj muzu spolehnout jednak v péci o mladsi dceru, ale i o nds., uvédomila jsem si, Ze
se miizu na manzela spolehnout ve vsech smérech. “ Stejného nazoru je 1 otec Sary: ,, Snazil
jsem se za nima jezdit, kdy to jen slo.” Problém oba rodice ale vidi v sourozeneckych
vztazich. ,, O Val se starala vétsinou babicka, protoze manzel byl bud’ v prdci, a kdyz mél
volno, tak jel za nama.* Proto byla matka mladsi dcefi velmi vzicna a po navratu z
nemocnice si ji vzdy pfivlastnila a nechtéla pustit. KdyZ projevila radost i z navratu sestry,
nebyla vSak opétovana. ,,Sara ji nebrala, chtela mit klid “, tvrdi matka. Oba rodic¢e zminili 1
velmi téZkou ekonomickou situaci: ,,Manzel za nama casto jezdil, bylo to financné

«

narocné a pobyt v nemocnici nas stal 120 K¢ na den. *
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Zménil se styl vychovy po oznameni diagnézy?

,Jednoznacné zmenil,*“ shodli se rodice. ,,Kdo nezazil, nedokaze si to predstavit. Sara
méla neskutecny bolesti a ja jen sedéla bezmocné u postele. Nemohla jsem ji pomoct, ani
vzit bolest na sebe. Nic! Jen sedét a byt s ni. Kolikrat ji prepadl zdachvat litosti a pak
vzteku, menila nalady, jako lusknuti prstem. Byla jsem Stastna, kdyz se ji udelalo lip.*
Matka uznala, ze Séra byla rozmazlovana a jejich vychova nebyla diislednd. Pozdégji byla

vychova nejednotna.

Vzdélavani v dobé 1é¢by:

, Zalezelo hrozné moc na stavu Sary, nékdy prosté odmitala a nechtéla nic délat,
vzpomind matka. ,, Meli jsme individudlku, dochdzela knam jednou tydné jeji tridni
ucitelka a zbytek tydne jsem ji ucila sama, taky byla doba, kdy jsme veSkeré vzdélavaci
¢innosti vynechaly a na konci lécby se vzdélavala pomoci webky. Kazdy den 4 hodiny. “
Matka Sary vyjadrila, jak je za tento postup vdécna tiidni ucitelce, kterd s napadem prisla.
., Pamatuju si, jak vidy netrpélivé sedela u pocitace, pred sebou méla vzorné nachystané
pomiicky. Vzadu ve tridé svitil monitor pocitace, nad lavicemi byla u stropu zavésenda web-
kamera a snimala skoro cely prostor pred tabuli. Pani ucitelka byla trpéliva, védéla, Ze se

3

Sara rychleji unavi a vymyslela néco, ¢im ji zaujme. V podstaté ridila hodinu podle ni.

Do jaké miry ovlivnilo onemocnéni zdravého sourozence?

,,Sotva zacala Valentyna chodit do Skolky, musela odejit, byla dva roky v izolaci
kvitli Sare. Slo na ni poznat, e ji chybi kolektiv, je totiz hrozné spolecenskd. Kdyz
jsme byly v nemocnici, hlidala ji babicka nebo nékdy manzel, kdyz nebyl v praci.
Byla v tu dobu dost zmatena, kolikrat se pry ptala, s kym bude dnes, kde bude
spinkat... Do Skolky zacala chodit az od péti let...Valentynka je ted strasne
uzkostliva, neustdale breci a upoutiva na sebe pozormnost tak, Ze si stéZuje na

bolest. “

45



Faktory usnadiujici zvladani zatéze:

., Na konicky nebyl cas, byla jsem porad se Sarou, 24 hodin denné. Kdyz jsme byly zrovna v
nemocnici, nemohla jsem teda u ni spat, musela jsem na ubytovnu, kterda byla kousek od
nemocnice. Ale odchazela jsem vidy, az Sara usnula a rano chodila hodné brzy, aby
nebyla dlouho sama. Na odreagovaini jsem méla kamaradky z onkologie, ty mi hodné
pomahaly a taky jsem si obcas povidala s psycholozkou. Kdyz bylo Sare lip, byla ve svym

3

virtualnim sveté a hrdala hry na pocitaci.” Otec chodil ziidka cvicit, ale to bylo
zanedbatelné, jelikoz ho zaméstnavala prace a ve svém volnu jezdil do nemocnice za

Sarou.

Jakym zpiisobem probihal navrat do Skolniho kolektivu?

., Od ledna se Sara ucila pres Skype a od dubna nastoupila do ZS. Neméla tam ale
moc kamaradii. Méli jsme strach, jak se budou jeji spoluzaci tvarit, az ji uvidi bez
viasii a Sara tu odlisnost taky dost vnimala. Pomohla nam hodné jeji tridni
ucitelka. Jinak se ale Sara na Skolu moc tésila a zaradila se bez néjakych

«

problémil.
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7.2 Lukas

Lukésovi je 5 let, zije v uplné rodin€ a sourozence zatim nema. Matka je ve 4. mésici

téhotenstvi.

Rozhovor probihal v pfijemném rodinném prostiedi, piitomna byla pouze matka se synem
Lukasem, ktery si po celou dobu rozhovoru spokojené hral. Vyzkumna aktivita probihala v
casovém intervalu necelych tii hodin, kdy méla hlavni slovo matka, kterd ale odmitla
nahravani rozhovoru, coz bylo pln¢ respektovano. Vypovéd byla sepsana a poté doslovné
citovana. V pfipad¢, Ze se zdsadni informace neobjevily ve vypovédi, byla informatorka
pozadana o jejich zodpovézeni. Ze strany informatora byl nabidnut kontakt ptes e-mail pro

ptipadné doplnéni potiebnych informaci.

., Lukdsek byl vidycky uplné zdravé dité, nikdy nemel ani horecku. Az najednou ve dvou a
pul letech dostal virovy zanét priidusek. Mesic nato mél dychaci potize, lékari mysleli, ze
jde o zanét plic, ale bohuzel se po CT vySetieni ukdzalo, Ze jde o veliky nador, ktery byl

‘

pres piil hrudniku,” vypradvéla matka o tom, jak zacaly nejhor$i mésice jejiho Zivota.
,,Hned ten den jsme jeli do Motola, kde jsme skoncili rovnou na JlPce. Lukasek musel
druhy den okamzité na operaci, hrozilo mu uduseni. Jenomze pri operaci se zjistilo, Ze
nddor je tak rozlehly, Ze mu ani plici odebrat nemohli, jenom vzorek tkané na biopsii. ** Pak
uz na ARO cekali rodi¢e na vysledek. ,, Pamatuju si dodnes vétu pana doktora, ktery rekl,

. v , Cox e «?
Ze nakonec v tom nestésti budeme mit snad trochu Stésti, ze je to lymfom.

Po intenzivni 1é¢bé se nador rozpadl a plici se podatilo LukaSovi postupné rozdychat, jenze

sotva se rodi¢e nadechli k vife, ze v§e dobfe dopadne, objevil se dalsi problém. Piimo v

2 Nehodginské lymfomy (NHL) jsou tfetim nej¢astj§im nadorovym onemocnénim. V Ceské republice
onemocni cca 20 déti ro¢né touto zakeinou chorobou. Lymfomy patii k nejrychleji rostoucim naddortim, ¢as
potiebny ke zdvojnasobeni poctu nadorovych bunék muze byt pouhych 12 hodin. Lokalné se onemocnéni
projevi jako tuhy nador v misté lymfatickych uzlin, ktery je nebolestivy. Pfi postizeni lymfatickych uzlin
v hrudniku se nador projevi suchym kaslem, obtiznym dychanim, nékdy otokem obliceje. Zakladni 1écebnou
metodou je chemoterapie a soucasti jsou i lumbalni punkce s poddvanim cytostatik do patefniho kanalu.
V soucasné dobé lze vylécit az 90 % déti s lokalizovanym onemocnénim a 60-75 % pacientl s pokrocilym

onemocnénim v dobé diagnézy (Priavodce FN Brno, 2008).
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srdicku mél Lukas péticentimetrovou srazeninu. Takze opét na JIPku, 1é¢it nemoc se zatim
nemohlo, protoze kratce predtim musel absolvovat operaci hrudniku. Matka vzpomina na
slova doktora: ,, Pan doktor nds varoval, Ze pred operaci i pri ni je vysoké riziko ndahlého
umrti. “ Operace trvala pét hodin. ,, Snazila jsem se pred synem byt statecna. V jeho pokoji
Jjsem brecet nechtéla, tak jsem vidycky utekla na zachod.* Intenzivni 1éc¢ba trvala bezmala
9 mésicli (poté nasledovala 1é¢ba udrzovaci), matka byla s LukdSem 24 hodin denné a otec

stravil vétSinu toho Casu v auté. ,, Porad za nama jezdil, v auté i spal.

Ani v tomto pfipadé nebyla léCba bez komplikaci, 1é¢ba lymfomu je jedna z
nejnaroénéjSich na infekce a ty se nevyhnuly ani LukaSovi. ,, Ani nespocitam, kolik infekci

prodelal a kolik kombinaci antibiotik za téch devét mésicii musel dostavat...

Po chemoterapii mél Lukas velmi kiehké kosti. Proto se mu pfi ptfisednuti nohy, jaké
détem vibec nevadi, zlomila stehenni kost. ,,77i tydny visel v nemocnici nozickama
nahoru, aby kost srostla ve spravné poloze, a pak byl jesté pres pét tydnii po pas v sadre.
Uz se ucil trikrat v Zivoté chodit, © fika matka.

Luka$ ma nyni 5 let a jeSté nebyl pofadné v kolektivu déti. ,, Troufneme si pouze na
kratkou navstévu u znamych, kdyz maji zdravé deti. *“ Stéale se ale rodie boji kazdického
viru, kazdého 1€katfského vySetieni. ,, Kdo to nezazil, miize s nami soucitit, ale nemiize to
nikdy uplné pochopit. Vecer casto nemiizu spat, myslim na Lukdska i ostatni deti, které tam

byly a jsou, a moc si preji, aby se uzdravily.

V soucasné dobé je matka LukaSe ve 4. mésici tc¢hotenstvi a 1 kdyZ se celd rodina na
miminko tési, zdroven je prepada i strach z navratu nemoci. ,, Nebylo by to ted’ tak snadné,

¢

nemohla bych byt s Lukaskem porad tak, jak tomu bylo po celou lécbu. *

Odpovédi matky na zasadni otazky:
Vliv onemocnéni na rodinu:

Matka uvedla, Ze onemocnéni rodinu téZ stmelilo. V dobé& lécby byla na mateiske
dovolené, takze intenzivni 1é€ba neméla vliv na jeji zaméstnani. Luka§ nema sourozence,
takZe situace byla lepsi v tom, Ze matka se mu mohla naplno vénovat. Otec za nimi ¢asto
jezdil a jak bylo jiz zminéno, vétSinu Casu stravil v auté. Bal se spat na ubytovné, bal se

jakékoliv nakazy kvili Lukasovi.
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Lukas je velmi rozumny chlapec (psycholozka ho rozumovou vyspélosti otypovala na 4-5
let). Vnimal nemoc, ale matka uvadi, ze nebyl dost velky na to, aby mu Slo vSe vysvétlit
nebo sdélit diagnézu. ,, Mdame s Lukdaskem krasny vztah, snazim se k nému mluvit oteviené
a odpovidat mu na vsechny jeho otazky. Ptal se, jak dlouho bude nosit rousku - to, zZe ji
nost kviilli baciliim, védél uz od zacatku. Obcas se i ptd, proc¢ byl v té nemocnici a jestli je

‘

jeste porad nemocny. Také ho zajima, proc jeho kamaradi chodi do skolky a on ne.*

Zménil se styl vychovy po oznameni diagnozy?

Matka uznéva: , Podle mé se styl vychovy zméni oznamenim diagnozy a lécbou
nemocného ditéte. Clovék by normdlné i zdravému ditéti nejradsi udélal vse, co mu
na ocickach vidi a v tomhle pripade je to tuplované. S lécbou jsou spojené i rizné
zmeény ndalad a to se prosté prehlizet musi, za to dité nemiize. Celkove se prehlizi
naladovost. Rodice zahrnuji dité darecky, protoZe cim jinym, nez pritomnosti a
darecky muzete potésit détskou dusicku. Samoziejmé i po lécbé odpustite vic neresti

«

a prohresku, nez by tomu bylo normalne.

Vzdélavani v dobé 1é¢by:

., Vzdélavani jsme resit nemuseli, protoze Luky jesté nebyl Skoldk. Nicméné na
oddéleni v nemocnici je ucitelka materinky, ktera se souhlasem rodici déti
zapojovala do her, povidala si s nimi a néco vyrabéla. Mela tam skrin plnou
hracek, hlavné naucné hry a ty détem pujcuje. Luky je dost mamindk a ze zacatku

se zapojovat nechtél, tak jsme spis vyuzivali piijcovani her na pokoj.

Az si ziskal k pani ucitelce diveru, tak si néco vyrabeli. “ Matka déle uvedla, ze

kdyz to zdravotni stav dovolil, vénovala se mu sama.

Na dalsi otazku, zda onemocnéni ovlivnilo zdravého sourozence, rodi¢e neodpovidali,
jelikoz Lukas byl jedinacek. Jak bylo zminéno vyse, matka je nyni ve 4. mésici t€hotenstvi
a nejvice se obava toho, ze pokud by nemoc recidivovala, nebude schopna poskytnout

Lukasovi tak intenzivni péci, jak tomu bylo doposud.
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Faktory usnadiujici zvladani zatéze:

, Myslim, Ze Lukaskovi jsme asi nejvice pomahali my. Ja, Ze jsem s nim temeér
nonstop byla a maximalné se mu vénovala a manzel, Ze za nami jezdil, jak jen to
slo. “ Matka také uvedla, ze v dobé sdé€leni diagndzy piestavala kojit, nicméné fakt,
ze je Luka$ vazn¢€ nemocny, ji pfesveédCil o tom, ze neni vhodna doba na takové
zmeény, obzvlast, kdyz Lukas potad kojeni vyzadoval. V dob¢ 1écby to pro né¢j byla
forma utéchy a zvladani zatéze. ,, Prestala jsem kojit nedavno. Lukasek mi oznamil,

Ze uz je na to mlicko vazné nastvany, ze uz nechce tect. “

A co pomahalo nam? Vliastné nic. Psychology jsme nevyuzivali, drzelo nas to, Ze
LukadSka porad mame a musime bojovat, Ze nas potiebuje, proto tu pro néj musime
byt. Ja jsem si obcas povidala s maminkama na chodbé, nékdy jsem sla na kratkou
prochazku, kdyz byl u Lukaska manzel. On to nesl celé hodné tézce, pendloval mezi
Trebici, Jihlavou, Motolem, spal tam v auté, ale zvladal to uzasné. Jsou ale

‘

pripady, kdy to chlap neustoji a v takové situaci rodinu opusti.*

Posledni otazka se zaméfuje na navrat do Skolniho kolektivu. V tomto ptipadé¢ matka
neodpovidala, protoze Luka§ do matefské Skoly jesté nechodi, ackoliv se na déti uZ moc

tES.
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7.3 Matéj

Matéj ma nyni 9 let, pochazi z uplné rodiny a méa dva sourozence. StarSiho Jakuba,

kterému je 12 let a mladsi Markétu, které je Slet.

Rozhovor probihal v klidném restauracnim zatizeni, vyzkumna aktivita trvala bezmala 2
hodiny. Rozhovor byl nahravan, doslovné piepsan a ulozen do piilohové Casti. Matka
preferovala formu dotazovani, odpovédi na polozené otdzky byly tak rozséhlejsi, nez volné
vypravovani. Ze strany informatora byl nabidnut kontakt ptes e-mail pro ptipadné doplnéni

potfebnych informaci.

Matéjovi bylo 7 let, kdyz jeho matka zac¢ala mit podezieni, Ze neni néco v poradku. Matéj

byl celkové unaveny, stézoval si na bolest koncetin.

,, O nemoci jsme se dozvédeli v unoru 2010, ale ze symptomu, které se objevily, mi bylo uz v
prosinci jasné, zZe se néco deje. Matéj byl do sedmi let naprosto zdravé dité, velmi Zivy,
Sikovny a pohybové nadany. Od prosince slabnul, nebyl uz vesely, zacal byvat nemocny,

bledy, ménily se mu nalady. “ Vzpomina matka.

,,Opakované vyzdadané krevni testy ukazovaly nejprve méné cervenych krvinek,
pozdéji mononukleozu. S touto diagnozou to doktori uzavreli, zdravotni stav Matéje
se ale ze dne na den zhorsoval. V unoru se poslala krev do Brna a druhy den jsme
nastoupili na Kliniku deétské onkologie s podezienim na akutni lymfoblastickou

r DTS 3
leukemii.

% Akutni leukémie jsou zhoubna onemocnéni krvetvorby vznikajici poruchou ve vyzravani krevnich bungk.
Leukémie tvoii 30 % vSech zhoubnych nadort v détském véku. Nejcastéjsi formou je ALL. Leukémie
vznikaji u jinak zcela zdravych déti, i tak se ale piedpoklada dosud nezjisténa porucha genetické vybavy
bunky, ktera této bunce dava ristovou vyhodu nad ostatnimi a dovoli ji nekontrolovatelné mnozeni. Pfiznaky
se projevuji tnavou, dit€¢ muze mit modfiny i po minimalnim uraze, krvaci z nosu, bolesti dolnich koncetin.
V podstaté u v8ech déti s leukémii jsou patrné zmény v krevnim obraze, které upozortiuji, ze se s krvetvorbou
néco déje. Lécba akutnich leukémii se déje intenzivni kombinovanou chemoterapii. Soucasti 1é¢by jsou i
pravidelné lumbalni punkce s podanim cytostatik do pateiniho kanalu. Pacienti s ALL standardniho rizika,
coz jsou déti ve véku od dvou do Sesti let, maji vice nez 80 % Sanci na vyléceni. Déti s ALL, které maji
parametry vysokého rizika, maji Sanci na vyléceni sice vys$si nez drive, ale stale se pohybuje pouze kolem 40
%.(Prtivodce FN Brno, 2008).
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Doslovné vypovédi informatorky:

Vliv onemocnéni na rodinu:

., V nasi rodiné se toho prilis nezménilo. Byli jsme dobre fungujici rodina, ktera
méla zdravé vztahy a ty se s nemoci jesté vic utuzily. Vlastné jsme se ani nehadali,
vSechno se dalo resit. Netrapili nds nastésti finance, to bylo urcité veliké plus,
nemusela jsem odchdazet ze zaméstnani, protoze jsem plynule presla z materské
dovolené na péci o osobu blizkou. Nejmladsi dcera mohla nastoupit do Skolky,

takze si jen manzel na prechodnou dobu posunul ranni ndstup do zaméstnani.

Co se tyka vztahii mezi nami a detmi, tak ja jsem si vytvorila hluboky vztah prave s
Matéjem. Hospitalizaci a vSemi zdkroky, bolesti a strachem...Tim vsim jsme byli
spojeni a zaroven rozdeleni. Bylo to obdobi, kdy mé mé dité milovalo a v dalsi
minuté nenavidélo, vyhanélo, vycitalo, aby mé nasledné zase utvrzovalo, jak moc
mé potiebuje a je rado, ze mé ma. Tohle vsechno zpiisobovala chemoterapeuticka
lécba a bylo to na celéem tom obdobi snad to nejhorsi. Rozumem jsem si dokdzala

zdiivodnit, proc to tak je, ale presto to pokazdé bolelo.

Manzel si vytvoril uzasny vztah s dcerou, zazil s ni prvni dny ve Skolce a ona si v
ném nasla to, co dcery hledaji u svych otcii. Maji krasny vztah, ale vérim, Ze by ho

meéli i bez synovy léchy.

Vztahy mezi sourozenci byly urcité také ovlivnény. Matéj si s Markétkou rozumi,
Maji pekny vztah, hraji si spolu. Horsi to bylo ze zacatku s Kubou, protoze ten mel
strach o Matéje, tam panovala urcitd zavist z pozornosti. Celkove ale mohu rict, Ze

., , , PN
maji zdravé sourozenecké vztahy se vsim vSudy.

Zménil se styl vychovy po oznameni diagnozy?

., Styl vychovy se urcité zmenil. Ne vSak zameérne, prosté to vyplynulo ze situace, ve
které jsme se nachazeli. Byli jsme najednou tak blizko smrti, Ze jsme Zivot zacali
brat uplné jinak. Uz jsem nebazirovala na takovych malickostech jako driv. Byli
Jjsme jako rodina hodné spolu uz pred onemocnénim, ale ted jsme se vice uzavreli.
Byli jsme jen my a tak nam to vyhovovalo. Rodinu jsme rozsirili i o nové tvare z

nemocnice, na ty jsme se tésili.
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Nase vychova je demokraticka, déti netrestame, védi, Ze mohou mit i jiny nazor nez
my a zZe se ho nemusi bat vict. V nasem vztahu je ditvera, na té jsme vychovu zalozili

a verim, ze to ma smysl.

Vzdélavani v dobé 1é¢by:

,,Nemoc nam diagnostikovali v unoru, ale uz od prosince nechodil Matej do skoly.
Po ozndameni Skole nam automaticky uzavreli prvni pololeti 2. tridy a naprosto bez
problémii jsme se domluvili, Ze vypracujeme do konce roku vSechny pracovni sesity
a rocnik mu bude uzavien. Nemuseli jsme absolvovat Zadné komisni zkousky ani se
Jinak stresovat. Mozna to bylo dano i tim, Ze jsem byla ucitelka na stejné Skole a

vedeni skoly vietné tridni ucitelky védeli, ze budu schopna ho ucit doma.

Dny, kdy nebylo Matéjovi dobrie, neprichdazelo uceni v uvahu. Takové dny ale
procetl, ma rad casopisy Junior a ABC, takze to také bylo uceni, hodné se mé ptal.

Hravali jsme hry, napriklad Lidské télo, v tom se vyzZival.

Dny, kdy mu naopak dobre bylo a méli jsme volno, jsem ale méla jasno. Rano v
devét nam zacinala domadci skola. Méla jsem to pripravené, aby ho to bavilo.
Jakmile jsem ale sdahla po pracovnich sesitech, mel milion divodii, proc ted ne,
proc az za chvili a nepomohlo nic. Bylo to Silené obdobi, kdy jsem zoufale prosila i
o jediné cviceni, slibovala odménu, ale on se vidycky jen usmal, rekl »pockej« a

odesel si do pokoje lepit maketu kosmické lodi...

Vedela jsem, ze lécbu zvlada dobre a tak jsem navrhla, Ze zkusime chodit do skoly
uz od zari, jako vsechny deti. V rousce a Satku a jen na jednu hodinu. Pani ucitelka
souhlasila, takze jsme chodili kazdy den, kdy jsme nebyli v nemocnici, do Skoly.
Velkou vyhodou byla pani ucitelka, ktera s nami celou lécbu prozZivala, byli jsme
stale v kontaktu, zajimala se o pritbéh a déti o vsem informovala. Neustale mu psaly
dopisy, malovaly obrazky, obcas mu néktery spoluzak donesl ukoly navic — kvizy,
tajenky. Na Matéje se tésily a on na né. Nebal se vysmivani nebo nepochopeni a to
byl hlavni ditvod, pro¢ se mohl vratit tak brzy. Byli jsme viastné vyjimka, nesetkala
jsem se behem lécby s diteétem, které by se tak brzy v léché vratilo do skoly. Vse
samozrejmé ovlivnil i jeho dobry zdravotni stav a doktor, ktery o vsem vedel a

podporil nas. “
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Do jaké miry ovlivnilo onemocnéni zdravé sourozence?

., Myslela jsem si, Ze onemocnénim a mou hospitalizaci se synem bude trpét hlavné
v té dobeé cerstvé trileta Markétka, ze syn Jakub to zvladne a da se mu to vysvetlit.
Opak byl ale pravdou. Dcera nic nezaznamenala, nastoupila do Skolky, méla
tatinka, obcas spala u babicky. Novi kamaradi a zazZitky ji zaméstnali natolik, Ze si
na mamu ani nevzpomnéla. Je ale fakt, Ze prvotni strach z dlouhé hospitalizace byl
nastesti zbytecny, po osmi dnech jsme byli doma a dalsi hospitalizace netrvaly

nikdy déle nez tri noci.

Zato starsi syn se trdpil, ale bdl se nam to Fict. Nakonec to nezvladl a doma se
rozplakal, priznal strach ze smrti, protoZe manzZelova maminka na rakovinu
zemrela a doma jsme o tom mluvili, tudiz mél jasnou definici rakovina = smrt.
Precetli jsme spolu néjaké clanky, videél i dokument, znal statistiku a diky NFDO
Krtek* zacal jezdit na akce s onkologicky 1écenymi a hlavné vylécenymi détmi,

3

promluvil si s psycholozkou a vse se srovnalo.

Faktory usnadiujici zvladani zatéze:

,, Urcité nam pomohlo vyborné rodinné zazemi, dobrad financni situace, uméni o
vSem oteviené mluvit, pratelsky zdravotnicky persondl, pékné prostiedi kliniky,
dobra informovanost ze strany lékarii, novi pratelé a mali kamaradi z Fad pacientu

‘

a rodicu, statisticky dobrd prognoza a v neposledni radé optimismus Matéje.

Informatorka, matka Matéje, nabidla, Ze otazku poloZi i svému synovi Matéjovi a piesnou

citovanou vypoved zasle v elektronické podobé€, pomoci e-mailu, adresovanou tazateli.

Doslovné odpovédi Matéje:

., Mné pomohly sestricky, kdyz braly krev, dalo se s nimi dobre povidat, vSechno mi trpélivé

vysvetlily, vedely, jak se jmenuju a porad se usmivaly. Taky mi pomohl pan doktor, kterého

* Petuje o kojence, déti a dospivajici mladez, kteii se pro nadorova onemocnéni 1é¢i na Klinice d&tské
onkologie Fakultni nemocnice Brno. Vytvafi projekty zaméfené na cilenou pomoc hospitalizovanym détem i
détem, které jiz aktivni 1é¢bu ukongily [http://www.krtek-nf.cz/page-homepage.html].
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Jjsem se nebdl, tésil jsem se na néj, povidali jsme si treba o hrdach na pocitaci. Ja se vlastne
nebal zadného doktora nebo doktorky, vsichni byli super. Taky jsem mél nové kamarady a
ty mam porad. Maji stejnou nemoc a jezdime spolu na tabory. Taky jsem byl na
terapeutickém zazitkovéem tabore v Madarsku a tam to bylo uplné nejlepsi. A taky mi
pomohla mama a tata, protoze mi jezdili pro kureci nugetky k McDonaldovi. Usnadnily mi

to i déeti a pani ucitelka ze skoly, protoze mi porad psaly, co zazily, co se déje.

Jakym zpiisobem probihal navrat do Skolniho kolektivu?

Na tuto otazku informatorka odpovédéla jiz ve tieti otazce, kterd se zabyvala vzdélavanim

v dobé 1écby.
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7.4 Lucie

Lucii bylo 7 let, vyrGstala v Gpln¢ rodiné¢ a velice kamaradsky vztah méla s bratrem

Markem, kterému je nyni 16 let (v dobé onemocnéni sestry 12 let).

Rozhovor probihal v klidném restaura¢nim zatizeni. Byla upiednostiiovana forma volné¢ho
vypraveéni. Respektovaly se pauzy a ticho ve vypovédi. Otazky pro doplnéni informaci
byly pokladany se zfetelem na citlivost tématu. Informatorka, matka Lucie, byla
seznamena se skutecnosti, ze kdykoliv bude chtit, rozhovor mize ukoncit. Vyzkumna

aktivita trvala tfi hodiny. Rozhovor byl hluboce emotivni.

,,Lucka zrovna nastoupila do Skoly, moc se tam tésila. Byla velice aktivni, s radosti
si chystala véci, byla mezi détmi oblibena. Jenze koncem zari se zacaly objevovat
problémy. Usinala v druziné, neudrzela pozornost, nosila horsi znamky, zacala
otacet pismenka, vynechdavala je, méla velké vykyvy — jednou vse védeéla, jindy si
nevzpomnéla ani na bandlni véci. Stézovala si na velké bolesti hlavy a zvracela,

nejcastéji v noci, vzbudilo ji to ze spanku.

Nevedeli jsme, cemu problémy prisuzovat. Napadalo nas vsechno mozné, nejcastéji
Jjsme se vsak priklanéli k tomu, Ze by to mohlo byt prestupem do zakladni Skoly a
jinym reZimem, nez byla doposud zvykla. Problémy ale dlouho neustupovaly, proto
Jjsme navstivili detskou doktorku. Ta nads poslala na neurologii, na ocni pozadi, byli

¢

jsme i u psychologa, ale nic se nezjistilo.

Matka vzpomina na téZké chvile v obdobi pololetniho vysvédceni: ,, Pamatuju si,
jak Lucka dostala na vysvédceni v pololeti dvojku, hrozné tézce to nesla, byla
nestastnd a plakala. Moc se totiz snazila a tohle ji hodné ubliZilo. Jeji stav se
nelepsil, vinu jsem zacala uz prisuzovat sobe, Ze za to muzu ja, Ze delam néco
Spatné. Pak nas s manzelem napadlo zmenit Skolu. V hlave se mi honily véci, Ze to
také miize byt zpusobené ucitelkou, Sikanou, spatnym kolektivem. Byli jsme zoufalli.

Sli jsme se tedy podivat do jiné skoly, Lucka to ale nechtéla...

Jeste ten den jsme sli znovu k doktorce a ta nam doporucila odborna vysetieni.
Meli jsme absolvovat znovu ta stejna vySetieni, ale mné se to moc nelibilo a

nechapala jsem, pro¢ tam madme chodit, kdyz vysledky predtim nic neukdzaly.
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Doktorka byla ale neodbytna a trvala na svém. Zacala jsem mit strach a chovala

Jjsem se asi jinak. Lucka se mé ptala, proc¢ jsem na ni tak hodna...

Takze dalsi vysetieni. Reakce doktorii byla takova, ze Lucka ma pretlak v hlave.
Rekli, Ze to miize byt i nador. Ty prvni pocity po takovém sdéleni jsou nepopsatelné.
Meéla jsem pocit, Ze se dusim, zacala jsem ihned brecet. Manzel tomu zpocatku

neveéril...

Po vysetreni na magnetické rezonanci nam potvrdili diagnozu. Jednalo se 0
embryondlni onemocnéni - meduloblastom® a ddvali ndm 50 % na vyléceni. Byl to

veliky sok, ale po dlouhych péti mésicich jsme konecné znali diivod vsech problémaii.

Kvili potrebnym operacim bylo nutné, abychom Lucku oholili. To byl veliky
problém, ona nechtéla a ja jsem se s tim taky nemohla néjak vyporddat. Az manzel

prisel s tim, Ze se nechd také oholit. Myslim, Ze to bylo i pro Lucku poté snazsi.

Lucce byla do hlavy zavedend hadicka, ta méla za ukol odvadét mozkomisni mok.
Pri druhé operaci doktori odstranovali samotny nddor, ta operace trvala pét hodin,
byla dost narocéna. Cekali jsme, jestli se viibec probudi. Chirurg nam po té dlouhé
dobé prisel oznamit, ze nador se podarilo odstranit a ze Lucku udrzuji v umélém
spanku. Radost ale stiidala nejistota, protoze nikdo nevédel, co bude nasledovat.

Jestli nas Lucka pozna, jestli nebude dezorientovand...

Chtéla jsem byt u toho, az se Lucka probudi. Doktori nam ale dali védeét pozdéji.
Pohled na Lucku mam stale pred sebou. Mluvili jsme na ni, ale ona nemohla

reagovat, nemohla mluvit. V ocich méla strach a nejistotu a jen ji tekly velkeé sizy...

Dalsi strach jsme méli pri odpojovani pristroje na dychani, nastésti vse probéhlo v

poradku. Po operaci se zacala Lucka zotavovat, méla oslabenou ruku, tak jsme ji

% Jedna se o nadory vychazejici z mozku a michy a tvoii 20-25 % vSech nadort détského veéku. Pfiznakem
nadoru je bolest hlavy, ktera je zpiisobena zvySenym tlakem v hlaveé pii rastu nadoru. Zvraceni byva nahlé.
Typicka je silna bolest hlavy, ktera dit¢ probouzi ze spanku. Dité se vyzvraci a poté opét usind. Mohou se
projevit i poruchy vidéni pokud jsou postizeny okohybné nervy. Také se miZe vyskytovat porucha
koordinace pohybl (poruchy chiize, zhorSeni psani), porucha fefi, zmény chovani. Lécebné kroky:
neurochirurgie, chemoterapie, ozafovani. Déti s kompletn€ operacné odstranénymi meduloblastomy bez
metastaz pteZivaji svou nemoc az v 80 %. Procento tspé$nosti klesa u pacientii s metastdzami nebo s ne zcela
odstranénym tumorem, kde dosahuje 40-60 %. Déti po 1écbé mozkového tumoru patii mezi pacienty

venr

2008).
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ucili znovu psat. V kvétnu se jeji celkovy stav zlepsil, chodila na plavani, na

rehabilitace...

Asi za mésic zacala zase zvracet, jeji stav se zhorsil. Prisuzovali jsme to drastické
lécbé chemoterapii a ozarovanim. Bylo ji Spatne, nejedla, stridaly se ji nalady, byla

apaticka.

Jednu chvili se Lucce zase ulevilo, citila se lépe, ale tento stav netrval dlouho a
...nemohla se vycurat, méla nafouklé brisko a stézovala si na bolest noZicek —
prestala chodit a musela jsem ji cévkovat. Doktori zjistili, Ze onemocnéni
metastazuje. S manzelem jsme nesouhlasili s lécbou. Méli jsme dojem, Ze se tim jeji

stav jen zhorsuje. Prestali jsme tedy...

Netrvalo dlouho a doktori nam oznamili, Ze uz neexistuje lécba a nabidli nam

moznost paliativni péce a léky na tlumeni bolesti... Chtéli jsme jit domii...

Byla jsem rada, ze miizu Lucce sdélit, Ze jdeme domii. Bylo na ni videt, Ze je rdda,

ujistovala se, jestli se tam nevratime...

Snazili jsme se ji splnit vse, co jsme ji na ocich vidéli. Kdyz se citila lépe, jeli jsme
na koné. Milovala koné. Jela na ném, ale bylo na ni videét, jak je unavend, ale

stastnd...

...v poslednich chvilich jsme byli s ni, objimali ji, drzeli za ruku... "

Dopliiyjici otazky:
Vliv onemocnéni na rodinu?

S manzelem nas to stmelilo, vzdjemné jsme se podporovali, kdyz jsem byla na
pokraji sil, fungoval on a naopak. Marek o nemoci védel, zhorsil se ve fotbale, ale
Jjinak vypadal, zZe to zvlada dobre. Kdyz nemohl manzel, hlidaly ho kamaradky.

Musim uznat, Ze pozornost jsem v tu dobu vénovala hlavné Lucce.

Marek se Lucce stranil, nevedél, jak se ma chovat, ale ona se na néj vzdy ptala.

Ptala se, kdy prijde, chlubila se s nim, byla na néj pysna.
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Zménil se styl vychovy po oznameni diagnézy?

,,Samozrejmeé, u obou nasich deti se vychova zménila. Nejde vychovavat, kdyz vidite

¢

bezmocne lezet své dité v bolestech..., nejde se chovat stejne.

Vzdélavani v dobé 1é¢by:

,,Dochazela za nami ucitelka, ale pouze kratce, byly to jen pokusy, brzy to skoncilo.
Velkou podporu jsme méli ze Skoly, kam méla Lucka prejit. Pan ucitel udélal Lucce

i "jako vysvédceni", které ji udélalo velkou radost.

Do jaké miry ovlivnilo onemocnéni zdravého sourozence?

Jak jsem uz zminila, moc jsem nevédéla, jak Marek vse prozival, byla jsem
neustale s Luckou. O jeji nemoci védel. Jednu dobu se zhorsil ve fotbale, ale jinak
vypadal, Ze to zvlada dobre. Marek byl u toho, kdyz Lucinka zemrela...Spolecné
jsme se s ni loucili...On mél poté vycitky, ze na ni mél byt hodnéjsi, nemél se s ni
hadat a mél ji vice pujcovat véci. Také se nas ptal, jak to vSsechno mohla Lucka
vydrzet, obdivoval ji...Zajimal se o to, co je po smrti a od té doby se boji byt sam. A
to dodnes. Napsal Lucce dopis, ktery nesmél nikdo cist. Dali jsme ji ho do
rakve...Piil roku po jeji smrti jsem spavala u Lucky v pokoji, mezi jejimi vécmi.
Marek vidy prisel a chtél tam byt také, tak jsem mu nebranila...Myslim, Ze jesté
dnes se s tim néjakym zpiisobem vyrovndvd, neddavno za mnou prisel, zZe chce na

ruku tetovani s Luccinym portrétem, s jejim datem narozeni, ale i umrti...

Faktory usnadnujici zvladani zatéze:

, Myslim, Ze ditvera k doktoriim je polovina uspéchu. Jejich pristup je hodné
dulezity. Z psycholozky, ktera za mnou chodila, jsem citila natlak, nutila mé do
néceho, co jsem nechtéla — treba do toho, abych Lucce povedela diagnozu. Ja jsem

to neudelala. Lucka se nikdy neptala, tak jsem ji to nerikala.
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Hodné mée podporovala rodina, znami. Manzel nemél Zadné zajmy, nic ho nebavilo,
nesoustredil se ani na praci a bal se pokazde, kdyz mu zazvonil telefon, ze se dozvi,

Ze je konec...

Marek hral fotbal, myslim, Ze mu pomahal kolektiv, spoluzaci, kamaradi...
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7.5 David

David ma 7 let. Rodina se rozpadla po Davidové 1é¢b&. Zije jen s matkou a jeho dvojéetem

Danem.

Rozhovor probihal v klidném prostiedi, byla pfitomna pouze matka Davida. Po volném
vypravéni byly polozeny otdzky tazatele. Vypovéd' byla zaznamenana pisemnou formou,

prolozend pfimymi citacemi. Vyzkumna aktivita trvala dvé hodiny.

. Davidek si stézoval, ze ho boli hlava, taky 2x zvracel. Bolest byla ziejmeé
intenzivni, ale ne dlouhodobd. Hned po tom, co si zacal stéZovat na bolesti, $li jsme
k deétské lékarce. Byla hodné pecliva, nechala udélat rentgen hlavy, odebrala mu
krev. Potom nas poslala k ocnimu lékari a objednala na neurologii. Tam se
Davidek dostal béhem tydne. Neurolog neshledal Zadny velky problém, ale i presto,
pro atypické bolesti hlavy a projevy, Davidka odeslal k hospitalizaci na détské
oddéleni. Tady mu udélali cétécko. Kdyz po vySetreni lékar sdélil, Ze ma Davidek
néjaky utvar v hlave, tak jsem to nejprve nepochopila. Musel mi to znovu vysveétlit a
také mi rekl, ze Davidkuv stav je vazny a ze jej okamZzité prevezou do Fakultni
nemocnice v Olomouci. I presto jsem si zdvaznost toho, co mi doktori sdéluji,
neuvedomovala. Vlastné jsem vse pochopila az po Davidkoveé operaci, ktera byla
hned nasledujici den po prevozu ze Sternberka. Takze viastné hned druhy den po
urceni priblizné diagnozy. Na presné urceni typu nadoru se cekalo 14 dni. Byl
brezen 2010, Davidkovi bylo 5 let, kdyz nam oznamili, Ze se jedna o zhoubny nador

mozku, meduloblastom zadni jamy.

Lécba zacala prvni operaci, jak mi pozdeji vysveétlili, Zivot zajistujici. Po této
operaci byl Davidek udrzovan v umeélém spanku. Po trech dnech zacal byt obéhove
nestabilni, proto se doktori rozhodli provést zevni drendz mozku. Ta Davidkiiv stav
stabilizovala. Davidek byl porad udrzovan v umélém spanku. Druhy den po té
drenazi byla provedena tieti operace a po této operaci zacali Davidka z umélého

spanku vyvadet. Po probuzeni mél ochrnuté koncetiny, nemohl mluvit...

Ihned se zacalo s rehabilitaci a lékari mi sdelili, Ze nas prevezou do Brna na
Kliniku détské onkologie, kde se Davidek bude lécit. Prevezli ho 7.4. 2010 a od té

doby jsem byla s nim. V Olomouci jsem za nim mohla jen v dobé navstév — od 10 do
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20 hodin. Obcas se néektera sestiicka slitovala a rekla mi, ze bude mit treba o

vikendu sluzbu a ze muzu prijit uz v osm...

Vratim se k Brnu. Tam nas hospitalizovali na oddelent 7JIP — transplantacni. Tady
Davidek absolvoval vysSetreni, ktera mu chybéla a taky rehabilitaci. Podarilo se

zrehabilitovat to ochrnuti po operacich.

Lécba zacala prvni operaci v breznu 2010 a skoncila biolécbou v cervau 2011.
Byla narocna, Davidek absolvoval chemoterapie, radioterapii a v poradi ctvrtou
operaci mozku. Po ozarovani se zbytek nddoru zmensil a posunul se dal od
mozkového kmene, coz znamenalo, Ze neurochirurg si troufl na dalsi operaci a pro
Davidka mélo velky vyznam odstranéni celého nadoru a rapidné se tak zvysila jeho

Sance na zZivot a vyléceni.

Poté nasledovaly ctyri bloky vysokodavkové chemoterapie, kazdy blok byl zakoncen
Davidek lécbu snadSel velmi trpélive. Jen posledni blok mu uz byly podavany

psychofarmaka... Uz nemohl...

Viastne stravil piil roku napojeny na infuze, izolovany od rodiny, okoli.... Jedinou
spolecnost jsem mu delala ja, sestricky a lékari. Dobu chemoterapie stravil v
izolaci na transplantacnim boxu. Ndsledovala biolécha, podavani vysokych davek

lékii, ale tuto cast lecby jsme uz stravili doma.

Behem lécby zhubnul Davidek ze svych 22 kg na 16 kg. Nevyrostl ani o centimetr.

I3

Zhruba po roce, po lécbé, ma zase svych 22 kg. Vyrostl o centimetr.

Vliv onemocnéni na rodinu:

nechci mluvit, pokud to tedy neni nutné...

., Vztah mezi kluky ze strany Davidka znacné ochladl, je to take tim, ze doslo k zasahu do
mozku, lékari mi vysvetlili, Ze Davidek uz bude uzavienéjsi. Danecek se snazi chovat
stejne, jako predtim. Vztahy mezi nami rodici, tedy mezi mnou a ted uz byvalym
manzelem? Béhem lécby zacal manzel pit a podstoupil protialkoholni 16¢bu. Casto s ndami

nebyl, takze samotny rozvod kluci nijak Spatné nenesli. A stalo se toho jeste dost, ale o tom

13

odpovidat.
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Matka uvedla, ze onemocnéni Davida a slozitd situace pfinesla sice dalsi problémy do

jejiho vztahu s manzelem, avSak nebyly t€émi zasadnimi pro ukonceni jejich manzelstvi.

Zménil se styl vychovy po oznameni diagnozy?

,Snazila jsem se, aby tomu tak nebylo, ale zménil se. Kdyz mi rekli, Zze Davidek
umird a jeho stav je vazny, tak jsem mu spoustu veci odpustila. Nechtéla jsem ho
stresovat. Kdyz se situace zlepsila, tak jsem se vrdtila k tomu, jak jsem ho vidy

vedle.
Vzdélavani v dobé 1écby:

,, Vzhledem k tomu, ze Davidek v dobé lécby chodil do Skolky, tak i v nemocnici se
mu vénovala pani ucitelka z tamni materské Skoly. Byla vybornd, Davidek ji
miloval. Jinak vzdélavani ani moc neprobihalo. Vysokodavkova chemoterapie byla
tak narocna, zZe mu délalo problémy i sledovat pohadku. Byl neustdale unaveny.
Skoro pordd meél vysoké teploty, zvracel...Prakticky 24 hodin byl napojeny na
infuze, musel byt na lizku. Vse se podrizovalo jeho aktudlnimu stavu. Pokud meél
chut, tak jsme si povidali, cetli, malovali. Co ho moc bavilo, bylo koradlkovani a
ketlovani. Takze kdyz mu bylo dobre, tak jsme spolu vyrabély nausnice pro

sestricky, pani doktorky, babicky...

Do jaké miry ovlivnilo onemocnéni zdravého sourozence?

,,Danecek, a to vim jen z doslechu, se prvni meésic Davidkovi nemoci o nem viibec
nebavil, odmital se o ném bavit, v noci trpél nocnimi murami, hodné spatné spal.
Slozité to bylo jeste v tom, ze manzel rekl, Ze se o néj nemiize starat. Proto se
Danecek odstehoval k mym rodicum, kteri se o nej samoziejmé radi postarali.
Danecek tedy nastoupil do nové mater'ské skoly. Stésti bylo v tom, Ze v ni pracovala
ma teta, kterou ma moc rad. Doma se mu pak vénovali moji rodice, sestra s
manzelem a moje tety. I tak Danymu chybél bratr a rodice. To jsem se opét
dozvedela az pozdeji... Tak manzel za nim moc nejezdil, vzdy slibil, Ze prijede a slib
nesplnil, takZze Dany na néej porad jen cekal... Danecek je z dvojcat ten kontaktnéjsi,

chybél mu fyzicky kontakt s Davidkem. Trosku se uklidnil az v dobé, kdy jsme mu
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Davidka ukdzali. Dodnes chodi k psycholozce, protoze nocni mury pretrvavaji,

kvalita spanku je velmi Spatna. *

Faktory usnadnujici zvladani zatéze:

., Tak mné nejvic pomahalo to, Ze jsem vidéla, Ze lécba pokracuje, doktori se tvarili
spokojené a taky ve velké mire mi pomahalo povidani s ostatnimi maminkami,
mimo jiné i s Martinkou (matka Séry) vecer na ubytovne, byla jsem kazdy den na
telefonu se svoji maminkou, s kamaradkami a rodinou. Ve velkém stresu jsem

kordlkovala, délala jsem docela slozité techniky, siti koralek.

Jakym zpiisobem probihal navrat do Skolniho kolektivu?

., Tak tato faze u Davidka stale pretrvava. Po lécbé nejprve musel zrehabilitovat,
odpocinout si a také pribrat. Do Skolky zacal chodit v zdari 2011. Skolku zviddl

‘

vyborneé, ale chodi dvakrat tydné. Dvakrdt tydné rehabilituje.
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8 ANALYZA VYSLEDKU VYZKUMU ROZHOVORU S RODICI

Proces hodnoceni vysledkii rodiny je pomérné slozity a naro¢ny. Vysledky vyzkumu

shrnuji poznatky z rozhovora s rodi€i, predevsim odpovédi na vyzkumné otazky.

8.1 Vliv onemocnéni na rodinu

V piipadé rodiny Sary, Lukase, Matéje a Lucie onemocnéni zpusobilo stmeleni rodict,
upevnéni vztaht a vzajemné duvéry. Rodina Davida je neuplna, ale matka neuvadi

onemocnéni jako diivod rozvodu. Problémy mezi rodici se objevovaly jiz mnohem dfive.

Sourozenecké vztahy byly upevnény v rodiné Matéje, ackoliv pocatecni chovani star§iho
bratra vedlo k zavisti z pozornosti k nemocnému. Nicméné matka uvadi, ze maji zdravé
sourozenecké vztahy. U Sary, Lucie a Davida byly vztahy komplikovanéj$i. Sara svou
mladsi sestru odmitala, panovala mezi nimi rivalita a téZ zavist z pozornosti ze strany
Valentyny k nemocné sestfe. Lucie ke svému starSimu bratrovi vzhlizela, on se ale své
Sestfe stranil, nevédél, jak se ma chovat, reagovat. Mezi Davidem a jeho bratrem vztah
znacén¢ ochladl. Hlavni divod bylo pravé té€zké onemocnéni Davida, jeho chovani se

zmeénilo, nyni je uzavienéjsi. Lukas sourozence prozatim nema.

Tézka ekonomicka situace zasdhla rodinu Sary, LukaSe a Lucie. Uvadéji jako hlavni
pficinu jen jednoho pracujiciho rodice, ¢asté dojizdéni do nemocnice a pobyt v nemocnici.
V piipadé¢ Matéje situace nebyla nijak zasazena. Matka uvedla, Ze nemusela odchézet ze
zaméstnani, jelikoZ plynule pfesla z matefské dovolené na péci o osobu blizkou. Finance

jim nechybély. Matka Davida ekonomickou situaci neuvedla.

Vsechny matky se shodly, ze s détmi, s kterymi spolecné zazZivaly téZké chvile a prozivaly
celou lécbu, maji nyni velice pevny, krdsny vztah. Potvrdila to i matka Lucie, ktera,

bohuzel, mize mluvit o vztahu uz jen v minulém case...

8.2 Styl vychovy po oznameni diagnozy

Rodiny se jednozna¢né shodly, ze styl vychovy se zménil. ,, Nejde vychovavat, kdyz vidite

bezmocné lezet své dité v bolestech, “ uvedla matka Lucie.

Matky nezavisle na sobé potvrdily, ze obdobi 1é¢by je velmi ndrocné, déti bojuji s velkou
bolesti, méni se jim ¢asto chovani, byvaji apatické, maji potize se stravovanim... ,, Byli
Jjsme najednou tak blizko smrti, Ze jsme Zivot zacali brat uplné jinak. Uz jsem nebazirovala

na takovych malickostech jako driv. “ Konstatovala matka Matéje.
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V ptipad¢ Davida se vychova po zlepSeni stavu vrétila do normalu a matka Matéje uvedla,
ze jejich vychova je demokraticka ke vSem jejich détem. U Sary je vychova nejednotna.

Matka Lukase tvrdi, ze 1 nyni mu odpusti vice nefesti, nez tomu bylo pied onemocnénim.

8.3 Vzdélavani v dobé 1écby

Vzdélavani u kazdého ditéte probihalo individudlné a to v zavislosti na véku a na

aktuilnim zdravotnim stavu.

Sara nastoupila do zakladni Skoly, kdyz ji byla po mésici zjiSténa diagndza. Byla nucena
opustit Skolu a vzdélavala se dle individualniho vzdélavaciho planu. Jednou tydné
dochazela do domaciho prostiedi jeji tiidni ucitelka, dalsi dny vzdélavala matka. Po pul
roce bylo Safe umoznéno vzdelavat se pomoci web kamery a ucastnit se tedy pfimo
vyucovani.

Lukasovi byly necelé tii roky, kdyz onemocnél, vzdélavani tedy probihalo formou hry.

V nemocnici za nim dochézela ucitelka z matei'ské skoly a doma se mu vénovala matka.

Matéj chodil do druhé tfidy, v dobé onemocnéni Skolni dochézku pterusil. Vyucovala ho
matka, méla ptislusné pedagogické vzdélani, avSak tento postup nebyl piilis vyhovujici. Pti
zlepSeni stavu byla zahajena Skolni dochdzka a to prozatimné na jednu hodinu denné.

Lucie nastoupila do prvni tfidy jako Sara, kdyz ji byla zjist€éna v Gnoru téhoz roku
diagnéza. Skolni dochazka byla ukonéena, pouze chvili dochazela do domaciho prostiedi

tfidni ucitelka. Jeji stav nedovoloval dalsi vzdélavani.

David navstévoval predskolni zafizeni, které také musel z divodu nemoci ukoncit.

V nemocnici se mu vénovala ulitelka z tamni matetské Skoly, doma matka.

Informatofti se shodli, ze veskeré vzdélavani podiidili aktudlnimu stavu ditéte.
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8.4 Vliv onemocnéni na zdravého sourozence

Informatofi se shoduji, ze onemocnéni mélo vliv na zdravého sourozence. Maximum péce,
zajem rodicu, pratel, ptibuznych bylo pravé vénovano nemocnému ditéti, coz je ale
naprosto piirozené. Potfeby a zajmy zdravych sourozenct byly ve vétSiné piipadi az na

druhém misté.

Sary mladsi sestra Valentyna musela opustit matefskou Skolu, do které¢ pravé nastoupila.
Pro Saru bylo rizikové jakékoliv onemocnéni, proto byly ob¢ sestry v izolaci. Pro
Valentynu se také zménilo to, ze dosavadni péCe matky byla nahrazena jinymi ¢leny
rodiny. Matka Sary uvadi, ze Valentyna je velice uzkostliva, plactiva a snazi se na sebe

upoutavat pozornost. Mezi sourozenci panuje rivalita.

V ptipadé¢ Matéje byla situace zdvisld na véku jeho sourozenci. Mladsi sestra se téSila
Z nastupu do mateiské Skoly, ziskavala nové kamarady, s otcem si vybudovali krasny
vztah. Matka tvrdi, ze nezaznamenala u Markéty zmény v chovéani, které by mohlo
zapti¢init Matéjovo onemocnéni. Poukazuje na fakt, ze také jejich hospitalizace netrvala
nikdy déle nez tfi noci. Matéjiv star$i bratr Jakub (12) zvladal situaci ponékud hufe.
Bratrovo onemocnéni si plné uvédomoval a mél o néj strach, jelikoZ jejich babicka zemfiela
pravé na nadorové onemocnéni. S timto onemocnénim si proto spojuje smrt. Matka uvadi,

ze nemoc ovlivnila oba sourozence V piistupu k nemocnym a postizenym détem a to

V pozitivnim slova smyslu.

Lucie ma star§iho bratra Marka (v dobé jejiho onemocnéni mu bylo 12, nyni ma 16let),
ktery o jeji nemoci védél, a také jako Matéjiv bratr Jakub, si nemoc spojoval se smrti.
Matka nezaznamenala vliv onemocnéni na zdravého syna. Az v dob¢, kdy Lucie zemiela,
zacal mit jeji bratr vyc€itky svédomi, Ze se k ni nechoval 1épe, zajimal se, co je po smrti a
dodnes se boji byt sdm. Matka uvedla, Ze napsal sestfe dopis, ktery nesmél nikdo ¢ist,
vyrovnaval se tak s jeji smrti po svém, ale nenechalo to na ném Zadné ujmy, konstatuje

matka.

Dan (7), dvoj¢e Davida, nesl onemocnéni sveého bratra tézce. Matka ve vypovédi uvedla,
ze ho trapily no¢ni miry, $patn¢ spal a vibec se ze zacatku nechtél o bratrovi bavit. Kvuli
nedostate¢né péci jeho otce se Dan odstéhoval ke svym prarodi¢im z matéiny strany.
Nastoupil do nové matetské Skoly, kde byl spokojeny. I ptes veSkerou péci blizké rodiny,

Danovi chybél bratr i rodice. Matka uvedla, Ze dodnes chodi k psycholozce.

Luka$ sourozence zatim nema.
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8.5 Faktory usnadnujici zvladani zatéze

Vsechny matky spojuje fakt, ze v dobé 1éCby se snazily byt neustile se svym ditétem.
Ostatni zalezitosti, povinnosti §ly stranou. Nemély ¢as ani samy na sebe, coz je vyrazné
netrapilo. Dilezité¢ pro vSechny bylo vidét pokroky v 1écbé a byt nablizku svému ditéti
citili velkou oporu ve svych manzelech. Také fungovala na oddéleni sluzba psycholozky,
kterou vétSina matek vyuzivala. V jednom piipadé psycholozka ptisobila na matku
negativng, citila z jeji strany natlak. Pfi vSech vypovédich se potvrdila podpora ze strany
ostatnich maminek onkologicky nemocnych déti. ,, Na odreagovani jsem méla kamaradky

Z onkologie. “ Uvedla matka Sary.

Matéjova matka uvedla vice faktort, které jim pomahaly zvladat nelehkou situaci. Patfilo
mezi n¢ vyborné rodinné zadzemi, dobra financni situace, pratelsky zdravotnicky personal,
pekné prostiedi kliniky, dobra informovanost ze strany 1€kaiti, v neposledni fadé pratelé a

statisticky dobra prognéza.

Matka Lucie uvadi, ze divéra k doktortim je polovina tspéchu a jejich pfistup byl pro ni
velice dillezity.

Matka Davida ve velkém stresu ,,koralkovala®.

Co se tyce pfimo déti, Sara travila ¢as na pocitaci, kdyz ji to jeji zdravotni stav dovolil.
Matka uvedla, ze méla sviij virtudlni svét. Luka$§ byl kojené dit¢ a matka tuto skutecnost
vnimala jako urcitou formu Utéchy a pravé zvladani zatéze. Matéjovi pomahaly rodice,
hodné sestficky na oddé€leni, vstficny pan doktor a novi kamaradi, ktefi maji stejnou nemoc

a spolecné s nimi jezdi na zazitkové tabory.

8.6 Navrat ditéte do Skolniho kolektivu

Nikdo z informatorti neuvedl zasadni problém pfi navratu ditéte do skolniho kolektivu po
onkologické 1écbe.

Sara se zapojovala diky napadité tfidni ulitelce a vstiicnosti Skoly jeste v dobé 1écby
pomoci web kamery. Tento krok neni obvykly a matka Sary vyjadiila velikou vdécnost za

tuto podporu pfi resocializaci. Pfi nastupu do zékladni Skoly rodi¢e Sary neshledali zadné
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problémy. Spoluzaci byli tfidni ucitelkou dostatecné informovani a kamarady si Sara nasla

brzy.

Matéj zvladal 1écbu dobfe a nastoupil tak zpét do Skoly dalsi Skolni rok v zafi s ostatnimi
détmi. Zpocatku to byla jedna hodina denné€. Nosil jesté rouSku a Satek, ale spoluzéci byli
také informovani, proto to nezpusobilo zadny povyk. Matéj se vratil do Skoly brzy diky

jeho dobrému zdravotnimu stavu a podpote oSetiujiciho 1ékarte.

Matka Davida uvedla, Ze faze néavratu do Skolniho kolektivu u nich stale pretrvava.
Nejdiive absolvoval rehabilitace a poté se soustfedili na vahovy ubytek. Do matetské skoly

dochazi dvakrat tydné, dvakrat tydné rehabilituje.

V ptipadé Lucie nebylo mozné provést zhodnoceni a Lukas stale jesté¢ nebyl ve Skolnim

kolektivu déti.
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DISKUSE

Onkologické onemocnéni ditéte ma vzdy dopad na celou rodinu. Odmitani, agrese,
smlouvani, deprese, smifeni — to jsou faze, kterymi prochdzi rodina po zjisténi diagnozy
jejich nemocného ditéte. Rodinu piepadne strach, potyka se s ekonomickou zatézi (jeden
Z rodiCli vétSinou piestane pracovat a vénuje se nemocnému ditéti), hrozi ztrata kontaktu
s partnerem a celou rodinou a to z divodu dlouhodobé hospitalizace. Onemocnéni ma také
vliv na vychovu ditéte, ale také na sourozence onkologicky nemocnych déti. Mezi mozné
dopady na nemocné dité¢ se fadi izolace od vrstevnikii a zbytku rodiny, strach z okoli (jak
budou reagovat). Po 1écb¢ se déti i rodice vraci psychicky vyzralejsi, avSak se strachem z
moznych pozdnich nasledkil a z ndvratu nemoci. Bohuzel existuje i moznost, ze se deti
s nadorovym onemocnénim nepodaii z riznych divodi vylécit. Takové piipady konci

smrti ditéte.

Cilem prace bylo zmapovat celkové klima rodiny ditéte s onkologickym onemocnénim a

snaha zachytit jeji specifické zvlastnosti.

Vzhledem k tzkému vybéru respondentii nelze vyvozovat nazory, které bychom mohli
plosné pouzit. Kazda rodina je néfim specifickd, jeji vnimani je odlisné a to 1 v pfipadé
vnimani nemoci. Jiz dle kapitoly, kterd poukazovala na vlastni prozitky rodin, bylo ziejmé,
ze kazdy z respondentli upfednostiioval ve volném vypravéni jinad fakta, situace. Kazdy
prozival nemoc rozdilng, ale zaroven mély vyzkumné rodiny hodné spole¢ného. Spojovala

je vira a odhodlani porazit zaketnou nemoc. Jejich zebticek hodnot se zcela zménil.

V piipadé, ze porovname fakta z obsdhlé teoretické casti s vypovéd'mi respondentt,
najdeme zde urcité shody, avSak narazime i na odliSnosti, které pravé souvisi s rozdilnym

prozivanim a specifi¢nosti urcité rodiny.

Konkrétni ptiklad neshody byl zaznamenan ve vychovném piistupu rodi¢ti po oznameni
diagnozy. Odborna literatura uvadi, ze ackoliv je zména ve vychové pochopitelna, v détech
muze vyvolat zmatek a tizkost. Adaptace ditéte na 1écbu bude také snadnéjsi v ptipadé, ze
se podafi co nejvice zachovat obvyklé chovani a pozadavky k ditéti. Pravé vychovné
pozadavky ptedstavuji pro dité jistotu v chaotickém déni zacinajici 1écby a ¢im mladsi dité
je, tim vice pottebuje nalézat ve svém svété zndmé véci a pravidla, 1 kdyz nékdy odmita

poslechnout (Privodce FN Brno, 2008).

V praktické ¢asti, ve vypoveédich respondentd, se vSak muzeme docist pravého opaku.
Vsechny rodiny se shodly, Ze nelze vychovavat, kdyz je ditéti zle a sami se potykaji se
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strachem, jak bude 1é¢ba pokracovat, jaka bude progndza. V tom nejhorsim ptipade, kdyz

se rodi¢ dozvi, Ze jeho dité umira.

Problematika vzdélavani v dobé 1écby a névrat ditéte do Skolniho kolektivu méla byt
pomocnym voditkem pro vSechny pedagogy, kteti se setkali nebo setkaji s takto zavazné
nemocnym ditétem. Kapitola v odborné ¢ésti se zamétovala na bézné situace, spojené se
vzdélavanim onkologicky nemocnych déti, kdy vétSina musi opustit Skolni zafizeni a
izolovat se tak od vrstevnikti a pratel... V praktické a ptilohové Casti je vSak pekné
popsana moznost, jak se lze zachovat sice netradicné, avSak prospesné k ditéti
s onemocnénim. Takovy piiklad uvedla matka Sary, kde popisovala, jak jim zdkladni
Skola, do které Sara nastoupila, vysla vstiic a diky cilevédomé a empatické tfidni ucitelce
umoznila vyucovani pomoci web kamery. Nejednomu ditéti by tento ptistup pomohl jak
V problematice zameskani uciva, ale hlavné pomaha k resocializaci, kontaktu se tfidou, se
spoluzaky a v neposledni fadé¢ uvédomuje i zdravé déti o faktu, Ze mezi nami jsou i vazné
nemocné déti, které touzi byt v kolektivu s ptateli. Nauci se tak empatii a kladnému vztahu
k jedincim s urcitou odlisnosti...

V neposledni fadé by méla byt zminéna i problematika vlivu onemocnéni na zdravé
sourozence, neboli ,,zapomenuté déti“. Ackoliv teoreticka Cast popisuje, jaké je vhodné
chovani vici zdravym détem ze strany rodicli, aby nebyl narusen vztah mezi nimi, tézko
lze odhadnout, do jaké miry se da tento ,,navod* pouzit. Sami respondenti uvedli, Ze jejich
nemocné dit¢ bylo na prvnim misté, pfirozené¢ mu vénovali veSkerou péci. Jenze pravé
tento fakt maze vést k pocitim osamélosti a ménécennosti u zdravych déti. Postradaji

fyzickou 1 emoc¢ni ptitomnost rodicl, chybi jim pfitomnost 1 kamaradstvi sourozence...

Me¢la by byt i zdravym détem umoznéna aktivni ucast na péci o nemocného sourozence,
seznamit je s prostfedim nemocnice, s personalem. To umoZzni udrzovéani kontaktl

S nemocnym, udrzovani celistvosti rodiny a napoméha zabranéni vzniku pocitli osamoceni.

Z diskuse vyplyva, Ze existuji urCité ,rady a navody®, jak se k ditéti s onkologickym
onemocnénim a jeho rodin€ chovat, avSak jen vzacné je odborna literatura obohacena o

vlastni prozitky rodin s takto zdvaznym problémem.

, Kdo to nezazil, miize s nami soucitit, ale nemize to nikdy uplné pochopit* (Rodice

onkologicky nemocnych déti).
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ZAVER
Bakalafskéd prace zamétend na poznani rodin s ditétem predSkolniho a mladsSiho Skolniho

veéku s nddorovym onemocnénim ptinesla fadu poznatkd a zkuSenosti.

Nadorovych onemocnéni pribyva, v détstvi se objevuje nejvice nadorti v prvnim pétileti
zivota. Predstavuji pouze 1% z celkového poctu nadoril, pfesto jsou to choroby, které
zaujimaji v poradi pficin umrti déti druhé misto.

Tento fakt byl zohlednén a na jeho zaklad¢ a vlastni zkuSenosti s takto nemocnym ditétem
vznikla prace s nazvem ,,Rodina pecujici o dité se zavaznym onemocnénim.* Jejim cilem
bylo popsat, v jakych oblastech a jakym zptisobem dopada onkologické onemocnéni ditéte
na funkéni rodinu, jak dlouhodobé ovliviiuje vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a styl

rodi¢ovské péce nejen ve vztahu k nemocnému ditéti, ale 1 jeho sourozenctim.

Véazné onemocnéni ditéte predstavuje zasadni zménu dosavadniho zplsobu zivota a je
nesmirnou psychickou zatézi nejen pro né samotné, ale také pro jeho nejblizsi. Ma vliv na
cely rodinny systém a zpravidla byva nutné zménit fungovani tohoto systému tak, aby se

ptizplsobil pozadavkim lécby a potiebam nemocného ditéte.

Proces 1é€by zméni zivot celé rodiné natolik, Ze se obtizné vraci do pliivodnich koleji. Ziji
V permanentnim strachu z navratu z nemoci, ale také 1écba a jeji nezbytné postupy muze

zanechat trvalé zmény, které mohou ovliviiovat kvalitu Zivota pacienta a jeho nejblizsich...

V teoretické Casti bakalarské prace byly vymezeny zakladni pojmy ve vztahu k tématu,
popsana psychologicky problematika zavazného onemocnéni ditéte, psychosocialni péce
v détské onkologii a vliv nemoci na jednotlivé oblasti rodinného Zivota. Prace byla také
zamé&fena na péci o déti umirajici a moznosti paliativni péce.

Ve vyzkumné ¢asti byly vyzdvizeny zédkladni specifickd a zarovenl nejaktualnéjs$i mista
vramci fungovani rodin ditéte s nddorovym onemocnénim. Vyzkum se zamétoval na

zmény v rodin€ od prvnich pfiznaki onemocnéni az dodnes.

Kazdy, kdo pfijde do styku s onkologicky nemocnym ditétem, kdo se podili na komplexni,
dlouhodobé péci o né&, prochazi obdobim strachu, nejistoty, ale 1 nad¢je. Préace si kladla za
cil poskytnout informace, které jsou stale pro mnohé tabu a informovanost veiejnosti je

témeéf miziva.
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PRILOHOVA CAST
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Ptiloha ¢. 1
Prepis rozhovoru

Informator: Matka Sary.

Tazatel: Fischerova Katefina.
Misto: rodinné prostiedi Sary.
Cas: 22.11.2012, 16:00 — 19:15 hodin.

Rozhovor probéhl v obyvacim pokoji v panelovém byté rodi¢h Sary. Pfitomni byli oba
rodice, pricemz hlavni slovo méla matka. Otec se nechtél ke smutné udalosti vracet.
K obéma informatoriim bylo pfistupovano empatickym citénim, respektovanim jakékoliv
odmitavé odpovédi. Sdra i jeji sestra byly pfitomny, avSak rozhovoru se nezlcastnily.
Vzhledem k sourozeneckému vztahu hlavniho informatora s tazatelem, prob&hla vyzkumna

aktivita v pratelském duchu, zcela oteviene.

T: MiZe$ mi tedy zkusit povédét cely piibéh?

I:,, Hmh,to bude dlouhy ptib¢h... Pied dvéma lety se v nasi rodin¢ stalo néco, co nam
uz napotadd zmeénilo Zivot. Po ukonceni mateiské dovolené jsem nastoupila do prace.
Séra zacala chodit do Skoly, Val do skolky a vSechno se zdalo byt v pofadku. Vlastné
az do doby, kdy si Sara zacala stdZovat, Ze ji boli nozi¢ka. Sla jsem se podivat, noha
byla natekla, tak jsem ji poslala druhy den s tatinkem k doktorce v domnéni, Ze je
nejspis alergickd na bodnuti hmyzem anebo ma otok z padu, ktery se ji stal ve Skolni
jidelné. Doktorce se ale otok nezdal, tak je poslala na ultrazvuk. Pak uZ §lo vSechno
hrozné rychle. Rentgen, cétécko a pak Saru hospitalizovali. To uz jsem byla s ni. Druhy
den za nami piisel doktor s tim, Ze je nutny pfevoz do nemocnice do Brna. Zajistili nam
sanitku a jelo se. Vzpomindm si, Ze mi nic nepfislo divné a citila jsem klid. Dnes sama
sebe nechapu, ze jsem neméla podezieni, ze neni néco v poradku. Nastoupily jsme na
détskeé oddeleni 69. VSichni tam na nas byli moc hodni, sestti¢ky 1 pani doktorka, ktera
nam piisla sdélit, ze potfebuji Saru potadné vysetfit, a proto ji objednali magnetickou

rezonanci.

Saru uspali a odvezli na vySetieni, sedéla jsem pied dvefma a Cekala. Po vySetieni se

Sara budila z narko6zy a ja byla u ni. Po néjaké dobé€ pfisla silnéjsi doktorka s brylemi,



koukla ji na nohu a fekla, co si budu pamatovat uz do konce zivota: «To bude k nam!»
J& se s usmévem zeptala kam? A ona odpovédéla: «Na onkologii!» V tu chvili jsem
citila silny tlak v hlavé, huceni v usich, vSechno se se mnou zacalo tocit a zacala jsem
hrozné brecet. Ta doktorka se otocCila a Sla pry¢. Netrvalo to ale dlouho a vratila se,
nejspis si uvédomila, Ze méla zvolit nejspis citlivéjsi pristup. Kdyz odesla, volala jsem
manzelovi, ktery pfijel okamzit¢ k ndm do Brna. Pustili nas na vikend s tim, Ze
vV pond¢li nastoupime na onkologii a zacneme co nejdiiv 1écbu. Sare zavedli centralni
katetr, vzali vzorek kostni dfené, zaroven histologii. To ¢ekani bylo nekonecny!
Nakonec vysledek nebyl moc ptiznivy. Nador mél nazev rhabdomyosarkom, ktery uz
metastazoval do plic. Od té doby jsem byla jako robot, mluvim za sebe, manzel to vzal
po svém, nechtél se 0 nemoci moc bavit, drzel vSe v sob¢. Ja jsem potiebovala mluvit,
nejdiiv s psycholozkou, kterou jsem si oblibila, moc mi pomohla... V nemocnici
doktofi hodné spolupracovali s psychology, pozorovali rodice, jestli jedi a jak vse
snaseji, mluvili taky se sourozenci. Zacala jsem pomalu kamaradit s maminkama, které
mély stejny osud jako my. Musely jsme bojovat, snaSet nalady a tiSit bolesti, vSe, CO
bylo spojené s chemoterapii. Sara nemohla navs§tévovat kolektivni zafizeni, nutna byla
1 dieta, zdkaz ockovani, ochrana pfed infekty a trazy. Doktorim jsme vSechny
davétrovaly, poslouchaly je ve vsem. U nas bylo dulezity jet podle rozpisu, musela mit
chemu co nejvic za sebou, bez vétSich pomlk. Né vzdy §lo vSe podle planu, mezi
chemou byla neutropenie a sni spojené komplikace a afty v pusince. Jde o velky
problém, protoze Sara musela denné vypit 1,5 litru tekutin, aby ze sebe vyplavila
Skodlivé latky po chemoterapii. Proto musela dostavat potravu i tekutiny formou ume¢lé
vyzivy a hydratace. Doktofi museli nasadit Tramal a pak Morfin. Méla neskutecné
bolesti a ja jen sedéla bezmocné u postele. Nemohla jsem ji pomoct, ani vzit bolest na
sebe, nic... Jen sedét a byt s ni. Kdyz bylo lip, koukaly jsme spolu na pohadky nebo
hrala hry na pocitaci. Kolikrat ji pfepadl zachvat litosti a pak vzteku, ménila nélady,
jako lusknuti prstem. S manZelem jsem mluvila kazdou chvili po telefonu, byla jsem
v kontaktu s rodinou. O malou Val se starala vétSinou babicka, manzel byl bud’ v praci
a kdyz mél volno, tak jel za ndma do nemocnice. Jezdil Casto, bylo to finanén€ naro¢né
a pobyt v nemocnici nas stal 120 K¢ na den. Hodné nas toto nestésti sblizilo, zjistila
jsem, Ze mam chlapa do nepohody a Ze se na néj muzu spolehnout, jednak v péci o
mladsi dceru, i o nas. Rok a pul trvala 1écba, rok a ptl jsem méla sbalené taSky pro

ptfipad, Ze se zhorS§i zdravotni stav natolik, Ze budeme muset jet okamzit¢ do



nemocnice. Kazda teplota pro nas byla nebezpecnd, kontrolovala jsem katetr, naucila
jsem se pichat injekce. Neni nic horsiho, nez se ucit pichat injekci na vlastni dcefi...
Ale vSechno jsem se musela naucit. Manzel mi délal sestticku, chystal mi davky a ja
aplikovala, vSechno jsme d¢lali spolu. Po chemoterapii nasledovala radioterapie.
Nechapu, jak to vSechno jeji malé télicko mohlo vydrzet! Dnes médme vSechny tyto
hriizy za sebou, ja na to vSechno vzpominam, jako na hrozny sen. Nevim, jestli mam

dékovat Bohu, ale doktorim urcite. ..«
T: KdyzZ jste se dozvédéli o nemoci Sarinky, zménila se vase vychova?

I: ,,Jednoznac¢né zménila.” [shodli se oba rodice] ,,Kdo nezazil, nedokaze si to piedstavit.
Kolikrat ji prepadl zachvat litosti a pak vzteku, ménila ndlady, jako lusknuti prstem. Byla

jsem §tastnd, kdyZ se ji udé€lalo lip. Nase vychova nebyla dislednd a asi i nejednotnd.
T: Jakym zpisobem probihalo vzdélavani Sary v dobé 1écby?

I: ,,Zalezelo hrozné moc na stavu Sary, nékdy prosté¢ odmitala a nechtéla nic délat. M¢li
jsme individualku, dochazela k nam jednou tydné jeji tfidni ucitelka a zbytek tydne jsem ji
ucila sama, taky byla doba, kdy jsme veskeré vzdélavani vynechaly. A kdyz bylo lip,

vzdélavala se pomoci webky. Kazdy den 4 hodiny.*
T: TakZe kdy jste ukon¢ili §kolni dochazku?

I: ,,Sara zrovna nastoupila do prvni tfidy a po kratkych dvou meésicich musela opustit
Skolu. Dochazka byla nahrazena individualnim vzdélavacim planem, ale nemoc a celkovy
zdravotni a psychicky stav Sary nam nedovolily pokraovat. Do prvni tfidy nastoupila az

dalsi rok.*
T: AV nemocnici probihalo néjaké vzdélavani?

I: ,,Chodila za nama ucitelka, ale ty navstévy byly nepiinosné, ta ucitelka ndm prosté

nesedla. Sare stejné bylo vétsSinu Casu zle a skola byla to posledni, na co pomyslela.*
T: MiiZu se jeSté zeptat na to online vyucovani, miZes$ to konkrétnéji popsat?

I: ,,No, byly dny, kdy byla Sara doma a citila se 1épe, ale dochazka do Skoly nepiipadala v
uvahu. A tak pfiSel na fadu internet a ochotné pani ucitelka. S podporou vedeni Skoly se
naslo feSeni a nakonec se ukéazalo, Ze nebylo ani nijak finan¢né naro¢né. Pfesnéji jednu
web-kameru, mikrofon a pfipojeni na internet. Stejné zafizeni jsme si pofidili i my. Diky
tomuto malému zazraku se mohla Sara pfipojit kazdé rano ke svym spoluzdkiim z bezpeci

domova a ucastnit se vyu¢ovani. Pamatuju si, jak vzdy netrpélivé sedéla u pocitace, pred



sebou mé¢la vzorn€¢ nachystané pomtcky. Vzadu ve tiidé svitil monitor pocitace, nad
lavicemi byla u stropu zavésena web-kamera a snimala skoro cely prostor pted tabuli. Pani
ucitelka byla trpéliva, véde€la, Ze se Sara rychleji unavi a vymyslela néco, ¢im ji zaujme. V

podstaté fidila hodinu podle ni. Byla to pro Séaru takova psychicka vzpruha.*
T: Ovlivnila nemoc néjakym zptisobem i Valentynku?

I: ,,Asi urcité. Sotva zacala Valentyna chodit do Skolky, musela odejit, byla dva roky v
izolaci kviili Safe. Slo na ni poznat, Ze ji chybi kolektiv, je totiz hrozné spoletenska. Kdyz
jsme byly v nemocnici, hlidala ji babicka nebo nékdy manzel, kdyz nebyl v praci. Byla v tu
dobu dost zmatena, kolikrat se pry ptala, s kym bude dnes, kde bude spinkat... Do Skolky
zacala chodit az od péti let...Valentynka je ted strasné uzkostlivd, neustdle bre¢i a

upoutava na sebe pozornost tak, ze si sté¢Zuje na bolest.*
T: Co vam v tak téZkych chvilich pomahalo? Dalo se viibec néjak odreagovat?

I: ,,Na konicky nebyl cas, byla jsem pofad se Sarou, 24 hodin denné. Kdyz jsme byly
zrovna v nemocnici, nemohla jsem teda u ni spat, musela jsem na ubytovnu, kterd byla
kousek od nemocnice. Ale odchazela jsem vzdy, az Sara usnula a rano chodila hodn¢ brzy,
aby nebyla dlouho sama. Na odreagovani jsem méla kamaradky z onkologie, ty mi hodné
pomahaly a taky jsem si obCas povidala s psycholozkou. Kdyz bylo Safte lip, byla ve svym
virtualnim svété a hrala hry na pocitaéi, to ji bavilo. Manzel chodil cvicit, ale to bylo

malokdy. Bud’ byl v praci, s Val, nebo jel za nama.*
T: Jak probihal navrat do Skoly?

I: ,,0d ledna se Sara ucila pies Skype, to uz byla tak napil ve Skole [usmév] a od dubna
nastoupila do zdkladni Skoly. Neméla tam ale moc kamaradi. M¢li jsme strach, jak se
budou jeji spoluzaci tvafit, az ji uvidi bez vlasi a Séra tu odliSnost taky dost vnimala.
Pomohla nam hodné jeji tfidni ucitelka. Jinak se ale Sara na Skolu moc t&Sila a zatadila se

bez n¢jakych problémi.

Piiloha ¢. 2



Prepis rozhovoru

Informator: Matka Mat¢je.

Tazatel: Fischerova Katefina.
Misto: klidné restauracni zafizeni.
Cas: 15.2.2012 18:00 — 19:50 hodin.

Rozhovor probihal v klidném prostfedi, pfitomna byla pouze matka. Vyzkumna aktivita
trvala bezmala 2 hodiny. Matka preferovala formu dotazovéani, odpovédi na polozené

otazky byly tak rozsahlejsi, nez volné vypravovani.

T: Mohu se zeptat, jak jste se 0 nemoci dozvédéli?

I: ,,Matéjovi bylo 7 let, kdyz jsem zacala mit podezieni, ze neni néco v potadku. Matéj byl
celkoveé unaveny, stézoval si na bolest koncetin. O nemoci jsme se dozvéd¢li v iinoru 2010,
ale ze symptomt, které se objevily, mi bylo uz v prosinci jasné, ze se néco dé&je. Matéj byl
do sedmi let naprosto zdravé dité, velmi Zivy, Sikovny a pohybové nadany. Od prosince
slabnul, nebyl uz vesely, zacal byvat nemocny, bledy, zmény néalad. Opakované vyzadané
krevni testy ukazovaly nejdiiv méné Cervenych krvinek, pozdé€ji mononukledzu. S touto
diagnozou to doktofi uzavteli, zdravotni stav Matéje se ale ze dne na den zhorSoval. V
unoru se poslala krev do Brna a druhy den jsme nastoupili na Kliniku détské onkologie s

podezienim na leukémii.*
T: Mélo onemocnéni néjakym zptusobem vliv na vasi rodinu?

I: V nasi rodin€ se toho pfiili§ nezménilo. Byli jsme dobte fungujici rodina, ktera méla
zdravé vztahy a ty se s nemoci jeSt€ vic utuzily. Vlastné jsme se ani nehadali, v§echno se
dalo fesit. Netrapili nds nastésti finance, to bylo urcité veliké plus, nemusela jsem odchazet
ze zamé&stnani, protoZe jsem plynule pifesla z matetské dovolené na péci o osobu blizkou.
Nejmladsi dcera mohla nastoupit do Skolky, takze si jen manzel na pfechodnou dobu
posunul ranni nastup do zaméstnani. Co se tyka vztahli mezi ndmi a détmi, tak ja jsem si
vytvofila hluboky vztah pravé s Matéjem. Hospitalizaci a vSemi zakroky, bolesti a
strachem...Tim v§im jsme byli spojeni a zaroven rozdé€leni. Bylo to obdobi, kdy mé mé
dit¢ milovalo a v dal§i minuté nendvidélo, vyhanélo, vycitalo, aby mé& nésledné zase

utvrzovalo, jak moc mé potiebuje a je rddo, ze mé¢ ma. Tohle vSechno zplsobovala



chemoterapeutickd 1écba a bylo to na celém tom obdobi snad to nejhorsi. Rozumem jsem si
dokazala zdtvodnit, proc to tak je, ale presto to pokazdé bolelo. Manzel si vytvofil izasny
vztah s dcerou, zazil s ni prvni dny ve Skolce a ona si v ném nasla to, co dcery hledaji u
svych otct. Maji krasny vztah, ale véfim, ze by ho méli i bez synovy 1écby. Vztahy mezi
sourozenci byly urcité také ovlivnény. Maté¢j si s Markétkou rozumi, maji pekny vztah,
hraji si spolu. Horsi to bylo ze zacatku s Kubou, protoze ten mél strach o Matéje, tam
panovala urcita zavist z pozornosti. Celkové ale mohu fict, ze maji zdravé sourozenecké

vztahy se v§im vSudy.*
T: Zménil se vas styl vychovy, kdyZ jste se dozvédéla o nemoci?

I: ,,Styl vychovy se ur€ité zménil. Ne vSak zamérné, prosté to vyplynulo ze situace, ve
které jsme se nachazeli. Byli jsme najednou tak blizko smrti, Ze jsme zivot zacali brat
uplné jinak. Uz jsem nebazirovala na takovych malickostech jako diiv. Byli jsme jako
rodina hodn¢ spolu uz pfed onemocnénim, ale ted” jsme se vice uzavieli. Byli jsme jen my
a tak ndm to vyhovovalo. Rodinu jsme rozsifili i o nové tvafe z nemocnice, na ty jsme se
tésili. Doma se vice mluvi o pomoci druhym a déti to pfijaly automaticky. Pted 1écbou
jsem byla takova ta mama — slepicka — co musi mit kufata pofad u sebe. S 1ébou jsem,
paradoxné, pfestala mit takovy strach a dala détem volnost a zaroven urcitou
zodpovédnost. StarSi se stard o mladsi, vypravuji se sami do Skoly a vSechno jde a ja jsem
uplné v klidu, uz se tak nebojim. Respektive bojim se jen realnych véci a zbyte¢né se

nestresuji tim, co kdyby...

Nase vychova je demokratickd, déti netrestame, védi, Ze mohou mit 1 jiny ndzor nez my a
ze se ho nemusi bat fict. V naSem vztahu je dlivéra, na té jsme vychovu zalozili a vétim, ze
to ma smysl. Jakub pfichdzi do puberty a je introvert, o to vic se musime snazit hledat
pravé ,diky“ nemoci mé berou déti vazné, mluvim-li o opatrnosti, nebezpeci,
urazech...Moc dobie vi, ze zdravi neni fraze, prazdné slovo, ale véc, kterd vibec neni

automaticka, jak si mysli jejich vrstevnici.*
T: Jak probihalo vzdélavani v dobé 1é¢by?

I: ,Nemoc ndm diagnostikovali v unoru, ale uz od prosince nechodil Matéj do skoly. Po
oznameni Skole nam automaticky uzavieli prvni pololeti 2. tfidy a naprosto bez problému
jsme se domluvili, ze vypracujeme do konce roku vSechny pracovni seSity a ro¢nik mu

bude uzavien. Nemuseli jsme absolvovat zadné komisni zkousky ani se jinak stresovat.



Mozné to bylo dano i tim, Ze jsem byla ucitelka na stejné skole a vedeni Skoly vcetné tiidni
ucitelky veédéli, ze budu schopna ho ucit doma. V nemocnici na oddéleni maji déti takeé
pani ucitelku, ale vzhledem k naSim minimalnim hospitalizacim jsme pani ucitelku
nevyuzili. U¢ili jsme se doma. Vlastné se mi splnilo to, co jsem vzdy chtéla zkusit. Tehdy
jsem se t&sila, dnes se divim, ze jsem to ptezila ve zdravi [ismév]. Matgj je totiz Matéj, na
vSechno mé spoustu Casu, vSechno ho zajima, teda kromé nésobilky a vyjmenovanych
slov, a jeho heslem se po dobu domaciho uéeni stalo slovo ,,pockej“. Dny, kdy nebylo
Matéjovi dobfe, nepfichazelo uceni v tivahu. Takové dny ale procetl, ma rad Casopisy
Junior a ABC, takze to také bylo uceni, hodn¢ se mé ptal. Hravali jsme hry, naptiklad

Lidské telo, v tom se vyzival.

Dny, kdy mu naopak dobie bylo a méli jsme volno, jsem ale méla jasno. Rano v devét nam
zacinala domaci Skola. M¢la jsem to pfipravené, aby ho to bavilo. Jakmile jsem ale sdhla
po pracovnich sesitech, mél milion diivodi, pro¢ ted’ ne, pro¢ az za chvili a nepomohlo nic.
Bylo to §ilené obdobi, kdy jsem zoufale prosila i o jediné cviCeni, slibovala odménu, ale on
se vzdycky jen usmadl, fekl »pockej« a odesel si do pokoje lepit maketu kosmickée lodi...

Nevim ani jak, ale u¢ivo jsme zvladli vSechno a v €ervnu si Sel pySné€ pro samé jednicky.
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konce cervence. Intenzivni 1é€bu jsme méli koncit v zafi a plivodni plan navratu do Skoly
byl tnor. Védéla jsem, Ze 1é€bu zvlada dobte a tak jsem navrhla, ze zkusime chodit do
Skoly uz od zafi, jako vSechny déti. V rouSce a Satku a jen na jednu hodinu. Pani ucitelka
souhlasila, takze jsme chodili kazdy den, kdy jsme nebyli v nemocnici, do $koly. Velkou
vyhodou byla pani ucitelka, kterd s nami celou 1é¢bu prozivala, byli jsme stale v kontaktu,
zajimala se o prib&h a déti o vSem informovala. Neustdle mu psaly dopisy, malovaly
obrazky, obcas mu néktery spoluzdk donesl ukoly navic — kvizy, tajenky. Na Matéje se
téSily a on na né. Nebal se vysmivani nebo nepochopeni a to byl hlavni divod, pro¢ se
mohl vratit tak brzy. Byli jsme vlastné vyjimka, nesetkala jsem se b&hem lécby s ditétem,
které by se tak brzy v lécb¢ vratilo do Skoly. VSe samoziejmé ovlivnil i jeho dobry

zdravotni stav a doktor, ktery o vSem védél a podpofil nas.*



T: Ovlivnilo onemocnéni vase dalsi déti?

I: ,Myslela jsem si, ze onemocnénim a mou hospitalizaci se synem bude trpét hlavné v té
dobé¢ cerstve tiiletd Markétka, ze syn Jakub to zvladne a d4 se mu to vysvétlit. Opak byl ale
pravdou. Dcera nic nezaznamenala, nastoupila do Skolky, m¢la tatinka, obcCas spala u
babicky. Novi kamaradi a zazitky ji zaméstnali natolik, Ze si na mamu ani nevzpomnéla. Je
ale fakt, ze prvotni strach z dlouhé hospitalizace byl nastésti zbyte¢ny, po osmi dnech jsme
byli doma a dalsi hospitalizace netrvaly nikdy déle nez tfi noci. A kdyz jsme byli doma,
bylo pro ni vSe v potadku, nevnimala tu nemoc ani to, co se mize stat. Vidé€la jen brachu
bez vlaskl, zacala tak malovat ,,nemocné plesaté postavicky. Za to star$i syn se trapil, ale
bal se nam to fict. Nakonec to nezvladl a doma se rozplakal, pfiznal strach ze smrti,protoze
manzelova maminka na rakovinu zemfela a doma jsme o tom mluvili, tudiZ mél jasnou
definici rakovina = smrt. Pfecetli jsme spolu né&jaké ¢Elanky, vidél i dokument, znal
statistiky a diky NFDO Kirtek zacal jezdit na akce s onkologicky lécenymi a hlavné
vyléCenymi détmi, promluvil si s psycholozkou a vSe se srovnalo. Dalsi problém ale byli
rodi¢e Matéjovych spoluzaki, kteti se nestydéli v honbé za senzaci na Kubu cekat cestou
ze Skoly a vyptavat se, jestli ma opravdu leukémii, jestli mu slezly vlasy... On vé&dél, co
jim ma fict, nechtél lhat, ale zase se bal fict pravdu, abychom se na né&j nezlobili. A tohle
V sob¢ nosil a nefekl, protoZze ndm nechtél pridélat starosti. Podstatné ale nemoc ovlivnila
sourozence jesté v jednom, a to Vv pfistupu k nemocnym a postizenym détem. Zdravy syn
ma dokonce kamarady pfevazné mezi nemocnymi détmi, rozumi si s nimi a maji stejné
nazory. Velmi Spatné nese jakékoliv nasili, vysméch a nespravedlnost. Nevim, jak to

dopadne, ale v tuto chvili chtéji vSechny déti pracovat ve zdravotnictvi [asmév].*
T: Co vam pomahalo v téZkych chvilich?

I: ,,Urcité nam pomohlo vyborné rodinné zazemi, dobra finan¢ni situace, uméni o vSem
otevien¢ mluvit, pfatelsky zdravotnicky persondl, pckné prostiedi kliniky, dobra
informovanost ze strany lékail, novi pratelé a mali kamarddi z fad pacientd a rodica,

statisticky dobrd progndza a v neposledni fad¢ optimismus Matéje.



