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Anotace

Bakalaiskd prace zkouma vliv onkologického onemocnéni ditéte na proZivani rodinnych
prisludnika. Popisuje onkologické onemocnéni a rozdily mezi onemocnénim ditéte a
dospélého. Uvadi zpasob a proZivani oznameni diagndzy a sdileni informaci s détmi o jejich
zdravotnim stavu. Déle se zabyva moZnostmi, prabéhem a vedlejSimi G¢inky lécby na
détského pacienta i pacientovu rodinu. Autorka se zamétuje na subjektivni proZivani nemoci
nemocného ditéte, rodicia, sourozenca a prarodica. V posledni fadé se prace zabyva détskou

paliativni péci a prozivani rodinnych ptislusnikt terminélniho stadia.
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Abstract

This bachelor thesis examines the impact of childhood cancer on the experience of family
members. It describes oncological diseases and the differences between cancer in children and
adults. This thesis discloses a way and experience of getting the diagnosis and sharing it with
the children. It also deals with the possibilities, progress and side effects of treatment that it
has for pediatric patient and the patient's family. The author focuses on the subjective
experience of illness of a sick child, parents, siblings and grandparents. Finally, the work

deals with children's palliative care, and family members experiencing the terminal state.
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Uvod

S tématem nddorového onemocnéni se dnes lidé setkdvaji ¢asto a to prostiednictvim medii
anebo ze zkusSenosti ve vlastni rodiné ¢i blizkém okoli. Média se snazi informovat o vlivech,
které mohou rakovinu zpuasobit. Nicméné rakoviné u dospélych se da piedchazet zatimco
rakoviné u déti ne. Nadorové onemocnéni détského pacienta je nanepiedvidatelnd a jeho

ptiznaky jsou velmi téZce rozpoznatelné.

Tato prace nejdiive stru¢né popisuje onkologické onemocnéni jako takové a jak probiha jeho
Ié¢ba. Popisuje ho pro piedstavu situace a fyzického rozpoloZeni, ve kterém se détsky pacient
s nddorovym onemocnénim nachazi. Dale zkoumé ozndmené diagndzy rodi¢um a ndzory na
sdileni nformaci o zdravotnim stavu a prognozy s ditétem. Prace se zaméiuje na détské
pacienty, jejich prozivani nemoci a prozivani rodinnych piislusnika, protoZe diagndza ditéte

zasahuje do systému celé rodiny.

Dané téma jsem si zvolila na zakladé ro¢ni dobrovolnické prace pii Klinice détské
hematologie a onkologie Motol, kde jsem se postupné seznamovala s rodinami détskych
pacienti. Teprve tam jsem mohla nahlédnout do komplexnéjsi problematiky, kdy se rodina
musi neoc¢ekavané rozdélit a jeden z rodi¢t byt hospitalizovany s ditétem. V této praci se
proto snazim zmapovat nazory raznych autorua vysledky studii pojednavajici o vlivu

onemocnéni ditéte na vztahy v roding a prozivani rodinnych piislusnika.

V z&véru se prace vénuje détské paliativni pé¢i, které je v Ceské republice teprve v zagatcich.
Préce se snaZi nahlédnout do proZivani terminalniho stadia ditéte a truchleni rodinnych
prisludnika.

Pii vypracovani jsem cerpala prevazné ze zahrani¢ni literatury, ktera mi umoZznila porovnani
problému z hlediska historického a souc¢asného a srovnani raznych teorii. Duvodem piesahu
zahrani¢ni literatury nad ceskou byl piistup k velmi hodnotnym zahrani¢nim ¢lankam, které

¢esti autori mnohdy nezminuji.

Na tento teoreticky zaklad bude nasledné navazovat hlubSi studie s nazvem DIPEX:
ProzZivani nemoci détskych onkologickych pacienti v rdmci Studentské grantové soutéze
PVSPS.



1 Onkologické onemocnéni

Nadorové onemocnéni je jednou z nejéastéjSich pricin imrti a to jak u dospélého ¢lovéka, tak
u ditéte. Vznik& kvali nekontrolovatelnému autonomnimu rastu bunék, které se mohou
objevit v kterémkoli organovém systému a zpusobit mnoho raznych druht tohoto
onemocnéni. Rakovina neni jedno, ale 200 druhd onemocnéni zpusobenych timto

abnormalnim rastem bunék. Velkou roli zde hraje dédi¢nost a vnéjsi vlivy.

Ve vétsing pripadt bunky tvoii nador a poté se za¢nou premistovat do jinych ¢asti téla, kde
tvoii novy néddor. Tento jev nazyvadme metastize. V piipad¢ leukémie tomu ale tak neni
(Bearsion a Mulhern, 1994). Ta zacina v tkéanich, které tvoti krev. Dochazi k produkci

abnormalnich bilych krvinek, které vytésnuji krevni desticky, cervené i bézné bilé krvinky.

1.1 Rozdil mezi rakovinou dospélych a déti

V ptipadé dospélych je mozné diagndzu spojit s jasnéjsi piic¢inou, kterou muze byt vliv
Zivotniho prostiedi nebo Zivotniho stylu. Béhem velmi kratkého pasobeni na Zivot déti tyto
zjednodudené modely aplikovat nelze. U déti je pravdépodobnéjsi geneticka a multisystémova
porucha (Bearsion a Mulhern, 1994). Drobnym voditkem, které racionalizuje divod vyskytu
nemoci u déti je vyzkum Elizabeth B. Harveyové, podle které zvySuje riziko rakoviny
v détstvi casté vystavovani se rentgenovému zaieni v prenatalnim stadiu (Harvey aj., 1985).
Podle American cancer society je rakovina u déti ¢asto dusledkem zmén DNA v burikach.
Vyhodou je, Ze onkologicky nemocné déti reaguji na 1é¢bu nddorového onemocnéni lépe nez
dospéli (American cancer society, 2015). Tématu se vénuje také Hoskovcova, ktera uvadi, Ze
nadory déti jsou citlivejsi k 16¢be, jsou lépe lécitelné a dit¢ ma vétsi schopnost regenerace
(Hoskovcova, 2009). Vedlejsi ucinky lécby v8ak zustavaji a fyzické a psychické stradani,

spojené s nemoci jsou nezanedbatelné.

1.2 Biologické rozdily

Rakovina u déti vznikd vtkanich a orgéanech, které se vyvijeji nejrychleji v prabéhu
embryogeneze a poporodnim obdobi (Rechavi a lzraeli, 2004). Narozdil od dospé&lého
pacienta, u kterého z 85 % vznik& nador z epitelu, détsky pacient se potyka s nadory hlavné
z krvetvorné, nervové a pojivoveé tkané. Nejvice nddora je u détskych pacienti do prvnich péti

vy s

let Zivota. Nadory u déti jsou navic zkeingjSi tim, Ze rychleji rostou a to kvili fyziologicky
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ptirozené rychlosti vyvoje rustu zdravych tkani. DalSim davodem intenzivnéjsi metastaze je,

v

Ze tkang déti jsou kiehci a tim také zranitelnéjsi (Hoskovcova, 2009).

1.3 Piiznaky nemoci

Odlisné jsou také prvni piiznaky onemocnéni. Dospély pacient na sobé pozoruje zmény jako
napiiklad kaSel, krev v mo¢i nebo hmatny Gtvar. Oproti tomu u ditéte jsou ptiznaky celkové a
nespecifické, naptiklad ztrata zajmu o vrstevniky, hru, poruchy spanku nebo podraZzdénost
(Hoskovcova, 2009). Narozdil od rakoviny u déti, rakoviné u dospélych se da ve vétSing
ptipadi preventivné piedchédzet (Rechavi a lzraeli, 2004). Presna etiologie rakoviny u déti i
dospélych tedy stale zustava nejasna. U rodic¢a se da predpokladat obdobi stresu a nejistoty

predchazejici samotné diagndze.

1.4 Onkologické onemocnéni u ditéte

Riziko vzniku onkologického onemocnéni se nejvice zvySuje s vékem, ale ¢asto se s timto
onemocnénim setkavame jiz u novorozenych déti. Rakovina je druhou nej¢astéjsi pric¢inou
amrti ditéte (Bearsion a Mulhern, 1994). Znamena to tedy, Ze Zadna vékova skupina neni bez
rizika. Frederick O. Stephens uvadi, Zze u mladSich déti se nejcastéji objevuje Wilmstv tumor,
zhoubny nador oka, nervového systému, mékkych tkani nebo mozku. U starSich déti a
dospivajici je veétSi pravdépodobnost onemocnéni akutni lymfoblastickou leukémii. U

dospivajicich pacienti je riziko diagn6zy Hodgkinovy choroby (Stephens aj., 2009).

Kazdé z téchto onemocnéni je specifické a vyZaduje jiny druh lécby. Proto bych je réda
uvedla pouze stru¢né a pro presny vznik, prubéh a Ié¢bu nemoci doporugila knihu ¢i uc¢ebnici

vénujici se pediatrické onkologii.

1.5 NejrozsiFenéjsi typy rakoviny
Wilmsiv tumor je zhoubny nador ledviny. Nejéastéji postihuje dité ve tietim aZz patém roce
Zivota, u déti starSich 6 let je vzacnosti. Tento typ nddoru predstavuje piiblizné 5 % z détské

rakoviny (American cancer society, 2015).

Rakovina oka neboli retinoblastom je zhoubny nador sitnice. Predstavuje ptiblizné 2 %
z detské rakoviny. Podle American cancer society (2015) se vyskytuje obvykle u déti kolem

druhého roku Zivota a pouze ve vzacnych ptipadech u déti starSich Sesti let.

Nadory méekkych tkéani predstavuji podle American cancer society (2015) asi 3 % vSech

nadora détskych pacientt. Nicméné Klinika détské hematologie a onkologie Motol uvadi, Ze
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tvoii 6 - 15 % vSech nadora détského véku (Klinika détské hematologie a onkologie Motol,
2015).

Rakovina mozku a centralni nervové soustavy je druhou nejcastéjsi diagndzou u détskych

pacientt s onkologickym onemocnénim. Tvoii az 26 % vSech nadora détskych pacienta.

Hodgkinova choroba je vzacna u déti mladSich péti let a predstavuje 3-7 % z détské rakoviny.
Non-Hodgkintav lymfom 5-8 % (American cancer society, 2015).

Leukémie tvofi asi 30-35 % rakoviny u déti (American cancer society, 2015).

Tato ¢isla ndm ukazuji, Ze nejcastéjSi diagndzou détskych pacienta s nadorovym

onemocnénim je leukémie.
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2 Terapie a komunikace o zdravotnim stavu

Oznémeni diagndzy rodi¢tm a sdileni informaci s ditétem o jeho zdravotnim stavu je prvnim
zlomovym okamzikem pro rodinu. Proces lécby, kterym si détsky pacient prochazi je
psychicky i fyzicky velmi naroény pro celou rodinu. Proto je daleZité uvést alespon stru¢ny
prehled tohoto procesu lécby pro pochopeni ¢im si détsky pacient a rodina prochazi. Jak jiz
bylo uvedeno, rakovina je nékolik druhti onemocnéni, kdy kazdy druh vyZaduje specifickou
lécbu. Lécba nédorového onemocnéni zahrnuje chemoterapii, radioterapii, transplantaci
krvetvornych kmenovych bunék a biologickou Ié¢bu, pricemz nékteré tyto druhy Iécby se
mohou kombinovat. Chemoterapie, radioterapie i transplantace kostni diené ma& mnoho
negativnich ucinka na psychickou i fyzickou stranku ditéte. Ackoliv lécba nddorového
onemocnéni velmi pokrocila a dit¢ se maZe nachazet ve stavu remise, muze v budoucnu

znovu vypuknout.

2.1 Oznéameni diagnozy

Oznéameni diagndzy onkologického onemocnéni rodinnym prislusnikam ditéte, je traumaticka
udalost a zpasob, jakym je prezentovana, ovlivni dalSi spolupréci rodiny se zdravotnickym
persondlem (Institute for Patient and Family-Centered Care, 2011). Lékai je pro rodinu
autoritou, kterd nejpiesnéji informuje o onemocnéni ditéte. Prave proto, Ze v ném maji rodice
velkou duvéru je podstatné, jakou formou sdéli diagnozu. Nejen lékat, ale i dalSi ¢lenové
zdravotnického personalu by méli spolupracovat s psychologem ¢i psychiatrem, aby si byli
védomi moznych psychickych problému détského pacienta (Langmeier aj., 2000). Slovo
rakovina nebo nddorové onemocnéni u vétsiny lidi vyvola obraz ¢loveka, kterému je nevolno,
je vyhubly, Zije v bolestech a pied¢asné umira. Je dulezité rodi¢am osvétlit, Ze piedstavy o

onemocnéni, které ziskali z filma nemusi byt realné (Kurtz a Abrams, 2011).

Setkéni rodiny s lekairem by mélo probéhnout co nejdiive od stanoveni diagnézy. Lékai by
mé&l mluvit srozumiteln¢ a s ohledem na kazdého ¢lena rodiny a jeho individualni vyrovnavani
se s hovou situaci. Po sdéleni diagndzy je celé rodina témét vZdy rozruSena a proto je dulezité
rodinu ubezpecit, Ze pro né¢ bude lékai ¢i psycholog plIné k dispozici a mohou se na n¢j
kdykoliv obratit (Wiener a Pao, 2012).

U détského pacienta zpravidla probiha fada testi a naro¢na 1écba, ale stéle je duleZité, aby si

rodina udrZela role a odpovédnost zajistit zakladni potieby, jako je napiiklad péce o zdravé
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sourozence. Dulezitym zachytnym bodem pro nékteré rodice miZe byt plan lécby (Wiener a
Pao, 2012). Vétsina rodict po oznameni diagnozy predpoklada nejhorsi variantu, Ze jejich dité
zemie (Mulhern aj., 2004).

2.2 Oznameni diagnozy ditéti

Nelehkou otazkou zustavé, zda a kolik informaci o diagndze sd¢lit samotnému ditéti. Nejenze
se rodi¢e musi vyrovnat s tim, Ze jejich dité zdvazné onemocnélo, ale také je pro né stresujici
rozhodnuti, zda a jak o onemocnéni sditétem mluvit. Rodi¢e voli jednu z variant tzv.

protektivniho anebo otevieného pristupu.

2.2.1 Protektivni pFistup

Protektivni pristup znamena, Ze rodice nevystavuji dité¢ a vétSinou ani sourozence zbyte¢nému
stresu, a proto se snaZi déti ochranit od Uplnych informaci. Tento pristup se zaklada na
predpokladu, Ze déti jsou konkrétni myslitelé bez konceptualniho schématu abstraktniho
mysleni a neni nutné je zbyte¢né privadét do stresové situace tim, Ze je rodice ¢i lékati budou

podrobn¢ informovat o nemoci (Chestler, 1986).

Detailni informace o nemoci i smrti mohou mit neblahé G¢inky na dité a posilit strach a
Uzkost (Howell, 1966). Zastanci toho piistupu tvrdi, Ze sdéleni diagndzy ditéti, mu narusuje
rodinnou harmonii, kterou v této krizové situaci potiebuje nejvice (Chestler, 1986). Jako dalSi
duvod uplatnéni protektivniho ptistupu je, Ze zlehéuje préci zdravotnického personalu. Pokud
se lécbha nedari, maze dité ztracet davéru ve zdravotniky a odmitat dalSi 1é¢bu (Bluebond-
Langer, 1980).

Proto tedy Bluebond-Langnerova uvadi, Ze dokud lékati v ditéti podporuji iluzi, Ze se uzdravi,
nebo Ze se mu ulevi, maji volnou ruku k vykonavani dalSich procedur, které by dité jinak
odmitlo, protoZe ¢ast z nich je velice bolestiva. Tento pristup dnes jiZz neni popularni, ale stale
se s nim muZe zdravotnicky personal setkavat. Dit¢ je zvédavé a klade mnoho otazek, na které
mu rodic¢e ani zdravotnicky personél neodpovida. Vyciti neochotu komunikace a uzavie se do
sebe. Rodina, dité i zdravotnicky personal citi povinnost zachovat si tvai pii téZkych chvilich.
Lidé vkladaji velkou energii do sebeovladani, pticemz by tuto energii mohli vloZit do
spole¢neho boje s nemoci a sdilet proZitky, nez hréat divadlo ,,normalnosti“ (Bluebond-Langer,
1980).

2.2.2 Otevieny pristup
Issnerova tika, Ze: ,,Pokud upreme diteti up7/imny vztah, odepirame mu tim i prilezitost pro

nadeji. Vzduch tajemstvi je divod k zoufalstvi.** (Issner, 1973, s. 469) Zastanci otevieného
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pristupu tikaji, Ze protektivni piistup je pouze kratkodobym feSenim, protoZe nakonec selZe a
napacha mnohem veétsi Skody. Déti, které se rodice snazili ochrénit, se nakonec dozvi o své
nemoci od ostatnich détskych pacientd, kterym rodice diagnozu oteviené sdélili. Pro dité je
poté velmi tézké verit rodicam a zdravotnickému personalu, coZ ¢asto doprovazi pocity

osameni, strachu a neduvéry (Bluebond-Langer, 1980).

I Levetownova se ve svém ¢lanku zminuje, Ze protektivni pristup se jiz neaplikuje a
v poslednich dvou desetileti se klade diraz na otevienou komunikaci s détmi (Levetown,
2008).

2.2.3 Dalsi aspekty ozndmeni diagnozy ditéti
Rodiny se liSi a proto je tieba zminit alespon nekteré dalSi aspekty, které mohou mit vliv na

oznameni diagnozy ditéti a komunikaci o nemoci. Na komunikaci s ditétem mtize mit vliv vék

ditéte, ndboZenstvi rodiny anebo kulturni rozdily.

Veék pacienta hraje velkou roli pti rozhodovani rodict, zda sdélit ditéti jeho diagnozu. VétSina
rodic¢u citi, Ze predskolni dit¢ nemaZe pochopit diagnézu ani prognézu rakoviny (Chestler,
1986). Malé dité¢ nemiZe pochopit pticinu nemoci a vlastni vysvétleni zalezi na jeho veku.
Dité¢ si miZe naptiklad nemoc vysvétlovat jako zptisobenou vysSi magickou silou, coZ se

projevuje primarné v jeho kresbach (Langmeier aj., 2000).

NaboZenstvi také ovliviiuje rozhodnuti a prozivani rodiny. Podle Ceského statistického Giadu
CR a vysledkd s¢itani lidu z roku 2011 vyplyva, Ze nejpocetngjsi zastoupeni v Ceské
republice ma kiestanskd cirkev, proto prace zminuje pravé toto naboZenstvi. Vyzkum
Chestlera (1986) se zabyva vlivem kiestanstvi a jeho vlivem na pfistup rodi¢i a jejich
komunikaci s ditétem o nemoci. Vyzkum uvadi, Ze katoli¢ti rodice z velké ¢asti informovali
svoje déti o diagndze, lécbé i progndze mnohem castéji nez rodice jiného vyznani. Podle
Chestlera (1986) ale jiné vyzkumy neprokézaly, Ze by katolicka vira méla vliv na sdéleni
diagnodzy a proto si spojuje tento fakt spiSe s velikosti kiestanskych rodin, vzhledem k tomu,
Ze otevieny zptasob komunikace je obvykly u velkych rodin, které maji vice déti starSich Sesti
let. Chestler (1986) uvadi, Ze kiestanstvi ovlinuje proZivani nemoci, protoZe nektefi rodice
sve dit¢ vidi v rukou Bozich. Pokud dité zemie, jde na lepsi svét, a proto rodice ¢eli nemoci

s VEtsi utéchou a jakousi zarukou.

Nejen vek a vira hraje roli v rozhodovani rodici, zda ditéti zdélit diagndzu. Naptiklad v pti
porovnani USA a Japonska, jsou ziejmé velké kulturni rozdily, kdy v USA se vétSinou

aplikuje oteviena komunikace a v Japonsku protektivni (Parsons aj., 2007).
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Détsky pacient se také muiZze dozveédét o své diagndze od sourozenct. Ve velkych rodindch se
téZce uchovava tajemnstvi i kvali tomu, Ze sourozenci by méli byt informovani, pro¢ rodice
veskerou energii vkladaji do jejich bratra ¢i sestry a na né samotné nemaji ¢as. DuleZité je
také informovat sourozence o neocekavanych Uskalich nemoci a vedlejSich G¢incich 1échy,
kterych mohou byt svédky. Méli by védét, jak se v zachovat a to hlavné v situaci, kdy se se
svym sourozencem ocitnou sami. Proto je velmi podstatné, aby sourozenec chapal zdravotni

rizika nemocného bratra ¢i sestry a byl schopny poskytnout pomoc (Chestler, 1986).

2.3 Prehled typu Ié¢by, remise a relaps

2.3.1 Chemoterapie

Chemoterapie jako léc¢ba byla predstavena jako Uspé&Sna na zacatku 70.let. Tato terapie byla
pouZivana v brzkych stadiich nemoci. Pokud byl pacient jiZz v pokro¢ilém stadiu, ptila na
fadu radioterapie, kterd pomohla nador zmensit a pak teprve lécba pokrac¢ovala chemoterapii.
V 70.-90.letech se nadéle zkoumaly Ucinky chemoterapie a testovalo se, zda by terapie
nemohla byt urychlena napiiklad zdvojenim davek nebo zda by byla moznost méné toxicke
terapie. Nicméng testovani neptineslo Zadné lepsi vysledky (Maté&jovsky, 1999).

Chemoterapie zabranuje rustu a déleni rakovinnych bunék. Systémova chemoterapie se
podava nitroZiln¢ anebo formou tablet a to v ur¢itych cyklech. Vedlejsi G¢inky zahruji ztratu
vlasi, nevolnost, zvraceni, nechutenstvi, prajem a Unavu. V prubéhu lécby chemoterapii je

pro pacienta zvysené riziko infekce a krvaceni (Cancer.Net, 2014).

2.3.2 Radioterapie

Radioterapie je ozafovani, které maze byt vnéjSi nebo vnitini. Vnitini radioterapie se také
nazyva brachyterapie (Cancer.Net, 2014). Radioterapie probiha n¢kolik tydnt a pokazdé trva
priblizné 15min. Radioterapie neni pro dit¢ bolestna, ale vyZaduje jistou davku trpélivosti,
vzhledem k tomu, Ze pacient musi zastat sdm v mistnosti a zastat v klidu nékolik minut. Pro
déti pod 4 roky je tato metoda mnohdy naro¢néd a proto se vyuZiva sedativ nebo celkové
anestezie. Stresujici pro déti maZou byt napiiklad zvuky piistroji a obava byt v mistnosti sam.
Radioterapie zahrnuje mnoho vedlejSich u¢inkia jako nevolnost, prajem, ztratu vlasi, Unavu,
bolesti hlavy a nechutenstvi (Kreitler aj., 2012). Podle Matéjovského (1999) radioterapie neni

pro déti nejvhodnéjsi lécbou, vzhledem k tomu, Ze ma negativni Uucinky na rast ditéte a

vysokou pravdépodobnost vyskytu dalSich nador.
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2.3.3 Transplantace krvetvornych kmenovych bunék

Transplantace kostni diené neboli transplantace krvetvornych kmenovych bunék, byla poprvé
Uspésné provedena v roce 1968 u trech déti s vrozenou imunodeficienti, ktera ma za nasledek
zvySenou nachylnost k infekcim (Bach aj., 1968). Podle Mat¢jovského (1999) se metoda

transplantace kostni diené primarné vyuziva pii lécbé déti.

Délka hospitalizace détského pacienta pro transplantaci je jeden mésic. Dité musi byt
izolované po celou dobu. U déti nebyly pozorovany jakékoliv zmeny intelektualnich funkci,
protoZe dité se takovéto prostredi ptrizpusobi mnohem rychleji nez dospély. U nekterych déti
se ale mohou objevit halucinace a zmény nélad a to hlavné pokud je v izolaci déle jak Sest
tydnt. Po transplantaci a izolaci se pomoci projektivnich testti prokazalo, Ze déti maji hlubsi
aroven emocni citlivosti (Elhasid aj., 2012). Lécba rakoviny vyZaduje velkou disciplinu, kdy
k ditéti smi pouze jeden z rodict a omezeny pocet Iékaiského pesonalu. To zpusobuje nékolik
stresujicich okamziku, kdy rodina je naruSena, dité dostava vysoké davky chemoterapie anebo
podstupuje radioterapii. To vSechno zptsobuje fyzické nepohodli a kazdodenni rutinu

(Patenaude, 1990). Je také dalezité si uvédomit,Ze dité prochazi bolestmi.

2.3.4 Biologické lé¢ba
Biologické terapie, neboli imunoterapie, m& pomoci télu posilit jeho obranyschopnost.

Vyzkum imunoterapie nddoru je teprve v zacatcich (Cancer.Net, 2014).

2.3.5 Remise

Remise je obdobi, kdy je pacient bez ptiznaki onemocnéni. Remise miZe byt doc¢asna anebo
trvala. Pravé moZnost navratu onemocnéni a nejistota miaze u rodinnych prisludnika déti,
které trpély rakovinou a momentaln¢é nevykazuji jakékoliv jeji priznaky, vyvovat obavy a
Uzkost (Cancer.Net, 2014).

2.3.6 Relaps, recidiva
Relaps je znovuzasaZeni rakoviny po puavodni Ié¢bé. Rakovina miZe zasdhnout znovu na

stejném misté, které jiz bylo lé¢eno, coZz se nazyva lokalni recidiva. Pokud se objevi
v blizkosti pavodniho nalezu, oznacuje se jako oblastni recidiva a pokud se nachdzi mimo
oblast, kterd jiZz byla zasaZena, tak se oznacuje jako vzdalend recidiva. Zjisténi relapsu spousti
cely kolob¢h testovani a nasledné 1éc¢by. Relaps provazi mnoho emoci, kterym se vétSinou

rodina neubrani a to zklaméni, strach a nedaveéra (Cancer.Net, 2014).
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2.4 Prozivani priabéhu nemoci

Lécha rakoviny je dlouhy proces a rodi¢e postupné nardzi na situace, kdy se musi vyrovnat
nejen s nemoci jako takovou, ale i mnoha komplexnégjSimi problémy, které ovlivni jejich
Zivot. Nemoc zasahuje jak do dalSiho vzdélavani ditéte mezi vrstevniky, tak do rodinného i
profesniho Zivota rodi¢t. Lécba muZe otevirat nevyieSena témata z minulosti nebo zasahovat
do plant budoucnosti. Rodice mohou byt znepokojeni, pokud lécba trva déle, nez se

oc¢ekévalo nebo neni efektivni a musi se zmeénit plan a metody lécby (Meitar, 2004).

Chemoterapie, transplantace konstni diené nebo transplantace kmenovych bunék jsou vysoce
rizikové a fyzicky i psychicky naro¢né Iécebné metody. Rodina je pii l1é€bé izolovana nejen
od okoli, ale i od vlastnich rituali. Prestane se fotografovat, zapisovat si do kaledaie a
mnohdy ztrdci Zivotni mezniky. Rodice se vyhybaji volnym chvilim, protoZe se jejich
myslenky toc¢i kolem nemocného ditéte a chtéji se vyhnout stresovym negativistickym
pohledim (Oppenheim, 2004).

U adolescenti se rodice setkdvaji stim, Ze mezidobi mezi lécebnymi procedurami chtéji
prospat, protoZe jim tak rychleji utikd ¢as. Pro rodice i déti je vtomto pasivnim okamziku
mnohdy prospédné projevit svoje emoce pomoci kresby. Rodi¢e jsou mnohdy aZz posedli
ptritomnosti a moznosti smrti ditéte a proto by mél psychoterapeut pomoci komunikovat i 0
minulosti ¢i budoucnosti. Ditéti by také mél byt vysvétlen postup a divod operace, aby se
zbyte¢né neobavalo anestezie, bolesti a neptredstavovalo si neredlné scénéie (Oppenheim,
2004).

Vzhledem k tomu, Ze ztraci denni podporu zdravotnického personélu, je doba na konci lé¢by
je pro rodinu dalSim kritickym bodem. | sociélni reintegrace a ndvrat do Skolniho prostiedi je
pro vétsinu rodin stresujici okamzik. V tomto obdobi by mél byt ndpomocny psycholog, ktery
posoudi socialni fungovani, naladu, chut Kk jidlu nebo zda se neobjevuji poruchy spanku. Tym
odbornikia by mél ubezpecit ¢leny rodiny, Ze v piipadé potieby, bude i nadale k dispozici
(Oppenheim, 2004).

2.5 Psychosocialni péce
Nelehkd diagndza ditéte vyZaduje spolupraci nékolika experti: socialnich pracovnika,

psychologu, rehabilitaénich terapeutd,détskych psychiatra a dalSich. K détskému pacientovi
by se mélo pristupovat s ohledem na vyvojové stadium. Vypraveni pribéha, zapojeni fantazie
a hry je vhodné u piedskolniho ditéte. Pied planovanou operaci nékterym détskym pacientim

sniZuje Uzkost, pokud jsou predem sezndmeny s prostiredim nemocnice. Adolescenti by méli
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mit moznost zapojit se do lé¢ebného procesu, diskutovat a mit piistup k vysledkam

laboratornich testt (Wiener a Pao, 2012).

Poskytovatelé psychosocidlni péce by méli naslouchat a ctit volby, hodnoty, piesvédeeni,
naboZenstvi a kulturni rozdily rodiny. Pacientovy psychické ¢i vyvojové problémy mohou
zpusobit velkou zatéZ a emocionalni vyc¢erpanost rodinnych prisludniki. S postupem ¢asu si
rodina vytvaii vlastni normy a dostupnost skupinové, individualni ¢i rodinné podpory muze
byt znaéné¢ hodnotnd. Do psychoterapie ptichdzi rodiny scilem feSit pocity Uzkosti,
sourozenecke prizptisobeni, partnersky vztah, rizika prognozy, strach z recidivy ¢i pozdnich
vedlejSich acinka lécby. Psychosocialni péce by se méla snazit o podporu samostatnosti
rodiny bez lékarského tymu a zaclendni ditéte zpét do prostiedi vrstevniki. Cim déle je dité
odtrzeno od svého okoli, tim hute se mazZe znovu adaptovat na Skolu ¢i obnovovat piatelstvi
(Wiener a Pao, 2012).

Doporuceni a zahajeni psychoterapie déti s nadorovym onemocnénim ale také nemusi byt
shledano s pochopenim rodi¢u. Rodice se snazi primarné soustredit na vyreSeni somatického
problému ditéte a psychoterapie se jim miZe zdat jako nepodstatna. Pokud ma dité psychicke
problémy je to vétSinou rodic, ktery Zada psychoterapeuta o pomoc. V piipadé somatického
onemocnéni se ale dité do rukou psychoterapeuta vétSinou dostane pies zdravotnické zatizeni
a ne na vyzadani rodice. Péce klinického psychologa maze zkréatit dobu hospitalizace anebo
snizit mnoZstvi analgetik, protoZe psychicky stav nékterych déti mtze velmi ovliviivoat jejich
zdravotni stav. Dité s onkologickym onemocnénim ¢astéji trpi zavaznymi psychickymi
poruchami nez dité zdravé. Psychické dusledky rakoviny se mohou objevit i n¢kolik let po

vyléceni nemoci a pretrvavat az do dospélosti (Langmeier aj., 2000).
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3 VIiv onemocnéni na prozivani rodinnych prislusniki

Gillernova definuje prozivani jako ,,vnitini svét ¢lovéka, jeho psychické obsahy, které jsou
pIn¢ dostupné jen jemu samemu a které si vice ¢i méné uvédomuje” (Gillernova a kol., 2000,
S. 45).

Prozivani je psychicky jev, ktery je velice individuélni a spojeny s emocemi. ProZivani ¢loveék
muze spojovat s minulosti, pritomnosti i budoucnosti. Dale se budu zabyvat télesnym
prozivanim a autentickym proZitkem. Autenticky proZitek Ize definovat jako ,,citove
zabarvené vnimani aktuélniho, casto dramatického Zivotniho okamziku‘“ (Hartl a Hartlova,
2000, s. 461).

Prozivani nemoci v dobé& onemocnéni je subjektivni a zavislé na nékolika faktorech. Dité
prozivd nemoc citove, protoZe narozdil od dospélého, ktery je schopen na svou nemoc
pohliZet racionalng, dit¢ vnim& hlavné nepiijemné z&zitky z 1écby, omezeni aktivit a izolaci.
Také musi byt zohlednéno zdravotni uvédomeni, typ osobnosti, inteligence, typ onemocnéni,

typ 1écby, prostiedi léceni, socialni prostiedi a osobni zkuSenost (Wiener a Pao, 2012).

Program pediatrické onkologie by mél zahrnovat péci o celou rodinu. Pristup spoluprace
poskytovatelt zdravotni péce a rodiny hraje velkou roli v zajisténi zdravi a pohody ditéte
(Wiener a Pao, 2012). Prvni vyzkum na vliv onkologického onemocnéni ditéte na rodinu
provedl vroce 1969 Binger a kol. Situace kazdé rodiny je jind a zavisi na Zivotnich

podminkach, zdravotnim stavu rodinnych piislusniku, v jaké zemi Ziji a jakou maji dostupnost
zdravotni péce (Meitar, 2004).

Po oznameni diagndzy vétSina rodinnych piislusniku citi vinu nebo spoluvinu. Pocétek 1écby
klade na rodinu velké néaroky, kdy se musi ptizptsobit télesnym zménam pacienta, vedlejSim
ucinkam lécby a pocitem bezmoci. Pti recidive, rodina prozZiva zklaméani, zlost, pocit selhani,
zoufalstvi, bezmoc a neduavéru ve zdravotnicky systém (Angenendt aj., 2010). Veky pocet

partnert ¢i manzelu je pod velkym tlakem, ktery vydsti v rozchod nebo rozvod.

3.1 VIlivonemocnéni na détského pacienta
Kazdé dité je jedinecné a proto specifické. Déti reaguji umérné svému véku, nemoci a
ovliviiuje je prostiedi a rodina, ve které vyrastaji. Ve chvili, kdy dit¢ jiz umi mluvit, také

rozumi, Ze je nemocné a je schopno pfijmout svd omezeni, pokud s nimi rodice i personal
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komunikuje a ve spravné vysvétluje. Rodina je pro dité velmi dulezita, protoZze mu poskytuje

ochranu a jistotu (Eiser a Havermans, 1992).

Déti maji velkou predstavivost a tak premysli nad tim, zda jsou nemocné, protoZe se jim néco
nepovedlo, néco udélaly Spatné nebo zda je nékdo neproklel (Oppenheim, 2004). Ackoliv je
sebeobvinovani mené casté nez "magicka" predstavivost, nékteré déti mohou tpét pocitem, Ze
nemoc zpusobily svoji neposlusnosti nebo Ze je nemoc trestem néjakého provinéni
(Langmeier aj., 2000). D¢ti potiebuji najit davod své nemoci. Nekteré piebiraji mySlenky
svych rodica, jiné si zase vymysli své vlastni davody nemoci. Toto obdobi je velmi dulezité a
nemélo by se ditéti upirat. Ackoliv rodina ani zdravotnicky personal nemuzZe potvrdit détské
teorie 0 nemoci, piesto by o nich méli spoleéné¢ komunikovat, protoZe i touto formou dité

muZe dospivat (Oppenheim, 2004).

3.1.1 Psychicky dopad onemocnéni

Uzkost

Onemocnéni ma zasadni dopad na psychiku détského pacienta. Prvni, kterym se budu
zabyvat, je Uzkost, se kterou se v raznych podobach setkavame nejcastéji. Se separacni
Uzkosti se nej¢astéji zdravotni personal setk&va u déti, které jsou poprvé v cizim prostiedi bez
rodic¢i. Déti se mohou potykat s no¢nimi marami o odlou¢eni od rodi¢a nebo domova (Stuber,
2012). Uzkost je u détskych pacienti s nadorovym onemocnénim &asta a to hlavné u mladsich
deti, které mnohdy nechapou duavod nepiijemnych vySetteni a hospitalizace. Pediatricka
onkologie se snaZi ptizpusobit prostiedi malému ditéti, aby se citilo bezpecné. Nékteré déti
jsou vystraSené z bilého plaste, ordinace ¢i jehel. | pouhy detail, jako ptipevnéni hracky na
stetoskop nebo odménéni détského pacienta po prohlidce mtze mit na dité velmi pozitivni
vliv (Stuber a Seacord, 2004).

Stresova porucha, fobie

Déle se muZe u déti projevit akutni stresova porucha nebo fobie. Stresovad porucha je zde
uvadéna jako akutni, vzhledem ktomu, Ze posttraumatickou stresovou poruchu Ize
diagnostikovat pouze po ¢tyiech tydnech po traumatické udalost a nevztahuje se tedy na dobu
ptimo po diagnostikovani ditéte a zahajeni 1écby (Stuber a Seacord, 2004). V¢étSinou personal
¢i rodinni prislusnici mohou zaznamenat fobickou reakci jako je naptiklad zvraceni, kdyZ dité
uciti aroma chemoterapie nebo neklid pii kooperaci s persondlem, ktery méa na sobé bily plast

(Stuber, 2012). Stuberova a Seacordova zaznamenavaji podobné ptiznaky a pridavaji pocity
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na zvraceni pii jidle, které miZe byt spojené s chemoterapii nebo cestou do nemocnice ¢i zpét
(Stuber a Seacord, 2004).

Deprese

Velmi téZko rozpoznatelnd u déti s nddorovym onemocnénim je deprese. Je otdzkou, zda
zmeny spanku, chovani a chuti k jidlu jsou znakem deprese nebo jsou vedlejSim G¢inkem
chemoterapie. Vyzkumy prokazuji jak negativni, tak pozitivni vliv onemocnéni na psychiku
détskeho pacienta (Stuber, 2012). Nicméné Stuberova a Seacordova dodavaji, Ze symptomy
deprese by nemély byt piehlizeny jako néco charakteristického a normalniho spojeného
s diagndzou rakoviny. Deprese by méla byt co nejdrive posouzena, ale v idedlnim piipadé by
méla byt jeSté diive zahdjena intervence. Je velice téZké rozliSit, zda se jedna o depresi ¢i
vedlejsi ucinky léchy, ale je tieba jeSté zahrnout treti pojem a to truchleni (Stuber a Seacord,
2004).

Truchleni se nékdy muZe zamenit s depresi, piicemz truchleni neni patologické. Dit¢ muze
truchlit napiiklad nad jeho absenci na daleZitych udalostech jako je maturitni ples nebo nad
fyzickym omezenim (Stuber a Seacord, 2004). Fyzické zmény, kterymi dité prochdzi mohou
ditéti narusit jeho sebepojeti. Tento stav je mozné pozorovat v kresbach déti, které mohou

znazornovat pocity slabosti az fyzického znetvoreni (Langmeier aj., 2000).

Zdrave dité se se smrti potka vétSinou u starSich nebo nemocnych lidi narozdil od nemocného
ditéte, které je svédkem fyzickych zmén jinych détskych pacientt anebo jejich smrti a to jak
vrstevnika, tak i mladSich pacientt (Stuber a Seacord, 2004). Dité si uvédomuje vlastni
nezvratnost smrtelnosti az kolem 10. roku Zivota, ale i mladSi déti mohou pochopit vaZnost
svoji nemoci praveé tim, Ze se nachazi v prostiedi nemocnice s dalSimi détskymi pacienty

(Langmeier aj., 2000).

Jak uvadi Recklitis, vyjimkou neni ani pokus o sebevrazdu, kterd nijak nesouvisi s vékem,
pohlavim, lé¢bou ani recidivou. Pokus o sebevrazdu byl primérné spojen s diagndzou,

depresi,bolesti a fyzickym zdravim a to i po ukonceni 1écby (Recklitis aj., 2010).

Napriiklad predstava mozkového nddoru je pro déti Spatné uchopitelnd oproti naddoram jinych
organu. Predstava orgénu, diky kterému ¢loveék mysli, je pro déti abstraktni. Mozkovy nador
je spojeny s mnoha neprijemnymi piiznaky jako senzorické nebo motorické poskozeni
spojené s bolesti hlavy a zvracenim. Déti se obavaji, Ze ztrati svoji identitu a moznost myslet

(Oppenheim, 2004).
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Relaps je pro détského pacienta zklamanim, kdy se muaze citit obelhany a odmitnout dalSi
Iécbu (Mulhern aj., 2004). Lécba méa dopad i na fyzickou strdnku détského pacienta. Vedlejsi
ucinky jako vypadavani vlast, vycéerpani a bolesti, nuti dité uvaZzovat nad tim, zda je stale
krasné, zda ho rodice a kamaradi budou dale poznévat a zda nakonec pozna samo sebe. Déti
se boji, Ze tento obraz téla je nevratny a ¢asto tento strach projevuji ve svych kresbéach. Je
dulezité, aby se s détmi terapeuticky pracovalo napiiklad pomoci relaxaci, aby se posilila
jejich sebeduveéra (Oppenheim, 2004).

Néavrat do Skoly maZe byt pro dité velmi stresovym okamzikem, protoZze méa vysokou absenci
a vypadlo z kolektivu vrstevnikt. Né&kolik studii prokazalo, Ze déti lé¢ené s nddorovym
onemocnénim maji problém s dochazkou i tii roky po stanoveni diagnozy a Skolni fobie je u
téchto déti mnohem vy3si neZ u zdravych déti (Cairns aj., 1982; Lansky aj., 1983; Lansky aj.,
1975).

3.2 Vlivonemocnéni na rodi¢e détského pacienta

Jak uZ bylo popsdno, rodina se musi vyrovnat s komplexnéjSimi problémy neZz pouze
s onemocnénim a lécbou jako takovou. Onemocnéni ditéte v rodiné maZe otevirat mnoho
témat z minulosti a klast otazky do budoucnosti. Rodi¢e se ¢asto obvinuji a ptaji sami sebe,

pro¢ se néco takového stalo prave jim a zda tomu nemohli n¢jak zabranit.

Omezeni vychazejici z Ié¢by muze mit vliv na rodinny Zivot, partnersky vztah rodici,
finan¢ni stranku, profesni Zivot a na vztah mezi sourozenci. Krize v partnerském vztahu neni
neobvykla a proto by se rodi¢e neméli obavat téchto témat, ale zaroven by se méli snazit o

nich komunikovat a nepodcenovat je (Meitar, 2004).

Pfijmuti diagndzy a prognozy ditéte ma velmi podobny proces jako smiteni se se smrti.
Nejdiive jsou rodice ve velkém Soku, nasleduje popirani diagnézy, poté smiteni se s
diagndzou, ale ne prognézou a nakonec prijeti diagndzy i prognézy. Rodice svoji zlost
nejdiive obraci smérem k Iékaiam, poté zlost vystiidad obava o dité a jeho lécbu a proces
uzavird vira v uzdraveni ditéte. Mezi diagndzou ditéte a smrti musi probéhnout doba
minimalné 4 mésicu, aby mohl probéhnout cely tento smutecni proces. (Natterson a Knudson,
1960).

Spoluprace rodic¢u a lékait je vyznamna, protoZe pokud spolu tyto dvé strany nesouhlasi, tak
se dité¢ maze citit, Ze se musi piiklonit na jednu stranu a druhou zklame. N¢&ktefi rodice maji

pocit, Ze dité je jejich a proto vi, co je pro n¢j nejlepsi, coZ muZe stéZovat praci lekait. Pokud
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se lékai a rodi¢ zdsadné neshoduji, lékai by mél zvazit kompromis, ktery ale bude stale
chrénit zdravi ditéte (Oppenheim, 2004).

3.2.1 Rozdily mezi prozivanim matky a otce

VeétsSina studii se zamétuje hlavné na matku predevsim proto, Ze ve vétsing piipadu je hlavnim
opatrovatelem ditéte. Diagndza rakoviny ditéte velmi ¢asto pro matku znamena, Ze musi
odejit z prace a prestéhovat se od rodiny s ditétem do nemocnice (Rodrigue aj., 1997).
Finkbeinerova dokonce uvadi, Ze pti umrti ditéte je zarmutek matky veétsi nez zarmutek otce
(Finkbeiner, 1996). McLarenova ale tomuto nazoru oponuje tim, Ze kazdy proziva ztratu
ditéte subjektivné a stereotypni fazeni Zen, jako pecujicich matek v domacnosti, je jiz davno
prekonéno a neni neobvyklé, Ze muz zustava v domécnosti a proto jeho zarmutek nad ztratou

ditéte nemusi byt mensi nez zarmutek matky (McLaren, 2007).

Reay uvadi , Ze pokud matka odejde z prace a je hlavnim opatrovatelem ditéte, otcova role je
finan¢né zabezpecit rodinu. Tim se ale otec méné G¢astni na lééebném procesu ditéte. Pokud
je matka plIn¢ zaneprazdnéna péci o dit¢, vétSinou nestihd zastavat roli matky i roli manzelky.
Proto nektefi otcové uvedli, Ze se nebali pouze o ztratu ditéte, ale i o ztratu manzZelky. Pro
nékteré otce je jejich prace jako uték od reality, kterou maji pod kontrolou a proto se muze
stét, Ze se vic soustredi na praci nez na péci o dité. Otcové jsou takeé optimistic¢téjsi a zaroveén
mén¢ ochotni mluvit o nemoci ditéte (Reay aj., 1998). Nicméné tomuto vyzkumu oponuje
studie Brodyové a Simmonsové, které uvadi, Ze otcové se Ucastni na péci o dité. Studie také

nepotvrdila, Ze by otcové byli neochotni mluvit o nemoci ditéte (Brody a Simmons, 2007).

Natterson a Knudson se zabyvaji truchlenim rodica déti s leukémii a rozdilem mezi
truchlenim matky a otce a to jak po dobu nemoci, tak po smrti ditéte. Zarmutek otca byl
prozivan v prabéhu nemoci ditéte a smrt ditéte pro né byla mnohem vice akceptovatelnd nez

pro matky (Natterson a Knudson, 1960).

Matky proZivaly zarmutek béhem nemoci ditéte a po smrti nepfichazela ani Uleva ani
akceptace. Jednou ze sloZek akceptace rodi¢t je vztah mezi nimi a zdravotnickym
persondlem. Otec ma vétSinou pocit, Ze vie co se dalo udélat v péci o dité bylo opatieno a tim
si nékdy ulehéuje prechod do zavéreéné faze smutku. Otcové také uvadéli mensi Zivotni zlom
po smrti ditéte narozdil od matek. Béhem nemoci rozruSené matky castéji neZ otcové
navazovaly vztahy se zdravotnimi sestrami a obecné citily blizky vztah k prostredi

nemocnice. Jak nemoc postupovala zacaly se sbliZzovat i s procesem lé¢by, na druhou stranu
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ale zacaly negativné reagovat na lékare. Tento negativni pristup k Iékaiim se vystupnoval po

v oy

smrti ditéte a rozsixil se na cely zdravotnicky personal (Natterson a Knudson, 1960).

Negativni reakce rodice maZe znamenat, Ze popira nemoc ditéte i moZnost jeho piipadné
smrti. Matky se mohou upnout na tyto negativni emoce vuci personalu a neprojit tak celym
procesem smutku a truchleni. Natterson a Knudson (1960) ve své studii uvadi, Zze matky

neprosly béZznym procesem truchleni a jejich smutek byl intenzivni a trvaly.

e

Pro nelplné rodiny, kdy se o dité stard pouze jeden rodi¢ je situace mnohem tézsi. VeSkeré
povinnosti musi zvladat sdm a nema s kym se o né podélit. | z toho duvodu se muZze ¢asto citit
osamély. Pokud ma rodi¢ vice jak jedno dité, nemtze zastat roli rodice, ktery se stara
v nemocnici o nemocné dit¢ a doma o zdravé. V tomto pripadé vétSinou prebird urcitou

zodpovednost prarodi¢ (Meitar, 2004).

Rodice premysleji nad tim, zda nékde neudélali chybu a nemoc neni jejich trest. Vy¢itajici si,
Ze §li do manZelstvi moc mladi, anebo moc stafi, Ze dité mozna Spatn¢ vychovali nebo udélali
sami chyby ve svém Zivoté, které se jim ted’ touto formou vraci. Rodice by méli byt
podpoieni v uchovani profesniho Zivota, socialniho statusu a rodicovské role. To je bohuzel
velmi obtizné a pokud to neni mozné, tak se dit¢ maZze citit provinile, Ze rodi¢ pfisel o préci a

rodina trpi finan¢ni krizi (Oppenheim, 2004).

Oppenheim (2004) dale tvrdi, Ze pro rodice i celou rodinu je daleZité uchovat si svoje misto
ve spole¢nosti, protoZze nemoc a jeji vedlejsi G¢inky mohou rodinu izolovat. Otevienost
k okoli ale znamena také otevienost komunikace o nemoci. Rodina nemuZe ocekavat, Ze
jejich misto ve spole¢nosti zistane stejné a to hlavné kvili fyzickému omezeni ditéte, a proto
musi pristoupit na kompromis, jak sebe i dité¢ zpét zaradit do spole¢nosti pratel. Velkou
pozornost vénuji tomu, jak na n¢ okoli pohliZi, protoZe jim je neptijemny soucit, maji pocit,ze

je nékdo okukuje nebo Ze se jim lidé vyhybaji.

3.2.2 Ukonéeni lé¢by

Ukonceni 1écby a odchod z nemocnice neni pro rodinu lehkym okamzZikemu. Rodice se
obavaji recidivy a musi se znovu zaélenit do ,,normélniho Zivota“. Znamena to znovu navazat
vztahy s préateli, vyrovnat se s psychickou i fyzickou Gjmou a otdzkami, co rodina proZivala
(Rechavi a Izraeli, 2004).

Rodi¢e mohou mit pocit, Ze jejich Zivot se zménil, stydét se za nemoc a citit se tak, Ze jsou
navZdy poznamenani. N¢kteti rodice srovnavaji rakovinu se znésilnénim. Nemoc ale nemusi

mit pouze negativni dopad na rodice, protoZe naptiklad mohla utuZit jejich vztahy s rodici
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nebo se sourozenci (Meitar, 2004). Relaps je pro rodice mnohdy Sokem, protoze se snazili na
tuto moZnost zapomenout a néco takového si neptipoustét (Mulhern aj., 2004). Rodice citi, Ze
maji roli ochrance ditéte a proto ¢asto zépasi s pocitem viny a selhdnim (McLaren, 2007).

3.3 Vlivonemocnéni na sourozence détskeho pacienta

3.3.1 Vybér darce
Byt darcem kostni diené muze kazdy z nas. Je ale velmi mald pravdépodobnost, Zze HLA
znaky, neboli Human Leukocyte Antigen, se budou shodovat s cizim c¢lovékem. Dnes jiZ

existuje mezinarodni registr darcu a stéle vice se snazi dostat do povédomi lidi.

Transplantace konstni dien¢ poZaduje dostupnost vhodného darce, ktery ma uplné ¢i velmi
blizké shody tkanovych znakt neboli HLA antigent. Nejcastéji se proto darce hleda
v nejblizsi roding (Cesky registr darci krvetvornych bungk, 2008). Vzhledem k dédi¢nym
znakim je vhodnym darcem sourozenec a Vv idedlnim piipadé dvojce onkologicky
nemocného.

Tato kapitola popiSe proZivani sourozencu a to jak darcu, tak sourozenct, kteii neméli shodné
znaky a tak se darcem stat nemohli. Obé¢ role jsou, podle mého nazoru, velmi psychicky
naroc¢né, protoze se od déti sourozencti o¢ekava spoluprace at’ jiz jako od darce, tak jako od

ditéte, kterému se rodice v t&zké zivotni situaci nemohou tolik vénovat.

Autofi vénujici se tématu vlivu onkologického onemocnéni na sourozence popisuji jejich
potteby, proZivani nemoci, ale také vedlejsi G¢inky lékaiského zékroku. Stejné jako rodice a
dalsi ptislusnici rodiny, sourozenci zaZivaji stejné emocionalni reakce na diagnézu rakoviny

sveho bratra ¢i sestry a ¢asto trpi pocitem, Ze jsou jejich potieby zastinény.

Diagndza nadorového onemocnéni ovlivni chod celé domacnosti a narusi se kazdodenni
rutina, na kterou je dité zvyklé. UZ jenom tim, Ze rodice jsou v pribéhu 1é¢by mnohdy nuceni
cestovat do raznych Iécebnych zatizeni. Ackoliv sourozenec napiiklad ztstane s $irsi rodinou
nebo prételi, miZe se citit izolované a cely tento kolobéh vést pozdéji ke zméndm chovani a to

jak doma, tak ve sSkole (Wiener a Pao, 2012).

KdyZ se vratime zpét k diagnostice, tak pokud je pacient kandidatem alogenni transplantace
dien¢, budou prvni testovani sourozenci a to odebrdnim vzorku krve. Pokud se prokaze
dostate¢nd shoda u sourozenci, muZe se zahajit planovany vykon. Byt takto urc¢enym a
vybranym darcem miZe samoziejmé zpusobit rozpoluplné pocity. Podle vyzkumu Pot-Meese

a Zeitlina jednim z pocita miZe byt hrdost sourozenece, ale zaroven i Uzkost a obava
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z lékaiského zékroku. Pokud se ale sourozenci neshoduji, mohou citit odmitnuti, ale také
ulevu (Pot-Mees a Zeitlin, 1987).

Samoziejmé zaleZi na véku pacienta, na kolik si uvédomuje svoji roli a jak s nim komunikuje
rodina a zdravotni personél. Kinrade uvadi, Ze u mladSich déti se miZzeme setkat s tim, Ze dité
odmitne podstoupit odbér kostni diené, protoZe se nechce vystavit neptijemnému lékaiskému
zakroku (Kinrade, 1987).

Byt darcem nezahrnuje pouze dobry zdravotni stav ¢lovéka, ale i psychickou ptipravu a
zdravotni rizika. Ackoliv se testovani odbérem krve rodinnych ¢leni maze zdéat jako nejlehci
¢ast zahdjeni Iécby, i vtomto momenté mohou nastat krizové okamziky, na které by se m¢l
tym zdravotnika pripravit. At uZ je to odhaleni nemoci, o které rodina do té doby nevédéla,
nebo naptiklad zjisteni faleSného otcovstvi (Wiener aj., 2007).

3.3.2 Dobrovolnost darcovstvi

DalSim velkym tématem zustava, jak moc je darcovstvi sourozence dobrovolné a jakou roli
hraje tlak rodi¢u. Ve vyzkumu Pentzové vétSina ¢lent rodiny uvedla, Ze sourozenci neméli
vlastné na vybér, zda se chtéji ¢i nechtéji stat darcem. Samoziejmé to neznamena, Ze déti byly
nucené nedobrovolné podstoupit odebrani kostni dien¢, ale Pentzova poznamenala, Ze

nedostat moznost odmitnout je stejné jako nedostat moznost volby (Pentz aj., 2014).

Ackoliv v tomto vyzkumu rodice i déti uvedli, Ze nedostatek moZnosti je neznepokojoval a
vétSina sourozenca nelitovala tohoto ¢inu, Pentzova (2014) navrhuje zajistit pro sourozence
tzv. ,,advokéata“, ktery pomiZze ve chvilich, kdy se sourozenec-darce citi bez moZnosti volby.
Sourozenci uvedli, Ze jejich nejvétsi obavou z darcovtsvi byl strach a bolest p#i z&kroku.
Piinosem pro sourozence bylo, Ze vboji proti nemoci citil svoji dalezitou roli.
Packman popisuje vedlejSi U¢inky darcovstvi sourozencu, kdy vétSina z nich méla zavazné
psychické nasledky a trpéla pocitem Uzkosti, nizSim sebevédomim a citila se byt okradena. Na
tuto zkuSenost nardZi vice autort jako napiiklad Wienerova, ktera tvrdi, Ze byt darcem je pro
sourozence stresujici zazitek, ktery muze vést k depresim, problémum chovini, nizkému

sebevédomi a problémam ve Skole.

Také sourozenci, ktefi nebyli vhodnymi déarci, se potykali s mnoha problémy. Packman
popisuje podobny jev, Ze sourozenci-darci trpéli depresemi a Uzkosti, tedy projevovali
problémy wvnitiné. Sourozenci, ktefi nebyli vhodnymi darci, trpéli poruchou uceni a

pozornosti, tedy projevovali problémy externé (Packman aj., 1997; Wiener aj., 2007).
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Otazkou dobrovolnosti darcovstvi sourozenct se zabyva i MacLeodova, ktera rozliSuje, zda
na sourozence byl vyvijen tlak okoli a proto méli pocit, Ze nemaji jinou moznost, anebo zda
nechtéli odmitnout kvuali vlastnimu piesvédceni. MacLeodova popisuje, Ze téméi vétSina

sourozencu vnimala, Ze nema jinou volbu, neZ stat se darcem (MacLeod, 2015).

Duavodem odmitnuti nebo vahani sourozence podle MacLeodové (2015) nebylo, Ze by nechtél
pomoct, ale vétSina sourozenct uvedla,Zze se bali lékarského postupu a bolesti. I vék
sourozence hraje velkou roli, protoZze malé dité si samoziejmé neuvédomuje, Ze rakovina
muZe sestru nebo bratra stat Zivot. Dité si muZe vytvorit viastni fantazie o zdkroku a o

postupu, proto by mélo byt spravné informované a mélo by mit moznost se doptat.

MacLeodové (2015) uvadi, Ze starSi sourozenci citili povinnost pomoci a proto nepotiebovali
detailni informace o z&kroku a ani neptemysleli o tom, Ze by odmitli. Po zakroku sourozenci
uvedli, Ze bolest a celkova fyzick& naroc¢nost celého procesu nebyla tak velka, jak si ptavodné
predstavovali. TéeméF vSichni sourozenci, ktefi se stali soucasti Uspésné transplantace uvedli,
Ze se jejich Zivot v mnoha ohledech zlepSil, vztahy v rodiné se utuzily a oni sami se citili, Ze

prispéli k nécemu opravdu dulezitému.

Dulezity byl také vhled do nemoci sourozence, protoZe darce si vétSinou neuvédomoval, ¢im
jeho bratr nebo sestra prochazi a jake tuto nemoc provazi bolesti a komplikace. Velmi mélo
diskutovanym tématem, kterému se také vénuje MacLeodovd, jsou dusledky nepovedené
transplantace (MacLeod, 2015).

Sourozenci, ktefi se stali darci pii nepovedené transplantaci ¢asto citi vinu a vztek. Po amrti
nemocného sourozence citili, Ze se jim nedostava dostatecné podpory od rodiny a lékaiu.
Pocit viny nemusi pfijit hned po smrti nemocného sourozence, ale v prubéhu ¢asu, kdy si
zdravy sourozenec uvédomuje, Ze byl posledni moZnosti na uzdraveni, které nakonec nepfislo
(MacLeod, 2015).

Sourozenci smrtelnd nemocnych déti Ziji v roding, kterou provézi chronicky smutek. Casto
jsou sveédky hadek rodi¢t a chybi jim jejich opora. Jejich status v rodiné se méni. Nekteti
sourozenci zastavaji roli opatrovatele matky, jini zase opatrovatele nemocného sourozence.
Vztah sourozence sterminalné nemocnym bratrem ¢i sestrou je naruSen, protoZze nemoc
zhorSuje fyzicky stav a prvky sourozeneckého vztahu jsou problematické jako naptiklad

recipro¢ni vztah (Bluebond-Langer, 1989).
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VeétSina sourozenct smrtelné nemocnych déti je zmatena z véci, které se dé¢ji okolo. Maji
pristup jen k omezenému mnoZstvi informaci a nékteré si samy dokresluji. Zpétné hodnoti, Ze

by si piali znat pravdu (Bluebond-Langer, 1989).

Sourozenec by mél byt od zac¢atku informovan tak, aby necitil vinu za nemoc svého bratra ¢i
sestry. Sourozenci by méli mit moznost navstévovat svého bratra ¢i sestru a nebat se s rodici
mluvit o nemoci a o smrti. Velkou oporou pro sourozence je terapeutickd sourozenecka
skupina, kde muZe sdilet své obavy a ndzory mezi ostatnimi sourozenci, ktefi si prochazi

stejné narocnym obdobim (Meitar, 2004).

3.4 VIlivonemocnéni na prarodice détského pacienta
Literatura se casto zabyva prozivanim nemoci rodici, méné sourozenci a aZz poté zminuje
prozivani prarodica, prestoze jsou mnohdy velkou soucasti péce a snazi se rodinu podpofit.

Prvni ¢lanek, ktery se ptimo zabyva prozivanim prarodi¢u vySel aZz v roce 1995 v Anglii.

VétSina prarodi¢u popisuje onemocnéni svého pravnoucete jako nehorsi zivotni zkuSenost.
Prarodice jsou ¢asto zaskoc¢eni mirou nespravedinosti, kdy jejich pravnouce jiZ tak v brzkém

veéku zépasi o Zivot (Charlebois a Bouchard, 2007).

Jak uvadi Charleboisova a Bouchard (2007), vnoucata jsou pro prarodice pokrac¢ovateli rodu
predavajici rodinnou historii a tradici. Prarodice citi, Ze jak emocionalni, tak instrumentalni
podpora ostatnich rodinnych prislusniki je jejich povinnosti. Casto také potladuji svoje pocity

a snazi se piehliZet vlastni problémy, aby nepiidélavali rodiné dalsi starosti.

3.4.1 Informovanost prarodi¢a

Vyzkum Moulesové a kolegt uvedl, Ze vétSina prarodict byla informovana o diagndze
vnoucete telefonicky. Telefon se stal poslem 3Spatnych zprav a postupné si prarodice
vybudovavali strach ze zvednuti telefonu, protoZe se obavali dalich. Velky Sok nésledovaly

otazky, pro¢ pravé jejich vnouce a pro¢ ne oni samy (Moules aj., 2012a).

Vzhledem k tomu, Ze prarodice nejsou zakonym zastupcem déti, nemohou dostavat p¥imé
informace od Iékaiti a jsou odkéazani na informace, které jim poskytnou rodice. Casto se citi

vy s

osaméle, protoZe se od nich oc¢ekava, Ze budou nejsilngjsi a nejmoudiejsi (Meitar, 2004).

Prarodice také méli pocit, Ze jejich informovanost zajiStovali pouze rodice ditéte a od
zdravotnického personalu byli ptimo ignorovani nebo jim bylo dano najevo, Ze nejsou tak

duleziti. Jejich ukolem byla opora rodi¢t a pomoc s ditétem, ale ¢asto neméli na koho se
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obratit s vlastnimi obavami. Pomoc rodiné mnohdy znamenala piestéhovani se do jejich domu
(Moules aj., 2012a).

3.4.2 Damoklav syndrom

Moulesova (2012a) zminuje také pojem ,,Damoklav syndrom®, ktery zptasobuje dlouhodoby
strach z ndvratu nemoci a smrti. Prarodice popisuji, Ze béhem nemoci ditéte jakoby zadrZovali
dech a nemohli vydechnout. Damoklav syndrom je definovan jako dlouhodoba nejistota
provazena stresem a Uzkosti, vyskytujici se u rodin déti s nAdorovym onemocnénim. Rodice
se snazi ochranit svoje déti a proto bylo pro prarodice téZké vidét utrpeni vlastnich déti a jeste
vnoucete (Moules aj., 2012b). Poprvé tento syndrom popsal G. P. Koocher a J. J. O’Malley
v roce 1981, ale tykal se pouze déti. Koocher a O’Malley popisuji , Ze problémy jako deprese,
Uzkost, sebevédomi a problémy ve Skole a svrstevniky ma vice nez polovina mladych

dospélych, ktefi v détstvi preZili rakovinu (Rait aj., 1992).

3.4.3 Pomoc rodiné

Nekteti prarodice maji s rodici a ditétem blizky vztah jiz od jeho narozeni a nékterée miZe boj
proti rakoviné sblizit. A. Davey fika, Ze vztahy ditéte s prarodicem jsou blizsi z matciny
strany neZ z otcovy. D¢ti také maji vétsi pocit blizkosti k babicce néZz k dédovi. Hraje v tom
roli vék prarodici, protoZe vétSinou jsou prarodic¢e z matéiny strany mladsi nez z otcovy, a
babicky mladsi neZz dédeckové. Také prarodice z mat¢iny strany Ziji vétSinou bliZze u rodiny a

tim si vytvari vztah s détmi (Davey aj., 2009).

Prarodice déti s onkologickym onemocnénim uvedli, Ze trpi rozruSenim, Uzkosti, depresemi a
hnévem. Vyzkum také ukézal, Ze Uzkosti vice trpély babicky a také rodiny s méné détmi.
Prarodice hledali pomoc a podporu pievazné ve své cirkvi ¢i naboZenské skuping, ovsem
ziidla vyuZili podporu psychoterapeuta. Prarodice popsali, Ze naro¢né bylo vyrvonat se
nejistotou prognozy ditéte a také byt oporou rodicam ditéte a zaroven sami sobé. Na druhou

stranu se podle prarodici zlepsily vztahy v rodiné (Davey aj., 2009).

Od prarodi¢u se prirozené ocekdvd pomoc rodiné. Ackoliv nékteti prarodice jsou stale
v zaméstnéni nebo maji své zdravotni problémy jsou ¢asto radi napomocni. Pomoc mnohdy
zahrnuje to, Ze se prarodi¢ prestéhuje do rodiny nemocného ditéte, nebo s nim zustava
v nemocnici v dob¢, kdy rodi¢ce nemohou. Od prarodicta se oc¢ekava, Zze budou pfi ruce, ale
zaroven nebudou piilis zasahovat do rodiny. Také se od nich o¢ekavé, Ze budou podporou a

nebudou prinadSet dalsi obavy (Meitar, 2004).
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Moulesové a kol. uvadi stejné poznatky. Prarodice se citi tak, Ze rodice v nich hledaji silu a
oporu, a proto se snazili potlacit svoje trapeni a starost. Nicméné skryvani téchto emoci maze
rodice i znepokojovat, protoZze mohou mit pocit, Ze prarodicim na jejich détech a jich

samotnych nezalezi (Moules aj., 2012b).

Nekteti prarodice nachazi oporu a silu v boji proti rakoving ve svém partnerovi. Jini zase nasli
oporu ve vite ¢i pratelich. Nicmén¢ vétSina prarodicta uvadi, Ze nejvétsi oporu méla ve svem

partnerovi at’ jiz piibuznym ditéti nebo nevlastnim (Moules aj., 2012b).

Je t&€Zké najit hranici mezi tim, nakolik vyjadiit soucit a emoce jako prarodi¢ pted rodici a
také nakolik zasahovat do rodinnych rituala. Bohuzel se velmi malo z uvedenych vyzkuma
vénovalo proZivani a zméndm partnerského vztahu prarodict. Pokud vnouce zemie, neni
obvyklé oznacovat prarodice za ,pozistalé”. Jako pozistali se oznacuji ¢lenové nejbliZsi
rodiny. Nehariova tika, Ze pravé to zpasobuje nejasné spolecenske postaveni a sociélni roli
prarodi¢u, kteti nevi, co se od nich ocekdva a jak by celou situaci spravné méli zvladat
(Nehari, 2007).

Prarodice mohou byt starSiho véku a mit méné energie na udrzovani sociélnich vztahu, o které
by se v téchto téZkych chvilich mohli optit. Jini zase mohou byt mladSiho veku, stéle profesné

aktivni a vyrovnadvani se z téZkou ztratou jim muaze ovlivnit schopnost plnit svoje povinnosti.

Nehari (2007) také dodav4, Ze vztah mezi prarodic¢i a rodi¢i se mazZe narusit, pokud rodice
citi, Ze prarodice proZivaji velkou bolest a nedokéazi je podpofit. Pro své duSevni zdravi se
proto snaZi od prarodici distancovat a ti se citi izolovani a bezmocni v pomoci svym détem.

Prarodice uvedli, Ze boj s rakovinou celou rodinu sbliZil, ale smrt ditéte je oddélila.
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4 Paliativni pece

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje paliativni péci o déti jako svoji specialni
oblast, ktera zahrnuje péci o télo a mysl ditéte a o jejich rodiny. Péce by méla pomoci zmirnit
fyzické, psychické a socialni stradani. Uginna paliativni péde o détské pacienty by méla
zahrnovat rodinu nebo, pokud je dité bez rodiny, tak komunitni spolecenstvi. Paliativni péce
muze byt vykondvéna i v détském domoveé nebo komunitnich zdravotnickych stiediscich
(World Health Organization, 2015).

Konsensualni stanovisko k poskytovani paliativni péée u nemocnych s nezvratnym
organovym selhanim je pro Ceskou republiku velmi duleZity a je bran jako standart paliativni
péce. Nicméné se tento dokument tyké& pouze organového selhani. Proto je podstatné uvést, Ze
v roce 2006 se uskutecnilo Mezinarodni setk&ni pro Paliativni péci u déti a v roce 2007 se na

setkani urcila definice détské paliativni péce a jeji standardy.

Ackoliv moderni medicina udélala velky pokrok v 1é¢bé o onkologicky nemocng, tak jedno
z péti déti tomuto onemocnéni podlehne. Lécbha déti ¢asto nepripousti moznost paliativni péce

(Rechavi a lIzraeli, 2012). Nejecastéjsi pricinou umrti déti do 25 let jsou vnéjsi arazy (44%) a

nadorova onemocnéni hned nasleduji (13%) (McLaren, 2007).

4.1 Terminalni stadium ditéte

Terminalni stddium ditéte je pro rodinu, ale i pro zdravotnicky personal, velmi tézkym
obdobim. Rodice nevi, kdy dité¢ zemie a casto véti v zazrak uzdraveni (Postovsky a Ben-
Arush, 2004). Smrt ditéte je nécim nepiedstavitelnym, protoZe odporuje biologickému
zakonu, Ze lidé maji umirat ve stafi. Kazdy rodi¢ proZiva ztratu jinak, ale vétsina rodicu se
shoduje, Ze je to nejtragict&jSi moment jejich Zivota. ProZivani smrti ditéte se odviji od
povahy rodice a jeho vztahu k ditéti, od veéku ditéte a od dalSich faktort jako naptiklad vira,

etnikum, ekonomicky stav rodiny anebo piedchozi zkusenosti se ztratou (McLaren, 2007).

Nemoc a smrt ditéte nejsou casto diskutovana témata a lidé se s nimi béZzné setkdvaji pouze v
nemocnici ¢i hospicu. Rodi¢e nemocnych déti jsou ve vétsing piipadt piitomni a poméahaji v

jejich péci. Prave proto se mohou citit osaméle a izolovan¢ (Grinyer, 2012).

4.1.1 Dité a jeho proZivani terminélniho stadia
Podle Bluebond-Langnerové jsou si déti védomy toho, Ze umiraji. V tomto piipadé mluvi o

détech mezi 5 — 12 rokem. V prvni fazi nemoci se dité dozvida, Ze ma zavaznou nemoc a

32



pohliZi na sebe jako na vazné nemocné. Poté nastdva druha faze, kdy se dité nauci bréat Iéky,

pamatuje si jejich nazev, proziva vedlejsi G¢inky lécby a pohliZi na sebe jako nemocné, které

se uzdravi. Tato faze vétSinou prichazi s prvni remisi (Bluebond-Langner, 1989).

Ve treti fazi nemoci se dit¢ seznamuje s procesem lécby a procedurami. Tato faze prichazi
sprvnim relapsem. Ve ¢tvrté fazi, slepuje kousky informaci a chdpe nemoc se vdemi
omezenimi i hrozbou remise a relapsi a pohlizi na sebe jako na neustdle nemocné bez
moznosti zlepSeni. Ctvrta faze prichazi se stiidanim relapsi a remisi. V posledni, paté fazi,

déti do cyklu nemoci zahrnuji také smrt.

Déti jsou velmi vSimave a samoziejmé pozoruji stadia nemoci ostatnich déti. Zdravé déti vidi
odchazet staré a nemocné lidi, ale nemocné déti se potkavaji se smrti castéji a u svych
vrstevnika. Dité se tedy muZe vyptdvat, zda ma stejnou nemoc a ¢eka ho stejny osud.
Bluebond-Langnerova (1989) dodava, Ze pii rozhovorech s détmi nezaznéla myslenka, Ze
pajdou do nebe. Piedstava smrti koncila u vidiny hrobu a dél jiz nepokrac¢ovala. Bluebond-
Langnerova (1989) si to vysvétluje tak, Ze je to téma pro duchovniho a Ze to neznamena, Ze

déti nad nim neptemysleji. Pohled na smrt vyjadiovaly tim, co by jim nejvice chybélo.

Déti nejvice mluvily o smrti, kdyZ to personal nejméné ocekaval a nekteré si dokonce délaly
srandu z toho, Ze se na smrt piipravuji. V paté fazi jiz dit¢ nemluvilo o svych planech do
budoucnosti a ¢im by naptiklad chtélo byt aZ vyroste. Dokonce se roz¢ilily, pokud nékdo
takovou konverzaci zahajoval. Mezi détmi panoval nezajem o klasickou hru. Déti byly zaujaté
smrti i ve své hie a tak casto kreslily hroby nebo pohibivaly hra¢ky (Bluebond-Langner,
1989).

Déti nemaji strach z osamélosti a smrti se neboji, pokud je postaréno o jejich fyzické pohodli
a maji pevny vztah srodici. Nékteré déti se obavaji, Ze se na n¢ rodice zlobi, protoZe jim
zpusobily takoveé trapeni. Dité rozliSuje mezi umiranim a smrti. Né&které déti se umirani boji,
protoZe nechtéji byt samy nebo maji strach z bolesti. Déti si kladou mnoho otazek tykajici se
smrti, jako zda na né rodice nezapomenou, nebo je nenahradi novym potomkem (Bluebond-
Langner, 1989).

Détské fantazie si piedstavuje symboly spojené se smrti jako kostru, ¢arodéjnice, nestviry ci
duchy zemielych. Oppenheim (2004) mluvi o ,télesnych meznicich®, které dit¢ velmi ¢asto
ztraci. Dité si jiz nepamatuje, kdy bylo hospitalizovano a kazdy den je pro ngj stejny.
Minulost je zapomenuta, piitomnost je casto bolestiva a nepiijemnd a budoucnost je

nedosazitelna.
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Tuto ztratu zpasobuje hlavné bolestiva 1écba a jeji neprijemné vedlejSi ucinky. Tento stav
muZe vést az ke ztraté identity. Détsky pacient se muZe citit osaméle a to hlavné v pripadé,
kdy nejsou rodice jak fyzicky, tak psychicky piitomni. Rodice mohou trpét pohledem na dité
a proto se kontaktu s nim vyhybat. (Oppenheim, 2004).

4.2 Truchleni

Smrt ditéte je pro rodice jednim z nejbolestivéjSich momenta Zivota. Jsou v takovém Soku, Ze
nemohou uvéfit, Ze dit¢ zemielo. Strachuji se, Ze na dit¢ zapomenou nebo Ze si budou
vybavovat nepiijemné momenty spojené s lécbou nemoci. VétSina rodicta zpétné uvazuje, zda
udélali pro dit¢ maximum, zda se nabizely jiné a lepSi moZnosti lé¢by, nebo naopak, zda

neméli zvazit moznost eutanazie (Oppenheim, 2004).

Oppenheim (2004) uvadi, Ze rodice se ¢asto snhazi najit vinika smrti ditéte jak v sobé¢, tak ve
zdravotnickém personalu. Rodice se téchto myslenek boji a citi se provinile, Ze takto uvazuiji.
Truchleni se miZe promitat i na dalSim fungovéani rodiny anebo rodinného obydli, kdy se
rodice naptiklad rozhodnou, Ze détsky pokoj nechaji v pavodnim stadiu a udélaji z néj

mauzoleum. Umrti ditéte maZe ovlivnit ndzor matky na dalsi potomky.

Matka muZe bojovat s piedstavou, Ze dalsi potomek by také mohl onemocnét a Ze na tuto
situaci nebude znovu pfipravena a je pro ni nepiedstavitelna. Na druhou stranu se snazi co
nejdiive otéhotnét, aby vyplnila prazdné misto po zemielém ditéti. Matky se citi, Ze nemaji
pro co Zit, Ze ztratily svoji identitu, cenu, svou krasu a sexudlni pfitaZlivost. Tyto pocity
samoziejmé ovliviuji jak partnersky vztah, tak vztah ke zdravému sourozenci zemielého
ditéte (Oppenheim, 2004).

Strach prichazi s tématem raznych vyroci, jako datumem narozeni ¢i umrti ditéte anebo pfi
rodinnych oslavach a seSlosti, kdy vSichni citi neptitomnost ditéte. Rodice citi, Ze nikdo
nemuze pochopit jejich ztratu a to predevsim rodiny, které maji zdravé déti. Pravé proto je
duleZité rodice vcas a spravné informovat o onemocnéni ditéte, protoZe jim to miaze pozdgji
velmi pomoci se smifenim a nebudou si pfipadat obelh&ni. Prace psychoterapeuta je v tomto
obdobi vyznamna, protoZe s rodi¢i maze mluvit o chovani a proZivani ditéte a o jejich smutku
(Oppenheim, 2004).

Pokud je smrt ditéte neocekavand, prochazi si rodi¢e velkym Sokem. Je obvyklé, Ze po nahlé
smrti ditéte se nedok&zi zaradit do "normalniho" Zivota, protoZe jsou pohlceni starosti o
pochovéni ditéte a viemi zéleZitostmi s tim spojené jako policejni zprava, soud, pitva a

nakonec pohieb ditéte. V tomto obdobi rodice uvadi, Ze fungovali automaticky, rutinné a bez
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emoci. Také se snaZi vyhybat socialnimu kontaktu a fyzickému kontaktu a to jak ve svém

okoli, tak v partnerském vztahu (McLaren, 2007).

Sexudlni intimita je nékterym rodi¢tm neptijemna, na druhou stranu néktefi rodi¢e uvadi, Ze
se podveédomé snazili pocit nového potomka. Psychosomatické problémy jako nespavost,
nechutenstvi a bolesti na hrudniku nejsou ojedinélé. Sourozenci pozastalych déti mnohdy
prebiraji zodpoveédnost opatrovatele a snazi se pomoci rodi¢tm v jejich traumatu, ackoliv jsou

¢asto sami zahlceni svym proZivanim ztraty sourozence (McLaren, 2007).

McLaren (2007) uvadi, Ze ocekavana smrt ditéte ma také sva specifika. Zarmutek rodict
prichazi po diagnoze nemoci, kdy je velka pravdépodobnost umrti ditéte. Oc¢ekavana smrt ale
neznamena, Ze jsou na ni rodice pripraveni a Ze se se smrti potomka budou lépe smirovat,
protoZe jakkoliv je smrt ocekdvand, tak neni mozné urcit presné datum smrti a je tedy svym
zpusobem také neocekdvana. Rodina se ditéti v terminalnim stadiu onemocnéni velmi
ptizptisobuje a chod domécnosti naruSuji riznd vySetieni anebo hospitalizace détského

pacienta.

Tim, Ze rodina veSkery svij ¢as travi u nemocného ditéte, tak po jeho smrti je o to vice
videtelnd jeho ztrata. Po smrti ditéte se rodice musi vratit do profesniho Zivota, aby
zabezpecili svoji rodinu. Navrat po deldi péci o dit¢ miZe byt zneptijemnény celkovym
vycerpanim rodice. Rodice také prichazi o vztah se zdravotnickym personalem a o dalSi

rodice ve stejné situaci, se kterymi béhem onemocnéni navazali vztah (McLaren, 2007).

Rodice se také mohou potykat s pocity viny, zda lécba ditéte, kterd je doprovézena
neptijemnymi vedlejSimi ucinky, méla smysl a zda byla opravdu nutna, pokud i tak koncila
smrti jejich ditéte. Sourozenci se také musi smifit se ztratou sestry ¢i bratra, ktery v jejich
Zivoté zaujimal misto nejlepSiho pritele, spole¢nika nebo rivala. Sourozenci jsou svédky
velkych fyzickych zmén détského pacienta a obavaji se, aby je nemoc také nepostihla
(McLaren, 2007).

Mohou se také trapit pocitem viny, protoZze v dobé& nemoci sestry ¢i bratra si piali
sourozencovu smrt, at’ jiz z diavodu ukonéeni utrpeni jich samych nebo sourozence, tak pro
navrat normalniho Zivota rodiny. Mohou je tedy napadat myslenky, Ze tim zapticinili smrt
nemocného sourozence. Pravé normalni rodinny Zivot sourozenctim schazi a pieji si, aby
nastal co nejdtive po smrti nemocného sourozence. VétSina rodicu je ale stale plnd nepéknych

zazitka spojenych s nedspésnou lécbou a smrti ditéte (McLaren, 2007).
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Smrt jedinacka je také velkym traumatem pro rodice. Pokud jsou rodi¢e mladi, maji moznost
poridit si dalSi potomky, ale pro starsi rodice, kterym bylo nemocné dité jedinym potomkem,
je jeho ztrata velice tragicka. Maji pocit, Ze zanikl jejich rod a rodinnou historii neni jiz komu
predat (McLaren, 2007).

Rodina muzZe mit také nestandartni uspotradani, které dnes ale neni vyjime¢né. Rozvedeni
rodice mohou mit nové partnery a nemocné dité tedy i nevlastni sourozence. Vazné
onemocnéni ditéte muaze znowvu sblizit rozvedené rodice a tim zputsobit neshody mezi
pavodnim a soucasnym partnerem, anebo naopak pomoci posilit diive napjaté vztahy
(McLaren, 2007).

Je dulezité si uvédomit, Ze zarmutek prarodict je dvakrat takovy, protoZe ztratili vnouce a
prihlizi utrpeni svého ditéte. Presto pravé prarodice jsou velkou oporou rodiny a snaZi se
nepripoustét si smutek. Ackoliv nékolik uvedenych pramena uvadi, Ze rodice po smrti ditéte
mohou premyslet o dalSim ditéti, tak ztrdta nemocného ditéte je jedine¢nd a novy potomek

nikdy identicky nezastoupi vztah, ktery méli ke konkrétnimu ditéti (McLaren, 2007).

Kazdy clovek proziva obdobi truchleni individualn¢ a proto se truchleni rodi¢a nemusi
shodovat s truchlenim prarodi¢t. Naptiklad zatimco rodice si nebudou chtit pripominat smrt
ditéte, prarodice budou trvat na prazdné Zidli u svatecniho stolu. Tyto situace mohou zpisobit
neshody v rodin¢ (Nehari, 2007).
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Zavér
Cilem bakalaiské prace bylo porozumét onkologickému onemocnéni, rozdilam mezi détskym

a dospélym pacientem s touto diagndzou, zamétit se na vliv onkologického onemocnéni ditéte

na prozivani rodinnych ptislusnika a take na détskou paliativni péci.

Onkologické onemocnéni ditéte je neptedvidatelné a velmi téZko rozpoznatelné oproti
onkologickému onemocnéni dospélého cloveka. Dospély ¢lovek muze ¢asto onemocnéni
predchézet. Proces lécby je velmi psychicky i fyzicky naro¢ny a to nejen pro nemocné dité,

ale i pro celou jeho rodinu.

Préce také mela za cil zhodnotit, jak rodina proZivala oznameni diagnozy ditéte a zda je
vhodné sdilet informace o onemocnéni a prognoze i s détksym pacientem. Oznameni
diagnodzy je pro rodice zlomovym bodem, kdy si mnohdy vybavi nejhor§i mozné scénére o
priabéhu nemoci a 1é¢bé. V této fazi je velmi dulezitd komunikace zdravotnického personalu a
podpora rodiny. Jak a pokud rodi¢e ozndmi diagndzu a progndzu ditéti je jejich rozhodnuti.
Ackoliv otevieny zpasob komunikace s ditétem je modernéjSim, tak zalezi na vire a kulture

rodiny.

Onkologické onemocnéni ditéte zpiasobuje velké zmeény v roding. Rodina se musi ptizpisobit
jak onemocnéni, tak jeho 1é¢b¢, coz mnohdy znamend, Ze jeden z rodi¢u je hospitalizovan a
druhy musi finanéné zabezpecit rodinu a pecovat o zdravé sourozence nemocného ditéte. Tato
péce casto zahrnuje také spolupréci rodicu s prarodi¢i. Na duleZitou roli otct a prarodicu se
mnohdy zapomind, prestoZe jsou velkou soucasti celého procesu lécby a péce o déti. Oproti
tomu se mnoho vyzkumt zaméfuje na sourozence nemocného ditéte. Do sourozencd
nemocnych déti se vklada velka nadéje na zachranu bratra ¢i sestry. Tato mira zodpovédnosti
u nich muZe zptsobovat Gzkost, deprese ¢i poruchy uceni. Neznamend to ale, Ze by se

nechtéli stat soucasti pomoci a péce o détského pacienta.

Préce se také snazila nahlédnout na détskou paliativni péci, ktera ale nemusi byt vZzdy soucasti
procesu lécby a pécée o onkologicky nemocné dité. Proto je v této préci zminénd, ale do

podrobngjSiho popisu proZivani a predstav déti o smrti jiz nezasahuje.
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Vv s

Bakalarska prace ma slouzit k podrobnéjSimu zpracovani tématu a to pomoci hlubsi studie
metodikou DIPEx  vramci Studentské grantové soutéze PVSPS a projektu DIPEX:
ProzZivani nemoci détskych onkologickych pacienti.

38



Seznam literatury

ANGENENDT, G., SCHUTZE-KREILKAMP U. a TSCHUSCHKE V. Psychoonkologie v
praxi: psychoedukace, poradenstvi a terapie. Praha: Portéal, 2010, 326 s. ISBN 978-80-7367-
781-7.

BACH, F. H., ALBERTINI R. J., JOO P. a ANDERSON J. L. et al. Bone-Marrow
transplantation in a patient with the wiskott-aldrich syndrome. The Lancet. 1968, ro¢. 292,
¢. 7583, s. 1364-1366. ISSN 01406736.

BLUEBOND-LANGNER, M. Worlds of dying children and their well siblings. Death
Studies. 1989, ro¢. 13, ¢. 1, s. 1-16. ISSN 0748-1187.

BLUEBOND-LANGNER, M. The private worlds of dying children. Princeton: Princeton
University Press, 1980, 282 s. ISBN 06-910-2820-6.

BRODY, A. C. a SIMMONS L. A. Family Resiliency During Childhood Cancer: The Father's
Perspective. Journal of Pediatric Oncology Nursing. 2007, ro¢. 24, ¢. 3, s. 152-165. ISSN
1043-4542.

CAIRNS, N. U., KLOPOVICH P., HEARNE E. a LANSKY S. B. School Attendance of
Children with Cancer. Journal of School Health. 1982, ro¢. 52, ¢&. 3, s. 152-155. ISSN
00224391.

DAVEY, A., SAVLA J., JANKE M. a ANDERSON S. Grandparent-Grandchild
Relationships: From Families in Contexts to Families as Contexts. The International Journal
of Aging and Human Development. 2009, ro¢. 69, ¢. 4, s. 311-325. ISSN 0091-4150.

EISER, C. a HAVERMANS T. Children's understanding of cancer. Psycho-Oncology. 1992,
roc. 1, ¢. 3, s. 169-181. ISSN 10579249.

ELHASID, R., KREITLER, M. M., KREITLER, S., BEN-ARUSH M. W., Psychosocial
Effects of HematopoieticCell Transplantation in Children. In: KREITLER, S., BEN-ARUSH
M. W., MARTIN A. (eds.). Pediatric psycho-oncology psychosocial aspects and clinical
interventions. 2nd ed. Chichester, West Sussex: Wiley-Blackwell, 2012, s. 52 — 61.

FINKBEINER, A. K. After the death of a child: living with loss through the years. New York:
Free Press, 1996, 273 s. ISBN 06-848-2965-7.

FIRTHOVA, P., LUFFOVA G. a OLIVIERE D. (eds.). Ztrata, zména a zarmutek v kontextu
paliativni péce. 1. vyd. Brno: Spole¢nost pro odbornou literaturu, 2007, 236 s. Paliativni péce.
ISBN 978-80-87029-21-3.

GILLERNOVA, . Slovnik zakladnich pojmi: z psychologie. Vyd. 1. Praha: Fortuna, 2000,
s. 45. ISBN 80-716-8683-2.

GRINYER, A. Palliative and end of life care for children and young people: home, hospice,
and hospital. Chichester, West Sussex, UK: John Wiley, 2012. ISBN 978-047-0656-143.

HARTL, P. a HARTLOVA H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000, s. 461. ISBN
80-717-8303-X.

39



HOSKOVCOVA, S. Psychosocialni intervence. Praha: Karolinum, 2009, 184 s. ISBN 978-
80-246-1626-1.

HOWELL, D. A. A child dies. Journal of Pediatric Surgery. 1966, ro¢. 1, ¢. 1, s. 2-7. ISSN
00223468.

CHARLEBOIS, S. aBOUCHARD L. "The worst experience”: The experience of
grandparents who have a grandchild with cancer. Canadian Oncology Nursing Journal. 2007,
roc. 17, ¢. 1, s. 26-30. ISSN 1181912x.

CHESLER, M. A., PARIS J. a BARBARIN O. A. "Telling” the Child with Cancer: Parental
Choices to Share Information with Il Children. Journal of Pediatric Psychology. 1986, roc.
11, ¢. 4, s. 497-516. ISSN 0146-8693.

Childhood Cancer: Treatment Options. Cancer.Net [online]. 2014 [cit. 2015-07-27]. Dostupné
z: http://www.cancer.net/cancer-types/childhood-cancer/treatment-options

IPFCC. Institute for Patient- and Family-Centered Care [online]. 2011 [cit. 2015-07-10].
Dostupné z: http://www.ipfcc.org/about/index.html

ISSNER, N. Can the child be distracted from his disease? Journal of School Health. 1973,
roc¢. 43, ¢. 7, s. 468-471. ISSN 00224391.

IZRAELI S. aRECHAVI G. Cancer in Children: an Overwiev. In: KREITLER, S., BEN-
ARUSH M. W., MARTIN A. (eds.). Pediatric psycho-oncology psychosocial aspects and
clinical interventions. 2nd ed. Chichester, West Sussex: Wiley-Blackwell, 2012, s. 3 — 6.

IZRAELI, S. a RECHAVI, G. Cancer in Children - an Introduction. In: KREITLER, S. a
BEN-ARUSH, M. W. (eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ:
Wiley, 2004, s. 3-8.

KINRADE, L. C. Preparation of sibling donor for bone marrow transplant harvest
procedure. Cancer nursing. 1987, ro¢. 10, ¢. 2, s. 77-81. ISSN 0162-220X.

KREITLER, S. a BEN-ARUSH, M. W. (eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology.
Hoboken, NJ: Wiley, 2004, 456 p. ISBN 04-714-9939-0.

KREITLER, S., BEN-ARUSH M. W., MARTIN A. (eds.). Pediatric psycho-oncology
psychosocial aspects and clinical interventions. 2nd ed. Chichester, West Sussex: Wiley-
Blackwell, 2012. ISBN 978-111-9941-033.

KREITLER, S., KRIVQOY, E., TOREN, A. Psychosocial Aspects of Radiotherapyin Pediatric
Cancer Patients. In: KREITLER, S., BEN-ARUSH M. W., MARTIN A. (eds.). Pediatric
psycho-oncology psychosocial aspects and clinical interventions. 2nd ed. Chichester, West
Sussex: Wiley-Blackwell, 2012, s. 62-70.

KURTZ, B. P. a ABRAMS A. N. Psychiatric Aspects of Pediatric Cancer. Pediatric Clinics
of North America. 2011, ro¢. 58, ¢. 4, s. 1003-1023. ISSN 00313955.

LANGMEIER, J., SPITZ J. a BALCAR K. Détské psychoterapie. 2. rozs. a preprac. vyd.,
v nakl. Portal 1. Praha: Portal, 2000, 431 s. ISBN 80-717-8381-1.

LANSKY, S. B. School Phobia in Children With Malignant Neoplasms. Archives of
Pediatrics. 1975, ro¢. 129, ¢. 1, s. 42. ISSN 1072-4710.

LANSKY, S. B., CAIRNS N. U. a ZWARTJES W. School Attendance among Children with
Cancer. Journal of Psychosocial Oncology. 2008, ro¢. 1, ¢. 2, s. 75-82. ISSN 0734-7332.

40



LEVETOWN, M. Communicating With Children and Families: From Everyday Interactions
to Skill in Conveying Distressing Information. PEDIATRICS. 2008, ro¢. 121, ¢. 5, s. 1441-
1460. ISSN 0031-4005.

MACLEOQOD, K. D. Pediatric Sibling Donors of Successful and Unsuccessful Hematopoietic
Stem Cell Transplants (HSCT): A Qualitative Study of Their Psychosocial

Experience. Journal of Pediatric Psychology. 2003, ro¢. 28, ¢. 4, s. 223-230. ISSN
1465735x.

MATEJOVSKY, Z. Chemoterapie sarkomii kosti a mékkych tkani. Lékarské listy [online].
1999 [cit. 2015-07-30]. Dostupné z: http://zdravi.e15.cz/clanek/priloha-lekarske-
listy/chemoterapie-sarkomu-kosti-a-mekkych-tkani-121618

MCLAREN, J. Smrt ditéte. In: FIRTHOVA, P., LUFFOVA G. a OLIVIERE D. (eds.). Ztréta,
zmena a zarmutek v kontextu paliativni péce. 1. vyd. Brno: Spole¢nost pro odbornou
literaturu, 2007, s. 103-119

MEITAR, D. The Family of the Child with Cancer. In: KREITLER, S. a BEN-ARUSH, M.
W. (eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ: Wiley, 2004, s. 229-246

MOULES, N. J., LAING C. M., MCCAFFREY G., TAPP D. M., et al. Grandparents'
Experiences of Childhood Cancer, Part 1: Doubled and Silenced. Journal of Pediatric
Oncology Nursing. 2012, ro¢. 29, ¢. 3, s. 119-132. ISSN 1043-4542. a)

MOULES, N. J.,, MCCAFFREY G., LAING C. M., TAPP D. M. et al. Grandparents'
Experiences of Childhood Cancer, Part 2: The Need for Support. Journal of Pediatric
Oncology Nursing. 2012, ro¢. 29, ¢. 3, s. 133-140. ISSN 1043-4542. b)

MULHERN, R.K., WHITE, H., PHIPPS, S. Neuropsychological Aspects of Medical
Treatments in Children with Cancer In: KREITLER, S. a BEN-ARUSH, M. W.
(eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ: Wiley, 2004, s. 9-43.

Nabozenska vira obyvatel podle vysledku s¢itani lidu. Cesky statisticky Urad [online]. Praha,
2014 [cit. 2015-07-31]. Dostupné z:
https://www.czso.cz/documents/10180/20551795/17022014.pdf/c533e33c-79c4-4alb-8494-
e45e41c5dal8?version=1.0

NATTERSON, J. M. a KNUDSON A. G. Observations concerning the fear of death in fatally
ill children and their mothers. Psychosomatic medicine. 1960, ro¢. 22, ¢. 6, s. 456-465. ISSN
0033-3174.

NEHARI, M., GREBLER D. a TOREN A. A voice unheard: grandparents' grief over children
who died of cancer. Mortality. 2007, ro¢. 12, ¢. 1, s. 66-78. ISSN 1357-6275.

NejcastéjsSi nadorova onemocnéni déti (abecedné). Klinika detské hematologie a
onkologie [online]. 2015 [cit. 2015-07-10]. Dostupné z:
http://kdho.If2.cuni.cz/klinika/?page=3

OPPENHEIM, D. The Child’s Subjective Experience of Cancer and the Relationship with
Parents and Caregivers. In: KREITLER, S. a BEN-ARUSH, M. W. (eds.). Psychosocial
aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ: Wiley, 2004, s. 111-138.

PACKMAN, W. L., CRITTENDEN M. R., SCHAEFFER E., BONGAR B. et al.
Psychosocial Consequences of Bone Marrow Transplantation in Donor and Nondonor
Siblings. Journal of developmental and behavioral pediatrics. 1997, ro¢. 18, ¢. 4, s. 244-253.
ISSN 0196-206X.

41



PARSONS, S. K., SAIKI-CRAIGHILL S., MAYER D. K., SULLIVAN A. M., et al. Telling
children and adolescents about their cancer diagnosis: cross-cultural comparisons between
pediatric oncologists in the US and Japan. Psycho-Oncology. 2007, ro¢. 16, ¢. 1, s. 60-68.
ISSN 10579249,

PATENAUDE, A. F. Psychological impact of bone marrow transplantation: current
perspectives. Yale journal of biology and medicine. 1990, ro¢. 63, ¢. 5, s. 515-519. ISSN
0044-0086.

Pediatric Psycho-oncology: psychosocial Aspects and Clinical Interventions. 2nd ed.
Chichester: Wiley-Blackwell, 2012, 310 s. ISBN 978-111-9998-839.

PENTZ, R. D., ALDERFER M. A., PELLETIER W., STEGENGA K. et al. Unmet Needs of
Siblings of Pediatric Stem Cell Transplant Recipients. Pediatrics. 2014, ro¢. 135, ¢. 5, s.
1156-1162. ISSN 0031-4005.

POSTOVSKY, S. a BEN-ARUSH, M. W. Care of a Child Dying of Cancer. In: KREITLER,
S. aBEN-ARUSH, M. W. (eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ:
Wiley, 2004, s. 93-107.

POT-MEES, C. C. a ZEITLIN H.. Psychosocial Consequences of Bone Marrow
Transplantation in Children. Journal of Psychosocial Oncology. 1987, roc. 5, ¢. 2, s. 73-81.
ISSN 0734-7332.

RAIT, D. S., OSTROFF J. S., SMITH K., CELLA D. F,, et al. Lives in a Balance: Perceived
Family Functioning and the Psychosocial Adjustment of Adolescent Cancer
Survivors. Family Process. 1992, ro¢. 31, ¢. 4, s. 383-397. ISSN 0014-7370.

REAY, D., BIGNOLD S., BALL S. J. aCRIBB A. "He just had a different way of showing
it”: Gender dynamics in families coping with childhood cancer. Journal of Gender Studies.
1998, ro¢. 7, €. 1, s. 39-52. ISSN 0958-9236.

RECKLITIS, C. J., DILLER L. R., LI X., NAJITA J. et al. Suicide Ideation in Adult
Survivors of Childhood Cancer: A Report From the Childhood Cancer Survivor
Study. Journal of Clinical Oncology. 2010, ro¢. 28, ¢. 4, s. 655-661. ISSN 0732-183x.

RODRIGUE, J. R., MACNAUGHTON K., HOFFMANN R. G., GRAHAM-POLE J. et al.
Transplantation in Children: A Longitudinal Assessment of Mothers’ Stress, Coping, and
Perceptions of Family Functioning.Psychosomatics. 1997, ro¢. 38, ¢. 5, s. 478-486. ISSN
00333182.

STEPHENS, F. a AIGNER K. Basics of Oncology. New York: Springer, 2009, xxiv, 375 p.
ISBN 35-409-2924-X.

STUBER, M. L., Psychiatric Impact of Childhood Cancer. In: KREITLER, S., BEN-ARUSH
M. W., MARTIN A. (eds.). Pediatric psycho-oncology psychosocial aspects and clinical
interventions. 2nd ed. Chichester, West Sussex: Wiley-Blackwell, 2012, s. 43-51.

STUBER, M. L., SEACORD, D. Psychiatric Impact of Childhood Cancer. In: KREITLER, S.
a BEN-ARUSH, M. W. (eds.). Psychosocial aspects of pediatric oncology. Hoboken, NJ:
Wiley, 2004, s. 211-228.

42



Uzite¢né pojmy. Cesky registr darci krvetvornych bunék [online]. 2008 [cit. 2015-07-10].
Dostupné z: http://www.darujzivot.cz/uzitecne-pojmy.php

WAKEFIELD, C. E., DREW D., ELLIS S. J.,, DOOLAN E. L. et al. Grandparents of children
with cancer: a controlled study of distress, support, and barriers to care. Psycho-Oncology.
2014, ro¢. 23, ¢. 8, s. 855-861. ISSN 10579249.

What are the differences between cancers in adults and children? American cancer

society [online]. 2015 [cit. 2015-07-10]. Dostupné z:
http://www.cancer.org/cancer/cancerinchildren/detailedguide/cancer-in-children-differences-
adults-children

WHO Definition of Palliative Care. World Health Organization [online]. 2015 [cit. 2015-07-
24]. Dostupné z: http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

WIENER, L. aPAO, M. Comprehensive and Family-CenteredPsychosocial Care in Pediatric
Oncology:Integration of Clinical Practiceand Research. In: KREITLER, S., BEN-ARUSH M.
W., MARTIN A. (eds.). Pediatric psycho-oncology psychosocial aspects and clinical
interventions. 2nd ed. Chichester, West Sussex: Wiley-Blackwell, 2012, s. 7-17.

WIENER, L. S., STEFFEN-SMITH E., FRY T.a WAYNE A. S. Hematopoietic Stem Cell
Donation in Children. Journal of Psychosocial Oncology. 2007, ro¢. 25, ¢. 1, s. 45-66. ISSN
0734-7332.

43


http://www.darujzivot.cz/uzitecne-pojmy.php
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

BIBLIOGRAFICKE UDAJE
Jméno a prijmeni autora: Markéta Kmoni¢kova

Studijni program: Psychologie

Studijni obor: Psychologie

Nazev prace: Vliv onkologického onemocnéni ditéte na prozZivani rodinnych ptislusnika
Pocet stran (bez priloh):

Celkovy pocet stran priloh: 0

Pocet tituli ¢eské literatury a pramenii: 4

Pocet titulia zahrani¢ni literatury a pramena: 39

Pocet internetovych odkazi: 8

Vedouci préace: Prof. Ing. Mgr. et Mgr. Peter Tavel, Ph.D

Rok dokonéeni prace: 2015

44



Evidenéni list knihovny

Souhlasim s tim, aby ma bakaléiska préace byla vyuzivana ke studijnim aéelam.

UZivatel/ka potvrzuji svym podpisem, Ze pokud tuto bakalaiskou préci vyuZiji ve své préci,

uvedou ji v seznamu literatury a budou ji fadné citovat jako jakykoliv jiny pramen:

Jméno, pFijmeni Adresa Datum Podpis

45



Posudek vedouciholeponenta.bakalarské/diplomové prace
na Prazské vysoké skole psychosocialnich studii

Jmeéno a pfijmeni studenta/-tky: Markéta Kmonic¢kova

Obor studia: Psychologie

Nazev prace: Vliv onkologického onemocnéni ditéte na prozivani rodinnych pfislusnik(
Vedouci/epemant* prace: Prof. Ing. Mgr. et Mgr. Peter Tavel, Ph.D.

Technické parametry prace:
Pocet stranek textu (bez pfiloh): 44
Pocet stranek pfiloh: 0

Pocet titull v seznamu literatury: 43

(0" [+ [2 3
Vybér tématu
Zavaznost tématu | | x | l
Oborova pfiléhavost tématu l | x | |
Originalita tématu a jeho zpracovani | ] | x |
Formalni zpracovani
Jazykove vyjadfeni (respektovani pravopisné normy, | T | |

stylistické vyjadfovani, zvladnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,

parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, | | x | l

cizojazy€na literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, rozélenéni textu,

pruvodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka tprava) [ | [ |
Metody prace

Vhodnost a Uroven pouzitych metod L | | x l
Vyuziti vyzkumnych empirickych metod [x ] [ !
VyuzZiti praktickych zkusenosti | x | [ |

Obsahova kritéria a prinos prace

Pfistup autora k feSené problematice (samostatnost

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) | | x | l

Naplnéni cill prace | | | x }

Vyvazenost teoretické a praktické ¢asti

v daném tématu | X [ | |

Navaznost kapitol a subkapitol ‘ | | x | [

== 0 - nehodnoceno; 1 — vybornég; 2 — velmi dobfe; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a



DosazZené vysledky, odborny vklad, pouZitelnost
vysledku v praxi | | x | | |

Vhodnost prezentace zavérl prace

(publikace, referaty, apod.) | | [ x | |

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

Jak prace autorku obohatila?
Jaké jsou zavéry a jaky dopad pro jeji praxe?

Celkoveé hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Prace originalni. Teoreticky zaklad solidni pro dal$i vyzkumnou préaci. Ocefiuji zahraniéni
zdroje. V zpracovani jsou rezervy. Vysledky doporuéuiji ve vhodné upravené formé
publikovat.

Doporuéeni k obhajobé: doporuduji/nedeperuduji’

Navrhovana klasifikace: velmi dobry

Datum, podpis: F o
\ bl

*
nehodici se, $krtnéte




Posudek oponentky bakalarské prace
na Prazské vysoké Skole psychosocialnich studii

Jméno a pfijmeni studentky: Markéta Kmonickova

Obor studia: Psychologie

Nazev prace: Vliv onkologického onemocnéni ditéte na prozivani rodinnych pfislusniku
Oponentka bakalarské prace — Mgr. Zuzana Janotkova

Technické parametry prace:
Pocet stranek textu (bez pfiloh): 38
Podet stranek pfiloh:0

Pocet titull v seznamu literatury: 51

Vybér tématu

L Ix [ [ [ ]

Zavaznost tématu

L Ix [ I [ ]

Oborova pfriléhavost tématu

L Ix [ T [ ]

Originalita tématu a jeho zpracovani

L Ix [ [ [ ]

Formalni zpracovani

Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy,
stylistické vyjadiovani, zvladnuti odborné terminologie)

L1 Ix [ |

Préace s odbornou literaturou a prameny (citace,
parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace,
cizojazy¢na literatura)

L Ix [ [ ]

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz¢lenéni textu,
pruvodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka Uprava)

L1 Ix

*%
0 — nehodnoceno; 1 — vyborné; 2 — velmi dobie; 3 — dobie; 4 — neprospél/a



Metody prace

Vhodnost a Uroven pouzitych metod

Vyuziti vyzkumnych empirickych metod

Vyuziti praktickych zkusenosti

I I N

Obsahova kritéria a pfinos prace

Pristup autora k feSené problematice (samostatnost,
iniciativa, spoluprace s vedoucim prace)

X | [ ]

Naplnéni cill prace

L Ix [ [ [ ]

Vyvazenost teoretické a praktické ¢asti
v daném tématu

L Ix [ [ [ ]

Navaznost kapitol a subkapitol

L Ix [ [ [ ]

Dosazené vysledky, odborny vklad, pouZitelnost vysledk( v praxi

L x|

Vhodnost prezentace zavéra prace
(publikace, referaty, apod.)

L Ix [ [ T 1]

Studentka se ve své bakalarské praci vénuje tématu: “Vliv onkologického onemocnéni ditéte na
prozivani rodinnych pfislusnikd” Jedna se o praci teoretickou.

Studentka pfi zpracovani prace Cerpala prevazné ze zahraniéni literatury, ktera ji poskytla
porovnani problému z hlediska historického a sou¢asného a srovnani riznych teorii. Je to
velkym odbornym pfinosem celé prace.

Obsahem prace je obeznameni s tématem onkologického onemocnéni s dirazem na rozdil
mezi rakovinou u dospélych a déti. Neméné dulezité jsou kapitoly: terapie a komunikace
0 zdravotnim stavu, prozivani pribéhu nemoci a psychosocialni péce.

Za vyznamnou pokladam obzvlasté kapitolu 3. Vliv onemocnéni na prozivani rodinnych
pfislusnikd, kde se kromé prozivani rodi¢li a nemocného ditéte studentka zaméfila na
prozivani prarodi€i a sourozencl, kterému neni vénovano tolik pozornosti a je neméné
dulezité.



Ocenuji také upozornéni na “dobrovolnost” darcovstvi kostni diené sourozencem pro
nemocneho sourozence a také na “Damokli(iv syndrom”.

Posledni kapitola prace je vénovana paliativni pééi s dirazem na informace k terminalnimu
stadiu ditéte a truchleni.

Bakalarska prace je odborné kvalitné zpracovana a prehlednd, kapitoly na sebe systematicky
navazuji. V textu se objevuji ob&asné formalni nesrovnalosti. Jsou zde dodrzeny pozadavky
kladené na bakalarskou praci.

Ocenuji vybér tématu, kvalitné zpracovany teoreticky koncept, ktery dle mého nazoru bude
dobrym podkladem k podrobné&j$imu zpracovani tématu pomoci hlubsi studie metodikou
DIPEXx: Prozivani nemoci détskych onkologickych pacientu. Coz je cilem studentky do
budoucna.

Z prace je citit nasazeni studentky k danému tématu.
Celkové hodnotim tuto bakalarskou praci jako pfinosnou a doporuéuji k obhajobé.

Otazky k obhajobé:

1. Co pokladate za nejvétsi pfinos Vasi teoretické prace?

2. V Uvodu prace uvadite, ze jste si dané téma zvolila na zakladé roéni dobrovolnické
prace na Klinice détské hematologie a onkologie Motol, kde jste se postupné
seznamovala s rodinami détskych pacientd. Mate pocit a zkusenost, Ze je véem
rodinnym pfislusnikim nabidnuta psychoterapeuticka pomoc a porozuméni tomu v &em
jim muzZe pomoct? Muzete pfipadné uvést navrh jak dostat do povédomi rodin s
onkologickym pacientem dulezitost pomoci psychologa, psychoterapeuta?

Doporuceni k obhajobé: doporucuji

Navrhovana klasifikace: vyborn 1

N

Datum, podpis: 9.8.2015



	Úvod
	1 Onkologické onemocnění
	1.1 Rozdíl mezi rakovinou dospělých a dětí
	1.2 Biologické rozdíly
	1.3 Příznaky nemoci
	1.4 Onkologické onemocnění u dítěte
	1.5 Nejrozšířenější typy rakoviny

	2 Terapie a komunikace o zdravotním stavu
	2.1 Oznámení diagnózy
	2.2 Oznámení diagnózy dítěti
	2.2.1 Protektivní přístup
	2.2.2 Otevřený přístup
	2.2.3 Další aspekty oznámení diagnózy dítěti

	2.3 Přehled typů léčby, remise a relaps
	2.3.1 Chemoterapie
	2.3.2 Radioterapie
	2.3.3 Transplantace krvetvorných kmenových buněk
	2.3.4 Biologická léčba
	2.3.5 Remise
	2.3.6 Relaps, recidiva

	2.4 Prožívání průběhu nemoci
	2.5 Psychosociální péče

	3 Vliv onemocnění na prožívání rodinných příslušníků
	3.1 Vliv onemocnění na dětského pacienta
	3.1.1 Psychický dopad onemocnění

	3.2 Vliv onemocnění na rodiče dětského pacienta
	3.2.1 Rozdíly mezi prožíváním matky a otce
	3.2.2 Ukončení léčby

	3.3 Vliv onemocnění na sourozence dětského pacienta
	3.3.1 Výběr dárce
	3.3.2 Dobrovolnost dárcovství

	3.4 Vliv onemocnění na prarodiče dětského pacienta
	3.4.1 Informovanost prarodičů
	3.4.2 Damoklův syndrom
	3.4.3 Pomoc rodině


	4 Paliativní péče
	4.1 Terminální stadium dítěte
	4.1.1 Dítě a jeho prožívání terminálního stádia

	4.2 Truchlení

	Závěr
	Seznam literatury
	BIBLIOGRAFICKÉ ÚDAJE
	Evidenční list knihovny

