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Anotace

Autorka pojedndva o souCasnych mozZnostech socidlni prace s ditétem
s nadorovym onemocnénim a jeho rodinou. Zamétuje se piedev§im na moznosti
socialniho pracovnika s psychoterapeutickym vzdélanim, jenz ptsobi v oblasti
détské onkologie. Socialni pracovnik mize plsobit nejen jako odbornik na
socidlni poradenstvi, ale 1 jako =zakladni c¢len pii interdisciplinarni a
multidisciplinarni spolupréci. Vzhledem k terapeutickému vzdélani mohou jeho
odborné intervence spocivat v pravidelné a navazujici psychosocialni podpoie
rodiny, v dovednostech vylepSovat komunikaci jednotlivych ¢lenti mezi sebou
a okolim, v pomoci s praktickymi zalezitostmi, které vedou k prevenci ptred

socialni izolaci rodiny.
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Abstract

The author of the bachelor thesis presents the possibilities of social work with
a pediatric cancer patient and his/her family. The aim of the thesis is to introduce
the possibilities of a social worker with a psychotherapist degree who works in
the field of pediatric oncology. A social worker can act not only as an expert in
social counseling but also as a basic member of interdisciplinary and
multidisciplinary cooperation. Due to the therapeutic education, his/her
professional interventions can be based on regular and follow-up psychosocial
support of the family, improvement of communication skills of individual
members within the family and their environment, helping with practical issues

that prevent social isolation of the family.
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UvVOD

Nédorové onemocnéni déti patfi mezi témata, jez obvykle nestoji tvaii v tvar vétSinové
spolecnosti. Obecné lze tézko pripustit, ze by se tak vazné onemocnéni mohlo tykat déti, a proto to
byva v rozporu s pfedstavami o fungovani svéta. V téchto pfedstavach neni bézné, aby déti musely
prozivat bolest a utrpeni, ¢i dokonce umirat diive nez jejich rodice. Realitou ov§em zlistava, ze détské
nadory jsou soucasti zZivota. Nadorové onemocnéni, které postihne détského pacienta, je ale svym
zpisobem postizenim, které postihne celou jeho rodinu. Rodina milujici své dité se tak dostava do
jedné z nejtézsich zivotnich roli, kterd po ni vyzaduje zcela mimofadné naroky, vyzkousi jeji

soudrznost, odolnost a zralost kazdého ¢lena.

Mou prvni klientkou v rdmci poradenstvi pro pozistalé, kterému se profesné vénuji, byla
matka, kterd prosla strastiplnou cestou 1é€by nadoru u své dospivajici dcery. Béhem nékolika mésict
od diagndzy se rodin¢ zhroutil cely svét, jednalo se totiz o agresivni formu onemocnéni v trvale
progredujicim stadiu a divka pii 1é€bé zemfela. Pfi doprovazeni této damy a jeji rodiny procesem
truchleni jsem si uvédomovala, jak je nutné, aby praxe fungujici v nékterych zahrani¢nich zemich
zacala fungovat i v zemi nasi. Tedy psychosocialné doprovazet rodinu uz od okamziku stanoveni

diagnodzy, po celou dobu 1é¢by a v piipadé timrti ditéte rodiné pomahat i v procesu truchleni.

Nejvétsi potencial, ktery pro tento zplsob prace vnimam, spoéiva samoziejme
v nemocni¢nim prostfedi. Na zaklad¢ tohoto uvédomeéni jsem v pribehu let kontaktovala postupné
rizné nemocnice s nabidkou dobrovolné pomoci tohoto charakteru. Ov§em moznost dostat se osobné
do nemocni¢niho prostedi se mi naskytla az v rdamei mého studia socialni prace v podobé¢ staze na

Klinice détské hematologie a onkologie 2. LF UK a FN Motol.

NejdtlezitéjSim faktorem u détskych nadorovych onemocnéni je ¢as. Détsky organismus -
rychle se vyvijejici a rostouci - ¢eli mnohem rychlejSimu rozvoji onemocnéni, nez je tomu u
dospélych osob. Déti nejsou mali dospéli a détska nadorova onemocnéni jsou zcela jiného charakteru,
neZ nadory dospélych osob. Usp&snost 1é¢by, ktera je za nékolik desitek let, kdy v nasi zemi obor
détské onkologie vznikl nepomérné vyssi, zaleZi sice na mnoha faktorech, ale dava rodi¢im velkou
nadéji, ze jejich dité bude vyléceno. Samotnou 1écbou, ackoliv je tispesna, mise nekonci, dité je totiz
dlouhodob¢ sledovano, jelikoz v nékterych pfipadech mé jeho onemocnéni nasledky a v dalsich
letech se nadorové bujeni miize opakovat. V téch nejsmutnéjsich ptipadech se rodina musi vyrovnat

Vv

se ztratou nejtéz8i tehdy, kdy je 1é¢ba netspesna.

Jakmile se détsky pacient dostavd do vysoce odborného prostiedi s kvalifikovanymi

pracovniky, 1é¢ebnymi nastroji a metodami, mize zacdit mise v cesté za jeho uzdravenim. Rodina se

9



setkava s 1ékafi a dal§im zdravotnickym personalem, se socialnim pracovnikem nemocnice, nékdy i
s psychologem. Cesta, ktera timto pro cely systém rodiny zaéina, byva velmi dlouha a narocna.
Mnoho rodin, které se po ni vydaji, musi Celit riznym ztratdm. M¢éni se zivotni rezim a standard
rodiny, je tieba opustit urcité aktivity a zajistit, aby se o bézné povinnosti staraly i dal§i osoby.
Dochézi ke zménam v socialnich kontaktech. Ackoliv nejsou hospitalizaci pfitomni dalsi ¢lenové

rodiny, at’ uz partnefi, dalsi déti, ¢i prarodice, i oni jsou soucasti rodiny a nesmime je opominat.

Pouto, jeZ pii procesu 1é¢by rodina vytvoii, se stava ojedinélym pojitkem celého rodinného
systému. Proto, aby rodina mohla po této cesté plné strasti a nadéje co nejjednoduseji kracet, je ticba
ji podporovat vSemi dostupnymi moznostmi. Svoji péci na této cesté odvadeji zejména lékafi,
zdravotni sestry a dal$i zdravotnické a oSettovatelské profese. DalSim ¢lankem podpory miize byt pro
rodinu psycholog. JenZe kapacita klinickych psychologli v nemocnici byva pomérné nizka a tim i
vyrazné pretizend. Bézné muizeme v nemocnici potkat také nemocni¢ni kaplany. Détem je dale

k dispozici ucitel a herni terapeut. A pak je zde socialni pracovnik.

Socialni pracovnik s psychoterapeutickym vycvikem muize v prostiedi nemocni¢nich 1azek -
zejména v praci s rodinou - vykonat obrovsky kus zasluzné prace, jez rodinnému systému, v daném
obdobi extrémné zatizenému, umi pomoci a ulevit. Diky svym kompetencim, vzdélani a zejména
moznostem terapeutickych intervenci pti kazdodennim kontaktu s potfebnou rodinou, miize celému
systému zdravotni a psychosocialni péce vyrazné ulevit tim, ze ve chvili nejvétsi nouze rodiny, kterou
bezpochyby zavazné onemocnéni ditéte je, dostane rodina potiebnou péci a podporu jak v oblasti

socialni, tak v oblasti psychické.
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1 TEORETICKA CAST

1.1 Charakteristika zhoubné nadorové nemoci

24

Koutecky (2008, s. 75): ,,pojem onkologie pochazi ze dvou reckych slov. Onkos znamend v Fectiné
mnozstvi, objem, masu, spoustu a také ndador. Logos znamena slovo. Onkologie je tedy naukou o

nadorech .

Koutecky (2008, s. 77) nabizi definici zhoubného nadoru, kterou uvadeéli cesti patologové
Sikl, Motlik a Stejskal ,, nddor je mistni vystielek tkaiového riistu, nedostatecné regulovany, tedy vice
méné autonomni a vymykajici se postuldatu celovztaznosti (integrity) organismu, ktery pokracuje i po
vymizeni vyvolavajici priciny “.
tkané (event. vice tkani), které se vymklo regulacnim mechanismim ristu a ziskalo autonomni
povahu®. Pro nadory je tedy charakteristické, ze se mohou neustale zvétSovat, aniz by si ¢lovék

mnohdy uvédomoval jakékoliv neptiznivé projevy.

To potvrzuje i Dostalova (2016), kdyz popisuje, Ze nartst biologického poruseni v organismu
se nemusi projevovat vibec zadnymi znamkami a jeho vyskyt se tak mtize ukazat az v pokro¢ilém

stadiu.

Koutecky (2008) se snazi osvétlit ptivod nadord na zakladé zakladnich hybnych sil,
stimulacnich a brzdnych, které jsou zédkladem zivota na zemi. Musi byt ov§em v rovnovaze. Tu v
lidském téle reguluji geny. Détsky vek, kdy dochazi k ristu, je typicky aktivnimi stimulaénimi
procesy. Ty nasledné zlstavaji k dispozici i ve v€ku dospélém, ale pak jsou vice ovliviiovany
brzdnymi procesy. Jakmile dojde k biologické poruse, at uz piebytkem stimulacnich gend, ¢i

nedostatkem genti brzdnych, dochazi ke ztraté rovnovahy a mize vzniknout nador.

Jak opakovan¢ autofi upozoriiuji, nddorové onemocnéni je nemoci celého organismu, nikoliv
lokalni zalezitosti (Koutecky, Kabi¢kova a Stary 2002; Koutecky a Chanova 2003). Nadory se od
sebe lisi nejen druhovymi rozdily, ale i vlastnostmi v rdmci jednoho druhu, v praxi to vypada tak, ze
stejné onemocnéni a shodna lécba mohou mit odlisny klinicky prubéh. Pfesto ale mtzeme
pojmenovat zékladni charakteristiky nadoru. Jsou jimi: nekontrolovatelny riist a autonomie.
Mnozeni nadorovych bunék probiha neustéle a je neregulovatelné a to bez ohledu na potieby a stav

hostitelského organismu. Neléceny, pripadné nelécitelny nador nakonec svého hostitele zahubi. Bud’
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organovym selhanim diky prordstani nadoru, nebo narokovanim si veskeré energetické a latkové

premény v téle.

Skupina autorti (Koutecky, Kabickova a Stary, 2002; Koutecky a Chanova, 2003) dale
uvadéji déleni dle nasledného ristu a dalSich vlastnosti Sifeni: na nadory nezhoubné — benigni,

zhoubné — maligni, hrani¢ni — semimaligni.

Benigni nadory se vyznacuji opouzdienosti a oddélenosti od okolnich tkani. Svym
zvétSovanim, tzv. expanzivnim ristem, mohou pomalu utlacovat okoli, ale nepronikaji do dalSich
tkani. Bohuzel i tento typ naddoru byva nebezpe¢ny, utlacuje-li michu a mozek. Mize se také stat, ze

se dal$im vyvojovym procesem zméni na nador maligni.

Maligni nadory jsou nejasné ohranicené, vétSinou neopouzdiené, rostou rychleji a do dalsich
tkani se §ifi agresivnéji a to dvéma zpiisoby. Bud’ ristem infiltrativnim, to, kdyz vristaji mezi zdravé
buriky, nebo destruktivnim, kdy okolni tkdné a buiiky rovnou ni¢i. Tyto agresivni naddorové buiiky
porusuji sténu okolnich cév a dostavaji se proudénim krve az do vzdalenych organt: plic, jater, kosti,
uzlin, atd., kde zakladaji druhotna loziska nadoru, tzv. metastazy. Prokaze-li se, Ze jsou metastazy

ve vice organech, hovofime o generalizaci nadorového onemocnéni.

Zékladni pojmy tykajici se popisu stupné malignity naddort, jak uvadi Koutecky (2008, s. 84),
spoCivaji v , tzv. gradingu (grade = angl. stupern). Zatimco grading zavisi na mikroskopickém
posouzeni viastni nadorové tkané, posuzovani stadia pokrocilosti onemocnéni, tzv. staging (stage =
ang. stadium) je zaleZitosti klinického vysetieni, doplnéného eventudlnim zjistenim pri operaci*. Déle
se pii popisu v klinické klasifikaci pouziva zkratka TNM, kde T oznacuje slovo tumor (anglicky
nador), N slovo noduli (anglicky spadové mizni uzliny) a M slovo metastases (anglicky metastazy).

.7

Jednotliva pismena a zkratky se dopliuji ¢iselnym indexem.
1.1.1 Onkologicka onemocnéni v pediatrii

Podle Ceské Wikipedie je Pediatrie, aneb détské 1ékafstvi, oborem vnitiniho lékafstvi
zabyvajici se péci o zdravi kojenct, déti a mladistvych. Horni vékova hranice se v riznych zemich
ligi, pohybuje se od 14 do 21 let. V Cesku je touto hranici den piedchazejici 19. narozenindm

(Pediatrie, Wikipedie, s.a.).

Onemocnéni se projevuje u kazdé bytosti a stejné je tomu i u déti. Jiz Matéjéek v r. 2001
poukazal na to, Ze kazdé dité si svou nemoc uvédomuje a né&jak ji proziva (cit. dle Plevové a Slowika,
2010). Matgjcek dale popsal uzkost, kterou v ditéti vyvola omezeni v podob¢ snizené moznosti

kontaktu s rodinou a kamarady, nemoznost pohybu, ale také predstavy o invalidité a smrti.
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Na 440 zdravych déti do 15 let ptipada jedno dit& s onkologickym onemocnénim. Usp&snost
1é¢by nadorti se v prvni ¢tvrting 21. stoleti blizi 80 %. Tu ovliviiuje zejména biologie nemoci, ale
v nékterych piipadech i ¢as mezi prvnimi priznaky a stanovenim diagnézy. V piipadé détskych
onkologickych onemocnéni je vice nez zadouci, aby diagnostika, 1écba a dal$i nasledné péce byla

provadéna centralizované na specializovanych pracovistich (Stary, 2015).

Kdyz hovotfime o oblasti onkologickych onemocnéni u déti, nesmime opomenout ty, ktefi se
o né staraji, tedy rodice. Jak metaforicky zminuje Mat&jcek (2003, s. 9) ,,aby lidské mladé prezilo,
potrebovalo tu mit ,,svoje * lidi, kteri by mu poskytli ochranu a pomoc, protoze ono samo bylo velmi
dlouho a presprilis bezmocné. Tem ,,jeho* lidem na neém vsak muselo soucasne také obrovsky
zalezet”. Veskeré atypické projevy u déti by tak mély vzdy vést ke zvySené pozornosti rodict.
Paradoxné¢ se ale miZe stat, Ze se vice dozvi rodice ditéte malého nez dospivajiciho vzhledem k péci

pfi koupani, oblékani, ukladani do postele.

Matgjcek (2003, s. 57) poukazuje na starsi Skolni veék jako na obdobi, kde ,, nachdzime velké
individudlni rozdily mezi détmi (podivejme se jen, jak rozdilné v této dobé rostou, sili a pohlavné
dospivaji), také v ném pozorujeme hodné napéti a hodné zmatku* a s timto faktem je spojena i

komunikace a jeji redukovana forma smérem k rodi¢tm.

Kdyz pomineme rodice problémové, mentalné ¢i socialné zaostalé, vyrazné pracovné
vytizené, kteti nemusi nékterym projeviim ze strany ditéte prikladat dostate¢nou pozornost, pak i
rodie v izkém vztahu se svymi détmi, travici s nimi dostatek Casu, nezaznamenaji, zejména u
nékterych typt nadortt zadné znaky, které by na onemocnéni poukazovaly. Piesto by jakakoliv
zdravotni neobvyklost méla byt neprodlen¢ konzultovana s pediatrem. Ten je zaroven kontrolnim

¢lankem v systému zdravotni péce diky pravidelnym prohlidkam ditéte.

Jak uvadi jeden z nejvétsich znalct této problematiky Koutecky (2008), méla by byt soucasti
preventivniho pediatrického vySetfeni podrobnd anamnéza véetné fyzikalniho vySetfeni. Pediatr,
ackoliv mu do ordinace pfichazi dité, které plsobi na prvni pohled jako zdravé, musi dodrzovat
zakladni pediatrické principy, mezi které spada také uvaha o ptipadném nadorovém onemocnéni a to
v kazdém véku. Soucasti jakékoliv kontroly by tedy méla byt vzdy obezietnost ze strany 1ékare k této

problematice. Vysetfovany by tak nemély byt jen ¢asti téla, nybrz télo celé, svlecené.

V tomto kontextu uvadi vice autorit (Koutecky, Kabickova a Stary, 2002; Koutecky a
Chanova, 2003), 3 zakladni postupy vysetfeni, kterych by se mél 1ékar drzet:

e Rychlost — neodkladani jednotlivych krokd vzhledem k progresi détskych nadort.

e Cilenost — nezatézovani ditéte zbytecnym vysetfenim.
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o Setrnost — respekt ke zvysené pravdépodobnosti rizika rozsevu nadorovych bundk u déti.

Koutecky (2008) neopomiji chyby a omyly, ke kterym dochazi ze strany 1ékait. Radi mezi
né: neadekvatni odbornost, véetné¢ nedostacujicich znalosti a minimalnich zkuSenosti. Dale
nedostatecny dlraz na anamnestické udaje a jejich nespravné vyhodnoceni, opomenuti a ledabylost
pfi fyzikalnim vySetfeni. V dalSich krocich také dochazi k mylnému vysvétleni, ¢i snizovani vysledkt
vySetieni, vedeni dal§iho vysetfeni lichym smérem, nebo jeho zbyte¢né casové posouvani. Dale muze
ze strany Iékate dojit k nespravnému urceni postupu onemocnéni, ¢i nastaveni neodpovidajici 1é¢by.
Je také potfeba nezapominat na to, Ze v oblasti détskych nadorovych onemocnéni je nutna péce

nasledna v¢etné navazujicich kontrol, tedy péce dispenzarni.

Autoii Koutecky, Kabickova a Stary (2002, s. 32) uvadi, ze ,,smyslem a cilem vySetreni
provadenych specializovanym pracovistém je:
e potvrdit/vyloucit nadorové onemocnéni,
e urcit histopatologicky typ nadoru,
e stanovit klinické stadium onemocnéni,
o definovat biologické vlastnosti nadoru,
e zjistit prognostické faktory a miru rizika onemocnéni vzhledem k planované lécbe,

e stanovit lécebny postup .
1.1.2 Rozdil nadora v détstvi a dospélosti

Pfi popisu zasadnich odliSnosti mezi détskymi nadory a nadory u dospélych pacientt je
potieba zacit tim nejzakladnéjsim, tedy uvédoménim, ze dité neni zmenSenym dospélym. Nejen vek,
véaha a vyska jsou faktory hrajicimi rozhodujici roli. Koutecky (2008) navrhuje metaforu proti sob¢
jezdicich eskalatorti, abychom si uvédomovali, ze téch typt nadorti, jez se objevuji v détstvi, je
v dospélosti minimum a opac¢né. Tim je zfejmé, Ze pediatricka onkologie se od onkologie dospélych
zcela lisi a to odliSnou etiologii, epidemiologii, histogenezi, biologickymi vlastnostmi, lokalizaci,
nasledky a komplikacemi. Nesmime opomenout, Ze zejména psychosocidlni rozmér onkologického
onemocnéni ditéte vyzaduje zvysenou pozornost, péci a podporu odborniki specializujicich se na tuto

oblast. Ti se nesmi soustiedit pouze na pacienta samotného, ale na cely rodinny systém.

Pfi¢iny vzniku nadoru u déti jsou zcela jiného charakteru, nez pfic¢iny vzniku nadord

ey e

novorozenctl, dokonce i u ploda.
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Tyto nadory jsou geneticky podminéné. Dochazi pfi nich ke zvyseni, ¢i snizeni genetického
materialu a k riznym formam mutaci. Koutecky (2008, s. 86) popisuje vznik nadoru jako situaci, kdy
selzou mechanismy kontroly. Nador tak ,, miize vzniknout soucasnou poruchou obou mechanismii —
Jjak nadbytkem (zménou funkce) genui stimulujicich, tak vyrazenim genii brzdicich. Obé tyto tridy genii

se tak stavaji nadorotvornymi (onkogennimi) .

Koutecky (2008, s. 87) dale upiesnuje proces vzniku nadoru: ,,za transformaci buriky
v ndadorovou jsou zodpovédné tzv. karcinogeny. Rozdelujeme je na chemické, fyzikalni a virové. Prvni
dve skupiny piisobi viceméné jednordzové — zapiisobi a zmizi. Viry v bunkdch zistavaji, vznikaji

virové geny, které se v burnice mnozi a podminuji jeji onkogenni schopnosti*.

Vliv chemickych karcinogent nastava po delSim ptisobeni na organismus, kdy noveé vzniklé
slouceniny mohou zpasobovat zmény DNA. Mezi fyzikalni karcinogeny patii rizné typy zafeni.
Ackoli ultrafialové, ioniza¢ni, nebo korpuskularni zafeni netrva dlouho, také miize zpiisobovat zmény
DNA. Z toho divodu je t¢hotnym Zenam zakazovano, aby uzivaly nékteré 1éky, ¢i se vystavily
ozafeni, pracovaly v rizikovém prostfedi a je jim doporu¢ovano minimalizovat styk s virovymi
infekcemi. I déti samotné se nasledn¢ setkdvaji s plisobenim karcinogent, které je se zvySujicim se
vékem Castéjsi, at’ uz v podobé prostiedi ve kterém ziji, ¢i v nevyhovujici strave, v uzivani rizikovych

latek — alkoholu, koufeni a drog, ale také ve formé promiskuitnich sexualnich vztahi.

Soucasti primarni prevence je také dohled nad tzv. nadorovymi rodinami - tedy nad
rodinami, kde je jeden, ¢i vice Clenti v n¢kolika generacich postizeno nadorovym onemocnénim a

zajisténi ptislusnych vySetieni pro tyto rodiny v genetickych poradnach.

Vice autord (Koutecky, Kabi¢kova a Stary, 2002; Koutecky a Chanova, 2003) shrnuje
odlisnost détskych nadort od dospélych takto:

e Détska nddorova onemocnéni zahrnuji jen 1 % z celkového poctu nadort vSech vékovych
skupin. I pfesto jsou - hned po smrtelnych poranénich - hlavnim divodem umrti déti do 15
let.

e Progresivni rist a vyvoj ditéte v raném véku znamena také vysokou rychlost pfi déleni bun¢k
a to nejen zdravych, ale i naddorovych. Tyto biologické vlastnosti vedou k rychlejSimu

metastazovani.

e Na rozdil od nadord v dospélosti, na nichz se zasadnim zpisobem podileji okolnosti, je

etiologicky zfejmé, ze hlavni pfi¢inou vzniku nadorti u déti je geneticka porucha.
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o Détské nadory maji jiny histogeneticky piivod, protoZe vznikaji v odlisnych tkanich, nez
nadory dospélych. Nadorové tkané maji zvySené naroky na cévni zdsobeni a jsou

zranitelnéjsi, vzhledem k tomu celi vyssi pravdépodobnosti metastaz.

e Diky vzniku v jinych tkanich je odliSnd i jejich lokalizace, vyskytuji se tedy v jinych

organech nez u dospélych osob.

e Symptomatologie détskych nadorl se da popsat tak, Ze ¢im mensi je dité, tim méné
specifické priznaky ma. Bledost, nechut’ k jidlu, nezdjem o hracky a kamarady, malatnost,
poruchy spanku, podrazdénost nemusi poukazovat na tak zdvazné onemocnéni. Az nasledné
se objevuji: bolesti hlavy, bticha, kosti a kloubti, zmény ve tvaru a velikosti bficha, zmény

v oblasti o¢i — §ilhani, ¢i poruchy vidéni.

e Diagnostika, u déti vyrazné¢ komplikovangj$i, musi byt provadéna pediatricko-
onkologickym tymem odbornikii, za néZz odpovidad pediatricky onkolog. Vzhledem
k jedine¢nosti détskych nadord probiha na specializovaném pracovisti, které je vybaveno
veskerymi pfistroji.

e Jiz v obdobi diagnostiky se dité a jeho rodina musi vyrovnat s psychickou naro¢nosti celého
procesu. Kromé strachu a obav z vysledku, jez proziva pacient i jeho rodina, jsou vySetieni
provazena bolestmi, jind se musi provadét na lacno a dit€ je hladové, dalsi vyzaduji
opakovanou anestézii. | kdyz se starSi déti, na rozdil od déti v niz§im veku, které déavaji
zfeteln€ najevo své obavy a uzkost, snazi zvladnout tak, aby si nikdo nevsiml jejich stradani,

vSechny déti bez rozdilu veéku prozivaji extrémné t&zké chvile plné stresujicich okamzikd.
1.1.3 Vyskyt détskych naddort z hlediska veéku a jejich skladby

Koutecky a Chanova (2003, s. 27) uvadéji, ze nadorovd onemocnéni déti predstavuji
v pti¢inach tmrti déti druhé misto, hned za poranénimi. Vétsi pocetnost onkologickych onemocnéni

najdeme u chlapct, v détstvi je ,,nejvice nadorii v prvnim pétileti zivota (témér polovina) “.

Zastoupeni détskych nadorti je vzhledem ke tkdfiovému ptivodu zcela rozdilné od nadora
dospélych osob, protoze ,,u déti vychdzeji nadory nejcastéji z tkané krvetvorné, nervové, pojivové a
z nezralych bunék tzv. zarodecnych listii (embryondlnich struktur, ze kterych se diferencuji v pritbehu
vyvoje jednotlivé tkané a organy). Tak vznikaji vrozené, casto smisené embryonalni nadory typické
pro detsky vek* (Koutecky a Chanova, 2003, s. 28 — 29). Tab. ¢. 1 a tab. ¢.2 objasnuji vyskyt nadort

z pohledu Cetnosti a véku ditéte.
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Tab. €. 1. Typy a lokalizace nddort, ¢etnost nadori (Koutecky a Chanova, 2003, s. 29)

Leukemie (krvetvorna tkan) 30 %
Nadory CNS (mozek, micha) 18 %
Lymfomy (krvetvorna tkan, mizni uzliny) 12 %
Neuroblastom (mezihrudi, dutina bfisni, krk) 8%
Nédory mékkych tkani (svaly, pojivova tkan) 7%
Nefroblastom (ledvina) 6%
Nédory kosti 5%
SmiSené embrionalni nadory (rizné lokalizace) 14 %

Germinalni nadory (vajecnik, varle, jiné lokalizace)
Retinoblastom (oko)
Hepatoblastom (jatra)

Ostatni nadory

Tab. €. 2. Procentudlni zastoupeni jednotlivych nadorovych onemocnéni v riiznych fazich
veku ditéte (Malis, 2015)

Typ nadoru | <1 mésic | <1rok | <15let
Leukémie 13 14 31

CNS 3 15 18
Neuroblastom | 54 27 8
Retinoblastom | 1 13 4
Ledviny 13 11 6

Jatra 0,5 3 1,5
Sarkomy 11 5 11
Lymfomy 0 1 14
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O nejcastéjsich nadorovych onemocnénich existuje Siroké mnozstvi poznatkd a informaci. Je
tteba mit ovSem stale na paméti, ze kazdy nador je zcela jedineny. Dale se zminuji o nékterych

nadorovych onemocnénich u déti.

Nejcastéjsim nadorovym onemocnénim détského véku je leukemie. Jedna se o onemocnéni
krvetvorné tkan¢ a krevni nadorové bunky se v tomto piipadé nekontrolovateln¢ mnozi v kostni dieni,
miznich uzlinach, slezin¢ a jatrech. Leukemie mutize byt akutni, nebo chronicka a 1é¢i se obvykle

dlouhodobg, az 2 roky (Koutecky a Chanova, 2003).

Dal$im typem détskych nadorti jsou lymfomy. Koutecky a Chanova (2003) uvadéji, ze se
jedna o onemocnéni krvetvorné tkan€ a mizniho systému. Hodgkinova choroba piedstavuje maligni
onemocnéni miznich uzlin. Nehodgkinsky lymfom (NHL) je heterogenni maligni onemocnénim
mizniho systému. Jeho ptiznaky jsou odlisné podle toho, jaka oblast téla je postizena. Lé¢ba u B typu

je spiSe razantnéjsi a trva nékolik mésicti, zatimco 1é¢ba u T typu je dlouhodobéjsi a trva 1 - 2 roky.

Neuroblastomy jsou dalsimi typy nadort vyskytujicimi se v nizkém détském véku. Jak uvadi
Koutecky a Chanova (2003) tyto embryonalni nadory vznikaji v autonomnich, na nasi vili
nezavislych, ¢astech nervového systému. Tento typ nadoru znamena metastazy az ve 2/3 ptipadu jiz
pfi stanoveni diagndzy. Nador nejcastéji postihuje dutinu bfisni, hrudni, panev, krk a vzacné ho

najdeme i v jinych organech.

Sumerauer a Kyn¢l (2015, s. 36) popisuji projevy u nadori centralniho nervového systému
takto: , bolest hlavy u ditéte v case nariistajici intenzity, doprovdzend zvracenim, casto rannim bez
pritomnosti nebo s pritomnosti nauzey, spolu s moznymi dalsimi pridruzenymi obtizemi, jako je

‘“

dysartrie, zhorseni koordinace pohybii, nestabilita pri chiizi a stoji, zhorseni zraku®. 1 primarni
nadory benigniho charakteru pii lokalizaci v mozku a mise mohou ohroZovat Zivot pacienta, jelikoz

tla¢i, nebo proristaji do ¢asti mozku dilezitych pro Zivot.

Ewingiiv sarkom (ES) a primitivni neuroektodermalni nador (PNET). Koutecky a
Chanova (2003) uvadeji, ze se jedna o nadory kosti a mékkych tkani. Pfiznaky se vyznacuji otokem,
bolesti, pfipadné zlomeninou v misté¢ nadoru, dusnosti a kaslem, bolestmi zad a neurologickymi

poruchami.

Vyskyt Wilmsova nadoru ledviny/ nefroblastomu byva v souvislosti s vrozenou vadou, ¢i
genetickou zménou. Jetabkova a Kynél (2015, s. 25) popisuji prvotni typicky projev, kterym je
rezistence v duting biisni ,, kdy jiz pri klinickém vysetieni je jasné viditelné vyklenuti dutiny brisni

vestoje . Soucasna medicina je schopna vylécit 90 % téchto typti nadord.
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Jetabkova a Kyn¢él (2015, s. 26) uvadéji, Zze hepatoblastom ,, patii mezi nejcastejsi nadory
Jater v détskem veku®. Je tieba vzdy chirurgického zasahu, neni-li mozny, je tfeba planovat

transplantaci jater, jelikoZ pouze dalsi onkologicka 1é¢ba nevede k vyléCeni.

Germinalni nadory vznikaji ve zhoubné¢ zménéné zarodecné bunce. Jejich vyskyt nejvice
zaznamenavame v pohlavnich organech, tedy varlatech, vaje¢nicich, ale neni to podminkou, jelikoz

se vyskytuji i mimo n¢.

Retinoblastom je vyrazné malignim nadorem oka vyristajicim ze sitnice. Ma specificky
projev v podobé nahlého $ilhani, zarudnuti, bolestivosti oka a jeho leskem. N€kdy je postizeno pouze

jedno oko, jindy je oboustranného charakteru (Koutecky a Chanova, 2003).

Déle se mohou vyskytnout zhoubné nddory v pojivovych tkénich, jez v pribchu
embryonalniho vyvoje vyplituji prostory mezi vnitinimi organy. Nazyvaji se sarkomy mékkych
tkani. Jedn4 se o maligni nddory tukové a vazivové tkang, cév a svalstva. Osteosarkomy jsou vysoce
malignimi nadory z bunék kostni tkané zasahujici zejména dlouhé kosti dolnich koncetin, oblast

ramene v kosti pazni, nékdy kosti panve a obratlt.

Histiocytoza, jak uvadi Koutecky a Chanova (2003) je specifickd v tom, ze predstavuje
onemocnéni, jak nenddorové, tak zhoubné, agresivne se §ifici. Pokud je onemocnéni lokalizovéano jen

v jednom lozisku, staci je chirurgicky odstranit, u vice loziskového onemocnéni je lécba vyrazné

vvvvvv

1.2 Détské onkologie jako obor

Détska onkologie je mladym oborem a v naSi zemi patfi mezi jeho prukopniky profesor
MUDr. Josef Koutecky. Na odd¢leni détské chirurgie na Karlové poznaval Koutecky pii operacich
rozli¢né détské nadory. Tvati v tvar se také setkaval se smrti détskych onkologickych pacientt,

jelikoz zachrana Zivota byla u déti s nadorovym onemocnénim tehdy spise vyjimecna.

Na zaklad¢ zkuSenosti s nedostacujicim dosavadnim ptistupem k 1écbé détskych nadort si
vyzadal Koutecky souhlas od profesora Kafky a zasadil se v roce 1964 o zaloZeni ¢eskoslovenské
détské onkologii na Karlové. Bylo to na misté¢ byvalého nalezince, ktery uz v minulosti pomahal

bezbrannym détem v jejich nesnadném osudu.

1.2.1 Soucasny stav détské onkologie

Uspésnost 1é¢by détskych nadorovych onemocnéni za posledni roky vyrazné narostla.

Koutecky a Chanova (2003, s. 11) uvadeji, Ze, kdyz se v roce 1964 zacal obor détské onkologie tvofit,
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, umiralo 97 % v§ech nadorem nemocnych déti. V soucasné dobé jsme schopni na specializovaném

pracovisti vylécit 75 % pacientil, bez rozdilu druhu nadoru a stadia jeho pokrocilosti “.

Koutecky (2008) upozoriiuje na dan za uspéch. Zahubeni vSech nadorovych bunék v téle,
primarnich, ale i metastaz vyzaduje, aby 1é¢ba byla velice agresivni. Ta neni¢i pouze nadorové bunky,
ale zasahuje i zdravé tkan¢ a jejich buiiky. Onou dani jsou lé¢ebné komplikace, které prichazeji
v podstaté kdykoliv v prub&hu 1é¢by. Po jejim ukonceni mohou pacienti ¢elit pozdnim 1é¢ebnym
komplikacim, nebo l1é¢ebnym nasledkim. Kdyz se jedna o funkéni poskozeni organt, je ,, ndsledek
je trvaly a nelécitelny. Je mozné ho jen kompenzovat posilenim cinnosti jiného orgdanu nebo
substituovat vhodnou nahradou. Prikladem trvalych nasledkii je odstranéni vajecnikii, oka, mocového
méchyre, ale také amputace koncetiny “ (Koutecky, 2008, s. 236). Praveé 1écebné komplikace, pozdni,

ale i akutni, patfi mezi nejslozitéjsi témata soucasné détské onkologie.
1.2.2 Organizace détské onkologie

Jak je uvedeno ve Véstniku MZ CR (2015, s. 26) Véstnik Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky, 4, 26 ,, Ministerstvo zdravotnictvi zverejnuje podle § 112 odst. 5 zakona ¢. 372/20118b., o
zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbach) seznam
poskytovatelii zdravotnich sluzeb, jimz byl udélen statut centra vysoce specializované onkologické
péce (ddle jen ,,KOC“)“. Tato centra maji na starosti komplexni péci o onkologické pacienty, véetné
diagnostiky a 16¢by. Centra vysoce specializované onkologické péée pro déti se v Ceské republice

nachazeji zde:

Tab.c. 3. Centra vysoce specializované onkologické péce pro déti (Véstnik Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky, 2015)

Centra vysoce specializované onkologické péce pro déti Statut KOC udélen
do:

Fakultni nemocnice v Motole, v Uvalu 84, 150 06, Praha 5 — Motol, IC | 31. 12. 2019
00064203

Fakultni nemocnice Brno, Jihlavska 20, 625 00 Brno, IC 65269705 31.12.2019
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Kapacita Kliniky détské hematologie a onkologie, KDHO, je celkové 74 ltzek a sestava se
z fidiciho useku, dvou ltizkovych oddéleni standardniho typu, dvou lizkovych jednotek intenzivni
péce a transplantacni jednotky, dale ze specializovanych ambulanci, hematologického stacionare a

centra pro lécbu hemofilie a dalSich krvacivych onemocnéni a také z rozsahlého laboratorniho centra.

Vétsi déti jsou hospitalizovany zejména s nadory mozku, Hodgkinovym lymfomem a
nehodgkinskym lymfomem, nadory kosti a tkani, atd., oproti malym détem, jejichz 1éCba se orientuje
hlavné na nadorova onemocnéni typu neuroblastomu, retinoblastomu, nefroblastomu, nadorti mozku
a dalsich typickych nadord pro vék kojenct, batolat a déti predskolniho véku. Rodice ¢i prarodice
mohou byt pres den s détmi na pokoji po celou dobu hospitalizace. Malé déti byvaji ubytovany na
pokoji po jednom a doprovod tak s nimi mize travit veSkery ¢as v soukromi i v noci. VEtsi déti jsou
hospitalizovany na pokojich po dvou, i zde mohou rodi¢e zlistavat, ale na noc jsou odkazani, chtéji-

li v aredlu nemocnice ziistat, na ubytovnu pro rodice, které je nedaleko kliniky.

Jak uvadi Koutecky a Chanova (2003) ke komfortu pro 1é¢ené déti a jejich rodice piispéla
v minulosti nadace Narod détem. Nejvétsim neptitelem déti v 16€bé byla od prvopocatku nuda. Déti
byly bez ptitomnosti rodict, podnéti, jelikoz odborny personal nemél kapacitu na hru a zabavu
s nimi, celkové nuzné poméry nemocni¢niho vybaveni ve vznikajicich podminkach ¢eské détské
onkologie byly standardem. Diky finan¢nim prostiedkiim zajisténym v porevolu¢nim obdobi touto
nadaci mohou dnes 1éCené déti travit Cas v prostoru, ktery je prijemné barevné vymalovan,
standardem je televize na pokoji, na kazdém oddéleni je herna a kuchyiika. Détem je k dispozici

herni terapeut, zarovei pfi dlouhodobé hospitalizaci je zajisténo i jejich vzdélavani.

V 90. letech 20. stoleti byla 1écba déti s nadory posilena Klinikou détské onkologie ve
Fakultni nemocnici Brno. Ta od roku 1998 pecuje o pacienty z Moravy a Slezska. Jejim piednostou
je profesor Stérba. Klinika détské onkologie ve Fakultni nemocnici Brno ma kapacitu 32 lizek. Tato
klinika nese prvenstvi také v poskytovani mobilni paliativni péce détskym pacientim a jejich

rodinam. Jiz od roku 2009 ji zde zacal formovat primat Petr Lokaj.

1.3 Moznosti 1é¢by détskych nadori

Lécba détskych nadort je terapii komplexni a jak uvadi Koutecky a Chanova (2003, s. 64),
zahrnuje ,,lécbu somatickou, ktera je podle riiznych okolnosti kombinaci operace, radioterapie,
chemoterapie, imunoterapie, hormonalni terapie a lécby podpiirné . Souéasti komplexni 1é¢by je i
péce psychologicka a socialni, na které se podili Siroké spektrum osob, pocinaje rodinou, institucemi
a organizacemi, konce odborniky. DuSevni stranka malych pacientli a jejich rodin nesmi byt

opomijena, jelikoz psychické stradani, které nemoc piinasi, se za desitky let, ani pfi obrovském
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pokroku zdravotni 1é¢by a nejmoderné;sich technologii, nezménilo. Nelze mu totiz nijak zabranit,
vzhledem k jeho pfirozenosti, ale lze je alespon oSetfit pfi poskytovani kvalitni psychosocialni

podpory.

Lécbe predchazi stanoveni diagnézy. UZ v obdobi diagnostiky musi dit¢ i jeho rodina Celit
velkému stresu. ProZivaji kombinaci pociti od velké nejistot po strach, ale i nadéji. Lékar by tak mél
rodi¢im diagndézu sdélovat v momentg, kdy je definitivni. Souéasti diagnostiky je rodinna, socialni a
osobni anamnéza. Koutecky a Chanova (2003) uvadéji, ze jakmile je dité po podezieni na nadorové
onemocnéni pfedano na onkologické pracovisté, je tieba, krom¢ pravidel rychlosti, Setrnosti a
cilenosti, dojit k tomuto diagnostickému cili:

e Stanoveni mista vzniku primarniho nadoru a vztah k organim v jeho blizkosti.

e Urceni druhu nadorového onemocnéni, tedy specifikace tkané, ze které vychazi.

e Specifikovani klinického stadia a zajisténi informaci o jeho rozsifeni a dal$im §ifeni.

e Ur¢it agresivitu nadoru a smér jeho vyvoje pomoci biologickych vlastnosti nadorovych

bunék.

Skupina autord (Koutecky, Kabickova a Stary, 2002; Koutecky a Chanova, 2003; Dostalova,
Kulhavy a Nouza, ed., 1996) uvadi nésledujici diagnostické metody: fyzikalni vySetieni, laboratorni
vySetfeni, diagnostické zobrazovaci metody, jako je sonografie, rentgenovy snimek, pocitatova
tomografie — tzv. CT a magnetickd rezonance. Mezi dals§i diagnostickd vySetfeni patii cela fada
ukond, nicméné ani ta n€kdy nestaci ke stanoveni diagndzy, ktera ale pro volbu dalsi 1é¢by musi byt

stanovena naprosto piesné. Pak musi byt odebran vzorek tkané, aby mohla byt stanovena.

Somaticka 1écba, ktera po stanoveni diagnézy prichazi, je 1é¢bou vlastniho nadorového
loziska, ¢i metastaz. Jeji zakladni dé€leni je: lokalni — jedna se o operace a ozafeni a systémova,
pusobici v celém organismu, kterou predstavuji: chemoterapie, imunoterapie, hormonalni 1é¢ba a
celkova podpiirna 1é¢ba. Nadorova onemocnéni povazujeme za akutni vzdy, kdyz se jedna o jejich
zacateéni fazi, jakmile je 1éCba zahdjena, hovofime o chronickém onemocnéni, vzhledem
k dlouhodobosti 1écby. V 1éCebnych procesech se détsti onkologové fidi tzv. mezinarodnimi
lécebnymi protokoly a klinickymi studiemi a o pldnovaném postupu vzdy, nez se do 1é€by pusti,

informuji rodice a zadaji jejich souhlas. Lécba trva v priméru 1 rok.

Vice autorti (Koutecky, Kabi¢kova a Stary, 2002; Koutecky a Chanova, 2003; Dostalova,
Kulhavy a Nouza, ed., 1996) popisuji jednotlivé typy 1écby nasledovné:

Chirurgicka 1é¢ba je vyuzivana zejména k operaci nadort solidnich, ohrani¢enych, operabilnich.

Nékteré nadory jsou ovSem inoperabilni, tedy chirurgicky zasah mozny neni, napfiklad kdyz nador
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zasahuje do okolnich organt ¢i tkani, nebo se jednd o generalizované onemocnéni, piipadné by
operaci vznikla nezvladnutelna funk¢ni porucha. Pti kompletnim odstranéni hovotfime o radikalnim
zasahu. U chirurgickych operaci nadord patii mezi rizika, kromé ptehlédnuti, ¢i nedostatecného
vyjmuti [izka nadoru, zejména moznost vyplaveni nadorovych bunék do ob&hu pfi traumatizaci

nadoru.

Pti radiacni 1é¢bé radikalni hovotime o radiaéni davce, coz je souhrnny objem ozafeni schopny zcela
zni¢it nadorové burniky. Neni ovSem mozné ji organismu dat najednou, musi byt rozdélena do
jednotlivych aplikaci, tzv. frakei. Princip radiacni 1é¢by spoc¢iva v tom, ze radikalni radiacni 1écba se
vyuziva u tzv. radiosenzitivnich nadorti. Jejich tkané jsou totiz citlivéj$i nez zdravé okolni tkan¢ a
tato 1é¢ba tak ni¢i bunky nadorové, méné postihuje bunky zdravé. Radioterapie je dale také vzdy
volena s ohledem na vek ditéte. Ozatovani probiha v fadu nékolika tydni, vétsSinou denng. Paliativni
1é¢ba zhoubnych nadort zatenim sleduje cil zpomalit rist nddoru nebo zlepsit kvalitu Zivota Gistupem
nékterych zdravotnich potizi. Pti radioterapii se objevuji akutni komplikace v podobé nevolnosti a
zvraceni, nechutenstvi, prijmi, hubnuti, celkové nevolnosti, nepiijemnych pocitl v ozafeném misté
atd. Na ozafovanych mistech nastava zacervenani ktize. Nékdy jsou obtize tak intenzivni, Ze musi byt
ozatovani zastaveno a dité hospitalizovano. U déti, je-li to jen trochu mozZné, nejsou ozafovany Casti
téla v oblasti prsnich a pohlavnich zlaz, §titné Zlazy, riistové casti dlouhych kosti a zarodkti zubt. U
dospivajici mladeze jsou nékteré zakroky jiz dopifedu modifikovany, aby nebyla ohrozena jejich

reprodukéni schopnost (napt. transpozice vajeénikti za délohu).

Chemoterapie je systémovou lécbou pomoci cytostatik, latek, jez jsou schopny likvidovat
nadorové buiky, kontrolovat riist nddoru, mnozeni nadorovych bunék a nasledné zabraiovat novému
rustu nadoru. Jedna se tedy o jeden z nejucinnéjsich 1é¢ebnych prostiedkil pfedevsim na metastaticky
proces. O systémové 1é¢beé hovorfime, protoze cytostatika se krvi dostavaji do celého organismu.
Cytostatika ov§em nenié¢i jen nadorové buiky, ni¢i i ty zdravé. Chemoterapie tak ma nezanedbatelné
vazné vedlejsi ucinky. Mohou byt akutni a pozdéjsi. Akutni se projevuji nejen poSkozenim, ale az
zni¢enim kostni diené, sliznic travici trubice, vlasovych cibulek, mocovych cest, ale i dalich organt.
V prubéhu 1é¢by ovSem mulze byt zejména kvili nim nutna hospitalizace, jelikoZ se organismus

détského pacienta miiZe jen velice slozité vyrovnavat s uvedenou intenzitou.

Dal$im typem lécby je tzv. megachemoterapie s transplantaci kmenovych bunék.
Megachemoterapie likviduje agresivnim zptisobem zbylé nadorové buiiky pomoci vysokych davek
cytostatik, to ale vyvolava zasadni komplikace v podobé uplného zni¢eni kostni diené¢ a
obranyschopnosti. Tim je ohroZen zivot a je tak nutné, aby byl pacient hospitalizovan ve sterilnim

prostfedi a byla mu podavana podptrna 1é¢ba. Nasledné mu je transplantovana jeho vlastni kostni
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dren, ktera mu byla pfedtim odebrana a na toto peclivé dopiedu pfipravena. Transplantace se
nejcastéji vyuziva pti 1€¢bé leukémie, kdyZ pacient nereaguje na standardni 1€¢bu, ¢i se onemocnéni

vraci.

K zahajeni chemoterapie je nezbytné, aby zdravotni stav ditéte byl naprosto v poradku. Pokud
je krevni obraz vyrazné v neporadku, je nutno zahajeni dalsi série chemoterapie o kratkou dobu
odsunout, ale pfedstavuje to vzZdy naruseni pivodniho lécebného planu. Jakmile je zahajena
chemoterapie, je zahajena i tzv. podptlrna lé¢ba. Ta spodiva v podavani antiemetik - 1ékd proti
zvraceni, v hydrataci — dopliovani tekutin infuzi, v aplikaci 1€k na ochranu moc¢ovych cest. Podavaji
se 1 dalsi typy 1éki, které chrani zdravé bunky, ¢i jsou schopné zmensovat nezadouci Géinky, zabranuji
infekcim. Dale rtustové faktory, jez podporuji vyplavovani bilych krvinek z kostni dien¢. Mnozstvi

1€ki je détskym pacientim podavano bud’ centralnim Zilnim katétrem, ¢i tunelizovanym katétrem.

Nadorové onemocnéni dale po celou dobu provazi dalsi fyzické a psychické projevy. Kromeé
strachu a dalSich emoci musi mali pacienti ¢asto bojovat s bolesti. Lécba bolesti je tedy podstatnou
oblasti, ve které se, diky vyspélosti souc¢asné mediciny, da détem poskytnout rozsahla tleva a lékati
jsou povinni ji détem poskytnout. Bolest je zpiisobena bud’ samotnym nadorem, pokud je pokrocilejsi
nebo naruSuje okolni tkan, ¢i riznymi vySetfenimi. Dale mtze byt komplikaci vzniklou z 1é¢by
nadorového onemocnéni, ale i projevem béznych détskych nemoci. Bolest je vnimana u kazdého
¢loveka individualng, ale zaroven komplexné dle typu, velikosti, mista a rychlosti $ifeni nadoru, podle
postiZzeni nervovych struktur, ale zalezi i na samotné psychické kondici nemocného. Soucasti
onkologické 1écby tak mohou byt i 1éky proti strachu, depresi, nespavosti, protoze zejména kvalitni
spanek spojeny s dobrou dusevni kondici pomahd zvySovat toleranci k zatézi u nemocnych déti.
Bolest musi byt 1écena hned, nikoliv az v momentég, kdy se pro dité stane nesnesitelnou (Koutecky,

Kabickova a Stary, 2002; Koutecky a Chanova 2003).

1.4 Dalsi péce v détské onkologii

Rezim standardni nadorové 1éCby a léCebnych komplikaci, ktery mulze vyzadovat
hospitalizaci, je stfidan domaci péci, do které se dit¢ vraci vzdy, kdyz je jeho stav bez komplikaci. I
v domaéci péci je ovSem rezim ditéte a rodiny stale zvySené zaméfen na piijem 1€k, zivotospravu a
diraz je kladen zejména na izolaci od virovych a bakterialnich onemocnéni.

Dité prochézejici 1é¢bou nadoru mize celit akutnim i pozdé€jsim lécebnym komplikacim,
zaroven je ovsem nekdy onemocnéni doprovazeno pozdnimi nasledky. Rehabilitace, dispenzarizace

a pécCe paliativni tak patii mezi ptirozené soucasti této dalsi péce.
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1.4.1 Rehabilitace

Koutecky a Chanova (2003, s.117) uvadi definici rehabilitace jako ,, komplex metod, kterymi
se snazime vratit ditéti poskozenému onemocnenim nebo lécbou maximum télesnych, psychickych,
socialnich, pracovnich a vychovnych schopnosti . Koutecky, Kabi¢kova a Stary (2002) upozornuji,
ze rehabilitace je uréend nejen pacientiim 1é¢enym, nybrz i vylécenym, ¢i dlouhodobé piezivajicim,
ale i nevyléciteln¢ nemocnym détskym pacientiim, kterym zajistuje co nejkvalitngjsi zbyvajici dobu
zivota. U détského organismu je stile potfeba myslet na jeho zranitelnost a nezralost a rehabilitace
by tak méla byt soucasti komplexni péce i z diivodu snizené télesné schopnosti u déti po zatézujici
onkologické 1é¢bé.

vvvvvv

motivaci, schopnost a dislednost déti ve splitovani pozadavku, které rehabilitace ma. Jak u rodicu,
tak u déti je nutnym cinitelem vytrvalost a zarovenn dlouhodobost. Pro dalsi Gspés$ny Zivot ditéte je
rehabilitacni péCe nezbytna, protoZze mnozstvi zdravotnich problémut by se bez ni dale mohlo
navrSovat. K béZznym problémim spojenym s nadorovym onemocnénim se piidava specifikum
nékterych dalSich projevil, jako jsou problémy s feci, vyzivou, funkénimi poskozenimi organt,
dochazi ke zménam v oblasti intelektu, atd. Rehabilita¢ni 1ékaf, podporovany specializovanym
tymem, slouzi jako prostiednik a privodce péci od zacatku, az do konce, ve sféie dusevni i fyzické.

Do dvou let od 1é¢by muzZe dité vyuzit i lazenské péce.

1.4.2 Dispenzarizace a mozné pozdni nasledky

Pravé pozdni nasledky se stavaji ¢im dal vice aktualnéjsi a naléhavéjsi tématikou zejména
v souvislosti s vy$§$im procentem déti, které se vyléci a u nichz, vzhledem k 1€¢bé, neni mozné
zabranit vSem poskozenim. Déle, jak uvadi Koutecky a Chanova (2003, s. 112) ,, druhou pricinou
velkeho zajmu detskych onkologii o lécebné nasledky je skutecnost, Ze poskozeni vyvijejicich se tkani
a organii détského veku je snadnéjsi a zavaznejsi nez u dospélych .

Operace nadorid také mize pfinést ztraty neékterych organi. Vyhodou v tomto je parovost
nékterych organti. Opravdu slozité situace se poji s Uplnou ztratou organu. Pak je nutné, aby dité¢ a
¢lenové jeho rodiny méli k dispozici, kromé tymu skvélych zdravotnikii i psychologa, ktery jim bude
schopen poskytnout potfebnou psychickou pomoc a podporu. Kdyz dité pfichazi docasné o vlasy,
proziva tézké pocity. Ztraci-li ale kvlili onemocnéni napiiklad oko ¢i ¢ast koncetiny, kterd mu musi
byt v nékterych piipadech amputovana, pocity s timto spojené nemtize obvykle zvladnout vlastnimi
silami (Koutecky a Chanova, 2003).
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V ptipad¢ ozafeni u malych déti dochazi k ovlivnéni jejich intelektu. Kdyz je ozafena §titna
zlaza, je nebezpe€i, ze v ni diive ¢i pozdé&ji vznikne karcinom. Pii ozafeni rstovych chrupavek
dochazi k porucham ristu a jedna koncetina mtize byt kratsi. Pfi ozafeni pohlavnich organti hrozi
problémy s reprodukci. Ozafeni je také jeden z divodd vzniku dal$ich nadord. Chemoterapie na
rozdil od operace a ozafeni, které psobi lokaln¢, mize zasdhnout prakticky jakykoliv orgéan v téle,
vzhledem k ob¢hu cytostatik krvi (Koutecky a Chanova, 2003).

U déti, které prodélaly onkologické onemocnéni a naslednou 1é¢bu, tak probihaji prakticky
celozivotné pravidelné lékaiské prohlidky, ackoliv u vétSiny znich pozdni nasledky nikdy
nevzniknou. Ukolem détského onkologa je tedy nasledné sledovéni, tzv. dispenzarizace dal$iho
vyvoje. To vychazi z doporuceni Mezinarodni spole¢nosti détské onkologie. Pravé péce détského
onkologa zaji§t'uje podrobnou znalost onemocnéni. U déti se onemocnéni mize znovu objevit
v podobé recidivy nebo navratu onemocnéni, ¢i dal§tho rozsifeni nemoci zpravidla 2-3 roky od

ukonceni 1é¢by, ale i kdykoliv poté (Koutecky a Chanova, 2003).
1.4.3 Paliativni péce

Haskovcova (2007, s. 41) tvrdi, ze ,, kazdy obor mediciny by mél mit rozpracovanu «svoji»
strategii paliativni péce, protoze Zadny obor se nemiize vyvdzat z péce o umirajici, jejichz preklad do
hospice je nevhodny, nezadouci nebo nerealny. Obecné plati, Ze paliativni péce ma byt zahdjena
tehdy, kdyz jsou negativni disledky kurativni terapie vétsi nez ocekdavany prinos “. Paliativni péce tak

vyjadiuje opak péce kurativni, jelikoz nevede k uplnému uzdraveni pacienta.
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Dostalova (2016, s. 68) uvadi, Ze mezi paliativni 1é€bou a pé¢i existuji rozdily a ze bychom
méli mezi obéma pojmy rozliSovat, jelikoz ,,léchba se stard o zmirnéni télesnych priznakii a dobry
télesny pocit, reseni psychologickych, socidlnich a duchovnich problémii spada pak uz pod péci.
Samoziejmé je vse propojeno a navzdjem se ovlivituje. Cilem je pak zlepSeni kvality Zivota, coz spada
pod tymovou spolupraci“. Paliativni 1écba tedy umi zlepsit a prodlouzit zivot a mize, v n¢kterych

pfipadech, trvat v fadu n€kolika mésici ¢i let.

Jak zminuje Koutecky (2008) je potieba porozumét nahledu na vztah mezi Zivotem a smrti
u umirajicich déti a jejich rodict. Détska smrt je povazovana za nepfirozenou, odporuje naplnénosti
zivota a vzhledem k pokroku mediciny se 1¢kaii setkavaji s nazory, Ze se ji Ize vyhnout. Ackoliv je
procento vyléCenych déti mnohem vyssi, 1ékafi se musi v pfipad€ zhorSeni stavu a smrti ditéte
vypotédat i s dal§im faktorem, kterym mutize byt i tlak ze strany rodi¢t v podobé otazek a doporuceni.
Vztah, kdy se 1ékaf diive t&Sil ucté jiz jen svou piitomnosti u pacienta, mize byt ze strany rodicd

narusen, jelikoZ v ném chybi zasadni faktor — davéra.
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V souvislosti s vhimanim smrti se détsky pohled 1isi od dospélého véku. U déti nejmensich
je ziejma zavislost na dospélych a pocitu bezpec¢nosti, ktery mu davaji. Tti a ¢tyfleté déti mohou smrti
rozumét jako piechodné zalezitosti, ktera jim mize docasné vzit toho, kdo o né pecuje a miluje je.
Déti v rozmezi Ctyl az Sesti let objevuji zdjem o symboly spojené se smrti — mrtvymi zivocichy,
uschlymi kvétinami, pohibivanim a spiSe nez konecnosti se dési fyzické bolesti. Mezi Sestym a
devatym rokem muze mit smrt podobu zvlastniho tvora, pfesto jiz ziskava obrysy ptirozeného konce
lidského Zivota a tento nazor se dale formuje po zbytek dospivani. Dité si tak plné uvédomi, Ze na

konci dospélosti ¢eka smrt na kazdého ¢lovéka (Koutecky, 2008).

Lécba déti, jejichz onemocnéni se wukazalo jako nelélitelné, spociva zejména
v oSetfovatelské péci. Nékteré z nich zemiou doma, jiné, kdyz se jejich stav v poslednich dnech ¢i
hodinach zhorsi, umfou v nemocnicich. V piipadé doméaci péce je nutné, aby byly zajistény adekvatni
podminky pro oSetfovani, vCetné¢ domluvy spoluprace s pediatrem, ktery bude dit¢ oSetfovat
v domacim prostfedi. Détsky pediatr by mél mit vzdy moznost cokoliv konzultovat s Iékafi

z pediatricko-onkologického pracoviste (Koutecky, Kabickova a Stary, 2002).

Kvalita doméaci péfe musi obsahovat zajisténi nezbytnych Zivotnich funkcei, jez spociva
ve volném dychani, dostate¢ném piisunu tekutin a pfiméfené stravy, vyprazdnovani, hygiené a
tlumeni bolesti. Ani spole¢enské vztahy nesméji zistat stranou, zejména u déti v pubertalnim véku,
pro které je kontakt s vrstevniky zasadni. Pravé vtomto véku, kdy se u déti misi konflikt mezi
samostatnosti a zavislosti na rodicich, dochazi k nejvétsim turbulencim v oblasti emoci, ale i
k pocitim osamoceni a izolace. Jejich postoj ke smrti je ovlivnén jasnou vizi o konecnosti, ktera se
projevuje touhou zit co nejintenzivnéji. Déti také, ackoliv jsou jim n¢kdy informace o blizici se smrti
zapirany, svymi vnitfnimi mechanismy tuto skutecnost stejné rozeznavaji (Koutecky, Kabickova a

Stary, 2002).

Tschuschke (2004) poukazuje na vyjadiovani pacientdi ohledné bliZici se smrti v podobé
symboll, kterym mohou rozumét Casto jen nejblizsi. Dale také zminuje, Zze v oblasti paliativné —
medicinské je tfeba vzdy uvazovat o mnoZstvi informaci, které je pacient a jeho rodina schopna
unést tak, ze ,, musime byt schopni cekat, dokud nebude pacient »zraly« hovorit o smrti a umirani —

s ohledem na jeho momentalni situaci blizkosti smrti *“ (Tschuschke, 2004, s. 201).

V ptipad¢ paliativni péce je rodina, kterd mize o své dité pecovat az do konce jeho Zivota,
obohacena o moznost travit se svym blizkym ¢as v pfirozeném prostiedi. To pfinasi nejen ditéti, ale
i rodi¢tim, sourozenctim a prarodi¢im moznost sdilet pocity, které jsou s blizicim se koncem zivota
spojeny. Jak uvadi Spatenkova et al. (2014, s. 37) ,,nejen piibuzni, ale také sami umirajici se must

PFipravit na gtrdtu a néjakym zpiisobem se s ni vyrovnat, dokonce s mnoha ztratami — vzdyt prichdazeji
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o své zdravi, o své nejblizsi a predevsim o sviij zivot. Prozivaji tak smutek a nejriznejsi reakce na

ztrdtu jesté diive, nez ke ztraté dojde .

Koutecky, Kabic¢kova a Stary (2002) zminuji, Ze reakce déti na smrt je kromé véku
ovlivilovana typem osobnosti, inteligenci ditéte, rodinnymi vztahy, ale i celkovym pribéhem
choroby, druhem a lokalizaci nadoru. Pohybuje se na Siroké skale, od vy¢itavych otazek smétovanych
na osud, az po zlobu a v kone¢né fazi onemocnéni se jedna spiSe o rezignaci, depresi, nete¢nost,

otupélost.

Pozustali rodi¢e se na ztratu ditéte adaptuji vramci procesu truchleni. Ten je zcela
individualni, jeho délka a intenzita je u kazdého ¢loveka jina. Vzhledem k imrti ditéte je ale tfeba
upozornit na to, Ze se obvykle jedna o truchleni komplikované, a rodina a jeji ¢lenové jsou vzhledem
k tomuto faktu maximalné ohroZeni. Rodina tak nesmi byt profesionaly opusténa ani po umrti ditéte,
naopak musi byt podporovana a doprovazena, aby mohla zamezit ztratam dalS§im. Rodice jako
partnefi, sourozenci, prarodice, zkratka cely rodinny systém je totiz ztratou natolik zasazen, Ze neni

vyjimkou, kdyZ v ném dochazi k citovym a intelektualnim rozvratim.

1.5 Rodina s ditétem s nadorovym onemocnénim
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Nadorové onemocnéni u ditéte ptichazi obvykle z ,ista jasna®“ a piinasi zasadni zlom
v rodinném Zzivoté. Dité, do té doby zdravé a prospivajici, rodina, do té doby fungujici ve svém
obvyklém rezimu proZivajici bézné starosti a radosti, ti vSichni najednou ziskavaji pocit, ze se
v kratkém okamziku zménilo vse. Jak popisuje Koutecky (2008, s. 311) tento pted€l ,, celd rodina je

vystavena zatezkavaci zkousce, kterd pro ni predstavuje zlom delici Zivot na obdobi »pied« a »po«*.

Nadorové onemocnéni se nedotkne pouze samotného détského pacienta, ale i jeho rodicu,
sourozencll a prarodi¢d. Zalezi na véku détského pacienta, potieby mensich déti se od potieb
dospivajicich déti odlisuji. Kazdopadn& ur¢ita socialni izolace se dotkne kazdého z nich. Skolka,
Skola, sport, zajmové aktivity a kamaradi, tedy veskeré bézné a prirozené aktivity ditéte se mu timto

vzdaluji.

Matky nemocnych déti se obvykle stavaji opatrovnicemi pacientd a v pribéhu hospitalizace
maji i Uzky vztah se zdravotnickym personalem. Pokud do té doby pracovaly, rodina pfichazi o jejich
prijem. Otcové starajici se o obzivu se tak mohou dostat do tlaku zptisobeného vy$s§imi finan¢nimi
naroky, které onkologické onemocnéni ditéte piinasi. Zaroveil se diky svym ¢asovym moznostem,
ale 1 nedostatku komunikace, mohou vzdalovat jak od samotného détského pacienta, tak i od své

partnerky, kterd ma jeho péci na starost.
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Jsou-li v rodiné dalsi souroezenci, tak i pro né je aktualni situace velmi zavazn4, i oni mohou
prozivat strach, vinu, smutek, ale neztidka i zarlivost, kdyz je veskera pozornost rodiny upfena na
nemocného sourozence. Zalezi na jejich véku a na dal$ich podpirnych vazbach v rodin€. Prarodice
détského pacienta byvaji v rodin€ velice podplirnym ¢lankem, jsou-li schopni onemocnéni vnuka, ¢i
vnucky pfijmout zejména prakticky a tim znasobit ochotu svym détem, rodi¢tim pacienta, poskytnout

potiebnou pomoc a podporu v rozliénych oblastech.

V rodinach, kde se i pfed onkologickym onemocnénim ditéte objevovaly tézkosti ve vztazich,
komunikaci, vzajemné podpoie a pomoci, miize nemoc ditéte obtize jesté prohloubit. Naopak jsou
rodiny, jejichZ vztahy se vzhledem k realité onemocnéni mohou utuzit a zkvalitnit, dokazi-1i ¢lenové
touto zatézkavaci zkouskou uspésné projit. V piipadé fatalnich okamziki, k nimz v nékterych

pripadech pii nadorovych onemocnénich déti dochazi, tedy pii zasadnich ztratach, z nichz nejtézsi je

umrti détského pacienta, byva také ohrozen partnersky vztah rodict.

1.5.1 Socialné-ekonomické aspekty a role ¢lenti rodiny

Mozny (2006) ptedstavuje piivod a vyznam slova rodina. Hovofi o tom, Ze po dlouha staleti
spoc¢ival hlavni odkaz a vyznam slova rodina ve vlastnictvi a autorité, ne v lasce. ,,Oikos" slovo,
které pro rodinu pouzivali jiz staii Rekové, a ze kterého se vyvinulo slovo ekonomie, vyjadfovalo i
majetek a bydlisté. Rodina tedy vyznamove slouzila jako producent a zdroveii konzument vlastnictvi.

Latina pozd&ji pfisla s nazvem ,Familia“, ktery pro Rimany pfedstavoval vyjadieni pro majetek.

Mozny (1999) také uvadi, ze v procesu tvorby teorii rodiny ze sociologického pohledu byl
vzdy dtlezity iidaj pravé o tom, jak si rodina finan¢né stoji, jak umi hospodarit. Novejsi teorie byly
uz ovlivilovany nejen vlastnickym a dédickym, ale i manzelskym a rodinnym pravem. Prvnim
priukopnikem na poli vyzkumu ohledné hospodateni rodin byl Frédéric Le Play, ktery v mnoha
rodinach, v riznych krajich sledoval penézni ptijmy a vydani rodiny tim zptisobem, ze u nich po delsi
¢as a opakované bydlel. Kromé rodinného rozpoctu pozoroval a zjistoval Gdaje o misté, kde rodina
bydli, o praci, kterou vykonava, o ndbozenstvi, postojich. V§imal si i hygienickych ndvykd, socialnich
vztahtl, konickt a dalSich aktivit. Soustfedil se také na historii a tradici rodiny, véetné mravnich

hodnot.

Z priifezu sociologickych teorii se ukazuje, Ze ze souziti Siroce piibuzensky pojatych rodin,
které¢ dodrzovaly své tradi¢ni normy v ohledech ekonomickych, nabozenskych, atd. se postupnym
vyvojem vydélily tzv. ,nuklearni rodiny*, jez jsou zadkladnou jen pro otce, matku a jejich déti
(Nuklearni rodina, Wikipedia, 2017).
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Odklonem od dédéni majetku a socialniho statu, které zaroven znamenaly pevnost, tradici a
kontinuitu, rodina pozbyla svou stabilitu. Nuklearni rodina, zejména ve vétsSich mestech, miize praveé
v souvislosti s nadorovym onemocnénim svého ditéte toto pocit'ovat jako zasadni nevyhodu. Neni to
vSak pravidlem a stale je mnoho rodin, které se stabilitou vyznacuji, tedy nuklearni rodina je stale

obklopena a podporovana prarodi¢i a dalsi $ir$i rodinou.

Nékteré soucasné rodiny, v zahrani¢i oznaované pojmem ,,patchwork family“, ktery
vyjadifuje novou rodinu vzniklou ze ¢lent rozvedenych rodin (Patchwork family, Urban dictionary,
2009), reaguji na zmeény, které tradicni pojeti rodiny zanechalo v historii, tim, ze se snazi vytvorit

svij vlastni model.

Rodina je zaroven siti vztahti a komunikace. Jak uvadi Matousek a Pazlarova (2014, s.65)
,, Vyrazem vztahy oznacujeme vazby, jimiz jsou k sobé clenové rodiny poutani. Mohou mit pozitivii
(podpiirnou) i obrannou (neprdatelskou) slozku. Vztahové role clenii rodiny se lisi v mife moci, resp.
zavislosti“. Na vztahy a jejich kvalitu maji, krom¢ pfirozenych vyvojovych stadii, vliv hlavné
stresujici udalosti a nadorové onemocnéni ditéte je toho prikladem. Je tieba rozliSovat riizné roviny
zéasadnich vazeb. Prvni je mezi dospélymi a druhd je mezi dospélymi a détmi. Také sourozenecké
vazby jsou kli¢ové, ale i vazby k $ir§im ¢lentim rodiny, zejména k prarodi¢tim a $ir§i rodin€ nelze

opomenout.

Komunikace, jak popisuji Matousek a Pazlarova (2014, s. 65) ,,resp. jednotlivé komunikacni
akty, jsou udrzovateli vztahit a zaroven indikatory jeho kvality. Prehled komunikacnich aktit umoznuje

usuzovat na povahu vztahu “.

Rodina a jeji funkce jsou tedy stézejnim faktorem lidského Zivota. Ke dvéma zakladnim
funkcim, které uvedl jiz Matéjcek vr. 1988 (cit. dle Matouska, Kodymové a Kolackové, 2010), a
jimiz je zajisténi citového zazemi pro vSechny své Cleny a pfiprava déti na spoleCensky zivot,
pridavaji uvedeni autofi je$té ekonomicko- zabezpefovaci funkci. Chybéni téchto funkci mize vést

k ohrozeni rodiny pravé i ve spojitosti s nddorovym onemocnénim ditéte.

1.5.1.1 Financéni hospodaieni rodiny

Principem finanéniho hospodafeni rodiny je dlouhodoba rovnovaha mezi vydaji a ptijmy.
Ptijmy mohou byt pravidelného nebo mimoradného razu. Idealni situaci je, kdyz pfijmy dlouhodobé
presahuji vydaje a rodina miize spofit na budouci potieby. Matousek, Kodymova a Kolackova (2010,
s. 45) zminuji, ze ,, prijem rodiny primo ovliviiuje kvalitu zabezpecovani kazdodennich potreb (strava,

bydleni, zdravotni péce, vzdélavani aj.) *.
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Realita nddorového onemocnéni ditéte mize ptfinést zvySenou zatéZz na hospodareni rodiny
v podob¢ snizenych piijmd i zvySenych vydajiu. Zejména pfi dlouhodobych hospitalizacich je

obvyklé, Ze jeden z rodici, vétS§inou matka, neni schopna pravideln¢ dochazet do zaméstnani.

Nezvlada-li rodina vlastnimi silami dosahnout na piijem, ktery by zajistil uvedené potieby,
ma moznost diky socialni politice statu Cerpat podptrné prostiedky ve formé finanénich prispévk,

sluzeb, pomtcek. V pifipadé nadorového onemocnéni ditéte se jedna o nasledujici:

Statni socialni podpora, je pravné upravena Zakonem o statni socialni podpote ¢. 117/1995
Sb. a zahrnuje rodicovsky pfispévek, pridavek na dité, prispévek na bydleni, porodné, pohfebné.

Zadost o n&j se podava na kontaktnim pracovisti Gfadu prace podle mista trvalého bydlisté.

Rodicovsky prispévek mize byt Cerpan ve vice variantdch — dvou, tii a ¢tyfleté, pokud rodi¢
celodenné, osobné a fadné€ pecuje o dit¢ do 4 let veku. Ptispévek mlize byt Cerpan do celkové ¢astky

220 000,- K¢, s nejvyssim mésicnim piispévkem v ¢astce 11 500,- K¢.

Pridavek na dité mtze byt Cerpan v piipadé nezaopatieného ditéte do 26 let, pokud piijem

nepievysuje 2,4 nasobek zivotniho minima rodiny. Vyse mésic¢ni davky je od 500,- K¢ do 700,- K¢&.

K ptispévku na bydleni musi mit Zadatel splnénu podminku trvalého pobytu v CR a

vlastnickou nebo najemni smlouvu.

Porodné muize byt Cerpano pouze na prvni a druhé zivé narozené dité a davka je ur€ena jen

pro rodinu s ptijmem 2,7 nasobku zivotniho minima.

Davka v podobé¢ prispévku na pohieb nalezi tomu, kdy vypravi pohieb nezaopatienému
ditéti nebo rodi¢i nezaopatieného ditéte. Zadatel musi mit trvaly pobyt a bydliité na tizemi CR a

zemiela osoba ke dni umrti také. Jeho vyse je 5 000,- K¢&.

Davky v hmotné nouzi jsou soucasti socialni pomoci a jsou poskytované rodindm na hranici
zivotniho minima a upravuje je Zakon o Zivotnim a existenénim minimu ¢.110/2006 Sb., Zakon o
pomoci v hmotné nouzi ¢. 111/2006 Sb. a Vyhlaska ¢. 389/211 Sb. o provedeni nékterych ustanoveni
zakona o pomoci v hmotné nouzi. Zadost o davku se podava na kontaktnim pracoviiti uadu prace,
podle mista trvalé¢ho bydlisté. Pfispévek je uren pouze pro osobu nebo rodinu, kterd nema dostate¢né
pfijmy a jeji celkové socidlni a majetkové poméry neumoziuji uspokojeni zékladnich Zzivotnich
potfeb na tirovni jesté pfijatelné pro spoleCnost a zaroven si nemize tyto piijmy z objektivnich
diavodii zvysit vlastnim pfic¢inénim. Tyto davky maji podobu ptispévku na zivobyti, doplatku na

bydleni a mimofadné okamzité pomoci
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Prispévek na Zivobyti se stanovi jako rozdil mezi zivobytim osoby nebo rodiny a jejich
pfijmem, od kterého se odectou ptiméiené naklady na bydleni ve vysi 30 - 35% z piijml osoby.
Castka zivobyti se stanovuje individudlné pro kazdou osobu a odviji se od ¢astek Zivotniho nebo
existenéniho minima. Céstka Zivobyti miize byt napiiklad zvysena v piipadé nadorového onemocnéni

ditéte z diivodu nutnosti dietni stravy.

Doplatek na bydleni je nastaven tak, aby osobé nebo rodiné po zaplaceni odiivodnénych
nakladd na bydleni ziistala ¢astka na Zivobyti. Je ¢asové omezen na 84 mésicli v obdobi poslednich

10 kalendainich let.

Mimoi‘adna okamZita pomoc fesi situace, jez je nutné bezodkladné fesit, naptiklad kdyz
hrozi ijma na zdravi, kdyz se jedna o zivelnou pohromu, hrozi socialni vylouéeni, ¢i je potfeba uhradit

dalsi neodkladné vydaje.

Socidlni sluzby délime na socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socidlni
prevence. Pravné jsou stanoveny Zakonem o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. ve znéni pozdé&jsich
predpistt a Vyhlaskou €. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni Zakona o socialnich

sluzbach. V ptipad¢ déti s nadorovymi onemocnénimi jsou poskytovany v podobé prispévku na péci.

Prispévek na péci se poskytuje osobdm, které z divodu dlouhodobého neptiznivého
zdravotniho stavu potiebuji pomoc jiné osoby pfi zvladani zakladnich zivotnich potieb. Dlouhodobé
nepriznivy zdravotni stav je stavem, ktery trva, nebo dle Iékai'skych poznatkli ma trvat déle nez 1 rok
a omezuje dusevni, smyslové, ¢i fyzické schopnosti a ma vliv na péci o vlastni osobu a sobé&stacnost.
Posuzovani schopnosti zvladat zakladni Zivotni potieby zahrnuje oblasti: mobility, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, t€lesné hygieny, vykonu fyziologické potieby, péce o
zdravi, osobnich aktivit, pé¢i o domacnost, ktera se oviem u déti do 18 let neposuzuje. Zadost o néj
se podava na kontaktnim pracovisti Gfadu prace podle mista trvalého bydlisté. Prispévek lze
narokovat, je-li dité star§i jednoho roku a z duvodu nepfiznivého zdravotniho stavu potiebuje
dlouhodobou pomoc jiné osoby pfi zvladani zakladnich Zivotnich potfeb. D¢li se do Ctyf stupiili
zavislosti od lehké, ptes Uplnou, a vysSe davky v pripad¢ déti se pohybuje vrozmezi 3 300,- az

13 200,- K¢ za mésic.

DéavKky pro osoby se zdravotnim postiZenim jsou upraveny Zakonem o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim ¢. 329/2011 Sb., dale pak Vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb. o provedeni
nékterych ustanoveni zikona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. Zadost o né se
podava na kontaktnim pracovisti ufadu prace podle mista trvalého bydlisté. Davky maji podobu
prispévku na mobilitu, respektive prikazu osoby se zdravotnim postizenim a piispévku na zvlastni

pomucku.
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Prispévek na mobilitu se automaticky vaze na narok na prikaz osoby se zdravotnim
postiZenim. Existuji tii typy prukazl. Prikaz TP vyznacuje prikaz osoby s tézkym zdravotnim
postiZzenim, prikaz ZTP je prukazem osoby se zvlast’ tézkym zdravotnim postiZzenim a prikaz ZTP/P
vyjadiuje, Ze se jednd o osobu se zvlasté tézkym zdravotnim postizenim s potiebou privodce.
V piipadé nadorového onemocnéni ditéte mezi vyhody, které jsou v souvislosti s prukazem ZTP
nabizeny, patii zvlaStni oznaceni vozidla, které opraviiuje nedodrzovat zakaz stdni a parkovat
prednostné na vyhrazenych mistech pro invalidy, parkovani zdarma v arealu nemocnice, zdarma
vjezd na dalnici bez dalni¢ni znamky, je-li drzitel pritkazu v auté, ¢i je ucelem cesty jeho vyzvednuti,
narok na bezplatnou dopravu a vyhrazené misto k sezeni v MHD, slevu na jizdné ve 2. tfid€ osobniho
vlaku a rychliku ve vnitrostatni dopravé. Déle poskytuje slevu na jizdné v pravidelnych vnitrostatnich
spojich autobusové dopravy a slevu na vstupné na kulturni a sportovni akce. Ma-li détsky pacient
prikaz ZTP/P pak i jeho prGvodce miize cestovat bezplatné vefejnymi dopravnimi prostiedky
v mistni i dalkové ptepravé a zaroveii mize Eerpat datiové ulevy. Zadost o pritkazy mize byt podana
pouze pro dité starS$i jednoho roku veku s télesnym, smyslovym nebo duSevnim onemocnénim
s dlouhodob¢ nepiiznivym zdravotnim stavem, ktery omezuje jeho schopnost mobility nebo

orientace. Doba platnosti pritkazu je nejvyse 5 let u osob do 18 let a 10 let u osob starsich 18 let.

Samotny pfispévek na mobilitu je opakujici se penézitou castkou napomahajici zajistit

osobam se zdravotnim postizenim jejich potieby v oblasti mobility. Je v mé&si¢ni vysi 400,- K¢

Prispévek na zvlastni pomtcku je jednorazovou, po uréité obdobi se opakujici davkou pro
osoby s té¢zkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, tézkym sluchovym postizenim nebo té¢zkym
zrakovym postizenim, piipadné tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci. Moznosti pomticek se
pohybuji od motorového vozidla, ptes schodistové ploSiny, stropni zvedaci systémy, upravy bytu, az
k vodicimu psovi a dal§im a jsou odstupniovany vékem ditéte hranicemi jeden, tfi a patnact let. Soucet
prispévkl nesmi v 60 kalendafnich mésicich po sobé jdoucich piesahnout ¢astku 800 000,-K¢ resp.
850 000,- K¢ v ptipadé poskytnuti prispévku na schodistovou plosinu.

Invalidni diichod je soucasti diichodového pojisténi, jez je soucasti pojisténi socialniho. Je
upraveno Zakonem o diichodovém pojisténi €. 155/1995 Sb a novelizovan vyhlaskou 359/2009 Sb.,
Zadost 0 n&j miize byt podana u mistné piislusné Spravy socialniho zabezpedeni a davka je vyplacena
Ceskou spravou socidlniho zabezpeceni. K jeho ziskéni je tfeba splnit dvé podminky. Prvni je doba
pojisténi, ktera je odstupiiovana veékem zadatele a druha je dlouhodobé neptiznivy stav. O ptidéleni
diichodu rozhoduje 1ékaiska posudkova komise Spravy socialniho zabezpedeni. Zadateli miize byt
pridélen dle poklesu schopnosti invalidni dichod I. stupng, II. stupné a III. stupné, dle zavaznosti

onemocnéni.
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O prispévek zdravotni pojistovny ve formé cestovného lze zazadat na zaklad¢ rozhodnuti
Iékate na narok na pfevoz sanitkou. Nasledné Ize misto sanitky zvolit dopravu autem. Na zakladé
cestovniho piikazu vyplnéného obvodnim, ¢i odbornym l1ékafem jsou proplaceny vSechny jizdy do

zdravotnického zatizeni, které je schopno ditéti poskytnout odpovidajici 1écbu.

Nemocnice mohou poskytovat i vyjimecné prispévky. FN Motol rodinam svych détskych
pacientti umoznuje naptiklad parkovani zdarma v arealu nemocnice a rodi¢tim, ktefi jsou v arealu
nemocnice jako doprovod, nabizi pii schvaleni reviznim lékafem i moZnost stejné stravy jako ma

détsky pacient.

V rdmci nemocnic také plisobi rtizné nadace a spolky. FN Motol nabizi rodindm svych
pacientl zejména finanéni podporu od nadace DOBRY ANDEL. Kazdy rodi¢ détského pacienta

s nadorovym onemocnénim ziskava mesicni prispévek od této nadace ve vysi 6 000,- K¢.

Velice dillezitou soucasti pro rodiny détskych pacienti je i socidlni poradenstvi, tedy sluzba,
jez pomaha lidem radami a zprostfedkovanim informaci o jejich pravech a povinnostech, ale i aktivni
pomoci vytesit situaci, se kterou by si sami nevédéli rady tak, aby byli schopni ji vlastnimi silami

zvladnout (Matousek, Kodymova a Kolac¢kova, 2010).

1.5.1.2 Provoz domdcnosti a zaméstndni ¢lenit rodiny

Matousek a Pazlarova (2014, s.18) popisuji funkéni rodinu nasledujicim zptisobem ,, rodina
ma mit jasné rozdelené odpovédnosti. »Vedoucimi ciniteli« v rodine maji byt dospéli, déti se maji
podilet na chodu rodiny podle uvazeni dospelych a nemaji byt zatézovany odpovednostmi, které jsou
nad jejich moznosti. Pokud se to déje, stavaji se tzv. rodicovskymi detmi a jsou tim poskozoviny “.
Autofi také uvadéji, ze mezi hlavni Zivotni potieby rodinnych ¢lent patii bezpedi, stravovani, odivani,
bydleni a podpora pfi ochran¢ a zachovani zdravi a samoziejmé vztahovd podpora emocionalniho
charakteru. Roli rodic¢i je také vést dité€ k uceni a studiu, aby mélo v budoucnu oteviené obzory pro

vvvvvv

agentem socialni kontroly “ (tamtéz).

Dospéli ¢lenové rodiny, muz a Zena, mohou ve svych rolich ¢erpat z tradic svych ptivodnich
rodin. V aktualni zapadni kultufe se ale ¢asto stava, Ze se jejich role méni a piekryvaji a nékdy i
pozbyvaji smyslu tradi¢niho pojeti. Vytvareji si své vlastni tradice a ritualy. Mezi ritualizované
¢innosti podporujici a posilujici rodinné vztahy a jejich vzajemnost mohou pattit: spole¢né stolovani
spojené s povidanim, pomoc s ptipravou déti do skoly, ¢etba a ukladani déti ke spanku, ¢as straveny

pfi spole¢nych aktivitach, at’ se jedna o sport, ¢i vylety, spolecné slaveni narozenin a svatkl
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(Matousek a Pazlarova, 2014). Cas, ktery rodi¢e s détmi takto mohou travit, je obvykle ovlivnén jejich

zameéstnanim. To pfedstavuje nejen zdroj obzivy, ale i vlastni totoznost.

Pohodli a komfort déti, ktery urCuje Zivotni pohodu ditéte, nespocdiva jen v materialnich
hodnotach, naopak, jeho hlavni zaklad zistava stale v pé€i a piitomnosti rodi¢i, zejména matky.
Mnoho soucasnych zen ov§em buduje svou kariéru jiz od raného véku ditéte a jejich ¢asové moznosti
na péci o dité a vychovu ditéte se tak mohou piesouvat na dalsi osoby. Neni tedy pravidlem, Ze
primarni vztahova osoba, matka, svému ditéti poskytuje neoddiskutovatelné nutnou péci, lasku a
zejména ¢as. Matousek (2015, s. 22) k tomuto tématu dopliiuje Bowlbyho teorii attachmentu
,vazba Cili primknuti (attachment) je jeden z behaviordlnich systéemii zajistujicich druhu Homo

sapiens (a nejen jemu) preziti .

Kratochvil (2012, s. 34) k teorii Johna Bowlbyho, dale rozpracované Mary Ainsworthovou,
ktera v laboratornich podminkach zkoumala pfipoutani k matce, dopliuje ,,chovdni deti bylo
ovlivnéno tim, jak se matka k diteti chovala v bezném Zivoté, do jaké miry zajistovala jeho pocit
bezpeci a blizkosti. Z dalsich vyzkumii pak vyplyvalo, Ze strategie tykajici se vztahové vazby ziskané

v détstvi maji tendenci se prenaset do dospélosti“.

Dalsi teorie vazajici se knormalnimu, ¢i patologickému vyvoji ditéte spojena
s longitudialnim sledovanim pochézi od Margarety Mahlerové, kterad navazala na Reného Spitze ve
snaze rozsitit pochopeni diivodd vzniku psychickych onemocnéni u déti, a Kratochvil (2012, s. 29)
k ni uvadi, ze ,, zdiiraznila proces osamostatnovani ditete (separaci a individualizaci) jako podstatny
faktor raného vyvoje ega*”. Dité se v jeho prubéhu od matky intrapsychicky oddéluje a diky jejim

vnimavym reakcim a podpurnému chovani ziskava zdravou samostatnost, ktera utvaii i jeho vztahy

v dospélosti.

Uvedené teorie, ale i teorie dalsi zabyvajici se vyvojem ditéte, jsou zasadni v kazdodennim
zivote ditéte v rodiné. Je tieba podotknout, Ze i diky nim je pravé v prubéhu hospitalizace ditéte
umoziovano rodi¢lim, aby s ditétem mohli travit co nejvice ¢asu i v nemocni¢nim prostiedi. Moderni
medicina 21. stoleti tak rodi¢im a détem dava od dob, kdy v nasi zemi vznikala a vyvijela se détska

onkologie, moznost, pokud to jejich ¢asové a dalsi moznosti dovoli, byt spolu prakticky neustale.

Nédorové onemocnéni ditéte ovliviluje zdravi a psychiku, vzdy se ale také dotkne ekonomiky
rodiny, stravovacich zvyklosti, domacich praci, jednani s ufady, zaméstnani dospélych a skoly u déti,
zpisobu traveni spolecného a volného ¢asu. Pokud je matka sama zaméstnana, musi ¢asto své
zaméstnani pierusit, ¢i opustit. S dlouhodobymi a opakovanymi pobyty s ditétem v nemocnici jsou

tedy spojeny i zmény v oblasti provozu domacnosti.

35



Provoz domacnosti, jak uvadi Matousek a Pazlarova (2014, s. 53) Ize ¢lenit do nasledujicich
sfér ,, péce o deti (véetné pripravy na Skolu), ndakupy, vareni, pradlo, uklid, udrzba domu/bytu,
hospodareni s disponibilnimi financemi, spldceni pripadnych dluhii, péce o zahradu, polnosti,
domaci zvirata, organizace casu a spolecenskych kontaktii”. Dostate¢né fungujici rodina se
vyznacuje tim, ze aspofl jeden z dospélych zvladne v pfiméfené mife a kvalité to, co je potieba,
pfi¢emz dospéli mohou urcité ¢innosti vykonavat trvale, nebo se flexibilné stfidat. Stale plati, ze vice

provoznich ¢innosti stale zajistuje zena.

V ptfipadé nadorového onemocnéni ditéte, zejména pii jeho hospitalizaci, mize dochazet
vzhledem k nepiitomnosti matky v roding, ktera dit¢ doprovazi v nemocnici k vypadkim, které l1ze
povazovat za nefunkénost systému. To se mize dotknout nejen druhého dospélého, ale zejména
sourozencu, ktetfi v rodiné jsou. Neni-li matku schopen v této oblasti zastoupit otec ¢i prarodice a
nema-li rodina zadné piibuzné ¢i znamé, kteti by ji v téchto obdobich pomohli, musi vypomoci statni

organy socialné pravni ochrany déti.

U nakupt, vafeni a ptipravy jidla je pravé u déti tfeba klast zvySeny diraz na kvalitu jejich
stravy. V pfipad¢ nadorového onemocnéni ditéte se musi obvykle dodrzovat dieta. Dietni strava tak
klade nejen zvySené naroky na Castky zivobyti, naptiklad jedna-li se o celiakii, je to zhruba o 2 800,-
K¢ vice, ale mize predstavovat i vyss$i ¢asovou naro¢nost z diivodu jiného zplsobu upravy stravy.
Dochazi-li k hospitalizaci détského pacienta s matkou a v rodin€ jsou sourozenci, je ziejmé, Ze se

v tomto rodina neobejde bez pomoci, predevsim proto, aby se piedeslo stradani v oblasti vyzivy déti.

Jak uvadi Matousek a Pazlarova (2014) v oblasti hospodafeni domacnosti fadime do ¢istych
mésiénich pfijmd mzdy, vydélky z brigad, pfijmy z podnikani, ¢i pronajmu. Dale socialni davky,
které zahrnuji statni socialni podporu, socialni pomoc, davky nemocenského a dichodového
pojisténi. Seznam vydaji zahrnuje najem a naklady na bydleni, splatky hypoték, tvért, pijcek a
dluhti, poplatky za telefon a televizi, pojiSténi a povinné ruceni, potraviny, 1éky a zdravotni péci,
osaceni, vydaje na vzdélavaci, zajmové a sportovni akce, dopravné, drogerii, ptispévky na zaopatieni
ditéte, je-li umisténo v ustavu, vyzivné, pokud néktery ¢len domacnosti ma povinnost jej platit,
kapesné, vytvareni rezerv. Do nadstandardnich vydaji fadime koufeni a alkohol, mdodni a nové
obleceni, hracky a véci pro radost, elektroniku, knihy, ¢asopisy, vstupenky na kulturni akce, vydaje

za jidlo v restauracich, ¢astku za dovolenou, sportovni vybaveni.

Zaméstnani je uzce spojeno se vzdélanim a pfijem, ktery diky nému do rodiny dospély
pfinasi, ovliviiuje i jeho postaveni v roding. Spatenkova (2011) uvadi, Ze lidé pracuji zejména proto,
ze uspokojuji existencni a hmotné potieby sebe a svych blizkych. Diky préaci ziskavaji vétsi

psychosocialni jistotu a udrzuji socialni kontakty a postaveni. Prostfednictvim prace se seberealizuji.
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Dale také zminuje, Ze ztrata zaméstnani je zaroven ztratou rolovou a ,, rolovd ztrata predstavuje ztratu
urcité socidalni role ci specifického mista jedince v socidlni siti. Vyznam této ztrdty pro jedince je
primo umérny mire identifikace s danou roli“ (Spatenkova, 2011, s. 86). Dal§imi rolovymi ztratami

Vv

role rodi¢t zesnulého ditéte.

1.5.1.3 Skola a volny Cas ditéte s onkologickym onemocnénim

Skola plni v Zivoté déti jasnou roli. Je druhym mistem, kde déti travi nejvice ¢asu. Napliiuje
roli vzdé€lavaci, vychovnou, i volnoCasovou, ale také propojuje déti a dosp€lé v moznostech
socilnich kontaktii, jez vedou k socidlnim vazbam. Skola ma i preventivni roli, jez spociva
v podpoie a pomoci détem zaméfit se na vzdélani a diky tomu mit vice moznosti na trhu prace
v ptipadech, kdy rodina na toto neklade duraz, protoze je socialné slaba nebo nevzdélana. Podpora
déti musi spocivat zejména v organizaci casu a nauceni se dtislednosti pii plnéni Skolnich povinnosti.
Déti potiebuji mit jasn¢ urcené misto, kde mohou psat domaci tkoly a uchovavat skolni pomtcky a
materialy, pfipravovat se na druhy den do skoly. Také Cas, ktery dité vénuje ptipravé do skoly, by

m¢él byt konzistentni.

Nékdy si rodice détskych pacientt nemusi védeét rady s otadzkami, nakolik by méli trvat na
povinnych aktivitach ditéte. ZkuSenosti ukazuji, Ze prave trvani na tom, aby se dit¢ zcela neodklonilo
od svych povinnosti, samoziejmé s ohledem na zdravotni stav, je vice nez podptirné i pro jeho vlastni
integritu. Pfiprava do Skoly, studium, ¢etba a dalsi ¢innosti jsou také moznosti, jak odvést pozornost

od nezadoucich myslenek, kterymi se dit¢ samo mnoho Casu zabyva.

V ptipadé¢ nadorového onemocnéni je ovSem nevyhnutelny urcity pocit socidlni izolace.
Koutecky (2008, s. 357) uvadi, Ze se dité setkava se socidlni izolaci v podstaté od zac¢atku onemocnéni
,, Zustava v nemocnici a ztraci navykly kontakt s domovem, pripadné se spoluzaky a se vSemi moznymi
aktivitami, které byly béznou naplni jeho zivota. Pravidelné absence ve Skole piisobi negativné nejen
na jeho psychiku, ale omezuji socialni kontakty, které jsou pro jeho vyvoj diilezité “ Détsky pacient
maé sice moznost pii dlouhodobé hospitalizaci vyuzivat sluzeb nemocni¢nich uciteld, ale naplnéni
jeho socialnich potieb, zejména v ptipade dospivajicich déti je v tomto nedostatecna. Prave pro né je
kontakt s vrstevniky stézejni a je tieba vyuzit v§ech moznych dostupnych zdroji a kontakt détského
pacienta se svymi kamarady udrzet. V nasi republice se bohuzel ¢asto nesetkavame se Skolskym
socialnim pracovnikem, protoze pravé jeho role by mohla byt vtakovych situacich vice nez
podpiirna. Zorganizovat piisun pozornosti a kontaktti od spoluzakti byva pro rodi¢e nemocného ditéte

nad jejich sily. I ucitel se mize této role chopit, neni to vSak pravidlem.
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Jakmile je v roding dit¢ s nadorovym onemocnénim, jehoz 1é¢ba si zada ¢asté hospitalizace,
dotkne se to i celého rodinného systému z pohledu spoleéné traveného volného ¢asu. Volnocasové
aktivity musi byt planovany s ohledem na zdravotni stav nemocného, pfipadné se rodice rozdéli a
kazdy z nich se vénuje jiné Casti sourozencl. Pak to ale samoziejmé& znamena, Ze rodina mize byt
stale vice oddélena. Nejen pfi hospitalizaci, ale i pfi vikendech. Konicky, kterym se déti do té doby

mohly vénovat, byvaji nedostupné tfeba jen z dtivodu, ze je na né¢ nema kdo odvést, ¢i doprovodit.

Sourozenci détského pacienta mohou ve spojitosti se zdravotnim stavem nemocného bratra,
¢i sestry, prozivat pocity absolutniho podfizeni. Ve se v danych obdobich toé¢i kolem nemocného. 1
jejich prava a povinnosti by v§ak nemély byt rodi¢i opomijeny. Pravé v obdobich stresu mize byt
sport, hra a zabava dulezitym pomocnikem v jeho zvladani. Dé&ti by tak mély mit dostatek
pravidelnych volno¢asovych aktivit nehledé na zdravotni stav svého sourozence. Obrovskou pomoci
pro rodice tak mohou byt kromé prarodicti sousedé, pratelé, ¢i ostatni rodice kamaradt déti, kteti

jejich potomka mohou na misto doprovodit, ¢i dopravit.

Jedna se ostatné o puivodni zplisob vypomoci, protoze pravé solidarita a podpora byla od
pocatku vzniku a vyvoje socidlni prace vzdy poskytovana v ramci rodového spolecenstvi a sousedské
vypomoci (Matousek, 2012). V této oblasti neni vyjimkou, Ze se nuklearni rodina ocitne v nedostatku
uvedené péce. Zejména rodiny, kde je vazné nemocné dit€, se mohou setkat s reakcemi svého okoli,
jimz nejsou schopny porozumét a mohou se tak ocitnout v socidlni izolaci. V tom ale mize velice
pomoci prevence v podob¢ vieobecné informovanosti a vzdélavani Siroké vetejnosti o situacich, které
v zivoté kazdého z nds mohou nastat. Za nedostate¢nou komunikaci ¢i nabidkou pomoci nemusi byt
od okoli vii¢i rodiné, kde je dit€ s nddorovym onemocnénim, necitlivost a ptehlizeni uvedené situace,

ale nevédomost a nejistota, jak se chovat, aby se neuskodilo.

1.5.2 Psycho-socialni aspekty a role ¢lenti rodiny

L. N. Tolstoj napsal, Ze ,, stastné rodiny jsou si podobné, kazda nestastna rodina je nestastna
svym viastnim zptisobem* (cit. dle Kouteckého, Kabic¢kové, Starého aj., 2002, s. 75). V tomto vyroku
je feceno mnohé. Kazda rodina détského pacienta je totiz jedinecna a stejné tak i jeji psychicka reakce
na onemocnéni. V nékterych rodinach budou v souvislosti s nemoci prevladat emoce zoufalstvi,
v jinych vztek a zlost, v dalSich strach a uzkost. V kazdém piipad¢ je dopad na rodinu natolik zasadni,

Ze jej pociti v§ichni ¢lenové, tedy nejen dit€ s nddorovym onemocnénim.

Kazdy ¢len rodiny ma svou roli. Jak uvadi Hayes (2011), socialni role vychazi ze socialnich
scénait, tedy z jednani ve formé planované posloupnosti, jez reguluje chovani a da se urcitym

zpisobem ocekavat. Diky socialnimu uceni jsme schopni si osvojit celou fadu roli, které ovSem
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nemusime hned vyuzivat, ale vpravime se do nich az ve vhodné situaci. Kratkodobé role jsou
pomijivého charakteru. V souvislosti se vztahy v roding, kde jsme v roli dcery, syna, matky, otce,

babicky, dédecka, atd. hovoiime o rolich dlouhodobych.

Spatenkova (2011) hovofi o ztraté roli, ktera se poji s nefunk&nosti, rozpadem, &i rozvratem
rodiny. Rodina je v socialni rovnovaze, pokud je vykonavatel dané role schopen roli vykonavat. Kdyz
toho schopen neni, jeho roli mize nahradit jiny vykonavatel. Tim by mél byt dospély ¢len rodiny,
pripadné osoba mimo rodinny systém, ktera pomoc vykonava jako svou praci — naptiklad hospodyné¢,
¢i au-pair. Déti by nemély byt piipraveny o svou détskou roli a stat se vykonavateli. Pokud jsou na
n¢ kladeny zvySené naroky neodpovidajici jejich véku a vyvojovym stupiiim, vede to ke
komplikacim pravé v jejich vyvoji. V souvislosti s rolemi hovoii autorka i o systémové ztraté, ¢i

systémové zméné, ktera ma podobu odchodu pivodniho, ¢i ptichodu nového ¢lena rodiny.

Spatenkova (2011, s. 102) k tematice ztraty roli v souvislosti s nadorovym onemocnénim déti
vedoucim v nékterych ptipadech k imrti nemocného uvadi, ze ,, ztrdta normalni role se miize objevit
nebo zZijici dité, k jeho i své velké skodé, srovndvaji s mrtvym sourozencem “. Ztratarole se v ptipadech
umrti ditéte dotyka i role rodi¢ovské. Neni neobvyklé, ze matka, které zemielo dité, zejména jednalo-
li se o dité jediné, zaziva pocity ztraty identity a klade si otazky, jestli je jesté matka, kdyZ jeji dité uz

neni nazivu.

1.5.2.1 Vztahy a komunikace v rodiné

Matéjcek k otdzce vztahti tvrdi, Ze ptiroda Cloveéka nejen rozli€né vybavila, jesté jej také
pojistila a to praveé vztahy. Ve sloveé vztah slySime ,, »vztahovat se«, »natahovat se« vzhiiru, do vyse
za nekym ¢i k nékomu, ale soucasné take »byt pritahovan«, k nékomu patit, s nekym byt (Matéjcek,
1994, s. 9). Ochrana a pomoc ditéti patfi mezi zadkladni hybatele matetfské a otcovské lasky, je
potiebou, na jejimz zakladé vztah funguje. Vztah doprovazi lidstvo po veéky a je schopen vyvoje,

zlepSovani, péstovani a uceni se.

Matgjcek (1994) dale uvadi, ze vztah se za¢ina budovat uz od oplodnéni vajicka. Nejen matka
je ovSem schopna dokonalé interakce se svym ditétem. Zalezi samoziejmée na jeji zralosti a vnitini
pfipravenosti k matefskym instinktim a postojim, které se vytvaii v pribéhu jejiho Zivota. Je-li
matka pfipravena, symbioza mezi ni a dit€tem ptisobi dokonale. V opacném piipadé¢ mize vznikat
napéti a zmatek, jelikoz vzijemné akce a reakce se nedafi sladit. Pfi pozorovani otcli na
novorozeneckych oddé€lenich se prokéazalo, ze i muZi jsou vybaveni podobnymi mechanismy. Autor

jiz v posledni tfetiné 20. stoleti poukazuje na dtlezitost kultivace a posilovani otcovskych vztahd

39



s détmi. O nékolik desitek let pozdé€ji je jeho doporuceni bézné soucasti nasich zivotl, jeho

prikaznost miizeme vnimat zejména po rozvodech, kdy vétsina muzi voli stfidavou péci o dité.

V souvislosti s nadorovym onemocnénim ditéte se tak v nemocni¢nim prostiedi mizeme
setkat nejen s maminkami, které dité pfi hospitalizaci doprovazeji, ale umoziuje-li to finanéni situace
a dalsi provozni podminky, tak i s tatinky nemocnych déti. To, jak pozitivni dopad na psychicky stav
ditéte tento fakt ma, potvrzuji samy 1é¢ené déti, ale i 1ékarsky, zdravotnicky a ostatni nemocnicni

personal.

V oblasti vztaht, jak vysvétluje Hayes (2001) hraje roli i interpersonalni pritaZlivost.
Vychazi z vyzkumi o pfitazlivosti a oblibenosti a dalSich faktord, které mohou ovliviiovat reakce
druhych. V ptipadé rodiCovskych vztahti se neziidka stava, ze vztahy s ditétem mohou byt
ambivalentni, ¢i kazdy z rodi¢ti mize mit k jednomu sourozenci vztah bliz§i. V obdobi, kdy rodina
prochazi 1é¢bou svého ditéte s nadorovym onemocnénim, se tyto rozdily mohou jesté vice zvyraznit.
I toto tak dava prostor pro §ir§i rodinné vztahy. Babicky, dédeckové, ¢i tety a strycové mohou
uvedenou situaci vyrovnavat laskou, pé¢i a podporou ditéte, jehoz by se uvedené stradani mohlo

dotknout.

Zasadnim parametrem vztahl v roding je také vychova ditéte. Jak popisuje Matousek a
Pazlarova (2014), jiz anti¢ti filozofové se zabyvali tivahami na téma spravné vychovy. Existuje
mnoho koncepci, ovS§em maji spoleéného jmenovatele ,, jde o komplexni proces probihajici po cely
Zivot, ktery spociva v predavani znalosti, dovednosti, postojit a hodnot mezi generacemi. Predavané
obsahy jsou povazoviny za hodnotné a dilezité, posiluji soudrznost dané spolecnosti, a tim jeji
stabilitu a rozvoj*“ (Matousek a Pazlarova, 2014, s. 81). Ve vychové déti nejvice potiebuji vnimat
dostupnost rodict, stalost a ¢itelnost jejich reakci, citit podporu a sledovani svych ¢innosti. Dale citit

sladénost a jednotnost ve vychovném piisobeni, ale i soulad se spolec¢enskymi normami.

Rozdilny rodi¢ovsky pfistup a jeho nejednotnost mohou mit dopad i na nékteré udalosti
v prab¢hu 1é¢by ditéte s nadorovym onemocnénim. Je tfeba podotknout, Ze nesrovnalosti, které mezi
rodici probihaji, se nékdy jesté vyraznéji prohloubi, na druhou stranu se ale stava, ze i rodice, ktefi

spolu neziji, se v prub&hu 1é¢by semknou a snazi se ditéti poskytnout co nejvétsi podporu.

Pii své stazi na KDHO jsem mohla - diky zprosttedkovani kazuistik od socialnich pracovnikii
a psycholozky - zaznamenat, Ze i v tak vazné situaci, jakou nadorové onemocnéni ditéte ptedstavuje,
nechtéji rodi¢e ze svych pozic slevit. To se projevuje riizn€, od nespoluprace s Iékati a dalSimi
odborniky v nemocnici, po zanedbani péce v oblasti nutného podavani 1€kt ditéti, ale i po rozhodnuti
dalsi 1é¢bu ditéte odmitnout. Spory mezi rodi¢i mohou mit i tragickou podobu, napiiklad kdyz po

umrti ditéte nejsou schopni najit konsenzus ohledné pohibeni a pochovani zemielého potomka, atd.
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V meznich ptipadech se do uvedenych nesnazi musi zapojit i organy socialné¢ pravni ochrany déti -

OSPOD.

K oblasti komunikace uvadéji Matousek a Pazlarova (2014, s. 65) nasledujici: ,,komunikace,
resp. jednotlivé komunikacni akty, jsou udrzovateli vztahu a zarovern indikdatory jeho kvality. Prehled

‘@

komunikacnich aktii umoziuje usuzovat na povahu vztahu“. Autofi dale uvadéji, ze zpravy
s protichtidnymi vyznamy, které mize adresat dostavat, jsou téZce srozumitelné pro dospélé, natoz
pro déti. Pokud se vrodiné komunikace nedafi, je tfeba ji podporovat tzv. projasiovanim
komunikace, na coz je také zaméfeno mnoho terapeutickych smérii. Oblast vztahii a komunikace jsou
vzajemné propojeny, ov§em i v piipadé kvalitnich komunikacnich siti mezi jednotlivymi ¢leny rodiny

nelze zabranit slozitostem ve vztahu.

Dalsim efektivnim nastrojem, ktery oblasti vztahd a komunikace, nejen z pohledu socialni
prace piispiva, je mediace. Jak popisuje Matousek (2015, s. 109) ,, rodinnd mediace je ziva a vyvijejici
se metoda pomoci stranam konfliktu “. Mediatoti postupuji pti mediaénim procesu podle jasnych
krokti pii feSeni konfliktu mezi osobami tak, aby jim pomohli nalézt feSeni v podobé dohody.
Mediace je nastrojem, ktery by mohl byt vice uplatnén i v prostfedi nemocnic. Vzajemné vztahy v
rodinach byvaji ¢asto komplikované, ¢lentim rodin se nemusi podafit najit ,,spole¢nou fe¢“. Mediace
byva také efektivnim nastrojem v piipadé zalob, které jsou podavany na Iékare a zdravotniky. Rodinni
prislusnici, ktefi je podavaji, mohou mit nezpracované emoce, ¢i potfebuji dostat vice podrobnéjsich
informaci, aby vzniklé situaci 1épe porozuméli. MozZnost mimosoudné feSit konflikt metodou
facilitativni mediace mize obéma strandm uSetfit naklady a hlavn¢ pfinést moznost vyrovnani se

s urc¢itou situaci.

Komunikace mezi rodi¢i a léCenym ditétem je podpirnym ¢lankem celé 1é¢by. Psychika
ditéte je zkouSena po celou dobu onemocnéni a 1écby. Série bolestivych vySetieni, ale také ztrata
pravidelného kontaktu s rodinou miize mit na jeho komunikaci neblahy dopad, ktery se projevi tteba
tim, ze pfestane pfijimat potravu. Proto je vice nez nutné, aby se rodie snazili svym détem
porozumét. Dité pottebuje citit bezpedi, jistotu, rodina je sttedobodem jeho vesmiru. I déti dospivajici
potiebuji stale od svych rodict tento pocit mit, ackoliv se mtize stat, ze hlavni vztahové osoby jsou

pro né vrstevnici.

Zvladnuti oblasti vztahti a komunikace zalezi na charakterech jednotlivych ¢lent, ale i na
jejich dovednostech copingu, jehoz model, jak uvadeji Angenendt, Schiitze—Kreilkamp a Tschuschke
(2010), ma pivod ve vyzkumu stresu. Autofi uvadeji, ze teorie zvladani stresu vychazi z toho, ze
wzviadani krize souvisi s prizpuisobenim se realité. Cilem je zviadnuti krize a prizpiisobeni se nové

realite. Zvladani probihd na rozdil od obrany védomé a je spojeno s konkrétnim chovanim*
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(Angenendt aj., 2010, s. 99). Clenové rodin oviem &asto 7adné strategie zvladani stresu nemaji,
protoze je do t€ doby nepotiebovali. Proto je potfeba rodinu doprovazet prakticky od zacatku, co
prichazi do kontaktu s nemocnici a vzdélavat ji tak, aby byla schopna uvedené zpracovat a naucit se,

aby rodinny systém mohl i nadale fungovat s co nejmensi zatézi.

1.5.2.2 Vztahy a komunikace se zdravotnickym persondlem

Mack et al. (2006, s. 5265) se v ¢lanku V JCO' zabyvaji obavami, které jsou spojeny se
sdélovanim informaci ohledné prognozy vyvoje nemoci. Odkazuji na vyzkum, ktery probihal se 194
rodi¢i déti s nddorovym onemocnénim léCenych v Dana - Farber Cancer Institute and Children’s
Hospital (Boston, MA). Diky nému se ukazalo, Ze rodice, ackoliv jsou pro n¢ informace o prognoze
i proto, aby mohli ¢init adekvatni rozhodnuti a aby jejich nadé¢je mohla stale zit. Diky uvedenému
vyzkumu, ktery autofi popisuji, se odbornd veifejnost, jez ma do té doby informace zejména

z onkologie pro dospélé, dozvida, jak je pro rodinu komunikace ze strany oSetiujicich 1ékai zasadni.

Mack et al. (2006) dale zminuji, Ze pfi uvedené studii byli obvykle pfitomni rozhovorim
s 1ékati oba rodice (85 %). Mnoho rodici chtélo, aby rozmluvé byly pfitomny i samy déti
s nddorovym onemocnénim (42 %), a to zejména byly-li star§iho véku a prognéza jejich onemocnéni
byla lepsi. Kdyz byla diskuse o progn6ze numericky podloZena a zaznél udaj o vysi procent moznosti
vyléceni ditéte, rodice to povazovali za piinosné a dtlezité. Téméer vétsina rodich (91 %) chtéla védeét
maximum detaili ohledné diagnozy a 1é€by a ohledné prognézy (87 %) a asi tfetina z nich by uvitala
jesté dalsi a podrobnéjsi zpravy o onemocnéni. Rodice, kteti shledavali informace jako extrémné
zneklidijici (36 %), spadali do skupiny téch, ktefi touzili po moznosti ziskat blizsi a konkrétnéjsi

zpravy. I pies své zneklidnéni si vazili, ze je obdrzeli (Mack et al, 2006, s. 5266, 5267).

Koutecky (2008) k tématu dodava, ze pravé komunikace se samotnym ditétem a jeho rodici
je zasadni hodnotou v procesu 1é€by nddorového onemocnéni ditéte. Vyzdvihuje, jak dtlezité piijeho
praci bylo, aby dité k nému jako k 1ékafi mélo ditvéru a také poukazuje, jak by svou neupiimnosti,
¢i nejistotou mohl détskou ditveru ztratit. Dité se se svym lékafem musi citit zcela bezpecné.

Spatenkova a Kralova (2009) podporuji zdravotni sestry a jejich zaméfeni na navazani vztahu

s détskym pacientem. Kladny vztah k détem by mél byt jednim ze zakladnich osobnostnich

predpokladd zdravotnikd s nimi pracujicich. Dité, které je vystresované a vydéSené, potiebuje milou

' Communication About Prognosis Between Parents and Physicians of Children With Cancer: Parent
Preferences and the Impact of Prognostic Information [Komunikace o prognéze mezi rodi¢i a 1ékafi déti
s nadorovym onemocnénim: Preference rodi¢t a dopad prognostickych informaci]
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a klidnou osobu, kterd se na n¢ usmiva, ptj¢i mu hracku, pobavi se s nim, zepta se, jak se jmenuje
jeho oblibeny plysak ¢i panenka, pochvali je, vyzdvihuje jeho Sikovnost a snahu. Jednd s nim
s respektem, a pokud je to jen trochu mozné, dava ditéti moznost vybéru pomoci otazek, i kdyz se

jedna tieba jen o vybér napoje k snidani.

Pravé hracky mohou byt pro zdravotnicky personal velmi napomocné. Kdyz je dité
obklopeno hrackami, citi v&tsi jistotu a jeho pozornost je zaméfena na hru. Také se na nich da détem
predvést, jak bude urcité vySetieni probihat. V neposledni fad¢ je - diky kamaradovi na hrani - mozno
zjistit, jaké pocity dité proziva, protoze je schopno je otevienéji popsat, mluvi-li o svém plySovém
priteli.

U starsich déti, jak popisuji Spatenkova a Kralova (2009), mize vybudovani vztahu trvat
delsi dobu. Zdravotnik by ovSem své aktivity vtomto nemél vzdavat a nadale na vztahu
s dospivajicim pacientem asertivné pracovat. Nemél by se uchylit k direktivnimu zplsobu
komunikace. Ke star§im détem je potieba pristupovat zejména s respektem k jejich soukromi,
pouzivat odborné vyrazy tykajici se ¢asti téla. Davat jim mozZnost kdykoliv se k cemukoliv vyjadrit,

aby se citily jako plnohodnotné a dulezité pfi spolurozhodovani.

Koutecky (2008) stejné zodpoveédné pristupuje k rozhovoru s rodici. Jeho dlouhodoba praxe
jej dovedla, i na zdklade¢ velmi tézkych zkusSenosti k tomu, Ze je nejlepsi, jsou-li rozhovoru o diagnoze,
16¢bé a progndze piitomni vzdy oba rodi¢e. Casto se stava, Ze otec, ktery musi vykonavat svou profesi,
je z komunikace vypustén, to se ale ukazuje jako velky nedostatek, nejen proto, Ze nema autentické
informace od 1ékare, ale i proto, Ze matka, ktera byla vysvétleni pfitomna, musi vSechny informace
tlumocit. Toho vétSinou neni schopna, pamét’ vzhledem ke stresu nepracuje dostatecné. Partner ji

muze klast dopliiujici otazky, na které neumi odpoveédét a miize se tak citit jesté vice zneklidnéna.

Z duvodu efektivni komunikace s rodi¢i Koutecky (2008, s. 36) trva na tom, ze nutnosti je
LWpritbézna, kontinudlni a personalizovana péce jednoho lékare, a to jak béehem hospitalizace ditéte,
tak ve fazi lecby ambulantni. Péce roztristend na vice lékarii je pro tyto déti zasadné nevhodnad a

Spatnd, pravé tak jako péce postradajici kontinuitu a pravidelnosti .

Spatenkova a Kralova (2009) se snazi ukazat, jak i drobné komunikaéni detaily, tedy
napfiklad to, ze zdravotni sestra pozdravi rodi¢e jako prvni, mohou byt v navazovani vztaht a jejich
nasledném prohlubovani pifinosné. Pro rodi¢e je dojem, ktery maji z peclujicich zdravotniki,
neskutecné dulezity. Jsou-li opakované a navazné presvédéovani o tom, jak zdravotnicky personal
dokaze s ditétem s nadorovym onemocnénim, ale i s nimi, vstficné a piijemné komunikovat, jejich
pocit divéry roste a obavy z ¢asu, ktery nemohou travit s détskym pacientem, jsou tak o néco mensi,

jelikoz dité je v ,,dobrych rukach®.
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Autoii Angenendt, Schiitze—Kreilkamp a Tschuschke (2010) také poukazuji na nutnost
interkulturnich aspekta Iékatské komunikace. Upozoriuji na to, Ze rizné typy kultur maji rizné
predstavy nemoci. I v nemocni¢nim prostredi se tak Casto 1ékafi a zdravotnicky personal ¢im dal
Castéji mohou setkdvat sobcany cizich zemi, sneznamymi verbalnimi ¢i neverbalnimi
komunika¢nimi projevy, které mohou v jejich vzdjemné komunikaci pfinaSet bariéry. V takovych
pfipadech je piinosné, zjisti-li odbornik vice informaci o kultuie pacienta a jeho rodiny, jelikoz

respekt k nabozenskym a kulturnim normam hraje v komunikaci zasadni roli.

Mack et al. (2006, s. 5268) také poukazuji na skupinu 1ékatt, ktefi, at’ jiz védomé nebo
nevédomé, se rozhovoru snazi spiSe vyhybat, nebo informace piizptisobuji o¢ekavané reakci rodict.
Ti se doptedu obavaji, ze vezmou rodin¢ nadéji. Zhruba 1/3 rodin byla v pé¢i détskych onkologt,
kteti sami diskuzi neiniciovali, podobna ¢ast zase neobdrZela procentualni prognostické informace.
Rodi¢tim to jejich situaci nijak neulehcilo, spiSe naopak. Stejné jiz prochédzeli extrémni stresovou
zatézi a jesté museli Celit nedostatku srozumitelnych informaci. Z oblasti, kterych si tak nejvice vazili,
to byl prave vztah a interakce s 1ékafem, tedy jeho schopnost jim citlivé podat detailni zpravu, ackoliv
byla prognoza jejich ditéte velice slaba. Uvedena studie ma i své limity, protoZe v hodnoceni nebylo
mozno zcela ovlivnit individualni pfibéh ditéte s nddorovym onemocnénim a jeho rodiny. I tak oviem

velmi detailn€ poukazuje na potieby, které rodina ma.

Tématiku ohledné komunikace dale rozsitili autoii Mack a Grier (2004). Zpisob, jakym Ize
zpravy tykajici se nadorového onemocnéni ditéte podat, nazvali The Day One Talk [ Rozmluva
prvniho dne]. V ni autoii uvadéji, ze ackoliv je touha rodiny po sdéleni informaci vétSinou velmi
urgentni, je tfeba celou situaci vhodné naplanovat. Klidné a bezpe¢né prostiedi, kde se odbornici
s rodinou sejdou, je pro dojem ze situace také zasadni. Lékat mize rodin€ nabidnout, Ze i jejich Sirsi
pfibuzenstvo, ¢i blizci pratelé mohou byt pfitomni. Zaroven by se l1ékat mél vynasnazit, aby mohl
zahrnout zdravotni sestry, psychosocialni pracovniky a dalsi profese, které s rodinou pfichazi do
denodenniho kontaktu. Jedna-li se o cizince, mél by byt pfitomen tlumo¢nik, vzhledem ke specifikam
informaci. I pfes vysoky pocet osob nedochazi k ruseni rodiny, protoze jakmile 1ékat zacne hovorit,

vsichni se tak soustfedi na obsah, Ze nevnimaji, kolik je v mistnosti lidi (Mack a Grier, 2004, s. 564).

v

Mack a Grier (2004) také potvrzuji, ze je vhodné&jsi, je-li ke konverzaci pfizvan sam détsky
pacient, kdyz tomu odpovida jeho vek a psychicky stav. V opaénych ptipadech se s nim 1ékar setkava
individualné. Néktefi rodi€e se obavaji, Zze zpravy o zdravotnim stavu détem uSkodi. Lékafi je
v takovych pfipadech ubezpecuji, ze »neznamé« muize byt mnohem vice stresujici, na rozdil od

oteviené a jasné komunikace, ktera umoziuje ditéti dostat povédomi o tom, co mize od svého
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onemocnéni o¢ekavat. Nicmén¢ je neustale nutné mit na paméti kulturu a zvyklosti dané rodiny a

respektovat jeji ptani ohledné pozadavki pfi sdéleni zprav.

Rozmluva prvniho dne by méla zacinat otazkou sméfovanou na pacienta a rodinu o tom, co
0 svém onemocnéni vi, jak rozumi tomu, co se déje. Tim I¢kaii dostavaji ramcovou ptedstavu, jak
dalece jsou pacient a jeho rodina obeznameni se situaci. Dale by mély zaznit informace ohledné
diagnoézy a to v moment¢, kdy je opravdu jasna. Lékati by méli brat v potaz, Zze odbornost rodicti o
nadorovych onemocnénich je témétf nulova a méli by tedy mluvit srozumitelné, pouzivat slova
hovorova, jejich vyjadieni by mélo byt jasn¢ pochopitelné s ohledem na inteligenci a schopnosti
pacienta a jeho rodiny. Soucasti této konverzace by jiz mély byt pojmy jako: nador, onkologické
onemocnéni, tumor a dalsi. Slovo, které je obvykle negativné citove zabarvené a spojené se strachem,
se diky projevu lékate spoji s jeho interpretaci a stava se soucasti pacientova svéta (Mack a Grier,

2004, s. 564).

Dals$im bodem rozmluvy prvniho dne by podle uvedenych autord mély byt zptisoby 1é¢by a
jejich cile. Informace by mély byt zfejmé i v ptipade, maji-li 1ékafi dojem, ze bude mozné zahajit
pouze 1é¢bu paliativni. Zejména v souvislosti s paliativni 1écbou je ale tfeba informace davkovat a
volit vyrazy, které jsou adekvatni situaci. Pacient i jeho rodina musi védét, Ze i pro takto zavaznou
situaci ma moderni medicina bezpecné prostiedky, jez stale budou zaruovat dostate¢nou kvalitu

zivota.

Nasledujicim aspektem rozmluvy by méla byt diskuse tykajici se otazek, kde se nemoc vzala,
kdo je za ni zodpovédny a pro¢ postihla pravé tuto rodinu, apod. Rodina potfebuje zakladni,
vSeobecné informace o vzniku nadorovych onemocnéni. Potfebuje zndt i mozné komplikace a
vedlejsi tcinky 1éCby, atp. Zaroven by méla byt obeznamena s informacemi ohledné dlouhodobosti a

narocnosti 1é¢by.

Pfed planovanou rozmluvou je rodi¢im doporucovano, aby si vSechny otazky, které je
napadaji, sepsali. Rozmluva byva zavrSena podepsanim potfebnych formulafti a souhlasti rodict
nezletilého ditéte s detaily tykajici se jeho nemoci a 1é¢by. V zavéru by méli byt rodi¢e povzbuzeni
tim, Ze od této chvile se stavaji ¢leny tymu a to nadmiru dilezitymi ¢leny, vzhledem k tomu, Ze se

jedna o nejblizsi a nejmilovanéjsi osoby blizké nemocnému ditéti (Mack a Grier, 2004, s. 565).

1.5.2.3 Vztahy a komunikace s dalSimi osobami

Tschuschke (2004) poukazuje na to, ze vysledky pozorovani a klinickych studii jsou jasnou
zpravou o uZiteénosti socialni podpory ze strany okoli smérem k pacientovi a jeho rodiné. Cituje

Cassela zr. 1976, Ze pod pojmem opora v socialnich vztazich si lze pfedstavit druhého ¢loveéka, jehoz
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pritomnost ptisobi piiznive, ¢i Kaplana z r. 1977, ktefi oba hovoii o diileZitosti uspokojeni pozadavka
v socidlnich vztazich, jako je naklonnost, souhlas, jistota a vzajemna interakce. Autor se dale opira o
studii Koopmana et al. zr. 1998, ktery zdlraziuje socialni a emocionalni podporu, poskytovanou
pfedev§im rodinnymi piislusniky, jez mtze ptisobit proti prozivani stresu, naopak jeji nedostatek

mize stres jesté zvySovat (cit. dle Tschuschke, 2004, s. 106).

Rodina s ditétem, které ma nadorové onemocnéni, kromé opory rodinnych piislusniki
ocekava podporu i od piatel a dobrych znamych, t¢ se ji v§ak nemusi dostavat. Okoli se mlize obavat
komunikace s rodinou z mnoha dtivodd. Jednim z nich je nejistota, jak se vlastn¢ v takovych situacich
chovat. Pratelé a znami rodiny mohou v sobé fesit otazky typu:

ME¢l bych se aktivné zeptat rodiny, jak ji mohu byt napomocen, ale nenarus$im tim jeji
soukromi?

Kdyz mam stejné staré déti, nebudu tim rodiné jen piipominat, Ze jejich dit€ je nemocné a mé
zdravé?

Ale dokonce i pfi neznalosti nadorové problematiky mohou feSit témata nakaZzlivosti
onemocnéni. V né€kterych pfipadech je strach okoli tak extrémni, protoze samotna piedstava, ze by
jejich rodinu potkal stejny osud, mize byt natolik paralyzujici, Ze nepfijemny pocit neumozni
prirozené chovani. Je zfejmé, Ze rodiny mohou byt takovym chovanim velmi zrahovany a tak se od
osob, které se chovaji nevhodng, oddé&luji, coz vede k jesté vétsi socialni izolaci (Spatenkova, 2013).

Obrovskou vyhodou mize byt pro rodiny s ditétem, jez trpi nadorovym onemocnénim,
moznost byt soucasti urcité¢ komunity. At uz se jednd o komunitu sousedskou, cirkevni, ¢i komunitu
z volnoCasovych aktivit ditéte, nebo komunitu rodict ze stejné Skoly ¢i Skolky, byva v téchto
pfipadech moznost pomoci a podpory vyrazné dostupnéjsi. Ta pak mtize byt ve formée hlidani nebo
doprovodu zdravého sourozence na zdjmovou aktivitu, dale nabidky prostoru pro n¢j, kde si mize
hrat a ptipravovat se do Skoly, ale miize mit i formu pfipravy jidla, ¢i vypomoci s dal§imi domacimi

pracemi.

Rodina s dité¢tem s nadorovym onemocnénim musi také komunikovat se Skolkou ¢i $kolou,
sportovnimi kluby, zajmovymi krouzky, které dit€ navstévuje. Dité, které zistava v nemocnici, ztraci
navykly kontakt se spoluzdky a obvyklymi aktivitami, jez velkou mirou napliiovaly jeho Zivot.,
., pravidelné absence ve Skole piisobi negativné nejen na jeho psychiku, ale omezuji socialni kontakty,
které jsou pro jeho vyvoj diileZité. Nezridka se stane, Ze lécené dité musi Skolni rok opakovat*
(Koutecky, 2008, s. 357). Také zalib se musi nékteré déti vzdat a podfizovat se fadé omezeni, prikazi
a zékaz, které nesou nelib€. Vstiicné jednani zastupct $koly miize pro rodinny systém piedstavovat

zasadni roli. Pozitivem pro dit¢ je moznost navstévovat nemocni¢ni matefskou $kolku a nemocni¢ni
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zakladni Skolu. Soucasti psychosocialni péce o dit¢ je i nemocni¢ni herna. Dité tak nadale mize
alespon Castecné zakousSet pfirozené prostiedi spojené s hrou, vzdélavanim, ale i povinnostmi.

K tomu ptispivaji nejen nemocniéni ucitelé a herni terapeuti, ale také dobrovolnici.

Dobrovolnicka ¢innost je v nasi zemi zatim spise ojedinéla. Ackoliv se jednd o pomoc zcela
ptirozenou, ktera jde ruku v ruce s historii socialni prace, soucasnici se o ni pfili§ nezajimaji.
Motivace k dobrovolnictvi mize byt rizna, v jejim pozadi nemusi stat pouze altruismus spojeny
s pomoci druhému, mtize to byt i snaha o sbirani zkuSenosti v rdmci studia, ale Casto se stavé, Ze se
dobrovolnici rekrutuji z fad osob, které samy prosly néjakou mezni Zivotni zkuSenosti. Oblast, ve
které mohou dobrovolnici pomahat détskym pacientim s nddorovym onemocnénim a jejich rodinam,
miva podobu zapojeni se do volnocasovych aktivit s détmi a dobro¢innych spolkd, které dité a jeho

rodinu doprovazeji béhem 1é¢by, ale i po ni.

Pomoc dobrovolnikii mtize byt velice pfinosna i v podobé¢ laického poradenstvi. Prave rodice,
kteti sami prosli podobnou zkusenosti, mohou byt v procesu 1¢cby ditéte s nadorovym onemocnénim
velkou pomoci. Nejenze dokazi porozumét prozivani v tomto tézkém obdobi, uméji i poradit
v praktickych zalezitostech. Laickd dobrovolnické ¢innost miize byt ovsem vyuzivana i v pfipadech
nejsmutnéjsich. Rodice, jejichz dit¢ nakonec nadorovému onemocnéni podlehne, jsou nejvice
ohrozenou skupinou. Na stupni ztrat jiz nemize byt vétsi ztrata, nez ztrata vlastniho ditéte. Diky
organizaci Dlouh4 cesta z.s., kterd je, jak uvadi Spatenkova (2013), piikladem dobré praxe laického
poradenstvi, a kterou zalozily maminky, jez samy ztratily dit¢ po nddorovém onemocnéni, mohou
rodice ziskat podporu ve své zoufalé situaci a zaroven i nadéji, Ze zivotni obdobi, kdy se jim nechce
dale zit, jiz druhy ¢loveék zazil a zivotem se snazi stale kracet dal. Autorka cituje zakladatelku a
predsedkyni Martinu Hraskou, ktera k ¢innosti organizace uvadi ,,jsme lide, které potkalo néco, co
naprosto zménilo nase zivoty a zivotni hodnoty, aniz bychom si to prali. Snazime se pracovat,
pomahat, byt prospésni a uzitecni. Je to pro nds cesta, dlouhd cesta a mnohdy jedina prijatelna “ (cit.

dle Spatenkové, 2013, s. 17).

Matousek a Pazlarova (2014) upozoriuji na to, Ze se nejedna o profesionaly, proto musi
budouci dobrovolnici projit peclivym vybérem, pfi kterém se projevi osobnostni piedpoklady,
motivace, schopnost komunikace. Mezi dal$i nutnou vybavu patii bezithonnost a dostatek ¢asu pro
spolupraci. Prace s dobrovolniky musi byt zastieSena organizovang a strukturovang, o dobrovolniky
je tieba pecCovat a neustale je podporovat, naptiklad v podobé€ superviznich setkani, kdy mohou

s odbornikem, kterym je psycholog, psychoterapeut ¢i socialni pracovnik, sdilet necekané ¢i slozité
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situace, ale i vzacné pocity mezilidského setkani, které pfi pomoci druhym zazivaji. Dobrovolnici

prochazeji nékolikadennim vzdélavacim vycvikem a musi znat sva prava a povinnosti.

Osobn¢ jsem v roce 2013 absolvovala 3-denni Skoleni dobrovolnikti Amelie z.s., organizace,
ktera nabizi psychosocialni pomoc onkologickym pacientiim a jejich blizkym. Tato organizace byla
zalozena vroce 2005 Pavlou Tichou, zenou, jez sama proSla osobni zkuSenosti nadorového
onemocnéni, jeho 1é¢bou, a kterd onemocnéni v roce 2014 podlehla. Samoziejmosti organizace je
kromé& Skoleni dobrovolnicka smlouva, pojisténi dobrovolnika navstévujiciho nemocnici,
kazdomési¢ni supervizni setkani a zaroven velké mnozstvi akei, kterych se sami dobrovolnici mohou
ucastnit. I diky této zkusenosti vim, Ze dobrovolnictvi nepfinasi pouze pomoc druhému, ale i moznost
byt soucasti uréité komunity lidi s podobnymi hodnotami. Dobrovolnictvi dava také moznost
socialnich kontaktd lidem osamocenym, muze byt mistem pro setkdvani a vytvafeni ptatelskych

vztahu.

1.6 Socialni prace s ditétem s nadorovym onemocnénim a jeho
rodinou

Hlavni myslenkou socialni prace je pomoc lidem. Ackoliv existuje mnoho definic socialni
prace, v souvislosti se socialnimi rolemi konstatuje Navratil, ze ,, cilem socidlni prace je podpora
socialniho fungovani klienta v situaci, kde je takova potieba bud skupinové, nebo individualne
vrimdna a vyjadrena. Socialni prace se profesionalné zabyva lidskymi vztahy v souvislosti s vykonem

socialnich roli** (cit. dle Matouska, 2012, s. 184).

Socialni prace se mize opfit o sva paradigmata. Laca (2016, s. 269), ozifejmuje pojem
paradigma jako ,,vzor, priklad, model, je to urcity vzor vztahi, ¢i vzorec mysleni®. Védecka
paradigmata spocivajici jak v kvantitativni, tak kvalitativni oblasti vymezuji pfesné co, s jakym
pfistupem a jakymi metodami ma byt zkoumané a dle jakych pravidel. K jejich zméné vede obvykle
védecka revoluce, anebo vy€erpani se ptivodniho paradigmatu a nutnost hledani nového. Historicky
tak socialni prace ¢erpa z Payneho Malych paradigmat, kdy je socidlni prace poskytovana jako
terapeuticka pomoc, nebo reforma spoleé¢enského prostiedi ¢i poradenstvi. V pritbéhu vyvoje se k nim

pridavaji dalsi, jako naptiklad vzdélavaci paradigma.

Matousek (2012) poukazuje na teorie, které jsou pro socidlni praci nejvyznamnéjsi. Patii mezi
n¢ humanistické teorie Carla R. Rogerse a jeho Pfistupu orientovaného na klienta, Berneho
transakéni analyza, ale i existencialni teorie Cerpajici zuceni J. P. Sartra, logoterapie V. E.

Frankla. Laca (2016) dale zmifiuje kognitivné - behavioralni teorie a behavioralni teorie, teorie uceni,

48



systémové teorie, organizacni teorie, ale 1 ki‘estanské teorie, které se uplatiiuji v odborné kirestanské
socialni praci.

Rodina s ditétem s nadorovym onemocnénim se kromé socialniho pracovnika pii 1é¢bé
setkava s mnozstvim dalSich pomahajicich profesi — Iékati, zdravotnici, peéovatelé, vychovatelé a
ucitelé, psychologové a terapeuti. VSechny uvedené profese se tak mezioborové prolinaji. Socialni
prace, jak uvadi Laca (2016), Cerpa svoje teoretické znalosti z dalSich védnich oblasti a to prava,
psychologie, sociologie, pedagogiky, atd. Socialni pracovnik pohybujici se v nemocni¢nim prostiedi

~rovr 3

musi Cerpat i ze zdravoveédy, aby rozumél §ir§im souvislostem, které se s détskymi nadory poji.

Sociélni prace s détmi s nddorovym onemocnénim a jeho rodinou se odehrava na mnoha
rovinach. Mezi naroky, jez jsou na tuto profesi v oblasti onkologické pediatrie kladeny, patii prislusna
kvalifikace, dale odborné znalosti, adekvatni dovednosti, to v§e podminéno pozadavky na osobnost
socialniho pracovnika a jeho motivaci k neustalému profesnimu vyvoji. Pozadované kompetence
socialniho pracovnika jsou tak Siroké, jako byva v praxi jeho funkce. V nemocni¢nim prostiedi je
¢lenem multidisciplinarniho nemocni¢niho tymu, je poradcem v oblasti socialni problematiky, je

psychoterapeutem, ale mtize byt i doprovazejicim pii umrti ditéte.
1.6.1 Kompetence socialniho pracovnika

Aby byl socidlni pracovnik schopen a opravnén svou profesi vykonavat, musi splnit
podminky stanovené IFSW (Mezinarodni federaci socidlnich pracovnikd). Mezi tyto podminky,
uznavané ceskou legislativou patfi, jak se zminuje Laca (2016), minimalné tiilet¢é ukoncené
bakalafské studium socialni prace, spodni vékova hranice 21 let, zajem o celozivotni vzdélavani,
moralni bezihonnost, motivovanost, znalost legislativy socialni politiky, odborné povédomi o

metodach a formach socialni prace a orientace na ¢lovéka v bio—psycho—spiritualné-socialni sféfe.

Kopfiva (2011) fadi na prvni misto pfi vykonu socidlni prace osobnost socialniho pracovnika
a tvrdi, ze pravé lidsky vztah mezi pomahajicim profesionalem, ktery z ni vychdzi, a klientem je
zékladem v uspé$nosti pomahajicich profesi. To potvrzuje i Laca, jenz také vniméa osobnost
osobnich a odbornych viastnosti, prostiednictvim kterych puisobi na klienta, skupinu, komunitu anebo
celou lidskou spolecnost, a soucasné tyto vlastnosti oviiviuji do jisté miry ndzory a postoje

Jednotlivych klientii** (Laca 2016, s. 355).

Asociace socialnich pracovnikd v pediatrické onkologii v USA (APOSW) ve svych
Standards of Practice (pfedpoklady k vykonu povolani) ,,aposw* (n.d.) mezi zasadni pozadavky fadi

odbornou kvalifikaci a licenci, dale: znalosti v oblastech porozuméni 1ékafské, socialni a rodinné
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dynamice spojené s vaznym, chronickym onemocnénim, informovanost z 1ékarskych, socialnich a

vzdglavacich zdroji nezbytnych k podpote vyvoje ditéte a jeho adaptace na nemoc a 1é¢bu.

1.6.1.1 Socialni pracovnik v roli ¢lena multidisciplinarniho tymu

Multidisciplinarni tym piedstavuje tym pracovnikdl, ktefi vSichni pfijdou do profesniho
kontaktu s ur¢itym klientem/skupinou klientd. Socidlni pracovnici spolupracuji s pravniky, policisty,
pedagogy a v piipadé nadorovych onemocnéni déti zejména s lékafi, zdravotnim personalem,
psychology a psychiatry. Kodymova (2015) k tomu uvadi, Ze vznikne-li multidisciplinarni tym,
rozliSujeme v jeho vyvoji Ctyii faze. V prvni fazi je budovana identita tymu, ve druhé se hledaji
zpisoby spolupréace, ve tieti se tym soustiedi na budovani komunikace a na formulaci zavazkt, ve

fazi ¢tvrté se tym rozviji smérem k naplnéni tkold, k nimz byl stvofen.

Autorka dale popisuje, ze ve fazi budovani se vyjasiiuji role, v§ichni se seznamuji s rolemi
dalsich clenti tymu, s jejich dovednostmi, postoji a rozdily v pracovnich postupech. Tato diverzita
miZze byt nejen zdrojem konfliktd, ale je pfinosem tviiréiho potencidlu tymu a pfinasi synergicky
efekt. V ptipade rodin, kde je dité¢ s nadorovym onemocnénim, by soucésti tymu mél byt vzdy rodic.
Hlavni diraz na socialniho pracovnika tkvi v komunikaénich dovednostech a schopnostech nejen
smérem k tymu, ale i k rodiné. Kvalitné¢ vybudovany tym ma nejen spolec¢né cile, ale zejména i
zéakladni principy Cinnosti, tedy ideje tymu, systematicky pracuje na struktuie prace, vénuje se

vlastnimu fizeni, integruje funkce, udrzuje si svou autonomii a v jeho cele stoji schopny leader.

Jak uvadi Jankovsky (2015), je mozno sestavit multidisciplinarni tymy jako kruhovou
podporu, podobnou zékladn¢ geometrického utvaru, kde maji vSichni ¢lenové tymu rovnou pracovni
pozici. V piipad¢ prace s ditétem s nadorovym onemocnénim a jeho rodinou je rodina pln€ ¢lenem
tohoto tymu a dité stoji na vrcholu pomysiného obrazce, ke kterému sméfuji vSechna profesni
zastoupeni z jeho kruhové zakladny. K fungovani takového tymu je tfeba, aby jednotlivi ¢lenové byli
pokorni, nejen ke své profesi, ale zejména, dle zasad humanistické psychologie C. R. Rogerse, aby
smérem ke svym klientGm, ale i jeden ke druhému vystupovali v ramci této filozofie, jez preferuje

kvalitni mezilidské vztahy.

Jankovsky (2015) dale uvadi, ze multidisciplinarni tym lze postavit i tak, Ze je v ném vice
posilena pozice socialniho pracovnika, ktery je v centru kruhové podpory a je jakymsi facilitatorem.
Centralnost jeho postaveni umoziiuje byt kliCovym prostfednikem mezi rodinou a ostatnimi
odborniky. Pro nemocné déti a jejich rodice neni ¢asto snadné orientovat se ve vSech informacich a
moznost jasn¢ dané kontaktni osoby jim mtZe jejich pozici ulehcit. To, jaky zptisob je pro fungovani

multidisciplinarniho tymu zvolen, zavisi vzdy na fizeni jednotlivych organizaci.
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Mezi faktory, které maji na multidisciplinarni tym negativni dopad, fadi Kodymova (2015)
rozdilné pohledy a zasady v etickych kodexech jednotlivych profesi, pfitomnost konkurenénich
postupti prace, ¢asovy limit pro splnéni prace, nedostatek zdroji pro naplnéni potieb klienta a nejasné
danou strukturu tymu, ¢i jeji nedostate¢nou koordinaci. Komunikace je tedy zékladnim stavebnim
kamenem danych tymt. I ptes kvalitni komunikaci se nicméné stava, ze mize dochazet ke sporim
ohledné priorit, nedostatecné koordinace, atd. Supervize napoméha reflexi vzdjemnych vztahti osob
v tymu, je preventivnim faktorem, naléza a udrZuje prostor pro otevienou komunikaci, vetné
moznosti sdilet v bezpecném prostiedi jakékoliv téma, které se pii praci multidisciplinarniho tymu

objevi.

Rovnost, lidska prava, spravedlnost a demokracie jsou hodnoty, na nichz se etické kodexy
pomahajicich profesi shoduji. V mnoha oblastech se ale pfistupy lisi, a to zejména v rolové tloze
pracovnika, protoze miiZze vystupovat v roli experta nebo partnera. Expert vnima klienta jako objekt,
kterému je diky svému know-how pfipraven pomoci. Partnerstvi ma zasadni znak a to je respekt ze
strany socialniho pracovnika, ktery klienta bere jako odbornika na svij vlastni zivot, respektuje pravo
na rozhodovani v obtizné Zivotni situaci. Nakladat s druhym ¢Elovékem, ackoliv se nam uvedeny
postup zda pro néj nejlepsi, musi byt vzdy otazkou urcité opatrnosti, jelikoz socidlni prace by neméla
mit ¢isté mocenskou motivaci ,, nikdy zcela nevime, v cem tkvi smysl jednotlivého lidského Zivota **
(Guggenbiihl, 2010, s. 12). Vyhodou vtomto je otevienost a pfistupnost a zejména znalosti
psychologie socidlnich pracovnikli dneska. Pravé socialni pracovnik, psychoterapeut, ktery prosel
sebezkusenostnim vycvikem, je schopen ke klientovi pfistupovat z role partnera, nejen z titulu svého

vzd€lani, ale zejména své sebezkuSenosti.

Charakteristickym znakem kazdé profese je sdileni pravidel a zasad, které Elenové této
profesni skupiny sdileji, tedy eticky kodex. Vzhledem k tomu, jak ¢asto se socialni pracovnik dostava
do spornych momentt, zejména pomaha-li potfebnym, kteti ovSem mivaji o pomoci jinou pfedstavu,
je prave eticky kodex voditkem, kterého se mtize socialni pracovnik drzet. Michelova (2015) uvadi,
psychologické i spiritudlni aspekty klientova Zivota. I praveé proto je vyhodné, je-li socidlni pracovnik
¢lenem multidisciplinarniho tymu tvofenym odborniky i z jinych véd, protoze kazdy ¢len tymu

disponuje specifickymi znalostmi a dovednostmi, které timto mohou propojit.

1.6.1.2 Socialni pracovnik v roli poradce v oblasti socidlni problematiky

Socialni prace je jednim z nastroju socialni politiky. Definice socialni politiky je nasledujici:

Lwsoustavné a cilevedomé usili jednotlivych socidlnich subjektit o zménu nebo o udrzeni a provozovani
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(fungovani) svého c¢i jiného statniho, samospravného nebo nestdtniho socidlniho systému‘

(Matousek, 2012, s. 155). Socialni systémy, tedy organizované soustavy lidi a vztahti mezi nimi, tvoii

socialni struktury, které mohou mit formalizovanou nebo neformalizovanou podobu. Nejvys$sim

stupném formalizovaného systému je stat, ktery prosazuje statni socidlni politiku. Kazdy pravni

subjekt ma ovSem svou socialni politiku, kterou mtize hradit ze zdroju statnich, ale i vlastnich ¢i

darovanych.

Socialni normy vyjadiuji, jak dale uvadi autor (Matousek, 2012), souhrn pravidel, podle

kterych se lidé v socialnich strukturach chovaji a fidi se jimi. Mezi zvlastni skupinu patii i

mezinarodni normy, do kterych spada i Charta prav hospitalizovanych déti ve znéni:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)
8)

9

Dé&ti maji byt do nemocnice piijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, se nemtze

stejn¢ dobfe poskytnout v domacim oSetfovani nebo pii ambulantnim dochéazeni.

Déti v nemocnici maji pravo na neustaly kontakt se svymi rodi€i a sourozenci. Tam, kde je
to mozné, by se mélo rodi¢tim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s ditétem v nemocnici
zustali. Aby se na péci o své dit¢ mohli podilet, méli by rodice byt pln¢€ informovani o chodu

odd¢leni a povzbuzovani k aktivni ucasti na ném.

Déti a/nebo jejich rodi¢e maji pravo na informace v takové podobé, jaka odpovida jejich véku
a chapani. Maji mit zaroven moznost otevien¢ hovofit o svych potiebach s personalem.

Déti a/nebo jejich rodi¢e maji mit pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani ohledné
zdravotni péce, ktera je jim poskytovana. Kazdé dit¢ ma byt chranéno pied vSemi zakroky,
které pro jeho 1écbu nejsou nezbytné, a pred zbyte¢nymi tkony, podniknutymi pro zmirnéni
jeho fyzického nebo emociondlniho rozruseni.

S détmi se ma zachazet s taktem a pochopenim a neustidle musi byt respektovano jejich
soukromi.

Détem se ma dostavat péce nalezité Skolenym personalem, ktery si je plné védom fyzickych
i emocionalnich potieb déti kazdé vékové skupiny.

Déti maji mit moznost nosit své vlastni obleceni a mit s sebou v nemocnici své véci.

O déti ma byt pecovano spolecné s jinymi détmi téze vékové skupiny.

Dé&ti maji byt v prostiedi, které je zatizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich vyvojovym
potfebam a pozadavkiim a aby zaroven vyhovovalo bezpecnostnim pravidlim a zasadam

péce o déti.
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10) Déti maji mit plnou prilezitost ke hie, odpocinku a vzdélani, prizptisobené jejich véku a

zdravotnimu stavu.

Uvedené smérnice pod nazvem Prava hospitalizovanych déti vydalo MPSV v roce 1993 se
schvalenim Centralni etické komise Ministerstva zdravotnictvi CR. Posledni aktualizace se

uskutecnila 27.4.2005.

Nastrojem socialni politiky, se kterym se rodina s ditétem s nadorovym onemocnénim
nejvice setkava, je realizace v podob¢ konani tedy plnénim penéznim, ¢i vécnym, nebo poskytnutim
sluzby, nebo €innosti ve prospéch objektu. Pfedpokladem k jejich realizaci je pfinalezitost k systému
(napf. obcanstvi, pojisténi). Penézité davky jsou vyplaceny tém, ktefi na né¢ maji narok, nebo jim byly
priznany Ufednim vyrokem, ¢i jim byly poskytnuty jako dar. Poskytovani penézZitych davek je
jednorazové (napt. pohiebné), nebo opakujici se pravidelné ze stale stejného divodu, trvaji-li stale
jiz jednou splnéné podminky. Podminky pro piiznani davky vécného charakteru musi byt splnény ve
formé listin (napf. rodny list), ufednich sd&leni (potvrzeni o nezaméstnanosti vydané Utadem prace),
nebo odbornym vyrokem (lékaiské Setfeni o nemoci, schvaleni komise o invalidit¢). Vécné plnéni

muze byt v piipad¢ déti s ndadorovym onemocnénim ve formé dopravy zdarma.

Déti s nddorovym onemocnénim a jejich rodiny mohou vyuzivat sluzeb terapeutickych,
rehabilitacnich, intervencnich, ale také sluzeb informacnich a sluzeb ve formé poskytnuti pomticek.
Socialni sluzby jsou poskytovany nejen profesionalnimi socialnimi pracovniky, ale i oSetfovatelkami,

¢i dal$im personalem.

1.6.1.3 Socialni pracovnik v roli psychoterapeuta

Dostalova (2016) uvadi, ze pokud chce odbornik v pomahajici profesi pomahat ostatnim,
v prvni fadé by mél byt schopen pomoci sdm sob€. Supervizni setkani, pokud napliuji své hodnoty a
nejedna se o pfehnané finanéné narocné intervence, autorka schvaluje. OvSem v prvni fadé pro
psychickou pohodu socialniho pracovnika doporucuje praci sama se sebou. Ta vede nejen k jeho
klidn&jsimu a vyrovnanéjs§imu fungovani, ale slouzi také jako prevence pied vyhofenim. ZkuSenost

~

uci, ze pouze ¢lovek, ktery je v ur€ité dusevni kondici, mtize to podobné nabidnout i ostatnim.

V pomahajicich profesich neuplatiiujeme pouze nasi dusevnost, ale i nasi télesnost. ,, ... télem
pozndvame svet. Vse, co se nam déje, ma svou odezvu v téle a mira, v jaké telo odrdzi vnejsi i vnitini
uddlosti, je zdroven mirou Zitého vyznamu téchto deéjii pro nas‘ (Koptiva, 2011, s. 94). To se
projevuje hlavné v kontaktu s druhymi, kdy nam télo dava prabézné informace o tom, jak na nas

urcity Clovek plisobi. Télo je predev§im také zdroj nasi energie. Energii vydava, ale musi ji také
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dopliovat a kazdy, ale zejména ¢lovék v pomahajici profesi, se stimto procesem musi naudit

hospodafit, aby byl schopen zabezpecit své lidské fungovani.

Dostalova (2016), ktera se oblasti psychohygieny pomahajicich profesi vénuje dlouhodobg,
mezi pojmy, které by mély byt socialnim pracovnikiim blizké, tadi relaxaci, tedy zamérny oddech
doprovazeny uvolnénim svalového napéti a koncentraci, jez ptredstavuje timysIné soustfedéni
pozornosti. Dale vyzdvihuje pojem, ktery dal svétu C. G. Jung, spocivajici ve vyvolani piedstavy, ¢i
fantazie a jeji rozvijeni, tedy imaginaci. Meditace, ktera je vétSiné Evropant stale ne piili§ blizka,

sleduje zklidnéni mysli a obnovuje vnitini harmonii.

Jak dlouhodobé propaguje autor mnoha knih o podpirnych technikach NeSpor s.a., dalsi
vhodné uvolnéni miiZze pfinést i terapie smichem. Ja osobné bych ke v§emu vySe uvedenému ptiradila

jeste sportovni aktivity, jejichz zakladem a nejptirozenéjsi variantou je chize.

Ma-li socialni pracovnik dobie zvladnuté a integrované prostiedky vedouci k dusevni i
télesné hygiené, Casto se stava, ze je také vyuziva pti své terapeutické praci, ktera nespociva pouze
v psychoterapeutickych intervencich. Socialni pracovnik, psychoterapeut, by mél v praci s détmi
s nadorovym onemocnénim byt schopen nabidnout, at’ jiz détem, ¢&i jejich rodicim kromé
psychoterapeutického rozhovoru i techniky, které by vedly alesponi k jejich kratkodobé tulevé a
relaxaci. Mezi zdkladni vybavu by méla patfit dovednost spravné prace s dechem, schopnost uZiti
bdélé, ale i hypnotické sugesce, provadéni pacienta, ¢i jeho rodiny nizS§im stupném autogenniho
tréninku a dal$ich relaxacnich technik.

Pojem psychoterapie byva vysvétlovan riznymi definicemi. Ziskdme je z dél vice autori:
Kratochvila z r. 2012, Vymétala z r. 2003, Razicky z r. 1996. Souhrnné feceno, jde o jeden ze zdroja
psychické pomoci. Jde o Cinnost ,ktera byla predem rozmyslena a naplanovana. Tato cinnost
vyzaduje odborné znalosti i ziskani praktickych dovednosti na zaklade odborného vycviku* (cit. dle
Dostalové, 2016, s. 109). Psychickou pomoc miiZze nabidnout i filozofie ¢i nabozenstvi, mize byt
poskytnuta i laikem v ramci neplanované, narazové podpory. Pisobeni psychologickymi prostfedky
ze strany psychoterapeutickych odbornikii na klienta ma uréitou casovou posloupnost, vybira
nejvhodnéjsi psychoterapeutickou metodu a zaroven se pii ném uplatiuje osobni, autenticka

zkuSenost terapeuta a hierarchie jeho zivotnich hodnot.

Jak uvadi Kratochvil (2012, s. 302) ,, psychoterapii se nelze naucit jen z knih nebo prednasek.
Ty mohou prinést informace, ale k praktickému provadeni je potrebny prakticky vycvik*. Vycviky
probihaji formou zazitku na sobé¢ a diky své sebezkusenosti je terapeut schopen vyznat se ve vlastnich
postojich, motivacich a reakcich, rozpoznat, co si do néj pacient promita a co si on promita do n¢j.

V soucasné dob¢ existuji riizné druhy vycvikl a pii jejich volbé je vhodné ptihliZzet nejen k osobni
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motivaci budouciho ucastnika, ale i k naslednému profesnimu vyuziti. Dle pozadavku Evropské
spolecnosti pro psychoterapii se pro odbornou kvalifikaci psychoterapeuta vyzaduje vycvik v trvani

minimalné 500 hodin v nékterém ze zakladnich smérd psychoterapie.

Socialni pracovnik, ktery je zaroven psychoterapeut, ma v ramci tohoto jedine¢ného spojeni
moznost navazani kvalitniho vztahu s rodi¢i ditéte s nadorovym onemocnénim, ale i samotnym
détskym pacientem a tim vysS$i pravdépodobnost uspésnych terapeutickych intervenci. Vedle
zasadniho vztahu mezi nemocnym ditétem a jeho rodinou a Iékafem, mize byt toto spojeni vyhodné
pro cely multidisciplinarni tym. Socialni pracovnik, ktery na pracovisté prichazi primarné se
socialnim poradenstvim, pfirozen¢ navazuje vztah, protoze roding jiz v této chvili pomaha. Radi ji,
jakou pomoc a prostiedky mize Cerpat. Tim vzbuzuje prirozenou divéru, ktera se pii dalSich
setkanich s ditétem s nddorovym onemocnénim a jeho rodinou mutize snadnéji prohlubovat a vést tak

k usp&$nému terapeutickému poradenstvi a tim pozitivné ovliviiovat proces l1écby ditéte.

Psychoterapeut muize s klienty pracovat individualné, v paru, v rodiné, komunitné, ¢i
skupinove. Individualni psychoterapie jiz vstoupila do obecného povédomi a odehrava se mezi
terapeutem a klientem v rdmci pfedem stanovenych podminek, obvykle jednou tydné, ¢i jednou za
14 dni. Pojem, ktery je vefejnosti zatim spiSe neznamy, je terapeutickd komunita. Jak uvadi
Kratochvil (2012), jedna se o 1écebné spoleCenstvi, které je organizované a funguje na principech
socialniho uceni. Jeho naplni je spoleény program s pracovni, ¢i dal§i riznorodou ¢innosti, spoleéné
schiizky kolektivu klientti zatizeni a odbornym personalem. Soucasti programu jsou sezeni skupinové

terapie.

Skupinova psychoterapie je dynamicky se rozvijejici oblasti zasadniho vyznamu. Jedna se o
postup, ktery k 1é¢ebnym tceltim vyuziva skupinovou dynamiku, tedy vztahy a interakce mezi ¢leny
skupiny. Klienti tak maji moznost do tohoto malého mnozstvi populace promitnout své problémy
z bézného Zivota a pfedevsim jejich vztahovou stranku, ziskat zpétné informace o pisobeni vlastniho
chovani na druh¢ a ziskat tak povédomi o svém podilu na problémech, prozit korektivni zkuSenost
pro své emoce, diky reakcim svych kolegli ve skuping a také se ucit vhodnéj$im formam chovani
(Kratochvil, 2012). Zde si dovolim uzit heslo, které mym osobnim zazitkim ve skupiné zcela

odpovida a to, Ze ,,Skupina je nadhradni rodina* (Zlamany, [2016]).

V oblasti prace srodinami, kde se vyskytuje nadorové onemocnéni, je nejdilezitéjSim
psychoterapeutickym néstrojem empatie. Jak uvadi Dostalova (2016, s. 110) ,, Fecké slovo empatheia
znamena vciténi, porozuméni vciténim *. Pomoci empatie poznavame daného jedince a to nejen jeho
aktualni prozivani vychéazejici z védomych i nevédomych obsahti, které nam verbalné ¢i neverbalné

sdéli, ale zaroven i dalsi souvislosti, jez maji ptesah do jeho bézného kazdodenniho Zivota.
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C. G. Rogers (cit. dle O'Leary, 1999, s. ) ktery rozvinul na osobnost orientovanou
psychoterapii, anglicky Person Centered Approach (PCA) empatii stavi do =zaklada
psychoterapeutické vztahu. Pravé PCA pfistup byva pro praci s rodinou fazen mezi nejvice vhodné.
O’Leary (1999) uvadi, Zze je tomu tak zejména proto, ze facilitatofi a psychoterapeuti pracujici
v souladu s timto humanistickym pojetim psychologie, vytvareji Siroky terapeuticky prostor nezbytny
pro vzajemnou podporu a spoleéné plnéni ukoli vSech Clenli rodiny a pomaha jim v tom
vSudypiitomna atmosféra akceptace, porozuméni a nesouzeni. V kazdé rodin¢ je vétSinou né&jaky
¢len, ktery je méné zahrnut do jejiho stiedu, citi se v rodiné méné pohodlné. Veskeré tyto pocity se
v souvislosti s meznimi zivotnimi situacemi, ke kterym nddorové onemocnéni ditéte patii, jesté vice
zvyrazinuji.

O’Leary jmenuje, co by mél v poradenstvi PCA psychoterapeut klientovi nabidnout, je to:

o naslouchani, bez odsouzeni, ale s respektem ke kazdé jedinecné lidské zkusenosti.

o odlozeni viastnich ideji o tom, co by klientovi prospélo, nybrz podpora, aby je sam klient
nalezl.

e duvera ve formativni proces, ackoliv se ¢asto odehrava v chaosu.

e empatické otazky a komentare, které jsou v souladu s klientovym vyjadrenim.

o byt pritomen predevsim jako lidska bytost, radéji nez expert.

o neustdale pracovat na svém sebeuvédoméni a transparentnosti pri kazdém setkani s klientem

(O’Leary, 1999, s. 3).

Dostalova (2016) tadi mezi nejbéznéjsi psychoterapeutické metody na oddéleni somatickych
onemocnéni racionalni psychoterapii. Prostfedi zdravotnického zafizeni vEetné osob, které se v ném
pohybuji, ptisobi na rodinu v ¢ele s ditétem s nadorovym onemocnénim od prvniho okamziku vstupu
na pracovi§té. Prvni setkani s 1ékafem mize bud’ komplikovat, anebo ulehcovat vyvoj vztahti mezi
nim a pacientem a rodinou. Racionalni psychoterapie apeluje na rozum a logiku nemocného a jeho
rodinu formou vysvétlovani a objasiiovani charakteristiky onemocnéni, presvédéovani o nutnosti
podridit se 1écebnému procesu. Dale podporuje aktualni pfeorientovani hodnot pacienta a jeho rodiny
tim, ze jej vede k piijeti a pochopeni souvislosti mezi nemoci a 1ébou, ale také k uvédoméni novych
zkuSenosti, které jsou s nimi spojeny. Lékat, ackoliv je na néj kladen primarni pozadavek tohoto
pfistupu, by nemél v tomto ukolu zlstat sam. Kromé podpory zdravotnich sester mize situaci

ulehéovat i samotny socialni pracovnik, ktery se na uvedeném podili.

Je tieba poukazat na to, Ze pracovnici détskych onkologickych pracovist se setkavaji
s osobami rizného véku, pohlavi, ale i inteligence, vzdélani, kultury, diverzita socialnich vrstev i zde

predstavuje prifez béznou spoleénosti. Tato rozlicnost musi byt pfi praci odborniki zohlednéna.
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Rodic¢e nékterych déti musi byt opakované vedeni k tomu, aby svym détem poskytovali nejen
potiebnou podporu v pribéhu 1écby, ale také aby i po pfesunu déti do domaciho oSetfovani
nezanedbavali své povinnosti, které mohou vést k zdsadnim zdravotnim komplikacim. Tuto roli mtize

od lékate ptevzit socidlni pracovnik.

1.6.1.4 Socialni pracovnik v roli doprovazejiciho pii umrti ditéte

Haskovcova (2007) poukazuje na fakt, ze, aCkoliv bychom si prali, aby déti nepostihovala
vazna onemocnéni, ktera v uréitych piipadech vedou k umrti, neni mozné tomu nijak zabranit. Kdyz
umira dit€é, pomoc a podporu v této situaci nepoti‘ebuje jen ono, ale i jeho rodice. Téméet vSichni rodice
si pteji, aby jejich détem byla do posledni chvile poskytovana lécebna, tzv. kurativni péce, vkladaji

veskeré nadéje do zachrany Zivota svého ditéte.

V néekterych piipadech se ovSem ukaze, ze kurativni medicina jiz nema malému pacientovi
co dal nabidnout. Tehdy nastava ¢as pro 1écbu paliativni. Definice détské paliativni péce dle Svétové
zdravotnické organizace WHO (World Health Organisation) iik4, Ze je to komplexni péce o
somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte zahrnujici také poskytovani podpory
v rodin¢. Odbornici musi minimalizovat fyzické, psychické a socidlni stradani ditéte. Efektivni
paliativni péce vyzaduje Siroky multiprofesni pristup, do kterého je zahrnuta i rodina. Poskytovana
muze byt v peCovatelskych ustavech, zdravotnickych zatizenich, ale i v domacim prosttedi (WHO,
2007).

(Definici o paliativni pediatrické péci uvadi European Journal of Palliative Care, 2007,
14(3), 109-114).

Détska paliativni péce je rozsifena do dalSich kategorii:

e Skupina jedna — zdravotni stav ohrozujici zivot, kdy je mozné vyuzit kurativni 1é¢bu, ale ta
nemusi byt Gispésna a tedy pée paliativni musi byt nutné soub&ézna s péci kurativni, ¢i byt
kdykoliv k dispozici, neni-li kurativni péce uspésna.

e Skupina dvé — zdravotni stavy, pfi kterych je predcasné umrti nevyhnutelné, ackoliv dlouhé
a intenzivni Useky 1éCby prodluzuji zivot a umoziuji pacientovi podilet se na béznych
aktivitach.

e Skupina ti'i — progresivni stavy bez moznosti kurativni 1écby, tedy je 1é¢ba pouze paliativni a
mize trvat po dlouhé roky.

e Skupina étyfi — nezvratny, ale neprogresivni stav s komplexnimi zdravotnimi obtizemi
s vysokou pravdépodobnosti pred¢asného iimrti (De Haan a Savva, pfednaska, prosinec
2014).
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Déti by zavér zivota chtély travit v domacim prostiedi, podminky, které by jim tuto variantu
umoziovaly, nejsou v nasi zemi zatim prili§ rozSifené. Pecovatelské tymy zahrnujici 1ékate, zdravotni
sestry, socialni pracovniky, psychoterapeuty, ¢i psychology a duchovni poradce, kteti by rodiné vysli
vstfic v moznosti domaciho umirani, uz ale nastésti po n€kolik let mtizeme najit i nas. Moravsky kraj
ma vyrazné silnéjsi zastoupeni. Jiz v roce 2009 zde pii Klinice détské onkologie FN Brno vznikl
mobilni tym poskytujici umirajicim détem paliativni péci v jejich pfirozeném prostiedi. V roce 2011
se k nému ptidal mobilni hospic Ondrasek v Ostravé, ktery jiz nabizi i par lizek pro denni stacionar.
V roce 2016 se ¢innost moravskych mobilnich hospicti rozsifila o organizaci Nejste sami v Olomouci.
V oblasti ¢eskych zemi je zastoupeni zatim mensi, v roce 2014 byl zaloZzen mobilni hospic i pro détské
pacienty v organizaci Cesta domt. V roce 2017 se zacal tvofit détsky paliativni tym pti FN Motol.
Dalsi détsky paliativni tym, vcetné paliativnich lizek na détském oddéleni se zacind tvofit

v nemocnici Hofovice.

Socialni pracovnik, psychoterapeut, se neustale pohybuje mezi jednotlivymi slozkami své
profese. Jako znalec pravni problematiky v oblasti, ale i jako praktik, ktery ma Siroké povédomi o siti
zafizeni, které rodinu mohou v dané chvili podpofit, mize Casto 1ékafiim jejich praci vyrazné
usnadiiovat. Socialni pracovnik by mél komunikovat nejen se ¢leny multidisciplindrniho tymu, ale i
s rodinou a dokonce i jeji ¢leny v tomto podporovat a snazit se odstranit komunikacni bariéry, které
mezi nimi mohou byt. Ja sama jsem v roce 2016 absolvovala 100 hodinovy vycvik ve facilitativni

mediaci a musim s jistotou konstatovat, ze to mym komunika¢nim dovednostem velice prospélo.

Socialni pracovnik by, jako ustfedni ¢lanek paliativniho tymu mél pfispivat k tomu, aby
potieby déti byly prvni na fadé pfi rozhodovani o 16cbé a zdravotni péci. V rodinach, jejichz kultura
umoziuje détem, Ze jsou plné¢ informovany o svém zdravotnim stavu, by jim méla umoznit
rozhodovani o jejich zivoté, umozinuje-li to jejich zralost. VSechny déti v paliativni péci nesmi stradat
nedostatkem péce, vzdélavani a emocni podpory. Socialni pracovnik by tak mél byt i ¢lankem
komunikujicim mezi §kolou a pfipadnymi dodavateli potfebnych pomicek (De Haan a Savva,

ptednaska, prosinec 2014).

Socialni pracovnik v paliativnim tymu by mél reflektovat celou rodinnou situaci a
nezapominat na dalsi ¢leny, zejména sourozence, ale i prarodice. Rodicovska péce se Casto soustiedi
pouze na umirajici dit¢ a proto je potfeba vnést mezi vztahy urcitou rovnovahu. Také sourozenci
nemocného potiebuji podporu ¢loveéka, ktery bude komunikovat se $kolou, protoze i oni jsou dotéeni
situaci, coz se mize odrazit na jejich Skolnich vykonech, ale zejména na neschopnosti v dané chvili
b&Zné socialné fungovat. Skola a spoluzaci maji obrovsky potencial toto biimé nadorového

onemocnéni ditéte ulehdit.
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V praci s rodinou, kde umira dité, je na pomahajici pracovniky kladena velka zatéz. Samotni
profesionalové musi mit fakt smrti v sobé natolik integrovany, aby mohli v bezprostiedni blizkosti
smrti pracovat, bez toho by pro né prace s takto t€zkym tématem znamenala utrpeni a mohla by velmi
zahy vést k jejich profesnimu vyhofeni. Zaroven je vice nez pfinosné, ma-li socialni pracovnik,
terapeut, i profesni orientaci na doprovazeni rodiny. Chce-li byt v této oblasti profesné vzdélan,
takovou moznost mu nabizi certifikovand profese Poradce pro pozistalé. J& osobné jsem tuto

certifikaci ziskala v roce 2014.

Spatenkova (2013) vyzdvihuje ptinosy odbornych poradcii pro pozistalé. Ackoliv je profese
nazyvana poradenstvim, o typické poradenstvi se jedna pouze u nékterych oblasti. Tyto oblasti jsou
Casto zanedbavany, pfitom je jejich tradiéni pojeti zcela zasadni v procesu umirdni, smrti a
nasledného truchleni. Hovofime o poslednim rozlouceni, pohibu, pohtebni hosting, distojném
ulozeni ostatkl na pietnim misté. VSechny tyto tradi¢ni ritudly maji velice pozitivni vliv na proces

pfijeti umrti a nasledné truchleni poztstalych.

To, co pozistalym nejvice chybi, je moznost vypovidat se a vyjadtit své emoce pied
empatickym, nesoudicim, neradicim posluchacem. Toto se miize zdat jako minimum, ov§em v praxi
ma pravé tento pristup maximalné pozitivni dopad. Rodice, jimz umira dit€, jsou lidé prozivajici
ztratu, jeZ na stupnici ztrat stoji nejvyse. Je to ztrata nejhorsi, Zadna dalsi ztrata ji nemutize prekonat.
Prave oni potiebuji svijj pribéh opakované vypravét, sdilet s druhym, znova popisovat detaily, plakat,
zlobit se, zoufat si. To je jedna z mala moznosti, jak mohou své emoce uvoliiovat a svou ztratu
pozvolna zacit pfijimat. JenZe Casto slychaji od osob, kterym se svéti, rizné pokyny v podobé rad a
doporuéent, jak dlouhé by mélo byt jejich truchleni, &i jak by mélo vypadat (Spatenkova, 2013).

Pravé socialni pracovnik vzdélany v této problematice ptredstavuje jedineénou moznost, jak
psychoterapeuticky piesah, protoze truchleni muza a zen se 1i$i a zarove je truchleni kazdého jedince
zcela individudlni (Spatenkové, 2013). Mnoho part se po amrti ditdte rozejde, protoze nezvladne
spole¢né projit procesem truchleni, mnoho sourozencti zemielého se skoro utrapi v zalu, ale kdyz vidi
své rodice, boji se jim jesté svym smutkem piidelavat starosti. Zde je tedy ziejmé, ze prakticka znalost

psychologie a psychoterapie miize rodin€ vyrazn¢ prospivat.
1.6.2 Souhrn zplisobil péce ze strany socialniho pracovnika

Shrneme-li nejpodstatnéjsi body moznych zpisobt péce ze strany socialniho pracovnika

v praci s rodinou, ve které je dité s nadorovym onemocnénim, miizeme je popsat takto:
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Rodina, jez ptichazi na odborné pracoviste, je vétSinou odeslana piislusnou détskou lékaikou
s podezienim na nadorové onemocnéni. JiZ tento samotny akt zptisobuje, Ze se rodina ocita ve stavu,
ktery se da ptipodobnit k Soku. Nové informace, strach a obavy, organizacni zajisténi presunu na
odbornou kliniku jsou jen stfipky toho, co rodina proziva. Pln¢ funkéni multidisciplinarni tym, kde

ma socidlni pracovnik kli¢ovou roli, se této rodiny ujiméa prakticky ihned po pfijeti na kliniku.

Zalezi na kompetencich jednotlivych pracovnikil, je zvyklosti, Ze zpravy o diagnoze, 1€¢bé,
prognéze a dal$im jsou v dikci 1ékafte, ktery o nich informuje rodinu. Socidlni pracovnik v nasi zemi
obvykle témto rozhovortiim pfitomen neni, nicmén¢ inspirace zapadni Evropou a Amerikou ukazuje,
ze jeho ptitomnost je velice podplrna nejen pro samotnou rodinu véetné détského pacienta, ale i pro
l1ékate a zdravotniky. UZ od stanoveni diagnozy se stava ¢lovékem, ke kterému se rodina miize obracet

jak s praktickymi dotazy, tak i s zddostmi o doprovazeni v jejich tézké situaci.

Osobnost a odborné kompetence socidlniho pracovnika jsou v této pomahajici profesi
maximalné dulezité. Socialni pracovnik se musi fidit etickymi zasadami, dodrzovat chartu prav
hospitalizovanych déti. Ve svém pfistupu hleda rovnovahu mezi pfistupem partnera a profesionala.
Na kazdy typ klienta a na kazdou situaci se hodi jiny pfistup. Kromé odbornosti v socialni oblasti,
ve které poskytuje roding socidlni poradenstvi véetné informaci, o jaké davky a prispévky a pomucky
muze zadat, by mél mit komunika¢ni dovednosti véetné schopnosti vést facilitativni ¢i mediaéni
jednani s ostatnimi kolegy z tymu ¢i se ¢leny rodiny, pfipadné vzdélavat rodinu, ktera se jevi jako
malo spolupracujici. Mezi jeho ptirozené aktivity by mél patfit kontakt se Skolou détského pacienta
spojeny s odbornym vysvétlenim aktualniho stavu ditéte, véetné zadosti lokalni skoly o individualni
podporu. V krajnich ptipadech by m¢l byt schopen rychlého rozhodnuti a v piipad€ nespolupracujici

rodiny kontaktovat ptislusné organy, aby podpofily prava ditéte na lékatskou pomoc.

Pii psychoterapeutickém vzdélani mtize poskytovat terapeutické intervence, jelikoz vztah
mezi nim a rodinou je jiz diky socialnimu poradenstvi zalozen. Zdkladem pro terapeutické intervence
je v pfipad¢ nadorového onemocnéni ditéte empatie, ale také nahled a podpora v realnych ¢innostech,
které musi pacient i jeho rodina vykonavat pro zdarny priubéh. Socidlni pracovnik by mél podporovat
vznik rodi¢ovskych komunit, protoze svépomocné skupiny rodict jsou Casto jednim, nékdy jedinym
zdrojem podpory pro osamocen¢ rodic¢e. Kromé individualni, parové a rodinné terapie mtize socialni
pracovnik terapeut pracovat v terapii skupinové. Skupinové terapie, u nds na onkologickych
pracovistich vyuzivané v soucasnosti spiSe vyjimecné, jsou minimalné stejné, ale v mnoha ptipadech
i vice efektivnéj$i, nez terapie individudlni. Jsou casové a finanéné méné narocné, prospéch

z psychoterapeutické pomoci a podpory ziskava vétsi pocet ucastnikd najednou.
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V neposledni fadé by mél socialni pracovnik byt schopen ditéti s nadorovym onemocnénim
a jeho roding, kterym jiz lé¢ebna medicina nema co nabidnout, pomoci s pfipravou nezbytnych
podminek pro zavéreéné faze Zivota. Kromé praktickych doporuéeni se jedna zejména o doprovazeni
détského pacienta, jeho rodici, sourozenct a prarodicii tak, aby je tmrti jejich ¢lena naplnilo pocity

vdeku, Ze i ty nejposlednéjsi chvile s nim patfily mezi chvile nejkrasnéjsi.

Rodinu by mél i nadale doprovazet, alespon na dalku a hledat v jejim mésté, kde trvale Zije,
dalsi moznosti terapeutickych intervenci, aby mél prehled o tom, Ze rodina neziistane se svym zalem
zcela opusténa. Mezi minimalni podporu pro sourozence zemielého by mélo byt oznameni $kole o
uvedené skutecnosti tak, aby to nemuseli ¢init samotni rodice, ¢i dokonce sam zak. I $kola mize byt
socialnim pracovnikem edukovana, jak uspofadat se svym zakem posledni rozlouceni v kruhu jeho
pratel. V dnesni postmoderni dob¢ je i mozné vytvorit automatické zasilani zprav dle databaze, tedy
pfi vyroc¢i tmrti ditéte by méla byt rodi¢tim zasilana vzpominka. Pro rodice, ackoliv zoufalé, je tento

pocin vzpominkou, Ze na jejich milované dit¢ stale né¢kdo, kromé nich, pamatuje.

Je ziejmé, Ze vycCet vSech téchto Cinnosti je velice Siroky. Realita roku 2018 a ma osobni
zkuSenost ze staze na jednom znejvetSich odbornych pracovist vnasi zemi potvrzuji, Zze
k uskuteénéni této vize je tieba jesté dlouhodoba trpélivost. Odborné vyzkumy, které by dokladaly
prinos vsech téchto ¢innosti, které ve vysledku Setfi statni rozpocet ve smyslu prevence deprese,
psychosomatickych onemocnéni, dalSich zdravotnich problémi a diky tomu pracovnich absenci a
v neposledni fad¢ i rozvodovosti, v nasi zemi zatim provadény nejsou. Lze se nicméné domnivat, ze
longitudialni sledovani by jist¢ podpofilo vyrazné zvyseni poctu odbornych pracovnikil zejména na

pozicich socialnich pracovnikti s psychoterapeutickym vycvikem.
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2 PRAKTICKA CAST

2.1 Uvod k vyzkumu

K rozhodnuti zaméfit se na uvedenou tématiku me vedl fakt, Ze ve své poradenské praxi jsem
se prfi praci s pozistalymi rodici, jejichz dit¢ zemielo vlivem nddorového onemocnéni, mohla
pfesvédcit o tom, ze kontakt s odbornikem v oblasti psychosocialniho poradenstvi az po umrti ditéte
pfichéazi v tomto t€zkém procesu pozdé. V této mezni Zivotni situaci v prubéhu poradenského vztahu
se oteviraji témata, ktera, ackoliv samotny fakt smrti ditéte zlistane nezménén, ukazuji, Ze kdyby
dochézelo k terapeuticko-poradenskym intervencim v pribéhu procesu onemocnéni, nékteré

nasledky, jimiz rodinny systém trpi, by mohly byt méné devastujici.

V ramci praktické Casti své bakalarské prace se zaméfuji na zmény v psychosocialni a
prakticko-ekonomické oblasti, ke kterym dochazi v rodiné v souvislosti s nddorovym onemocnénim

ditéte.

Vyzkum byl realizovan v prubéhu mé odborné praxe na Klinice détské hematologie a
onkologie od podzimu 2017 do jara 2018. O staz na pracovisti jsem zazadala jiz v 1ét€ 2017, ale
z kapacitnich a ¢asovych diivodil byla piesunuta na pozdéjsi dobu. O staz jsem velice usilovala, pro
jeji naplnéni jsem musela ucinit velké mnozstvi aktivit, v prubéhu své osobni historie jsem
neabsolvovala tolik telefonnich hovori a nenapsala tolik e-mailti, abych se mohla na uréité pracovisté
dostat. Staz byla vysledkem mé dlouhodobé vize praktikovat v nemocni¢nim prostredi, ve které mé
podpofila vedouci mé prace, bez jejiz zaruky spolehlivosti mé osoby primafi kliniky bych neméla

Sanci staz absolvovat.

Piivodni umysl provést v bakalaiské praci vyzkum kvantitativni na zakladé dotaznikl se
ukazal na tomto pracovisti jako ¢asove a organizacné neproveditelny. Ackoliv jsem pfipraveé vénovala
nékolik mésict, vyCerpala vSemozné snahy jej prakticky provést, ma zavislost na odbornicich a jejich
¢asovych moznostech byla takového razu, ze jsem jeho realizaci byla nucena vzdat. Kromé faktu, ze
jsem se samostatné¢ nemohla do kontaktu s détmi a rodici dostat, jsem pro schvaleni vyzkumu

potiebovala i odbornou pomoc s otdzkami a také zajisténi schvaleni od vedeni kliniky.

Vyzkum je tedy kvalitativniho razu formou pripadovych studii, jez byly realizovany v podobé
polostrukturovanych rozhovort, pozorovani a analyzy dokumentl. Kvalitativni ramec byl zvolen

z divodu pristupnosti informaci a ochoty respondentd hovotit o citlivych tématech.
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2.2 Cil vyzkumu

Cilem empirické casti prace je zjistit osobni zkuSenosti rodin s détmi s nadorovym
onemocnénim a jeho vliv na psychosocialni a prakticko-ekonomické oblasti Zivota. Vyzkum se
zabyva vnimanim a prozivanim této krajni zivotni situace dotazovanych participantd, tedy ¢lend
rodin, kde dit¢ onemocnélo nadorem. Rodina se v souvislosti s nddorovym onemocnénim dostava do

situaci naprosto odlisnych od zivota, ktery znala predtim.

Odborna vetejnost v nasi zemi se, i diky této praci, mize presvédcit o tom, Ze psychosocialni,
ale i praktickd podpora rodiny musi zacinat jiz v okamziku stanoveni diagnézy nemoci, tak jako je
tomu u naSich sousedti v zapadnich zemich. Empiricka ¢ast prace v8ak mize byt poucenim i pro
vetejnost laickou, ktera je vétSinou paralyzovana, protoze vibec nevi, jaky postoj k roding, kde

onemocnélo dit¢ nadorem zaujmout, aby ptipadné jeji utrpeni jesté z nevédomosti nezvétsila.

2.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Na vyzkumu participovalo 5 rodin, v né€kterych znich jsem vedla rozhovory s rodiéi,
v dal§ich — za souhlasu rodict - se jednalo o rozhovory se samotnymi détmi, jejichZ vék tento postup
umoziioval. Vyzkum probihal od podzimu 2017 do jara 2018 na Klinice détské hematologie a

onkologie UK 2. LF a FN Motol.

Vybér respondentti byl, s ohledem na cil studie, zamérny a byl proveden ,,Gatekeeperem™
tedy odbornikem, ktery byl klicovy pro muj osobni kontakt s détmi a rodic¢i na uvedené klinice.

Respondenti byli vybrani na zakladé spole¢nych kritérii. Mezi né patfily: kurativni 1é¢ba
zhoubného nadorového onemocnéni ditéte a hospitalizace na Klinice détské hematologie a onkologie
UK 2. LF a FN Motol, adekvatni psychické rozpolozeni a zdravotni stav umoziujici provedeni
rozhovoru. Na pohlavi, vék, druh a stupenn nadorového onemocnéni ditéte a dalSi determinace,
v souvislosti s cilem vyzkumu nebyl pti volbé vzorku respondentii bran zvlastni zietel, jelikoz jiz

samotné organizacni zajisténi, aby rozhovory mohly prob&éhnout, bylo velice naro¢né.

2.4 Vyzkumné otazky
S ohledem na shora uvedeny cil vyzkumu byly stanoveny tyto dvé hlavni vyzkumné otazky:

1. Jaky vyznam ma pritomnost nebo absence psychosocialnich vazeb pro rodiny s détmi

s nadorovym onemocnénim v souvislosti s onemocnénim a lécbou?

2. Jaky vliv ma nadorové onemocnéni ditéte na prakticko-ekonomické fungovani rodiny?
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K t€émto dvéma hlavnim vyzkumnym otdzkdm jsem piifadila jesté vedlejsi vyzkumnou
otazku:
3. Jaké mozZnosti odborné pomoci by rodiné s détmi s nidorovym onemocnénim jejich

situaci uleh¢ily?

2.5 Metodologie vyzkumu

V kvalitativni formé vyzkumu se jako nejvhodnéjsi metoda jevil polostrukturovany rozhovor,
pozorovani a analyzy dokumentii a jejich zpracovani do piipadovych studii. Pozorovani bylo
provadéno pifi samotném interview, pfichdzela jsem k lizku pacienta, tedy k nejintimnéjSimu
prostoru rodiny v dané situaci. Polostrukturovany rozhovor umoznil nejen navazani divérného
kontaktu mezi respondenty a vyzkumnikem, ale i individualni pfistup. Vyhodou rozhovoru je

moznost zisku dat smérem od zakladnich otazek k otazkam upiesnujicim a dopliujicim.

Proces navazani vztahu s rodinou probihal tak, ze jsem byla ,,gatekeeperem* (Hendl, 2016),
v tomto ptipadé psycholozkou, pfedstavena rodi¢iim i détem, obvykle u lizka. Vyzkumny proces
jsem vzdy zacinala prosbou o informovany souhlas a podpis rodi¢e na mnou dodany dokument, s jeho
kladnym stanoviskem, Ze jim sd¢lena data budou uvedena v mé praci. Dokument také uvadél, ze data
jsou dvérné a budou zpracovana anonymné. Nasledné jsem se piedstavila a kratce pohovofila o tom,
jaky je ucel vyzkumu.

Mira davéry a otevienosti smérem ke mné jako k vyzkumnikovi, ktery na pracovisté
vstupoval vroli cizince, se v pribéhu rozhovorl, znichz nékteré se opakovaly, pozvolna
prohlubovala. Pro ucely polostrukturovanych rozhovord s participanty jsem, vzhledem k hlavni

vyzkumné otazce, stanovila tento scénaf otazek:

e Jaké zakladni informace byste mi o Vas/VaSem ditéti/Vasi rodin€ mohli fici?
e Jaké informace o onemocnéni mate a jak dlouho uz se 1écite?

e Jaké jsou vztahy v roding, v¢etné sourozenct a prarodict?

e Jak zvladaji jednotlivi ¢lenové rodiny fakt nadorového onemocnéni ditéte?

e Jak je do procesu 1écby zapojen otec ditéte?

e Jak dit¢ zvlada skolni povinnosti?

e Jak jste nutnost péce o dit¢ vyfesili v zaméestnani?

e Vjakém typu bydleni VasSe rodina zije?

e Jaké osoby zajistuji provoz Vasi domacnosti?

e Jaké jsou finanéni zdroje Vasi rodiny? Pfijmy, davky, podpora?
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Vsechny vySe uvedené otazky byly polozeny s Zadosti o doplnéni toho, jak tomu bylo

v uvedenych oblastech pied vypuknutim nadorového onemocnéni.
2.5.1 Organizace sbéru dat

V ramci sbéru dat bylo v prvni fadé tieba dbat etickych parametrti vyzkumu. Souhlas
s vyzkumem musel vydat primaf kliniky, ale zaroven bylo tieba zajistit informovany souhlas rodict
v ptipad¢ nezletilych déti, abych mohla komunikovat i s nimi. Od kazdého rodice jsem jej ziskala a
je ulozen v podkladech pro bakaldfskou préci. VSichni respondenti byli upozornéni, ze vyzkum je
dobrovolny a pokud by se objevila jakakoliv otazka, kterou by nemohli, ¢i nechtéli zodpovédét, toto

rozhodnuti bude respektovano, stejné tak, kdyby se rozhodli od rozhovori odstoupit.

Pied kazdym setkanim jsem méla zadzemi u pani psycholozky, kterd mi k jednotlivym
kazuistikdm vzdy dala zékladni nastin informaci. Jeji podpora pro vyzkum také spocivala v pomérné
disledném sledovani, kdy je jakd rodina hospitalizovéna, v jaké fazi 1écby je, jakou lécbu dité
aktualné absolvuje. Diky tomu musely byt nékteré planované rozhovory pozménény za jiné. Dité bud’
bylo v tak vazném stavu, Ze rodi¢ veskery ¢as travil s nim a na rozhovor nemél prostor, nebo rodina
byla propusténa, aniz by tato informace byla doptedu znama. Zarovent mé pani psycholozka vybavila
plastém, ptrezivkami, rouskou pfes Usta, abych spliiovala pfisné hygienické normy, jez na pracovisti

plati a minimalizovala tak ohrozeni déti, jejichz imunitni systém je v prib&hu 1é¢by velice ohrozen.

S kazdou rodinou jsem se setkala na ptidé jednotlivych oddéleni. Setkani byla mou mistni
priuvodkyni peclivé naplanovana, aby rodina byla pfitomna na pokoji. Prvni kontakt tedy spocival
v tom, Ze jsem byla rodi¢tim i ditéti piedstavena na pokoji a nasledné se s nimi mohla domluvit, jestli
rozhovory srodi¢i se odehravaly v prostorach jidelny, ¢i zidlich na chodb&, mimo dosah déti.

Provedeni rozhovoru v téchto prostorach bylo vzdy navrhem rodicu.

Rozhovory nebylo mozno nahravat, tedy jsem méla s sebou papir na pozndmky a snazila se
je peclivé zaznamenavat. A¢koliv je pohyb osob na oddéleni velice frekventovany a rozhovory se
odehravaly v misté, kde obc¢as byli i dalsi rodi¢e ¢i personal, méla jsem dojem, Ze to hovotici rodice

nijak nelimitovalo, naopak hovofili i o velice soukromych vécech bez ostychu nahlas.

Kazdy rozhovor trval zhruba 1,5 hodiny. S jednou rodinou se mi podafilo hovotit dokonce
dvakrat a to s maminkou i hospitalizovanym chlapcem. V jednom ptipadé se rozhovor odehraval
zejména s hospitalizovanym dospivajicim chlapcem, s rodi¢i jsem pfedtim mohla hovofit jen kratce.
Ve vSech pripadech jsem méla moznost se sezndmit se samotnymi détmi, ackoliv n¢které z nich

nebyly tfeba v dobé rozhovoru na pokoji.
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2.5.2 Metody zpracovani a analyzy dat

Data, ktera jsem v ramci ptipadovych studii nasbirala, jsem peclivé uchovavala. Analyza byla
pomérng ¢asové naroc¢nd, veskeré poznamky jsem musela piepsat a nékolikrat doplnovat. Samotna
analyza dat vedla k ozfejméni souvislosti, vysvétlovani, interpretovani, zjiStovani pti¢in a okolnosti
zkoumaného ptipadu tak, aby byla uplna odpovéd’ na polozené vyzkumné otazky. Soucasti analyzy
byly i dokumenty, jelikoz jsem méla moznost nahlédnout do dokumentace socialnich pracovnikli za
ucelem ovéieni, jaké davky a pomoc rodina vyuzila. V jednom piipadé jsem se zde dozvédéla jiné

informace, nez které mi byly sdéleny pfi osobnim setkani.

Pro analyzu dat jsem zvolila metodu TA, aneb metodu tematické analyzy, jez vede
k systematickému identifikovani a organizovani dat a zaroven nabizi vhled do vyznami v datech.
Jsem si védoma toho, Ze tato metoda je jednou ze zakladnich metod kvalitativniho vyzkumu,
vzhledem k zaméfeni na lidskou zkuSenost jsem zvolila pravé tuto proceduru (Hendl, 2016).
Vyzkumnik ma diky této metodé moznost vnimat a urcit vyznam kolektivnich zazitk® a zkuSenosti,

je dostupna a flexibilni, pro za¢inajiciho vyzkumnika vyhodna.

Postupovala jsem pomoci kédovani, kde jsem se zaméfila na useky dat vypovidajici o urcité
tématice. Vybranad témata zachycuji dilezité informace ve vztahu k vyzkumnym otdzkam. Jiz
v prib¢hu sbéru dat se objevovalo mnoho zajimavych aspektl. Je tieba podotknout, ze diky
priabéznym reflexim, které jsem si zaznamenavala, dochazelo v oblasti témat ke zménam a

propojovani.
Uplna dokumentace p¥ipadovych studii viz P¥ilohy ¢ I - V.

2.5.3 Zakladni informace o zkoumanych osobéch a analyza

Zkoumanych osob bylo pét. Uvadim ptehled zakladnich informaci o nich (podrobnosti jsou

uvedeny v ptilohéach).
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Tab. ¢. 4. Zakladni informace o zkoumanych osobach

Zkratka pohlavi vék v letech | tiida ZS Diagnéza
ktestniho

jména

K. chlapec 9 Ctvrta leukémie, relaps
T. chlapec 14 Osma Burkittiv lymfom
M. chlapec 16 Devata Burkittiv lymfom
E. divka 12 Pata meduloblastom

V. divka 5 skolka nefroblastom

Pii studiu dat jednotlivych respondentii jsem se zaméfila na témata, kterd se u vétsiny z nich
opakovala ¢i jevila jako vyraznd. Vybrala jsem dvé oblasti a v kazdé jsem zvolila tii kody. V oblasti
psychosocidlni se jako vyznamné téma jevily osoby, které hospitalizovanym détem nejvice chybi.
Dale bylo zajimavé vice zanalyzovat, jakym zptisobem je do procesu 1é¢by ditéte zahrnut otec ditéte.
V neposledni fad¢ jsem u vétSiny respondentii vnimala, Ze je u vétSiny z nich n&jaky zazitek, ktery
byl v jejich ptibéhu odlisny, projevil se silnymi emocemi, ty jsem zafadila do oblasti psychickych

dopadti onemocnéni.

V oblasti prakticko-ekonomické se pii rozhovorech a nasledném opakovaném studiu
ptipadovych studii jako nejvice diskutované téma objevovalo vzdélavani a skola, tedy témata, ktera
jsou samoziejme spojend i s oblasti pfedchozi vzhledem k socialnim vazbam s vrstevniky. Daéle se
respondenti vyjadfovali ke svym zaméstnanim, toto téma tedy bylo také podrobnéji zanalyzovano.
To, co pro rodiny v této oblasti hraje dileZitou roli, je hospodafeni s financemi a v souvislosti

s nadorovym onemocnénim ditéte jsem se na néj také zamefila.
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Tab. €. 5. Analyza 3 témat z oblasti psycho — socialni

3 TEMATA Z OBLASTI PSYCHO-SOCIALNI

CHYBEJICI OSOBY

INTEGRACE OTCE

PSYCHICKE DOPADY

K matka Nejvice K. chybi
bratr a psi. Dfive jsem si
povidala se starymi
babickami, zde se bavim

s ostatnimi rodi¢i, kdyz jdeme
na obéd.

Pred K. tatou se 1ékai neptam
na detaily ohledn¢ jeho
nemoci, on je zivitel rodiny,
snazim se ho od informaci
izolovat.

Musela jsem piestat
navs$tévovat mou babicku, aby
nepoznala, jak se trapim. K.
tata je ted’ vétsi cit'a, minule se
malem slozil.

T. matka Synovi nechybi ani
otec, ani starsi bratr, protoze
mu je neustéle k dispozici mij
druhy manzel.

Komunikace s otcem syna je
slozitd, jsme rozvedeni, a kdyz
jsem nemohla byt se synem

v nemocnici, kvuli své
operaci, vybral si jako
doprovod mého manzela.

Vv r

tusila jsem, ze T. bude muset
znova do nemocnice, ale
nedovedla jsem si piedstavit,
ze mu to sdélim.

M. osobné Chybi mi nejvic
pritelkyné. I kdyz je mi teprve
16, nezméni to nic na tom, ze
s ni chei chodit a byt.

S tatou délame vzdycky
kraviny, na motorkach,

v dilng... Sem ted’ nemuize
moc chodit, nema ¢as.

Nevim, pro¢ tu jsem vzdy tak
dlouho, nic mi neni a
nechavaji si mé zde uplné
zbytecné a ja tomu
nerozumim.

E. matka Pro dceru je
nejvyznamnéjsi jeji o rok a pil
star$i sestfenice, neumim si
predstavit, az ona bude mit
jiné zajmy.

Jsme tu pfi hospitalizaci spolu
s manzelem, je OSVC a miize
si to zafidit. Rano sem
prijizdime, vecer odjizdime,
mame doma jeste syna.

Mam komplikovany vztah

s otcem. Kdyz se dozvédél o
diagnoéze, zacal byt citlivejsi,
vic nam telefonuje.

V. matka Dcefi nejvice chybi
tata a jejich spole¢na zabava
jezdéni na motorce.

Manzel pracuje na smény, ma
¢asto no¢ni. Kdyz sem pfijede,
je tplné vytizeny, snazim se
ho nezatézovat.

Nejhorsi bylo sdéleni
diagnozy pro mého tatu, kdyz
to doktorka fikala, zkolaboval.
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Tab. ¢. 6. Analyza 3 témat z oblasti prakticko-ekonomické

3 TEMATA Z OBLASTI PRAKTICKO — EKONOMICKE

SKOLA

ZAMESTNANI
DOPROVODU

FINANCNI ZDROJE

K. matka K. rad pocitd, do
Skoly ted’ chodit nemtize,
chodi sem za nim pani
ucitelka, nebo se u¢ime spolu.
K. nejvice chybi jeho

kamaradi ze skoly.

Pied K. nemoci jsem byla
v domécnosti. Vzdélanim jsem
personalistka, ale profesi jsem

vykonavala jen par let.

Manzel, je OSVC, rodinu
zajisti. Cerpame piispévek na
péci — PNP, ptispévek od
Dobrého andéla, parkovani,

mobilitu jsem nestihla zafidit.

T. matka. Syna musim tlacit
do skoly, ale jsou také dny,
kdy mu je zle a ned¢la viibec
nic. Chodi sem za nim pani

ucitelka.

Pfed T. nemoci jsem
pracovala ve zdravotnictvi na
pul uvazku, ale musela jsem

skondit.

Manzel, je OSVC, rodinu
zajisti, dale pobiram vyzivné
na syna. Cerpame PNP, kartu
ZTP, cestovné, ptispévek na

mobilitu a pfispévek od DA.

M. osobné Chci jit na
automechanika, aZ vyjdu ZS.
Do skoly ted’ nemtizu chodit,
Stve mé to. Pritelkyné chodi
do skoly a ven a ja musim byt

zavieny tady.

Mama pracuje jako ucetni, tata
ma v baraku autodilnu. (V M.
sloZce je uvedeno, ze matka
ma plny invalidni dichod a

otec pracuje jako skladnik).

Mama pracuje v kancelafi, ale
i doma, tata jen z domova.
Jaké prispévky mame, nevim.
(Dle slozky M. rodina ¢erpa
PNP, ZTP, mobilitu,
ptispévky od DA).

E. matka. Museli jsme dceru
zapsat do Skoly tady
v nemocnici, jeji $kola ndm

ptilis§ vstfic nevysla.

Pted E. onemocnénim jsem
pracovala na polovi¢ni
uvazek, mam Bc. vzdélani,

nyni jsem na neschopence.

Manzel je OSVC. Pispévky a
davky mame: parkovné,
cestovné, PNP, piidavek na

dité, prispévek od DA.

V. matka Dcera miluje
skolku, bojim se toho, az
budeme propusténi, jak
zvladne to, ze tam nemuze
chodit. Pfi kontrolach aspon

zajdeme do té nemocnic¢ni.

Pfed V. nemoci jsem
pracovala ve zdravotnictvi.
Nyni mam neschopenku,

v praci se mnou pocitaji a
podporuji! Navstévuji nas zde

kolegyn¢.

Manzel je zaméstnan jako
fidi¢, je zivitel rodiny. Davky?
Jeste jsem nestihla zavolat
socialni pracovnici, ted’ jsem

si, diky Vam, vzpomnéla.
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2.5.4 Shrnuti vysledk a diskuse

Ve vyzkumné ¢asti bylo mym cilem zjistit osobni zkusenost rodin s ditétem s nadorovym
onemocnénim se zménami, ke kterym dochazi v oblastech psychosocialnich a prakticko-

ekonomickych.

Vzhledem k tematické analyze konkrétnich témat uvadim tyto vysledky:

CHYBEJICI OSOBY. Nejvétsi nedostatek vnimaji participanti zejména v kontaktu
s vrstevniky. V pfipadé déti, které ptekroCily, nebo se piiblizily hranici dospivéani, se jednd o
sourozence, kamarady a spoluzaky, o prvni lasku. Rodice se Casto snazi tyto osoby nahradit, pfesto
jsou si i oni védomi, ze to neni mozné a izolace je faktorem, ktery je pfi péci o dité nejvice trapi.
Zasadni hodnotou je v tomto piipadé i ¢as a to nejen Cas, ktefi participanti stravi v nemocnici pii
hospitalizaci, ale i Cas straveny v domacim prostiedi, kde pokracuje 1écba a je tfeba dodrzovat pokud
mozno sterilni pozadavky a tudiZ minimalizovat styk s nemocnymi. Ve vétSiné piipadi rodice

skute¢né predstavuji jediny hlubsi socialni kontakt po delsi as, jenze ne vSechny hospitalizované déti

maji $tésti v podobé jejich dostatecné piitomnosti a péce.

INTEGRACE OTCE. Jiz v prub&hu sbéru dat se ukazalo, Ze v oblasti integrace otcli miiZeme
vnimat dva vyrazné fenomény. Jednim z nich je snaha otcti travit co nejvice mozného ¢asu s ditétem
i pfi hospitalizaci. Tento d& potvrzuje smér, kterym se ubiraji otcové 21. stoleti ve svych
rodi¢ovskych rolich, které jsou utuzovany silnéji a hloubé&ji. Jistéze k tomuto faktu vyrazné prispiva
i zaméstnani otce. Zaroven se ale objevil i pohled tradi¢ni. Otec jako Zivitel rodiny, jehoZ rovnovaha
nesmi byt naruSovana ¢imkoliv, co by jej mohlo znepokojit a on by se nemohl vénovat zabezpeceni
a vydélavani prostiedkili. Kromé faktu, jak t€zké musi byt pro matku samotnou projit procesem 1éCby
bez podpory druhého rodice, se vSak zdroven nabizi otazka, jak komplikované muze byt pro
nedostatecné informovaného rodi¢e onemocnéni a 1é€bu uchopit a zaujmout k ni urcity postoj. Dalsi
fantazie, ktera se k tématice vaze, souvisi s fatadlnim vyvojem nemoci. Jak mohou partnefi spolecné

projit procesem ztraty, kdyz uz v prubehu Zivota ditéte a jeho 1é€by jsou jejich cesty tak rozdélené?

PSYCHICKE DOPADY. Kazdy z participant( se pii popisovani piibéhu emo&né pozastavil
u jiné faze. U nékterych z nich se ovSem témata opakovala. Star§i osoba muzského pohlavi byla
oznamenim o nadorovém onemocnéni ditéte ¢asto ochromena z celého rodinného systému nejvice.
V piipadé participantli, v tomto ptipad¢ Zen, jez ptib&hy vypravély, se Casto objevovaly silné emocni
reakce. Déle se opakované objevilo téma ochrany déti pfed aktudlnimi informacemi tykajicimi se

1é¢by. Osobné jsem byla pfitomna nékolika okamziktim, kdy se rodina ptala psycholozky, jak maji
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s ditétem jednat, kolik mu toho maji fici, atd. VSichni rodice chtéli jit hovofit na chodbu, nechtéli
zustat v pokoji s ditétem. U vSech participantd, jak détskych, tak dospélych se objevoval pfti sbéru dat
faktor socialni izolace. U obou vékovych generaci se tykal v podstaté podobného problému. Jak déti,
tak i jejich rodice vnimali nedostate¢nou moznost travit ¢as s lidmi z blizkého okoli z vicera divodi,
mezi které patfily pfisné hygienické normy, obava, aby déti nemocného néjakym zptisobem
nezesmeSiovaly, organizacni a systémovy nesoulad, dale se ale jednalo také o odmitani kontaktt

z divodu nevhodnych, ¢i neadekvatnich reakci okoli.

SKOLA. Tématem, ke kterému jsme, i vzhledem k pfedchozim otazkam dopadii nemoci
s respondenty piesli, byla moznost naplnéni zakladniho détského préva a svobody, tedy prava na
vzdélani. Zadné z déti v 16¢bé svoji §kolu nebylo schopno navitévovat, ani pii pobytu v doméacim
prostiedi. Skoly v mist& bydlisté nemaji dostate¢nou flexibilitu, aby rodiné pomohly se specialnimi
potfebami v aktudlnim vzdélavani, musi se s nimi tedy ucit rodice a nékteré z déti jsou dokonce
zapsany ve Skole pii FNM. Ucitelka chodi za kazdym z déti. Neopomenutelnym faktem také je, ze
pacient je pii 1é¢b¢ Casto v tak vazném stavu, kdy se stava, Ze nema silu viibec na nic natoz na Skolu.
Z vypovédi participantl rodi¢l bylo zfejmé, Ze takové chvile zcela respektuji a své dité k nicemu

nenuti, zaroven se ale snazi najit rovnovahu, aby nedoslo k nedostatku fadu, ktery déti potiebuji.

ZAMESTNANI. Respondenti se o svych zamé&stnanich &asto rozhovotili pouze velmi kratce,
jako kdyby se jednalo o nepfili§ vyznamnou oblast jejich zivota. VE&tSina z nich musela v zaméstnani
upln¢ skoncit, ¢i jit na neschopenku. Neschopenka se v uvedenych ptfipadech cCasto vystavuje
s ucelem psychickych obtizi. Prave tato totiz umoziiuje volny rezim pro rodice v¢etné vychazek.
Vétsina matek doprovazejici dité navitévovala zaméstnani, obvykle na poloviéni tvazek. Zeny o
svych kariérach mluvily minimalnég, z toho jsem tedy vypozorovala, ze v pfipad¢ mezni situace je
mozné spoléhat na tradi¢ni rozdéleni spole¢nosti, tedy, ze Zena se instinktivné znova ptimkne k ditéti,

aniz by vice prozivala sviij kariérni rozvoj.

ZDROJ FINANCI. Finanénim zdrojem byl ve vét$ing p¥ipadi u respondentti muz. Muzi, kteii
byli OSVC, si uméli vice zatidit, aby mohli spole¢né pobyvat s ditétem v nemocnici. Kazdy
z respondentt nejlépe hodnotil pfispévek od nadace Dobry andél, byl rodiné vyplacen bezprostfedné
po vyplnéni zadosti, mohli jej tedy Cerpat nejrychleji, ¢astka je rodiné pravidelné vyplacena kazdy
mésic. Z dalSich pfispévki a ddvek rodiny nejvice vyuzivaji prispévek na péci, prukaz ZTP, piispévek
na mobilitu, cestovné, moznost parkovani v aredlu nemocnice. V nékterych ptipadech se jedna o

pfidavky na déti a v nékterych ptipadech je dal§im pfijmem rodiny vyzivné na nezletilé dité.
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2.6 Zaveér k vyzkumu

K prvni vyzkumné otazce ,, Jaky vyznam ma pritomnost nebo absence psycho-socialnich
vazeb pro rodiny s détmi s nadorovym onemocnénim v souvislosti s onemocnénim a lécbou®,
uvadim:

U déti s ndadorovym onemocnénim, které jsou hospitalizovany v nemocnici a prochazi
dlouhodobou a naro¢nou 1écbou, chybi Casto nejvice moznost travit ¢as s vrstevniky. Neékteré
z hospitalizovanych déti maji tento nedostatek vynahrazeny pééi obou rodict, kteti se s nimi vénuji
rizné zabavé. Jiné déti jsou vnemocnici pouze smatkou s ob¢asnymi navstévami rodinnych
prislusnikd. Nékteré déti jsou v nemocnici prakticky neustale samy, jelikoZ je jejich rodic¢e navstévuji
minimalné. Samotny nemocni¢ni rezim, jehoz pravidlo, Ze dité starsi 6 let zistava na pokoji pies noc
bez rodi¢t, mize také, zejména v obdobich, kdy se dité citi hiife, prinaset pocity chybéjici moznosti

kontaktu.

U dospélych osob zaznamenal vyzkum rozdilné piistupy. Cast z nich vyjadiuje aktualni
trend, kdy se otcové snazi byt se svymi détmi, co nejvice je to mozné. Bud’ travili rodice ¢as spole¢né
u ditéte, nebo se stfidali. Dal§im trendem byly maminky, které se naopak snazily své partnery co
nejvice izolovat od onemocnéni ditéte a jeho 1éCby, jelikoZ je jako zivitele rodin nechtély pretézovat.
Vzajemny kontakt mezi dospélymi partnery je v piipadé rodica, ktefi na noc odjizdéji domut uréitym
zpisobem udrzovan, u rodicu, ktefi ztistavaji i pfes noc, se moznost setkani s partnerem zmensi na
obcasné kratké posezeni v kavarné nemocnice. Matky, které mély partnera v blizkosti, jej také
uvadely jako svého nejvétsiho davérnika pro komunikaci. U n€kterych rodi¢t byl ziejmy blizky vztah
s ostatnimi rodi¢i hospitalizovanych déti. Vzhledem k dlouhodobym a opakovanym 1é€bam tvoii
komunitu, schazi se pii spolecném obéd¢, kde hovoii nejen o svych détech, ale i o sobé a svych

partnerech.

Pfi rozhovorech, a¢ se vétSina respondentti snazila drzet své emoce pod kontrolou, se obcas
objevily okamziky, které vyjadfovaly hluboky smutek nad aktualni situaci. Nejenze jsou sami rodice
v neustalé nejistoté, a ackoliv jsou tieba prognézy nemoci nadéjné, kazdodenni pobyt v nemocnici
s ditétem predstavuje obrovsky stres, ktery byl prakticky neustale pii rozhovorech ptitomen. Nejen
dité, ale i rodi€ je vytrzen ze svého socidlniho prostredi, ztraci obvyklé vazby, spiSe vyjimecné se

setkava s reakci okoli, ktera by jej v této situaci dovedla podpofit.

Hlavni dikaz, ktery vysledek této studie pfinesl, tedy ukazuje, Ze to, co je nejdulezitéjsi a
nejvice podporujici i pii 1é¢beé nddorového onemocnéni ditéte, je rodinny systém, do kterého neni

ovSem zahrnuta pouze nuklearni rodina, nybrz rodina $ir§i vcetné prarodicd. Zajimavé bylo, ze
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nadorové onemocnéni ditéte v rodin€ vzbudilo u nékterych jejich ¢lend tak silné pohnuti, Ze jeho
reakce pfinesly nové pohledy do rodinnych vztahd, které byly do té doby tfeba vice komplikované.
Vyzkum také potvrdil, ze pravé prarodice jsou vétsSinou témi, kdo se stara o dalsi sourozence v roding,

kdyz jsou rodice pritomni pti hospitalizaci.

Ke druhé hlavni vyzkumné otazce ,Jaky vliv ma nadorové onemocnéni ditéte na

prakticko-ekonomické fungovani rodiny*, uvadim:

Oblasti, kterd ptinasi pro dit¢ s nddorovym onemocnénim ziejmé nejpodstatnéj$i zmeénu,
jelikoz mé ptesah nejen prakticky, ale i socialni, je oblast vzdélani. Vzdelavaci systém $kol a skolek
znamena pro kazdé dit¢ nejen povinnosti, ale i pravo na jeho integraci do spolecnosti. V této oblasti
je v souvislosti s nadorovym onemocnénim ditéte mnoho prostoru pro vylepSeni, které by vedlo
k ulehéeni situace déti a jejich rodi¢d. Podstatnou vyhodou je nemocni¢ni Skola, za ditétem pfi
hospitalizaci dochazeji ucitelé, ¢as, ktery s ditétem stravi, je v§ak omezeny a vétSina aktivity prechazi
na rodi¢e. Rodi¢ ovSem nema tilevu v této roli ani doma, jelikoz $koly obvykle nemaji systém, ktery
by Skolaka integroval do vyuky, kdyz je vazné a dlouhodobé nemocen. Dal§im faktorem je

samoziejme i socidlni dopad ztraty kontaktu s mistem, kde dité travi hned po domove nejvice Casu.

Rodi¢ sam musi piehodnotit moznost setrvani v zaméstnani, ale vétSinou to pii 1écbé
nadorového onemocnéni neni mozné. RodiCe, ktefi pfedtim pracovali, a stali se primarni
pecovatelskou osobou, museli sva zaméstnani opustit, ¢i prerusit. Systémové tato situace také neni
zcela vyfeSena, rodi¢i vychazi vstfic odbornik, ktery nabizi moznost vystavit potvrzeni o
neschopnosti z psychickych diivodi. Jediné tak neni omezen vychazkami a mtize o dit¢ pecovat, jak

dité potiebuje.

Dale také vyzkum ukazal, Ze vétsi flexibilitu maji obecné rodice, ktefi jsou osobami
samostatng vydéleéné ¢innymi (OSVC). Ti jsou schopni nejen prizptsobit své podnikani aktualnim
potfebam rodiny, ale hlavné se mohou vice vénovat péci o dité a pomoci tak primarnimu pecovateli.
Respondenti uvadéli, jaké davky a vyhody cerpaji, nejvice si chvalili piispévek, ktery rodina
s ditétem, jez se 1é¢i s nadorovym onemocnénim, ziskava prakticky ihned a automaticky se opakuje
bez potteby dodavat neustald dalsi potvrzeni - a to ptispévek od nadace Dobry And€l. O zadné dalsi
nadaci, ktera by rodiné pomohla, nikdo z respondentd nehovotil. Néktefi respondenti uvadeli, ze si
uréité davky nejsou schopni vyfidit, protoze jsou neustale v nemocnici. Stalo se také, Ze az po

rozhovoru v ramci vyzkumu respondent kontaktoval socialni oddéleni nemocnice, aby si zajistil

vyhody, které jsou s touto situaci spojené.
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Vyzkumnym Setfenim se podafilo také zodpovédét na vedlejsi vyzkumnou otazku: Jaké
moZnosti odborné pomoci by rodiné€ s détmi s nadorovym onemocnénim jejich situaci ulehéily?

Moznosti, které vyplynuly z rozhovor(, jsem shrnula do nasledujicich bodd:

Terapeuticka podpora rodicit v podobé doprovazeni. Rodice jsou v systému psychosocialni
podpory evidentné velice zanedbavanym ¢lankem. Oni sami se snazi byt ve stabilnim psychickém
rozpolozeni, aby mohli podporovat své nemocné dit€. Musi feSit v mysli spoustu otazek, na jejichz
odpovéd’ Casto zlstavaji zcela sami. Velka vétSina rodict po ukonceni rozhovoru za néj podékovala

se slovy, Ze moznost o vS§em pohovofit, pro n¢ znamenala terapii.

Facilitativni a mediacni podpora rodiny v komunikaci. Vyzkum ukézal, ze v n€kterych
rodinach chybi otevienéjsi komunikace. Nektefi ¢lenové rodin se mohou citit opomijeni, jini se snazi
brat ohledy na dalsi, zkratka v mnoha ptipadech se objevila komunikac¢ni tabu. Je zfejmé, ze vliv na
kazdého respondenta dany kulturou jeho rodiny pfinasi komunikaéni zvyklosti uréitého charakteru.
V rozhovorech se ale ¢asto objevovaly ndznaky o komunikaci nedostateéné ¢i komplikované, které

rodina vlastnimi silami nebyla schopna zvladnout.

Komunitni vedeni hospitalizovanych rodin. Vyzkum potvrdil informaci, ze déti s nddorovym
onemocnénim se potykaji zejména s izolaci v socidlnich vztazich. Nékteti z rodi¢l nemaji potiebu
navazovat bliz§i vztahy v nemocnici, jini ano, jelikoz spole¢né tvoti podptrnou komunitu jeden
druhému. Podpora takovych setkani, kterd se nyni déji neoficialné€ pouze pii spole¢ném obédé, ¢i ve
vecernich hodinach v piipadé mensich déti, kdy rodi¢e v nemocnici nocuji, by mohla pro rodiny
znamenat dalsi ulehceni. Nabizeji se sice i skupinova setkani v ramci komunit, na ty je ale tfeba ziskat
klidny a bezpe¢ny prostor, kde se uvedené mulze konat, coZ v nemocnici bohuzel neni zcela
jednoduché a samoziejmé i rodi¢ musi mit urcity ¢asovy komfort, aby se citil bezpec¢né, poodejde-li

od svého ditéte, aby mohl travit ¢as s komunitou rodici.

Cilené zprostredkovani socialnich kontaktii s ,, vrstevniky - dobrovolniky*. Vyzkum prokazal,
ze nejvice trpi hospitalizované déti izolaci. Zde se samoziejmé jednd o pomoc poloodbornou a
sloZitou vtom, ze nezletilé déti nemohou dobrovolnickou ¢innost vykonavat. Nicméné u
dospivajicich déti, které jsou hospitalizovany a osamoceny, mohou mit prave ¢erstvé dospélé osoby
nejvEétsi moznost navazat s nimi pratelsky vztah a podpofit je svymi navs§tévami, protoze jejich pratelé

a spoluzaci do nemocnice pfichazet nemohou, nebo nesméji.

Komunikace v oblasti vyjednani specialnich podminek se skolou. Pii hospitalizaci piijde za
dité¢tem na kratkou dobu alespofh nemocnicni ucitelka, ptesto se velké naroky na uceni se s détmi
kladou na rodice. Pfi pobytu doma za ditétem obvykle neptijde nikdo, tedy je hlavni vaha vzdélani

stale na rodi¢ich. U ditéte, které dlouhodobé nemiize navstévovat Skolu a nema dostatek podnétt a

74



kontaktt s vrstevniky, by mohl pisobit naptiklad $kolsky socialni pracovnik. Stejné tak se slozita
situace tyka sourozenci nemocnych déti, kterych se socialni izolace také Casto dotyka. Mohou se
obavat reakci ostatnich déti a stranit se jich, vlivem stresu se mohou zhorSovat jejich Skolni vysledky.
Socialni pracovnik komunikujici s détmi, rodinou a Skolou, pomahajici v praktickych krocich, ma

organizacni predpoklady k zachovani dosavadniho systému.

SOUHRN

Teoretickd cast této prace na zaatku stru¢né shrnula soucasné moznosti Iékarské védy
v 1é¢bé détskych zhoubnych nadord, dale se pak vénovala celé §ifi moznosti socialni prace s rodinou,
jejiz détsky ¢len ma nddorové onemocnéni. Pedstavila socidlniho pracovnika v riznych rolich, také
jako psychoterapeuta, coz piesahuje a rozsifuje zazité moznosti socialni prace v nasi zemi. Prace
klade diiraz na informovanost o specifikach, jez se poji s nadorovymi onemocnénimi détského véku.
Socialni prace v této oblasti tak klade i vysoké naroky na osobnost, odbornost a kompetence

socialniho pracovnika.

Jak vyplyva zodbornych texti, détské nadorové onemocnéni se projevuje velkou
specificnosti a socidlni pracovnik by meél byt vzdélan i v oblasti medicinské, jelikoz souvislosti
spojené s détskymi nadory, 1é¢bou a nasledky 1éEby musi byt v oblasti socialni prace v této tématice
nahliZzeny celostné. Piistup socidlniho pracovnika by mél zahrnovat respekt k dlouhodobosti procesu
a jeho filozofie by méla vychazet z toho, ze socialni prace za¢ind v podstaté prvnim vstupem rodiny
do nemocnice a jeji konec musi zistat v podstaté otevieny. I u déti, jejichz lé¢ba probehla tspésné,
se muze kdykoliv objevit navrat onemocnéni, nebo nasledky 1écby mohou vést k dal§im zdravotnim
obtizim.

Socialni pracovnik je také prostiednikem mezi systémem statni socialni politiky a potfebnou
rodinou. I diky tomu je schopen pomérné rychle navazat vztah zalozeny na dtivéte s rodinou a ditétem
a pracovat s nimi dale i terapeuticky, ale také je vzdélavat v oblastech, které on - z titulu své profese
- znd a umi a muze tak informace piedat i laikim. Tam kde socidlni pracovnik mize vykonat velice
pfinosnou ¢innosti pro rozvoj déti, tedy napiiklad ve Skole, musi v systému vzdélavani byt hledana
vylepSeni a zdokonaleni, aby dité nestradalo minimalnimi podnéty, nudou a bezhrani¢nosti svého
onemocnéni, které mu bere vétSinu dosavadnich jistot, tedy kromé zdravi, domova, také rutinu

v podob¢ skolni dochazky a moznosti socialnich kontakti.

Socialni pracovnik, terapeut, ktery ma integrované téma smrti, mtize také rodinu podpiirné

doprovazet procesem, ke kterému bohuzel v téch nejsmutnéjsich pfipadech dochazi. Rodina, kterou
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postihlo umrti ditéte, vzdy potiebuje odbornou terapeutickou, doprovazejici pomoc. Ta ovSem nesmi

zaCit az ve fazi paliativni péc¢e, ale musi zacinat vzdy pii okamziku stanoveni diagnozy.

Vyzkumné Setfeni v praktické ¢asti prace prineslo informace, které velice uzce souvisi s fakty
v ¢asti teoretické. Vyzkum, ktery pobihal na Klinice détské hematologie a onkologie 2.LF UK a FNM
od podzimu 2017 do jara 2018 piinesl data, jez byla zpracovana do ptipadovych studii. Vyuzivala jak
pozorovani, tak analyzy dokumentd, hlavni sbér dat ale spoc¢ival v polostrukturovanych rozhovorech.

Vyzkumu se uc¢astnilo 5 rodin.

Prakticka cast potvrdila, ze nejvice vyznamnym Ccinitelem, ktery rodiny s nadorovym
onemocnénim postihuje, je socidlni izolace, nedostate¢nd komunikace uvniti rodiny, ale i s okolim,
neadekvatni podpora ditéti doprat navaznost ve vzdélavani ze strany systému. Autorka je si védoma,

ze k potvrzeni validity vysledkl by byla nutna kvantitativni analyza.

Socialni prace s rodinou tak, jak potvrdila prakticka ¢ast prace, mize spocivat v intervencich,
mezi které patii: komunikace a vyjednavani se $kolou, zprostfedkovani kontaktu s dobrovolniky ve
véku blize k vrstevnikiim, v podplrnych terapeutickych intervencich, v doprovazeni, ve facilitaci a
mediaci v piipad¢ konfliktti. Odborné socialni poradenstvi patii nadale k dilezitym faktoriim pomoci

rodindm s ditétem s nadorovym onemocnénim.
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Priloha I
1. PRIPADOVA STUDIE - rozhovor zaznamenala na odd. JIP A. Farafova 14. a 15. 3. 2018
K., ktery miluje piirodu, psy a spolecnost, a kterému se onemocnéni vrdtilo.

Zakladni informace o pacientovi:

K., 9 let, 4. tfida ZS, 1&¢i se s leukemii, jedna se o relaps onemocnéni.

Chlapec se na jafe 2017 vratil z hor a stézoval si na bolest nohy. V krajské nemocnici jej vySettili a
poslali na Kliniku détské onkologie a hematologie (KDHO) v Motole, kde se zacal od biezna 1&¢it
s diagnozou ALL (Akutni lymfoblastickd leukemie). V zéii byla 1écba uspésné ukoncena. V fadu
nékolika tydni se mu nasledné objevila na noze boule, ortoped oSetfil pouze sadrou. Maminka zvolila
vySetfeni syna v jiné nemocnici, kde byla prokazana progrese onemocnéni. Syn se tedy 1é¢i podruhé
v KDHO. Jeho onemocnéni patii mezi nejcastéjsi typy leukemie, vzhledem k navratu onemocnéni do
6 ti mé&sict nestaci asto jen chemoterapeuticka lécba a je nutné provést transplantaci kostni diené.
K. ma za sebou 2 bloky lécby, treti jej ceka vEetne transplantace kostni diené zhruba v kvétnu.
Sociopsychicka anamnéza

Osobni anamnéza

Chlapec pusobi star§im dojmem, je vyssi a mohutn&jsi postavy. Je orientovany, klidny, vstiicny a
vesely, hovorny, neptisobi apaticky. Vzhledem k 1é¢b€ nema vlasy a kortikoidy u pacientl zptisobuji
zdufeni obliceje do tvaru mésice. LeZi na lizku a sleduje televizi, ale pouze jako kulisu. Nejprve
navazujeme kontakt, pomoci otazek, jaké filmy ma rad a co ho bavi, jmenuje své oblibené filmy,
které jsou o zvitatech. Také rad hraje karty. Je ochotny ke spolupraci. Pti navrhu kresleni rodiny se
nezdraha, pry kresli rad, ale dle svych slov ne prili§ dobfe. K se zacina vénovat kresbé, pecliveé vybira
jednotlivé barvy na své zvifeci postavy a u toho obcas néco vypravi. Bavime se o lasce k horam, K.
fika, ze ma rad zimu, snih, rad stavi sn¢hulaky a déla andélicky, ma rad hory. Pak se zastavi a fika,
7e hory miizou za to, Ze ma tuto nemoc. Ze to viechno zagalo, kdyz pfijel z hor. Bolelo ho koleno a
mama si pry myslela, Ze se udefil. Pak byl v nemocnici a pofad mu fikali, Ze mé salmonelu, ale pak
se ukazalo, Ze ma tuhle nemoc. Vzpomina, jak mu 11x napichovali kanylu a hrozné ho to bolelo. Pak
K. tika, ze ma rad i léto, i jaro, vlastné€ i podzim ma rad. Hlavné, kdyz mtize byt venku.

Rodinna anamnéza

S chlapcem je na pokoji jako doprovod maminka. Stihl4 vysok4 Zena od prvniho momentu piisobi
velmi stabilng, také se chova piatelsky a vstiicné a je ochotna sdilet p¥ib&h synova onemocnéni. Zena
je velmi bystrd, hovoii srozumiteln€ a jasné. Na prvni pohled nevykazuje znamky stresu, i kdyz

v pritbé¢hu hovoru se snazi pfekonat slzy. K synovi se chova vstiicné a pratelsky, pfimétené k jeho



véku a zralosti, nicméné je ziejmé, Ze je dusledna k tomu, aby chlapec i v tomto obdobi mél urcity
rezim. KdyZ mu ptestane kapat krevni infuze, schopné se k situaci stavi a samostatn¢ ji pomaha znova
spustit. Rodina zije kousek od Prahy na vesnici v rodinném domé. K. ma starsiho bratra, je mul4 let.
Rika, e bracha je pofad ,,zalezlej doma a Ze nema moc kamaradi. Maminka o star§im synovi hovoii
jako o samotari, ktery je ale schopen si sdm uvafit i vyprat. Na otazku, jak snasi jeji pobyt v nemocnici
uvadi, ze si mysli, Ze je rad. Kdyz pry néco potiebuje, zavola ji, nebo dvakrat tydné za ni pfijde vecer
a promluvi si s ni, béhem 5 minut. Pfi prvni K. 1é¢b¢ byl bratr u babi¢ky, maminky matky, ale nyni
uz méli vice a vice konflikti a syn je rad, Ze mize byt doma. Jeji manzel, otec chlapcii, podnika jako
OSVC.

Maminka navrhuje, abychom si §ly spolu povidat na chodbu. Mluvi o tom, Ze na tomto oddéleni neni
mozno s détmi ziistavat pfes noc. Pii prvni 1é¢bé syna to mozné bylo, nyni ov§em doslo ke zménam
a doprovody déti starSich 6 let musi pokoje na noc opoustét. Ackoliv je chlapec na pokoji sam,
maminka tam s nim byt nemtize. Kazdy vecer kolem 19. hodiny odjizdi kousek za Prahu, kde rodina
Na ubytovné ziistavat nechce, nevyhovuji ji pokoje po vice osobach, kde si nemize nechat zadné
osobni véci. Podivuje se nad tim, Ze se v nemocnici tak dba na dodrzovani hygienickych predpist
z dtivodu prevence pied ndkazou, jez by mohla dité ohrozit, ale v ubytovné je spole¢na sprcha a WC
na chodbé pro mnoho lidi. Nez jsem rozhovor s maminkou absolvovala, byla jsem upozornéna pani
psycholozkou, Ze se jedna o Zenu, ktera ma o v§em piehled, ¢asto sedi na chodbé a vi, co se kde déje.
Maminka sama o tomto hovofi, Ze se snazi ona i nemocny syn byt co nejvice na chodbé, aby byli
aspon trochu slidmi a v civilizaci, zjejiho a chlapcova vypravéni se ukazuje, ze K. je velmi

spolecensky, coz se za chvili také potvrzuje, protoze jde hrat karty s oSetfovatelkami.
Celkova socialni situace

V psychosocialni oblasti rodiny pied vypuknutim nemoci

Pted vypuknutim nemoci byl K., dle svych slov, porad venku, odesel rano a veCer mama m¢la starost,
jak ho dostat domti. M4 ve vesnici kamarady, se kterymi byl venku, jezdil na kole. Na kole byl zvykly
jezdivat o vikendech i s maminkou a bratrem. Mluvi také o pejscich, které rodina chova. Nyni maji
sténatko. K. popisuje, Zze maji celou psi rodinu. Mluvi o psech jako mama a tata, nejdiiv m¢li jen
jednoho, pak si koupili druhého a ty maji nyni sténatko. Kaja vi, kolik ktery pes stal korun. Se psy
jezdi rodina na vystavy, popisuje tedy jejich ocenéni. Kdyz se K. zeptam, kdy on sdm m4 narozeniny,
fika, ze nevi presné, Ze v Cervnu, nebo v Cervenci. Nasledné diktuje z hlavy telefon na matku. K.
hovoii o $ir$i roding, o babicce, ktera je ucitelka (matka matky), se kterou byli zvykli jezdit se starat
o0 zvitata na farmé a také, jak spolu sbirali tirodu. Dale dédecka (tatova otce), ktery mu zakoupil novou

¢tyfkolku, aby na ni mohl jezdit, az se uzdravi. O bratrovi fiké, Ze chce byt automechanik. Neumi



odpovédét na otazku, jaké povolani maminka vykonavala. Na otazku, jaké konicky ma tata, uvadi, ze
rad jezdi na ryby, protoze na né jezdivaji spolu a opét se rozvypravi, jak chytili obrovského sumce a
vSe detailné, véetné jeho pievozu, popisuje.

Situaci pfed vypuknutim nemoci maminka popisuje: byla jsem doma, manzel vyd¢laval. Pii bliz§im
prozkoumani se ale ukazuje, Ze se také starala o rodinnou farmu v domé, ktery je jeji matky, a ktery
rodina zdédila po dédeckovi, ktery byl chovatel a péstitel. Kdyz pfisli chlapci ze skoly, vozila je na
krouzky, K. se vénoval fotbalu, ptirodovédeckému a hasi¢skému krouzku. Pé¢e o domacnost byla
zcela na jejich bedrech, ale vSe zvladala. Manzel, kdyz ptisel z prace domi, mél své konicky, rybatfeni
a Sipky. VétSinu béznych starosti v té dob¢, byla Zena schopna fesit sama se sebou, ale pry méla jedny
znamé, kteii ji vyslechli a s n€kterymi vécmi poradili. Kdyz chtéla radu, vyhledavala spiSe starsi
babicky ve vsi, kolem 70 let, kviili jejich nadhledu a také proto, Ze necht¢la vrstevniky zatézovat
svymi problémy.

Soucasny stav (status praesens) v socialni a Zivotni situaci rodiny

K. nejvice chybi jeho kamaradi. Své pribuzné vida minimalné, otec do nemocnice moc neptichazi,
K. maminka se snaZzi jak manzela, tak dal$i rodinné ptislusniky od K. nemoci a 1é¢by spise distancovat
a zavola jim jen tehdy, kdyz je chlapci 1épe. Manzel se, dle jejich slov, stal vétSim ,,citou, ale protoze
je na jeho bedrech ekonomicka situace rodiny, snazi se ho informovat jen o nejnutnéjsich vécech.
Kdyz jsou spole¢né piitomni konzultaci, maminka se na ptipadné dalsi otazky rad€ji snazi zeptat
v momenté, kdy uz tatinek neni pfitomen. Béhem rozhovoru se ukazuje, ze pravé dnes ma manzel
s bratrem pfijet na navstévu, protoze rodice jsou pozvani na konzultaci ohledn¢ dalsi K. 1é¢by.
Maminka popisuje, Ze soucasny chod domacnosti zvlada starsi syn ve spolupraci s otcem. Jezdi spolu
nakupovat a o ostatni ¢innosti jsou schopni se néjak podélit. K. maminka je, zda se, manazerem
rodiny, protoze i o vikendech fidi star§iho syna a manzela tak, aby se vénovali psim, jezdili s nimi
na vystavy, atd. Ohledné partnerského vztahu zena zmifiuje, Ze se pies veskeré slozitosti, s manzelem
snazi udrzet zaklad jejich vztahu, sama pfirozené¢ mluvi o jejich sexualnim zivoté, ktery se snazi i
v nepfiznivych situacich, stile napliiovat. Zena ma ziejmé blizky vztah ke své babicce, které je jiz
ptes 80 let, nemlze ji nyni navstévovat, musela ji vysvétlit z jakého divodu, kdyz o tom mluvi,
posmutni a vzdychne si. Jeji matka, K. babicka dceti kazdy den vol4, jedna se ale spise o informativni
telefonaty. Na moji otazku, kdo vSechno vi veskeré informace o K. nemoci v rodin¢, odpovida, ze
pouze ona sama. Maminka zaroven uvadi, Ze nejvice se nemoc dotkla jejitho syna ve smyslu izolace
od kamaradi. I kdyz bude s jeho 1écbou vSe v poradku, tato situace bude trvat jesté zhruba dalsi rok.
Maminka se zmifuje, Ze jde s nékterymi ostatnimi rodi¢i na obéd. Ukazuje se, ze s nékterymi z nich

maji vytvoiené vztahy uz z predchozi 1é¢by, kdy ale predtim, vzhledem k pobytu na odd€lenich i ptes



noc, byly intenzivn&j$i. Komunita rodi¢a spolu sdili informace o svych détech, jejich onemocnéni,
1é¢bé, aktualnim stavu, atd. Bavi se i o svych partnerech.

Kresba rodiny

Chlapec pii kresbé rodiny nakreslil nejprve kocku, kterd predstavuje psa (jak fika ,tatu psa®), pak
velblouda, ktery predstavuje jeho otce. Poté nakreslil opicdka. Nasledné $téné v podobé potkana.
Maminku nakreslil v podobé zirafy a sebe jako tucndka. Kdyz se bavime o tom, jaky vyznam maji
jednotliva zvitata pro né&j, zminuje, Ze velbloud ma dva hrby a v nich vodu. Had, ktery pfedstavuje
»mamu psa‘“ je v této podob¢, protoZze fenka se rada mazli a lezi ¢asto na zadech a necha se drbat na
btise. Opice byvaji drzé, ale zaroven pratelské a jedna o druhou se staraji, vybiraji si blechy, to K.
bratr také déla jejich pejskim. Maminka zirafa méa dlouhy krk a tedy o v§em piehled, mize jist listy
z koruny stromt.. Na otazku, které zvife je mu nejblizsi, fikd, Ze opice (bratr).

Socialné ekonomicka situace rodiny

Rodina Zije ve vlastnim star$im rodinném domé. Hypotéku nesplaci. O rodinny rozpocet se stara
manzel a otec, ktery je OSVC. K. nemoc se rodinného rozpoétu nijak nedotkla, rodina nezaznamenala
zvySené vydaje. Rodina vyuZziva pfispévku na péci, pfispévek na mobilitu si vzhledem k nutnosti
osobniho podani nemlize maminka zatim vyfidit. Mat¢ino vzdélani je Bc. v oblasti fizeni lidskych

zdroji, povolani vykonavala, ale pak byla spiSe doma a naplnila své dny pé¢i o déti a rodinou farmu.
Hodnoceni vysledki

Maminka K. je velmi disciplinovana a charismaticka Zena. Kromé svého okoli, které zdarné tidi, je
velmi tvrda i na sebe. Jeji nejvétsi pohnuti jsem citila v oblasti jeji a synovy touhy po svobodé, po
tom moci své dny zase travit, jak byli zvykli, v pfirod¢, se zvéfi, s kamarady. Kdyz mi fikala, Zze na
informace o synovo zdravi je v rodin€ zcela sama, pfemyslela jsem o bfemenu, které timto na sobé
ma. Jestéze je mize sdilet aspori v komunité s ostatnimi rodi¢i, napadalo mé. Cas, ktery jsem stravila
s K., utekl, jako bychom byli staii pratelé. Pro devitiletého chlapce, ktery je zvykly travit celé dny
venku s kamarady, chybi mu jeho bratr a jeho psi rodina, je nemocniéni svét, ktery jeho maminka
musi na noc opustit, jist¢ smutny. Pfesto je K. moc pozitivné naladény mladik, plny viry a nad&je a
na svém krku nosi krystal (stejné tak jeho maminka), jez, jak mi popsal, Cerpa energii ze slunecnich

paprsku, a kdyz se citi Spatné nebo smutny, pozada jej, aby mu dal energii, a on mu ji da.



Priloha IT

2. PRIPADOVA STUDIE — rozhovor zaznamenala na odd. JIP A. Farafova 15. 3. 2018
T., jehoZ p¥i lécbé, kromé matky, podporuji dva muZi, novy manZel matky a
jeho otec.
Zakladni informace o pacientovi:
T., 14 let, 8. tifda ZS.
Chlapcova diagnoza je Burkittiv lymfom, jednd se o vysoce maligni onemocnéni. Je lécen od
cervence 2017, v lednu 2018 dochazi k progresi onemocnéni, od té doby zistava chlapec na oddéleni.
Progresi onemocnéni chlapec, dle slov matky, psychicky neunesl, upadl do depresi a uziva
antidepresiva, ktera mu pomahaji.
Sociopsychicka anamnéza

Osobni anamnéza

Chlapec v pubertalnim v&ku, hodné hubeny, ptsobi vycerpané. K bliz§imu rozhovoru s nim nedojde,
dle psycholozky ptili§ nekomunikuje, ale kdyz ho pozdravim, pratelsky se usméje. Nase setkani
spociva pouze v tom, ze se vzajemné piedstavime. Maminka je k rozhovoru vstficna, navrhuje odejit
na chodbu. Chlapec je jejim mlad$im synem, je$t¢ ma syna starSiho, dvacetiletého. Matka je
povolanim zdravotni sestra. Maminka puisobi trochu tizkostn€, neklidné. Asi pte 5 lety se rozvedla
s byvalym manzelem, piesté¢hovala se za novym partnerem, sou¢asnym manzelem i s détmi, které si
to pialy. Stardi syn studuje VS. Otec déti bydli asi 40 minut jizdy autem od Prahy, ona s détmi a svym
novym manzelem zhruba 20 minut od Prahy. Souc¢asny manzel ma sam dva dospélé syny, 26 a 22 let,
pii¢emz jeho stari syn bydli jiz samostatng. Zena k synovu onemocnéni uvadi, ze musel dlouho Zit
ve stresu diky rozvodu svych rodi¢d. Klade si vycitky, jestli toto nemohlo mit na onemocnéni vliv.
Syn je na matku hodné fixovany, dle jejich slov se rdd mazli, sdm si o to fekne.

Rodinna anamnéza

Zena hovoii o situaci pfed onemocnénim, ale zmifuje spiSe rodinné vztahy ve svém novém
manzelstvi. Kdyz se pted 5 lety rozvedla, ptala se déti, jestli se s ni chté&ji pfestéhovat do jiného mésta,
oba chlapci souhlasili. A tak se prest¢hovali do mésta blize Praze. Hodné velka ¢ast hovoru se
odehrava na téma nesouladu a nedostate¢né komunikace s byvalym manzelem, ktery ovSem o chlapce
jestli toto nemohlo mit na onemocnéni vliv. Pouto mezi matkou a synem je velice silné, maminka
pouziva zdrobnélinu jeho jména. Riké, Ze rodina, kterou spole¢né se svym muzem vytvofila, je
v pohodg¢, Ze vSe funguje jak ma, ackoliv ze zacatku také museli se 4 détmi pracovat, aby se chlapci

sblizili. To se povedlo zejména pies sport, zajmové aktivity a praci kolem domu. Zena se v hovoru



Casto vraci k byvalému partnerovi, srovnava aktualniho partnera a jeho kvality. Nasledné se sama
rozhovofii o tom, ze v sob¢ ma velky stres a neklid, protoze se citi bezmocna a ma strach v souvislosti
se synovou nemoci. VEtSinu Casu se ji snazi uklidiiovat manzel, ktery je s ni a jejim synem na pokoji
témét denné a témef po cely den. Jeho prace mu to umoziiuje, je podnikatel a pracuje sezonng. Je
ptitomen vic nez biologicky otec ditéte, matka fika, ze jsou s jejim synem part’aci, maji si co dat. Radi
spolu travi &as a rozumi si tak, Ze pry mlad$imu synovi ani tolik nechybi jeji starsi syn. Rika, Ze kdyz
ona sama onemocn¢la, a nemohla byt v nemocnici, chtél syn, aby ho v nemocnici doprovazel novy
partner rad&ji, nez aby tam byl s nim biologicky otec. Casto vyzdvihuje zasluhy nového manzela.
V rodiné pfed vypuknutim nemoci se Zena starala o v§echny domaci préace, nasledné uz to nezvladala,
takze si ¢innosti rozd¢lili a kazdy ¢len ma v dané dny sluzbu.

Zena opakované hovofi o vztazich sotcem déti. Dle jejich slov se ani vzhledem k vaZznému
onemocnéni syna situace mezi nimi nevylepsila. Nicméné, dle jejiho tvrzeni, otec syna v nemocnici
navitévuje. Zena tvrdi, Ze maji problémy v komunikaci, kdy ji byvaly manzel vy¢ita, Ze se i s détmi
odstéhovala z jejich rodného mésta a on za nimi musi dojizdét. Vadi ji, ze byvaly manzel néco slibi
synovi, ale to pak nedodrzi. Zena opakované mluvi o sloZitosti jejich komunikace, fika, Ze ji byvaly
muz neodpustil rozpad jejich manzelstvi. Nejvétsi oporou ji 1 chlapci je jeji souasny manzel, ktery
se snazi byt s nimi co nejvice v nemocnici.

T. star$i bratr trpi tim, Ze mladsiho bratra a matku nevidi, Zena si musela uvédomit, ze ackoliv je
dospély, stale ji potfebuje a také zadit travit néjaky ¢as s nim. Vypravi o tom, Ze $la se starSim synem
nakupovat a jak vnimala, Ze neni mozné svou energii soustfedit jen na T.

Zena se s manZelem bavi témé&f o viem ma i blizkou kamaradku, které mize fici véci, které manzelovi
tfeba fici nechce, nebo nemiize. Nejvétsi dopad nemoci vnima na T. vyvoj. Zminuje tézké obdobi
kolem véanocnich svatkii, kdy byla nucena n€které informace mu nefici z obav, aby si mohl uzit
pfijemny ¢as se svymi blizkymi. To s maminkou velmi silné emo¢né pohne, protoze svého syna
miluje a chce k nému byt zcela uptimna, ale snazila se jej chranit. Dle jejich slov tohle bylo pro ni
velice tézké. T. je, ackoliv jej progrese jeho onemocnéni velmi psychicky zasahla, dle jejich slov
zralejsi, mohou si vice povidat, dokonce ji pozadal, aby byla co nejvice oteviena, co se tyce sdélovani
informaci o jeho nemoci. Tim se zen¢ ulevilo, protoze se necitila dobfe, protoze predtim nevédéla,
jak si stimto poradit. Syn pozaduje od matky férové jednani, vic se s ni mazli, uvédomuje si
naroc¢nost, kterou jeho onemocnéni rodiné pfinasi a fikd matce, ze se o ni a jejiho partnera také, az

budou stafi a nemohouci, postara.



Celkova socialni situace

V psychosocialni oblasti rodiny pied vypuknutim nemoci

Rodina Zije v domé manzela se 3 syny. O ekonomicky chod domacnosti se stard manzel, on zajistuje
hlavni pfijem. Bylo tomu tak i pfed T. onemocnénim a je tomu tak i nyni v priibéhu nemoci. Zeng jeji
manzel nabidl, at’ se rozhodne, jestli chce pracovat na plny, poloviéni tivazek, nebo jestli nechce do
zaméstnani viibec chodit, Ze rodinu finanéné zajisti. Zena tak pied vypuknutim T. nemoci dochazela
do zaméstnani na polovi¢ni tivazek. Pobirala na své syny vyzivné od jejich otce.

Soucasny stav (status praesens) v socialni a Zivotni situaci rodiny

T. maminka jezdi nyni kazdy den s manzelem do nemocnice za chlapcem. Spole¢n¢ s manzelem zase
vecer odjizdi. Manzel ma sezonni praci a ta mu to umoziiuje. Vzhledem k véku chlapce matka nemtze
se synem zustat pies noc na pokoji. Odjizdi zhruba v 9 hodin vecer. A rdno v 7 hodin se zase vraci
do nemocnice. Po vecerech vypere, obcas néco uvaii. Kdyz pottebuje pomoci s tiklidem domacnosti,
¢as od casu pfijede jeji matka, ktera uklid zajisti. Co se tyCe jeji informovanosti o nemoci, kromé ni
jsou informovani i oba dospé€li muzi v jejim a chlapcové zivoté, tedy otec ditéte a sou¢asny manzel.
Nyni rodina ¢erpa piispévek na péci, nemocenskou, prispévek na mobilitu. Déle Zena pobira vyzivné
na déti.

Hodnoceni vysledki

T. je jisté jednim ze StastnéjSich hospitalizovanych déti, se kterymi travi ¢as dospély muz. V jeho
pripad¢ jsou mu nablizku dokonce dva muzi, jeho otec a 2. manzel jeho matky. Vazba mezi synem a
matkou je velmi tzka. Soucasny manzel chce byt, dle jejich slov, kazdy den v nemocnici s nimi, pry
to chce sam. Z Zenina vypravéni madm dojem, Ze vzhledem k tomu, ze byvaly manzel détem
neveénoval tolik ¢asu, kolik by si predstavovala, jeji sou¢asny muz mohl pievzit tuto tlohu a snazi se
otce zastoupit. Také mé prekvapi, kdyz se zeptam, jestli i T. se tolik styska po star§im bratrovi, jako
jemu po ném a dostanu odpovéd’, ze viibec, protoze tam ma prece piitomného manzela, ktery se mu
vénuje. Zena béhem hovoru mluvi tak, Ze si nejsem uplng jista autenticitou sd&lovaného. Mam pocit,
ze se snazi mit situaci hodné pod kontrolou. Moment, ktery je ovSem zcela autenticky je ten, kdyz
maminka hovofi, jak pro ni bylo t€zké, kdyz musela pfed synem zaml¢ovat né¢jaké informace a jak se
bala jeho ztraty divéry. Je emocné zasazena, tikd, ze dGvéru mezi nimi vnima jako zasadni a Ze je tak

velice rada, ze nyni mohou se synem vice o vSem hovofit.



Priloha III
3. PRIPADOVA STUDIE - rozhovor zaznamenala na odd. v&tsich déti A. Farafova 16. 3. 2018

Dospivajici M., ktery by chtél travit ¢as se svou divkou a své onemocnéni
nevnimad jako vazné.

Zakladni informace o pacientovi

M., 16 let, 9. tiida ZS

M. o svém onemocnéni piili§ nemluvi, ackoliv se jedna o Burkitttiv lymfom. Neni ziejmé, jestli mu
vaznost nedochézi, nebo realitu bere lehkomysIn€. Nez se s nim a kratce i s jeho rodici setkavam,
jsem pani psycholozkou upozornéna, ze se jednd o rodinu, kde maji 1€kafi pocit, Ze zanedbava
1é¢ebnou péci, kdyz je chlapec doma, dale je obava, Ze jsou davky ze socialniho systému ¢erpany ne
ve prospéch mladého pacienta.

M. si pted par mésici v§imnul, Ze ma na tiislech boulicku. Svou situaci popisuje takto: protoze je to
mlady muz s pfirozenym ostychem, odhodlal se to rodi¢tim sd¢lit az teprve tehdy, kdyz jeho bulka
narostla velikosti tenisového mi¢ku. Byl mu diagnostikovan lymfom v pravém tfisle. Jeho pfijeti do
nemocnice jiz tedy bylo ve stavu, ktery se jevil jako vazny, ale zaroven zanedbany. Chlapec se tak
v prib¢hu 1é¢by, vzhledem k podminkam, musel v nemocnici nechéavat k hospitalizaci obcas i delsi
¢as, jelikoz bylo tieba jeho stav stabilizovat. On sam se podivuje, pro¢ zde musi byt vzdy tak dlouho.
Rodice jej, dle slov nemocniénich odbornikii, navstévuji ziidka. Chlapec mi podal nékteré informace,
které kdyz jsem nasledné méla moznost nahlédnout do jeho dokumentace, tak byly podéany jinak. Do
slozky je uvadéli jeho rodice, tedy se mizeme pouze domnivat, jak se fakticky v této rodin¢ ,,véci
maji“. Nejvice ho $tve, Ze musi byt v nemocnici a nemiize byt se svou divkou

Sociopsychicka anamnéza

Osobni anamnéza

M. je vyssi atletické postavy. Je ze smiSené romské rodiny, je velmi ptatelsky, bystry, ma piijemny
projev a pii hovoru puisobi spise jako hloubavéjsi mladik. Rika, ze pted onemocnénim mél o 15 kg
vice a hodné cvicil. Svlij zdravotni stav mi popisuje, jako by si neuvédomoval, ze se nejedna o
chiipku. Zlobi se, ze v listopadu musel zistat tyden v nemocnici a nic se pfitom nedé¢lo. Celkove se
projevuje tak, Ze jej nejvice $tve, Ze musi byt hospitalizovan. M4 totiz dévce. Divka se, dle jeho slov,
neumi vzit do situace, kterou on proziva a z toho prameni nesnaze v jejich partnerském vztahu. Ona
chodi ven s ptateli a on na ni zarli a trapi se tim, Ze vztah se jenom komplikuje. Pfi mé otazce, jaky
dopad mé nemoc na jeho zdravi, mluvi o tom, Ze piestal koufit a Ze nechape lidi, ktefi i pfi rakoviné
kouii. M. ma také jasno o své budoucnosti, chce se stat automechanikem, jako otec. Ptam se ho jaka

ma rad auta, jmenuje znacky znamych némeckych automobilek. Dotazuji se tedy, jestli by nékdy



nechtél délat pro né, tfika, Ze ne, ze chce pokracovat v rodinné tradici. Jako jeho otec a déda chce
pokraGovat v jejich autoopravné. Riké, e tato prace je lepsi, protoze bude mit vic kiefti. Ve slozce
mladého muze rodic¢e uvedli otcovo povolani jako skladnik.

Rodinna anamnéza

Pti ptichodu na oddéleni potkdvam rodi¢e M., ktefi pravé odchdzi. Doprovazi meé pani psycholozka,
ktera se snazi od nich zjistit néktera fakta. U nemocni¢niho personalu je totiz podezieni na zanedbani
péce a tudiz se personal snazi zjistit, jaka je skute¢na rodinna situace. To se ale vzhledem k tomu, Ze
rodice okamzit¢ misto opousti z divodu spéchu na nakup, nedafi. Matka také na dotaz, jak se ji dafi
v jejim povolani (syn tvrdi, Ze je ucetni), fik4, Ze dobfe. Realita je takova, Ze matka pobird tplny
invalidni dichod. Rodice se pii otazkach evidentné citi nesvi a Zena fika, ze ji je vedro, pak spésné
odchazi. Se synem se otec louci velmi srde¢né. Vztah s matkou se zd4 jako méné tzky.

Chlapec ma 11 letou sestru, v domé s nimi bydli i babi¢ka. Zadné zvife nema. Ma mnoho kamaradi,
kteti za nim ptijizdi ob¢as i do nemocnice.

M. mi vypravi, Ze na Silvestra u n¢j byla jeho divka, ze ji tam 1ékati nechali i piespat vedle na Itizku,
protoze jinak by tam byl zcela sam.

Celkova socialni situace

V psychosocialni oblasti rodiny pied vypuknutim nemoci

Pro M. je nejvétsi vzpruhou jeho divka. Je hrdy na to, Ze prave ona je jeho divka, dobfe se uci a také
pry velmi dobie vypada. Nejvice mluvi o svém odlouceni od ni. Dale mluvi o svém otci, jak spolu
délali drive ,.kraviny®, jezdili v auté po poli, utikali policii na motorkach, atd. O matce mluvi jen

v souvislosti s tim, zZe kdyZ ma praci doma, otec nema hlad.
Socialné ekonomicka situace rodiny

Rodina zije v domé s babi¢kou, ov§em zazemi finanéniho razu jsem nezjistila. Ve slozce klienta je
uvedeno, Ze chlapec bydli v byt¢ s rodi¢i a sestrou.

Rodina pobira ptispévky na dité, vyuziva prikazu ZTP, ptispévky na mobilitu a cestovné. Jejich
jednani ve zdravotnickych profesionalech probouzi etické otazky, protoze vétSinu Casu je chlapec
v nemocnici sam. Chlapec sdm uvadi, Ze rodice za nim jezdi v utery, ve ¢tvrtek a v sobotu.
Hodnoceni vysledki

Rodi¢e M. ve mné vzbuzuji pochybnosti. Hlavou se mi honi otdzky, je tato Zena jeho skute¢nou
matkou? M. je vysokého atletického vzristu, oba rodice jsou velmi mali. M. dale hovofi o tom, Ze
v domé s nimi kromé 11 leté sestry bydli babicka. V prabéhu hovoru nefekl o své matce téméf nic,
jen ze déla ucetnictvi, n€kdy doma, jindy v néjaké firmé, a ze vaii jidlo. O sestfe také viibec nehovofil,

akorat o otci, se kterym maji spolecnou zalibu v autech.



Ekonomickou situaci rodiny s M. neprobirdme, je vidét, ze otazky na téma rodinného chodu mu
zpisobuji pocity neklidu, protoze na n¢ odpovida jednoslovné, vypada, ze ma odpovédi naucené.
Nechci ho dostavat do uzkosti a tak se bavime ponejvice o vztazich, k jeho divce, pfipadné k jinym
divkam — kamaradkdm. Na sviij v€k je hodné vyspély, fika, ze to, Ze ma divku a normalné spolu
sexualné ziji, uz bude muset asi okoli pfijmout, ze se to nezméni. Hodné¢ proziva téma zarlivosti, je
vidét, ze vztah bere velmi vazné, i proto si nepise s jinymi divkami. To, co je u M. asi nejvyraznéjsi,
je jeho opusténost a vSudyptitomna nuda. Moc by si pral mit na pokoji fajn kamarada, ale je tam sam.
Moc by si pral dojit si do kantyny na kavu, ale nemtize opustit oddéleni. Je jako lev v kleci, fyzicky

se zfejmeé neciti tak zoufale zle, takze by byl rad za jakoukoliv moznost nebyt v posteli.



Priloha IV
4. PRIPADOVA STUDIE - rozhovor zaznamenala na odd. vét$ich d&ti A. Farafova 22.3. 2018
12 leta divka se skvéle fungujici rodinou véetné prarodicii.

Zakladni informace o pacientce

E., 12 let

V 1ét€ 2017 v obdobi pied prazdninami si maminka v§imla, ze jeji dcera se méni. Byla vice uzaviena,
s nikym se moc nebavila, snazila se ji ptat, konzultovat s okolim, vSichni to pficitali nastupu puberty
a kon¢icimu skolnimu roku a s nim spojenymi povinnostmi. Pak se objevilo zvraceni, v dal§ich dnech
znova a nasledné pravidelné zvraceni spojené s bolestmi hlavy. Maminka divku pofad pozorovala,
dokonce ziskala dojem, Ze divka mize mit neurdzu z ni, na par dni ji tedy poslala k babicce. Hned
prvni den na prochazce se hol¢icce udélalo Spatné a tak ji maminka odvezla do nemocnice. Zde byla
prohlédnuta neurologem, ktery zjistil nalez nadoru v mozecku. E. byla odkazana do KDHO a zde
byla stanovena diagndza meduloblastomu.

Sociopsychicka anamnéza

Osobni anamnéza

E. je prvnim ditétem rodi¢t. Jsou manzelé a znaji se 24 let, jedna se o lasku z détstvi, bydli spolecné
v dom¢ s manzelovymi rodici. E. je spiSe bojovnice, v poslednich dnech se jeji 1é¢ba chyli ke konci,
kdyz se osobné setkavame na pokoji, hol¢icka ptisobi upln¢ klidné, je to takovy maly smisek, ale dle
vypravéni se zda, Zze bud’ mame $tésti na jeji dobrou naladu, nebo se jedna o ochrannou masku. U
div¢iny hlavy sedi jeji tatinek a velice dojemné se s ni mazli tak, Ze ji hladi po hlave, davaji si pusinky
a divka u toho jest¢ hladi plySovou hracku, kterou od otce dostala.

Rodinna anamnéza

Rodic¢e E. pusobi velmi piijemné, na pokoji je klidna, rodinnd atmosféra, ¢as bézi pfirozenym
tempem, rodina se snazi vytvorit sviij rodinny mikrosvét na malém nemocni¢nim pokoji a dafi se ji
to, protoze i ja na chvilku zapomenu, kde jsem a kdyby na pokoji nebyla dalsi divka, myslela bych
si, Ze jsem na navstéve u divky v pokoji¢ku. Manzelé nemohou na pokoji nocovat, ale stejné chtéji
kazdy vecer jezdit domti za svym mlads$im synem, kterému je 9 let. Vztahy se sestrou maji moc hezké,
E. pfipada bratr blaznivy, je hodné aké¢ni, sportuje a je celkoveé nadany a rad své umeéni predvadi. I
bratr vnimal proménu sestry, kdyz jeji onemocnéni propukalo, zadroveil sam prozival tézké pocity
spojené s truchlenim po svém oblibeném pfibuzném. Maminka pfemysli nahlas, jakym zplsobem lze
sdélovat informace o pfipadném prodlouzeni pobytu v nemocnici divce, kterd se nemtize dockat, az

ptjde domu.



Celkova socialni situace

V psychosocialni oblasti rodiny pied vypuknutim nemoci

Rodina je obklopena Sirokou zdkladnou prarodici. Manzelovi rodice s nimi bydli v domé, vSichni
spolu dobie vychazi. Par tydnl pred tim, nez se rodina dozvédéla o E. diagnoze, musela Celit umrti
v rodin€, kdy zemftel mlady ¢lovek, ke kterému mél velmi blizko bratr E. Pro syna to bylo velmi
t&7ké, psal mu dopisy na rozloudenou. Zena uvadi, e spise ona ma komplikované vztahy se svym
otcem, ale ten, kdyz se dozvédél diagndzu E, ukézalo se, ze je také velmi citlivy a i on se nyni snazi
o veétsi kontakt.

V psychosocialni oblasti rodiny po vypuknuti nemoci

Manzelé, kdyz se s nimi setkavam, drzi za jeden provaz a snazi se vytvofit velmi piijemné zadzemi
pro svou dcerku. Maminka je velmi inteligentni, ma bohaty slovni projev, jeji profese souvisi
s kulturou a uménim. S otcem nehovofim, ale i prvni dojem z néj je velmi pfijemny. Manzelova
matka rodin¢ vaii i E., kdyz k ni rodi¢e jedou na navstévu, vzdy néco prichysta. Bratr jezdi na své
krouzky s manzelovym otcem.

Nejvétsi socialni vzpruhou E. je jeji o dva roky starsi sestfenice. Spoluzaci a kamaradi nejsou piilis
aktivni, zfejm¢ protoZe nevi, jak maji navazat komunikaci. E. se diky tomu uzavira vice do sebe.
Maminka popisuje, jak se dcera setkala sriznymi druhy reakci, z nichz nékteré ji velmi
rozesmutiiovaly. Mluvi o tom, jak se E. musela s chovanim, které pro ni bylo bolestivé, srovnat. Divka
diky 1é¢bé nema vlasky, spoluzacky ji zadaly, aby jim ukazala ,,holou hlavu®. Kamaradce od soused
rodice fekli, aby si s E nehrala, aby néco nechytila.

Skola se v piipadé E. snazi, dle maminky, situaci uleh&it minimalné. Nikdo rodinu nekontaktoval,
zda-li by necht¢la pomoci s domaci vyukou, dokonce se divka musela, kvtli astym hospitalizacim,
zapsat do Skoly ve FNM, ktera ji vice vysla vstfic s jejimi potfebami. Maminka divky sice fika, ze
obcas se Skola snazi o n¢jakou aktivitu smérem k divce, ale ma podobu takovou, ze ¢asto je divka
jesté smutngjsi.

Maminka uvadi jako ptiklad situaci, kdy byl masopust a privod déti v maskach prosel kolem domu.
Maminka je rada, ze jeji dcera ma dobry vztah ke své sestienici, které je ale 14 let a za¢ind mit jiné
z4jmy, takze se obava, aby E. neztratila veskeré socialni kontakty. Kdyz sama hovoti o svych vztazich
s okolim, jak se zménily, tika, Ze by se lidé a jejich reakce daly rozdélit do 3 skupin. Prvni skupina
se zajima a pta se, druha se boji zeptat (akoliv praveé u nékterych z nich to maminku nejvice mrzi) a
treti skupina (zejména rodi¢e spoluzakil) se o nemoci rada bavi a debatuje, jak se maminka mohla

dozvédét.



Soucasny stav (status praesens) v socidlni a Zivotni situaci rodiny

Socidlné ekonomicka situace rodiny

Maminka pracovala pfed vypuknutim nemoci na polovi¢ni ivazek, nasledné byla na OCR, poté na
neschopence, kterd se Casto v takovych situacich pouziva, jako diivod je uveden psychicky stav a
&lovek tak mé i vychazky. Tatinek pracuje jako OSVC. Rodina bydli ve dvojdomku s manZelovymi
rodi¢i. Rodina zadala o pridavky na dité, dale vyuziva pfispévku na cestovné, parkovani v arealu
nemocnice. Vyuzila také pfispévku od nadace Dobry Andél.

Hodnoceni vysledki

Ptibéh E. je pro mé velmi nad&jnym, protoze divka ma to, co vétSin¢ déti, a nejen s nddorovym
onemocnénim, v sou¢asnosti chybi. Uplnou, milujici rodinu, ktera je spide tradiéniho razu, funguje
zde vzajemna pomoc a podpora i mezi generacemi. Ob¢tavost rodicu je tak zfejma, ze i v tak tézké
situaci rodina pusobi velmi pozitivné. Maminka je hodné piemysliva, pti rozhovoru se sice
nerozplace, ale po celou dobu mluvi, ackoliv uvolnéné, trosku priskrcenym hlasem. Rozhovor si
chvali jako moznost terapie a projevuje vdécnost, ze si jeji pfibéh nékdo vyslechl, protoze i ji to

pomaha si utfidit myslenky.



Priloha V

5. PRIPADOVA STUDIE — rozhovor zaznamenala na odd. malych déti A. Farafova 16. 3.
2018

V., ktera ma rada motorky a v nemocnici ji doprovazi uzkostna maminka.

Zakladni informace o pacientce

V. je pétileta divenka, s diagnézou Nefroblastomu. V pribéhu hovoru s maminkou je praveé
v nemocni¢ni Skolce. Maminka pasobi velmi tizkostné, ale zaroveni je hodné teatralni, ptfeskakuje
mezi informacemi. V. byl diagnostikovan nefroblastom. Onemocnéni pfedchéazel fakt, Ze si maminka
vSimla u divenky zvétSeného bfiska. Ona sama je zdravotni sestra, pracuje na oddéleni pro dospélé,
kde se 16¢i 1idé s nadorovym onemocnénim. Zije s maminkou a tatinkem, je jejich jediné dité.
Sociopsychicka anamnéza

Osobni anamnéza

Kdyz prichazim na pokoj, V. neni pfitomna, protoze je pravé v nemocnicni §kolce, kterou ma dle slov
maminky moc rada. Jeji pokoj vypada jako pokojicek pro princeznu, ma tam svou krasnou velkou
panenku s dlouhymi vlasky, na raminku princeznovskeé Sati¢ky a spoustu hracek. Z popisu maminky
se ukazuje, ze divenka ma kladny vztah i k autickiim a motorkam, je pry po tatinkovi — fikd maminka.
V. je pry velice state¢na pii nékterych vysetfenich, ¢i pii ozafovani, obvykle tak malé déti byvaji pod
narkézou. V. vSe zvlada. Jeji matka tika, ze vzdy, nez jde na néjaké vySetieni, ji fika, co se bude dit.
Jedna s V. na rovinu a divence to pomaha. Zkusenosti ze zdravotnictvi tak zde mtze velmi dobie
zuroc¢it. Maminka sama mi po naSem rozhovoru nabizi, jestli nechci V. vidét a jdeme ji spolecné
pozdravit do mistnosti, kde je Skolka. V. mé& hned pozdravi a je vidét, Ze je to mald ,,roStanda®, hraje
si s razitky, a kdyz se ji zeptam, kde ma motorku, hned si jde pro détské odrazedlo, jezdi na pokoji
na odd¢leni a chce, abych ji nasledovala.

Rodinna anamnéza

Maminka V. prvnich par desitek minut ptsobi velmi afektovan¢, mluvi nahlas, prekotn¢, tzkostné,
obcas se ale zklidni, to kdyz nad né¢im pfemysli. V prubéhu rozhovoru se ale ukaze, ze je to nejspis
obranna reakce pted tim, aby nemusela plakat. V. je jeji prvni dité, manzel pracuje jako fidi¢ ve velké
firm¢, ona sama auto nefidi, z ¢ehoz mé obavu, kdyz pak bude V. v domacim osetfovani a kdyby bylo
tteba ji nckam odvézt. Manzel za nimi obcas jezdi, ale d¢la hodn€ no¢ni smény, takze kdyz nekdy
prijede a je velmi unaveny, Zena ma jesté obavu o n¢j. S manzelem nékdy piijizdi jeho matka, Zenina
tchyné, kterd tikd, Ze by i rada byla klidn€ s V. v nemocnici, jenze ma problémy s nohama a boji se,

ze by nezvladla zvedani se z ptizemniho lizka, na kterém doprovody spi. Kdyz za V. a jeji maminkou

vvvvv



Celkova socialni situace

V psychosocialni oblasti rodiny pied vypuknutim nemoci

Zena uvadi, e pred vypuknutim V. onemocnéni Zili b&Znym rodinnym Zivotem, ona vykonavala svou
préci zdravotni setry, manzel je fidi¢. Nedaleko od rodiny bydli manzelovi rodice, asi 5 km, ktefi byli
s rodinou a V. v ¢astém kontaktu. Spole¢ny ¢as rodina travila hlavné na zahrad¢ kolem domu, kde je
potad hodné prace. Manzel ma rad auta a motorky, V. tedy ,,uci ,, fidit a je to jejich spole¢na zaliba.

Soucasny stav (status praesens) v socialni a Zivotni situaci rodiny

Co se tyce partnerského zivota, ten aktuadlné partneti kromé vyjime¢ného spole¢ného rozhovoru u
kavy nemaji, protoZe Zena je od ledna hospitalizovana s dcerou. Zena fikd, e i jeji sestra, ktera je o
9 let mladsi se nabizi, ze mtize V. pfijet do nemocnice hlidat, ale pry az bude po ozafovani. O V.
zdravotnim stavu mtze mluvit s tchyni, se §vagrovou a se svou sestrou. Se svymi rodici pfilis ne,
protoze kdyz se jeji otec v nemocnici dozvéd€l zpravu o V. zdravotnim stavu, zhroutil se pii ni. Kdyz
o tom zena hovorfi, sama se rozplace. Je to nejsilnéjsi chvile rozhovoru, Zena se dostava do kontaktu
se svymi emocemi a miize si trochu v klidu poplakat, protoZe jinak emoce zcela drZi. Zena déle hovoii
o tom, ze ma velkou podporu kolegyn z prace, které ji volaji, dokonce, pfed mym ptichodem, je byly
navstivit a ptfinesly V. hracky.

Socialné ekonomicka situace rodiny

Rodina zije ve vlastnim star§im rodinném domé, ktery zakoupila, splaci hypotéku, ktera bude
splacena, az bude V. 18 let. Manzel je hlavnim nositelem pfijmu, Zena tika, Ze ze svého platu
zdravotni sestry by se rodina §la past. Socialni davky rodina zatim zadné nevyuzila, na zaklad¢ naseho
rozhovoru si maminka vzpomene, Ze se jesté se socialni pracovnici nevidéla a Ze by ji méla zavolat.

Hodnoceni vysledki

S maminkou mam nejprve pocit, jako kdyby pfede mnou hrala néjakou roli, je velmi teatralni, ale
v pribéhu rozhovoru, kdyz za¢ne popisovat sviij strach a snahu v Zadném piipadé pred V. nebrecet,
se ukazuji jeji emoce. Zklidni se a place, kdyz vypravi, jak se jeji otec zhroutil pfi diagnéze ohledné
V. zdravotniho stavu. Je ziejmé, Ze pravé emoce nejblizsiho ¢lovéka zené davaji moznost si ,,dovolit*
poplakat si také. Rikd, Ze je neustale ve velkém stresu, protoZe v noci spi ,, na pil ucha“ a ve dne
pofad koukd na hodiny, na dvefe, na telefon. Vnitini tenzi se maminka snazi zastirat zfejmé prave
svou teatralnosti. V. pisobi jako maly certik, vypada jako hodné zivé ditko, ale je velice

komunikativni a mila.
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