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Abstrakt

Bakalarska prace je vénovana détem s onkologickym onemocnénim a moZnostem, jak
s nimi pracovat v ramci hospitalizace. K vybéru tématu mé privedly osobni zkusenosti s
vaznou nemoci naseho syna. PfibliZuji problematiku déti oima rodice, ktery vsi silou bojoval
o pozitivni naladéni svého ditéte v nehostinném nemocni¢nim prostfedi. Prakticka ¢ast je
tvofena dvéma vyzkumnymi sondami. V prvni vychdzim ze svych zkuSenosti, pribéhem
onemocnéni a hospitalizace syna. Druhd je tvorena navrhy rlznych cinnosti pro détské
pacienty v nemocniénim zafizeni. Cinnosti, které ve své praci uvadim, jsou voditkem k

veselému a rozmanitému pobytu v prostredi, ve kterém neni ditéti pfilis dobre.

Klicova slova: dité, predskolni vék, hospitalizace, onkologické onemocnéni



Abstract

This bachelor thesis is dedicated to children with oncologic condition and possible of
working with these children during hospitalization. | chose this topic after | had had personal
experience with a serious illness of my son. | am looking into the matter as a parent, who
zealously fought to keep the spirits of my child up in the depressive hospital environment.
The practical part is divided into two explorative probes. In the first one | proceed from my
own experience with the progress of my son’s disease and his hospitalization. The second
part comprises suggestions of various activities for paediatric patients during hospitalization.
The activities, which | describe in my thesis, could be used to promote a happier and more

pleasant stay in the environment, in which the child does not feel comfortable.

Keywords: child, pre-school age, hospitalization, oncologic condition
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"Zdravi je vzdcny poklad. Jeho
skutecnou hodnotu pochopime, az
kdyZ o néj prijdeme..."

(Charles Caleb Colton)
uvoD

Ve své bakalarské praci jsem se zaméfila na déti s onkologickym onemocnénim.
Zdravi je nedilnou soucdsti naseho Zivota, jak fyzického, tak i psychického. Zdravi je to
nejdulezitéjsi, co mame. Bohuzel, zdravi neni samoziejmosti.

K vybéru tématu mé pfivedly osobni zkusenosti s nemoci mého syna. S nemoci,
kterou mnozi rodi¢e povazuji za nocni muru a radéji si pred ni zakryvaji oci, je zkratka
tabu. Ano, jednd se o rakovinu. N&s syn Robinek byl zdravy a ndhle onemocnél timto
zdkefnym onemocnénim.

Z téchto svych zkuSenosti vychazim pftitvorbé praktické ¢asti. V Uvodni casti
popisuji, jak jsme se s onemocnénim syna vyrovnavali a jakymi cestami jsem se snazila
naplhovat jeho potifeby poznavat a tvofit, i kdyz byl hospitalizovany a podstupoval
narocnou lécbu. Nebylo to lehké, byla jsem plna obav o Zivot svého ditéte a asi proto
jsem se o to vice snazila, aby byl muj syn stastny a mél navzdory vSéemu Usmév na rtech.
Lidova moudrost Fika, Ze ,veseld mysl - pul zdravi“ a tak jsem o ni bojovala. Vyuzila jsem
svého zaméreni a tvofila ndm optimisticky denni program a tim tak ménila ponuré a
beznadéjné dny v nemocnici na dny smysluplné a nékdy i radostné. Je velmi tézké
udrzet dité s pozitivni myslenkou, kdyz trpi bolestmi. Pro dité je to nekonecné utrpeni,
kdyZz vnima bolesti kazdou minutu, hodinu, den, mésice... Soucéasné jsem na oddéleni
byla v kontaktu s détmi, které byly hospitalizovany bez rodi¢li a tak jsem se snazila
chvilemi pracovat i s nimi. Na zdkladé téchto zkuSenosti jsem se rozhodla v préci sepsat
urcity zasobnik her, které jsem ovéfila jednak v dobé pobytu se synem, ale i v dalSich
letech, kdy do FN Motol jezdime na kontroly ¢i kdy tam jedu navstivit kamaradky,
jejichZ déti jesté nad nemoci nezvitézily.

Cilem prace je tedy priblizit problematiku déti s vdznym onemocnénim ocima
rodi¢e, ktery vsi silou bojoval o pozitivni naladéni svého ditéte v nehostinném
nemocni¢nim prostredi. V praktické ¢asti se pak podélit o své zkuSenosti a inspirovat

dals$i — nabidnout mozné cinnosti pfi kazdodenni péci o své déti a détské pacienty
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v nemocni¢nim zafizeni. Cinnosti, které ve své praci uvadim, jsou voditkem k veselému
a rozmanitému pobytu v prostiedi, ve kterém neni ditéti pfiliS dobre. Témito ¢innostmi

je tak mozné jej privést na jiné myslenky.



TEORETICKA CAST
1. DITE ANEMOC

1.1 Cojetozdravi

Zdravi patfi k nejvyznamnéjsim hodnotdm kazdého ¢lovéka. Definice zdravi se
ménila v pribéhu celého vyvoje lidské civilizace. Zpocatku bylo zdravi vnimano pouze
jako ,zdravi téla“. Pozdéji bylo zdravi chdpano jako ,,schopnost normalniho zapojeni do
spolecnosti“. A jeSté pozdéji se na zdravi nahlizelo Cisté jako na ,subjektivni pocit”,
Nejvétsi rozSireni ve svété doznala oficidlni definice Svétové zdravotnické organizace
(WHO): ,Zdravi je stav uplné télesné, dusevni a socidlni pohody, nejen nepfitomnost
nemoci nebo vady" (Novdkova, 2011, s. 14).

Zdravi se tyka bezprostfedné kazdého z nds, jednd se o cennou hodnotu jak
individualni, tak socidlni, jez vyrazné ovliviiuje kvalitu Zivota. Zdravi je jednim ze
zékladnich prav kazdého ¢lovéka, jak zdlraznila Svétova deklarace zdravi v roce 1978,
podminkou dobré fyzické a psychické pohody a dobré kvality Zivota. "Zdravy clovék je
schopen seberealizace, postarat se sdm o sebe, prizpusobit se prostredi, vykondvat svoji
prdci a plnit socidlni role" (Petr, Markova a kol., 2014, s. 17).

Definice zdravi a nemoci nemusi byt tak snadna, jak se na prvni pohled muze
zdat. Pfitom kromé duasledk( pro ¢lovéka a kvalitu jeho Zivota je pojem nemoci dllezity
napr. také z hlediska pravniho ¢i ekonomického. Zatimco v nékterych pripadech je
odliSeni zcela zfetelné, v jinych, zejména v takovych, kde nemoc predevsim zpocatku
nepfrinasi svému nositeli zadné vétsi obtize, ani neni jinak zfetelnd, mlze byt jeji
definovani o dost obtiznéjsi (Vokurka, 2014, s. 19).

V poslednich letech se také vice uvaZzuje o subjektivni strance zdravi — pouziva se
termin ,well-being” — ktery prekldddme jako osobni pohoda, spokojenost , satisfaction”,
Stésti ,happiness, psychologické bohatstvi ,psychological wealth” optimalni prospivani

a vzkvétani ,flourishing” (Slezackova, 2012, s 14). — subjektivni dimenze kvality Zivota.



1.2 Psychologie nemocnych déti

Jak uvadi Matéjcek (1992) psychologie nemocnych déti se soustfedi na otdzky
feSici dusevni Cinnosti a duSevni vyvoj nemocného ditéte, ddle zménami plsobenymi
somatickym onemocnénim v lidské osobnosti a vSemi dlsledky mimoradné
spoleCenské situace takového clovéka pro jeho psychiku. Nemoc totiz sama o sobé
nevytvari nové vlastnosti Clovéka, avSak spiSe pripravuje narocnéjsi Zivotni situaci,
nebot Cini vyvojové podminky sloZitéjsimi a naro¢né;jsimi.

Onemocnéni ditéte vidy znamena nahlé ohroZeni vSech jistot a konec bezpeci
nejen ditéte, ale zasahuje i jeho rodi¢e a dalsi ¢leny rodiny. Nékde uvnitf rodic citi
strach, Ze ztrati to nejcennéjsi, co ma. Nejhorsi na tom pocitu bezmoci je fakt, Zze strach
rodi¢l je nakaZlivy a Ze jej prenasi na své nemocné dité, které by se pravé v dobé

nemoci mélo citit co nejvice v bezpeci (Gustaffson, 2008, s. 13-15).

1.3 Vlivdlouhodobého onemocnéni na prozivani a osobnost déti

Nemoc nepostihuje pouze jednotlivé organy, ale celou osobnost ¢lovéka,
pricemz i dité si svou nemoc uvédomuje a proziva. Nemoc znamenad vzdy zménu zivotni
situace, s niZ se musi vyporadat. Chovani ditéte je proto zménéno nejen nemoci
samotnou, ale také zménou jeho dosavadniho postaveni ve spoleenském prostredi.
Upoutani na lizko nebo pobyt v nemocnici pfinasi ditéti zcela odlisSné podnéty z okoli
nez normalné a jeho myslenky a city maji ponékud jiny obsah. "To znamend, Ze bylo
vytrZeno z proudu normdliniho Zivota, byl porusen jeho casovy rozvrh, byly zvrdceny
jeho plany pro pristi dny a misto nich nastoupila nejistot. At uz stiné doma nebo v
nemocnici, dostdvd se mu nyni ponékud jinych podnéti z okoli neZ normdiné a jeho

predstavy, mysleni a city maji ponékud jiny obsah" (Matéjcek, 1970, s. 42).

Dlouhodobé onemocnéni ditéte znamena pro dité zavazny stres, nebot s sebou
prinadsi bolest, 1é¢ebné procedury, strach z nich i strach z cizich lidi, omezeni pohybu,
eventudlné i dietni opatieni, separaci pfi hospitalizaci, trvalejsi izolaci od vrstevnikd,
naruseni denniho rezimu, zménéné chovani rodi¢t pfti strachu o dité a nékdy i pocity
ohrozZeni vlastniho Zivota a vyhledli do budoucnosti. Samotné prozivani je pak Uzce

spojené s vékem ditéte i druhem onemocnéni. Psychosocialni problematice nemoci u
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déti se vénuje pediatrickd psychologie rozvijena od 60. let minulého stoleti, kdy k
hlavnim otdzkam tohoto oboru patfi otazky spoluprace détskych pacient( a jejich rodin
na lé¢bé, snaha omezit negativni vliv zdravotnich poruch na ostatni oblasti vyvoje
nemocnych déti a zvysit celkovou kvalitu jejich Zivota (Ri¢an, Krej¢itova a kol., 2006, s.

80).

Osobnosti détskych pacientl jsou stejné individualni jako osobnosti viech
ostatnich lidi a neni mozné tedy dat jeden vSeobecné platny recept, ale je nutné umét
obecnd pravidla individudiné prizpUsobit kazdému ditéti, odstupriovat pfistup i
vychovné plsobeni podle jeho véku a vyspélosti a zaméfit je podle soucasnych potreb

(Plevova, Slowik, 2010, s. 64).

V kazdém pripadé je i v détském véku prozivani nemoci zavislé na kvalité Zivota,
v tomto pfipadé s vétSim ddrazem na aktualni problém a omezeni, kdy dilezitym
zdrojem nepfijemnych pocitl je bolest. déti reaguji na bolest predevsim emocionalné,
v zavislosti na zhorSeni jejich osobni pohody. Zatéz a vycerpdani organismu, které sebou
dlouhodobé onemocnéni pfinasi, se projevuje zvySenou drazdivosti a emocni labilitou,
pficemz ¢im vice je naruSen bézny Zivot ditéte a ¢im vice nepfijemnych zazitk mu
pfinese, tim vyraznéjsi bude i tato reakce. "Pokud je choroba zdvaina a dlouhodoba,
mohou byt zmény emocdni reaktivity i celkového ladéni zasadnéjsi. Nemocné déti byvaji
Uzkostné, trpi nejistotou a obavami z dalSich potizi, kdy se mohou strach a Uzkost velmi

snadno prendaset z rodi¢u na déti" (Vagnerova, 2004, 75-95).

1.4 Problematika bolesti u déti

Bolest predstavuje urcity signal, Ze se ve vnitinim prostredi ¢lovéka odehrava
cosi nepatficného. Obecné pak byva prosazovana tendence, Ze Iékaf musi pacientovi
bolest véfit, nebot je obtizné méritelnd a proto je na Iékafi a na jeho zkuSenostech, aby

rozpoznal, kdy je bolest skute¢na (Linhartova, 2007, s. 50-51).

Détska bolest nebyla doneddvna Iékafi vnimana jako specificky problém. V
pozadi této problematiky stal nedostate¢né ovéreny predpoklad, Ze dité pocituje bolest
méné nez dospély, Ze reaguje na bolest méné nez dospély a Ze si ji zfrejmé nepamatuje.

Do obecného povédomi bez dalSiho provérovani vstoupil mytus, Ze novorozenci a
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kojenci téZzko mohou vnimat bolest, nebot jejich nervovy systém jesté neni zraly, chybi
pfislusné receptory, nervové drahy apod. Vyzkumy z devadesatych let vSak tento mytus
vyvratily, kdy bylo potvrzeno, Ze drahy pro vedeni bolesti, tak korova a podkorova
centra pro vnimani bolesti jsou uz dobfe vyvinuty i u nedonoSenych déti. "Zdravotnici i
rodice vychdzeji ze zkusenosti, Ze dité se obvykle k prozité bolesti spontdnné nevraci,
nevypravuje o ni. | kdyZ v této oblasti nejsou specidlni vyzkumy prilis bohaté, da se Fici,
Ze z psychologického pohledu funguje u déti pamét pro bolest spiSe na principu
znovupozndni, neZ znovuvybaveni. Spoustécim signdlem nebezpeci, ktery aktivuje
détskou pamét, muZe byt bily pldst, uniforma sestry, urcity ndstroj Ci pfistroj, konkrétni
ordinace ¢&i vySetfovna, tvdr nebo hlas konkrétniho zdravotnika, nebo dokonce i

nemocnicni zdpach" (Mares a kol., 1997, s. 15-16)

Podle Ri¢ana (2006) ma chovani v bolesti predeviim interakéni a komunikaéni
vyznam. Dité se velmi kratce po narozeni naudilo, Zze plac¢ je velmi efektivni zpUsob
komunikace s matkou, kterd na zakladé né&j posuzuje, e ditéti néco chybi. Casto déti
predskolniho véku reaguji precitlivéji a plactivéji u lékare v pfitomnosti své matky, nez
kdyz tam neni. Chovani ditéte v nemoci je navic pfimo ovlivnéno postojem rodicl, kdy
reakce na bolest je o to horsi, o co vice davaji rodice najevo svij strach. Navzdory tomu
viak pritomnost rodi¢d pti lékarskych zakrocich spiSe posiluje relaxaci, brani vzniku
nadmérné Uzkosti a tim napomaha lepsimu zvladnuti dané situace. Déti samy pak

uvadéji jako nejvétsi pomoc pfi zvladani bolesti pravé pfitomnost rodicd a to az v 99 %.
1.4.1 Vyvoj konceptu smrti u zdravého a letdlné nemocného ditéte

Vzhledem k zdvaznosti onemocnéni, které ohrozuje Zivot ditéte se jeho rodice i
okoli mnohdy obavaji, Ze hrozi smrt ditéte. Dité samo muZe ohroZeni svého Zivota
vnimat — bud’ zprostfedkované — pfes obavy rodi¢u, nebo i samo. Proto zde uvadim, jak

déti obecné smrt vnimaji, jak se vyviji jejich porozuméni.

Jak uvadi Zaloudikova (2016) dfive provadéné vyzkumy konceptu smrti u déti
poukdzaly na to, Ze na konceptualizaci smrti ma vliv nejen kognitivni zralost, ale také
jedinecné socialni a kulturni prostfedi, v némzZ se déti pohybuji a vyruUstaji. Vyzkumy
rovnéz prinesly potvrzeni predpokladu, Ze zkuSenost ovliviiuje pojeti smrti ve prospéch

drivéjsiho vyzralého pochopeni smrti. Stejné tak déti trpici dlouhodobou chorobou
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rychleji pochopi definitivu smrti a ukonceni ¢innosti Zivotnich funkci a télesnych organu

nez déti zdravé.

Sama Zaloudikova (2016) pak dle vlastniho provedeného vyzkumu dospéla k

nize uvedenému pojeti konceptu smrti s rozdélenim do ¢tyr vékovych kategorii:

Naivni pojeti smrti u déti 3—4 roky

Déti tohoto véku nedokdzaly zachytit smrt. Je to pro né abstraktni pojem. V
smrt obvykle nic nepredstavi. Ddvodem je vyvojova Uroven kognitivnich procesu, ale

také zkuSenost ditéte se smrti, socidlni prostfedi, komunikace v rodiné aj.

Biologické pojeti smrti u 5-6letych déti

V tomto vékovém obdobi déti dobfe chapou skonceni télesnych funkci, ale ne
mentdlnich funkci. Jednoznaéné pochopily nevratnost Zivota po smrti, v jejich

predstavach se objevuje pfirozend i ndsilnd smrt.

Dudlni pojeti smrti u 7-9letych

Déti chdpou nevyhnutelnost, univerzalitu a skoncéeni funkci pouze c¢astecné,
proto dudlni pojeti smrti. Déti sice chapou ukonceni télesnych funkci, ale soucasné
nejsou zralé pochopit Uplné skonceni mentdlnich funkci. Déti nedokdzou jednoznacné

rozliSit Zivé a neZivé a pochopit nevratnost.

Komplexni pojeti smrti — desetileté déti

Desetileté déti pak vykazovaly komplexni pochopeni konceptu smrti. Projevilo
se to zejména v pochopeni skonceni télesnych i mentalnich funkci, v rozliSeni Zivé a
nezivé, navic uvadénim i emocnich aspektll nesmrtelnosti kamaradstvi, radosti, toho,
co mam rad s prevahou metafyzické dimenze v kresbé a s vétsi zkusenosti s pri¢inami
smrti. Déti realisticky chapou nevyhnutelnost, univerzalitu, rozlisuji bezpecné Zivé a
nezivé, skonceni funkci fyzickych i mentdlnich, znaji detailné pfriciny smrti, jejich pojeti
smrti je vyspélé, podobné pojeti smrti dospélého ¢lovéka. Znakem vyzralosti je i to, Ze

popisuji redlné, co se stane s Clovékem po smrti véetné pohrbeni ¢i spaleni. Reviduji
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nevratnost, mrtvy muiZe oZit nebo Zit v dalSim Zivoté. Objevuje se u nich spiritualita

(Zaloudikova, 2016, s. 81).

"Na vyvoj konceptu smrti ma vliv osobni zkusenost ditéte, komunikace v rodiné a
vychova v souladu s ndboZenstvim, vék i kulturni tradice a ritudly spolecnosti. Pohled
malych déti na smrt je takovy, jaky je v rodiné, u starsich déti uZz se muZe odlisovat. S
détmi je nutné komunikovat o smrti otevrené jiZ od nejmladsiho véku, ve chvili, kdy se
zacnou na smrt ptdat. DileZité je s détmi o tématu hovofit dfive, neZ se s nim v realité
opravdu setkaji. Nelze vSak clovéka na smrt dokonale pripravit, je to vlastni osobni

zkusenost kaZdého z nds" (Zaloudikova, 2016, s. 105).

1.5 Zasady komunikace s nemocnymi détmi a moznosti, jak s

nimi pracovat a podpofit jejich zdravy vyvoj

Komunikace s détskym pacientem je dle Plevové (2010) vidy velmi specificka.
Aby dité spolupracovalo, ne nezbytna efektivni komunikace ze strany zdravotnického
personalu. Z pohledu oSetfovatelstvi je pak nutné znat zvlastnosti a okolnosti, které
komunikaci s détskym pacientem modifikuji, podporuji nebo naopak omezuji. Za
zdsadni je povaZovana znalost vyvojovych charakteristik a zvlastnosti vyvojového
obdobi od narozeni ditéte az do obdobi adolescence, nebot vék a feéové predispozice
jsou hlavnimi determinanty charakteru komunikace détského pacienta a zdravotni
sestry. V kazdém pfripadé vyZzaduje komunikace s ditétem a jeho rodici velkou davku
trpélivosti, dlslednosti, upfimnosti, lidskosti a schopnosti naslouchat, stejné jako

profesionalni vystupovani.

S ditétem je dulezité od pocatku mluvit vlidné, konejsivé, ale naléhavé,
nevyhroZovat ani nestrasit. Dojde tim ke zklidnéni situace a dité lépe sdéli své pocity

(Linhartova, 2007, s. 52).
1.5.1 Jak komunikovat s nemocnym ditétem

Domluvit se s ¢lovékem, ktery se nachazi v nelehké situaci, ma trapeni i bolest,
neni jednoduché. Pokud je pak tim ¢lovékem dité se vSemi zvlastnostmi vztahujicimi se
k jeho véku a vyvoji, je velmi snadné dostat se do svizelné situace. S ohledem na

konkrétni nemoc je treba najit vhodny zpulsob, jak s malym pacientem prekonat
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komunikacni bariéru. NiZe je uvedeno Desatero hospitalizovaného ditéte, které je ac

staré, tak moralné velmi aktudlni, nebot vystihuje holisticky pfistup k ditéti:
1. "Meéj ke mné uctu jako k clovéku.
2. Zajimej se 0 mé upfimné.
3. Povidej mi o lidech v nemocnicich, o provozu oddéleni.
4. Nejdriv mi Fekni, co se mnou budes délat a co ode mne ocekdvds.
5. Nezapomeri, Ze potrebuji ochranu, jistotu a pozornost.
6. Vénuj mi teply lidsky vztah.
7. MuZes mi cokoli Fict i pfikdzat, ale vyslechni mé.
8. Nauc¢ mé néco nového.
9. Jsem radéji, kdyZ svoje povinnosti vykondvds s milym usmévem.
10. Zkus vidét situaci myma o¢ima" (Plevovd, Slowik, 2010, s. 11).

2. RODINA DIiTETE S VAZNYM ONEMOCNENIM

2.1 Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnozy u ditéte

Kazdé, mnohdy i banalni onemocnéni jakéhokoliv ¢lena rodiny predstavuje
urcitou zménu dosavadniho rodinného fungovani. Sdéleni zavainé diagndzy ditéte pak
znamena v kazdém pripadé pro rodi¢e hluboky otfes, at uz se jedna o jakékoliv vaziné
onemocnéni. Prvni sdéleni diagndzy, pokud se nemoc rozvijela pozvolna po delsi dobu
a rodice ji jako zavainé ohrozeni vnimali jiZz v prediagnostické fazi, vyvolava u rodicl Sok,
smutek a Uzkost a vede k rychlému rozvoji obrannych mechanismu. S faktem nemoci se
pak postupem casu vyrovnava kazdy z clenl rodiny svym vlastnim a jedine¢nym
zpUsobem. VétSina rodi¢li v tomto obdobi prochdzi radou stadii emocnich reakci

obvykle v uvedeném poradi:

1. "Sok s iraciondInim myslenim a citénim, kdy rodice proZivaji pocity derealizace

a zmatku a mohou reagovat zcela neprimérené;

15



2. Popreni - "neni to pravda" nebo "musi existovat zdzracny lék", pripadné

vytésnéni - "lékari mi nic nerekli";

3. Smutek, zlost, uzkost, pocity viny. Typické byvd hleddni viny u druhych,
hostilita a vztek na cely svét, ale i na sebe sama. | kdyZ rodic¢e obvykle chdpou, Ze jejich
pocity viny jsou iraciondlni, pokud vsak neznaji pficinu nemoci, nemohou se jim vyhnout

a hledadni viny se zbavit;

4. Stadium rovnovdhy, kdy dochdzi k sniZovdni uzkosti a deprese, naristd prijeti
situace a roste snaha rodicu starat se o dité a aktivné se ucastnit jeho lécby;

5. Stadium reorganizace, kdy je situace rodi¢i prijimdna, rodi¢e se s faktem
nemoci vyrovnavaji, prijimaji dité takové, jaké je, a zaméruji se na hleddni optimdlnich
cest do budoucna. IdedIni adaptace rodiny znamend uspordddni rodinného Zivota tak,
aby splfioval nejen potfeby nemocného ditéte, ale i viech ostatnich ¢lend rodiny” (Rican,
Krejcifovad a kol., 2006, s. 69-71).

Mezi nejcastéjSi priciny umrti déti patfi dopravni nehody, Urazy, vrozené
vyvojové vady a nddorova onemocnéni. Samotna nepfijatelnost smrti ditéte je spojena
s nejhlubsi obavou kazdého rodice, tj. strach ze smrti pfed naplnénim mozZnosti
vlastniho Zivota. Samotné analyze procesu a dynamiky poslednich fazi Zivota

umirajicich pacient( starSich 9 let se vénovala Kiibler-Rossova (1969):
"I. stadium: Sok po odhaleni zdvaznosti choroby;
Il. stadium: popreni (pacient nevéri diagnoze);
Ill. stadium: hnév (utoky proti okoli);

IV. stadium: deprese (pacient nevéri sdéleni o nepfiznivé progndze a je

nestasten);

V. stadium: smlouvdni (pacient prijme skutecnost, ale snazi se odddlit smrt

vnitfnim presvédcovdnim, Ze existuje prece jenom urcita nadéje);

VI. stadium: vyrovndvdni, umirdani, smrt".
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Rian (2006) pak popisuje sedm stadii reakci rodi¢t na umirani ditéte, kterymi
jsou stadium Soku, stadium popreni smrti, stadium pocitu viny, stadium popreni pocitu

viny, stadium marnosti, stadium smireni a stadium oplakavani.

2.2 Doporuceni pro rodice nemocného ditéte

V obdobi, kdy je ditéti diagnostikovdano zdvazné onemocnéni, by mu hlavni
oporou méla byt rodina, zejména samotni rodi¢e. Pravé rodice by se méli co nejvice
snazit o udrzeni normalniho chodu celé domacnosti a nedélat Zadné podstatné zmény.
Zcela nevhodné by bylo napf. stéhovani, zména zaméstnani nebo i téhotenstvi. Také
nadmérnad pozornost neni zcela Zadouci. Ri¢an (2006) zd(razfiuje, %e kazdé
onemocnéni je cenna a nesdélitelna Zivotni zkusenost nejen pro samotného détského
pacienta, ale také pro jeho celou rodinu, pratele i Sirsi socidlni prostfedi. Jednd se o
zkousku hloubky lidskosti kazdého z nas a pokud pomdahame prekondvat utrpeni svych

bliznich, pak Iépe pochopime smysl lidského byti a sounalezitosti.

Jen tézko si lze bez vlastni zkuSenosti predstavit psychicky tlak, kterému je celd
rodina nemocného ditéte vystavena. Na druhou stranu vidy existuje $ance na uzdraveni
a tuto nadéji milujicimu rodi¢i nevezmou ani lékafi ani stanovena diagndéza. Z vlastni
zkusenosti mohu potvrdit, Ze nadéje a vira je to jediné, co rodiéi v boji se zdakefnou

nemoci mnohdy zbyva.

2.3 Potreba spoluprace s rodinou

Jak dité prozivd svou nemoc vyrazné ovlivauji i vychovné postoje v roding,
prficemz dobré vztahy v rodiné a stabilni rodinné prostiedi jsou predpokladem k
uzdravovani. "S ohledem na klicovou duleZitost rodiny pri 1éCbé nemocného ditéte a
zdrover na zdtéz, kterou vyskyt nemoci ditéte v rodiné zplsobuje, je pro zdravotnické
pracovniky povinnosti, aby v zdjmu ditéte s rodinou uzce a ucelné spolupracovali.
Hospitalizace ditéte se dotykd kaZdého clena rodiny, proto je dileZité, aby sestra
dokdzala pochopit zmény v jejich chovdni a kondni, povzbuzovala je k aktivni ucasti na
lécbé a tim zajistila u rodi¢a pocit divéry ke clenim osetrovatelského tymu" (Plevova,

Slowik, 2010, s. 57).
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3. DITE V NEMOCNICI

3.1 Hospitalizace ditéte

Dle Matéjcka (2001) predstavuje hospitalizace urcité naruseni normalniho
zZivota ditéte, tj. vytrzeni z jeho dennich aktivit a Zivotniho stylu celé rodiny. Dojde k
omezeni kontaktu se sourozenci, ptribuznymi i vrstevniky. BEhem hospitalizace muze
dité zazit bolestivé zkuSenosti a komunikovat s cizimi lidmi. Sestra stravi s ditétem
mnohdy vice ¢asu neZ ostatni ¢lenové jeho rodiny. Pro takovouto zménu je duleZita
pfiprava, kterd muze tvofit prechod z domaciho prostfedi do nemocnice a pUsobit
méné traumaticky. Rodice, ktefi znaji osobnost ditéte, s nim mohou komunikovat a

seznamit tak dité s tim, co jej v nemocnicnim prostredi ¢eka.
3.1.1 Pobyt ditéte v nemocnici

Vzhledem k tomu, Ze hlavni ¢innosti ditéte je hra, pravé potreba hravé aktivity
by neméla byt ani v nemocni¢nim prostredi potlacovana. Soucasti nemocnice by proto
méla byt herna, kterd odpovida potfebam materskych Skol. Osvédcily se pokoje se 3 - 4
détmi, nebot védomi spolec¢nosti vzbuzuje uklidiiujici dojem. Dualezitym aspektem je
strach, kterému se dda predchdazet klidem, laskavosti a povzbudivym chovanim

oSetfujiciho personalu (Plevova, Slowik, 2010, s. 69).

3.2 Programy zaméreni na zvladani nemoci a bolesti v détstvi

Pti lécbé zavainé nemocnych déti by se rodie méli stavat partnery lékar(,
nebot Uspéch |écby a kvalita Zivota ditéte jsou vyrazné ovlivnény kvalitou komunikace
Iékafl s rodinou pacienta. V okamZiku, kdy rodice své dité do nemocnice doprovazeji a
jsou pfitomni u diagnostickych vysetfeni a |éCebnych procedur, pak potfebuji situaci
sami dobfe rozumét a mit tak moZnost aktivné se podilet na realizaci konkrétnich
napad(, jak mohou ditéti pomoci. Konkrétni ukoly pak zbavuji rodice uzkosti a ta se pak
neprendsi dale na dité. Rodice by méli byt informovani o prlibéhu vsech zakrok(, aby
pak sami mohli dité na zakrok pfipravit, pfipadné mu pomoci ucit se relaxaci a posilovat
motivaci ditéte ke spolupraci - napf. pomoci cileného odménovani v prabéhu

behavioralnich programi. Stejné tak je tfeba pravdivé komunikovat s nemocnym
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ditétem, u kterého se tim posili divéra v Iékafe a dojde ke sniZeni Uzkosti a strachu

(Ri¢an, Krej¢itova a kol., 2006, s. 85-86).

Také pfiprava na invazivni vykon by méla byt spravné nacasovand a vcas
komunikovana jak s rodici, tak s ditétem. Pfiprava, kterd probéhne pfili§ brzy, nebo
prilis pozdé, mize zvySovat u ditéte Uzkost a stres. U déti starSich neZ 6 let je vhodné
zaCit s pripravou pfiblizné tyden pred vykonem, kdy pak ma dité ¢as danou informaci
dostatecné vstifebat a na situaci se psychicky pfipravit, tj. informaci kognitivné
zpracovat a osvojit si vhodnou zvladajici strategii. U déti mladSich se doporucuje s

pfipravou zacit 1-2 dny pred planovanym vykonem (Sikorova, 2011, s. 146).
3.2.1 Priprava ditéte na zakrok ¢i vySetreni

Dité by mélo byt na zakrok pfipraveno a informovdno o ném. Ne pokazdé vsak s
timto postupem rodi¢e podle Matéjcka (2001) souhlasi. Néktefi rodice napftiklad
odmitnou mozZnost své dité o zakroku informovat a podavat mu tak informace se
zakrokem souvisejici. Voli radéji strategii prekvapeni a pfemozeni ditéte, tfeba i silou.
Za vhodné povazuje Plevova a Slowik (2010) si s rodi¢i promluvit a vyslechnout v klidu
jejich nazor, nebot neni spravné jit proti nim. Na druhou stranu dité vyciti a vytusi, Ze se
déje néco nezvyklého, nebot vidi jejich strach a rozruseni a fakt, Ze mu nikdo nic

nevysvétli jen posiluje podezreni ditéte, Ze se blizi néco désivého.

Druhou moznosti je pak podle Sedlarové et al. (2008) nejprve podrobné
pfipravit rodice a poté jim dat navod, jak maji oni své dité o zakroku informovat. Dité by
mélo situaci rozumét i by mélo znat obavy rodic¢u. Dité by mélo védét, kdy k zakroku
dojde a co se pfi ném bude dit a jak dlouho bude zakrok trvat. Stejné tak by mélo byt
dité informované, ze bude zakrok bolestivy a jak by mélo s bolesti pracovat. Dité by

rovnéz mélo védét, kdo ho bude béhem zakroku z rodiny doprovazet.
3.2.2 Sdéleni onkologické diagnézy

Slama et al. (2007) pokladd otdzku, nakolik maji byt lékari otevieni k
nemocnému ditéti. Neni spravné ditéti Ihat a to ani v dobé aktivni Ié€by, ani v dobé
paliativni lécby. Na druhou stranu vsak neni rovnéz vhodné dité pretéZovat

informacemi, které neumi zpracovat. Lépe je reagovat na dotazy déti — tedy vybidnout
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dité, aby se ptalo a kdykoli doptavalo. Tim informace postupné davkujeme dle potreby

ditéte.

V kazdém pfipadé je na oddéleni s onkologickou problematikou vhodna
pfitomnost psychologa, ktery muze |ékarim i oSetfujicim sestram usnadnit komunikaci

s pacienty i s jejich rodici (Dostalova, 2016, s. 95)
3.2.3 MozZnost vyuiiti herni terapie

Herni terapie je dle Valenty a kol. (2008) psychoterapeutickou metodou
komplexniho pristupu v IéCbé hospitalizovanych détskych pacientl, jejimz hlavnim
Ukolem je snizit na minimum stres ditéte, které cekda pobyt v nemocnici, fada
neprijemnych zakrokd a vytrzeni z jeho domaciho prostredi. Tuto terapii provadi herni
specialista na détskych oddélenich nemocnic, ucitelky specialni ZS pfi nemocnici

pfipadné zdravotni klauni.

Pribéh herni terapie je nutné prizplsobit individudlné kazdému ditéti. Herni
terapeut Casto prebird pacienta jiz na ambulanci a stava se jeho privodcem. Nejprve
mu ukdZe prostiedi oddéleni, v prvni fadé hernu, a nasledné ho zavede do pokoje a k
jeho lGzku. Seznami ho se spolupacienty. Potom s nim projde celé oddéleni a ukaze
dalsi dllezitd mista, kudy se bude dité béhem svého pobytu pohybovat. Nejprve se
terapeut snazi ziskat pacientovu divéru a castecné ho poznat. Pozdéji si s ditétem
za¢ne povidat o tom, co ho ¢ekd. Hlavni zasadou je ditéti nelhat, ale vSe mu jednoduse
vysvétlit a povzbudit ho. K ndzorné ukdzce se Casto pouzivaji loutky, na kterych se dle
moznosti dany zakrok ukaze a dité je zaroven informovano — ted to bude trochu palit,
bude to nepfijemné, ale ty to zvladnes. Terapeut pfitom dité drzi za ruku a snazi se ho
maximalné podpofit. Spoluprace probiha také s rodici, ktefi nemohou byt vidy
hospitalizovani s ditétem a byvaji na tom po psychické strance i hire nez samotny
détsky pacient. Proto i s nimi si herni terapeut povidd o nemoci jejich ditéte. Snazi se
jim vie vysvétlit. Spatny psychicky stav rodice je totiz z velké &asti pfenasen na dité

(Valenta a kol., 2008, s. 100)

Jako vhodné pomucky pro herni specialisty doporucuje Valenta a kol. (2008)
pisemné a obrazové materidly v podobé omalovanek, raznych brozurek, knizek Ci

fotografii. Dale jsou vhodné demonstracni pomcky, kterymi mohou byt viastni hracky
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déti, specialné upravené panenky nebo loutky. Zaplnit ¢as je mozné pomoci vytvarnych

potfeb, pfirodnich materiall a rdznych hracek.
3.2.4 Navstévy rodica v nemocnici

Jak uvadi Plevova a Slowik (2010) styk ditéte v nemocnici s jeho rodinou m(ze
byt a Casto i byva vydatnou pomoci v usili Iékard zajistit ditéti co moznd nejlepsi
dusevni pohodu. | diky témto zjisténim byva dnes zvykem, Ze zvlasté u malych déti v
indikovanych pfipadech je do nemocnice spolu s ditétem pfijimana i matka nebo nékdo
citové uspokojeni ze styku se zndmymi a milymi osobami a Ze se zbavuji pocitu
opusténosti. Pro skolaky je dulezité, aby zustali v kontaktu s vyucovanim a s tim, co se
ve Skole po dobu jejich nepfitomnosti déje. Pokud se nahlasend navstéva nedostavi, je
vhodné, aby persondl na to zareagoval a dité rozptylil hrou, darkem nebo zapojenim
dobrovolnikl ¢i hernich specialistll, ktefi na détska oddéleni dochazeji a snazi se déti z

jejich osamoceni a separace rozptylit.
3.2.5 Hospitalizmus, psychicka deprivace

Nékteré déti se v nemocni¢nim prostfedi neuzdravuji tak uspésné, jako by se pfi
soustifedéné lé¢bé dalo ocekavat. Naopak dochazi ¢asto ke komplikacim a obtizim,
které nemohly byt vysvétleny jinak, nez jako dlsledek snizené odolnosti organizmu pod
vlivem nepftiznivého dusevniho stavu ditéte, ktery byvd v soucasné dobé oznacovan
jako psychicka deprivace. Definice, kterou uvadi Matéjcek (2001), vysvétluje psychickou
deprivaci jako "psychicky stav, ktery vznikd v takovych Zivotnich situacich, kdy ditéti neni
ddna prilezitost k uspokojeni jeho zdkladnich dusevnich potreb v dostalujici mife a po

dosti dlouhou dobu".

Nemocnicni prostfedi byva zafizeno spiSe ucelové, nebot ma usnadnit
oSetrovani ditéte a provadéni Iééebnych zakroku. Takovéto prostredi pak vsak zpravidla
mUze byt znatelné chudsi na podnéty a vyvojovou stimulaci nez prostredi rodinné v
okamziku, kdy je dité nuceno v takovémto prostredi Zit od ¢asného véku po dlouhou
dobu, dostava se do nebezpeci psychické deprivace, které by méli predchazet vychovni

pracovnici zdravotnickych zafizeni (Plevova, Slowik, 2010, s. 72-73).
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3.2.6 Separace

Na rozdil od vySe uvedené psychické deprivace predstavuje separace nahlé
preruseni vztah( jiz vytvorenych. Dité si netvofi pouze specificky vztah k matce, ale
velmi brzy rovnéz i k ostatnim ¢lenim rodiny a vSem, kdo se jim zabyvaji. Kazdé
nepfipravené vytrZeni ditéte z domova a umisténi do nemocnice je dle Plevové a
Slowika (2010) naruSenim celé této sloZité soustavy jeho vztahl a znacnou zatézi pro

cely jeho organizmus a separace je o to nebezpecnéjsi, je-li predéasna.

3.2.7 Zakladni pravidla v pFistupu k rodi¢idm a rady pro rodi¢e onkologicky

nemocnych déti

Nadorovd onemocnéni déti jsou zcela jisté velmi zdvaznymi chorobami, avsak
jsou velmi vzdcna a Casto |écitelna a v soucasné dobé s vysokym procentem Uspésnosti,
kdy Koutecky a Charnova (2003) uvadéji 75%. Komplexni péci o nddorem nemocné déti
a mladistvé musi od pocatku provadét vyhradné specializované pracovisté détské
onkologie.

V kazdé fazi tohoto zavainého onemocnéni a déni s nim spojenym musi byt dle
Kouteckého (2008) rodice vedeni a vyzyvani ke spolupraci s oSetfujicim tymem.
Zatimco na mnoho otazek tykajicich se diagnostiky, onemocnéni a lécby existuji jasné
odpovédi, v oblasti psychické to tak neni. Psychicky otfes nasobi navic v mysli dospélych,
zejména rodicll, stale pretrvavajici mytus o nevylécitelnosti nadord a nejriznéjsich
utrpeni, ktera jsou s touto diagnézou spjata. Zakladnim predpokladem pro uréité
zmirnéni psychického napéti rodi¢l je vzdjemna otevienost a dlivéra. Informace by
mély byt poddvany pokud je to mozné obéma rodi¢lim soucasné (Plevova, Slowik, 2010,

s. 203-205).
3.2.8 Psychické potieby ditéte pfi oslabeni nemoci

Kazdy, kdo ma déti, moc dobre vi, Ze se jejich potreby v dobé, kdy jsou nemocné,
mnohondsobné zvysuji. Rodice prestanou resit své kazdodenni vSedni problémy a vse
se preorientuje na malého pacienta, ktery ma okamzité maximalni rodi¢ovu pozornost.
Jednd se o naprostou pfirozenost, kazdy rodi¢ ma o své dité ptirozené strach i pfi

zvysené teploté.

22



3.3 Potreby ditéte v oSetrovatelském procesu

Podle Maslow pyramidy potfeb ma kaidy clovék systém motivQ, ktery je
hierarchicky usporadan, protoZe nékteré z motivl jsou silnéjsi a nékteré z téch silnych
jsou nejsilngjsi. Potfeby jsou v této pyramidé usporadany od téch zakladnich po
nejvyssi. Jestlize se uspokoji potfeby na urcité Urovni, tak jejich dalezZitost v systému
motivace klesa a vyvstava dalsi, vyssi droven potreb. Hierarchie v této teorii potieb pak
znamena3, Ze potreba, kterd neni uspokojena, vyvolava u ¢lovéka Usili, snahu a hledani,

jak potrebu uspokojit (Plevova a kol., 2012, s 154-155).

Obrazek 1 Maslowova pyramida - hierarchie Potieb

Potieba uznani,
iicty

/) P—\

Zdroj: Plevova a kol. (2012)

Osetrovatelska péce v pediatrii je aplikovanym oborem osSetfovatelstvi, ktery v
poslednich letech zaznamenal v cCeském prostfedi dynamicky rozvoj, predevsim v
souvislosti se vzdélavanim détskych sester, a to jak ve specializacnich studijnich
programech, tak na univerzitdich v navazujicich magisterskych oborech. Ustfednim
motivem oSetfovatelské péce v pediatrii je zajiSténi potfeb déti a dospivajicich. Z
holistického hlediska Ize v teoretické roviné potireby rozdélit na biologické, psychické,
socidlni a duchovni, avsak v praxi se Urovné jednotlivych potfeb obvykle presahuji a
dochazi k jejich vzajemnému prolinani. Metoda oSetfovatelského procesu umoznuje
organizovany a systematicky pfistup k ditéti a souc¢asné jeho doprovodu. OSetfovatelsky
proces sestava z péti soucasti: posouzeni, diagnostika, planovani, realizace a hodnoceni.

Potfeby ditéte je mozné rozdélit na:
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"Fyziologické potreby - potfeba nasyceni, potreba tekutin a elektrolytu, potreba
vyprazdriovdni, potfeba odpoclinku a spdnku, potfeba pohybové aktivity, potfeba

dychadni, sexudlni potreby, potreba ristu a vyvoje;

potreby jistoty a bezpeci - potfeba pocitu jistoty a bezpeci, potfeba ochrany
zdravi, potifeba sebepéce, potieba klidu a miru a potfeba vyhnout se ohroZeni, potfeba

tepla, potreba ochrany pfed bolesti;

potreby psychosocidlni - potfeba Idsky a soundleZitosti, potfeba uzndni a

sebeucty, potfeba stimulace uceni;

duchovni potfeby - potfeby seberealizace" (Sikorovd, 2011, s 5-7, 10, 24-27).

3.4 Péce o psychiku onkologicky nemocnych déti

Je tfeba si uvédomit, Ze plsobeni zhoubného nadoru na jedné strané znacné
ovliviiuje a méni imunitni odpovéd organismu a soucasné pusobi jako dalsi stresor

(Dostalova, 2016, s 62).

Nadorovd onemocnéni déti jsou velmi vzacnd, presto jsou to choroby, které
zaujimaji v poradi pfic¢in umrti déti po Urazech druhé misto. Je tfeba si vSak uvédomit,
Ze jsou to v soucasné dobé velmi Casto lécCitelna onemocnéni a Ze je velmi dulezité
celkové psychické naladéni celé rodiny véetné malého pacienta. V kazdé fazi slozitého
déni musi byt rodi¢e vedeni a vyzyvani ke spolupraci s osSetfujicim tymem a ve chvili
stanoveni definitivni diagndzy musi byt pravdivé informovani o zdravotnim stavu svého
ditéte. Obecné je zdsadni nastavit vztah vzdjemné dlvéry a otevienosti mezi
oSetrujicim personalem a rodinnymi pfislusniky. Musi byt zajistén pocit jistoty rodicu i
déti. V idedlnim pfipadé je tfeba informace sdélovat obéma rodicim soucasné a
vysvétlit jim, Ze je zbytecné se trdpit, zda za onemocnéni svého ditéte néjakym
zpUsobem nemohou. Jediny mozny pfistup k onemocnéni a k jeho 1é¢bé je naucit se s
nemoci, resp. nemocnym ditétem, Zit. Je velmi dlleZité dodrZovat dané sliby. Pocity
strachu mohou trpét také sourozenci, i s nimi je tfeba vést upfimny dialog, aby
zbytecné nepropadali pocitim vlastni viny, strachu, zarmutku, ale i Zarlivosti. NaleZitou
pozornost zasluhuji také prarodice. Je tfeba se naucit Zit s reakcemi okolni vefejnosti,
nékdy ze strachu z nakazlivosti onemocnéni dojde k omezeni kontaktu ze strany pratel
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ditéte apod. Je tfeba zminit, Ze narocny je po psychické strance i navrat nemocného
ditéte ze specializovaného pracovisté zpét domu. | zde je tfeba postupovat laskyplné a
ohleduplné. Pfi Uspésné lécbé je pak nezbytné byt dusledni i v nasledné péci o

vylécené dité (Plevova, Slowik, 2010, s 21-205).

3.5 Laska a citova podpora — zazracna medicina

Pokud se dité neciti dobre, je skute¢né nemocné, rodi¢e s nim jeho stav
intenzivné sdileji. Kdyby mohli, mavli by kouzelnou hulkou a problém by zmizel.
Takovou moc vsak rodice nemaji, a proto se museji spolehnout na jiné prostfedky - na
ldsku a citovou podporu. Je tfeba zdUraznit, Ze pfi spravném pouzivani s nimi lze
dosahnout témér tak dobrych vysledkd jako s kouzelnymi rekvizitami. "Védecké
vyzkumy dokazuji, Ze kladné mezilidské city podporuji a posiluji imunitni systém, a tim
vyrazné aktivuji ozdravné mechanismy. U déti to samozrejmé plati dvojndsob - pocit
bezpeci a citovd podpora jsou nezbytnou podminkou jejich zdravého vyvoje" (Nitsch,

2010, s 22).

4. NADOROVA ONEMOCNENI

Vzhledem k zaméreni praktické ¢asti prace se v této kapitole budu blize vénovat

zejména problematice Ewingova sarkomu.

4.1 Puvod slova rakovina

U plivodu tohoto slova stoji slavny Hippokrates, otec mediciny, jenz poufzil slova
carcinos a carcinoma, aby popsal dva druhy nddor(l. Tato dvé slova oznacuji v fectiné
raka, jelikoz Hippokkratovi vyvoj nemoci pfipominal urcity druh raka. O ctyfi stoleti
pozdéji prelozil Fimsky Iékar Celsus fecky termin do latiny slovem cancer. Galén, dalsi
fimsky |ékar, popsal nador pfiblizné o sto let pozdéji a oznadil ho latinskym vyrazem
oncos. Toto slovo dodnes pouZivaji onkologové, ktefi se lécbou rakoviny zabyvaji

(Bourbeau, 2014, s 8).
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4.2 Nador na mozku

Nador na mozku je pro vétSinu lidi naprosto désivou diagndézou a i pres
pokrocilost mediciny nelze jasné predvidat, zda bude |é¢ba Uspésna ¢i ne. Nicméné jako
u vSech typa rakovin i v tomto ptipadé plati, Zze ¢im dfive bude nador odhalen, tim vyssi
je pravdépodobnost vylé&eni. Zivotni perspektiva pacient(l s rakovinou mozku zavisi na
celé rfadé okolnosti, jako je histologicky typ nadoru a moZnost jeho odstranéni. Jsou
nadory, které jsou vysoce zhoubné a ani kompletni odstranéni nadoru bohuzel nevede
k vyléeni nemocnych, na druhou stranu nékteré nadory, i kdyz jsou velké, je moziné
kompletné odstranit a pacienti mohou Zit i naddle plnohodnotny Zivot. "Nddory mozku
jsou dosti rozmanitou skupinou onemocnéni. MuZeme je rozdélit na primdrni, tedy
vychdzejici prfimo z centrdlniho nervového systému, a sekunddrni, tedy metastdzy jiného
nddoru (napr. plice, prso). Primdrni nddory mozku se objevuji nejcastéji v détském véku

a ddle az po 60. roce véku"(ORDINACE.CZ, bez udani data).

Mozkovy nador se muze v ojedinélych pripadech bohuzel vyskytnout i u ditéte,
kdy je provazena bolesti hlavy, ale ta ma potom jiny zcela nezaménitelny charakter.
Zacind uZ brzy rano a je spojena se zvracenim. K tomu se pfidaji dalSi symptomy
v podobé dvojitého vidéni nebo potizi s udrzenim rovnovahy (Gustafsson, 2008, s 82-

83).

4.3 Ewinguv sarkom

Jiz od originalniho popisu Jamesem Ewingem v roce 1921 zUstal Ewinglv
sarkom (ES) zahadnou malignitou. "ES je biologicky agresivni, Spatné diferencovany
nddor kosti a mékkych tkani. ES je druhd nejcastéjsi malignita kosti u déti a adolescentu
s incidenci 5/1 000 000 v této vékové skupiné. Spolecné s primitivnimi
neuroektodermdlnimi tumory (PNET) tvori ES rodinu/skupinu ES/PNET, kterd byla
plvodné popsdna jiz v roce 1900 jako dvé odlisné klinicko-patologické jednotky. ProtoZe
maji podobné histologické, imuno-histochemické charakteristiky a sdileji nendhodné
translokace, predpoklddd se, Ze jsou derivovdny z bunék stejného plvodu (mesen-

chymdlni kmenovad burika)" (Mihal, 2012).
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Jedna se o kulatobunécny sarkom vyskytujici se nejcastéji v adolescentnim véku
(85 % 10. - 18. rok zivota), v pozdéjsim véku je pak spiSe vzacny. Pomér chlapci/ divky je
1,5:1. Zatim se nepodafila prokazat spojitost s vrozenymi chorobami nebo jinymi

nadory. Vicecetny vyskyt v rodiné je velice vyjimecny (WIKIPEDIA.ORG., bez udani data).
4.3.1 Vseobecné informace

Ewingulv sarkom je velmi vzacné nddorové onemocnéni vyskytujici se pfedevsim
v dreflové dutiné dlouhych kosti. Postizena muZe byt také panev a pater. Ewingliv
sarkom snadno metastazuje, a to do plic, kostni dfené a ostatnich kosti. Metastaze v
lymfatickém systému jsou pomérné vzacné. Pacient ma metastaze casto jiz pfri
stanoveni diagndzy a progndza tak nebyva pfilis pozitivni (CS.MEDICKER. COM, bez

udani data).
4.3.2 Ptiznaky

Mezi prvni pfiznaky patfi bolest postizené oblasti. V pfipadé, Ze je sarkom blizko
pod kdzi, mdze byt dokonce i hmatny. Casto dochdzi k tzv. patologickym frakturam, tj.
zlomeninam, které neodpovidaji sile, kterd je zpUsobila. Postizena muze byt taktéz
okolni mékka tkan. Dale nemocny pocituje celkové priznaky, jako je teplota,
nechutenstvi a nevolnost. Byvd anemicky (chudokrevny) a neustdle unaveny

(CS.MEDICKER. COM, bez udani data).
4.3.3 Diagnostika

Morfologicky je tento nador tvoren malymi, kulatymi, modrymi bunkami.
"Nalezem zcela specifickym je translokace mezi chromozomem 11 a 22
(t11/22,924,912) — az v 85 %, vzacnéji translokace mezi chromozomem 21 a 22 i jinymi
(7/22, 17/22). Pozitivita pfi pouziti RT-PCR se pohybuje kolem 95 %. Translokace vede k
juxtapozici genli EWS na chromozomu 22 a genu FLI-1 na chromozomu 11, s produkci
chimerického proteinu s transkripénimi vlastnostmi" (Adamkova Krakorova a kol, 2011).

Ewinglv sarkom je diagnostikovan nejcastéji pfi vzniku patologické fraktury,
ktera vznika velmi snadno i na naprosto neadekvatni podmét. Nemocny také ¢&asto
vyhleda lékare pfi dlouhodobé bolesti, ktera se nezlepsSuje. Pfi podezieni na sarkom

provede lékaf rentgenovy snimek postizené oblasti. Dale je doporuéeno histologické

27



vysSetieni tkané. Pokud je diagnostikovan Ewingliv syndrom, pdatraji |ékafi po jeho
moznych metastdazdch pomoci magnetické rezonance a pocitacové tomografie

(CS.MEDICKER. COM, bez uddani data).
4.3.4 Lécba

V 60. a 70. letech minulého stoleti, kdy 1é¢ba zajistovala spise lokalni kontrolu
nadoru pfi pouZiti radioterapie anebo operace, Cinilo pétileté preziti u pacientl s
lokalizovanym onemocnénim 22 %. Pridani systémové |écby cytostatiky vedlo k
vyraznému zlepseni vysledkl 1é€by, kdy u lokalizovaného onemocnéni preziva az 70 %
déti do 15 let a pres 50 % adolescentd a mladych dospélych do 29 let. S nardstajicim
vékem jsou vysledky lécby vyrazné méné pfriznivé. Progndza pacientd s primdarné
metastatickym postizenim je signifikantné horsi a to s pétiletym preZitim do 30 % u
pacientld pouze s plicnim postizenim. Méné nez v 10 % se péti let dozZivaji pacienti s
postizenim kosti nebo kostni difené. Navic az 20 % pacientll s plvodné lokalizovanym
onemocnénim ma mikrometastazy v kostni dfeni detekovatelné pfi pouZziti RT-PCR. Tito
pacienti poté dosahuji dvouletého preZiti bez zndmek onemocnéni jen v 53 % oproti
80 % pacientll s negativnim RT-PCR vysetfenim kostni diené. Lécba primarné
metastatického nebo relabujicitho onemocnéni je velmi obtiZnd, prevazina vétsina
nemocnych s metastatickym onemocnénim na svoji chorobu bohuzel umird. Konvenéni
|[écba mUZe navodit remisi onemocnéni, nezajisti vSak prevenci relapsu onemocnéni u
primarné metastatickych nemocnych. Klinicky nedetekovatelna minimalni rezidudlni
choroba vede k relapsu onemocnéni v medidnu od jednoho do dvou let od ukonceni
|éCby. "Od roku 2000 je lécba lokalizovaného i metastatického Ewingova sarkomu/PNET
v Evropé vedena dle protokolu EURO-E.W.I.N.G. 99, protokol je urcen pacientim do 50
let véku. Po indukéni chemoterapii VIDE (vinkristin, ifosfamid, adriamycin, etoposid)
ndsleduje stratifikace Iécby dle prognostickych faktort a lécba lokdlni. Jde o preferenci
lécby chirurgické pred ozdrenim. Ndsleduje lécba konzolidacni (chemoterapie, +/-
radioterapie, +/- high-dose chemoterapie). Definitivni vysledky nebyly dosud
publikovdny, dle nékterych predbéinych analyz jsou napr. vysledky lécby dospélych
pacientt nad 30 let véku srovnatelné s vysledky lécby u déti ¢i adolescentd, pokud jsou

vedeny dle stejnych lécebnych protokoli s ohledem na toleranci Iécby a komorbidity. Z
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tohoto protokolu vychdzi recentni verze EWING 2008" (Adamkova Krakorova a kol.,

2011).
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PRAKTICKA CAST

5. UVEDENi DO METODOLOGIE VYZKUMU

5.1 Cil prace a vyzkumné otazky

V rdmci praktické ¢asti predstavim vyzkumné sondy, které spojuje zdjem o déti

hospitalizované s onkologickym onemocnénim.

Vychozim bodem prvni ¢asti je ma osobni zkuSenost, kterou jsem zpracovala
prostifednictvim autobiografické metody. V podstaté zde popisuji pfibéh onemocnéni

svého syna, ¢astecné zde Cerpam z ¢lanku, ktery jsem napsala.

Cilem této casti je na konkrétnim pfrikladu priblizit Zivot s ditétem, které
onemocnélo, a nadsledné je hospitalizovano.
Vyzkumné otdzky:

Jak jsme se vyrovnavali se synovym onemocnénim?

Co ndam pomahalo?

vvv s

Druhad ¢ast je tvorena akénim vyzkumem. Predstavuji zde soubor ¢innosti, které
jsem se synem a dalSimi détmi realizovala. Jsou zde uvedeny nékteré pripravy, ale i
struc¢né reflexe jejich realizace a ndpady, jak Cinnosti dale upravit Ci Iépe pFizpUsobit
nemocni¢nimu prostredi. Soucasné je zde zachyceno, jak do ¢innosti nékdy zasahoval
rezim lécby. Cilem této Casti je predstavit mozné Cinnosti a zpUsoby jejich realizace,
stejné tak i uskali, ktera prinasi pobyt v nemocnici a Ié¢ba samotna. Osobni zkusenost s

|éCbou vlastniho syna s Ewingovym sarkomem.

Vyzkumné otdzky:
Jaké cinnosti lze s détmi v nemocnici realizovat?

Cim jsou &innosti s hospitalizovanymi détmi limitovany?
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5.2 Volba pristupu a vyzkumnych metod

Jak zminuji vySe, je tato Cast zpracovana prostfednictvim autobiografického
designu (Svaficek, Sedovd, 2007). Podle Svaficka je biograficky design vhodny pro
zachyceni komplexnosti urcitého jevu, ktery se da velmi tézko predikovat a pritom

chceme zachytit jeho vyvoj (Svafi¢ek, Sedova, 2007, s 126).

Dale byl v této Casti vyuzit akéni vyzkum, ktery se rfadi do aplikovaného vyzkumu
v socidlnich védach (Pavelkova, 2012). Nezvalova (2003, s 300) akéni vyzkum popisuje
jako formu sebereflexe urcité situace, ktera povede ke zkvalitnéni jak jejimu

porozumeéni, tak s ni spojené vykonavané praxe.
6. ZKUSENOSTI S ONEMOCNENIM A HOSPITALIZACI SYNA

Na nemoc mého syna jsme pfisli 17. ¢ervence 2013 (Robinek 2010). Braskovi
bylo témér 6 let (Radimek 2007).

Da se fici, Zze do té doby, nez byla zjisténa zdkefnd nemoc u Robinka, nikdy
nemél Zadné zdravotni problémy.

Robinek byl naprosto zdravy chlapecek, nic nesvédcilo o tom, ze by mél byt
nemocny. O prazdninach se naudil jezdit na kole, na koleckovych bruslich, skakal na
trampoliné, dovadél v bazénu. S braskou si hrali den co den.

Jednoho dne se kluci Skadlili, skakali na posteli, hrdli polstafovou bitvu. Byl to
den, jako kazdy jiny... vesely a Stastny...

Z loznice, kde si manzel hrdl s détmi, slySim: ,, Robinku, ty mas ale krasna lytka,
ty je budeS mit jednou vétsi nez ja.” Pak mé manzel zavolal. Pozorovali jsme a
ohmatadvali obé lytka. Robinek mél neznatelné vétsi a tvrdsi levé lytko nez pravé. Na
prvni pohled nebyl vidét rozdil.

Oba jsme si mysleli, Ze se mUzZe jednat o otok z krece v lytku, kterd probéhla v
noci. Napadlo nds, Ze by to mohl byt i cévni problém, proto jsme $li k 1ékafi.

V den, kdy jsme si toho vSimli, byl patek, pozdé odpoledne. Chystali jsme se na
chatu, protoZe se v sobotu méla konat Robinkova oslava 3. narozenin. Oslava byla

nadherna, pocasi ndm pfalo, déti si hraly a my vSichni jsme se radovali aZz do setméni.
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Nasledujici den jsme stale vénovali pozornost Robinkovo noZicce. Premysleli
jsme, zda -li Robinka nestipl hmyz, po kterém by lytko oteklo ¢i bylo tvrdsi. Nedalo nam
to a nasledujici den rano, v pondéli, jsme sli k naSemu détskému |ékafi, ktery nam
napsal doporuceni do nemocnice na ortopedii v Pisku.

Na ortopedii nas poslali na rentgen. Nejsem ze zdravotnictvi, ale i pfesto jsem si
na snimku vSimla, Ze neni néco v poradku. Lytkova kost - fibula, byla nerovna, narusena.

Z rentgenu jsme se vratili zpét k naSemu oSetrujicimu lékafi, ale zatim nam
nikdo nic nefekl. Nikdo nam nechtél sdélit désivou diagndzu. Sestry odvracely oéi od
monitoru a pan doktor se na snimek dlouze dival. Pak nam sdélil, Ze budeme hovofit s
primafem ortopedického oddéleni. Uz od mého prvopocatecniho zhlédnuti snimku
jsem byla rozrusena. Manzel mé ujistoval, Ze to urcité nic neni, Ze to bude dobré. V
cekarné jsem jiz slzy neudrzela. Takové tajemno. Stale jsem vidéla pohledy sester,
strnuly pohled pana doktora. Chvili jsme ¢ekali v ¢ekarné. Pan primar si nds zavolal ze
zadnich dvefi. Mél vazny vyraz, pfivital nds se slovy ,posadte se”. Posadili jsme déti na
lehatko a sami jsme zUstali stat. Pan primar nam sdélil zdrcujici zpravu. ,Vas syn je velmi
vazné nemocen. Jedna se o sarkom, o proces na fibule. Pravdépodobné se jednd o
Ewinglv sarkom”,

Podlomila se nam kolena. Nemohla jsem se nadechnout, celé télo mi ztuhlo. S
manzelem jsme se na sebe podivali a ja jsem zacala znovu plakat. Pfi pohledu na nase
veselé a stastné déti se mulj plac stuprioval. Pan primar hovofil dale, ale po této vété
jsem uz nic jiného nevnimala. Pres slzy jsem nevidéla a stdle jen plakala.

V ten okamZzik se ndam zhroutil a z€ernal cely svét...

Manzel stal vedle mne a zdalo se, 7e nevéfi... Rekla bych, e ani uvéfit nechtél.
Potom nas pan primar poslal na détské oddéleni, kde ndam sdélili, Ze musime na sono
lytka a rentgen plic.

Vysetfeni jsme s manzelem absolvovali v slzach. Jediny Robinek s Radimkem se
stdle smadli a skotacili po chodbach nemocnice. Po vySetfeni jsme se vratili zpét na
détské oddéleni, kde se mezitim pan doktor spojil s Iékati z FN v Motole. Odpoledne
bylo celé uplakané a temné.

Prisli jsme dom( a stale jsme plakali. Déti se nas ptaly, pro¢ placeme.
Odpovédéli jsme, Ze ma Robinek nemocnou nozi¢ku. Velmi tzko mi bylo také z toho, ze
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vidim mého muze plakat. Muz jako hora a zlomilo ho to stejné, jako mé. Slovy se neda
vyjadrit, jak nestastni jsme v ten okamzik byli.

Rozeslali jsme sms pfibuznym. Poprosili jsme je, aby veler pfisli. SMS znéla
naléhavé. Vecer vsichni dorazili a my jim zdrcujici zpravu oznamili.

Pro nds i pro ostatni to byl pfilis velky Sok...

Plakala jsme v kuse nékolik dni a noci. Nemohli jsme spat, nemohli jsme uvérit
slovim, ktera jsme slyseli. Stale jsme si kladli otazku , proc¢?“... Chtéla jsem vratit cas.
Prala jsem si, aby to byl jen zly sen, ze kterého se zitra probudim. Méla jsem byt siln3,
ale neméla jsem sil. Pro¢ nas tfilety Robinek? Pro¢ nevinna dusi¢ka? Pro€ pravé on ma
trpét? Pro¢?! Jsme sportovné zalozend rodina, jime a pijeme zdravé, dbame na zdravy
zivotni styl, nekoufime, nepijeme... Pro€?! V tu chvili jsem nechtéla bojovat s ¢asem,
nechtéla jsem bojovat s rakovinou...

Robinek byl naprosto zdravé a veselé détatko, takové zarivé slunicko, Stésticko a
nyni je vazné nemocny.

Kazdym rokem jsme pred Vanoci s manzelem pftispivali na opusténa zvirata.
Nosili jsme do utulkl deky, kosti, piskoty... Pfispivali jsme na nemocné déti, na SOS
détské vesnicky, MEDECINS SANS FRONTIERES (Lékafi bez hranic).

Prispivali jsme i na Dobrého Andéla. Déticek mi bylo neskutecné lito, plakala
jsem, kdyz jsem vidéla reklamu na Dobrého Andéla v TV. Nikdy jsem vSak netusila, ze
pomoc budeme pottfebovat i my. V duchu jsem si fikala, Ze se nas to nikdy nemuze
tykat. Bohuzel, neni to tak. Stat se to mlze skute¢né kazdému.

Ewinglv sarkom je velmi agresivni, kulatobunécny sarkom, ktery se nejcastéji
vyskytuje v adolescentnim véku, v pozdéjSim véku je vzacny. Vyskytuje se velmi
ojedinéle (na 1 000 000 obyvatel 1 nemocny). Nador vznikd zejména v dreriové dutiné
dlouhych kosti. Nador je biologicky vysoce aktivni, zahy metastazuje hematogenné do
plic, do kosti a do kostni dien&. Cast pacientll ma metastaze jiz v dobé stanoveni
diagndzy. Velmi Casté je i prorastani do okolnich tkani predevsim pfi lokalizaci v oblasti
plochych kosti a hrudni stény. Sance na preZiti 20%.

Da se fici, Ze pfi nds stalo stésti v nestésti. Na nador manzel pfiSel nahodou, diky
tomu, Ze cely Zivot posiluje a na zdkladé toho se zajima o stavbu téla, rlst svalll i u
svych déti. U Robinka se na lytku neobjevila typickd hmatatelna bulka, jak se kazdy
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domniva, ale bylo to celkové zvétseni lytkového svalu. Robinek nemél zadny problém,
74dné teploty, nekulhal, zkratka 7adné p¥iznaky. Stésti v nestésti se také da nazvat i to,
Ze se nador vyskytl v lytkové kosti, nikoli v holenni. Pokud by tomu tak bylo, musela by
se nozicka amputovat u kolenniho kloubu.

Po stanoveni diagndzy jsme se podrobili v FN Motole nes¢etnym vysetfenim —
magnetické rezonanci, CT, ECHO, MIBG, SONO srdce, lytka, rentgenu plic, odbéru kostni
dfené, atd.

Z téchto vysetreni se potvrdilo, Ze Robinek nema metastaze v kostech a v srdci.
Pani doktorka se vSak zminila o plicich, kde je metastaze i pozanétlivé loZzisko. Veskera
vySetieni probihala prevainé pod narkdzou, tudiz mél Robinek napf. pét narkdz za
tyden.

Po téchto vysetfenich jsme jeli do nemocnice - Na Bulovce, kde Robinek
podstoupil biopsii. Specialisté zde potvrdili, Ze se skutecné jedna o Ewinglv sarkom.

Cekani na vysledek bylo nekoneéné. Potvrdil se zhoubny néador, ktery lékafi
predpokladali jiz od samého pocatku.

Po uréené a specifikované diagndze Robinkovi v narkéze lékati zavedli centrdlni
tunelizovany Zilni katetr a odebrali kostni dier.

Sdélili ndm, Ze Robinek musi podstoupit Sest chemoterapii, pak bude ndsledovat
devastujici operace, kdy se Robinkovi odstrani lytkova kost s lytkovym svalem a okolni
tkani. Po operacnim zdkroku se bude nadale pokracovat s chemoterapii v kombinaci s
ozafovanim. Chemoterapii, po devastujici operaci, bude jesté osm.

Robinek se kaZzdou chemoterapii vyslovené probojoval. Sedmy den od pocatku
podani chemoterapie mél vysoké horecky nékolik dni, které nechtély ustat. Padaly mu
vlasky, odlupovaly nehty, bolelo ho celé télicko a brisko. Nechtél osm dni jist, pit, v
pusince a v krku mél velmi bolestivé afty, krvacel z konecniku, z Ust, dokonce ho bolela i
kGze a nechtél, abych ho hladila. Bylo to opravdu zdrcujici. Noci byly dlouhé a
proplakané.

Robinek dostaval nékolik transfuzi za tyden. Denné jsem Robinkovi do rucicky
pichala Neupogen na tvorbu bilych krvinek. Dostdval Sest druhi antibiotik, a vysoké

davky Morfinu na tlumeni bolesti, atd.
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Observace je nékdy natolik ndro¢na, Ze je nutno nasadit nékolik druht antibiotik
najednou, vyzivu, vodu, vitaminy, Morfin, Zofran a jiné léky tlumici bolest, horecku,
zvraceni, apod.

V soucasné dobé se Robinkovi $patné regeneruje kostni dren, selhdva. Z tohoto
dlvodu byla provedena separace kmenovych bunék, které budou Robinkovi, pfi stavu
nouze vraceny. Pokud ani to nepomuze, bude se zvazovat vhodny darce.

Je az neskutecné, kolik bolesti a utrpeni musi tak malické télicko zvladnout.

Skutecné si to nikdo nedokaze predstavit...

Jesté nedavno Robinkovi nevadilo, Ze nema vlasky, zvladal to sportovné. Naopak,
kdyz vlasky svévolné padaly, nakladal je na korbu auticka a povazoval je za naklad.

KdyZz jsme na onkologickém oddéleni v Praze, Robinek se zde bez vlask( citi
prirozené. Bez vlaskl jsou i ostatni déti. BohuZel jinde pozoruje ostatni, ktefi vlasy maiji,
a je posmutnély, Ze vlasky nemd. Manzel, aby byl Robinkovi oporou si nechal vlasy
ostfihat. Od manzela to bylo velmi dojemné gesto lasky.
milujiciho Robinka.

Nasi rodinu to poznamenalo velmi. Byli jsme zdrceni z této skutecnosti. Obratil
se ndam Zivot vzhlru nohama. Vzdy jsme byli spolu a nyni jsme oddéleni. Nam vsem je
smutno a styska se nam. Manzel bydlel s Radimkem v Pisku a my jsme travili ¢as na
pokoji onkologického oddéleni ve FN v Motole. Jezdili jsme dom( obcas, na par dni (4-5
dni v mésici). Manzel se staral o domacnost, o nase dvé fenky. Musel zvladat i to, co
nikdy nedélal. | pro néj to bylo velmi naro¢né a vyCerpavajici. Jsem rada, Ze manzelovi
pomahala jak moje, tak i jeho rodina.

S manzelem jsme si byli a stale jsme vzajemnou oporou. ManZelovo oporou byl
ale i nas syn Radimek, ktery svou pritomnosti drzel manzela tzv. ,,nad vodou”. Tim, Ze
mél manzel mnoho prace jak s domdcnosti, tak i v praci samotné, nemél cas do
hloubky o vSem premyslet, i kdyz myslenky neustdle bézely hlavou, jako ndm vSem.

V obdobi, kdy jsme byli zhrouceni z naseho nestésti, jsme si zacali uvédomovat,
ze se nemlzZeme v té hrize neustdle utapét. Museli jsme se postavit na nohy. Museli
jsme chté, nechté nabrat silu a bojovat. Museli jsme psychicky pomoci Robinkovi.
Uvédomili jsme si, Ze musime bojovat do poslednich sil.
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Musime si vybojovat Stésti zpét!

Pokud by se stalo to, Ze by osud nebyl tak pfiznivy, nestdli by pfi nas andélé
strdzni a rakovina se rozSifovala, mohlo by se stat, Ze by Robinek pfiSel o nozi¢ku a
potfeboval by protézu Ci vozicek. | s timto faktem jsme byli seznameni. Toto si vSak
zatim nechceme pfipoustét, véfime, Ze v boji s rakovinou zvitézime.

| pfesto, Ze jsou to vice neZ tfi mésice od pocatku zjisténi nemoci, je to stdle
prilis ¢erstvé a bolestivé téma. Slzam se neubrdnime ani nyni. Nase déti velmi milujeme
a nejradéji bychom trpéli za né.

Co se tykd pohledu do budoucna... Radéji se tam nechci divat. Chci Zit v
pritomnosti, radovat se s nasimi syny z mali¢kosti a doufat, Ze se stane zazrak, ze se
Robinek vyléci, chemoterapie bude ucinna a nas Robinek bude zase béhat, skdkat a
vsichni se budeme smat tak, jako drive... Takto koncil mUj pribéh v prosinci 2013 a v
této podobé jsem se o néj také podélila s ¢tenafi casopisu Mama a ja v prosincovém
Cisle roku 2013.

Po dlouhé a naroc¢né |écbé, kterd trvala rok a p(il se Robinek uzdravil, i pfesto, ze
mu lékati davali 20% na preziti. Bohuzel, nasi kamaradi, neméli to sStésti.

Kromé toho, Ze ndrocnd Iécba naseho Robinka uzdravila, zUstaly mu po ni trvalé
nasledky. Robinek ma trvalé nasledky ledvin a také levé nohy. Diky tomu, Ze ma
Robinek trvalé nasledky ledvin, propousti cukr a bilkovinu ve velkém mnoiZstvi, je
malého vzrlstu a velmi drobné postavy. Jednou za 3 mésice dochazime na pravidelné
kontroly. Dochdzime na tato vySetfeni: rentgen plic, rentgen levé nohy, sonografické
vySetfeni bficha, sonografické vysetfeni levé nohy, sonografické vysetfeni ledvin, ECHO
(srdce), spirometrii (obsah plic), antropologii (vyska, vaha), fyzioterapii, endokrynologii,
imunologii, nefrologii, onkologii, magnetickou rezonanci a pravidelné nabéry krve cca
1x za mésic.

| pres nemilé zdravotni komplikace je Robinek vesely chlapeéek, uci se znat
abecedu i pocitat a tési se na své prvni vysvédéeni a prazdniny. Kazdy den je pro nasi
rodinu jedinecny, vyjimecny a vzacny. Za uzdraveni naseho milovaného syna dékujeme
kazdym dnem a véfime, Ze recidiva u Robinka nebude mit Sanci...

V srpnu 2019 Robin podstoupil ortopedicky zakrok, kdy mu byl kotnik zpevnén
dvéma Srouby, postupem casu se ukdzalo, Ze syn potfebuje dal$i operaci, ponévadz
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zdkrok nemél efekt, kotnik se stdle bortil a plisobil mu bolesti zejména v této Casti a
vySe v pohybovém aparatu.

V okamziku, kdy jsem byla plnd nadéje ve zlepSeni synovo kotniku, jsem uz
prestala doufat ve zlepSeni stavu, ktery mél dopad na cely pohybovy aparat. Skoliéza
patere, bolesti ky¢li, zad, kolen, kotniku. V tuto chvili mi byl manzel velkou oporou a

nejen to, pomahal mi synlv usméy, ve kterém jsem vzdy vidéla nadéji.

6.1 Odpovédi na vyzkumné otazky

6.1.1 Vyzkumné otazky

Jak jsme se vyrovndvali se synovym onemocnénim?

1. "Sok s iraciondInim myslenim a citénim, kdy rodice proZivaji pocity derealizace

a zmatku a mohou reagovat zcela neprimérené;

S takto vdznym onemocnénim se ¢lovék vyrovnava velmi obtizné. Dllezité bylo

vytvorit si uréity nadhled a nenechat se nemoci srazit na kolena.

2. Popreni - "neni to pravda" nebo "musi existovat zdzracny lék", pripadné

vytésnéni - "lékari mi nic nerekli";

Samoziejmé jsme diagndze nejprve nevéfili, ale postupem c¢asu se z ni stala

soucast naseho Zivota a museli jsme se s ni vSichni naudit Zit.

3. Smutek, zlost, uzkost, pocity viny. Typické byvd hleddni viny u druhych,
hostilita a vztek na cely svét, ale i na sebe sama. | kdyZ rodice obvykle chdpou, Ze jejich
pocity viny jsou iraciondlni, pokud vsak neznaji pfi¢inu nemoci, nemohou se jim vyhnout

a hledani viny se zbavit;

Naprosto prirozenym zplsobem vyrovnavani se s nemoci byly projevy smutku a
place. Také jsme trpéli velkou Uzkosti, strachem a nékdy i pocity viny. Jako bychom si
situaci privolali tim, Ze jsme podporovali lékafe bez hranic, dobrého andéla apod.
Samoziejmé je to nesmysl, ale kdyZ se dostanete ze dne na den do takového nové a na
prvni pohled bezvychodné situace, tak Vas napadaji nejriiznéjsi myslenky, i kdyz zrovna
nemaji racionalni zaklad. Ptite se pro¢ zrovna nade dité? Pro¢ ja? Cim jsme si to
zaslouzili? Jak to celé skonci?
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4. Stadium rovnovdhy, kdy dochdzi k sniZovdni uzkosti a deprese, naristd prijeti

situace a roste snaha rodicu starat se o dité a aktivné se ucastnit jeho lécby;

Za velmi dllezité povazuji nenechat cely proces lécby pouze na lékarich ve
smyslu "ted at se snazi oni". Bylo to moje dité a ono mne v nemocnici potiebovalo.
Nechat vSeho a byt s nim, povazuji za velmi zdravy pfistup k této nemoci a zplsobem
pomaoci se s ni vyrovnat. Dité si vyZzadalo mou pozornost a kdy jindy, nez tehdy, jsem mu
ji méla dat. Proto pro mne bylo naprosto pfirozené rozhodnuti zlistat se svym synem a

byt mu béhem jeho slozité a bolestivé nemoci oporou.

5. Stadium reorganizace, kdy je situace rodi¢i prijimdna, rodi¢e se s faktem
nemoci vyrovnavaji, prijimaji dité takové, jaké je, a zaméruji se na hleddni optimdlnich
cest do budoucna. IdedIni adaptace rodiny znamend uspordddni rodinného Zivota tak,
aby splfioval nejen potfeby nemocného ditéte, ale i viech ostatnich ¢lend rodiny” (Rican,

Krejcifovad a kol., 2006, s. 69-71).

Diky mému rozhodnuti byt se svym synem v nemocnici, jsem mohla vyuzit své
zkuSenosti z pedagogické praxe a byla jsem mu nejen oporou svou pfitomnosti, ale také
jsem se v tomto tézkém obdobi podilela na jeho rozvoji a snad i na zlepSeni jeho
psychického rozpolozeni. Rozhodla jsem se vypracovat nékolikadenni program, kdy
jsem se opravdu velmi snazila ho rozptylit a ¢asto se stavalo, Ze i on mél moznost se

smat jako zdravé déti a uzivat si legraci s ostatnimi kamarady na oddéleni.

Které momenty byly nejtézsi?

Nejhorsim momentem bylo sdéleni diagnézy a nasledujici chvile. Dalsi propady
byly v okamzicich, kdy nam lékafi sdélili dalsi a dalSi komplikace v ramci [éCby, napf. jiné
déleni bunék v krvi pfi ¢astych transflzich, coz |ékafi nejprve pripisovali leukémii. Dale
se ktomu pfidruZil oboustranny zdpal plic. Museli jsme proto proZzit Vanoce

vV nemocnici.

Co ndm pomdhalo?

Byt synovi co nejvic nablizku
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Zde mohu potvrdit, Ze za zcela zasadni povazuji moznost se synem byt. Vidéla jsem na
ném, Ze se mi dafilo ho pozitivné naladit. KdyZ to jeho zdravotni stav dovoloval, moc ho
bavily aktivity, které jsme spolu délaly. Dokonce vic, nez setkani s nemocni¢nimi klauny.
Podpora Sirsi rodiny

Velikd psychickd pomoc jak pro mne, tak i pro syna, byla od prarodicu, ktefi nds ve FN
Motol navstévovali. Obecné nam velmi pomahala soudrznost rodiny a pozitivni pfistup,
kdy jsme si nepfipoustéli tu nejhorSi moznou variantu. VSichni jsme stali pfi sobé.
Obrovskou podporou mi byl mdj manzel a syn Radimek. Oba zvladali vzdjemné
odlouceni a velkou psychickou zatéZ, kterd s tim byla spojend. Vzajemné jsme se
podporovali a délali jsme, co bylo tfeba. Také mi rodice i rodi¢e manzela ndm velmi
pomohli udrzet domacnost v pokud mozno normdlnim chodu. Bylo velmi dilezZité drzet

pospolu a vzdjemné si pomahat.
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7. PROJEKT

V této Casti predstavim cinnosti, které jsem realizovala na onkologickém
oddéleni v Motole, kde se lécil ndS syn Robinek rok a plGl. Ma péce smérovala i
k ostatnim pacientlim, které neméli moznost byt na oddéleni s rodicem

Tyto Cinnosti jsem navrhovala s touhou déti zabavit, zpfijemnit jim ¢as, odklonit
jejich pozornost od bolesti a smutku, posilit tedy jejich pozitivni prozZivani. Podpofit
,well being”, osobni pohodu, ale také rozvijet jejich tvofivost.

ProtoZe nejsem herni terapeut, ale ucitelka v MS, nabizela jsem jim béind
témata, ktera odpovidala rocnimu obdobi tak, jako by navstévovaly materskou skolu.

Navrhuji zde zdsobnik her a Cinnosti pro déti v nemocni¢nim zafizeni. Kazda
aktivita je pfizpusobena zdravotnimu stavu ditéte. Lze jej zaménovat v jednotlivych
dnech podle Ié¢by a momentdlniho, zdravotniho omezeni.

Vénovala jsem se i vybranym metodam, jako jsou terapie hrou, modelovani,
malovani, kresleni, didaktické hry, konstruktivni, tematické hry, dechova cviceni,
grafomotorika, cviceni s taktilnimi kotouci, strecink, volna kresba, volnd hra, poslech
relaxacni hudby, dramatizace, zpév, predmatematické pojmy, artikulacni cviceni,
gymnastika mluvidel, aj. Jednotliva cviceni se mohou opakovat, aby jej déti zazZily a

naucily se, co nejlépe, a tim tak zapomnély na denni bolesti.

7.1 Prostredi realizace akéniho vyzkumu

Ve své praci jsem se vénovala détem ve FN Motol, které nemaji to Stésti a na
onkologickém oddéleni nemohou byt se svymi rodiéi. Jejich rodina neni Uplna, nebo
nemaji moznost péce o dité od prarodi¢i. Matka se tak musi starat o dité, které ma
doma a dochazi na onkologické oddéleni za ditétem, které je nemocné a dlouhodobé
se |éc¢i. Navstévy probihaji prevainé o vikendu, ponévadZz nemocné dité a matku také
déli vétsi vzdalenost od bydlisté. Nékteré déti to Stésti maji a mohou byt s rodicem na
pokoji, ale jen zfidka. Dnes jiz zpoplatnén pobyt v nemocnici ditéte i dospélého neni,
ale dfive tomu tak nebylo. Za kazdy den musel rodi¢ i dité zaplatit danou ¢astku,

bohuzel, pro nékoho to nebylo finan¢né Unosné, dochdazelo tedy k absenci rodi¢d u
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nemocného pacienta. Diky své pedagogické zkuSenosti jsem se mohla vénovat i
ostatnim détem.
Na kazdém pokoji byla jedna postel a jedno rozkladaci lGzko. Na posteli lezelo

dité a na rozkladacim ldzku rodic.
7.1.1 Vyzkumny soubor
Kromé svého tfiletého syna jsem pracovala s détmi na oddéleni.
Sam 1,5 roku, ucil se chodit.
Petfik (1 rok), byl hospitalizovan od porodu,
Matyas (2,5)
Hermina v prvni fazi 3 roky, nyni 9 let
7.1.2 Charakteristika ¢innosti

Cviceni, kterd v praci budu prezentovat, jsou pro déti od 3 do 5 let, z nichzZ jsou
nékteré odkazany na lUzko. V nékterych ojedinélych pfipadech ¢i formé [écby mohou
déti sporadicky vyjit ven, ale pouze na omezeny ¢as. Pfi povoleni pobytu venku na
stanovenou dobu, mohou déti vyjet na invalidnim voziku a provadét v arealu FN Motol,

v parku, dechova cvi¢eni napft. s pampelisSkou apod.

Rizena ¢innost na détském, onkologickém oddéleni se provadi v dopolednich
hodindch prevazné po lékarském konziliu, cca 10:30 — 11:30 hodin. VétsSinou je fizena
¢innost narusovana vyménou chemoterapie ¢i antibiotiky, které pacient uziva v urcitou
hodinu. Na tomto oddéleni neni ani pevné dana vyuka ditéte, ponévadzZ za pacientem
dochdzeji 1ékafi z jinych oddéleni, napft. z ortopedie, apod. Casto je onkologicky pacient
objednan na rlzna vysetfeni, proto je nesmirné dulezité, aby pedagog znal jeho
harmonogram, aby fizenad cinnost byla co nejméné narusena. Pedagogickd cinnost

probiha v intervalech, kdy je pedagog s pacientem na pokoji sdm.
7.1.3 Evaluace Cinnosti

Evaluaci jsem provadéla vidy s détmi po kazdém vyukovém intervalu formou
otazek. Déti mély moznost se vyjadfit, co se jim na vyuce libilo, nelibilo a pro¢. Mély
moznost navrhnout, o které ¢innosti by mély zdjem nasledujici den.
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7.2 Cil projektu

Hlavnim ukolem je dité pfimét na jiné myslenky a odpoutat pozornost od bolesti
a stabilniho, dlouhodobého prostiedi ve FN Motol. Mym projektem jsem chtéla détem
zpfijemnit pobyt na onkologickém oddéleni, rozveselit je a zaplnit pfijemnymi proZitky,
i presto, Ze maji den plny bolesti, utrpeni, nudy, ale i nepfijemného stereotypu, ktery je

omezen malym prostorem.

7.3 Samotny projekt - Desetidenni program v nemocni¢nim

prostredi Fakultni nemocnice Motol

7.3.1 Ptiprava: 1. den ve FN Motol
Vékovad skupina déti: 3-5 let
Ndzev tématu: Jaro je tu!

Didakticky zamérené cinnosti:

° Seznameni s danym tématem.

. Cim nés jaro prekvapi?

. Osvojeni si nazvu jarnich kvétin.

. Jaké znas jarni kvétiny?

° Zmény pocasi, promény na jare.

° Jaka zviratka se rodi na jare?

° Predmatematické pojmy — kolik vidis tulipan, listkd...

. Pocitame do 6.

° Gymnastika mluvidel.

. Nacvik vazani masle.

° Pfedmatematicka gramotnost.

° Gymnastika mluvidel.
Organizace:

Individudlni.
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Pomlicky:

Ctvrtka, $ablona tulipanu, nlizky, tuzka €. 2, vodové &i temperové barvy, tétec,

masle, lepidlo Herkules.
Pracovni ¢innost a vytvarna cinnost: Tulipan

Popis cinnosti:

Obkreslit Sablonu tulipanu na ¢tvrtku, vystfihnout. Dbat na spravny Uchop nuzek
a bezpec¢nou praci s nimi. Poté vymalovat tulipan barvami, které si dité zvoli samo.

Poznat a urcit barvu. Na zavér na tulipan uvazat masli s dopomoci.

Dechova cviceni:

Dechova cviceni provadime vzhledem k tomu, Ze chemoterapie zmensuje objem
plic. Tulipan mizZeme navonét lehkym parfémem. Dité si pfivoni nejprve méné, poté
vice, ke konci dechového cviceni dychani z plnych plic. Opakujeme 10x. Danou sérii

dechového cviceni opakujeme 3x.

Protahovaci cviky:

Jak je velky tulipdn? Vytahovani rukou smérem vzh(ru. Cvi¢eni provadime na
posteli, vzhledem ktomu, Ze jsou pfipojeny infuze s chemoterapii. DalezZity pozor
musime vzdy ddvat pfi tomto cvi¢eni, aby dité protahovalo ruce kolem pfipojovaciho

setu s chemoterapii! Nebezpedi vytrhnuti portu z téla.

Zaznam realizace se synem:

Tuto aktivitu si syn velmi uzival, prace s lepidlem ho velmi bavila. Komplikace
byla vSak pfi praci s lepidlem, kdy mél syn zalepené prsty a museli jsme casto ruce
omyvat. Pfi odchodu do umyvarny jsme potkali kamaradku Dagmar, ktera nam sdélila,
Ze maly Honzik zemfel - chlapec, ktery byl Robinkovo kamaradem. K &innosti uz jsme se
nevratili, protoze jsme obabyli zasaZzeni smutnou zpravou a povidali jsme si.... Syn se
ptal: ,Kde ted Péta je?“. Synovi jsem vysvétlila, Ze maly Péta uz neni mezi nami, ale ze
se na nas diva z oblacku, ktery je pfimo nad nasi budovou. KdyzZ jsme se podivali z okna,
oblacek tam skutec¢né byl, témér jediny na nebi. Syn se uklidnil tim, Ze i pfesto, Zze Pétu

43



nevidi, je tam s nami, je na oblacku... Moje prozivani bylo velmi zdrcujici, uvnitf jsem
citila velkou bolest ze ztraty naseho kamarada. Drtil mne pohled na nestastnou
kamardadku, kterd pfisla o syna. V tuto chvili jsem nedokazala zabavit syna, méla jsem
co délat sama se sebou. Uklidnénim a c¢aste€nou pomoci byla pro mne i kamaradku
Dagmar prochazka po aredlu v FN Motol a navstéva spiritudlini mistnosti, kde jsme za
Pétu zapalili svicku.

7.3.2 Ptiprava: 2. den ve FN Motol

Vékova skupina déti: 3-5 let

Tematicka cast: Téesime se na Velikonoce!

Didakticky zamérené cinnosti:

. Seznameni s danym tématem.

° Velikonoc¢ni tradice.

° Osvojeni si pojm0 — pomlazka, kraslice, fehtacka, koleda, ...
. Seti velikono¢niho oseni.

. Dechova cviceni .

° Predmatematické pojmy — kolik vidi$ na obrazku ovecek?

° Pracovni listy — spoj ovecku se spravnym stinem.

° Nacvik pisné , Krasny den”

Organizace: Individudlni

Pomdicky:

Ctvrtka, $ablona ovecky, nlizky, tuzka ¢. 2, krepovy bily papir, éerna fixa, lepidlo
Herkules.

Pracovni ¢innost a vytvarnd ¢innost: Ovecka
Popis ¢innosti:

Obkreslit Sablonu ovecky na ctvrtku, vystfihnout. Dbame na spravny uUchop
nGzek a bezpecnou praci s nimi. Po té vytrhavani krepového papiru, mackani, lepeni
krepového papiru na Sablonu ovecky, dokreslit oci.

Zpév: Pisen , Krasny den” s doprovodem, flétna.
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7.3.3 Priprava: 3. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let
Tematickd éast: Vitame té slunicko!

Didakticky zamérené cinnosti:

. Seznameni s danym tématem.
. Na co vse sviti slunce.
. Protahovaci cvik, rozpaZzeni, jak dlouhé ma slunce paprsky.
) Relaxacni hudba ,,Slunce” - meditace.
. Pisen ,,Slunicko” s doprovodem, klavesy.
. Rytmizace, alternativni hudebni nastroje.
. Tvoreni slabik — slunicko, slunce, paprsky, trava, kyticka, vodicka, voda.
o Prace s nlizkami, slovni zasobou.
. Rozvoj grafomotoriky.
Pomlicky:

Tempery, nlizky, ¢tvrtka, lepidlo, plastové oci, rolicka od toaletniho papiru, pisek.

Pracovni ¢innost a vytvarnd cinnost: Slunce

Popis vytvarné cinnosti:

Vysttihneme si dle Sablony kole¢ko, vybarvime temperou slunce, nalepime odi,
domalujeme Usta, nos, dialog, na co vse sviti slunce.
Popis pracovni ¢innosti:

Z toaletniho papiru, ktery si predem pomalujeme jakoukoliv barvou, dle pfani
ditéte, preloZzime do tvaru krabicky (smérem dovnitf), vznikne krabicka, do které

nasypeme pisek. Poslouzi jako alternativni hudebni ndstroj k dané pisnicce.

Hudebni ¢innost:

Za pomoci klaves a alternativniho hudebniho doprovodu si s ditétem zazpivdame

pisen ,,Slunic¢ko”. S pouzitim dtivek se pokusime o spravnou rytmizaci.
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7.3.4 Ptiprava: 4. den ve FN Motol

Vékova skupina déti: 3-5 let

Tematicka cast: Vitame té slunicko!

Didakticky zamérené cinnosti:

. Pohybova hra na odrazedle.
. Reeni dopravni situace.
) Urcovani barev — ¢ervend, oranzova, zelend — vyznam.
° Simulace dopravni nehody, dialog o zachrannych slozkach.
° Pozorovani mikroskopem slupku od cibule.
° Pozorovani vody z rybnika, z vodovodu a feky pod mikroskopem.
° Nafukovani baldnkd, dechova cvi¢eni, ur¢ovani barev balonka.
. Zpév pisné ,Den je krasny“.
° Pohybové aktivity na tanec.
Pomdicky:

Odrazedlo, semafor, mikroskop, skli¢ka, cibule, voda, balénky, cd prehravac, CD.

Popis pracovni a pohybové cinnosti:

Rozhovor o pfirodé, ro¢nim obdobi. Ur¢ovani ¢asu - vCera, dnes, zitra. Loupani
cibule, nalévani vody do zkumavek, prochazka krece, rybniku. Pozorovani
mikroskopem. Pohyb venku cca 30 minut srouskou, ochrannym faktorem 50,
pokryvkou hlavy a na invalidnim voziku ¢&i v herné na odraZzedle. Nenavstévovat mista,
kde se shromazduje vice lidi. Oslabend imunita po chemoterapii. Simulace dopravni

nehody, dialog o tom, co ve délaji zachranné slozky.

Hudebni ¢innost:

Za pomoci cd prehrdvace zpév pisné ,Den je krasny”
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7.3.5 Ptiprava: 5. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let
Tematicka cast: Vitame té slunicko!

Didakticky zamérené cinnosti:

Tento den jsem pojala jako den EVALUACNI, ponévad? jsem si viimla Robinkovo

Unavy z predchoziho dne:

. Opakovani predchozich témat — opakovani na lGzku.

. Hry v herné - konstruktivni hry — LEGO.

. Hry s figurkami — Clovéée, nezlob se!

° Urcovani pravidel, poznavani symbold.

° Dotykova terapie s figurkami, hra po téle .

° Hry s auticky:

° Uréovani velikosti aut — vétsi, mensi.

° Urcovani barvy.

° Urcovani mista — za, na, vedle, v, pod garazi, atd.
Pomdicky:

LEGO, auta, tablet, Clovéce, nezlob se!
Hudebni ¢innost:
Zpév pisni s el. zafizenim (tablet) - zhlédnuti a poslech on-line pisni ,,Zpivanky“

7.3.6 Ptiprava: 6. den ve FN Motol

Vékova skupina déti: 3-5 let

Tematicka cast: 1ésime se na Velikonoce!

Didakticky zamérené Cinnosti:

° Sezndmeni s danym tématem.

. Opakovani velikonocnich tradic, pojmu, symbolt
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° Nacvik koledy —,, Hody, hody, doprovody*“.

° Rozvoj grafomotoriky.

° Vytrhavani krepového papiru, mackani, lepeni.

. Urcovani barev krepového papiru.

. Malovani vodou - kouzelné pohlednice.

. Malovani gelovymi barvami na okno — velikono¢ni motiv, Sablony — zajic,
kuratko.

. Opakovani, zpév pisni.
Pomdicky:

Krepovy papir, lepidlo, polystyrenové vajicko, Spejle, masle, Stétec, voda,

kelimek, gelové barvy, Sablony.

Popis pracovni ¢innosti:

Nejprve z krepového papiru vytrhdme malé kousky, které ihned zmackame.
Pfipravime si dostatecné mnoizstvi, poté jej lepime na polystyrenové vajicko. Nakonec

zapichneme zespod do vajic¢ka Spejli a uvazeme masli pod vajickem.

Popis vytvarné cinnosti:

Na pohlednici aplikujeme stétcem vodu, poté se objevi obrazek s velikonoénim
tématem. Po dokonceni Cinnosti pripravime Sablony a gelové barvy, které se aplikuji
jednotlivé na dany motiv. Nechame zaschnout, aby barva ztuhla. Ndasledné mize
Robinek ztuhly motiv nalepit na okno a tim si tak vyzdobit pokoj na onkologickém

oddéleni.

Nacvik koledy:

Hody, hody, doprovody,
dejte vejce malovany.
Nedate-li malovany,
dejte aspon bily,

slepi¢ka vdm snese jiny.
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7.3.7 Ptiprava: 7. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let

Tematicka cdst: co nam jaro pFinési?

Didakticky zamérené cinnosti:

kyselé...

Slachy.

Pomdicky:

Dechové cvic¢eni s pampeliskou.

Fotografovani pampeliSek a sebe samotnych — hra na fotografa.
Slovni gymnastika, vytleskavani slabik.

Hra na postfeh — hledej predmét, uZiti slov s ndpovédou, indicii.

Jaké je jablko? Uziti pfidavnych jmen — velké, malé, cervené, sladké,

Volna kresba pastelkami, malovani vodovymi barvami.

Malovani na obli¢ej — lev (dotykova terapie, symbol vitézstvi, statecnosti).
Dramatizace pohadky s plySovymi manasky — vymysleny dé;.

Volna hra na herné détského oddéleni v Motole — vlackodraha.

Strecink, jéga, autogenni trénink, masaz, stimulace plosky nohou.

Protazeni celého téla na l0zku, pozornost soustfedéna na zkracené

Relaxace — pohadkové ¢teni.

Fotoaparat, pampelisky, jablko, pastelky, vodové barvy, ¢tvrtka, Stétec, manasci,

barvy na obliéej, kniha, medita¢ni hudba.

Popis vytvarné cinnosti:

Téma nezaddno, volnd kresba pastelkou. Volnd malba vodovymi barvami.

Malovéani barvami na oblicej.
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7.3.8 Priprava: 8. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let
Tematicka cdst: Raduj se z kazdého dne

Didakticky zamérené cinnosti:

. Vykrajovani z tésta formickou, valeni tésta.

° Peceni a zdobeni pernickl pro kamarady z oddéleni.

. Tvarovani neonovych tycinek pro kamarady.

° Ptiprava na motolské maskarni na oddéleni hematologie.

° Hra na klavir — rozpoznani ténu, procviceni sluchové percepce.

° Navstéva zdravotnich klaunl - loutkové divadlo, zpév, modelovani

baldnku, volny program.

Pomdicky:

Tésto, formicky, val, mouka, neonové tycky, kostym pohadkové bytosti
z pohadky ,,PriSerky s.r.0.", klavir.
Popis pracovni ¢innosti:

Vyvaleni tésta, vykrajovani, peceni, zdobeni. Tvarovani neonovych tycinek do
tvaru bryli, nahrdelniku, ndramku, vyzdoba pokoje svételnymi neony. Odpoledni
maskarni, zpév, tanec na herné oddéleni.

BEZPECNOST: P¥i jakémkoliv pohybu v herné dbat na zvy$enou opatrnost pfi

tanci, hrozi poskozeni a vytrhnuti centralniho, Zilniho katétru sobé, ale i kamaradovi.

7.3.9 Ptiprava: 9. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let
Tematickad cdst: Carodéjnicky rej!

Didakticky zamérené cinnosti:

° Prehlidka masek
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. Rozlouceni se zimou basnickou:
Zimo, zimo, tahni pry¢,

nebo na té vezmu bic.

Zataham té za pacesy,

za ty hory, za ty lesy.

AzZ se vratim nazpatek,

svlec¢u zimni kabatek.

. Zpév pisni na prani.

° Tanec s kamaradem.

. Poslech hudby.
Pomlicky:

Kostym ¢arodéje, cd prehravac, cd s détskou, rytmickou hudbou.

Popis pohybové c¢innosti:

Volnd zabava pro déti v motolském arealu.

7.3.10 Ptiprava: 10. den ve FN Motol
Vékova skupina déti: 3-5 let
Tematicka cdst: jaro je tu!

Didakticky zamérené cinnosti:

° Joga na lUzku — pes, kocka, kobra, slunicko.

. Meditace s hudbou.

. Dechova cviceni.

J Strecink.

° Zaméreni na plosky nohou.

° Spravny postoj téla.

° Didaktické taktil kotouce — koordinace ruky, nohy.
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° Masaz bio olejem jizvy po operaci.

. Dotykova terapie.
Organizace: Individudlni

Pomlicky:

MP3 prehrdvaé, flash s hudbou, didaktické taktil kotouce, masazini jezek,

masazni micek, olej.
Popis cinnosti:

Pohybova aktivita zacina vibraci ,Om*. Dale na lizku provadime prvky z jégy —
pes, kocka, kobra, atd. U vsech prvk( jogy se ucime spravné dychat. Dllezité je
okysli¢eni organismu a koncentrace téla i mysli. U vSech cvik(i dbame na spravny postoj
téla.

Didaktické taktil kotouce: Pro zpestfeni a stimulaci plosek nohou volim
didaktické taktil kotouce srliznou povrchovou strukturou a barvou. Kotouce
napomahaji rozvijet hmatovou percepci. Diky kombinaci velkych a malych kotoucu
spojim smyslovou souhru rukou a nohou.

Na podlahu poloZim didaktické taktil kotouce, na kterych dité stoji. V [atkovém
sacku jsou mensi kotouce, které dité hleda rukou a ma pritom zavdzané océi Satkem. Po
spravnych ukonech $atek rozvazeme a uréujeme barvy kotoucu.

Relaxaéni masaZz + stimulace jizvy po operaci: Vonnym olejem potirdme nohu,
kterou nejprve dotyky stimulujeme — probudime receptory. Nasledné pokracujeme
masaznim jezkem ¢&i mickem. Po stimulaci a masazi jizvy provedeme bodovou masaz -
minimalizujeme koloidni jizvy.

Protahovaci cviky zamérené na plosky nohou: Zvedani kapesnicku, zvedani
kaminkd — hra na bagr, chlize opicky.

Relaxace a strecink: Pro uvolnéni téla a mysli cviceni zakonéime relaxaci

s meditacni hudbou.
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8. ZHODNOCENI PROJEKTU

V této kapitole shrnuji své hodnoceni projektu a odpoviddm na vyzkumné

otazky k nému vztazené.

Projekt sestaval z Cinnosti pro deset dnd pobytu na onkologickém oddéleni
Fakultni nemocnice Motol. Kazdy den sestdval z rlznych druh( ¢innosti, jejichZ cilem
bylo rozvijet napfiklad jemnou a hrubou motoriku; sebevédomi; koordinaci levé a
pravé ruky, nohy a oka; prosocidlniho chovani; rozvoj tvoreni slabik, vét; rozvoj
pozornosti, soustfedéni, pamét; rozvoj vnimani, rozvoj dotykové percepce; osvojovani
uréeni stran, mista; rozvoj estetického citéni; ziskdni povédomi o case, rocnich
obdobich; rozvoj a podpora sluchové percepce, rozvoj grafomotoriky, mluvidel; rozvoj
predmatematickych pojm(; rozvoj tvoreni slabik; podporu a rozvoj hudebnich aktivit,

dovednosti; rozvoj pozornosti, soustiedéni, pamét ¢i adaptabilitu ke zménam.

Jaké éinnosti Ize s détmi v nemocnici realizovat?

Vyuzili jsme rizné druhy didaktickych ¢innosti v podobé didaktickych her, pisni,
fikadel, cvi¢eni, jégy, masaze a rliznych druhi protahovacich cvikd.

Déti byly motivovany provadét tyto ¢innosti rovnéz ve formé zdbavnych ¢innosti
v prubéhu Ucasti na karnevalu, malovani na oblicej ¢i poslechu hudby.

Je moiné konstatovat, Ze vSech jedenact déti, které tento projekt absolvovalo,
jevilo o provadéné Cinnosti velky zdjem. | pres jejich tézky zdravotni stav se bez vyjimky
tyto déti stavaly aktivnimi Gcastniky déje a mély z provadénych ¢innosti nefalSovanou
radost. Alespon na chvili odpoutaly svou pozornost od své nemoci a prozivaly alespon
kousek normalniho détstvi.

Osobné mohu fici, Ze se s celou skupinou pracovalo velmi hezky. Jen jsem
musela dbat zvySenych bezpecnostnich opatfeni, aby nedoslo ke zdravotnim

komplikacim téchto déti (snizena imunita, upoutani na lGzko, nitrozZilni kanyly apod.).

Cim jsou ¢innosti s hospitalizovanymi détmi limitovdny?

Rizika projektu vidim zejména v narusSeni fizené cinnosti, které se tykaji
kazdodennim harmonogramem a ¢innosti na oddéleni. Napf. sestry, kterd pravidelné

dochazi za pacientem a kontroluje pfijem a vydej pacienta v pribéhu dne, méreni
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krevniho tlaku, nabéry krve, méreni pulznim oxymetrem, aj. DalSim rizikem je pfiliSna
Unava pacienta, kterd se ztotoZriuje s chemoterapii, radioterapii, analgetiky, bolesti,
apod.

Do prubéhu cinnosti také nékdy zasahly nepfiznivé situace tykajici se ostatnich
pacientd.

Hlavnim cilem tohoto projektu bylo nalezeni smysluplného a soucasné
zdbavného a hravého vyplnéni ¢asu onkologicky nemocnych déti ve véku od tfi do péti

let ve hospitalizovanych v nemocnici.

Domnivam se, Ze uvedené hry a ¢innosti mohou byt voditkem pro dalsi rodice Ci

jiné dospélé, ktefi s hospitalizovanymi détmi travi cas.
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9.  ZAVER

’

Prace se vénuje v prvni fadé otdzce zdravi a nemoci u déti a moznosti zvladani
nelehkych Zivotnich situaci, které rodice dlouhodobych nemocnych déti provazi. Dale
byla pozornost soustfedéna na onkologickd onemocnéni déti, konkrétné pak na

Ewinglv sarkom, jimZ onemocnél maj vlastni syn Robin, kdyz mu byly tfi roky.

V teoretické c¢dasti prace jsem nejprve uvedla definici zdravi a nasledné
psychologické dopady nemoci a uUskali pfi komunikaci s vdzné nemocnym détskym
pacientem. Pozornost byla také vénovdna problematice vnimani smrti v jednotlivych
fazich zivota ditéte s poukdzanim na odlisné vnimani zdravého a vdiné nemocného
ditéte. Bylo poukdzano na mozné ulevné metody od bolesti a terapeutické pristupy pfi

provadéné lécbé. Dale jsem si kladla za cil podrobné se vénovat rakoviné, konkrétné

pak Ewingovu sarkomu.

7 v

Cilem praktické ¢asti bylo pribliZit svou zkusenost s onemocnénim a hospitalizaci
syna. Ddle pak vypracovat desetidenni projekt pro onkologicky nemocné déti ve véku
tfi aZz péti let a sezndmit tak pedagogické pracovniky, ale i rodice s moznymi pfistupy pfi
kaidodenni péci o své déti a détské pacienty v nemocni¢nim zafizeni. Cinnosti, které
jsem ve svém desetidennim projektu uvedla, mohou byt voditkem k veselému a
rozmanitému pobytu v prostiedi, ve kterém neni ditéti pfilis dobre. Cile prace tedy byly

naplnény.

V zavéru této prace je tfeba zdlraznit nékolik dalezitych véci. Zdravi neni
samoziejmou soucasti naseho Zivota, stejné tak jako Zivot s téZkou nemoci neni jeho
konec. Naudit se Zit se zdvainym onemocnénim u vlastniho ditéte pak da kazdému
zcela jiny pohled na Zivot a na jeho priority. Je tfeba brat Zivot takovy, jaky je. Takto
jsme si ho vybrali, s ¢im se setkdvdame, nds posouva dal. Vse je tak, jak ma byt, a nasim
ukolem je radovat se z toho, co je tady a ted. Nemyslet na budoucnost, stejné do ni

nevidime.

VaZzme si svého zdravi i zdravi nasich blizkych a uéme své déti se o své zdravi

starat. Celé radé problém0 je mozné se vyhnout jen vlastnim uvédomélym chovanim a
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rozhodovanim. A u téch nemoci, kde to mozné neni, nezbyva nez se modlit a doufat, Ze

se vse v dobré obrati.

Je tfeba nezapominat jesté na jednu dlleZitou véc, déti potrebuji pozornost, a
pokud jsou nemocné, tak ji potfebuji nékolikandsobné vice. Laska dokaze délat zazraky,
proto je-li to jen trochu mozné, je tfeba zavaznou Iécbu absolvovat s ditétem. Davdme
mu tim najevo jeho duleZitost a ono ma pak vétsi motivaci tu s ndmi protentokrat

zUstat...
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