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TEORETICKA CAST



Uvod Stanislava Alexandra Lemermanova

1. UVOD

Kazda nemoc narusuje vztahy jedince k lidem, mezi nimiz zije a malokterd z nich
zasahuje do téchto vztahl tak vyraznym a specifickym zplisobem jako pravé néadorové
onemocnéni ditéte. Onemocnéni, jeZ ohrozuje Zivot ditéte, zdsadné meéni zivot celé jeho
rodiny. Co to tedy vlastné pro nemocné dit¢ a jeho rodinu znamend Zit s nadorovym
onemocnénim?

Az do konce minulého roku jsem pracovala na oddéleni détské onkologie v motolské
nemocnici. Problematika déti s nddorovym onemocnénim mé zaujala natolik, Ze jsem se
rozhodla poodhalit, jaké je situace rodiny s timto ditétem v redlném zivoté.

Nadorova onemocnéni jsou v poradi pfi¢in umrti déti do 15 let na druhém miste,
pfedstihuji je traumata. Diky vyvoji pediatrické onkologie se vyrazné zvysil pocet
zachranénych déti. V soucasné dobé je mozné vylécit na specializovaném pracovisti détské
onkologie az 70 % onkologicky nemocnych déti. Vyvoj terapie zménil psychologické dilema
z adaptace na bezprostfednost smrti, na vyrovnavani se s nejistym piezitim. Dtraz je kladen
na zjistovani disledkli nemoci a 1é¢by pro dité a rodinu.

Vyzkumny soubor tvoii osm rodin s ditétem Skolniho véku s nadorem. Dité¢ bylo
diagnostikovano pted Sesti az dvanacti mésici. Jako zakladni rdmec vyzkumu jsem si polozila
otazku, jakym zpisobem se onkologické onemocnéni ditéte odrazi v celkové atmosféie
rodiny. Tézisté prace je v kvalitativnim, nikoli v kvantitativnim zpracovani. Teoretickym
zazemim mi byl systémovy pfistup k rodin€. Ve snaze zachytit co nejsirsi spektrum informaci
jsem pouzila rozhovor se vSemi Cleny nuklearni rodiny v jejim domacim prostifedi a dvé
dotaznikové metody. Soucasné jsem si védoma, ze vyzkum oblasti rodinného fungovani
pfedstavuje urcité tézkosti. Jednou z podminek rodinného vyzkumu je respektovani Zivotni
reality rodin, coz v§ak mnohdy stoji proti tradicnim pozadavkim na metodologickou ¢istotu
vyzkumu.

Cilem prace je tedy snaha zachytit celkovou situaci rodiny s ditétem Skolniho véku
s nddorovym onemocnénim, vcetné¢ zmapovani urcitych typickych ¢i specifickych znaki
jejiho fungovani. Dil¢im cilem je pfispét k vétsi informovanosti o nddorech u déti a jejich

vlivu na celou rodinu.



Nadorové onemocnéni a jeho 1é¢ba Stanislava Alexandra Lemermanova

2. NADOROVE ONEMOCNENI A JEHO LECBA

2.1. Definice nadorového bujeni

Nédor je patologicky utvar tvofeny tkani, jejiz rist se vymknul kontrole organizmu a
roste na ném nezavisle. Maligni (zhoubny) nador pti svém ristu nic¢i okolni tkané a zaklada
dcefinnd loziska (metastazy). Benigni (nezhoubny) nddor roste ohrani¢ené¢ a metastazy
nezaklada. Muze vsak utlacovat okolni struktury. Nékteré benigni nadory se mohou po Case
zvrhnout v nadory zhoubné. Nadory mohou postihovat jakoukoli tkan a organ. Nadory se
v literatufe oznacuji koncovkou -om a nazyvaji se podle tkané, z niZ vznikaji (Vokurka, 1994,
227). Relapsem (recidivou) je v textu oznacen navrat choroby k pfedchozimu stavu, opétovné

vzplanuti pied tim potlacené choroby. (21)

2.2. Nadory détského véku

Nadory, které se vyskytuji v détském a dorostovém obdobi, se zasadné 1iSi od nadort
v dospélosti. Pediatrickd onkologie neni onkologii dospélych aplikovanou na déti.

V potadi pficin umrti déti do 15 let jsou na druhém misté, predstihuji je pouze
traumata. U dospélych pfibyva nadorii s vékem. U déti je tomu naopak. Zhruba 50 % vSech
nadord je v prvnim pétileti zivota (protoZe jsou embryonalniho piivodu) a po 25 % v druhém
a tfetim pétileti. Je nutné rozliSovat nadory novorozenecké, rozpoznané v prvnich 28 dnech
zivota ditéte, od nadord vrozenych, které se mohou projevit jak u novorozencii, tak
v kterémkoliv dal§im tuseku détstvi a dokonce 1 v dospélosti. (31)

NejcastéjSimi jsou nadory krvetvornych tkani, nervové tkané, pojivovych tkani a
nadory zarode¢né, Casto smisené, vyslovené¢ embryonalniho ptiivodu. Biologicky odlisny je
relativné rychlejsi rast détskych nadorti, krat§i doba zdvojeni po¢tu nadorovych bunék,
casné€jSi metastazovani, vyssi fragilita jejich tkani se snadngj$i traumatizaci a néaslednym
rozsevem jejich bunék, to vSe ¢ini z détskych nadorti nemoci vyslovené akutni. Pro 1écbu je
ovSem pozitivni jejich primérné vyssi radiosenzitivita i chemosenzitivita. V souc¢asné dob¢ je
mozné vylé€it na specializovaném pracovisti détské onkologie az 70 % onkologicky

nemocnych déti.
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V klinické symptomatologii dominuji u déti ptiznaky celkové, nespecifické — zména
celkového stavu ditéte, jeho charakteru a chovani, malatnost, nechutenstvi, bledost atp. Jsou
nejvyrazngjsi v nejutlejsim veku, kdy dité neni schopno sd¢lit jakékoliv obtize. (31)

Lécba détskych nadorti je v podstaté vzdy komplexni. M4 v zasadé tfi roviny. Prvni
z nich predstavuje vlastni lé€ebny proces, tedy pokus o zvladnuti naruseni biologické situace
tak, aby byla choroba trvale potlacena. Druhou je péce psychologicka. Jejim cilem je pochopit
nadorové onemocnéni jako feSitelnou situaci, ktera nemd rusSit normalni vyvoj a Skolni
vzdelavani ditéte. Tieti slozkou je péce socialni. Je nutné, aby byla nddorova onemocnéni déti
pfijata vSemi jako jakdkoliv (,,normalni”) détskd nemoc. Jako nepiijemnd, ale zvladnutelna
piihoda v zivoté ditéte mezi mnoha ostatnimi. Tento néazor samoziejmé nevylucuje
neuspéchy. Jsou onemocnéni, kterd nejsme schopni zvladnout, at’ uz druhem nadoru, jeho
pokrocilosti v dobé stanoveni diagndzy nebo jeho necitlivosti k 1é¢be. Takova onemocnéni ale

existuji 1 v ostatnich oblastech mediciny. (28)

2.3. Klasicka 1écba

Klasickd 1écba zhoubnych néadorG zahrnuje 1é€bu chirurgickou, radioterapii,
chemoterapii, 1écbu hormonalni a podpiirnou.

Lécba chirurgicka — operace, stejné jako 1écba zafenim, je zdsahem lokélnim. Je
metodou prvoradou u ohrani¢enych nadord, které jesté nevytvorily metastazy. Jsou vsak i
takové histologické typy nadorti, kde je vyhodné pouzit pfedoperacniho ozafeni za ucelem
devitalizace nadorovych bun€k ¢i zmenSeni nddoru. Nékdy se predoperacni radioterapii
podafi pripravit k operaci 1 nador primarné neoperovatelny.

Lécba zarenim — radioterapie je samostatny obor 1écebné preventivni péce, jehoz naplni
je lécebné aplikovat ionizujici zafeni u pfevazné vétSiny nadorovych a nékterych
nenddorovych onemocnéni.

Protinadorova chemoterapie — piedstavuje 1écbu cytostatiky. Cytostatika jsou latky,
které zasahuji riznym zptsobem do bunééného cyklu, takze brani bunice v dal§im d¢leni.

Lécba hormonalni — n€kdy byva pfifazovana k chemoterapii, jindy je pojiména jako
zvlastni druh 1é€by. Hormony mohou nejen ovliviiovat rast zhoubnych nadord ve smyslu
pozitivnim nebo negativnim, ale mohou zhoubné néadory za urCitych okolnosti i samy

vyvolavat. Kromé toho nékteré zhoubné nadory produkuji hormony nebo podobné latky.
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Lécba podpurna - se pouziva, protoze agresivni protinddorovou 1écbu provazi mnozstvi
zavaznych komplikaci a protoZze nadorova onemocnéni samotnd mohou nékdy poskodit

nemocné dité tak, Ze neni mozné protinddorovou 1écbu zahdjit. (34)

2.4. Alternativni 1é¢ba

K alternativni mediciné se pocitaji vSechny metody a prostredky, které jsou prirodniho
puvodu a nepouzivaji nefyziologické prostiedky (pfistroje s nefyziologickym pusobenim,
chemické prostiedky, nasilné metody). Jsou to tedy prakticky skoro vSechny metody prevence
a 1écby jiné nez v soucasné medicing.

Obecn¢ plati zdsada, Ze zadna metoda neni vSel€k a Ze také zddna monolécba nemuize
pfinést maximalni a hlavné trvaly vysledek. Kazdé 1écba musi byt komplexni, a proto také lze
souhlasit 1 s ndzvem alternativni, protoze zde se uz jedna skute¢né o alternativy, ovSem uvnitf
alternativni mediciny. Pozadovanou komplexnost 1écby a prevenci lze vétSinou zajistit
postupy samopomoci, ale u nékterych potizi bude nutno 1é¢bu kombinovat s vnéjSimi zasahy.
Postupy pouzitelné pfi samopomoci:

*  vyZiva

*  fytoterapie neboli 1éceni bylinami

* reflexni terapie, ptisobeni tlakem na reflexni plosky nohou

* akupresura (manupresura)

* aromaterapie neboli lé¢eni viinémi

* homeopatie

* masaze, jako pomocna metoda
Postupy s vnéjsi pomoci:

e akupunktura

o irisdiagnostika neboli diagnoza z o¢ni duhovky

e chiropraktika (chiropraxe), také manipulace nebo rovnani

e masaze

e neurdlni terapie (neuroterapie) — spojeni reflexni terapie s akupunkturou a

s pouzivanim injek¢énich latek predevsim prokainové fady

e systém barevnych folii. (27)
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Alternativni medicina je velmi kritizovdna 1ékafi a pfed pouzivanim téchto metod
varuji. Davodi, pro¢ i nddorem nemocni pacienti upnou nadéje k alternativni 1€¢bé, je vice:
informace, ze choroba je velice zdvaznd, selhani klasické mediciny, znacné zavazné vedlejsi
ucinky radioterapie i chemoterapie, neosobni pfistup Iékaiti k pacientovi, ,,provozni”
nepiijemnosti, nabozenské vlivy a presvédceni, autorita ,,0sobnosti” 1é¢iteld, né¢kdy bohuzel 1
nezdjem a nekompetentnost Iékaii. To nejzavaznéjsi, pro¢ onkologové odmitaji tzv.
alternativni medicinu véetné homeopatie, prameni z mnoha rizik, ktera tyto metody pro
pacienty s nadorem piedstavuji. Velice Casto je takovym rizikem $patné stanovena diagndza a
z ni vyplyvajici asové prodleni se zanedbanim vhodné 1é€by. Prodleni miize byt zptsobeno i
alternativni metodou 16¢by nadoru, jez spravné diagnostikoval lékaf. Casova prodleva
zpisobi, ze rostouci nador pronikd do dalSich tkani a organd, kde vytvaii metastazy. Tim se
stava nador hite 1éCitelny ¢i neléCitelny vitbec. (28)

,Existuje jen jedna medicina, totiZ medicina védecka a jakékoliv jina, tedy alternativni

medicina neexistuje a jeji propagace a praxe je holym nesmyslem”. (29)
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3. PSYCHOLOGICKE PRISTUPY K PROBLEMATICE NADOROVEHO
ONEMOCNENI

3.1. Psychosomaticka medicina

Psychosomatickd medicina vznikla ve tficatych letech dvacatého stoleti. Vychazela
tehdy z psychoanalyzy. V sedmdesatych letech piisla s nabidkou hypotézy multifaktoridlni
etiologie onemocnéni jako nadhrady za nepostacujici hledani jediné pficiny. Psychosomaticka
medicina je charakterizovana:

* studiem biologickych, psychickych a socidlnich vztaht pfi vzniku nemoci,

* komplexnim praktickym pfistupem pii urCovani diagnozy, 1é¢bé 1 prevenci nemoci,

*  zavadénim tymové spoluprace riznych specialistii véetné psychologa a psychiatra

v klinické oblasti, aby se uplatnilo celostni pojeti péce o ¢loveka. (15)

Pokusy o celostni pfistup k nemocnému se projevovaly jiz ve starov€ku. Ve druhém

stoleti naseho letopoctu Galénos pozoroval, Ze melancholické Zeny onemocni castéji

rakovinou prsu nez Zeny sangvinické. (15)

3.1.1. Psychosomatické pojeti rakoviny ve dvacatém stoleti

V roce 1926 vysetfovala Elida Evansova psychoanalytickymi metodami sto pacientl
s rakovinou. Nastinila onkologického pacienta jako ¢lovéeka, ktery veskerou svou psychickou
energii vlozil do urcitého interpersonalniho ¢i vécného vztahu, s nimz se plné identifikoval a
natolik se v ném absorboval, Ze opomijel dal$i rozvoj a zrani své osobnosti. Kdyz se potom
tento vztah zhatil, nedokazal takovou situaci zvladnout. Reagoval rezignaci, vzdanim se. Po
urcité dobé¢ se u tohoto ¢loveka objevilo onkologické onemocnéni. (50)
Model Evansové doplnil L. Le Shan, jez formuloval ¢tyfstupiiovy model vztahu mezi
psychickymi faktory a onkologickym onemocnénim.
V raném mladi pacienta je obvykle frustrace nebo obtizné realizace nejintimnéjSich
emocionalnich vztahtl. Casto byva socialni deprivace ditéte.
V obdobi adolescence se ¢asto dojde k navazani intenzivniho vztahu k blizké osobé
nebo k plnému zaujeti urcitou ¢innosti.
Klicovy vztah se zné&jakych divoda hrouti a pacient reaguje Sokem a stavem

zoufalstvi.
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Zoufalstvi ptetrvava, avSak pacient neddva druhym lidem najevo, co se v ném déje,

naopak se snazi vystupovat tak, jakoby se se svou situaci vyrovnal velmi dobfe.
Tito lidé zili dal jen ze setrvacnosti, protoze jejich zivot ztratil smysl a ve
skutecnosti ¢ekali na smrt a psychicky se na jeji pfichod pfipravovali. S odstupem

Sesti mesicli az dvou let se u nich objevil nador. (50)

Bahnson zjistoval typ osobnosti a obranné mechanizmy u pacientii, jeZ onemocnéli

rakovinou, ve srovnani s riznymi jinymi skupinami probandd. Pacienti s nadorem vic nez

ostatni popirali a potlacovali nepfijemné a socidln¢ nezadouci pocity. Daleko vic u nich

ptevladaly depresivni pocity nez uUzkost a nepratelstvi. Tyto rozdily byly proti ostatnim

skupindm vysoce vyznamné. (15)

3.1.2. Psychosocialni faktory vvznamné u rakoviny

%

*

traumatické zazitky z détstvi, zejména ztrata blizkych osob

pozdéjsi ztraty blizkych osob: pokud navazuji na bolestny zéazitek z détstvi,
zasahnou tak ¢loveka dalsi ranou na nezhojeném misté

kancerofobie: vyskytuje se u pfislusnikl ,,.karcinomovych rodin” a také u téch, kteti
ptisli béhem Zivota do blizsiho styku s nemocnym, trpicim rakovinou

ztrata koncepce vlastniho Zivota: ztrata iluze manzelského vztahu, ztrata
spoleCenského uplatnéni, zklamani z déti

finan¢ni z&téz: predevsim u mladych lidi, ktefi zakladaji rodiny

ztrata smyslu zZivota: projevuje se predev§sim nedostatkem z4jm, ale 1 nedostatkem
interpersondlnich vztahti, nebo jejich omezenim

odmitnuti fesSeni zivotni situace a Unik z trvalé tenze: nemocny si déla dlouhou dobu
nasili pfi provozovani ¢innosti, kterou délat nechce, nebo je mu najednou branéno

ve zpusobu zivota, ktery mu vyhovoval. (15)

3.1.3. Typ osobnosti C

Podle nékterych autorti existuje typ osobnosti C, jez predisponuje ke karcenogenezi.

Tito lidé jsou raciondlni, realni, altruisti¢ti. (50) Mezi dalsi charakteristiky chovani typu C

patii potlaceni nebo popieni deprese, zlosti a hostility, hyperadaptovanost, neprosazujici se

chovani, pasivita, spoluprace a harmonizujici chovani. Toto chovani ma i své fyziologické
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korelaty, naptiklad sniZzeni funkci makrofagl, Gtlum systému DNA a snizeni aktivity NK-

bungk. (5)

3.3 Psychoneuroimunologie

Je to interdisciplindrni obor, ktery zkoumd vzijemné vztahy mezi psychikou,
nervovym, endokrinnim a imunitnim systémem.

Imunitni systém zasadnim zptsobem rozhoduje jak o zdravotnim stavu jedince, tak i o
vzniku a pribéhu riznych onemocnéni. Je zcela redlnd moznost uziti psychologickych
prostfedkii k profylaktickému, lécebnému a rehabilitatnimu ovlivnéni poruch zdravi, jez

souviseji s funkci imunitniho systému. (78)

3.3.1. Souvislost mezi psychickymi procesy a imunitou

Vychodiskem pro pochopeni vztahii mezi psychickymi procesy a imunitou je model
psychobiologické koncepce stresu. Stres je v ném vymezen jako stav organizmu, jenZ je
obecnou odezvou na vyrazné pusobici zatéz (stresor), a ta mlize byt psychické ¢i fyzikalni
povahy. Tato odezva organizmu je predevSim fizena vyvojové starymi mechanizmy, které
umoznuji adaptaci a preziti organizmu v situaci nebezpe¢i. Dochazi k aktivaci sympatiko
adrendlniho systému a hypotalamo hypofyzarniho systému. Vyvoj stresové reakce jako
odpovédi na stresor je fazen do tfech fazi:

faze poplachu (Soku a protiSoku)

faze pokusu o zvladnuti stresoru (uték, utok)

faze vyCerpanosti organizmu

Lidské reakce na stresor jsou individudlni, doprovodné prozivani je pro Cloveka
charakteristické a zpravidla v ném pifevazuje jedna z téchto moZznosti:

hneév — dochézi k vyssi produkei noradrenalinu, testosteronu a ke zvysSeni bezprostredni
imunitni odpoveédi

uzkost a strach — dochazi k vyssi produkci adrenalinu a také ke zvyseni bezprosttedni
imunitni odpovédi

deprese — dochazi k vyssi produkci kortizolu a sniZzeni produkce testosteronu a ke

snizeni bezprostredni imunitni odpovéedi. (78)
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Ovlivnéni funkénosti imunitniho systému je ddno zejména vztahem mezi produkci
katecholaminti a glukokortikoidii a tato produkce je ovliviiovana také psychologickymi
faktory.

Pti dlouhodobé zatézi hraje dilezitou roli pro jeji zvladdnuti pfitomnost a pomoc
druhych lidi, ktefi pasobi ,,antidepresivne” a pfispivaji také ke zvySeni imunitniho systému
postizeného clovéka. Socialni opora moderuje vztah stresor — reakce imunitniho systému a
zmensuje nepiiznivy dopad narocnych zivotnich situaci na lidské zdravi. (78) Osamélé osoby
s nizkou trovni socialni opory, vykazuji ve srovnani s kontrolni skupinou pokles imunitniho
systému. (78)

Poznatky psychoneuroimunologie zdivodiuji nezbytnost pribézné a soustavné

psychologické péce o nemocného ¢lovéka a vyznamné osoby jeho Zivota.

3.3.2. Ovliviiovani imunitniho systému psychoterapeutickymi prostiedky

Z vyzkumii Ize dospét k zadvéru, ze u nemocnych vlivem skupinové psychoterapeutické
intervence doSlo k dlouhodobému zlepseni funkce imunitniho systému, dale k vytvareni
»zdravého chovani a zvykl”, pacienti se lépe vyrovnavali s faktem zdvazného onemocnéni a
zvysila se kvalita i délka jejich Zivota. Pomoci psychoterapeutickych prosttedkti usilujeme o:

* zesileni imunitni reakce, ¢i naopak o

*  zeslabeni imunitni reakce

Jednad se o uziti psychologickych postupii, scilem dosazeni funkéni optimalizace
imunitniho systému. Je vhodné uZivat relaxacni postupy, nebot’ pfiznivé ¢lovéka vylad'uji a
harmonizuji funkce jeho organizmu. Dulezity je také psychoterapeuticky vztah, pomoci
kterého poskytujeme nemocnému (¢i jeho blizkym) emocni podporu a jistotu.

Psychologickymi postupy (hypoteticky) ovlivilujeme:

*  bezprostiedné a pifimo funkci imunitniho systému

— spociva predevSim v regulaci aktivace organizmu. Mezi tyto postupy fadime
relaxaéni metody vcetné fizené imaginace, biologickou zpétnou vazbu, sugestivni
postupy a hypnozu.

* nepfimo funkci imunitniho systému

— ovliviilujeme u nemocného kognitivni funkce ve sméru lepsiho porozuméni sobé

a vlastni situaci, takze je dostava vice pod kontrolu

14



Psychologické ptistupy k problematice nddorového onemocnéni Stanislava Alexandra Lemermanova

— prozitkovou oblast tim, Ze navozujeme stenické prozitky
— psychosocialni oblast ve sméru zajisténi psychosocialni podpory.
Pti poskytovani psychoterapeutické péce podporujeme sebetuzdravné mechanizmy a

zvySujeme kvalitu Zivota pacienta i jeho nejblizsich. (78)

3.4. Bio-psycho-socialni pristup

Vodvarka pii popisu tohoto pfistupu uvadi, Ze clovéka charakterizuje jednota
télesného, duSevniho a duchovniho s jeho okolim a u zdravého c¢lovéka jsou vSechny tyto
slozky vyvazené. Kdyz ¢lovék onemocni, dojde k vychyleni rovnovahy jednoty téla a duSe a
okoli.

Vyrovnani se s rakovinou znamena piekonat rakovinu a zit s ni, adaptovat se. Ale ne
pouze tim, Ze sviij stav pfijimam, nybrz tim, ze jej ptekondvam. Vyrovnany zivot s rakovinou
pfedpokladd moznost akceptace smrti jako kone¢ného stadia nddorového onemocnéni.
Védomi bezprostiednéjsiho ohrozeni smrti se miize pii profesionalnim vedeni nemocného stat
dilezitou motivaci pro uplatnéni adaptacnich snah.

Bio-psycho-socialni pfistup na ¢lovéka pohlizi jako na entitu mnohodimenziondlni.
Clovék ma biologickou, psychickou, duchovni a socialni dimenzi. Jeho dimenze nemuseji byt
v daném okamziku jednoduSe patrné. VétSinou je vSak lze zjistit v obdobich néjaké
individudlni krize. V nemoci se porusi rovnovazny stav a do té doby jednotn¢ pusobici
dimenze se odhali.

Rada nemoci vznik4 na podkladé &isté psychickém. Jsou znamy p¥ipady onemocnéni,
kdy ve slozitych pti¢innych vztazich vzniku hraje nepochybnou roli maladaptace na zavazné
zmény v zivoté (ztrata zaméstnani, odchod blizké osoby, zrada pftitele). Nekteri lidé ziji
v dlouhodobé depresi, velmi Casto subklinické. Empiricky je ddvno znadmo, Ze psychicka
traumata, dlouhodobé stresy apod., mohou vést ke vzniku nadorti. Tedy naprosto nematerialni
pri¢ina tak zptisobuje konkrétni materialni, nikoli jen ,,funkéni” nasledek.

Pied vznikem vétSiny zavaznych materidlnich onemocnéni lze peclivou anamnézou
zjistit podstatny zasah v psychice. Casto se jedna o problém, jez nemusi byt uloZzen ve
védomi. Nemocny si nemiize vzpomenout na psychicky stres, jez ma ulozen v souc¢asné dobé
v nevédomi. Tento ,,psychogenni” stres je ulozen, nebo postihuje fylogeneticky velmi staré

¢asti mozku, a proto dosah takové poruchy je znaény.
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Pokud si nemocny vzpomene na situaci, kterd stres vyvolala, je potfeba ji rozebrat.
Jestlize se najde psychogenni postizeni, na némz nese vinu jina osoba, je predpokladem
uspésného zvladnuti, aby nemocny vinikovi odpustil. Tato pravda je v duchovné vyspélych
civilizacich velmi stard a tdaje o ni lze zjistit i v Bibli. V té je uvedeno, Ze neodpusténa vina

¢lovéka szird, pronikd jim az do morku kosti. Odpusténi pak ptsobi blahodarné. (73)

3.5. Psychologicky pristup Simontonovych

Simontonovi praktikuji psychosocidlni medicinu v Centru pro léceni rakoviny
v Kalifornii. Sjizdéji se k nim lidé, kteti byli svymi lékafi oznaceni za nevylécitelné. Podle
americke statistiky je ¢eka primérné jeden rok zivota. Pokud tito lidé uvéti, ze medicina je
tim jedinym, co je mize zachranit, a 1ékaf jim pak sdéli, Ze medicina jim uz v podstaté neni
schopna pomoci, maji pocit, Ze jsou v koncich a vétSinou také ocekavani svého 1ékate splni a
zemiou. Pokud ale zkoncentruji vSechnu svou silu a za¢nou se na svém uzdravovani opravdu
aktivné podilet, mohou si prodlouzit zZivot a vyrazné jej zkvalitnit.

Zasadni premisou Simontonovych je skutecnost, Ze nemoc neni ¢isté fyzicky problém,
ale spi$ problém celé osobnosti, tedy téla, mysli i emoci. VEfi, ze emocionalni a psychické
stavy hraji vyznamnou roli jak v nachylnosti k nemocim, tak pii uzdravovani. Jsou
presvédCeni, ze rakovina byva Casto disledkem problémt, které ma dotycny clovek v jiné
oblasti zZivota a které se zhor$i nebo zkomplikuji sérii stresti, k nimz doslo Sest azZ osmnact
mésict pred objevenim karcinomu. Typickou pacientovou reakci na tyto problémy je hluboka
bezmoc, pocit, ze ,,se vzdava”. (62)

Neprobouzeji v pacientech ,,faleSnou nad¢ji”. Snazi se vyvolat pozitivni o¢ekavani, ale
nepopiraji moznost smrti. Naopak nemocné vedou k tomu, aby smrt piijali jako mozny
vysledek 1€cby. Poméhaji jim uvéfit, ze jsou schopni ovlivnit svilj zdravotni stav a ze spojené

usili jejich mysli, té€la a emoci jim mize vratit zdravi. (62)

3.5.1. Navrat ke zdravi

Ctyii psychologické kroky, které mohou vést zpét k uzdraveni jsou:
S diagnézou nemoci, ktera ohroZuje Zivot, ziska pacient novou perspektivu, jiz pohlizi
na své problémy — mnohd pravidla, jimiz se dosud fidil, vypadaji nyni malicherné¢,

pacient tedy dostane moznost jednat zptisobem, ktery by si pfedtim nedovolil.
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Pacient se rozhodne zménit své chovani — zisk4 vétsi svobodu jednat a vice moznosti
uspotadat si nové zivot. Uvolni se potlacené pocity a zvysi se psychicka energie.
Diky tomu ¢asto pomine i deprese.

Fyzické procesy v téle reaguji na pocit nové nadéje a obnovené vile k Zivotu a
vytvateji posilujici cyklus.

Uzdraveny pacient je ,,zdravéjsi nez zdravy” - ziskd psychickou silu, pozitivni pohled
na sebe samého, pocit, Ze si sam fidi vlastni Zivot — to vSe pfedstavuje vyssi uroven
psychického vyvoje. Mnozi pacienti maji zménény, pozitivni pfistup k Zivotu,

nejsou uzZ pouhymi obét'mi. (62)

3.5.2. Cesty ke zdravi

Lécebné zasahy jsou sestaveny tak, aby plsobily na vSechny soucdsti systému a
umoznily obnovu télesné, duSevni a citové rovnovahy.

* Ovliviiovani vlastniho zdravi — pacienty pozddame, aby si uvédomili
nejsilngjsi stresy, které prodélali v Sesti az osmnacti mésicich pred stanovenim diagndzy.
Tento seznam je pak vychodiskem k iivahdm o pacientové podilu na vzniku nemoci. Ugelem
takového sebezkoumani neni vyvolat v pacientech pocit viny, ale najit urCity typ jejich
chovani, ktery potiebuji zménit.

* ,Prospéch” znemoci — pomoci pacientim zjistit potfeby a vyhody, které
z nemoci maji, a zptisob, jak by je mohli naplnit i po uzdraveni.

* Naucte se relaxovat a predstavit si své uzdraveni — relaxace a vizualizacni
technika fizené imaginace jako nastroje k vytvofeni a posileni viry nemocného ve vlastni
schopnost pfekonat nadorové onemocnéni.

* Hodnota pozitivnich pfedstav — uime nemocné vytvaret si co nejucinng;jsi
pozitivni piedstavy, které jim umozni vypotadat se s nemoci.

* Ptekonéavani zasti — pric¢inou stresu a napéti vétSiny pacientti mohou byt potize
s vyjadfovanim negativnich pocitti, hlavné hnévu a zasti. Dlouhodobé potlacované negativni
pocity usti v chronicky stres, jez brani uzdraveni a napomaha vzniku nemoci.

* Tvorba budoucnosti: stanovovani cili — nemocnym poméahdme stanovit si

tiimésicni, Sestimésicni a jednoro¢ni cile, aby vyjadfili, Ze v jejich Zivoté dosud existuji
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zalezitosti, které chtéji dokoncit, a potvrdili svou viru, Ze jest¢ mohou zit a téchto cili
doséhnout.

* Hledani vnitiniho rddce — je to forma fizené imaginace. Clovék si pii
imaginaci vytvoii pfedstavu svého ,,vnitiniho radce”, s nimz komunikuje. Ten Casto slouzi
jako obraz ,,lepsiho ja”.

* Zvladani bolesti — vyuziti bolesti jako prostiedku biologické zpétné vazby:
bolest nebo jeji absence se stavaji komunikaci téla s nemocnym, kterd piinasi informace o
problémech a myslenkach, jimiz se pacient pravé zabyva.

* Pohyb — uvoliiuje stres a napéti, a proto je u€innym prosttedkem ke zméné
mentalniho stavu.

* Zvladani strachu z recidivy nemoci a ze smrti — celem oteviené konfrontace
s moznosti smrti je vyjmout ji z fiSe tabuizovanych témat a objasnit si vlastni postoj k ni.
Protoze nevédomé postoje mohou lidsky Zivot do zna¢né miry ovlivnit, mohou si nemocni
s rakovinou jejich pfevedenim na védomou urovein vyrazné zkvalitnit zivot.

* Systém rodinné podpory — pomoci ¢leniim rodiny nemocného, aby porozuméli
vlastnim pocitim pfi setkdni s vaznou nemoci, aby ztstali tolerantni a nepfestali blizkého

¢lovéka akceptovat. (62)

Zakladni body pro uspésnou imaginaci

Rakovinné buniky jsou slabé a zmatené.

Lécba je silna a ucinna.

Zdravé bunky nemaji zadné potize s opravou mirnych defektt, které by 1écba mohla
zpusobit. Nadorové bunky jsou 1écbou niceny, protoze jsou prilis slabé.

Bil¢ krvinky jsou bojovné, rychlé a obratné.

Mrtvé nadorové buiiky jsou z téla vymyvany pfirozenou cestou. Vyplavovani je zcela
piirozeny proces, ktery nevyzaduje Zadnou zvlastni ndmahu ani vyjimec¢ny zasah.

Imaginaci koncite ptedstavou uplného uzdraveni z rakoviny.

Vidite sami sebe, jak dosahujete svych zivotnich cilt a plnite smysl svého Zivota.

Je dilezité, aby nejucinnéjSim faktorem imaginace, piekonavajicim zhoubnou nemoc,

byly bilé krvinky. (62)
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Simontonovi zdiraziuji psychologické procesy, ale v Zadném piipad¢ to neznamena,
ze zanedbavaji nebo pfimo vylucuji standardni 1écbu. VSechny nemocné s rakovinou vedou
k tomu, aby podstoupili tu nejlepsi 1é¢bu, jakou jim mize poskytnout 1ékaf nebo zdravotnicky

tym.

3.6. Etikoterapie

Etikoterapie znamena 1é¢eni mravnosti. Umi-li ¢lovek vklinit sviij zivot do vSeobecné
harmonie, kterd se ovSem netyka jen zivota ptirody, ale pfedev§im souziti ¢loveka s jinymi
lidmi, pak oc¢ekavejme, Ze Zivot takového Cloveka bude vyrovnany a nasledkem toho i klidny.
Bude zdravy. Takové vklinéni je mozné pouze tehdy, kdyz jedinec umi potlacit své osobni
sobectvi natolik, aby jim nerusil ustaleny poradek, ani opravnéné zivotni naroky jinych lidi.

V etikoterapii je nutno nejprve stanovit mravni stav pacientovy duse, pak mu ukézat
poruchy jeho mravniho Zivota a zjistit vnitini vztah jeho choroby k t€émto porucham. Choroba
sama a jeji povaha nebyva vzdy rozhodujici pro jeji predpovéd, ale velmi Casto rozhoduje
stanovisko, které ke své chorob¢ zaujima sdm nemocny. Etikoterapie je vlastné psychoterapie,
kterd se kromé& obvyklych slozek snazi v psychoterapeutickém lé€eni zjistit mravni stav duse,
utvrdit dobré osobni vlastnosti, odstrafiovat kazy. SnaZi se dat Zivotu nemocného ten spravny
smér tim, ze ho uci hledat Boha, blizit se k Bohu a hledat v Bohu utocisté¢ ve vSech svych
nedostatcich a bédach. (6)

Pristupy etikoterapie v mnohém piesahuji prevazujici trendy souc¢asné mediciny a ¢asto
1 lécitelstvi. Oba tyto sméry jsou zaloZeny na 1é€bé nasledkli: nemoci fyzického téla.
Etikoterapeut naopak nemocného vede, aby nemocny c¢loveék tyto pfi¢iny aktivné hledal a
odstranioval. Pribéh uzdravovani je pak zavisly hlavné na mitfe odhodlani jedince na sob¢
pracovat. Pravé pfic¢iny nemoci totiz nelezi vn¢ ¢lovéka, ale uvnitf. Nic neni nahoda. Kazdy
pocit, kazdé napéti ¢i uzkost, ale i1 pocit tlevy v psychice je kopirovan odezvou v téle. (74)

Nemoc upozornuje, ze n¢kde chybuji. Neni spravné snazit se jeji nepiijemné sdéleni
rychle umlcet, naptiklad Iékem. (74) Pokud chceme dokonalou prevenci a 1écbu jakékoli
nemoci, musime hledat vSechny pfi€iny, které k ni vedly, a ty se snaZzit odstranit. Hledame-li
vSak pouze v oblastech hmotnych, pfedem se zbavujeme moznosti vSechny pficiny najit.
Jenom samotné vyléceni téla jesté nemusi byt uzdravenim celého Clovéka a nepracuje-li on

sam cilevédomé na odstranéni nejhlubsich pficin nemoci, je tu porad nebezpeci recidivy
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nemoci do hmotného téla. Vyfiznuti nadoru ztéla nemiZe byt uzdravenim, dokud
nemocnému nepomuizeme, aby odfizl sém nemoc z duchovniho téla a zbavil se tak navzdy
sobectvi, jez ho do nemoci dovedlo. Diagn6za rakovina znamena, ze ¢lovéku piislo oznament,
ze chybil. Nemoc je (zdravd) reakce téla na nezdravé myslenky a z nich plynouci Zivotni styl.
Lécba rakoviny spociva v nalezeni mista, kde jedinec chybil a v odstranéni uvedené chyby.
Jen tento Clovék ma v sobé Iék, ktery jej muze uzdravit - je to sila Cistych, pozitivnich
myslenek. Je to schopnost rozumu, svédomi a viry napfit sviij Zivot spravnym smérem. ,,Jen
ty sam muze$ své chyby nalézt a odstranit. Pak ti mize byt dano i uzdraveni”. (75)

Mravnimu zdkonu podléhd i kojenec. Piestupuje-li kojenec mravni zakon naptiklad
svou netrpélivosti, zlosti, nezdrzenlivosti, tak se dopouSti mravni poruchy se vSemi jejimi
nasledky. (6) V kazdém z nés zije Bozi jiskra, ktera tvofi nase Ja. Toto Ja vi dobte, kdykoliv
se prohfesilo proti mravnimu zakonu - u ditéte netrpélivosti, zlostnym kiikem a podobné¢. Ono
si je védomo, Ze dfive nebo pozd¢ji bude muset za kazdy prestupek pykat. Je jisté, Ze mezi
stavem duSe ditéte a jeho nemoci je pifimy zakonity vztah. (7) Dit¢ mize také onemocnét
pusobenim matciny duse. Ta se vSak mulze stat i pevnou oporou pied propuknutim jeho
mnoha nemoci. Mat¢ina duSe miize byt i velmi usp€Snym lécitelem. (7)

Etikoterapie je jinym pohledem na pficinu a 1écbu nemoci. I kdyZ se jeji jazyk muize
zdat nevédecky, patii do Sirokého spektra nazort a alternativ, proto je jeji zafazeni do této

prace nezbytné.
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4. PSYCHOONKOLOGIE

4.1. Definice oboru
Je to multidisciplinarni obor, ktery si psychologickymi, socidlnimi a medicinskymi
prostfedky klade dva cile:
e zlepsit kvalitu Zivota
e zlepsit kvalitu péfe o nemocné a jejich rodiny ve vSech fazich onkologického
onemocnéni
Ukolem psychologi je:
e posoudit a zhodnotit soucasny psychicky stav nemocného z hlediska jeho osobnosti
a psychopatologie
¢ navrhnout typ intervence (psychiatrickd, socialni, psychologick4)
e pomoci lékati zvladnout komunikaéni a vztahové problémy s danym pacientem a
jeho rodinou
e podilet se na vyzkumu
e podilet se na prevenci
Psychoonkologie propojuje nckolik disciplin a proudl. Jsou to psychoonkologie,
psychoneuroimunologie, mind — body piistup a hnuti svépomocnych skupin. V klinické praxi
se aplikuje vizualizace dle Simontonovych, relaxacni techniky, hypnédza, Franklova
logoterapie a pastoralni psychologie.
Psychoonkologie nyni prochazi obdobim vyzkumnych studii, které se zamétuji na:
e dopad rakoviny na pacienta, rodinu a personal
e na identifikaci faktori, které hraji roli pro vznik, detekci a progresi tohoto
onemocnéni
Vysledky dosavadnich studii jsou dnes povazovany za diskutabilni. Opousti se cesta k hledani
typu osobnosti s inklinaci k rakovin€é, ve vyzkumu je totiz ndkladnd a metodicky
nezachytitelna.
Mimo oficialni, vyzkumy podlozeny proud psychoonkologie stoji holisticky piistup
(mind-body). Zékladni postoj zastdnct mind-body Ize shrnout do téchto tezi:
e [&Ci se cely ¢lovek, ne nemoc

e pacient se zacina léCit tehdy, kdyz sdm za sebe pievezme zodpovédnost
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e zakladni otdzkou je, co zpUsobilo, ze imunitni systém pfestal plnit svou funkci
e [¢ékar je ucitel, jez vede nemocného ke zméné

e |écba se musi uskutecnit v TLC (Tender loving care = jemn¢ laskava péce). (10)

4.2. Psychické reakce na nemoc

Nemoc je poruseni homeostazy somatické a psychické, poruseni dosavadni adaptace a
pokus o novou adaptaci. Je vzdy urCitym stresem. Psychicka reakce je reakci emocni se vSemi
vegetativnimi a metabolickymi disledky. Hlavni reakce na nemoc spociva v tzkosti a
strachu.

,Vazna a nevylécCitelnd nemoc vzdycky rozbiji dosavadni Zivotni styl ¢loveéka a témét
vzdy dochazi ke zméné hodnotové hierarchie nemocného”. (23)

Psychicky stav nemocného ovliviiyji tyto faktory: somatické obtize, délka a naro¢nost
1écby, chronicita onemocnéni, anticipacni reakce, zejména tykajici se progndzy, socidlni
mikroklima, terapeuticky vztah. (72) Ovlivnénim socialniho mikroklimatu a pomoci
terapeutického vztahu mizeme zménit postoj nemocného k predchozim faktorim a pfipravit

tak lepSi podminky pro jeho dalsi Zivot.

4.2.1. Periodizace procesu vyrovnavani

Stadia vyrovnavani Cloveka s faktem vlastniho letdlniho onemocnéni popsala jako
prvni Elisabeth Kiibler-Rossova. Tato stadia nelze pojimat rigidné. Mohou se vzijemné
ptekryvat a nemocny se do nich mlize znovu vracet nebo jimi naopak nemusi projit vitbec.
Prochazi jimi nejen sam nemocny, ale i jeho blizci. Kazdy z ¢lenti rodiny se s faktem nemoci
postupné vyrovnava svym individudlnim zptisobem.

Sok — zavazné ohrozeni vyvolava Sok, smutek a tizkost a vede k rychlému rozvoji
obrannych mechanizmii. Tato fize se vyznacuje iracionalnim mySlenim a citénim, pocity
derealizace a zmatku.

Popfeni — ,,neni to pravda”, ptipadné vytésnéni. Na ptrechodu k dal$imu stadiu byva
nékdy uvadéno stadium kompenzace.

Smutek, zlost, uzkost, pocity viny — typické je hledani viny u druhych, vztek na cely
svét, ale 1 na sebe sama. Pokud je nemocné dité, miva pocity viny az 25 % rodicl. V této fazi

je velmi dilezité pomoci rodi¢tim, aby oteviené vyjadfili své pocity.
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Uklidnéni a smlouvani — ¢lovek intenzivn€ shani informace o novych a ,,zazra¢nych”
lécich. Miva tendenci ,,se smrti smlouvat™ a zit az k urc¢ité¢ vyznamné zivotni udalosti.

Deprese — louci se se zivotem, ma starosti o osud svych blizkych, obava se samoty a
bolesti. Je to faze psychického utrpeni.

Smifeni — ¢lovék do zna¢né miry nevyhnutelnost smrti akceptuje, je klidny.

Pted prvnim stadiem se da vysledovat jesté nulové stadium. Je to obdobi nejistoty, kdy

¢lovéku neni dobie, ma tfadu negativnich pocitli, néco ho boli, napadaji ho nepiijemné
myslenky a zvétSuji se jeho obavy. Nevi, co mu je, ale uvédomuje si, Ze s nim po zdravotni

strance néco neni v pofadku. Nékdy dlouho vaha s prvni navstévou lékare. (34)

4.3. Sdéleni pravdy

Zakladnim pfedpokladem, aby se ¢lovék mohl vyrovnat se zdvaznym onemocnénim, je
znalost svého skute¢ného stavu. Teprve vim-li, jak to se mnou je, jaké jsou predpoklady mé
dalsi existence, mohu se naucit zit se svou chorobou a kvalitné naplnit Cas, ktery zbyva. A
jedinou podminkou, ktera musi byt splnéna, nema-li se naplni tohoto zivota s nemoci stat jen
strach a zoufalstvi, je realizovat vodni tah — hovofit o nemoci, o skute¢ném stavu véci. (23)
Vrcholem netaktnosti je ponechat nemocného v informacni izolaci, vedouci k tizkosti a
strachu, ale prave tak je tteba odsoudit bezohledné sdélenou informaci o stavu. (23)

Prakticky trvale ma nemocny potiebu hovofit o své situaci, o své nemoci a o svém
strachu. Mlc¢eni je bolestivé a to, ze se o problémech nehovofi, neznamend, ze nejsou. Je
nezbytné zajistit, aby potieba nemocnych mluvit o své situaci byla pokryta. Jedinym moZnym
feSenim je psychoterapie. Ta by méla byt dostupna na vSech odd€lenich zdravotnickych

zafizeni, kde je nezbytné elit strachu. (23)

4.3.1. Psychoterapie

Psychoterapie miize poskytnout prostor, v némz nemocny ,,pfijme nemoc jako soucast
své osoby”. Vyrovnat se s utrpenim, které nemoc s sebou prinasi, se nikdo nenauci popiranim
a prehlizenim strachu, nybrz jeho uznanim. Psychoterapeuticky rozhovor mize byt otevienim,
zahajenim cesty, na niZ se pacient neciti byt pasivné vydan neptizni osudu a chorobé, ale kdy

aktivitou, umocnénou zajmem a oporou jinych lidi, mize zit aktivni Zivot s nemoci.
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Psychoterapeutickd péce umoziuje lepSi orientaci v situaci, vetné pfijeti a vyrovnani se
s nemoci 1 s moznosti pfedcasného umrti. (23)

Individualni psychoterapeutickd pomoc vazné nemocnym je vzhledem k poctu pacientii
prakticky nedostupna. Vice se uplatiiuje skupinova psychoterapie. Jednd se o oteviené
skupiny pracujici béhem hospitalizace, jez mohou pokracovat i ambulantné, ptipadné pacienti
a jejich blizci prechéazeji do svépomocnych laickych skupin. Pacienti a ptibuzni si poskytuji
emoc¢ni podporu a informace, vychazeji z vlastni zkuSenosti s nemoci. U¢i se zvladat zatéz i
praktické zaleZitosti spojené s nemoci, pacienti jsou vedeni k aktivnimu zivotu a pfiméfené
fyzické zatéz. (23) Podstatné je ukdzat nemocnému, Ze nemoci, at' je jeji prognoza
sebekomplikovangjsi, Zivot ¢lovéka nekonéi. Zivot, ktery se stal predpokladanym zptisobem
omezeny, je stale Zivotem lidskym a mize byt zivotem plnohodnotnym. (23)

K provadéni psychoterapie u onkologicky nemocnych je tieba:

ziskat spravny néhled na nddorova onemocnéni

znat neoficialni nazory spole¢nosti na tuto nemoc

e 7znat osobnost nemocného

e znat obvyklé reakce pacienta na onkologické onemocnéni
e uvédomit si cile, moznosti a meze psychoterapie

e znat psychoterapeutické techniky vhodné pro onkologické pacienty. (72)

4.3.2. Vhodné psychoterapeutické metody

* Racionalni, kognitivni psychoterapie nebo ndhledovd - pacient se nauci
odstupu od vlastniho prozivani, pfedevSim uzkosti. Nastava urcit¢ odosobnéni nemocného,
jez mu piinasi ulevu.

* Empaticka psychoterapie - uci pacienta lépe rozumét vlastnim pocitim.
Nahrazuje chybéjici interpersonalni kontakty a zmirnuje tak jeho pocit osamoceni.

* Sugestivni psychoterapie - Ize pouzit hypnoézy nebo sugesci v bdélém stavu
k povzbuzeni nemocného.

* Relaxacni a meditacni techniky - slouzi k uvolnéni nemocného, existuji i
techniky vypracované pfimo pro onkologicky nemocné.

* Tréninkova psychoterapie - zahrnuje i somatickou rehabilitaci. Vhodna je

kontrola zpétnou vazbou, systematicka desenzibilizace a nacvik asertivity. (15)
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4.4. Postoje oSetrujicich

Pti 1é¢be onkologicky nemocnych existuje vzdy moznost netispéchu. VSichni, kteti se o

nemocné staraji, musi spliiovat pét zakladnich podminek.

1. Kdo chce pec¢ovat o umirajici, musi zaujmout postoj sdm k sobg.

2. Péce o umirajici vyzaduje postoj k vlastni smrti.

3. Kdo pecuje o umirajici, musi umét byt opravdovy — musi vystupovat jako osoba,
takova jaka je. Ma vnimat své pocity béhem péfe o pacienta, naucit se s nimi
zachézet, nepfendset je pfi styku s pacientem bez kontroly.

4. Kdo chce poméhat umirajicimu, musi umét byt pravdivy — informovat nemocného o
jeho osudu, da-li najevo, Ze si to pieje.

5. Kdo chce pecovat o umirajici, musi byt pfipraven pfijmout toho druhého takového,
jaky je a zfici se jakéhokoli hodnoceni — tolerovat jeho vlastnosti a pfijimat jeho
zpusob prozivani a reakce. (9)

Tyto podminky musi samoziejmé spliiovat i psycholog. Nemiize pomdhat vazné

nemocnym, pokud si sdm nevyjasni sviij postoj ke smrti.
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5. DITE A NADOROVE ONEMOCNEN]

Diky vyvoji na poli pediatrické onkologie se vyrazné zvysil pocet zachranénych déti.
Nédorova onemocnéni déti se proménila z jednoznacné letdlnich nemoci v chronické, jez
ohrozuji zivot. Vyvoj terapie zmeénil psychologické dilema z adaptace na bezprostiednost
smrti, na vyrovnavani se s nejistym pirezitim. Soubézné¢ s touto zménou se pozornost literatury
zam¢éfila na ptipravu déti zit s timto onemocnénim. Diraz je kladen na zjistovani dopadu

nemoci a 1é¢by na dité a rodinu. (14)

5.1. Pri¢iny nadorovych onemocnéni

Détské malignity jsou heterogenni skupinou nemoci a maji rizné pficiny souvisejici
s genetikou, imunologii a s prostfedim. Mezi mozné faktory, vztahujici se k vyskytu nadort,
byvaji zahrnovany faktory psychologické a stres. Nékteré studie zkoumaly psychogenni vlivy
ve vztahu k nadorovym onemocnénim u déti a naznaCovaly, ze stresujici zivotni udalosti
mohou piedstavovat jednu z mnoha podminek pfi rozvoji détskych malignit. (14)

Jacobs s Charlesem studovali vliv Zivotnich udalosti na vznik nddorovych onemocnéni
u déti. Pouzili Skilu Zivotnich udalosti a polostrukturovany rozhovor. Zjistili vyznamné
rozdily mezi skupinou pacientli a kontrolni skupinou zdravych déti. Détsti pacienti zazili
v poslednich dvou letech dvakrat vétsi pocet zivotnich udalosti dle Skaly a zaroven vice
emociondlné¢ vyznamnych udalosti, nez déti z kontrolni skupiny. U pacientli dochézelo
k akumulaci nékolika stresujicich udalosti. Sedmdesat dva procent znich se béhem
poslednich dvou let pfed onemocnénim sté¢hovalo. Déti z kontrolni skupiny se sté¢hovalo
dvacet Ctyfi procent. Stéhovani je u déti spojovano se silnym pocitem tzkosti nebo deprese.
Negativni pocity maji pak vliv na imunni, endokrinni a jiné biologické systémy. Padesat dva
procent pacientll v poslednich dvou letech zménilo Skolu, oproti tficeti dvéma procentim
zdravych déti. U Sedesati procent pacientli byla velka zména ve zdravi nebo v chovani u ¢lena
rodiny, zatimco u kontrolni skupiny to bylo pouze dvacet Ctyfi procent. VSechny pocity
vyvolané témito udélostmi pak ovliviiuji stav imunity ditéte. (26) Zivotni udalosti jsou ve
vzajemném vztahu se socialni podporou. I pii zdvazné Zivotni udalosti mize existujici

podpora v rodiné pomoci chranit jedince pted vyvojem onemocnéni. (26) Nezalezi tedy jen na
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vyskytu vyznamnych udalosti, ale také na individudlnim vnimani téchto udalosti dit€tem a na

jeho podpote od blizkych lidi.

5.2. Dité a diagnéza

Hlavnim tématem v rané literatuie nebyla reakce ditéte na diagnézu, ale zda viibec
ditéti diagnozu sdélit. To, v jakém rozsahu a jakym zpisobem dit¢ informovat, zavisi na jeho
veku. Zastanci protektivniho pfistupu zakladaji své argumenty na literatufe o vyvoji détského
chépani smrti. (14) NenaSla jsem zadnou literaturu, kterd by se pfimo zamétrovala na vlastni

reakci ditéte na sdéleni diagnozy. Ve svém vyzkumu jsem se na toto rodict 1 ditéte ptala.

5.3. Vyvoj postoji k smrti dle véku

Vek ditéte ovliviiuje, jakym zpisobem vnima smrt a pfemysli o ni. Dité objevuje smrt a
poznava tento jev jeSté pred tim, neZ je schopno mu porozumét. Béhem svého vyvoje se
piipoutava k pedovateli a miize zaZit ztratu nebo separaci, kterou doprovazi tizkost. Uzkost
z oddéleni od matky se zda byt nejvic akutni ve véku, kdy jesté nema vytvoren koncept smrti.
V obdobi, kdy koncept vznikd, poskytuje spolecnost proti této uzkosti ochranu. Diky
ptiznivym podminkdm dité svou nezavislost postupné rozsifuje. (2)

Déti nevnimaji Cas stejné jako dospéli. I kratka separace miize byt prozivana jako
totalni ztrata. Pro vétSinu déti znamend navrat peCovatele kontinuitu existence a sniZzeni
uzkosti. Ztrata rodi¢e mize negativné ovlivnit zdravi ditéte.

Dité ve véku tii az péti let poznava smrt jako zménu stavu. VEtSina déti se poprveé setka
se smrti na ulici nebo na zahrad¢, kde vidi mrtva zvifata a hmyz. V tomto véku je pro dité
nehybnost synonymem smrti. PfedSkolni déti véfi, ze mrtvé se mize opét stat zivym pomoci
magického kouzla nebo podanim jidla ¢i 1éku. ,,Malé nemocné déti kreslivaji andély, nebe
nebo peklo. V kresbach je patrnd symbolika pohadek a smrt ma pro né vyznam reverzibilniho
dgje, nebot’ nerozlisuji mezi realitou a snem.”. (24) Casto vé&ii, Ze zemfou pouze ti, ktefi chtdji
zemfit anebo jsou Spatni. Muze se stat, Zze se dité obvinuje ze smrti n¢koho blizkého, protoze
zavinilo jeho smrt tim, Ze neposlouchalo. (59)

Ve veku Sesti let se dité zacind obavat nemoci, smrti matky a spojuje staii se smrti.
Jesté neveéti, Ze by samo mohlo zemfit. Sedmileti maji ur¢itou piedstavu o pii¢inach smrti.

Mohou byt znepokojeni obavami, ze zemtou jejich blizci. Mohou popirat, Ze sami zemfou,
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nicmén¢ zacinaji tusit, Ze jsou smrtelni. Kolem osmi let, n€kdy i dfive, se dité zajima o Zivot
po smrti a je schopno akceptovat, ze smrt je béznou soucasti lidského Zivota a Ze jednou
zemie i ono. Devitileti pfijimaji smrt realisticky a bez vétsiho zajmu o ni. DéEti od deseti let
vykazuji hrizu z neexistence. Tyto strachy obvykle zakryvaji vtipy a drsnym chovanim. (49)
Adolescenti si vytvareji vice abstraktni pojeti smrti. Dopliuji je naboZenskymi a
filozofickymi pohledy.

Toto je vyvoj pojmu smrti u zdravého ditéte. Vazné nemocné dité si vSak muze
uvédomit smrt mnohem diive nez jeho vrstevnici.

Raimbault pracoval patnact let jako psychoanalytik na oddéleni détské nefrologie a
vedl s vice nez stovkou déti nedirektivni rozhovory o smrti. Rik4, Ze pokud se dité miZe o
smrti voln¢ vyjadfovat, nelze dal$i vyvoj konceptu smrti zavisly na véku pozorovat. Nic
v jeho rozhovorech nenaznacovalo existenci vékové zavislého vyvoje konceptu smrti, a to ani
ve védomi, ze smrt piijde, ani ve strachu z jejich smrti, tak jak si ji pfedstavovaly nebo jaky
vyznam ji davaly. Déti mély stejny druh predstav, myslenek a zavéri, jako maji dospéli. Smrt
je popisovana jako nekonecny, véény spanek. Predstava smrti je téméf vzdy doprovazena
popisem smutku téch, co prezili. Dité si uvédomuje bolest, kterou zplisobi rodi¢im svou
smrti. (56) ,,Moznost ditéte fici nékomu jinému, ze vi, Ze umird, mu umoznuje byt uznéno za

lidskou bytost. A to je zakladni pfani vSech lidi.” (56)

Stoupenci otevieného piistupu argumentuji tim, ze snaha ochrénit dité pred zavaznosti
nemoci podporuje nerealistické fantazie zplisobujici depresi, stazeni a zvySenou tzkost. Déti
nebudou klast dalsi otazky, pokud uvidi, jak jsou jimi rodi¢e znepokojeni. Star§i mohou byt
zticha, protoze chtéji ochranit dospélé.

Blumenthal-Barby (9) uvadi, ze nemocné dité citi, jak jsou rodice pod tlakem velké
uzkosti. Postiehlo, Ze rodice plakali, ackoliv si dali velmi zélezet, aby to na nich nebylo vidét.
Dit¢ velmi dobife vi, pro¢ otec i matka plaCou! Z toho predevsSim cCasto plyne uzkostné
chovani ditéte. VétSina déti projevuje svou potiebu mit o chorobé jasno chovanim nebo
nepiimymi otdzkami. Této potiebé musime vyhovét. Musime jim dovolit, aby se ptaly a
béhem rozhovoru je podnitit k dal§im otazkdm. Pfi tom se dozvime, co a kolik chce dité

skutecné veédét. Jestlize rozhovor chybi, je-li nedostatecny, nemiize-li se dit¢ znovu ptat,
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zesiluje to nejenom nejistotu, nybrz i vzbuzuje nediivéru. Dité ziistane samotné se svymi
uzkostmi a trapenim. Za vSech okolnosti je nutno branit tomu, aby se dostalo do izolace.

Argumentem pro otevienou komunikaci je predpoklad, ze vysledkem uptimné diskuse
o diagndze a progndze bude lepsi psychosocidlni pfizptisobeni vSech €lenii rodiny. Tento
predpoklad podporuji vysledky vyzkumu Slavina. ZjiStoval, jak brzy po ur€eni diagndzy
leukémie se ji dozvédélo nemocné dit¢ a vliv tohoto poznéni na jeho psychosocialni
prizptisobeni. Déti, které byly informovany o své nemoci ihned, se ji prizpisobily dobfe. Na
rozdil od déti informovanych pozdéji, jez meély s pfizplsobenim problémy. VéEtSina
vylécenych déti, jejich sourozenci a rodic¢ii doporucovala fici ditéti diagnézu co nejdiive.
Hodné rodict, ktefi nesdé€lili diagnozu ditéti ihned, povazovalo tento nedostatek upiimnosti
za zdroj stresu, a to béhem 1 po ukonceni 1écby. Na otevienost mizeme pohlizet jako na jeden
z projevt dobrého mentélniho zdravi rodiny. (63)

Nemluveni o nemoci v rodiné miiZze byt pro vSechny jeji ¢leny traumatizujici. V takové
situaci lze pouzit metodu psani. Klient piSe o svych vztazich a o nemoci. To umoznuje
uvolnéni pocitli a napéti. (55) Psani ma kladny vliv na zdravi, protoze se pifi odkryti nasich
vnitinich myslenek zvySuje pocet T-lymfocytl. Svoboda vyjadieni mé pozitivni efekt na nas
imunitni systém. ,,Pokud potlacujeme vyjadfeni svych pocitl je to pro imunitni systém
nebezpecné.” (55)

Spinetta (58) pfinasi voditko, jak mluvit s letdlné¢ nemocnym ditétem o smrti. Vzdy je
nutné si uvédomovat uroven znepokojeni a Ucasti ditéte, miru srozumitelnosti i vlastni
empatii. Autor uvadi tyto body:

e Smrt stejné jako narozeni je soucasti prirozené¢ho uspotradani véci.

e Smrt méd socialni vyznam. VSichni spoleéné sdilime Zzivot, ale jsme zaroven

smrtelni.

e Smrt je odlouc¢enim pro obé€ strany.

e Ztrata neni nikdy aplna. Clovék Zije dal ve vzpominkéach svych blizkych.

e Dit¢ nebude samo ve smrti ani po smrti. Rodi¢e s nim ztistanou do posledni chvile.

e V dob¢ smrti pottebuje 1 dit€¢ védét, ze udelalo se svym zivotem vse, co mohlo.

e Dité potiebuje byt casto ubezpecovano, ze je v poradku, kdyz place a citi se

smutné.

e Také ma potiebu byt znovu ujistovano, ze je vitané a ptijatelné.

29



Dité a nadorové onemocnéni Stanislava Alexandra Lemermanova

Samotna smrt neboli a po smrti se bolest nevrati.

Umira-1i nékdo, koho milujeme, je pro nas diilezité, abychom byli schopni se s nim
rozloucit jesté za zivota.

Rodice a celd rodina budou vzpominat na chvile, kdy jejich dit¢ bylo $tastné.
Vzpominky davaji Zivotu vyznam a zachovévaji pfirozenou kontinuitu lidského

byti.

5.4. Détské pojeti zdravi a nemoci

Diagnostika subjektivniho pojeti nemoci je proveditelnd uz u tii az Ctyfletych déti a

subjektivniho pojeti zdravi uz u Ctyi az Sestiletych. NejcastéjSimi diagnostickymi metodami

jsou polostandardizovany rozhovor a dotaznik. Kognitivni pfistup k détskému pojeti zdravi a

nemoci zahrnuje Sest hledisek:

1.

identifikaci zdravi a nemoci, tedy to, co dit€¢ pod témito pojmy chape, jakych
piiznaki si v§ima

konsekvence zdravi a nemoci, coz znamena urceni kratkodobych i dlouhodobéjsich
diisledk u sebe a svych nejblizsich

casovou dimenzi zdravi a nemoci, odhad casového pribéhu svého zdravotniho
stavu, trvani riznych zmén

kauzalni atribuci, tedy subjektivni vidéni pfi€in zdravotniho stavu

strategie jednani, strategie zvladani zatézovych situaci

smysl zdravi a nemoci pro dité, coz jsou argumenty pro zdravi, smysl bolesti,

utrpeni ¢loveka. (44)

5.5. Dopad 1é¢ebného obdobi na dité

NejnapadnéjSim aspektem nddorového onemocnéni je charakter nemoci ohroZujici

Zivot. Dité prochazi riznymi stadii strachu. N&kteii autoii se domnivaji, Ze tento proces neni

pfimo spojen s vékem ditéte, ale s vlivem zkuSenosti ditéte s nemoci a 1é¢bou. Dité zakousi

vice uzkosti s postupem nemoci a s kazdou dal$i navstévou nemocnice. Predpoklada se, ze

zvySena uzkost zplisobuje tendenci ditéte k psychosocidlnim problémim. Extrémni separacni

uzkost miize vést k symbiotickému vztahu s matkou.
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Nemocné dité pocituje Casto hospitalizaci jako trest. Ztraci jistotu, zvlast kdyz citi, ze
rodic¢e ztraceji odvahu. Zlobeni, vzdor a agrese mohou byt hodnoceny jako pokusy obrany
proti hroznému a nepochopitelnému ohrozeni. Dit¢ zaCne utoCit, protoze se citi stale
ohrozeno. (14)

Dité podstupuje spoustu lékarskych vykonl.. Sice nemlze diagnostické a lécebné
vykony samo provadét, ale mize o nich ur¢itym zptisobem spolurozhodovat. Nebo mize byt
alespon aktivni tim, ze rozumi tomu, co se s nim déje, a provadi tak kontrolu mys$lenim. Sama
moznost anticipace i velmi bolestivého zakroku vyznamné snizuje Uzkost a stres jiz u
nejmensich déti. Pokud si sestra uvéazala barevny Satek, kdyz ptichdzela za batolaty s jidlem
nebo hrou, ale Satek neméla, kdyz za nimi piisla kvili 1écebnému zékroku, pak déti celkové
l1épe prospivaly, komunikovaly s personadlem a zranéni se i rychleji hojila. U starSich déti je
rozhodujici kvalitni informovanost. Ta posiluje divéru v Iékaie a zlepSuje spolupraci. (40)
,,Casto se dité ani tak neboji bolesti, jako toho neznamého.” (18)

Je nutné akceptovat 1 pla¢ nebo kiik ditéte, nebot’ pottebuje, abychom mu umoznili
chovat se timto zptisobem, aniz by byl v dané situaci povazovan za nevhodny. (3)

Lécba nadorového onemocnéni je intenzivni a méa Casto neptijemné vedlejsi ucinky.
Hlavni komplikaci je bolest a slabost. Mnoha détem se pak zda lécba horSi nez nemoc
samotna, protoze se pred 1éCbou citily relativné 1épe. ZkuSenost s bolesti vychazi u ditéte ze
Ctyt oblasti - bolest spojena s lokalizaci naddoru, bolest spojend s diagnostickymi metodami,
bolest spojena s lécebnymi postupy a jiné ptic¢iny bolesti nevztahujici se k nadoru. (44)

Vedlejsi tcinky mohou byt doc¢asné nebo trvalé. Docasné jsou pfibyvani na vaze nebo
hubnuti, ztrata vlast, viedy v dutiné ustni, nékdy akutni psychdzy. Trvalé jsou amputace,
sterilita, organické poskozeni mozku a abnormality skeletu. Aktualni zména fyzické podoby
ditéti stale pfipomind, Ze se lisi od zdravych déti. Vedlejsi G€inky 1écby méni télo ditéte a
mnoho autorid vyjadfuje obavy z mozné ztraty sebehodnoceni vyvolené témito zménami.
Nedostatek sebevédomi muze vést k problémtim v chovani, staZzeni se od vrstevnikli a obavam
jit do skoly.

Opakovana a dlouhodobd nutnost byt v nemocnici zptisobuje mnoho emociondlnich
reakei. K jejich snizeni je doporucovdna ambulantni péce, co nejrychlejsi navrat ditéte do

rodiny a do $koly. Skola hraje vyznamnou roli v kazdodennim Zivoté ditéte. Dilezity je
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navrat ditéte k normalnimu Zivotnimu stylu. Pouze fyzicka i emocionélni rehabilitace mize
vést ke skutecnému vyléceni ditéte. (14)

Zivot ohrozujici podstata nemoci naznaduje separaci nebo ztratu milovanych osob.
K tomu se jesté pripojuje ztrata zdravi, ztrata urCitych ¢asti téla po chirurgickém zakroku a
nemoznost podilet se na Zivoté rodiny. Nova role ditéte, byt nemocny nebo byt jiny, zahrnuje
zmény ve vSech aspektech jeho zivota. Nemoc ma velky vliv na kontrolu a kompetenci. Dité

b&hem svého vyvoje sméfuje k nezavislosti, ale za tohoto stavu se stdva znovu zavislejSim.

5.6. Vyrovnavani se ditéte s nemoci
oteviena komunikace, Cestnost, zachovavani nadéje a efektivni vyuzivani obrannych
mechanismu.

Casto jsou zaznamenavany problémy v chovani a emocionélni poruchy, jako je tzkost,
strach, deprese, extrémni zavislost na rodicich, poruchy spanku, zloby a stazeni se. OvSem
obvykla kritéria pro urceni patologického chovani nemohou byt jednoduse pouzita na chovani
ditéte s nadorovym onemocnénim. Toto chovani miize mit v extrémnich situacich adaptivni
hodnotu. Kritéria pro posouzeni psychopatologie jsou zaloZena na fyzicky zdravé populaci a
normalita je Casto definovdna jako absence symptomi. Ale symptomy u vazné¢ nemocného

ditéte mohou byt za té€chto okolnosti povazovany za vhodné. (14)

K rozhodujicim faktorim prognoézy uspéSnosti 1écby a jejich pozdnich nasledkl patii
celkova struktura premorbidni osobnosti. Nelze vSak jednoznaéné potvrdit urCity typ
osobnosti téchto déti. Znaky uzkosti a deprese mohou byt situacni a pozde¢ji po ukonceni

1é¢by odeznit. (60)

Pii péci o dit¢ je dilezita emociondlni podpora od dilezitych osob, hlavné rodiny a
zdravotnického tymu. Je nezbytné studovat dité v kontextu rodiny, protoze ta poskytuje ramec
k prizpiisobeni se ditéte. Emocionalni podpora rodiny je poskytovana pomoci mluveni o
pocitech, obavach a nadgji a sdilenim starosti spojenych s nemoci. Oteviend komunikace
podporuje efektivni vyrovnavani se s nemoci a umoznuje ptistup k intrafamiliarnim zdrojim

pomoci. Komunikaci také stimuluji hry, arteterapie, skupinové setkavani a kresleni. (14)
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Socialni opora ditéte je dilezitou proménnou, ktera ovliviiuje, jak dité zvlada téZkosti, 1
miru jeho pohody. Z rozborG tudajii topologickych metod miizeme usuzovat, jak dité
subjektivné vnima miru socialni pomoci. Ke zjisténi socialni sit¢ ditéte 1ze pouzit metodu
kruh, nebo metodu pavouk. Pfi zjiStovani miry socidlni opory a pomoci se pouziva metoda
teplomér. (35) Tyto metody Ize pouZzit u déti ve véku Sest az patnact let. (35)

Nollav vyzkum byl zaméten na déti, které v soucasné dob¢ podstupovaly chemoterapii.
Jejich socidlni, emocionalni a behaviordlni kvalita Zivota byla studovana zpohledu
vrstevnikd, ucitelti, rodict a samotnych nemocnych déti. V kontrolni skupiné byli spoluzaci
vzdy stejného pohlavi a nejblizSim datem narozeni. Hypotéza, ze déti s nddorem budou mit
problémy v socidlnim a emociondlnim fungovéni, se nepotvrdila. UCcitel¢ vnimali déti
s nadorovym onemocnénim jako vice spoleenské, pratelské. Ucitelim a vrstevnikiim se zdali
byt méné agresivni. Podle vrstevnikli mély tyto nemocné déti vyssi socidlni akceptaci.
Nemocné déti byly vyznamné méné spokojeny se svou soucasnou sportovni schopnosti.
Nebyly zjistény vyznamné rozdily v tom, jak problémy a fungovani ditéte vnimaji matky a
otcové. Vysledky byly v normé u obou skupin. Je pravdépodobné, Ze opakované vystaveni
stresovym situacim, soucasn¢ s podporou rodicii a zdravotnického persondlu, miize umoznit
proces posileni ditéte. Tyto socidlni zkuSenosti mohou byt jednim z diivodii kladného socialni
hodnoceni ditéte uciteli a vrstevniky. ZkuSenost s nadorovym onemocnénim, bolestivymi
procedurami, vedlejsimi uc¢inky chemoterapie a moznosti smrti mize zvysit citlivost ditéte
pro potieby druhych, a vést tak i k lepSimu socialnimu fungovani. Také je pravdépodobné, ze
vysledky u vrstevnikli a ucitelli jsou ovlivnény faktorem sympatie a soucitu s nemocnymi

détmi. (53)

5.7. Kresby nemocnych déti

Kresleni je pro déti vétSinou pfijemnou a pfitazlivou ¢innosti a lze toho dobie vyuzit
pii navazovani kontaktu. Kresebné metody mohou poskytovat rtizné informace o vyvojové
urovni 1 citovém ladéni ditéte. (58)

Navic se jiz dlouho uznavé, Ze spontanni kresby maji 1é¢ivy efekt a mohou byt
pouzivany psychoterapeuticky. Kresby reflektuji stav pacientovy osobnosti, duSe a téla,
specidln¢ v kritickych Zivotnich okamzicich. Kresby mohou odhalit pacientovo skryté

uvédomeéni si délky jeho Zivota. Mohou odréazet specifické fyzické onemocnéni v typickych
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barvach, tvarech ¢i motivech. Mohou ukazovat na soucasny stav nebo i do minulosti, kdy se
traumaticka udalost odehrala. Casto mohou oznacovat budouci vyvoj nemoci. A to uz v dobg,
kdy symptomatické procesy nelze jesté pomoci vySetieni zjistit. (4)

V interpretaci kresby nema barva absolutni hodnotu, ale s ur€itym zev§eobecnénim lze
fici, ze teplé barvy svéd¢i o vyrovnanosti a tmavé barvy o tendenci ke smutku, uzkosti,
piipadné o odporu k nékomu nebo nécemu. ,,Bledé odstiny vyjadiuji citovou nevyrovnanost
nebo $patny zdravotni stav.” (12)

Naptiklad zména mezi tmavé zelenou a nazloutlou svétle zelenou ukazuje efekt 1écby
nebo progresi onemocnéni. Pro 1ékafe miize navic tato zména barvy indikovat moznou zménu
7eleza obsazeného v krvi. Cerné skvrny nas mohou upozornit na metastdzy, coz je &asto
pozorovano u déti se zhoubnymi nadory. (4)

Neexistuji ovSem vSeobecné platnd jasna pravidla o tom, co ktery symbol ¢i odstin
znamena. Vzdy je nutné pohliZet na kresbu jako na individudlni projev urcitého ditéte v urcité
situaci.

Gregg M. Furth tika, ze ¢loveék do svych kreseb projektuje védomé a nevédomé prvky.
Tyto projekce byvaji spojeny s urcitymi kvadranty v kresbé. Protoze je vyhodnéjsi zacdit
studovat kresbu od toho uvédomovaného k neuvédomovanému, zaina jeji interpretaci
v dolnim levém kvadrantu. Pak pokracuje do dolniho pravého kvadrantu, coz je pohyb od
védomého k nevédomému. Potom piejde do levého horniho rohu a na zavér do pravého

horniho rohu. (37)

5.8. Umirajici dité

I pfes vysokou uspésnost 1é¢by nadorovych onemocnéni stale ziistava cast déti, které se
vylécit nepodafi. V termindlnim stadiu nemoci trpi dit¢ pfedevSim strachem ze samoty a
opusténi. Na vyznamu nabyvéa neverbdlni, fyzicky kontakt s ditétem. (80) Vazn¢ nemocné
dité, prestoze je malé, si sviyj stav uvédomuje a proziva uzkost z ohrozeni svého zivota. A to i
v pripad¢, kdy se rodi¢e domnivaji, ze si dité vaznosti svého stavu neni védomo a neinformuji
jej o ném. Vnimani smrti ma dité vyvinuto jesté diive, nez je schopno o tom mluvit. (69)

Je dulezité nechat dit¢ o svém onemocnéni volné mluvit. Nenechat ho samotné se
svymi otazkami a strachy. Je nezbytné umoznit rodi¢im c¢i dalsim blizkym byt s ditétem

v nemocnici, neopustit ho a byt s nim az do konce jeho Zivota.
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Dé&ti umirajici na nadorové onemocnéni Casto dostavaji agresivni 1écbu i na konci
zivota. Hodné déti trpi bolesti, vyCerpanim ¢i ztizenym dychanim. Onkologové a rodina
mohou usilovat o pokracovani v 1é¢bé i v dobé, kdy uz je vhodnéjsi paliativni péce. Z mnoha

divodt mohou byt potieby ditéte v dobe, kdy Celi smrti, ptehlizeny. (39)

5.9. Psychoterapie nemocnych déti

Psychoterapeuticka prace s détmi s nadorovym onemocnénim se sice fidi stejnymi
zakladnimi principy jako jakékoliv psychoterapie, ale méa své charakteristické zvlastnosti.
Rozdilny je uz obvykle zacatek terapie. Nemocné dité je v nemocnici kviili 1é¢bé zédkladniho
télesného postizeni a motivace k feSeni pravodnich psychickych potizi vétSinou chybi.
Terapie se musi zabyvat otizkami onemocnéni, jeho vyznamu, prognézy ¢i moznosti
zvladnuti krizové situace. Tomu je nutné ptizplisobit psychoterapeutické metody a techniky.
Vlastni psychoterapie musi vzdy zahrnovat nejen nemocné dité, ale i jeho rodice, sourozence,
popfipad¢é dalsi pro dit€¢ vyznamné osoby. Cilem psychoterapeutické prace je nenechat
nemocné dit¢ a jeho rodinné prtislusniky samotné, pozorovat a zpracovavat s nimi prozitky
nemoci, léCby, pobytu v nemocnici, styku s oSetfujicim persondlem, pomoci zvladat
mimotadné zatéze a fesit vznikajici konflikty. (40)

Ditlezitym cilem psychoterapie je pomoci ditéti, aby se stalo aktivnim
spolupracovnikem na svém uzdraveni. Pomoci mu nalézt divéru v sily vlastniho organizmu a
posilovat je. Nechat dit¢ aktivné se Gcastnit 1écebného rezimu. Aby nemélo pocit, ze veskera
lécba je na téch druhych a ono nemd Zadné moznosti jak ji ovlivnit. Cilem je také dodat ditéti
sebeduveru ve vlastni schopnosti a vyprostit je z nebezpeci narastajici zavislosti. V piipadé
vysoké miry uzkosti ¢i fobickych reakci mohou byt indikovany dal$i psychoterapeutické

postupy, napiiklad systematicka desenzibilizace a hypnoza. (40)

Priklad psychoterapie:

Dité mélo k matce infantilni, tésny vztah, ktery jim nedovoloval rozdélit se bez paniky
a tento vztah postupem Ccasu zesiloval, vytvarel se rigidni vzorec vzdjemné extrémni
zavislosti. Ten vyjadfoval navrat k interakci mezi matkou a ditétem v raném détstvi.

Tento vztah se oznaCuje jako symbioticky regresivni vzorec a pietrvava 1 v dobé

99
1

remise, kdy se vétSina rodin navraci k ,,normalni” situaci. Tim se také odliSuje od prehnané
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protektivniho chovani matky, které mizi, kdyz se stav ditéte zlepSuje. Zplsoby, jak
predchazet ¢i zvladat symbioticky regresivni vzorec, jsou dva. Poskytnout rodin¢ strategie,
jak se vyrovnat s nddorovym onemocnénim a aktivné blokovat chovani, jez podporuje rozvoj

a stazeni se dyady matka-dité. (41)
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6. RODICE ONKOLOGICKY NEMOCNEHO DITETE

Prvni reakeci rodict je Sok. Nejcastéji pozorované jsou uzkost, zarmutek, vztek,
nepratelstvi, vina, nedivéra a pochybnost. Navzdory zdokonaleni medicinské 1écby spojuje
vétSina rodi¢li tuto diagndzu neodlucitelné se smrti. Aby rodice mohli mit realistické
ocekavani, musi byt informovani o moznostech 1€cby. (14)

Velmi dualezité je, jakym zptsobem a za jakych okolnosti sdéli 1ékat rodicim diagnézu.
Rodice si tuto situaci velmi podrobné pamatuji. Pfemysleji o kazdém l€katové slovu, proto je
nezbytné, aby 1ékat mluvil srozumitelné a citlivé vybiral vhodna slova.

Hlavni zasady p7i rozhovoru s rodici:

Diagnézu sdélit rodi¢im co nejdiive, a to obéma soucasn¢.
Dvojice je siln¢jsi a vice ,unese” nez jednotlivec, dale se tak zamezi
komunika¢nimu zkreslovani a nedorozuménim - svadénim viny jednoho na
druhého.

Je vyhodné podat neptiznivou informaci v tymu, nebot’
pediatr, psycholog, socialni pracovnice apod. mohou Iépe zodpoveédét rodicovske
dotazy.

Pfi prvnim rozhovoru informovat o podstaté problému a dalsi
perspektivé. Sdelit jen to, co opravdu vime.

Rozhovor musi obsahovat ¢ast, v niz rodi¢um sdélime, co
mohou pro své dit¢ udélat. Nejhorsi je pro né pocit bezmocnosti.

Nutny je dostatek ¢asu k tomu, aby se rodi¢e mohli vyptavat.
Zodpoveédét i samoziejmé, 1 kdyZ nepolozené otazky (napf. ,,kdo za to mize?”).

Zavérem zdlraznit, Ze se na zdravotnicky personal mohou
spolehnout a kdykoliv se na nés obrétit. (78)

Onkologové ve Svycarsku maji nafizeno vypnout si i telefon, kdyZ v hodinovém
rozhovoru maji pacientovi fict, Ze ma rakovinu. (33)

Informace a vysvétleni se musi opakovat. Rodi¢e jsou Casto nesméli a citi se vici
vzdélanému 1ékaii v nevyhodé a pokud neni podporovano jejich dotazovani, mohou zistat

sami se spoustou nezodpovézenych otazek.
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Béhem prvnich dnG a tydnli po sdéleni diagndzy, prozivd vétSina rodi¢ii pocity
fyzického distresu, deprese, neschopnosti fungovat, zlosti, vzteku a sebeobvinovani. Tyto
pocity postupné piechazeji v akceptaci a odhodlani splnit specialni potieby ditéte. (8) Hlavné
matky se snazi byt s ditétem jak jen je to mozné a Casto jsou k nim i fyzicky pfipoutany. (52)

Zjisténi diagnodzy je pro rodi¢e prvni zdvaznou konfrontaci s moznosti smrti jejich
ditéte. Poté, co se rodiCe dozvédi a uvédomi si diagnoézu ditéte, dochazi k vyvoji
anticipacniho truchleni. To ma adaptivni funkci v pripade, ze dité zemfe, protoze se rodice od
ditéte postupné odpoutavaji. Zda se, Ze k dokonceni procesu anticipacniho truchleni je
potfeba minimalniho ¢asu. To bylo dilezité¢ hlavné v dobé, kdy dité umiralo po kratkém case.
Z pohledu ditéte mize byt anticipacni truchleni rodi¢ti destruktivni pro vztah mezi nim a
rodi¢i. Byly zaznamenany rodiny, které se ptipravily na budoucnost bez ditéte a mely potom
vazné problémy, kdyz jejich dité ptezilo. Byla pak nutnd profesionalni pomoc k reintegraci
ditéte do rodiny. (14)

V obdobi po diagnéze ma vice matek nez otci silnou perspektivu pieziti ditéte.
Moznym divodem je to, Ze matka dité porodila a instinktivné se citi povinna doufat. Pokud
by si myslela, Ze dit¢ zemie nebo méla pochybnosti o jeho prognéze, miize se citit viici ditéti
neloajalni. Kdyby dokonce ani ona nevéfila v budoucnost ditéte, kdo jiny by za néj bojoval?
(14)

Se zlepSujici se progndzou je hrozba smrti nahrazena nejistotou z budoucnosti. Pokud
dit¢ reaguje na 1écbu dobfte, rodice opoustéji anticipacni truchleni a zvySuje se u nich nad¢je
na vyléceni. Jestlize dojde k relapsu, stane se hrozba ztraty ditéte znovu aktudlni a proces
anticipacniho truchleni se obnovuje. Rodicim se zda prvni relaps jeste¢ horsi, nez zjiSténi
diagnézy, protoze snizuje vybudovanou nadéji v moznost vyléCeni. (14) S kazdou dalsi
recidivou pfibyva tzkosti a ubyvd odvahy a nadéje. Zvlasté v této fazi potiebuji rodice
rozhovor slékafem. Ten jim ma pomoci udrzet nad€ji na nové remise a pokusit se
preorientovat rodie zcela na ptitomnost. Na to, aby plné¢ prozili kazdy den se svym
nemocnym ditétem. (9)

Rodic¢e jsou velmi citlivi na to, jaka slova lékat pouziva. Zejména slovo ,,udrzovaci
1écba” vnimaji negativné. Maji pocit, ze 1ékafti tak jejich dit¢ odepsali, kon¢i s jeho 1écbou a

uz mu nedavaji zddnou Sanci. ,,Hrozné bylo, kdyz nam primai fekl, Ze ted’ nds ¢eka uz jen
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udrZovaci lécba. Bylo to, jakoby néas vyskrtli z 1é€by, Upln€é odepsali. Vzali by nam tak
veskerou nadéji.”’(matka nemocného ditéte)

Emocionalni reakce rodi¢li na vaznou nemoc ditéte ovlivituje také jejich rodicovské
postoje. Rodicim je doporucovano, aby k ditéti ptistupovali jako ke zdravému. Rodice ¢asto
dité prehnané ochranuji a jsou nadmérné shovivavi. (14)

Strach o dité se miize preménit v ochranujici péci. Tato protektivita je u rodict jednou
z normalnich reakci. Stejné jako kdyz jini rodice obsesivné vénuji pozornost lécebnému
procesu, zatimco se snazi skryt své obavy ohledné nemoci ditéte. (17)

Jsou ovSem 1 vazné pochyby, zda je vilbec pro rodi¢e mozné chovat se k ditcti
normaln¢, kdyz jsou si védomi ohrozeni jeho Zivota. Vychova ditéte s nemoci, kterd vazné
ohrozuje jeho zivot, klade mimofadné pozadavky na rodicovské dovednosti. Mezi né patii
hovofeni o nemoci s ditétem, podpora ditéte, pecovani o jeho fyzickou kondici a pfiprava

ditéte na smrt stejné jako na zivot. (14)

6.1. Vyrovnavani se rodicu s nemoci ditéte
Velikost rodiny, rodinna konstelace a vyvojova faze rodiny je jednim z nejdilezitéjSich
faktord, které ovliviiuji reakci rodict na skutecnost nemoci. (77)

Predpokladaji se Ctyii faze adaptace na sklicujici skute¢nost:

1. V prediagnostickém stadiu si rodice vSimnou urcitych obtizi a vyvijeji si vlastni
teorii 0 nemoci ditéte. Je uziteCné vénovat této ,teorii” pozornost, ackoli se jevi
jako nepravdépodobnd az bizarni. Informace obsaZené v této teorii odkazuji na
obavy a tuzkosti rodi¢ii, na jejich zkuSenosti s dfivéjsi 1écbou a riizné predsudky.
Tyto ,.teorie” velmi ovliviiuji aktualni chovani rodict, vytvaii prekoncepci nemoci
u rodicu. (77)

2. V konfonta¢nim stadiu je diagndza potvrzena a rodice ji musi Celit a vyrovnat se se
zarmutkem.

3. Ve stadiu dlouhodobé adaptace dochazi ke kolisani mezi anticipaénim smutkem a
popiranim pravdivosti zpravy o zdvazném stavu.

4. V termindlnim stadiu se silné¢ emoce Soku stfidaji s popirdnim, objevuji se pocity

viny 1 jejich odmitani, nastupuji pocity marnosti, smifeni a oplakavani. (40)
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Pokud oba rodi¢e mohli bud’ stiidaveé nebo v posledni fazi spolecné provazet své dité az
na prah smrti a pomoci mu prozit s nim posledni chvile Zivota, pak adaptace na odchod ditcte
probéhla klidnéji a ptirozenéji. Rodi¢e méli opravnény pocit, ze udélali pro dité vSe, co mohli.
an

Rodice casto, kdyz vidi, ze jejich ditéti jiz neni pomoci a jen trpi, pfeji si, aby jeho
zivot nebyl nadale prodluzovan. (11) V obdobi smrti ditéte meli dve tietiny rodici pocit tlevy,

ze je to uz skonceno a jejich dité nebude vice trpét. (42)

Rodice jsou postaveni pied tkoly pfijeti diagndzy, informovani sourozenctll a ostatnich
lidi o diagnéze, navazani vztahu se zdravotnickym persondlem a vytvareni normalniho
rodinného zivota.
Nejcastéji pozorované vyrovnavaci strategie

e vyhledavéni informaci - nej€astéji zjistuji informace od zdravotnického persondlu,
ostatnich rodict na oddéleni €1 z knih a televize

e vyhledavani podpory a povzbuzeni - podporovani se s rodi¢i, ktefi jsou ve stejné
situaci, podpora od pratel, zdravotnich sester ¢i socidlnich pracovnic

e piisuzovani vyznamu nemoci - hledani vyznamu nemoci, pfisuzovani pficiny
nemoci(moznost sebeobvinovani). Pozitivni efekt miize mit pfisouzeni piiciny
externim vliviim, protoze umoziuje udrzet sebevédomi.

e zmeéna situace - je to nejaktivnéj$i vyrovnavaci strategie. Snaha bojovat s nemoci
zvySuje Sanci na pieZiti, ale nezaruCuje uzdraveni. Je velmi efektivni v procesu
fyzické a psychologické rehabilitace.

e pouzivani popieni a vyhnuti se - nejcastéji jsou pozorovany po urceni diagnézy a
pokracuji dokud neni ¢lovek schopen vyrovnat se stresorem 1épe

e piijeti situace - umoziuje vnimat realitu a zit ze dne na den

Tyto strategie slouzi ke snizeni nejistoty, ziskani a udrzeni urcité kontroly nad situaci,

udrzeni sebevédomi a snizeni negativnich pociti. (14)

Pro véfici rodiCe je zdrojem sily také nabozenské presvédceni. Nékteti hluboce vétici

rodice byli pfesvédceni, ze byl diivod, pro€ jejich dité onemocnélo, 1 kdyZz v daném momenté

nemohli védét, jaky. (25)
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Za zdéanlivé neobvyklé ¢i maladaptivni vyrovndvani se pacienta nebo rodiny mohou byt
odpovédné neshody a nedorozuméni mezi nimi a lékafi. Lékafi davali vyznamné méné
optimistické prognozy, nez matky a otcové. Lékafi podcenovali prognosticky odhad matek,
oba rodice vyznamné pieceniovali odhad Iékare. Pohled ditéte na jeho vlastni Sance na
dlouhodobé pieziti byl vyssi, nez pohled rodict. Matky a otcové spravné odhadli pohled
jejich ditéte, zatimco 1ékati odhad ditéte podcenovali. Ani 1€kati ani rodice nejevili dostatecné

porozumeéni témto neshodam. (51)

6.2. Gender rozdily mezi matkami a otci

Existuji rozdily mezi zpiisoby vyrovnavani se u muzii a u Zen. Matky se do nemoci
ditéte ponofi. Zintenzivni se jejich matetska role, maji potebu byt totalné zapojeny. U muzii
je mnohem vétsi rozdil nez u Zen mezi tim, jak se citi a jak se prezentuji. VEtSina muzi méla
pocit, ze se nemiiZze vyjadfit, jak se citi. Tato rozpolcenost mezi pocity a jejich vyjadfovanim
muze v obdobi, kdy je dité¢ onkologicky nemocné, vést u muzi ke zvySenému stresu a
nemocnosti. U nékterych otcli se po obdobi 1éCby ditéte objevila ulcerézni kolitida, viedy,
problémy se Stitnou zlazou, diabetes a Parkinsonova nemoc.

Stres matek je mnohem vice bezprostfedni. Jsou v ,,prvni linii”. Sila matetské role
nékdy zptsobuje u matek pocit, Ze ani nemaji as obrétit se na svoje partnery. Casto pak
sdileji své pocity vic s ostatnimi matkami na oddé€leni, nez se svymi muzi. Nemoc ditéte je
spolec¢nosti pokladdna za Zenskou oblast. Diisledkem muze byt to, ze Zena ,,vystréi” muze
z péée o ditd na okraj. Zena se soustiedi jen na dité a nema pak ¢as byt i manzelkou. Muzi tak
mohou zazivat dvoji ztratu - ztratu ditéte a manzelky.

Zatimco Zeny jsou dvacet ¢tyfi hodin denné po boku ditéte, muzi rozd€luji sviyj Cas
mezi nemoc a okolni svét. Prace je pro n¢ vitanou ulevou, zapomenou diky ni na svou uzkost.

(37

6.3. V1iv nemoci na manZzelsky vztah

Matky vétSinou zlstanou s ditétem v nemocnici a pievezmou veskerou péci o néj.
Ukolem otci je pak finanéné zabezpegit rodinu a postarat se o zdravé sourozence.

Zeny Casto chtéji, aby se jejich partnefi vice podileli na emocionalni podpoie ditste.

(25) Manzelé se na sebe Casto obraceji jako na zdroj vzajemné podpory. Kvalita podpory se
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zda byt ve vztahu k pfedchazejicimu stavu manzelstvi. (8) Na manzele je kladen extrémné
velky stres (vysSi nez na rodice s dité¢tem s hemofilii, ¢i u parQ, jez navstévuji manzelskou
poradnu), a ptesto je jejich rozvodovost nizsi nez v bézné populaci. (61)
ujistovani matky, Ze jsou dobrymi rodi¢i. Matky jsou ovliviiovadny podporou od partnera a
jsou vice spokojeny a vice citlivé k ditéti, pokud tuto podporu maji. (79)

V dob¢ stresu ocekavaji Clenové rodiny podporu jeden od druhého. V rodinném
systému zacina duSevni podpora rodi¢ovskou dyadou a pronika k détem. (77) Naopak Findlay
a kol. jsou ptesveédceni, ze klicem k ptizpiisobeni celé rodiny je matka. (17)

Mezi podminky pro optimalni adaptaci rodic¢t v dlouhodobé perspektive patii:

¢ udrzeni normalniho béhu domaciho zivota rodiny

e vyieSeni problému, které se objevily pfed stanovenim diagnozy

e ned¢lat za této situace podstatné zméeny, nebot’ zvysuji zatéz v rodin€ a ztézuji tak

adaptaci na nemoc

e uveédomeni si faktu, ze péCe o nemocné dit¢ mize deformovat manzelstvi (koalice

matka-nemocné dité, nekonzumované manzelstvi apod.)

e byt otevieny k riistu a zméndm souvisejicimi s vyvojovymi krizemi

e pozitivné povzbuzovat vyvoj ditéte, zdlraziiovat to, co dité délat mize

e vénovat pozornost zdravym sourozenciim

e komunikovat o nemoci v rodiné

e spoluprace rodici se Skolou. (77)

6.4. Vliv na planovani rodic¢ovstvi

Nejvétsi vyskyt nddorového onemocnéni v détstvi je do veéku péti let. Détské nadory se
tedy vyskytuji pfevdzné u rodin s malymi détmi. Nékteré z téchto rodin svou rodinu jesté
nedokoncili. Vazné onemocnéni ditéte maze ovlivnit rozhodovani rodicti o planovani dalSich
déti. (14)

V holandském vyzkumu sedmdesat pét procent rodi¢li nezménilo své planovani
potomkl. Nicméné jeden nebo oba rodice u tfetiny rodin sdélili, Ze se jejich prokreativni
planovani zménilo v disledku diagnézy a jejich zkuSenosti s nemoci. Pokud bylo rodinné

planovani ovlivnéno, stalo se pro rodice diilezitym emocionalnim tématem. Rodice, kteti pred
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diagnézou nebyli rozhodnuti, zda jesté¢ chtéji mit dalsi dité, byli nejvice ovlivnéni. VEtsina
z nich se rozhodla uz dalsi déti nemit. Nekteti z nich se rozhodli pro sterilizaci. U rodict,
kteti pred diagnozou jesté nedokoncili rodinu, byla popsana zména planovani u dvaceti sedmi
procent z nich - vétSinou odlozili dit€ na pozdéjsi dobu.

Z rodict, kteti zménili své planovani potomki, se jich vice nez polovina rozhodla jiz
nemit dalsi dité. Chtéli nové dité uSetfit moznosti utrpeni a sami nechtéli uz nikdy projit tak
tézkou zkouskou. Také citili, Ze by pro n¢ bylo biim¢ dal§iho nemocného ditéte prilis t€zké.

Rozhodovani o planovani rodiCovstvi se stava zpisobem kontroly nad situaci. Na
prokreativni chovani mize byt také nahlizeno jako na vyrovndvaci strategii slouzici
k odvraceni pocitd viny vici nemocnému ditéti, coz vede k odlozeni dalSiho téhotenstvi
dokud nebude 1é¢ba dokoncena. Dalsim diivodem pro zménu planovani rodicovstvi je, ze
rodice chtéji nahradit dité, u kterého predpokladaji, ze zemfte.

V dutsledku onemocnéni ditéte mohou rodice zakousSet definitivni, negativni zmény
v pohledu na zivot a na jejich vztah s partnerem a ditétem, coz mize byt povazovano za
psychologické ztraty. Pii vyrovnavani se s témito ztratami pak nové dité predstavuje pozitivni
zkuSenost, jez mize kompenzovat nebo nahradit negativni pocity rodict. Takto mlze nové

dité reprezentovat ,,psychologicky nahradni dité.« (14)

6.5. Skupinové diskuse s rodici

Skupinovéa setkani slouzi k pojmenovani problémt, jejich sdileni a snaze fesit je.
Problémy, které rodice diskutuji, jsou zaméfeny na nemocné dité, zdravé sourozence, samotné
rodice a zdravotnicky tym. Sdileni problémt, zkuSenosti a informaci ma katarzni efekt.
Skupina slouzi k posilovani rodiny béhem krizovych epizod. Diskuse o smrti nebo umirani
jsou tézké a smrt ditéte jiného rodice velmi zasdhne 1 ostatni rodice. Piesto prospéch z téchto
sdilenych udalosti pfevazuje nad tézkostmi, které tyto hovory vyvolavaji. Rodice také 1épe
porozumi nemoci a jeji lécbé a citi, ze se tak zvySila jejich schopnost vyrovnavat se
s potizemi zptisobenymi onemocnénim. (25)

Je vyhodné zaclenit rodice do skupinovych sezeni hned na zacatku 1écby, protoze se

pak dopadiim nemoci 1épe ptizplsobi a snizi se negativni vlivy nemoci. (1)
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Nezbytna je také praktickd pomoc rodiné s onkologicky nemocnym ditétem. Otdzka
finan¢nich zdroja by méla byt diskutovana hned na zacatku 1éCby, aby se piedeslo finan¢nim
obtizim rodiny. Socidlni pracovnice je zde dilezitym poradcem. (16)

Rodice na oddéleni détské onkologie v Motole k psychologovi, ktery je na oddé€leni,
vétSinou nechodi. Pro¢? Rodice nemaji dost sil na to, aby pfijali celou situaci. Vytvoii si
vlastni rovnovéhu a uzaviou to, na co se ted’ neciti. Odsunou to, protoze je to ohrozuje a
nechtéji se k tomu vracet a rozebirat to. Nemohou si to v tuto chvili dovolit. Musi byt
v pohod¢, aby mohli byt oporou pro dité. Uvédomuji si, Ze svoje vlastni negativni pocity
odsouvaji, a chtéji se jimi zabyvat az po ukonceni 1écby, kdy na né¢ vSechno dopadne. Také
nejdou za psychologem proto, ze k nému maji obecnou nediavéru. Konzultuji s nim jen
konkrétni problémy s ditétem, ale nechodi si k nému pro podporu. Na zacatek kontaktu
s rodi¢i jsou dobré skupinova sezeni. Domnivam se, Ze na tomto typu odd¢leni je nutné, aby
byl psycholog v pfistupu k rodindm velmi aktivni a aby nevystupoval v roli vzdélaného

profesionala, protoze rodiCe jsou pravé na pouhy profesionalni zajem velmi citlivi.

6.6. Doporuceni rodic¢t tém rodicim, jez se dostanou do stejné situace

VSichni rodi¢e se shodli vtom, ze je dilezité chovat se k ditéti béhem nemoci
,hormaln¢”. Doporucovali nedavat ditéti zadna specialni privilegia a nechovat se piilis
ochranitelsky. Také vyjadrili potfebu vice mluvit s 1ékafi o vécech, které se netykaji primo
1écby. Vétsina rodict by chtéla vice informaci o termindlnim stadiu onemocnéni, aby vice

vedéli, co je ceka. (8)
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7. SOUROZENCI DETI S NADOROVYM ONEMOCNENIM

Prilisna starost o nemocné dité mulze vést k zanedbavani jeho sourozenct. Ti jsou
v dané situaci ponechani sami sobé bez pomoci. Vzhledem k jejich véku se od nich zada ptilis
mnoho porozuméni a ohledii. V predtuse nesStésti se u nich rozvijeji uzkosti. U sourozenct
muze proto dojit k poruchdm vyvoje. Zejména u malych déti mohou obdobi nadmérného
selhani a emoc¢ni deprivace vést k zdvaznym a trvalym Gjmam. Onemocnéni jednoho ditéte
muze udé€lat z jeho sourozencl problémové déti. I po smrti nemocného ditéte se nekterym
rodi¢im dlouho nedafi zvladnout situaci a znovu se pln€ ujmout svych ukoli. (9)

Sourozenci chronicky nemocnych déti budou pravdépodobné vykazovat vice priznaki
podrazdénosti a socidlniho stazeni. Rodice ¢asto zaznamenavaji pocity zarleni a viny, studijni
podcenovani, pomocovani a zlobeni. V nékterych oblastech mohou mit sourozenci vice
ptiznaku distresu neZ pacienti. (14)

Nejvétsi vliv md nemoc na sourozence, ktery je pacientovi vékoveé nejblize. Tento
sourozenec se pak stava vice problémovym. (17)

Vliv na sourozence je také ovliviiovan jeho vékem. Malé, predSkolni déti budou
reagovat spi§ regresivnim chovanim, zatimco star§i déti mohou situaci 1épe porozumét a
snazit se ¢lentim rodiny pomahat a neptidélavat starosti.

Rodice casto nevéii, ze by si malé dit€¢ uvédomovalo zdvaznost situace a nejmladSim
sourozencim ji nevysvétli. Jsou pak prekvapeni a znepokojeni intenzitou a trvanim reakci
malého sourozence. Napftiklad Jennifer byl jeden rok, kdyz jeji sestra onemocnéla a tfi, kdyz
zemfela. Jennifer pak prozivala paniku né€kolik mésicti kdykoli nékdo z rodiny odesel z domu.
Méla strach, ze pokud né¢kdo odejde, uz se nikdy nevrati. Stale si také hrala na to, Ze je mrtva,
coz matku velmi rozruSovalo. (47)

Sourozenci maji Casto dva pohledy na pfiinu pacientovy nemoci. Jeden nézor si
vytvori na zakladé informaci od 1ékafe. Sami si jesté vytvori svlij osobni ndzor, ktery je ¢asto
neartikulovany a plny emoc¢nich a kognitivnich zmatkl. Snazi se konstruovat vztah pficina-
efekt a tento vztah obsahuje intenzivni emociondlni pocity strachu a viny. ,,Onemocnél,

protoze jsem méla bolesti v krku a on to ode mne chytil.” - sestra, 5 let. (66)
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Pfi praci s malymi sourozenci mize pomoci kresleni. To, jak dité nakresli pacienta,
jestli zahrne zmény v jeho vzhledu ¢i nikoli, poskytuje zdklad pro diskusi. Také je zajimavé
porovnat sourozenclv autoportrét a portrét pacienta. (66)

Sourozenci vidi mnoho podobnosti mezi nimi a pacienty a mohou mit strach
z vlastniho nddorového onemocnéni. Potiebuji byt wujiSténi, Ze je zde velmi mala

pravdépodobnost, aby onemocnéli stejnou nemoci, a ze tato nemoc neni nakazliva. (66)

7.1. Pocity viny a studu

Sourozenci €asto trpi pocity viny. Mohou citit vinu za to, Ze sami onemocnéni unikli.
Ptiznaji-li si ulevu, Ze jsou zdravi, pocit viny se zintenzivni. Pocity viny u sourozenci mohou
byt zapti¢inény také jejich pocitem studu. Mohou se stydét za ¢lena rodiny, ktery je nemocny,
znetvoreny nebo umira. Pacient zplsobi, Ze rodina je ,,jind”. Sourozenci mohou pficitat stud
sami sob&é nebo pacientovi. V obou piipadech se jeSté zvysi nepfiijatelny pocit viny.
Sourozenci potiebuji moznost mluvit o pocitech viny a studu se svymi rodi¢i nebo jinym
blizkym dospélym. (66)

Sourozenci se také citi Casto vinni, pokud se nechovaji k pacientovi dobfe, nejsou na

n¢j dostate¢né hodni. (25)

7.2. Sourozenci a jejich rodice

Sourozenci si stézuji na velmi malou pozornost od rodicli, obzvlast kdyz je pacient
v nemocnici. Rodi¢e mohou byt pro déti, které jsou doma, fyzicky a emocionalné nedostupni.
StarSi sourozenci se mohou stit ,nahradnimi rodi¢i” pro ty mladsi. Problém je casto
symbolizovan fyzickymi pfiznaky sourozence, potfebou byt ujistovan, ze je milovan a
zvySenym zajmem o jidlo. Bolestivym problémem je sourozenctv vztek na rodic¢e kvuli tomu,
ze nedokazali dit¢ pfed nemoci ochranit. Sourozenci jsou otieseni blizkosti nemoci, jez
ohroZzuje zivot a nejisti schopnosti rodicl je ochranit. Potfebuji byt pravidelné sami s jednim
nebo obéma rodi¢i, aby s nimi mohli sdilet své pocity a myslenky. A také proto, aby byli
ujisténi, ze je budou rodice ochranovat, jak jen je to mozné. Star$i déti by nemély byt tlaceny
do role ,,ndhradniho rodi¢e”. Nékdy ovSem mohou jejich ,,rodi€ovské” povinnosti zmirnit

jejich vlastni pocity bezmoci. (66)
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Rodice citi vinu za zanedbavani zdravych sourozencti. Nejsou ovSem schopni to fesit,
protoze nemohou byt zaroven doma a v nemocnici a plné se vénovat vSem détem. Jsou
frustrovani a rozzlobeni. Pomoci mtize pravidelny, i kdyz kratky kontakt se zdravymi détmi,

telefonovani z nemocnice a stalé ujisStovani sourozenct, ze je miluji. (1)

7.3. Socialni fungovani

Starosti sourozence o nemocného bratra nebo sestru ovliviiuji dvé oblasti kazdodenniho
zivota: Skolni povinnosti a vztahy s vrstevniky. Pfili§ velké starosti dit€te mohou snizit jeho
Skolni uspéchy. Nebo se miize zaméftit na Skolu, aby posililo svilj pocit kompetence ve stavu
stresu a bezmoci. Sourozenci mohou snizit kontakty s vrstevniky a zaméfit se vice na rodinu.
Také se mohou vice obracet na své pratele, aby ziskali jejich podporu. Skola a vztahy

s vrstevniky piedstavuji ,,normalni” ¢ast Zivota sourozence. (66)

7.4. Télesné reakce

Bézné se vyskytuji fyzické piiznaky, problémy se spankem ¢i nachylnost k Grazim.
Ptiznaky se mohou vyvinout ve snaze ziskat pozornost rodicii, nebo jako dusledek zanedbani
sebe sama pfi velkych starostech o pacienta. Pfiznaky symbolicky pfedstavuji psychologicky
proces, kterym dité pravé prochazi. Poméhani sourozencim rozumét psychologickému
vyznamu somatickych obtizi je mize osvobodit z nutnosti psychosomatického vyjadiovani.

(66)

7.5. Obousmérny vztah mezi sourozencem a pacientem

Sourozenci mohou mit vztek na vyss$i pozornost a vyhody pacienta a zaroven se citit
vinni, ze jsou zdravi. Pacient, naStvany na svou nemoc, mé vztek na sourozence, ktery nemoci
unikl. Pacientliv vztek miiZze byt pro sourozence dosti zni€ujici. Velmi dilezitym tkolem pro
terapeuta je podnitit komunikaci mezi pacientem a sourozencem. Je nezbytné védét, jaky byl
vztah pfed onemocnénim. Obcas je vhodné uspotradat samostatné sezeni s pacientem a

sourozencem. (66)

47



Sourozenci déti s nddorovym onemocnénim Stanislava Alexandra Lemermanova

7.6. Truchleni sourozence

Pokud pacient zemfie, sourozenec trpi nékolika ztratami: ztrdtou pacienta samotného a
pak roli, jez byly spojeny s jejich vztahem. Truchleni déti mize byt odliSné od toho u
dospélych. V psychoterapeutické praci s truchlicim sourozencem se snazime skryté truchleni
zviditelnit. Casto se pouziva kresleni, hra a slovni interakce. Otizkou je piitomnost
sourozence na pohibu. Zadné dité by nemélo byt k piitomnosti nuceno. Pokud rodi¢e o tomto
s dité¢tem piimo hovofi, dostanou od n¢j dilezité kli¢e, podle nichz se pak mohou spravné
rozhodnout. (66)

Vétsina sourozencl se se smrti pacienta vyrovndva dobife a béhem jednoho tydne je
schopna vratit se k ,,normalnimu zivotu”. OvSem asi osm procent sourozencl potiebuje
k navratu Sest mésict az rok. (42)

Dale je dtlezité predejit idealizovani zemielé¢ho ditéte a procesu jeho nahrazovani. Pti
procesu nahrazovani rodice projektuji mnoho vlastnosti a povinnosti zemielého ditéte na
sourozence. Vybrany sourozenec je Casto stejného pohlavi a nejblize veéku ditéte, jez zemielo.

(66)

Sloper a While (64) zjiStovali rizikové faktory v prizpiisobeni sourozencu déti
s nadorovym onemocnénim. Sest mésict po diagndze se vyskytly u jedné étvrtiny sourozencii
problémy v chovani. OvSem vétSina sourozenci se v této studii dobfe vyrovnavala
s narusenim jejich zivota a vykazovala malo Skodlivych disledkd na jejich emoce a chovani.
Ukolem studie bylo zjistit, které faktory jsou pro sourozence rizikové. Nejvyznamngjsim
rizikovym faktorem byl pocet noci, které nemocné dité stravilo v nemocnici. To naznacovalo
stupent naruseni rodinného zivota. Témét ve vSech pifipadech zistal jeden rodi¢, nejcastéji
matka, s ditétem v nemocnici. Sourozenci mohli byt deprivovani ztratou kazdodenniho
faktorti, se kterymi se museli vyrovnat. ,,Zpocatku mi to nevadilo, ale kdyz byla maminka
pry¢ kazdou noc, tak jsem to snéasela Spatné. Chtéla jsem s ni mluvit tfeba o domacich
ukolech, jenze to nebylo mozné.” (sestra, 10 let)

Zjistovalo se také, jak sourozenci vnimaji dopad nemoci na interpersondlni vztahy.
Tato Skala zahrnovala vnimani ztraty pozornosti ze strany rodict a ostatnich lidi. Nékteré déti

byly schopny pochopit tuto situaci a vykazovaly schopnost uvazovat o svych reakcich na
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situaci a rozumély svym potiebam. Tato schopnost miize byt soucasti vyvoje sebereflexe.
Predpokladalo se, Ze informace o nemoci umozni détem situaci pochopit. ,,Kdybych to
nevédel, byl bych mimo. Kdyz to vim, tak jsem soucasti rodiny. Nic pfede mnou neskryvaji.
Nevim, pro¢ to détem netikaji, méli by, protoze jsou soucasti rodiny.” (bratr, 10 let)

Nicméné zadnd komunikaéni meétitka nebyla vyznamné spojena s piizpiisobenim
sourozencl. Hypotéza o vztahu mezi distresem rodi¢lii a piizpiisobenim sourozence se
nepotvrdila. Faktory, které zvySovaly riziko, byly soustiedény kolem rozpadu rodinného
zivota, schopnosti rodiny se s tim vyrovnat a vlastniho ohodnoceni dopadl na interpersonalni

vztahy, hlavn€ vnimani sourozenct, jak byly ignorovany jejich vlastni potieby.

7.7. Ptiklad psychoterapie

Osmiletd divka byla 1é¢ena pro nador na mozku. Jeji pétilety bratr na ni ¢im dal vic
zarlil a tikal: ,,Chci umfit, abyste se o mé také starali”. Psycholog si pozval na sezeni chlapce
a jeho rodice. Vyslechl postoje vSech tfi k nemoci a vysvétlil Zarleni jako normalni jev mezi
sourozenci. Vysvétlil vSem, Ze se chlapec snazi porozumét procesu nemoci a 1é¢by a zkousi
pomoci své¢ sestie. Rodice pak ujistili chlapce, ze ho maji radi stejné jako jeho sestru.

Zakladem psychoterapeutické péce je pomoci sourozencim vyjadiit ambivalentni
pocity vici nemocnému ditéti a nenechat je uvéznény v téchto pocitech, zvlasté pokud sestra
nebo bratr zemie. Ukolem je také pomoci rodi¢tim udrzovat rodi¢ovskou roli viiéi véem jejich

détem. (55)
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8. RODINNA DYNAMIKA

Predpokladem rodinného pfistupu je, ze prubéh a vysledek nemoci je ovliviiovan
zpusobem, jakym se k sob¢ Clenové rodiny chovaji. Tedy psychosocialni kontext ovliviiuje
individudlni reakci na nemoc a zména v ném muize zpusobovat pozitivni zmény v individudlni
adaptaci na nemoc. Déti se uci postoje k nemoci od svych rodi¢ti a chovani rodict je dalezité
ke snizeni psychickych dopadu jakékoli nemoci. (61)

Nédorové onemocnéni ditéte vyvold zmény v rodiné. V terminech systémové teorie 1ze
fici, Ze zména jedné Casti systému zaplsobi na jeho dalsi ¢asti a na systém jako celek. Nemoc
narusi rodinnou rovnovahu a nuti rodinu délat zmény v jeji struktufe, coz muize ohrozit
integritu rodiny. Nadorové onemocnéni patii mezi chronické nemoci a je pfi ném nutné
dlouhodobé ptizplisobovani. Kazdy ¢len rodiny se musi vyrovnat se zménami v rodinné
interakci a vedle toho také se svou individudlni adaptaci na nemoc. (14)

Rodinny systém, ktery se do doby pted diagnézou fidil samostatné, je nyni znacné
ovliviiovan zvnéjsku. (77) Rodice v této situaci budou vénovat nejvice ¢asu a pozornosti
nemocnému ditéti. To znamena, Ze budou méné€ v interakci s ostatnimi détmi a také budou mit
méné Casu a energie pro partnera. Nemocné dit€¢ se stane nejdilezitéjSim clenem rodiny,
protoze emocialni atmosféra v rodin€ je zavisla na jeho fyzickém a psychickém stavu. (14)

Rodice se vSak velmi snazi zivot rodiny co nejdfive normalizovat. Pokous$i se znovu
zavést zvyky a vztahy z obdobi pfed diagnozou. ,,Hodné jsem se snazila, aby nas zivot byl co
nejvice normalni, jako pfedtim. Zaroven jsem si ale uvédomovala, Ze nikdy uz to nebude jako
diiv.” (matka nemocného ditéte). Pro rodiny je vétSinou jednodussi vést ,,normalni” zivot,
pokud pfijmou filozofii zZit ze dne na den. Ta umoznuje rodindm fungovat v priab¢hu nejvice
stresového obdobi. (47)

Mezi prediktory uspéSného vyrovnavani se rodiny patii stabilita manzelského paru a
zpusoby, jimiZ se rodina vyrovnavala s predchozimi krizemi. Kaplan rozliSuje tfi zpiisoby
vyrovnavani

1. adaptivni - zahrnuje porozuméni zavaznosti nemoci a akceptaci ditéte jako

chronicky nemocného

2. maladaptivni - pretrvavajici popirani skuteCnosti diagnozy, nedostatek oteviené

komunikace v rodiné a pocit, ze uvédoméni si reality by vedlo k nestésti
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3. diskrepantni - rodi¢e maji protichidné emocionalni reakce, postoje v rozhodnutich
o 1écbe a v rozhodovani komu co fici a jak. Diskrepantni vyrovnavani zptisobuje
necestnou komunikaci nebo ji Upln¢ zabranuje. Znemoziuje ¢i naruSuje tak

individudlni a spole¢né truchleni a ma tendenci oslabovat rodinné vztahy. (61)

Varni (72) provadél vyzkum, ve kterém zjistoval fungovani rodiny jako prediktoru pro
prizptisobeni ditéte noveé diagnostikovanému nadoru. Vyssi soudrznost a lepsi komunikace
v rodin€é byly vyznamnymi prediktory pro niz$i psychicky stres a vyssi socialni zdatnost
ditéte. Zda se, ze aspekty psychosocidlniho prostfedi rodiny, které zahrnuji angaZovanost,
pomoc, podporu a oteviené vyjadfovani pocitli, podporuji ptizptisobeni ditéte.

Cim niZ§i je koheze rodiny a izolace od socialnich podpor, tim vétsi naroky jsou na
¢leny rodiny kladeny. AvSak rodiny jsou schopny se vyrovnat s vaznou nemoci ditéte a tato
vazna situace mize byt pobidkou k osobnimu vyvoji pro vSechny ¢leny rodiny. (79)

Po ukonceni 1écby se rodina musi znovu adaptovat na novou situaci. Pfimé stresory
spojené s nemoci poklesnou. Rodina se reorganizuje podle novych potieb a pozadavkl na
zivot s vyléCenym ditétem. Rodi¢e maji tendenci pokladat dité za zranitelné vzhledem k jeho
fyzické kondici a psychosocidlnimu vyvoji. Tato znevyhodnénd pozice je hlavnim diivodem
pro rodice, aby zlepsili emocionalni a fyzické blaho ditéte. Snazi se plnit vSechny své
povinnosti, aby ptekonali tuto situaci a pokousi se o dosazeni ,,normalnosti”’ pro ,,nenormalni”
dité. V tomto ohledu budou rodicovské akce ovliviiovat interakci mezi nimi a ditétem. Proto
lze ocekavat posun rodiny k nové rovnovéze, odlisné od té pfed onemocnénim ditéte. (14)

Pokud dit¢ nddorovému onemocnéni podlehne, mize byt stadium regenerace rodiny
obdobné, jako u rodiny, v niz zemfte dité s cystickou fibrozou.

Néplni faze regenerace rodiny je mobilizace sebeozdravujicich sil v rodiné. Mezi né
patii zvySena pozornost rodict zdravym sourozenciim a oziveni problematiky pldnovani nové
rodiny. N¢které rodiny toto vyvojové stadium dobie nezvladnou a stanou se chronicky
problémovymi, v disledku ztraty perspektiv v zivoté nebo pro ztratu jediného zivotnimu
motivu - péce o chronicky nemocné dité. U problémovych rodin dochazi k naruSeni koheze

rodi¢ovského paru. (77)
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9. SITUACE PO UKONCENI LECBY DITETE

V anglické literatufe se pro déti, které prosly 1é¢bou a nyni jsou bez pfiznakli nemoci,
pouziva pojem ,,survivor. Nenasla jsem pro pouziti ve své praci vhodny Cesky vyraz, ktery
by byl tak kratky a vystizny. Pro ,,survivor® v textu pouzivam slovo ,,vyléceny*, ackoliv jsem
si védoma, Ze tento termin neni zcela systémovy a piesny. Proto na n¢j v tomto odstavci
upozornuji.

Diky vyvoji v 1ékatstvi se vyznamné zvysil pocet déti s nddorovym onemocnénim,
které se podafi vylécit. Jesté pred tficeti lety mélo dité s nddorem fatalni prognoézu. Dnes je
tato prognoza mnohem lepsi. Dit¢ ma nejen delsi predpokladanou délku Zivota, ale také
redlnou Sanci na vyléceni. Diive bylo psychologické dilema adaptovat se na bezprostiedni
blizkost smrti, dnes vyrovnat se s nejistotou, zda se dité opravdu vyléci. Se zvysujici se Sanci
na vyléceni se paradoxné zvySuje nejistota o koneéném vysledku 1écby. Dité a jeho rodina
mohou mit riziko psychosocidlnich problémt kviili povaze a délce stresii v pribéhu 1écby.
14

Nejdtive je dulezité zjistit, ktery ¢len rodiny nejvic potfebuje pomoc. Podle zjisténi
vyzkumt je nejvice zkuSenosti s nddorem zasazeno vyléfené dit€¢ pak matky a otcové a
nejméné¢ sourozenci. Pak je nutné pouzit rizné typy intervence dle toho, jaky problém

konkrétné dité ¢i rodice maji. (13)

9.1. Pozdni nasledky u ditéte
Mohou byt pozitivni nebo negativni.

9.1.1. Pozitivni nasledky

Déti udéavaly nasledujici pozitivni dopady: ,,Piezil jsem, tak jsem S§tastny.” ,Mam
pocit, ze ted’ zvladnu vSechno.” ,,Hodn¢ jsem se toho naucila.” ,,Moji rodi¢e mi fekli, Ze jsem
jedinecny, protoze ja jsem prezil.” ,,Jsem vic dospély, nez jiné déti v mém véku.” ,,Moje
nemoc mi dala silu.”

Mnoho déti chtélo zriiznych divodi navstivit nemocnici. Nékteré vyjadrily touhu

oplatit nemocnici, ze je zachranila a chtély se stat pracovniky ve zdravotnictvi.
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Mezi pozitivni reakce je fazeno také popifeni obav u vylécenych déti. Napiiklad:
,»Opravdu nemyslim na svoje zdravi.” ,,Nechci se tam vratit. Chci zapomenout a ptjdu tam az

na kontrolu.” (20)

9.1.2. Negativni pozdni nasledky

9.1.2.1. Probléemy s ucenim

Problémy s ucenim se objevili u tficeti péti procent déti. Neni jasné, zda jsou tyto
problémy zpiisobeny lécbou nebo nemoci samotnou nebo obojim. Déti, které podstoupily
kranidlni ozafovdni maji mnohem vys§i vyskyt problémil sucenim, nez déti léCeny
chemoterapii. Ctyficet procent déti po kranialnim ozafovani mélo vazné problémy s uéenim,

jez vyzadovaly specialni vzdélavani. (14)

9.1.2.2. Socialni problemy

V holandském vyzkumu byly déti vice stazené do sebe a chovaly se vic introvertné.
Meély vétsi odstup a citily méné potéSeni z interakce s vrstevniky. (14)

Rozdily v prizpiisobeni ovlivnené pohlavim ditéte

Déti muzského pohlavi byly vice citlivé k psychosocidlnim problémim. Rizikové
faktory méfené v této studii jsou psychosocialni stresory a stresory spojené s nemoci
(naptiklad 1éc¢ba a jeji pozdni nasledky). U chlapcii bylo psychosocidlni piizptisobeni
ovlivnéno nékolika stresory, a to hlavné soub&znymi stresy, chronickou nemoci v roding,
dlouhym obdobim 1écby (tfi roky a vic), kranidlnim ozafovanim a problémy se Skolou. U
dévcat byl nalezen pouze jeden rizikovy faktor, nadvaha. (14)

Déti, jez prezily nadorové onemocnéni udavaly méné problémi nez jejich rodice. Je to
mozny disledek toho, Ze tyto déti své negativni pocity potlacuji. Jinym vysvétlenim miize
byt, Ze pii stfetdvani se s kazdodennimi stresy vnimaji a hodnoti problémy jinak nez jejich
zdravi vrstevnici. (14)

Vétsina déti, které prezily nadorové onemocnéni, ma ptimétené sebehodnoceni. Ty, jez
maji nizké sebehodnoceni patfi do skupiny déti s vaznymi pozdnimi nasledky lécby. To
znamena, ze by intervence mély byt zaméfeny pfedevSim na déti s pozdnimi zdravotnimi
nasledky. (19)

Zavaznost problémii
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Studie, které zjiStuji vaZnost pozdnich psychosocialnich nasledkl, se ve svych
vysledcich velmi lisi.

VétSina déti, jez prezila nddorové onemocnéni, se pfizpiisobuje dobte. Vyskyt vaznych
problémil byl u zkoumané skupiny déti, jez ptezily, 21,4 % oproti 10,8 % u kontrolni skupiny.
Hlavné chlapci se zdali byt vice citlivi k rozvinuti vaZznych problémi. Jeden ze ctyi chlapct
po naddorovém onemocnéni mél vazné potize, zatimco mezi zdravymi chlapci pouze jeden
z deseti. (14)

Neni jasné, zda Spatnd ¢i dobra adaptace behem jednoho vyvojového stadia predpovida
zranitelnost v dalSich stadiich. Adaptace je proces a Spatnd adaptace v jednom vyvojovém

stadiu nutn¢ nevylucuje zlepseni v nasledujicim obdobi a naopak. (14)

9.1.2.3. Posttraumatické stresové priznaky u ditéte, jez prezilo nadorové onemocnéni

Mit diagnézu nemoci, jez ohrozuje zivot, je povazovano za piiklad traumatické
udalosti. Posttraumatické stresové ptiznaky jsou hlavné vtiravé vzpominky, vyhybani se a
zvySena opatrnost. Pfiznaky se ¢asem snizuji, ale u n€kterych déti pretrvavaji. Signifikantnimi
prediktory pietrvavajicich posttraumatickych ptiznaki jsou:

e subjektivni zpétné hodnoceni ditéte ohrozeni jeho zivota béhem 1éCby a v jaké miie
prozivalo 1éc¢bu jako ,,tézkou” nebo ,,d€sivou” - subjektivni faktor je vyznamnéjSim
prediktorem nez objektivni stresy zptisobené 1é¢bou a zdravotnimi néasledky

e obecna troven tzkosti u ditéte

e jiné stresové situace v minulosti

e doba od ukonceni lécby

e zenské pohlavi - divky a zeny udavaji vice piiznakid posttraumatického stresu nez
chlapci nebo muzi ve stejné situaci

e rodinnd a socialni podpora

e pohled matky na ohroZeni Zivota ditéte a intenzitu 1éCby - jeji vnimani ohrozujici
situace predpovidalo intenzitu uzkosti u ditéte. Ackoliv tzkost nepfispiva pfimo
k posttraumatickym stresovym piiznakiim, je dulezité intervencemi sniZovat u
matky intenzitu vnimani situaci, které ohrozuji Zivot. SniZeni Uzkosti matky by
melo prospesny ucinek nejen na aktudlni stav ditéte, ale 1 na stav v dalSich letech po

ukonceni 1écby. (70)
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9.2. Pozdni psychosocialni dopady na rodice

9.2.1. Pozitivni dopady

Patii mezi n€ hlavn€ vyzravani osobnosti a piijemnéjsi vztah s partnerem/partnerkou a
dité¢tem. Pfisuzovani pozitivniho vyznamu nadorovému onemocnéni ditéte milize byt
zpisobem, jak dat vyznam tomuto extrémné stresujicimu obdobi v zivoté. MiZzeme jej
povazovat za vyrovnavaci strategii, zvySujici pocit sebehodnoceni a kontroly. (14)

Rodice pocitili podporu nejvice ze svého manzelského vztahu a od svych rodicii. Doslo
také ke zmén¢ hodnot a postoji: ,,Ted’ vim, co je v zivoté opravdu dilezité.” Nékteii rodice
pohlizeli na nemoc jako na duchovni zkuSenost a vétili, ze v tom, ze jejich dité prezilo, byl
urcity smysl. (20)

Pocet pozitivnich zmén 1 rodict, kteti je udavaji, je vSak maly. Obecné rodice jasné

vyjadfovali, Ze pozitivni zmény nemohly vyvazit ztraty zpasobené nemoci. (14)

9.2.2. Negativni dopady

9.2.2.1. Zmény v Zivoté

Pro rodic¢e byl nador jejich ditéte nejvice zatézujici zkuSenosti v celém zivoté. Kdyz
srovnavali svilj zivot pied a po 1écbé udéavali mnozstvi vyznamnych zmén. Tyto zmény
nebyly nahodilé, nybrz definitivni a dlouhotrvajici povahy. Naprostd vétSina téchto zmén byla
negativni a vétSinu z nich oznacili jako ztraty. Naptiklad jejich pohled na Zivot se vyrazné
zménil, zmizela vira v zivot a s tim 1 ve smysl Zivota. ,,Jsem zklaman Zivotem.” Jini rodice
sdélili, ze uz nikdy nemohou byt témi stejnymi uvolnénymi lidmi jako byli, prozili ztratu
radosti. Také se ted citi vice zranitelni na traumatické udalosti. Pokud jsou konfrontovéni
novymi stresy, snadnéji dojde k naruSeni jejich psychické rovnovéhy a jsem mén¢ schopni se
snimi vyrovnat. Negativni zmény byly tak hluboké, Ze vedly i ke zméndm v planovani

rodiCovstvi. (14)

9.2.2.2. Nejistoty a obavy

Rodi¢e maji strach z dlouhodobych nésledkli 1é€by a nejistoty spojené s pohodou a

zdravim ditéte, jez nemoc prezilo. Prozivaji nejistotu a tzkost kvili moznému navratu
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onemocnéni. Tuto nejistotu vyjadfovalo témét devadesat procent rodicl. (14) Kazda stiznost
¢1 neklid ditéte je zdrojem strachu z relapsu, tzv. Damoklav syndrom. (46) Strach z relapsu je
velice silny, kdyz jde dité na planovanou kontrolu anebo na vySetfeni kviili pfiznakiim bézné
nemoci. (47)

Rodice se také obavaji, ze se i u zatim zdravého sourozence objevi nadorové
onemocnéni. Jsou tak zvysené citlivi na jakékoli pfiznaky nemoci 1 u sourozenct. (47) Rodice
maji dale obavy o to, jestli bude dité schopno navazat vztahy, jaké jsou jeho vyhlidky pro

manzelstvi, zda bude moci mit déti. (14)

9.2.2.3. Vztek a pocity viny

Nekteti rodice se i1 po letech od ukonceni 1€cby stéle citili vinni. ,,V téhotenstvi jsem
byla na mamogramu, a to pak jisté¢ zptisobilo nddor u mého ditéte.” ,,Stale jsme se zabyvali
nemocnym ditétem a nevénovali dostatek pozornosti jeho sourozenciim.”

Rodi¢e byli nastvani na pozdni efekty 1écby. Naptiklad na sterilitu nebo ztratu

intelektualnich schopnosti jejich ditéte. (20)

9.2.2.4. Celkové psychosocialni fungovani

Vétsina rodicu stale citi nejistotu o pohodli jejich ditéte a udavaji pocity osamélosti.
Zaroven vsak tyto pocity nejsou doprovazeny vysokymi hodnotami distresu, jako je uzkost,
deprese ¢i poruchy spanku. Zda se, Ze rodice prozivaji urcité stresy, ale ty nevedou k vaznym
problémiim v kazdodennim fungovani. (14)

Dopad nadoru ditéte na rodice se ¢asem nezmensuje. VSechny problémy zustavaji se
stejnou intenzitou, nezavisle na dobé od ukonceni 1é¢by. Je pravdépodobné, ze se mlze snizit
uroven problémi v porovnani s obdobim po diagnéze. Ale jakmile je 1éba skoncena,

existujici problémy se uz nesnizuji. (14)

9.2.2.5. ManZelské problemy

Ctvrtina rodi¢t udavala problémy v manzelstvi. Vétsina téchto rodict ziistala spolu, ale
uvédomili si svou neschopnost spliiovat své emoéni potieby. Zeny, jez se rozvedly se
domnivaly, Ze rozvod byl pfimym disledkem onemocnéni ditéte, protoze jejich manzelé jim

nebyli schopni davat emoc¢ni podporu behem nemoci. Nektefi rozvedeni manzelé se
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domnivali, Ze jejich Zeny byly pftili§ zahlceny a ponofeny do nemocného ditéte a zanedbavaly
tak vSechno ostatni. Polovina rozvedenych manzela fekla, Ze manzelstvi nebylo dobr¢ jiz pred

nemoci ditéte anebo rozvod nebyl pfimym disledkem nemoci. (20)

9.3. Dopady na sourozence

Sourozenci déti snadorem jsou povazovany za nachylné k psychosocialnim
problémiim. Potfeby sourozence jsou v rodiné uspokojovany az jako posledni. Sourozencim
se proto fikd ,,zapomenuté déti.“ (14) Na konci 1écby uz nejsou sourozenci chronicky
nemocného ditéte, ale ditéte zdravého. Avsak pozdni zdravotni nésledky mohou zplsobit, ze
se stanou sourozenci fyzicky nebo mentalné hendikepovaného ditéte. (14)

Béhem 1é¢by jsou sourozenci neustale s nemoci konfrontovani, zatimco po ukonceni
1écby piimé stresy spojené s 1écbou poklesnou. (14)

Sourozenci maji vazné problémy béhem obdobi 1éCby, ale po jejim ukonceni se nové
situaci ptizpusobuji dobfe. Chybéni pozdnich nasledkii u sourozenct je v pfimém kontrastu
s vyskytem pozdnich nésledki u rodict a vyléCenych déti. Zatimco v pribéhu 1écby se
sourozenec prizpisobuje nejhlf z celé rodiny, po ukonceni 1é¢by je situace opacna. (14)

To ovSem neznamena, ze by sourozenci nemohli mit problémy v psychosocialnim
fungovani. Pokud maji sourozenci obavy, tak se vétSinou tykaji vztahu s rodici a jejich pozice

uvniti rodiny. (14)

9.4. Rodina a jeji prizptuisobeni po ukonceni 1é¢by

Tti zékladni faktory, jez jsou spojeny s ptizpuisobenim rodiny:
- rodina je schopna vyfesit zalezitosti spojené s nemoci a stfed z4jmi neni spojen s nemoci
- rodinny systém je adaptivni, zdravy a podporovan jejimi cleny

- ¢lenové rodiny jsou schopni vyhledat pomoc, pokud ji potiebuji. (67)

Fungovani rodiny je v obdobi 1é¢by i po ni konzistentni. Kazda rodina si do 1é¢by uz
pfindsi minulost svého osobniho fungovani a vyrovnavaci styly a strategie. Tato historie pied
diagnozou je kritickym faktorem, jenz ovliviiuje reakce rodiny na obdobi 1éCby, pozdni

nasledky ¢i smrt ditéte. (67)
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Pfimétenost vyrovnavani se po diagnoéze byla vyznamné spojend s vyrovnavanim se
Sest let po diagnéze. Rodiny ale také vykazuji v pribehu ¢asu vyznamné zlepSeni svého
prizptisobeni. Z drivejSich faktorti ovliviiovalo jejich ptizptisobeni:

e schopnost vyrovnavani

e pracovni zafazeni otce; rodiny s otcem na vyS§i pracovni urovni se vyrovnavaly

1épe

e vyrovnavani s pfedchozimi stadii onemocnéni
Mezi soucasné faktory patii:

e stupen podpory v rodin¢

e kvalita manzelského vztahu rodict

e dobré vyrovnavani ostatnich ¢lent rodiny

e nepiitomnost soubéznych strest

e oteviend komunikace v rodiné
Zdravotni stav a doba trvani nemoci nejsou pro vyrovnavani vyznamné. (38)

Rodi¢e maji zasadni roli v prevenci pozdnich nasledkii na vsSechny jejich déti.
Dulezitost jejich role je jesté zvyraznéna tim, ¢im nizsi je vek ditéte po ukonceni 1écby. (13)
Pro proces ptizpiisobeni je dilezité piestat patrat po odpovédich na vSechno a piijmout zZivot
navzdory jeho nedokonalosti. Tento zdkladni bod, zaméfeni se na proces Zivota, je klicem
k rozdéleni nejlépe a nejhiie adaptovanych rodin. Hife adaptované rodiny mély nevytesené
filozofické otazky a stale hledaly odpovéd na to, pro€ jejich dité¢ onemocnélo nadorem. Dobie
adaptované rodiny piijaly fakt, ze n¢které otdzky spojené s nemoci jejich ditéte nemohou byt
nikdy zodpovézeny. (68)

9.5. Klinické intervence

Je nezbytné pouzivat rizné klinické zasahy podle stupné adaptace rodiny.
Rodina bez problémii s adaptaci

Intervenci je vzdélavani clent rodiny tim, ze jim poskytneme informace o I¢kaiskych a
psychosocialnich pozdnich nésledcich nemoci a 1écby. Dale trénovani funkci zasazenych
nemoci, napiiklad vycvik v socidlnich dovednostech. Pomoc rodi¢im chovat se k ditéti
»hormaln€”, najit novou rovnovahu v rodin¢ a zaméfit se na vztahy se sourozenci.

Rodina s mirnymi adaptacnimi problemy
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Psychologickd intervence a kratkodoba psychoterapie zaméfend na podporu
prizptsobeni, ptijeti nemoci a pozdnich nasledki. Intenzivni program na trénovani socialnich
dovednosti pro déti. Rodinna terapie pokud je fungovani mezi Cleny rodiny vyznamné
naru$eno. Pfimétené feseni problémd, jez nejsou primarné vyvolané nemoci.

Rodina s vaznymi adaptacnimi problémy
Dlouhodoba psychoterapie a feSeni problémt, jez nejsou primarné spojeny s nemoci.

13)

Néadorové onemocnéni ditéte je pro celou rodinu obrovskou zatézi, méni navykly
zpusob Zzivota rodiny a vztahy v ni. Délka obdobi 1écby a nejistota, zda se dité¢ vyléci,
zpusobuje znacny stres. I po ukonceni zékladni 1écby stresy spojené s nemoci nekon¢i. Proto

ani zajem psychologa o rodinu nesmi koncem 1é¢by skoncit.
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1. CIL PRACE

Nédorové onemocnéni ditéte pozméiiuje povahu dosavadniho rodinného fungovani. Znamena
zasah, ktery ovliviiuje vSechny ¢leny rodiny. Cilem prace je snaha o zachyceni téchto zmén
vyvolanych nadorem u ditéte. Jedna se o popis toho, jak se onemocnéni poprvé projevilo, jak
na n¢j rodina reagovala, jaké zmény probehly v rodin€ od prvnich pfiznaki az do doby
vyzkumu, jestli a jakym zpisobem se zmeénila interakce mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a
mezi rodinou a okolim. Jde tedy o zachyceni atmosféry v roding, jeji struktury a osobnostniho
rustu jednotlivych ¢lentt vzhledem k zatéZovému vlivu nemoci v rodiné. Dil¢im cilem je
prispét k vétsi informovanosti o vlivu nadorového onemocnéni na dit€ a jeho rodinu. Na
vyzkum, ktery by se zaméfoval touto problematikou, jsem v Ceské republice nenarazila. Literaturu o
ditéti s nadorovym onemocnénim a jeho rodiné je zde také malo a vétSinu informaci jsem Cerpala
z anglickych publikaci a ¢lankd.

Jednd se o vyzkum mapujici neprozkoumanou oblast, proto neformuluji Zadné
hypotézy. Zkoumany soubor tvoii osm rodin s ditétem s nadorovym onemocnénim. VSechny
nemocné déti maji rdzné typy nadort, kromé krve. Vyzkum se sklada zrozhovort
s nemocnymi détmi, jejich rodi¢i a sourozenci a ze dvou testovych metod pro rodice. Zaklad
vyzkumu tvofi kvalitativni zpracovani rozhovorii. Vyzkum je terénni, se sedmi rodinami jsem

vedla rozhovory v jejich domacim prostiedi a s jednou v nemocnici.
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2. APLIKOVANA METODIKA

Zkoumany soubor jsem ziskala na oddéleni détské onkologie motolské nemocnice.
Zvolila jsem ho proto, Ze je zde lé¢ena vétsina déti s nadory v Ceské republice a kde jsem
s détmi dva roky pracovala.

Jako t€zisté prace jsem zvolila kvalitativni zpracovani rozhovorit s nemocnymi détmi, jejich
rodi¢i a sourozenci. Oblasti, ve kterych se snaZzime odhalit podstatu nécich zkuSenosti
suréitym jevem, napf. nemoci, se hodi spiSe pro kvalitativni typy vyzkumu. (69) Za
kvantitativni diagnostické metody jsem zvolila pro sledovani hlavnich funkénich
charakteristik rodiny se zakladnou systémového piistupu FACES II a ke zjisténi strategii

uzivanych rodinou v obtiZznych situacich dotaznik F-COPES.

Jedna se o terénni vyzkum, tzn., Ze psychologické zkoumani bylo provadéno v realnych
Zivotnich situacich.

V tomto vyzkumu neni kontrolni skupina. Rodiny s dit¢tem s nadorovym
onemocnénim vytvaii osobity a specificky systém, jenzZ mad své charakteristické rysy a
zvlastnosti. Neni mozné ho srovnavat s jinymi rodinami, ¢i nemoci, bez urCitého zkresleni. I
kdyz studie bez kontrolni skupiny byvaly vétSinou povazovany za metodologicky
nedostacujici, mohou byt instruktivni a uzite¢né. (65) Zvlasté u tak slozité¢ho systému, jako je
rodina, je diskutabilni, zda bychom byli schopni zachytit a kontrolovat vSechny probihajici
procesy a vyrovnat experimentdlni a srovnavaci skupinu. Oblast rodinného vyzkumu je
natolik proménliva, Ze je namisté spi§ vyzkum orientovany na objevovani a mapovani, nez
vyzkum orientovany na verifikaci. (65)

Pouzitim sebeposuzovacich metod FACES II a F-COPES vystupuje otazka, jak se
vypofadat se socialni Zadoucnosti (desirabilitou) odpovédi. Sussman a Steinmetzova (65)
uvadgji strategie ke snizeni socialni desirability, jez jsem také vzala v uvahu:

* Desirabilita je nizs$i ve zndmém prostiedi, proto je vyhodné pozorovat rodinu
doma.

* Desirabilita vypovédi rodict se snizuje za ptitomnosti déti, je dobré sledovat
komunikaci partnert i za jejich pfitomnosti.

* Neverbalni chovani lze obtiznéji modifikovat socidlné zadoucim zplisobem

nez verbalni.
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2.1. Organizace a pribéh vlastniho vyzkumu

Jednu rodinu jsem kontaktovala telefonicky a ostatni pii osobnim kontaktu
v nemocnici. Vzdy jsem oslovila jednoho rodice, jenz byl s ditétem v nemocnici, a pozadala
ho o spolupraci na mém vyzkumu. Pfitom jsem zduraznila, Zze bych rada hovoftila se vSemi
¢leny nuklearni rodiny. Rodic¢iim jsem vysvétlila, ze tikolem vyzkumu je Iépe pochopit tuto
problematiku a ze lepSi poznani toho, co rodina proziva a co potiebuje, umozni Iépe pomoci
rodinam v podobné situaci. Rodi¢e mé vétSinou piekvapili jejich vstficnou reakci a ochotou
se mnou spolupracovat. Pouze v jednom ptipad¢ jsem musela rodice chvili pfesvédcovat.

Rozhovory se v§emi rodinami jsem chtéla vést u nich doma, a to ze dvou divoda. Mélo
mi to umoznit mluvit se v§emi Cleny nuklearni rodiny a doufala jsem, ze rodina bude vice
uvolnénd a oteviend ve svém prostiedi. V nemocnici neni samostatna mistnost, ve které bych
mohla rozhovory vést.

Sedm rodin jsem navstivila a vedla s nimi rozhovory u nich doma. Jedna svobodna
matka mou navstévu odmitla, protoze bydli se svou matkou, ktera je nemoci vnuka velmi
rozrusena a nechtéla ji tak mou navstévou zatézovat. Proto jsem hovofila s ni a jejim synem
V nemocnici.

Zakladni informace o rodin€ (jak dlouho se dité¢ 1€¢i, jestli md sourozence...) jsem
zjistila jiz pfi prvnim kontaktu srodi¢em v nemocnici. Jedna matka s mou navstévou
souhlasila, ale byla pfesvédcena, Ze jeji manzel se mnou nebude chtit mluvit. Jeji o¢ekavani

se nepotvrdilo, naopak jeji manzel byl velmi sdilny.

2.2. Rozhovor

Rozhovory jsem vedla na zdkladé¢ pfedem piipravenych otazek, jez vyplynuly
z teoretického studia o této problematice, z mych praktickych zkuSenosti z oddéleni détské
onkologie a Cast otdzek jsem cCerpala ze skandinavského vyzkumu o rodinach s détmi
s nddory. Jednalo se o polostrukturovany rozhovor, pfi némz jsem méla pfipraveny seznam
otazek, ale nedodrzovala jsem striktné jejich poradi. VSechny odpovédi jsem se snazila béhem
rozhovoru zapsat celé, abych je pfi dalSim zpracovani nezkreslila.

Kladené otazky pro nemocné dit€¢ mohu shrnout do Sesti oblasti (celkem sedmnéct
otazek), otazky pro rodi¢e do dvaceti oblasti (Ctyficet osm otdzek) a pro sourozence do osmi

(dvacet tf1).
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Dotazované oblasti u nemocného ditéte:

1. Informovanost o nemoci a 1écbé.
2. Obdobi, kdy dité onemocn¢lo.
3. Komunikace o nemoci.
4. Co by déti v nemocnici zménily.
5. Zmény od doby, kdy je dit€¢ nemocné.
6. Ti1 ptani.
Dotazované oblasti u rodicii:
1. Zacatek nemoci.
. Sdéleni diagnozy a reakce rodi¢l na ni.
. Literatura tykajici se nemoci.
. Informovani a komunikace s ditétem o nemoci.
. Informovani a komunikace o nemoci se sourozencem.
. Zmény v zivoté rodiny vyvolané onemocnénim.
. Vztah s manzelem/manzelkou, s partnerem, planovani rodicovstvi.
. Zmény u nemocného ditéte a vztahu rodict k nému.
. Zmény u sourozencu.
10.Chovani pratel a ptibuznych.
11.Zména osobnosti rodicu.
12.0bdobi po diagnoéze, prvni hospitalizace.
13.Co by rodi¢tim v dobé& prvni hospitalizace pomohlo.
14.S kym sdileji rodice své obavy, komunikace s ostatnimi rodici na oddéleni.

A2
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16.Pozitivni stranky pobytu v nemocnici.
17.Co si rodi¢e mysli, Ze nemoc zptisobilo.
18.Pravdépodobnost uzdraveni ditéte.
19.Vira u rodicu.

20.Co by poradili rodictim ve stejné situaci.

Dotazované oblasti u sourozencii:

1. Informovanost o nemoci bratra/sestry.

. Komunikace o nemoci.

. Co si déti o nemoci mysli.

. Navstévy v nemocnici.

. Zmény vyvolané nemoci sourozence.

. Jaké by to bylo, kdyby dit¢ samo onemocnélo.

. Zmény u ditéte a sourozence od doby onemocnéni.
8. Tti ptani.

e N I~ VS I\

Vsechny tyto oblasti jsou popsany ve vysledcich rozhovord.

Snazila jsem se hovoftit s kazdym ¢lenem rodiny o samoté. To nebylo mozné v jednom
ptipadé, kdy se od matky nechtélo vzdalit jeji Ctytleté zdravé dité. Hovory o samoté umoznily
vEtsi otevienost jednotlivych €lent rodin. Po prvnim upozornéni rodict, ze dit€ neni pln€ o
nemoci informovano a jejich obavach, abych mu néco neprozradila, jsem dalsi rodice jiz na
zacatku ujistila, ze ditéti kladu otazky tykajici se nemoci, ale sama jej o ni¢em neinformuji.

Ve vétsin¢ piipadi jsem dodrzovala zasadu neinformovat Cleny rodiny o vypovédich
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ostatnich. Toto jsem porusila pouze jednou, kdy se mi nemocné dité svéfilo, ze se pred par
dny zeptalo matky, co mu vlastn¢ je. Trapila ho mat¢ina vyhybava odpovéd a nedockavé
¢ekalo, kdy nékdo z jeho rodicti na toto téma promluvi. Oba rodi¢e jsem o tomto informovala
a podnitila je k rozhovoru s ditétem.

Rozhovory jsem vedla s osmi nemocnymi détmi, se vSemi patndcti rodici (vetné sestry
matky), jez jsou ve zkoumaném souboru a tfemi sourozenci. Celkem je sice ve zkoumaném
souboru sourozenci devét, ale tii z nich jesté nedoséhli véku dvou let a nebylo mozné s nimi
vést rozhovor. Jedno ¢tyfleté dité se mnou odmitlo komunikovat (pouze si se mnou hralo, ale
nepromluvilo) a po celou dobu mé pfitomnosti vrodin¢ se nevzdalilo od matky. Jedno
Sestileté dité je téZce mentalné a fyzicky retardované a Zije mimo rodinu. Dalsi Sestileté dité
zije od doby nemoci sourozence u babicky a rodice si nepfali, abych je tam navstivila.
Rozhovor jsem tedy vedla se tfemi sourozenci nemocnych déti. Dvéma z nich bylo v dobé

rozhovoru jedenact let (divka a chlapec) a jednomu sedm a ptl roku (chlapec).

2.3. FACES II (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale)

Skala FACES II sleduje funkénost rodi¢ovského péaru (resp. rodiny) v dimenzich
adaptability a koheze. Autor metody Olson ji vyvinul pro ur€eni typu rodiny v ramci
cirkumplexniho modelu a se svymi spolupracovniky ji publikoval vroce 1983. U nas ji
poprvé v ¢eském piekladu pouzil Vyhnalek (1987), ale bohuzel dodnes neni standardizovana.
Skala FACES patii mezi sebeposuzovaci metody a je zaloZena na posuzovani rodiny jako
celostniho systému. Kazdou polozku hodnoti jednotlivec na stupnici odpovédi podle intenzity
od 1doS5.

FACES II mé 30 polozek, z nichz 16 popisuje kohezi a 14 adaptabilitu.

Subskala koheze obsahuje otazky ¢.:

1,4,5,7,9,11,13, 15,17, 19, 22, 23, 25, 27, 29, 30.

Subskala adaptibility ¢.:

2,3,6,8,10, 12, 14, 16, 18, 20, 21, 24, 26, 28.

Adaptabilita a koheze se d¢li na Ctyfi typy. Adaptabilita se rozd¢luje na rigidni,

strukturovanou, pruznou a chaotickou. Koheze miize byt rozpojend, oddélend, spojend a

propletend. Kombinaci téchto typti vznikne rodinnych typa Sestnact.

65



Aplikovana metodika Stanislava Alexandra Lemermanova

Tteti dimenzi je komunikace. Ta je zprostfedkujici dimenzi a je pfitomna implicitné
v obou hlavnich dimenzich.

Vyhodnoceni $kaly spocivéd v ureni individualnich skore. Ta se pak mohou pifepocitat
na parova primérna skore, jez udavaji pozici rodiny vzhledem k obéma hlavnim dimenzim a
muizeme ur€it typ rodiny. Z parovych skore mizeme dale vypocitat CDFC skore (Couple

Distance from Centre), které urcuje umisténi paru od centra na cirkumplexnim modelu:

CDFC:\/(HA+WA—2A)2+(HC+WC—2C)2

4

HA = husband’s adaptability score HC = husband’s cohesion score
WA = wife’s adaptability score WC = wife’s cohesion score

A= grand mean on adaptability(42) C= grand mean on cohesion(48)

Podle CDFC lze rodiny rozdé¢lit do ttech zékladnich typi:
1. vyvézeny typ rodiny pro CDFC <7
2. sttedovy typ rodiny pro 11,8 > CDFC <7
3. extrémni typ rodiny pro CDFC >11,8
Tyto typy rodin jsou v cirkumplexnim modelu uréeny dvéma soustfednymi kruznicemi -
uvniti je typ vyvazeny, v mezikruzi typ sttedovy a vné kruhu je typ extrémni.
Olsonova kiivkova hypotéza predpoklada, Ze rodiny se stiedni Grovni adaptability a
koheze funguji adekvatnéji jako systém i jako individualni ¢lenové rodiny.

Kopii dotazniku FACES II ptikladam v pftiloze.

2.4. F-COPES (Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales)

Tento dotaznik ma identifikovat strategie feSeni problémi a behavioralni strategie, jez
rodina pouziva v obtiznych situacich. Zamétuje se na dimenzi zvladani a ta zahrnuje tyto
faktory: souhrn narokd, zdroje rodiny a vnimani vyznamu naro¢né situace. Autory dotazniku
jsou McCubbin, Olson a Larsenova. Vytvofili ho vramci jejich projektu zaméfeného na
zdravi rodiny, stres a vyrovnavani se s nim (McCubbin, Thompson, McCubbin, 456, 1996).
Dotaznik v Ceské republice dosud neni standardizovan. F-COPES mé 30 polozek, které

popisuyji urcité chovani. Odpovédi jsou v péetibodové Skdle urcujici, do jaké miry se
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popisované chovani v rodiné vyskytuje - nikdy=1, zfidka=2, n¢kdy=3, casto=4, vzdy=5.
Dotaznik tvoii pét subskal:

1. Vyuziti nejblizs§i socialni podplrné sit€¢ - 9 polozek, jez méfi schopnost rodiny
aktivné ziskavat socidlni oporu od ptibuznych, ptatel, sousedi a Sirsi rodiny. Jsou to polozky:
1,2,5,8, 10, 16, 20, 25, 29.

2. Preramovani - 8 polozek, které hodnoti schopnost rodiny pfedefinovat stresujici
udalosti, aby byly zvladnutelngjsi. Polozky: 3, 7, 11, 13, 15, 19, 22, 24.

3. Hledani duchovni podpory - 4 polozky: 14, 23, 27, 30.

4. Mobilizace rodiny k pfijeti pomoci - 4 polozky, jez zjiStuji schopnost najit zdroje ve
spolecnosti (svépomocné skupiny, obCanska sdruzeni, poradenské ¢i zdravotnické sluzby aj.)
a schopnost pfijmout pomoc od ostatnich. Polozky: 4, 6, 9, 21.

5. tzv. Pasivni hodnoceni - 4 polozky, které hodnoti schopnost akceptovat
problematické véci tlumenim reaktivity (napf. vyhybani se reakcim, jez vyjadfuji nedvéru
vto, ze je nékdo schopen néco ud¢lat). Jedna se o aktivni zapojeni do feSeni situace,
jednotlivec necekd, ze se problém cCasem sam vyteSi. V téchto polozkdch je skorovani
prevraceno. Polozky: 12, 17, 26, 28.

Skore jednotlivych subskal ziskdme sectenim oznacenych hodnot polozek v kazdé
subskale. U polozek v paté subskile musime c¢iselnou hodnotu ptevratit. Celkové skore
spocitame sectenim vSech Ciselnych hodnot zakrouzkovanych odpovédi.

Dotaznik F-COPES pfipojuji v piiloze.
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3. ZKOUMANY SOUBOR

Ve snaze zajistit co nejvyssi homogenitu souboru jsem musela zvolit urcita kritéria pro
vybér rodin. Nejvice déti s nadorovym onemocnéni je sice ve véku do péti let, ale pro tento
vyzkum jsem potiebovala déti starsi, které jsou jiz verbalné zdatnéjsi a uméji 1épe popsat své
pocity. Horni hranice je ddna pocatkem prepuberty. Obavala jsem se, ze déti v tomto véku by
nebyly ochotné se mnou spolupracovat. Divodem pro zvoleni mladsich skoldkd byla i ma
prakticka zkuSenost z onkologického oddéleni pro mladsi déti. Primérna doba zakladni 1écby
je Sest az dvanact mésicli. To je 1 dostatecné dlouhd doba, aby se zmény vyvolané nemoci
v rodin¢ jiz ustalily, aby rodina nebyla ve fazi Soku a aby bylo mozné tyto zmény popsat. Jako
vyzkumny soubor jsem tedy zvolila rodiny s ditétem s nddorovym onemocnénim v mlad$im
Skolnim véku (6 - 10 let), jez byly diagnostikovany pted Sesti az dvanécti mésici. V souboru
je celkem osm rodin.

V Sesti rodinach byly manzelské pary a dvé rodiny byly netplné. Jednu z téchto rodin
tvotila svobodnd matka s jednim ditétem a jednu vdova s jednim ditétem. Ve vSech Sesti
manzelskych pérech se jednd o primarni manzelsky svazek. Svobodna matka ma pfitele, ale
nezije s nim, pouze u nich obCas ptfespava, proto jsem jej do vyzkumu nezafadila. Ovdovéla
zatadila 1 sestru matky, protoze ma ke své sestie a netefi velmi blizky vztah, v dobé nemoci se
stiidala u ditéte v nemocnici s matkou a je s nimi v kazdodennim kontaktu.

V souboru je tedy devét Zen a Sest muzi. Primérny veék Zeny v dobé vyzkumu byl
30,89 (28 - 36), primérny veék muze 34,67 (26 - 46). Vékovy rozdil mezi partnery
v manzelstvi je v rozmezi 0 - 10 let.

Celkovy pocet déti v téchto osmi rodinach je sedmnéct. Ve dvou rodinéach je jedinacek
(25 % rodin), ve tiech maji déti tfi (37,5 %) a ve tfech déti dvé (37,5 %). V kazdé rodinég je
jedno dité s nddorovym onemocnénim. Z osmi déti s nddorem je pét divek (62,5 %) a tii
chlapci (37,5 %). Primérny vék divek v dobé vyzkumu byl 8 let a devét mésict (rozpéti od 7
do 10) a chlapcti 7 let a ¢tyfi mésice (od 6 do 9). Primérny vék vSech nemocnych déti byl 8

let a tfi mésice.
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Tti déti mély diagnostikovan nador mozku, a po jednom nador plic, nddor kosti, nador
nervové tkané, nador jater a nador miznich uzlin. Primérna doba od diagnozy je devét mesicu
(6 - 12 mésici).

Sourozencii nemocnych déti je celkem devét. Jejich primérny vék v dobé vyzkumu byl
pét let a Sest mésicii (1 - 11 let). Z toho jsou tii déti ve v€ku batolecim, tii predskolnim a tf1 ve

veku Skolnim. Jedno Sestileté dité je t€Zce mentalné a fyzicky retardované a zije v tstavu.

Piehled zakladnich udaju o nemocnych détech:

Chlapci Divky
Pocet: (%z celk. poctu déti) 3 (37,5 %) 5 (62,5 %)
Vékové rozlozeni: (%
z poétu chlapct & divek) 6 let 1 (33,3 %) 0
7 let 1 (33,3 %) 1 (20 %)
8 let 0 1 (20 %)
9 let 1 (33,3 %) 1 (20 %)
10 let 0 2 (40 %)
Ptehled zdkladnich idajii o sourozencich nemocnych déti:
Chlapci Divky

Pocet: (% z celk. poctu déti)

Vékové rozlozeni: (%

6 (66,7 %)

3 (33,3 %)

z po¢tu chlapci &i divek) 1 rok 2 (33,3 %) 1 (33,3 %)
4 roky 1 (16,7 %) 0
6 let 1 (16,7 %) 1 (33,3 %)
7 let 1 (16,7 %) 0
11 let 1 (16,7 %) 1 (33,3 %)
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Doba od diagnézy:

Pocet mésicu:

11
12

Piehled zakladnich tidaju o vzdélani rodiéu:

Vzdélani: Otcové:

ucnovské 3 (50,0 %)
sttedoskolské 2 (33,3 %)
vysokoskolské 1 (16,7 %)

Pocet déti:
1 (12,5 %)
3 (37,5 %)
1 (12,5 %)
1 (12,5 %)
2 (25,0 %)

Matky:

5(62,5 %)

2 (25,0 %)

1 (12,5 %) + sestra matky

Nejcetnéjsi kombinaci vzdélani manzelského paru je u¢novské vzdélani obou z nich, a to ve

trech ptipadech.

Sedm nemocnych déti jiz zacalo zakladni Skolni dochazku, ale kviili nemoci ji muselo

doc¢asnd prerusit. Jejich $kolni vyuka probihala na oddéleni détské onkologie. Sestilety

chlapec jako jediny pfed nemoci jeSté navstévoval matetskou Skolu. Ctyfi sourozenci ve

Skolnim véku navstévuji zékladni Skolu. Zadné z téchto déti nenavstévovalo ani nenavstévuje

specialni skolu.
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4. VYSLEDKY PRACE

Proces hodnoceni vysledki ¢i diagnostiky rodiny je pomérné slozity a naro¢ny.
Rodinny systém je slozity a ménici se organismus, jez nelze jednoduse védecky zkoumat a
hodnotit. Vysledky vyzkumu shrnuji poznatky ze dvou zakladnich zdroji informaci. A to
z klinického hodnoceni rodiny na zakladé rozhovoru a ze subjektivniho hodnoceni rodiny

samotné (FACES II, F-COPES).

4.1. Rozhovory

4.1.1. Vyhodnoceni rozhovord s nemocnymi détmi

Informovanost o nemoci a lécbe

* Pouze jedno z déti ve zkoumaném souboru vi, ze ma nador. DalSich Sest déti
uvadi, Ze ma urcitou ¢ast téla nemocnou, napt. ,,mam nemocny mozek”, ,,mam nemocny krk”.
Ctyfi z t&chto Sesti déti fikaji, Ze nevi, jak se jejich nemoc jmenuje. Dvé z nich uvadi, Ze maji
bouli: ,,Nasel jsem si bouli v podpazi”. Jedno dité viibec nevi, kterou ¢ast t€la ma nemocnou:
,,Mam chorobu. Co mam za nemoc, to fekli mame. Ja to nevim.”

* VSechny déti vi, jakou lécbu podstoupily. Neznaji nazvy léki, ale vi, Ze
dostavaly chemoterapii nebo byly na operaci ¢i na ozafovani. Naucily se slangové vyrazy,
které se pouzivaji ve zdravotnictvi: kapacka, chemca, centrdl,.... Jako dalsi 1éCbu udavaji
injekce a tablety. Vi, ze vysledky po vysetieni jsou dilezité, a proto se o né zajimaji.

* Tii déti si spontanné stézuji na vedlejsi Ucinky 1écby: ,,Mam na chemoterapii
alergii. Pokazdé z ni madm rymu a svédi mé jazyk.” ,,Chemcu jsem snasSela Spatn¢, bolelo mé

bricho, mé¢la jsem afty v puse a ucpany stieva.”

Déti jsou dobie informované o 1é¢bé a vySettenich. Samy se na né rodicl vyptavaji a
citi se 1épe, kdyz vi, co je ¢eka. Rodice na tuto jejich potiebu reaguji bez problému, vzdy jim

doptedu vysvétluji, co bude nasledovat.
Obdobi, kdy dité onemocnélo

* Polovina déti si uz nepamatuje, jaké to bylo, kdyZ onemocnély. Jedno z téchto

¢tyf ma v disledku nemoci narusenou pamét’ a na otazky tykajici se poc¢atku nemoci nebylo
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schopné odpovédét. Také mélo problémy si vybavit zakladni slova, napt. kolo: ,,Mami, na co
zacind to, co jsi mi slibila? Na ,,k”? Koza, ne? Jo vlastné¢ kolo jsem chtéla.” Tti déti uvadéji,
ze to pro n¢ bylo hrozné a Ze byly smutné: ,,Bylo to hrozny. Nic jsem nemohl, musel jsem byt
v nemocnici.” Jedna divka fikd, Ze to pro ni bylo normalni, protoZze je uz roky na nemocnici

zvykla.

Déti casto tikaji, ze si na obdobi, kdy onemocnély nepamatuji. Nékdy mi ptipada, ze
se jim na to nechce vzpominat. I kdyZ se k otdzce vracim, ¢asto opakuji ,,nevim, nepamatuju

sito”.

Komunikace o nemoci

* Trem détem fekla o nemoci jejich matka. Dvé informovala Iékatka. Jedno dité
si nevzpomind, ktery z rodi¢li ho informoval. Dvéma détem nikdo netekl, jak jsou nemocné:
»Poznal jsem to sdm, protoze se mi chtélo blinkat. Nikdo mi netekl, ze jsem nemocny. Ja jsem
myslel, ze to bude kratkd nemoc. Na druhé nebo tfeti chemoterapii jsem poznal, Ze to bude
delsi nemoc, Ze uz to trva dlouho.” ,,Mama s tatou mi nic nefikaj, ze bych se trapila. Chtéla
bych to ale védéet.”

* Pét déti si nepamatuje, jakym zpiisobem a jaké informace o nemoci jim byly
sdéleny. Jedno dité¢ informacim nerozumélo. Dvé€ déti se po Case zeptaly matek samy: ,,Doma
jsem sed¢la tady v kifesle a mamka naproti mé na gauci. Bavily jsme se a ja na ni vyjela, at’ mi
fekne, co se dgje, protoZe jsem véd¢la, ze se néco d&je.” ,,Pred tydnem jsem se ptala mamy, co
mam za nemoc. Rekla, Ze si to povime doma, aZ s tatou. Zatim jsme ale nepovidali.”

* Vsech osm déti uvadi, Ze o nemoci doma nemluvily. Zaroven se ale vzdy
ptaly, kdy pojedou do nemocnice a jaké vySetfeni je ¢eka. Jedno dit¢ se matky zeptalo, co
znamena nazev onkologie. Matka se zalekla a ditéti neodpovédéla. ZkuSenost
s nezodpovézenim dotazi maji tfi déti: ,,Ja se naSich nékdy na néco zeptam a oni délaji, jako
7e neslysi a neodpovidaj. Reknu at’ odpovédi a oni stejné neodpovédi a délaji, jako Ze tfeba
koukaj na televizi. Tak se pak uz neptam.”

* Tti déti mluvi o své nemoci s kamarady: ,,Nechtél jsem o tom mluvit s nikym

jinym kromé& Michala. Styd¢€l jsem se a vadilo mi, Ze neméam vlasy.”
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* Pro dvé déti bylo t€Zké o nemoci mluvit. Dvé déti nevi, jestli to bylo tézké. Tii
tfikaji, Ze o tom mluvit nechtély. Jedno dité uvadi, ze to pro néj tézké bylo.
* Polovina déti je presvédCena, ze jim mluveni o nemoci nepomahalo. Dvé déti

maji pocit, Ze jim pomahalo a dvé fikaji, Ze nevi.

Déti vyjadiuji potiebu védét o své nemoci, védet, co se déje. Ani v jednom piipadé
nikdo nefekl ditéti, Ze ma nador. Rodi¢e se tomuto slovu pred détmi uzkostlivé vyhybaji a
pouzivaji nazvy ,,nemoc” ¢i ,,boule”. Jediné dité, které vi, ze ma nédor, se to dozvédélo od
lékarky: ,,To, Ze je to nador, vim od pani doktorky. Mluvila na vizité tak, Ze jsem si to
domyslela.” S ditétem nikdo v rodiné nemoc pfimo neprobiral. Hovory se nejcastéji tyka;ji
ruznych vySetfeni a vysledkl. Rodi¢e maji obavy mluvit s ditétem o povaze nemoci i po jeho

pfimém dotazu.

Co by deti v nemocnici zménily

* Polovina déti by si pfala, aby s nimi mohli rodi¢e v nemocnici spat. Dvé déti
by chtély, aby tam 1épe varili. Jedna divka by si chtéla k nemocnici ptist¢hovat kamaradku. A
jeden chlapec by byl rad, kdyby mohly déti v nemocnici poméhat sestfickdm: ,,Vic zdravy
déti by mohly pomahat sestfickam. Mohly by tam byt sluzby na dopliiovani jehel, stiikacek a

tak. J& jsem tam pomahal a bavilo mé to.”

Zda se, ze détem velmi chybi moznost kontaktu srodi¢i v noci. Pfipadaji si pak

V nemocnici samy.

Zmeny od doby, kdy je dité nemocné

* VSechny déti jako prvni uvadéji to, Ze nemohly v dobé 1é€by chodit do Skoly,
jeden chlapec do Skolky. Chybély jim kamaradi ze Skoly, které vidaly mnohem méné nez
diiv. Travily vic ¢asu doma. Dale si hraly vic na pocitaci a divaly se ¢astéji na televizi nebo
na video. D¢ti litovaly, ze v dobé 1é€by nemohly chodit na slunce, jezdit na kole a hrat si
venku s kamarady jako dfiv. Jedna divka zacala vic ¢ist. Jind divka se v nemocnici naucila

hackovat, vySivat a plést.
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Pro déti znamena nemoc a jeji 1écba vyrazné sniZzeni kontaktli s kamarady. VSechny se

tési az budou moct znovu chodit do Skoly a ven.

T7i prani

* Ctyii déti by si na prvnim misté ptaly n&jakou hmotnou véc, napiiklad kolo,
zahradu, atd. Dvé by si ptaly byt zdravé, jedno dit¢ by chtélo jet k babicce a jedno vidét
Jeziska. Jako dal$i prani chtély byt dvé déti zdravé. Jedna divka by chtéla vlasy. A jedna by
rada, aby se lidé netrapili, kdyz ma nékdo nemoc, kterd nejde vylécit. Ostatni pfani jsou

hmotné povahy.

Rozhovory s détmi byly nejkrat$i a mam od nich také nejméné informaci. Hlavné
okolnosti na zacatku 1écby si déti nepamatuji anebo o nich nechtéji mluvit. Zdalo se mi, Ze se
nemocné déti necht&ji moc rozpovidavat a zamysSlet nad otdzkami. N&kdy jsem byla
piesvédcena, ze odpovidaji ,,nevim” proto, ze se mi nechtéji sveétit. Informace o jejich nemoci
jsou pro né¢ asi vice intimnim tématem, nez pro zbytek rodiny a chtéji si nékteré véci nechat
jen pro sebe, coz je jejich pravo a ja na n¢ nenaléhala. K tomu, aby se mi déti vice oteviely,
by bylo pravdépodobné nutné, abych s nimi byla del§i dobu v kontaktu, ony mé 1épe znaly a

nebaly se vic pfede mnou otevfit.

4.1.2. Vyvhodnoceni rozhovoru s rodi¢i

Zacatek nemoci

* Rodice poprvé zjistili, Ze je dit€ nemocné v obdobi pied 6-12 mésici. Dvanact
rodi¢l nepredpokladalo, ze by se mohlo jednat o nador. Mysleli si, Ze ma jejich dit¢ napf.
zarazené vétry, zanét plic, zablokovanou patet, zanét slepého steva, krevni sraZeninu,... U
dvou déti se onemocnéni projevilo epileptickym zachvatem. Jedni rodice véfili, Ze ma jejich
dit¢ epilepsii a ve druhé rodin€ si byla matka se sestrou jisté, Ze je epilepsie pouze
sekundarnim projevem. Matka v této rodin€ méla jiz tii mésice pfed zachvatem ditéte sen, ve
kterém bylo vazné nemocné, jenom nevédéla, kde ,,to” ma. Po zachvatu si na svij sen
vzpomnéla a uvédomila si, ze je ,to” tedy v hlavé: ,,S nikym jsem o tom ale nemluvila,
doufala jsem, ze to tak neni.” Jeden otec si hned zpocatku uvédomil, ze mtize jit o nador: ,,To

s 99

je jasny, ze me to napadlo, kdyZz mé bulku, Ze to mtze byt nador. Nevédél jsem ale jaky.
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* Rodice navstévu lékate neodkladali a navstivili ho nejpozdéji do druhého dne.
Pouze jeden rodi¢ (svobodna matka) Sel s ditétem k 1¢ékati az po 14 dnech: ,,H. spadl z kola a
udélala se mu na bérci boule s odfeninou. Odfenina se po par dnech zhojila, ale boule ziistala.

Zkousela jsem ji prohmatat, nebolela. Myslela jsem, Ze je to krevni srazenina.”

Rodice predpokladali, ze ma jejich dit€¢ bézné onemocnéni. V naprosté vétSing je vibec
nenapadlo, ze by se mohlo jednat o nador. Pocitali ale s tim, Ze je dit¢ nemocné a navstévu

lékare neodkladali.

Sdéleni diagnozy a reakce rodicu na ni

* U péti déti byla diagnoza stanovena béhem jednoho tydne. U dvou déti to
trvalo pfiblizné mésic a u jedné divky byla diagn6za stanovena po tfech mésicich. Rodice,
diagnoza. Nejhorsi byla ta neurcitost.”

* Tii rodicovské pary byly u sdéleni diagnozy spolu. Tti matky u toho byly
samy. S jednou matkou byl jeji nevlastni otec a s jednou matkou Svagr. Rodice byli radi,
pokud u toho nebyli sami, pfitomnost druhého ¢loveéka jim pomahala.

* Ve trech rodinach nebyli rodi¢e spokojeni s prvnim sdélenim zavazného
onemocnéni, které jim nesdélili 1ékati z onkologie. ,,Kdyz nam doktor z o¢niho fikal, Ze je to
nador, tak se u toho smal. Myslel jsem, ze mu rozbiju hubu.”

* Se zplisobem sdéleni diagndzy na onkologii byli rodice spokojeni, az na tii
rodiny. Jedné matce se nelibilo, ze 1¢kai hodné pouzival odborné medicinské vyrazy a ona mu
potfadné nerozuméla. V jedné rodiné méla sestra pocit, ze 1ékafi snizuji zplsob informovani
az na prili§ jednoduchou troven, zatimco ona by stila o podrobnéjsi informace na vyssi
urovni. Jeden rodicovsky par byl siln€ nespokojen se zpisobem informovéani o diagnoze a
prognoze: ,,.Doktor se celou dobu dival do stropu a na néas se ani jednou nepodival. Potad
snizoval hlas, az mu nakonec nebylo pofadn€ rozumét. A to jsme sedéli v prichozi mistnosti.
To mi vadilo, nemohl jsem se pofadné soustfedit a bal jsem se ptat.” Rodice, kteti byli
spokojeni, oceniovali hlavné dostatek Casu, ktery si na n¢ 1ékat udé€lal, samostatnou mistnost,

v niz nebyli ruseni a jasné a upfimné informace.

75



Vysledky prace Stanislava Alexandra Lemermanova

* Vsichni rodice byli z diagndzy v Soku. Citili se zmateni a zaskoceni. Tti rodice
fikaji, Ze je napadla moZnost nadorového onemocnéni, ale potlacili to a diagndza je pak stejné
Sokovala. Matky reagovaly emoc¢né bouflivéji, nez otcové. Pét matek se rozplakalo, jedna
zena (sestra matky) kticela, jedna matka méla hystericky zachvat a jedna omdlela a plakala:
,Bylo to hrozny, fvala jsem jak blbec.” ,,Byla jsem plna emoci, byl to strach, litost a vyustilo
to ve vztek.” Tii otcové fekli, Ze plakali az doma: ,, Ty noci po tom jsem probrecel.” ,,Byla to
Slupka. Probrecel jsem vecer.”

* V dobé hned po sdéleni diagnozy rodi¢e neméli pottebu vic mluvit s 1€kafem:
,Po diagndze jsem neméla chut’ ptat se hned, nevédéla jsem, co diiv. Otazky mé napadaly az
pak na pokoji.” VétSina rodict byla spokojena s moznosti ptat se 1ékaitt pozdéji: ,, Tady se
miZzete zeptat na vSechno a oni vam odpovi.” Pouze jeden rodi¢ovsky par nebyl spokojen:
,Chteli jsme se potom ptat, ale bylo to tézké, protoze doktotfi neméli stale Cas, potad byli
néjaci lidé kolem nebo zvonil telefon. Spoustu otazek jsme tak vzdycky zapomnéli.” Témto
rodi¢im pak lékaf také sdélil informaci o nepiiznivé prognéze onemocnéni ditéte: ,,Rekl nam,
ze maji pro B. udrZzovaci lécbu. Nechapu, jak miizou takhle mluvit. Mluvil s nama jako by nas

uz vyskrtli. Je to, jako by nds prosté vymazali ze seznamu téch, co budou 1écit.”

Pokud trvala doba vySetfovani a nejasnost diagndzy déle, velmi to rodice rozrusovalo.
Rodice, kteti museli ¢ekat na zjisténi diagnézy vice nez nékolik dni, tuto dobu nejistoty
prozivali jako nejhorsi obdobi od pocatku onemocnéni ditéte. Prvni informace o nemoci si
velmi dobfe pamatovali a mély na né vliv béhem celého obdobi 1é€by. Proto je velmi dilezita
schopnost Iékaie informovat rodi¢e vhodnym zptisobem. Sdéleni zavazné nemoci ditéte je pro
rodi¢e obrovska zatéz. Prestoze si nektefi pripusti moznost nddoru uz pred tim, nechrani je to
pred Sokem, ktery nasleduje po sdéleni diagnézy. Zda se, ze matky reaguji spontannéji nez
otcové, ktefi se snazi drzet emoce na uzdé aspoii do doby, nez budou sami doma. Pro rodice je
dalezita moznost kdykoli a nacokoli se ptat lékafe. RodiCovsky par, ktery byl velmi
nespokojen, ma dit¢ s velmi Spatnou progndzou. Je proto mozné, Ze se jim I¢kati spis
vyhybali a nepodavali jim informace tak ochotné¢ jako ostatnim rodi¢im. Zvlasté sdéleni
nepiiznivé informace o progndze lékai nezvladl, a rodiCe tak ztratili divéru k lékaitm a

odesli s ditétem k 1é¢iteli.
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Kdyz jsme v rozhovoru dosli k dobé sdéleni diagndzy, tfi matky se rozplakaly a i na

neverbalni reakci ostatnich rodic¢t bylo znat, Ze je to pro n¢€ velmi citlivé téma.

Literatura tykajici se nemoci

* Osm rodict by uvitalo doporuceni od 1ékait, jaké knihy by si mohli precist:
,,Cim je ¢lovék vic informovany, tim je to lepsi.” Naopak sedm rodi¢t ma pocit, Ze je lepsi
nic necist a 0 nemoci toho moc nevédét: ,,Nema cenu néco ¢ist, odbornici jsou lékati a mé by

to akorat znervoziovalo, musela bych na nemoc myslet castéji.”

Neékteti rodice maji silnou potiebu védét toho o nemoci co nejvic a naopak jini se chtéji
vyhnout v§em informacim ,,navic”’. Myslim si, Ze by 1ékaii méli rodi¢e informovat o literature

tykajici se nemoci. Rodice se pak sami rozhodnou, zda ji vyuziji ¢i ne.

Informovani a komunikace s ditétem o nemoci

* Sest déti informovala o nemoci matka. Jedno dité informoval otec a jedno oba
rodice spolu. Rodice détem vysvétlovali, pro¢ ted’ musi zlstat v nemocnici. Nikdy nepouzily
slovo nador: ,,Rekli jsme ji, Ze ma nemoc na jatrech a musi se 1é¢it.” ,.Rekla jsem ji, Ze se ji
v mozku pfemnozily buiiky, a proto se ted’ bude muset 1é¢it.” VSichni rodi¢e kromé jednoho
tikaji, ze se dité ptalo na l1écbu, vySetieni a délku pobytu v nemocnici jen na zacatku 1éCby.
Pak uz znalo b¢h odd€leni a rizna vySetieni a prestalo se ptat: ,,Ptal se co mu budou délat,
na jaké vysetieni ptjde.” Ctyfi déti se rodi¢ti piimo zeptaly, co maji za nemoc. Jedno z déti se
zeptalo az po pul roce 1écby a otec mu popravdé odpovedel, ze méa nador. Jedno dité¢ se matky
zeptalo, co znamena slovo ,,onkologie” a matka mu to odmitla vysvétlit.

* V péti rodinach rodice udavaji, ze dité po sd€leni, Ze je nemocné a musi zlstat
v nemocnici, plakalo a bylo smutné. Jedna matka fekla, Ze navenek u ditéte nebyla znat zadna
reakce, ale vnitin€ to zpracovalo: ,,Byla to pro ni intimni véc, kterou musela zvladnout sama.”
Dvé déti vzali nutnost hospitalizace bez vyraznéjSich emoci a bez problému: ,,Ona je uz od

dvou let vic v nemocnici nez doma, pro ni to byla akorat zména nemocnice.”

Pouze jeden rodi¢ pii vysvétlovani nemoci ditéti pouzil slovo nador. Ostatni vzdy

pouze popisovali, ktery télesny organ je nemocny. Rodi¢e se slova ,nador” boji a i
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v rozhovoru se mnou se mu vyhybali. Reakce déti na hospitalizaci byla ovlivnéna jejich

diivéjsi zkusenosti s nemocnici a povahovymi vlastnostmi.

Informovani a komunikace o nemoci se sourozencem

* Tfem sourozenciim rodice tekli, Ze je jejich bratr/sestra nemocny a musi se
1é¢it. Jednomu sourozenci fekli ptimo, ze ma jeho sestra nador mozku. Ve Ctyfech rodinach
rodi¢e sourozenclim nic netekli, protoze jsou na to pry piili§ mali (6 mésict, 7 mésict, 1 rok,
4 roky). Vjedné rodiné¢ je jeden sourozenec tézce mentalné retardovany, kterého také
neinformovali. Celkem jsou tedy ¢tyfi informovani sourozenci.

* Dva sourozenci reagovali smutkem ¢i placem. U jednoho sourozence se rodice
neshoduji - matka tikd, ze to vzal normaln€, v pohod¢, zatimco otec si mysli, Ze byl zakfikly,
sklesly, trosku do sebe uzavieny par tydnd. Jeden sourozenec bral nemoc své sestry jako
normalni véc (sestra je nemocnd uz od dvou let).

* U c¢tyt sourozenct se rodice shoduji, ze o nemoci nemluvi viibec. O jednom
sourozenci matka fika, Ze se neptd a nemd o tom vibec ponéti, zatimco otec uvadi, ze se
sourozenci styska a pta se, kdy pfijede nemocna sestra domi. Dva sourozenci se ptaji, jak je

nemocnému ditéti, jakd bude mit vySetteni a kdy ptijde domd.

Az na jednoho byli informovéni sourozenci o nemoci méné nez nemocné déti. VétSina
rodi¢l uvadéla jako prvni odpovéd’, Ze sourozenec reagoval ,,normalng”, bez vétSich
emocnich projevil. Teprve kdyZ se zacali rozvzpominat, uvédomovali si n€které dalsi reakce

sourozence.

Zmeny v Zivoté rodiny vyvolané onemocnénim

* Rodice ze sedmi rodin tikaji, Ze nemoc Uplné€ pievratila jejich dosavadni Zivot.
Museli se prizptisobit tomu, kdy je dité v nemocnici a jak mu zrovna je: ,,VSe se fidi podle
toho, jak je L.”. Jeden z rodict zlstaval s ditétem v nemocnici. Musel tedy ptestat chodit do
prace. Dvé matky, které jsou na matetské dovolené, prenechaly péci o malé dit¢ manzelim a
babickdm a doprovazely nemocné dité. Se Sesti détmi byly v nemocnici matky a se tfemi
z nich se nékdy stiidali otcové. Jedno dit€é doprovazel otec a u jednoho ditéte se stiidala matka

se sestrou. ,,Pofad jsme nc¢kde po vySetfenich s B. nebo v nemocnici. Pofdd doma n¢kdo
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chybi.” Rodice byli také ovlivnéni tim, jak je ditéti, kdyz je doma: ,,VSechno doma zaviselo
na tom, jak je zrovna H.” ,,Pokud neni A. dobfe, tak posildme oba mladSi sourozence
k babicce, aby ji nerusili.”

* VSechny rodiny také omezily navstévy, ty by totiz mohly dité nakazit. V Sesti
rodindch udavaji rodi¢e zménu planovani: ,,Ted Zijeme ze dne na den, nic neodkladdame.
Nemiizeme si to dovolit, protoZe nevime, co ptijde.” Ctyfi otcové uvadéji, ze nemoci ditéte
pro né zacal kolotoc: ,,Ja jsem bud’ v praci nebo v Motole nebo pomaham babicce, kterd nam
hlida déti. Litdm od jednoho k druhymu a domti se chodim jen vyspat.” Manzelé tikaji, ze Cas
jenom sami pro sebe od zacatku nemoci nemé¢li. Jeden z nich byl doma a druhy v nemocnici
anebo byli oba s nemocnym ditétem ¢i s celou rodinou.

* Vsichni rodi¢e uvadéji zmeénu v planovani dovolené: ,,Byli jsme zvykli jezdit
lyzovat a v lété na dovolenou, to ted’ nejde”. Rodice fikaji, ze aktivitami jejich rodiny jsou
ted’ prochazky, kratké vylety a hlavné hrani spousty her doma.

* Ti1 otcové uvadeéji zménu v postoji k praci: ,,Pospicham ted’ domti, abych byl
co nejdiiv s klukem.” ,,TéSim se ted’ z prace domu.”

* VétSina rodict tika, Ze 1ékarfe jiz dlouho nenavstivila. ,,Ted musime byt
zdravi, nemizZeme si dovolit onemocnét.” Tfi rodi¢e méli v poslednim roce chiipku, jeden
otec byl na operaci s ,,boulickami” v tfislech jeden otec uvadi zalude¢ni problémy: ,,Mam
zalude¢ni problémy z téch nervi. Ja jak vSechno ze sebe nepustim, tak mam z ty psychiky
tohle.” Jedna matka méla prvni pil rok od diagnézy ,,vyrazky z nervli” a pocit tlaku na prsou,
ten ji zGstal doted’. Jedné matce padaly na zaCatku nemoci vlasy. Jeden otec navstivil asi po
mesici, kdy bylo dit¢ nemocné, psychiatra kvali depresi: ,,Dal mi utiSujici 1éky, pomohl mi,
mohl jsem normaln& fungovat.” Ctyfi sourozenci méli v poslednim roce chiipku.

* VSichni rodi¢e kromé jedné sestry sdé€luji potize se spankem v obdobi na
zacatku 1écby a v situacich, kdy se zhorSi zdravotni stav ditéte: ,,Na zacatku jsem nemohla
vubec spat. Ted” mam spanek sice citlivy, ale usnu.” ,,Prvni mésic jsem nemohl usnout, ale
pak uz jsem byl tak unaveny, ze jsem spal dobie.” Pét rodicti uvadi, ze maji spanek slaby a
slysi tak, jestli jejich dité klidn€ spi a nema néjaké potize: ,,Pokazdé vime, kdy jde M. v noci
na zachod. Hned se ji ptam, jestli je vSechno v potadku.” Dvé matky braly na zacatku léky na

spani a po Case je samy prestaly uzivat: ,,Nejdiiv jsem brala 1€ky na spani, ale pak jsem je
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vysadila. Chtéla jsem to zvladnout sama.” Sestra matky fika, Ze po celou dobu spi dobfe: ,,Ja
ve stresu vZzdycky dobfe jim a spim.”
* Ctyfi matky uvedly nechutenstvi na za¢atku 16¢by. Jedna z nich zhubla deset

kilo.

Rodice si museli rozdélit ulohy, jeden musi vydé€lavat a zajistovat chod rodiny doma
(vétsinou otec) a druhy je s ditétem v nemocnici. VSe v rodiné¢ se fidi tim, zda je dité
v nemocnici a jak mu je. Nemoc rozd¢luje rodinu, ta je méné pohromad¢ a brani jakémukoli
planovani. Neékteti rodi¢e sice maji na zacatku lécby ditéte rizné zdravotni problémy, ale
nepovazuji je za dilezité. Museji se soustfedit na dit€ a ne na své problémy, ty si v této situaci
,hemohou dovolit”. Stres spojeny s nemoci ditéte témét ve vSech pripadech narusi rodicim

spanek a poloving matkam i chut k jidlu.

Vztah s manzelem/manzelkou, s partnerem, planovani rodicovstvi

* Devét manzeld #ika, Ze jiz pred nemoci byl jejich vztah dobry, hezky. Ctyfi
manzelé popisuji vztah jako normalni. Jedni rodi¢e navstivili pfed tfemi roky manzelskou
poradnu, kterd jim pomohla vyfesit jejich neshody.

* Ctyti manzelé maji pocit, Ze se jejich vztah nezménil. Ostatnich devét manzelt
a jedna partnerka uvadéji pozitivni zmény ve vztahu: ,,vim, ze se na n¢j muzu spolehnout”,
,J€ mi oporou”, ,,nas vztah se prohloubil, je to most pies vSechny problémy”, ,,sblizili jsme se,
stmelili”, ,,vic jsme se poznali”, ,,vic si spolu povidame”. Jeden manzel kromé kladnych zmén
uvedl 1 jednu negativni: ,,Neuzivame si tolik sexu, nejsme klidni, vyrovnani. Lehnu si do
postele a nemam na sex chut’, protoze se mi v hlavé zacnou vynotovat v§echny problémy.”

* Tti manzelské pary, jedna ovdovéla matka a jedna matka, jiz pfed nemoci
ditéte dalSi neplanovali a toto rozhodnuti ani ted’ nezménili. Dva manzelské pary dalsi dité
planovaly, ale ted’ o tom dva muzi a jedna Zena pochybuji a jedna Zena to naprosto zamita:
,»Ted bych se bala, Ze by to dité mohlo byt zase nemocné. To uz by bylo moc.” Sestra matky
odlozila svoje matetstvi az na dobu, kdy bude jisté, ze uz je jeji netet v poradku. Svobodna
matka predtim dité neplanovala, ale ted’ ma se svym pfitelem pevnéjsi vztah a mozZna by si

v budoucnu dalsi dité prala. Jeden muz uvadi, ze dalsi dit€ neplanovali, ale pfipousti, Ze by si
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jej v budoucnu potidili: ,,Kdyby ndhodou M. zemfela, tak po né¢jakym case bysme asi chtéli

nahradu. Hlavné pro manzelku.”

U rodict, ktefi popisuji svlij vztah jako normalni, jsem i z chovani manzelti méla pocit,
Ze k sob& maji trochu odstup. Na rozdil od manzeld, jez fikaji, Ze maji vztah dobry, spolu
nekomunikovali tak vlidnym zptsobem a vypadali spi§ stazen¢ kazdy sdm do sebe. Vazna

nemoc jednoho ditéte ma u poloviny rodi¢i dopad na jejich dalsi planovani rodicovstvi.

Zmény u nemocného ditéte a vztahu rodicu k nému

e Osm rodi¢t uvadi, Ze jejich dit¢ béhem nemoci rychleji dospélo: ,,Dost rychle
psychicky dospéla oproti vrstevnikiim. Jakoby néjaky obdobi pieskocila.” ,,Zestarnul,
zmoudrel.” ,,Neni tak détsky, jako byl pfedtim.” ,,To utrpeni ji hodné posunulo k dospéni.”
Ctyii rodi¢e sdéluji negativni zmény v chovéani ditéte: ,,Je ted’ vic litostivy a hystericky,
reaguje piehnané.” ,,Je vic rozmazlena.” ,,Kdyz neni po jejim, tak s nami nemluvi. Zvykla si
byt sttedem pozornosti.” Tti rodice fikaji, ze se jejich dit€ nezménilo.

e Dva rodi¢e uvadi, ze se jejich vztah s ditétem nezménil. Sest rodi¢u fika, Ze se

.7

zlepsil: ,,Mame ted’ otevienéjsi vztah, fikame si véci, které bychom si dfiv nefekly.” ,,Vic se ]
veénuju, vic si povidame.” ,,Nas vztah se prohloubil.” Ctyfi rodice sdéluji, Ze maji o dité vetsi
strach a vic ho kontroluji. Tti rodice maji pocit, ze dité¢ rozmazluji: ,,Byli jsme na ni hodné&jsi,

nedostala na zadek. Ted’ uz by na zadek potiebovala dostat, ale nedokdzu to.”

Zazitek vazného onemocnéni ovlivituje vyvoj ditéte. Proziva narocné situace, jez mu
umoznuji, aby dospivalo rychleji nez jeho vrstevnici. VétSina rodici zaznamenava zménu

vztahu s ditétem. Ta je zpiisobena zménou rodi¢ovskych postojii a zménou samotného ditéte.

Zmeény u sourozenci

e Sest rodi¢t se domniva (z toho se dva rodi¢ovské pary shodly), Ze se sourozenci
nezménili. Sest rodi¢a Fika, e se zménili: ,,Je ted stranou a ma to na ni dopad, vic zlobi.” ,,Je
starostlivéjsi, mé o B. strach.” ,,Neperou se, nedochdzi mezi nimi ke konfliktim.” ,,N¢kolikrat
jsem spala v nemocnici a V. se m¢ od t€¢ doby doma nepusti. Staci, kdyz jdu do loznice sama a

on se hned rozbre¢i.”
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e Tti matky, jez byly s ditétem v nemocnici prozivaji litost nebo pocity viny z toho, ze

se nemizou pln¢ vénovat i détem, které ztistavaji doma.

VétSinou si zmény chovani sourozenct v§iml rodi€, ktery byl s nimi doma. Nékteré

matky té€Zce proZzivaji to, Ze se nemohou vénovat vSem détem stejné.

Chovani pratel a pribuznych

* Vsichni rodice fikaji, Ze dobra pratelstvi a pevné vztahy vydrzely a jesté se
posilily. VSichni nejvice spoléhali na pomoc od svych nejblizsich pfibuznych: ,,Dobii zndmi
se zmenili v ptatele a Spatny nepotfebuju.” ,,Nejblizsi pfibuzni ndm nejvic poméhaji.” Rodice
vétSinou vyjadiuji, Ze se jejich vztahy podstatnéji nezménily, ale Zze jim pratelé a piibuzni

nabizeli pomoc a podporu, kterou potiebovali.

Rodina se v takovéto narocné situaci semkne a jeji ¢lenové si navzajem pomahaji.

Vztahy v rodin€ a se znamymi, které uz predtim nebyly dobré, se tipIn¢ rozpadly.

Zména osobnosti rodicii

* Deset rodi¢i uvadi, ze se vlivem nemoci ditéte zménili. T z nich jsou vice
starostlivi. P&t rodi¢i zménilo své zivotni priority a hodnoty: ,,Méam jiny hranice, piehodnotil
jsem svij zivot.” Jedna matka je vic nervézni a unavend a jedna matka je tolerantnéjsi ke

slabosti. Pét rodicu fika, Ze se nezménili.

Na vétSinu rodi¢t zkuSenost s nemoci zaptsobila tak, ze zménili své hodnoty c¢i

chovani.

Obdobi po diagnoze, prvni hospitalizace

* Jedenact rodici ma prvni dojem z oddé€leni onkologie negativni: ,,Ten pohled
na nemocny maly déti srazi na zem.” ,Byla to rdna pod pas, byly tam Uplné¢ maly déti
s hadickama, bez vlasti a néktery vyhubly.” ,M¢la jsem hrGzu ztoho ptepychu, ¢im je

onemocnéni t€z8i, tim je lepSi vybaveni.” Ctyfi rodice (tf1 otcové a jedna matka) sdéluji

pozitivni prvni dojem z oddéleni: ,,V moci doktort jsem v klidu. To, ze déti nemaji vlasy pro
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mé znamenalo, Ze uZ maji néjakou lé€bu za sebou a jsou bliz.” ,,Predstavoval jsem si to
odd¢leni horsi, bylo lepsi, nez jsem ¢ekal.”

* Pét rodic¢i (jeden rodiCovsky par se shodl) fikéd, ze na jejich dité ptisobilo
poprvé oddéleni $patng: ,,Mé&la strach, nevédéla, co ji ¢eka.” Ctyii déti podle rodict (shoduji
se tf1 pary a matka se sestrou) mély prvni dojmy z odd¢leni dobré: ,,Libila se ji spousta hracek
a televize na pokoji.” ,,Byl rad, ze tam je pocitac.” Dva rodiCe nevi, jak na jejich dité
nemocnice pusobila.

* Vsichni rodice prozivali nejistotu z toho, jestli se jejich dité vyléci, jak bude
1é¢ba probihat, jaké budou vysledky operace ¢i vySetfeni. Jedna matka se nejvic bala toho, Ze
jeji dité prijde o nohu. Tii rodice tikaji, Ze nejhorsi pro né€ bylo se s tim smifit: ,,Myslela jsem,
ze mi pukne srdce a zemiu. Nemit druhé dité, tak si néco udélam, skocila bych snad s holkou
nemocnému ditéti a zaroven jeho dvéma sourozenciim. Tfi rodice sd€luji, Ze se jim po zacatku
1écby ulevilo: ,,V obdobi po diagnoze se zacalo néco dit a v tom vidite vychodisko.” Rodice
také komentuji to, ze je 1éCeni dlouhé: ,,Je to kus zivota. Uz nikdy nebude tak, jako ptedtim.”

224

* Sedm rodict tika, Ze pro jejich dité bylo nejtézsi ptijmout hospitalizaci, to, ze
odlouceni od rodi¢t vnoci. Tii rodice sdé€luji, ze dit€ nejhGf neslo vedlejsi ucinky
chemoterapie - vypadani vlast, bolesti bficha a ucpani stfev. Jeden rodi¢ udava, ze pro dité
ji pobyt v nemocnici nevadil.” Teta tikd, Ze dité nejhif neslo délku 1é€by: ,,Jednou mi fekla,

ze by podstoupila cokoli, klidné dalsi operaci, jen kdyby to uz skoncilo.”

Zda se, ze déti nesou vstup na oddéleni 1épe, nez jejich rodice. Ti velmi citlivé vnimaji
pfitomnost dalSich nemocnych déti. Pro rodice je nejhor$i nejistota. Nevi, zda se jejich dité
vyléci, jak bude reagovat na l1écbu, jaké budou vysledky vySetieni.. Détem podle rodica

nejvic vadi odlouceni od rodiny a od Skoly.
Co by rodicum v dobé prvni hospitalizace pomohlo

* Deset rodicu tika, ze by jim nepomohlo nic: ,,Zafidit, aby byla zdrava. Nic

jinyho by nepomohlo.” Ctyfi z téchto rodi¢t uvadgji, Ze jim nejvic pomohla podpora od
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rodiny a ptatel a nic dal$iho se jiz ud¢€lat neda. P&t rodica vi, co by jim mohlo pomoci. Tti
rodic¢e by chtéli, aby je I¢kat vice a podrobnéji informoval, a to 1 o alternativnich moznostech
1é¢by. Jeden rodi¢ by chtél, aby mohl spat s ditétem na pokoji, aby mél kazdy pacient zvlastni
pokoj a aby doktor védél, jak podavat zpravy rodi¢tim. Jeden otec by chtél, aby nékdo zklidnil
jeho manzelku: ,,Aby s ni né¢kdo promluvil po psychicky strance, aby ji vysvétlili pribéh
1é¢by. Zklidnit manzelku by bylo lepsi pro celou rodinu.”

* Tti matky ptimo uvedly, Ze by za psychologem urcité nesly.

Rodice potiebuji byt co nejvice informovani, a to hlavné o podrobném pribehu 1écby.
Znalost toho, co miize pfijit, je uklidiluje. Ani jeden rodi¢ nevyjadiuje potiebu jit sam
za psychologem, pouze jeden otec by k nému doporucil manzelku. Rodi¢e maji podporu ze

svého nejblizsiho okoli a necekaji ji od psychologa.

S kym sdileji rodice své obavy, komunikace s ostatnimi rodici na oddéleni

* Osm rodict se nejvice svéiuje svému manzelovi/manzelce. Tii z nich dale
sd€luji své obavy blizkym piibuznym a dv€é matky kamaradkam zoddé€leni. Matka
nemocného ditéte se svéfuje své sestie, ale ne Upln€ a sestra vice sdéluje své obavy
manzelovi. Dvé matky (jedna svobodnd) se nejvice sveéfuji blizkym ptibuznym, ale ne
manzelovi ¢i partnerovi. Jedna matka nejvic fikd své kamaradce. Jeden otec si hodné obav
nechava pro sebe: ,,Nerad o tom mluvim, je mi to nepiijemny.” Jeden otec sdili své obavy
s lidmi z prace, které moc nezn4, fika: ,,Za manzelkou nemiizu, bylo by to jen pfiliti oleje do
ohn¢. J4 nemiizu vSechno vypustit, uz takhle ji davam dohromady.”

* Deset rodic¢ti mluvilo s ostatnimi rodi¢i na odd¢€leni a bylo to pro n¢ dulezité:
»Mohla jsem se tak vypovidat, srovnavat, co se komu d&e a preddvat zkuSenosti.”
,»S holkama na oddéleni o tom miizu mluvit nejvic. Jsme na stejné lodi, vi jak mi je.” ,,Clovék
zjisti, Ze jsou na tom nékteré déti i hai.” Ctyti matky navéazaly na oddéleni blizsi vztahy a jsou
i ted’ s nékterymi matkami v kontaktu: ,,Kdyz jsme doma, tak volam holkam, co jsou zrovna
na oddéleni a fikdme si, co je nového.” P&t rodici si s ostatnimi nepovidalo. Dva z nich proto,
ze maji svych starosti dost a nechtéji se bavit jesté o nemoci jinych déti. Dva otcové proto, Ze
v nemocnici byli vzdy jen kratce na navstéve a pii ni se vénovali jen ditéti. Jedna matka tika,

ze nechtéla mit zkreslené informace od nékoho jiného a chtéla si udélat vlastni ndzor a také
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nebyla spokojena s atmosférou na oddéleni: ,,V té dobé tam na tom bylo par déti hodné zle.
Na mé a na dceru ostatni rodice trochu zarlili, pfipadalo jim, ze jsme na tom lépe.”

Vétsina rodic¢a sdili své obavy se svym partnerem. Dvé matky, které se nesvétuji
manzelovi, uvadi, ze je jejich muz ,,psychicky slabsi” a ony ho musi uklidiiovat. VétSina
rodict také navazuje kontakty s dal$imi rodi¢i na oddéleni. Je pro né dilezité vzajemné

srovnavani, sdélovani informaci, pocit, ze rodice na oddéleni vi, o ¢em mluvi a rozumé;ji jim.

Co je pro rodice a nemocné dite nejtézsi ted’

* Deset rodic¢th ma ted’ starosti s tim, co bude dal, jaké budou vysledky vySetieni,
zda se nemoc nevrati: ,,Pofdd ve mné hlodd cCervik pochybnosti, miize se to wvratit.”
,Nebezpeci, co bude dal. Uz nemame moc sil odolavat.” , Nejistota bude cely zivot.” ,,Bojim
se zakiiknout dobré vysledky.” Pro tetu je nejtézsi dat Zivotu ¥ad jako predtim. Ctyfi rodice
tikaji, Ze ted’ uz neni nic tézkého: ,,Nic, M. je uz v pohod&.” , Kdyz jsme zvladli tohle,
zvladnem uZ vSechno.”

* Pét rodicu (z toho jedna matka se sestrou) sd€luje, ze jejich dit¢ ted’ nejvic
trapi to, ze nemiize jesté chodit do skoly. Dva rodi¢ovské pary udavaji, ze ditéti nejvic vadi
fyzicka indispozice: ,,Vadi ji, Ze nemiZe ve Skole cvicit.” Tfi rodice fikaji, Ze je dit€ v pohodé
a nic ho netrapi. Dva rodi¢e nevi. Jeden rodi¢ uvadi, ze dité trapi to, ze po ozafovani nemize

potadné mluvit a jen Septa.

Dvé tretiny rodi¢li maji stale obavy o zdravi ditéte. Jedna matka pfi tom, kdyz mi
fikala, ze ted’ uz se ni¢eho neboji, plakala a vypadala velmi sklesle. Pfipadalo mi, Ze si své
obavy nechce pripustit nahlas a chce piisobit dojmem, ze ted’ je uz vse v poradku a vSechny

starosti jsou za nimi.

Pozitivni stranky pobytu v nemocnici

* Pét rodica nejvice ocenuje chovani zdravotnického personalu: ,,Personal délal
maximum, aby ho zachrénili. Byli velice vlidni a mili.” Tti rodiCe fikaji, ze je to zivotni
zkuSenost, ktera je naucila zvladat téZkosti a zménila jejich pohled na svét a na Zivot. Dvé
matky navazaly na odd¢€leni nova pratelstvi. Jedna matka sd€luje, ze pro dité bylo dobré vidét

1jiné déti se stejnymi problémy a moznost jejich feseni. Jedna matka povazuje za pozitivni, ze
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zacala béhem nemoci ditéte ¢ist. Jeden otec fikd: ,,Prohloubil se nds vztah s dcerou, vic jsme
se poznali, je mezi nami divéra.” Dva rodice nenasli na pobytu v nemocnici nic pozitivniho.

Rodice pievazné naleznou urcité pozitivni stranky nemoci, ale zaroven doufaji, ze uz je

to nikdy nepotkd. V nemoci lze nalézt i pozitivni prvky, téch je vS§ak mnohem mén¢, nez

negativnich.

Co si rodice mysli, ze nemoc zpiisobilo

* Dva rodi¢e sdéluji, ze nevi: ,,Nevim, nema smysl nad tim badat, onkologicky
vyzkum to jeSté nezjistil.” Ostatnich tfindct rodict fikd, ze to nevédi, ale zaroven uvadéji
rizné pficiny, jez je napadaji. Sedm rodi¢i piemysli hlavné o vlivu genetiky. Jeden
rodi¢ovsky par si mysli, ze nador vyvolala kvanta 1€ki, jimiz se jejich dit¢ uz dlouho 1&¢i
z onemocnéni plic. Dva rodi¢e uvadéji multifaktoridlni etiologii: ,,MiZe mit narusenou
imunitu, protoze jsme byli s muzem v Kyjevé, kdyz bouchnul Cernobyl, taky trpéla na virézy
a to je pry rizikové pro karcinom mozku a je§té méla stres z prestéhovani do Cech, je hodné
citlivd.” Jeden otec fika, Ze je to civiliza¢ni choroba a jeden otec sdé€luje: ,,Napadlo mé, jestli

to neni tim, Ze ¢asto koukal na televizi, nebo jestli se nebouchnul do hlavy.”

Ve vSech ptipadech rodi¢im I¢kati fekli, ze neni mozné zjistit, co nemoc vyvolalo.

Rodice nad tim ptesto premysleji a radi by védéli, proc¢ se u jejich ditéte vyvinul nador.

Pravdépodobnost uzdraveni ditéte

* Sest rodi¢t (z toho jeden par) fika, Ze jim na za¢atku 1é¢by lékaf uréitou
pravdépodobnost fekl, ale ne piesné v &islech: ,,Rekli ndm, Ze je to spi§ lepsi, Ze je u toho
dobra spé&$nost.” Tfem rodi¢tm (jeden par) lékat piimo pravdépodobnost fekl: ,,Rekl nam, Ze
je to 50 na 50.” ,,Chirurg mi fekl, ze u ditéte nevi, ale dospélému by daval tak pét let zivota.”
Ctyfi rodi¢e neméli informace od 1ékafe, a tak si je zjistovali odjinud, dva z nich z internetu a
literatury a dva od svych pratel 1ékaid. Dva rodi¢e pravdépodobnost uspeésnosti 1é¢by nevi a
ani po tom nepatraji: ,,Je spousta faktort, které to ovlivni - jestli je psychicky rozhozena nebo

se citi dobfe, to se pak lip 1é¢i. JeSté ke vSemu je jeji nador rarita, neni na to statistika.”
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VéEtsing rodici staci obecna informace od lékafe, ze je Sance na vyléceni nemoci.
Nekteti rodice vSak maji potiebu védét presnéjsi udaje o pravdépodobnosti vyléceni ditéte a
zjist'uji si je sami.

Vira u rodicii
* Devét rodicu tika, Ze nejsou veétici a neveéti ani v Boha ani v néco jiného:
,Kdyby byl Panbtih, tak by tohle nikdy nedopustil.” Tti rodice sd€luji, Zze nejsou v cirkvi a
pfimo v Boha nevéri, ale v ,,néco” véfi: ,,Nejsem ateista, béhem nemoci jsem o vife
ptremyslel, ovlivnilo mé to.” ,,Pfipoustim, Ze je néco mezi nebem a zemi.” Tti rodi¢e udavaji,
ze veéti v Boha, ale nepotiebuji chodit pravidelné do kostela a byt v cirkvi: ,,Véfim v Boha a

asi mi to pomohlo. VSechno kviili néemu je, jinak by se z toho musel ¢lovék zblaznit.”

VétSina rodicl je nevéfici. Jsou presvédceni, ze kdyby byl Blih, nedopustil by, aby dité
onemocnélo. Tito rodice nebyli ani pfed nemoci véfici. VéEficim rodicim jejich vira

v nemoci pomaha, snazi se najit smysl i ve svém utrpeni.

Co by poradili rodicum ve stejné situaci

* P&t rodicii je presvédceno, ze nejdilezitéjsi je neztratit viru v uzdraveni ditcte.
Tii1 rodice by poradili, at’ si 0 nemoci hlavné s nékym povidaji a nenechavaji si to pro sebe.
Dalsi tii rodice fikaji: ,,Rodina se musi vic snaset, byt na sebe hodni a pomahat si. Také je
dualezité neizolovat dité, i kdyZ nevypadé dobie.” ,,Nebat se komunikovat s doktorem, i1 kdyz
je nepfijemny. Divéfovat mu.” ,Dat ditéti pocit, Zze neni samo. Dat mu perspektivu,
ukazovat, Ze i jiné déti se stejnou nemoci se vylé¢ily a jdou domi.” ,,Clovék se musi na néco
tésit, ja se teésila na vanoce.” Jeden manzelsky par by poradil, aby nevéfili Uplné doktortim,
nebali se zeptat na co potiebuji a zkusili néco jiného, nez je 1é€ba v nemocnici. Jeden rodi¢
fikd, Ze je také dobré se snazit o alternativni zplsoby lécby: ,,Chodime k alternativnimu
doktorovi, 1ékafi o tom védi, akorat pii chemoterapii jsme to museli pierusit.” Dva rodiCe
nevi, co by jinym rodi¢im poradili. Jeden znich ftika: ,,VéEfit v uzdraveni je scestna

myslenka, dopadlo by to Spatné.”
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Vétsina rodici nejdiive vyjadfovala rozpaky nad tim, ze by méli nékomu radit.
Vétsinou ale nasli néco z vlastni zkuSenosti, co by doporucili i1 jinym rodi¢im, ktetfi se

vyskytnou v jejich situaci.

Rodice mé pfijali ve svych domovech vstficng, vzdy mi nabidli malé pohosténi a
chovali se ke mné jako k milému hostu. VétSina rodicti byla velmi ochotna mi sdélit své
pocity a zkuSenosti s nadorovym onemocnénim jejich ditéte. Rozhovory s kazdym rodi¢em
trvaly hodinu a ptl az tfi hodiny. Nékteti rodice sd€lovali, Ze tyto informace nemohou
nikomu jinému fict. Casto jsem se tak dozvédéla véci, které dany rodi¢ nikomu jinému
nesdé€lil a méla jsem pocit, Ze mu to umoznuje alespoil castecné se vypovidat. Dva otcové

mé pozadali, abych je na konci vyzkumu informovala o jeho vysledcich.

4.1.3. Vyhodnoceni rozhovoru se sourozenci

Informovanost o nemoci bratra/sestry

e Dv¢ déti vi, ze ma jejich sourozenec nador: ,,Ma nddor mozku a mize se na to
umfit.” ,,Je to vazna nemoc, dlouhodoba. Musi se na to brat ohled, chovat se k nému lip, nez
diiv.” Jedno dité tika, ze nevi, co sourozenci je. Domnivd se, Ze ma nemoc souvislost
s pupinky, jez se jeho sestfe délaji na obliceji: ,,KdyZ jela do nemocnice, tak méla pupinky na
obliceji a pak, kdyz se vratila, tak jich méla min.”

e Vsichni tii déti sd€luji, Ze je jejich nemocny sourozenec 1é¢en operaci a injekcemi.
Dveé star§i déti jeSté fikaji: ,,Byla na proplachu a taky ji davaly léky do hadicky.”
,Chemoterapie na ném nechala nejvétsi nasledky.”

¢ Divku informovala o nemoci matka, jednoho chlapce oba rodic¢e a mladsimu chlapci
netfekl o nemoci nikdo: ,,Poznal jsem to, protoZe se z nemocnice vratil jen tata. Rekl, Ze tam
musely zlstat, a Ze pro né potom pojedeme.”

e Divka by dalsi informace o nemoci uz nechtéla. Oba chlapci by dalsi informace
chtéli: ,,Chtél bych se zeptat, ale nezeptal jsem se. Protoze tata by mi tieba fek, ze jsem na to

maly.”

Dve¢ starsi déti byly o nemoci vice informované a 1épe ji rozumély. Mladsi chlapec moc

informaci nem¢l, a tak si je domyslel.
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Komunikace o nemoci

* Divka a mladsi chlapec by se na dal$i informace o nemoci zeptali rodicu.
Starsi chlapec by se ptal 1ékait: ,,Protoze doktofi o tom védi nejvic.”

* Na zacatku nemoci o ni rodice se zdravymi sourozenci nemluvili: ,,Mluvili
jsme o tom doma az potom, kdyz uz to bylo klidnéj$i.” ,,Se mnou o tom nemluvili, ale ja
vzdycky posloucham, kdyz mluvi tdta s mamou.”

* Mladsi chlapec o nemoci s nikym nemluvil. Divka fik4, ze o ni hovoftila
s matkou, otcem a dédou. Star$i chlapec sdéluje, Ze nemoc probirali nejdiiv s dédou (je 1€kar),
a pak 1 s rodici. Zaroven fika: ,,Ja jsem byl radsi zticha, bal jsem se. Pfipadalo mi blby se jich
hned vyptavat.” To, ze m& nemocného bratra sdé€lil nékolika kamaradiim po tom, co se na n¢j
sami zeptali.

* Dvé¢ déti sdéluji, Ze pro n€ bylo tézké o nemoci mluvit: ,,Ze zacatku urcité, nez
jsem se s tim ja 1 ostatni smifili.” Divka fika, Ze to pro ni tézké nebylo. Star$i chlapec uvadi,
ze mu mluveni o nemoci pomohlo: ,,Nepravy iluze jsem si vymazal. Pak jsem védél, jak to
je.”

* V soucasné dobé (v dobé vyzkumu) doma o nemoci hovoti divka piedevsim se
svou nemocnou sestrou: ,,Rik4, kdy pojede na injekci, co ji délali, a tak.” Mladsi chlapec

s nikym a stale posloucha rozhovory svych rodict, aby se néco dozveédél. Starsi chlapec tika:

,»led uz to zase odplynulo, uz se na to radsi zapomina.”

Zda se, ze je pro zdravé sourozence obtizné zacit o nemoci mluvit a vyptavat se rodict.
Bylo by dobré, kdyby rodi¢e sami byli iniciativnéj$i a détem informace nabizeli, ale

samoziejmeé nevnucovali.

Co si déti o nemoci mysli

* Déti uvadéji, ze na nemoci je nejteézsi nasledujici: ,,kapacky a jehly, to boli”,
,,aby pfi operaci neudélali néco Spatné”, ,,smifit se s tim”.

* Déti se domnivaji, Ze pro jejich nemocného sourozence bylo nejtézsi to, ze

nemohl byt doma a Ze nema vlasy.

&9



Vysledky prace Stanislava Alexandra Lemermanova

* Mladsi chlapec by chtél na nemoci zménit, aby sestra neméla pupinky a méla
vlasy. Divka by chtéla, aby byla sestra doma, a mohla se tak s ni bavit. StarSi chlapec by

nezménil nic.

Navstevy v nemocnici

* Vsechny déti uvadi, Ze chtély byt se sourozencem v nemocnici uz na zacatku
1é¢by. DvéE z nich ale nemohly.

* Divka byla navstivit sestru v nemocnici jen jednou. Chlapci nemocného
sourozence navstévovali hlavné o vikendech a o prazdninach: ,,O vikendech jsme za nimi

jezdili do nemocnice, to byl svatek.”

Déti by rady travily vice Casu se svymi nemocnymi sourozenci, nez je jim umoznéno.

Zmeny vyvolané nemoci sourozence

* Mladsi chlapec tika, Ze si uz nepamatuje, jaké to bylo predtim, ale ted” jsou
pry celd rodina hodné spolu. Divka sdéluje, Ze je ted’ vic doma, rodina nejezdi na vylety a
kamaradky si zve domt, aby si mohly hrat i se sestrou. Star$i chlapec fika: ,,Moc jsem tu
nikoho nemé¢l, musel jsem se chovat samostatné a to mi do budoucna pomohlo. Cel4 rodina
jsme se poucili. Ale k brachovi se chovame hrozné ohleduplné, az bude velky, tak to pro n¢j

miize byt horsi.”

Dvé¢ starsi déti vyjadiuji velkou ohleduplnost viici nemocnému sourozenci. Snazi se

porozumét jeho situaci a co nejvic mu pomoci.

Jaké by to bylo, kdyby dité samo onemocnélo

* Dvé déti nenapadla moznost, Zze by samy onemocnély stejné¢ jako jejich
sourozenec. Divka se ale od té doby hlid4, aby neméla rakovinu prsu: ,,Davam si pozor, abych
se nebouchla do prsa a neméla rakovinu.” Star$i chlapec mél obavy, zda je nemoc dédi¢na a
mél strach z bolesti hlavy. Dale fika: ,,0d té doby jsem mél jen dvakrat rymu. Asi je to z toho

Soku. Asi jsem uz nechtél nikomu ptidélavat potize.” Divka uvadi, ze by sama nemohla byt
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nemocna: ,,Mamce by to nervy nevydrzely. Uz by to bylo moc.” Mladsi chlapec si mysli, Ze

by mu nemoc piinesla spoustu vyhod.

Déti pfemysleji o tom, jaké by to bylo, kdyby také onemocnély. Mladsi chlapec zatim

chépe nemoc spis jako nositele vyhod.

Zmeny u ditéte a sourozence od doby onemocnéni

* Mladsi chlapec tika, Ze je pofad stejny. Divka udavd zménu v tom, Ze nechodi
ven. Star$i chlapec tika, Ze je vic samostatny a pofad si chce s bratrem hrat.

* Déti udavaji, ze se jejich nemocni sourozenci zménili: ,,Vic si se mnou
povida.” ,,Je agresivn&j$i. Mozna ho §tve, jak jsou na n¢j vSichni hodni.”

* Mladsi chlapec sd€luje, Ze se k sobé se sestrou chovaji porad stejne. Dve déti

tikaji, Ze se ted k sobé chovaji Iépe: ,,Uz se vliibec nehadame.”

Vézna nemoc ditéte ovlivni i jeho sourozence. Ti se snazi chovat k nému 1épe, nez pied

nemoci.

T7i prani

* Mladsi chlapec by si pral jen hmotné véci. Dvé star§i déti by si jako prvni
ptaly, aby se jejich sourozenec uzdravil a i dal$i pfani se tykaji sourozence a rodiny: ,,Aby se
s ni holky bavily.” ,,Abysme na tohle vSechno zapomnéli a zacali v§echno znova. Abysme se

odsteéhovali do Australie, aby nam to tu neptfipominalo, co se stalo.”
Starsi déti se ve svych pranich zaméfuji jen na nemoc sourozence. Maji o n¢j starost a

chtéji, aby to jiz skoncilo.

Rozhovory se sourozenci pro mé byly piijemné. Tyto déti se snadno rozpovidavaly a
méla jsem pocit, Ze ,hltaji” zajem dospé€lé osoby, kterd ma ted’ ¢as jen na n€. Vzdy se se

mnou rady zaviely do svého pokoje a bylo snadné zacit s nimi rozhovor o nemoci. Zda se mi,
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ze starSi déti se velmi snazi porozumét nemoci a celé situaci, kterou vyvolava, chovat se co
nejlépe a nepiidélavat rodicim starosti.

Vypovédi jednotlivych ¢lenil rodiny se nékdy neshodovaly. Nékteti rodice se napiiklad
domnivali, Ze jejich déti (nemocné 1 zdravé) maji o nemoci méné informaci, nez mi sdélily
déti samotné. Rodice Casto sdé€lovali, Ze se jejich nemocné dité postupné na véci souvisejici
s nemoci prestalo ptat, protoze uz vSe védeélo. Néktere déti se vSak prestaly ptat kvili tomu, ze
jim rodi¢e na jejich otazky neodpovidali, a to si rodi¢e neuvédomuji. Zejména jsem méla
pocit, ze Cast rodici podceiiuje vliv nemoci na zdravého sourozence. Domnivala se, Ze
sourozenec o nemoci nepfemysSli a netrapi ho to, zatimco sourozenci se snazili byt

k nemocnym détem empaticti a o nemoci a jejim dopadu na celou rodinu velmi premysleli.

4.2. Vysledky dotazniku FACES II

Pti zpracovani vysledki tohoto dotazniku jsem nejprve pro kazdou osobu secetla Cisla
pro polozky adaptability a koheze. Z individuélnich skore matky a otce jsem pak vypocitala
parova pramérna skore, ktera jsem zakreslila do cirkumplexniho modelu. Tato skore jsem
nemohla vypocitat u jedné rodiny, v niz neni pfitomen otec. Musela jsem tedy zakreslit pouze
individudlni skoére matky (¢.8). V rodin€, do niZ jsem zahrnula sestru matky, jsem parové
skore vypocitala, piestoze se jedna o dvé zeny a ne o manzelsky par (¢.7). Tyto dvé zeny
predstavuji pro dit¢ nejdilezitéjs$i a nejblizsi osoby a jsou spolu v kazdodennim kontaktu.
Primérnymi parovymi skore jsem zjistila pozici rodiny vzhledem k obéma hlavnim dimenzim
a urcila typ rodiny. Rozdily ve vysledcich mezi partnery nebyly vyznamné, a zpiimérovanim
tak nedoslo k setfeni odliSnosti.

Na zékladé zakresleni rodin do cirkumplexniho modelu jsem rodiny rozdélila do tii
hlavnich typi rodinného systému:

1. typ vyvazeny - 1 rodina (12,5 %): typ pruzné spojena

2. typ stiedovy - 6 rodin (75 %): dvé typu chaoticky propletena, tfi typu pruzné
propletend a jedna strukturované propletena

3. typ extrémni - 1 rodina (12,5 %): typ pruzn¢ propletena.

Kazdému rodicovskému paru, svobodné matce a dvojici matka a jeji sestra jsem

pracovné piifadila ¢islo, pod kterym je uvadim v tabulkéch a grafu.
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Vyviazeny typ

Stiedovy typ

Extrémni typ

pruzng spojena: 1 (¢.5)

chaoticky propletena: 2 (¢.2,7)

pruzné propletena: 1 (¢.8)

pruzné propletena: 3 (¢.4,1,3)

strukturovan¢ propletena: 1 (¢.6)

Tabulka ¢. 1: Typy rodin

Témét vSechny rodiny jsou rozloZeny v oblasti vysoké koheze a zvySené adaptability.

Primérna koheze partnerti (pocitano bez svobodné matky) dosahuje hodnoty K= 55,29 a

adaptability A = 45,64. Skore koheze a adaptability svobodné matky jsou K= 59, A = 47.

Mezi vysledky Zen a muZzi neni vyznamny rozdil (viz tabulka ¢.2):

Dimenze norma () skoére Zen & skore muza & celkem
Koheze 48 56,33 54,33 55,53
Adaptabilita 42 45,67 45,83 45,73

Tabulka ¢. 2: Vysledky dotazniku FACES 11

Jednotlivé vysledky uvadim v tabulce ¢€.3 v ptiloze.
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Kombinaci ¢tyt urovni adaptability a ¢tyf Grovni koheze vznikne obrazek cirkumplexniho
modelu, v némz miizeme rodiny umistit do Sestndcti riznych typt.

Graf ¢.1: Celkové umisteni jednotlivych rodin v cirkumplexnim modelu

Kombinaci Ctyi Grovni adaptability a Ctyf urovni koheze vznikne obrazek cirkumplexniho
modelu, v némz mizeme rodiny umistit do Sestnacti riznych typt.

Graf'¢.1: Celkové umisténi jednotlivych rodin v cirkumplexnim modelu

4.2.1. Rozbor vysledka

Zjisténé hodnoty prokazuji zvySenou adaptabilitu a kohezi rodin. Obecna Olsonova
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hypotéza ptedpokladd, Ze rodiny se stiedni Grovni adaptability a koheze funguji adekvatnéji
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jako systém 1 jako jednotlivi ¢lenové rodiny. Tomu vysledky téchto rodin neodpovidaji.
Jedind rodina (€.5), jez patii do optimalniho vyvazeného typu, na me nepusobila jako nejlépe
fungujici. Naopak, v této rodin¢ byla nejhorsi komunikace mezi manzeli, chovali se k sobé
spiS chladn€, nesd€lovali si zadné pocity tykajici se nemoci a Zena vidéla svého muze jako
slabého, o n¢jzZ se viibec nemize opfit. Manzelé méli sice vyvazena skore, ale nevykazovali
pozitivni komunikac¢ni schopnosti a dovednosti. Dimenzi komunikace nelze do modelu
graficky oznacit.

Rodina ¢.6 méla nejnizsi skore adaptability. Domnivam se, Ze je to zpiisobeno aktualni
vyrazné zatéZovou situaci, vniZ se v dobé mé navstévy rodina nachazela - ditéti byla
v nemocnici nabidnuta uz jen udrzovaci lécba, rodice se neshodli s lékaii a roztrpCeni
nemocnici opustili a vyhledali pro dité 1éCitele. Méli pocit, ze nad nimi 1ékafi ,,zlomili htl” a
bali se o osud svého ditéte.

Rodina ¢.3 méla také nizs$i skore, nez vétSina rodin. Tato rodina dle mého nazoru
fungovala dobie a jeji skore je zplisobeno praveé ukoncenou léCbou ditéte, jeho dobrym
zdravotnim stavem a optimistickou prognézou. Rodice jiz nebyli v akutni zatézové situaci.

Ctyfi rodiny (&.1, 2, 4, 7), jez mély nejvyssi hodnoty adaptability a koheze, fungovaly
v dané situaci dobfe. Zda se, Ze jsou tato zvySena skore v zatéZovych podminkach pro
optimalni fungovani rodiny nezbytna. Rodina je nucena feSit zasadni krizi, vyrovnat se
s obrovskymi zménami v kazdodennim zivoté. Vse se vlivem nemoci ditéte, jez ohrozuje jeho
zivot, meéni. Rodina se musi pfizpisobovat novym situacim, proto jsou jeji vyssi soudrznost a
adaptabilita ucelné.

Rodinu ¢.8 tvofila svobodnd matka a jedinacek. Tato matka méla nejvyssi hodnotu
koheze ze viech rodi¢d. Matka je ke svému ditéti velmi silné citové piipoutana, tika: ,,Ziju
jen pro n¢j.” Nemoc ditéte je jeste vic semkla a vystupuji jako neoddélitelnd jednotka.

Pokud musi rodina zvladat vétsi tlak a zatéZz v souvislosti s nemoci ditéte, je jeji
soudrznost a schopnost pfizpisobit se zménam vyssi. Vysledky rodin nelze posuzovat
mechanicky, nenachazeji se v naprosto stejné situaci a jejich odlisna skore jsou v aktudlnich

zivotnich situacich oduvodnéna.
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4.3. Vysledky dotazniku F-COPES

Pti zpracovani vysledkii dotazniku F-COPES jsem nejprve spocitala skore v kazdé
z péti dimenzi u jednotlivych rodicl. Poté jsem sectenim skore ze vSech péti dimenzi ziskala
celkové individualni skoére. Primérnd skore rodict, Zen, muzi a celkovy primér uvadim
v tabulkach v pfiloze. Zprimérovanim by doslo k setfeni nékterych vyznamnych rozdilt mezi
jednotlivel €1 rodinami, proto odchylky samostatné komentuji v kazdé subskale. Vysledky
dotazniku je$té nebyly v Ceské republice publikovany, dotaznik zde neni standardizovan a
americké normy jsou neodpovidajici. Proto jsem vysledky rodi¢ti nesrovndvala s americkymi
normami a dotaznik vyhodnotila kvalitativné. Jednotlivé vysledky uvadim v tabulkach ¢.4 az

9 v priloze.

4.3.1. Rozbor vysledku

I. subSkala zjiStuje vyuziti nejbliz§i podptrné sité, maximalni skoére mize byt 45.
Primérné skore vSech rodict je 23,92. Primérna skore muZzi a Zen se nelisi. DvE Zeny a jeden
muz maji skore nizsi nez 20. A to svobodnd matka, jez zije se svym jedinym ditétem a
matkou, s niZ se o0 nemoci bavit nemtize: ,,Snasi to hif, porad bre¢i.” Dale matka, jez popisuje
situaci ve své puvodni rodin€ jako hroznou a pomoc od ni neocekdva, ,,moje matka to je
opravdova macecha” a otec, ktery se svému okoli s problémy nesvétuje, sdéluje je radsi cizim
lidem. Aktivni ziskavani socialni opory od ptibuznych, ptatel a sousedu je tfeti nejuzivanéjsi
vyrovnavaci strategii rodicti v tomto souboru.

II. subSkala hodnoti schopnost rodiny piejmenovat stresujici udalosti tak, aby byly
zvladnutelnéj$i. Nejvys$si mozné skore je 40. Primémé skore rodict je 30,2. Strategii
pireramovani pouzivali rodi¢e nejvice. Piedefinovani stresujici udalosti ma pro né zésadni
vyznam. Pokud by nepojali situaci jako zvladnutelnou a nevéfili v Sanci uzdraveni ¢i v dobrou
sestra matky. Ta vypliovala dotaznik F-COPES o ¢trnact dni pozdéji, nez matka ditéte a
domnivam se, Ze jsou jeji nizsi skore ve vSech subskalach (kromé viry) zptisobena v té dobé
novou zatézovou udalosti - s jeji netefi, jez nema v CR trvaly pobyt, rozvazala smlouvu
zdravotni pojistovna a ditéti ted’ bude muset platit veSkera vySetfeni a 1é¢bu rodina.

III. subSkala zjistuje schopnost rodiny ziskat duchovni podporu. Maximalni mozné

skore je 20. Primérné skore rodicu je 5,17. Jednd se o témito rodi¢i nejméné vyuzivanou
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strategii. Vysledek subskaly odpovidé jiz uvedenému zjisténi z rozhovort, ze vétSina rodich
je neveétici.

IV. subskala mapuje schopnost rodiny najit zdroje ve spolecnosti a schopnost piijmout
pomoc od ostatnich. Nejvyssi mozné skore je 20 a primérné skore rodici je 9,22. Rodice tedy
vétSinou zdroje jako svépomocné skupiny, poradenské ¢i zdravotnické sluzby nevyhledavaji.
Do toho zapadé tvrzeni naprosté vétSiny rodict, ze by psychologa nevyhledali.

V. subskala zjistuje schopnost rodiny akceptovat problematické véci, jeji aktivni
zapojeni do feSeni situace. Nejvyssi mozné skore je 20, pramerné skore rodict je 12,53. jedna
se o druhou nejvice uzivanou strategii. Nejvyssi skore (16,18) maji dva otcové. Oba byli
velmi aktivni ve vyhledavéani informaci o nemoci a snazi se na mozné problémy pfipravit.
Vyssim skore v této subskale je vyjadieno, Ze rodi¢e necekaji, az se problém sdm casem
vyiesi, ale snazi se aktivné zapojit do 1écby ditéte, zjiSt'uji si i moznosti alternativni 1éCby.
Nechtéji jen pfihliZet, ale podilet se na feSeni jejich tizivé situace.

Celkové skore se pohybuje v rozmezi 69 - 99 (@ 81,03). Priimérné celkova skore muzi
a zen se nelisi. Nejnizsi skore (69) ma sestra matky (€.7), jez méla nizké skore témet ve vSech
kategoriich a to pravdépodobné v disledku aktudlni zatézové situace a pocitu, Ze uz je toho

ptilis. Nizké celkové skore (71) méla také svobodnd matka (C.8), pro kterou muze byt

vvvvvv

Cvwr

(77) ma rodina ¢.6, jez byla v aktudlni vyrazné zatézi, kvili ukonceni klasické 1écby a
piechodu na 1é¢bu alternativni.

Ve vsech subskalach se primérna skore muzii a zen témét shoduji. Muzi a zeny tedy
pouzivaji ve stejné mife stejné vyrovnavaci strategie. Vysledky dotazniku F-COPES a
FACES II shodné odliSuji tfi rodiny (¢.4, 5 a 8), které se od primérnych vysledki nejvice
odchylily.

4.4. Shrnuti vysledki

Shrnout vSechny ziskané poznatky ptevazné kvalitativné zaméteného vyzkumu nelze
pomoci n¢kolika vét ¢i jasnych zavért. Zdaraznim tedy nejdalezitéjsi zjisténi, kterd se ve

vyzkumné praci objevila.
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4.4.1. Rozhovory

v

Rozhovory s nemocnymi détmi, jejich rodi€i a sourozenci jsou nejvyznamngjsi ¢asti
vyzkumu. Shrnuti zjisténych fakt z rozhovort je velice nesnadné. Jednotlivi ¢lenové rodiny
m¢éli popsat obdobi od pocatku onemocnéni az do doby vyzkumu a vyjadrit se ke specifickym

problémim spojenych se zavaznou nemoci ditéte v rodiné.

Rozhovory s nemocnymi détmi

Oblast ¢. 1 - Zrozhovori vyplynulo, ze déti jsou dobie informované o 1écbé a
vySettenich, ale o samotné nemoci maji informaci méné€. Pouze jedno z déti ve zkoumaném
souboru vi, Ze ma nador.

Oblast ¢. 2 - Déti ¢asto uvadéji, ze si na obdobi, kdy onemocnély, nepamatuji. Mtize to
byt zpiisobeno Sesti az dvanacti mésicnim ¢asovym odstupem, ale i tim, Ze se déti nad
otazkami tykajicich se po€atku nemoci pfili§ nezamyslely a zdalo se mi, Ze na to necht&ji
vzpominat.

Oblast €. 3 - Rodice dobie pokryvaji potiebu déti znat postup 1éCby a vysetieni, ale jako
problémova se ukazala komunikace rodici s détmi piimo o nemoci. Rodice se ¢asto vyhybayji
odpovédi na otazku ditéte tykajici se nemoci, boji se mluvit o jeji podstaté a slovo ,,nador”
pied nim nikdy nepouzivaji.

Oblast €. 4 - Polovina déti by si za zménu v nemocnici ptala to, aby s nimi mohli rodice
spat na pokoji a neziistdvaly tak pies noc samy.

Oblast €. 5 - Pro déti je nejvetsi a nejtiZzivejsi zménou v dobé nemoci preruseni Skolni
dochazky. Ptijdou tak o Casté kontakty se spoluzaky a kamarady, ktefi jsou pro n¢ v tomto
veku jiz velmi duleziti.

Oblast &. 6 - Vétsina déti by si s kouzelnym prstenem piala hmotné véci. Sest piani

(celkem osm déti a kazdé ti1 pfani) bylo spojeno s nemoci.

Rozhovory s rodici

Oblast ¢. 1 - Naprostou vétSinu rodict pii prvnich zndmkach nemoci vitbec nenapadla
moznost nddoru. Pfedpokladali béZné onemocnéni a navstévu lékare neodkladali.

Oblast €. 2 - Rodice nesli velmi téZzce obdobi nejistoty, kdy jiz bylo zfejmé, ze dit¢ ma

zavazné onemocnéni, ale nebyla jesté zjisténa diagndza. Prvni informace o nemoci a zptisob
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jakym byly sdé€leny, si rodi¢e detailné¢ pamatuji a maji na né silny vliv. Sdéleni diagnozy je
pro rodic¢e Sok nehled€ na to, jestli je uZ moznost nddoru napadla ¢i ne. Zda se, ze matky na
sdéleni diagnézy reaguji spontannéji nez otcové, kteti se snazi své emoce vice ovladat.

Oblast ¢. 3 - Polovina rodicti by uvitala doporuceni literatury tykajici se nemoci od
1ékat. V tom vidim jednu z moZnosti pomoci rodi¢im.

Oblast €. 4 - Pro rodice je komunikace s ditétem o nemoci obtizna. I na ptimy dotaz
ditéte, co ma za nemoc, jich vétSina neodpovi. DéEti maji potfebu védeét o nemoci vic, ale
rodi¢e jim nejsou schopny vyhovét. Zde vidim nejvetsi problém v komunikaci mezi rodi¢i a
dité¢tem. Pokud dit¢ ma potfebu v&dét vic, vyjadii ji a rodie na ni nereaguji tak se ptat
piestane a rodie jsou spokojeni, ze se uz nepta a sdéluji ,,dit€ uz vSechno vi, ted’ uz se
neptd...”. Dit¢ tak mize zistat v informacni izolaci, pro n¢j samotné je obtizné mluvit o
nemoci a pokud mu rodi¢e nejen nevyjdou vstiic, ale dokonce neodpovidaji na piimé dotazy,
ztrati odvahu se ptat a zlstane se svymi nezodpoveézenymi otdzkami samo.

Oblast ¢. 5 - Rodi¢e informuji zdravého sourozence o nemoci vétSinou mén¢, nez
nemocné dité.

Oblast €. 6 - Rodice si museji rozdélit tlohy - jeden vyd€lava a stara se o sourozence a
druhy je s ditétem v nemocnici. VSe se v rodiné tidi tim, zda je dit¢ v nemocnici a jak mu je.
Nemoc rozd€luje rodinu a brani pldnovéani. Rodic¢e v tuto dobu piehlizeji vlastni zdravotni
problémy a soustfedi se na dité.

Oblast €. 7 - Vé&tsina manzelll uvadi pozitivni zmény ve svém partnerském vztahu.
Vazna nemoc ditéte ma u poloviny rodict dopad na jejich dalsi planovani rodi¢ovstvi.

Oblast ¢. 8 - Pfes polovinu rodicti se domniva, ze dité béhem nemoci rychleji psychicky
dospélo. Nékteti rodi¢e sdéluji negativni zmeény v chovani ditéte. Rodice také zaznamenavaji
zménu vztahu s dit€tem a zménu rodi¢ovskych postojt.

Oblast €. 9 - Vétsinou si zmény chovani sourozence vSiml rodi¢, ktery byl s nim doma.
Neékteré matky nesly velmi tizivé skuteCnost, ze se nemohou vénovat vSem sourozencim
stejne.

Oblast ¢. 10 - Rodina se v této naroc¢né situaci semkla a jeji ¢lenové si navzajem
pomahaji. Vztahy v rodinég a s prateli, jeZ byly jiZ pfed nemoci dobré, jsou zdrojem podpory a

pomoci.

99



Vysledky prace Stanislava Alexandra Lemermanova

Oblast ¢. 11 - VétSina rodi¢t vlivem zavazné nemoci ditéte zménila své hodnoty ¢i
chovani.

Oblast ¢. 12 - Zda se, ze déti nesou vstup na oddéleni onkologie 1épe nez rodice. Pro
rodice je nejhorsi pocit nejistoty a obavy o budoucnost ditéte.

Oblast ¢. 13 - Rodi¢e vnimaji jako nejvétsi pomoc v dobé& prvni hospitalizace podporu
od rodiny a pratel a co nejvétsi informovanost o podrobném prabéhu 1écby.

Oblast ¢. 14 - V¢étSina rodict sdili obavy se svym partnerem a navazuje kontakty
s dal$imi rodi¢i na oddéleni. Dulezity je pro n€ pocit, ze rodi¢e na odd€leni jsou s nimi ,,na
stejné lodi”.

Oblast ¢. 15 - Dv¢ tietiny rodict maji ted’ (v dobé vyzkumu) stile obavy o zdravi
dité¢te. Rodi¢e se domnivaji, ze dit€ nejvic trapi nemoznost chodit do Skoly a fyzicka
indispozice.

Oblast ¢. 16 - Jako pozitivni stranky pobytu v nemocnici vidi rodi¢e vlidné chovani
zdravotnického personalu, zménu pohledu na Zivot a nova ptatelstvi navdzana na oddéleni.
Pozitivni prvky lze nalézt, ale je jich mnohem ménég, nez negativnich.

Oblast ¢. 17 - Rodice sice od I¢kaitu védi, Ze neni mozné zjistit, co nemoc zpisobilo,
pfesto nad tim pfemysleji a vyvijeji vlastni teorie moznosti vzniku nadoru.

Oblast ¢. 18 - Vétsin€ rodi¢i staci obecna informace o Sanci na vylé¢eni nemoci od
1ékare. Nekteti rodice si vyhledavaji dalsi, presnéjsi informace sami.

Oblast €. 19 - Vétsina rodich je nevétici a nemoc jejich presvédceni nezménila.

Oblast €. 20 - Rodice by nejcastéji doporucili jinym rodic¢iim ve stejné situaci neztratit

viru v uzdraveni a komunikovat o nemoci, nezlistat se svymi starostmi sami.

Rozhovory se sourozenci

Oblast €. 1 - Starsi déti (11 let) jsou o nemoci informované vice nez mladsi chlapec (6
let), ktery informace nemad. Potiebu védét, co se déje ma, a tak si je musi domyslet.

Oblast ¢. 2 - Pro zdravé déti je obtizné vyptavat se rodic¢li na informace, proto by méli
rozhovory o nemoci za¢inat rodice sami.

Oblast ¢. 3 - Détem se zdd na nemoci nejtéz8i sndSeni vySetfovacich a lécebnych
zakrokl. Domnivaji se, ze pro nemocného sourozence je nejtézsi to, Zze nemiize byt doma a ze

nema vlasy.
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Oblast €. 4 - Déti by rady navstévovaly sourozence v nemocnici ¢astéji a travily s nim
vice €asu, nez je jim umozneno.

Oblast ¢. 5 - Starsi déti vyjadiuji velkou ohleduplnost vic¢i sourozenci a snazi se
porozumét jeho situaci a pomoci mu.

Oblast €. 6 - Starsi déti se boji vlastniho onemocnéni kvili tomu, Ze uz by tak rodice
m¢éli starosti pfilis. Mladsi chlapec vidi nemoc jako vyhodu.

Oblast ¢. 7 - Nemoc ditéte ovlivni sourozence a jejich vztah, ten je lep$i, snazi se
k sob¢ chovat Iépe.

Oblast ¢. 8 - StarSi déti se ve svych pranich zamé&fuji jen na nemocného sourozence,

pieji si, aby se uzdravil a vSe jiz skoncilo.

4.4.2. FACES 11

Na zakladé dotazniku FACES II (parového skére CDFC) jsem rodiny rozdélila do tii
hlavnich typt rodinného systému. Typu vyvadzeného je jedna rodina (12,5 %), typu
sttedového Sest rodin (75 %) a typu extrémniho rodina jedna (12,5 %). Témét vSechny rodiny
maji vysokou turovenn koheze a adaptability. Primérmé koheze vsech rodic¢i je 55,53 a
adaptabilita 45,73. Nepotvrdila se obecna Olsonova hypotéza o optimalnim fungovani rodin
umisténych ve vnitinim kruhu modelu. Tuto hypotézu kritizoval jiz Beavers a 1 ve vyzkumu
péstounskych rodin, ktery provadéla Sobotkovd, mély nejlépe fungujici rodiny vysokeé
hodnoty adaptability a koheze.

V jediné roding, jez patii do optimalniho vyvazeného typu, je komunikace mezi
manzeli problémovéd a rodina podle mého nézoru nepatii mezi nejlépe fungujici rodiny
v souboru. Rodiny stfedového typu fungovaly v dané situaci dobte. V rodinach s ditétem
s nadorovym onemocnénim je nutné se neustdle prfizpisobovat a vyrovnavat stadou

necekanych a nepfedvidatelnych problém, proto je zvySend adaptabilita a koheze nutna.

4.4.3. F-COPES

Rodice pfi feSeni naro¢nych situaci nejvice vyuzivaji pferdmovani. Pfejmenovavaji
stresujici udalost tak, aby byla zvladnutelnéj$i. Druhou nejcastéjSi strategii je pasivni

hodnoceni, coz je aktivni zapojeni rodiny do feseni situace, a tieti je vyuziti nejblizsi socidlni
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podplrné sité. V dotazniku F-COPES 1 FACES II se od primérmych vysledki odchylily tfi
stejné rodiny (5, 6, 8).
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5. DISKUSE

Vybrala jsem si téma zaméfené na dit¢ s nddorovym onemocnénim a jeho rodinu.
Mapovala jsem a kvalitativné zpracovala tuto nepfili§ probadanou oblast vyzkumu, a dala tak
moznost pro fadu otazek a podnéti. V Ceské republice jsem na vyzkum zaméfeny na rodinu
dité¢te s nddorem nenaSla. V zahrani¢ni odborné literatufe jsou sice prezentovany ridzné
vyzkumy na toto téma, ale s timto vyzkumem nesrovnatelné, a proto jsou moznosti diskuse a
konfrontace vysledkli omezené. Ve shod¢ s literaturou se i vtomto vyzkumu objevila
zékladni specifika rodin ditéte s nddorem: nemoc ditéte zasadné ovliviiuje vSechny cleny
rodiny, rodi¢e méni své rodi€ovské postoje, vyviji se partnersky vztah, nemoc ma také vliv na
planovani rodicovstvi, rodi¢e vénuji vice ¢asu a pozornosti nemocnému ditéti. Nemocné dité

V souvislosti s mapujici podobou vyzkumného projektu se v diskusi soustfedim na
nékteré konkrétni otdzky tohoto vyzkumu, které by se vzhledem k jeho pojeti mohly objevit.
Pfi vybéru zvolené metodiky jsem vzala v ivahu obecné principy rodinné diagnostiky,
predevsim nutnost podlozit metodiku jednotnou teorii a potiebu ziskat vysledky z rozdilnych
perspektiv. Zvolila jsem systémovy piistup k pohledu na rodinu a metody, které poskytuji jak
subjektivni (self-report measures), tak klinické hodnoceni rodin. Pouzila jsem dvé
sebeposuzovaci metody (FACES II, F-COPES) a jednu klinickou (rozhovor). Tim jsem
zkombinovala jak vné&j$i, tak vnitini pohled na rodinu a pokusila se vyvazit vyhody a
nevyhody téchto metod. Upfednostnila jsem navazani ptimého kontaktu s rodinou. Chtéla
jsem zhodnotit rodinu jako celek, jako systém. V této souvislosti si uvédomuji urcité
odchylky od systémového pojeti v kontextu s podanim sebeposuzovacich dotaznikli pouze
rodicim a ne vSem ¢leniim rodiny (détem). Dotazniky déti vyplnit nemohly, protoze jsou
uréeny pro dospélé osoby. Sebeposuzovaci dotazniky se mi osvédCily hlavné pro svou
jednoduchost. Pomohly mi poodkryt vnitini svét rodicii a jejich zplisob zvladani naroénych
situaci. Otazkou v souvislosti s uzitim dotaznikli zistava problém socidlni Zadoucnosti a
interpretace rodinnych dat. Myslim si, ze vzhledem k motivaci rodi¢ti predat své zkuSenosti a
poznatky druhym rodindm, které se ocitnou ve stejné situaci, nebyl vyzkumny projekt socialni
zadoucnosti zatizen. V z4jmu zachyceni co nejpfesnéjsi interpretace rodinnych dat jsem
kombinovala ziskavani dat zv1ast’ od kazdého €lena spolu s konfrontaci percepce rodiny, kdyz

byli jeji ¢lenové pohromade pii spolecnych aktivitich béhem mé navstévy v roding.
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Rozhovory jsem vedla se vSemi ¢leny nukledrni rodiny a byly pro mé nejvétsim zdrojem
informaci a poodkrytim zivota rodiny.

Po bliz§im praktickém sezndmeni s vySe uvedenymi metodami rodinné diagnostiky
mohu oba dotazniky doporucit a apelovat na jejich standardizaci a §ir§i zavedeni do praxe.
Vysledky dotazniku FACES II mohou ukéazat obraz percepce rodiny muZzem a Zenou,
posouzeni rodiny jako celostniho systému. Dotaznik F-COPES umoznuje zmapovani
vyrovnavacich strategii rodiny. Vysledky obou dotazniki nabiraji na kvalit¢ spolu
s navstévou v rodin€¢ a rozhovorem. Domnivam se, ze tyto klinické slozky vyzkumu jsou
mi jeji ¢lenové v prostifedi nemocnice tolik neotevieli.

Pomérné narocné a dlouhodobé bylo vyhledavani a kontaktovani rodin, které se mély
stat soucasti vyzkumného souboru. Pfitomnost déti v mladSim Skolnim véku na oddéleni
détské onkologie jsem zjistovala za pomoci Iékaii na oddéleni a na ambulanci, kam jsem se
chodila pravideln¢ dotazovat. Ne¢ktera setkani musela byt i nékolikrat odlozena, kvtili nemoci
ditéte.

Problematika ditéte s nddorovym onemocnénim a jeho rodiny je velmi slozitd a
specifickd.Ve své praci jsem se snaZila vyzdvihnout a poukazat na zdkladni specifickd a
zaroven nejakutnéj$i mista v ramci fungovani rodin ditéte s nadorem. V ramci moznosti jsem
tedy vrodiné zachytila zmény vyvolané nddorem ditéte. Jednd se o popis toho, jak se
onemocnéni poprvé projevilo, jak na n¢j rodina reagovala a jaké zmény probéhly v rodiné od

prvnich pfiznakl az dodnes.
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6. ZAVERY

Bakalarska prace zaméfend na poznani rodin s dité¢tem Skolniho v€ku s nadorovym
onemocnénim prinesla fadu poznatkl a zkuSenosti. Jejim cilem bylo zmapovat celkové klima
rodiny ditéte s nddorem a snaha zachytit urcité jeji typické ¢i specifické zvlastnosti.

Rozhovory s nemocnymi détmi, jejich sourozenci a rodi¢i pfinesly nejdulezitéjsi
zjisténi o fungovéni téchto rodin. Z rozhovort s détmi vyplyva, Ze maji sice dostatek
informaci o 1é€b¢ a vySetienich, ale méné o nemoci samotné. Komunikace rodi¢t s détmi o
nemoci se ¢asto ukazala jako problémova. Nekteré déti maji pottebu védét o nemoci vic, ale
rodice jim nejsou schopni vyhovét. Pro déti samotné je nejtizivéjsi zménou preruseni Skolni
dochazky a tim i1 kontakt se spoluzaky. Rodice v rozhovorech uvadéji jako nejhorsi obdobi
to, kdy jest¢ nebyla zndma diagnéza ditéte, ale jiz bylo zfeymé, Ze se jedna o vazné&jsi
onemocnéni. Nemoci ditéte se naprosto zménil kazdodenni Zivot rodiny, vSe se fidilo tim, zda
je dité v nemocnici a jak mu je. Jeden rodi¢ musel zlstat s nemocnym ditétem, a rodina se tak
rozdé€lila. Zdravi sourozenci se ocitli ve stinu nemocného ditéte a ti starSi se snazili situaci
pochopit a co nejvice rodi¢lim a bratrovi/sestie pomoci. Mezi pozitivni zmény lze ptifadit
prohloubeni partnerského vztahu mezi rodi¢i, psychické vyzravani nemocného ditéte a
starSich sourozencti, zménu hodnot a postoju rodicu.

Zcela zietelnym a konkrétnim vysledkem vSech rodin je, Ze jsou nadprimérné
semknuté a adaptabilni. Rodiny v disledku vazné nemoci ditéte funguji v zatézové situaci a
vys$si soudrznost a prizplsobivost jsou pro né€ nutnosti. Vysoka troven adaptability a koheze
se ukézala jako efektivni 1 v péstounskych rodinach ve vyzkumu, ktery provadéla Sobotkova.

Rodiny si pfejmenovévaji stresujici udalost a snazi se ji uchopit jako zvladnutelnou,
pristupuji k ni aktivné a vyuzivaji nejblizsi socidlni podptrné sité.

Zavérem lze na zéklad€ vyzkumu konstatovat, Ze nalezitd pozornost a péce by méla byt
vénovana nejen nemocnym détem a jejich rodictim, ale 1 zdravym sourozenciim.

Nadorové onemocnéni ditéte a jeho ohrozeni na zivoté znamena pro rodinu extrémni
zatéz. Méni se struktura rodiny a jeji kazdodenni Zivot je naprosto pfevracen. Rodiny, s nimiz
jsem se pii vyzkumu setkala tuto situaci zvladaly. Byla pro né sice vycerpavajici, nckteré
mély problémy s komunikaci, ale vSechny byly schopné fungovat a postarat se o své nemocné

dité.
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7. SOUHRN
Teoreticka Cast

Nadory, které se vyskytuji v détském veku, se zasadné 1isi od nddorti v dospélosti.
Lécba détskych nadort je vzdy komplexni, obsahuje 1é¢ebny proces, péci psychologickou a
socialni. Vedle klasické 1écby existuje také 1écba alternativni. Ta je sice 1ékafi kritizovana a
povazovana za nevédeckou, ale néktefi pacienti ji vyhledavaji, a jsou tak 1éCeni alternativnimi
metodami.

Ve tficatych letech dvacatého stoleti vznikla psychosomatickd medicina, jez pfisla
s nabidkou multifaktorialni etiologie onemocnéni. Zacala éra vyzkumi pacienta s rakovinou a
zjistovaly se psychosocialni faktory vyznamné u rakoviny. Pozd¢ji vznikl obor
psychoneuroimunologie, rozvijel se bio-psycho-socidlni pristup a manzelé Simontonovi
vyvinuly specificky psychosocidlni piistup k 1éébé rakoviny. Alternativou pohledu na
jakékoli nemoci je i etikoterapie. Zdlraziiuje mravni zadkon a odstranéni nejhlubsich pficin
nemoci, jez nelze najit pouze v oblastech hmotnych.

Psychoonkologie je obor, jenz si klade za cil zlepsit kvalitu zivota onkologicky
nemocnych a zlepsit kvalitu pée o nemocné a jejich rodiny ve vSech fazich onkologického
onemocnéni. Psychoterapie mize poskytnout nemocnému prostor, v némz piijme nemoc jako
soucast své osoby a vyrovna se s utrpenim, jez s sebou nemoc piinasi.

Diky vyvoji na poli pediatrické onkologie se vyrazné zvysil pocet zachranénych déti.
Psychologicky pfistup se soustfedi na vyrovndvani se s nejistym piezitim. Diiraz je kladen na
zjiStovani dopadu nemoci a 1é€by na dit€ a rodinu. Otazkou je, v jakém rozsahu a jakym
zpusobem dit¢ o jeho diagnoze informovat, proti sob¢ stoji zastanci protektivniho a
otevieného pristupu. Obecné je zduraznovana podpora oteviené komunikace o nemoci
v roding. Spinetta pfinesl voditko, jak mluvit s letdln¢ nemocnym ditétem o smrti.

Dopad lé¢ebného obdobi na dité je vyznamny. NejndpadnéjSim aspektem nadorového
onemocnéni je charakter nemoci, jez ohrozuje zivot, dale nutnost hospitalizace, diagnostické
a lécebné vykony a vedlejsi ucinky 1éCby. Nejdualezitéjsimi strategiemi spojenymi s dobrym
vyrovnavanim se ditéte s nemoci jsou oteviend komunikace, Cestnost, zachovavani nadéje a
efektivni vyuzivani obrannych mechanizmi. Socialni opora ditéte je dilezitou proménnou,
ktera ovliviiuje, jak dité zvlada tézkosti, 1 miru jeho pohody. Vyuzivaji se také spontanni

kresby nemocnych déti. Maji 1écivy efekt, mohou byt pouzivany i psychoterapeuticky a Casto
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mohou oznacovat budouci vyvoj nemoci. Jednim z cilii psychoterapeutické prace je pomoci
ditéti, aby se stalo aktivnim spolupracovnikem na svém uzdraveni. I pies vysokou spésnost
1é¢by stale ziistava ¢ast déti, které se vylécit nepodafi. V terminalnim stadiu nemoci trpi dité
predevsim strachem ze samoty a opusténi. Na vyznamu nabyva neverbalni, fyzicky kontakt
s ditétem.

Pro rodi¢e znamena zjiSténi naddoru u ditéte obrovsky Sok. Velmi dulezité je, jakym
zpisobem a za jakych okolnosti Iékat rodi¢im diagnoézu sdéli. Poté, co se rodice dozveédi a
uvédomi si diagnozu ditéte, rozvine se anticipacni truchleni. Emocionalni reakce rodict na
vaznou nemoc ovliviiuje také jejich rodicovské postoje. Pfedpokladaji se Ctyti faze adaptace
na skliCujici skutecnost. NejCastéji pozorovanymi vyrovnavacimi strategiemi jsou
vyhledavani informaci, vyhledavani podpory a povzbuzeni, pfisuzovani vyznamu nemoci,
zména situace, pouzivani popfeni a vyhnuti se, pfijeti situace. Jsou popisovany také gender
rozdily mezi zpiisoby vyrovnavani se s nemoci ditéte u muzi a Zen. Nemoc ditéte ma vliv na
manzelsky vztah a na planovani rodicovstvi. Jako soucast psychologické péce se osvédcuji
skupinové diskuse s rodici.

Sourozenci déti s nddorem jsou rodinou ¢asto zanedbavani a vzhledem k jejich véku se
od nich zada pfili§ mnoho porozuméni a ohledti. Trpi €asto pocity viny a studu, dostava se jim
velmi malé pozornosti rodicli, bézn¢ se u nich vyskytuji fyzické ptiznaky, problémy se
spankem a nachylnost k tiraziim.

Véazna nemoc ditéte zpusobi, ze rodi¢e budou vénovat nejvice ¢asu a pozornosti
nemocnému ditéti. Budou tedy méné v interakci s ostatnimi détmi, a také budou mit méné
energie pro partnera. Nemocné dité¢ se stane nejdulezitéjSim clenem rodiny, protoze
emociondlni atmosféra v rodin€ je zavisla na jeho fyzickém a psychickém stavu. Rodice se
vSak snazi zivot rodiny co nejdiive normalizovat. Mezi prediktory uspésného vyrovnavani se
rodiny s danou situaci patfi stabilita manzelského paru a zpiisoby, jimiZ se rodina vyrovnavala
s pfedchozimi krizemi.

Po ukonceni 1é¢by se rodina musi adaptovat na novou situaci. Vyskytuji se pozdni
nasledky u ¢lent rodiny. Vzdy je dulezité zjistit, ktery ¢len rodiny potfebuje pomoc nejvic.
Chybéni pozdnich nasledkli u sourozenci je v piimém kontrastu s vyskytem pozdnich

nasledkl u rodict a déti, jez prosli 1éCbou.
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Vyzkumna Cast

Cilem prace je snaha o zachyceni zmén v rodin€ vyvolanych nddorem u ditéte. Jedna se
o zachyceni atmosféry v rodin€, jeji struktury a osobnostniho rdstu jednotlivych clenii
vzhledem k z&t€zovému vlivu nemoci v roding. Dil¢im cilem je pfispét k vétsi informovanosti
o vlivu nadorového onemocnéni na dit¢ a jeho rodinu. TEZist€ prace je v kvantitativnim
zpracovani. Vyzkum je pokusem porozumét témto specifickym rodinam ze systémové
perspektivy. Jedna se o terénni vyzkum, tzn. Ze bylo psychologické zkoumani realizovano
v realnych Zivotnich situacich.

Zkoumany soubor tvoii osm rodin s nemocnym ditétem mladSiho Skolniho véku. Déti
byly diagnostikovany pied Sesti az dvanacti meésici. Spolupracovala jsem s osmi détmi
s nadorem, Sesti manzelskymi pary, jednou vdovou a jeji sestrou, jednou svobodnou matkou a
se tfemi sourozenci nemocnych déti. Zkoumany soubor jsem ziskala na oddéleni détské
onkologie motolské nemocnice.

Pro zachyceni hlavnich funk¢nich charakteristik rodiny jsem pouzila dotaznik FACES
Il a pro zjisténi vyrovnavacich strategii rodi¢ti dotaznik F-COPES. T¢zist¢ informaci je
v rozhovorech s nemocnymi détmi, jejich sourozenci a rodici. Se sedmi rodinami jsem vedla
rozhovory v jejich domacim prostfedi a s jednou v nemocnici. Ve vyzkumu neni kontrolni
skupina. Domnivam se totiz, ze rodiny s ditétem s nadorem vytvareji velice specificky
systém, ktery by nebylo mozné srovnavat s jinymi rodinami ¢i nemoci bez ur¢itého zkresleni.

Vysledky vyzkumu shrnuji poznatky z mého hodnoceni na zaklad¢ rozhovoru a ze
sebeposuzovacich metod rodin samotnych (FACES II, F-COPES). V rozhovorech méli
jednotlivi ¢lenové rodiny popsat obdobi od pocatku onemocnéni az do doby vyzkumu a
vyjadrit se ke specifickym problémtim spojenych se zavaznou nemoci ditéte v rodiné.

Z rozhovorl s détmi vyplynulo, Ze jsou dobfe informované o 1écb¢ a vySetfenich, ale
o samotné nemoci maji informaci méné. Komunikace rodi¢ti s détmi pfimo o nemoci se
ukazala jako problémova. DéEti dale Casto uvadeji, ze si na obdobi, kdy onemocnély,
nepamatuji. Polovina déti by si jako zménu v nemocnici ptéla, aby s nimi mohli rodice spat na
pokoji. Pro déti je nejtizivéj$§i zménou v dobé nemoci pieruseni Skolni dochazky, a tim i
omezeni kontaktii s vrstevniky.

Rodi¢e nesli velmi tézce obdobi nejistoty, kdy jiz bylo zfejmé, Zze ma dit€¢ zdvazné

onemocnéni, ale nebyla jeSté zjiSténa diagndza. Prvni informace a zpisob, jakym byly
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sdéleny, si rodice detailn¢ pamatuji. Sdéleni diagndzy je pro rodice Sok a zda se, Ze matky na
n¢j reaguji spontdnnéji nez otcové. Polovina rodict by uvitala doporuceni literatury tykajici
se nemoci od Iékaid. Rodi¢e informuji zdravého sourozence o nemoci vétSinou méné, nez
nemocné dit¢ a komunikace s ditétem o nemoci je pro né obtiznd. Rodice si museji rozdélit
ulohy, vSe se v rodin¢ fidi tim, zda je dit¢ v nemocnici a jak mu je. Nemoc rozd¢luje rodinu a
brani planovani. VétSina manzeld uvadi pozitivni zmény ve svém partnerském vztahu. Vazna
nemoc ditéte se u poloviny rodi¢l promitne do planovani jejich dal§iho rodi¢ovstvi. Rodice
zaznamenavaji zménu vztahu s ditétem, zménu svych rodi¢ovskych postojii, zmény v chovani
¢1 osobnosti u ditéte, sourozence i sebe samych. VéEtSina rodica sdili obavy se svym partnerem
a navazuje kontakty s dalSimi rodic¢i na odd¢€leni. Rodice jsou vétSinou nevétici a nemoc jejich
pfesvédceni nezménila.

Pro zdravé sourozence je obtizné vyptavat se rodi¢li na informace tykajici se nemoci.
Maji v8ak potiebu v&dét, co se déje a pokud informace nemaji, domysleji si je. Déti by rady
navstévovaly nemocného sourozence v nemocnici ¢astéji, nez je jim umoznéno. Starsi déti se
boji vlastniho onemocnéni, aby tak neptidélavaly rodi¢tim starosti, a snazi se situaci pochopit,
pomoci rodi¢lim a nemocnému sourozenci.

Na zaklad¢ dotazniku FACES II jsem rodiny rozdélila do tfi typd rodinného sytému.
Typu vyvazeného je jedna rodina (12,5 %), typu sttedového Sest rodin (75 %) a typu
extrémniho rodina jedna (12,5 %). Témér vSechny rodiny maji vysokou uroven koheze a
adaptability (& A=45,73; @ K=55,53). V rodinich s ditétem s ndadorovym onemocnénim je
nutné neustale se pfizplisobovat a vyrovnavat s fadou necekanych problémt, proto je zvySena
adaptabilita a koheze nutna.

Pomoci dotazniku F-COPES jsem zjistovala vyrovnavaci strategie rodi¢l. Rodice pfti
feSeni naro¢nych situaci nejvice vyuzivaji pferamovani. Pfejmenovavaji stresujici udalost tak,
aby byla zvladnutelnéjsi. Druhou nej€astéjsi strategii je tzv. pasivni hodnoceni, coZ je vlastné
aktivni zapojeni rodiny do feSeni situace, a tfeti je vyuziti nejbliz§i podpltrné socialni sité.
V dotazniku F-COPES i FACES II se od primérnych vysledkt odchylily tfi stejné rodiny.

Nadorové onemocnéni ditéte méni strukturu rodiny, vztahy v ni a jeji kazdodenni zivot.
Znamena pro rodinu extrémni zatéZ. Pro rodiny v predkladaném vyzkumu byla sice tato
situace vycCerpavajici, ale vSechny byly schopné fungovat, zajistit chod rodiny a postarat se

0 své nemocné dité.
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9. PRILOHY

FACES II
Predkladame Vam 30 vét, jez popisuji Vasi rodinu. Pied potadové Cislo kazdé véty

napiste, prosim, ¢islo odpovédi podle stupnice uvedené dole.

Clenové rodiny se v t&7kych chvilich navzajem podporuji.
V nasi rodin€ kazdy mize snadno vyjadfit sviij nazor.
Je snadng&jsi hovofit o problémech s lidmi mimo nasi rodinu nez se ¢leny rodiny.
Nase rodina se schazi v jedné mistnosti.
Déti mohou mluvit do své vychovy.
NaSe rodina d¢€la véci spolecné.
Clenové rodiny hovoii o problémech a maji dobry pocit z jejich vyfeseni.
V nasi rodiné jde kazdy svou cestou.
Stfidame se v plnéni domdcich povinnosti.
. Clenové rodiny znaji navzajem své blizké piatele.
. Je t&€zké veédét, jaka jsou v nasi roding pravidla.
. Clenové rodiny se pii svych rozhodnutich radi s jinymi ¢leny rodiny.
. Clenové rodiny fikaji, co chtgji.
. Cini nAm potize vymyslet, co bychom jako rodina mohli délat.
. PtifeSeni problému se ptihlizi k ndvrhu déti.
. Clenové rodiny jsou si navzajem velmi blizci.
. Vychova v nasi rodin¢ je spravedliva.
. Clenové rodiny maji blize k lidem mimo rodinu nez k jinym ¢lentim rodiny.
. NaSe rodina se snazi o nové cesty pfi feSeni problémil.
. Clenové rodiny souhlasi s tim, co se rodina rozhodne udélat.
.V nasi rodin¢ se vSichni podileji na povinnostech.
. Clenové rodiny spolu radi travi sviij volny &as.
.V nasi rodiné je t&zké docilit zmeény v zabéhanych pravidlech.
. Clenové rodiny se sobé doma vyhybaji.
. Kdyz vzniknou problémy, feSime je kompromisem.
. Schvalujeme vzajemné své pratele.
. Clenové rodiny se boji fici, co maji na mysli.
. Clenové rodiny spise hovoii jako dvojice, nez aby néco délali jako cela rodina.
. Clenové rodiny sdileji své zajmy a konicky.

XNAN R DD =

W IO NN~ P == == === = \O
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Stupnice odpovédi: 1 2 3 4 5
ne, malokdy nekdy, Casto ano,
skoro obcas skoro
nikdy vzdy
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Tabulka vysledki dotazniku FACES I1

Cislo Koheze Adaptabilita .

rodiny 5] E Z S g iz CDFC | Typ rodiny
1 58 57 57,5 47 45 46 10,30 |stiedovy
2 57 53 55 50 52 51 11,40 |stfedovy
3 52 58 55 45 41 43 7,07 | stfedovy
4 56 57 56,5 49 47 48 10,40 |stiedovy
5 52 52 52 45 42 43,5 4,27 | vyvazeny
6 55 55 55 36 41 38,5 7,82 | stfedovy
7 53 59(9) 56 48 51(9) 49,5 10,96 | sttedovy
8 59 - - 47 - - - extrémni

primér 56,33 54,33 55,53 45,67 45,83 45,73 8,89

Tabulka ¢. 3: Jednotlive vysledky dotazniku FACES 11
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F-COPES dotaznik

Instrukce:
Nejdiiv si prectéte moznosti odpovédi (nikdy, zfidka, nc¢kdy, casto, vzdy). Potom ctéte
jednotlivé vyroky. U kazdého se rozhodnéte, jak vystihuje vase chovani — zda a jak casto

takto reagujete na bézné i vetsi tézkosti a problémy v roding.

M/Z

Jestlize vyrok uplné vystihuje vasi obvyklou reakci, zakrouzkujte 5 (vzdy takto reagujete). Jestlize vyrok viibec
nevystihuje vasi reakci, zakrouzkujte 1 (nikdy takto nereagujete). Reagujete-li popisovanym chovanim nékdy,

zakrouzkujte 3, reagujete-li tak pouze ziidka, zakrouzkujte 2, reagujete-li tak pomérné casto, zakrouzkujte 4.

Zakrouzkujte, prosim, ptislusnou odpovéd’ u kazdého vyroku. Dékujeme.

KdyZ se v nasi rodiné vyskytnou téZkosti nebo problémy, reagujeme tak, Ze...

nikdy

ziidka

nékdy

Casto

N¢
o

Podélime se o své problémy s pribuznymi

1

2

3

4

Hledame podporu a povzbuzeni u piatel

Vime, ze mame silu vyfesit hlavni problémy

bl badiad e

Hledame informace a radu u jinych rodin, které se setkaly
s podobnymi problémy

1
1
1

2
2
2

3
3
3

4
4
4

DN |||

W

Hledame radu u ptibuznych (u prarodicii aj.)

[

[\

W

N

Hleddme pomoc u socialnich Gradu a sluzeb, které se vénuji
rodindm v nasi situaci

Vime, Ze v rodin¢ najdeme silu vyfesit naSe problémy

Pfijimame pomoc a pratelské sluzby od znamych (nakupy,
vytizovani, hlidani déti, pomoc v domacnosti)

NS}

W

o

W

Hledame informaci a radu u praktického 1ékate

10.

Pozadame znamé o pratelskou sluzbu a pomoc

11.

Stavime se k problémiim ¢elem, snazime se je hned fesit

12.

Divame se na televizi

13.

Davame najevo, Ze jsme dost silni

14.

Navstévujeme bohosluzby

15.

Vnimame tézkosti a stres jako soucast zivota, jako fakt

16.

Podé€lime se o starosti s blizkymi ptateli

17.

Vime, Ze vtom, jak budeme schopni vyfeSit rodinné
problémy, hraje velkou roli ndhoda

[UNey (U U U NUNENY SN U JUNIN U

NN (NN N[NNI [N

W[ |W[W|[W|W

BB B S I SN S [ S [

(O R RV, RV NV, R AV, RV, RV, B V)]

18.

Sportujeme s prateli, abychom zistali fit a zbavili se napé&ti

19.

Vime, ze t¢zkosti se objevuji i neéekané

20.

Vice se stykame s pfibuznymi (spolecné akce)

21.

Vyhledavame profesionalni poradenstvi pro rodiny

22.

Véfime, Ze zvladneme své vlastni problémy

23.

Zapojujeme se do ruznych aktivit cirkve

24.

Formulujeme si rodinny problém pozitivnéji, abychom jim
nebyli moc zdeptani

[UNey (UNINS [JUN [N NN U U

NSRESRL SR ORI ORI SRS

W[ [W W |W | W (W

B IR RS

DN ||| |

25.

Ptame se ptibuznych, co si mysli o nasich problémech

—_—

[\

N

26.

Citime, Ze i kdyz se dobie pfipravime, stejné¢ budeme
problémy obtizn¢ zvladat

o

W | W

o

WD |

27.

Hledame radu u duchovniho (knéze)

28.

Véiime, Ze problém se ¢asem vyftesi

29.

Podélime se o problémy se zndmymi ¢i sousedy

30.

Véfime v Boha

— [ = | — | —
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Tabulky vysledki dotazniku F-COPES

Cislo Subgkila I Cislo Subgkala IT
rodiny | ¢ | d %) rodiny Q 3 | o
1 33 24 28,5 1 35 34 345
2 31 19 25 2 27 31 29
3 25 | 27 26 3 29 26 | 27,5
4 27 | 29 28 4 34 35 345
5 20 22 21 5 27 25 26
6 16 | 22 19 6 32 32 32
7 27 120(9) | 23,5 7 30 | 24(9) | 27
8 17 - - 8 31 - -
O celkem 24 | 23,83 23,92 & celkem | 29,89 | 30,5 | 30,2
Tabulka ¢.4: Vysledky subskaly 1 Tabulka ¢.5: Vysledky subskaly 11
Cislo Subgkala ITI Cislo Subskala IV
rodiny | Q| & %) rodiny Q 3 %)
1 4 4 4 1 14 8 11
2 4 4 4 2 10 7 8,5
3 5 7 6 3 8 8 8
4 4 4 4 4 9 14 11,5
5 4 8 6 5 8 9 8,5
6 5 5 5 6 11 10 10,5
7 91 6(2) | 75 7 8 6(%) 7
8 4 - - 8 8 - -
& celkem 51 533 | 5,17 @ celkem 9,11 | 9,33 | 9,22
Tabulka ¢.6: Vysledky subskaly 111 Tabulka ¢.7: Vysledky subskaly IV
Cislo Subgkala V Cislo Celkové skére
rodiny ? 3 @ rodiny Q d %,
1 13 12 12,5 1 99 82 90,5
2 12 18 15 2 84 79 81,5
3 12 16 14 3 79 84 81,5
4 11 12 11,5 4 85 94 89,5
5 11 10 10,5 5 70 74 72
6 12 9 10,5 6 76 78 77
7 15 13(9) 14 7 89 69(%) 79
8 11 - - 8 71 - -
& celkem 12,22 | 12,83 | 12,53 O celkem 80,22 | 81,83 | 81,03

Tabulka ¢.8: Vysledky subskaly V Tabulka ¢.9: Celkové skore
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CHARTA PRAV DETI V NEMOCNICI

1. Déti maji byt pfijimany do nemocnice jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, nemtize byt
stejné dobie poskytnuta v domécim oSetfovani nebo pti ambulantnim dochézeni.

2. Déti v nemocnici maji mit prdvo na neustaly kontakt se svymi rodi¢i a sourozenci. Tam,
kde je to mozné, by se mélo rodicim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s ditétem
v nemocnici zlstali. Aby se na péci o své nemocné dit¢ mohli podilet, méli by rodic¢e byt
plné€ informovani o chodu oddéleni a povzbuzovani k aktivni ucasti na ném.

3. D¢éti a/nebo jejich rodice maji mit pravo na informace v takové podobé, jaka odpovida
jejich véku a chapani. Maji mit zarovenl moznost oteviené hovofit o svych potiebach
s personalem.

4. Déti a/nebo jejich rodice maji mit pravo poucen¢ se podilet na veskerém rozhodovani
ohledné zdravotni péce, ktera je jim poskytovana. Kazdé dit€ ma byt chranéno pred vSemi
zékroky, které pro jeho 1écbu nejsou nezbytné, a pied zbytecnymi tikkony podniknutymi pro
zmirnéni jeho fyzického nebo emocionalniho rozruseni.

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

6. Détem se ma dostavat péce nalezit¢ skolené¢ho persondlu, ktery si je pln¢ védom fyzickych
1 emocionalnich potieb déti kazdé vékové skupiny.

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

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

9. Déti maji byt v prostiedi, které¢ je zafizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich
vyvojovym potfebam a pozadavkiim a aby zaroven vyhovovalo uznanym bezpecnostnim
pravidliim a zasadam péce o déti.

10.Déti maji mit plnou prilezitost ke hie, odpoCinku a vzdélani, ptizptisobenou jejich véku a
zdravotnimu stavu. (22)
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KLICOVA SLOVA:

Dite

Rodina

Nadorové onemocnéni
Koheze

Adaptabilita
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