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ABSTRAKT

Cil: Cilem ptedlozené bakalaiské prace bylo zjistit, jak vnimaji déti s onkologickou dia-

vvvvvv

Metodika: Vyzkum byl proveden kvalitativni metodou. Metodou sbéru dat byl polostruk-
turovany rozhovor s détmi v udrzovaci fazi 1écby nebo po skonceni udrzovaci faze. Cel-
kem bylo realizovano 6 rozhovorti s détmi, z nichz u vétSiny byl pfitomny rodic, ktery mu-

sel vzdy udélit souhlas.

Vysledky: Z rozhovori vplyva, Ze jednotlivé potteby déti se v nékterych oblastech lisili,
Vv jinych vSak odpovédi byly témét shodné. Rozdilnosti si miizeme, povSimnou zejména ve
z déti odpovédelo, Ze prave rodice byli ti, kteti jim dodavali silu s nemoci bojovat. Jednot-

livé vysledky jsou zpracovany v kapitole Vysledky.

Zavér: Psychosocialni potteby jsou velmi individudlni zalezitosti. Je proto nutné piijmout
dité takové, jaké je se vSemi jeho potfebami, a snazit Se, tyto potieby nejlépe uspokojovat.
Zejména v obdobi t€zké nemoci. Vysledky prizkumu ukazuji, ze je pro nemocné dité ne-

zbytné byt v kontaktu s rodici.

Klicova slova: dité, psychosocidlni potieby, onkologické onemocnéni, rodina, hospitaliza-

ce, oSetfovatelstvi, péce



ABSTRACT

Objective: The aim of this thesis was to determine how children with oncological diagno-

sis perceive psychosocial needs and what needs are the most important to them.

Methodology: The research has been done by using a qualitative method. Data were col-
lected through semi-structured interview conducted with children in the maintenance phase
of treatment or after a maintenance phase. Totally 6 interviews with children were realised,

in most of them parents were presented who always had to give consent.

Results: The interviews indicate that it is the individual needs of children in some areas
differed, however, in other responses were almost identical. Divergence we can notice
those aged children. Most important of all, however, for all children who their parents
were, since each of the children responded that it was the parents were the ones who gave
them the strength to fight the disease. Unions deleterious results are presented in chapter
Results.

Conclusions: Psychosocial needs are very individual matters. It is necessary to accept the
child such as it is with all its needs and try to best meet these needs. Esspecially, in time of
illness. The results of research show that for a sick children is necessary to be in touch with
parents.

Keywords: children, psychosocial needs, cancer, family, hospitalization, nursing, care
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UvVOD

Bakalatska prace se zabyva psychosocialnimi potiebami déti, které onemocnély na-
dorovym onemocnénim. Je jisté, Ze se tato oblast potfeb béhem nemoci méni, a proto se
timto tématem zabyvam. Nemoc je néco, co si nechceme u ditéte predstavit. Zejména pak
nadorové onemocnéni je t€¢zké nejen pro dité samotné, ale také i pro celou rodinu. Je jisté,
ze béhem onemocnéni se jednotlivé potfeby pacientti méni, nékteré ztraci na vyznamu, jiné

naopak svoji hodnotu zvysuji.

Tuto préci jsem si vybrala, jelikoz jsem vzdy s nemocnymi détmi soucitila a také
proto, Ze je toto téma zatim, dle mého nazoru malo prozkoumana oblast. V rdmci praxe ve
Skole, jsem také absolvovala tyden na détském hemato-onkologickém oddéleni, kde jsme
se s takto nemocnymi détmi méla moznost osobné¢ setkat. Myslim, Ze tato oblast je velmi
Siroka a kazdy tuto nemoc vnima jinak. Kazdy mame jiné hodnoty potieb a jinak je uspo-
kojujeme. Proto lze tvrdit, ze potieby jsou do jisté miry individudlni zalezitosti pro kazdé-

ho z nas.

Teoreticka ¢ast predlozené bakalaiské prace se zabyva popisem nejcastéjSich nado-
rovych onemocnéni u déti. Vyznamna cast je vSak tvofena popisem psychosocialnich po-
tteb a také je zde kapitola v€novana zdravotnickym pracovnikim, a tomu jak lze ditéti po-

moci s uspokojenim téchto potieb.

Praktické cast bude sestavena na zakladé rozhovori s nemocnymi détmi. Hlavnim
cilem bakaléatské prace je zjistit psychosocidlni potteby u onkologicky nemocnych déti.
Dil¢imi cili jsem chtéla zjistit, jak se jednotlivé psychosocialni potieby vlivem nemoci
méni, a ktera potieba naopak v dobé nemoci prevlada. Zda ma nemoc vliv na vyhled ditéte
do budoucnosti, jak nemoc zménila socialni vztahy, a také déti samotné. Tyto informace
jsem sem zjistovala nejen od déti, ale na nekteré z k nékterym z otazek se vyjadrovali i
rodice, ktefi u rozhovoru byli pfitomni.

Vysledky prizkumu by mély prispét k lepSimu pochopeni jednotlivych psychosoci-
alnich potieb u takto nemocnych déti. Prace mlze také poslouzit jako inspirace pro lepsi

uspokojovani potfeb nebo jako rada, na jaké potieby se nejvice zaméfit.
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. TEORETICKA CAST
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1 NEJCASTEJSI NADOROVA ONEMOCNENI V DETSKEM VEKU

Snad nikdo z nas si nechce piedstavit, Ze dité, které je teprve na zacatku poznavani
svéta, nebo v obdobi prvnich lasek a ziskavani novych zkuSenosti onemocni pravé touto
tézkou nemoci, které ma zdlouhavou a ne vzdy uspésnou lécbu. Tato diagndza se podepise
nejen na roding, ale hlavné na samotném ditéti, které musi samo celit novym zkuSenostem,

které ptichazeji spolu s 1éCbou.

Nasledujici kapitola je zamétend na onkologickou problematiku, tedy na typy nadort,

které jsou nejCastéjsi v détském veku. Dalsi ¢ast je pak zaméfena na specifika nadora.

1.1 Druhy nadori u déti

Ewingiiv sarkom (ES) a periferni primitivni neuroektodermalni nador (PNET)

Jde o ptibuzné nadory bud'to kosti nebo mékkych tkani. Nejvétsi vyskyt je zazna-
menan u déti mezi desatym az patnactym rokem Zzivota, a to ¢ast&ji u chlapct. Ewingliv
sarkom se nejcastéji vyskytuje v kostech panve nebo se nachdzi v diafyze stehenni kosti a

holenni.

Priznaky: Mezi klinické pfiznaky nadoru patii bolestivost, zarudnuti, otok, zdufeni kosti.
V misté nddoru dochéazi ke zlomenin€ kosti a to bez mechanického plsobeni, zcela samo-
statn€, ¢i po Uraze. DalSi pfiznaky se riizni dle mista lokalizace nadoru. U déti s timto
onemocnénim miZeme najit 1 nespecifické ptiznaky jakou jsou ubytek hmotnosti, celkové
neprospivani jedince ¢i horecky, které jsou také velmi Casté (Koutecky, Chanova, 2003, s.

46; Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 141).
Germinalni nadory

Jedné se o skupinu nadori, které zacinaji ve zhoubné zarodecné buiice. Jednotlivé
nadory, patfici do této skupiny se nazyvaji teratom, seminom a germinom. Pohlavni orga-
ny, tedy vajecniky nebo varlata, jsou hlavnim mistem vzniku. Jednim z typ nadoru je i
sarkokokcygedlni teratom, jehoZ znakem je, Ze byva do 4. mésice Zivota benigni,

V pozd¢jsim véku se vsak stava zhoubnym (Koutecky, Chanova, 2003, s. 47-48).
Hepatoblastom

Ackoli nadory jater jsou v détském veéku vzéacné, typickym, ktery se muze vyskyt-

nout je hepatoblastom. Tento nador se vyskytuje nejcastéji do jednoho roku, takze postihu-
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je zejména kojence a batolata a to predevsim chlapeckého pohlavi (Koutecky, Chénova,

2003, . 49).

Priznaky: Postupné zvétSovani biiska byva prvnim ptiznakem. Nékdy s bolesti, s horec-

kami, ktize muze zeZloutnout, aj. (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 153).
Histocytoza

wJde o znacné riiznorodou skupinu chorob, kterd zahrnuje jak onemocnéni nenado-
rovd, tak onemocnéni zhoubnd, rychle se Sirici s charakterizovanym patologickym pro-
stoupenim zdravé tkdané ndadorové zménénymi burnikami mizniho systému (Koutecky, Cha-

nova, 2003, s. 50).*

Pticiny vzniku nejsou doposud objasnény. Rozezndvame celkem 3 zékladni skupiny histo-

cytoz (Koutecky, Kabic¢kova, Stary, 2002, s. 123).
Hodginova choroba

Jedna se o onemocnéni mizniho systému, které je zhoubné. Nejcastéji se objevuje u
déti do patnacti let véku. OvSem jeji vrchol je mezi patnactym az tficatym rokem Zzivota, a
to zejména u chlapct (Koutecky, Chanova, 2003, s. 53; Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 116).

Projevy: Nebolestivé zvétseni lymfatickych uzlin, nejcastéji na krku. V pozdéjsim stadiu
se §ifi do organi. V piipadé, ze se zvétsi mediastindlni uzliny, dochazi k rozvoji kasle a
dusnosti z utlaku dychacich cest. Objevuji se nespecifické ptiznaky v podobé horecky a
ubytek hmotnosti (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 116).

Nehodginské lymfomy

Jedna se 0 zhoubné onemocnéni lymfatického systému. Tyto nadory patii mezi
nejrychleji rostouci a jsou tfetim nejéastéjsim zhoubnym onemocnénim u déti. Vyskytuji se

nejcasteji ve véku kolem desiti let.

Priznaky: Piiznaky jsou odlisné dle lokalizace. Casto se tento nador projevi az jako Zivot
ohrozujici ptihoda (Koutecky, Chanova, 2003, s. 58).
Osteosarkom

Tento velmi zhoubny nédor kosti se vyskytuje nejcastéji ve v€ku mezi desatym az

dvacatym rokem Zivota a to zejména u muzského pohlavi. Osteosarkom nejcastéji zasahuje

metafyzy dlouhych kosti v lokalizaci blizko kloubu kolene.
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Priznaky: Prvnimi pfiznaky jsou zejména no¢ni bolesti postizené kosti, pozdé¢ji zduteni.
Dalsim ptiznakem je pak snizeni funkce dané kosti ¢i dokonce zlomenina, kterd vznika

patologicky (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 143).
Leukémie

Leukémie je nejcastéj$i onemocnéni nadorového charakteru, které se u déti vysky-
tuje. Jeho Cetnost je asi 30-35 % vSech malignich naddor. Ro¢né se leukémie diagnostikuje
az u devadesati déti a to zejména mezi druhym az patym rokem zivota, zejména u chlapcii

(Koutecky, Chanova, 2003, s. 53).
Toto onemocnéni krvetvorné tkané existuje v riiznych formach:

e Akutni lymfoblasticka leukémie

e Akutni myeloidni leukémie (AML)

Pro akutni leukémii je typické rychlé zmnozeni bunék v kostni dieni, které vyvola-
vaji leukémii. Tento stav vede k tomu, Ze se snizuje pocet zdravych krvinek v krvi. Pfizna-
ky akutni leukémie jsou napftiklad krvaceni z nosu, drobné teckovita krvaceni, inava, ma-
latnost, pocit dusnosti. Tim, ze se snizuje 1 pocet bilych krvinek dochédzi u pacientli
k ¢astym infekcim, jako jsou naptiklad anginy (Vorlicek, Abrhamkova, Vorlickova, 2012,
s. 381).

Chronicka myeloidni leukémie (CML)

Chronickd myeloidni leukémie se u déti vyskytuje velmi ziidka. Primérny vék vy-

skytu se uvadi na tfinact let (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 105-114).
Nadory centralniho nervového systému

Nadory mozku a michy byvaji nej€astéji u déti od dvou do desiti let véku. Hlavnim
mistem, ze kterého nador roste, jsou glialni buiiky. Lokalizace nadoru je velmi nebezpecna
a muze ohrozovat zivot ditéte utlaovanim cév, ¢i prorustanim do zivotné dulezitych struk-

tur mozku (Koutecky, Chanova, 2003, s. 53-54).
Nefroblastom

Nefroblastom neboli Wilmstv nador, je zhoubny nador ledvin. Tento nador je typic-
ky pro détsky ve€k mezi druhym aZ tfetim rokem zivota. U chlapcli se vyskytuje vice. Na-

dor rychle roste a velmi rychle tvofi metastdzy (Koutecky, Chanova, 2003, s. 53). Casto
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nejsou piitomné zadné klinicky vyznamné ptiznaky (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s.

147).
Neurobastom

Neuroblastom nador z tkdn¢ sympatiku, je typicky pro prvni roky Zivota ditéte.
Primérny vek ditéte, kdy je neuroblastom diagnostikovan je pouhych 22 mésict. V dobé,
kdy se stanovi diagnoza, je vSak u vice nez poloviny déti zaznamenéna ptitomnost me-

tastaz. Projevuje se nespecifickymi ptiznaky (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 133).
Retinoblastom

Zhoubny nador vychazi ze sitnice oka a vétSinou se projevuje do ¢tyt let véku. Kli-
nicky se projevuje bélavym reflexem v zornici, ktery vznika odrazem svételnych paprski
od nadoru, takze si miizeme povSimnout divného ,,lesknuti* oka. V pozd¢;jsi dobé se zacina
rustem nddoru zvySovat také nitrooc¢ni tlak, coz zpiisobuje bolest v oénim okoli (Koutecky,

Chanova, 2003, s. 61).
Sarkomy mékkych tkani

Sarkomy mékkych tkani jsou maligni nadory. Casty je nador zvany rabdomyosar-
kom, ktery vznika v pti¢né pruhovanych svalech. Hlava a krk jsou jednim z nejhlavnéjsich
oblasti, kde se sarkomy nachazeji. Dale pak mocopohlavni oblast a svalstvo koncetin a
trupu (Koutecky, Chanova, 2003, s. 63). Nejcastéjsim typem je rhabdomyosarkom, ktery je
tem a ¢asnou schopnosti metastazovat. Proto ma vétsina déti 1écbu zahajenou az ve 3. kli-

nickém stadiu.

Piiznaky: Kazdy nador ma dle své lokalizace jiné ptiznaky. V misté nadoru je vSak velice
casto nepohyblivé zdufeni, které je nebolestivé a tuhé. DalSimi pfiznaky jsou obtizné mo-
¢eni, paréza, porucha funkce koncetin a také nespecifické ptiznaky, jako jsou horecka,

ubytek na vaze a celkové slabnuti (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 137).

1.2 Specifika nadori u déti a mladistvych

Mnohé z pticin vzniku rakoviny u déti nejsou dosud zcela jasné. Jedna z moznych
variant je vliv genetiky. Diagnostika onkologického onemocnéni u déti je pomérné slozita,

jelikoz se u nich objevuji ptiznaky, které mohou naznaCovat bézna détska onemocnéni.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

Nadorové onemocnéni je pry 2. nejcastéjsi pri¢ina umrti u déti. Nejvice se vyskytuje
zejména leukémie, nadory mozku a lymfomy (Asselin, 2011, cit. dle James, Nelson,
Ashwill, 2013, s. 599).

Je také nutno zminit, Ze nadory se u déti mnohdy lisi od nadort dospé€lych lidi v nasleduji-

cich vécech:

e Biologie nadorti déti a mladistvych:

N 24

vlastnosti jsou. U déti se piedpoklada, ze na vzniku nadori maji vliv dédi¢né dispozice,

vice nez u dospélych pacientt.
e Histogeneze:

U déti vznikaji nadory z krvetvorné tkané, z mezodermu a neuroektodermu. U dospélych

jsou to pak zejména karcinomy.

e |okalizace:

U déti prevazuje nador z krvetvorné soustavy, tedy leukémie, lymfomy. Zejména tedy na-

dory postihujici kosti a mékkeé tkang.
e Symptomatologie:

Symptomy u déti jsou nespecifické a celkové (napf. hubnuti, mrzutost, plactivost, inava
aj.). U dospélych jsou to naopak lokalni pfiznaky nemoci (Koutecky, Kabickova, Stary,
2002, s. 17-18).

e Epidemiologie nddorh déti a mladistvych

Nadory u déti se mohou objevit v kterémkoli véku ditéte, ale pro urcitou v€kovou skupinu
vzdy jiny druh nadoru (viz vyse). Typické nddory pro dospé€lé pacienty se zacinaji vysky-
tovat v postpubertalnim obdobi. V soucasné dobé vSak nemiZeme jednoznacné fici, Ze se u
déti dany nédor, typicky pro dospélé nevyskytne. U déti je nejCastejsi vyskyt onemocnéni
mezi nultym az patym rokem a poté v dobé puberty. V mlad$im véku se jedna o embryo-
nalni nadory tedy napf. retinoblastom a nadory mozku. V dospivani jde pak o nadory kosti
a mekkych tkani, varlat, a lymfomy (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 143; Linkos,
2016, b. s.).
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2 VYMEZENI POJMU POTREBA A JEJI USPOKOJENI

2.1 Tridéni potieb, motivujici faktory

Nakonecny (2009, s. 248) chape pottebu jako stav nedostatku toho, co clovék po-
ttebuje pro biologické a socialni byti. Potieby jsou zakladnimi motivy nedostatku. Chova-
ni ¢lovéka neboli instrumentalni aktivita vede k dosazeni cile, tedy redukci potieb,

s riznym druhem uspokojeni, jako je napf. nasyceni, pocit jistoty a dalsi (Nakone¢ny,
2009, s. 249). Psychologicky slovnik zase oznacuje potiebu jako néco, ¢eho se chce orga-
nizmus zbavit, nebo naopak ziskat. Potfebu mizeme tedy oznacit 1 jako nedostatek.

S potiebou jedince souvisi také jeho hodnoty, na zdklad¢ nichz mohou byt potieby saturo-

vany a na rozdil od systému potieb se méni (Hartl, 1993, s. 151-152).

Potifeby mizeme jednoduse rozdélit na biologické, psychické a socialni. Psychické
potfeby maji vyznam v rozvoji intelektu, vile, citi, chovani, spoluprace s okolim, chapani
sebe 1 ostatnich. Socializace ¢lovéka je pak otazkou uspokojovani socialnich potieb. Potie-
by mizeme také rozd¢€lit na primarni a sekundarni. Primarni jsou vrozené potieby, tedy
takové, které vychazi z vrozenych mechanismui. Sekundarni potieby jsou naopak ziskané
ucenim (Sikorova, 2011 s. 13-31). Mtzeme tedy fici, Ze tyto potieby se lisi podle jedince a
nejsou vrozené. Samankova a kol. (2007, s. 17) fik4, Ze psychické potieby zavisi na tom,
jak ¢lovek prijima sveét, coz je velmi individualni zalezitost. Socialni potfeby jsou odrazem

prostiedi, ve kterém se jedinec nachazi.

Nejznaméjsi rozdéleni potieb piinesl A. H. Maslow (viz piiloha P V). Jeho hierar-
chické uspotradani potieb je sefazeno na zaklad€ naléhavosti, nikoliv dle chovani a to na-

sledovné (od vyvojove nizsich tedy fyziologickych, po vyvojovée vyssi):

e Potieba sebeaktualizace- pouze u zdravych lidi, s uspokojenymi zakladnimi po-
ttebami.

e Potieby sebeocenéni a ucty

e Potieby ndleZeni a lasky

e Potieby jistoty

e Fyziologické potieby (Sikorova, 2011 s. 16-17).

Maslow tvrdil, ze vSechny potieby, kromé vyssich potieb jsou uspokojovany tzv.
redukci nedostatku. Vyssi potieby ale mohou nastoupit, az pokud ma jedinec uspoko-

jeny nizsi potieby a jejich cilem je ptivodit piijemné napéti. Jedna se tedy o jakousi in-
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dukci napéti. Pokud ma ¢lovek uspokojeny zakladni potieby je bez motivace a vystu-

puji potieby vyssi, které jsou vSak neukojitelné (Sikorova, 2011 s. 20-21).

Jinymi osobnostmi zabyvajicimi se potiebami déti byli Z. Matéjcek a J. Langmeier.

Jimi popsané potieby zni nasledovné:

e Potieba stimulace

e Potieba orientace, smysluplného uceni
e Potieba citové jistoty a bezpeci

e Potieba seberealizace

e Potieba oteviené budoucnosti (Saméankova a kol., 2007, s. 61).

2.2 Uspokojeni potieb a rizika neuspokojeni

Na zékladé¢ jedincovych zkusenosti dochazi k utvareni specifickych motivi, a proto
své potieby kazdy uspokojujeme dle sebe. Je tedy nutné brat Maslowovu pyramidu potieb
s urcitou rezervou. Potfebou se rozumi motivacni stav. Samotna motivace pak vede
k ukojeni nalezité potieby. Stejné jako uspokojovani potieb je i motivace u lidi jina a to dle
jejich vnéjsich a vnitinich situaci. Sila uspokojeni nezavisi jen na sile popudu, ale i na oce-
kavani, jakého upokojeni dosdhneme. UZ od raného détstvi, kdy se dité socializuje, se do-
stava do styku s kulturou a normami dané spole¢nosti, které pak maji vliv na potieby ¢lo-
véka (Sikorova, 2011, s. 19).

Rigan (2010, s. 106) udava, Ze pud je motiv, ktery je sloZeny z emoci a instinkti,
muzeme jej tedy povazovat za biologicky a psychologicky. Jedinec si tento pud do urcité
miry uvédomuje. Praveé pud nas motivuje K tomu, abychom dosahli ur¢ity cil.

Zajmy lze charakterizovat jako jakési odvozené potieby, které maji zéklad v psycho-
logickych potiebach, a ktera se uspokojuji danou ¢innosti (Ri¢an, 2010, s. 108).

Potieby mizeme uspokojovat zadoucim zplisobem nebo nezadoucim, podle toho, jak
jsou ve shodé¢ se socialné-kulturnimi hodnotami jedince, zdkonem a zda neskodi jinym
lidem (Trachtova, Fojtova, Mastiliakova, 2008, s. 10).

Potieba aktivuje proces motivace. Motivace udéava jak, jakou silou a jak dlouho se
bude doty¢ny chovat a jednat. Pro motivaci je také vyznamné socialni prostiedi rodiny,
hodnoty a vychova ditéte, jelikoZ ovliviiuji motivaci, jeho potieby a také zplisob, jakym

bude potieby uspokojovat (Trachtova, Fojtova, Mastiliakova, 2008, s. 11).
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Jobankova (2003, s. 26, 29) sd€luje, Ze dosazeni potieby na télesné trovni ¢lovek
pocit'uje jako slast, libost, uvolnéni a uspokojeni. Vyssi cile nam pak pfinesou pocit sebeu-
spokojeni, hrdost, pychu, radost, vzruseni. Hodnotu lidské potieby ovliviiuje socializace a
také zpusob uspokojovani.

Tak napftiklad pokud ma dité uspokojenou potiebu lasky, nemé v pozdéjsim véku
problém se schopnosti nezavislé lasky, se schopnosti milovat bez ztraty autonomie. Nao-
pak neuspokojena potieba se pak projevi bazlivosti, napjatosti, nervozitou, starostlivosti
(Sikorova, 2011, s. 21).

Vagnerova (2005, s. 34) tika, ze pokud nema dité dostate¢né potieby uspokojovany,
meéni tato potieba svoji intenzitu a také zptisob uspokojovani. Ma to zejména vliv na zdra-
vy vyvoj osobnosti. Dité, které nema dostatek citu, tak naptiklad zacne hromadit hracky,
jako obranny mechanismus (Vagnerova, 2005, s. 34).

Ne vzdy vsak ¢lovék mize dosahnout toho, po ¢em touzi a musi se pasovat S rizny-
mi piekazkami. Jednim z nich je i nemoc. Frustrace vznika v ptipad¢, kdy na zaklad¢ pie-
kazek dochézi k pasivité, tedy necinnosti clovéka. Tento stav pak vytvaii v clovéku pocity
agrese, napéti, vzteku a pocitim zklaméni. (Saménkové akol., 2011, s. 15). Jde o to, ze
potieba neni z né¢jakého dtivodu uspokojovana. U déti se vétsSinou setkame s tim, ze nedo-
kazi urcit ptic¢inu frustrace. Frustrované dit¢ pozname tak, Ze je unavené, apatické. Mize-
me si pov§imnout znudénosti, agresivity. Stava se nekomunikativni, nechce spolupracovat
a dalsi (Sikorova, 2012, s. 22).

O psychické deprivaci pise Matéjcek (2001, s. 59, 76) tak, Ze vznikd, pokud nema
dité dostatecné dlouho a v dostate€ném mnozstvi uspokojovany zakladni psychické potie-
by. Nemoc je pro ¢lovéka zatéz, a mize vést az K poruseni vyvoje.

Jobankova (2003, s. 29) chape derivaci, jako nedostatek toho, co potiebujeme k uspokojeni

potieby.
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3 PSYCHICKE A SOCIALNI POTREBY ONKOLOGICKY
NEMOCNYCH DETI

Vétsina dospélych by se chtéla vratit do détskych let, tedy do obdobi bez starosti a ra-
dosti. OvSem ne u vSech déti je toto obdobi az tak bezstarostné. Nasledujici kapitola je

zamfena na problematiku, kterd se spole¢né s onkologickou diagndzou objevi a na jednot-

vvvvvv

Dité v obdobi nemoci mé stejné potieby, které mélo ptfed onemocnéni, avSak méni se
jejich naléhavost a dilezitost jejich uspokojovani. U ditéte se dostavuje ve velké miie pocit
ohroZeni, to ne jen samotnou nemoci, ale hlavné zdravotnickym persondlem a 1écbou, jez

onemocnéni provazi (Samankova a kol., 2011, s. 61).

3.1 Psychosocialni problematika

Dle Ri¢ana a Krej¢itové (2006, s. 79) je chronické onemocnéni stresujici jak pro
rodinu, tak i pro dit¢ samotné. Takovéto onemocnéni vétSinou znamend 1écebné zakroky,
z kterych maji déti strach. Také odlouceni od kamaradd a rodiny pii hospitalizaci, rizné
diety, zmény v chovéni rodi¢i a jin4 opatfeni a zmény, které¢ narusuji bézny denni rezim

ditéte.

U déti je socializace velmi dilezitd oproti dospélym pacientim, jelikoz si teprve
zacina zivot utvaret, a budovat. Vyclenéni ze spolecnosti miize mit vliv na psychickou
stranku ditéte, kdy se mohou objevovat pocity ménécennosti, pokofeni, kiivdy, pocit trestu
za néco, co neprovedl. Je nutné, abychom dité s pfihlédnutim na jeho zdravotni stav vysta-
vovali spoleCenskym aktivitam. Navstéva Skoly, v dob¢, kdy neprobiha 1écba za hospitali-
zace, je dulezita pro udrzovani kontaktli s kamarady, nebo navstéva zajmovych krouzku.
Pokud se dité vyléci, mohou ho doprovazet socialni problémy i po skoneni 1écby. Je ne-
zbytné tyto problémy odstranit, jinak mohou mit za nasledky psychické problémy (Kou-
tecky, Chanova, 2003, s. 133-135).

Matéjéek (2001, s. 78) fika, Zze pokud nema dité moznost poznat a osvojovat si soci-
alni role ma to vliv na jeho socialni vyvoj. Jak fikaji Ri¢an a Krejéifova ve své knize

(2006, s. 80) na psychickém stavu se podepisuje jak nemoc, tak i rodinné vztahy.
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3.2 Psychosocialni potireby

Primarni psychologické potieby se dle Ri¢ana (2010, s. 105) daji povazovat za odvo-
zené od fyziologickych potieb, jelikoZ se vytvaii na vrozeném zakladé, které tvoii i fyzio-
logické potieby. Seznam psychologickych, primarnich potieb je rozmanity a neni zadny,

ktery by byl obecn¢ uznavan.

Pti hospitalizaci, ktera je pfi nddorovych onemocnénich nezbytna, se ¢lovéku méni
jednak socialni prosttedi, 1 socialni role. S timto se také mohou ménit 1 jedincovi socialni

potieby (Spaténkova, 2004, cit. dle Buzgova, 2015, s. 71).

Ri¢an a Krejé¢ifova (2006, s. 81) sdéluji, ze nemoc znamena pro kazdého jakési
omezeni v mozZnosti rozhodovani a jeho autonomii. Vyznamné postaveni proto maji
V nemocnici zejména herni terapeuti, jejichz cilem je napiiklad seznamit dité s nemoci po-
moci symbolické hry. Je v§ak nutné si uvédomit i to, Ze je podstatné si uvédomit zejména

vék, ve kterém se nemoc objevila.

Pro kojenecky vék mliZzeme fici, Ze je nejdulezitéjsi zejména vztah s matkou a pfii
hospitalizaci se odlouceni projevuje separacni Uzkosti. Batoleci vék je typicky zejména
pohybem, a pokud nemoc omezuje dit€¢ v pohybu, vnimaji to velmi $patné. V predskolnim
véku je pro dit€ nezbytny prostor ke hte. Je dilezité dité pired zakrokem dostateéné infor-
movat, jinak si to mize spojit s trestem. Pravé od tohoto véku je nutnosti dit¢ o nemoci
informovat. V mlads$im Skolnim véku dité zac¢ina hledat n&jakého ,,hrdinu®, kterym mize
byt naptiklad dité, které si stejnou nemoci proslo. Zaroven je pro n¢j dalezity socialni kon-
takt s kamarady a jinymi détmi. U déti v puberté se miizeme setkat s tim, Ze nerespektu;i
autoritu. Velmi dulezita je pro né télesna stranka. Pravé obdobi dospivani je spjato tim, ze
pacient je méné odolny viiéi stresu a je tak snadnéji zranitelny (Ri¢an, Krejéitova, 2006, s.
80-83). Také James, et al. (2012, s. 253) ve své knize tikd, ze pravé veék a doba nastupu

onemocnéni ovlivituji reakei ditéte na onemocnéni

3.2.1 Potieba urcitého mnoZzstvi, proménlivosti a kvality vnéjSich podnéti

Uspokojeni této potieby zvySuje naladéni organismu k aktivité. Podnéty k potfebé
jsou vsak nemoci v nékolika ohledech snizeny (Saméankova a kol., 2011, s. 61)

Omezeni se tyka pohybu ditéte, kdy se nemuize aktivné zapojit do hledani podnéta.
Smysly jsou tim padem méné stimulovany. JelikoZ je tato potfeba spojena s aktivizaci or-

ganismu, pii mensich stimulech dité neni dostatecné aktivni v tom, aby si podnéty samo
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hledalo. Velice ¢asto rodina, a¢ v dobrém umyslu, dit¢ omezuje v riznych zajmech, jelikoz
maji strach o jeho zdravi, avSak zcela zbytecn¢. Nemocnice détem nedava dostatek ptivodi
k podnétiim, proto je potfeba, abychom v ramci oSetfovatelské péce nabizeli ditéti dosta-
teéné mnozstvi téchto podndti (Samankova, 2011, s. 61-62). Vagnerova, (2005 s. 34) ika,
ze dit¢ mize nasledkem nemoci ztratit zajem o ziskavani novych kontakt. Pfestane se za-
jimat o déni kolem sebe a o nové zkuSenosti dokonce nemusi viibec stat. Pacient tak citi
pocity nudy, nepotiebnosti, ma pocity mrzutosti. Tento stav je pro déti naro¢ny. Sestra by
se m¢la podilet na vybaveni oddéleni, zajisténi hracek dle véku ditéte, a vybaveni oddéleni.
Samankové a kol. (2011, s. 61-62) ve své knize radi, abychom pii oSetiovni nemocného
ditéte ukazovali ruizné predméty, mluvit na dité, povzbuzovat jej k ¢innosti, které zvladl a
také se zajimat 1 o jeho osobni véci, tedy hracky, hudbu, knizky. Také Zahalkova (2005, s.
83-84) tika, Ze dit¢ se potiebuje rozvijet ve vSech smérech uz u kojeneckého véku. Sou-
Casn¢ zde piSe, Ze pokud nema dit¢ dostatek zplsobl, jak se rozvijet, dochazi

k opozd’ovani ve vyvoji. I zde plati, ze rodina nejlépe zajistuje uspokojeni této potieby.

Buzgova (2015, s. 82) ve své knize tikd, Ze dllezitou socialni potiebou je prave na-
plnéni dne aktivitou. Tato potieba je dulezita i u umirajicich pacientt, jelikoz vyuziti vol-
ného Casu vede k odvedeni pozornosti od problému. Tento nazor maji i Langmeier a Krej-
¢ifova (2006, s. 99), kteti ve své knize ftikaji, Ze hra je pro dit€ nezastupitelna zejmeéna,
pokud je dité hospitalizovano. U mensich déti mize hra pomoci s pfekonanim problému,
které samo nedokaze jesté pochopit, ale mize ndm pomoci i k lepsi spolupraci s nim. Hra
je pro dité vétsinou psychicka nebo fyzicka ¢innost, pfinasejici jedinci uspokojeni aniz by
m¢él jasny cil. Kfivohlavy (2002, s. 50) sd€luje, ze v dobé nemoci se zajmy pacientll snizuji

stejné tak v obdobi hospitalizace, kdy se pfihliZi na jeho zdravotni stav a zmény.

3.2.2 Potieba urcité stalosti, Fadu, a smyslu v podnétech

wJakékoli podnéty, které dite prijimd, by mély mit urcity vad a smysl, jediné tak se
stavaji smysluplnymi zkusSenostmi* (Sikorova, 2012, s. 20). Pouze ptfedkladani pravdivych
podnéth stalymi lidmi (,,Jidmi ditéte*) s predvidatelnym jednanim se povazuje za tad.
Mnoho rodi¢li, ma strach fici ditéti pravdu o diagnoéze, ackoli to jsou lidé, kterym dité vefi.
Muze se tak stat, ze dité situaci nechape a muze reagovat rezignaci a apatii. Nasledkem
toho se dité uzavie, ma hluboky pocit strachu, zoufalstvi az beznad&je. Sestra by méla za-
jistit, aby dostal pacient odpovedi na své otazky a aby tkony probihaly ve stejném rezimu,

pokud Ize. Dité pak 1épe pochopi situaci (Samankova a kol., 2011, s. 62—63).
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3.2.3 Potieba jistoty a bezpeci

V bezpeci se ¢lovek citi v piipadé, ze dokaze predvidat situaci, ve které se nachazi.
Kazdy potiebuje pochopit situaci, v niz se ocitl, proto je tato potieba velmi dualezita a i dle
A. Maslowa se tadi v pyramid¢ potfeb na druhé misto. Nemoc nam pocit jistoty bere
(Samankova a kol., 2011, s. 19, 96). Potfebu jistoty a bezpe¢i nam davéa piedevsim nase
rodina. Vztah mezi matkou a ditétem pomaha ditéti zvladat zatézové situace, jelikoz prave
matka je pro dit¢ hlavni osoba, ktera dava ditéti oporu (Vagnerova, 2005, s. 18, 43).
V détstvi si pocit bezpeci a jistoty ziskavame pomoci znamych ritualti a dodrzovanim pra-
videl, rezimu a nachézeni se v pfitomnosti znamé osoby. Dospéla osoba dava ditéti i po-
ttebné informace, které mohou snizovat tzkost z neznamych vykont (Sikorova, 2011, s.
102). Koutecky a Chanova (2003, s. 127) fikaji, Ze pocit jistoty dodava nejen rodicim, ale

1 ditéti spolehlivost a zdatnost jak 1€kate, tak celého oddéleni.

Musime si uvédomit, ze pokud dit¢ navstévuje zdravotnické zafizeni, nebo je zde
hospitalizovano, dochazi u né&j k pocitim strachu, tzkosti a nejistoty z divodu naruseni
potteb (Sikorova, 2011, s. 104). Hospitalizace je pro dit¢ velmi naro¢na, jelikoz se dosta-
vaji do neznamého prostiedi, ve kterém ztraci pocit jistoty (Zacharova a kol., 2007, s. 24).
Tato potieba je dle Zahalkové (2005, s. 83) uspokojovana, pokud se nachazime v prostiedi,

ve kterém nemame jistotu. Toto prostiedi by se nemélo ménit.

Mastiliakova (2014, s. 24) tika, ze je tato potfeba vyznamna, zejména pokud jedi-
nec citi ohroZeni zdravi. Do poptedi se tedy dostava, pokud ¢love€k ztraci pocit bezpeci a
jistoty. Tato potifeba souvisi také s fungujicimi rodinnymi ¢i partnerskymi vztahy.
V ptipadé, ze tato potieba neni uspokojena, vznikaji u pacientll pocity nejistoty, uzkosti,

strachu, ohroZeni, pocity neduvéry az agrese (Mastiliakova, 2014, s. 25).

3.2.4 Potreba identity, spoleCenského uplatnéni a spole¢enské hodnoty

Potieba vlastniho ,,ja“, vlastni spolecenské hodnoty je zfejma kolem druhého a tie-
tiho roku. Dité si zacind vyvijet piedstavy o své osob€ na zdkladé€ toho, jak jej vnimaji
ostatni. Dle takto vytvofeného sebevédomi se promitd i jinych spolec¢enskych vztaha (Siko-
rova, 2012, s. 20). Mastiliakova (2014, s. 24) vidi potfebu tcty a uznéni jako potiebu byt
obdivovan. Tato potieba je spjatd s védomim jedince o své zdatnosti a s pocitem uznani
druhych lidi. Diky uspokojeni této potieby tak vychazi zdraveé sebevédomi jedinec, ktery si
uvédomuje své vlastni ,,ja“. Dité ve Skolnim veku si formuje svoji identitu kolem osmého

roku. Pak dochazi k uvédomovani si krasy, zdatnosti a sob&stacnosti. Nejvice reaguji na
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télesnou zménu divky, které mohou trpét pocity ménécennosti (Matéjcek, 2001, s. 19,
118). Pravé v tomto véku je potieba identity a spolecenského uplatnéni nejvice citliva na
neuspokojeni. Télesné zmény, které prichazeji spolu s 1éCbou, pak vyrazné ovliviiuji tuto
potiebu. Také Mastiliakova (2014, s. 25) vyjadiuje, ze pfi nenaplnéni této potieby vznikaji
pocity ménécennosti a dale také rtizné komplexy, pocit, ze ¢lovek selhal, pocity zklaméni a

stud.

Nemocné dit¢ miize vidét vSechna omezeni a véci, které nedokaze. Proto bychom
méli zaméftit pozornost na schopnosti ditéte a jeho moznosti. M¢li bychom vést dité k ¢in-
nostem, které délalo pfed onemocnénim, pokud to jeho zdravotni stav dovoluje. Diky
krouzkiim v nemocnicich, hernim specialistiim, Skolam pfi nemocnicich a jinym moznos-
tem, zapojujeme dit¢ a také jej povzbuzujeme k Cinnostem. Je také dilezité oceniovat dité

pfi 16¢b& (Samankova a kol., 2011, s. 65).

3.2.5 Poti‘eba oteviené budoucnosti nebo Zivotni perspektivy

Clovek v ptipadé Ze onemocni, &asto ztraci vyhled do budoucna, jelikoz se mu mo-
hou dosavadni plany nemoci zménit. Nemocny tak mize byt nevyrovnany, nekomunika-
tivni, ztraci hodnotu pfed sebou samym (Zacharovéa, Hermanova, Sramkova, 2007, s. 25).
Tato potieba vyhledu do budoucna podporuje zivotni aktivitu. I kdyz dit€ onemocni, jeho
vyvoj pokracuje i nadale. Je dulezité, abychom ho podporovali v buducnosti, v uceni, ve
studiu. Tato podpora mulze vést k vétsi nad€ji na uzdraveni a snaze o zlepSeni stavu
(Samankova, 2011, s. 65-66). Clovék v obdobi puberty je jiz zaméfen na budoucnost, ne
na piitomnost, jako v détstvi (Matgjcek, 2001, s. 121). I pokud ma onemocnéni malé Sance
na vyléceni, nesmime tuto potfebu zatracovat. M¢li bychom ditéti dat otevieny vyhled do
budoucnosti, ale ne klamné nadéje, protoze pokud dité pozna vasi lez, ztraci ve Vas duve-
ru, a¢ to mohlo byt v dobrém tmyslu, ochranit jej pfed zlou prognézou. Velmi dilezitou
soucasti je vhodna komunikace s ditétem. Tuto potiebu tedy mizeme oznacit jako potiebu

otvirani moznosti (Saméankova a kol., 2011, s. 66).

Jednoduseji Ize fici, ze tato potieba davi ditéti smysl zivota. Nejhiife uspokojitelna
byva u déti, které trpi nemoci s vaznou progndzou. Této potieby si miizeme povSimnout u
déti v predskolnim veku, nejvyznamnéjsi je vSak v rané dospélosti (Sikorova, 2012, s. 20-
21). Tschuschke (2002, s. 139) fika, ze nevylécitelné nemoci davaji pacientovi popud
K tomu, aby si ujasnil své cile v zivoté stejné tak i své hodnoty. I jini pacienti mohou

V rdmci onemocnéni zménit pohled na svét a tim pozménit Zivotni cile. Onkologické one-
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mocnéni, jsou onemocnéni, kterd v pacientech vyvolava pocit nejistoty, z toho, co bude

v budoucnu.

3.2.6 Potieba lasky a sounaleZitosti

Tato potfeba znamena, Ze ¢lovek nékam patii, a je milovan (Mastiliakova, 2014, s.
25). Stejné popisuje tuto potiebu i Zahalkova (2005, s. 83), ktera tika, ze nejdiive se uci
dité ptfijimat lasku od rodicu a poté dokaze davat samo lasku. Tato potieba u mladsich déti
souvisi s tim, Ze dit¢ chce mit jistotu, Ze o n¢j rodi¢e maji zajem, a ze jim patii.

Laska znamena pfijeti druhého ¢lovéka. Je to potfeba mit druhého u sebe, poskyt-
nout mu oporu a mit pro n¢j pochopeni. Matetska laska je nejvyraznéjsi ze vSech forem
lasky. Dit¢ stejné jako dospély ¢lovék ma potiebu ptilnout ke svym kamaradim. Pokud je
dit€¢ osamoceno, dochazi k umocnovani potteby. UZ v 8. mé&sici si mizeme v§imnout u déti
strach z cizich lidi, a jen pifitomnost znamych lidi, jej tohoto pocitu zbavuje (znaima osoba
jim déava pocit bezpeci). Az kolem desatého roku zivota vznikaji blizsi pratelstvi na zékla-
dé& osobnostnich rysti. Rada vyzkumi dogla k zavéru, Zze pravé fungujici rodina je nejlepsi
zdroj pro uspokojeni zakladnich psychickych potieb. Pravé rodina je uznivana jako hlavni

konstanta v zivoté ditéte (Sikorova, 2011, s. 150-152).

Psychosocialnimi potiebami se také zabyvali Bjork et al. (2006, s. 210-219), ktera
uvadi ze svého pozorovaciho vyzkumu, ze nejdiilezitéjsi pro dité je fyzicky a emociondlni
kontakt s rodicem. Pravé rodic, je osoba, kterd dodava ditcti pocit bezpeci, ktery je naruSen
ptichodem do nemocnice a kontaktem se zdravotnickymi pracovniky, a také neznamych,
mnohdy bolestivych zakrokl. Rodi¢ musi byt oporou pro dité v téchto chvilich, proto je

psychicky stav déti Gasto odrazem psychického stavu rodiéti (Sance détem, 2015, b. s.).

Na potiebu lasky nesmime zapominat v obdobi nemoci, a k uspokojeni by méla
pomoci rodina a také pratelé. Potiebu sounalezitosti miize sestra navodit pifedstavenim se a
zapojenim pacienta do 1é¢by (Samankova a kol., 2011, s. 20). Déti si tuto potiebu uspoko-
jJuji fixaci na dospé€lého Cloveka- nejcastéji matku. VEtSi déti, si jiz potiebu citového vztahu
vytvareji pratelstvim (Vagnerova, 2005, s. 34). Matéjcek (2001, s. 122) tika, ze v obdobi
puberty uz ma ¢loveék zajem o intimngj$i pratelstvi a nastupuji prvni lasky. S tim Gizce sou-

visi 1 uvédomovani si vlastniho zjevu, jakozto sexualniho objektu (Mat&jcek, 2001, s. 122).
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Dle Mastlikové (2014, s. 25) se v pripad¢ neuspokojeni této potieby objevuji psy-
chosocialni pocity, jako jsou osamélost, smutek, dit¢ se miize citit zbyte¢né a propadat

depresim.

3.2.7 Dalsi psychosocialni potieby
Emocionalni potieby, informa¢ni potieby

Jakkoliv nemocny ¢loveék se potiebuje o své emoce pod¢lit, v tomto piipadé vystu-
puje na povrch potfeba emociondlni. V disledku omezeni socialnich kontaktii se tyto emo-
ce zvySuji a pacient pocit'uje osamélost. M¢li bychom tedy pacienta podporovat, komuni-
kovat s nim a pomahat uspokojovat nemoci modifikované potieby (Kopecka, 2015, s. 118).
U déti starSiho Skolniho véku, si mizeme vSimnout potieby ,,partnerského* jednani. Jde o
tom, aby 1ékaf ¢i jiny zdravotnicky personal mluvil o jejich zdravotnim stavu s nim osob-
né. Dulezité je také, abychom respektovali diistojnost a soukromi ditéte. Tyto emociondlni
potfeby umoznuji ditéti citit pocit diivéry a bezpeci s lidmi, které zna. Matka, je pak hlavni
osoba, ktera dava zejména v détstvi pocit bezpeci, viz vyse (Sikorova, 2012, s. 21).

Dle studie Hooker (Hooker 1997, cit. dle Filova, Sikorova, 2015, s. 229) je praveé
o planu lécby. Dale pak informace o tom, jak jej nemoc ovlivni do budoucna a také infor-
mace o tom, jak se o sebe mlze sam v prub&hu 1€Cby starat a na koho se obratit v pripade
zajmu o dal$i informace. Stejné tak je pro néj dulezité védét, jak nemoc zméni jejich
vzhled. Pravé stémito potfebami uzce souvisi potieba jistoty, ze bude védét, co se

s ditétem d¢je, a tu jistotu mu dava zdravotnicky personal dostatkem informaci.

Matéjicek (2001, s. 106) doporucuje, aby se podavali informace v takovém mnoz-
stvi, které l1ze povaZovat za stfedni cestu- ani malo, ani moc. Také doporucuje informace
ditéti nepodsunovat. Je vhodné fici dileZité informace, a v pfipadé zajmu ditéte podat tolik

informaci, které jsou nutné k uspokojeni z4jmu ditéte.

Pokud ma ¢loveék dostatecné mnoZzstvi srozumitelnych informaci, miZze se nemocny
citit vice v bezpeci, nez nedostatecné informovany pacient. Pravé dostatek informaci nam
zajist'uje pocit bezpedi, jelikoz miizeme predpovidat nastavajici situaci. Dtlezité informace
se tykaji zejména mista, kde se nachazime, situaci, kterou nyni prozivame a osob, které o

néas budou pecovat (Saméankova a kol., 2011, s. 96).
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4 PSYCHICKA STRANKA ONKOLOGICKY NEMOCNYCH

Pro pacienta je nadorové onemocnéni zatézi nejen po fyzické strance, ale zejména po
psychické strance. Tato diagnéza vyvolava ve Clovéku pocity strachu, smutku, litosti a
ktivdy. V nasledujici kapitole popisi, do jaké miry hraje psychicky stav roli pii zvladani
tézkosti v prubehu 1écby. Pravé dusevni stranka je pti 1é¢be dalezita, nebot’ ovliviiuje pri-
béh nemoci. (Jobankova, 2003, s. 53-54).

Miizeme fici, ze S nemoci prichazi urcCité potize z hlediska socialnich, biologickych
i psychickych. Vzhledem k tomu, Ze nemoc narusuje nas denni ritual, zpsob zivota, a mé-
ni nam tak zab&hly denni stereotyp, omezuje také clovéka na rtzné dlouhou dobu.
Z tohoto hlediska vypliva, Ze nejsou uspokojovany rizné potieby. Aby se ¢lovek s novou
situaci, kterou mu nemoc pfinesla., vyrovnal, potiecbuje uréitou miru adaptace. Musi se

také vyporadat s riiznymi zdravotnimi ptiznaky, naptiklad bolesti a celou fadou 1é¢ebnych

vysetfeni (Jobankova, 2003, s. 39, 54).

4.1 Reakce na onkologické onemocnéni

Nemoc je prekazka v zivoté¢ kazdého jedince. Jak zminuje Jobankova 2003, s. 54)
nemoc zvySuje naroky na ¢loveka, protoze se musi smifit s faktem, ze je nemocny, pti-
jmout vSe co s sebou nemoc pfinasi, ale 1 ptekonavat problémy, které nemoc pfinese. Re-
akce na onkologickou diagnozu je riizna. Po sdéleni neptijemné diagndzy vétsinou pacient
prochazi nasledujicimi fazemi, které trvaji u kazdého rizné dlouhou dobu. Jak ¢lovek pii-

jme diagnozu je rizné a mize se v prubéhu nemoci meénit.

e Faze nejistoty pied stanovenim diagnézy
e Faze popfeni a Soku

e Faze generalizace negativniho hodnoceni
e Faze postupné adaptace

e Faze smifeni (Kiibler-Rossova, 1995, cit. dle Prasko, 2010, s. 338).

Cinitelé ovliviiujici adaptaci na nemoc

To jak se ¢loveék vyrovna s nemoci, ovliviiuje mimo jiné i nasledujici faktory. Zde jsou

vypsany ty nejzasadnéjsi.

¢ Raz onemocnéni- tedy forma nemoci.
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S akutnim onemocnénim souvisi nedostatek informaci o zdravotnim stavu na zac¢atku
1é¢by, nutnost hospitalizaci a nahlé vytrzeni pacienta s denniho rezimu. Proto je pfedpo-
klad neadekvatnich reakci vyssi. Pacient mze byt agresivni projevy, nebo se uzavie do sebe
a rezignuje (Jobankova, 2003, s. 57). U tohoto typu se piedpoklada uré¢ita adaptace na ne-
moc. Ukolem zdravotnika je vytvofit pocit diivéry, informovat o moZnostech 1é¢by, hledat
zpusob aktivizace klienta a pfipadné¢ vyhledat psychologickou pomoc (Jobankova, 2003, s.

57).

¢ Premorbidni osobnost
Premorbidni osobnost je osobnost pfed nastupem nemoci. Kazdy ¢lovek ptistupuje

k nemoci jinym zptsobem dle vnitinich pfedpoklad.
Vhodné je znat:

e Citové reakce nemocného, jakym zplisobem reaguje na neptijemné podnéty
e Temperament- jak zvlada nové zivotni situace a vyporadani se s nimi
e Vztah ke spole¢nosti- uzavienost, spole¢enskost
e Zivotni uvédomeéni- souvisi s informovanosti o nemoci
e Uroven inteligence nemocného
e Vzdélani, kultura
e Interpersonalni vlastnosti osobnosti- jde o chovani k druhym lidem.
Reakce na nemoc neni dana jen individualitou ¢lovéka, ktera je u kazdého jina (Zacharova,

Hermanova, Sramkova, 2007, s. 27-28).
Me¢li bychom se zaméfit 1 na nasledujici faktory:

o Vék

Batole a déti v pfedskolnim véku si uvédomuje, Ze s nim neni néco v poradku, pokud
ho néco boli. Dité ve Skolnim véku chape nutnost 1é¢by a uvédomuje si, Ze je nemocné.
Stfedoskolédk se zacina patrat po informacich napiiklad formou internetovych stranek nebo
klade zdravotniklim ot4dzky na sviij zdravotni stav. Neni vSak jisté, Ze 1 sttedoskolak plné
pochopi vyznam a hlavné dopad diagndzy, jedna se zejména o potize, které sebou lécba
piinasi. Dité se mlize zacit stranit kolektivu, uzavie se do sebe apod. Vzhledem k tomu, ze
je dité ve vyvoji miize mit toto onemocnéni dopad zejména na utvafeni osobnosti a na se-
beuctu. Je vSak dilezita spravna socialni a rodinna podpora, kterd mize vést ke snizeni

tisné ditéte (Marcus, 2012, s. 211-215).
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Dalsi vliv, ktery bude ovliviiovat reakci na onemocnéni je pohlavi nemocného. Je
vhodné také védét, jaky ma ¢lovek zebticek hodnot, jaké je jeho socidlni postaveni a zdra-
votni uvédoméni. Velmi dualezité jsou také piedchozi zkuSenosti ditéte s nemoci. Reakci na
nemoc ovliviiuji 1 okolnosti, za jakych se nemoc objevila. Velmi dalezitym faktorem jsou i
vztahy v roding, a omezeni, ktera se vyskytnou s ptichodem nemoci (ztrata vlast, jizvy po

operaci, atd.) (Kopecka, 2015, s. 123-126).
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5 SESTRAA JEJI VYZNAM V PECI O NEMOCNE DITE

S jistotou muzeme Fici, Ze kazdé dité je odlisné, takze je tézké piesné¢ odhadnout reak-
ce ditéte na nemoc, 1éEbu. Hospitalizace s sebou pfinasi urcité obavy naptiklad z bolesti,

s odlouceni od rodiny, s nevédomosti a ptinasi i uréitou nejistotu a ztratu autonomie.

Ukolem sestry je vhodnym zpiisobem vést rodice ditéte, aby védéli, co je a dité Seka.
Zaroven by méla rodi¢e podporovat v péci o dité. Setra by méla minimalizovat dopad ne-
moci a hospitalizace na dité, bez ohledu na jeho vék nebo vyvojové stadium. Cim nizsi
stres dit¢ v ramci hospitalizace a 1é¢by zazije, tim 1épe (James, Nelson, Ashwill, et al.,

2013, s. 236, 251).

Zdravotnicky personal by mél vhodnou komunikaci navazat dobry vztah s ditétem a
jeho rodinou. Zaroven by mél pomoci komunikace s ditétem zachytit deficitni potfeby jeho
i rodiny a poskytnout jim potfebnou pomoc, radu a oporu (Sikorova, 2011, s. 28). Na oddé-
leni by se mélo zajistit, aby byl s ditétem piijat i rodic, jelikoz tak snizi jeho strach a zajisti
pottebu jistoty, kterou mu rodi¢ dava. Dalsi ¢innosti, kterou miiZze byt sestra ndgpomocna, je
poskytnuti informaci, jak o zdravotnim stavu a 1é¢bé¢, tak i poskytnutim informaci o rodi-
nach se stejnou nemoci. Rodiny se tak mohou podé&lit o své poznatky a zkuSenosti a posky-

tovat si navzajem psychickou pomoc (Matéjicek, 2001, s. 69).

Mnoho z rodici se boji $patnou diagnézu ditéti sdélit. Avsak dle psychologt, pokud
dit¢ diagnozu znd, mizZe to vést k tomu, Ze se dité 1épe zapoji do 1é€by. Sestra by tedy méla
vést rodice k tomu, aby ditéti nic nezaml€ovali a vhodnym zptisobem mu nemoc sdélili.
Dité v ptedskolnim v€ku by mélo byt pouceno formou napi. pohadky, a vysvétlit mu, co ho
¢eka. Star§imu ditéti miZzeme nadorové onemocnéni popsat podrobnéji. Od zhruba dvanac-
ti let chapou déti rakovinu jako nemoc, kdy rakovinné bunky rostou oproti normalnim
rychleji. Je nutné dit€ upozornit, Ze se po chemoterapii mohou citit Spatné, unavené, a také
jim za¢nou padat vlasy. Tento stav se ale po skonceni 1é€by upravi a vlasy opét narostou.

(Linhartova, 2007, s. 122-125).

Az sestra pochopi potieby druhych lidi, mtZze 1épe pochopit jejich chovani. Hodnoceni
potifeb nemocného ji umozituje hodnotit pacienta a planovat oSetfovatelskou péci. Tim, ze
sestra zna lidské potteby, mize vhodné pacienta informovat a podpofit jej v seberealizaci,
tedy aby pochopil, co se s nim déje, udrzovat jeho identitu a sebeuctu, a také mu pomahat
S pfijetim toho, co s nemoci pfichazi. Biologické potfeby mliZze sestra hodnotit objektivné,

napf. hodnocenim hmotnosti pacienta, ¢i z vysledkl laboratofe, avSak psychologickou po-
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ttebu mizeme zhodnotit pouze subjektivné (Tarchtova, Fojtkova, Mastiliakova, 2008, s.
16, 17). Zdravotnické sluzby by mély korespondovat s vékem a vyvojem ditéte (Marcus,
2012, s. 211-215). V piipadé, Ze na détském odd€leni neni herni specialista je pro sestru
tézké zajistit herni Cinnost pro vSechny déti jednotlivé. Sestra by si méla uvédomit vyznam
hry a pouzit ji ke komunikaci s ditétem. Péce tak bude jednodussi a kvalitnéjsi (Sedlarova a
kol., 2008, s. 146).

Je diilezité zminit, Ze existuji rizné nadacni fondy a sdruzeni, které naptiklad zajist'uji
tabory pro déti, kontakty s rodinami s nemocnym, vylééenym ditétem, apod. Mezi tyto
organizace patfi napt. Onka a nadacni fond détské onkologie Krtek, jednad se o sdruzeni
pusobici v Brné, dalsi organizaci je Haima ve Fakultni nemocnici v Motole, (Sance détem,

2015, b. s.).
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II. PRAKTICKA CAST
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6 METODIKA

6.1 Formulace problému

Onkologické onemocnéni je pro ¢loveéka velmi tézké obdobi. Kdyz vSak onemocni
dité, je to pro rodinu jesté vetsi Sok, jelikoz témet vzdy je s ditétem hospitalizovan i jeden z
rodi¢i, nejcastéji matka. Potfeby Cloveéka se v dobé nemoci méni, modifikuji, to znamena,

ze ztraci na hodnoté nebo naopak jejich hodnota stoupa. Onkologické onemocnéni je spjato

s t¢zkym obdobim jak pro dité samotné, tak pro rodinu.

S hospitalizaci a se samotnou protinadorovou lé¢bou jdou vSak ruku v ruce jedin-
covi potieby. Na pacienta bychom méli v ramci péce pohlizet jako na bio-psycho-socialni a
spiritudlni bytost a snazit se o uspokojeni vSech téchto oblasti. Co se ty¢e psychosocidlnich
potieb, miizeme o nich fici, Ze jejich naplnéni a hodnota se vice 1i$i od kazdého ¢lovéka,
nez napiiklad u biologickych potieb. Prave toto byl také jeden z diivodi, pro¢ jsem se da-

nym tématem préce chtéla zabyvat.

6.2 Cile problému

HLAVNI CIL: Zjistit psychosocialni potieby déti s onkologickym onemocnénim.

Dil¢i cile:

Cil 1: Zjistit informaéni potieby u déti s onkologickym onemocnénim.

Cil 2: Zjistit dopad 1écby na identitu a spoleCenské vztahy u déti s onkologickym onemoc-
nénim.

Cil 3: Zjistit uspokojeni potieby lasky a soundleZitosti u déti s onkologickym onemocné-
nim.

Cil 4: Zjistit uspokojeni potfeby naplnéni dne aktivitou u déti s onkologickym onemocné-

nim.
Cil 5: Zjistit, zda ma nemoc dopad na plany ditéte do budoucna.
Cil 6: Zjistit dilezitost jednotlivych psychosocialnich potieb.

Cil 7: Zjistit, jak sestra pomaha ditéti pii 1écbé v oblasti uspokojovani psychosocialnich

potieb.
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6.3 Pouzité metody

S ohledem na cile své bakalarské prace jsem pro praktickou ¢ast zvolila sbér dat po-
moci kvalitativniho Setfeni. Kvalitativni Setfeni je nenumericky postup. Jeho vyznam nam
pomaha poznat Sir$i jevy, které badatel chce znat. Kvantitativni prizkum déava udaje v pi-
semné formé, jde tedy o zapisy rozhovort. Tato forma vyzkumu je ¢asoveé naro¢na, vyza-
duje také urcité védomosti a dovednosti badatele. Dale si vyzaduje také kreativni mysleni a

cit pro analyzu dat ziskanych z textu (Kutnohorska, 2009, s. 22-23, 26).

Tato forma priizkumu vyhodnocuje subjektivné materidl, ktery jsem ziskala. Hlavni
pozornost je zde vénovana ¢lovéku. Volba této metody byla vybrana zejména proto, ze
kvalitativni vyzkum ndm poméha ziskat detailnéj$i data a také mizeme problém zkoumat
vice do hloubky. Navic ndm davd moZnost pochopit odpovédi od kazdého respondenta
jednotlivé (Kutnohorska, 2009, s. 25). Kvalitativni metoda je metoda pracujici se slovy,
ktera zachycuje jedine¢nost daného jedince. Badatel se snazi mezi informacemi od respon-
dentti najit néjakou pravidelnost a strukturu (Plevova a kol., 2011, s. 217). Rozhovor je
dizovany (semistrukturovany), které méa dané okruhy otdzek, jez budeme klést, ale jejich
potadi Ize ménit (Kutnohorska, 2009, s. 40). Okruhy otazek byly navrzeny tak, aby bylo
mozné zodpoveédét vyzkumné otazky zamétené na psychosocialni potieby déti. Rozhovory

byly pfepsany piimou transkripci.
6.4 Charakteristika vyzkumného souboru

6.4.1 Zpisob vybéru vyzkumného souboru

Pro vybér vyzkumného vzorku byla pouzita metoda nendhodného vybéru respon-
dentl. V ptipad¢ kvalitativni metody je tento vybér nejcastéjsi, jelikoz chceme respondenty
s uritym znakem, vlastnosti atp. (Bartlova, Hnilicova, 2000, cit. dle Kutnohorska, 2009, s.
32). Pro vyzkumné Setfeni v této praci byly zamémeé vybrany déti, dochazejici do ambu-
lance na détské klinice ve Fakultni nemocnici v Olomouci, ktefi jsou v udrzovaci fazi nebo
po ni, tzn., Ze mély diagnostikované onkologické onemocnéni, ale dochazi jiz pouze na
pravidelné kontroly. Dalsi kritérium byl vék v rozmezi od 7 do 18 let, ochota k poskytnuti

rozhovoru, zdravotni stav umoziujici rozhovor, komunikacni schopnosti a souhlas rodice

(Tab. 1). Podepsané souhlasy zdkonnych zastupct jsou k nahlédnuti u jednoho z autord



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 36

bakalarské prace. Do vyzkumného vzorku byli také zatazeni rodice, ktefi na nékteré otazky

sd¢lovali své nazory, ¢i odpovidali za dit¢.

6.4.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor byl tvoien 6 détmi a nékterymi maminkami, které odpovidaly na
otazky kladené détem. Popiipadé odpovidaly za dité, vzhledem k véku ditéte v dobé& hospi-
talizace. Maminky také pomahaly ditéti evokovat vzpominky na obdobi nemoci a hospita-
lizace. Z celkem deseti oslovenych déti jsem ziskala rozhovory s Sesti détmi, z toho byli 4
divky a 2 chlapci. Dalsi Ctyfi z oslovenych odmitly, zejména kvili studu. Primérny vek

déti ¢ini 12,7 let.

Prvotni plan byl oslovit déti v akutni fazi nemoci, tedy déti hospitalizované. Vzhle-
dem k malému poctu respondentt a jejich nizkému veku, jsem vSak po dohod¢ se stani¢ni
sestrou odd¢€leni zatadila do vyzkumu déti v udrZzovaci fazi nebo po ni, kdy dité dochazi

pouze na pravidelné kontroly do hematologické ambulance.

6.4.3 Organizace prizkumu

Kvalitativni Setfeni probéhlo od konce mésice inora, do zacatku mésice biezna ve
Fakultni nemocnici v Olomouci na détském hemato-onkologickém oddéleni. Zadost
K umoznéni prizkumného Setieni a zadost o umoznéni ptistupu k informacim jsou k na-
hlédnuti u jednoho z autorii prace. Prvni schiizka prob¢hla se stani¢ni sestrou, kterd mi
sdélila, Ze na odd¢leni jsou hospitalizované déti s nizkym v€kem, ktery neodpovidal danym

kritériim. Dva vhodni respondenti z hlediska vékového, v§ak nesplnili dal§i z podminek.

Spolu se stani¢ni sestrou détského hemato-onkologického oddéleni mi tedy byly
navrhnuty terminy. Celkem byly nalezeny 4 terminy rozhovort. Prvni termin probéhl za-
¢atkem tnora, kdy jsem ziskala celkem 3 respondenty k rozhovoru. Druhy termin byl rea-
lizovan zac¢atkem biezna, kde byli osloveni Ctyfi déti a jejich rodic¢e. Souhlasila pouze jed-
na divka. Tti chlapci odmitli. Posledni termin byl realizovan taktéz v bfeznu, kde se poda-
filo ziskat jeSté dal$i dva rozhovory s détmi (Tab. 2). O rozhovoru byli respondenti infor-
movani ustné. Seznameni byli i s predpokladanou délkou rozhovoru, zachovani anonymity
a dotdzani zda souhlasi s audionahravkou. Rozhovory byly nahravany pomoci aplikace na

mobilni telefon.
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Tabulka 1 Kritéria vybéru respondenti

Kritéria vybéru

Vek ditéte 7-18 let

Diagnostikované onkologické onemocnéni

Déti v udrzovaci fazi/ po udrzovaci fazi 1écby

Souhlas zdkonného zéstupce

Ochota ditéte spolupracovat

Tabulka 2 Rozdéleni respondenti

Rozdéleni déti

Celkovy pocet oslovenych déti | 10

Konec¢ny pocet respondenti 6
Pohlavi

Divky 4
Chlapci 2

Primérny veék déti ¢ini 12,7 rokd.
6.4.4 Demografické udaje

V nasledujici podkapitole jsem se pokusila stru¢né popsat jednotlivé respondenty, na
zaklad¢ ziskanych informaci, od déti samotnych, ¢i jejich rodi¢ti a to bud’ v prubéhu, pted,
popiipadé po rozhovoru, nebo z dokumentace. Né&které informace, také vyplynuly
Z rozhovoru samotného. Na konci stru¢ného popisu vSech dotazovanych déti bude také

vlozena piehledova tabulka, kde budou nejpodstatnéjsi informace uvedeny (Tab. 3).

Z diivodu zachovani anonymity bylo kazdému ditéti ptidéleno fiktivni jméno.
Dité 1:

Tana, kterd ve 13 onemocnéla akutni lymfoblastickou leukémii ma nyni 16 roku.
V soucasné dobé studuje SS, ktera ji zabira dosti volného &asu. Dochazi do nemocnice
pouze na pravidelné kontroly, zda je vSe v potadku a je jiz po udrzovaci fazi 1¢cby. Béhem

rozhovoru s touto divkou nebyl zadny problém. Velmi dobie odpovidala na otazky, rozva-
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déla je. Pii rozhovoru byla pfitomna i jeji maminka, kterd se vyjadrila ke dvéma otdzkam.
Jeji postiehy a pocity budou v praci zahrnuty také.
Dité 2:

U dnes jiz osmnéctiletého Martina, ktery studuje SS, byla diagnostikovana akutni lym-
foblasticka leukémie, kdyz byl v 7 tfidé. Tedy v jeho 12 letech. Nyni je sledovan pouze v
hematologické ambulanci a neni jiz v udrzovaci fazi. Pfed samotnym rozhovorem mi také
sdelil, ze v dobé, kdy si on sam prochdzel timto t€Zkym obdobim, onemocnéla nddorovym
onemocnénim také jeho maminka. Na tu dobu vSak vzpominal s jakymsi klidem, mozna
proto, ze on i jeho maminka s nemoci bojovali uspésné. Co se tyce rozhovoru s Martinem,
byl velmi klidny, komunikativni, a na otazky odpovidal vystizn€. U rozhovoru nebyl pfi-
tomny zadny z jeho rodicu.

Dité 3:

Jakub s rozhovorem souhlasil, avsak na otazky odpovidal kratce, a proto jsem nékdy
pokladala otazky na upiesnéni dané informace. U rozhovoru byla celou dobu pfitomna
jeho maminka. Po skonéeni mi sdélila, Ze a¢ souhlasil, nerad si o této nemoci a obdobi
spjaté s ni povida. V soucasné dobé ma Jakub 17 roki a je po udrzovaci fazi 1é¢by. Docha-

zi jiz do ambulance na dispenzarizaéni kontroly, zda je vSe v potradku.
Dité 4:

Stépanka je 8 leta divka, kterd onemocnéla ALL. V sou¢asné dobé dochazi do ambu-
lance na oddéleni détské hemato-onkologie na pravidelné kontroly. Zatim se nachazi
Vv udrZovaci fazi 1écby. Na toto onemocnéni pfisli ndhodou, kdyZ se divce na krku zvétSily
uzliny a byvala velmi slaba a unavena. Rozhovoru se ucastnila i maminka, ktera davala

Stépance otazky, které mély evokovat vzpominky na dobu hospitalizace. P¥ipadné odpové-

di dopliovala.
Dité 5:

Devitileta Michalka, onemocnéla ALL. Nachézi se na zacatku udrzovaci faze 1€¢by,
proto zatim nema vlasky, coz maskuje Satkem. Rozhovor probihal bez pfitomnosti rodice.

Michalka navstévuje zakladni Skolu, ktera se nachdzi na oddéleni détské hemato-

onkologie. Divka s rozhovorem souhlasila a na otazky odpovidala velmi stru¢né.

Dité 6:
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Anicka méla v dob¢, kdy onemocnéla ALL, pouhych 5 let. Pti rozhovoru pomahala hlavné

maminka divky. Nékteré otazky zodpovidala za divku. Par otazek jsem béhem rozhovoru

nepokladala. Ted’ uz 8 leta divka je po skonceni udrzovaci faze, a proto dochazi pouze na

kontroly do hematologické ambulance. Maminka divky pied rozhovorem sdélila, ze divka

brala nemoc, jako obycejnou chiipku. Coz bylo dano jejim vékem. Nékteré véci v rozhovo-

ru b byly pro divku tézké na vybaveni si doby spjaté s hospitalizaci.

Tabulka 3 Demografické idaje o détech

Dité Vék | Pohlavi Faze 1écby Doprovod pii hos- | Onemocnéni
ditéte pitalizaci

Martin 18 | Chlapec Po ukonceni udr- | Ne ALL
zovaci taze

Jakub 17 | Chlapec Po ukonc¢eni udr- | Ano (matka) ALL
zovaci faze

Tana 16 | Divka Po ukoncéeni udr- | Ano (matka) ALL
zovaci taze

Michalka | 9 Divka V udrzovaci fazi Ano (matka) ALL

Stépanka | 8 | Divka V udrzovaci fazi | Ano (matka) ALL

Anicka 8 Divka Po ukonceni udr- | Ano (matka) ALL
zovaci taze




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 40

7  VYSLEDKY

Vysledky v praci byly zpracovany podle urcitych kategorii, jednotlivych potieb,
Z niz ke kazdé se vztahovala néjaka otazka v rozhovoru. Dit¢ mohlo mit na danou proble-
matiku jiny pohled, nazor, proto byl rozhovor pfizptisoben i véku dité. Oblasti otazek se
vSak nezménily. Do vysledkli budou zatazeny také odpoveédi nékterych maminek, které se

rozhovort ucastnily.
Potieba informovanosti

Tato otazka byla pokladana zamérné€. Dostatek informaci u ¢lovéka zmirfiuje pocit
strachu. Mtizeme ji tedy zafadit K potiebé jistoty a bezpeci, ¢i ji povazovat za samostatnou
potfebu. Dostatecné mnozstvi informaci vede k lepsi psychické pohodé ditéte 1 rodict. Dé-
tem byla vzdy polozena otazka: M¢l/a jsi dostatek informaci o své nemoci? Také mé zaji-
malo, kdo jim informace poskytoval. Cilem bylo zjistit, zda maji déti dostate¢né mnozstvi

informaci o nemoci, coz se vztahuje k dil¢imu cili ¢islo 1.

Na tuto otdzku odpovédéli Tana, Kuba a Michalka velmi kratce, avSak vystizné.
Tana, a Michalka odpovédély: ,, Ano. “ I Kuba odpovidal, Ze mu byly informace poskytnu-
ty: ,,Jo, mél jsem. " O néco vice rozvedl odpoveéd respondent ¢. 2 (Martin), z jehoz odpo-
védi vyplyva, ze o nemoci na samotném zacatku nevédél pfilis mnoho. ,, Tak viastne, kdyz
jsem byl nemocny, tak to byla 7 trida, kdyz jsem onemocnél. Ze zacdtku jsem o tom moc
nevedeél, protoze jsem viibec nevédel, o co se jednda jako takto. Jenom jsem vedeél, ze ziista-
nu asi néjakou dobu v nemocnici. A ani jsme se o to moc nezajimal. Jakoze casem. Potom
Jjsme se, jako dozvédel, co to je, o co jde, vSecko to je vse. Ale jako vedél jsem potom.“ U
ditste ¢. 4 (Stépanky) odpovédéla maminka: ,,Jo, Ze?“ Na to Stépanka kyvala hlavou a
dodavala: ,,Ano. “ Za dité ¢. 6 (Ani¢ku) odpovidala maminka, ktera pied rozhovorem sdéli-
la, Ze divka nemoc nebrala jako zdvazné onemocnéni, coZ si miiZzeme vSimnout 1 na této
vypoveédi: ,, Informace ji ani tak nezajimaly néjak. Jakoze védéla, Ze je nemocna a tim to

skoncilo. “

Dalsi ¢ast otazky znéla, kdo dité¢ informoval. Odpovédi se témét shodovaly. Téana
tikd, Ze ji informace podavali vSichni, koho oslovila. Uptesiiuje vSak, Ze informace nechté-
la védet. ,, Vsichni, koho jsem se zeptala, ale ja jsem se neptala, takze. Ja jsem to nechtéla
vedet, mé to bylo jedno. Mé rekli, ze to bude v pohodé. Dal jsem to neresila. Martin na
otazku odpovedél uz pred nahravanim, ze rodice a Iékat, stejnou odpoveéd’ mi podal i Kuba,

ktery mi po dopliujici otazce (nepokladala jsem ji vS§em respondentiim), zda mu informace
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ptisly dostate¢né, nebo by uvital i jinou metodu informaci, odpoveédél: ,, Ne, myslim, Ze to
bylo dostatecny. “ U Stépanky se vyjadtila i maminka, ktera fekla, Ze dité informovala ona.
Divka se slovy: ,, Maminka, no, “ pfikyvovala. Na doplnujici otazku, zda jim byly podany i
informace od lékafe dodala maminka: ,, On o tom moc nemluvil, Ze? *“ Respondentka 5 (Mi-
chalka) vsak ve své odpovédi 1ékare uvadi a fika nasledujici: ,, Mdma a doktor.” Za dité ¢.
6 (Anicku) odpovidala i na tuto otazku maminka. Ta také popsala, jakym zptisobem dité
informovala. ,, To jsme #ikali my, Ze pro¢ je nemocnd. Ze ta krvicka byla nemocnd, z toho
duvodu vypadaly i ty viasky. Tak jsme to néjak neresili. Museli jsme samozrejmé, aby byla
zdravd, tak bastit prasky. Jako védéla, ze kdyz by nebastila prasky, tak ze by se nam rozpa-

dla a uz by ju nikdo nespravil.

Z nasledujicich odpovédi vypliva, Ze nejvEtsi podil na poskytnuti informaci détem
maji zejména jejich rodi¢e. Objevily se také odpovédi, které ukazuji, ze informace byly
ziskany od o3etiujiciho 1ékaie. Oviem od maminky Stépanky jsem se dozvédéla, e u nich
se lékatr k nemoci moc nevyjadioval. Miizeme si, zde v§imnou i faktu, ze nékteré z déti se
0 danou nemoc piili§ nezajimaly. Bylo to dano bud’ jejich v€kem, nebo tim, Ze jim byla
poskytnuta nad&je na vylééeni (dle slov respondentky &. 1- Tafly). Zadny z oslovenych

déti, nebo jejich rodich se nevyjadril tak, ze by nemél dostatek informaci o dané nemoci.
Potieba identity, spoleenského uplatnéni

Je jisté, ze Clovek, potrebuje mit jistotu, Ze n€kam patii, Ze ma kolem sebe lidi, kteti
ho ptijimaji takového, jaky je. V dob€ nemoci se vSak miiZe tato potieba vyrazné narusit.
Zejména v dob& hospitalizace, kdy dit¢ neni v dostate¢ném kontaktu s kamarady, souro-
zenci a vibec celou jeho rodinou. Détem jsem podavala tyto otazky: Je pro tebe dulezité
byt kontaktu s jinymi lidmi? Jak se zménily tvé vztahy s lidmi? Jak ty sam sebe vnimas?

Jak t€ nemoc zménila? K této oblasti je vazan cil €. 2.
Je pro tebe dulezité byt v kontaktu s jinymi lidmi?

Martin udava, ze pro ngj je dilezité byt s jinymi lidmi v kontaktu. ,, Je to dobré,
strasné mu to jakoby pomiize, je pak hrozné rdd, kdyz ty lidi prosté vidi. “ Kuba a Stépanka
také tikaji, Ze je pro né dulezity kontakt s lidmi. Naopak Michalka tika: ,, Nekdy. “ Podala
jsem tedy dopliujici otdzku, zda by dokézala fici, kdy nevyzaduje kolem sebe ptitomnost
jinych lidi. Odpoved’ znéla: ,, Treba kdyz mé boli brisko. “ Respondentce €. 6 (Anicce) jsem
otazky trochu jinak formulovala, jelikoz v dob&é nemoci méla pouhych 5 let. Nékteré véci si

jiz tolik nepamatovala a neuvédomovala. Zajimalo mé tedy, jak se zménily jeji vztahy se
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sourozenci a lidmi kolem a s rodici. K této otazce se vyjadfila maminka divky: ,, My jsme
byly furt spolem. Takze stale spolem ctyriadvacet hodin, Ze? “* Na otazku zda ji bylo smutno
po tatinkovi a sestfi¢ce, odpovidala jednoslovné: ,, Trosku. “ Tana odpovidala na otazku,
jak se zm¢énili vztahy s kamarady nasledovné: ,, Tak s kamarddama se ty vztahy jakoby
prohloubily a bylo to pro mé diilezity mit kolem sebe lidi a mit pocit, Ze jesté existuje nor-
malni Zivot. A tim, Ze oni mi o tom tieba povidali, nebo jsme si o tom psali, tak jako me to
taky pomohlo hodné. * Sondovaci otazka, zda ma hodné kamaradi, a zda je to mezi nimi
lep$i nez v obdobi 1éEby tika, Ze je to podle ni stejné. Jeji maminka se vyjadiuje se slovy:
“To se nedd jakoby rict. To bylo stejné. Ti spravni ziistanou vzdycky. A ted’ je ta doba soci-
dlnich siti, a riiznych metod, jak se spojit. “ Martin také fika, ze se vztahy s kamarady ne-
zménily. Bavi se bez problému pofad, takze si mysli, Ze se nic nezménilo. Michalka neguje
jakékoliv zmény vztahti. Na otazku, jak nemoc zménila vztahy respondentce ¢&. 4 (St&pan-
ce), se vyjadfuje maminka: ,, Déti ve Skole vedeli, Ze jsi nemocna, ze? “ A divka dopliuje:
,,No, ale nevedeli, jak potom vypadam. “ Maminka dodava: ,, Nevedeli, jak vypadas, no. To
byl ro né 5ok trochu, kdyz jsi prisla bez vlasii.“ Zajimalo mé tedy, zda jeji kamaradi brali
zménu vzhledu, kterd onemocnéni provazi. Odpovédéla, ze ano. Maminka pak vzpominala
na to, jak Stépance posilaly déti ze tiidy obrazky, coz piislo pékné nejen ji, ale i Stépance a
ptitakava, ze to od nich bylo moc pékné. Michalka na otazku odpovédéla, Ze spoluzaci

védi o tom, Ze je nemocna. Dle jejich slov vSak nema nemoc z4dny dopad na jeji vztahy.

Dalsi ¢ast byla vénovana otazce, jakym zplisobem déti nemoc zménila. Zda dokazi

popsat v ¢em a jak, pokud pocit zmény maji.

Na tuto otazku mizeme zaznamenat rozdilné odpovédi. Anicka na tuto otazku ne-
odpovidala. Tana a Martin se shoduji v tom, Ze pocit zmény sebe sama vlivem nemoci ma-
ji. Kazdy vsak popisuje tuto zménu trochu rozdilng. Vidi zménu v pohledu na sebe a svét a
Vv tom, Ze piestali fesit malickosti, a stali se opatrné&jsi. Tana odpovida: ,, No tak jako zméni-
la mé hodné. Jakoby co se tykd v pohledu na svet, kdyz to tak reknu, Ze jakoby tedka, jsem
vice nejednou opatrnéjsi ale i nad vécma vic premyslim a snazim se délat spis chytry roz-
hodnuti, nez se nechat nekam dostanu. *“ Martin tika: ,,No, v pokhledu na sebe. Zacal jsem
Se 0 to vic zajimat, zajimam se o to vic, tak celkové (0 nemoc), ted’ jsem zjistil, ze jsem
hrozné opatrny. I treba skrz to, kdyz nékdo onemocni, tak jsem takovy, vic citlivejsi. Nebo
ne citlivéjsi, spis opatrovnicky. A v pohledu na svét? Nevim, chm to se tézko rekne, ale ur-
cité jo. Asi ted neresim blbosti. Mam vyssi pohled na véci. ** Kuba nejprve po polozeni

otazku mlcel, po tom, co byla otazka polozena jeste jednou, ale trochu jinak odpovédel, ze
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nevi, co na otdzku ma odpoveédeét, coz jsem respektovala. Odpovedél vsak, ze se na vse
divé jinak, ale nedokazal bliZze specifikovat. Stépanka odpovédéla, Ze ji nemoc trochu
zménila. Dopliujici otazkou zda pohledu na sebe, a co se tyce t€lesnych zmén, dozvédéla
jsem se od ni, ze ji trapilo vypadani vlasu. ,,Ja bych je chtéla delsi. Maminka této divky
dopliyje fakt, ze divku v pribéhu nemoci trapil télesny vzhled, a to prave kvili vypadani
vlast. ,, Ona chtéla, aby narostly za den, hned, zZe? *“ Divka kyve ano. ,, To jo.* Dalsi pod-
statnou informaci podala vzapéti: ,,Jad jsem se ptala sebe, proc¢ ta nemoc prisla na me. “ U
Michalky, jelikoz zatim nosi Satek, jsem se zeptala, jestli ma pocit, Ze ji nemoc zm¢nila.
Odpoved’ byla nasledujici: ,, Moc ne. “ Doplijici otazkou, jak se citila, kdyZ ji vypadaly
vlasky, jsem opét dostala odpovéd’: ,, Moc jinak ne. “ NoSeni Satku ji nijak zadsadné neo-

vlivituje. Sama se sebou je spokojena.

Zde je zasadni rozdil mezi Michalkou a Stépankou. Ackoliv jsou ve stejné vékové
kategorii, zatimco pro Stépanku byla ztrata vlast negativni zkuSenost a negativni stranka
nemoci, Michalka této véci nepriklada takovy diraz a nema pocit, ze by ji tato skutecnost

negativné ovliviiovala.
Poti‘eba naplnéni dne aktivitou

Nasledujici oblast je vénovana oblasti naplnéni dne aktivitou. Zde jsem se zajimala
o to, jakym koni¢ktim se déti vénuji a poptipad¢ jak vnimaly dopad hospitalizace na tuto
potiebu. Jak se konicky zménily, nebo ¢im si v dobé nemoci a hospitalizace zkracovaly

volné chvile. K této oblasti se vaze cil ¢. 4.

Odpoveédi byly rozdilné, avsak v mnohych oblastech stejné. Preci jen na oddéleni
nejsou takové moznosti, jak uspokojit tuto potfebu u vSech stejné€. Je to hlavné proto, Ze
kazde¢ dité bavi néco jin¢ho.

Tana sd€luje: ,, Tak kromé toho, Ze stravim tri ctvrté dne ve Skole, kde se nudim a
potom doma mam néejaky konicky, jako treba chodim obcas behat, délam orientak a tak. A
zpivam.“ 'V obdobi 1é¢by popisuje nasledujici aktivity.: ,,No tak to jsem sportovat, Ze jo
nemohla, ale pordd jsem zpivala, nebo jsme se s mamkou divaly na Seridly. Jo a hodné
Jjsme vyrabely. “ Martin ve své odpovédi také popiSuje, Ze travi vétSinu Casu ve skole: ,, Tak
kromé skoly, kdy vétsinou jezdivam ze skoly az ve 4 nebo v 5, tak jesté skateboarding. A
jesté jsem na umélecké Skole, takze sem tam néjaka ta kresba. “ 1 na nasledujici odpovédi je
vidét, ze 1€Eba ma dopad na oblast uspokojovani této potfeby. Martin mi sdélil, jak probi-

hal jeho volny ¢as v dobé nemoci. ,, Tak byval jsem spis doma, protoZe ven jsem moc ne-
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chodil. Sem tam do skoly, pokud jsem mohl, tak podivat se na néco, nebo takto. Jinak asi

¢

nevim.“ Kuba odpovédél pouze na sou¢asnou situaci, a to ze ho bavi rybafeni. Stépanka
tika: ,,No, jsme vyrabeli. Jsem se ucila trochu Skolu.“ Maminka odpovéd’ dopliiuje o ¢in-
nosti, které provadély. ,, Puzzle jsme skiddaly. A hlavné jsme se divaly na co?“ Stépanka
doplnuje: ,, Na telku. “ Maminka na zavér otazky S usmévem upiesnuje: ,,Jsme stravily rok
u telky. Divka dodava, Ze jeji soucasnd naplin dne je Skole a pak také zpeév (navstévuje
krouzek zpévu). Michalka navstévuje Skolu v nemocnici na oddéleni hemato-onkologie,
takze jeji odpoveéd’ na otazku, co déla béhem dne, je nasledujici: ,, Hraju si. A jsem tady ve
skole. ““ Na otazku, jaké to v této Skole je (v nemocnici na oddé€leni) jsem zjistila, ze divce
se vice zamlouva. ,, Lepsi nez v normalni. “ Anicka odpovédéla, ze chodi rada na navstévy.
Diky této ¢innosti miizeme divku do uréité miry povazovat za velmi spolec¢enskou. Co se
ty¢e napln¢ dne béhem hospitalizace, odpovédéla divka. , Divaly jsme se na pohadky a
hraly jsme si. “ Maminka divky se pii rozhovoru snazila pokladanim otazek navodit, aby si
jesté vzpomnéla na to, kdo jim pomahal a zkracoval chvile v nemocnici. Ani¢ka vSak od-
povédéla, ze nevi. Maminka proto odpovédéla za ni. ,,S MiSou. S Misou Tvorilkou,
S Tanou. S keramikou jsme si hraly. Tatka za ndma jezdil jednou tydne.” Divka si pak

vzpomnéla a pritakéavala slovy: ,, 4ha*.

Muzeme fici, ze béhem hospitalizace je pro dit¢ potifeba naplnéni dne aktivitou
omezena, jelikoz ne vzdy mize vykonavat ¢innosti, na které bylo pied onemocnénim zvyk-
1¢, nebo jej nemiize vykonavat z hlediska jeho zdravotniho stavu. Z uvedenych odpoveédi si
zde vyskytuji zaliby, jako je zpév. Jednd se spiSe o zaliby pasivnéjSiho razu. Sportovni
aktivity jsou nemoci vyrazn¢ limitovany. Nej€astéjSim spolecnikem ditéte byl rodi¢. Dalsi
vyznamnou Ulohu nesou i dobrovolnici. Ti do nemocnice dochézeji, aby détem bchem

hospitalizace zkratili dlouhé chvile.
Potieba jistoty a bezpeci; lasky a sounaleZeni

Tato potieba je dle mého nazoru v obdobi nemoci nejvyznamnéjsi. Kazdy ¢lovek,
ne jen dité, potiebuje védet, Ze je na blizku nékdo, kdo mu dod4 odvahu, oporu, pomize
mu Vv t€zké chvili a hlavné jej neopusti. Na tuto potiebu jsem polozila jednu az dvé nasle-
dujici otazky. Kdo ti poméhal zmirfiovat obavy v dobé nemoci? Kdo/co ti daval/o silu bo-

jovat s nemoci?
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Odpovédi se dokonale shodovali. Tana odpovida: ,, No asi vsichni, ale nejvic mam-
ka, protoze ona tam byla jakoby semnou, celou dobu a prosté vidycky jsme vedeéla, ze tam
bude. “ Na otazku kdo ji dava silu bojovat s nemoci, odpovida jednoznacné: ,, Mamka.
Martin tika: ,, Tak rodice, babicka, ti co semnou byli. Taky lékari, sestiicky. Vsichni. Tak

‘

nemél jsem 7 toho strach, Kdyz jsem byl na oddéleni.” Silu bojovat s nemoci mu davala
taktéz rodina, i kdyz se snazil s timto obdobim vyporadat sam. “Tak taky rodina. Ja jsem
Se S tim tak néjak sam postupné srovnaval, ale rodina hlavné.“ Kuba ma na otazku stejnou
odpovéd’ jako piedchozi respondenti a to, ze rodic¢e byli hlavni zdroj, ktery zmiriioval jeho
obavy v dob¢é nemoci. Kdyz jsem se zeptala, zda by dokazal popsat také pro¢ hlavné rodi-

¢

¢e, dostala jsem odpovéd’: ,, Podporou. Byli tam.” Silu s nemoci mu pry dodavaly také
sestfi¢ky na oddéleni détské hemato-onkologie. St&panka ma takté jasnou odpovéd’, ve
které se vyskytuji rodice: ,, Mamka a tatka. Ano, oba mé utésovali, kdyz jsem byla v tom
nejhorsim. “ Mama byla odpovéd’ nejen divky €. 5 (Michalky), ale i divky ¢. 6 (Anicky),
z ¢ehoz lze usoudit, Ze rodina zejména maminka, je ten nejdalezitéjsi clovek pro dité

pfi boji s touto nemoci.

K témto otazkam byl vazan cil ¢islo 3: Zjistit uspokojeni potieby lasky a sounalezi-
tosti u déti s onkologickym onemocnénim. Zde mizeme jasné fici, Ze nejdulezitéjsim ele-
mentem Vv uspokojovani této potieby byli rodice, zeyména matka. Je to dano hlavné tim, ze
byva s ditétem hospitalizovand a travi tak spole¢né veSkery Cas. Objevila se 1 odpoveéd’, Ze
se s nemoci snazilo dité vypofadat samo. Také zdravotnicky personal byl jednim z téch, co
dodavali ditéti silu s nemoci bojovat. Rodice, zejména pak matka uspokojuje ditéti potiebu
lasky a soundlezitosti. Vzhledem k Cetnosti takto vyjadienych odpovédi, mizeme fici, ze
tato potieba nabyvala v dobé nemoci na své hodnot¢ a dité potfebu mit u sebe ¢lena rodiny
melo uspokojenou. Ditéti stacila mnohdy pouhd ptfitomnost jednoho z rodict, aby se citilo
V bezpeci a nemélo pocit, Ze je na nemoc samo. Rodi¢e davaji ditéti potfebnou oporu, ktera

je velmi zasadni.
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Tabulka 4 Odpovédi na poti‘ebu jistoty a bezpec¢i

Potieba sounalezitosti, 1as- | Vyskyt odpovédi: | Rozepsané odpovédi

ky, jistoty a bezpeci Rodice (zejména
matka)

Tana + [...],,vSichni, ale nejvic mamka *
[...]

Martin + ., Rodice, babicka, ti co semnou
byli. Taky lékari, sestricky, vsich-
ni‘

Kuba + ., Rodice "

Stépanka + ., Mamka a tatka“

Michalka + ,,Rodice, mama

Anicka + » Mamka

+ kladna odpovéd, - zapornad odpoveéd’, / dité neodpovidalo
Potieba vyhledu do budoucna.

Lidé maji rizna ptéani, tuzby a cile, kterych chtéji v budoucnu dosahnout. Nemoc
muze tuto potiebu do jist¢ miry zménit. Je zfejmé, Ze mensi déti jsou zalozené spiSe na
ptitomnosti, kdezto starsi déti uz maji vyhledy i do budoucna dlouhodob¢jsi. Neni to vSak
vzdy podminkou. Jak jiz bylo feceno né¢kolikrat, ¢lovek je individudlni bytost se svymi
potfeby a hodnotami. Détem byla polozena otdzka, jaké maji pfani, nebo jaky je jejich vy-
hled do budoucna (¢eho by chtéli dosahnout, co si pieji). Tato otdzka je spojena s cilem

zjistit, zda ma nemoc dopad na plany ditéte do budoucna.

Respondetka ¢. 1 (Tana) ma dle jejich slov mnoho cild a snt, které by chtéla reali-
zovat: ,,Jo, ale toho je fakt strasné moc, ja aktudlné jsem v takové fazi, Ze bych chtéla délat
uplné vsechno a to nejde. Si asi budu muset odstupem casu vybrat.” Podafilo se mi vSak
zjistit, ktery cil je pro ni ted’ nejdilezitéjsi: ,, No tak treba bych, co by mohla byt takova
nejblizsi. Takze bych chtéla nekam jet na rok. Na vymeénny pobyt, ale jakozZe nevim, jak se
tomu 7ika na stredni Skole, ale na vysoke, je to Erasmus.” Zde miuzeme vidét, Ze na re-
spondentce se nemoc Vv ptipadé vyhledu do budoucna nepodepsala. Naopak je plna elanu si
své sny plnit. U respondenta ¢. 2 (Martina) si jiz miiZzeme vSimnout toho, Ze jej nemoc
ovlivnila v tom sméru, ze by se této oblasti chtél dale vénovat. Soucasné se vsak i u ngj

objevuje Skola jako hlavni cil jeho pland. ,, Do budoucna, urcité bych se téhle léché, nebo
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tem détem chtél vénovat néjakym zpiisobem. A s tim, zZe studuju design obuvi, tak bych si
chtél casem zaloZit i néjaké vlastni designové studio. A to je tak vsechno zatim asi.* Kuba
odpovédél nejdiive, ze nevi. Po tom, co jsem polozila otazku, zda jeho cilem neni ani
vzdélani, nebo cestovani, ptikyvoval, ze jeho hlavnim cilem je dostudovat stiedni skolu,

ale jiné plany zatim nema.

U respondentek ¢. 5 a 6 (Michalky a Ani¢ky) si miizeme povSimnout, ze ob¢ pfi
odpovédi zminily, Ze by si ptali zvifatko. Michalka nejdiive fikala, Ze zadné piani nema,
pak ale dodala: ,,Ja bych chtéla vic krdlicki. “ Anicka zase odpovédéla, Ze by si prala §té-
natko. Miizeme fici, ze tyto tuzby jsou zatim méné naro¢né z asového hlediska, nez na-
piiklad dostudovani 8koly. Respondentka &. 4 (Stépanka) kyvala hlavou, Ze zadné piani
nema. Za divku vSak odpovédéla jeji maminka, ktera byla u rozhovoru a sdélila své ptani.
., Hlavné at nejsme nemocni, ze?* ,,Ano, ““ souhlasila s pfanim maminky gtépénka. Jde

vidét, Ze toto obdobi bylo velmi naro¢né a prani vyslovené maminkou je i pro ni zasadni.

Z uvedenych opovédi jasn€ vypliva, ze v cilech déti jsou rozdily zejména dle véku.
Zatimco star$i déti chtéji hlavné zdarn€ dokoncit studium na skole, mladsi déti maji jako
sva pfani zejména vlastnit domaciho mazlicka. Podstatou je ovSem fakt, Ze alespoii malé
prani a sen ma kazdé z dotazovanych déti. V odpovedich zaznélo i pféni, aby dité znovu
neonemocnélo, coz byla odpovéd’ jedné z maminek. Dité s timto pfdnim souhlasilo, coZ

A4

kazdé z dotazovanych déti ma toto ptani také, i kdyz jej nevyslovilo pfi rozhovoru nahlas.
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Tabulka 5 Odpovédi na potiebu vyhledu do budoucna

Poti'eba vyhledu do bu- Vyskyt odpovédi: Vypovédi déti:

doucna

Tana + ,,Jo, ale toho je fakt strasné
moc.” [...]

Martin + ,»Do budoucna urcité bych

téhle lécbe nebo tem deétem
chtél urcité vénovat nejakym
zpuisobem. [...] zaloZit si

nejaké vlastni designové

studio.“ [...]

Kuba + ,, Nevim *

Stépanka * ,Ano.

Michalka + ,,Jd bych chtéla vic kradlic-
kat.

Anic¢ka + , Sténdtko.

Maminka Stépanky + ., Hlavné, at' nejsme nemoc-
ni, ze?

+ pozitivni odpovéd’, - negativni odpovéd’, / dit€ neodpovidalo, * dité souhlasi s rodicem
Poti'eba pozitivniho vztahu se zdravotniky na oddéleni

Tuto pottebu bychom mohli vy¢lenit z potteby bezpeci a jistoty, nebo také jako ur-
¢ity poddruh potfeby informovanosti. Dit¢ chce mit diivéru ve zdravotnicky personal. Je
dulezité, aby pracovnici v nemocnici védeéli, jak se k détem chovat a zajistovali tak maxi-
malni péci s ohledem na jejich v€k a individuélnich ptani.

K této oblasti byl stanoven cil ¢. 7. Zjistit, jak sestra pomaha ditéti pii 1é¢bé v ob-

lasti uspokojovani psychosocialnich potieb.

Vsechny z dotazovanych déti se shodly na tom, ze sestry na oddéleni se k nim cho-
valy vlidné. Téna: ,, Tak uplné skveli, my jsme byli se vSema tam kamaradi. Vsichni nam
pomdahali a tak.” Do této otazky vstupuje 1 matka divky, ktera nazor dcery jesté vice

upiesiiuje a rozviji. ,, To podle mé neni normdlni chovani, tak jak se chovali oni.* Divka
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doplnuje: ,, Tak oni se chovali jako fakt pratelsky, ne kdyz prijdete a nejaka: ,, Co je? * (iro-
nicky). Maminka divky pokracuje ve své odpovédi: ,, Extrémné lidsky. To by clovék nece-
kal. Hnedka na zacdtku, vysli nam vzdycky vstric, v cemkoliv jsme chteli.” Od Martina
jsem se téz dozvédéla, ze jeho vztah se sestrami na odd¢€leni byl pozitivni. ,, Perfektni, per-
fektni, bavili jsme se, smali jsme se. Meéli tam kuchynku. Jsme tam varili, vzdycky
S kamosem, takze, jako parada.* Tato odpoveéd’ se do jité miry dotykd i vybaveni détského
odd¢leni, které by mélo zajistit, aby dit¢ mélo naplnény den ¢innostmi. Soucasné si mtize-
me ve vypovédi vSinout, ze se jeden z respondent vyjadiuje i k tomu, Ze se na oddéleni
skamaradil, coz znaci, ze na odd¢lenich vznikaji nova pratelstvi. Kuba také piidava kladné
hodnoceni. ,, Dobrej, hodné dobrej . Skvélé vztahy se zdravotnickym personalem popisuji
jednoslovné i Stépanka: Hezky! A Michalka: ,, Dobry.“ Anicka odpovédéla na otazku, zda

na ni byly hodné sesti¢ky, ze ano.

Z odpovédi jde vidét, ze sestry na oddé€leni se snazily k détem chovat tak, aby jim
co nejlépe pomohly snaset t¢zké obdobi nemoci. VSichni na tuto otdzku odpovidali kladné,
a dokonce se ktéto otazce vyjadtila i jedna z maminek, aby mohla doplnit jeji pocit
Z chovani personalu na oddé€leni. Persondl se dle jejich slov choval velmi lidsky a podaval

pomocnou ruku vzdy, kdyz bylo tfeba.

Muzeme tedy fici, ze z vySe z uvedeného je vidét, ze sestra pomaha ditéti nejen pii
uspokojovani jednotlivych potieb dle jejich moznosti, ale také se snazi, aby dité pfi hospi-
talizaci nestradalo a nemélo strach z ciziho prostiedi a z vykontl, které jsou mnohdy boles-
tivé, nepiijemné a pro dité cizi. Soucasné miizeme fici, Ze stejné tak se personal snazi vy-

chazet vstiic rodicim a podporovat i je v dobé téchto nesnazi a zajistit jim podporu.
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Tabulka 6 Odpovédi na potiebu pozitivniho vztahu se zdravotniky

Potieba pozitivniho

vztahu se zdravotniky

Vyskyt odpovédi:

Pozitivni vztah se

Vypovédi déti:

na oddéleni zdravotniky

Tana + ., Tak uplné skveli, my jsme byli se
vSema tam kamaradi. Vsichni nam
pomahali a tak. *

Martin + ,, Perfektni, Perfektni, Bavili jsme se,
smali jsme se.

Kuba + ., Dobrej, hodné dobrej.

Stépanka + ., Hezky. *

Michalka + ,, Dobry.

Anicka + Na otazku, zda na divku byli sestficky
hodné, odpovédéla: ,, Ano.

Mmaminka Tany + ., Extrémné lidsky. To by clovek nece-

kal, hnedka zacatku, vysli nam vzdycky

vstric, v cemkoliv jsme chtéli.

+ pozitivni odpovéd’ - negativni odpovéd’, / dit€ neodpovidalo
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8 DISKUZE

Diskuze je zaméfena na cile, které byly stanoveny. K zjisténi informaci byla pouzita
metoda rozhovoru. Hlavnim cilem prizkumu bylo zjistit psychosocidlni potieby u onkolo-

gicky nemocnych déti. Hlavni cil byl doplnén jesté o dil¢i cile.
Diléi cil 1: Zjistit informacni potteby u déti s onkologickym onemocnénim.

Z vypovedi déti jsem dosla k zavéru, ze détem nejcastéji poskytovali informace je-
jich rodice. Lékar se v odpovédich vyskytoval také. Nicmén¢, maminka respondentky ¢. 4
(Stépanky) sdélila, Ze 1ékat se dle jejiho moc k nemoci nevyjadioval. Ke stejnému vysled-
ku dosla také M. Bjérk pii své pozorovaci studii, kde sledovala déti mladsi 7 let hospitali-
zované v nemocnici. Ve svém ¢lanku, kde prezentuje ziskané vysledy uvedla, ze déti uka-
zovali potfebu mit moznost spolupracovat pii 1é€bé. V ptipadé, kdy dité¢ spolupracuje
Vv péci a 1écbe¢ usnadnuje to praci 1 zdravotniklim. Popsuje, ze déti vyjadrovali potiebu in-
formovanosti, jelikoz se ptaly, nebo zlstdvaly v mistnosti, kde probihala konverzace

(Bjork et al., 20006, s. 215).

U menSich déti vSak byva tendence rodici a také 1ékait o nemoci pfili§ nemluvit,
z diivodu jakési ochrany ditéte. AvSak pravé v predskolnim véku, kdy se utvaii identita
jedince, mizou byt naptiklad riznéd omezeni, kterd nemoc piindsi pro dité ptijatelnéjsi, nez

u starSich déti (Langmeier, Krej¢itikova, 2006, s. 80).

Jednoznacné miizeme dle vypovédi fici, Ze déti informace o nemoci méli, nejCastéji
od rodic¢l a potom také od lékare. N&kteti respondenti sdélili, Ze pro n€ informace byli do-
stacujici a neméli potebu dalsi informace o nemoci hledat. Zejména Tana a Martin sd¢lili,
ze pro n¢ informace ani nebyly to nejzasadnégjsi. Pokud se zeptaly, informace jim byly po-
skytnuty, ale o informace se pfili§ nezajimaly. Tana jasné popisuje, Ze ji byla poskytnuta

nad¢je, ze se vyléci. Na tento fakt se upnula a véfila v né;.

Pravé potieba nadéje, je velmi specifickd potfeba. Je vSak nezbytné poskytovat
pravdivé informace a neddvat faleSné nadéje. Pokud dit€¢ ma vyhledy, které¢ se zdaji byt
momentalné neuskutecnitelny, vzdy dit¢ vyslechneme a poskytujeme mu mozné realn&jsi

vyhledy (Saméankova a kol., 2011, s. 67).

Do seznamu ptiloh (viz P II.) jsem také vlozila protokoly, které¢ informuji dité
s ohledem na jeho vék o dané nemoci. Tento zplisob poskytovani informaci mi byl poskyt-

nut od stani¢ni sestry détského hemato-onkologického oddéleni.
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Ve vysledcich je také uvedena vypovéd maminky, kterd pospala, jak dit¢ o nemoci

informovala.

Dil¢i cil 2: Zjistit dopad 1é¢by na identitu a spolecenské vztahy u déti s onkologickym

onemocnénim.

Z vypovédi vypliva, ze témét kazdé z dotazovanych déti sdélilo, ze jej nemoc zmé-
nila. Dvé déti, konkrétné Tana a Martin (respondenti 1 a 2) sdélili, ze maji jiny nahled na
sveét a nefesi tolik malickosti, jako dfive. Kuba také odpovédél, ze jej nemoc zmeénila,
ovSem nedokazal blize specifikovat jakym zptisobem. Do této oblasti jsem také zatadila 1
télesné zmény, které pacienty s onkologickymi onemocnénimi doprovazeji. Na stranku
télesnou se vyjadiila pouze respondentka &. 4. (Stépanka), ktera chtéla, aby ji vlasy narost-
ly co nejrychleji, coz ji trapilo ze vSeho nejvice. Vzhledem k tomu, Ze respondentka €. 5
(Michalka) nosila satek, z divodu ztraty vlasii, méa otdzka sméfovala pravé na toto téma.
Divka vSak oznamila, Ze ji nemoc moc nezménila. Co se tyka noSeni $atku, neciti se vitbec
$patnd. Dle jeji vypovédi, to nema dopad na jeji sebehodnoceni. Saméankova (Saménkova a
kol., 2006, s. 64) popisuje, Ze se miiZze u nékterych onemocnéni objevit strach ze ztraty

socialni atraktivity, zejména u divek a ztrata vykonnosti u chlapci.

Zjistili jsme vsak, Ze zadné z déti tuto moznost neuvadi, pouze Stépanka sdélila, ze
Ji ztrata vlasi velmi vadila. Naopak Michalka tuto skutecnost nepopisuje, jako néco vy-

znamn¢ negativniho.

Vagnerova ve své knize (2004, s. 78) sdéluje, Ze psychicka reakce na nemoc neni
pouze odrazem toho, co je to za nemoc, ale také osobnostnimi vlastnostmi daného jednice,
vyvojovou urovni, zkuSenostmi a schopnosti chapat danou nemoc a jeji vyznam pro dalsi
zivot. Dalsi podminkou je také emoc¢ni slozka, a zptisoby, jak zvlada nesndze. Nemoci se
méni sebepojeti ¢loveka, ktery mé nizké sebehodnoceni. Tato oblast se projevuje dle toho,

jak nemocny piijme roli nemocného (Vagnerova, 2004, s. 76, 78-79).

Déti také odpovédély, ze se jejich vztahy s vrstevniky nikterak vyrazné nezmeénily,
pouze s nimi nebyly v osobnim kontaktu. Odpovédi vsak ukazaly, Ze se kamaradské vztahy
nezménily. Bud’ to byli v kontaktu na socidlnich sitich, jak vypovédéla maminka jedné
divky. Kamaradi posilali divce ¢. 4 (Stépance) naopak obrazky, aby ukazali, Ze na divku
mysli. VSichni respondenti uvedli, Ze je pro ne dulezité byt v kontaktu s jinymi lidmi. Mi-

chalka odpovédéla, ze nékdy. O samoté je zejména, kdyz se neciti dob¢ (,, Kdyz mé boli
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bricho."”). Tato potieba je dilezita pro kazdého jedince, snizuje se vSak z divodu zdravot-

niho stavu. (Vagnerova, 2004, s. 83).

Dil¢i cil 3: Zjistit uspokojeni potteby lasky a sounalezitosti u déti s onkologickym one-

mocnénim.

V dob¢ nemoci je tato potieba vyrazné vyssi, jelikoz dit€ nechce byt na své trapeni
samo. Strach ze samoty je tézky pro kazdého ¢lovéka bez ohledu na vékovou skupinu.
Strach ze ztraty socialnich vztaht je pii dlouhodobé hospitalizaci vysoké (Samankova a
kol., 2011, s. 64, 67). Z pozorovaci studie M. Bjérk vyslo, Ze hlavni roli v zivoté ditéte
hraje rodi¢. Dité potiebuje byt ve fyzické a emocionalni blizkosti s rodi¢em (Bjérk, 2006,
s. 215). Uspokojovani této potieby dava ditéti pocit jistoty v zivoté. Dité ma strach z toho,

ze lasku ztrati, a proto je dilezité jej neustdle ujiStovat, ze lasku neztréci.

Z odpovédi jsme zjistili, Ze rodice jsou pro dit€¢ v dobé nemoci velmi dileziti (Tab.
4). Staci pouze pritomnost rodice a dit¢ ma jakysi pocit jistoty a bezpeci, Ze na onemocnéni
neni samo a dodavali tak ditéti silu se s nemoci poprat. Zaznéla i odpovéd’ od Martina, ze

také sestry na oddéleni mu poméhali s nemoci bojovat.

Diléi cil 4: Zjistit uspokojeni poteby naplnéni dne aktivitou u déti s onkologickym one-

mocnénim.

Bez ohledu na nemoc a v€k ma dité potiebu si hrat a citit se dobte. Chtéji se se ba-
vit a poznavat svét, a byt v kontaktu s jinymi détmi a dospélymi (Bjérk, 2006, s. 215).

Odpoveédi byly rizné. Kazdé dit¢ vSak ma néjaké konicky, které jej zajimaji.
V soucasné dobé& déti travi vétSinu Casu ve Skole. Ve volném cCase se pak vénuji zalibam,
jako je zpév, kresba, rybateni, skateboarding, aj. Ani¢ka odpovédéla, Ze nyni chodi rdda na
navs§tévy, mizeme pouze dedukovat, ze je divka velmi spoleCenska a je rada ve spolecnosti
lidi. Mozna je to dano i tim, Ze v dob& nemoci ma kolem sebe dit¢ pouze maminku a zdra-
votniky, ktefi o n&j pecuji.

Zajimalo nés, jaké Cinnosti déti v dobé hospitalizace provadéli. Mlizeme fici, ze
déti méli dostatek aktivit v dob& hospitalizace. Do nemocnice dochazi fada dobrovolniki,
kteti pomahaji détem travit ¢as v nemocnici a zapliiovat jim den. O dobrovolnicich se vy-
vani televize. Dale déti provadéli rizné manualni ¢innosti spiSe pasivniho razu. Skladali

puzzle, hrali si s kamarady na oddé€leni, nebo travili ¢as s rodi¢em povidanim pohadek,
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sledovanim televize, kreslenim ¢i zpévem, popiipadée chodili do skoly, kterd se nachazi na
oddéleni détské hemato-onkologie. Na uspokojovani této potieby ma vyrazny vliv nejen
rodi¢, se kterym dité travi veskery cas, pokud se s nim hospitalizovan, ale také sestry na
daném odd¢leni. Z nékterych vypovédi je patrné, Ze i sestry se podilely na této potiebé
dosti vyznamné. Maminka divky sdélila, Ze sestra Pavla donesla divce snih, se kterym si

pak hraly, na coz divka odpovédéla nasledovné. ,, Mmm, to si pamatuju. To bylo dobry. *

Pacientovy zajmy se nemoci a zejména pak hospitalizaci zuzuji, coz je dano zejmé-
na zdravotnim stavem. D¢ti si na zaklad¢ riznych zkuSenosti samy od sebe nehraji a ztra-
ceji zéjem i o své hracky. Pfitom pravé hra je velmi dilezitd, abychom mohli s ditétem
navazat vztah, ziskat si divéru ditéte a vysvétlit 1 zakrok, ktery dité¢ ¢ekd. Pfitom mnoho
z ¢innosti, které dité¢ rddo provozovalo, se daji spolu s pomickami a ndpady provadét i
V nemocnici s piithlédnutim na zdravotni stav. Sestra by méla hru zapojit do svych oSetro-
vatelskych intervenci. (Kfivohlavy, 2002, s. 50; Sedlafova a kol., s. 145-146). Muzeme
fici, Ze se sestry snazi pomoci ditéti, ale také rodi¢im nabizet Cinnosti, které by vyplnili
jejich cas straveny v nemocnici. Na zavér lze fici, ze déti si v dobé hospitalizace snazili
vypliovat ¢as riznymi ¢innosti, kterymi jim pomahali dobrovolnici, sestry nebo maminka.
Také zaznéla odpovéd’, Ze si hospitalizované déti hrali navzajem. Pravé vztahy pacientl
mezi sebou mohou vést k lepSimu pochopeni situace, k opofe pacienti mezi sebou aj.
(Samankova a kol., 2011, s. 64). Dle Vagnerové (2004, s. 82) nema dlouhodobé hospitali-
zovany pacient tolik podnétli a mizZe byt deprimovan. To se vSak z vypovédi déti nepotvr-
dilo. Zadné z déti se k tomuto tématu nevyjadiilo tak, Ze by velmi postradali néplii béhem
dne, ale spiSe popisovali ¢innosti, které provozovali béhem hospitalizace. AvSak nejveEtsi

vyplit nékterym détem dalo zejména sledovani televize.
Diléi cil 5: Zjistit, zda ma nemoc dopad na plany ditéte do budoucna.

U mladSich déti jsme zjistili, Ze jejich vyhled a ptani do budoucna nemaji. A pokud
ano, nejedna se o ptili§ dlouhodobé cile. Mladsi divky (Anicka 8 let, Michala 9 let) si pieji
domaciho mazli¢ka. Osmileta Stépanka oviem nedokazala na otazku odpovédét a proto,
kyvala, Ze zadné cile ani pfani nema. Na tuto otazku se viak vyjadiila maminka Stépanky,
ktera sdélila, Ze si pieje, aby se nemoc nevratila. Divka pak s témito slovy souhlasi vyraz-

nym kyvéanim hlavy.

Mladsi déti jsou vice zaméfené na pritomnost a budoucnosti tolik neuvazuji. Pokud

vSak nad budoucnosti uvazuji je to dano zejména tim, ze piebiraji ndzory a hodnoceni pre-
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devsim svych rodi¢u (Vagnerova, 2004, s. 98-99). Tento fakt bychom ze situace, ktera
nastala u Stépanky, mohli potvrdit. Starsi déti méli jako hlavni cil zejména dostudovat §ko-
lu, nebo cestovat. I kdyz u Kubu, ktery ma nyni 17 let, bylo celkem tézké urcit n&jaky cil
do budoucna, souhlasil s tim, ze hlavni je pro n¢j momentalné $kola. Jeden z respondentt,
Martin, dokonce sdé¢lil, ze by se problematice onkologicky nemocnych déti do budoucna
rad n¢jakym zplisobem vénoval. Miizeme tedy fici, Ze jej nemoc ovlivnila, a chce se této
oblasti onkologicky nemocnych déti nadale vénovat. Lze tedy fici, Ze nemoc déti neovliv-

nila v negativnim smyslu, a vyskytuje se u nich alespon néjaké piani a cil.
Dil¢i cil 6: Zjistit duilezitost jednotlivych psychosocidlnich potteb

Jako nejdulezitéjsi ze vseho se ukdzal fakt, ze pro dit€ je absolutné¢ nejdulezité;si
vztah s rodi¢i. Na otazku, kdo ditéti pomahal zmiriiovat obavy a také, kdo mu daval silu
s nemoci bojovat, vedla jednozna¢né odpoveéd rodina. Ditéti stacila pouha ptitomnost rodi-
¢e, aby védélo, ze neni na nemoc samo. Dal§i vyznamnou ¢innosti byla jejich podpora a
pomoc. Potieba informovanosti nebyla z hlediska odpovédi déti povazovana za nejstézej-
né&jsi, jak se predpokladalo. Néekteré s déti se o nemoc piili§ nezajimaly, nebo jim stacily

informace poskytnuté od rodict ¢i lékare. Dal§i moznosti zisku informaci neuvedl zadny z

respondentt.

Diléi cil 7: Zjistit, jak sestra pomaha ditéti pti 1é€bé v oblasti uspokojovani psychosocial-

nich potieb.

Vyznam sestry pfi pomoci uspokojovani potieb je beze sporu dilezity. Dité travi v
nemocnici dosti dlouhou dobu a kontakt s témito pracovniky je neustaly. Podpora je velmi
zasadni. Zdravotnicky personal ji mize poskytnout i slovng, gesty ¢i usmévem. Pro sestru
je mnohem jednodusi pomahat nékomu, do koho se dokazeme vcitit. Kazdy, jez poskytuje
zdravotnickou a oSetfovatelskou péci by mél vyhledavat a uspokojovat zékladni biologické
potieby. Kvalitni péfe o pacienta by méla uspokojovat zejména potiebu jistoty, bezpeci a
také dostatecna informovanost. Pfi naplnovani téchto potteb je vhodné zapojit také rodinu
(Samankova a kol. 2011, s. 34, 39, 53). Bjork (2006, s. 216) pii své observaéni studii zjis-
tila, Ze jedna z psychosocidlnich potfeb hospitalizovaného ditéte je i potfeba mit dobry
vztah s personalem. To se projevovalo ismévy, povidanim si se zdravotniky, objimanim,

pusami a hranim si. Déti také vice spolupracovaly.

Z nasich vysledki miizeme fici, ze déti mé€ly, na oddé€leni se sestrami velmi kladny

vztah. Vyjadfovaly to tim, co se sestrami prozily. Také se s nimi smaly, hraly si, poskyto-
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val jim informace o zakrocich a lze tedy fici jejich chovani vi¢i détem bylo celkové velmi
kladné. Jedna z maminek se také vyjadfila k chovani personalu na oddé¢leni. Z jejich slov je
ziejmé, ze chovani sester a jiného persondlu na oddéleni byl vice nez profesionalni. Jejich
lidsky pfistup mél kladny dopad nejen na dité, ale 1 na rodice, ktefi dité velmi Casto pii

hospitalizaci doprovazi.
Doporuceni pro praxi

Zdravotnicky tym by se m¢l snazit uspokojovat potieby pacientti komplexné. Kviili
Casové vytizenosti vSak mnohdy nemohou uspokojovat vSechny tyto potteby, tak jak by
bylo vhodné. Kvalitni péc¢i, ktera zahrnuje i zdjmem o dité a hlavné spoluprace s rodinou a
riznymi odborniky, ¢i hernimi terapeuty miize pomoci rizné potieby velmi dobie uspoko-
jit. UmozZnit, aby s ditétem mohl byt hospitalizovan i rodi¢, ktery je pro dit€ velmi dileZity.
Zajistit také kontakt s jinymi détmi na oddé€leni. Na téchto oddélenich jsou piatelské vztahy
velmi Casté. Jde o vztahy mezi détmi samotnymi ale i rodici mezi sebou a rodi¢i mezi
zdravotnickym personalem. Je také nezbytné davat détem dostatecné informace a zajist'o-
vat klidnou atmosféru. Psychosocialni potfeby nejsou tak objektivni jako napiiklad potieby
biologické. Je nutny aktivni pfistup, komunikace s pacientem a zajem o uspokojovani téch-

to potteb.
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ZAVER
Onkologické onemocnéni je zdvazna choroba, ktera ma dopad na vSechny potieby

onkologicky léceného ditéte.

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit a popsat psychosocialni potfeby u téchto déti.
Pro diisledné zpracovani tohoto cile bylo urc¢eno sedm dil¢ich cilti zaméfenych na potieby,
jez jsme chtéli blize zjistovat.

Po zhodnoceni vsech kritérii pro rozhovor, bylo do prizkumného Setfeni zvoleno
Sest déti, ktefi se nachdzeli v pribéhu udrzovaci faze 1é€by, nebo byly po udrzovaci fazi a
dochazely do ambulance na pravidelné kontroly do Fakultni nemocnice v Olomouci. Do
prizkumu byly zatazeny také vypovédi nekterych z rodici, kteti se rozhovoru s ditétem
ucastnili.
Zhodnocenim vysledkt prizkumného Setfeni se ndm potvrdilo, ze nékteré z psychosocial-
nich potteb se vlivem nemoci a hospitalizace podepsaly na uspokojovani potieb. Popiipadé
ukézaly, Ze se dana potifeba v tomto obdobi zvySila. Nejvyznamnéjsi ze vSech potieb se
ukézala potfeba blizkosti rodice. Déti sdélily, ze prave rodina jim dévala silu s nemoci bo-
jovat a zaroven jim pomahala se zmiriiovanim obav. Praveé rodina, zejména matka, ktera je
s ditétem cCasto hospitalizovana, se také objevovala ve vypoveédi pfi napliovani dne aktivi-
tou. Déti si totiz s rodic¢em béhem hospitalizace hraly, zpivaly, sledovaly televizi a prova-
dély dalsi ¢innosti. Vyznamnym ¢lankem pfti napliiovani dne jsou také rizni dobrovolnici,
dochdazejici do nemocnice, aby détem zpiijemnili a zkratili dlouh¢ chvile. Také zdravotnic-
ti pracovnici se objevovali ve vypovédich déti. Snazi se zajistit rodinou atmosféru na oddé¢-

leni, aktivizovat déti i pfesto, Ze maji mnoho prace.

Déti pfi rozhovorech uvedly, Ze je nemoc zménila, néktefi nedokazali blize specifi-
kovat, jini sdélili, ze piestaly zejména feSit maliCkosti. Jeden z respondentii by se chtél
takto nemocnym détem v budoucnu vénovat. Stran vztaht vSak déti neuvadi vyrazné zmé-
ny. Je to mozna dano tim, Ze jim v kontaktu s kamarady poméhaly bud’ to riizné socidlni
sité, nebo tim, Ze je kamaradi podporovaly naptiklad kreslenim obréazki, aby vyjadfili opo-
ru. Co se tyce potieby informovanosti, zjistili jsme, ze poskytnuté informace o nemoci byly
pro déti dostacujici. N&které z nich dokonce uvedly, Ze se o informace nezajimaly, stacila
jim pouze nadégje, Ze se vyléci. Prizkum také ukazal, ze na détské hemato-onkologii vladne

pratelsky ptistup, komunikace a snaha pomoci, jak ditéti, tak i rodi¢tim ditéte.
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Tato prace by mohla poslouzit jako zpétna vazba pro zdravotnicky tym, zejména na
oddélenich détské onkologie, hemato-onkologie. Vypovédi od déti samotnych jsou velmi
obohacujici a vyznamné. Také by mohla byt podkladem pro odborny ¢lanek do zdravot-
nickych listii zaméfenych na onkologii, pediatrii a oSetfovatelstvi. Jeji vyuziti by mohlo byt
I v informovanosti osob, jez se setkaji onkologicky nemocnym ditétem. Popiipadé o n¢j
pecuji.

Prace m¢ inspirovala a rada bych se této oblasti vénovala i v budoucnu. Tuto oblast
bych rada rozsitila 1 o dalsi oblasti potieb. Zajimavym tématem by mohla byt rozdilnost ve

vnimani psycho-socialnich potieb u déti a rodic¢t poptipad¢ zdravotniku.
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PRILOHA PI: OTAZKY K ROZHOVORU S DITETEM

Informovanost: (souvisi s pocitem jistoty)
1) Chces byt informovan o své nemoci? Jaké informace jsou pro tebe dilezité
2) Jaky mas vztah se sestfiCkami tady na oddéleni?
Identita, spolecenské uplatnéni: (socialni oblast)
1) Je pro tebe dulezité byt kontaktu s jinymi lidmi?
2) Jak se zménili tvé vztahy s lidmi?
3) Jak ty sam sebe vnimas? Jak t€ nemoc zménila?
Naplnéni dne aktivitou:
1) Co ted bézn¢ délas beéhem dne? Jaké mas konicky?
Jistota a bezpeci; laska a soundleZeni:
1) Co nebo kdo ti pomaha zmiriiovat obavy?
2) Kdo/co ti daval/o silu bojovat s nemoci a vyrovnat se s ni?
Vyhled do budoucna:

1) Mas ngjaké plany do budoucna, co by si chtéla zazit, ¢eho chces dosahnout?

Zdroj: Vlastni prizkumné Setieni



PRILOHA P II: PROTOKOLY O NEMOCI PRO DETI DLE
VEKOVYCH KATEGORII

! AIEQP-SFM AL 2003 * Imzmations! Go’ azetsdive Treacmont Pratosal tor Saldon and Sdzlesoznts with 4.1
] EuraCT Numiar 2007-00427043

3.4 informace pro pacienty pod 7 let

ALEOP-BFM ALL 2009
Lécebny protokol pro déti a dospivajici s akutni lymfoblastickou
leukémii (ALL)

Mily(d)

zjistili jsme, Ze mds nemoc, kterd
se jmenuje leukémie nebo ALL.

To znamend, ze buriky ve tvé krvi
hejsou zdravé. Jsou zIé a zabiraji
misto hodnym burkam.

Déti s ALL proto byvaji Casto
nemacne, ¢itl se unavené a
vyCerpané a dokonce nemaji
chut' si hrdat, Nékdy se jim
také udélaji po téle modriny.
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Aby ses znovu uzdravil(a), musi se tvd leukémie |é2it. Bude® docela
dlouhou dobu potitebovat léky, které budou bojovat se zIymi bukami ve
tvé krvi.

Lékari a sestFicky v nemocnici se
starajf o to, aby ses uzdravil(a). Kdyz
mas né jake problémy nebo starosti,
mizes je kdykoli zavolat a oni ti
pomohou. Mnohé |€ky i budou ddvat
pomoci hadi¢ky, takZe si toho ani
neviimnes,

Vsem détem, které dostdvaji tyto Iéky,
vypadaji vlasy. To je nejdfiv
nepfijemne, ale uréité si na to rychle
zvykhes. Az pfestanes tyto Iéky uzivat,
vlasy ti zase znovu narestou.

Mnohym détem se déid pa lécich $patné
hebo se ¢itf unavené. Je dileXité, abys
svym rodic¢dm a lékairlm vidycky fekl(a), kdy? se nebude® citit dobfe a
ahi ti pomaohou.

LékaFi délaji studii, b&hem niz chté]l zjistit, jak by se dala 16¢bg déti s
ALL wylepsit.

V této studii bude |é€eno vice ne? 1000 dEtf z celéha svéta. Viechny tyto
déti maji ALL a dostanou Iéky, o kterych vime, Ze jim pomohou. Tyto léky
jsou poddvdny podle presnéha pldnu. Na konci studie pak IékaFi zjisti, jak
dobfe Iéky pomohly.

Pokud s tim tvi redide budou souhlasit, také 1y se této studie zddastnis,
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35 Souhlas s fedbou podle studie

Souhlas s léébou akutni lymfoblastické loukémie déti a dospivalicich podle l1ééebné
studie AIEOP — BFM ALL 2009

Facient: Datum narozenl:

Sauhlasim s tim. 2& ba&hem 1&3by hude postupavanc podle lédebraha planu studie AIEQP -BFM
ALL 2CCE, ktery mi byl podrabhé vysvetlen.

Lila pniben studie AIEQP - BFM ALL 2008 mi byly dostatedns wvysvétleny. Ozdrzel(a) js=m jednu
kagn informaci pro pacienta (zakonného zéstupce). prehled pdnu 186by formou letebného
schématL. Bylia) jsem informevania) o nejéastéjiizh vedlsigich &nclch 3 rzicich 1&ka LEitieh
v protoko L AIECQR - BFM ALL 2008,

Citim s& dostatetné ivformovania) a mélia) jsem dostatek &asu na arhodnuti o Géast ve studii.
Vim, Ze mchu kdykoliv obdiZet dalsi informace. Byl jsem informovan(a), e gdast ve stucii |l
dobrovolra a mahy svdj poskytnuty sauhlas s l8ébou kdykeliv pisemné nebo Ustné zrusit bez
udani divedl, aniz by z tohate rezhodnuti pro mé plyeLly néjake nevyhody.

Souhias pacients (wyZadowan u pacientd staréicn 16 let, pii zwdZeni | u pacizntu rmladiich}
a Pacient
Davam sauhlas s I&Ebou v rdmei studie AICOP - BFM ALL 2005

pacient jména, prjmeni; podpis  misto, datum e
Sauhlas zakonnych zdslupolizakonnéno zéstupee: Obdrzell jsarfjsme wis uvedend informzce
|aka zakonni zastupei pacienta’pacientky
- Zakonny zastupce: oba rodife
Ujstueme Zejsme opravnéni k rozhodnuti. a udélujeme nas souhlas & Dfasti ve studii
AIEOP - BFM ALL 2004

matka {méno, pfijmam] AoOpis misla, datum
olec [jmena, prijmeni’ podpis mizto, datum

— Zakonny zastupce; jeden rodid

Ljist'wji. i&]g sdrmia) osobné jsam opravnenda) k rozhcencti, a ad2iji swij scLblas s G3asti ve
stuidii AIECF - BFM ALL 2009

zakonny zdstupce (jméno, pijmen)  podpis misto. datum
Zakanny zastupce: poruénikl opatrovnik

Llistuiji, Ze jaka jsem pIn& cpravniénia) k rozhodnuti, a udéluji svlj
gauhlas 5 Ucasti ve studil AIEQF - BFM ALL 2004

zakanny zastupce (mena, piijmeni]  padpis mistc, datum
Informujici |&kaflékafka;

{iménc, piijmeni) ' podpis misto, datum
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3.3 Informace pro pacianty 12-15 let

Lécebny protokol pro déti a dospivajici s akutni lymfoblastickou
leukémii (ALL) podle lééebné studie AIEOP-BFM ALL 2009

Mily(a) .

byla u tebe zjisténa 1EZka nemoc, kierd se jmenuje akutni lymfoblastickd leukemie.
Rika se ji take kritce ALL nebo leukémie. Abys pochepil(a), co je to leukémic a jak ti
tkodi, musime ti nejditve vysvérlit nékolik veci ohledné fungovani tvého téla. Take ti
popiseme, jak probiha lécba teto nemoci.

Buriky t&la a krvinky

Tvoje L&l se skladA 7 miliard malinkych stavebnich kamend, kierym se fika bunky. Tyto
bufiky jsou nizné, napi. nervove bunky, burky kize nebo svalove bunky a tomu
odpovidaif 1 jejich razré funkce.

Take tva krev se skladd z mnoha riznych bunék, které plavou v krevni plazma.
Rozdélujeme je do i velkych skupin podle jejich odliSnych funkei. Bilé krvinky jsou
zodpovédne za imunitni systém. To Znamena, 2c jejich Okolem je obrana proti
baktéri‘m nebo virdm a slaraji se o to, Ze neonemeocnis. Cerveneé krvinky transportuji
kyslik, ktery dychas. Pfenadeji ho z plic do viech organd tvého téla, aby tyto organy
mohly pracovat. Treti skupinou jsou krovni desti€ky. Ty se staraji o zastaveni krvaceni,
kdyZ se poranis.

Protoze bufiky jednou zestarnou & odum?ou, musi byt zajistény staly piisun novych,

mladych bunék. Mowvé krvinky vznikaji uvniti twych kasti, v kostni dreni. Jakmile jsou
dostztecné zralé, aby mohly plnit svou Olohu, pfechazeii z kostmi drené do krevniho
ob&hu (cév). Dé.enim jedné bufky vznicaji buiky dvé. Toto bunécné déleni byva

v normalnim pfipadé dobfe kontrolovano, takze vznika jen tolik novych bunék, kolik
télo pravé potiebuje.

Leukemické bufiky

Akutni lymfoblasticka leukémie je onemocnéni, které postihuje urdité bilé kryinky., P
tomto onemocneni prave prestava funsovat kontrola d3lent bunék, takic vznikaji stale
nove bunky, takzvane leukemicke bunky. Ty se lisi od normalnich bilych kryvinek tim, z&
se nikdy nestanou Lak zralymi, aby mohly plnit dkoly zdravich bilych krvinek. Kromé
toho se prilis Casto déli, takze jejich mnoZstv! rychle narlsta. Leukemicks bunky nejsou
tElu k nicermu dobré a navic zabirai v kostni dieni piilis mnoho mista, a prote tam uz
nemohou vznikat krvinky zarave, Tim jsou omezeny i Cervend krvinky a krevni desticky.

Leukémis emezuje viechny zdravé krvinky v plnéni jejich Zivotné dileZitych ukeold, a
proto jsl nemocny{al. MoZna mas problém se soustfedit, nemas dobrou naladu, citis se
Lnavené a malatné nebo jsi fasto nemocny(d). MoZna take Casto krvacis nebo se &
délaji modfiny.

Lécha leukémie

Bez l&Eby je leukemie velice nebezpefna. Ale pokud se budes l&€it, mad velkou anci se
apét uzdravit. Uz mnohe let se snazi lékari z celého svéta najit dalsi lecebne postupy,
kieré by fanci na vyléteni leukémie jesté zvysily. Prisli na to, Ze néktere leky mohou
zastavovat mnoZeni leukemickych bunék. Této l&¢bé se fika chemoterapie. Jina
mozZnost, jak vylécit leukémii, zatim neexistuje. Lékari stale zlepsuji presny plén
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ckemoterapie, aby lecené dité nedostalo této léEby ani pFilis mnoho ani pFili§ malo. Ke
spravné davce |écby dospéli prostiednictvim lécebnych studii.

Leécebné studie a studie AIEOP-BFM ALL 2009

Vice nez tricet lat jsou dét a dospivajici s ALL (leukémii} a podobnymi t&2kymi nemocemi
na czlem sveté leceni podle tzv. lééebnych studii. Stucie znamena, ze jsou déti ve viech
nemocnicich lé¢eny pedle stejnéno planu. Tento spoleény plan, ktery se nazyva lé&sbny
protokol, ma zajistit, Ze véechny déti budou l&Geny co najlépe. Kromé toho je smyslem
studie dozvécét se vice o nemoci, aby bylo mozné vylédit stale vice dét’,

Skutacné se podarilo v uplynulych letech lécbu ALL natolik vylepsil, Ze v souéasnosti se
vyléi vélsina déti s ALL. BohuZel u mnohych déti ale dochazi k navratu nemaci,
kterému se fika relaps leukémie. Domnivame se, ze jeité nevime o této nemoci vie a
Ze o ni miZeme jesté mnohé zjistit. Tim chceme v budoucnu témto relapsam zabranit.
Proto také provadime dalii lé€ebné studie,

Riziko relapsu a rizikové skupiny

Predchazejici Ieebne studie ukazaly, 2e déti, u kterych dojde K rychlému vymizeni
leukemickych bunék z téla, ktere tedy adpovidajl rychle na leéébu, jen malckdy proda!aji
relaps ALL. U malé skupiny déti odpovida leukémie na lécbu pomaleji. JelikoZ tyto déti
castaji prodélajl relaps, je nutné jim dat silndjsl {intenzivn&jsi} I&cbu. Podle toho, jak
rychle budcu tvé leukemicks buriky odpovidat na lé¢bu. budes piidélen(a) do urdité
tizikove: skupiny. Podle toho pak budes$ 1écen. Existuji tii rizikové skupiny. V nasleduijicich
radcich ti vysvétlime, jak lécba problha.

Lécba
Pribéh chemoterapie

Pro lecbu leukémie se uZiva Lakzvana chemoterapie. V chemoterapii jsou poddavény
zvlastni leky, zvané cytostatika. V prekladu znamena ,.cyto® - bunka a ,,statika® =
zastavujici. Tyto leky tedy zastavuji bunky, které se pak nemonou d&lit a jsou zniceny.
Ahy byly zasaZeny viechny leuemické dunky, musi se podavat najednou & postupné
ruzna cytostatika, jinak dojde k relapsu.

Chemoterapie ve studii AIEOP-BFM ALL 2009 se sklada z vice [é¢ebnych ¢4sti, které se
nazyvaji prolokoly nebo |é¢ebné bloky. Na obrazku niz je jako pfiklad zobrazena
chematerapie, klerou jsou léceni pacienti standardni rizikové skupiny.

[ lé&ebné elementy  (protokoly, Ié&ebné bloky)

Nl e

I 'II..‘;_::II" ) | Ilf.l""":iil laibys MY vl bl LW T T T VA T T LT T ) _‘_j
B 16kU 2leky 8 léki 23 Iéky
[ U O U e = I
intenzivni lé¢ba udr2ovaci lécba
(cca ¥z roku} i {cca 1%z roku)

QObr. 1: Prenled chermaterzpie 5 intenzivii a udrzevac' fazl na prikladu terapic pre slandardnl rizikovou
KL pirU iISRG)
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Pruni taze lécby se nazjva intenzivni 1é¢ba a trva piiblizné 6 a% 9 masicll podle toho, do
které riziaove skupiny paliis. Béhem této doby buded urdit® muset éasto byt
nemocnici. Tvi lekafi se ale budou snaZit zajistit, abys co nejvice £asu mohl(a) travit
dorma.

Po intenzivni fazi nasleduje udriovaci léCha. V této fazi budes muset i déle uzivat Léky,
budou Lo ale tablety, které budes palykat. Predpokladame, e se buded moei vratit do
Skaly a do nermocrice budef dochazet jednou tydné, Béhem Léto lécebné fize se stava
jen weiim=Eng, ze déti musi strévit nékolik dni v nemecnici. Celd l&éba dohromady trva
dva roky.

Podavani &k

Vetsina lekir ve studi AIEOP  BFM ALL 2009 musi byt podavana pfimo do krevnitio
obéhu {,intravendzné”), Abychom pudavani léki co nejvice rjednodudili, dostanet
Lakevary centrilei FHini katétr. Tento katétr je tenka hadicka, ktora se malou operaci
zavede do velke Zily, kde milZze v normalnim pfipadé ziistat po celou dobu intenzivri
|€Zby. Timto katétrem mohou byt bezpedné podavany léky. Kromé toho mize byt

z toholo katetru provadéna vetiina odbérd krve pro kontrolu, jak reaguii tee
leakemicke bufky na chemoterapii,

Cast 1k, hlavné ty, kieré budef dostavet | behem udriovaci LEby, mie byt pri
intenzivni lecbé podivana ve formd tablet. Pro mnoho déti je zpodatky polykani tablet
ahtizngé. Pokud s t'm budes mit prablémy, pomaohou ti rodice, sestiicky a tvoli osetfujici
lekaFi naj't zpiisob, jak tablety spolknout.

Leéky se mahau polykat nebo podavat pfimo do Zily, ale mohou se podavat také do
tekutiny, kierd wyplfuje miini kanal ve tvé patefi. Proto se provede napichruti tohoto
karalu v colni £asti tvé patefe (tzv. ,lumbalni punkce®, LP} & l&ky se podaii pfimo do
misnino kanalu. Je to nezbytné, protoze cytostalika se krevnim obéhem jen w@Iko
dostavaji do mocku a mozkovych plen, kde by finak dochazelo k relapsim leukémie.,

Lécha riznyeh rizikovych skupin

Uz vig, 2o pacienti jsou rozdélovini da riznych ricikevich skupin a podie toho dostanau
riznou léchu. Obrazek na daldi strané ukazuje riizné typy 162by podle rizikowych skupin
a pomiZe ti pochopit nasledujici popis.

Na zacathu dostanou vSicani pacienti stejnou léébu, a Lo je intenzivni l&tebny hlok
shrotokel 1, ktety trva asi 9 tydnd,

Pro pacienty 5 niZiim rizikem relassu (SH nebo MR) nasledu j& dile takzvany , protokol
M, ktery trva B tydni, potom ,protokal 1 o délce asi 7 tydni, Mei jednotlivimi
werapeutickymi protokoly budes mil vidy asi dva tydny pauzu,

Pacienli s velkym rizikem relapsu (HR) dostanou misto , protokoly M® tH kratké, ale
velmi intenzivi leebing bloky {,,HR-bloky*), které se budou opakavat kazdé tfi tydny.
Pate nasleduji trikrat Styftydenni lécebngé bloky «protokol 11, kkeré budou prolozeny
wzdy Ctyfmi tydny udrfavaci l&Chy. Néktefi pacienti, u krerych leukémie odpavida na
Lerapii 7vl33t pomalu, podstoup dalsi Lédebny blok {,DMX-FLA"} a takzvanou
transplantaci kmenovych bunék krvetvorsy (taky transplanlace kostni dreng)], U
néktervch pacienti kramé toho bude joité provadano ozafovani hlavy nebo celeho téla,
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Chr. 2: Prohlad chemotarapie J rizngch rizikowich skupin

McEng 5¢ ti tonto popis zda pliliE kemplikovany, ale tvQj 1&kar ti presné wysvétli, do
jaké rizikove skupiny patfis a klerd l&cha je pro Lebe nutna. Pokud budes potfebovat
jesté dalsi lecbu, hude t& o tom wii Lékal podrobné informovat.

Porovndni riznych (édebnych postuptl v rdmei studie

Pro tve uzdraveni je zcela nezhytnd chemoterapie. Casto ale exisluje vice moznost,
jak leky navzajem kombinovat. ¥ mnoha pfipadech neni predem jasné, kterd z moZnost
je ta nejlepsi. Latebne studie porovndvai’ navzajem riznd typy Lécby, aby se zjistilo,
ktera je ta nejlepii. Proto jscu pacienti rozdéleni do dvou skupin {napf. skupita A a B).
Skupina A dostane l&€bu A & skupina B l&Cbu B. O tom, do kter® z téchto skupin bude
pacient zarazen, rozhodne pocitac nahodnym vybérem. Toto nahedné razhodovani je
velice dilezité, aby byle mozno na konci studie spolehlivé rozhodnout, ktera l&ba je
lepii nebo zda jsou obé srovnatelng dobré.

Y ramci studie AIEQP-BFM ALL 2009 budou provadéna tri takovato srovnani. Kterého se
Fiidastnid zAleZi na tom, ke kleré rizikove skuping patris. Jakmile to bude jasne, vie ti
podrobng wylozi vl 1Ekar.

YySetieni v pribghu 1&Eby

Ma zatatku oremocréni Ti byla odebrara kostni dien a krev. To bylo nutné k prikazu
leukermickych bunék. Také b&hem chemoterapie ti bude pravidelné odebirana kostni dren
i kraw, aby mohlo byt kontrolovano, jak rychle reaguje tvd leukémie na 1&8bu.

Yadlajgi acinky chemoterapie

Cytostatika jsou podavana, protoZe kafdé z nich néjak phschl. Léky v chemoterapii majl
za Okal znitit lzukernické buRky a zastavit jejich mnoZeni. BohuZel tyio 18ky neplsobi
pouze na Epatné” leukemicke buiky ale i na ostatni ,dobré™ zdrave bunky. Jinak to
bohuzel nejde. Tomuto nechtérémua plsobeni &kl na tvé télo se rika vedlejsi 0Sinky.
ProtoZe se tyto lEky pouEivajl ji7 dloohou dobu, jsou jejich vedleisi oéinky dobfe
znamy. Yetsina z nich se ale projevuje pouze vzacns. Mebudeme uvadEt vEechny moZng
vedlejsi Ofinky ekl pouzivanych ve studii AIEOP-BFM ALL 2009, pouze ty nejéastasi.
Twnji |&kafi maji pfibalova letaky ke ka#damu 7 18k0, ve Kerych jsaou popsany viechny
zrname vedle&i udinky.

Jednoduge feteno spotiva Oiinek cytosiatik v zamezeni déleni a tedy mnazenl bunék,
Rychle se mnoZici buiky, jako napf. leukemicks bufisy, jsou zviast citlive na cytostatické
Igky. Je jasneg, 2= jsou postizeny zaroven ty zorave burky, které se rychle déli. Mezi tyto
bufiky patfi hlavng zdravé bufhy kosini dieng, které [gou zodpovédneé za narmalni
krvetvorbu. dale bulky viasovech kofinkd a bunky siiznic sl Zaludku a stiev. S tm
souvisi nejiastéjsi vedlejsi adinky:

Krev: U vech takto |Btanych déti se oéekdva snizena tvorba normalnich krvirek. To
Znamend, 2e teméf u viech pasientl je nutné dodavani tervenych Kivinek a krevnich
destitek, tzv. krevni transfuze. ProtoZe ge behem chemoterapie snizi podet twych
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zdravych bilych krvinek, sudes abzviisté nachylry(d) k infekénim namaocam. Ja zcela
nezbytng, aby byla infekce vias odhalena a 1&&ena. Proto si musis pravidelng méfit
teplotu a informavat akamEité rodite a léxafe, jakmile =2 necitis dobfe. V takovém
pfipadé musis ihned (i uprestred noci) do nemuocnice.

Viasy: YWiom pacientdm vwypadaji béhem chemoterapie vlasy, Tomu se bohuzel neda
zahranit, ale vlasy znovu dorastou b&hem udrzovaci lécby.

Sliznice: Casto se mohou vyskytovat bolesliva misla v aslech, pokud chemoterapie
postihne sliznici ust. Mnohd cytostatika mohou take vyvoldvat nevolnost a zvraceni.
Proti nevolnosti ale existuji Oéinné 1&ky, takie vaiing déti byva béhem chemoterapie
nevolno jen o8 idka.

Ostakns vedlefdi giEinky Mnozi pacienti se béhem chemoterapie citi malatné a
uravend, NEktefi maji Spatnou naladu nebo jsou smutni. U rnnnhj,rch se prmewje
neustaly pocil hladu, takie jedi piilis mnoho a €asto priberou vyrazné na vaze. Urcité
léky motou vyvolavat bolesti a slabost v nohou. Tyta vedlejsi OZinky samy od sebe
wymizi, jakmile se léky plestanou uZivat. Mohau se projovit jeité dalsi vedlejsi dcinky
postibujici Lémér viechny orgny a take kosti, které zde nebudeme jednotlive uvadét.
Bohuzel vedlei§im GEinkim Lé€by nelze zabranit. K tvému vylageni je chemoterapie
nezbytnd, Vériina vodlejsich O&inkld se opét napravi po skonceni intenzivni
chemoterapie nebo je mohou lékari zmirnit, Je pfesto velice dileZité, abys rodiéim a
lékafiim vidy dal{a) wédét, pokud zpozorujes na svém Lele néco necbwyklého.
Yieohecns informace

Rozhodnuti, zda se ziCastnis studie AIEOP-BFM ALL 2009, je zoola na tobd a tvych
rodiich. | kdyi s Ocasl souhlasile, mizete vas nazor kdykoli zménit. hebudes proto
£gen|a) hife nez oslatni déti. Pokud se nebudes chtit Ofastnit studie AIEOP-

BF# ALL 2009, budes zfeimé lé€enia) podle starsiho leeného planu, napfiklad podle
planu slucie ALL-BFM 2000.

Uskuteénéni tak velké studie je moiné pouze v pfipadé, Ze kliniky & ostatni zafizend,
jako napf. laberatofe, Jzce spolupracusi. Prota sitato mista budou pfedavat nékters
informace o Lobé, jako je napf. jméne a datum narozeni, a informace o tvé nemoci a
l&cbé. To je nezbytng nejen pro tvé lééeni (zafazeni do rizikové skupiny), ale také pro
pozdejsi vwhodnocovani dat, Kromé toho mize byt nutné predat tyto informace
Ufadim, které kontroluji spravné provadeni studie. Ysichni, kdo se timto zplsobem o
tvé nermoci dovedi, jsou zavézani drzet tyto informace v tajnosti.

MaZnost dalsich otazek
Fokud bys nynl nebo pozdéji mélia) daldi dotazy tykajici se wvé nemoci nebo studie
AIEQP-BFM ALL 2008, mizes je kdykoli probrat s& svymi rodici nebo lekar

na telefennim &isle
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Informace pro pacienty 3-12 let
Lécebny protokol pro déti a dospivajici s akutni lymfoblastickou
leukémii (ALL) podle lééebné studie AIEQOP-BFM ALL 2009

Mily(a)

zjistili jstne, ze mds tézkou nemoc, kterd md slozity ndzev - akutni lymfoblostickd
leukémie, MiZeme ji ale také Fikat krdtce ALL nese prosts leukémic. Aby Ti bylo
jasné, co je to leukémie a praf ti Skodi, chceme ti nejprve wyevdtlit nékelik
dileZitych véci o fungovdnl tvého téla.

Co jsou bufky t&la a Revinky?

Tvoje téle se skladd z ahramnéhe mneistvi malinkych
stavebnich kamenll, kterym Fikdme bufiky, Vidét je miiZeme
pouze pod mikraskopem. Tyto bufiky nejsou viechny stejng,
ve tvé kiZi jsou nopfiklad bufiky keni, ve svalech bufiky
svalove a v mozky buiky mazkevé. Také krev se sklidd
z mhoha rlznych bunék, kterym Fikdme kirvinky . Tyto bufiky
plovou ve twych eévich, které si mizef predstavit jako hadné
rozvétvens velké, mensi i dpIné malinké rourky, stejné joko se
vEtyi strom od kmene po tenke vétvitky, Srdee pumpuje krev
teémito cévami, takie se mize dostat do viech Edsti tvéha
téla, od hlavy aZ po kanegky prstii u rukou i nohou. Krvinky
musi viude plnit své Ukaly. Tsou pro Zivet velice dilezité.

Mowe krvinky vznikaji uvaitF tvych kosti - v kostni dieni, Tady
se wytvofl vizdy privé
talik bunék, kelik tvé télo potfebuje. Tomu se
fika krvetvorba, KdyZ jsou nové  bufky
dostatetng zralé, odchdze i odtud do krve, aby
tam plnily své dkoly

Co je to leukémie?

Leukémie je tézké onemacnéni uréitich
krvirek, krerym se Fikd bilé krvinky, Tvarbea
téchto biljch krvinek v kesthi dieni se vymkne
kentrale a vznikd prilif hodné bunék
[leukemickych bunékd, které se stdle mneodi ddl
a ddl. Kremé tohe jsou tyte bufky vadné a
nemohou plnit Gkoly zdravych bilych krvinek, Tseu dplné k ni¢emu o jen rusi ostatni
budley. Mekdy zaberou v kastni diieni tolik mista, ze wytladi zdravé krewni bufiky,
které se pak uz nemoheu mnaZit a je jich stdle meéné. Proto jsi pok nemocny{d), <itis
ge maldtné a unavené a nemas chut' si hrat. MiZe se take stat, Ze | z malych poranén
hred kryvacis,
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Jak se leukémie JEE[?

5 mroha nemocemi si dokdze poradit
tvé télo same bez néjoké légby.
Leukémie se ale sama od sebe nevylééi
K tomu, aby ses uzdravil{a), potfebujes
rychle dabrou [€2bu s mncha léky, které
musis dostdvat v nemacnici, Tate [€2ba
se jmenuje chemoterapie. Chemoterapic
zabrani leukemickym bufikdm, aoy se
ddle tak rychle délily a zniéi je. Pak
budau mit zdravé krvinky op&t dost
mista pre svlj vive] a budou moci znavy
debre plait své (koly,

BohuZel v dnedni dobé neexistuje jind moZnest, jak T zbavit leukémie, nes Je
chamoterapie,
Jak probihd |é&ba?

NejdFive budes léCen intenzivni chematerapii. Ta trvd asi pil roku, Béhem této
doby buded dostdvat hodné |kil, Bude nutng, abys Easto
dochdzel(a) do nemecnice, Mékdy budes muset zfistat v
nemacnici pres noc nékelik dnll po sobé, Tvi léka#i se ale
budaou snazit, abys mahl{a) travit ce nejvice fasu doma.
Jak i budou léky poddvdny?

Wétdina |EkD musf byt poddwdna prima do krevniho
ohéhu. Abychom té nemuseli stéle pichat, bude 1i malau
cperaci zavedena do Fily hadidka. Te hadifka +i nebude
viber prekdzet, ale lékafim velmi pemize. Pomoci této
hadicky ti budeu ddvat Ieky a také ededirat krev, aby
zjistili, kelik je v krvi leukemick§ch bungk a zdravich
bilfeh krvingk,

Mékreré leky mahou byt peddvdny jenom jake tabletky,
které musit spolknout. Pokud < tim budes mit problémy, naudi 16 rodize, sestriCky
nebe lékafti, jak tablety spalknout,

Leky budou Také poddvdny do tekutiny v pdtes. Pokud i bude pichdni do zad
nepfijemné, mohau t£ |ekafi bdhem toho uspat. Nic nebudes eitit a probudiz se, a3
oude po vEgm.

Jak plsobi leky?

Leky nii bufiky, které sz mnoZi. Protoze leukemické bufiky se mnol obzvldsts
rychle, jsou pro né tyto léky hodné jedovaté. Ale také jiné, normdlni, zdravé buriky
téle mohou byt témito |éky postiZend. Tomu se bohuZel nedd zabrdnit, ¥ 16608 se
budou v2dy delat prestdvky, aby si mohlo tvoje t£lo odpoéinaut. Nekteré € inky
téchto [EkD zde popiSeme.
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Paddni viasF
Viem détem vypadaji po nékolika tydnech chemoterapie viasy, MoInd ti to bude
hejdriv nepiijemné, ale uréité si rychle zvyknes, Pokud si budes pFat, mohou ti redide
uréite obstarat néjaky hezky klobouk, pirdtsky ddtek nebe baseballovou Zepici,
MiiZes se spolehnout na to, 7e viasy opdt narostou, Jakmile skanéi intenzivni fize
thematerapie.
MNevofnost a zwaceni
Midze se stdt, e se 1 bude z chemoaterapie délat Spatné nebo bude$ muset dekonce
zvracet, Proti zvraceni existuji jing léky, které H mohou lékafi ddt.
Hrozny had nebo nechut k jidly
Neékreré |éky mohou zpisebit, 2e mas neustéle hlad a chees porad néco jist, MiZe se
také stét, ke naopek nemds vibec chut k jidlu o hejradsi bys nejedl(n) vibec nie. Je
ale velice dileZite, abys wwdaing g zdravé Jedl{a) a dostateéné pil(a), protoze na
chemoterapii petiebujes mit hodné sfly.
Zanicené siizmice
Pledeviim tvaje pusa mize byt postizena chemoterapii, takZe moznd budes mit
balesti pfi jidle a piti. Ale k tomu jsou dstni vody, které i zimirni bolesti a oSetf tvou
pusu,
Horedka
KdyZ budes mit horegku, mize to znamenat, ze md v téle zdnét, Takavy zdnét milze
byt pro tebe velmi nebezpeény. Proto si musis pravidelng kontrolovat teplotu a
kdykali, kelyz budeg mi+ horeZku - i v noei, musis ckam3ité de nemochice, kde Ti |ékef
hned dajji ky proti zénétu a ty se brzy opEt uzdravis
Ostarnl vedlefsi dcinky
PFi poddvdni Iékii miiZes byt unaveny, maldtny, mizes mit bolesti hohou, zdcpu neba
prijmem. Mize se také stdt, e se v této dobé budes itit Jjednodude celkove
hedobfe. Take to je bihem chematerapie normdlni. Te ale velmi dilezité, abys
vadyeky Fekl{a) svym rodiéim a lékailim, kdykoliv se bude® ¢itit hiife nes Jjindy nebo
nebo kdyZ zjistid néco neabvykléha na svém téle, Protose tvilj [ékar nebo tvi rodiZe si
tehe nekdy nevdimnou tak rychle jako ty.
Druhd fdze 18&by

P skanCeni intenzivni 1EEby pijde na fadu takzvand udriavac! |é€ba. V této dobi
se budes maci vrdtit do Skoly, Léky, které budes v této dobé dostavat, jsou mnohem
slabdi. Mires Jj& palykat doma jako tablethky, takze budes chodit do nemocnice
pravdépedobné uz jen jednou tydné neba i méng Zasto. Po celkem dvou letech budes
it lefby za sehay,
Vyietfeni béhem lééby

Na zaédthu anemoendni ti byla hned
edewrdna kastni dfefi a krev, prataie
leukemicke bufiky, jak Uz vis, se daji najit
predeviim v kostai dieni a asto také v
krvi. Tak mohli [8kaii uréit, e mas
leukémii. Abychom mohli kentrolovat, jok
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rychle plisobenim chemoterapie leukemické bufiky z tvéha téla mizi, musime fi
opakevané odebirat kostni diefl také béhem |éEby. Na prvni odbér kostni dfené si
pravdépodobné nepamatujed, protoze jsi tehdy dostal{a) 1eky, po kterych jsi hluboce
usnul{a), aby 1& adbér nebolel. Pri daldich punkeich kostni dieng o bude také tak.
Co to znamend légebnd studie?

L% mnoho let se snadi [EkaFi z celého svéta ddl zlepdit 18Ebu leukémie. Chtéji
nemoci jeit lépe rozumét, wléEit jetd vice diti a zmirnit Spatné plisobent léki na
zdravé bufiky,

Studie znamend, Ze pro viechny déti, které maji stejnou leukémii, existuje spoledny
pldn, podle kteréha audou lé€eny. LéEba se li5T jen v malych bodech. Lékari pak
sbiraji informace, ze kterych na konel studie poznaji, kterd |é¢ba je nejlepsi.

€o se bude dit, pokud se |&Zebné studie AIEOP-BFM ALL 2009 zitfastniE?

Pokud se ziCastni studie ATECP-BFM ALL 2009, budou tveji lékefi potFebovat
nékterd data o tobé a tvé nemoci. Mezi tato data patii napfiklad tvé jméno o catum
narozeni, jak pfesné vypadd tveje leckémie a jok <nddid [EEbu. Tate data od viech
déti které se zifastni studie, budou zapisavdna v centrdle studie. Pozdéji budou
data whodnocovdna, Vichni lidé, ktefl se pfi pééi o tebe a pfi wydetfovdni tvaji
leukémie dovidi, Fe md3 leukémii, to budou driet v fajnosti a nikemu o Tom nebudou
Vypravet.

Co se stane, pokud se terapeutické studie ATEQP-BFM ALL 2009 neziastniz?
Tvaji radiée se spolu s tebou rozhednou o fom, zda se studie ATECP-BFM ALL 2009

ziEastris, T kdyz ted' se sveji GZasti souhlasi3, muZes swii] ndzor kdykeli zménit, Kvilli

tamu rebuded 16¢ en(a) hiiFe nef ostatni diti, Také v pripadé, Ze se nezdéastnis

studie, bude pro tvé uzdraveni nutné, abys dostdval(a} chematerapii. Tato lé€ba bude

pravaépodobné velice podobnd chematerapii podle studie, stejné tek budes muset do

nemacnies a padstoupit riznd vySetfeni,

Mas jesté dal¥i otazky?

UrEitd 18 nopadnou jests rizné otdzky ke tvé nemoci o |éEbé, Moind ne hned ted',

ale a3 v pribehu [é2by. Abys je zase nezapemnél{a), nechdvdme ti tedy na né misto.

Tvoji rodife je s tebou radi kaykeli preberou,

Mizes se také prit svjch |ékarl

Misto pro dalEi otdzky:
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Dobry den,

jsem studentkou oboru vSeobecna sestra na UTB ve Zling, a rada bych Vas touto cestou
pozéadala o souhlas s rozhovorem, ktery poslouzi k praktické ¢asti mé bakalatské prace na
téma: Psychosocialni potieby u onkologicky nemocnych déti.

Soucasné¢ bych Vas chtéla pozadat i o souhlas s nahravanim rozhovoru, aby mohly byt
vysledky vhodné zpracovany. Piirozhovoru nebudou zminény Zadné osobni udaje dité-
te, a tento rozhovor nebude nikde dale §ifen a publikovan. Béhem rozhovoru ma dité
pravo odmitnout na otazku odpovédét, pokud si to nebude prat.

Souhlasim s tim, aby mé dite poskytlo rozhovor studentce v ramci jejiho Setieni pro ucely
bakalarské prace. Soucasné davam souhlas s nahravanim rozhovoru, ktery nebude dale
Siren.

Podpis zdkonného zastupce:



PRILOHA P1V: MASLOWOVA HIERARCHIE POTREB

Potreby
seberealizace:
nalézt sebenapinéni
a realizovat
vlastni potencial

Estetické potieby:
potfeby symetrie, fadu a krasy

Kognitivni potreby:
potreby védét, rozumét a zkoumat

Potreby uznani:

potfeby dosahnout uspéchu, byt kompetentni,
ziskat souhlas a uznani

Potreby sounalezitosti a lasky:
potfeby druzit se s ostatnimi, byt pfijiman a nékam patfit

/ Potreby bezpeci: citit se zabezpecen a mimo nebezpeci \

/ Fyziologické potreby: hlad, Zizen apod. \

(Franék, 2011, b.s.)



