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Abstrakt

Cilem této rigordzni prace je predstavit teoretickd vychodiska a praktické aplikace détské
klinické onkopsychologie. Literarné ptehledova cast je rozdélena do péti kapitol. Prvni kapitola
shrnuje zékladni Iékatské poznatky o détskych onkologickych onemocnénich a jejich 1é¢ebnych
modalitach. Druhd kapitola zachycuje klicové poznatky vyvojové psychologie k ontogenezi
v détstvi a dospivani v kontextu onkologického onemocnéni. Tteti kapitola se zaméfuje na
psychosocialni aspekty onkologické 1é¢by a psychologické intervence uplatiované v jejim
prab&hu. Ctvrta kapitola se vénuje vyuziti psychodiagnostiky v détské onkologii. Pata kapitola
pojednava o paliativni péci v détské onkologii a psychologickych souvislostech smrti ditéte

a truchleni rodinnych pozistalych.

Kvalitativni vyzkum tvoii soubor Sesti deskriptivnich kazuistik pacientd a jejich rodicu, kteti
se nachazi v akutni fazi lécby onkologického onemocnéni nebo jsou kratce po jejim ukonceni.
Kazuistiky prezentuji zkuSenost téchto pacientii a rodict s lécbou, jejim prubéhem a dopady

v Sirokém psychosocialnim kontextu.
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Abstract

The aim of this rigorous thesis is to present the theoretical basis and practical applications of
pediatric clinical oncopsychology. The literary briefing section is divided into five chapters.
The first chapter presents the general medical characteristics of childhood malignancies and the
principles of treating pediatric oncology diseases. The second chapter captures key findings of
developmental psychology to ontogenesis in childhood and adolescence. The third chapter
focuses on the psychosocial aspects of oncological treatment and psychological interventions
applied during this treatment. The fourth chapter deals with the use of psychodiagnostics in
pediatric oncology. The fifth chapter deals with palliative care in pediatric oncology and the

psychological context of the child’s death and family bereavement.

Qualitative research consists of a set of six descriptive case reports of patients and their parents
who are in the acute phase of cancer treatment or are shortly after its completion. The case
reports present the experience of these patients and parents with treatment, its course and

impacts in a broad psychosocial context.

Keywords

Pediatric Oncology, Pediatric Hematooncology, Pediatric Oncopsychology, Developmental
Psychology, Pediatric Patient, Adolescent Patient, Communication, Psychodiagnostics,

Palliative Care.
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Uvod

Onkologické ¢i hematoonkologické onemocnéni postihne v celosvétovém méritku
ro¢né priblizné 400 000 déti a dospivajicich ve vékové kategorii 0-19 let, pficemz tento
trend méa nartstajici tendenci. V Ceské republice je onkologickd malignita ro¢né
diagnostikovana asi u 400 déti. Pétileta mira pieziti (five-years survival rate), prognosticky
relevantni ukazatel efektivity 1é¢by, se v celkovém priméru pohybuje nad 80 %, ptiCemz
jesté v poloving 50. let 20. stoleti Cinila 10 %. Tohoto pokroku bylo dosazeno diky
akcelerujicimu rozvoji diagnostickych a lécebnych postupt (Kisa et al., 2019; Ward et al.,

2014).

I diky vysoké efektivité primarnich 1é€ebnych intervenci se na poli détské onkologie
zvétSuje prostor pro stdle intenzivnéj$i odborny zijem o psychosocidlni aspekty
a konsekvence téchto onemocnéni. Tato perspektiva se prosazuje jednak v kontextu
vyzkumném (napf. 1 v ¢eském prostfedi rozsahle zkoumana kvalita Zivota byvalych
onkologickych pacientl), jednak v kontextu klinickém, kdy psychologové, socidlni
pracovnici a dal§i odbornici jsou dnes jiz standardn¢ nepostradatelnymi cCleny
multidisciplinarniho tymu pecujiciho o détské onkologické pacienty a jejich blizké (Datta et

al., 2019).

Tato rigordzni prace navazuje na bakalarskou praci ,,Role psychologa v péci o détské
a dospivajici onkologické pacienty” (Janda, 2019) a diplomovou praci ,,Psychosocidlni
aspekty akutni faze 1éCby détskych onkologickych onemocnéni® (Janda, 2021), kterou
dopliuje o relevantni témata akutni détské onkopsychologie, kterym nebyla vénovana
dostate¢na pozornost. Jedna se zejména o zcela novou kapitolu vénujici se teorii a aplikaci
psychodiagnostiky v kontextu détské hematologie a onkologie (4. kapitola), ale takeé
o rozsifeni 3. kapitoly o oddil tykajici se problematiky relapsu zékladniho onemocnéni
a obav z pozdnich nasledki onkologické 1écby. Aktualizovana byla také kapitola o vlivu
pandemie onemocnéni COVID-19 na détské a dospivajici onkologické pacienty, ¢astecné
doplnény a revidovany byly i kapitoly o paliativni péci, lécebnych modalitach a vyvojovych
aspektech v détské onkologii.

Rigordzni prace se zaméetuje na zmapovani psychosocialnich aspektii akutni faze 1écby
détskych onkologickych onemocnéni. Cilem prace je nabidnout uceleny, prakticky

orientovany piehled psychologicky zasadnich momentd akutni faze 1é¢by (od stanoveni



diagnézy po dosazeni remise u pacienta ¢i jeho umrti) a moznosti psychosocialnich
intervenci v této fazi. Volba tématu reaguje na fakt, ze podobny piehled v ramci détské
onkologie v CR dosud zpracovéan nebyl, zajem byl aZ dosud vénovan pievazné dlouhodobym
nasledktim 1écby. Déle na podkladé relevantnich zahrani¢nich i ¢eskych zdroji vytvofit
takovy zdroj informaci, ktery by byl v ptipad¢ potieby prakticky vyuzitelny c¢leny
multidisciplinarniho pecujicitho tymu, ale slouzil pro inspiraci i potencialnim zajemcim

o oblast détské onkopsychologie.

Literarné¢ prehledova cast je rozdélena do péti kapitol. Prvni kapitola piedstavuje
obecny uvod do détské onkologie. Druhd kapitola shrnuje klicové poznatky vyvojové
psychologie a dillezitych souvislosti s détskym onkologickym onemocnénim. Tteti kapitola
je vénovana rozboru psychosocialnich aspektti a onkopsychologickych intervenci v akutni
fazi 1é¢by. Ctvrta kapitola pojednava o vyznamu a vyuZiti psychodiagnostiky v pediatrické

onkologii. Pat4 kapitola se zabyva paliativni péci v détské onkologii.

Vyzkumna ¢ast predstavuje soubor psychologickych kazuistik pacientl, ktefi v dobé
odevzdani této prace podstupuji intenzivni hematologickou ¢i onkologickou lé¢bu, piipadné
jsou kratce v udrzovaci fazi 1€cby. Soubor ptipadovych studii byl oproti diplomové prace

rozsifen o dvé kazuistiky.

V praci je citovano podle normy APA, 7. edice (APA, 2020).



Literarné prehledova Cast

1. Onkologicka onemocnéni détského véku

Onkologickd onemocnéni détského véku predstavuji specifickou skupinu diagnoz,
které se v fad¢ aspekti vyznamné az diametralné odliSuji od onkologickych onemocnéni
dospélého veéku (Koutecky, 1997). Oblasti, ve kterych se lisi détska a dospéla onkologicka

onemocnéni, jsou zejména:

e Epidemiologie: onkologické onemocnéni détského veéku je druhou nejcastéjsi
pri¢inou umrti (po traumatech) ve vékové kategorii do 15 let (Koutecky et al., 2002).
Obdobné u dospélych predstavuji onkologicka onemocnéni druhou nejcastéjsi
pricinu amrti (po kardiovaskularnich chorobach). Onkologickd onemocnéni
détského veku se nicméné na celkové incidenci onkologickych chorob v populaci
podileji pouze z 1-2 % (Koutecky, 1997).

o Etiologie, histologie: détska onkologicka onemocnéni vznikaji nejCastéji v tkanich
a organech, které prochazeji prudkym vyvojem a diferenciaci v prenatalnim
a postnatalnim vyvoji jedince. Hereditarni nadory jsou spiSe vyjimecné, ackoliv se
u malého procenta nemocnych vyskytuji, jako napt. dédicny retinoblastom
(nddorové onemocnéni sitnice). Naopak naddory dospélého véku postihuji nejcastéji
epitelové bunky, které tvori vystelku trubic a dutin lidského organismu a jejich vznik

muze byt podminén exogennimi karcinogeny (Izraeli & Rechavi, 2012).

1.1 Typy a zastoupeni détskych malignit

Onkologickd a hematoonkologickd onemocnéni détského veéku jsou znacné
heterogenni skupinou diagnéz. Tato rozmanitost je ddna nejen druhovou skladbou nadort
a relativné typickymi vzorci vyskytu v ur€itych vékovych skupindch, ale také biologickou
a genetickou profilaci zastteSujici diagnozy do velkého mnozstvi subtypti. Tyto aspekty jsou
z diagnostického a léCebné-prognostického hlediska zasadni, patii ale spiSe do oblasti
lékatské onkologie a hematologie. Pro psychologickou praxi na pediatricko-onkologickych
jednotkach je dulezita alesponi orienta¢ni znalost zdkladnich charakteristik malignit

v détstvia dospivani.
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Diagnosticka skupina Incidence Vrchol vyskytu dle véku

leukémie 30 % 2—-51let

nadory CNS 20 % 2 —10let

maligni lymfomy 13 % 15 — 25 let (HL), 6 — 10 let
(NHL)

neuroblastom 8% béhem 1. roku

sarkomy mékkych tkani 7 % 1-6let

nefroblastom 6 % 2 — 3 roky

nadory Kkosti 5% 10 — 20 let

retinoblastom 3% 1 — 3 roky

germinalni nadory 3% 1 — 4 roky (chlapci), 10 — 14
let (divky)

ostatni 5%

Tabulka 1 - Incidence détskych nadorovych onemocnéni (upraveno dle Koutecky et al., 2002; Ward et al., 2014)

Strucnd charakteristika diagnoz, ktera je uvedena nize, byla pouze s dil¢imi

korekcemi pievzata z bakalaiské prace (Janda, 2019):

Leukémie: je nejcastéjSim malignim onemocnénim détského veéku. Méa nékolik
forem, nejcastéji se jedna o tzv. akutni lymfoblastickou leukémii (ALL, az 80 % ptipadh)
a akutni myeloidni leukémii (AML, asi 15 %). Kurabilita ALL dnes v priméru dosahuje 80-
90 %, uspésnost lécby AML je nizsi, asi 60%. Asi 20 % déti prodéla relaps leukémie.

Prognoza je v téchto pripadech obecné méné ptizniva (Ward et al., 2014).

Nadory CNS: jsou druhou nejpocetnéjsi skupinou nddorovych onemocnéni détského
véku (incidence asi 20 %). Lécba nadortt CNS s sebou relativné ¢astéji nez u 1écby jinych
typll onemocnéni nese zaté¢z v podob¢ rozvoje pozdnich néasledkl zplisobenych kurativni
terapif. Usp&snost 16¢by v ramci détské onkologie je dlouhodobé nizsi (napt. oproti ALL).

To je zplisobeno nékolika faktory:

e Rizikovost chirurgickych zasahti v oblasti mozku a michy.

e Vysoka radiorezistence nervovych bun€k lidského organismu branici efektivné
cilené radioterapii.

e Piitomnost hematoencefalické bariéry a s ni spojeny Spatny prinik cytostatik

k nadoru.
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Maligni lymfomy: skupina lymfoproliferativnich onemocnéni. Nejcastéji se jedna
o tzv. Non-Hodgkin lymfomy (cca 55% podil), zbytek diagnéz tvoti Hodgkintiv lymfom
(45 %).

Neuroblastom: Je nejcastéjsim neoplazmatem kojeneckého véku. Vychazi z diené

nadledvin, pfipadné sympatickych ganglii ulozenych podél patete.

Sarkomy mékkych tkani: u déti nejcastéji v oblasti hlavy a krku (40 %),
uropoetického systému (20 %) a mekkych tkani koncetin a trupu (27 %). Sarkomy byvaji
asymptomatické, lokalni rist nddorové struktury v nékterych piipadech zplsobuje
pacientovi bolest a sekundarni obtize (patologicka zlomenina, ttlak cévniho ¢i nervového

systému apod.).

Nefroblastom: oznac¢ovany také jako Wilmsiiv nador je onemocnéni nejcastéji se
vyskytujici u déti predskolniho v€ku. Primarné postihuje tkan ledviny, ale vzhledem k chudé
symptomatologii a z ni vyplyvajici Casté pozdni diagnostiky ma tendenci expandovat do

retroperitonealniho prostoru ¢i metastazovat zejména do lymfatického systému, plic a jater.

Sarkomy kosti: Sarkomy kostni tkan€ se vyskytuji nejCastéji v pribéhu dospivani,
coz je dano mj. akceleraci télesného rastu. Mezi kostni nadory fadime Ewingliv sarkom

a osteosarkomy.

Retinoblastom: nador sitnice typicky pro mladsi détsky veék (vétSina nadort se
manifestuje v prvnich tech letech Zivota, vyskyt nad 6 let jen vyjimecn¢). Pomérné mensi
jsou ohrozeni vznikem sekundarnich nadorti, napf. osteosarkomu. Hereditarni

retinoblastomy byvaji bilateralni (postihujici obé o¢i).

Germinalni nadory: skupina onemocnéni postihujici prvopohlavni bunky
(gonocyty). Nadory mohou byt lokalizovany v gonadach i mimo né. U chlapct se nejéasté;ji

vyskytuji ve véku 1-4 let, u divek v obdobi 10-14 let.

Ostatni: vzacné nadory détského véku, které se vyskytuji minimalné, piipadné
neodpovidaji obecnym charakteristikdm détskych onkologickych onemocnéni. Ve vétSiné

ptipadl se jedna o karcinomy.
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1.2. Lécebné modality

V 1écbé (hemato)onkologického onemocnéni détského véku se dle specifického
kurativniho ¢i paliativniho zdméru vyuziva celkem péti zakladnich lé¢ebnych modalit.
Jejich vyuziti zavisi na typu onkologického onemocnéni (dle mezinarodné vyuzivanych
diagnosticko-1é¢ebnych protokollt) a specifickém pribéhu tohoto onemocnéni u konkrétniho
pacienta. Délka 1é¢by je znacné variabilni, je ovlivnéna mj. typem onemocnéni, vyskytem
komplikaci, celkovou odpovédi organismu na 1é¢bu atd. Naptiklad zatimco akutni faze 1écby
ALL trva v priméru 8 mésict a konsolida¢ni usek dalsich 12—16 mésict, intenzivni akutni

perioda v lé¢bé Ewingova sarkomu trva 12—18 mésict (Koutecky et al., 2002).

1.2.1 Chemoterapie

Systémova chemoterapie predstavuje zasadni lé€ebnou metodu v ramci détskych
malignit. S pfihlédnutim ke specifické patofyziologii détskych naddor je cilem chemoterapie
zabranit vzniku vzdalenych metastaz a dal§imu rozvoji onemocnéni (Koutecky et al., 2002).
Principem chemoterapie je podavani cytostatik pacientovi v opakujicich se blocich, jejichz
Cetnost, délka a intenzita zavisi na typu nadoru. Chemoterapie se podava typicky
intraven6zné, détskym pacientim byva obvykle pod analgosedaci ¢i v celkové narkoze
zaveden centralni zilni katetr. U nékterych malignit je podéani cytostatik mozné intrathekaln¢,
intraarterialné ¢i peroralné. Cytostatika napadaji nadorové buiiky a brani jejich dalsi

proliferaci v organismu.

Systémové pusobeni chemoterapie v détském organismu je spojeno s fadou
kratkodobych i dlouhodobych vedlejSich uc¢inki. Homeostaticky rozvrat zplsobeny
cytostatiky (napf. standardné vyuZivanymi lécivy jako je Vinkristin, Metotrexat, Alexan) se
projevuje snizenou imunitou, rizikem infekénich komplikaci, alteracemi krevniho obrazu
(trombocytopenie, anémie), gastrointestindlnimi obtizemi vcetné silnych nevolnosti
a zvraceni, rozvojem sliznicnich nekréz a navazujicim nechutenstvim a celkovou
dehydrataci, kardiotoxicitou, nefrotoxicitou a dermatologickymi komplikacemi, z nichz
1 z psychologického hlediska jsou pravdépodobné nejvice pro pacienta zatézujici obvykle
reverzibilni alopecie, koZni erytémy a hyperpigmentace (Koutecky et al., 2002). U nékterych
pacientil se rozvijeji specifické neurologické komplikace jako Vinkristinem indukovana
periferni polyneuropatie, kterd se projevuje parestéziemi, slabostmi, bolestmi v dolnich
koncCetindch a poruchami chiize (van de Velde et al, 2017). Intrathekdln¢ podavana

cytostatika ¢i cytostatika podavana ve vysokych davkach (indikace napf. u nadori CNS,
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vysoce rizikovych leukémii) mohou vyvoldvat toxické encefalopatie a meningedlni
drazdéni, které se projevuji bolestmi hlavy, silnymi nevolnostmi, horeckami, letargii

a somnolenci (Stary et al., 2002).

Obtize spojené s chemoterapii mohou pietrvavat jesté dlouho po ukonceni akutni
faze 1é¢by. Vedle negativné vnimanych fyzickych nasledki (celkova télesna slabost, potieba
intenzivni rehabilitace, Casto pretrvavajici pohybové obtize) se stale castéji zkoumad
chronicky vliv cytostatik na CNS, resp. kognitivni funkce byvalych onkologickych pacientt.
Rozsahlé meta-analyzy poukazuji na to, Ze déti, které byly léceny s hematologickym ci
onkologickym malignim onemocnénim pifi vyuZiti systémové chemoterapie dosahuji
v priméru statisticky horSich vysledkil v inteligencnich testech a neuropsychologickych
bateriich (zejména v procesni rychlosti, verbalni paméti, pozornosti a exekutivnich funkcich)
neZ zdravi vrstevnici, a to 1 v ptipad¢, Ze jsou léceni pro jiné nez CNS maligni onemocnéni
¢1 nepodstupuji soub€zné¢ s chemoterapii i1 radioterapii. V priméru maji takovi byvali
pacienti i horsi vysledky ve skole (Peterson et al., 2008; Campbell et al., 2007). VSeobecné
se deficit pozorovany u nékterych pacienti dava do souvislosti s psychicky vyrazné
naro¢nou zkuSenosti intenzivni onkologické 1é¢by a komplikovanym ndvratem do bézné¢ho
zivota se vSemi jeho ndroky. Studie vyuzivajici funkénich zobrazovacich metod nicméné
poukazuji na potencidln¢ zasadni strukturdlni zmény v mozku u byvalych détskych
onkologickych pacienti po chemoterapii, napi. na snizeny objem Sedé¢ hmoty mozkové
v oblasti bazalnich ganglii a hippokampu nebo tenc¢i kortex v oblasti parahippokampalniho

gyru (Caheney et al., 2020).

1.2.2 Radioterapie

Principem radioterapie (radia¢ni onkologie) je plsobeni radia¢niho zafeni na
nadorové struktury s cilem je zni¢it nebo omezit v dal§im Sifeni v organismu pfi snaze
o minimalni poskozeni okolni zdravé tkdné (Koutnd, 2016). V minulosti byla radioterapie
standardni, plo$né¢ vyuzivanou metodou (v kombinaci s chirurgickymi zékroky) pti 1é€be
onkologickych onemocnéni. V soucasné dob¢ je indikace omezena, nadile je
nepostradatelnou slozkou 1é¢by napt. u nadortt CNS nebo leukémii s rizikem infiltrace CNS.
Radioterapie je provadéna v dil¢ich blocich (tzv. frakcich) denné€ zpravidla po dobu nékolika
tydnti. Je podavana samostatné nebo v kombinaci s jinymi typy onkologické 1écby (Malinova
& Slampa, 2007). Radioterapie je v ramci détské onkologie specifickou metodou s fadou

proménnych, které je nutné brat v potaz (Koutecky et al., 2002). Obecné plati, Ze:
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e Radiosenzitivita bunék tkani a organi déti je vétsi neZ u dospélych. Cim mladsi ditg,
tim vyssi radiosenzitivita. (Koutecky et al., 2002). Détsky organismus je znacné
vulnerabilni, coz je pfi¢inou Casto se vyskytujicich pozdnich nasledki 1éc¢by, které
mohou mit odlozeny a progresivni charakter.

o U déti se Castéji vyskytuji lokdlni ¢asné radia¢ni komplikace (oproti systémovym
u dospélych). Ty mohou byt nejen objektivné zavazné pro zdravotni stav, ale
i subjektivné pocitovany jako nepfijemné a omezujici (podle oblasti ozafovani).

e Vzhledem k probihajicimu télesnému ristu a zrani je vhodné se vyhnout ozafovani
rustovych chrupavek, zarodkd mlécnych zlaz, gonad, stitné zlazy apod., jestlize to
zdravotni stav pacienta umoziuje (Koutecky et al., 2002).

e Po dobu ozafovani je nutné zajistit neménnou polohu ditéte. Je-li imobilizace ditcte
nemozna (napt. nizs$i vékova skupina, neurovyvojova porucha intelektu), je pacient

uveden do kratkodobé celkové anestezie.

Radioterapie miize byt provazena postradiacnimi komplikacemi rizné zavaznosti.
Mezi akutni reakce, které se vyskytuji v hodinach az tydnech po ukonceni ozatovani (resp.
v ramci terapie mezi dil¢imi frakcemi) a maji zpravidla reverzibilni charakter, pati kozni
erythémy, radiodermatitida, alopecie nebo snizeni hodnot krevniho obrazu. Pti ozafovani
kraniospinalni osy se miize rozvinout postradiacni syndrom, ktery se projevuje tinavou
a letargii, bolestmi hlavy, horeckami, nevolnostmi a gastrointestindlnimi obtizemi. Soub&zna
radiacni a intrathekdlni cytostaticka Iécba muze vést k rozvoji akutni encefalopatie

a souvisejici zmatenosti a somnolence (Malinova & Slampa, 2007).

Ireverzibilni ¢i pouze ¢astecné reverzibilni chronické reakce se projevuji mésice az
roky po ukonceni terapie a maji potencidlné¢ vyznamné dopady na kvalitu Zivota byvalych
pacientii. Riziko rozvoje pozdnich nasledkii zavisi na veku ditéte (vysoka zranitelnost
organismu predev§im v raném détstvi), vysi celkové davky 1 vysi jednotlivych frakci, typu
ozafované tkan€¢ a velikosti ozafovaného objemu. V tabulce je uveden piehled
nejvyznamnéjSich dlouhodobych nasledkli radioterapie. Z psychologického hlediska je
zasadni pfedevsim riziko vyrazného globalniho sniZeni intelektu z premorbidniho stavu
k hodnoté 1Q okolo 70. Tim jsou nejvice ohrozeny déti ve v€ku do tii let (nezrala CNS),
zvlasté ty, které paralelné podstupuji intrathekalni cytostatickou Iécbu (napt. u leukémii

infiltrovanych do CNS).
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Organ Chronické zmény Celkova toleran¢ni diavka

Cely mozek poruchy intelektu, epilepsie, do 2 let 45 Gy
kognitivni problémy nad 3 roky 55 Gy

Cela micha myelopatie 35-40 Gy

Pater — obratle skoli6za 20 -25 Gy

Riistové chrupavky zastaveni rastu 15-25Gy

Oko poruchy zraku 15 — 50 Gy (dle oblasti)

Stitna Zlaza thyreopatie 25 Gy

Hypofyza hypofunkce 40 - 50 Gy

Zuby, dentice atrofie, poruchy vyvoje 10— 15 Gy

Vlasové folikuly trvala alopecie 55 Gy

Svaly atrofie 30 Gy

Véncité cévy srdce ischémie myokardu 30 — 40 Gy

Kostni dien aplazie 2,5 Gy

Vajecniky sterilizace 3-6Gy

Tabulka 2 — Pozdni nasledky a toleranéni davky radioterapie u déti (upraveno dle Malinova & Slampa, 2007)

1.2.3 Transplantace krvetvornych kmenovych bunék

Je metodou nahrazeni dysfunk¢ni krvetvorby intravendzni aplikaci krvetvornych
bunék pacientovi, ktery transplantaci podstupuje. Dle typu onemocnéni mize mit formu
autologni (aplikace pacientovych vlastnich krvetvornych bunck), allogenni (aplikace
darcovskych krvetvornych bunék), vyjimecné syngenni (aplikace krvetvornych bunék od
zdravého jednovajecného dvojcete) (Koutecky, 1997; VIckova, 2011). Indikaci pro
transplantaci krvetvornych kmenovych bunék jsou zejména malignity z hematologického
spektra a urcité typy solidnich nddort se Spatnou odpovedi na standardni 1écbu. Vzhledem
k relativné vysoké morbidité¢ a mortalité¢ asociované s vykonem transplantace je indikace
omezena na rezistentni a relabujici onemocnéni. Transplantace krvetvornych kmenovych
bunck mé nékolik fazi. V pFripravné fazi (bezné uzivan anglicky termin conditioning), ktera
pfedchazi samotné transplantaci, jsou pacientovi poddvany enormné vysoké davky
cytostatik. Cilem této cca 5—10 dni trvajici cytotoxické megaterapie je zlikvidovat rezidualni
nadorové bunky a v ptipadé allogenni transplantace také ptijemcovu kostni dfeni, aby mohla
byt piijata dfenn darcovska (Koutecky, 1997). Nasledné dochézi k samotné infuzi
krvetvornych bunék. Prvnich ptiblizné 100 dni po podani krvetvornych bunék predstavuje

kritickou periodu v péci o transplantovaného pacienta. V neutropenické fazi je dité
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bezprostiedné ohrozeno infekcemi bakterialniho, virového 1 mykotického piivodu vzhledem
k t€zké imunosupresi zapfi¢inéné intenzivni pretransplantacni terapii. Tyto infekce mohou
mit fatalni dopad na organismus pacienta a zpusobit i jeho umrti. V tydnech po transplantaci
zaroven dochazi k pripojovani (engraftment) darcovskych kmenovych bunék k ptijemcove
kostni dfeni a je zahajena produkce krevnich bunék. Transplantace kmenovych bunék se poji
s rozsdhlym souborem Casnych i pozdnich nasledkli. Retrospektivni analyzy zdravotniho
stavu pacientd, ktefi transplantaci podstoupili, ukéazaly, ze s Casnymi i pozdnimi nésledky
v rizné formé se potyka vétsina pacientl (Hierlmeier et al., 2018). Krom¢ zminéného rizika
infekei jde v ptipadé akutnich nésledkii predevsim o trombocytopenii zptisobujici krvaceni
sliznic, v gastrointestindlnim traktu a do CNS, plicni a srde¢ni komplikace ad. (Koutecky,
1997). Pacient je v posttransplantacni period¢ celkoveé zeslably, unaveny, mize mit silné
bolesti, horecky atd. Mezi zdvazné a Casté komplikace fadime také reakei Stépu proti
hostiteli (graft versus host disease, GVHD), kdy darcovské buiky ,napadaji bunky
piijemce. GVvHD ma akutni (objeveni do 100 dnii od transplantace krvetvornych bungk)
1 chronickou formu (objeveni déle nez do 100 dnli od transplantace krvetvornych bunék).
Potlaceni GVHD casto vyzaduje imunosupresivni 1écbu kortikoidy, kterd dale zvysuje riziko

infek¢nich komplikaci.

Studie provedend s pacienty s historii maligniho hematologického onemocnéni, kteti
podstoupili transplantaci (allogenni/autologni), zjistila, Ze v dospélosti tito pacienti
subjektivné¢ hodnoti kvalitu zivota a kognitivni funkce v priméru stejné jako zdravi

vrstevnici (Wu et al., 2021).

Vyuziti kortikeidu (napt. 1éky Prednison, Hydrocortison, Dexamethason, podavané
peroralné ¢i intravenozng) po transplantaci a casto také v standardni 1é€b¢é malignich 1 jinych
hematologickych chorob mé pro détské pacienty psychologicky zdvazné disledky. Dé&ti
s hematoonkologickym onemocnénim casto pii podavani kortikoidii pocituji zvySenou
iratibilitu a emoc¢ni labilitu, celkové vyssi behavioralni excitaci nebo naopak napadnou
inhibici. Vzacnéji se mohou vyskytnout i obsedantni, kompulzivni a psychotické symptomy
(paranoida, agitace, atypické fobické strachy ad.) (Drozdowicz & Bostwick, 2014).
Nezvyklda neni ani vyznamné zvySena chut k jidlu. Vlivem metabolickych zmén
zpiisobenych kortikoidy dochdzi k redistribuci télesného tuku, zadrZzovéani vody a tvorbé
charakteristickych otokti hlavné v oblasti tvaie (,,mésicovy oblic¢ej*). Vlivem ochabovani
svalstva a hypokalémie se rozviji celkova télesna slabost a rychla unavitelnost. Tyto fyzické

zmény jsou obzvlasté tézce snaseny dospivajicimi pacienty.
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1.2.4 Onkochirurgie

Onkochirurgie je multidisciplinarni oblasti spoluprdce onkologie, chirurgie,
anesteziologie a jinych zainteresovanych obort dle typu onemocnéni. Pfedstavuje dilezitou
lokalni slozku v 1é¢b¢é ohrani¢enych naddorovych tutvard. V ramci onkologie rozliSujeme
nékolik typu chirurgickych zakrokt. Radikalni operace slouzi k uplnému odstranéni
nadorové struktury. Piedpokladem efektivniho a pro pacienta bezpecného vykonu je
dokonald diagnéza a ptredoperacni piiprava pacienta (Latham & Greenberg, 2010).
V néekterych piipadech byva ptfed operaci nasazena tzv. neoadjuvantni chemoterapie,
diseminace naddorovych bunék a riziku vzniku vzdéalenych metastaz je zpravidla nutné po
operaci nasadit adjuvantni systémovou chemoterapii, ktera Sanci na vyléceni dale
vyznamné zvySuje. Moderni lé€ebné metody navic umoZnuji omezit indikaci tzv.
hyperradikalnich zdkrokd, pii kterych dochazi napt. k amputaci koncetin, coZ ma celoZivotni

dopady na kvalitu Zivota pacienta (Koutecky et al., 2002; Koutecky, 1997).

K akutnim vedlej$im ucinktim onkochirurgickych zakrokt mohou patiit bolesti,
otoky, tranzitorni poruchy smyslového vnimani a feci. Totélni i subtotalni resekce tumort
v oblasti CNS mohou mit dlouhodoby negativni vliv na kognitivni funkce, pticemz zalezi
na lokalizaci nadoru, jeho invazivnosti, véku a celkové odpovédi organismu ditéte. Pacienti
s CNS nadory, ktefi byli 1éceni kombinaci chirurgického zakroku a chemoterapie, vykazuji
pozménénou mikrostrukturu bilé i Sedé hmoty mozkové v oblasti kortexu, cerebella
1 limbického systému. Tyto zmény koreluji s oslabenim pracovni paméti,
psychomotorického tempa, exekutivnich funkci a dalSich kognitivnich domén (Baron

Nelson et al., 2021).

1.2.5 Imunoterapie

Biologicka lécba je v oblasti détské onkologie intenzivné zkoumanou a stale ¢astéji
indikovanou metodou kurativni terapie pro svij potencidl v 1€cb& rezistentnich
onkologickych malignit, nizkou invazivnost a riziko asociovanych pozdnich nasledks oproti
chemoterapii a radioterapii. Spociva v specificky zaméfeném imunitnim piisobeni na
bunééné mikroprostiedi nddoru — zvySenim imunogenicity nadoru, aktivaci imunitniho
systému pacientova organismu a potlatenim nador-asociovanych supresorickych bunék.
Mezi nejcastéji vyuzivand 1éCiva patii v soucasnosti monoklonalni protilatky (Rituximab,
Bevacizumab ad.), které funguji na principu blokovani nador-specifickych povrchovych

signalnich receptori, a cytokiny a riistové faktory (interferon alfa, GM-CSF ad.), které jsou
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standardné¢ vyuzivany v 1é¢ebnych protokolech pro zvySovani senzitivity nddorovych blastt

vici cytotoxickému plisobeni chemoterapie (Baj¢iova, 2015).

Recentnim postupem, ktery byl v CR u détského onkologického pacienta aplikovan
poprvé az na jate roku 2020 na KDHO FN Motol, je tzv. CAR T-cell therapy (terapie
chimernimi T bunéénymi receptory). Slozitd metoda (indikovana zatim pouze v unikatnich
ptipadech vysoce rezistentni ALL) spociva v odebrani vlastnich pacientovych T lymfocytt
(zodpovédnych za protinddorovou imunitu), jejich laboratorni upravé tak, aby nesly na
povrchu receptor, ktery se specificky vaze na leukemické buiiky, a nasledné zpétné
intraven6zni aplikaci takto upravenych bunék pacientovi. Lécba s pomoci geneticky
upravenych T-lymfocytii je spojena s fadou vedlejSich komplikaci, napf. rizikem vyrazné
autoimunitni reakce organismu v podobé tzv. ,.cytokinové boute®. Psychosocidlni aspekty
této nové imunoterapeutické modality prozatim nebyly prozkoumany, pacientiim i rodi¢iim
je proto potieba vénovat zvlastni pozornost kvtili pfipadné tzkosti a obavam z neznamého

lécebného postupu (Wiener et al., 2020).

1.3 Organizace pediatricko-onkologické péte v CR

Vysoce specializovana 1écba détskych onkologickych a hematologickych malignit je
v Ceské republice centralizovana do dvou hlavnich pracovist (KDHO FN Motol, KDO FN
Brno), které poskytuji komplexni lizkovou i ambulantni pé¢i pacientim ve véku 0—19 let.
Ob¢ sttediska zaroven jako jedina provadéji transplantaci kostni diené u détskych pacientd.
Lécbe détské ALL se v CR vénuje jesté Sest dalgich hematoonkologickych jednotek (Plzen,

Olomouc, Usti nad Labem, Hradec Kralové, Ceské Bud¢jovice, Ostrava).

Klinika détské hematologie a onkologie Fakultni nemocnice v Motole (KDHO
FN Motol) vznikla v roce 2004 sloucenim Kliniky détské onkologie a hematologického
oddé¢leni II. détské kliniky. Historie tohoto pracovisté je spojena s plisobenim zakladateli
oborti détské onkologie a hematologie v CR, prof. MUDTr. Josefa Kouteckého, DrSc. (1930-
2019) a prof. MUDr. Otty Hrodka, DrSc. (*1922). KDHO je spadovym stirediskem
v Cechich pro 1é¢bu onkologickych a hematologickych onemocnéni. Kliniku tvoii pét
lazkovych oddéleni (vCetné jednotky intenzivni péce a transplantacni jednotky),
hematologicky stacionaf, onkologické a hematologické ambulance a diagnosticko-

vyzkumné Laboratorni centrum (KDHO FN Motol, 2021).

Klinika détské onkologie Fakultni nemocnice Brno (KDO FN Brno) byla zalozena

v roce 1998 coby spadové pediatrické onkologické centrum pro oblast Moravy a Slezska.
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Od roku 2006 zde funguje transplanta¢ni jednotka. Funguji zde celkem tfi lizkova oddé€leni
(vCetné jednotky intenzivni péce, staciondf a n€kolik onkologickych a hematologickych

ambulanci (KDO FN Brno, 2021).

2. Vyvojova psychologie a détské onkologické onemocnéni

V ramci této kapitoly jsou predstaveny zakladni vyvojové-dynamické charakteristiky
jednotlivych obdobi ontogeneze v détstvi a dospivani. Onemocnéni détského véku,
predevs§im chronického a Zivot ohrozujiciho charakteru, predstavuje potencidln€ vyznamny
interferencni  faktor v procesu napliiovani vyvojovych kol a potieb ditéte
(Ri¢an & Krejéifova, 2006). Znalost neurokognitivnich a socioemocionalnich vyvojovych
principti je zakladni podminkou pro navazani funk¢ni spoluprace psychologa s pacientem
a jeho rodinnymi pfislusSniky. Slouzi také jako primarni zdroj pfi volb& optimdlnich
terapeutickych a diagnostickych strategii — v settingu akutni péce 1 v dlouhodobém horizontu

pti sledovani piipadného vlivu agresivni onkologické 1écby na kvalitu Zivota ditéte.
2.1 Periodizace vyvoje v perspektivé onkopsychologie

2.1.1 Prenatalni a novorozenecké obdobi (0 — 30 dni)

Dit¢ se rodi s nedozralou centrdlni nervovou soustavou a nedovyvinutymi
senzorickymi analyzatory. DonoSeny novorozenec vykazuje relativné bohatou reflexni
¢innost zodpovédnou za napliovani fyziologickych potteb. Patrnd je rychla a preferovana
orientace na jiny lidsky objekt, obvykle matku. Dit¢ v tomto obdobi vétSinu Casu spi ¢i

podiimuje, v bdéni setrvava asi 1-3 hodiny denné (Thorova, 2015).

Asi2 % détskych onkologickych diagnoz ptipadaji na prenatalni, perinatalni a casné
postnatalni obdobi. Pfevazuje vyskyt solidnich nddord, hematoonkologické malignity jsou
spiSe raritni. Nemocny novorozenec ma casto i jiné kongenitdlni abnormity. Progn6za lécby
je spiSe nepfizniva — organismus novorozence je vysoce zranitelny toxicitou 1écby (Orbach
et al., 2013). Psychologicky zasadnim aspektem intenzivni neonatologické péce je
komunikace mezi rodi¢i a oSetfujicim personalem. Rodi¢e zazivaji silny distres s kolisavymi
emoc¢nimi projevy. Mimotadny tlak je vyvijen i na oSetfujici personal. Lékati i sestry mohou
byt nejisti ohledn€ obsahu 1 formy komunikace s rodi¢i — s dobrym tmyslem mohou chtit
rodi¢e ,uSetfit ncékterych informaci diagnostické a prognostické povahy, neprojevovat
pfiméiené vlastni emoce, aby rodiCe ,,nezatézovali®, ¢imz nezamérné spoluutvari necitelné

a potencidlné konfliktni situace. Vyzkum ukazuje, ze empaticky pfistup a transparentné
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komunikované informace ohledné stavu novorozence (s respektem k ptdnim a dopliujicim
dotaziim rodicli) pomdahaji utvaret strukturované a diivéryhodné prostiedi. Psycholog mutize
byt pfimym ucastnikem téchto komunikacnich transakci, eventudlné mize pracovniky
daného oddéleni ohledné¢ komunikace vhodné edukovat a ndro¢nou emocni situaci s nimi

zpétné zpracovat, napf. v ramci Balintovskych skupin (Orzalesi & Aite, 2011).

2.1.2 Kojenecké obdobi (2. mésic — 1 rok)

Je obdobim vyznamného posunu v somatické 1 psychické oblasti vyvoje. Dité ma na
konci 1. roku zivota asi trojnasobek porodni vahy a vyroste v priméru o 20-25 centimetrd,
stale vice Casu je aktivné bdé€lé. Pokracujici diferenciace CNS (myelinizace axontl, vznik
neuronalnich funkcénich okruhtll), zrani senzorickych systémii a posileni pohybového
a opérného aparatu umoznuji rychly rozvoj hrubé i jemné motoriky. Reflexni chovani je
nahrazovano stale slozitéjSimi vzorci ucelné motoriky. Pokroky v lokomoci, aktivni
explorace a recipro¢ni interakce s prostfedim jsou hlavnim stimulem kognitivniho vyvoje
ditéte. Piaget (1971) hovoii o tzv. fazi senzomotorické inteligence. Vyznamny je také
predieCovy vyvoj — od hrdelnich zvukl a kiiku novorozeneckého obdobi ptes broukani
(3.-5. mésic), zvatlani (6.—8. mésic) az k duplikaci slabik a prvnim slivkim (9.—12. mésic)

(Thorova, 2015; Roth, 2020).

Socioemociondlni vyvoj raného véku byl rozpracovan zejména autory
psychodynamické tradice. Kojenecky vek je dle Eriksona (1982) stadiem zakladni dévéry
vs. nediivéry. Dité pfichazi na svét bezmocné a odkazané na péci jinych osob, primarné
matky. Kvalita matefské péce dana napliiovanim fyziologickych potieb kojence a stabilnim
zprostiedkovavanim reality rozhoduje o tom, zda u ditéte pievazi pocit jistoty a bezpeci — ve
vztahu k vlastnim schopnostem i chovani jinych lidi — nebo pocit nejistoty, zmateni
a nedostatecné kompetence. Koncept ,,dosti dobrého mateistvi‘“ piedpoklada, ze mezi
urcujici charakteristiky matky patfi emocni stabilita, empatie, dostupnost a autenticita ve
vztahu k ditéti, jeho staviim a podnétim, kterymi se k ni obraci (Winnicott, 1953). Mezi 8.
a 9. mésicem véku se u ditéte rozviji tzv. separaéni uzkost. Dité se boji cizich lidi, siln€ se
fixuje na pfitomnost matky, eventualné jiné blizké pe€ujici osoby. Separacni izkost svédc¢i

o vynofujicim se mechanismu vazby (Bowlby, 1988).

2.1.3 Batoleci obdobi (1 — 3 roky)
Je  charakteristické  progresivnim  vyvojem  kognitivnich, = motorickych

1 socioemocionalnich funkci, jejichz zéklady byly poloZeny v kojeneckém obdobi. Fyzicky

21



rust zpomaluje — v 2. roce zivota vyroste dité asi o 10—12 centimetril, kazdy nasledujici rok
az do uzavteni riistovych $térbin o dalSich 5—7 centimetr. Uzavienim fontanel je dokoncena
osifikace lebky, doCasnd dentice je kompletné profezand. Dochazi k rychlému rozvoji
motorickych dovednosti. Mezi 12.—15. mésicem d¢la dité prvni kracky, mezi 2.
a 3. rokem jiz stabiln¢ samostatné chodi, béha, skace a chodi do schodt. V oblasti jemné
motoriky dochdzi ke zpiesnéni koordinace obou rukou. Dité si cilené¢ piendava predmét
z jedné ruky do druhé, aby mohlo uvolnénou rukou uchopit jiny predmét. Mezi 1. a 2. rokem
se objevuje tzv. experimentalni ¢arani ¢i bodové tluceni tuzkou na papife. V ramci
kognitivniho vyvoje vrcholi faze senzomotorické inteligence (mezi 1. a 2. rokem)
a nastupuje stadium predopera¢niho mySleni, resp. jeho substadium, symbolické
piredpojmové mysleni. Vynofuje se tzv. sémioticka (symbolickd) funkce — schopnost
oznacovat véci prostiednictvim néceho jiného, nez jsou ony samé. Ohniskem inteligence se
stava predevSim Fe€¢ — dit¢ spontanné¢ pojmenovava rizné objekty jednoduchymi
generalizujicimi pfedpojmy, tvoii prvni slova, kterd propojuje do jednoduchych vét (mezi
18. — 24. mésicem). Pecujici osoby tyto feCoveé projevy ditéte neustale interpretuji, sehravaji
ritudIni jazykové hry, kterymi upoutavaji pozornost ditéte k riznym predméetiim pii zapojeni
vSech smyslovych modalit, k ¢emuz vyuzivaji neverbalni komunikaci, hlasovou modulaci a
dalsi nastroje. Jiné nez feCové projevy sémiotické funkce jsou symbolicka hra, napodoba
a kresleni — asociativni a ideografické. Dité vytvaii fantazijni predstavy, jeho mysleni je

animistické a synkretické (Thorova, 2015; Piaget 1971).

Batoleci obdobi odpovida psychosocidlnimu stadiu samostatnosti vs. studu
a nejistoty. Dit¢ se postupné osamostatiiuje, uci se ovladat vlastni potfeby a vypotradavat se
s pozadavky vnéjSiho prostfedi a pecujicich osob. Je-li tento proces emocné bezpecny, je
dit¢ vybaveno silnou vili k dal§imu osamostatiiovani a exploraci prostfedi. V opacném
ptipadé v ném vznika silny pocit nejistoty a inkompetence (Erikson, 1982). Mezi 1. a 2.
rokem se poprvé objevuje koncept sebeuvédomeéni a vlastni identity. Dité tak za¢ind vnimat
svoji autonomii, verbalizuje svoje potieby (,,ja chci®). Dit€é ma tendenci si vSe verbdlné
pfivlastiiovat (,,moje*). Vztah k pecujicim osobam se stava ambivalentnim, hovofime o tzv.
détském negativismu, ptripadné batolecim vzdoru. Je projevem piirozené¢ho separacné-
indivduacniho procesu, kdy dit¢ v harmonicky probihajicim vyvojovém procesu testuje svoji
autonomii a samostatnost pii udrzeni ,,elastického pouta“ s blizkou pecujici osobou, typicky

matkou (Mahlerova, 1972). Dité také poprvé projevuje zédjem o vrstevnickou skupinu — ve
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dvou letech ve form¢ paralelni hry, ve tfech letech ve formé hry asociativni (hrani si se

spole¢nou hrackou ve skupince jinych déti).

Onkologickd onemocnéni rané¢ho détstvi (0—5 let) predstavuji témef polovinu
diagnostikovanych piipadit malignit détského véku. V kojeneckém a batolecim obdobi
prevazuje vyskyt neoplazmat CNS, retinoblastomti a Wilmsova tumoru (Harman et al.,
2017). Lécba déti v takto nizkém veéku je nadale vysoce problematicka. Vyzravajici
organismus je siln¢ ohroZen toxicitou lécby, vék je vyznamnym prediktorem jejiho tspéchu
1 eventualnich dlouhodobych, Zivot Ilimitujicich nasledki (Janzen et al., 2015).
Psychologicka problematika péce o onkologické pacienty v raném détstvi ma nékolik rovin,

ktere je nutné v klinické praxi zvaZovat:

e Dité se nachazi v senzitivni vyvojové period¢ — v relativné kratkém case dochazi
k rozvoji kli¢ovych kognitivnich, socidlnich a emocionalnich funkci a dovednosti.
Aby bylo Gspésné v naplnéni vyvojovych tkoll, potiebuje mit k dispozici adekvatni
mnozstvi stimulujicich podnétl z prostfedi a vytvofit bezpetnou a ptredvidatelnou
vazbu s matkou, resp. rodici ¢i jinymi peCujicimi osobami.

e Nemocnicni prostfedi a dal§i faktory hospitalizace na onkologickém odd¢leni
(zavedeni zilniho katetru, nevolnosti, bolesti aj.) jsou piirozenou piekdzkou
v saturaci potieb, které by dité za béznych okolnosti mohlo napliovat. Diagndza
onkologického onemocnéni u ditéte navic u pecujici osoby — zpravidla matky —
vyvolava znacny distres a uzkost (Gerhardt et al., 2016). Dité tyto stavy citlivé vnima
a reaguje na n¢ vlastnimi emoCnimi prozitky strachu, podrazdénosti a nejistoty.
Necitelny ¢i ohrozujici vztah s pecujici osobou potencialné otevird prostor pro rozvoj
anxiozni, fobické, depresivni, schizoidni ¢i obsedantni symptomatologie u ditéte
(Roth, 2020).

e V¢k ditéte jiz umoziiuje psychologické zhodnoceni jeho mentalnich, motorickych
a behaviordlnich stavii. Psychodiagnostické vySetfeni je vyznamné pro sledovani
pfipadného vlivu 1écby na tyto funkce, slouzi jako dilezité voditko pro lékate
v rozhodovéani o volbé 1é€ebnych intervenci. V tomto veéku lze jiz také s urcitou
opatrnosti ovétovat hypotézy o premorbidnim stavu ditéte pfi podezieni na vyvojova

opozdéni, neurovyvojové poruchy atp. (Ri¢an & Krejéitova, 2006).
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2.1.4 Predskolni obdobi (3 — 6 let)

V ptedskolnim veéku dochazi k zpomalovani a harmonizaci vyvoje. Proméinuje se
télesnd proporcionalita, rostou zejména dlouhé kosti koncetin, postupné se vytraci
charakteristicka détska ,,baculatost®. Profezava se druha (dospéld) dentice. Motoricka
aktivita je v prib&hu tohoto obdobi jiz dobie koordinovana, déti se obvykle za¢inaji vénovat
riznym sportovnim ¢innostem. Mezi 6.—7. rokem se dokoncuje osifikace karpalnich ktistek
zapésti, ktera umoziuje stale jemnéji diferencovanou manudlni ¢innost (dité stfiha, lepi,
vybarvuje obrazky bez vyrazngjSiho ptetahovani, stavi z drobnych kostek lega apod.).
Kognitivni vyvoj se nadale odehrava v ramci predoperacni faze (Piaget, 1971), nov¢ ale
v substadiu nazorného mySleni (mezi 4. a 7. rokem). Mysleni je intuitivni a fixované na
bezprostfedné ,,nazirané* vjemy a ¢innosti. Dit€¢ pohlizi na svét egocentricky a ,naivné
realisticky* — jesté neni schopné zohlednit jinou perspektivu, za spravnou povazuje jen svoji
vlastni, ackoliv se se mezi 3. a 6. rokem u zdravych déti rozviji klic¢ova socialn€ kognitivni
schopnost oznacovana jako teorie mysli, kterd spo¢iva v uvédomeéni, ze druzi lidé disponuji
svymi vlastnimi mySlenkami, pfanimi, zaméry a pocity. Pfedskolni dité jesté nedisponuje
schopnosti deduktivniho a sylogistického uvazovani, jiz ale ovlada seriovani (,,0d
nejmensiho po nejvetsi) a analogie (,,poskladej to stejné®). V mysSleni také nadéle
pretrvavaji silné prvky animismu, dynamismu, arteficialismu a magicnosti. Inteligence je
sycena predevSim Fe€i — dit¢ v pfedskolnim veéku se blizkych osob neustdle vyptava
(,,a pro¢?), pojmenovava véci, uci se novym slovim (pfed nastupem do Skoly ovlada
v pruméru 5 000 slov), tvofi rozvita souvéti, vénuje zaujatou pozornost vypravéni
pohadkovych ptibéht, rozumi dialogickym vystupiim. Velky zajem je vénovan také kresbe
(,,z1até obdobi kresby*), dité de¢la vyrazné kvalitativni posuny v zobrazeni postavy (od
hlavonoZzce k segmentované kresb¢), v praci s plochou (od pfedmétii volné levitujicich
v prostoru po smysluplnou organizaci kreslenych predmétii do celk®t) i v originalité. Uroven
expresivni 1 receptivni slozky feci a grafomotorickych dovednosti jsou vyznamnym

indikatorem Skolni zralosti, tj. pfipravenosti absolvovat Skolni dochézku.

Socialni a emocionalni vyvoj pokracuje na trovni konfliktu ,iniciativa vs. vina“
(Erikson, 1982). Dtive nabyté zkuSenosti a vychovné vzorce jsou internalizovany pii vzniku
svédomi, které slouZzi jako zdroj afektivni seberegulace a sebehodnoticich emoci — hrdosti,
viny aj. Dité je velmi aktivni a hravé (,,zlaté obdobi hry“). Radu &innosti chce délat
samostatné bez zdsahi dospélych, testuje hranice, ve zkouSeni novych véci je znacné

prelétavé. Hra — symbolicka, fantazijni, skupinové kooperativni i sexualni — je pro dité velmi
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atraktivni ¢innosti, ve které dale rozviji svoji prosocidlni orientaci, typicky v prostredi
mateiské Skolky. Je-li psychosocidlni konflikt této faze ontogeneze uspéSné vyresen, ziskava
predskolni dit¢ divéru ve vlastni cilesmérné jednani a ma vytvoiené pevné zaklady
zdravého sebevédomi. V opacném piipadé se u n¢j rozviji potencialné silné pocity viny
a nedostatecnosti. Dit¢ vtomto veku je velmi citlivé k zazitkim tspéchu a netspéchu,

Spatné toleruje vykonovou frustraci a ma tendenci se posuzovat zna¢né kriticky.

Lécebnd prognoza déti predSkolniho véku je lepSi nez v obdobi raného détstvi,
organismus jiZz neni tolik nachylny k fatdlnim poSkozenim zplisobenym agresivni
onkologickou 1é¢bou. PredSkolni v€k je také obdobim vrcholné incidence akutni
lymfoblastické leukémie (Koutecky et al., 2002, Ward et al., 2014). Z psychologického
hlediska dochazi k vyznamnému posunu v tom, jak dit€ vnima lécbu. Své pocity a myslenky
jiz dokéze slovné vyjadiit, coz predstavuje nesmirné cenny zdroj informaci pro Cleny
oSetfujictho tymu. UZ kolem 3. roku maly pacient verbalizuje sniZenou energii
a sobéstacnost, ma bohaté fantazijni pfedstavy o povaze nemoci (,,padousi v mé krvi®),
komentuje zaclenéni centralniho zilniho katetru do télesného schématu a reflektuje jeho
nezbytnost pro podavani medikace. Vyjadiuje také smutek nad socidlni izolovanosti,
pocituje prechodné vztek, bezmoc a nedivéru k rodi¢im, kdyZz musi podstoupit urcity

lécebny zakrok (Darcy et al., 2014).

2.1.5 Mladsi Skolni vék (6 — 12 let)

V obdobi mezi nastupem do Skoly (obvykle mezi 6. a 7. rokem) a za¢atkem puberty
pokracuje trend plynulého télesného vyvoje — pokracuje rist, nadidle se proménuje
proporcionalita koncetin a hlavy viici té€lu. Motorika je u ditéte jiz pln€ rozvinutd, obdobi se
nékdy také oznacuje za ,,zlaty vék motorického uceni®. Déti maji oproti predchazejicim
vyvojovym fazim vétsi vytrvalost, ucelné koordinuji a kontroluji pohyb, jsou obratné, maji
vysokou reakéni pohotovost. Manudlni zruénost se odrdzi ve schopnosti osvojit si psani,
které ptedstavuje vrchol grafomotorickych dovednosti (Thorova, 2015). Kognitivni vyvoj se
nachdzi ve stadiu konkrétnich logickych operaci (Piaget, 1971). Mysleni je
charakterizovano schopnosti logicky (pfedev§im induktivn€) uvaZovat o konkrétnich
fyzickych objektech. Dité jiz neni omezeno pouze vlastni bezprostfedni zkuSenosti
s objekty, myslenkové operace fesi za pomoci piedstavivosti. Zavery vyvozuje na zakladée
posouzeni vice hledisek (decentrace) a kreativnim propojenim vét§itho mnozstvi dilé¢ich
informaci (tranzitivni inference), je schopné myslenkovy postup revidovat a upravovat

(reverzibilita mySleni).
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Pod vlivem klasické psychoanalytické teorie se pomérné dlouhou dobu soudilo, ze
v kontrastu s dynamicky proménlivym obdobim raného détstvi je mladsi Skolni vék latentni
a de facto nehybnou fazi v dusevnim vyvoji ditéte (Fonagy & Target, 2005). Dle Eriksona
(1982) Ize tuto etapu charakterizovat na linii psychosocialniho konfliktu ,,¢inorodost vs.
pasivita“. Dité se ocitd v zcela novém socioemocionalnim kontextu Skoly. Zvyka si na
specificky, az soud nepoznany fad a povinnosti pojici se s vyukou, pficemz jsou kladeny
nemalé naroky na jeho pozornost a ukaznénost. Prvni dospélou, ne nutné laskavou autoritou
mimo rodinny okruh se stdva pedagog. Sebepojeti Skolaka je utvafeno nejen skrze
hodnoceni ucitelem, ale také pfi srovnavani se s ostatnimi détmi v ttidnim kolektivu. Vztahy
s vrstevniky jsou vyznamnym socializanim faktorem, interakce jsou nejprve pohlavné
nediferencované (68 let, chlapci a divky si hraji spolecné¢), nasledné vznikaji izosexualni
skupiny (8—10 let, divky i chlapci si vytvari vlastni skupiny, Casto také pravidla, ,,amluvy*
a hierarchie), v zavéru tohoto obdobi se utvari dyadicka izosexudlni ptatelstvi (10—12 let,
obdobi ,nejlepstho kamardda®). Kritickym momentem pro optimalni zvladnuti
psychosocialnich narokti tohoto obdobi je zazitek uspéchu a kompetence v nové
osvojovanych ¢innostech a dovednostech. V opa¢ném piipade, pokud je dité vystaveno ptilis
vysokym naroktim, opakovanému selhavani a nedostatecnému ocenéni ¢i vyc¢itkam, hrozi
u n¢j rozvoj pocitu ménécennosti. Stava se pasivnim, neveéfi, ze by se mohlo prosadit,

eventudln¢ se mize snazit vnimany deficit dohdnét tim, ze se k sob& snazi upoutat pozornost.

Diagnéza onkologického onemocnéni predstavuje radikalni zasah do aktivit ditcte.
V mlad$im Skolnim véku je pfipraveno o moznost prezencni Skolni dochdzky a vytvareni
socialnich vazeb s vrstevniky. Nabyvani samostatnosti a pocitu kompetence je ohrozeno mj.
v disledku celkového fyzického oslabeni a potteby témét neustdlé péce ze strany blizkych
osob (Lerwick, 2016). Hospitalizované déti Skolniho véku v dasledku téchto i mnoha dalSich
faktori pocituji oproti zdravym vrstevnikim zvySenou uzkost, k jejimuz zvladani jiz
vyuzivaji Sirokou paletu individualizovanych copingovych strategii (Delvecchio et al.,
2019). V disledku vysoké a potencidlné traumatizujici zatéZze je maly pacient ohrozen
rozvojem psychickych obtizi. V chovani a prozivani ditéte se mohou objevovat symptomy
deprese (v tomto véku zejména ve formé psychosomatickych obtiZi, odmitani spoluprace),
emoc¢ni lability (vzdorovitosti, plactivosti) a tzkosti (fobické strachy, nespavost, panika,
anticipa¢ni Uzkost z lé€ebnych procedur a jejich ucinkil). Etiopatogeneze téchto poruch neni

ovlivnéna pouze settingem nemocni¢niho prostiedi, ale i dosavadnim vyvojem ditéte, pii
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posuzovani klinického obrazu konkrétniho pacienta je tudiz nezbytnd podrobna znalost

anamnézy (Hrdlicka & Dudova, 2015).

2.1.6 Adolescence (12 — 19 let)

Pocatek tohoto obdobi je spojen s nastupem puberty. Boutlivy proces fyzickych
zmén se projevuje v nékolika ohledech. V ramci adolescentniho riistového spurtu (fizeného
rustovym hormonem a ristovymi faktory IGF) dité naroste v priméru o 9—14 centimetra za
rok, tedy ptiblizn€ o 20 % své celkové télesné vysky. Pubertalni rist je ukoncen uzavienim
rustovych Stérbin v oblasti dlouhych kosti (u divek typicky do 15 let, u chlapcti mezi
17.—18. rokem). Soubézn¢ dochazi pod vlivem pohlavnich hormonti k pohlavnimu zrani
(reprodukéni  zralosti) a rozvoji sekundarnich pohlavnich znaki (rdst pubického
a axialniho ochlupeni, odliSné rozlozeni tukové tkané chlapcii a divek, hlubsi hlas u chlapcii
ad.). V dob¢ ukonceni puberty méa dospivajici plné rozvinuté télesné dispozice dospélého
veéku (Thorova, 2015). Vyvoj kognice vrcholi ve stadiu abstraktnich logickych operaci
(Piaget, 1971). Dospivajici disponuje rozvinutym deduktivné-logickym mySlenim. Je
schopen vytvaret riznorodé¢ hypotetické scénare o sob¢ i1 okolnim svété (,,co by bylo,
kdyby*) v casovém kontinuu minulosti, pfitomnosti i budoucnosti. Promysli vysoce
abstraktni pojmy (,spravedlnost®, ,cCest“, ...), dokdze ,premysSlet o mySsleni*

(metakognice).

Psychosocialni vyvoj se organizuje okolo konfliktu ,,hledani identity vs. konfuze
roli* (Erikson, 1982). Identita — ,,prozivani a uvédomovani si sebe sama, své jedine¢nosti
1 odli$nosti od ostatnich® (Hartl & Hartlova, 2010) — se utvaii na podkladé¢ mnoha vzajemné
se ovliviiujicich, vici sobé komplementarnich ¢initela. V disledku kognitivni vyspélosti se
dospivajici vice zabyva introspekci a sebereflexi. Ujasiiuje si hodnoty, postoje k sobé
samému i okoli. Zdrojem mu jsou nejen dosavadni Zivotni zkuSenosti individudlniho vyvoje
a vychova v roding, ale i na intenzit¢ a vyznamu nabyvajici vztahy s prateli. V referenénim
ramci vrstevnické skupiny adolescent testuje ptijeti svych nazori, ziskdva emocni podporu
a dostava zpétnou vazbu ke svym projevim. Skupinova identita, tvofena sdilenymi
charakteristikami jejich dospivajicich clenli, poskytuje bezpecnou platformu pii Casto
naro¢ném hledani sebe sama. Objevuji se také prvni partnerské vztahy — vtéto fazi
provazené potencidln€ nestalymi emocemi, experimentovanim a relativn€ mensim podilem
intimity a divérnosti oproti erotické vasni, ackoliv je to vysoce individualni zalezitosti,
kterou nelze jednoduse generalizovat (Thorova, 2015). Usili o nalezeni vlastni identity je

provazeno zvysenou emoc¢ni labilitou a ambivalentnimi prozitky potieby se vymezit vici
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autoritam (Casto dramatickym zplisobem) a zaroveil mit moznost se k nim nadale bezpecné
vztahovat. Ukazuje se, ze kvalitni rodinné vazby (divéra, pfiméfend kontrola) jsou
vyznamnym protektivnim faktorem v rozvoji abuizu navykovych latek a poruch chovani
(Hrdlicka & Dudova, 2015). Jestlize je identity ve vySe popsaném smyslu tspéSné dosazeno,
vstupuje adolescent do dospélosti s pocitem kompetence, smysluplnosti, sebejistoty
a emocni stability. V opa¢ném ptipad¢ miize zazivat pocity zmateni ohledné sebe sama a své

role ve spole¢nosti. Nema ujasnéné hodnoty a priority ve vztahu k budoucnosti.

V obdobi dospivani je diagnostikovana Sirokd Skdla onkologickych
i hematologickych malignit s pfevazujicim vyskytem lymfomd, leukémii, osteosarkomd,
Ewingova sarkomu a nadort CNS. V obdobi dospivani a mladé dospélosti pozorujeme
lokélni ,,inciden¢ni vrchol* vyskytu onkologickych onemocnéni (prvni v obdobi do Sesti let),
ktery pravdépodobné Uzce souvisi s maturacnimi procesy (Zebrack et al., 2016). Po
psychologické strance je onkologické onemocnéni zjisténé v tomto véku obzvlasté silné
zatézujici zkuSenosti. Dospivajici, ktery se vyvojove ocitd pied otazkou utvareni vlastni
identity, je vystaven bolestivé pocitované socialni izolaci od vrstevniki, jejichz formativni
role byla diskutovdna v odstavcich vyse (Warner et al., 2016). S pocity uzkosti a deprese
muze zazivat naruseni télesného schématu a sexuality v disledku 1é¢by, kdy dochézi k ztraté
télesné hmotnosti, vypadavani vlast, tvorbé modiin a petechii, celkové slabosti a mnoha
dalSim negativnim fyzickym projevim, jejichz potenciadlni disledky (vCetné mozné
neplodnosti v diisledku toxicity, amputace koncetiny apod.) si jiz plné uvédomuje (Soanes
et al., 2018). Rodina je nadale hlavnim vztaznym ramcem ditéte a ambivalentni pocity, které
pacient vici blizkym pecujicim osobam zaziva, mohou mit silné rozkolisany prib¢h,
ovlivnény strachem, kvalitou vztahti, potiebou péce a frustraci z nemoznosti nabyti vyssi

autonomie (Tillery et al., 2019).

Kooperace s adolescentnim pacientem a kvalitni psychologické spoluprace vyZaduje
zejména respekt k jeho specifickému osobnostnimu lazeni, momentalnim i dlouhodobé;j$im
potfebam, mezi které obvykle patii mj. pfani ,,byt plnohodnotnym partnerem v 1é€bé*, mit

detailni informace ohledné prib&éhu a progndzy onemocnéni atp. (Mack et al., 2019).

2.2 Rodina détského onkologického pacienta
Onkologické onemocnéni vyznamné ovlivituje Zivot ditéte. V kazdé dil¢i etapé od
narozeni po vstup do dospélosti specificky ohrozuje normalni vyvojovy proces v télesné,

kognitivni, socidlni i emocionalni rovin€. Zivot ohroZujici diagnéza nicméné zasadnim
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zpusobem zasahuje nejen dité samotné, ale i celou jeho rodinu (Long & Marsland, 2011).
V této podkapitole bude diskutovan pervazivni vliv onkologického onemocnéni détského
véku na pacientovy rodice a sourozence. Porozuméni této problematice je z psychologického
hlediska velmi dilezité pro volbu adekvatnich intervenci na podporu pacientovych blizkych
osob. RodiCe jsou partnery oSetfujiciho tymu pii rozhodovani o 1é¢bé a v komunikaci
s ditétem, rodinny systém funguje jako kli¢ova opora pacienta pii zvladani onemocnéni
v akutni i v dlouhodobé perspektivé. Vyzkumy zaroven poukazuji na interakéni a reciproéni

povahu sdileni prozitka 1€¢by pacienty a rodinnymi piislusniky (Bakula et al., 2019).

Lécbu je u détského pacienta nutné zahajit neprodlené po zjisténi diagnozy, aby se
co nejrychleji limitovala dalSi progrese onemocnéni. V praxi nejsou neobvyklé situace, kdy
je dité privedeno s nespecifickymi symptomy na vySetfeni k obvodnimu pediatrovi a druhy
den je pfijato k hospitalizaci na hematologickém ¢i onkologickém odd¢€leni. Pro rodinu
pfedstavuje tato situace obrovskou zatéz a Sok. VéEtSina rodict v inicidlni fazi 1é€by svého
ditéte (v prvnich tydnech a mésicich po jejim zahajeni) reportuje prudké zhorSeni vnimané
kvality zivota: vyskyt depresivnich a tuzkostnych symptomti, problémy se spankem

a stravovanim, snizeny zajem o konicky a pocity socialni izolace (Wiener et al., 2016).

Dosavadni vazby a zpusoby fungovani v rodiné¢ se radikdlné proménuji. Jeden
z rodicl, obvykle matka, de facto opousti domaci prostiedi a podstupuje 1é¢bu s nemocnym
ditétem, coz znamena absolvovani opakovanych a potencidln¢ dlouhotrvajicich
hospitalizaci. Napéti, které z této situace vyplyva, specificky ovliviiuje kazdého ¢lena rodiny

i rodinny systém jako celek.

Matky malého onkologického pacienta pocit'uji strach a obavy ohledné snizené péce,
kterou mohou vénovat jeho sourozenciim. V porovnani s otci vice vnimaji jako psychicky
siln€¢ zatézujici socialni izolaci spojenou s lé€bou, mj. proto, ze jsou Casto nuceny opustit
zaméstnani, aby se mohly nemocnému potomkovi plné vénovat (Van Schoors et al., 2019).
To, jakym zplGsobem se maminky pfizplisobi vzniklé situaci, md velky vliv na to, jak
nemocné dité 1écbu proziva a jak v jejim ramci zvlada nejvice stresujici okamziky. Dyada
matka — dité je provdzana interdependentnimi a intersubjektivnimi psychobiologickymi
mechanismy, navzajem se ovliviiuji v proZivané sile stresovych reakci, zrcadli a ,,predavaji‘
si negativni 1 pozitivni emoce, citlivé reaguji na verbalni i neverbalni komunikacni voditka,
ktera si poskytuji (Bell, 2020; Stern, 1985). Dyadickd synchronie byla prokdzana i na
fyziologické urovni, a to jiz v prenatdlnim obdobi (DePasquale, 2020). Napiiklad se tak
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ukazuje, ze matky, které vyuzivaji pozitivni copingové strategie (kognitivni
restrukturalizace problémové situace, emo¢ni modulace, empatické zaméteni na potieby
a problémy ditéte), jsou zarovenn méné depresivni a otevienéji s détskymi pacienty hovoii
o lécbé a souvisejicich pocitech. Naopak nekteré zvysené depresivni matky maji tendenci
volit vyhybavé copingové strategie (emo¢ni nedostupnost, stazeni se z pecujici role, mén¢e
komunikace s oSetfujicim personalem) a s ditétem komunikovat spiSe v pasivni roli
posluchace, ptipadné jej zvySené kontrolovat ¢i napominat, coz vede k vysSsi pacientove

uzkosti a jinym nepitijemnym prozitklim (Rodriguez et al., 2016).

Otcové v rodinach s onkologicky nemocnym ditétem jsou postaveni pied tfadu
vyzev. Zpravidla jsou to oni, kdo ziistavaji v praci, aby rodinu zajistili po finan¢ni strance,
kdyZ ji matka minimalné pfechodné opousti kviili péci o nemocného potomka. Zaroven
pocituji zvySenou zodpoveédnost za chod domacnosti a péci o ostatni déti. ZvySeny stres
a nejistota u nekterych otct také souvisi s pocitem, ze jsou v Ié€beé svého ditéte méné
prakticky angazovani. Ukazuje se, Ze tuto tenzi pomdh4 zmirfiovat oteviend a jasna
komunikace s oSetfujicim tymem ohledné¢ zdravotniho stavu svého syna/dcery
s predpokladanym vyhledem do budoucnosti (Jones et al., 2010). Otcové v priméru méné
nez matky reportuji pocity socialni izolace a osamélosti, coz je pravdépodobné zapti¢inéno
mj. tim, Ze nepodstupuji zdlouhavé pobyty v nemocni¢nim prosttedi, zlistavaji v praci a maji
vice prilezitosti pro setkavani s kolegy, ptateli a ostatnimi ¢leny rodiny (Wiener et al., 2016).
Zpusob, jakym se otec vyrovna s onemocnénim ditéte a naroky 1€cby, ma na pacienta vliv
spiSe z dlouhodobéjsiho hlediska. Zatimco bezprostiedni reakce a adaptace ditéte
v pocatcich 1éCby jsou ovlivnény zejména piizpusobenim a prozitky matky (jelikoz ta je
primarnim pecovatelem a dité s ni tradvi vice ¢asu), vliv otcova psychického nastaveni na
prozivani syna/dcery v Case roste — v disledku ubytku a zkracovani hospitalizaci, a tudiz

CastéjSiho pacientova pobytu v domacim prostiedi (Monti et al., 2017).

Oba partneri vnimaji, Ze zavazné onemocnéni jejich ditéte hrozi zvySenim rizika
partnerskych konfliktli a naruSenim funkc¢nosti rodiny jako celku. Partnersky distres je
relativné nejsilngj$i v ivodni €asti léCby a v zavéru jeji akutni faze. Rodice se pii vyslechnuti
diagnézy podobné jako dité¢ vyrovnavaji s nezndmou a ohrozujici situaci. Maximalni
pozornost soustiedi na pé¢i o nemocného potomka, zaroven ale musi pomérné rychle vytesit
stresujici zaleZitosti praktického razu (kdo bude o dité primarné pecovat, jakym zpiisobem
bude zajiSténa péce o jeho sourozence, pracovni a finanéni zélezitosti atd.). Mozna

paradoxné¢ muze pisobit stres spojeny s ukoncenim 1é€by a ndvratem jednoho z rodicl
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a détského pacienta do bézného Zivota. Rodice nicméné v této dob¢ pojmenovavaji uzkosti
z ,navratu do normdlu“ a jak tento proces zvladnou, ztratu pocitu bezpeci (opusténi
nemocnice, ztrata stability a fadu Casu, dit¢€ jiz neni sledovano) a obavy ohledné budoucnosti
a emocni zatéze, kterou si ze zkusenosti s onkologickym onemocnénim potomka odnése;ji
(Carlsson et al., 2019). V téchto tsecich 1é¢by pocituji partnerské problémy rizné intenzity
(naruseni intimity, neporozuméni a hadky, osamélost) vice nez dvé tfetiny rodict, az 10 %
pard uvazuje o ukonceni vztahu ¢i rozvodu (Wiener et al., 2017). Zaroven je patrné, ze
potencialné zavaznou partnerskou krizi rodi¢li jsou vice ohrozeny socioekonomicky slabsi
rodiny, jejichZ kazdodenniho fungovani se vyrazné dotykd financni zatéZ spojend s lé€bou
ditéte (preruseni prace u jednoho z rodicl, nakup zdravotnickych pomtcek, dojizdéni do

nemocnice ad.) (Santacroce et al., 2019).

Co partnerim pomahd k efektivnéjSimu piizpisobeni se a spolecnému zvladani
naro¢né situace, jakou lécba onkologického onemocnéni u jejich ditéte nesporné je? Jako
vyznamny protektivni faktor se jevi takovy dyadicky coping, kdy jsou individualni zvladaci
strategie obou partnerti v souladu a nedochazi k vzajemnym interferencim. Niz§i vyskyt
depresivnich a tzkostnych symptomul je pozorovan u takovych partnert, ktefi ve shod¢
vyuzivaji angazované copingové mechanismy (oteviené vyjadfovani emoci, aktivni feSeni
problémovych situaci, pozitivni mySleni, snaha rozptylit se). Naopak pii uplatiovani
interferujicich ,,zkfizenych* strategii — napft. aktivni piistup matky vs. vyhybavy ptistup otce
— vzrusta interpersonalni pocit neporozumeéni a vyskyt depresivnich a uzkostnych symptomu
u partnerti (Compas et al., 2015). To, jaké strategie partnerského pfizpisobeni na situaci
prevazi, zalezi na velkém mnozstvi individudlnich, intrafamiliarnich i kontextualnich
proménnych. Mezi vyznamné Cinitele patfi schopnost rodiCovské a partnerské flexibility
a komunikace. Cim Iépe je situace 1é¢by ditéte piijata jako fakt (a je partnery oteviené sdilena
v komunikaci), tim lépe partnefi vnimaji celkové rodinné klima a kladné aspekty
onkologického onemocnéni u ditéte (v&tS§i rodinnd soudrznost, vice Casu straveného
s pacientem / ostatnimi sourozenci). Pozitivni vliv mé i védomi rodi¢l, Ze se mohou obratit
s zadosti o pomoc na Cleny $ir§i rodiny ¢i své ptatele (Van Schoors et al., 2019). Nizsi
partnerska tenze se pozitivn€ odrazi ve vnimané ,,rodi€ovské sebeti€innosti (parental self-
efficacy), tj. duvéry ve vlastni matetrské ¢i otcovské schopnosti ve vztahu k ditéti a péci
o n¢j. Je prokdzano, Ze vyssi sebedlvera rodicl v této oblasti koresponduje s tim, Ze dité
lépe snasi proceduralni naroky 1écby, je vice spolupracujici a mén¢ uzkostné a depresivni

(Harper et al., 2013). Rodice dale zminuji, ze dulezitym fenoménem, ktery posiluje
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partnerskou i rodinnou kohezi ve vztahu k 16cbé ditéte, je nad€je coby soubor znalosti, viry
a prani ohledné uzdraveni potomka. Podstatné je zjisténi, Ze prozitky nad€je rodict jsou
z velké ¢asti modulovany empatickym ptistupem persondlu a dostatkem pozornosti, ktery

jim a pacientovi vénuje v pribéhu 1é¢by (Conway et al., 2017).

Specifické psychosocialni dopady ma onkologické onemocnéni déti a dospivajicich
na jejich zdravé sourozence. Bratii a sestry détskych onkologickych pacientt reflektu;ji
vyrazné zmény, které jim a rodin€ nemoc pfivodila. Uvédomuyji si, Ze tato situace na né klade
naroky ve smyslu vét$i samostatnosti a zodpovédnosti za chod domécnosti. Casto se musi
alespon caste¢né vzdat svych konicku, zajmu a aktivit, protoze rodi¢e nemaji ¢as ani finanéni
prostiedky, aby jim je nadale v plném rozsahu mohli dopfat. U fady déti se také prechodné
zhor$i Skolni prospéch, zaroven se vice izoluji od vrstevniki. Vnimaji absenci matky
a léCiciho se sourozence. Jsou smutni, ze se s nimi ¢asto dlouho nevidi, maji strach, jestli se
jejich bratr/sestra vylé¢i, ambivalentni prozitky jsou zakouSeny ve smyslu zapojeni ¢i
nezapojeni do 1éCebného procesu — zatimco nékteré déti se citi z procesu vyclenény
(zmateni, nedostatek informaci, snaha rodicl je nezatézovat) proti své vili, jiné maji
negativni pocity ohledné toho, jaké pozadavky jsou na n¢ kladeny, ackoliv tuto skutecnost

casto nesdileji, protoze se za své myslenky stydi nebo se obavaji reakce rodict (Neville et

al., 2016; Prchal & Landolt, 2011).

Z ceské studie zdravych sourozencii détskych onkologickych pacienti (Karova et al.,
2013) vyplynulo, Ze déti jsou o onkologickém onemocnéni svych sourozencii relativné dobie
informovani, nicméné zazivaji v riznych podobach izolaci v ramci rodinného systému —
tfetina respondentii uvedla obCasnou ignoraci ze strany rodict, az dve tretiny déti

deklarovaly pfani, aby s nimi rodi€e travili vice ¢asu.

Ptizpisobeni zdravého ditéte okolnostem danym onkologickym onemocnénim
sourozence je siln€ ovliviiovano kvalitou rodinnych vztahi. Studie naznacuji, ze sourozenci
onkologickych pacientii vice neZ oni sami vnimaji a citlivé reaguji na zmény rodinného
klimatu, distres a nepohodu svych rodi¢t. Cim vice je pFizptisobeni rodi¢i labilngjsi a &im
vice se u kazdého z nich manifestuji tzkostné a depresivni symptomy, tim spiSe reaguje
zdravé dité rozvojem psychickych a behaviordlnich problémii (Alba-Suarez et al., 2020).
Zajimavé plsobi souvislost vyssiho vyskytu psychickych problémi u sourozenct déti, které
se 1é¢i v mladSim veku nebo s hematologickym malignim onemocnénim — leukémii. Pfi¢ina

pravdépodobné spociva v tom, Ze leukémie vétSinou oproti solidnim nadoriim vyZzaduje
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intenzivngj$i 1écbu, Castéjsi hospitalizace a frekventované dojizdéni do stacionare (pro
kontrolu krevniho obrazu, transfize atp.), a tedy Castéjsi neptitomnost 1éceného sourozence

a minimaln¢ jednoho rodi¢e v domacim prostiedi (Erker et al., 2018).

2.3 Pandemie COVID-19

V souvislosti s rodinnou problematikou détského onkologického onemocnéni je
tteba se alespon okrajové dotknout dynamickych zmén, které do oblasti psychosocidlnich

aspektl 1é¢by vnasi pandemie COVID-19. Jedna z prvnich studii provedenych na toto téma

(Darlington et al., 2020) dosp¢la k nasledujicim zaveérim ohledné prozitki rodicu:

e Reportovany strach rodicl z vysSi nachylnosti 1é€enych déti k infekci virem
SARS-CoV-2 a rizikem tézkého pribchu onemocnéni. Pocitovany nedostatek
jednozna¢nych informaci (¢i protichidnych informaci) ohledné rizika infekce
a jejich nasledkt pro détské onkologické pacienty.

e Obavy ohledné¢ moZného zavle€eni infekce do nemocni¢niho prostfedi — sniZzeny
pocit ,,bezpe¢ného prostoru pro lécbu, obavy z navstév, vyssi obezietnost pii
kontaktu s oSetfujicim personalem.

e Obavy ohledn¢ dostupnosti 1ékaiské péce.

e Pocity, Ze lé¢ba onkologického onemocnéni jiz neni prioritni — veskera pozornost
je vénovana onemocnéni covid-19.

e (Generalizované pocity strachu z neznamé situace, obavy, Ze sami rodie se
nakazi a nebudou se moci o dité fadné starat, event. riziko tmrti v disledku

vlastnich ohrozujicich zdravotnich komplikaci.

K podobnym zjisténim dospél autor této prace na zaklad€ rozhovori s rodici a détmi
hospitalizovanymi na klinice KDHO v dob& po prvnim lockdownu v CR (biezen-kvéten
2020) a v ramci zpracovavani ptipadovych studii v zim& 2020/2021 (viz Vyzkumna ¢ast).
Cast rodict a déti nicméné vedle negativnich aspektii reflektovala i mozné ,pozitivni®

dopady pandemie na jejich subjektivni proZitek 1écby:

e Zmirnéni pocitl socidlni izolace. Néktefi pacienti — piedev§sim dospivajici —
zminuji, ze v disledku pandemickych opatieni neptichazi o tolik aktivit a zazitk
spojenych s vrstevnickou skupinou.

e Pfesun pracovnich aktivit do rezimu home office umoziuje nékterym rodi¢im

hospitalizovanym s détmi pokracovat alesponi ¢astecné v pracovni ¢innosti.
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e NcktetirodiCe i pacienti reportovali vEtsi pocit bezpeci v nemocni¢nim prostiedi.

Pokracujici pandemie a souvisejici opatfeni klade na péci o onkologicky nemocné
détské pacienty zvySené naroky. RodiCe pecujici o déti s hematologickou ¢i onkologickou
malignitou reportuji vy$$i miru uzkosti, smutku, depresivniho prozivani a naruseni spanku
nez pred zacatkem pandemie. ZvySenou mirou psychické zatéze a negativnich prozitki jsou
ohrozeny ptedevsim pfisluSnici doméacnosti, kde doslo vlivem pandemie k poklesu
finan¢nich pfijmi nebo ztraté zamestnani jednoho ¢i obou rodicl, coz u mize u nékterych
veést k problémim v obstardni nezbytnych potieb pro péci o nemocné dité (hygienicke
prostiedky, strava, I€ky ad.). Mezi protektivni faktory se naopak tadi vyssi divéra ve vladni
opatfeni proti Sifeni nemoci COVID-19 a zevrubné informace od oSetfujiciho personalu
pecujici o dité¢ stran kontinuity a bezpe€nosti 1é€by v probihajici pandemii (Wimberly,

Towry, Caudill et al., 2021).

Tématem, které aktualné zasahuje do multidisciplinarni péce o détské a dospivajici
onkologické pacienty a ma nezpochybnitelné psychologické konotace, je otazka vakcinace
této populace proti onemocnéni COVID-19. Globalni kohortovéa studie pritbé¢hu onemocnéni
COVID-19 u recentné ¢i v nedavné minulosti lé¢enych onkologickych a hematologickych
pacientli ve véku 0-19 let poukdzala na Castéjsi tézky a kriticky pribéh nemoci a vyssi
mortalitu oproti zdravé détské populaci (Mukkada et al.,, 2021). Tento stav zpusobuje
imunosupresivni pusobeni naddorovych onemocnéni a lé¢ebnych onkologickych modalit
(radioterapie, chemoterapie, transplantace kostni dfen¢) na organismus ditéte. Vakcinace
détskych a dospivajicich pacientii s hematologickym ¢i onkologickym onemocnénim je
(prioritn¢) doporucena jiz v akutni fazi 1éCby — s pfihlédnutim k standardnimu
schvalovacimu procesu vakcin pro jednotlivé vékové kategorie v dané zemi, pficemz existuji
specificka kritéria pro pacienty podstupujici transplantaci kostni dfené a biologickou 1é€bu
(CDC, 2021; ANZCHOG, 2021). Navzdory témto skutecnostem existuje mezi pacienty
a jejich rodi¢i — v akutni fazi 1écby, ale i1 v jejim konsolida¢nim tseku az letité remisi —
vyznamna vahavost stran ockovani proti onemocnéni COVID-19. Mezi adolescenty
a mladymi dospélymi se zkuSenosti onkologického ¢i hematologického maligniho
onemocnéni odmitaly o€kovani Castéji Zeny a osoby se sttedoskolskym a niZ§im dosaZzenym
vzdélanim (Waters et al., 2021). Mezi rodi¢i ve vyzkumném souboru jedné z novych studii
az 30 % deklarovalo vahavost stran ockovani svych déti, pfi¢emz zasadnim supportivnim
faktorem v rozhodnuti dit€¢ ockovat byla divéra vic¢i vladnim orgéniim a jejich feSeni

pandemické situace. Studie také poukazala na fakt, Ze nedlivéra v medicinské a vyzkumné
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aspekty vakcin proti nemoci COVID-19 pietrvava mezi nékterymi rodinami se zkusenosti
onkologické 1éCby ditéte navzdory vyssi nez primerné obezndmenosti s lékatskym

prostfedim a modernimi 1é¢ebnymi postupy (Wimberly, Towry, Davis et al., 2021).

Nové vyzvy, které pandemie piinesla, se dotkly i formy a obsahu spoluprace mezi
klinickym onkopsychologem, pacienty a jejich rodinnymi pfislusniky a dal§imi blizkymi
osobami. Mezi z psychologického hlediska zasadni momenty, které v klinickém kontextu

vyzaduji pozornost, patii zejména (Clerici et al., 2020):

e Protektivni hygienickd opatfeni vcetné uzivani ochrannych pomiicek ¢i
omezovani kontaktii na nezbytné minimum vytvari bariéru pfinavazovani divéry
a udrZovani kontaktli mezi psychosocidlnim pracovnikem a pacientem. Tyto
aspekty narusuji kontinuitu spoluprdce a mohou branit efektivnimu vytvareni
davéryhodné vazby a efektivnimu vnimani komunikacnich voditek. Jedna se
1 0 zdanlivé nepodstatné detaily, které byly diive soucasti bézné praxe, jako je
potieseni rukou, ismév apod.

e Cast&jsi vyuziti telekomunikaénich nastrojii pro kontakt klade zvysené naroky
jak na klinického pracovnika, tak pacienta a jeho rodinné pfisluSniky v ramci
komunikace, pozornosti a pocitu bezpeci, napi. vlivem konzultaci z domaciho
prostiedi.

e Onkopsycholog musi brat v potaz psychickou zatéz, kterou mize pandemicka
situace na rodiny vytvaret. Jedna se o intervenujici faktor, ktery fadou aspektii
(omezené moZznosti socializace, moznosti péce o dalsi potomky, finan¢ni zatéz,
strach z nakazy ad.) ovliviiuje piizpisobeni pacienta a pecujicich osob prubéhu

onemocnéni a 1écby.

3. Psychosocialni aspekty a intervence v détské onkologii

Prvni kapitola literarné ptehledové casti se vénovala obecnym charakteristikam
détskych onkologickych onemocnéni a moznostem jejich 1écby. Druhd kapitola zmapovala
ontogenezi ditéte v biopsychosocidlnich souvislostech a rodinném kontextu, pti¢emz dlraz
byl kladen na piekazky a rizika, které zavazna nemoc do vyvojové trajektorie ditéte
a fungovani rodinného systému stavi. Tyto poznatky tvoii potfebny ramec pro adekvatni

porozumeéni psychosocidlnim dopadiim onemocnéni a volbu intervenénich a diagnostickych
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nastroji k jejich efektivnimu zvladani. Tato témata budou rozebrana v ndsledujicich

kapitolach.

3.1 Na rodinu orientovany pristup — zhodnoceni, zdroje, rizika a cileni péce

Jak bylo dokazovano v predchézejicim textu, détské onkologické onemocnéni je do
znaéné¢ miry ,rodinnou diagndézou — coby ohrozujici a dlouhotrvajici stresor ovliviluje
nejenom samotného pacienta, ale i jeho rodice, sourozence a ptipadné dalsi osoby v blizkych
vzajemnych vztazich. V kontextu multidisciplinarni onkologické péce se proto obvykle
hovofi o tzv. ,,na rodinu orientovaném pristupu‘ (family-centered approach), ktery je
zaloZen na citlivém zohlednéni perspektiv, rozhodnuti, hodnot a potieb vSech ¢lenli zasazené
rodiny v prab¢hu lécby (Wiener & Pao, 2012). Role psychologa v tomto nastaveni spociva

pfedevsim v:

e Casném rozpoznani copingovych a komunikaénich strategii rodiny a pacienta.

e Podpofe adaptivnich zvladacich mechanismi ditéte, rodict 1 rodiny jako celku.

e Facilitaci komunikace mezi oSetfujicim tymem, ditétem a rodi¢i. Spoluutvareni
davéryhodného a bezpecného prostiedi.

e Pribézném sledovani psychosocidlnich dopadii 1écby na pacienta a pecujici
osoby. Vyhodnocovani aktudlnich i dlouhodobych rizik.

e Vhodném vyuziti intervencnich nastroji s cilem zmirnit negativni dopady
stresujicich okolnosti onemocnéni a 1écby na psychiku pacienta a jeho blizkych

osob.

Vnimani onkologického onemocnéni, jeho vlivy a zplisoby ptizplisobeni se 1€Cb¢ se
interfamiliarné vyznamné odliSuji. Zavisi ptitom jednak na povaze nemoci a jejim pribéhu
u ditéte, jednak na vstupnich psychologickych a socidlnich charakteristikach rodiny
(socioekonomicka situace, kvalita partnerského vztahu, ptredchozi zkuSenost s chronickym
onemocnénim apod.). Nékteré rodiny a pacienti maji proto v obecné rovin€ potencidlné
vys$$i riziko rozvoje zavaznych psychickych probléml v prib&hu lécby a vyZzaduji
intenzivngj$i psychosocidlni podporu, zatimco u jinych pozorujeme pribézné stabilni
zvladani narokl 1é¢by, dobré ptizplisobeni a pouze Gzce vymezenou potiebu podplrnych
intervenci. Tuto situaci dobte ilustruje model PPPHM (Pediatric Psychosocial Preventative
Health Model), ktery je v této préaci pouzit s laskavym svolenim jeho autorky, Anne E.

Kazak, Ph.D. Pyramidové schéma znazormuje indikace psychosocialnich intervenci u rodin
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a pacientil potykajicich se slécbou onkologického ¢i hematologického maligniho

onemocnéni (Kazak et al., 2015).

Prevention Model:

Addressing traumatic stress in the pediatric healthcare setting

CLINICAL/TREATMENT

@ Persistent and/or escalating distress
» High risk factors

TARGETED
* Acute distress
» Risk factors present.

UNIVERSAL

® Children and families are
distressed but resilient

hits s At i i A v

Obrazek 1 — Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (Kazak, 2006; Kazak et al., 2015)

3.2 Komunikace v détské onkologii

Komunikace a komunika¢ni dovednosti tvofi jadro na rodinu orientovaného ptistupu
v lécbé onkologicky nemocnych déti a dospivajicich. Komunikace je zdkladem
a vychodiskem vSech psychosocidlnich intervenci v pediatrické onkologii. Efektivni
komunikace je spojena s niz§i mirou pocitovaného stresu, mén¢ frekventovanym vyskytem
vaznych psychickych obtizi, lepSim zdravotnim prospivanim, vy$8§i vnimanou kvalitou
zivota a spokojenosti s 1é¢bou u pacienttl i jejich rodinnych piislusnikii. Spatng nastavena
komunikace je naopak jednim z hlavnich prediktord elevovaného distresu, nejistoty a méné
funkéni spoluprace mezi oSetfujicim tymem a rodinou (Sisk, Mack, et al., 2018). Rysy
ucelné komunikace v procesu onkologické &by jsou duvéryhodnost, transparentnost,
horizontdlni interakéni prib&h (oSetfujici tym — rodi¢ — pacient), vyvojova pfimétenost
a respekt k momentalnim i dlouhodobym potitebam a komunikacnim stylim pacientii a rodin

(Brand et al., 2015). V ramci vyzkumu bylo identifikovdno celkem 8 hlavnich funkei
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komunikace v détské onkologii — budovani vztahti, vyména informaci, podpora rodinného
sebe-fizeni, validace ¢lenti rodiny a pacienta, konfrontovani nejistoty, odpoveéd’ na emoce,

podpora nadéje a rozhodnuti tykajici se 1écby (Sisk, Mack et al., 2018; Sisk et al., 2020).

3.2.1 Budovani vztahi

Budovani vztahi mezi poskytovali zdravotni péce, rodinou a pacientem je bazalni
funkci a zaroven privodnim fenoménem komunikace v settingu détské onkologie. Vztahy,
které jsou vnimané jako kvalitni a pevné, spoluutvari bezpe¢ny prostor pro sdileni informaci
a divéryhodnou spolupraci klinického tymu s ditétem a jeho rodi¢i. Rodi¢e a pacienti
vyhledavaji u zdravotniki pfedev§im odbornou kompetenci, spolehlivost a dostupnost
(,,vzdy vi, co délat”), vyjadfovani upfimného zajmu o sviij stav (,,je na naSi stranc¢®)
a empatickou, podptirnou komunikaci vyjadfovanou mj. neverbalnimi signaly (Sisk et al.,
2020; Tenniglo et al., 2017). VSechny nize probirané funkce komunikace pfispivaji ve
vysledku k budovani pevnych partnerskych vztaht triadické povahy ,pacient — rodi¢ —
(hemato)onkologicky tym®.

3.2.2 Vyména informaci

Jedna se o reciprocni proces, v jehoz prubéhu ziskavaji 1ékari, sestry a psychosocialni
pracovnici porozuméni kontextu a dynamice potieb pacienta a jeho rodi¢i. Ti naopak
ziskavaji potiebné informace ohledné onemocnéni a priab&hu 1é¢by. Ze strany Iékaiti by mély
byt informace sdileny transparentné, dostatecné srozumiteln¢ a v piihodny cas. Rodice
chtéji byt o zdravotnim stavu svého ditéte a pribéhu 1écby (véetné prognozy) ve vétsSing
piipadii podrobné¢ informovéani, ackoliv je nutné vzit v uvahu specifické individualni potieby
— pro n¢které miize byt velké mnozstvi informaci dillezitym podplrnym zdrojem, jini se jimi
mohou citit zahlceni a zuzkostnéni. RodiCovské nastaveni v tomto sméru je vhodné
analyzovat co nejdiive a v pribéhu 1é¢by opakované ovétovat, zda informacim rozumi a zda
jich maji dostatek, pozornost by méla byt vénovéna i tomu, kym (a kolika lidmi najednou)
jsou informace sdileny, v jakém prostredi atd. (Sisk, Mack, et al., 2018; Brand et al., 2015).
Distribuce informaci multidisciplinarnim tymem smérem k rodi¢lim a pacientim by méla
byt od pocatku lécby piehlednd a srozumitelna tak, aby se sdéleni jednotlivych pracovnika
vzajemné nevylucovala a nevytvéfela u rodin zmateni a nejistotu. Je vhodné, aby se jiz
v uvodu 1é¢by rodin€ ¢lenové tymu predstavili — véetné naplné své prace a toho, co mohou

poskytovat a s ¢im je mozné se na n¢ primarné obracet (Landier et al., 2016).
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Obrazek 2 — Schéma interdisciplinarni spoluprace v edukaci rodin/pacientu (Landier et al., 2016)

Pacienti, zejména dospivajici, mohou zazivat pocit, Ze v komunikaci tykajici se
1écby a vlastniho zdravotniho stavu nejsou rovnocennym partnerem a nedostavaji potiebné
mnozstvi informaci, coz u nich mize vyvoladvat hnév, zahanbeni, strach, nedtvéru ¢i odpor
k aktivni spolupréci s Iékatem a rodi¢i. Pocitovany nedostatek informaci od pecujicich
odbornikt ¢asto nahrazuji dohledavanim nespolehlivych a netplnych informaci z jinych
zdrojl, napt. z internetu nebo v kontaktu s ostatnimi pacienty, kteti ale mohou mit odli$ny
priabéh onemocnéni (Lin et al., 2019). Pravdépodobnych pfi¢in tohoto stavu je celd fada.
Rodi¢e mohou byt nejisti ohledné toho, jaké informace by mélo dité stran svého zdravotniho
stavu dostavat a jakym zpiisobem mu je sdélovat. Vlastni uzkost a strach o dité¢ kompenzuji
horlivéj$im vystupovanim v kontaktu s ¢leny onkologického tymu, ¢imZ autonomii pacienta
jesté vice omezuji (Lin et al, 2019). Aspekt sdileni informaci s ditétem je velice dalezity

a mé¢l by byt s rodici oteviené prodiskutovan a vyjasnén v tivodu lécby:

e Jaké informace (a v jakém rozsahu) maji byt s ditétem sdileny?
e Kdo ma informace podavat? Lékat / rodic?

¢ Budou rodice a pacienti informovani spole¢né? Kazdy zvIast'?

Dalsi pfic¢inou miize byt zplsob, jakym zplisobem a s jakymi sdélenimi se
k pacientovi obraci. Ukazuje se, ze doktofi v komunikaci s pacienty i rodi¢i obecné vice
akcentuji dulezitost informaci ohledné somatického stavu pacienta oproti tématim

psychosocialniho razu (kvalita zivota béhem 1é€by a po ni, nejistota, izkosti apod.), pfi¢emz
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tento nepomér roste se snizujicim se vékem ditéte (Levine et al., 2019). Lékat ma v rdmci

klinického tymu pfirozené¢ méné Casu na budovani diveérného vztahu s pacientem (a casto

jde o jeho prvni argument ve vztahu k tomuto tématu), ale fakt, ze s pacienty obecné¢ méné

otevird urcitd témata nebo se s nimi obraci na rodice muze vyplyvat i z pocitované

nedostate¢né kompetence v komunikaénich strategiich. Détsti onkologové a hematologové

Casto vnimaji nejistotu ohledné toho, jak s ditétem hovofit o citlivych tématech pfimétené

jeho véku. Tuto situaci mohou v ramci edukace, Skoleni, praktickych nacvikl a briefingti

adresovat psychosocidlni pracovnici multidisciplinarniho tymu (Kaye et al., 2020).

K principlim vyvojové pfiméfené komunikace s pacientem b&hem léCby patfi:

Rané détstvi (0-3): Pacienti v tomto véku jesté nejsou schopni zkusenost 1é¢by
verbalizovat, nevytvareji ani hypotézy o jejim vyznamu, ptivodu ¢i budoucich
dopadech. Presto je tato vyvojova perioda kriticka v navazani vazebného vztahu
s rodi¢i, pfedev§im matkou, jejiz role v kontextu hospitalizace je jesté vyssi nez
za b&znych okolnosti. Komunikace klinického pracovnika probihd ptedev§im
s matkou a je zaméfena na syceni potfeb, zmirnéni obav a posilovani kompetenci
(Brand et al. 2015), aby mohla harmonicky komunikovat s ditétem a zvladala
kontejnovat jeho prozitky (Bion, 1962).

Predskolni vék (3-6): Mysleni piedSkolniho ditéte se vyznaCuje asociativni
logikou, magickymi prvky, fenomenalismem a egocentrismem (viz 2. kapitola).
Informace a vysvétleni tykajici se 1€Cby by mély byt jednoduché a konzistentni
ze strany rodicu i Iékaiského tymu. Diiraz by mél byt pfedevsim v uvodu lécby
kladen na to, ze své onemocnéni pacient ni¢im nezavinil. Onkologicky nemocné
dit¢ mize v tomto obdobi tézit z hernich intervenci, napt. s vyuzitim figurek pro
demonstraci 1é¢ebnych procedur a sniZzeni anticipacnich Uzkosti, které z nich
vyplyvaji (Louise & Skeen., 2012).

Miadsi Skolni vék (6-12): Pacienti v tomto obdobi jsou fixovani na konkrétni
logické usudky kauzalni povahy. Ujisténi zejména uzkostnéjSich déti o tom, Ze
nemoc sini¢im nezplisobily, je nadale adekvatni. Komunikace s ditétem Skolniho
véku se muze tykat jeho porozuméni onkologickému onemocnéni (mnoho
Skoldki se jiz v riznych kontextech setkalo minimdlné se slovem ,rakovina®)
(Brand et al. 2015).

Adolescence (12-18): Dospivajici maji plnou mentalni kapacitu k porozuméni
onkologickému onemocnéni, jeho pfi¢inam a rizikiim. Komunikace s pacienty
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v této vekové kategorii je specifickd a potencidln€ velmi narocnd, zrcadli se v ni
komplikované utvareni identity dospivajiciho (viz 2. kapitola). Mnoho
dospivajicich ,,voli“ v inicidlnim stadiu 1é¢by copingovou strategii stazeni, kdy
mohou byt malo sdilni a spolupracujici, dochdzet mize i k zakryvani (,,nic mi
neni, vSechno v pohod&“) a somatizaci symptomii psychického a emocniho
diskomfortu. Pacienti vtomto véku mohou byt kritiéti vaéi rodicim
a peCovatelim, velmi Spatn¢ snaseji, pokud je s nimi zachazeno jako s malym
ditétem nebo pokud citi, Ze jejich nazory nejsou brany dostateéné vazné. Rada
dospivajicich mé také Casto opravnény dojem, Ze s nimi nejsou konzultovana
zévazna témata tykajici se prognoézy a budoucich dopadli onemocnéni, velmi
citlivym a stéle jesté znacné tabuizovanym tématem je sexualita. Jako G¢inny se
ze strany oSetfujiciho odbornika jevi pfistup, ktery kombinuje empatii, ponechani
dostate¢ného prostoru, vyjednavani s pacientem (napt. 1 o vykéni, sdélovani
informaci) a zajem o jeho vnitini svét (konicky, zajmy, kamaradi) (Essig et al.,

2016; Lavender et al., 2019).

3.2.3 Podpora rodinného sebe-Fizeni

Tvati v tvar onkologickému onemocnéni ditéte se musi rodina vypotadat
s dalekosahlymi a vSeprostupujicimi zménami ve svém dosavadnim fungovani. V kratkém
Case musi partneti vyresit praktické zalezitosti, napt. zajisténi péce o pacientovy sourozence
nebo sniZeni finan¢nich pfijmi vlivem odchodu minimaln¢ jednoho z rodict z prace, aby se
mohl plné vénovat nemocnému potomkovi v pritbé¢hu 1é¢by. Kazdy rodinny systém se témto
pozadavkim ptizplisobuje jinak dle dostupnosti podptrnych zdroji (moznost zapojeni Sirsi
rodiny do péce o pacientovy sourozence, pracovni flexibilita rodice, ktery zlstava
v domdcnosti) a ptitomnosti protektivnich faktoru jako je kvalita partnerského vztahu, vyssi
socioekonomicky status apod. (Wiener et al.,, 2016; Santacroce et al., 2019). V rdmci
komunikace s psychosocialnim tymem vyzdvihuji rodice uzitecnost v€éasného pojmenovani
vlastnich potieb a moznych zdrojl, vytvofeni planu s pfihlédnutim k aktudlnim pottebam
1 pfi vyhledu do budoucnosti a edukaci v oblasti péce o pacienta (Sisk et al., 2020). V rdmci

interdisciplindrni spoluprace by méla byt rodina provazena:

e Lékari, sestrami a dalSimi zdravotnickymi experty: objasiiovani aktualniho
stavu pacienta, predpokladanych somatickych reakci na 1é€bu, jak se starat
o pacienta v domacim prostiedi, jak spravné¢ davkovat léky, jak spravné

rehabilitovat, jaké jidlo ptipravovat atd.
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¢ Socialnim pracovnikem: informace a podpora pfi vyfizovani zadosti na davky
statni socialni podpora, napt. ptispévku na péci.

e Psychologem: ktery pribézné mapuje vyjevujici se individudlni, partnerské
i rodinné zakdzky, poskytuje pottebnou edukaci a poradenstvi v oblasti
zvladacich strategii fizeni a emoci, eventudlné vyuziva krizoveé intervencni
a psychoterapeutické nastroje k adresovani momentélnich i dlouhodobych potieb

vsech ¢lend rodiny (Vodackova, 2012).

3.2.4 Validace ¢lent rodiny a pacienta

Spociva predevSim v podpoie aktivni participace rodiny a pacienta na lécebném
procesu (viz také podkapitola rozhodnuti tykajici se 1é€by) a propracovani (iracionalnich)
pocitl viny, studu a selhavani v rodi¢ovske roli, které se mohou u rodicti objevit ve vztahu
k onkologické diagndze jejich ditéte (Sisk et al., 2020). Téma viny u rodici je zvlasté
naléhavé v terminalni f4zi onemocnéni jejich potomka a v procesu truchleni (Lovgren &

Sveen, 2018). Jako takové bude probrano v samostatném oddilu vénujicim se paliativni péci.

3.2.5 Konfrontovani nejistoty a odpovéd’ na emoce

Lécba détského onkologického onemocnéni je doprovazena fadou proménlivych
a Casto protichidnych emocnich prozitkii na stran¢ pacienta, jeho rodicli i sourozenct. Déti
1 rodina mohou pocitovat nejistotu a uzkost ohledné pritbé¢hu 1é¢by, prognézy onemocnéni
a jeho dlouhodobych dopadt na kvalitu zivota. Tyto stavy se dynamicky projevuji v celém
prubéhu onemocnéni. Zvlasté stresujici obdobi pfedstavuji ivodni mésice akutni faze 1€Cby,
kdy se rodina musi ptizptsobit ,,nové normalité zavazné nemoci svého potomka. V tomto
obdobi ma zaroven 1écba znacné intenzivni charakter a odpovéd’ nemoci na kurativni terapii
ma rozhodujici prognosticky vyznam. V Case kratce po zjiSténi diagndzy jsou u vétSiny
rodicl pfitomny symptomy uzkosti a deprese spojené s nejistotou a strachem, jejich etnost
a hloubka se ale v tivodnich Sesti mésicich vyrazné snizuje. V prvnim piilroce 1écby ditéte
se také nejcastéji objevuji stresem podnicené partnerské konflikty (Peterson et al., 2019;
Katz et al, 2018). Druhy vrchol ve vyskytu silné pocitované nejistoty a negativnich
emocnich stavll pozorujeme pii ukonceni akutni faze 1é€by, kdy pacient a rodi¢ opoustéji
nemocnici. Casto se vyskytuji obavy ohledné zvladani narokli b&zného Zivota i relapsu
onemocnéni (Carlsson et al., 2019). Toto obdobi je velice narocné i pro pacientovy
sourozence, kteti mohou bojovat s ambivalentnimi pocity ohledné¢ opakovanych zmén
rodinného ptizplisobeni, a ndsledné byt s nemocnym bratrem/sestrou Castéji v konfliktech,

hadat se apod. (Katz et al., 2018).
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Aby mohli konfrontovat nejistotu a uspesné zvladat silnou emocni zatéz, potiebuji
rodiCe a pacienti pfedevSim vhodné informovat, edukovat a empaticky doprovazet v rdmci
bezpecného vztahu s oSetfujicim persondlem (Sisk et al., 2020). Analyza komunikace mezi
poskytovateli 1écby, rodici a pacientem ohledné progrese onemocnéni poukazala na to, ze
vétSina emocnich voditek (az 85 %) poskytovanych rodici a ditétem v konverzaci je pouze
implicitnich, pficemz dit¢ své emocni stavy explicitné nepojmenovava témét nikdy.
Pomérné¢ castou reakci zdravotnikd je (az ve 30 %), ze emocni signaly za sdélenim
»prekracuji® poskytovanim faktickych informaci a rad ohledné zdravotniho stavu ditéte,
eventudln¢ vytvareji prostor pro sdileni, ke kterému ale neposkytuji zpétnou vazbu (Sisk et
al., 2019). Z psychologického hlediska patii k efektivnim néstrojim aktivni naslouchani,
normalizace, mapovani a explorace pocitli, reagovani na ,skrytou zakazku“, ocenéni

a hledani podpirnych zdroji (Vodackova, 2012).

3.2.6 Podpora nadéje

Nadégje je dulezitou adaptivni copingovou strategii u rodin vypoiadavajicich se se
optimisticky emoc¢ni postoj a viru v dobré vysledky lécby, ackoliv je nelze s jistotou
piredpovédét. Za extrémné ¢i velmi dilezity povazuje vlastni nadéjeplny postoj v pribéhu
celé 1é¢by naprosta vétSina rodict détskych onkologickych pacientli. Nadéje se netyka pouze
vyléCeni ditéte, ale 1 viry vto, ze se dit¢ bude vzdy citit milované, dostane veskerou
potiebnou podporu a bude mit nejvyssi moznou kvalitu Zivota. Vedle zamétfeni na uzdraveni
ditéte a péci o n¢j také rodice Casto vyjadiuji nadéji, Ze v ndrocné Zivotni situaci naleznou
smysl, ktery by jim pomohl ji Iépe porozumét (Sisk, Kang, & Mack, 2018). Zachovani nad¢je
je dulezité i1 pro pacienty, kteti mohou ze strachu chtit omezit pfijem informaci ohledné
prib&hu lécby na minimum, ptipadné slySet jen ty dobré. V dlouhodobém hledisku doufaji
pfedevs§im v navrat do normalniho Zivota, ktery méli pred zjiSténim onkologické diagndzy

(Brand et al., 2017).

Ackoliv se pomérné dlouho soudilo, ze udrzeni pocitu nadéje je neslucitelné se
Spatnou progndzou, eventualné terminalnim stadiem onemocnéni, ukazuje se, ze 1 v této fazi
milZze nad€je zistat na vysoké Urovni a slouzi jako velmi dilezity podplrny faktor pii
zvladani tzkostnych a depresivnich stavil a pfi rozhodovani o dal$im prib&hu lécby. Na
vyznamu milZze nabyvat vyhlidka toho, Ze rodina stravi s ditétem co nejvice Casu, dité¢ nebude
trpét bolestmi apod. (Rosenberg & Feudtner, 2016). Ze zkuSenosti pacientl s nevylécitelnym

onkologickym onemocnénim vyplyva, ze ve vétSin€ pripadi chtéji o této skutecnosti védét,
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ale zaroven zduraznuji dalezitost toho, aby byla zprava formulovana v co nejpozitivnéjsim

duchu a byl zachovan prostor pro nad¢ji, Ze jesté miize dojit ke zmeéné (Jalmsell et al., 2016).

Vyzkumy naznacuji, ze nejdilezitéjsimi aspekty k podpoie nadéje jsou empaticky
ptistup ze strany personalu, poskytovani informaci a edukace, které u rodiny zvysuji pocity
prijeti a vétsi kontroly situace. Nadéji naopak pouze piechodné snizovalo sdélovani Spatnych
zprav, Spatna zkusenost ditéte s [éCebnymi a diagnostickymi procedurami, nejistota ohledné
prubchu [é¢by a zmateni spojené s nedostatkem ¢i zatajovanim informaci a poskytovanim

faleSnych nadé&ji (Conway et al., 2017).

3.2.7 Rozhodnuti tykajici se 1é¢by

Na rodinu orientovany ptistup, ktery je standardem moderni onkologické 1€¢by,
akcentuje oproti klasickému medicinskému paradigmatu aktivni participaci rodiny
a pacienta na lé¢ebném procesu a rozhodnutich, které se jej tykaji. Onkologicky tym jiZ neni
v pozici, kdy rozhoduje o vSech vyznamnych aspektech 1écby, kterym se musi rodina
a détsky pacient ptizptlisobit, ale je spiSe partnerem v komunikaci, respektuje jejich prani
a postoje a zohlediiuje je piirozhodovani o volb¢ léCebnych postupil, podavani medikamenta
véetné zpusobu aplikace (analgetika, antiemetika a psychofarmaka; peroralni €1 intravendzni
aplikace), sdileni informaci nebo preferenci tykajicich se paliativni péce a péfe v zaveru
zivota (zda pokraCovat v aktivni protinadorové terapii, ackoliv pravdépodobnost jejiho

uspéchu je velice nizka apod.).

Vyzkum, ktery se zamétil na rodiCovské postoje, poukazuje na to, ze vétsina (cca 80
%) rodict détskych onkologickych pacientl upfednostiiuje spolupraci s multidisciplinarnim
zdravotnickym tymem pfi ¢inéni rozhodnuti tykajicich se 1é¢by jejich ditéte. Preferovanym
stylem témét poloviny rodicu je ,,pasivni spoluprace®, kdy je findlni rozhodnuti ponechano
na lékafi poté, co je rodi¢ seznamen s dostupnymi moznostmi. Asi tfetina rodici chce
rozhodnuti s lékafem rovnomérné sdilet a vyzaduje vétSi mnozstvi informaci. MenSina
rodicii (okolo 7 %) dava prednost ,,aktivni spolupraci® s odborniky a chtéji rozhodnuti u¢init
samostatné na zdkladé jejich doporuceni. Zhruba pétina rodict voli plné pasivni ptistup, kdy

jsou veskera rozhodnuti ohledné 1é¢by ponechana na zdravotnicich (Salvador et al., 2020).

Faktory, které pozitivné ovliviiuji ochotu a snahu rodict podilet se na [é¢bé ¢inénim
rozhodnuti, jsou piedev§im dostatecnd informovanost ze strany lékaiti, dobry vztah
s poskytovali péce a niz$i nejistota ve vztahu k narokiim a dopadim onemocnéni jejich

ditéte. V tvodu 1écby potiebuje rodina zejména vnimat odbornou kompetenci tymu, aby
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mohla pfijmout ,,volbu bez volby*“ — zahajeni 1é¢by dle standardniho protokolu. Pro
naslednou efektivni spolupraci je kriticky dobry a respektujici vztah mezi rodici
a oSetfujicim personalem. Rodice obecné voli pasivnéjsi, uzkostnéjsi a defenzivnéjsi postoj,
pocituji mensi sebe-ucinnost a kompetenci ve vztahu k péci o svého nemocného potomka,
jestlize vnimaji, ze 1ékat s nimi sva rozhodnuti nesdili, nepovazuje je za aktivni Cinitele
procesu 1é¢by, informace jim neposkytuje anebo pouze v nedostate¢ném mnozstvi ¢i se

zpozdénim (Badarau et al., 2017; Tenniglo et al., 2017).

Mladsi pacienti vétSinou dobie piijimaji hlavni roli 1ékafe a rodi¢t v rozhodovani
tykajicim se jejich lécby. Vyznam sdileni zodpovédnosti a potfeby vnimané ucasti na
procesu zvladani vlastniho onkologického onemocnéni vzrista v dospivani. VéEtsina (cca 60
%) adolescenti preferuje aktivni spolupraci s lékarskym tymem pii ¢inéni rozhodnuti
ohledn¢ lécebného procesu, vétSina (okolo 80 %) dospivajicich pacientii chce rozhodnuti
¢init bud’ spole¢né s rodi¢i nebo az po zvazeni jejich hlediska, ale jen 10 % si pteje, aby byla
role rodie vrozhodovani hlavni. Pokud k dochdzi k tomu, Ze rodi¢ je pftili§ agilni
a dominantni v komunikaci s klinickymi pracovniky a pifi ¢inéni rozhodnuti, mize

dospivajici onkologicky pacient pocitovat, ze neni bran dostatecné vazné. V takovych

.....

Zvlastni pozornost bychom méli vénovat i1 adolescentim, kteti zdanlivé nemaji
o spolupraci pii rozhodovani ohledné vlastni [é¢by zdjem. Jak bylo v tomto textu jiz diive
zminéno, se silné stresujicimi okolnostmi onkologického onemocnéni se fada dospivajicich
vypofadava tak, ze nechce dostavat informace ohledné pribéhu IéCby, eventualné nejsou
sdilni stran svych emoci a prozitkii, mohou putsobit psychicky vyrovnané¢ nebo piimo
deklarovat dobrou naladu a absenci problému. Ackoliv tyto copingové strategie jsou do
urcité miry adaptivni a mohou plnit dialezitou ochrannou funkci rodici se identity
adolescenta, neznamena to, Ze za nimi nestoji strach, depresivni proZivani, pocity osamélosti
a neporozuméni a touha mit k dispozici vSechny informace vcetné téch tykajicich se
progndzy. Zasadni je v tomto ohledu kvalitni a divéryhodny vztah s dospivajicim tak, aby
vnimal, Ze je pln¢ respektovan, Zze na jeho nazoru zalezi a Ze je bezpecné, aby hovofil

o ¢emkoliv, o ¢em potiebuje (Levine et al., 2019; Murphy et al., 2017).
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3.3 Psychické a somatické interakce onkologického onemocnéni

Je patrné, Ze onkologické onemocnéni klade na dit€ velmi vysoké naroky. Somatické
i psychické stavy pacienta se v prub&hu 1écby Casto rychle a dramaticky proméiuji a jsou do
urcité miry modulovany také rodici, jejich ptizpisobenim naro¢né situaci a podporou, kterou
svému nemocnému potomkovi poskytuji. K témto proménlivym procestim nelze ptistupovat
izolovang, jelikoz podléhaji neustadlym cirkularnim interakcim. Tuto skutecnost lze
demonstrovat na nize vyobrazeném modelu interakci akutni faze lécby pediatrického
onkologického onemocnéni, inspirovany biopsychosocidlnim modelem zdravi a nemoci
(Engels, 1977). Roli psychologa v tomto nastaveni je poskytovani cilené podpory pacientovi
a jeho rodi¢im, aby se dokazali léCebnému procesu adaptivné ptizplsobit. Zaroven
v kooperaci s multidisciplinarnim tymem pribézné vyhodnocovat pomérny vliv dil¢ich

aspektl nize uvedené¢ho schématu na celkové prospivani pacienta.

Fyzicky stav,
vedlejsi ucinky
lécby

Osobnostni Subjektivni Anticipa&ni

determinanty, v. i
copingové proZitek Uzkost,

strategie pacienta deprese, stres

Obrazek 3 — Schéma biopsychosocidlnich interakei v pacientové subjektivnim prozitku 1é¢by

Nasledujici podkapitola se zabyva hlavnimi vedlejSimi symptomy onkologické
lécby, jejich psychologickymi souvislostmi a moZnostmi intervenci k zmirnéni jejich
dopadl. Navazujici oddil reflektuje problematiku psychopatologie a potiebu vcasné

interdisciplinarni spoluprace onkologti/hematologti, psychologli a psychiatra.
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3.3.1 Bolest

Bolest je jednim z nejCastéjSich privodnich jevii onkologického onemocnéni
v détském veku (reportuje ji az 75 % déti s onkologickym onemocnénim). Pacienty i rodici
je bolest zaroven hodnocena jako jeden z nejvice stresujicich symptomi nemoci a lécby
(vedle smutku, nevolnosti a unavy) a hlavni zdroj jejich strachu, tzkosti, diskomfortu
a celkove niz8i vnimané kvality zivota (Tutelman et al., 2018). Bolest u détskych nadorovych

onemocnéni ma vice zdroju (Koutecky et al., 2002):

e Rust a SiFeni nadoru: bolest v misté, kde je nador lokalizovan, eventualng bolest
vyvolana utlakem okolnich organti, bolest spojena se vzdalenymi metastazemi
primarniho nadorového loziska atd.

e Diagnostické procedury: napi. Cast¢ odbéry krve, diagnostick¢ lumbdalni
a sternalni punkce, biopsie aj.

e Lécebné procedury a vedlejsi u¢inky lé¢by: napt. zavedeni Zilniho katetru,
zavedeni nosohltanové sondy pifi malnutrici apod.; vedlej$i Uc€inky jako
postradiacni syndrom, cytostatiky indukovand neuropatie, mukozitida;

postoperacni bolesti, vyména drénii apod.

Zevrubné zhodnoceni bolesti, které je nezbytnym podkladem pro volbu intervencik
jejimu efektivnimu tlumeni, vyzaduje tuzkou spolupraci I€kaii, zdravotnich sester
a psychosocidlnich pracovnikti pfi citlivém zohlednéni informaci od pacienta a rodice.
K vySetteni bolesti souvisejici s détskym onkologickym onemocnénim lze vyuzit standardni
klinicky nastroj PQRST: Precipitating and relieving factors, Quality of pain, Radiation of
pain, Severity, Timing (Hain, 2012; Sikorova et al., 2019).

Faktory zhorSujici bolest / ulevujici od bolesti: ,,Co bolest provokuje?* ,,Co ji
vyvolava a zhorSuje? ,,Co pomahd bolest zmiriovat? V aktivni fazi 1é€by pacientim
nejvice bolesti plisobi vedlejsi u€inky intenzivnich lécebnych modalit a casté diagnostické
procedury. Siln€ zaZivany distres spojeny s ¢astym opakovanim téchto procedur pfispiva
u pacientll k ¢asto pozorované zvySené senzitivité vici bolesti, jejimu horSimu snaSeni
v priibéhu 1écby a déle trvajici rekonvalescenci a pretrvavajicim chronickym bolestem po

jejim skonceni (Bai et al., 2017).

Metodou prvni volby pfi 1é€bé bolesti je nasazeni vhodné davkovanych analgetik,
které se tidi metodikou WHO ptedstavenou poprvé v 80. letech 20. stoleti (Janda, 2019).

V détské onkologii se dle potieby vyuziva celd fada farmak (od paracetamolu po opioidni
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analgetika na bazi kodeinu a morfinu). Pomérné¢ nové se v oblasti détské onkologie
a algeziologie zkouma také moznost vyuziti lékaiského konopi. V izraelské studii byla
détskym onkologickym pacientiim ve vSech vékovych kategoriich v riznych formach (ole;j,
tablety, cigareta) podana marihuana. 80 % tc¢astniki studie reportovalo zmirnéni negativnich
vedlejSich symptomi 1éCby vcetné bolesti (Ofir et al., 2019). Nasazeni 1€kt je ze strany
Iékari stale jest¢ pomérné malo diskutovano piimo s rodi¢i a pacienty pii rozhodovani
o prib¢hu lécby (Levine et al., 2019). U zdravotnického persondlu potom mohou vznikat
pochybnosti ohledné ucinku nasazenych I€kti, pokud detailné neznaji perspektivu ditéte

a jeho pecovatele.

Psychologické intervence k zvladani bolesti mohou byt efektivni pfi mirnéni
anticipacnich uzkosti, stresem vyvolané hypersenzitivy a ke snizeni potteby vysokych davek
analgetik a anestetik, kterd mohou vyvoldvat jiné nepfijemné vedlejsi ucinky (slabost,
nevolnost, paradoxni reakce na Midazolam, halucinace vyvolané ketaminem atp.). Zaméfuji
se jednak na pfimou interakci a zpracovani situace s pacientem, jednak na spolupraci
s rodi¢em pfti respektu k zasadni roli, kterou ma na dité a jeho vnimani bolesti v pribchu
1écby (Uhl et al., 2020). Ukazuje se naptiklad, ze zvySend anticipacni uzkost rodicti ohledné
bolesti u jejich potomka pozitivné koreluje s jeho subjektivné hiife sndSenou a intenzivné;ji
pocitovanou bolesti (Rabbitts et al., 2015). Rodice potiebuji predevsim dostatek informaci
a edukaci ohledn¢ prubéhu a moznych dopadii 1é¢ebnych procedur u svého ditéte a celkove
empaticky pfistup ze strany oSetfujiciho personalu, aby se mohli situaci adaptivné
prizpisobit, podporovat a pozitivné motivovat pacienta a aktivné vyuzivat strategie pro

monitorovani a zvladani bolesti u potomka (Uhl et al., 2020).

Specifické psychologické techniky zamétfené na zvladani bolesti u détskych
pacientii se tykaji hlavné proceduralnich naroka 1écby a akutnich bolestivych stavii. Jako
zvlasté efektivni se v této oblasti jevi kognitivni a kognitivné-behavioralni ptistupy,
pfedev§im distrakce (odvedeni pozornosti), a relaxacni techniky — fizend imaginace,
mindfulness, dechova a svalova cviceni a hypnoza (Jibb et al., 2015). Odvedeni pozornosti,
které je ucinné predevsim u mensich déti v mlad$im skolnim veéku (6—11), mize mit rizné
kreativni formy dle individudlnich preferenci ditéte a stavu, ve kterém se naléza. Miize se
jednat napft. o vypravéni ¢i sledovani pohadky, poslech hudby, interaktivni hru atd. (Bukola
& Paula., 2017). I u menSich pacientd (3—6) je vhodné, aby byla za ptitomnosti rodict
provedena vcasna edukace a pohovor ohledné nadchazejicich lé¢ebnych procedur ve forme

nékolika spolecnych setkani v dnech pfedchazejicich samotnému vykonu (lumbalni punkce,
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biopsie, zavedeni nosohltanové sondy, odbéry krve). Takové setkani miize zahrnovat
informace o nutnosti vykonu, ziskavani informaci o individudlnich copingovych strategiich
ditéte a rodice a interaktivni hru s vyuzitim panenek, na kterych psychosocialni pracovnik
ditéti ukazuje prubéh zakroku. Ukazuje se, ze v takovém piipad¢ rodice i pacienti pocituji
mén¢ uzkosti a obav pted procedurou a reportuji lepsi zvladani naslednych stavii véetné

bolesti (Hsiao et al., 2019; Bickali et al., 2019; Loeffen et al., 2020).

Dospivajici pacienti mohou vice nez z distrakce profitovat z fizenych imaginaci,
dechovych a svalovych cviceni (jako je Jacobsonova progresivni relaxace, diafragmatické
prodychavani apod.) a pokrocilejSich kognitivnich a behaviordlnich technik jako je
dekatastrofizace mozného scénafre, pozitivni kognitivni restrukturalizace, podpora vlastniho
sebehodnoceni apod. Zasadni je, aby byl adolescent dostatecné a pravidelné informovan
o svém stavu a mé¢l moznost o ném oteviené hovoftit a sdilet své postoje. Je dobré mit na
paméti, Ze zejména starsi déti s onkologickym onemocnénim mohou mit tendenci v ramci
ochrany psychické integrity nékteré informace nesdélovat, své obtiZze banalizovat anebo je
naopak vnimat senzitivnéji (napt. se i dozadovat vétSiho mnozstvi 1ékti, ackoliv jiz nemaji

terapeuticky uc¢inek) (Levine et al., 2019; Lin et al., 2019; Uhl et al., 2020).

Pomérné mala pozornost byla az doposud vénovéana pietrvavajicim chronickym
ukonceni jeji aktivni faze. Jde naptiklad o zna¢né omezujici neuropatickou bolest, ktera
ditéti brani v béznych pohybovych aktivitach. DéEtiirodiCe témto perzistentnim staviim Casto
Spatn¢ rozumi a mohou v nich vyvolavat stavy podrazdénosti, tizkosti a beznadéje. Vzrusta
proto diilezitost psychologické i I¢katské edukace se zamétfenim na pticiny obtizi (,,Proc se
mi to dé&je?) a jeji dlouhodobé zvladani (vhodné zvolena medikace, rehabilitace atp.).
Dulezité je poskytovat dostatek prostoru pro oteviené vyjadfovani emoci rodici i déti,
normalizovat jejich pocity a porozumét kognitivnim a emo¢nim schématiim, ktera si
v souvislosti s bolesti vytvareji, jelikoZz predevS§im ta zodpovidaji za zvolené strategie

ptizpisobeni této situaci (Koechlin et al., 2020).

Kvalita bolesti: ,,Jaka je bolest? Tupd, ostrd, paliva, kiecovitd?* , Kde to boli?*
Charakter bolesti je dileZitym indikatorem v diferencidlni diagnostice bolesti a jejim
pivodu. Ostra lokalizovatelna bolest je naptiklad typickd pro kostni nddory a metastaze,
difiizni bolesti doprovazené alteracemi Citi (hyperstézie, parestézie) jsou obvyklymi projevy

neuropatie. Pacient ukazuje prstem ¢&i celou plochou ruky na bolesti postizena mista. Casto
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jiz v nizkém vé€ku je schopny kvalitu bolesti opsat fadou adjektiv a pripodobnéni

a poskytnout tak I¢kaiim dilezité informace (Hain, 2012).

Sifeni bolesti: , Kde to boli a kam se bolest §ifi?* ,Kam bolest jde?* Termin
Hradiation® lze také prelozit jako ,,vyzafovani“. Jednd se o diagnosticky tudaj, ktery tizce

souvisi s vySe popsanou kvalitou bolesti.

Zavaznost / sila bolesti: ,,Jak moc to boli?* Zjisténi miry bolesti u détského pacienta
muze byt pomérné problematické. Mensi déti nemusi byt jeSté schopné svoji zkuSenost
dostateCné¢ verbalizovat, dospivajici pacienti mohou zamérn¢ reportovat niz§i miru
bolestivosti, aby se napt. vyhnuli potencialné negativnim disledktim, jako je nutnost dal$ich
vySetieni ¢i prodlouzeni hospitalizace, nebo naopak pod vlivem stresu, uzkosti a nevolnosti
vnimat bolest stejné intenzivné i po nasazeni vysokych davek analgetik (Uhl et al., 2020).

Zakladnimi principy v posuzovani intenzity bolesti u déti jsou:

o Skalovani: vyuziti jednoduchych a srozumitelnych $kal pro popis zivaznosti
bolesti (napt. stupnice 0-10, 0-100) tak, aby jim dit€¢ spravné rozumélo (,,0
znamena, ze t¢ to vibec neboli*). U mensich déti 1ze vyuzit i obrazkové Skaly
(Sikorova et al., 2019).

e Behavioralni voditka: pozorovani, které vyplyva z poznatkli, Ze bolest se
manifestuje v raznych télesnych projevech. Pfi siln€é pocitované bolesti déti
piirozené¢ zaujimaji specifickou posturu, aby dosdhli ulevy. Intenzivni
a dlouhotrvajici bolest mize vést az k projeviim rezignované psychomotorické
atonie (von Baeyer, 2007). UZziteCnym screeningovym nastrojem pii posuzovani
bolesti u nékterych pacientii (pfedev§sim malych déti, nespolupracujicich déti
nebo déti s kognitivnim deficitem) mize byt hodnotici stupnice FLACC, ktera
silu bolesti hodnoti v 5 kategoriich (oblicej, nohy, aktivita, pla¢, uklidnéni),
kazdou 0-3 body. Vysledny profil umoziuje rozliSit relaxovany stav a stavy
mirného, stfedniho a silného diskomfortu (Voepel-Lewis et al., 2010). Pfi
hodnoceni behaviordlnich privodnich znaki bolesti jsou velmi dilezité

informace od pecujicich rodici, ktefi s pacientem travi nejvice casu (Hain, 2012).

Nacasovani bolesti: ,,Kdy to boli?* ,,Jak dlouho to obvykle trva a kdy to odezniva?*
Z psychologického hlediska jsou zédsadni jiz dfive diskutované poznatky o tom, ze
anticipacni Uzkost a obavy pacienta i rodice vyznamné pfispiva k subjektivnimu zazitku
bolesti, jeji intenzity a diskomfortu, ktery ptisobi.
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3.3.2 Nevolnost a inava

Vedle bolesti jsou nevolnost (cancer-related nausea) a unava (cancer-related

fatigue) nejCastéjSimi doprovodnymi symptomy détského onkologického onemocnéni.

Béhem hematologické a onkologické 1€¢by se s nimi v urcité podobé a intenzité setkaji témer

vSichni pacienti, pficemz vétSina (az 80 %) je identifikuje jako vyznamné stresory, které

negativné ovliviluji jejich prozivani, kazdodenni fungovani a kvalitu Zivota. Nevolnost

a Unava jsou primarn¢ zpuasobovany naroky IléCebnych modalit (vedlejsi ucinky

chemoterapie a radioterapie), ale u néckterych pacienti mohou byt vlivem tzkostné

anticipace a averzivniho podminovani vnimany jako vice ohrozujici a komplikovat adaptivni

formy copingu a spoluprace nejen pii 1€cbé, ale 1 po jejim skon€eni a navratu do béZzného

zivota (Hooke & Linder, 2019).

Unava je rodici i1 pacienty shodn¢ identifikovana jako siln€ stresujici privodni jev

onkologického onemocnéni a 1é€by. M4 nekolik vzajemné souvisejicich forem:

Akutni unava: stavy unavy, které bezprostfedné doprovazeji diagnosticka
vySetieni, kterd jsou provadéna pod tlumivou analgosedaci (napt. lumbalni
punkce, sternalni punkce).

Epizodicka unava: opakujici se stavy unavy spojené s aplikaci cytostatik, frakci
radioterapie apod. Tyto stavy maji obvykle odlozeny charakter (tinava se
dostavuje v hodinach az dnech po aplikaci 1éku a nékolik dna pfetrvava, mize
byt doprovazena nevolnosti, bolestmi, zvySenou teplotou atd.).

Chronicka dnava: je v urcité mife pocitovana pacienty po celou akutni fazi
lécby. Roli sehravaji ptimé dopady lécby (pokles krevniho obrazu, Casta
vySetfeni, bloky chemoterapie), ale vyznamné 1 environmentalni faktory
nemocni¢niho prostiedi (svétla, hluk). Spolu s inavou se u pacienttli 1 rodicli na
hematologickych a onkologickych oddélenich velmi €asto vyskytuji poruchy
spanku. U détskych pacientl se typicky jedna o epizody excesivniho denniho
spanku a castého no¢niho buzeni nebo neschopnosti usnout. Tyto stavy je vhodné
peclivé sledovat, vyhodnocovat a s rodi€i a pacienty diskutovat. Na viné mohou
byt procesni naroky 1écby (dysregulace cirkadidnnich rytmt, nizka fyzicka
aktivita, pravidelné podavani 1ékt, méteni teploty a podavani infuzi i v no€nich

hodinéch), ale také uzkostné stavy (Walter et al., 2015).
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Pacienti v pfedSkolnim a mladsim Skolnim véku negativné¢ vnimaji télesnou slabost,
zvySenou unavitelnost, nemoznost hrat si tak, jak by chtéli a celkovy pokles fyzické aktivity.
Dospivajici vice akcentuji emoc¢ni a kognitivni symptomy Unavy, mj. obavy, aby nebyli
neschopnost udrzet soustfedénou pozornost apod. ZvySend tnava se podili na vyssi
podrazdénosti a celkové Spatné nalad€ pacientd. Ani déti, ani jejich rodina Casto nevi, jak se
s témito projevy inavy vyrovnat. Vnimaji, ze pro né piedstavuji nemalou fyzickou i mentalni
z4téz, ale zaroven je Casto povazuji za nevyhnutelnou soucast lécby. Toto téma proto ani

nekomunikuji s I€kafi tak Casto jako jiné symptomy 1€cby (Keener, 2018).

V priibéhu akutni faze 1é€by se mira inavy reportovana détmi i jejich rodi€i postupné
snizuje, pficemz tento trend je dobie pozorovatelny hlavné u hematologickych pacientii
(Crabtree et al., 2015). Rodina, kterd prochdzi 1écbou, by méla mit k dispozici dostatek
informaci ohledné¢ tnavy a jejich pficin, aby se predchazelo obavam, které mize vyvolavat.
Dité¢ by mélo byt pozitivné motivovano pii Cinnostech, které jej bavi (pfi hie s hernim
terapeutem apod.), a ve fyzické aktivité (napf. pfi cvi¢eni pod vedenim fyzioterapeuta), ktera
je pozitivné korelovana s niz$i reportovanou unavou (Van Dijk-Lokkart et al., 2019).
Edukace onkologickych pacientii a rodict ohledné tinavy prokazateln€ snizuje pocitovanou
miru unavy, zvySuje aktivitu a vnimanou kvalitu Zzivota (Kudubes et al.,, 2019).
Z psychologického hlediska je také nezbytné zvySenou unavitelnost a letargii ditéte

posuzovat jako mozny symptom deprese.

Nevolnosti a zvraceni se piechodné vyskytuji u vétSiny détskych onkologickych
pacientli. NejCastéji jsou vyvolany v reakci na pusobeni chemoterapie (Chemotherapy-
induced nausea and vomiting, CINV), ale také pfi silnych bolestech, po ozatfovani, pti podani
opioidnich analgetik atd. V piipadé¢ CINV se nevolnosti a zvraceni dostavuji zpravidla do
¢tyt dnli po aplikaci cytostatik. Zavaznost téchto ptiznakli roste s intenzitou lécebného
protokolu (pfi podani metotrexatu a jinych silné emetogennich cytostatik). Metodou prvni
volby v 1é€b¢ a prevenci tohoto priivodniho symptomu je nasazeni antiemetik (ondansetron,
palonosetron) ¢i kortikosteroidli, v komplexni péci o narusené sliznice dutiny tstni se détem
mohou k cucani podavat kostky ledu (Ruggiero et al., 2018). Vyzkumy zarovei poukazuji
na to, Ze az 25 % détskych onkologickych pacientl pocituje silnou anticipacni uzkost
z nevolnosti a zvraceni, kterd je zpevilovana averzivnim podminovanim z ptedchézejicich
bloki chemoterapie. Pfi¢iny téchto stavii jsou multifaktoridlni, vyznamnou roli sehrava

osobnostni lazeni pacienta, ale napf. i nevhodné zvolena antiemetické profylaxe. CINV ma
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u téchto déti objektivné horsi pribéh a také subjektivné tuto zkuSenost hodnoti jako vice
stresujici a ohrozujici nez ostatni pacienti. Pacienti, ktefi v prib&hu lécby zazivaji silné
nevolnosti, jsou znacné ohrozeni rizikem rozvoje zavazné kachexie, poruch piijmi potravy

a navazujicich uzkosti (Dupuis et al., 2014).

Pacienti vyuzivaji rizné copingové strategie, aby se s nevolnostmi vyporadali.
Pasivni vyhybavé strategie jsou ¢asto orientovany na piani, aby neptijemné stavy ustoupily,
piipadné déti ze svého zhorSeného stavu vini peCovatele. Mezi aktivnimi strategiemi
pievazuje snaha o distrakci (hrani her, sledovani televize) (Rodgers et al., 2012). Mezi
podptirnymi psychologickymi metodami, které se jevi jako ucCinné, vynikaji pfedevSim
techniky fizené imaginace, sugesce a hypnozy. Urcity efekt lze také pozorovat pii nacviku
relaxacnich technik a systematické desenzibilizace (Dupuis et al., 2014). Rodice by méli byt
instruovani o tom, Ze 1 pfes eventualni vyrazny vahovy tbytek neni vhodné dité nutit jist,
protoze tak mize byt dale upeviiovana jeho averzivni reakce. Peroralni ptijem potravy také
mize zpusobovat velké bolesti nebo nemusi byt vitbec mozny, pokud pacient trpi obvyklymi
doprovodnymi komplikacemi 1é¢by jako jsou mukozitida ¢i kandidoza. V takovém piipadé
je nutné, aby lékaii zvazili alternativni moznosti vyzivy pacienta, napt. zavedenim

nasogastrické sondy (Rodgers et al., 2010).

Specifickou problematiku hlavné v piedSkolnim a mlad§im Skolnim véku
predstavuje peroralni podani 1ékl, se kterym mohou mit néktefi pacienti problémy vlivem
uzkosti podminéné nevolnosti a davivého reflexu. V pribéhu onkologické 1éCby je formou
tablet (a Casto ve velkém mnozstvi) podavana cela fada 1éCiv. Pileni praskt nebo jejich
drceni a michani do jidla neni v nékterych ptipadech kvtili piisobeni 1é¢ivého ptipravku
mozné. V téchto piipadech je vhodné v€asné vyuZzit behavioralni nacvik, béhem kterého je
postupné snizovan pacientiv anticipacni strach z polykéni 1€kti s vyuZzitim placeba (dousky

vody, hroznovy cukr, bonbdn) a odmén za dil¢i pokroky (Harman et al., 2021).

3.3.3 Télesné schéma a sexualita

Détské onkologické onemocnéni a agresivni lé€ebné postupy piedstavuji enormni
zatéZ pro pacientiv organismus a manifestuji se fadou somatickych ptiznakii akutniho
1 dlouhodobého charakteru. Prevence, kontrola a pozitivni ovliviiovani téchto symptomu
lékatskymi a psychologickymi intervencemi piispiva k vy$si vnimané kvalité Zivota a nizsi

mife stresu u pacienta i jeho rodiny a tvoii nedilnou souc¢éast moderni onkologické 1écby.
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Zvlaste pro dospivajici pacienty mohou byt siln€ stresujici fyzické zmény, které
lécbu doprovazeji. Formovani psychologické identity v obdobi adolescence je uizce spjato
s formulaci a ukotvenim télesného schématu — mentalni reprezentace a predstavy ohledné
vlastniho téla — a sexuality (Akhtar, 2009). Pocitovana ztrata kontroly nad vlastnim télem
(,jako bych to ani nebyl/a ja*) a izkostné-depresivni prozivani ohledné celkové slabosti,
ubytku vahy ¢i naopak pfibirani na vaze, alopecie, koznich defektt ad. patii k dospivajicimi
nejcastéji zminovanym stresujicim okolnostem onkologické 1écby (Kumar & Schapira,
2013). Ireverzibilni télesné zmény po 1€Cbe — alopecie, amputace koncCetiny ¢i resekce tkani
a infertilita — jsou stéZejnimi rizikovymi faktory v etiologii depresivnich a uzkostnych

poruch u byvalych onkologickych pacientti (Zucchetti et al., 2017).

Otazky sexuidlniho a reprodukéniho zdravi ve vztahu k onkologickému
onemocnéni jsou pro dospivajici pacienty zasadni a mohou v nich vyvolavat zna¢né obavy.
Lécba narusuje psychosexudlni vyvoj dospivajicich (navazovani partnerskych vztahti, prvni
sexualni zkuSenosti), jeji toxicita mize u chlapcii 1 divek zpisobit nezvratnou infertilitu.
Rada pacienti se navic potyka se sexualnimi dysfunkcemi, které ¢asto pietrvavaji i v obdobi
po ukonceni lé¢ebného procesu. Dospivajici mohou zaroven bojovat s pocity osamélosti
a naruSen¢ho vlastniho télesného schématu, ale nezménénou Urovni sexualni apetence
(Veneroni et al., 2020). Tyto okolnosti mohou byt silné traumatizujici, vyvolavat tzkosti,
pocity hlubokého smutku, ztraty kontroly a moznosti a rezignace (Vindrola-Padros et al.,
2017). Adolescenti zaroven vnimaji komunikaci téchto témat ze strany lékarského tymu jako
nedostateCnou a neuplnou (Roher et al., 2019). Pficin tohoto vnimaného komunika¢niho

deficitu je pravdépodobné vice:

e Clenové multidisciplinarniho tymu se pfi komunikaci s pacientem a rodinou
ohledn¢ sexudlniho a reprodukcéniho zdravi zaméiuji predevSim na riziko
neplodnosti a moznosti kryoprezervace pohlavnich bunék, méné nebo témét
viibec na otazky pohlavniho styku béhem lécby a po ni, rizika pfenosu pohlavnich
nemoci, kontraindikace nékterych antikoncepénich ptipravka apod. Tento fakt
reportuji jak pacienti, tak klini¢ti pracovnici, ktefi se v této oblasti neciti
dostatecné proSkoleni a edukovani, a nevi, jak tato citliva témata s onkologicky
nemocnymi détmi probirat (Frederick et al., 2020).

e V¢tSina informaci ohledné reprodukéniho zdravi zpravidla 1ékat dospivajicimu
a rodicim sdéluje v tivodu 1éCby, jelikoz kryoprezervaci spermii ¢i oocytl je
nutné provést jesté pied zahdjenim kurativni terapie. V inicidlni fazi Soku po
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zjisténi diagnodzy a okamzitém zapoceti 1écby, navic v kontextu fady dalSich
informaci, které se dozvidaji, miize byt pro pacienta i jeho rodi¢e velmi obtizné
pojmenovat své obavy a potieby (Frederick et al., 2019).

e Dospivajici pacient se mize v prabéhu 1écby stydét o téchto tématech s lékati
nebo ostatnimi ¢leny oSetiujiciho tymu hovofit. Neptijemna mu také muiize byt
pritomnost rodi¢e nebo obavy, Ze by zdravotnik s rodi¢i jeho soukromé
zalezitosti sdilel. Adolescent se také muze svym zplsobem citit provinile
a tématim se 1 CasteCné nevédomky vyhybat z presvédCeni, Ze se jedna

o marginalni zalezitosti v kontextu lécby a ,,boje o preziti“ (Estefan et al., 2019).

Dospivajici onkologicti pacienti potiebuji, aby klinicky pracovnik rozhovory
o sexualnim a reprodukénim zdravi inicioval, pfinaSel do nich témata, byl dostatecné
konkrétni a pfimocary, vytvarel bezpecny komunikacni ramec (vetn€ rozhovoru o téchto
tématech bez pfitomnosti rodice) a normalizoval proméiujici se a ¢asto protichtidné emoc¢ni

prozitky, které se mohou objevit (Frederick et al., 2019).

Pravdépodobné nejdramatictéjsi zadsah do télesného schématu détskych
a dospivajicich onkologickych pacientli piedstavuje amputace koncetiny, ktera predstavuje
radikélni chirurgické fesSeni u nékterych rezistentnich, na klasickou protinadorovou lécbu
nedostateCn¢ odpovidajicich osteosarkomti a vzéacnéji také sarkomi mékkych tkani.
Amputace koncetiny je potencidlné silné emoc¢né traumatizujici zalezitosti, ktera pacienta
limituje v dosavadni kazdodenni aktivité a nabyvani autonomie. Je také spojena se strachem
ze socialni stigmatizace a ztraty moznosti a perspektiv, které maji zdravi vrstevnici. Déti,
které projdou amputaci koncetiny, tvoii mezi onkologicky nemocnymi vysoce zranitelnou
podskupinu ohroZenou rozvojem dlouhodobych psychickych a socialnich obtizi a problému

s dlouhodobym ptizptisobenim se Zivotnim narokiim po ukonceni 1€cby.

K zasadnim momentim v péc¢i o tyto pacienty a jejich pecovatele patii dikladna
multidisciplinarni piiprava v pfedoperacni fazi a krizové intervencni podpora v Casné
postoperacni fazi. Jakmile je oSetiujicimi 1ékafi u€in€no rozhodnuti o nutnosti provést
u pacienta radikalni operacni zakrok, méli by byt s timto rozhodnutim a jeho diivody nejprve
seznameni rodi¢e za ptitomnosti psychosocialniho pracovnika. Titak dostanou v bezpe¢ném
prostiedi prostor k necenzurované expresi emoci. Béhem této ,,Sokové* fize se mlze jednat
o smutek, strach, hnév ¢i reakci popteni. Je dillezité mit na paméti, Ze vSechny tyto projevy

jsou normalni reakci na zavaznou ohroZujici zpradvu. Rodice jsou ndsledné sezndmeni
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s diivody rozhodnuti pro provedeni amputace u jejich ditéte a je s nimi domluven postup, jak

mu tuto zpravu sdélit, za ¢i ptitomnosti apod. (Loucas et al., 2017).

Reakce a nasledné ptizpisobeni samotného pacienta je vyrazné ovlivnéno vékem,
osobnostnimi dispozicemi, dosavadnim pritbéhem lécby a jim preferovanymi copingovymi
mechanismy. Zakladnim predpokladem je, aby mélo dité k dispozici dostatek vyvojove
priméiené komunikovanych informaci o pficindch operace a jejich nasledcich. Zejména
dospivajici mohou diky dostatecnému mnozstvi informaci ohledné dopadii amputace
pocitovat mensi uzkost a ziskat vétsi pocit kompetence a kontroly. Samotna psychosocialni
podpora by méla byt individudlné prizptisobena potiebam ditéte — malé déti mohou
profitovat z terapie hrou a expresivnich technik (malovani, modelovani), adolescenti pro
zmirnéni Gzkostnych a depresivnich prozitkli rizné intenzity z relaxaénich a imaginac¢nich
cviceni. Samoziejmosti je citlivda emoc¢ni podpora rodiny a pacienta, aktivni naslouchant,
respekt k potfebam a prozitkim a celkova ptipravenost ,byt k dispozici®. Jako velice
uzitetné se v piipadé zajmu pacienta a rodiny jevi také konzultace s peerem — pacientem,
ktery v minulosti amputaci podstoupil a 1écbu jiz uspéSné¢ zakoncil. Ukazuje se, ze
psychosocialni podpora a pruprava pacientil a rodin v obdobi ptfed samotnym zakrokem
vyznamng prispiva k poklesu akutné prozivaného distresu u vSech zasazenych osob (Loucas
et al., 2017), ale ma také vysoce pozitivni dlouhodobé efekty. Mnoho pacientii reportuje po
amputaci koncetiny silné chronické bolesti, z nichZz nejvice nepfijemné jsou fantomové
bolesti. Subjektivné vnimana bolestivost a intenzita a délka podpirné 1écby pozitivné
koreluji s pfedoperacni pocitovanou mirou stresu a mirou, v jaké dité nebo rodi¢e odmitaji

vyuzivat podptrné psychosocialni mechanismy (edukace, behavioradlni a relaxacni techniky

atp.) (Allen et al., 2020)

3.3.4 Psychopatologie

AZ dosud bylo patrné, Ze onkologické onemocnéni ptedstavuje pro détské pacienty
a jejich rodiny silné limitujici a ohrozujici zkuSenost. Proces 1é€by klade na nemocné dité,
rodiCe a sourozence zna¢né fyzické a psychosocialni naroky. Konzistentné se prokazuje, ze
mezi onkologickymi a hematologickymi pacienty a ¢leny jejich rodiny je oproti zdravé
populaci vyznamné zvySena prevalence uzkostné, depresivni a traumatické symptomatiky,
a to jak v pribéhu akutni faze lécby, tak po jejim skonceni (Muffly et al., 2016; van
Warmerdam, 2019). Navzdory vSem stresujicim okolnostem se vétSina pacientll a rodin
dokaze narocné situaci adaptivné ptizpisobit. U vétSiny z nich soucasné dochazi

k  postupnému  poklesu  reportovaného  vyskytu  negativnich  psychickych
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a somatopsychickych stavil, které se s nemoci a 1é¢bou poji (Kuntz et al., 2019; Peterson et
al., 2020). Rodina v onkologické péci vyuziva k efektivnimu ptizpisobeni vlastni
intrafamiliarni zdroje, které zavisi predev§im na kvalité vztahli a vazeb mezi jejimi ¢leny,
schopnosti kooperativné fteSit problémy a flexibiln¢ se ptizpisobovat dynamickému
situaCnimu kontextu. Plati, ze dit¢ a ostatni ¢lenové rodiny se ve svych prozitcich
a mechanismech ptizpisobeni vzajemné ovliviiuji — pacientova resilience je zpeviiovana
odolnosti rodicl, kterd je posilovana, jestlize jejich potomek lécbu relativné dobie snasi
(Harper et al., 2019). Mezi hlavni protektivni faktory pacientovy resilience ze strany rodicti
patii socialni opora, vnimand sebelc€innost a uplatiovani angaZovanych copingovych
strategii (Liu et al., 2020). Détsti pacienti a piislusSnici rodiny by méli byt kontinualné
podporovani ¢leny oSetfujiciho tymu pomoci individualizovanych a vyvojovée pfimétenych
psychosocialnich intervenci, které jsou cileny zejména na sniZzeni proceduralniho distresu

a edukaci (Coughtrey et al., 2018).

U pomérné mensi ¢asti pacient a / nebo Clent jejich rodiny nicméné pozorujeme
rozvoj a perzistentni ptitomnost zavaznych psychickych problémt, které ohrozuji efektivni
prubeh 1€cby a komplikuji nebo zcela znemoznuji piizptisobeni jejim naroktim. V takovém
piipadé byva zpravidla na Zzadost oSetfujiciho Iékafe vyzaddano konziliarni
(pedo)psychiatrické vySetfeni (Slovackova, 2015). Jeho cilem (v soucinnosti

s multidisciplinarnim onkologickym tymem, pacientem a rodici) je:

e Na zakladé¢ anamnestickych udaji, informaci o dosavadnim prabéhu IéCby,
pozorovani, rozhovoru a jinych klinickych / testovych metod zhodnotit
pritomnost premorbidnich rizikovych faktorti (mj. pfitomnost a lécba dusevni
poruchy v minulosti), vyvoj ptfiznakil v ¢ase a aktudlni klinicky obraz pacienta.

e Provést diagnostickou rozvahu o piitomnosti, kvalit¢ a mozné etiologii
psychiatrickych symptomi a syndromil. OSettfujici tym by mél mit na paméti, Ze
obraz psychiatrické poruchy miize byt navozen sekunddrnim pasobenim
nékterych lé¢iv (napf. afektivni a psychotické symptomy, které se mohou
vyskytnout pifi podani kortikoidli, abstinen¢ni pfiznaky po vysazeni analgetik)
nebo lécebnych procedur (delirium, zmatenost nebo agitace vyvolané
ozafovanim, pii podani analgosedace apod.)

e Stanovit pravdépodobnou diagnoézu, zkonzultovat s primarné pecujicimi

zdravotniky moZnost nasazeni psychofarmak k tpravé duSevniho stavu pacienta.
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Rozpoznani psychické poruchy (pfi naplnéni jejich diagnostickych kritérii)
u pacienti s malignim onemocnénim mize byt velmi slozité. Vzhledem
k vSeobecné traumatizujici povaze onemocnéni a 1écby hrozi podhodnoceni rizika rozvoje
a pritomnosti zavazné psychopatologie a hypernormalizace ohrozujicich psychickych stavii
(,,Kazdy, kdo je takto zavazné nemocny, ma depresi® apod.). Détsti onkologicti pacienti
jsou v akutni a udrzovaci fazi 1écby ohrozeni rozvojem klinické tizkostné ¢i depresivni

poruchy asi o 25 % vice nez jejich zdravi vrstevnici (Myers et al., 2014).

Zejména u menSich déti nebo déti s vyvojovymi deficity mohou latentni uzkostné
a depresivni stavy somatizovat. Vyskytuje se nechutenstvi ¢i zvySena senzitivita
k bolestivym podnétiim, ¢asto se objevuji 1 fobické strachy, separacni uzkost, no¢ni miry
a vyvojovy regres (cucani palce, enuréza). U dospivajicich se objevuji zvySena
podrazdénost a inava, neochota spoluprace se zdravotnickym personalem, celkové napadna
inhibice a stazeni se z komunikace nebo odmitavy postoj charakterizovany popienim
problémt, nahlymi zachvaty uzkosti, poruchami spanku atd. Zvysena pozornost by méla byt
vénovana 1 rezignovanému postoji pacienta a ndznakiim sebevrazednych mysSlenek
a tendenci. Rozpoznani téchto stavli a odliseni jejich kvality a hloubky od ,,normalnich*
vedlejSich ptiznakl 1é¢by zavisi pfedevSim na dobrém a dlouhodobé budovaném vztahu
Clent I€kafského tymu s rodinou a lécenym ditétem a prubézném ziskavani co nejvétsiho

mnozstvi informaci o proménach chovani a prozivani pacienta (Kearney et al., 2015).

Pti zvéazeni individudlnich potfeb ditéte, dominantnich charakteristik jeho obtizi
a potencialn¢ nezadoucich lékovych interakci muze oSettujici lékar pacientovi nasadit
psychofarmaka. Nize uvedend tabulka pfedstavuje vycet nejcastéji uzivanych
psychofarmak v kontextu détské hematologie a onkologie a indikace jejich vyuziti (Kearney
et al, 2015; Pinsky & Abrams, 2012; Mohr et al, 2017). Mezi nejcastéji vyuzivané
ptipravky patii antidepresiva, 1éky prvni volby jsou ptipravky ze skupiny selektivnich
inhibitorti zpétného vychytdvani serotoninu (SSRI; deprese, uzkosti) a inhibitory zpétného
vychytdvani serotoninu a noradrenalinu (SNRI; tlumici depresi, aktivizujici)

a benzodiazepiny (pro tlumeni akutnich stavii izkosti, spiSe kratkodobg).
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Indikace Casté projevy Lékova skupina Piipravky prvni

volby
Delirium - agitace Antipsychotika haloperidol
- zmatenost olanzapin
- agresivita (antiemeticky
ucinek)
quetiapin
risperidon
Depresivni - smutek Antidepresiva fluoxetin (SSRI)
porucha - nechutenstvi sertralin (SSRI)
- podrazdeénost venlafaxin (SNRI)
- unava
- suicidadlni
myslenky
Uzkostna porucha - tenze Antidepresiva fluoxetin
- panika sertralin
- fobie
- separacni Benzodiazepiny alprazolam
uzkost (kratkodob¢)
- obsese
- insomnie

Tabulka 3 — Farmakoterapie deliria, depresivnich a uzkostnych poruch u détského onkologického pacienta
Détem a rodicim, kteti v pribéhu onemocnéni a 1é€by zaZivaji vyrazné psychické
problémy a obtize s adaptaci, by méla byt vénovana zvlasté¢ intenzivni pozornost
psychosocialnich pracovniki (viz kapitola 3.1, model PPPHM). Mali pacienti v piedskolnim
a mlad$im Skolnim v&€ku mohou profitovat zejména z nedirektivni herni terapie, ktera
prohlubuje divérny vztah mezi ditétem a oSetfovatelem, pomahd zmiriiovat pacientovu
uzkost, zptijemnovat hospitalizaci a usnaditovat komunikaci a spolupraci s 1ékafti, sestrami
a dalSimi ¢leny multidisciplindrniho tymu (KokeSova Kleinova, 2019). I star§i pacienti
v obdobi dospivani mohou mit uZitek z expresivnich technik arteterapie, ergoterapie
a narativni terapie, které pomahaji vyjadiit jejich obavy a modulovat tenzi kreativnimi

zpusoby.
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3.3.5 Relaps onemocnéni a obavy z pozdnich nasledkii 1é¢by

Vlivem modernich lécebnych postupti, které se vyznacuji mensi invazivnosti,
Setrnéj$im plsobenim na organismus nemocného ditéte a presnéj$im zacilenim 1éCby, se
pocty pIné¢ vylééenych déti a dospivajicich s hematologickym ¢i onkologickym
onemocnénim nadale zvysuji. Pétiletd mira preziti pacientii ve véku 0-19 let, kterym bylo
diagnostikovano maligni hematologické nebo onkologické onemocnéni, ma v soucasnosti
pramérnou hodnotu okolo 85 %, pficemz jesté v 70. letech 20. stoleti se tento ukazatel

pohyboval kolem 50 % (Siegel et al., 2020).

Dosazeni remise a ukonceni akutni faze 1é¢by pfinasi do zivotd déti a rodin nové
vyzvy v podob¢ pozdnich nasledkii protinddorové terapie. Z hlediska casu vyskytu
rozliSujeme rané (do 5 let), pozdni (5-20) a velmi pozdni (vice neZ 20 let) nasledky
onkologické 1écby (Koutecky et al, 2002). Mohou mit somatickou i1 psychosocidlni
manifestaci (asto v kombinaci) a jejich zdvaznost se odviji od komplexnich interakci fady
faktor, jako jsou typ onemocnéni, vék ditéte, zvolené lécebné schéma, ale 1 uplatiiované

copingové strategie k vyrovnavani se stresem nebo kvalita interpersondlnich vztaht.

v v

a dospivani patii riziko rozvoje sekundarnich malignit (second malignant neoplasm,
SMN). Sekunddrni malignitou rozumime jiné nez pivodni hematologické ¢i solidni
nadorové onemocnéni, které se rozvine u pacienta v remisi s minimalné¢ dvoumeésicnim
odstupem od ukonceni lé¢ebného protokolu. V ramci rozsahlé studie na vzorku tisict
byvalych détskych pacientti byla prokazana 11% kumulativni incidence SMN v priibéhu 30
let u této subpopulace (Friedman et al., 2010). Pacienti, ktefi se IéCili s malignim
hematologickym ¢i onkologickym onemocnénim v détstvi a dospivani, maji v praiméru 2,8x
vys$si pravdépodobnost rozvoje nadorového onemocnéni nez zbytek populace, ptficemz
vyrazné vyss§i vyskyt SMN byl zaznamendn u byvalych pacientt, ktefi podstoupili intenzivni
radioterapii oproti tém, ktei'i podstoupili pouze chemoterapii bez radia¢nich frakci (Turcotte

et al., 2019).

Jako zajimavé se jevi zjisténi, ze otazka pozdnich nasledki onemocnéni je dilezitym
tématem a potencidlné vyznamnym stresorem pro rodiny a pacienty jiz v akutni fazi lécby.
Studie, ktera se této problematice vénovala, poukazala na to, ze pouze pétina rodict se
domniva, Ze u jejich ditéte se po podstoupeni onkologické 1éCby rozvine nékterych

z nezadoucich pozdnich nasledki, ackoliv statistiky dokladaji, ze minimaln€ jeden se
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rozvine u vice nez poloviny byvalych pacientl. Vice nez 60 % rodic¢a deklarovalo extrémni
obavy a stres ohledné¢ dlouhodobych nezadoucich ucinkd 1écby na jejich dité€ a jen zhruba
50 % se na tyto okolnosti citilo byt dobie pfipraveno. Dikladné informovani ohledné
pozdnich nasledkt 1é¢by ze strany oSetfujiciho tymu povazovalo za dilezité vice nez 90 %
rodict, ale téméf ¢tvrtina jich nebyla schopna vybavit, ze by s nimi ¢lenové 1ékarského tymu
tuto zalezitost diskutovali v pfedstihu (Greenzang et al, 2021). Tato informace je
z psychologického hlediska velmi dtlezitd, jelikoz odhaluje relativné méné napadné, ale
potencialné vyznamné obavy, se kterymi se mohou pacienti a jejich blizci pe€ujici potykat

1 v dobg, kdy je v centru pozornosti lécba a jeji momentalni zvladani.

Specifickou a vysoce narocnou problematiku z medicinského 1 psychosocidlniho
hlediska predstavuje relaps onemocnéni. Relaps (eventualné rekurence) je stavem, kdy
u pacienta dochazi k opétovné manifestaci zdkladniho onkologického ¢i hematologického
onemocnéni po diivejSim dosazeni remise. Povaha relapsovych stavii je 1 napiic¢
jednotlivymi diagnézami z l€karského hlediska znané variabilni, souvisi mj. s unikatni
odpovédi pacienta na 1écbu. VSeobecné plati, Ze selhani primarni 1écebné strategie a vyskyt
relapsu ma negativni prognosticky vyznam a snizuje pravdépodobnost dosazeni kompletni
remise a uzdravy. Pro potfeby této prace lze didakticky rozlisit dvé zakladni osy,
podle kterych posuzujeme rekurenci hematologické a onkologické malignity a maji vyznam

1 pro klinického onkopsychologa (Dle Lanzkowsky et al., 2016):

e Doba vyskytu: rozliSujeme casny relaps a pozdni relaps. Kritéria tohoto déleni
se u odlisnych diagndéz rozchazeji, mj. v zavislosti na lokalizaci vyskytu
onemocnéni. Studie, kterd zkoumala vyskyt pozdnich relapsi malignich
onemocnéni détského veéku v horizontu 5-20let po ukonceni prvni 1écby dospéla
k primérné kumulativni incidenci 6,2 % (na vzorku vice nez 12 000 pacientil),
pricemz nejvyssi vyskyt relapst byl ve skupiné pacientti s Ewingovym sarkomem
a astrocytomem, u kterych dosahla kumulativni incidence hodnoty 13 %, resp.
14,4 %. Khlavnim rizikovym faktorim vyskytu pozdniho relapsu patii
kombinovana radioterapeutickd a chemoterapeuticka lécba, niz8i v&€k pii prvni
lécbé a kratsi doba od jejiho ukonceni (Wasilewski-Masker et al., 2009).
Obdobny trend sledujeme u ¢asnych relapsti, kdy krat§i ¢as mezi dosazenim
prvotni remise a opakovanym vyskytem nemoci pfedstavuje z klinického

hlediska zadsadné negativni prognosticky ukazatel.
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o Lokalizace: Rekurentni stav mize postihnout organismus ditéte plosné nebo
lokalneé. Zéavisi ptfitom na typu onkologického nebo hematologického
onemocnéni, se kterym se pacient potykd. Napf. u solidnich nddort se tak
v pfipadé¢ relapsu muzeme setkat s metastatickou infiltraci pivodné
nezasazenych organovych soustav, u ALL s izolovanym vyskytem leukemickych

blastil v mozkomi$nim likvoru ¢i testikularni tkani atd.

Fenoménem, kterym se pediatricka onkopsychologie v klinickd praxi 1 vyzkumu
zabyva relativné kratce, je strach z relapsu (fear of cancer recurrence, FCR). FCR
definujeme jako strach ¢i obavu z moZnosti ndvratu ¢i progrese onemocnéni (fear of
progression, FoP, termin, ktery je v soucasné zahrani¢ni literatufe pojiman jako synonymum
k FCR). Pacienti i rodinni pfislusnici reportuji, Ze se jednd o jeden z nejvice stresujicich
faktorti spojenych s ukoncenim 1écby — v systematické review studii zabyvajicich se
zkuSenosti adolescenti a mladych dospélych, ktefi prode€lali onkologické onemocnéni
v détském veéku, udava sttedné vysokou az vysokou miru obav z relapsu nemoci 30-85 %
dotazovanych (Yang et al., 2019). Ackoliv ur€itd mira strachu z moznosti opetovné¢ho
propuknuti nemoci je po prodélani zavazného, zivot ohrozujiciho onemocnéni piirozend,
minorita pacientli zaziva dlouhodoby distres v rozsahu, ktery narusuje kazdodenni fungovani
a poji se s vyskytem uzkostné, depresivni a posttraumatické symptomatiky. Jako vyznamny
prediktor strachu z relapsu, jehoZ intenzita naruSuje vnimanou kvalitu zivota byvalych
pacienttl, se jevi obavy z pietrvavajicich somatickych symptomt, predevsim bolesti, horecky
a nevolnosti. Ty reflektuje v rizné intenzité vice nez 60 % byvalych pacientii (Cunningham
et al., 2021). Problematika FCR se netyka pouze pacientd, ale i jejich rodinnych ptislusnikd.
Ve studii na vzorku asi 300 rodin déti a dospivajicich, kteti byli kratce po ukonceni akutni
faze lécby, vykazovalo 54 % matek a 41 % otcli vysokou, kvalitu Zivota limitujici zatéz
v podobé strachu z relapsu nemoci jejich potomkii. Faktory, které se s nadlimitnim strachem
u rodicii nejcastéji pojily, byly deprese, maladaptivni copingové mechanismy v rodinném
fungovani v pritbéhu 1é€by a nadorové onemocnéni ditéte postihujici CNS (Peikert et al.,
2021). Jina studie provedena s rodi¢i déti s hematologickou malignitou poukazala na to, Ze
urovenn FoP je pfedevSim u matek vyznamné ovliviilovana kvalitou partnerskych
copingovych strategii — vzdjemnou podporou pii péfi o nemocné dit€¢ a celkovou

spokojenosti s partnerskym Zivotem (Clever et al., 2020).
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Strach z relapsu se vyskytuje u pacientt a blizkych pecujicich osob jiz v akutni fazi
1écby. Jedna se v zdsad¢ o identicky proces jako v piipadé obav z pozdnich nasledkt 1é¢by,
kdy mohou rodiny a c¢lenové multidisciplindrniho 1é€ebného tymu nardzet na jisté
komunikaéni stereotypy a odstup (,,toto téma nyni neni dilezité*, ,,nepremyslejte nad tim,
co bude®) a strach z otevieni tohoto tématu — nékterymi rodi¢i a pacienty ¢asto rdmovany
jako obavy, ze ,,to na sebe ptivolame®. Z vyzkumu dyadické komunikace matka-pacient (5—
17 let v dobé stanoveni diagnozy) ohledné relapsu 3—5 let po ukoncéeni 1écby vyplynulo, ze
je Castéji iniciovana matkami a afektivni zabarveni diskuzi je vice negativni, pokud byla
matka v pribéhu lécby ve velkém stresu a vykazovala posttraumatickou symptomatiku
(Murphy et al. 2021). Z tohoto zjisténi plyne, Ze klinicky onkopsycholog by mél vénovat

zvysenou pozornost k t€émto tématiim a pokud je to mozné, vyhybat se jejich zlehovani.

Vyzkum FCR v détské onkologii a hematologii je v souc¢asnosti zaméten predevsim
na dospivajici pacienty, jelikoz z hlediska ontogeneze je porozuméni pravdépodobnostnim
a abstraktnim konceptim spojenym se strachem zrelapsu poprvé piistupné az v této
vyvojové fazi (Tutelman & Heathcote, 2020). Tento predpoklad je nicméné i nadéle
metodologicky sporny i vzhledem k nejednozna¢né operacionalizaci pojeti FCR u mladsich
déti (Wroot et al., 2020). Problematika FCR ma také dulezity eticky rozmér, ktery je tieba
dukladné zvazit, a sice nakolik stresujici a ohrozujici miize pro pacienty byt diskutovani
tohoto tématu pro vyzkumné ucely. Jedna z prvnich studii provedend mezi dospivajicimi
pacienty se zkusenosti onkologického onemocnéni neodhalila, ze by se jednalo vyznamné

stresujici zalezitost, aCkoliv na malém vzorku 25 adolescentti (Heatchote et al., 2021).

Relaps onemocnéni piedstavuje obrovsky zasah do zivota pacientii a jejich rodin.
Systematicky vyzkum v pediatrické onkologii a hematologii na toto téma dosud chybi,
pravdépodobné pro znacnou variabilitu rekurentnich stavli z hlediska zdravotniho stavu
pacienta, véku, doby od ukonceni primarni 1é¢by apod. Ze zkuSenosti autora této publikace
vyplyva, Zze détsti 1 dospivajici pacienti s relapsem vyzaduji zvySenou pozornost a péci
psychosocialnich pracovnikl (viz také model PPPHM, kapitola 3.1). De facto veskeré az
dosud popsané somatické i psychosocialni fenomény nabyvaji vyssi intenzity a ,.kiehkosti®.
Z psychologického hlediska hrozi zejména ztrata pocitu kontroly nad situaci a pocitu
smysluplnosti v pokracovani [écby. NaruSena miiZe byt i divéra v tym pecujicich odbornik,
jesté na vétSim vyznamu proto nabyva empatickd a transparentni komunikace. Vlivem
oslabeni organismu po plvodni 1é€bé se mohou castéji vyskytovat nezddouci vedlejsi

ptiznaky somatického charakteru, které do Zivotl pacienta a blizkych pecujicich osob
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prindseji dalsi zatéz. Omezené moznosti kurativnich postupti vyzaduji u téchto pacientii
Castéji nez ve zbytku populace onkologicky a hematologicky nemocnych déti integraci
paliativniho pfistupu do péce. Tyto okolnosti kladou zvySené naroky na zdravotniky ve
smyslu komunikace s rodi¢i a pacienty ohledné prognézy a cilti 1é¢by. Ackoliv vétSina
rodicl, jejichz dit€ prodélava relaps onkologického onemocnéni, oteviené diskutovani
prognodzy vita jako ulevujici v nejistoté a posilujici pfi rozhodovani v dal§im postupu
(Nyborn et al., 2016), principy a moznosti paliativni péce jsou s nimi nadale diskutovany
spiSe méné a bez potfebné kontinuity. V jedné z recentnich studii, ktera analyzovala 2400
minut zaznami rozhovort rodict déti v pokroc¢ilém stadiu onkologického onemocnéni, se
méné nez 5 % diskuzi tykalo paliativni péce, cili 1é¢by, kvality Zivota a limitovanych

indikaci Ié¢ebnych invazivnich intervenci (Kaye et al., 2021).

Zdanlivé paradoxnim duasledkem relapsu miize byt rychlejsi a celkové méné
problematicka adaptace pacienta a rodiny na léCebny rezim, ktery jiz znaji z pfedchozi

zkuSenosti.

Kazuistika V  této rigordzni prace se blize zamétuje na subjektivni zkuSenost

pacienta a rodiCe s relapsem hematoonkologického onemocnéni.
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4. Psychodiagnostika v détské onkologii

Vedle psychosocialnich intervenci tvofi psychodiagnostika hlavni napli prace
détského klinického onkopsychologa. Tyto dvé oblasti se vzajemné dopliuji a v priabéhu
lé¢by pacientl prolinaji natolik, ze jejich rozdéleni slouzi predevsim k didaktickym ucelim
a vetsi prehlednosti. Psycholog priubézné ziskdva informace od ditéte, rodict i1 Clent
multidisciplinarniho tymu (I€kaiti, sester, nemocni¢nich pedagogt ad.), s jejichz pomoci si
utvari dynamicky klinicky isudek. Na jeho zaklad¢ voli intervence k podpoie osob ve své
péci. Jindy si v priibéhu interakce s ditétem ¢i rodiCem vSimne potencidlné vyznamného
indikatoru, ktery se rozhodne provéfit pomoci psychodiagnostickych nastroji.
Psychologické vySetfeni pacienta — komplexni ¢i cilené — je Casto vyzadano oSetiujicim

lIékafem. K indikacim v akutni détské hematologii a onkologii patii predevSim:

e Stanoveni premorbidni urovné kognitivnich funkci, psychomotorického vyvoje
a zralosti pfed zahdjenim protinddorové 1écby. Tyto udaje jsou cennym zdrojem
pro dlouhodobé sledovani vlivu onemocnéni a 1é¢by na dosahovani vyvojovych
milnika. V praxi ¢eského zdravotnického systému (hlavné vlivem personalnich
moznosti) je tato indikace zpravidla omezena na mladsi déti (v kojeneckém,
batolecim a pfedskolnim v€ku) a z neuropsychologického hlediska vyznamné
rizikové diagnozy, jako jsou nadory CNS.

e Posouzeni kognitivnich domén pacienta pfed onkochirurgickym zékrokem,
kraniospinalni  frakci radioterapie, intrathekdlnim podanim cytostatik
a podstoupenim transplantace kostni dien¢.

e Diferencidlni diagnostika kognitivnich, afektivnich, stresovych
a somatoformnich poruch a poruch chovéani v pribéhu 1é€by, stanoveni vlivu
psychogennich, somatogennich a farmakogennich faktord a miry jejich
rizikovosti na ptizptisobeni pacienta. Casto ve spolupréaci s pedopsychiatrickym
a neurologickym konziliem.

e Posouzeni Skolni zralosti, vhodnosti odkladu Skolni dochézky (u ptfedSkolnich
déti), volba Skolni dochazky / domaciho vzdélavani, profesni poradenstvi.

e Orientacni diagnostika rodinného systému a psychického stavu blizkych

pecujicich osob pacienta — rodicli, sourozenct, partneri atd.
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Psychologicka diagnostika v pediatrické hematologii a onkologii ma za cil podpofit
komplexni lécebnou strategii. Zdkladnim principem je stanoveni zakazky tak, aby dité
a rodina nebyli zbytecné zatézovani a stresovani nad rdmec lécby. Vystupem
psychologického vysetieni pro Iékafe je posouzeni kratkodobych i dlouhodobych vlivi
lécebného procesu na dité. Vhodné zvolenym diagnostickym postupem zaroven usilujeme
o minimalizaci nezadoucich vlivii onemocnéni a 1é¢by na kvalitu zivota pacientii a jejich

blizkych.

Je tfeba mit na paméti, Ze okolnosti vySetfeni jsou zdsadnim faktorem pfispivajicim
k vykonu, kter¢ dit¢ v jeho ramci poda. Onkopsycholog se zpravidla setkdva s pacientem,
kterého je tfeba vysSetfit, v situaci, ktera nema idealni parametry z hlediska rusivych vlivii
(osvétleni, hluk, ptitomnost dalSich osob aj.) a zdravotniho stavu posuzovaného (mozna
nevolnost, zvySena unavitelnost, bolesti, omezend pohyblivost atd.). Na vyznamu tak nabyva
citlivost klinického tsudku psychologa, schopnost pacienta vhodné¢ motivovat (idealn¢ na
bazi kontinuadln€¢ budovaného divéryhodného vztahu podél trajektorie 1é€by), schopnost
adekvatni volby diagnostickych metod a flexibilniho pfizpiisobeni vySetfeni moznostem

a potfebam pacienta, napft. jeho frakcionovanim do vice setkani atp.

4.1 Neuropsychologicka diagnostika

Aplikovanou klinickou neuropsychologii v kontextu détské hematologie a onkologie
rozumime takova vySetfeni, jejichz cilem je zhodnoceni stavu kognitivnich funkci ditéte
pied 1éCbou, v jejim pribehu a v nasledné péci pfi monitorovani vyskytu jejich nezadoucich
pozdnich nasledkti. Neuropsychologicka diagnostika détskych a dospivajicich pacient
s hematologickou ¢i onkologickou malignitou vyuziva klinické i testové metody, potfebné
informace jsou navic Casto ziskavany simultdnné od pacientli, rodicli a ostatnich ¢lent
oSetfujicitho tymu, ktefi s rodinami travi mnoho ¢asu v pribéhu hospitalizace. Vyzkumy
zaméfené na vnimani neuropsychologickych vySetieni ze strany 1ékait a rodin s potomkem
v lékatské péci ukazuji na jejich obecné rostouci pozitivni hodnoceni, jelikoz umoziuji 1épe
porozumét ditéti, jeho potiebdm a prognoze (Fisher et al., 2020). Rodice jako nejvice
uzitenou soucast vySetfeni hodnoti praktickd doporuceni (pro Skolni dochézku,
rehabilitacni aktivity aj.), ackoliv nadale pretrvavaji vyznamné bariéry v implementaci
téchto doporuceni (Elias et al., 2021). Ptes pokroky, kterych je na poli efektivni komunikace
v détské onkologii dosahovdno, reportuje téméf polovina rodici nemocnych déti
nedostatenou  informovanost ze strany lékafi ohledné¢ moZnych pozdnich

neurokognitivnich nasledkt lécby. PakliZe tyto informace obdrzi, pak spisSe na zacatku 1écby,
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ale jiz nedostatec¢né podél jeji trajektorie (Ruble et al., 2019). ZvySenou pozornost je nutné
vénovat disledkiim, kterd tato omezeni potencidlné piinaseji do vzdélavaciho procesu
détskych pacientti. Studie na vzorku cca 250 rodict byvalych onkologickych pacientti
poukazala na trend, kdy pfiblizn¢ polovina respondenti uvadéla nedostate¢nou
informovanost ohledné moznosti podpory a napliovani specifickych potieb svého ditéte pii
navratu do Skoly. Jen piiblizné tfetina déti oslovenych rodi¢i byla doporucena
k neuropsychologickému vySetieni, pficemz ptevazovali pacienti s diagnézou CNS nadoru
a po podstoupeni radioterapie. 69 % rodicu, jejichz déti podstoupily neuropsychologické
vySetieni a ziskaly k nému adekvatni zpétnou vazbu, se citili Iépe informovani a kompetentni
k podpote svého ditéte v kontextu Skolni dochdzky, ackoliv jen ptiblizn€ polovina z nich se
domnivala, Ze Skola s psychologickymi doporuceni stran jejich ditéte naklada konzistentné
(Jacobson et al., 2020). Tato zjisténi kladou na détské onkopsychology narok zejména ve
smyslu psychoedukace a srozumitelné komunikace diagnostickych zavéra a doporuceni na

trojstranné komunikacéni ose I€karsky tym — rodina — Skola.

Moderni pojeti neuropsychologie v détské onkologii a hematologii sméfuje k revizi
konceptu, ktery hodnoti rizikovost vyskytu kognitivnich deficiti primarné na zakladé
diagnoézy a zvolené Ilécebné strategie. V soucasnosti pievazuje pristup zalozeny na
individualizovaném zhodnoceni rizik a doporuceni u pacienta, ktery klade vysoké naroky na
kooperaci multidisciplindrniho 1€katrského tymu, rodiny i ditéte. Recentni studie (Karslon et
al., 2020), ktera se zabyvala souvislostmi mezi vysledky neuropsychologickych testi,
Skolnich vysledki, celkového psychického piizptisobeni a emocnich problémua u déti po
1écbé onkologického ¢i hematologického onemocnéni, poukazala na to, ze za vyznamny
prediktor negativnich nésledkii na kvalitu Zivota lze povazovat de facto pouze kranidlni
radioterapii (pokud je v 1é¢be pouzita) a velikost jejich davek. Jako signifikantni se oproti
ocekavani nejevil vék ditéte v dob¢ zahajeni 1é€by, diagndza, ani zvolena 1é€ebnd modalita.
Toto zjisténi je ve shodé s jinym vyzkumem odliSnych neuropsychologickych fenotypii po
lécbé nadortt CNS, ktery rozliSil nékolik skupin pacientli se specifickymi problémy
v riznych kognitivnich doménéch a na zdkladé¢ hodnoceni Skolnich vykonil a socialni
adaptace ze strany rodict a uciteld — 1 zde se jako vyznamnym prediktivnim faktorem

ukazalo byt vyuziti radioterapie v 1é¢bé (Sharkey et al., 2021).
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4.1.1 Pozdni nasledky 1é¢by v oblasti kognitivnich funkei

V kapitolach 1 a 3 (Kapitola 1.2 ,LéCebné modality; Kapitola 3.3.5 ,Relaps
onemocnéni a obavy z pozdnich nésledkii 1é¢by*) této prace jiz bylo zminéno, ze 1écba
pediatrickych onkologickych malignit s sebou nese vysoké riziko rozvoje nezadoucich
pozdnich nasledku. Jejich podoba je zna¢n¢ variabilni a souvisi s fadou proménnych — typem
nadorového onemocnéni, zvolenymi léebnymi modalitami a jejich intenzitou
a individualnimi charakteristikami pacienta, jako je vék, specifickd odpovéd’ organismu na
lécbu, ale i socioekonomickymi podminkami, ve kterych vyristé (ty se projevuji napt. nizsi
frekvenci pravidelnych kontrol po ukonceni 1€€by, nebo méné Castym napliovanim
doporuceni ze strany l1ékar a psychologl stran rezimu po ukonéeni akutni faze 1éCby).
Kognitivni deficit rizné miry postihuje podle nejnovéjsich udaja az 35 % vSech byvalych
détskych a dospivajicich onkologickych pacienti. V minulosti se standardné zkoumal
hlavné dopad 1é¢by nadorovych onemocnéni postihujicich CNS, a to pfedevs§im pro uzivani
radioterapie coby prvni volby 1é¢by. Kumulace védeckého poznani v této oblasti nicméné
prokazala, Ze zvySené riziko vyskytu kognitivnich dysfunkei se tykd vSech onkologickych
a hematologickych onemocnéni détského véku a vSech 1éCebnych modalit navzdory tomu,
Ze jsou povazovany za ,SetrnéjSi“ nez radioterapie. Pozornost je nové vénovana také
souvislostem hormonalnich a kardiopulmonalnich zmén po 1écbé s deficity kognitivnich

funkci (NASEM, 2021).

Radioterapie je dlouhodobé povazovana za nejvice rizikovou lécebnou modalitu
s piihlédnutim k dlouhodobému negativnimu vlivu na kognitivni a adaptivni funkce u déti
a dospivajicich. Vysokému riziku jsou vystaveni pacienti, kteii podstupuji opakované
vysokodavkové frakce ozafovani kraniospinalni osy (nddory s neuroaxialni diseminaci,
napt. medulloblastomy), dale pacienti s kombinovanou lé¢bou radioterapie a intrathekalnich
cytostatik (leukemické infiltrace CNS) a obecné pacienti v nizkém véku, zejména v kategorii
0-3 let, jejichz nezrald nervova soustava je vysoce zranitelnd pisobici radiotoxicitou
(Merchant & Kortmann, 2018; Raghubar et al., 2018). Zasazena miize jak vSeobecna
inteligence (vyjadfena skorem 1Q v standardizovanych testech inteligence), tak dil¢i jadroveé
kognitivni domény jako procesni rychlost, pracovni pamét’, pozornost, u€eni a fe¢. V ramci
zobrazovacich metod pozorujeme u pacientd po lé€bé nadori CNS korelat v podobé
pozménéné mikrostruktury bilé hmoty v oblasti frontalnich lalokl (Glass et al., 2017; Wier
et al.,, 2019), ktery mize souviset s narusenim kognitivnich, emo¢nich a behaviordlnich

funkci. Déti, jejichz lécebné protokoly zahrnuji radioterapii, v obdobi po ukonceni 1é€by
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v praméru dosahuji signifikantné horsich vysledka v testech kognitivnich funkei nez déti,
které byly léCeny pouze s vyuzitim odliSnych lécebnych postupt. V jedné z provedenych
studii tak naptiklad déti, které podstoupily chirurgickou resekci nddoru CNS, dosahovaly
lepsich vysledki v testech pozornosti a pracovni paméti nez pacienti, kteti vedle opera¢niho
zakroku podstoupili jesté radioterapii (Raghubar et al., 2017). Obé skupiny déale dosahuji
horsich vysledkii nez déti ve zdravé populaci, v priméru o 1-2 smérodatné odchylky
(Palmer et al., 2021). Deficit v oblasti kognitivnich funkci je také Casto umocinovan
soubéznymi poruchami smyslového vnimani (sluch, zrak). V pediatrickém settingu —
a predev§im u déti nizkého véku — musime vedle plisobeni 1é¢by zvazovat 1 vliv socialni
izolace, celkového fyzického oslabeni a vyrazného omezeni moZnosti béZného vyvoje

(Kenney et al., 2020).

V klinické praxi pozorujeme dva zdkladni vzorce v ptipadé vyrazného naruSeni
kognitivnich funkci vlivem radioterapie — stagnaci vyvoje na urovni, které dit¢ dosédhlo
v dob¢ lécby, eventudIné regresem na nizsi vyvojovy stupen, nez kterého jiz bylo dosazeno
— ztratou jiz osvojenych schopnosti, véetné¢ globalniho poklesu intelektu a celkovym
narusenim adaptivniho fungovani. Tato observace odpovida ptedpokladanému difaznimu

poskozeni CNS vlivem systémové radioterapie.

Chemoterapie je v soucasnosti nejcastéji vyuzivanym piistupem v 1€¢be Sirokého
spektra onkologickych a hematologickych diagnéz détského veku. Zatazeni chemoterapie
coby standardniho postupu v 1é¢bé détskych onkologickych onemocnéni vedlo k prudkému
snizeni mortality a morbidity détskych onkologickych onemocnéni v uplynulych
desetiletich. Vliv chemoterapie na kognitivni funkce détskych a dospivajicich pacienti je
nadale pfedmétem intenzivniho vyzkumu s nejednozna¢nymi vysledky, které naznacuji, ze
nezadouci piisobeni cytostatik na kognici je ve srovndni s radioterapii vice selektivni, ma
mirnéj$i dopad na celkovou vnimanou kvalitu zivota a tendenci se s ¢asovym odstupem od
1écby u vétsiny pacientli zmirflovat. Nékterd zjisténi byla v této praci jiz diive diskutovana
(viz kapitola 1.2), v odstavcich niZe jsou doplnény nékteré dalsi studie, které detailné;ji

ptiblizuji soucasny stav poznani v dané problematice:

e Meta-analyza 18 empirickych studii, které zkoumaly dlouhodoby dopad
syst¢émové chemoterapie na kognitivni funkce pacientli, ktefi se 1écili
s hematologickym malignim onemocnénim (bez zafazeni radioterapie do

lécebného protokolu), poukdzala na selektivni oslabeni domény pozornosti
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u byvalych pacienti oproti zdravé populaci. Deficit mél tendenci se s delSim
casovym odstupem od 1éCby zmirnovat (Pierson et al., 2016). Naruseni kapacity
pozornosti — zrakové i sluchové — po absolvovani chemoterapie bylo opakované
prokazovano i dal$imi studiemi (Holland et al., 2020; Jacola et al., 2016; Winter
et al., 2014).

Meta-analyza celkem 16 studii, kterd se zamétila na vykony v inteligencnich
testech (WISC-III, WISC-IV, WISC-R) u déti po 1é¢beé ALL, identifikovala
statisticky vyznamné niz$i 1Q u téchto pacientti nez u zdravych kontrolnich
skupin, pfi¢emz deficit byl pozorovan predev§im ve verbalnich subtestech.
Zvolena 1éCebnd modalita pfitom nehrdla roli — sniZeni bylo zaznamenano
v protokolech s radioterapii 1 bez radioterapie (Mavrea et al., 2021).

Ve srovnani pacientll s ALL a zdravych vrstevnikli bylo zaznamenano oslabeni
(na zakladé¢ vysledki standardizovanych neuropsychologickych testi)
v doménach pozornosti a pracovni paméti (Van Der Plas et al., 2018).

Pacienti po lécbé AML (s chemoterapii coby zadkladem lécebného procesu)
dosahuji horSich vysledkli nez zdravi vrstevnici v ukolech zaméfenych na
pracovni pamét’, rychlost zpracovani a emoc¢ni regulaci (Stefanski et al., 2021).
Dospivajici onkologicti pacienti po 1écbé low grade gliomu (klinicka kategorie
CNS tumortt vychazejicich z glidlnich bunck, které se obvykle manifestuji
v obdobi dospivani a mladé dospélosti), v jejichz lécebném protokolu nebyla
zafazena radioterapie, vykazovali oproti normativnim hodnotam zdravé populace
prumérné nizs$i vykon v ulohidch zaméfenych na pracovni pamét, pozornost
a rychlost zpracovani. Vysledky téchto pacientti byly pozitivné korelovany
snalezem difiznich zmén v konektivit€¢ neurontt v bilé hmoté mozkové

koncového mozku (Peterson et al., 2019).

4.1.2 Diagnostické metody vyuzivané v klinické praxi

Klinicky psycholog md v ramci neuropsychologické diagnostiky détskych

a dospivajicich onkologickych pacientii k dispozici fadu testovych nastroji. Diagnostické

rozvaha vedouci k jejich vyuziti zahrnuje pfedevSim posouzeni zakdzky, zhodnoceni

aktualniho zdravotniho stavu pacienta a dalSich okolnosti, za kterych ma vySetieni

prob&hnout, napt. zda je testové situaci pfitomny rodi¢, jiny pacient ¢i zdravotnicky personal

(v prib&hu hospitalizace), jaké jsou Casové moznosti pacienta a rodiny (v piipadé dojizdéni

ke kontrolnim vySetfenim v ramci konsolida¢ni faze lécby) atd.
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Nize je uveden vybér z metod (rozdélenych dle jadrovych kognitivnich domén,
jejichz uroven mefti), které se v soucasnosti frekventované vyuzivaji v neuropsychologické
diagnostice détskych a dospivajicich onkologickych pacientti v Ceské republice. Volba
dil¢ich testd (eventudlné subtestti komplexnich souboril) je v kompetenci psychologa, ktery
stanovi cil vySetfeni a zvazuje jeho celkovy klinicky kontext, vytéznost, pravdépodobnost
potfeby brzkého znovuovéiovani (retest) urovné kognitivnich funkci, pfipadné
kontraindikace vyuziti ur¢ité metody atd. Vycet zde uvedenych metod je pouze orientacni.
Detailni popis metod je mozné dohledat v odpovidajici literatute zabyvajici se détskou

psychodiagnostikou (Svoboda et al., 2009; Ri¢an & Krejé¢ifova, 2006).

Celkova kognitivni vvkonnost:

o Skaly N. Bayleyové (Bayley Scales of Infant Development, BSID): metoda
hodnoceni psychického vyvoje ditéte ran¢ho véku (1 mésic — 3,5 let). Délka
administrace je zavisla na véku posuzovaného ditéte. Obsahuje mentélni stupnici,
motorickou stupnici a kvalitativné orientovany zdznam o chovani ditéte.
Poskytuje orientacni informaci o celkové kognitivni flexibilité¢ ditcte,
interaktivité, jemné a hrubé motorice. Na zaklad¢ vysledki je stanoven mentalni
a psychomotoricky vyvojovy index.

¢ Snijders-Oomeniv neverbalni inteligencni test pro piredSkolni déti (Snijders-
Oomen Nonverbal Intelligence Test, SON—R 2'2—-7): neverbalni inteligencni test
pro déti ve véku 2,57 let. Délka administrace 45-60 minut. Pro svoji neverbalni
povahu vhodny piedev§im pro déti s poruchou feci, poruchou sluchu nebo
nedostate¢nou znalosti Ceského jazyka. MEfi rizné oblasti kognitivni vykonnosti,
mj. neverbalni konceptualizaci, vizuomotorickou koordinaci, Groven konkrétniho
mysSleni a socialniho usudku.

e Kaufmaniv soubor (Kaufman Assessment Battery for Children, Kaufmaniv
ABC): komplexni inteligen¢ni test uréeny pro déti ve veku 2,5 — 12,5 let. Dvé
zakladni Skaly — intelektovych schopnosti a vykonovd — umoZiuji sestaveni
celkového kognitivniho profilu verbalnich i neverbalnich schopnosti ditéte.

e Inteligen¢ni a vyvojové Skaly (/ntelligence and Development Scales, 1DS):
rozsahly soubor verbalnich a neverbalnich zkousek s délkou administrace 60-90
minut. V soucasnosti se vyuziva ve verzi pro predskolni déti ve veéku 3-5 let
(IDS-P, v ¢eském vydani od roku 2018) a pro déti a dospivajici ve véku 5-20 let
(IDS-2). Soubory IDS jsou zejména v nizkém veéku mezi pacienty oblibené pro
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atraktivni testovy materidl. Moznosti klinické interpretace jsou znacné Siroké,
test umoziuje posoudit celkovy kognitivni vyvoj a jeho piipadné odchylky,
funkéni oblasti psychomotoriky, socidlné-emocni kompetence, logicko-
matematické mysleni, motivaci, postoje a chovani ditéte.

Wechslerovy inteligenéni  testy  (Wechsler  Intelligence  Scales,
WPPSI/WISC/WAIS): nejrozsifenéjsi  komplexni inteligenéni soubory
s variantami pro pfedSkolni vék (WPPSI, 3-7 let), Skolni veék (WISC, 6-16 let)
a dospivani a dospélost (WAIS, 17-80+ bez omezeni). Délka administrace je
individualni, pohybuje se v rozmezi 70-90 minut v zavislosti na (ne)zatazeni
doplikovych subtestli. V tuzemsku se v soucasnosti vyuziva 3. a 4. verze souboril
WISC a WAIS. Vystupem Weschlerovych inteligen¢nich testi je kognitivni
profil a stanoveni celkového, verbdlniho a performacniho IQ s moznosti

podrobngjsi analyzy kognitivni vykonnosti na zékladé¢ tzv. indexovych skori.

Vizualni a sluchova percepce:

Edfeldtiv reverzni test: je zaméfen na posouzeni dil¢ich slozek vizudlni
percepce u déti ve veku 5-8 let. Je standardné¢ vyuzivan pii orientacnim
posuzovani Skolni zralosti. Dité v testovém souboru oznacuje dvojice obrazk,
které se 1iSi. Administrace neni ¢asové omezena. Test pomaha specifikovat
zralost vizualni percepce pacienta a posoudit, zda Ize oCekavat problémy pfi
vyuce Cteni a psani v ramci Skolni dochazky.

Test zrakového vnimani Frostigové: test vizualni percepce, ktery sestava z 5
subtestli (vizuomotoricka koordinace, figura-pozadi, konstantnost tvaru, poloha
v prostoru, prostorové vztahy) je nastroj vyuzivany v diagnostice specifickych
poruch uceni v oblasti ¢teni a psani.

Zkouska sluchové diferenciace Wepman-Matéjéek: vhodny pro déti ve véku
5-8 let (vzhledem k dozravani sluchového vnimani v této vyvojoveé period¢). Test
sestava z dvojic bezesmyslnych slov, pacient je pozadan, aby rozliSoval, zda jsou
slova identickd, nebo se liSi. V kontextu détské onkopsychologie miize byt
uzitecny pro casto se vyskytujici poruchy sluchu ve spojeni s 1é¢bou nékterymi

cytostatiky.
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Pamét’:

Pozornost:

Pamét’ovy test uceni (Rey Auditory Verbal Learning Test, RAVLT): test paméti
pro verbalni material, ktery lze vyuzit u déti ve véku 6+ let. Doba administrace
je cca 30 minut. Proband se v opakovanych pokusech u¢i seznamu 15 slov, které
vybavuje nejprve okamzité, posléze po interferenci odlisSnym seznamem slov, po
pauze (oddalené vybaveni, 20-25 minut) a pfi nucené volb¢ ze seznamu pravych
slov a distraktorti (rekognice). Test méti celkovou kapacitu paméti, schopnost
retence a u€eni ve formé tzv. kiivky uceni.

Rey-Osterriethova komplexni figura (Rey—Osterrieth Complex Figure Test,
ROCEFT): test paméti pro neverbalni materidl, ktery lze vyuZzit u déti jiz ve véku
5-6 let. Administrace testu trva asi 30 minut. V ramci testové situace probanda
z4ddame, aby piekreslil komplexni obrazec nejprve dle piedlohy, poté z paméti po
pauze trvajici 3 minuty a znovu z paméti po cca 25 minutach. Nasleduje
rekognice dil¢ich utvarti pivodné piedlozené figury. ROCFT ovétuje vedle
kapacity paméti pro neverbalni materidl také vizuokonstrukéni dovednosti
a schopnost generace a exekuce planu. Uroveni exekutivnich funkci mazeme

overit mj. kvalitativnim zhodnocenim pacientovy kresby.

Test cesty (Trail Making Test, TMT-A /| TMT-B): test vizualn¢ zamétrené
pozornosti je vhodny pro déti od 9 let véku. Principem je, aby proband v co
nejkratSim casovém useku a s minimalnim mnozstvim chyb propojil ¢isla
vzestupné od nejmensiho po nejvétsi (TMT-A), resp. Cisla a pismena (TMT-B).
Test je senzitivnim ukazatelem psychomotorického tempa a schopnosti
koncentrovat a udrzet pozornost. Z hlediska exekutivnich funkci uvazujeme
o schopnosti zmény mentalniho nastaveni (shift) pfi pfechodu mezi dvéma
formami testu.

Test pozornosti d2: administrace testu trva v priméru 8 minut, vhodny je spiSe
pro populaci dospivajicich.

Opakovani ¢isel (Memory Span): je subtestem Weschlerova inteligen¢niho testu,
ktery lze pouzit samostatné¢ k orientacnimu posouzeni auditivné zaméiené
pozornosti a pracovni paméti. Ukolem pacienta je opakovat &isla, ktera predgita

examinator. Pocet Cisel se v pribchu testu zvySuje. V druhé casti ma ukol
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reverzni povahu — proband opakuje Cisla v opaéném potadi, nez jsou Ctena

examinatorem.

Psychomotorické tempo:

e Kodovani symbola (Symbol Search): subtest z Wechslerovych inteligenénich
testi je vhodny pro déti skolniho veku jako ukazatel rychlosti zpracovani
a koncentrace pozornosti. Administrace trva pouze 90 sekund, celkovy pocet
spravnych odpovédi a chyb je mozné porovnat s popula¢nimi normami.

e TMT-A.
Fatické funkce:

e Slovnikové zkousky: vyuzit je mozné subtest Slovnik ze soubort WISC a WAIS,
u déti ve veéku 5-7 také KondaSovu Obrazkoveé-slovnikovou zkousku. Zjistuje
celkovou uroven slovni zasoby a schopnost pojmenovat objekty a déje vzhledem
k v€kové kategorii pacienta.

o Podobnosti (Similarities): subtest z Weschlerovych inteligen¢nich testi Ize
vyuzit jako ukazatel urovné sémantické slozky fatickych funkci.

e Sémanticka verbalni fluence (Semantic Verbal Fluency): pacient je pozadan,
aby vybavoval slova, ktera pfislusi k urcité predem stanovené kategorie (napf.
zvitata, zelenina). Administrace jedné kategorie trva 60 sekund. V ramci testu je
meéfen celkovy pocet vybavenych slov v ur¢itém casovém useku a velikost
a rozmisténi shlukt slov na ¢asové ose. Z hlediska exekutivni domény vypovida

uloha verbalni fluence schopnost udrzet pribéh ¢innosti.

Exekutivni funkce:

e Kostky (Cubes): subtest Weschlerovych souborti, ktery vedle generace a exekuce
planu zjistuje vizuospacialni dovednosti pacienta.

e TMT-A, TMT-B, ROCFT, Verbalni fluence.
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4.2 Diagnostika funké¢nich psychickych poruch

V oddilu 3.3.4 této prace jiz byla nastinéna povaha rozvoje psychické poruchy
v komorbidité¢ s malignim onkologickym onemocnénim u détskych a dospivajicich pacientd,
eventualng u blizkych pecujicich osob, zpravidla ¢lent rodiny (rodi¢ti, sourozenct). Studie
konzistentné dokladaji, ze u vyznamné menSiny détskych a dospivajicich pacientli
s onkologickym onemocnénim se v priab&hu l€cby rozvine psychicka porucha (pii naplnéni
diagnostickych kritérii dle MKN-10), pfiCemz prevalence uzkostné a depresivni
symptomatiky zlstava ve srovnani se zdravou populaci stejného véku vyznamné zvySena
i po ukonceni jeji akutni faze. Tento trend se ve srovnatelné mife tyka jak pacientd
s hematologickou, tak s onkologickou malignitou (Kunin-Batson et al., 2016; Shah et al.,

2015).

Rozpoznani potencialné¢ zavazného psychopatologického procesu u détskych
pacientl je komplikované vzhledem k povaze onkologického onemocnéni a protinddoroveé
1€cby, jelikoz nekteré privodni symptomy mohou vytvafet témét identicky obraz (napf.
nespavost, ubytek télesné hmotnosti, nechutenstvi aj.). DalSi diagnosticky problém
predstavuje posouzeni objektivni miry zdvaznosti zmén psychického stavu, které psycholog
u pacienta pozoruje. Psycholog musi v takovém ptipadé€ zvazovat n¢kolik zakladnich otazek,

které v souhrnu prispivaji ke klinické rozvaze a diagnostickym hypotézam:

e Lze pozorované zmény psychického stavu vysvétlit na zaklad¢ casové trajektorie
1écby (viz jiz diive komentovand zjisténi o vyssi psychické zat€zi spojené se
zaCatkem a ukoncenim akutni faze 1éCby, zahdjenim paliativni péce, relapsem
onemocnéni)?

e Jsou pozorované psychické zmény kongruentni s copingovymi strategiemi
pacienta? Jsou v kontextu dosud pozorované adaptace a styli ptizplsobeni
konkrétniho pacienta cyklickym nebo ptfechodnym jevem, jejichz pribéh
a priciny dokdZeme vypozorovat a propojit se specifickymi stresory?

e Lze pozorované zmény psychického stavu ptisoudit akutnim G¢inklim primérnich
lécebnych modalit, jako je chemoterapie?

e Lze pozorované zmény psychického stavu uvést do souvislosti s u¢inkem
farmak, jako jsou kortikosteroidy?

e Je pacient / rodi¢ ohroZen zvySenym rizikem rozvoje psychické poruchy

v pribéhu 1écby vlivem anamnesticky pfitomné zatéze (relaps zakladniho
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onemocnéni, separacni tizkosti, Sikana, psychiatricka 1écba, rodinné konflikty,

socioeckonomicka zatéz atd.)?

4.2.1 Diagnostické metody vyuzivané v klinické praxi

Nize uvedeny orientacni vycet psychodiagnostickych metod byl sestaven s vyuzitim
odborné literatury, kterd se této problematice vénuje (Svoboda et al., 2009; Ri¢an
& Krejcitova, 2006), a na zékladé bézné praxe, se kterou mél autor této prace moznost se

setkat v prostiedi pediatricko-onkologické péce.

Klinické metody:

e V praxi détské hematologie a onkologie vyuziva psycholog vSechny modality
klinickych diagnostickych metod — rozhovor, pozorovani i1 analyzu
spontannich produkti.

e Specifickou roli zaujimd anamnesticky rozhovor, ktery by mél byt s pacienty
a jejich rodici proveden pied zahajenim ¢i kratce po zahajeni 1écby. Objektivni
anamnéza se specifickym diirazem na dosavadni vyvoj ditéte a jeho piipadné
odchylky, rodinny systém a eventudlni psychiatrickou ¢i somatickou zatéz jeho

vvvvv

v psychosocialni adaptaci ditéte ¢i ¢lent jeho rodiny na onkologickou 1écbu.

Verbalni projektivni techniky:

e Verbalni projektivni techniky (tj. zavislé na verbalnich schopnostech pacienta)
lze v diagnostice duSevnich stavli déti a dospivajicich vyuzit jiz od 3-4 let véku
dité¢te. K standardné¢ vyuzivanym metodam patii Rorschachiiv test
inkoustovych skvrn (ROR) a Tematicko apercep¢ni test (TAT).

e Vedle ROR a TAT nachézi uplatnéni i dal$i verbalni projektivni techniky, napf.
kvalitativn€ pojaté Dopliiovani vét nebo TFi prani.

e K specifickym charakteristikim protokoli ROR a TAT v détském véku patii
vyvojové adekvatni mensi pocet podanych odpovédi nez u dospélych, zvysena
impulzivita a sklon k perseveracnim odpoveédim (pfedevsim u déti pfedSkolniho
véku). V piipadé ROR mlZeme pozorovat pfevahu ¢isté tvarovych a barvovych
odpovédi v raném véku s jejich postupnym ubytkem ve Skolnim veku.

e Ackoliv v détstvi slouzi ROR a TAT vice jako ukazatel vyvojové trovné ditéte

(ptedevsim v kognitivné-percepéni a Castecné také socio-emociondlni oblasti),
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prvky anxiézni, depresivni a jiné patologie lze nalézt v indikatorech, jako je:
pouzivani determinant (nehybnost a nizkd chromaticka reaktivita, u starSich déti
také reakce na Serosvit), Casté jmenovani znepokojivych obsaht (pfiSery, smrtky
apod.) ¢i perseverace jen na uréitych obsazich, vyrazné nizky celkovy pocet
odpovédi, ktery neodpovidd predpokladanému vykonu vzhledem k véku
probanda atd. Pomérné¢ béznym jevem u somaticky zdvazné nemocnych déti je

cetné jmenovani anatomickych detailli, srozumitelné v kontextu nemoci a lécby.

Kresebné a scénické projektivni techniky:

V ptipad¢ dlouhodob¢ hospitalizovanych détskych onkologickych pacienti, ktefi
se do domdaciho prosttedi mohou vracet jen v nepravidelnych a spise
kratkodobych intervalech, miize mit zajimavou diagnostickou hodnotu Kresba
rodiny, eventualné¢ Kresba zacarované rodiny.

Zejména mladsi déti v predSkolnim a mlad$im Skolnim véku mohou byt zaujaty
a motivovany atraktivnim testovym materidlem Scénotestu von Staabsové i
Testem svéta Biihlerové. Tyto metody poskytuji fadu informaci o emo¢nim
naladéni ditéte (vCetné eventudlni pfitomnosti tizkostného, depresivniho nebo
jinak negativné pozménéného prozivani), jeho vnimani vztahii, potfebach

stimulace atd.

Dotazniky a posuzovaci skaly:

Vyuziti dotazniki je vzhledem k povaze testového materialu vhodné az pro déti
od 10 let ve€ku. Posuzovaci skaly mohou byt vyuzity jako pomocna osnova
strukturované¢ho rozhovoru se specifickym zaméfenim (Gzkost, poruchy
pozornosti aj.). Dotazniky a posuzovaci §kaly mohou pfinést potencidlné vysoce
uzitecné informace do diferencidlné diagnostické rozvahy — o povaze obtizi
pacientli, osobnostni struktuie, motivaci, sebehodnoceni apod. Tato forma
testovani mlize byt v kontextu détské onkologie prakticky uzitecnd i v ptipadech,
kdy pacient neni vzhledem k fyzické indispozici schopen podat potiebné
informace formou klinického rozhovoru.
U starSich dospivajicich ve véku 16-18 let lze jiz GspéSné vyuzit fadu metod
urcenych pro dospélou populaci (napt. MMPI-2 od 17 let).
K vyuzivanym metoddm patii: Cattellovy osobnostni dotazniky pro déti
a mladez (CPQ ve véku 8-14 let, HSPQ ve veéku 13-17 let), Rohnerova §kala
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sebehodnoceni ditéte (PAQ, ve véku 10-15 let), Dotaznik rodicovského
jednani a postoji pro adolescenty (ADOR, 9-15 let), Dotaznik détskych
depresi (CDI, ve véku 7-17 let) a fada dalsich.

78



5. Paliativni péce v détské onkologii

5.1 Principy détské podpiirné a paliativni péce

Détska paliativni péfe predstavuje multidisciplinarni 1é¢ebny pristup v péci
o pacienty s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim. Cilem paliativniho
pristupu, ktery je v komplementarnim vztahu s ptistupem kurativnim, je zvySeni kvality
zivota pacientt, jejich rodin a dalSich blizkych osob prostfednictvim péce o somatickou,
psychickou, socidlni 1 spiritualni dimenzi nemocného a ostatnich zasazenych osob. Tohoto
cile je dosahovano odbornym doprovazenim, edukaci a maximalnim moZnym napliiovanim
potfeb rodin podél trajektorie onemocnéni v Case, poskytovanim ulevy a mirnénim

doprovodnych negativnich symptomi nemoci (WHO, 2012).

V praxi pediatrické onkologie nabyva na stile vétSim vyznamu s tim, jak roste
kurabilita malignich onemocnéni a do centra pozornosti se tak posouvaji témata kvality
zivota pacient a rodin v prubehu 1é¢by 1 po jejim skonceni, resp. podpory distojného
a smyslupIného zivota rodin a pacienta s negativni prognozou Ilécby, v termindlnim stadiu

onemocnéni a po smrti ditcte.

Lze rozlisit ti1 kvalitativné odliSné urovné paliativni péce tak, jak je poskytovana

a nabizena v rdmci zdravotnické péce o zavazné nemocné dit¢ (MojziSova et al., 2019):

Paliativni pristup: spocivd v implementaci zakladnich principti paliativni péce
v kazdodenni 1ékaiské praxi. Specificky v détské onkologii spociva v kontrole a tlumeni
symptomu 1écby (bolest, nevolnost, inava), empatické komunikaci a oteviené spolupraci
I¢katrského tymu s rodinou, poskytovani psychosocidlni podpory pacientovi, rodi¢iim

a sourozencim atp.

Obecna paliativni péce: jedna se o ,,dobrou klinickou praxi* intenzivni podplrné
péce, kterd je poskytovana pacientovi lékafi, psychology, sestrami a dal$imi ¢leny
(hemato)onkologického tymu v pokrocilém stadiu onemocnéni, eventudln€ v téch usecich
lécby, kdy maji doprovodné komplikace pro nemocného zna¢né zatézujici podobu, vyskytuji
se v protrahovanych epizodich nebo svoji zavaznosti a rizikovosti brani v doasném ¢i

uplném pokracovani kurativni terapie.

Specializovana paliativni péce: je zpravidla poskytovéana v paliativni péci specialné
proskolenym multidisciplindrnim tymem I€kai, psychosocidlnich pracovniki, sester,
duchovnich a dalSich odbornikt. Své komplexni interven¢ni a poradenské sluzby nabizi
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zejména pacientim s zivot limitujicim, progresivnim, prognosticky negativnim ¢i
inkurabilnim onemocnénim, kdy se kvalita zivota ditéte a jeho rodiny stava hlavni prioritou
lécby. V Ceském prostiedi pisobi v této oblasti jako prvni od roku 2017 Tym détské
podpiirné a paliativni péce FN Motol pod vedenim MUDr. Lucie Hrdlickové, ktery tvori
18 odbornikii véetné fyzioterapeuta, ergoterapeuta, spiritudlniho pracovnika a poradce pro
pozustalé. V koordinaci s primarné pecujicimi I€katskymi tymy peCuje zejména o pacienty
s onkologickymi malignitami, neurologickymi a neuromuskuldrnimi onemocnénimi,

genetickymi syndromy a zdvaznymi kongenitalnimi abnormitami (BeneSova et al., 2020).

Paliativni
pristup

Obecna
paliativni
péce

Spec.
paliativni
péce

Péce na
konci Zivota

Obrazek 4 — Schéma paliativni péce v détské onkologii (dle MojZiSova et al., 2019; Blanco & Jones, 2018)

V¢Easné navazani spoluprace s paliativnim tymem prokazatelné sniZzuje pocitovany
distres a Gizkost a zvySuje vnimanou kvalitu Zivota pacientl a jejich rodin (Ryan et al., 2020).
Leékati mohou pocitovat nejasnosti ohledné komunikace se zasaZenou rodinou — jak a kdy
nabidku zapojeni paliativniho tymu do péfe prezentovat, jak se vyrovnat s moznymi
reakcemi, otdzkami apod. Vé&tSina jich vnimd, Ze moznost specializované paliativni 1écby,
ze které by mohly rodiny profitovat, je diskutovana ,,ptili§ pozdé* v procesu 1écby, kdyz jiz
nemusi byt mozné vyuZiti jejtho plného potencidlu. Zaroven mezi détskymi onkology
a hematology panuje nejistota ohledné indikace ditéte pro pé€i podpirného paliativniho
tymu. Majorita 1ékaiti o tomto kroku rozhoduje ptedev§im na zdklad€ progndzy lécby,
symptomatologického obrazu a komorbidit, mén¢ jiz dle subjektivné vnimanych
psychosocialnich potieb zasazenych osob (Cuviello et al., 2021). Vedle ptimych konzultaci

s Cleny paliativniho tymu mohou lékafi vyuzit napf. validni screeningovou Skalu, tzv.
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Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS). Lékat (¢i jiny Clen osSetiovatelského tymu)
v n¢kolika dimenzich hodnoti pribéh 1écby a stav ditéte (trajektorie onemocnéni,
predpokladana délka zivota, symptomova zatéz, preference a potteby pacienta a rodiny).
Celkové skore vznika souctem bodovani jednotlivych polozek (max. 42 bodt). Dospéje-li
Iékat v hodnoceni konkrétniho pacienta k vice nez 10 bodim, méla by byt s rodinou
zahajena komunikace ohledn¢ moznosti a cilii paliativni péce (Chong et al., 2020; MojziSova

et al., 2019).

Potieba vCasné a oteviené komunikace ohledné paliativni péce vyplyva mj. z toho,
ze pacienti 1 rodiny mohou mit problém s porozuménim, k ¢emu tato péce slouzi, mohou
pocitovat zvySenou uzkost, spojovat si paliativni 1é¢bu s negativnimi konotacemi nebo
vytvaiet nespravné implicitni hypotézy, které jsou ohledné paliativni péce u laické vefejnosti
stale znaéné rozSifené, napf.: ,,Paliativni péce zacina, kdyz jiz nelze nic jiného délat®,
,Paliativni péce je pfipravou na smrt* apod. Mj. 1 z toho divodu se v poslednich letech
v pediatrii preferuje pouzivani nazvu ,,podpirna péce* vedle nazvu paliativni péce, aby byl

zdlraznén suportivni charakter této lécby (Taylor et al., 2020; Ryan et al., 2020).

Integrace paliativni péce do onkologické lécby déti a dospivajicich je nadale
Lkomplikovana“ i faktem relativné Spatného porozuméni rodicti progndéze onemocnéni jejich
déti, které byva prilis optimistické (Hrdlickova, 2021). V takovém kontextu Ize jen velmi
obtizné otevtit otazku ,,planovani budouci péce* (ang. advance care planning, ACP), které
zahrnuje témata hroziciho relapsu a rizika progrese onemocnéni, redlnych moznosti
paliativni chemoterapie apod. Tuto situaci ilustrovala studie, ve které vice nez 70 % rodici
obeznamenych s infaustni onkologickou diagn6zou svého ditéte deklarovalo, Ze cilem 1écby
jejich potomka ziistava vylé€eni. VéEtSina z oslovenych navic trvala na pokracovani primarni
lécby ditéte, ackoliv z kurativniho hlediska nemélo jeji pokraCovani smysl a pifindselo

pacientovi zna¢nou symptomovou zatéz a utrpeni (Mack et al., 2020).

5.2 Nevratné progredujici onemocnéni, terminalni faze a péce na konci zivota
V kontextu détské onkologie hovotfime o stadiu nevratné progrese a terminalnim
stadiu onemocnéni tehdy, kdy jiz kurativni terapie neumozZnuje dosahnout hlavnich
lécebnych cildi, tj. kompletni remise onemocnéni a maximalniho prodlouzeni Zivota
pacienta. V piipadé malignich onemocnéni détského veéku se prognodza preziti v piipadé

selhani primarni 1écby pohybuje nejcastéji v fadech tydnl az mésic. V tomto obdobi je
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pacientiim a jejich rodindm poskytovana tzv. péce na konci Zivota (end-of-life care, EoL).

K zasadnim aspektim EoL patii zejména (Bergstraesser & Flury, 2018):

e Hlavnim cilem 1é¢by (nyni plné paliativni) je udrzeni nebo zlepseni kvality zivota
pacienta a jeho blizkych osob.

e 7 IEkatského hlediska je zasadni adekvatni kontrola a tlumeni privodnich
symptomu progredujiciho onemocnéni ¢i 1éby, predevsim bolesti.

e Oteviena komunikace se zasazenou rodinou — informace, rozhodnuti tykajici se
dalSiho pokradovani 1éCby, zjiStovani potireb a preferenci vSech
zainteresovanych.

e Psychosocidlni podpora pacienta, rodi¢t a dalSich zasazenych osob zahrnujici

témata nadéje, viry, smyslu, Zivotniho bilancovani, viny, umirani ad.

Je zfejmé, Ze nosnym prvkem spoluprace interdisciplinarniho onkologického tymu
s pacientem a rodinou v specializované paliativni pé¢i na konci zivota je komunikace,
jejimiz integralnimi prvky je empatické naladéni odbornikli k potiebam ditéte a rodict,
oteviené a detailni sdileni a diskutovani potfebnych informaci, kontinualni ovéfovani jejich
porozuméni a respekt k potfebam a pranim nemocného ditéte a pecujicich osob (Orkin et al.,
2020). Samotny proces EoL vyvolava na obou strandch — u pecujicich odborniki i pacienti
— fadu ndro¢nych emocnich stavi, které komunikaci nezbytné doprovazeji a ovliviiuji ji. Na
strané zdravotnického personalu nékdy mtize panovat znacné izkost ohledn¢ toho, jakym
zpusobem rodinu a pacienta informovat o neptiznivé diagnoze a dalSim vyvoji zdravotniho
stavu nemocného, jak reagovat na jejich dynamické prozitky, nebo jak jim byt
komunika¢nimi partnery v potencidln€ naro¢nych rozhovorech, napt. o umirani, strachu ze

smrti apod. (Udo et al., 2019).

Tyto faktory pravdépodobné vyznamné pfispivaji k tomu, Ze zasaZené rodiny
pocituji v EoL nejistotu z nedostatku ¢i ptili§ pozdniho sdileni informaci, neznalosti
dostupnych moZnosti, hluboké stavy neporozuméni, opusténosti, deziluze a deprese, které
vyplyvaji mj. z pocitu, Ze ¢as, ktery jim spole¢né zbyva / zbyval, nemohou pln€ a smyslupIné
vyuzit (Mack et al, 2021). Z téchto nedorozuméni na obou strandch mohou vyplyvat
nepiijemné konsekvence. Zvlasté stresujici a zatézujici pro vSechny zucastnéné jsou
nerealnd ocekavani, kterd nektefi rodice (a také terminalné nemocni dospivajici pacienty)
mohou rozvijet ohledné pokracovani 1écby. Ukazuje se, Ze nejisti, malo informovani nebo

emocné dostateCné nekompenzovani rodi¢e a pacienti maji tendenci v psychickém modu
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popieni preferovat pokracovani 1écebné terapie a de facto ignorovat fakt, ze jiz neptispiva
k vyléceni. Lécebné procedury kurativniho zaméru ale jiz nepiinaseji kyzeny efekt, a naopak
mohou ditéti zpisobovat zavazné doprovodné komplikace, zvySovat distres a u rodict

vyvolavat pocity silného zoufalstvi a viny (Mack et al., 2020).

Uzite¢nym nastrojem pro lep$i porozumeéni pocitiim pacientii a rodin na konci zivota
(po seznameni se s nezvratnou progresi, ale i po umrti ditéte) mize byt model péti fazi
smutku / truchleni psychiatricky Elisabeth Kiibler-Ross, ktery formulovala na zakladé
vlastni prace stermindlné nemocnymi lidmi. Jednotlivd stadia se v konkrétnim ptipade
u dané osoby mohou a nemusi vyskytnout, mohou mit rizné¢ dlouhé trvani a probihat v jiném
potadi, nez autorka piivodné navrhla. Pfinosem tohoto modelu pro klinickou praxi je také
poznatek, ze jednotlivi ¢lenové rodiny podstupujici paliativni péci — matka, otec,
sourozenec, détsky pacient ad. — se mohou ve stejnou dobu nachazet v jiném stadiu, coz

muze vést k bolestivym ohroZujicim konfliktim.

Faze Pocit Reakce

Sok, negace ,» 10 neni mozné* uzkost, vydéseni, popfeni

Zloba, vztek, zast’ ,»Pro€¢ ja? Pro€¢ ne nékdo podrazdénost, agresivita
jiny?*

UKklidnéni, smlouvani ,»Ano, ale az...* hledani alternativ,

smlouvani

Deprese ,Konec pfichdzi a je obavy, smutek, apatie,
nevyhnutelny* zoufalstvi

Smireni, odevzdanost ,;Odchazim, lou¢im se. Klid, akceptace

Tabulka 4 — Pét stadii smutku / truchleni dle E. Kiibler-Rossové (Janda, 2019)

Vyzkumy podporuji zjisténi, ze zcela klicovou roli ma v€asné zahjeni a priibézné
vedeni komunikace o paliativni péci obecné, predstavach rodin o dal$im prabéhu 1é¢by
(v€etné praktickych informaci, jako je péce o dit€¢ v domacim prostfedi, moznosti vyuziti
sluzeb domaciho hospice apod.) a jejich potiebach na konci zivota. Onkologicky nemocné
déti v terminalnim stadiu nemoci chtéji interpersondlni blizkost jako ochranu pied pocity
emocni izolace, travit ¢as spiSe v doméacim neZ nemocni¢nim prostfedi a zachovavat si
pocity nad¢je ohledné diistojné a bezbolestné smrti v blizkosti své rodiny (Sansom-Daly et
al., 2020). Rodice pottebuji dostatecnou edukaci, emoc¢ni doprovazeni a podporu,
odbfemenéni od zahlcujicich pocith viny pii Casto se vyskytujicim se zpochybnéni
dostatecnosti vlastni role v péci o dité€ (,,Jsem dostatecné dobrym rodicem?*) (Mekelenkamp
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et al., 2020). V souvislosti s EoL je také diilezitad znalost ontogeneze konceptu smrti a jeho

porozumeéni u déti (Janda, 2019, str. 27):

e Déti ve véku do 3 let: nerozliSuji mezi zivym a mrtvym,; déti vyzaduji pfitomnost
znamé dospélé osoby, jinak hrozi rozvoj separacni tizkosti.

o Déti ve véku 3—6 let: mrtvé byva ztotoznovano s nehybnosti a spankem; déti se
se smrti setkavaji v pohadkach a ptibezich, vlastni smrtelnost si ale neuvédomuji;
dité je stale siln€ vazano na rodice.

o Déti ve véku 6-10 (11) let: postupny a nerovnomérny vyvoj predstavy o smrti
jako nécem kone¢ném, nevratném a nevyhnutelném; abstraktni mysleni jesté neni
rozvinuto, tudiz se ani u letdln€ nemocnych détskych pacientd nerozviji strach ze
smrti v pravém slova smyslu; dité stale silné vazano na rodice.

o Déti ve véku 12—18 (19) let: postupny a diferencovany vyvoj predstavy o vlastni
smrtelnosti; rozvoj abstraktniho mySleni a osamostatiiovani se od rodica,
vytvaieni vlastnich pfedstav o smrti; potencidlni uzkost, strach z neznama,

zazivani pocitii bezmoci.

Jeden z moZnych zplsobii adekvatniho ,screeningu potieb™ pacienta a rodiny

v kontextu paliativni pé€e na konci zivota je shrnut v tabulce na nasledujici stran¢.
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Potieba

Porozuméni diagnéze a
prognoze
Informovanost

Psychosocialni symptomy

Hodnoty a preference

Spiritualni potieby

Pevnost a odolnost

Stres

Tabulka 5 — Screening poti‘eb pacienta (upraveno dle Rusinova & Kopecky, 2020)

Cil dotazovani

Ovéteni miry Gzkosti.
Nesoulad mezi realnou
a o¢ekavanou
prognozou.

Porozuméni situaci.

Do jaké miry chce byt
pacient informovan.

O koho se miize pacient

opfit.
Poskytnout ¢as na
adaptaci.
Screening deprese,
uzkosti.
Definovani dalsich
potieb.
Nastaveni adekvatnich

cilt a intenzity 1éCby.

Vcasné zafazeni

spiritudIni péce.

Zazemi pacienta.
Podpora rodiny / dalSich
blizkych osob.

Uttidéni
»hemedicinskych*

potieb

Priklady otazek

Co od lécby ocekavate?
Maté z néceho obavy?
Jak se vniting citite?

Co vam d¢la starosti
ohledné budouciho
vyvoje nemoci?

Jaké informace byste

potieboval znat?

Kdo by mél tyto
informace znat?
Jak chcete byt

informovan o prognoze?
Jak se vam situaci dari

zvladat?

Na ¢em vam v Zivoté
nejvice zalezi?

Co je pro vas v tuto
chvili nejdulezité;si?
Jaky ma situace pro vas
smysl?

V co vérite?

Co/kdo vam nejvice

pomaha?

Z ¢eho mate nejvetsi

obavy?

85



5.3 Smrt a truchleni

Smrt ditéte predstavuje pro rodinu nesmirné traumatickou zkusenost. Rodice,
sourozenci, ale 1 dal$i blizké osoby prochazi v obdobi po smrti ditéte intenzivnim a ¢asto
dlouhotrvajicim procesem truchleni, v jehoz ramci je postupné propracovavana bolestiva
emoc¢ni zkuSenost ztraty a snaha adaptovat se na zmény v zivoté bez zemielého potomka /
sourozence. Tento proces v urc¢ité podob¢ zacina fakticky jesté pred smrti ditéte, kdy je nutné
resit praktické otdzky tykajici se hospitalizace, ale také tematiku bilancovani a hledani
smyslu na konci zivota. Podpora poziistalych by méla byt integralni soucasti moderniho, na
rodinu orientované¢ho paradigmatu pediatrick¢é onkologie vzhledem k dlouhodobym
negativnim nasledkiim psychosocialni povahy, které se u zasazenych ¢lenti rodiny mohou

po smrti pacienta rozvinout (Buzgova & Dohnalova, 2019).

5.3.1 Pied smrti ditéte

Smrti ditéte — je-li vzhledem k trajektorii onemocnéni pfedpokladdna — by méla
piredchazet diskuze s rodi¢i a (dospivajicim) pacientem ohledné preferenci setrvani
v nemocnici ¢i pobytu v domacim prostiedi v zdvérecné fazi zivota. V tomto ohledu velmi
zalezi na zdravotnim stavu ditéte, eventudlni ptitomnosti komplikaci, které az do posledni
chvile vyzaduji lizkovou nemocni¢ni péci a dostupnosti podpirnych sluzeb v dosahu
bydlisté rodiny, jako jsou odleh¢ovaci pobytova zatizeni (détsky hospic) ¢i mobilni a terénni
tymy paliativni péée. V CR se problematikou umirdni détskych pacientli v domacim
prostiedi zabyva naptiklad détsky pobytovy hospic Diim pro Julii nebo domaci hospic
ziizovany neziskovou organizaci Cesta domiu. Studie poukazuji na to, Ze vétSina
onkologicky nemocnych détskych pacientii a jejich rodich preferuje smrt v domacim
prostiedi. Rada z nich ale nedisponuje dostate¢nym mnozstvim informaci ohledné priibdhu
procesu umirdni, mohou pocitovat silnou uzkost a obavy ohledné¢ opusténi relativné
bezpecného prostfedi nemocnice, kde je dit¢ pod neustalou kontrolou, nebo nevédét, kdy
ptipadné vyhledat 1€katskou pomoc kvili symptomim umirajiciho. VSechny tyto faktory by
v pfipadé¢ volby smrti ditéte v domacim prostfedi mély byt detailné¢ konzultovany
s oSetfujicimi 1ékafi a ¢leny nemocni¢niho paliativniho tymu, aby se pfedeSlo sekundéarni
traumatizaci pozlstalych pocitem, Ze péci o svého potomka na konci Zivota nezvladli
a zpisobili mu zbytecné utrpeni (Johnston et al., 2020). Hlavnim prediktorem ,,dobie
zvladnutého procesu umirani a smrti“ pacienta v retrospektivnim hodnoceni rodice byla
kontrola symptomil — dechové nedostatecnosti, bolesti a nevolnosti — tak, aby jejich dité pred

smrti netrpélo (Sedig et al., 2020).
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Z psychologického hlediska pted smrti ditéte jsou také zasadni Casto se vyskytujici
otazky a potteby pacientd a rodicu, které se tykaji hledani smyslu a bilancovani zivota, ktery
se blizi ke konci. Pacienti a rodiny hledaji sva vlastni a jedinecné vysvétleni, proc se situace
nevyvinula pfiznivym smérem (védeckd, spiritudlni, ndhodnd), mozné benefity, které lze
v této zavérecné fazi Cerpat (vice spoleéné straveného Casu v kruhu nejblizsich, ¢as na
hluboké rozhovory, intimni blizkost) a vyznam ucéelu a odkazu, ktery pietrva po smrti (¢asta
angazovanost pozustalych rodi¢l v organizacich a nadacich, které se zabyvaji pomoci
onkologicky nemocnym détem, vétsi koheze rodiny, posileni vztahll). Z vyzkumi vyplyva,
ze psychosocialni a spiritudlni podpora umirajicich pacientti a rodinnych ptislusnika formou
»ha smysluplnost orientovanych intervenci (exprese emoci, prozkoumavani hodnot,
koucink) vede k nizsi pocitované mife bezmoci a deprese umirajicich a jejich blizkych,
a také lepsi adaptaci pozistalych s niz§im vyskytem pocitli viny, litosti, stresu a symptomt
prolongovaného truchleni, ale také Castéji reportovanymi pocity smysluplnosti, odolnosti
a osobniho 1 interpersonalniho ristu (Duberstein et al., 2019; Schaefer et al., 2020). Rodice
povazuji za kriticky dtilezitou moznost travit s ditétem dostatek Casu a mit veSkeré potiebné
informace o tom, jaké situace (a komplikace) mohou v piipadé¢ umirdni potomka nastat

(Johnston et al., 2020).

5.3.2 Po smrti ditéte

Bezprosttedni reakce na smrt ditéte se interfamiliarné i mezi jednotlivymi Cleny
rodiny mohou vyznamné odliSovat. Sok ze ztraty se miZe projevovat silnymi pocity
nespravedlnosti, zoufalstvi a bezmoci, derealizaci, expresivnimi projevy smutku a hnévu,
ale také relativné klidnou prvotni reakci a automatizovanou ¢innosti zaméfenou na feSeni
procesnich otdzek smrti potomka s odlozenym emocnim projevem, ktery se mulze
manifestovat az v ndsledujicich hodinach a dnech, po pohibu apod. Tyto stavy by mély byt
pecujicimi odborniky v€asné identifikovany a pln€é normalizovany pii zachovani
maximalniho mozného prostoru pro truchlici. Dobry a divéryhodny vztah vybudovany mezi
rodinou a zdravotnickym tymem v pribé¢hu 1é¢by je dileZitym protektivnim faktorem
v rozvoji dlouhodobych psychickych obtizi pozlstalych (depresivnich a tzkostnych stavi,

zahlcujicich pocitll viny aj.) (Snaman et al., 2020).

Rodiny preferuji, kdyZ s nimi zdravotnicky tym spolupracuje i po smrti potomka,
ackoliv v této oblasti stale jeSté existuji znacné rezervy. Rodi¢e mohou tuto pomoc sami
méné proaktivné iniciovat, protoze si mohou byt nejisti tim, co jim jest¢ mize

multidisciplindrni tym nabidnout nebo mohou byt bezprosttedné zahlceni zkusenosti smrti
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ditéte. Clenové oSetiujictho a paliativniho tymu mohou byt ndpomocni v zafizovani
nezbytnych praktickych zélezitosti (pozustalost ditéte, pohieb), sméfovat rodice na
navazujici sluzby (sluzby podptirné psychoterapie, poradenstvi pro pozustalé ad.) nebo
s rodinou udrzovat vlastni spolupraci zalozenou na bazi pravidelného kontaktu, spole¢ného
procesovani truchleni a jeho rGznych fazi. Rodi¢e se také Casto zajimaji o moznost
spoluprace a propojeni s peery — rodinami, které zkusenosti umrti ditéte také prosly (Helton,
Morris, et al., 2020). Je dilezité poznamenat, ze rodiny si s oSetfujicim tymem v priub&hu
dlouhodobé¢ 1écby jejich ditéte Casto vytvari unikatni a blizké vztahy, jejichZ nahle pteruseni
muze vyvolat zdvaznou sekundérni traumatizaci a pocit opusténi v nadro¢né situaci (Kenny
et al., 2020). Potieby pozustalych rodin je vhodné opakované ovétovat a citlivé klinicky
posuzovat s piihlédnutim ke v§em dulezitym informacim, které o nich tym od stanoveni

diagnozy po smrt ditéte ziskaval (Roberts et al., 2020).

D¢élka procesu truchleni je znacné€ variabilni. Ztrata ditéte v disledku onkologického
onemocnéni je do zna¢né miry transformujici zkuSenosti, po které — jak vyplyva z vypovedi
rodicli — jiz nic nemiize byt jako predtim. K ¢astym projevim truchleni jak matek, tak otcti
patii velmi silné pocity viny (,,nebyl jsem dostatecn¢ dobry rodic¢*), vycitek (,.,kdybychom
to veédéli, mohli jsme se rozhodnout jinak*), nedokoncenych zélezitosti (,,fekl/a bych mu
jeste tolik véci, choval/a bych se k nékomu uplné jinak*) a touhy vratit ¢as. Tyto pocity
mohou spolu s hlubokym smutkem truchlici paralyzovat a izolovat od socidlni opory ¢lent
Sir$i rodiny, ptatel a zndmych a zhorSovat subjektivni vnimani procesu truchleni (Sim et al.,
2020; Lichtenthal et al., 2020). K velmi ¢astym rodi¢ovskym copingovym mechanismim
patii uchovavani tzv. prechodovych objekti neboli ptipominek ditéte, napt. jeho hracek,
oble¢eni nebo jinych predmétl, které béZné uzival. VyuZzivani téchto symbolickych
ptechodovych objektii pomahd pozistalym Iépe se smifit se smrti milovaného ditéte. Funkce
téchto predmétli spo€ivd zejména v ochrané psychické integrity truchlicich, postupném
pfijiméni ztradty a uvoliiovanim citové vazby k zemielému. Dilezité¢ je k t€émto stavim
zaujimat empaticky respekt — ne zfidkakdy se mohou vyskytnout dobfe minéné rady ¢lent
Sir§i rodiny &i pratel, aby rodice tyto predméty vyhodily v domnéni, Ze jim zplsobuji
zbyte€nou bolest. Na druhou stranu dlouhotrvajici (v horizontu let) lpéni na téchto
pfedmeétech, které mize vyvolavat u traumatizovanych poziistalych spiSe tizkost a intenzivni
smutek, svédci pro ptfitomnost patologického prolongovaného truchleni (Goldstein et al.,

2020).
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Ptes veskeré bolestné okolnosti spojené se smrti ditéte se vétSina rodin dokdze
s danou situaci vyrovnat a v case dochdzi k postupné proméné kvality a intenzity
doprovodnych prozitki smutku, hnévu a prazdnoty. Ke klicovym podplrnym faktorim na
cesté k uspésnému zvladnuti truchleni pati socialni opora (zaméstnani, pratelé, rodina),
rodinnd koheze a odborna psychosocidlni podpora (u vétSiny zasazenych idedlné ze strany
zdravotnického tymu, ktery o dit¢ pecoval a znal ho). Vyznamnou psychickou oporu také
predstavuje pritomnost sourozencti zemielého pacienta (Pohlkamp et al., 2020). Dosud malo
prozkoumanou dynamiku vnasi do truchleni rodin se zkuSenosti détského onkologického
onemocnéni pandemie onemocnéni COVID-19. Cast rodi¢i vniméa vzniklou izolaci jako
stresujici prekazku pfi Cerpani socialni podpory z okoli, ¢ast naopak vitd moznost travit vice
spole¢ného ¢asu v uz§im rodinném kruhu a moznost bolestivou zkuSenost propracovat ve

vet§im soukromi, nutnosti ji sdilet apod. (Helton, Wolfe, et al., 2020)

Pro sourozence je smrt bratra Ci sestry obzvlasté zatézujici zkuSenosti. Dit€ se musi
vyrovnat nejen se ztratou sourozence, ale také s intenzivnim truchlenim rodicl, kteti jej
vnimaji jako velkou oporu, ale zaroveini bojuji s pocity viny, Ze mu nejsou schopni vénovat
dostatek pozornosti, Casu a prostoru. S témito problémy se musel zdravy potomek
vyrovnavat jiz v prubéhu 1é¢by svého nemocného sourozence. Pozlstalé déti jsou ohrozeny
tim, ze s nimi o smrti sourozence bude nedostate¢né komunikovano, ze budou malo
reflektovany a respektovany jejich vlastni ambivalentni pocity smutku, hnévu, opusténosti
a mozné provinile pocitované tlevy. Pozlistalému ditéti by proto méla byt vénovana zvysena
pozornost onkopsychologickych poradci a terapeutti. Jako vysoce efektivni se jevi
predevsim skupinova setkani poztistalych sourozenct a terapeutické skupinové intervence.
Dité by mélo byt aktivné povzbuzovano i k individudlnim konzultacim, nicméné s citlivym
respektem k jeho pranim. Pro mens$i déti mize byt uzite¢na herni a expresivni terapie pro
vyjadieni pocitil, dospivajici mohou profitovat z klasické individualni psychoterapie (Ridley

& Frache, 2020).

5.3.3 Prolongované truchleni

Mala ¢ast pozistalych rodinnych ptislusnikli a jinych blizkych osob zemfelého je
ohrozena rozvojem poruchy prolongovaného (chronického) truchleni coby diagnozy
fazené mezi duSevni poruchy v pfipravované 11. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN-11) s ti¢innosti od 1.1. 2022. Diagnosticka kritéria dle MKN-11 jsou uvedena v nize
uvedené tabulce (Killikelly & Maercker, 2018):
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Diagnosticka kritéria prolongovaného truchleni MKN-11

A (splnéno alesponi 1 kritérium) e Perzistentni a pervazivni ruSiva
zaujatost osobou zemielého.
e Perzistentni a pervazivni rusiva touha
po pritomnosti zemi‘elého.
B (intenzivni emo¢ni bolest) e Smutek, vina, sebeobvinovani, hnév.
e Potize ptijmout smrt blizkého ¢clovéka.
e Pocit ztraty ¢asti sama sebe.
e Neschopnost zazitku pozitivni ndlady.
e Emoc¢ni otupélost, apatie.
e Problémy =zapojit se do socidlnich
a jinych aktivit.
C (kritérium ¢asu a naruSeni fungovani) abnormalné dlouhou dobu — minimalné 6
1.
luje po smrti blizké osoby.
Cuje ocekavané socialni, kulturni nebo
>nské normy typické pro danou spolec¢nost.
né naruSeni schopnosti kazdodenniho
/ani v osobnim, rodinném, socialnim,
vacim 1 jiném kontextu.
Tabulka 6 — Diagnosticka kritéria prolongovaného truchleni dle MKN-11 (Killikelly & Maercker, 2018)

K doprovodnym projeviim komplikovaného truchleni mohou patfit poruchy spanku,
posttraumatickd symptomatologie ¢i stavy derealizace. Je dulezité pfipomenout, Ze truchleni
je individudlnim procesem, jehoz délka a pribéh se u zasazenych osob mize diametralné
odliSovat. Rozhodnuti o pfitomnosti diagnézy prolongovaného truchleni by proto mélo
sledovat spiSe linii jeji praktické vyuZitelnosti pro truchliciho pti sledovani kvalitativnich
rozmérl manifestujicich se symptomt a jejich dopadu na chovani a prozivani pozistalého

a ostatnich blizkych osob (Eisma et al., 2020).

Prevalence stavil, které naplituji diagnosticka kritéria prolongovaného truchleni, se
v populaci pozistalych pohybuje okolo 10 %, ackoliv u truchlicich rodi¢t je toto ¢islo vyssi.
U rodict déti, které zemrely na onkologické onemocnéni, se klinicky obraz prolongovaného
truchleni rozviji az ve tfetiné ptfipadl, pfiCemz se zdvaznymi obtizemi se rodice potykaji
jeste pét let po smrti svého potomka. Vyskyt depresivnich stavil, insomnie, separacni uzkosti
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(v€etné mozného Ipéni na prechodovych objektech) je signifikantné vyssi u matek nez otcii
predevs§im v prvnich tfech letech po smrti ditéte. Vyskyt klinicky zavaznych stavii deprese
u otcti koreluje s vyssim vékem, ve kterém dité¢ zemielo, u matek tento vliv véku pozorovan

nebyl (Pohlkamp et al., 2019).
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v r

Vyzkumna ¢ast

6. Vyzkumny problém, cile vyzkumu a hypotézy nebo vyzkumné otazky

Vyzkum této rigorézni prace navazuje na poznatky predstavené v literarné

prehledové casti, ktera se tykala psychosocidlnich aspekti akutni faze 1écby détskych

onkologickych onemocnéni. V ramci dosavadniho textu byla pozornost vénovana predev§im

procesnim narokim lécby téchto onemocnéni na zakladé recentni odborné literatury a praxe

z prostiedi Ceské pediatrické hematologie a onkologie. Duraz byl kladen na nékolik

zakladnich hledisek:

Trajektorie 1écby: naroky a dopady onemocnéni a akutni faze 1é¢by na pacienta
v prubéhu Casu od zjisténi diagnézy po dosazeni remise, eventualné zahajeni
specializované paliativni péce, umrti ditéte a psychosocialni podporu truchlici
rodiny.

Individualni charakter prizpusobeni: vyznamna pozornost byla vénovana
faktu, ze navzdory spole¢nym rysiim, které proces 1écby a zkusSenost détského
onkologického onemocnéni sdili, je vysledné ptizpiisobeni konkrétnich pacientt
a jejich rodinnych ptislusnikt vzdy specificky individudlni.

Vyvojové hledisko: diferenciace aspektli nemoci a lécby s ptrihlédnutim k véku
pacienta od narozeni po adolescenci, pojmenovani hlavnich psychosocialnich
rizik a zdroju specifickych pro danou vékovou kategorii.

Rodinné hledisko: analyza pervazivnich reciprocnich vlivli détského
onkologického onemocnéni na rodinny systém jako celek a jeho jednotlivé ¢leny
— matky, otce a sourozence. Vyzdvihnuti role rodiny v léCebném procesu
a celkové¢ adjustaci détského pacienta.

Multidisciplinarni hledisko: pojeti moderni détské onkologické 1é€by coby
multidisciplinarniho procesu neustalych zpétnovazebnych tymovych interakci,

na kterém participuji 1ékari, sestry, psychologové a dalsi odbornici.

Cilem vyzkumného projektu je explorace dosavadni zkuSenosti s onemocnénim

a 1é¢bou v subjektivnich vypovédich détskych onkologickych pacientl a jejich rodict, ktefi

prochdzi akutni fazi 1écby, eventudlné jsou kratce v jejim konsolidacnim useku. Hlavnim

vyzkumnym zdmérem je propojit teoreticka zjisténi s pib&hy pacientli a rodict, kteti 1é€bou

prochdzi, aby bylo zfejmé, jak je jimi samotnymi zkuSenost onemocnéni zaZivana a co ze
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svého hlediska povazuji za zéasadni. Tato redlnd klinicka ilustrace ma ctenafi ,,lidskou

formou* ptiblizit psychosocidlni aspekty détské onkologie.

AZ dosud bylo vénovano pomérné malo vyzkumné pozornosti odborné veiejnosti ke
zkuSenosti a potfebam détskych onkologickych pacientt a jejich rodin v akutni fazi 1écby.
Zajem byl az dosud vénovan pievazné problematice dlouhodobych nasledkti onkologické
lécby a kvalité zivota byvalych pacientl po jejim ukonceni. V ¢eském prostiedi se tomuto
tématu vénuji od roku 2006 zejména autofi longitudinilniho projektu Quality of Life
Longitudinal Study in Pediatric Oncology Patients (QOLOP, Kvalita Zivota po léché
nadorii v détstvi a adolescenci) (Blatny et al., 2008; Slezackova et al., 2008; Blazkova et al.,
2018). Problematika dlouhodobych dopadi onkologického onemocnéni vcetné jeho
psychosocialnich konsekvenci je v zahrani¢i zkouména pod souhrnnym oznac¢enim Cancer

survivorship (Janda, 2019; Liptak et al., 2015; Schulte et al., 2020).

Pro potieby projektu byly stanoveny obecné formulované vyzkumné otazky. Jejich Siroké
vymezeni reflektuje explorativni charakter studie a zdmér zevrubného horizontélniho
a vertikalniho prazkumu dynamického ,,jevového pole* zkuSenosti détskych pacienta

s onkologickym onemocnénim.

e Jaka je zkuSenost détského pacienta s onkologickym onemocnénim a 1écbou?

e Jaka je zkuSenost primarné pecujiciho rodice (tj. toho, ktery s potomkem
podstupuje hospitalizace) s onemocnénim a lécbou ditéte?

e Jaké interpersondlni a intrapersonalni zmény v psychosocidlni roviné tato

zkuSenost pfinasi? Jak jsou tyto zmeény pacientem a rodicem vnimany?

Vzhledem k zvolenému (kvalitativnimu) designu provedené studie nebyly

formulovany Zadné apriorni hypotézy o povaze zkoumanych jevi.
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7. Design vyzkumného projektu

7.1 Typ vyzkumu
K provedeni studie této rigordzni prace byla zvolena kvalitativni vyzkumna
strategie. K zakladnim charakteristikdm kvalitativniho vyzkumu patii (Creswell & Poth,

2018; Hendl 2016):

e Je Casto provadén na bazi dlouhodobého a intenzivniho kontaktu s ucastniky
studie. Vyzkumnik obvykle neni vnéjSim pozorovatelem objektivnich
skute€nosti, ale je aktivnim Uc€astnikem intersubjektivnich interakci s osobami,
které se vyzkumu ucastni, udrzuje s nimi vztahy.

e Vyzkumnik sbira data ,,v terénu®, tj. v pfirozeném prostiedi, ve kterém se
ucastnici studie vzhledem k povaze zkoumaného jevu vyskytuji.

e Vyzkumnik vyuziva relativn€ malo nebo viibec standardizované metody typické
pro sbér dat v kvantitativnim vyzkumu (dotazniky, testové metody apod.). Data
shromazd'uje na zéklad¢ detailni znalosti problematiky a mnohocetnych kontextt
zkoumaného jevu. Ke kolekci dat vyuziva mj. pozorovani, rozhovory s tcastniky
studie a dal$imi zainteresovanymi osobami.

e Hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je hloubkovy prizkum a objasnéni toho,
jak urciti lidé v dané situaci a prostiedi rozumi vlastni zkuSenosti, jaky smysl
v této zkusenosti vidi, jak rozumi tomu, co a proc se jim déje, proc jednaji urcitym
zpusobem atd.

e Kbvalitativni vyzkum neovétuje hypotézy urcité teorie (jako kvantitativni
vyzkum). Postup je opacny, tj. ,od dat kteorii, induktivni analyzou
a interpretaci dat vyzkumnik usiluje o holistick¢ porozuméni zkoumanému jevu.
Kvalitativni design studie je pruzny v tom smyslu, Ze vyzkumné otdzky se mohou
v pribéhu ménit na zakladé novych skutecnosti a emergentnich vzorca
zkuSenosti, jak se vyjevuje v interpretaci dat vyzkumnikem, ale také jejich

ovéfovanim a propracovavanim ze strany Uc¢astnika vyzkumu.

Vyhody a nevyhody kvalitativniho vyzkumu byly piehledné shrnuty v nasledujici
tabulce (Hendl, 2016, str. 48):
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Prednosti kvalitativniho vyzkumu

Nevyhody kvalitativniho vyzkumu

Ziskava podrobny popis a vhled pfi
zkoumani jedince, skupiny, udalosti,
fenoménu.
Zkouma fenomén v pfirozeném
prostiedi.

Umoziuje studovat procesy.

Umozinuje navrhovat teorie.

Ziskana znalost nemusi byt
zobecnitelna.

Je tézké provadét  kvantitativni
predikce.

Je obtiznéjsi testovat hypotézy a teorie.
Analyza dat i jejich sbéru jsou casto

¢asoveé narocné etapy.

e Dobfe reaguje na mistni situace e Vysledky jsou snadnéji ovlivnény
a podminky. vyzkumnikem a jeho  osobnimi
e Hledani lokalni (idiografické) pti¢inné preferencemi.
souvislosti.
e Pomédha pifi pocatecni exploraci
fenoménd.

Tabulka 7 - Pirednosti a nevyhody kvalitativniho vyzkumu (Hendl, 2016, str. 48)

Konkrétnim zvolenym vyzkumnym ptistupem v této rigordzni praci je kazuistika,
resp. soubor kazuistik. Pfipadova studie je charakterizovana jako kvalitativni metoda, ktera
spociva v detailnim studiu jednoho nebo né¢kolika mélo piipadi, jejimz cilem je zachyceni
slozitosti daného piipadu a vénovani pozornosti jeho konstitu¢nim fenoméntim ve vztahu ke
zkoumané problematice (Hendl, 2016). Jak upozornuje Kokesova Kleinova (2008), vyznam
piipadové studie spoCiva eo ipso v ziskani vétSiho vhledu a prohloubeni klinického
a diagnostického porozuméni problematice, ktera je predmétem zajmu, primarnim cilem
tohoto pfistupu nutné€ neni generovani zastiesujici explanacni teorie. Autor této prace se plné
ztotoziuje s timto pojetim. Zamérem zde prezentované studie je ilustrovat, jak jsou maligni
onemocnéni v détském veéku a akutni faze jejich 1éCby subjektivné zakouSeny pacienty
a jejich rodi¢i. Potfeba takového vyzkumu podle autora této prace vyplyva z nc¢kolika

skute¢nosti:

e Kbvalitativni studie miZe ze své povahy ptispét k poc¢atecni exploraci fenomént, které
byly diskutovany v literarné¢ piehledové casti této prace. Prezentace a rozbor
klinického materialu v pfipadovych studiich ,,sblizuje teorii a praxi®, napomaha
k hlub§imu porozuméni danému tématu v komplexnich souvislostech.

e V prostoru evidence-based mediciny existuje jistd skepse k piinosu kvalitativné

orientovanych studii, kterd se mj. odrazi i v relativné niz§im poctu provadénych
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kvalitativnich studii v populaci détskych onkologickych pacientd (ve srovnani se
studiemi kvantitativnimi) (Woodgate, 2000). Vzhledlem k paradigmatu
interdisciplinarity v moderni mediciné a pfijeti premisy multifaktoridlni
podminénosti zdravi a nemoci je vSak kvalitativni ptistup ve vyzkumu dle ndzoru
autora relevantni pro objasnéni potencialné dualezitych souvislosti, které by byly

kvantitativni studii pouze obtizn¢ zachytitelné.

V této praci je publikovano celkem 6 intrinsitnich a deskriptivné-exploracnich
pripadovych studii, které predstavuji a zasazuji do kontextu zkuSenost détského
onkologického pacienta a rodie, ktery s nim 1écbu podstupoval ¢i podstupuje jako primarné
pecujici, tzn. absolvuje s nim vétSinu hospitalizaci, doprovazi jej k ambulantnim kontrolam,
vySetfenim a zakrokiim, mezi rodinnymi pfislusniky je nejcastéjSim komunikaénim
partnerem Iékafského tymu atd. (viz literarné piehledova ¢ast). Pivodni soubor kazuistik
(I-1V), ktery byl uveden v diplomové praci (Janda, 2021), na kterou tato rigor6zni prace

navazuje, byl rozsifen o dvé piipadové studie. Kazuistiky I-IV byly ponechany beze zmén.

Intrinsitni kazuistikou rozumime takovou studii, kterd se vénuje ur¢itému ptipadu
tak, aby byly do hloubky rozpoznany jeho vnitini aspekty per se ve své individualni
rozmanitosti. Deskriptivni a explora¢ni povaha této studie spociva v tom, ze usiluje zejména
o pruzkum a popis subjektivni zkuSenosti jejich i€astnika v souvislostech (Creswell & Poth,
2018). Neklade si narok na explanaci téchto fenoménli a generovani obecné teorie, jednak
vzhledem k malému poctu zkoumanych ptipadd, jednak k ptehledovému zaméfeni celé
prace a z toho vyplyvajiciho vybéru tcastniki studie (jak je detailnéji objasnéno v kapitolach
vénovanych analyze dat a vyzkumnému souboru). Tato rigordzni prace predpoklada kruhovy
hermeneuticky vyklad vyplyvajici z integrace teoretického zazemi literarné ptehledové ¢asti
a praktickych poznatkll ¢asti vyzkumné. Vedle hermeneutického principu byla idea
vyzkumu ovlivnéna fenomenologickym a konstruktivistickym pfistupem. Inspirace
fenomenologii se odrazi ve snaze Iépe porozumét hypotetickému ,,fenoménu onkologického
onemocnéni* coby Zivot proménujici zkuSenosti, konstruktivisticky pfistup spociva
v otevienosti a respektu k subjektivné utvarené a interindividualné odlisné realité takovéto

zkuSenosti.
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7.2 Metody ziskavani dat

Data pro potieby vyzkumu v této rigordzni praci byla ziskdvana nekolika zpiisoby.
Autor studie vyuzil zdroji, které se mu naskytly v ramci Ctyfleté praktické staze na Klinice
détské hematologie a onkologie FN Motol. S ucastniky vyzkumu, jejichz zkuSenost je
prezentovana v oddilech ,,Kazuistika 1, ,,Kazuistika 11, , Kazuistika III* a ,,Kazuistika V*
kontinualné spolupracoval v pribéhu 1é¢by, navstévoval je na pravidelné bazi béhem
hospitalizaci a pii ambulantnich kontrolach v letech 2019-2021. V pfirozenych podminkach
odpovidajicich 1é¢ebné situaci tak dochdzelo k postupnému budovani vztahu a duavéry
mezi pacientem, jeho rodinou a vyzkumnikem. Ugastnici vyzkumu byli v této dobé priibézng
oslovovani vyzkumnikem a informovani o moZnosti se studie v budoucnu tcastnit, pokud
by méli ziajem. Dochazelo tak ke kontinudlnimu participantnimu (zucastnénému)
pozorovani probihajicich psychologickych a socidlnich dé&ji u pacienta, jeho rodiny
a v interakcich s persondlem oddéleni. Aktivni spoluprace probihala formou velkého
mnozstvi nestrukturovanych rozhovoru podél trajektorie 1écby, které prinasely velké
mnozstvi informaci, které byly posléze vyzkumnikem reflektovany pii vytvafeni planu
vyzkumu a jeho individualizaci potfebam jeho ucastnikd. Autor studie povazuje kvalitni
navazani kontaktu s ucastniky studie za zéasadni (Miovsky, 2006). V priubéhu lécby
pacientli si autor pro potieby spoluprace na nepravidelné bazi psal vlastni terénni

poznamKy, tj. subjektivni postiehy o pacientech a rodi¢ich.

Nemén¢ dulezitym aspektem, ktery umoznil provedeni studie, bylo detailni poznani
prostiedi pediatricko-onkologického pracovisté, zpuisobu jeho fungovani a navazani vztahu
s jeho zaméstnanci — 1ékaii, psychology, sestrami a dalSimi odborniky. S témi bylo mozné
detailn¢ konzultovat jednotlivé ptipady, srovnavat dojmy z ptizplisobeni pacienta a rodiny
1é¢ebné situaci. Clenové tymu prispéli svymi poznatky nejen k sepsani literarné prehledové
¢asti této prace, ale autorovi poskytli také cenné poznatky tykajici se lécby pacienti, resp.
vyjasnéni informaci, které pacienti a jejich rodiCe o 1écbé poskytli. Tyto poznatky byly

nasledn¢ analyzovany a zaclenény do struktury ptipadovych studii.

Dlouhodobé utvareni vztahli a budovani divéry s ucastniky vyzkumu i pracovniky
KDHO FN Motol se stalo podkladem pro provedeni polostrukturovanych rozhovori
s UcCastniky studie ve dvou fazich: v bfeznu roku 2021 (Kazuistika I-IV) a v prosinci 2021
a lednu 2022 (Kazuistika V-VI. Miovsky (2006) definuje polostrukturované interview
pritomnosti tzv. jadra interview (zdkladni tematicky rdmec, set otevienych mapujicich
otazek, které pokryvaji zdkladni vyzkumny problém), kter¢ je podle potieb
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a interakci s Gcastnikem vyzkumu rozsifovano o nové okruhy, dopliujici otazky apod. Jadro
onkologického onemocnéni a akutni faze 1écby u détskych pacienti a jejich primarné
pecujicich rodi¢t. Pii koncipovani struktury rozhovoru vysel vyzkumnik z poznatki
prezentovanych v literarng prehledové asti rigordzni prace. Casova dotace jednoho hovoru
byla apriorné stanovena maximaln¢ na 90 minut. Délka reflektuje casové moznosti tcastnikti
studie a unavitelnost. Ugastnici studie souhlasili s tim, Ze vyzkumnik je mtze v piipadé
potieby dodate¢né oslovit s dopliiujicimi otazkami, které by vyplynuly z analyzy dat.
Rozhovor byl ptizpisoben pacientim dle métitka vyvojové priméfenosti pii paralelni snaze
o zachovani jeho tematického jadra. Pacientiim i jejich rodi¢tiim byl také ponechan dostatek
prostoru pro zpracovani zkusenosti s rozhovorem, pro jeho reflexi a oSetfeni emoci, které
vyvolal. Schéma rozhovoru s pacientem je uvedeno v prvni ptiloze, schéma rozhovoru

s rodi¢em v 2. ptiloze této rigordzni prace.

7.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Data byla ziskdvana prabézné¢ v letech 2019-2022 s vyuzitim metod predstavenych
v predchézejici podkapitole. Rozhovory, které tvoti jaddro prezentovanych kazuistik, byly
s ucastniky vyzkumu provedeny v pribé¢hu biezna 2021, v prosinci 2021 a v lednu 2022.
Z davodu pandemie onemocnéni COVID-19 byly vedeny na online komunika¢nich
platformach jako Messenger, Skype aj. dle preferenci a moznosti pacientt a jejich rodicu.
Rozhovory byly se schvalenim ucastnikli studie nahravany s vyuzitim diktafonu. Nasledné
byla provedena doslovna transkripce zvukovych zaznamii. Veskera dostupna data (vCetné
poznamek vztahujicich se k anamnestickym udajim o momentalnim zdravotnim stavu
pacienta, poznamek z pozorovani pacienta apod.) byla pfevedena do pisemné formy.
Transkripce rozhovori nejsou po domluvé s konzultantem prace soucésti piiloh této
rigordézni prace — rozhodnuti vzniklo na zéklad¢ snahy maximalné chranit ucastniky
vyzkumu, ktefi sdileli vysoce citlivé informace nejen o sobg, ale i o tfetich osobach. Vetejné

sdileni téchto informaci by bylo neetické a potencidln€ ohrozujici.

Nasledné byla provedena holisticka analyza dat. Hendl (2016) tento postup
oznaCuje v kvalitativnim vyzkumu za mén€ cCasty neZ analyzu pomoci kodovani
(charakteristicky napf. pro vyzkum pomoci metody zakotvené teorie), kterd spociva
v systematickém prohleddvani dat, jejich vzestupném zobrazovani, konfigurovani
a generovani vysvétlyjicich hypotéz teorii o povaze vztahli mezi nalezenymi datovymi
kategoriemi. Holisticky pfistup naopak spociva v hloubkovém porozuméni datiim v jejich
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celistvosti. Klade vysoké naroky na vyzkumnikiv vhled do zkoumané problematiky,
interpretativni schopnosti a intuici (Hendl, 2016). Cast&ji se vyuziva napiiklad ve
fenomenologicky a narativné orientovanych studiich a jeho postup nema jednoznacné
metodologické ukotveni (Koutna Kostinkova & Cermak, 2013). Volba holistické analyzy
dat vychazi zejména z toho, ze ptipadové studie prezentované v této diplomové praci plni
pfedevS§im ilustrativni funkci. Pfipadové studie mezi sebou nejsou srovnavany,
v zaznamenanych datech nejsou hledany vzajemné priniky, cilem neni tvorba hypotéz
o spolecnych rysech zkuSenosti onkologického onemocnéni v détském veéku, ale naopak
poukézat na variabilitu této zkuSenosti. Kazda kazuistika je prezentovana izolované jako
deskriptivné-explora¢ni zaznam rozhovord, doplnény o vyzkumnikiiv komentat vychazejici
z faktickych poznatkl literarné piehledové Casti a klinické spoluprace s pacienty a jejich
rodi¢i. Zaznamy rozhovoru zachycuji abstrahujici formou pribé¢h a obsah hovoru a déle

interakce mezi vyzkumnikem a ucastnikem studie.

Potteba tohoto pfistupu mj. vyplyva z volby vysoce heterogenniho vyzkumného
souboru, ktery odrazi ptehledovou povahu teoretické Casti diplomové prace a neumoziuje
smysluplnou zobecnitelnost a kategorizaci ziskanych dat (viz podkapitola Vyzkumny

soubor).

7.4 Etika vyzkumu

K zakladnim etickym principtim psychologického vyzkumu patii jeho beneficence
(prospesnost) a nonmaleficence (nezptsobeni jmy) pro ucastniky vyzkumu, ale také ve
vSeobecném meétitku, aby byly naplnény etické standardy védecko-vyzkumné c¢innosti
(Bahbouh, 2011). Autor této prace se pokusil tuto problematiku oSetfit v nékolika ohledech

s hlavnim diirazem na bezpeci pacientll a jejich rodict, ktefi se studie zacastnili.

Vyzkum byl diskutovan a schvéalen vedoucimi Ilékaiti KDHO FN Motol.
Psychologové KDHO FN Motol byli osloveni s Zadosti o supervizi vyzkumného procesu.
Zaroven piislibili odbornou podporu ucastnikiim studie, paklize by ji v prubehu ¢i po
ukonceni studie potfebovali. Pacienti a rodic¢e byli osloveni s Gi€astni ve studii na dobrovolné
bazi. Pti vyjadieni souhlasu se svoji ii€asti jim byl poskytnut pisemny informovany souhlas
s ucasti ve studii (vzory viz 3. ptiloha). Pacienti a rodice, ktefi se ti€astnili vyzkumu v rdmci
diplomové prace (Janda, 2021), byli osloveni s zadosti, aby jimi poskytnuté informace
mohly byt znovu vyuzity i v praci rigorézni. RodiCe i pacienti byli v pfedstihu informovani

o zpusobu sbéru a zpracovani dat. Ziskana data byla anonymizovana tak, aby nebylo moZno
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rozpoznat osobni identitu ucastnika studie. V rdmci ptfipadovych studii nejsou uvedena
jména, misto bydlisté ani jiné citlivé osobni informace, které by mohly vést k rozpoznani
identity pacientl a jejich rodicd. Kazdy vyzkumny rozhovor byl uveden opakovanym
shrnutim vSech podstatnych informaci o studii v€etné prabéhu, cili a moznosti neodpovidat
na polozené otazky. Uastnici studie byli povzbuzeni v tom, aby se na piipadné nejasnosti
doptavali kdykoliv v prib&hu sbéru dat i po ukonceni studie. Zavér rozhovora byl vénovan
debriefingu vyzkumné situace tak, aby byl dostatecny prostor pro osetifeni emoci, polozeni
dopliujicich otazek ze strany ucastnikii vyzkumu a pripadné uptesnéni vzniklych nejasnosti.
Utastnikim studie byla nabidnuta moZnost autora vyzkumu kdykoliv dle potieby

kontaktovat pro doplnéni pottebnych informaci, propracovani vzniklé zkuSenosti apod.

Obzvlasteé citlivd témata (tykajici se napf. rodinnych a partnerskych vztahi) byla
s ucastniky vyzkumu opakovanég diskutovana v rdmci zpracovavani vystupii do ptipadovych
studii (i poté, co vyjadfili souhlas s pouzitim vystupli z rozhovord, pozorovani a 1ékaiské
anamnézy). Utastnici byli upozornéni na to, Ze diplomova prace bude veiejné dostupna
a navzdory anonymizaci dat mohou byt naptiklad rodinnymi ptislusniky nebo blizkymi
osobami, kterych se rozhovory tykaly, rozpoznani. Mechanismus vicestupiiové autorizace
ze strany ucastnikli byl pouzit proto, aby bylo zajiS§téno jejich maximalni bezpeci,
respektovana svobodna vile a rozhodnuti, jaké vystupy pouzit a které z etickych divoda
piipadn€ vynechat. Autor studie tim usiloval o maximalni transparenci ve vyzkumném

procesu na bazi principu primum non nocere.

Autor studie veri, ze hodnota vyzkumu pro jeho ucastniky miize mj. spoc¢ivat v tom,
ze jim pomaha propracovat vlastni zkuSenost s onkologickym onemocnénim a nahlédnout ji
v novych perspektivach. Ugastnici vyzkumu zaroveii hodnotili smysluplnost vyzkumu v tom
smyslu, Ze mulze zprosttedkované pomoci dal$im rodinam, které se onkologickym
onemocnénim ditéte potykaji nebo budou potykat. I z toho divodu byli vyzyvani, aby
v pfipadé¢ zajmu aktivné zhodnotili pribéh rozhovoru a kladené otdzky, doplnili své
postfehy, vyhrady atd. Z vSeobecné perspektivy muize piispét k hlubSimu porozuméni

zazitku détského onkologického onemocnéni a jeho 1écby.
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7.5 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii celkem 12 osob (n=12), resp. Sest dyad pacient — rodic.
Utastnici  vyzkumu v soudasné dob& prochazeji akutni fazi 1é¢by onkologického
onemocnéni, nebo se nachazeji kratce v konsolidacni lécebné fazi v rezimu castych
a pravidelnych ambulantnich kontrol. VSechny uc¢astniky studie spojuje, ze 1é¢bu podstupuji

(nebo jeji vyznamnou ¢ast podstupovali) na KDHO FN Motol.

Vybér vyzkumného souboru pro potieby této studie je nenahodny. Piipady byly
vybrany ucelové na zakladé kritéria maximalni variace (vek, faze 1écby, diagndza), aby
ilustrovaly pestrost a riznorodost détského onkologického onemocnéni a jeho 1é¢by. Tento
postup odpovida celkovému zaméteni rigorézni prace, kterd ma extenzivni piehledovy
a prufezovy charakter o povaze zkoumaného jevu a uvadi ¢tenaie do problematiky détské
klinické onkopsychologie jako celku. Tento postup je vhodny pro klinicko-diagnostickou
ilustraci zkoumaného fenoménu, nemd zevSeobecnujici a konfirmacni povahu (Hendl,
2016). Celkem ctyf1 dvojice pacient/rodi¢ vyzkumnik dlouhodobé zna, v pribéhu Il€cby
s nimi spolupracoval ¢i spolupracuje v ramci odborné psychologické staze. Zbyvajici

ucastnici vyzkumu byli osloveni psychosocialnimi pracovniky KDHO.

Rozhodnuti vést rozhovor vedle pacienta pouze s primarné pecujicim rodicem
vyplyva ze dvou zakladnich stanovisek. Za prvé reflektuje zasadni roli tohoto rodice
v prizptisobeni ditéte procesu 1écby (jak bylo demonstrovano v literarné piehledové Casti),
za druhé rozsah této prace neumoziuje detailni prizkum dynamiky rodinného systému jako
celku, eventualné jinych dyadickych subsystémul (napi. pacient-sourozenec), ackoliv tyto

informace by byly vysoce uzitecné pro komplexni porozuméni dané problematice.
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8. Vysledky

Kazda z prezentovanych kazuistik je slozena ze zdkladni lékaiské a rodinné
anamnézy (resp. z udaji vyznamnych pro porozuméni celkovému kontextu piipadové
studie), strukturovaného zdznamu z rozhovoru s pacientem a jeho rodi¢em a komentare
autora vyzkumu, ktery odkazuje k teorii literarné prehledové ¢asti, klinickému pozorovani
a souvisejicim konceptiim détské onkopsychologie. Pfimé vypovédi pacienti a rodict
v textu jsou oznaceny kurzivou. Jedna se o piimé citace nebo parafraze ucastnikit vyzkumu
z pisemnych transkripci nahravek rozhovorti. Nékteré vypovedi byly sdruzeny na zakladé

tematického a obsahového kli¢e vramci analyzy, ackoliv zaznély v riznych fazich

rozhovoru.
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Kazuistika I: ,,Ted’ jdu hlavou dopiedu*

Anamnéza

OA + RA: Dospivajici chlapec, roénik 2002, 18 let. Zije s matkou v byté ve stiednd velkém
mésté (do 50 tisic obyvatel), sourozence nemé. Studuje SOS v piedposlednim roéniku,
studium aktudlné pteruseno z diivodu 1é¢by. Az do zjisténi diagndzy hematoonkologického
onemocnéni prospival dobfe, prodélal bézna détskd onemocnéni. Maminka pacienta
prodélala v minulosti karcinom prsu, hereditarni rodinny vyskyt. Chlapec ani matka nejsou
ve styku s otcem. Za sviij velky vzor a oporu povazuje stryce (bratra matky), ktery bydli na

horéach. Rad za nim jezdi, chtél by byt uspésny jako on.

NO: V prosinci 2019 ve véku 17 let dg. T ALL na KDHO FN Motol (ALL z prekurzort
T lymfocytt, relativné méné Casty subtyp ALL, asi 10 — 15 % z diagnostikovanych détskych
leukémii), nalez tumoru mediastina. Indikovan k 1écb€ dle mezinidrodniho protokolu se
zafazenim tii tzv. high-risk bloki (podavani velmi vysokych davek cytostatik v tydennich
blocich u rezistentnich leukémii s rizikem nedostate¢né odpoveédi na standardni 1éCbu
a Casn¢ho relapsu). Zejména v tomto useku 1éCby se u pacienta vyskytovaly zavazné
doprovodné komplikace (febrilni stavy se septickymi projevy, mukozitida, enterokolitida).
T.C. (bfezen 2021) v zavérecném useku akutni faze 1€Cby (15. mésic 1écby), kterd probiha
pievazné stacionarné s pravidelnym dojizdénim k aplikaci cytostatik a ¢astéjSim pobytem
v domacim prosttedi s epizodami hospitalizace (po infekci katetru, pro neuropatické bolesti
dolnich koncetin apod.) V soucasné dob¢ rozvinuta bilateralni osteonekroza kolen (muze byt
dasledkem systémové kortikoterapie), kvili které pacient pocit'uje bolesti, hiife se pohybuje
a pro delsi cesty musi vyuzivat invalidni vozik. Je v soubézné péci ortopeda. Z psychofarmak
pacient uziva Rivotril (benzodiazepin s protikieCovymi Uc€inky, anxiolytikum), Venlafaxin

(SNRI). Maminka pacienta uziva Neurol (benzodiazepin, anxiolyticky ucinek).

Rozhovor s pacientem

Predstaveni pacienta: Ma rad sporty — crossovou jizdu na kole, posilovani, lyZovani
a snowboarding. Rad pracuje s grafikou a stfitha videa, obcas si zahraje pocitacovou hru
s kamarady. Diive se povazoval za introverta, na SS se stal vice extrovertem. V souvislosti
s léCbou uvadi, Ze: Ted' jsem zacal chtit byt uplné mezi lidma, mam hrozné rad spolecnost.
Tedko mi to hrozné chybi. Vic, nez mi to chybélo pred lécbou. Vyznamné zmény vnima
smérem do budoucnosti, kdyz tika: Vim, Ze ta léecha mé hodné zménila a ze chci v Zivote
dosahnout néceho vic. Zivota si vice vazim. Vim, Ze chci byt v Zivoté uispésny v néjakych
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vecech, ktery mam prosté motivaci dokdzat. Pii blizSim ovéfovani uvadi, Ze tuto
cilevédomost u sebe pozoruje az od doby, co se 1é¢i s leukémii, diive takovy nebyl: Ta lécba

udelala fakt hodne.

Diagnéza onemocnéni: Pii dotazovani na zptisob, jakym zplisobem onemocnéni propuklo
a jak byla zjisténa diagnéza ALL, pacient fika, Ze by se musel vratit hodné do minulosti, ze
to v tom tele mohlo byt uz tak ty t7i roky. Svym okolim a rodinou byl upozoriiovan na to, ze
je Casto unaveny po praci, Ze je bledy, Ze toho relativné malo vydrzi, Ze jsem proste takovej
divnej. V té dobé to ale jeho maminka piigitala riistu a dospivani. Na SS se mu &asto
spoustéla krev z nosu, a to uz byl takovy naznak, ze mam néco s krvi. Na podzim roku 2019
m¢él Casté rekurentni epizody virdzy (vis, Ze jsem treba prisel z praxe, lehnul jsem si, spal
Jjsem do péti, do Sesti, pak jsem na hodinu vstal, ani si moc nepamatuju, co jsem délal, dal
jsem si sprchu a zase Sel spat az do rana), mél vyrazny vahovy ubytek, ackoliv podle
vlastnich slov cvi€il. Dochéazel na povinné praxe, kde ho mistr v prosinci upozornil, Ze mdam

napuchly uzliny, a tady to pravé zacind.

Po sérii vySetieni byl zdravotni stav pacienta postupné konzultovan s dal§imi lékat1,
fotografie zvétSenych lymfatickych uzlin byly zaslany na détskou onkologii, kam byl pacient
s maminkou odeslan na dal§i vySetfeni. Byla stanovena zatim blize nespecifikovana
diagn6za onkologického onemocnéni: Pan primar nam prosté rekl, ze prosté ihned pojedeme
do Prahy do Motola, Ze pro nas prijede sanitka. A pak uz to bylo. Moje mamka zacala brecet,
co se deje, volala strejdovi a babicce. A pan doktor nas uklidnil, Ze uvidime, co to bude, ale
Ze by to mohl byt néjaky lymfoblasticky nador. Ptal se, jestli jsem néco jedl, at si jdu néco
koupit, néco jsem si dal. Byl jsem vystrasenej. Vitbec jsem nevédél, co od toho cekat. Fakt

Jjsem nevedel.

Ten samy den byl pacient pfevezen do FN Motol, kde byl hospitalizovan na JIP,
definitivni diagn6za byla stanovena na zaklad¢ vySetfeni kostni diené o tfi dny pozdéji,
23.12. 2019. Pfi dotazovani na pocity z tohoto obdobi pacient tika: Neumim se k tomu
vyjadrit, néjak jsem to dal. Ani se k tomu uplné nechci obracet, ani to néjak vic vikat.
Neprijde mi to tak podstatné, byl to takovy sok. Prijde mi podstatné, co se délo pak. Ja jsem
se rano vzbudil, za pul hodiny mé cekala kostni dren, takze jsem dostal hned ty do kanyly,
takze mé to hned uspalo, takze narkoza. Vzbudil ses, za pul hodiny lumbdlka. Takze hned
Jjsem zase usnul. A vecer prisli a doktor mi rekl, Ze je mi 17 a tak je to v pohode, Ze to miizou

Fict, Ze mam leukémii. Tak jsem si Fikal jen , Aha“. Pted stanovenim diagndzy si Zadné
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informace o nedohledaval, spoléhal na informace 1€kaiti: Jen mi to prolitlo hlavou, nemiize
to byt leukémie? A v pondeéli mi to rekli. A hned se zacalo s lécbou a pak uz to jelo no. V té

dobe mé to néjak nezajimalo, co to je, nevrtalo mi to hlavou.

Informace, komunikace: Pacient uvadi, Ze okolnosti I¢cby mu zacaly dochazet v prvnim
mésici. Komunikaci s 1ékafi a dal§imi ¢leny nemocni¢niho tymu hodnoti kladné: Informact
Jjsem mél urcité dostatek. Bylo to takovy, Ze ti doktori Fikali, Ze vSechno mame ¥ikat, co se
deje, protoze se myslelo, zZe to se mnou bude desetkrat horsi. A Ze mam vsechno rikat, co mi
je. Vyzdvihuje moznost, Ze byl prostor se doptavat na vSechno, co ho zajima, eventualné
hovofit o svych vlastnich pocitech a obavach: V tomhle mi pomohlo, zZe od toho jsi tu tieba
ty, treba psycholozka a takhle, a to mi pomahalo. Ja té bral jako fakt dobryho kamose, bylo
to néco uplné jiného. Mné pomahala i moje oSetrujici doktorka, ta pro mé fakt byla — udélala

pro mé hodné véci, vic, nez co by jako doktorka normalné udelala bych rekl.

A4

ZkuSenost s 1é€bou: Na 1é€bé povazuje pro sebe nejtézsi prolinani jejich psychickych
a fyzickych dopadi. Kdyz jsi tFeba v té nemocnici nebo i doma kdyz je ti hodné Spatné, tak
si Fikas i psychicky: Ja uz to nedavam. Ale to si Fikas jen tak, protoze uz je toho na tebe moc,
ale ty to davas, jen hlava ti Fika néco jiného. A taky Ze musis furt brat prasky. V prvnich
meésicich pro néj bylo tézké vypadavani vlast. Pocit'oval nejistotu a doufal, Ze by mohl byt
vyjimkou, Zze mu vlasy nevypadaji. N¢jakou dobu se stim vyrovnaval, nosil kapuci.
V soucasné dobé tika, ze je vice uvolnény, co to koho ma co zajimat, co mi je. Jako dosud
a bylo mu nevolno. Uvadi, ze jen ¢ekal nakonec, ze ho posilovalo védomi, Ze ma uz alespon

néco za sebou, po jejich ukonceni, Ze to nejhorsi uz ma za sebou.

Emoce, pocity spojené s lécbou: Pacientovi se obtizné vyjadiuji emoce a pocity okolo
1écby. Nemél jsi to a nevis, jaké presné by to mohlo byt. A to je tézké popsat, jsou to uplné
zvlastni pocity. Je toho tak moc, zZe prosté nevim... shrnulo se to vSechno dohromady, Ze je
toho moc. Takova divna smés pocitii. Neni to strach. Spis, zZe nevis pocity. Shrnul bych to
tak, ze fyzicky, psychicky, prasky, chemoterapie, vSechno dohromady udéla z cloveka uplnée
néco jinyho. Ja ani nevim, jak to lépe popsat. Mj. sd€luje, Ze ho jen ve vyjimecnych
ptipadech napadlo, Ze by lécba nemusela probéhnout dobfe a Ze by mohl zemfit, ,, byly to
spis takové zablesky, tak maximalné 5 % celkové, nepremyslel jsem o tom. Proslo mi to
hlavou, ale neresil jsem to. Momentaln¢ ptiklada velky vliv kortikoidim, kterym pfipisuje

propady a zmény nalady, které se stale vyskytuji, dale i zhorSené spani.
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V priibéhu rozhovoru pacient opakované¢ akcentuje snahu o pozitivni zaméteni
mysleni. Nepfemysli nad negativnimi vécmi, v pribéhu 1é¢by se soustiedi na to, aby ji
zvladl. A pak jsem dostal ten centrdl a videl jsem, Ze davam ty chemoterapie, tak jsem si
rikal furt takovy pozitivni, Ze to davam. A byl jsem v nemocnici a pozitivni, zZe jsem pod
kontrolou lékaru. Tento postoj zastava i v soucasné dobé€, pii zavéru akutni faze 1écby, kdy
se potyka s osteonekrézou. Ted jdu hlavou dopredu a nepremyslim nad tim. Nepremyslim
nad negativnima vécma. Je to fakt, jakoze jiny, Ze uz té pripravuji na ten zivot, ze uz ti to
ukazuji. Tedko uz si proste rikam, jo konecné, dodélam to, cau a bude. Pfi dotazovani na
strategie, které voli, aby si ulevil, zmifiuje, Ze spoléhd spiSe na to, ze nepiijemné stavy
a pocity samy od sebe odezni, jelikoz uz vi, ze tak to probihd. Kdyz se dostavame k tomu,
jestli jej 1é¢ba néjakym zptisobem zmenila, reflektuje: O hodné k lepsimu. Uz vim, co chci
od Zivota. Mam motivaci a chci v tom Zivoté néco dokdzat. To jsou tri hlavni veci. A byt
Stastnej. O néco mé pripravila, ale v nécem mé zase v Zivoté posunula. TakzZe jak Fikam, je
to zas takové 50/50. O néco mé pripravila, ale urcité me posunula. Spis uz to tak ani

nevnimam ted, Ze mi to néco vzalo, ale zZe hledim dopredu. Aby to bylo prosté uz hop sup.

Vztahy: Pacient se domniva, ze 1écba vyrazné ovlivnila jeho vztahy s vrstevniky i ¢leny
rodiny. Reflektuje, Ze se hodné sblizil s matkou, hodné jsme se sbliZili, ale ted’ uz nam to
leze pres krk, uz toho na nas bylo moc. Ale ted’ uz se to néjak srovnalo.a Nejsilnéji tyto stavy
podrazdénosti a neporozuméni zazival v nemocnici, kdy byl v takovych ptipadech radéji
zticha a nevstupoval do hadek. Velkou podporu vnima u svého stryce, matky bratra, ktery
zije na horach. Zminuje, ze ten ho naucil posuzovat lidi podle psychiky, Ze to dokdzes
posoudit, jak lidi poslouchaj. To uplatiiuje 1 v komunikaci s prateli ohledné 1écby. M4 pocit,
ze rozpozna, kdyZ se né¢kdo chece o jeho nemoci a 1écbé bavit. Je fo ale porad dokola, Fikat
to znovu a znovu zkracené. Ale kdyz vidis, Ze chce slyset jen urcitou fazi odtud potud, tak mu
to reknu néjak zrychlené. Ma pocit, ze 1é¢ba vSeobecné hodné zménila jeho vztahy s prateli.
Citi mensi potfebu komunikovat s vrstevniky ze Skoly, za hlavni pfi¢inu povazuje to, Ze
lécba vyznamné omezila moZnost se setkavat, fyzicky a celkoveé kontakt s lidmi. To zaroven
povazuje jako za néco, co mu v 1é€bé velmi chybi, co by potieboval, aby ji zvladal lépe: Mne
strasné chybeélo o nékoho se oprit ve stejném véku jako sem ja, myslim jako svoji polovicku,
myslim holku nebo pritelkyni. A prosté se treba sejit s kamosema doma nebo dobrejma

kamosema doma. To mi chybélo, a to se nedélo.
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Rozhovor s matkou pacienta

Predstaveni maminky: Vice nez 12 let pracovala ve zdravotnickych zatizenich, pozdéji
zménila kvili finanéni situaci praci, kde byla ale pouze kratkou dobu, nez onemocnél syn.
Ma rada sportovni aktivity, vychazky v ptirodé a plavani. Rada se vzdelava a cte. Reflektuje,

ze v soucasné situaci kvili covidu ptili§ mnoho jinych véci ani nelze délat.

Diagnéza: Maminka popisuje prib¢h a obtize pacienta podobné jako on sadm. Rilizni Iékati
na pohotovosti v domovském mésté opakované vyhodnotili stav syna jako virdzu, vysledky
vySetfeni na nic jiného nepoukazovaly, maminka nicméné sdili, ze uz v té chvili méla
zvlastni pocity: A mné uz to nedalo, bylo mi to divny, taky jsem pred deseti lety prodélala
onkologicky onemocnéni a trochu clovéek védel zZe to neni v poradku ty uzliny a takhle...,
proto oslovila opakované praktického I€kate, ktery pofidil snimky uzlin a zaslal je ke
konzultacim na détskou onkologii do nemocnice. Pfiznava, Ze pied oslovenim praktického
I€kate zvazovala moznost odlozit piipadna vySetieni na dobu po Vanocich, ale na zéklade
intuice se rozhodla véc fesit okamzité. V tu dobu si jeSté zavaznost stavu svého ditéte
neuvédomovala a nepfipoustéla, uvédomi dle vlastnich slov ptichazelo az postupné: Cloveku

to néjak dochazelo, ze je to néjak zavazny, az jak jsme podstupovali to kolecko vySetreni.

Pti piijmu do FN Motol se citila strasné a ve stresu. Nevybavuje si, kdo ji sdéloval
vesker¢ informace o péci o syna. Své pocity v prvnich dnech hospitalizace a 1écby popisuje:
Mne bylo strasne, Ze jsem si Fikala, Ze on nemuzZe byt nemocnej... on nikdy nikomu nic
neudélal, proc¢ prosté on jako, proc. Jsem si rikala... viastné nevim. Byly to zvlastni pocity
a porad dokola, Ze nemiize umrit proste. Clovék to vidi vsude mozné, v televizi a podobneé,
Ze slysite diagnoza leukémie a k tomu vas napadne smrt... ale pritom to tak neni viastné. Ted’

uz je to 15 mesicu, ten clovek bojuje, uzdravi se, ze miiZe zase Zit, Ze se vrati do zivota.

Maminka si také vybavuje naro¢nou situaci, kdy bylo ji a jejimu synovi nabidnuto,
ze se vzhledem k diagn6ze ALL mohou 1é¢it v jiné nemocnici blize mistu bydlisté: Jak nds
tenkrat privezli do Motola, tak rekli, Ze se miizZe jit zpatky do ... se lécit, tak se tam sekl, si
klekl na kolena, Ze uz nikam nepiijde, Ze se nehne. A to myslim, Ze uz bylo i psychicky, ze to

bylo i tim.

Informace, komunikace: Komunikaci s lékafi a dalSimi ¢leny zdravotnického personalu
povazuje za dobrou. Vyzdvihuje trpélivost a uklidilovani, moznost se opakované ptét i na
stejné veci, aby si je vyjasnila, coz bylo zasadni zejména na zacatku 1&Cby. Jd si myslim, Ze

to tam funguje, ze je to tam sehrany, néekolikrdt jsem se ptala toho lékare i 10x a v pohodé
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odpovedel i 10x. Trpélivost ke vsemu, co jsme chteli jako védet. A hlavné ty informace
ohledné té diagnozy, protoze nékdo si rekne leukémie, nevylécitelna nemoc, a pritom to tak

‘

nenl. *

Za vysoce uzite¢né povazuje, ze rychle dostala informace ohledné pracovni
neschopnosti, vyfizeni socialnich davek a podpory nadaci: ,, Viibec jsme neveédeli, jak to
budeme resit, jak to bude, po financni strance a podobné. Ja myslela ze zacatku, zZe budu
moc pracovat alespon na zkraceny uvazek, ale ono to viastné neslo, to clovek zjistil az na
miste. Ale nakonec je to diky tém psychologiim, psychiatrum v Motole... hrozné nam
pomohli. Ze nam pomohli vyiidit toho (Dobrého) Andéla’, pani socidlni pracovnice, Ze ndm
v tom hodné pomohli, jak se to da zaridit, abych s nim mohla byt po jeho boku v té léche.
Pozdé&ji v 1écbe syna povazovala za psychicky vysoce podpiirnou 1 komunikaci s dalsimi
nadacemi jako Sance onkola¢ktim, Zlata rybka nebo Pink Bubble, které dlouhodobé ptisobi
v prostiedi détské onkologie a hematologie. Radu informaci v Givodu také ziskala od jinych
rodicl, ktefi jiz 1éCbu se svym ditétem podstupovali, ¢y informace a zkusenosti se porad

predavaly.

Pfi bliz§im dotazovani na psychosocidlni podporu dopliuje: Ja myslim, Ze
dostavame, co potiebujeme, potom se clovék musi zamyslet nad sebou i sam a bojovat s tim.
Ta moznost té podpory tam je. Je presvédCend, ze kontakt s psychologem a stazistou je pro
syna uzite¢ny a napomocny: Myslim, Ze opravdu, Ze to bylo hodné uZitecny, Ze porad
nemusel poslouchat jen me. I takhle kdyz si obcas volate, zrovna véera na néj zase padaly
depresivni nalady, ale to délaji i ty kortikoidy, ty deprese a tak, ale ono uz to odezniva. Kdyz
mel ty HR bloky, tak mu hodné pomohl zase ten pan z duchovni péce, ten myslim, Zze mu

tenkrat hodné pomohl.

Vv vr

nas byly nejtezsi v ty lécbé ty HR bloky. On dostal tu sepsi, vsichni kolem néj litali, kdo
slouzili... on mél i velké bolesti, chtel mit porad zataZeno, aby na néj nikdo nemluvil. Pres
tyden nejedl. Byl hodné psychicky i fyzicky vycerpany... Jako zkuSenost, kterd je se synem
hodné zasdhla, jmenuje kontakt s podobné starym pacientem, se kterym byli i na pokoji,

ktery pozdéji zemftel.

! Nadace Dobry Andél, ktera poméha rodindm se zdvazné€ nemocnymi détmi v tizivé finanéni situaci.
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Velkou vahu v ptizpisobeni syna priklada 1ékiim poddvanym v ramci l€¢by: Hlavné
ty léky, co to s nima déla... kdyz berou ty kortikoidy nebo ten druh chemci, co to s nima
viastné dela... uz jsem ho pak vzdycky radsi nechala bejt. Ony ty kortikoidy opravdu délaji ...
chvilku byl uzkostlivej, potom je ta faze zase, kdy byl vzteklej, potom zase furt néco
nakupoval, a to uz jsem si Fikala, Ze uz tam néco neni v poradku, protoze se to porad
opakovalo, to jsem si Fikala, to délaji ty kortikoidy. Na zacatku porad vyjidal lednicku, porad
mé posilal do kramu. Ted uz se to snazi sam kontrolovat, ale porad, i v noci. V rodiné z jedné
strany mame bipolarni poruchu, a mé to prislo, jako kdyby on to mél taky, jen zkracené,
manie a pak deprese. A furt nakupoval, nakupoval, Ze nema nic na sebe a néjaky darek,

protozZe sviti a ted’ svitici kldvesnici. Jsem rdda, Ze je ted dobral. *

Emoce, pocity spojené s 1é¢bou: Jako prvni si vybavuje piichod na oddéleni: Clovek vidi
ty deticky malé, Ze se jim to déje... maji ty holé hlavy, kyslikové masky, prosté ze to neni
mozné, ze se to déje... Clovek si to dava dohromady postupné a je vam jich pak lito. Dokud
neprijdete do toho, dokud to nevidite, ty lidi, ty pacienty, tak tomu nemiizete ani vérit, ze to

tak muze byt. Je to obrovsky Sok.

VvV

nejtezsi, ze jsem nevedela, kdy volat sanitku, kdy jet. On uz ted vi, Ze to na sobé pozna
a rekne: mami a jedeme. Byl to strach a stres, aby to clovek vsechno stihnul, kdyz ho zacalo
neco bolet, kdyz vyskocila teplota. A pak v té nemocnici... nevédél, co s nim je, ja nevédéla,
co mu je. A pak to na mé padlo, hrozné to na mé padlo, az kdyz jsem odchdzela z oddéleni
na ubytovnu, tak tam jsem brecela, uvedomila jsem si to vzdy az vecer. To clovéek nevi, co

bude: umre? Neumre?

Pti detailnéjSim mapovani porovnava zkusenost ze zacatku 1écby a v soucasné dobe¢:
Ja myslim, Ze to, co bylo na zacatku, to odpadlo. Ze je to prosté zase néco jinyho, co nds
Ceka, co bude, ale co bylo na zacatku, Ze to uz odpadlo. Ze proste clovek na zacatku si clovek
té léchy Fikal, Ze tam neni vitbec Zadnd nadéje na vyléceni, tak to clovek citi. Syn byl na
zacatku lécby v pohode, ten spis utésoval mé... ted uz se to chyli ke konci a uz zase clovek
premysli, co jako potom bude? Jestli dodéla skolu, kam pujdu do prace. Ale ja si vidycky
tahle nemoc clovéka posili do Zivota, myslim i syna. Nékteré véci uz je zbytecné prehnané

resit. Po 15 mésicich ma clovek uplné jiny nahled, vnima to uplné jinak.

109



Obzvlasté naro¢nou zkusenosti z posledni doby bylo onemocnéni maminky pacienta
nemoci COVID-19, kdyz méli byt se synem hospitalizovani pro horecky. Vysel ji pozitivni
test, synovi negativni, musela proto opustit nemocnici. Nasledné se 1é¢ila se sttedné t€zkym
pribdhem v domaci izolaci: Ze mdm rychle opustit nemocnici, tak jsem se rychle sbalila, jd
o néj méla strach. Nevite, co bude. Oni ho dali na izolaci, vyndavali centradl, mezitim mu
delali testy po nejakych dnech, jeden mu vysel napiil jako suspektni. A potom mu zase délali
a byl negativni. Takze on to jako by neprodélal. Méla jsem strach, Ze uz ho nikdy neuvidim.
Stojite na té chodbé a Fikate si, paneboze, ten strach, zZe uz to dité neuvidite, Ze nevite, co
bude. Porad jsem si Fikala, Ze to nemiizeme prosté chytnout, a najednou Sup, covid.
Stresovou situaci v souvislosti s pandemii zaZila také na jafe roku 2020, kdy byl syn kratce
v 1écbeé. Tehdy nebyly k sehnani rousky a dezinfekce, protoze je lidé vykoupili. Reflektuje,
7e na tyto zalezitosti nedokazala myslet, nenapadlo ji to. Nakonec je ziskala diky podpote

jedné z nadaci, coz vnimala jako obrovskou ulevu.

Za nejvice psychicky podptirné prostfedky povazuje moznost jit se projit do ptirody,
jezdit se synem k svému bratrovi do hor. Ja jsem se snazila treba na hodinku dvé jit ven na
vzduch, na prochazku, i ted kdyz vim, tak vypadnu nahoru do téch kopcu, jako by pobyt na
cerstvym vzduchu nebo k strejdovi, to nam pomohlo hodné, kdyz tam clovek prijede, tak na
vSechno zapomene, na tu lécbu, na ten stres, Ze jsme se tam troSku davali dohromady
vidycky. Vite, jak ma strejdu rad. Ze ¢lovék mohl jit ven na prochdzku, jd jsem se mohla jit
projit se psem nebo takhle, protoze jsem védela, ze ho pohlida bracha. Vyzdvihuje, ze situaci
usnadnuje, Ze syn je v podstaté dospé€ly, samostatny a sobéstacny, je mozné jej nechat bez

dozoru.

Vztahy: Je pfesvédcend, ze zkuSenost onemocnéni a 1é€by zménila jejich vztah se synem.
Ze moznd vidi, Ze ma ve mné porad oporu, Ze kdyby se stalo cokoliv, tak budu porad stat pri
ném. Ze bych ho prosté v nicem nenechala tdmhle nékde nebo cokoliv. Ze to i ted vidi, ma
mozna vetsi ditveru. V prubéhu 1é¢by bylo neékolik obtiznych momentl (pfedevsim kolem
HR blokti), kdy se snazila respektovat synova pifani, nemluvila na négj, kdyZ nechtél,

nevstupovala do konfrontaci.

Oporu naléza v pratelich. UvaZzuje o tom, Ze vztahy se mozna ve skutec¢nosti s okolim
nezménily, jenom to tak ona a syn pod vlivem svych zkuSenosti vnimaji. O synové nemoci
a 1é¢be hovoti s témi, kteti o to maji zajem, sama tyto rozhovory neiniciuje. Vyrazné vnima

nepienositelnost zkusenosti: Prave, Ze pokud ten dotycny to nezaZije, tak nevi. Pokud sam
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neonemocni nebo pokud mu neonemocni to dité, které je vam nejdrazsi. Ten clovek, ktery si
tim neprojde, nevi no. Kamaradky treba rikaji: jo jo, je chudak a tohleto tamhleto, ale porad,
ten, kdo to nezazije, tak nevi, jaky vy mate pocity, co se vam honi hlavou a tak. Ptiznava, ze
ji ptekvapovalo, kdyz se né¢kdo dotazoval, pro¢ se synem lécbu absolvovala a nenechala
v nemocnici samotného, aby se mohla vénovat i sama sobé: Mela jsem pak problém se s nimi
i znovu bavit. To mi muze vikat, kdo chce, co chce, ale to dité tam potiebuje oporu
i psychickou, toho rodice. Potiebuje pomoc, néjaké véci, kdyz je uz takhle starsi, se treba
i stydi pred tim persondlem... Rikali, Ze by to dal i sam, ale to se se mnou miizete hadat, jak

chcete, nedal. Co jsme si spolu uz prozili, to je fuska, je to narocny.

Z hlediska hospitalizaci jmenuje podpirny kontakt s ostatnimi rodici. S nékterymi je
nadéle v kontaktu (obdobn¢ jako syn s pacienty). Zaroven zminuje, ze se synem chtéli mit
klid a soukromi, méli obavy z toho, s kym budou na pokoji, protoZze bylo obtiznéjsi se

nékomu piizplisobit, zejména mensim pacientlim, ale zvladli to nakonec dobfe.

Komentar k pripadové studii

Autor této studie se s pacientem a jeho maminkou setkava na pravidelné bazi v ramci
odborné staze na KDHO FN Motol od zacatku akutni faze 1é¢by. Osobni setkani v ramci
hospitalizaci a kontrol na stacionafi byla v disledku restriktivnich epidemiologickych
opatfeni v souvislosti s onemocnénim COVID-19 pferuSena v bfeznu-kvétnu 2020
a prosinci-bfeznu 2021. Zadost o navitévy pacienta a maminky vyzkumnikem v ramci
odborné psychologické staze byla podadna jejich oSetfujici I€karkou. Navstévy pacienta byly
koordinovany a konzultovany s psychologem KDHO. Pacient se na zacatku 1éCby stavél
pomérné skepticky k moznosti hovotit o svych potiebach a prozitcich s tim, ze naroky 1écby
zvlada dobfe saim. Postupem cCasu ale zacal své zkuSenosti spontanné sdilet a navstévy pro

néj — dle vlastniho vyjadieni — byly vysoce ndpomocné.

Z hlediska pacientova vypravéni o zkuSenosti s 1é¢bou vystupuje jako dominantni
diiraz na pozitivni mysleni a orientaci na budoucnost, na obdobi po skonceni 1éCby.
Pacientovu postoji Ize rozumét jako aktivni copingové strategii kognitivni restrukturalizace,
snaze o zaméteni na pozitivni aspekty vlastni zkuSenosti a vysoké resilienci. Vyznamnou
roli jisté sehrava fakt, Ze se pacient pfiblizuje konci akutni faze 1écby, je motivovany jejim

ukonéenim a moznosti ,,navratu do bézného Zivota“.

Z psychologické perspektivy je mozné uvazovat o urcité jednostrannosti pacientova

ptistupu. V literarn€ piehledové casti (viz kapitola komunikace) jsme mohli vidét, Ze
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zejména dospivajici pacienti nékdy uplatiuji inhibicni vyhybavou strategii, kdy deklaruji
psychickou stabilitu (,,jsem v pohodé*) navzdory potencidlnim podpovrchovym psychickym
procesiim uzkosti, obav a nejistoty. Pacient se zejména na zacatku 1é¢by stavél pomérné
skepticky k moznosti hovofit o svych potfebach a prozitcich s tim, ze naroky lécby zvlada
dobie sam. V uvodu lécby byl také rezervovany k nabizenym psychologickym interpretacim
nékterych pocitovanych obtizi, které pficital vyhradné¢ somatickym disledkiim 1écby.
Postupem casu ale zacal své zkuSenosti spontann¢ sdilet a navstévy pro néj — dle vlastniho
vyjadieni — byly vysoce napomocné. Vyznamnou roli v pacientové véEtsi otevienosti ke
spolupraci sehrala empatickd komunikace ze strany persondlu, kterou vyzdvihuje.
V soucasnou chvili mohou pro pacienta predstavovat vyzvu a jistou zatéz doprovodné

lécebné komplikace (osteonekroza), které mu brani v rychlém navratu k oblibenym

sportovnim ¢innostem.

V pacientové vypravéni mizeme déle vysledovat témata typicka pro dospivani jako
je problematika pojeti télesného schématu (viz téma ztraty vlasi, pacient v pribéhu 1é¢by
mj. fesil vahové Ubytky a ptirtstky a jiné zmény vzhledu), zdjmu o navazani partnerského
1écby) a chuti travit Cas ve spolecnosti vrstevnikll. V literarné prehledové ¢asti jsme videli,
ze v kontaktu s dospivajicimi onkologickymi pacienty je dulezité, aby méli pocit, ze jejich
nazor jsou brany vazné¢, ze nékdo rozumi jejich potfebam a zajmim. I z tohoto hlediska
mohlo byt pro pacienta uzite¢né, ze s nim Cas travil stazista v podobném veku (,,mél jsem

kamarada“).

Pacient zarovenl vnimd, ze onkologické onemocnéni zasadn¢ ovlivnilo jeho vnimani
hodnot a pfedstavy o Zivoté, se kterym by rad nalozil smysluplnym zptisobem (,,vim, co chci,
chtél bych néfeho dosahnout®). Jak pacient, tak jeho maminka vnimaji, Ze onkologické
onemocnéni je svym zpiisobem posililo do budoucna. V tomto piipad€ pozorujeme pozitivni
stranku fenoménu tzv. rané psychologické vyspélosti, ktery byl popsan u dospivajicich
onkologickych pacientd. Je charakteristicky akcelerovanym psychosocidlnim vyvojem
adolescenta, ktery miiZze pacientim pfindsSet ambivalentni pocity — na jednu stranu vnimaji,
ze zkuSenost onkologické nemoci a 1é€by proménuje jejich Zivotni perspektivu a diiraz na
urcité hodnoty, na druhou stranu mohou pocitovat, Ze byli pfipraveni o ,,normalni détstvi‘

a vzdalili se prozivani svych vrstevnikli (Anthony et al., 2019).
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Z vypravéni pacienta i maminky vyplyva, ze velky vliv v pfizptisobené lécebné
situaci pficitaji uzivani kortikoidl. Pervazivni vliv téchto 1é¢iv v somatické 1 psychické

oblasti byl pfedstaven v prvni kapitole této diplomové prace.

Z vypravéni maminky vyplyva, ze vnimé znacny rozdil mezi zkuSenosti na zacatku
lécby a nyni, 15 mésicti po jejim zahajeni. Pocituje obavy ohledn¢ vlastni i synovy
budoucnosti. Zkusenost maminky odpovida zavérim vyzkumi prezentovanym v literarné
piehledové casti o povaze psychického ptizplsobeni 1écbé hematoonkologického
onemocnéni, kdy jsou vétSinove jako nejnarocnéjsi pocitovany ivodni a findlni ¢ast akutni
faze 1éCby. Pacient 1 jeho maminka vnimaji jako vysoce podplrnou efektivni spolupraci

s multidisciplindrnim onkologickym tymem v prub¢hu 1éCby.
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Kazuistika II: ,,Byla to moje silna vile, Ze jsem to nevzdal“

Anamnéza

OA + RA: Dospivajici chlapec, ro¢nik 2006, 14 let. Zije v uplné roding s matkou, otcem
a mladsi sestrou (11 let) v rodinném domku na vesnici. M4 jesté stars$i nevlastni sourozence.
Studuje 8. roénik ZS, v priibéhu 1é¢by individudlni vzdélavaci plan zajistovan pedagogy FN
Motol, momentalné se zapojuje do distan¢ni vyuky se svoji kmenovou tfidou. Az do zjisténi
diagnézy hematoonkologického onemocnéni prospival dobie, prodé€lal bézna détska
onemocnéni. V rodin¢ otce vyskyt onkologického onemocnéni jater, vrodiné matky

onkologického onemocnéni plic, oba rodice zdravi.

NO: V listopadu 2019 ve véku 13 let dg. T ALL na KDHO FN Motol. Indikovan
k 1é¢bé€ dle mezindrodniho protokolu. Odpovéd’ na primarni 1écbu byla velice ptizniva, ale
od pocatku doprovazena tadou vedlejSich komplikaci — rozvoj steroidniho diabetu,
pirechodné metabolicky rozvrat s cholestatickym hepatalnim selhanim, koagulopatii
a neuropatii koncetin. Symptomaticka lécba a Gprava stavu umoznily pokracovani blokové
terapie cytostatiky. V Iété roku 2020 se u pacienta rozvinula rozsahla bakteridlni infekce
s charakterem sepse spojend s unilateralni osteonekrézou v oblasti femuru a kycelniho
kloubu s prasaky tekutiny do okolnich svalovych struktur s obrazem paraparézy. Pacientovi
musela byt prerusena primarni protinddorova terapie, absolvoval operace pro revizi kycle
a vypusténi tekutiny. V této dob¢ zazival velice silné bolesti pfi jakémkoliv pohybu, dostaval
vysoké davky analgetik. Bez navstévy domaciho prostfedi byl hospitalizovan cca 6 mésict.
Postupné dochézelo k upravé zdravotniho stavu a navazani primarni 1€cby onkologického
onemocnéni. Akutni fazi 1é¢by zavrsil na podzim 2020 nékolika adjuvantnimi frakcemi
radioterapie, t.C. (bfezen 2021) v konsolidaénim useku lécby, pravidelné dojizdi na
hematologicky stacionar na kontroly a priplachy katetru. Vzhledem k rozsdhlému poskozeni
kycelniho kloubu se pohybuje s pomoci ortopedickych berli, zvazuje se rekonstrukce

kycelniho kloubu.

Rozhovor s pacientem

Pi'edstaveni pacienta: Rika o sobé, Ze ma rad spanek a hrani po¢ita¢ovych her. Po ukonéeni
ZS by Sel rad studovat veterinu. Vyjadfuje ale obavy, zda bude moci studium vzhledem ke
svému onemocnéni absolvovat: 4 to se bojim, Ze bych si kvili tomu svému onemocneni

nemohl splnit své sny, coz by mi velice vadilo. Jestli zvladnu ty praxe a tak. No ja ted’ viastné
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chodim o berlich a oni se bojej udélat mi ten novej kloub. A to bych nemohl zvedat tézké veci

atak...

Povazuje se za spise uzavieného, priemz velkou roli piiklada 16¢bé: Rekl bych, Ze
i ta nemoc, i kviili ty nemoci jsem zacal byt vice uzavienej. Celkové asi v téch pocitech mejch
jsem vic uzavienej. Zklidnil jsem se podle mé. Dost jsem se zklidnil. Byl jsem driv takovy ten
typ clovéka, co prosté rval, byl vyrecnej, docela neprijemnej, ale ted’ bych rekl, Ze uz si spis
davam pozor na pusu, davam bacha, co rikam. Pti detailn€jSim mapovani, cemu v 1€¢bé tyto
zmény u sebe priklada, opakované odpovida, Zze nevi. Domniva se, ze urcitou roli mizete

nyni sehravat i covid, kdy se neni mozné setkavat s lidmi.

Diagnéza onemocnéni: Reflektuje, ze ptitomnost nemoci poprvé pocitil na podzim roku
2019. Bylo mu Casto zle: Ja jsem mel horecky kolem 38-39. Cokoliv jsem snédl, jsem do piil
hodiny vyzvratil, automaticky. Viastné spal jsem, hrozna unava. Prakticky lékat usoudil, ze
se jedna o chiipku, ptiznaky nicmén¢ dlouhodobé neustupovaly: Jeden den mi fakt bylo jako
blbe, sotva jsem se drzel na nohou a nebylo to dobry. Nasi mé vzali na pohotovost. Tam rekli,
budeme té muset prevest jinam, do takové nasi nejvétsi nemocnice nejbliz. Tak mé odvezli,
mysleli si, Ze to bude néjaka nemoc spojend s tim, Ze jsem néco snédl, Ze jsem se tieba
priotravil nebo néco takovyho. Ale delali mi krevni testy a zjistili, Ze mam teda extrémné moc

tech bilych krvinek.

Diagnéza leukémie (v té dob¢ pouze suspektni, nikoliv definitivni) mu byla sdélena
zdravotni sestrou a bez pfitomnosti matky, ktera musela jet ulozit mladsi dceru: Ale
pamatuju si, Ze mi to prisla sestricka rict, hele, mas leukémii, podivej se na internet, co to
Jje, jestli nevis, zachvilku si pro tebe prijedou, pojedes do Prahy. Pacient byl ten samy vecer
ptevezen do FN Motol, stale bez pfitomnosti matky, kterd se za nim vypravila po zajisténi
hlidéni pro dceru u pacientovy babicky. Pti dotazu, jestli si vybavuje, jaké pocity v téchto
chvilich mél, pacient odpovida: . Rikal jsem si, hlavné chci uz spat, nechte mé spat. Jesté
Jjsem netusil, co to bude obndset to onemocneni. A asi jsem chtél i videét rodice, chtél jsem
bejt u mamy. No a hlavné, nevim no, chtélo se mi brecet, ale néjak jsem nemohl. Byl jsem
asi az tak smutnej, Ze to prosté neslo. V nasledujicich dnech po sérii vySetfeni byla stanovena

diagnéza ALL.

Informace, komunikace: Komunikaci s ¢leny lékaiského tymu ve FN Motol povazuje za
dobrou. Vzpomind na prvni rozhovor s 1ékatkou po ptijezdu do nemocnice: Meél jsem zrovna

hodnou doktorku, ja jsem ji Fekl, budte ke mne 100% uprimni a ona rekla, neboj, budeme,
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normalné mi vsechno vysveétlila, jak to je a prosté tak no. Chtél jsem, aby, jestli je to se mnou

Spatny, tak mi to prosteé reknete.

Informace poskytované 1ékafi v prubéhu 1éCby povazoval za dostatecné:
Stoprocentné jsem mél hodné informaci. Vsechno mi vikali, jako fakt vsechno mi rikali.
Domniva se, ze mél i dost moznosti a prostoru pro feSeni pfipadnych psychickych obtizi,

sdileni svych pocitti apod.: Rekl bych, Ze prostor pro to byl.

Zkusenost s 1é¢bou: Reflektuje, ze zacatky 1é¢by byly obtizné kviili riznym vysetienim
a zakrokim jako zavedeni centrdlniho Zilniho katetru. Popisuje nepfijemné zkuSenosti
z blokli chemoterapie a doprovodné komplikace: Bylo to extrémné takovy tézky... a ja jesté
jak sem trpél na ty komplikace, Ze se mi vidycky néco stalo. Ja jsem mél ty problémy
s jatrama nejdriv, mél jsem zluty oci a samoziejmé mi taky zase vypadly ty nohy, takze jsem
nemohl chodit. Mél jsem chemoterapie, kdy jsem porad zvracel, pak jsem mél samoziejmé
horecky, taky sem mél obdobi, kdy jsem se pres noc extrémné potil, takze jsem se vzbudil
a vsude byla voda. A bylo to takovy extrémni, takovy neprijemny. Pii doptavani na pocity,
které¢ v pribéhu lécby mél, tika: Nic, co by se nedalo pretrpét. Nemél jsem strach z téch
chemoterapii. Vetsinou jsem mél strach z toho, kdyz rekli, Ze je néco Spatné. To jsem se
vzdycky tak jako leknul, ale téch chemoterapii jsem se nebal, ty jsem vedel, Zze mi pomiizou
k tomu, aby to cely skoncilo. Dle vlastnich slov pro sebe nevnimal jako tolik podstatné
fyzické zmény (vypadavani vlast, oslabeni svalil), nijak intenzivné¢ o tom nepfemyslel,

povazoval to za soucast 1éCby.

Za nejnaro¢néjsi obdobi svého onemocnéni povazuje pulrok, kdy byla kvuli infekci v dolni
konceting pierusena primarni lécba leukémie, pacient byl dlouhodobé hospitalizovany,
nemohl byt propustén do domaci péce a podstoupil dvé operace: To bylo extrémné narocny,
protoze jsem vlastné mél... vlastné jsem mél ten zanét a kazdy den jsem byl v extrémnich
bolestech a viastné mé to jak fyzicky, tak psychicky dokdzalo hrozné vycerpat. A vlastné ja
uz jsem potom nebyl schopnej nic délat. Nebyl jsem schopnej se soustredit na uceni, nebyl
Jjsem schopnej se soustiedit na nic, ani prosté koukat na néco. Nebyl jsem niceho schopnej.
Potom, kdyz mi dali jesté ty utlumovaky, tak ty postupné mi taky prestavali fungovat, takze

mi furt museli davat silnéjsi a silnejsi, to mé tim padem taky uplné unavilo.

V této dobé se u pacienta zaCaly vyskytovat myslenky na smrt. Vim, Ze se mi jednu
dobu honilo hlavou, at uz to prosté skonci a je mi jedno tak. Ze prosté chci, aby ta bolest

skoncila. Premyslel jsem, Ze by bylo lepsi, kdyby to nedopadlo. Casto, casto. Prozitky okolo
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téchto myslenek oznacuje za totalni bezmoc a zoufalstvi. Neni si védom ni¢eho kromé své
silné vile, co mu pomahalo. M4 zaroven pocit, ze nebylo mozné o svych stavech oteviené
hovotit se ¢leny oSetfujiciho tymu: No to prave, zZe neslo. Protoze oni té vzdycky prerusili
a rekli: ne, ne, ne. A ja jsem si prosté rikal: Jo, to je ta cesta. Vyzdvihuje, ze pro néj bylo
uzite¢né, kdyz s nim nékdo ohledné ptani zemfit oteviend mluvil: Rekl bych, ze by pomohlo,
kdyby to bylo vic. Rekl bych, Ze to pomdhalo. Dokdzal jsem konecné s nékym mluvit o tom,

co skutecné citim.

Emoce, pocity spojené s 1écbou: Na uvod lécby vzpomina: Necitil jsem se uplné dobre,
jeste jsem vedle sebe vidél mamku, jak je z toho cela zhroucena, rodice uplné s prominutim
v hajzlu z toho byli. A ja jsem jako... nebylo mi to prijemny jako uplné, kviili mné byli
smutny. “ Pojmenovava, ze si postupné uvédomoval, co lé€ba obnasi, co bude podstupovat:
., vedel jsem, znal jsem lidi, co se z toho dostali, vim, Ze je to nemoc proste, lidi se z toho

dostanou, Fikal jsem si, jo, z toho se dostanu taky, ale prosté to bude chvilku trvat.

Kdyz je dotazovén na dilezité pocity a vzpominky z tvodni faze 1é¢by, dodéava jako
podstatné: Ze jsem iplné prerusil kontakt s prateli. Miij online kontakt, ja prosté jak kdybych
zmizel. Prosté jsem tieba, ja nevim, 2 tejdny jsem nebyl viibec online a prosté jsem tam mél
zpravy a vitbec se mi na to nechtélo odpovidat. Vitbec. Nechtél jsem asi, aby to védéli, zZe
jsem nemocnej proste. Reflektuje, ze postupné nékterym lidem zacal odepisovat
a komunikovat. V soucasné dob¢ by fekl, ze s kamarady vychazi dobfe, ale je mu nepiijemné
stale dokola vysvétlovat, s ¢im se 1€¢i a proc, nebo jak se citi: No, on to po mé chtél vidycky
kazdej vysvetlit a me to vitbec nebavilo, ja jsem si asi mél nékde napsat textak, co to je, a jen

to preposilat.

sdilel sviij osobni prostor. Je to prosté takovy neprijemny. LeZi§ si tam a najednou prijde
nekdo cizi a zacne tam treba délat bordel. A Fikas si, ja chci pryc a prosté nemiuzes. V dobég,
kdy musel byt ptil roku hospitalizovany, byl pro pacienta ndro¢ny i vztah s maminkou, ¢asto
se hadali. Mysli, Ze tomu neSlo zabranit, mrzelo ho to i Stvalo, ale postupné tento stav
vymizel. Vedle nedostatku soukromi pro néj bylo taky tézké myslet na to, Ze jej nemoc
jsem tam uplné zavienej a oni si Zijou sviij Zivot uplné krasnej a ja jsem tady zavrenej a leZim

a nic nedélam, nic nemuzu.
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Mezi véci, které mu pomahaly, kdyz mu bylo blb¢, jmenuje sledovani pohadek, které
mél rad v détstvi, nékdy u nich i usnul. Déle zkousSel hrat pocitacové hry. Poméahalo mu
i komunikace s maminkou: Prosté jsem vSechno vypnul a jen tak jsme si povidali. Pak uz to
nekdy neslo, hlavné pozdéji, ale to uz se srovnalo. Za uzite¢né povazuje i navstévy stazisty.
Pti reflexi toho, jestli mu to pomahalo zkracovat Cas, tika: No, fo taky. A hlavne bych rekl,

Ze jsem si mohl o tom popovidat, primo o té léche.

V soucasné dob¢ zaziva obavy tykajici se zdravotniho stavu a budoucnosti, hlavné

ohledné prihlaSky na stfedni Skolu v pfiStim roce.

Vztahy: M4 pocit, Ze 1é€ba vyrazné zménila vztah s matkou. Asi jenom s mamkou ty lepsi
vztahy. A extrémné nas to sbliZilo, ta nemoc, asi celkove. Asi celkové to pouto...
i humor a tak. Ja jsem vlastné zjistil, Ze jsem spis podobny mame, Zze mame jakoby na riizny
véci podobny nazory. Takhle bych to rekl. Zéaroven reflektuje, Ze se mu utuzily vztahy

s prateli ve Skole.

Rozhovor s matkou pacienta

Piedstaveni maminky: Zije s manZelem, synem a dcerou v rodinném domku na vesnici,
kam se prestéhovali z hlavniho mésta, kdyz byl syn maly. Dlouha Iéta vykonala fyzicky
a psychicky naro¢nou préci ve vyrobnim podniku. Nakonec se odhodlala praci zménit,
zacala pracovat ve vesnické Skole jako Skolnice a pomocna kuchatika. S praci byla velmi
spokojena, byla zde ale pouze nc€kolik mésicli, nez byla synovi zjiSténa diagnoza
onkologického onemocnéni, kdy nastoupila pracovni neschopnost, aby s nim mohla 1écbu
podstupovat jako doprovod. K jejim konickiim patii rekreacni sport — béh a jizda na kole,
sledovani filmti. Na nic jiného dle vlastnich slov nezbyva ptili§ ¢asu kviili péci o domacnost,

rodinu a doméci mazlicky — psa a kocku.

Diagndza: Maminka popisuje, Ze syn byl od détstvi nachylny k nemocem, casto stonal, mel
hodné anginy, k tomu casto vysoké teploty, treba az 39. Na podzim roku 2019 se u n¢j
vyskytly neustupujici teploty, nevolnosti a zvraceni. Pti vySetfeni u praktického lékaie byli
odeslani domi s tim, Ze se pravdépodobné jednd o chiipku. Ono to vypadalo, zZe je mu lip,
streda ctvrtek patek, ale v sobotu mu zase bylo hiir, zase zvracel. Tak jsem Fikala, Ze
pojedeme v nedeéli na pohotovost, protoze zvracel cely den, a to uz mi bylo divny.
Z pohotovosti okresni nemocnice byli odesldni na vySetfeni do jiné nemocnice v kraji
k podrobné¢jSim vySetfenim na tamni pediatrii. VySetieni absolvovala se synem a mladsi

dcerou, manzel v té dob& nebyl kviili pracovnim povinnostem doma. V nemocnici ji bylo
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feceno, ze syna nechaji hospitalizovaného na pediatrii, sama jela s dcerou domt s tim, Ze si
ma zavolat k veceru o vysledky. Vzpomind: Bylo pozdé vecer. Nikoho by to v tu chvili
nenapadlo, Ze to bude takhle, prosté vitbec. Bylo asi osm nebo devét 9, tak jsme jeli domii
s dcerou a ja jsem si za hodku méla volat pro vysledky. Takze jsme prijeli domii, holka si sla
lehnout a volala jsem. Mé dost prekvapilo, zZe mi to pani doktorka sdélila po telefonu tu
diagnozu, primo po telefonu. Takze ja jsem byla samoziejmé uplné v Soku, cekala jsem
vSechno mozny, mononukleozu, cokoliv. Reflektuje, ze ji zaskocilo a rozrusilo, kdyz se
dozvédéla, jakym zpisobem byla diagndza sdélena synovi: 4 jesté mé prekvapilo, Ze to rekli
i jemu, aby se podival na Googlu, co to je, co znamena leukémie. Coz mi prijde uplné sileny,
mu to Fict bez rodicii, bez nikoho. Nevim, jak se to déla ale rozhodné takhle by nemélo. To
Jje uplné sileny. Potom vam stejné vSichni v nemocnicich rikaji, abyste se nedivali na internet.
Ale to mi vsechno doslo az potom v tom Soku, hned mé napadlo, pro¢ mu to vekli, ale dobry,

vic jsem to v tu chvili neresila.

Syn byl pievezen do FN Motol, maminka byla vyzvana, aby okamzité jela za nim.
Hlidani mladsi dcery domluvila u své matky. O piijezdu do nemocnice fika: Byli jsme tam
kolem 11 vecer, tak néjak, privezli ho chvilicku predtim, takzZe ho akorat napojili. A prvni co,
kdyz jsem k nému prisla bylo, Ze rekl, Ze se boji, Ze umre, protoze se podival na ten internet.

Takze uplné strasny. Byla to nejhorsi noc myho zivota.

Pti dotazu na rozhodnuti, kdo z rodi¢t bude se synem hospitalizovany, odpovida: To
rozhodnuti padlo uplné automaticky. Vlastné ani nevim proc, ale ja jsem mama, tak prosté

tak. Nad tim jsem viibec nepremyslela.

Informace, komunikace: Vyzdvihuje, ze komunikace se ¢leny l¢kaiského tymu ve FN
Motol byla od zac¢atku vysoce podplirna a bezproblémova. Persondl ji prvni noc dovolil, aby
pifespala se synem na JIP a nemusela se pfesouvat na nemocni¢ni ubytovnu: Byli tak hodny,
Ze mé tam nechali prespat. Stejné jsem nespala. A ty vysledky jsme védéli snad hned druhy
den. Rekli, at zavolam manzelovi, Ze si s nami o tom pani doktorka promluvi, jaky bude pldan
lécby, a tak no. Podrobné&ji popisuje své prozivani a pocity ohledné¢ informaci, které od lékati
ziskavala v ivodu 1é€by: Kdyz slysite tuhle nemoc, tak samoziejmé to je konec, Ze jo, to je
konec svéta a uz nic ddl prosté neni, to je prosté konecna. A pak kdyz jsme teda mluvili s pani
doktorkou, tak vidi clovek, ze to neni uplné hned konec, Ze se to da se lécit, da se s tim néco
delat. To jsme potiebovali slySet, protoze ja sama se priznam, Ze o ty nemoci jsem nevédela

tolik, prosté pro mé to byl konec hned. Pfi mapovani toho, jakym zptisobem informace
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ptijimala, tik4: Myslim, zZe jsem se bdla na to ptat, ze jsem se bala i téch informaci. Ja jsem
si z toho vzala jen to, co jsem chtéla, asi jsem nechtéla slyset néjak vic. Samozrejmé Ze jsem
se pak vsechno dozvédeéla postupné, hodné i od ostatnich maminek a takhle, ale ja jsem
potiebovala to, co viastné rekla, ze 80 % se jich vyléci. Clovék se chyta stébla. Tohle jsem
méla v hlavé a snazila jsem se na to soustiedit a nechtéla jsem o nicem moc jinym premyslet

v tu chvili, nez se to rozjede, nez se bude védet, jak to zabira a tak.

Dalsi ziskavani informaci hodnoti kladné. Ziskala veskeré potifebné informace
tykajici se socialnich davek 1 praktickych zaleZitosti ohledné 1é¢by. Vyzdvihuje roli jinych
rodin v 1€¢be¢: Nejvic jsem se dozvédela od maminky, se kterou jsem byla na pokoji, kdyby
tam nebyla, to bych byla v haji, ty maminky si to samozrejmé predavaji, porad takhle dal
a dal. Ta mi rekla: hele udélej to hned, miize to trvat mésice, ale bézi to od doby, co to podas.
Podej to hned, protoze se to pocita od té doby, treba ten prispévek na péci. Toho Dobryho
andéla jsem taky podala hned, jak mi to rekla, protoze rekla: nevis co bude, Ze jo. Tech
informaci je fakt strasné moc, zZe i nevadi, kdyz vam to nékdo rekne dvakrat, trikrat. Domniva
se, ze informaci od 1ékaii ohledné€ prabéhu 1écby méla dostatek, spolé¢hala na to, ze ji vSichni
informuji o dalezitych vécech, popisuje ale vlastni nejistotu: Spis asi jsem nevedéla upline,
na co se jich mam jinak ptat. Ale myslim si, ze rekli skoro vZdycky vsechno, co méli. Asi védi,
co maji rict, nevim no. Kdyz jsem se na cokoliv zeptala sestricek nebo pak doktorii, tak

myslim, ze ne. Hodnotila bych to dobre.

Nejistotu ohledné komunikace dalSiho prabéhu 1éCby zminuje 1 v soucasnosti
a s vyhledem do budoucna: Vithec nevim, co bude dal, treba nevim, ma jit na skolu, mam
pldanovat budoucnost? Za rok konci ZS. S kym bych to resila, koho bych se na to zeptala?
Kdyz jezdime na stacionar, nechci zdrzovat pulhodinovym rozhovorem, nevim, koho se mam
zeptat, co miuze, nemiize, jestli mi to Feknou, az skonci ta udrzovacka? V pribéhu rozhovoru
je vyzkumnikem aktivné povzbuzovana k navazani kontaktu s lékati a psychology KDHO,

ktefi ji mohou tyto zaleZitosti objasnit.

ZkuSenost s 1écbou: Maminka zmifluje, Ze synliv organismus na lécbu reagoval velice
dobte, problémy se vyskytovaly kvili castym doprovodnym komplikacim. Uvadi, Ze velkou

pomoc spattuje v podpote ohledné praktickych véci (nadace, ubytovani, strava).

Emoce, pocity spojené slécbou: V pocatku lécby zaZivala velkou nejistotu, protoze
neveédéla, jak budou hospitalizace se synem probihat: Pani doktorka rikala, Ze kdyz se nam

bude darit, budeme tu treba tyden a pak budeme dojizdet ambulantné. Chytala jsem se

120



kazdého stébla a Kuba taky, protoze hlavni pro néj bylo nebyt v té nemocnici. Fakt o tom
¢lovek vitbec, vitbec nic nevi, tak doufa, zZe to tak opravdu bude, ze bude jezdit ambulantné,
Ze prosté budeme vic doma nez tam a bude to dobry, to dame. Vzdycky jsme se strasné tésili

domii.

Kwvili zdravotnim komplikacim pacienta se vSak hospitalizace prodluzovaly.
Pacientova maminka proto musela vyfesit péci o mladsi dceru. Zaroven reflektuje, ze svoji
nepritomnost u dcery vnima jako jednu z psychicky nejnarocnéjSich véci pro sebe béhem
1€cby (i v souasnosti): Mé musela nahradit babicka, takze to bylo docela v pohodeé. Horsi
to bylo s tou holkou, zZe jsem ji nevidéla, Ze jsem s ni nebyla, kdyz mé potiebovala. Ja viastné
vitbec nevim, jestli zezacatku pochopila, co to je za nemoc. Ja jsem ji to rekla, mluvili jsme
spolu o tom, ale obcas mi rekne treba, Ze ma o brachu strach, Ze umre... ja mam néekdy pocit,
Ze nad tim vitbec nepremysli a nékdy si myslim, Ze ji to poznamenalo vic, nez si myslim,
akorat o tom nemluvi. A nékdy nevim, jestli to tfeba na ni nebude mit néjaky viiv do

budoucna.

V pribehu akutni faze 1é¢by byla nejvice psychicky zatézujici zkusenost s pulrocni
hospitalizaci a rozsadhlou infekci u pacienta, kvtli které musela byt na nekolik mésict
prerusena primarni 1€cba: Zazivala jsem to strasné. Nevim, co bylo horsi. Kdyz mél ty bolesti,
nevite co, jak byste mu pomohl. A hlavné jsem nevédeéla, co bude, jestli se z toho viibec
dostane nebo ne. Vyrazné premyslela o véte, kterou ji fekl nékdo z I€katt: ,, Z toho jsem
nebyla moudrd, protozZe rekla: No, jesté bych to nevidéla jako konecnou. Tak to jsem
nevedela, co si o tom myslet, skoro jsem se zhroutila. Furt mi to vrtalo hlavou, furt o tom
premyslite. Moznd jsem si to prebrala néjak uplné jinak. Prvni mésic jsem asi Zila jen timhle,
to jsem ani nemyslela na domo, jak to zvlddaji, tohle byla priorita. Pomohlo mi, Ze byly
prdzdniny, ze jsem neresila dcery skolu, alespon tohle. Zaroven dodava: Asi to byla i moje

chyba, kdybych rekla, urcité by byla moznost, aby mi to nékdo v klidu vysvetlil.

Popisuje stav, kdy vycitila potfebu vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc: To
bylo poprvé, kdy uz jsem potrebovala pomoc. Nékolikrat rekl, Ze chce umrit, Ze tohle nechce,
tuhle bolest, a to uz jsem nezvldadala a brecela porad, a to uz neslo. A premyslela jsem o tom,
Ze kdyz to neda, co budu délat ja. Jak to udeélam, abych Sla s nim, Ze jo. Ale prave jsem
premyslela, co bude. Asi jediny co, tak dcera, co s ni bude, kdyz to neddam ani ja. Rikala jsem
pani doktorce, Ze nespim, Ze potirebuju néco na uklidnéni, protoze uz jsem brecela i pred

synem, protoze jsem uz se o néj nedokdzala starat a brecela jsem jenom, jak jsem u nej byla.
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Rekla jsem, Ze to uz nejde, protoze bych mu nebyla opora, takze potiebuju pomoc jd, i kdyby
to bylo téma praskama. Sice to trvalo asi 14 dni, takze jsem cekala na to pana psychiatra, to
se ale nejak vydrzelo. A to mi pomohlo. Pomohly mi asi ty prasky, Ze jsme si promluvily, to
bylo jenom takovy, rekla jsem mu, Ze mam takové myslenky, ale myslim, Ze mi pomohly spis
ty prasky. Ze jsem prosté zacala fungovat, nebrecela jsem porad a vim, Ze to bylo po téch

praskach.

Stav syna se postupné zacal zlepSovat. Vybavuje si, Ze v této dob¢ s nim byla velice
naro¢nd komunikace, ale povazuje to za ptimy disledek toho, ze spolu travili mnoho ¢asu
a ani jeden neméli soukromi. Postupem Casu se vztahy upravily do normalu. Vyzdvihuje, ze
pro syna byla uzitecna psychologicka podpora, kdyz za nim nékdo chodil: Jd si mysiim
urcité, ze to bylo uzitecny. Asi i urcité pro nékteryho pacienta je to vic, min, to vite, on je
takovej vic po me, moc se nerad bavi s cizima lidma, chce se to k nému trosku dostat. Ale
urcité to ma smysl velky, protoze jsou tam zavieny a furt s maminkou, to proste nejde. A ja
to vidéla i na nem, kdyz vikal: jo jo, at prijde, tak vim, Ze je mu lip, Ze chce komunikovat, na

tomhle jsem vidycky poznala, jestli je to lepsi nebo horsi s tou psychikou.

V soucasné dobé ma predevsim obavy z budoucnosti a strach z toho, Ze by se mohlo
synovi onemocnéni vratit: Spis mam strach, co bude dal, no. Vim samoziejmé, co se vsechno
miize stat. Ale asi nad tim viibec nechci premyslet, Ze by se to mohlo stat. Druha véc je, Ze
s tou nohou jsme to proste méli resit. Furt se vikalo, Ze by dostal novy a Ze tam ten kloub
vitbec neni a Ze se novy dat nemiize, takze v podstaté skoncil na vozicku, coz byla pro néj
dalsi rana, protoze mi rekl, Ze dokud ma kreslo, tak nikam ven nepujde. “ Sama vyjadiuje
zejména obavy ze znovuztraty soukromi, kdyby musela l€cbu absolvovat znovu: ,,Jd jsem
asi srab, ja mam uplnou fobii, Ze bych tam sla znovu, Ze budu na té ubytovné, Ze se mi tam
kazdou noc bude stridat nekdo jiny, nevite, kdo tam s vami bude. Uplnd ztrata soukromi

néjakého. To asi pro mé bylo uplné to nejhorsi.

Vztahy: Je presvédcend, Ze lécba jejiho syna zménila, neni ale schopna pfesné vyjadrit,
jakym zptisobem. O jejich vztahu ¥ika: Nevim, jestli se nam vplné zménil vztah. Rekla bych,
Ze jsem ho lépe poznala, vice jaky je, protoZe v tom bézném rodinné blazinci, co je, viastné
ani o téch svych deétech moc nevite. Takze urcité jsem ho poznala vic, nez jsem ho znala.
Zjistila jsem, ze md hrozné dobry smysl pro humor, Ze si spolu rozumime v tomhle. Ale ted

kdy? na néj koukdam, tak mi prijde, Ze hrozné vyspél, Ze uz to neni ten kluk ctrtndctilety. Ze

by to mel byt takovej proste ctrndctiletej kluk. Je uplné jinej proste.
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Vztahy se zménily i s kamarady. Popisuje, Ze mnozstvi ptatel béhem 1écby ji vyrazné
ubylo. Dava to do souvislosti i s tim, ze zacala mit mensi kontakt o styk s lidmi vSeobecné,
zamysli se nad vlivem covidu: Moc mi jich nezbylo popravde. Ale ja popravdé nemam chut
se s nikym moc stykat. Asi je to tim, Ze nemam Zadny zazitky, nemam co, tak ja si pripadam,
Ze si nemam o ¢em povidat. Nevim, jestli by to bylo jinak, kdyby nebyl covid. Urcitou dobu
po zkuSenosti s pulro¢ni nepfetrzitou hospitalizaci, pocitovala nepiijemné pocity pfi
setkavani s vétSim mnozstvim lidi: Jd jsem se pak bdla i jit nakoupit do Kauflandu, Ze je tam
moc lidi po tom piil roce. Zkrdtka jit mezi moc lidi. A néjak asi si vic vsimam, jak se ti lidi
k sobé chovaji, néjak se mi to nékdy nelibi a radsi mezi né uplné nechodim... Takové

malichernosti Fesej a nevim no. Ale ja jsem takhle spokojend.

Svétuje, ze 1écba syna vyrazné naru$ila vztah s manzelem: V podstaté jsme cizi lidi
vedle sebe. Budeme dal fungovat jako rodina, ale v podstaté nas to uplné odcizilo. My jsme
meéli problémy uz predtim, ale tou lécbou jsme je uplné odsunuli, prestali jsme Fesit, co bylo
mezi nama dvéma a je to takové nijakeé. Ja jsem od néj asi nedostala, co jsem potrebovala.
Neni ten typ, Ze prijde, obejme vas, da vam pusu, rekne: neboj, bude to dobry. A za celou tu
dobu té lecby mé v podstaté ani jednou neobejmul. Ani jednou...Ale to Ze mé ani jednou
neobejmul, kdyz se nad tim zamyslite, tak je to na jednu stranu strasny prece. Ale rozhodné
ted’ nehodlam resit néjaky rozvody, protoze to ted absolutné neni dilezity. Fungujeme jako

rodice, bavime se spolu normalné, ale myslim, Ze uz tam neni nic.

Komentar K pripadové studii

Autor této studie se s pacientem a jeho maminkou setkaval na pravidelné bazi v ramci
odborné stdize na KDHO FN Motol v prubéhu akutni faze 1é¢by. Osobni setkdni v ramci
hospitalizaci a kontrol na stacionafi byla v dusledku restriktivnich epidemiologickych

opatfeni v souvislosti s onemocnénim COVD-19 pterusena v bfeznu-kvetnu 2020.

Kazuistika II je specifickd vzhledem k rizikovym ukazatelim, které Ize u pacienta,
jeho maminky a potazmo celé rodiny sledovat. V priibéhu 1é€by se vyskytlo nékolik
potencidlné traumatizujicich udalosti (zpisob, jakym byla pacientovi sdélena diagndza;
pulro¢ni hospitalizace v diisledku lé¢ebnych komplikaci), které v kombinaci se specifickymi

mody ptizplisobeni ¢leni rodiny mohou vést k pretrvavajicim psychickym obtizim.

Dominantni postaveni ve zkuSenosti pacienta i jeho maminky zaujima ptlro¢ni blok
hospitalizace v disledku bakterialni infekce a pieruSeni priméarni onkologické 1écby, kdy se

u obou rozvinula depresivni symptomatologie doprovazena bezmoci a zoufalstvim,
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u pacienta doprovazena frekventovanymi ivahami nad smrti, idealizaci amputace koncetiny,
apatii, smutkem apod. V ramci literarné prehledové ¢asti jsme vidéli, ze pti standardnim
prabéhu 1é¢by onkologického onemocnéni je psychicky nejnarocnéjsi fazi obdobi prvnich
cca 6 mésici a nasledné pti ukoncovani akutni faze 1é¢by. V tomto ptipadé nicméné toto
zjisténi neplati. Z hlediska modelu na rodinu orientované péce PPPHM (viz kapitola 3.1)
by byl v této dob¢ pacient fazen do kategorie s nejvyssi mirou rizika a potfebou intenzivnich
psychosocialnich intervenci. Situace byla v ramci 1écby feSena psychiatrickou intervenci
a nasazenim psychofarmak. Pacient s maminkou byli zaroven v tomto obdobi pravidelné
a intenzivné navstévovani psychologem a stazistou. Z vypoveédi pacienta vyplyva, ze mu
pomahalo o své zkuSenosti otevien¢ mluvit, zdroven pocituje, ze by této podpory potieboval
vic a Ze minimaln¢ v urcitych chvilich nebylo o ni mozné hovofit tak, jak by potifeboval
1z toho diivodu, Ze bylo tézké tuto zkuSenost verbalizovat. Dominantni copingovou strategii

pacienta v prubehu 1é¢by byla distrakce

Z vypovedi pacienta dale vyplyva, ze 1écba jej vyrazné zménila ve smyslu veétsi
uzavienosti a izolovanosti. Vidime zde tak do urcité miry opacny trend ptizpisobeni, nez
ktery byl prezentovany v Kazuistice 1. I vtomto pifipadé¢ se mize jednat o projev rané
psychologické vyspélosti, v jejimz ramci nicméné prevazuje urcity pocit odcizeni a stesku
po neprozitych moznostech (jak deklaruje ve vypoveédi sam pacient). (Anthony et al., 2019).
Socialni izolaci v ivodni fazi 1é¢by povazuje za chybnou, jinym pacientim doporucuje, aby

udrzovali kontakt s prateli, ktery on sdim na ¢as pierusil.

Z pohledu maminky doSlo v disledku 1écby k naruSeni partnerského vztahu.
V literarn¢ prehledové c¢asti jsme vidé€li, Ze onkologicka 1éCba ditéte predstavuje pro
partnerské souziti potencidlni zatéz, ktera je umoctiovdna nesouladem uplatiiovanych
copingovych strategii partnerti. Maminka pacienta explicitné pojmenovavd, Ze nedoslo
zejména k naplnéni jejich emocnich potieb bezpeci a stability ze strany partnera, cemuz
pricitd hlavni vliv v souasném stavu. Z hlediska péce o druhého potomka — dceru —
pozorujeme u maminky nejistotu ohledné toho, jakym zplisobem se s onemocnénim bratra
vyrovnala. V literarné prehledové €asti (viz kapitola 2.2) byla dokumentovéana evidence
o tom, Ze sourozenci détskych onkologickych pacientli zaZivaji riiznorodé pocity ohledné
onemocnéni svého bratra / sestry a €asto musi volit individudlni strategie pfizplsobeni,

protoZe jim z objektivnich diivodli mize byt vénovana sniZend pozornost ze strany rodiny

(nepfitomnost z jednoho rodict v diisledku hospitalizace potomka apod.).
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Z vypovédi maminky je nadale patrné, ze v ramci komunikace s 1ékafskym tymem
preferuje spise charakteristicky ptistup pasivni spoluprace na lécebném procesu (viz kapitola
3.2) a pocit'uje nejistotu ohledné toho, s kym se o obavach spojenymi s budoucnosti radit.
V priibéhu 1écby byla konfrontovana s nejistotou ohledné nékterych informaci, které
dostavala. K tomuto stavu muzeme pfispivat i fakt, Ze maminka je spiSe skepticka
k moznosti psychologické podpory a jeji efektivity. V ramci rozhovoru byla proto aktivné
povzbuzovana v tom, aby se nebala osetfujiciho 1ékafe svého syna oslovit s ptipadnymi

dotazy a nejasnostmi.
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Kazuistika III: ,,Urcité se tam néjak zabavit*

(Rozhovor s pacientem v ramci této kazuistiky mél vzhledem k véku pacienta
pomérné volngjsi a ze strany vyzkumnika méné direktivni strukturu nez v ramci ostatnich
ptipadovych studii. Byl specificky zaméfen na témata, ktera pfisla zajimava pacientovi,
o kterych chtél hovofit spontanné anebo jak ho zrovna napadala. Z tohoto diivodu nejsou
voddilu ,Rozhovor s pacientem™ ftazeny pododdily ,Diagnéza®“, ,Informace
a komunikace* a ,,Pocity a emoce spojené s Iécbou”, ale pouze pododdil ,,ZkuSenost
s lécbou®, ve kterém jsou piedstaveny jeho hlavni postiehy. V rozhovoru s otcem pacienta

je zachovano schéma z ostatnich kazuistik).

Anamnéza

OA + RA: Chlapec v mlad$im $kolnim véku, ro¢nik 2014, 7 let. Zije v Giplné roding
s matkou, otcem a dvéma star§imi sourozenci/bratry (8,13 let) ve velkomésté. Ma zajisténé
domaci vzdélavani, po ukonceni akutni faze 1€¢by nemohl prezencné nastoupit do 1. ttidy,
rodice zvolili tuto moZnost namisto odkladu skolni dochazky. Pfed onemocnénim chodil do
mateiské Skolky, tyto aktivity byly v prabéhu hospitalizaci zajisStovany pedagogy FN Motol.

Do zjisténi hematoonkologické diagnozy prospival dobte, vyvoj v norme.

Z hlediska 1éCby je pomérné specifické, ze pacient ji absolvoval s otcem coby primarné

pecujicim rodiCem, ktery s nim podstupoval hospitalizace.

NO: V Cervenci 2019 ve véku 5 let zjisténa dg. atypické leukémie se smiSenymi
charakteristikami ALL a AML na KDHO FN Motol. Indikovan k lé¢bé dle mezinadrodniho
protokolu s upravami dle aktudlniho vyvoje onemocnéni. Lécen blokové chemoterapii
s doprovodnymi infek¢nimi komplikacemi GIT a dychaci soustavy, ur¢itou dobu vyzivovan
nosogastrickou sondou. Podstoupil elimina¢ni chemoterapii a radioterapii pted
provedenim alogenni nepribuzenské transplantace kostni diené vzimé 2019/2020.
V izolaci transplantac¢ni jednotce hospitalizovan cca 6 tydnii. U pacienta se postupné
rozvinula GVHD (reakce S§tépu proti hostiteli), kterd byla potlatovdna imunosupresivni
lécbou kortikoidy. V ambulantni péci po transplantaci projevy periferni neuropatie, difizni
profidlost kostni struktury a fraktury obratlovych tél, indikovan korzet. T.¢. (2021) bez

komplikaci, dojiZdi na pravidelné ambulantni kontroly, bez zndmek reaktivace GvHD.
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Rozhovor s pacientem

Predstaveni pacienta: Neddvno mél 7. narozeniny. M4 rad pizzu, hlavné Sunkovou se
syrem, ale dava si i salamovou. Kromé pizzy ma rad Spagety s rajcatovou omackou, od
babicky slepici na paprice. Svickovou fadi az asi na 30. misto. Rad hraje riizné hry na tabletu
a Nintendu, ma ale rad i stolni hry, Dobble a Sachy, ve kterych se povazuje za celkem
zdatného, jednou porazil i svého bratra. Bratr foti. M4 docela rad skolu, ué¢i se prvouku,
pisanku a matematiku, uz pocita s ¢isly do 10. Obcas, kdyz mu néco nejde a maminka ho

oktikne, tak mu to pak tolik nemysli mozek.

Zkusenost s 1é¢bou: Pti rozhovoru o tom, jak rozumi svému onemocnéni, pacient fika: No
davali mi chemoterapie. Délaly se mi tresavky, bylo mi po tom blbé. Smrtici nemoc. Prosté
ti je blbe. Zrovna o tomhle jsem dneska rikal mamé, o cem je jenom leukémie: Ze je ti je blbe,
boli té to, hodné darkii, hodné doktorii, hodné lékii jeste. Hodné strachu. Pii dalSim
mapovani toho, jak s nim hovofili ¢lenové l€katského tymu, reflektuje: Jd jsem ani moc
nechapal, co se déje. Kdyz hlasili néco blbého, ja jsem ani nevnimal, co se déeje, protoze ja
Jjsem nic nechapal. Tedka ne, zZe by to bylo lepsi, to ne, ale trochu vic to chapu. Vlastné neslo
to Fikat jinak. Vsichni doktori to Fikaji stejne. Dopliuje, ze byli hodni a klidni. Povidame si
o pocitech, jaké z toho mél a co mu pomahalo, aby se citil 1épe: Koukal jsem se na néco, co
mam rad, nebo délal, co mam rad. Nepomahalo to moc, ale trochu jsem se uklidnil.
Pojmenovava strach a nervozitu z toho, Ze mu bylo blbé. Vyjadiuje se také k diagnostickym
vySetienim (diagnosticka punkce kostni dien¢): Oni mé uspéj a ja to cejtim, ale nepamatuju
si to. A mama mi dneska vikala, Ze mé neuspavali, ale uspavaj, ja zaviu oci. Ale hnedka, co
to dodélaj, a ja to nechapu, no tak pak prosté... se hnedka vzbudim. No a poprvé jsem spal
hodné dlouho asi 4 hodiny! A pak dalsi no tak jsem spal jenom hodinu. Pak mam takhle
naplast a nosim ji dva dny. A dost to boli, kdyz si treba lehnu na bok, a to hrozné moc boli.
Z 1écby simj. detailné vybavuje nékteré momenty, jako napt. kdyz upadnul na oddéleni nebo

kdyz zvracel z nevolnosti po podani 1éCiv.

Lécbu absolvoval se svym tatinkem. K tomu tika: Ptali se mé, s kym tam chci byt,
a ja rekl s tatkou, protoze mamka uz tak z toho byla blba, tak jsem ji nechtél trapit. Dodava,
7e to bylo v pohodé, maminka ho navstévovala, s tdtou to zvladl dobfe. Zminuje, ze mu fikal,
kdyz mu nebylo dobte: 4 kdyz se cejtis néjak blbé, tak to nékomu prosté rict. Rikal jsem to
hlavne tatovi, nikdo jiny s tim moc nemohl udélat. Tata se jesté jednou ptal, jestli mi s tou

lécbou nemohou néjak pomoct a nemiiZou.
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V priibéhu 1écby povazuje za dulezité se zabavit, pomahalo mu, kdyz ho nékdo
navstévoval, zarovei sledoval serialy a hral hry. K tomu dopliuje, Ze ho tyto aktivity zacaly
postupné nudit: Ze uz jsem skoro vsechno vyzkousel a tak. Ze jsem se na viechno podival
a prosté mé to uz nebavi. Ale koukam se na tablet. A kdyz jsem mohl, tak jsem Sel i na hernu.
Jo ale obcas jsem ani na tu hernu nemohl, protoze jsem prosté mél Spatny nohy. Asi mi nic
nechybélo. Obcas kdyz jsem byl s nékym na pokoji, tak jsem se obcas s nekym i skamaradil,
Ze jsme spolu hrali hry, i deskovy a tak. Hrali jsme i karty a takovy véci. Doplije, Ze nejvice
ho bavilo, jak jsme delali ten test! (IDS-p vramci vySetfeni inteligence v dobé

hospitalizace).

K tomu, jestli a jak ho 1é¢ba zménila, ¥ika: Zmeénila mé HODNE. Téma lékama...
a ja mam v tabletu fotku, jak jsem vypadal na transplantaci. Ptindsi ukazat fotografii, jak
vypadal v priibéhu hospitalizace na transplantacni jednotce (v té dob¢ bez vlast, s celkové
jinou télesnou konstituci vlivem 1€¢by). ProhliZi si fotografii a fika: To jsem jesté nemel tu
sondu. Je to divny... jakoZe... eh... prosté je to takovej divnej pocit. Co se mnou ta lécba
udelala a jak té vzhledove zmenila. Komentuje zménu vlast pred zahajenim 1écby / po
transplantaci (nyni ma kudrnaté vlasy): Vypadam trochu jako Harry Potter. Ja mél uplne

rovay! A jestée by mi chybélo mit hulku a obleceni a bylo by to dokonaly.
y!Aj 24 3% yio Oy 2%

Jako zejména naroCnou popisuje svoji zkuSenost s transplantaci kostni diené
a souvisejici izolaci. Jesté pfed samotnou transplantaci podstoupil radioterapii: Prvni asi
dva tydny jsem chodil na ozarovani, tady mi dali kiizky (vSude ukazuje) a pak mi tam vsude
dali izolepy a pak mi to strhavali. Pii dotazovani, jak se po radioterapii citil, fika: Bylo mi
trochu lip. Nebo ne jako lip, ale Fikali furt doktori, Ze to je dobre, Ze to je dobry. Vyjadiuje,
7e z nastupu na transplantacni jednotky mél obavy: Kdyz jsem tam nastoupil, tak jsem mél
takové smisené pocity. Ze jsem se citil blbé a tak... Ze to tam bude hrozny. Bdl jsem se toho.

Viastne vseho. Hlavné tam za mnou nemohl nikdo jit.

Zaroven spontanné popisuje své zazitky z transplantacni jednotky a co mu poméahalo
izolaci zvladat: 4 na ty transplantaci no to taky bylo hrozny to, Ze ja jsem tam spal sam. ja
jsem v ty piilnoci, no tak ja jsem vzdycky si néco pustil na Youtubu, to jsem mél jesté ten
Xbox na ty transplantaci a volal jsem mdmé nebo tatovi. A mama mi Cetla pohaddku.
A vidycky jsem se na to tésil. Cetli jsme, co zvirata uméji. A ona nam vidycky rekla: Co
uméj? A my jsme hadali, co to je za zvire. Kazdy den jsme to délali. Jako usnul jsem diiv.

Ale na vecer jsem se netesil.
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V soucasné dob¢ dojizdi na pravidelné kontroly do FN Motol. V ramci téchto kontrol
dochazi k pravidelnym odbérim krve. Pacient ke své zkuSenosti z kontrol sdili: Pani
doktorka nema rada pavouky a ja je na ni hazim! Vzdy je mam pripraveny. Kdyz se bavime
o tom, pro¢ to d¢la, tika: Nevim, bojim se... Ja nechci, aby mé pichali. Hovotfime o tom,
jestli mu na tento néco strach pomaha: No, jakoze mnée pak daji néco... ze miizu néco novyho
delat, nebo ze miizu néco novyho jist. Beru to pozitivné. My vzdycky vozime pizzu. Obcas ji
nevozime, protoze obcas je to fakt kratky, jedeme jen na otocku a pak zpatky, takze to ji

neberem.

K tomu, jak to zaziva ted’ po transplantaci a jak si pfedstavuje budoucnost, fika:
Jako... ja o svy nemoci nic nevim. Nevim, co mé ceka a... jsem jenom zvédavej, co mé ceka.
Vlastné, ani nepremyslim, co mé ceka. Viastné ja to viibec neresim. Uz z ni jako nemdm

strach. Myslim si, zZe to nejhorsi mam za sebou.

Rozhovor s otcem pacienta

Predstaveni tatinka: Zije s manzelkou a tfemi syny (7, 8, 13) v hlavnim mésté. Nejmladsi
syn ma zajisténou domaci vyuku, zbyli dva absolvuji distanéni vyuku ZS a gymnaézia,
pricemz tatinek reflektuje, ze nepfedpokladali, ze budou vSichni synové v disledku uzavieni
skol vyu¢ovani v doméacim prostiedi. Zivi se IT, manzelka pracuje jako Zurnalistka. Mezi
sveé zaliby tadi cestovani a fotografovani, v sou¢asné dob¢ ale na konicky nema moc casu,
fadu ¢innosti navic nelze kvili restrikcim spojenym s pandemii COVID-19 vykonavat. Sam

sebe oznacuje za primérného a standardniho, zadné specifické vlastnosti ho nenapadaji.

Diagnoéza: V kvétnu roku 2019 se u syna vyskytly dlouhotrvajici zalude¢ni obtize: Co
udeldate, nejdriv ho nechdte doma, protoze myslite, Ze néco Spatného snédl, date mu Smectu.
Potom ten dalsi tyden uz zkusite doktora. No a ten vam rekne at date dietu. Treti tyden dietu
a ono nic a on fakt hubnul a chiadnul a byl hubenej a spal. Nasledné byli odeslani ke
komplexnimu vysetieni na Pediatrickou klinkku FN Motol, kde byl pacient poprvé
vySetfovan hematologem z KDHO: Krevni obraz mél dobrej, to byla takova mantra. Vsichni
doktori se tam zacali ochomytat, revmatolog, plicarka. Pak tam byla i doktorka
z hematologie, protoze mél i zvétseny uzliny. Ale on mel krevni obraz dobrej, takze nebyl!
pacient pro né. Ten doktor na to, Ze byl mladej, byl docela peclivej, takze se furt snazil ty
specialisty tam hnat, takze tam nahnal pani doktorku z hematologie znova a ta nam znova
rekla, Ze neni pacient pro né. Takze nds po tydnu pustili a my furt nevedeli, co mu je, ty obtize

se mozna mirné zmensily, ale nezmizely.
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Rodina nasledné s pacientem dojizdéla na pravidelné kontroly do FN Motol
v intervalu 1x14 dni, pfi¢ina synovych obtizi ale nebyla zjiSténa. Na konci ¢ervence odjeli
na krats$i dovolenou v zahrani¢i, kde se zdravotni stav syna nadale zhorsoval: On to tam cely
prospal a byl hubenej. A kdyz jsme se vratili, tak uz mu fakt nebylo dobre, furt jenom spal.
Tak jsem to nevydrzel a odvezl jsem ho na pohotovost. Syn byl nasledn¢ hospitalizovan na
pediatrii, aby podstoupil dalsi sérii vySetfeni, v jejichz ramci byla zjisténo
hematoonkologické onemocnéni. Tatinek na tuto dobu vzpomina: No, a protoze nas pani
doktorka z hematologie dvakrat ubezpecila, Ze to neni pacient pro ni, Ze jo, tak ja jsem byl
relativné v klidu. A ten doktor nam rika: Hele oni mi ti onkologové rikali, Ze je to nezajima,
ale tedka tady ta jedna bunka — ukazoval mi néjakou hodnotu na monitoru, v tom jsem se
neorientoval — a tedko je to zajimat zacalo a ja bych prece jen naridil tu aspiraci kostni
drené. Tenhle vyvoj jsem opravdu nepredpokldadal. 'V pondeéli se udélala se morfologie.
Volal mi ten deétskar, mam tady pani doktorku z hematologie a ona by s vama chtéla mluvit.
Tak jsem si Fikal, to je v hajzlu. A ona mi vysvetlila, Ze v té krvi nasla néjaké bunky. Nerikala
jeste presné leukémie, ale proste tak néjak jsme si porozuméli a Ze si ho tam odvezou. A to
byl jako Sok no. Pani doktorka si nas vzala na ten lékardk, mezi rodicema se tomu vika Pokoj

Smrti, no, a to bylo jako vesely.

Samotné stanoveni diagnozy bylo pomérné¢ komplikované, u pacienta se rozvinula
atypicka leukémie se smiSenymi charakteristikami ALL a AML. Tatinek chlapce reflektuje:
Pani doktorka nam zacala vysvétlovat, Ze ta jeho nemoc je takova zviastni, Ze to neni uplné
obycejna leukémie, Ze je to velmi vzacny a kdesi cosi. Pak se manzelka zeptala, jestli zna
nekoho, kdo tuhle diagnozu prezil. Tak se pani doktorka zamyslela a Fika: znam, jednoho.
To je néco, co jako potrebujete slyset v tu chvili. A pak si jesté pamatuju, jak nam rikad, Ze
rodicim ukazujeme protokol, jak ta lécha bude vypadat, ale to vam bohuzel ukdzat

nemiizeme.

Kdyz hovoiime o tom, Ze cesta k odhaleni pfi¢in synovych zdravotnich obtizi
a stanoveni diagndzy byla relativné dlouha (cca tfi mésice zdravotnich komplikaci), fikéa otec
o svych tehdejSich pocitech: Bylo to dlouhy a hrozné unavny. Ve chvili, kdy rekli tu diagnozu,
kterd je fakt jako zdrcujici, tak se mi na jednu stranu ulevilo, protoze jsem vedel, Ze konci to
obdobi, kdy nevime. Ze nastavda obdobi, kdy se s tim musi néco udelat. Najednou uz vite, Ze
Jjste nekde, kde vam pomiiZou, a Ze nikde jinde vam nepomiizou. My jsme behem toho obdobi

pred tou diagnozou, my jsme zkouseli ledacos, potravinové dopliky, byli jsme i u lécitelky.

130



K rozhodnuti, Ze bude 1é¢bu v ramci hospitalizaci podstupovat se synem coby rodic¢
on, fika: Viceméne mi bylo néjak jasny, ze by to tam manzelka asi hur zvladala v nemocnici
a ja hiir doma. Moznad i z tech praktickejch véci: na rovinu, nevypral bych. Jako zaridil bych
to, ale viastné pro mée bylo i pohodinéjsi a jednodussi jako ziistat, protoze jsem byl u néj, mel
jsem to pod kontrolou a védél jsem, jak mu je, takze védel jsem, ze mu je lip a kdy, a to
¢loveka uklidni. Asi to bylo jasny, asi to tak bylo. Pti blizSim mapovani toho, jak vnimal
svoji roli 1 s pfihlédnutim k faktu, ze s détmi byvaji ve vétSin€ piipadi hospitalizovany
matky, doplituje: Reknéme si na rovinu, Ze ti tatinkové jsou benevolentnéjsi, takze, snazil
jsem se, aby to tam mél klidny, aby nebyl ve stresu vic, nez je nezbytné nutny, a aby dokazal
z ty situace vytézit alespon néco pozitivniho. A nechal jsem ho koukat dlouho na televizi.
Minimalné jsem se pred nim snazil krotit v tom, abych i kdyz treba ti doktori nenosili zrovna
porzitivni informace, tak jsem se snaZzil, aby to na mé nepoznal, abych to na néj neprendasel.
Abych mu zbytecne, aby on nebyl ve stresu, aby mél néjaky bod jistoty, aspon aby si mohl
myslet, Ze je tam néjaka jistota. Reflektuje, Ze diky pracovni flexibilité¢, podpofe

zameéstnavatele a pomoci ze strany Sir$i rodiny nepocitila rodina zavazné finan¢ni dopady.

Informace, komunikace: K zpisobu informovani o pribéhu synovi 1é¢by tika: To bylo
uplné v pohode, at se clovek zeptal na cokoliv, tak tu informaci dostal. Nekdy jich dostal az
moc. Moznd i to je divod, proc se nékteri ti rodice neptaji. Ja jsem se vidycky zeptal na to,

co mé zajimalo a vidycky se mi odpovedi dostalo.

Detailnéji se zamysli nad zplisobem komunikace ze strany Iékaiského tymu.
Vyzdvihuje, ze v komunikaci pro néj byly dulezité kvality empatie, soucitu, ,,lidstvi*
a osobniho naladéni. Rika: Radéji jsem se neptal tieba jedné pani doktorky. Ona md také
svérazny zpusob komunikace. Respektuju ji, absolutné, bezvyhradné po odborné strance. Ja
s ni nemdam problém ani lidsky, ale nékdy bych mozna tu odpovéd’ potreboval trosku jemnéji
anebo aspon soucitnéji. Kdyz si povidate s [jina dr.], tak z ni citite to nadseni, ten eldn, to
zapaleni pro véc. A citite za tim néjaky emoce, néjaky lidstvi. Emocni kvalita a nalazeni
v komunikaci pro néj byli dillezitymi faktory také pti synové transplantaci: 4 musim rict, Ze
treba [jind dr.] ona mé vidycky dokazala uklidnit, protoze vidycky dokdzala tu situaci
popsat, dat presné tolik informaci, kolik jsem potreboval. To nebylo jako ,,ale nebojte“, to
bylo jako ,,jasné, tohle je blby, ale my si s tim poradime“ a Fekla to takovym zpusobem, Ze
nebyl ditvod o tom jakkoliv pochybovat. Tohle bylo treba jako hodné duleZity. Reflektuje, ze
ur¢itému vétSimu odstupu nékterych I€kaiti rozumi jako ochrannému prvku, jelikoZ neni

mozné se plné¢ emo¢né angazovat v kazdém jednotlivém piipadu. Domniva se, Ze pro lékare
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by to bylo destruktivni a netinosné. Vnima také roli vlastniho ptizpiisobeni v prabéhu 1€Cby:
Zase na druhou stranu tim, Ze clovek na tom oddéleni stravil strasnyho casu, tak si zvyknete
na to, jak komunikujou a miizete to néjak zpracovat, nebo mé se to alespon darilo. To bych
tam mohl brecet od rana do vecera a mél bych na to pravo, nebo to prosté tak néjak prijimat
a védet, zZe vsichni deélaji vsechno proto, vsichni se snazili, aby ten plan néjak dopadl. Pak

nebylo potreba se z toho asi néjak vyrazné hroutit.

Ke komunikaci psychosocidlnich potieb a jejich napliiovani ze strany zdravotnického
personalu tika: Je tam minimalné prilezZitost si o tu podporu vict a ja kdykoliv si o ni rekl,
tak jsem ji dostal. ManzZelka ji nevyhledavala a taky ji nedostala. Ja jsem si viastné
o psychologa ekl hnedka snad druhy den, co jsme byli na oddéleni. Protoze ja jsem prosté
potieboval védet, jestli to tam proste zvladnu. Potieboval jsem mit néjakou jistotu, Ze nékdo

dohlédne na mé, abych se z toho nezblaznil a abych to tam jako ustdl.

Roli psychologa vnima nasledovné: Dokdazala viastne jako popsat obecné, co se bude
dit, coz bylo hodné dulezity. Ale ona nenosila ty Spatné zpravy. Ja vedel, Ze si muZeme
povidat o cemkoliv a ona mi nejde rict, Ze musite na néjaké vysetreni. Pro mé to bylo duleZity.
Vim, Ze nékteri rodice s tim méli problém. Ze se stydéli si ict o psychologa. Pfi hlub$im
prozkoumavani role psychologického poradenstvi a moznosti jeho vyuziti a aktivniho
propagovani (i s ptihlédnutim k reflexi, ze manzelka si o n¢j nefikala, a tudiz jej nedostala),
dodava: Muzete mit lidi, kteri vam rovnou reknou, ze nékoho potiebujou a ty, co vam reknou,
Ze nikoho nepotrebuji. myslim, Ze je diilezity, aby vedeli, ze tam néco takového je. A Ze si
o to mohou jako kdykoliv Fict. Nic vic udélat nemiizete. Nemiizete pomahat cloveku, ktery

0 pomoc nestoj.

ZkuSenost s 1é¢bou: K tivodu 1é¢by poznamenava: Syn byl ve stavu polomrtvej, spis mrtvej
nez zivej. Vysilenej, hubenouckej, lehce pres 16 kg, predtim 22, kost a kiiZe, furt jenom spal.
Do toho se pridalo, zZe kdyz svitilo svétlo, tak Fikal, Ze ho to boli. Ve chvili, kdy zacal dostdvat
kortikoidy, tak se vyrazné zvednul, zacal jist a po 3 tydnech jsme $li poprvé domii. V této fazi
lécby pocitoval tlak v podobé velkého mnoZstvi negativnich zprav, tlevu pfinasely alespon
ty dny, kdy Zadnou zpravu nedostal: Ty zacatky, kazdej den, kdyz tam nékdo prisel, tak mél
néjakou jobovku, minimalné ty prvni dva tydny. Az pak najednou prestali chodit. Az jsem si
Fikal: ty vole, dneska nikdo neprisel, nikdo mi nic nerikal, to je vlastné super den. Na prvni
dny 1écby ma pouze utrzkovité vzpominky: Byl jsem strasné oparenej. Tadedsi, ja si to

nepamatuju. Mam tam par utrzki. To obdobi prvniho tejdne na oddéleni si nepamatuju.
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Pamatuju si, jak mé tam zaucovali, jak se pise bilancdk, jak se méri moc a podobny véci. No

ale fakt jsem byl mimo.

Prvni usek 1é¢by syna — do provedeni transplantace kostni difené — shrnuje
nasledovné: Urcitou cast probihala tak néjak standardné. S ohledem na to, Ze ta jeho nemoc
byla zviastni, Ze na tu lécbu nezareagoval uplné tak jak by si vsichni prali, ale zareagoval
alespon tak, ze ma néjak smysl v tom pokracovat. To jsou taky véci, které vam dojdou az
zpétné, zZe tam spousta véci nebyla o tom, jako reSeni, kdy to bude, ale jestli to viibec ma
cenu, takhle aspon to na mé pusobilo. Pak uz nastupuji silnéjsi chemoterapie, po tech
zpravidla prijde néjaka infekce a komplikace, kde jste ve Spitdle, pak vyleze CRP, zase jdete
do Spitalu na antibiotika, a kdyz konecné dolezou leukocyty nad 500, tak je cas na dalsi

chemku.

S postupem ¢asu piibyvalo l€¢ebnych komplikaci, odpovéd’ synova onemocnéni na
lécebné modality nebyla pfizniva. Pacient byl proto indikovan k neptibuzenské transplantaci
kostni diené. Tatinek reflektuje své pocity nasledovné: To bylo takovy, dobre, transplantace
je néco, co tenhle problem muze vyresit. Upnul jsem se k tomu a vzal jsem to jako
samozrejmost, Ze tak to prosté je, tak to prosté bude. Tam vilastné musite prijmout to, Ze jste
na jedinym misté, kde vam mohou pomoct, jedini lidi, kteri vam mohou pomoct. To je obcas
stisnujici pocit, absolutno, Ze jste v Motole a nikam dal uz nemiizete. Neni mozny si proste

Fict: tady jsou nemehla. Musite verit. Pro mé vlastné bylo jednodussi jim veérit.

Za meznik v 1écbé osobné povazuje pohovor s Iékafi k synové transplantaci, ktery
pro n¢j 1 pro manzelku piedstavoval velkou psychickou zat€z: To je opravdu meznik.
Pohovor byl blbej. Dodnes jsem neporozumeél tomu, jak to lékar mysli, jak si to pripravil, ale
chapu, zZe to ma néjaky smysl, Ze to povazuje za hrozné dulezité. O tom koluji mezi téma
rodicema neuvéritelné historky a vlastné jako je to takovy postrach. Jak jsem se s téma
rodicema bavil, tak jsem byl na ten pohovor néjak castecné vybavenej, védel jsem, jak to
néjak zhruba probiha. Veédel jsem, co nam bude vypraveét a viastné jsem si i uvedomoval tu
tthu té situace. A vedel jsem, Ze k nému jdeme jako k posledni instanci. A pak 7ika: a protoze
ta lécba viastné viibec nezabira tak jste tady. Ale nam nikdo nerekl, Ze by ta lécha viibec
nezabirala. Reflektuje, Ze pocitoval hnév Castetné 1 smérem k manzelce, ktera byla
rozhovoru ptitomna: Ona tam asi vyventilovala tu svoji bezmoc a ja si myslim, Ze to nebylo
vhodny, ale asi to bylo dobre, Ze to viitbec udélala. Jo clovéce, mél jsem tenkrat néjakou

potrebu néco rozbit. Ne nékoho, néjak to vyventilovat. Ale rozdychal jsem to.
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Zdirazije, ze dle jeho subjektivniho nazoru je vhodné, aby byla rodi¢im pted
pohovorem k transplantaci kostni diené¢ poskytnuta dostate¢na psychosocidlni podpora:
Minimalne by mél byt ten psycholog pripraven v pohotovosti, kdyz se pak ti rodice vratej,
o tom jsem presvédcenej. Bez prehanéni, to si myslim, Ze je dobry, protoze je to emocné
vypjata situace. Ten pohovor, to je néco, co jsem presvédcenej, ze lidem, ktery tam jdou, tak
by se néjaka i vnucena péce poskytnout mela. Piiznava, ze v této dobé v sob¢ fesil otazky,
jestli syn lécbu zvladne, jestli bude moci transplantaci vzhledem k zdravotnimu stavu

podstoupit.

r_or v

Ptijeti na transplantacni jednotku, podani §tépu a nasledny pobyt v cca Sestitydenni
izolaci popisuje: Jako ten zacatek byl strasné fyzicky vycerpavajici, fyzicka unava a zmatek.
Clovék se rozkoukava. Ta transplantacni jednotka neni hezkd. Neni tam Zddna herna, je tam
pro rodice zazemi, ale je divny. Nds poustéli asi po 40 dnech. Mé to v zasade
netraumatizovalo. Jako zéasadni vnima pfelom mezi standardni onkologickou lécbu
a transplantaci a vyckavani na reakci krvetvorby se Sté€pem: Na té transplantaci se provede
priprava a veskera ta onkologicka lécba skoncila. Konec, vykapala posledni cytostatika,
dostanete metotrexat spis jako imunosupresivum. A najednou konec. Ted prijde ten 28. den,
kdy se déla ta kostni dren. A to je zlom. A to tam sedite a vite, Ze tohle je bud’ anebo. To jsem
meél po dlouhé dobé zase slzy v ocich. Mél jsem potrebu ji (lékarku) obejmout, objal jsem ji.

Protoze viastné ja jsem to potreboval slySet kazdou tu dren, kazdy vysledek.

Po ukonceni izolace na transplantacni jednotce byl se synem piesunut na klasické
hematologické odd¢leni. K obavam ohledn¢ ukonceni akutni faze lécby ftikda, ze
transplantace u néj vyvolala specificky druh obav, ktery je podle né¢j odlisSny od ukonceni
klasické 1écby: Po té transplantaci déti dostavaji imunosupresiva. Neni uz to lécha, ale je to
néco, co brani rozvinuti té reakce Stépu proti hostiteli. Tam je takovy schizofrenni stav, kdy
vsichni vi, Ze dokud budou brat imunosupresiva, tak nebude reakce stépu. Na druhou stranu
vite, Ze ty léky srazeji ucinek celého toho procesu transplantace. A vysazeni téch
imunosupresiv, to je obdobi, co jsem z toho byl takovej rozhozenej. Je to prosté jiny. Po ty

transplantaci se nebojite jednoho nebo druhyho, ale bojite se zaroven.

Emoce, pocity spojené s lé¢bou: Pti prozkoumavani toho, co pro sebe v 1é€bé povazoval

Vv v

potrieb. Prestal jsem resit sebe. A myslim si, Ze tedko mé to v nékterych ohledech treba

dobiha. Vadilo mi taky to, Ze jste na pokoji, kam vam furt miize nékdo vleézt. Ja jsem to obcas
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pripodobnoval k tomu, Ze je to tam jako v krimindle. Jdete z oddéleni a vzdy musite poprosit,
Jjestli muzete ven. Ztrata néjaké intimity, to mi taky vadilo. Vadilo mi, zZe jsem nemohl byt
doma s détmi, vedel jsem, ze jim neni dobre a na druhou stranu jsem si rikal, Ze je diilezité,

abych tam byl. Takze to jsou véci, které mi vadily.

Naopak jako podpirné mechanismy vnima: Sarkasmus, dokdzal jsem se od toho
trochu oprostit, délat si z té situaci i legraci. A taky to, Ze jsem tam potkal par uzasnych lidl,
ktery byli v podobny nebo ve stejny situaci. Mate to s kym sdilet. Néco jiného je to, kdyz si
o tom poviddte s kamarady a pribuznymi, ale ti v ty situaci nejsou, oni mohou vict: vim, jak
se citis, ale oni to nevedi. A vy si muZete popovidat s nékym, kdo to proziva. Za velice
uzitené pro sebe 1 pro syna povazoval dochizeni psychologa, stazisty a dalSich
psychosocialnich pracovnikti: Ja si hrozné cenim toho, zZe byla moznost, zZe vy jste za nim
chodil, je to zas néco uplné jiného. Za spoustou téch deéti nemohou ani prijet ti sourozenci,

takze kazdy vytrzeny z toho stereotypu je skvély.

Kdyz uvazuje nad tim, jestli ho lé¢ba néjakym zplisobem zménila, dodava: Co mé
traumatizovalo? Kdyz umiraly deéti, které jsem znal. I kdyz mé to vzdycky zasahlo, nedokazal
jsem brecet. Tohle na mné zanechala lécba. Nedokazu brecet, ani kdyz chci. Mozna jsem se
vybrecel na zacatku. Obecné bych rekl, ze emocni projevy mam plosi. Ale vse vnimam stejne.

Jen to neprojevuji. To je asi zasadni zména pro mé ,,pred* a ,,po*.

Smérem do budoucnosti stale pocit'uje jisté obavy: Furt je to kratka doba. Malokdo
by to na nem poznal, Ze tohle jako prodélal a radi jak cernd ruka. Ale mam obavy a myslim,
Ze uz se jich nikdy nezbavim. Ze by se to mohlo vrdtit, to je ono, to je asi to nejvétsi. Berete
ten stav, ze je pordd hodné kiehky, furt se bojite. Ta situace, ktera je ted's COVIDEM tomu
taky nenahrava. Pti detailn€jSim prozkoumavani toho, jaky pocituje vliv pandemie
v souvislosti se synovou 1é¢bou, tikd: Tezko rict, jestli bychom meli mensi obavy, kdyby tu
COVID nebyl. Kdyby tu nebyl, tak to bude obecna hrozba néjaké infekce, kterd by ho mohla
prepadnout. Takze to asi neni tak zasadni. Ten covid to méni s téemi celospolecenskymi
omezenimi, kdy se prosté tésite na to, Ze az mu bude trosku lip, Ze nekam vypadnete, pojedete

nekam na vikend tieba. To je to, co nam chybi hodné.

Vztahy: Je pfesvédCeny, Ze zkuSenost 1écby vyrazné proménila jeho vztah se synem.
Pomérné obtizné se mu vyjadiuje, jakym zplisobem: Tezko to specifikovat. Neni to o tom, ze
bych ho mél vic radsi. Kdyz mu bylo jako nejhur, byl jsem tam s nim. SnaZzil jsem se, aby on

byl co nejvic v klidu, aby to na nej melo co nejmensi dopady. Myslim, ze on to taky tak vnima,
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Ze v nékterych situacich bézi ke mné, v nékterych k mame. Takze urcité to néjakym zpiisobem
ten vztah zmeéni. Je to o tom spolecném prozitku. O tom, Ze si uvédomite tu tihu té
zodpoveédnosti, jakou tam mate. A ja jsem si tu tihu toho rozhodovani vzdycky uvédomoval.
Takze jako za ty zbyly dva kluky jsem zatim nastésti takovou zodpovédnost jako nemél. Ze
bych jejich jménem musel délat takova zdsadni rozhodnuti nebo Ze bych s nima zazival

takovy diilezity, tak diilezity okamziky.

Uvazuje o tom, jakym zplisobem 1écba ovlivnila dalsi dva syny: Myslim si, Ze to dost
dusili v sobé. Viastné jsme se o tom nikdy poradné nebavili s nima. Ten mladsi — prostredni
— tak myslim si, Ze z toho néjaky trauma asi bude mit, to asi ma v sobé, asi nic zasadniho,
doufam, zZe uz se nic jako neprojevi. Byl jesté malej na to, aby si uvéedomoval vsechny mozny
dusledky. A ten starsi? Tezko Fict, ja jsem tam nebyl. TakzZe viastné poradné nevim, co se jim
motalo hlavou a jak to vypadalo. Takze urcité je to zasahlo, urcite, urcite se bali, vim, Ze
nekolikrat breceli. Oba dva védeéli, co miize nastat, ale nejsem si jistej, jestli to dokazali jako
dohlidnout, co to vilastné miize znamenat ta situace. Védeli, jak moc je ta nemoc zavazna,

ale nevim, jestli dokdzali pojmout to az do toho velkého diisledku.

Komentar K pripadové studii

Autor této studie se s pacientem, jeho otcem a ptileZitostné také s maminkou setkaval
na pravidelné bazi v ramci odborné staze na KDHO FN Motol od zacatku akutni faze 1¢€¢by.
Osobni setkani v ramci hospitalizaci a kontrol na stacionafi byla v diisledku restriktivnich
epidemiologickych opatieni v souvislosti s onemocnénim COVD-19 pierusena v bieznu-

kvétnu 2020.

U pacienta miizeme pozorovat vzhledem k veku velmi vyzraly popis 1é€by, vlastniho
onemocnéni a doprovodnych emoc¢nich stavii (viz 2. kapitola). Lze se domnivat, Ze tato
vyzralost byla vyznamné ovlivnéna zkuSenosti 1¢cby. PIné¢ v souladu s vyvojovou fazi je
nicméné pro pacienta relativné obtizné své emocni stavy interpretovat a nalézat pfic¢inné
souvislosti, zaroven se tyto stavy v pacientové vypravéni spojuji a prolinaji s negativnimi
somatickymi vlivy 1écby (strach / nepfijemna zkuSenost s injekcemi, Ginava / nevolnost
apod.). Zajimavym momentem v prib¢hu rozhovoru byl pacientiiv spontanni napad ukazat
vyzkumnikovi svoji fotografii béhem lécby. Zaujeti pacienta touto fotografii a velky
problém vyjadtit, jaké to je, vidét sdm sebe jiné podobé, mélo az derealizacni charakter.
Z psychologického hlediska je vhodné o ,dospélém* zpisobu komunikace pacienta

uvazovat v SirSi perspektivé jako o mozném projevu uzkosti. Celospolecenska omezeni
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spojena s Sitenim nemoci COVID-19 mohou pacientovi minimalné caste¢né branit ve
vykondvani béznych détskych aktivit nad rdmec omezeni spojenych s posttransplantacni

periodou.

K dominantnim zvladacim strategiim pacienta pattila v prubéhu 1écby distrakce
(hrani her, sledovani videi, sledovani pohadek), dale pravidelna komunikace s rodi¢i, ktera
byla jako zvlasté dulezita pocitovana v prubéhu hospitalizace na transplanta¢ni jednotce
(kazdodenni volani mamince, ¢teni pohadek). Snahu o distrakei a rozptyleni podporoval
v ramci stdze 1 autor této prace. Dochazeni za pacientem spocivalo pfedev§im v hrani si,

povidani si o hrach atp.

Ve zkuSenosti pacientova tatinka je zifejmé, Ze pocituje obavy z budoucnosti
a ohledn¢ toho, jakym zplsobem se 1écbé ptizplsobili zdravi sourozenci pacienta
(problematika obdobnd jako v piipadé¢ Kazuistiky II). Vyzdvihuje trovenn komunikace
transparentnost, empatii a zachovavani nadé&je. Zaroven vyzdvihuje subjektivné

pocitovanou naro¢nost ¢inéni rozhodnuti v pribéhu 1écby (viz kapitola 3.2).
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Kazuistika IV: ,,Mam se na co téSit, mam motivaci to vydrzet*

Anamnéza

OA + RA: Dospivajici divka, ro¢nik 2003, 16 let. Zije v GipIné rodiné s matkou, nevlastnim
otcem / manzelem matky a vlastni starsi sestrou (19) ve vétsim mésté (do 100 000 obyvatel).
M4 dva nevlastni sourozence. Studuje prvni roénik SS, v souéasné dob& mé kviili probihajici
lécbeé zatizeny individudlni vyukovy plan. Do zjisténi hematoonkologické diagnozy

prospivala dobfte, prodélala obvykla onemocnéni détského véku, vyvoj v normé.

NO: V prosinci 2020 ve véku 15 let dg. AML na KDHO FN Motol. Indikovana k 1écb¢ dle
mezinarodniho protokolu. T.¢. (bfezen 2021, 3. mésic akutni faze 1€cby) se ptipravuje na
absolvovani ¢tvrtého z péti planovanych blokli chemoterapie. Blokova cytostaticka terapie
byla az dosud provazena febrilnimi stavy, vyrazn€j$i nauzeou a intermitentnim zvracenim.

Mezi jednotlivymi bloky v domécim oSetfovani s pravidelnymi kontrolami na stacionafi.

Rozhovor s pacientkou

Predstaveni pacientky: Mezi své koniCky a zaliby fadi jizdu na koni, tanec streetdance
a hru na klavir. Ma vSeobecné¢ rada zvitata. Reflektuje, ze 1écba do jejich zajmi vyrazné
zasahla: Tedkon je to takovy, Ze nemuzu nic. Méla jsem hodné rada ty sporty, takze ted’ je to
pro mé trochu takovy utrpeni, ale da se to. Sama sebe by popsala jako nekonfliktni, dale
o sobé 1ika, ze: jsem takovej extrovert i introvert. Rada se zaviu sama do pokoje, mam rada

svuj klid, ale zase jsem rada s kamoskama, kdyz jdeme nékam na vylet. Mam to tak piil na

piil.

Diagnoéza: Zdravotni obtize se u pacientky vyskytly na podzim roku 2019 v podob¢ bolesti
kosti. Pfiznaky byly relativné nendpadné, pacientka je davala do souvislosti se sportem a jiz
diive se vyskytujicimi bolestmi kolen po fyzické namaze: Jd jsem viastné ani neméla moc
néjaky priznaky, Ze bych byla nemocnd, to byla uplna nahoda, ze jsme to zjistili. Mé jako
zacali bolet kosti a vidycky treba jenom na pét minut. A ja, jak hodné cvicila, sportovala

a tancovala, tak vsichni Fikali, Ze to bude z namahy nebo Ze by to mohlo bejt, jako jak rostu.

SpiSe z preventivnich divodii byla vySetfena praktickou 1ékatkou: Ona rekla, at
radsi prijdu a vzali mi krev. Z toho pak vlastné zjistili, Ze tam neni néco v pohode. V pondeli
jsem Sla na krev, v utery jsem Sla na dren a v utery uz jsem vecer byla v Motole. Pak teda

zjistili Ze mam tu leukémii.
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O zplsobu, jakym se dozvédéla o své diagndze a pocitech, které zazivala, tika:
A kdyz mi to ten doktor rikal, tak jsem viastné nevedéla o cem mluvi, protoze zacal ty odborny
nazvy, jako AML a ja na néj jako koukala, co tim jako mysli, tak jsem si to pak hledala na
internetu, takze jsem se to viastné dozvédeéla z internetu. Boleli mé kosti a z toho vzniklo, Ze
mam leukémii. Jsme se tu ocitli ze dne na den a nevim no. Ze zacatku jsem to jako moc
nepobirala, Ze jsem to zacala pobirat az kdyz jsem volala s mamkou, ktera brecela, Ze jsem
nemocnd, a s kamaradkama. Kamaradka, kterou jsem nikdy neslySela brecet, od Skolky jsem
Jji nevideéla brecet, tak brecela, a pak to na mé dolehlo, tak to bylo takovy prvni, Ze jsem

z toho byla takova trosku uplné... nechtéla jsem moc mluvit, byla jsem z toho uplné presia.

Spole¢né prozkoumavame, z jakého divodu si informace o diagnéze AML
dohledavala na internetu a nezeptala se ptimo lékate, ktery ji informaci sdéloval: Ja jsem
nevedela, co je AML a bylo mi blby se doktora ptat, Ze ani nevim, co to je. Spis, zZe jsem
nechtéla vypadat, Ze jsem uplné blba. Tak jsem si to nasla. Vim, co je leukémie a pak mi to
vysvetlili, jak probiha ta lécba a takhle. Ale jediny co, Ze jsem si nasla, co je AML. Diiraz
klade na to, ze moZnost se zeptat méla, méla spis vlastni pocit, Ze by informace o diagnoze

méla znat, mit piedstavu.

Informace, komunikace: M4 pocit, ze ze strany oSetfujictho tymu ma veskeré potiebné
informace a ze komunikace je dobra. Vyzdvihuje také osobni rovinu ve vztahu s oSetiujici
I€katkou: Jsou néjaky doktorky, ktery néco reknou a vlastné nereknou nic, ale jako ta moje
doktora je uplné skvéla, to si kolikrat povidame i o normalnich vécech, ze neresime jenom

krvinky a desticky. No i sestricky, vSechny jsou jako v pohode.

Co se tykd moznosti hovotit o vlastnich pocitech a potiebach, reflektuje: Ten pristup
je fakt skvélej. Myslim, Ze v tomhle Zadny nedostatky nejsou. Mysli, ze kdyby ji néco trapilo
nebo si potiebovala promluvit, tak by méla moznost o tom nékomu fict a nékdo by se tim

s ni zabyval.

Sdili, ze nevyzaduje podrobné informace o pribéhu lécby a jejim dlouhodobém
planu: Ja to asi uplné nepotiebuju védet podrobné. Staci mi vedet, Ze budu mit tu dalsi

chemosku, pak bude néjaka ta lécba a pak budu jezdit na kontroly. A to mi bude stacit.

ZkuSenost s lécbou: Pii dosavadnim pribchu lécby hodnoti jako obtizné bloky
chemoterapii: Ta prvni byla ta nejsilnéjsi a byla nejdelsi, to jsem byla hodné unavena, méla

jsem teploty a zvracela jsem. Kdyz koukam zpatky, tak si vikam, Ze to nebylo tak hrozny, jako
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chripka, ale v tu chvili to bylo sileny. Treba ta druha, to jsem ani nevnimala, a tu tieti jsem
jenom prozvracela, ta pro mé nebyla moc prijemna. Jediny, co pocituju, je, jak moc
nechodim a mam ochably ty svaly. Reflektuje, Ze fyzické stavy vyrazné€ ovlivituji psychicky
prozitek: Taky kolikrat si reknu, ze bych se na to nejradéji vykaslala, ale pak ti nic jinyho
nezbyva nez to podstoupit. To je podle toho, jak se citis. Kdyz je mi Spatné, tak si kolikrat

Fikam, Ze uz nechci. Ale prosté musis.

Jako pro sebe zvlast’ psychicky naroc¢né vnima fyzické zmény, které se k lecbé
piidruzuji jako vedlejsi ptiznaky: To pro mé bylo asi nejhorsi, ty viasy. Ja jsem viastné méla
hodné viasii, fakt jako haro. Ja jsem pak sama rekla, ze chci tu hlavu oholit, protoze jsem
meéla ty vlasy na polstari, a to bylo jeste horsi... tak jsem si pak nechala oholit hlavu. Ja jsem
vlastné byla v pohode, dokud jsem se nevideéla v zrcadle... pak kdyz jsem se vidéla, tak jsem
si rekla, ted’ uz vypadam nemocné. Protoze dokud mas ty viasy a vypadas normalné, tak si
to ani moc neuvedomujes. Nemohla jsem si na to zvyknout, nechtéla jsem volat ani s rodinou
a takhle. Je to neprijemny jako. Kdyz ty lidi nevi, ¢im jako prochazis, tak na tebe jako koukaji

divné. Nevim, ale uz jsem si zvykla. U rodiny uz to beru automaticky.

Hloubéji mapujeme jeji pocit, Ze lidé se na ni divné divaji: Kolikrat to je, zZe si Fikam:
co si na to reknou, jak se budou citit oni? I pro ostatni to neni prijemny. Treba moje sousedka
— ona je kadernice — byla vidycky uplné jako Ze mi je zavidi, ja si je chtéla obarvit a Fikala,
at’ to nedelam, a kdyz me vidéla, musela odejit, protoze se ji chtélo brecet. A nevim no. Pak
treba kdyz jsme si volala s holkama, tak jsme si uz z toho zacali deélat i srandu a takhle. Neni

to uplné prijemny.

Vedle ztraty vlast pocituje 1 dal$i zmény a omezeni, které 1é€ba ptinesla a které jsou
pro ni naro¢né: Jak jsem hodné ztratila ty svaly, tak jsem dost zhubla, tak se kouknu do toho
zrcadla a Feknu si: to je hrozny, uplné hubeny nohy, tak si Fikam, to prosté nejde, takze se
tesim, az budu moc zase néco deélat. Ja vlastne, nez jsem zacala tu lécbu, tak ja jsem ten rok
pracovala, abych se sebou byla spokojena. Cvicila jsem, jedla jsem tak prosté dobre, zdravé
celkem, a celkové jsem si i si nasla ten sviij styl, jak se oblikam, jak nosim vlasy, uz jsem si
totak nasla, ze se to ustalilo. A najednou bum, nemam vlasy, ta postava se mi zmenila a uplné
vSechno... takze takovy, to pro mé byla docela rana, zZe jsem na nécem dlouho pracovala

a najednou to prijde a do mésice je to pryc.
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Emoce, pocity spojené s 1é¢bou: K nejobtiznéjSim zazitkiim v prabéhu 1écby tadi socidlni
izolaci: Mné asi nejvic chybi jit ven. Tak néjak se schazet normalné s lidma. Ale v tyhle dobé
to stejné moc nejde. Taky ty zvirata, ja mam kocoura a nemiizu na nej ani sahnout, takze na
nej koukam a povidam si s nim a nemiizu nic jinyho. Hovofime o tom, jakym zptisobem
vnima ve své situaci soucasnou epidemiologickou situaci a celospole¢enska omezeni: Jsem
moznd docela rada, Ze je to vSechno zavieny. Ze jako o moc neprijdu, pro mé je to jako

jednodussi, Ze je ta pandemie.

V ramci hospitalizaci hodnoti jako naro¢nou také ztratu soukromi: Ja nevim no.
1 kdyz prosté jsem treba na pokoji s nékym, tak je to jeste horsi, kdyz pak toho clovéka neznas
a najednou ses tu s nim porad zaviena. Ja jsem byla zvykla se zavrit do pokoje a bejt tak
jako sama, nebo jsem sla s holkama ven. Byla jsem spis v takovy svy bubliné. A ted’ kdyz
mamka vidi, Ze jsem smutnd, tak se pta: Na co myslis? A ja rikam: Nevim, jsem prosté

smutna. Nevim, na co myslim. Jako naro¢nou vnima 1 zménu zazemi, st€hovani mezi pokoji.

K podplrnym zdrojim, které ji v 1€cbé podporuji po psychické strance, fadi kontakt
s ptateli a rodinou: No, mé docela pomaha, kdyz si s nekym volam, treba kdyz volam se
segrou nebo babickou, ta vola kazdy den. Fakt mi pomaha, kdyz s nekym volame. Nebo
napisu holkam, staci si jen psat, nemyslim na to, Ze tu jsem. Ke kontaktu s prateli dopliuje:
Ja jsem spis rada, kdyz se bavime normalne, kdyz se neptaji, jak mi je, protoze ono se toho
moc nemeni tady. Vétsinou, kdyz se zeptaji, jak mi je, tak jim to napisu, a pak si s nima pisu
o normalnich vécech. Kolikrat si s nima zavolam nebo koukdam, kdyz vysilaji zZivé na
Instagramu. Ze mam pocit, Ze jsem tam s nima. Normdlné si s nima povidam, abych se uplné
neodcizila, to bych uplné nechtéla. Protoze kdyz tak najednou nekoho uplné odstiihnes, tak
se to dava tézko pak dohromady. Jako silny motivacni faktor vnima, Ze s kamarady planuje,

co budou spole¢né dé€lat, az se uzdravi: Mdam se na co tésit, mam motivaci to vydrzZet.

Za vyznamny podpirny zdroj povazuje moznost jezdit z nemocnice do domaciho
prostiedi mezi bloky chemoterapie: Poprvy, kdyz jsem Sla domu, tak jsem jako jsme méli
obavy, Ze se najednou miize néco stat. Hrozné jsem se tésila domii a byla jsem rada. Ale taky
jak jsem po dvou mésicich Sla domii a prisla domii a Sla do toho svého pokoje a tedko si
Fikala, ty vole, ja jsem doma, jd jsem ani nevédéla, co mam délat. Je to takovy, ja jsem doma
Jjako vic v pohode. Ja doma prosté muzu se zvednout, nejsem napojend na zadny hadicky,

muizu si jit sednout do obejvaku. Nebo kdyz mam potom ty bily krvinky, tak miizu aspon na
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prochazku kousek, abych trochu chodila. Takze doma jsem vic v pohode, vidycky mam pak

pocit, Ze se mi nechce zpdatky do nemocnice, zacne ten rezim.

K dal§im ¢innostem, které se snazi v 1éCbé délat, je snaha se zabavit — ¢tenim,
sledovanim seriali nebo délanim kol do skoly. Reflektuje, ze ji tyto Cinnosti zacinaji nudit,
protoze se neustale opakuji. Vnima jako dulezité se zabavit, protoze: Kdyz prosté se
nezameéstnam, tak proste zacnu premyslet o riiznych vecech, zacnu myslet na to, co bude po
ty lechbeé, ze prosté bude trvat hrozné dlouho, nez mi narostou ty vlasy, jak budu chtit a prosté

tak.

Hlub$im mapovanim se dostdvame k tomu, jak pacientka pfemysli o budoucnosti
a dal$im prabehu 1é¢by a svého onemocnéni: Ja jsem docela nad timhle hodné premyslela.
Ze se bojim, Ze pak se mi bude hii' cvicit, Ze mé budou vic bolet nohy, Ze to pro mé bude
o mnohem tezsi se dostat zpatky do normalniho Zivota, kdyz vlastné ted’ka piil roku nedélam
nic Spis mam jako obavu, abych pak byla jako samostatnd, protoze ja si vSechno deélala
sama, uplné nesnasim, kdyz za me nékdo néco déla. Nebo tak, viastné pak si rikam, Ze po ty
léche, jaky to bude. Kdyz treba mam jit do tanecnich ve druhdku, jestli viitbec budu schopna
tam jit? Premyslim, Ze treba nakonec viibec nebudou, ale je moznost, zZe budou a rikam si,
no, jestli vitbec budu schopnd tam nékde na podpatkdch tancovat? Takze to jsou prosté

takovy véci blby, ze nevim, co bude, jak na tom budu a co vSechno se pro mé zméni.

Na otazku, jestli ma pocit, Ze ji 1é¢ba né¢jakym zptisobem zménila nebo ma pocit, ze
ji zméni, ¥ika: Rekla bych, Ze neresim kraviny. Kdyz tedko napriklad ty holky zacnou néco
resit, tak si reknu: Ty jo, vy Fesite kraviny, to neni vitbec diilezity. Myslim, ze budu hodné
takova, Ze nebudu resit kraviny a oproti ostatnim budu trosku — nechci rikat vyspélejsi — ale

budu myslet jinak.

Vztahy: Nema pocit, Ze by lécba vyraznéji ménila jeji vztahy. Vazi si ptistupu své skoly,
ktera ji vysla vstfic s individualnim vzdélavacim planem. Od zacdtku léchy citi velkou
podporu ze strany pratel: Ja jsem docela dost rada, Ze vsichni to vzali, Ze mé podporujou,
takze. Na Vanoce, moje nejlepsi kamaradka udelala video, kde mé zdravi a prejou mi vSichni
zdravi. Jako vSichni moji kamaradi ze zdkladky, spoluZaci ze stredni, trenéri a lidi z tymu,
takze... to bylo takovy, to mé hodné dojalo, Ze se tolik lidi, od kterych bych to ani necekala,

Ze se ozvali.
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Ke vztahu s maminkou, se kterou podstupuje hospitalizaci, tika: Je to podle toho, jak
se citim. Kdyz je mi blbe, tak jsem rada, Ze tu je, ale kdyz je mi dobre, tak kolikrdat nemam

naladu. Ale jsem rada, Ze tu se mnou je.

Rozhovor s matkou pacientky

Piedstaveni maminky: Zije s manZelem a dvéma dcerami (16, 19). Obé dcery ma z prvniho
studuji stfedni Skolu. Maminka povazuje za dilezité Cleny rodiny i domaci mazlicky —
kocoura a kralika. Zivi se jako OSVC v oblasti financi, manzel je hudebnik. T.¢. kvili
podstupovani lécby s dcerou nepracuje, své klienty pfesmérovala na jiné kolegy. Mezi své
koni¢ky pocita péci o rodinu, zahradniCeni a hudbu K pferuSeni pracovnich c¢innosti
dopliuje: Ackoliv bych tady kolikrat mohla néco vyridit po telefonu na dalku, tak na to clovek
vitbec nema naladu. Nebo aspori ja to tak mam. Clovék snazi soustiedit na tu lécbu a prosté

aby to doma néjak fungovalo. Ale prosté nemdam na to naladu se priznam.

Diagnodza: Reflektuje, Ze dcera si pomérn€ casto stéZovala na bolest kolen. S témito
obtizemi byla nékolikrat u praktického l¢kare, jako pfiCina byla stanovena zatéz souvisejici
vyskytly na podzim roku 2019: Byla na distancni vwuku u babicky na vesnici. My jsme sedeéli
u kafe a ona prisla a rekla, ze ji picha v kostech. To mi bylo divny, ja ty kosti mam spojeny

s kostni dreni, tak to uz jsem zacala trochu vétrit. Rekla, ze Jji to boli tak tejden, ani ne.

Maminka oslovila svoji kamaradku — zdravotni sestru od dcery praktické 1¢kaiky,
ktera ji doporucila udélat odbéry krve, aby se nic nezanedbalo. Dcera byla vySettena, Iékarka
nasledn¢ mamince volala ohledné vysledkt: My jsme byli na krvi v pondéli a hned
odpoledne, ja jsem byla v prdci, mi volala doktorka, Ze jsou ty krevni vysledky jsou Spatny,
Ze musime okamzité do nemocnice. To uz mi bylo Spatné, predstavujete si takovy riizny
scénare. Dojela jsem pro dceru domu a dojeli jsme do té nemocnice. Ukdzalo se pred ndma
,hematoonkologie ", to jsme ztuhly obé. Po provedeni fady podrobngjSich vysetfeni je lékar
seznamil s pravdépodobnou diagndzou leukémie a potiebou rozboru kostni diené, aby mohl
byt stanoveny piesny typ. Zarove jim ramcové vysvétlil, co 1écba obnasi: Ze krev je spatnd,
Ze vysledky nejsou opravdovy dobry a kdyz jsem mu rekla, co to znamend, tak mi zacal
vysvétlovat typy leukémii. To jsme sedéli, koukali na néj. Ze uvidime z kostni diené, Ze ALL
se leci tady, AML v Motole. Druhej den mi dopoledne volal, Ze to byla ta varianta, kterou

bychom ani jeden nechtéli.
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O diagnéze AML byla informovana Iékatem po telefonu za pfitomnosti manzela. Na
své pocity vzpomina nasledovné: Bezmoc a strach. Sedéli jsme sami dva a poslouchali to.
On mi vysvetloval, at se pripravime na rok lécby. Rozklepali se mi kolena. Kdyz zaklapl, tak
samozrejmé plac a manzel — tak chlapi to samoziejmé maji jinak — ten si stoupl, oprel se
rukama o zed a dychal. Ale diky néemu — on je moc velka opora — protozZe on to rozdycha a
pak prosté zacne premyslet nad vécma, které jsou treba zaridit. Ja v tu chvili méla
takovouhle hlavu. To bylo pul dvandacty a v piil ctvrty uz jsme méli byt v nemocnici, Ze
pojedeme sanitou do Motola. Ja jsem nevédéla, co mam balit. Méla jsem predstavu, Ze tu
budeme rok zavreny. Takze takhle no. Bulite a balite. K ptijezdu s dcerou do Motola
a hospitalizaci na KDHO tika: Jste v ty obrovsky nemocnici, nevite, co vas cekd, co to obnasi.
Ale diky tomu, Ze to bylo takhle ,hrr‘ naraz, ze jsme museli rychle, rychle, vSechno rychle,

tak ani nestihdate nad tim moc premyslet.

Informace, komunikace: Komunikace ze strany I¢kaii a dalSich ¢lenli zdravotnického
tymu je podle maminky od zacatku velmi dobra a bezproblémova: Komunikace je tady
vyborna, vsichni jsou pratelsky, takovy rodinny. Bezvadny, nemam probléem. Kdyz nevite,
zeptate se, vSechno vam vysveétli, polopaticky samoziejmé. Velmi ocenuj, ze velmi brzy
v ramci hospitalizace ziskala potfebné informace o socialni a financni podpote: My jsme sem
vlastné prisli do té nemocnice, to jste jak v Jirtkove videni, protoze jsme se tu ocitli behem
hodin nebo ze dne na den. Jsou tu akcni lidé. Tady ta [jmenuje clenku psychosocidlniho
tymu] hned pribéhla, hned mi vysvétlila, co se da, jaké jsou moznosti. Instituce, ktera
opravdu funguje, je Dobry andeél, ten rodicum hodné pomaha, to bych rekla, Ze je i takova
Jistota, ale co se tyce jako socialnich davek, to je narocny no. Ja vikam, Ze smiula v tom, Ze
to takhle funguje je v tom, Ze to posuzuji lidi, kteri moznd se do ty nemocnice nedosli ani

nikdy podivat, nebo nevi, jak to funguje. Jaké to pro ty rodiny je.

V vodu [é€by pro ni byly vysoce cenné informace od maminky a pacientky v 1€¢bé,
se kterymi byly sdcerou na pokoji a shodou okolnosti prochazely 1écbou stejného
onemocnéni: Nds hned ubytovali na ty JIPce, tam jsme nastésti bydleli s holcinou, ktera je
stejné starda jako dcera. Mela uplné tu stejnou nemoc, byla po transplantaci a koncila lécbu.
No a my jsme ji zacinaly. Takovy dveé holky, kterd jedna to konci a druhd do toho pada.
Maminka byla bezvadnad, rekla nam, jak to chodi, co nas ceka a takhle. Ona i ta mamka byla
takova, zZe se nehroutila. Nektery se hrouti ze vSeho. Ale ona byla takova, jak tou lécbou
prochazely a uz to meli skoro za sebou, tak byla ve vsem takova fajn. Ta nam hodné pomohla,

vysvétlila, jak to chodi, co nas ceka a takhle no.
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Ktomu, jak funguje komunikace jejich a dcery psychosocidlnich potieb,
poznamenava: Moznost tu je. Zatim musim zaklepat, Ze to nepotrebuji, i kdyz uz taky mam
stavy... ono je to taky podle toho, jak se dcera citi. Kdyz je v pohodé, tak se clovek taky citi
v pohodé. Ale uz jsem tu méla stavy, bezmoc a dostanete strach, a to jsem sebou taky malem

sekla.

Ke zptisobu, jakym od I€kait pfijima informace, jesté tika: Ja ani nejsem ten typ, ze
sedim hodiny u pocitace a studuje tu nemoc, protoze tam pisou spoustu negativ, které se vas
béhem té léecby nemusi tykat a ja jsem ten clovek, ktery by nad tim pak premyslel. A tady
mam prosté plnou diiveru. Nevim, nevim, nékdy si Fikam, jestli to nezanedbavam, Ze bych se
o0 to méla mozna vic zajimat, ale ja prosté tady mam plnou divéru. Co potrebuju, se zeptam,

a pani doktorka nam to rekne.

ZkuSenost s lécbou: V 1écbé dcery vyzdvihuje nutnost kazdodenniho ptizptisobovani
a uréitou nejistotu ve vyvoji jejiho zdravotniho stavu: Zijeme skoro jako ze dne na den. Plno
lidi se mé pta: Kdy budete doma? Kdy budete v nemocnici? Jak jste na tom? A ja vikam:
Nevim, nic neplanuju. Zijeme ze dne na den. Ani nemiizete planovat, protoze tady jeden den
ma horecku, 0,2 krvinek, dalsi den nema horecku, ma 0,4, dalsi den 0,5, dalsi den zase 0,4,
takze zase vas to trochu sunda dolu, takze to je fakt ze dne na den. NemuiZete Fict, Ze budete

za tyden doma, nevite, jak na tom bude.

Ma pocit, ze 1é¢bu dcery vyrazné ovliviiuje pandemie onemocnéni COVID-19,
vnimé jak negativni, tak pozitivni aspekty soucasné¢ho stavu: Prijdete sem, furt se bojite,
abyste to nekde nechytl. Furt chodite na ty testy. Doma mate strach. TakzZe jako v tom je to
slozity. Driv byste se bal, abyste nechytl rymu, kasel, ale tohleto je fakt nebezpecny, v tom je
to slozity. Hlavné nesmime ten covid teda nikde chytit. Ale na druhou stranu pro dceru je to
nejlepsi doba, kdy ji to mohlo postihnout. Nikdo nemiize nikam, kina nejsou otevieny, nemiize
se tancovat, pro ni na tu psychiku je to lehci. Kdyby videéla, Ze se ty holky schdzeji na
tréninkdch, tancujou a chodi do skoly, pro tu psychiku by to bylo horsi. Z téhle strany je ten
COVID pro nas dobrej, ta pandemie, ale na druhou stranu, kdyz cestujete domii, mate strach

o manzela, o ty ostatni cleny, Ze se to netykd jen ndas, ale i jich.

Mysli si, Ze pro dceru jsou v l€cbé nejobtiznéjsi télesné zmeny a socialni izolace:
Prvni, co se resilo, byly viasy. Kdyz vidéla na zacatku lécby tu pacientku, tak se rozbulela

jenom kviili tomu. Za prvy ji ji bylo lito za druhy si uvedomila, Ze ji se to taky bude tykat.
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Vv

i s tema kamaradkama, Ze oni si nekde chatujou a ji nereknou. Ona to i obulela, ze se ty
holky smluvily. Takze oni si tfeba chatujou a pokazdy ji nereknou a ona to tam resila, Ze ji
vynechavaj. Tak to vesi, ty vztahy s téma holkama, zZe se s nima nemiize schazet. A co je jeste?

Ze nemiize byt doma. To je asi taky tézky, kdyz jsme tady delsi dobu.

Emoce, pocity spojené s 1é€bou: Velky strach a nejistotu zazila v ivodu 1écby, kdy byla
dcera hospitalizovana pro septicky stav: To byla po chemosce, méla ty nulovy krvinky
a dostali jsme se sem s horeckou a tou infekci. A oni maji ty stavy po antibioticich, ty
trasavice. Ona se zacala trast a ji hrozné klesl tlak. A oni kolem ni zacali skakat a ja si Fikala,
co se deje, to jsem neznala, to jsem si sedla na zZidli a musela to rozdychat. To byl takovy
strach. Zaroven reflektuje, ze v pribéhu 1€Cby se staviim dcery stale Iépe ptizptisobuje: Ale

Jjinak jo, zatim jo, vidycky jsme dojeli vcas, zatim jako v pohodé.

Své momentalni pocity po tfech mésicich 16¢by popisuje nasledovné: Cim dyl to trvd,
tim vic mé to dostava. Kor kdyz jsme tu takhle zustali v té nemocnici. Ty pocity se odviji
podle toho stavu dcery. Kdyz vidite, ze rano prijde doktor a rekne vam, ze vam povyrostly
bilé krvinky, tak si oddychnete a jste relativné v pohodé. Horsi je to potom, kdyz prijdou
a reknou: jo je to zase horsi. To vas jakoby dostane trochu no, Ze je vam smutno. To jsou
takovy ty stavy bezmoci. Hlavné si myslim, takhle strach ma clovek o ty deéti, aby byly
v pohodé. Nad tim taky hodné premyslim, Ze to bude dozZivotni strach o ni. Nad tim taky
hodné premyslim, co bude, az se uzdravi, clovek o ni bude mit tu starost, i tak mél clovek

strach, ale 7ikal si, Ze jsou v pohode. Takhle uz to bude takovy dozZivotni strach tady vevnitr.

Nejveétsi obavy ma spojené s mySlenkami na budoucnost a riziko relapsu nemoci po
vyléceni dcery: Nad ¢im hodné premyslim? Jak to bude potom. Vim, Ze je hodne deti, které
se sem vraci. To je véc, kterou hodné resim, ktera vim, Ze je, ale snazim se ji nepripoustet,
Ze by se nds to tykalo. To jsem pravé vesila i s pani psycholoZkou, Ze nad tim hodné
premyslim. Nechtéla jsem to resit pred dcerou, ale i ona na to narazila: co kdyz se mi to
vrati? Tak to jsem reSila s psycholoZkou a ta rikala, at neresime, co ani nemusi prijit, trapit
se tim. Premyslim nad tim, Ze se sem ty deti vracej. Kdyz o strachu z relapsu nemoci
hovotime podrobnéji mj. vramci normalizace téchto uvah, dopliiuje maminka dal$i
posttehy: Ja jsem nevedéla, ze se to az v takové mire se to tem détem vraci. Pani psycholozka
Fikala, zZe vidim ty, co se sem vraci, ale nevidim ty, co se sem nevraci, co se vylecili a jsou

v pohode. Ale trapi mé to, protoze i dcera to trochu resi a vim, Ze ji to tam nékde Srotuje,
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rekla mi to jednou. Pfi dotazu, jakym zplisobem se s témito obavami a pochybnostmi
vyrovnava, fika: Je to o nastaveni. My jsme jely tou sanitkou sem a ja dcefi fikdm: Zpatky
to vratit nejde, ted’ je diilezity se z toho neposrat, projdeme lécbou a jedeme domii. Jsme
nastaveny ze projdeme dvé chemosky a jedeme domit a budeme jezdit jen na kontroly. Takze
takhle no. Toho se tak néjak snazime drzet no. Dale zminuje, ze by ji mohlo pomoci vidét
uzdravené déti: Kdyby mé nékdo ujistil. Nebo mi ukazal ty déti, co se vylécily. Vim, Ze je tu
jedna holcina, kterd tu pracuje a prodeélala to. A jezdite i na ty tabory. To je takovy pozitivum.
Takovy priklady, ze bych vidéla, ze ty déti jsou fakt v pohode. Akorat nad ¢im jeste hodné
premyslim Ze jako jak pracuje ta psychika, kdyz nad tim hodné premyslim, Ze si to

privolavam, bojim se na to myslet, abychom to neprivolali. To mé dloube.

Z dalSich véci, o kterych hodné premysli a 1écbou dcery ji provazi, jsou pticiny jejiho
onemocnéni: Jestli neméla prechozenou chripku. Jsou ndzory, Ze to souvisi s tim, jak jsme
se rozvedli s tim jejim tatou. Ale jak Fikam, my jsme rozvedeni Sest let. A najednou leukémie?
Takze néco prechozeného a hodné se projevilo s tou smrti koné, protoze ty bolesti se
projevily néjak tyden na to. Ze zazila néjaky Sok, ona toho koné milovala. Ona ho chtéla
i domii. Tak to si Fikam. Jestli nezaZila proste néjaky sok a néco se v ni neotocilo. Oni rikaji,
Ze pak staci jedna bunka, ktera se otoci, zblbne, ale Ze nikdo nedokdze presne odpovédet.
Takze to hodné prikladam tomu Soku s tim konem. Ale jestli to tak je, to nevim, jak dlouho to

mohla mit v sobé.

Za nejvétsi podpurné zdroje, které ji pomahaji situaci 1écby zvladat, povazuje rodinu
a pratele: Mame spoustu prdatel, spoustu znamych, furt vam nekdo pise, nekdo vola, jak jste
na tom. Mné furt nékdo vola, tak vikam, Ze jsem tu takova telefonni ustiedna, takze hodné
Casu propovidam. Tak to je takovad podpora. A jesté jedna véc, co mé hodné pomdahad, je neter
od mého brachy dcera, ktera tu studuje. Ta mi hodné pomaha, kolikrat i ty doktorsky véci mi
vysvetluje anebo i mi pomohla tady zezacatku, v Motole. My jsme rodina, ktera jde hodné
dohromady, zaplat’ panbiih. Ja vim, Ze nékteré ty rodiny, Ze ty chlapy to rozhodi, taky jsem

nad tim premyslela, ale u nds to zaplat panbiih neni.

Vztahy: Reflektuje, Ze nevnima zmény ve vztazich a nema pocit, Ze by je lécba jakymkoliv
zpiisobem narusSila. O svém vztahu s dcerou tika: Kdyz se ji néco nelibi, tak vam to prosté
Fekne, Ze se o tom nechce bavit, tak ji necham, respektuju ji. Nekdy lezi a koukad a kdyz se ji
zeptam, co se deje, tak to ani nerekne. A to mé trochu mrzi. To se priznam, Ze bych to z ni

chtéla trochu dostat. Ale zase vim, zZe neni takovy povidalek. Nékdy se rozpovida, tak pak
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povidame. Ja si z holek dost utahuju nekdy a ona to zaplat panbiih chape, takze se i kolikrat
zasméjeme. Ale je spis takova uzavienéjsi do sebe. Ale vztah mame dobrej. Snazim se s nimi

mit kamaradskej vztah od détstvi. Nejsem takova ta rdazna matka.

Po manzelovi se ji styska, tika, ze je ji velkou oporou: My jsme na sobé takovi dva
zavislaci, porad spolu. Treba jsme si volali a taky jsme resili, kdyz méla dcera ty horecky,
a on rekl: To bude dobry mamko, to prosté k tomu patvi, to musime preckat a bude to dobry.
A to je to, ten mi v tom hodné pomaha. No a ja to zase musim predavat dal, tu silu, co

nacerpam z toho chlapa. Takze se mi styska, samoziejmé se mi styska.

Ma pocit, ze vztahy s ptateli nebyly situaci 1€¢by nijak naruseny, ma pocit, Ze s nimi

muze o nemoci dcery otevien¢ hovotit, pokud o to projevi zajem.

Komentar k pripadové studii

Pacientka se momentdln¢ nachazi v zacatku lécby. Jde pravdépodobné
o nejdiilezitéj$i rozdil oproti pacientim, jejichz piibéhy byly prezentovany v Kazuistikach I,
IT a ITI. V tomto kontextu je diilezité jeji vypoved 1 vypoveéd’ jeji maminky chapat. V ramci
literarn¢ piehledové casti jsme vidéli, Ze uvodni faze 1écby je jejim psychicky

nejnaro¢néjSim obdobim.

Ve vypovédi pacientky miizeme sledovat explicitné pojmenovavand témata utvareni
identity v adolescenci a radikalni zmény, které do tohoto procesu vnasi onkologicka 1écba.
Dominantnimi tématy pacientky jsou promény fyzického vzhledu a oslabeni, ztrata vlast,
ztrata rozvijejici se autonomie a socialni izolace. S témito stavy se postupné vyrovnava
a deklaruje postupny ustup intenzity negativnich emoci, které¢ se ji k tomu poji. Ke
copingovym strategiim, které¢ uplatnuje, fadi distrakci (nicméné reflektuje, Ze moznosti
rozptylit se sledovanim seridlu ¢i ¢tenim ji za¢inaji nudit) a hlavné komunikaci s rodinnymi

ptislusniky a prateli.

Jak pacientka, tak maminka intenzivné fesi otazku budoucnosti — moZného relapsu
onemocnéni, navratu do ,,normélniho Zivota® po 1écbé apod. V ramci literarng piehledové
¢asti jsme vidéli, Ze tato témata pro fadu rodin a pacientll nabyvaji na dileZitosti s blizicim
se koncem akutni faze 1éCby, ale v tomto piipad€ se objevuji relativné Casné. Zejména
maminka v této oblasti intenzivné vyuZiva psychologické podpory nabizené ze strany
lékaiského tymu. Velkou oporu ziskava také od rodiny a od ptatel. V literarné prehledové

¢asti bylo opakované demonstrovano, ze psychosocidlni podpora a pocity jistoty a bezpec¢i
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ze strany rodiny a ptatel plisobi jako silny protektivni faktor psychického ptizpisobeni
pacientl a primarné€ pecujicich rodict situaci lécby. Maminka zaroven zmituje fakt, ze by ji
pomohlo ,,vidét uzdravené déti, které jiz 1é¢bou prosly. V ramci vyzkumného rozhovoru
byla seznamena s existenci pacientského a rodi¢ovského spolku HAIMA CZ, ktery ptisobi
pti KDHO FN Motol, potada rekondicni pobyty pro vylécené pacienty a také nabizi
propojeni pacientli v akutni faze 1éCby s peery, tj. byvalymi pacienty, ktefi jiz 1écbu
absolvovali. Ukazuje se, ze podpora ze strany peert — ve formé konzultaci, spolecné
travené¢ho Casu apod. — ma pozitivni vliv na ptizpisobeni pacientdi a rodi¢t v akutni fazi

lécby (Allicock et al., 2014).

Maminka zarovent hodné tesi otazku, pro€ se u jeji dcery onkologické onemocnéni
rozvinulo (podobnou otazku si v pribéhu 1é€by kladla maminka pacienta ptedstavenc¢ho
v Kazuistice I). Ukazuje se, Ze pro pacienty a rodice, ktefi prochazeji lé€bou onkologického
onemocnéni, je charakteristické a dilezité, ze si pfi€iny onemocnéni snazi né&jakym
zpusobem vysvétlit, pficemz prevazuje piesvédCeni, ze se jednalo o soub¢h vice faktori
nebo nahodu, kterou nebylo mozné ovlivnit. Existuje nicméné menSina pacienti a rodici,
ktefi mohou nabyvat piesvédceni, ze propuknuti nemoci mohli né¢jakym zplisobem ovlivnit,
z ¢ehoz mohou vznikat potencialné zavazné pocity viny a ruminaci. Z psychologického
hlediska je proto tyto myslenky vhodné sledovat, oslovovat a vénovat se jim dle ptéani

a potteb rodin prochazejicich 1écbou (Vetsch et al., 2019).
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Kazuistika V: ,,KdyZ uz jsem doSel sem, tak uz to musim néjak dotahnout*

Anamnéza

OA + RA: Dospivajici chlapec, ro¢nik 2005, 16 let. Zije v GipIné roding s matkou a otcem
v malém mésté (do 10 000 obyvatel). M4 starsi sestru (28). Ma ukonéené zakladni vzdélani,
je zapsan na SS, do které vzhledem ke zdravotnimu stavu nenastoupil, t.&. v pokradujici
konsolida¢ni 1é¢bé. Do zjisténi hematoonkologické diagnozy prospival dobie. Ve véku cca
12 let kratkodobé sledovan na neurologii pro perzistentni bolesti hlavy, bez objektivniho

nalezu. Prodé€lal obvykla onemocnéni détského veku, vyvoj v normé.

NO: V cCervenci 2019 ve veku 14 let dg. T ALL na KDHO FN Motol. Indikovan
k 1écbé dle mezinarodniho protokolu. Odpovéd na primdrni lécbu piizniva, od pocatku
nicméné doprovazena fadou negativnich vedlejSich ucinkii protinadorové terapie, zejména
zédvaznou mukozitidou a kachexii s potfebou zavedeni nozogastrické vyzivové sondy.
V pocatecni fazi 1éCby kontinualné hospitalizovan po dobu cca 5 mésicli na JIP bez navstévy
domaciho prostredi. V zavéru lécebného protokolu cytostatické 1€cby (podzim 2020) zjistén
diagnostickou punkci kostni dfené relaps primarniho onemocnéni. Pacient indikovan
k alogenni neptibuzenské transplantaci kostni dfen¢. V ramci transplantacni piipravy
podstoupil intenzivni elimina¢ni chemoterapii a celotélovou radioterapii. Po uspéSném
provedeni transplantace (prosinec 2020/leden 2021) rozvoj zavaznych zdravotnich
komplikaci, potfeba chirurgického fteseni v podobé urostomie a cholecystektomie,
pritomnost radia¢ni katarakty. T.C. (leden 2022) pacient v konsolidacni fazi 1écby, dojizdi
na pravidelné kontroly, zvazovano vyjmuti centralniho zilniho katetru. Recentné indikovan

k uzivani patetniho korzetu vzhledem k poskozeni obratlii vlivem 1€Cby.

Rozhovor s pacientem

Predstaveni pacienta: Uvadi, Ze mezi jeho konicky patii IT a elektronika. V soucasné dobé
mé kviili onkologické 1é¢bé pierusenou skolni dochazku, je zapsany na odbornou SS. Sam
sebe popisuje: Myslim, zZe jsem spis optimistickej clovek. Myslim, Ze si ze vSeho snazZim vzit
to lepsi nez to horsi. A povahové jakozZe rozumim lidem, ktery si nécim prosli. Jako ja treba
prave tou leukémii. Mam pro né vétsi pochopeni nez pro nekoho, kdo to nezaZil, tak to
nemiize znat néjakou takovou véc. Pti dalSim mapovani, zda (a jakym) zplisobem jej 1écba
ovlivnila nebo zménila, dopliuje: Myslim, Ze me to néjakym zpiisobem urcité zmenilo,
i kdyz teda uplné nevim jakym. Nejak urcite. Ono je to tezky ti to rict. Zménilo se hlavné to,

Ze jsem zacal chdpat... ty nemoci, za ktery ty lidi vlastne nemiizou. Kdyz se treba [vrstevnici]
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smali nekomu, kdo potieboval asistenta. Zezacatku jsem se smadl treba taky, ale pak uz mi to

tak néjak doslo. Divil jsem se, pro¢ mu nadavaji. Co z toho maji?

Diagnéza: Hematoonkologické onemocnéni se u pacienta rozvinulo v 1ét¢ roku 2019.
K prvnim projevim patfilo zdufeni lymfatickych uzlin, neustupujici bolesti hlavy
a silnd unava: Ten mésic jsem byl doma s tim, ze jsem mél natekly uzliny na krku a ze mé
strasné bolela hlava a celkové jsem byl tak unavenej. Jediny, co jsem byl schopnej délat,
bylo spani. Myslel jsem, Ze to prospim, ze na mé néco leze. Ale pak uz jsme si Fikali, Ze to

neni asi uplné normalni.

Pro ptetrvavajici zdravotni obtiZe byl odeslan k neurologickému vySetieni do krajské
nemocnice, kde byl jiz v minulosti kratkodob¢ hospitalizovan a sledovan kviili bolestem
hlavy. VySetfeni magnetickou rezonanci neprokazalo objektivni CNS ndlez, lumbalni
punkce nicméné prokazala pfitomnost atypickych blastii v mozkomiSnim likvoru: Z #y to asi
zjistili a rovnou volali na Prahu, Ze mam tu nemoc. Tak néjak jsem to pochopil. Volali mamce
do prace. Ke zptusobu, jakym se o diagnoze dozveédé€l, tika: Nerekli mi to. Prisla mama
a rekla, Ze pojedeme do Motola. S tim, Ze ja jsem ani nevédeél, co to je, co je Motol. Az pak
mi to néjak doslo, ze je to nemocnice. S tim, Ze kdyz jsme dorazili, tak to jako by vysvetlovali
rodicum, co a jak, pan doktor nam to vysvetloval. Pii podrobnéjSim doptavani, jak ve véku
14 let informacim porozumél a jakym zptisobem je zpracoval, dopliuje: Myslim, Ze jsem se
moc neptal, spise se ptali rodice. Ale pochopil jsem, Ze je to néjakej druh rakoviny, néjakej
druh rakoviny krve a tak. Ale nevnimal jsem to néjak hrozné. Jak vikam, nevzal jsem si to

nejak, Ze bych se z toho hroutil, jen z toho, co jsem slysel. To jsem nejak nevnimal.

Relaps onemocnéni byl zjistén na zédklad€ krevniho rozboru a diagnostické sternalni
punkce na podzim roku 2020 v zavérecném bloku lécebného protokolu. Navrat onemocnéni
po roce intenzivni lécby byl pro pacienta psychicky velmi naro¢ny: Byl jsem smutnej
a nastvanej. Protoze to bylo vlastné na konci ty prvni léchy, kdy uz jsem si vikal, zZe i fyzicky
Jjsem byl, da se Fict, zpatky tam, kde jsem byl, nez jsem se zacal lécit. A vlastné tady ty vSechny
pripravy mé zas uplné dobily. Jak jsem vikal, byl jsem nastvanej a smutnej. Ale Ze by to se
mnou zas tak hnulo, Ze bych se sesypal, tak to zas ne. Ale je fakt, Ze na ty transplantacce pak

jsem mél uz stavy, kdy uz jsem to fakt jako nezvladal. Da se Fict, Ze jsem se pak sesypal.
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Informace, komunikace: Komunikaci se zdravotnickym persondlem ohledn¢ 1é¢by hodnoti
jako bezproblémovou: Ja jsem mél informaci dost. To, co jsem vzdycky potreboval nebo
chtel vedet, tak uz mi sestiicka nebo doktori vekli. Takze s timhletim jsem nemél Zadny
problém. Zpétné hodnoti jako zklamani pivodni optimistickou predikci délky 1écby ze
strany lékatského tymu: Nejvic me asi zamrzela ta véc, on to pan doktor asi nemohl
predvidat, ze pokud vse pujde dobre, tak bych se za tri ctvrté roku mohl vratit do Skoly, coz

uplné nedopadio.

Reflektuje, Ze v soucasné dob¢ (po ukonceni akutni faze druhé 1é¢by v rezimu lécby
konsolida¢ni) informace od Iékait ohledné svého zdravotniho stavu aktivné nezjiStuje
a spiSe se soustiedi na zvladani dil¢ich krokii k plnému uzdraveni: Informace mam, ale néjak
se jako neptam. Mdam to jako spis tak, Ze az to prosté skonci, tak to skonci. Ze to vlastné ani

nepotrebuju védet.

Doplituje, Ze psychologickou podporu a komunikaci ohledné svych pocitii v pribéhu
1écby aktivné nevyhledaval, aCkoliv véd¢l, Ze této moZnosti mize v piipad¢ potieby vyuzit:
Urcite pro mé bylo dobry, ze jsi prisel treba ty nebo pani psycholozka. Bylo to néjaky urcity
odreagovani, kdyz nepocitam jen hrani nebo koukani do bedny. Ja bych rekl, ze tohle v sobe
dost dusim, Ze si ty probléemy resim sam. A Ze jsem hodnékrat rikal, Ze nechci, kdyz mi to
bylo nabizeny, Ze nechci Zadnyho psychologa nebo psychiatra, ale kdyz uz jsi prisel tFeba ty

nebo tak, tak mi to nejak nevadilo, takze po psychologické strance jsem mél toho taky dost.

ZkuSenost s lé¢bou: V ramci prvni 1écby byly pro pacienta obtizné zejména bloky
chemoterapie, které byly doprovazeny fadou negativnich vedlejSich ucinkt: Pro mé to bylo
asi nejhorsi po chemoterapiich. Tyden jsem mél chemoterapie, byl jsem uplné v pohode,
tyden na to to pak zacalo. Miij nejvetsi problém bylo, Ze se mi deélaly afty a boldky v puse.
A mél jsem jeiv krku, takze jsem vilastné nemohl vitbec jist a polykat. Museli mi davat umélou
vyzivu, protoze jsem nebyl schopny se ani napit, sotva jsem byl schopny polknout prasky.
Psychické zatéZz spojend se silnymi bolestivymi stavy a nemoznosti pfijimat potravu byla
podporovana vlivem kortikoidd, jejichz Gc¢inek se u pacienta specificky projevil zvySenou
chuti k jidlu: Meél jsem strasny chuté. Coz byla dalsi véc, Ze ja jsem se nemohl najist kviili
tem aftum. A tak a dival ses na tu televizi, tam samej burger a tak dale. To bylo strasné

narocny.
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Jako psychicky silné zatézujici vnimal vyraznou ztratu hmotnosti a celkové télesné
oslabeni: Nejhorsi pro mé byla ta vaha. Nemohl jsem mit néjakou veétsi davku umeélé vyzivy,
protoze mi z toho bylo Spatné. Spadl jsem z asi 54 kg na 34 kg, takze jsem se sotva drzel na
nohou, takze to bylo pro mé hodné velkej zahul. Pti podrobnéj$im mapovani subjektivniho
prozitku télesnych zmén a jejich vlivu na psychiku v prubéhu prvni &by dopliuje, ze
cytostatiky vyvolana ztrata vlasti pro n¢j nebyla vyznamné stresujici: Co se tyce viasii, tak
to jsem vlastné vitbec neresil. Jakmile mi zacaly vypadavat, ze uz jsem toho mél plnou postel,
Ze uz mi to padalo vlastné do polivky, tak jsem si rekl, Ze na to nebudu cekat. Ja mél docela
dlouhy vlasy, patku az po bradu. Ale Fikal jsem si, Ze to je véc, kterou nebudu viibec resit.
Takhle vypadaji vsichni a stejné by to k tomu dospélo, tak jsem si to nechal ostrihat. At to
prosté daji dolii. Obdobné€ se vyjadiuje k diagnostickym procedurdm (odbéry krve, sternalni

a lumbalni punkce), které dle vlastnich slov zvladal bez obtiZi.

Pted provedenim transplantace v prosinci roku 2020 podstupoval pacient intenzivni
celotélové ozafovani. Akutni vedlejsi u€inky radioterapie nepocitoval, samotny proces byl
vSak pro né¢j znané neptijemny: Tam mi udélali proste odlitek z téla na zada a na bricho.
A vlastné ozarovali mé celyho clovéka, coz bylo jako lezet v takovy betonovy matraci.
Pamatuju si, Ze jsem z toho byl hroznée rozlamanej, protoze to trvalo asi dva tydny. Chodili
Jjsme vlastné trikrat do tydne a bolelo mé potom uz uplné vsechno. Mozna mé parkrat bolela
hlava, ale nebylo to nic hrozného, co by se nedalo zviadnout. Z dlouhodobych nezadoucich

ucinkli jmenuje pacient radiacni katarakty, ktera nicméné nevyzaduje operacni feSeni.

Samotny proces transplantace byl naro¢ny i vzhledem k striktnim hygienickym
a rezimovym opatfenim, ktera trvala cca mésic: Na tom transplantacnim musi byt vSechno
co nejvic sterilni. S tim, zZe vlastné mé hrozné Stvalo, zZe vlastné tam nebyla moznost... jak to
Fict? Nebylo to jako na JlPce, nebyla tam Zadnad mistnost se sprchou, kazdy den se musela
previikat postel, na zdachod si chodil, da se Fict, za zed, a k tomu to jeste museli vsechno
kontrolovat. A kazdy den se myt Zinkou, nebyla tam zZdadnd sprcha nebo tak. V ramci
posttransplantaénich komplikaci se u pacienta opétovné rozvinula zdvazna mukozitida

a doslo k prudkému poklesu télesné hmotnosti.

Po wukoneni izolace na transplantatni jednotce byl pacient dlouhodobé
hospitalizovan na JIP pro rozvoj zavaznych zdravotnich komplikaci, které vedly
k opera¢nimu feSeni v podobé urostomie a cholecystektomie. Pacient dopliiuje: Tohle byla

pro mé asi ta nejhorsi doba za celou lécbu. Nakonec to teda pak néjak skoncilo, diky bohu.
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Emoce, pocity spojené s lé¢bou: M4 pretrvavajici pocit, ze na 1écbu — prvni i druhou —
reagoval pomalu kviili jejim perzistentnim vedlej$im ucinkiim, které opakované vyzadovaly
dlouhodobé hospitalizace bez moznosti navstivit domov: Se mnou to slo hrozné pomalu ta
lécba. Kdyz do mé nalili tu chemoterapii, tak jsem byl uplné v poradku. Ale druhej tejden to
prosté zacalo a uplné mé to rozbouralo. A musela se cekat néjaka doba, aby mé to
nezruinovalo uplné. Asi proto se mi to tak uplné protahlo. Viechno slo u mé dost pomalu.

Jak ta prvni lécba, tak ta druha lécha.

v v

kdy doslo k rozvoji zavaznych zdravotnich komplikaci, které¢ doprovazely mj. silné bolesti
a narueni spanku. Uprava zdravotniho stavu byla navic relativné pomala: Doktori Fikali, Ze
to zmizi s tim, Ze to chce cas. S tim, Ze jsme mésic byli na transplantaci a furt se to nelécilo.
Ja jsem nebyl pak schopen se ani vyspat, musel jsem pordad na zdchod. Ze jsem fakt nebyl
schopnej normalné fungovat. To byla doba, kdy jsem se sesypal, kdy jsem si rekl, Ze to
nedam. Nemohl jsem s tim nic délat, bolelo to, cekalo se fakt hrozné dlouho, nez se s tim
neco delalo. K pocitim, které v této dob¢ zazival, dopliuje: Je fakt, Ze na ty transplantacce
pak jsem mél uz stavy, kdy uz jsem to fakt jako nezviadal. Da se Fict, Ze jsem se sesypal.
Nechtél jsem se s nikym bavit, nechtél jsem Zadnou pomoc, prosté jsem jenom chtél, aby to
v§echno skoncilo. Myslel jsem, Ze uz to nedam. Ze uz to prosté nezviddnu. Ale sebral jsem

se.

Pti detailnéjSim zkoumani podptirnych zdrojt, které mu pomahaji zvladat I€cbu po
psychické strance, vyzdvihuje vlastni resilienci a dosahovani dilc¢ich milnikti podél Ié¢ebné
trajektorie: VZdycky jsem ti to pak sam néjak srovnal a sam se zvednul. I mamka mi v tomhle
pomohla, ze tam byla se mnou a pomahala mi, Ze to bude OK. Ale myslim si, Ze jsem si sam
pomohl asi nejvic. Ze mi to pak vidycky prolétlo hlavou a iekl jsem si v hlavé, Ze kdyz uz
jsem dosel sem, tak uz to musim néjak dotihnout. Vyznamnou oporou mu byla také
ptitomnost matky, ackoliv sdili, Ze v urCitych momentech doslo k pfechodnym konfliktim
— vlivem dlouhodobého spole¢ného pobytu a nedostatku soukromi: Kdyz uz ses jako v jedny
mistnosti, at uz je to kdokoliv takovouhle dobou, tak si s tim clovekem zacnes lézt na nervy.
Meéli jsme takovou ponorkovou nemoc. Urcité jsem rad, Ze tam se mnou byla, ale byly dny,
kdy jsem myslel, Ze ji vyhodim z toho pokoje. Takze jsem po ni tieba vyjel a pak uz jsem byl

zase v klidu. Coz podle mé i ona chapala.
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Je vdécny za podporu ze strany pratel a vrstevnikl, se kterymi v pribéhu lécby
udrzoval kontakt, ktery v urcitych okamzicich pieruSoval vlivem ztraty energie, Spatné
nalady a nevolnosti. Momentalné proziva ve vztahu ke kamaradim ambivalentni pocity,
které pri¢ita omezenim, kterd pied néj onemocnéni klade: Jsem rad, ze jsem doma, a ne
v nemocnici, coz je pokrok. Ale zase mé stve... nebo stve. Ja jim to nemam za zIy, ale jsem
v urcity skupiné ze zakladky, kde posilaji, jak jsou na riznych vyletech. Tedka jak byl
Silvestr, tak byly fotky a vsechno. To jediny mé Stve, ze nejsem ve stavu, kdy bych mohl s nima
Jjit. Mohou za mnou prijit, pokud jsou zdravi. Ale tohle zase docela hlidaji rodice, at’ prijde

maximalné jeden nebo dva. I ja muzu jit ven, i se s nima normalné videt. Ale ja na to ted’

fyzicky nemam.

Stran budoucnosti vnima ur¢itou miru nejistoty, spiSe se ale snazi zaméfovat na
pritomnost: Zatim se furt drzim toho spis, ze dokud nebudu v pohode, tak to nebudu resit.
Ale je fakt, Ze sam nejsem furt rozhodnutej, co bych chtél, co bych chtél néjakym zpiisobem

delat. A co mi ten stav po lécbe umozni.

Vztahy: Zmény ve vztazich k blizkym osobam z rodinného kruhu nevnimd. Vyzdvihuje
podptirnou roli starsi sestry, ktera jej navstévovala v prabehu prvni 1€cby: Myslim, zZe vztahy
se nijak nezmenily. Ségra byla takova hodné velka podpora. Viastné kdyz mamka, to bylo
u ty prvni lecby, Ze to na ni bylo poznat, Ze potiebuje jet domii, tak ségra prijela treba na

vikend a. Ale jinak jsme nikdy Zadnej problém neméli a nic to nemenilo.

Rozhovor s matkou pacienta

Piedstaveni maminky: Zije s manzelem a synem (16). Ma dceru (28), ktera jiz s rodi¢i
a bratrem ve spolecné domécnosti nebydli. Zaméstnand jako operatorka vyroby, manzel je
pedagog. Maminka t.¢. kvili péci o syna nepracuje. Maminka je v dlouhodobé ambulantni
psychiatrické péci, kterd primarné nesouvisi s onemocnénim syna. O soucasném zpiisobu
zivota tika: Mam takovy volnéjsi styl Zivota, Ze nemusim chodit kazdy den do prace do urcité
hodiny. To az potom nastane, tak to asi bude znat. Jinak si myslim, Ze clovék je rad, zZe s tim

synem, s tim ditétem miize byt a miiZe se mu vénovat.

Diagnéza: Zdravotni obtiZe se u syna projevily poprvé v 1ét€ roku 2019 v podobé zdutenych
lymfatickych uzlin v oblasti krku a pfetrvavajicich nevolnosti. Maminka se rozhodla vzit
syna na kontrolu na neurologické odd¢leni do krajské nemocnice, kde byl v minulosti
kratkodobé hospitalizovan kviili silnym bolestem hlavy: Nebylo mu dobre, tak jsme jezdili

do nemocnice na neurologii. Tam mysleli, jestli neprodélal boreliozu. Pak k tomu teda
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pribylo jesté padani vicka. Byl hospitalizovanej na détsky neurologii a tam mu udélali
lumbalku. A pak mi volali do prace, ze musime ihned do Prahy. Ja rikala, co se déje, a oni,
Ze je néjaka Spatna krev a Ze musime ihned do Prahy. A viastné hned den na to uz zacala
lécha. Pocity spojené se zacatkem léCby synova onemocnéni se ji jen obtizné pojmenovavaji.
Vyzdvihuje nadéji v to, Ze se lécba blizi ke konci: No ten Zivot vzal uplné jiné obratky. To

jako... cloveku to tak néjak hned nedochazi a furt si rika, co to je. A ted’ doufam, ze uz bude

vSemu konec, Ze uz to bude snad dobry.

Rozhodnuti o tom, kdo bude se synem lébu absolvovat, bylo podle maminky
vicemén¢ automatické a souviselo mj. s tim, Ze nemusela fesit péci o jiné potomky: To tak
nejak vyplynulo, ze jsem tam Sla ja. Mensi dité nemame, abych se treba starala. Kdyz clovék
v nemocnici vidi ty pribéhy jinych lidi, kdyz maji treba pétileté dité nemocné leukémii
a doma maji trimésicni dité, tak to je mnohem horsi, nez kdyz mame my starsi dceru. VSichni

Jjsou podporou, kdyz jsem potrebovala. Kdybych méla jeste malé dite, tak by to bylo mnohem

vvvvvv

Stanoveni diagndzy relapsu leukémie vnima jako psychicky nejnaro¢néjsi moment
dosavadni 1écby: Nejhorsi bylo asi to, jak jsme byli na té lumbdlce. A oni nam rekli, Ze se ta
leukémie vratila. To byl asi ten nejhorsi okamzik. Poprvé, kdyz nam to rekli, tak to bylo taky
hrozny, ale ¢lovék véri, Ze to vyléci. Ale kdyz se to vraci, tak to bylo velké zklamani. Clovek
se rozbreci. Sestricka mi Fikala, Ze jesté jsou riizny varianty, kdy se to miize zlepsit, tak potom

jsem se trosku uklidnila.

Informace, komunikace: Reflektuje, Ze od zacatku synovy 1é¢by méla od zdravotnik
dostatek potiebnych informaci, které se tykaly i1 potencidlnich rizik: Mé informovali viastne
denné. To délaji vilastné i ten krevni obraz, kde i vite, kolik ceho md, nebo nema. Zezacatku
jsem myslela, Ze jesté piijdu domii, ale Fikali viastné, Ze jak mu davaji ty latky na rozpusteni
leukemickych latek, ze by mohl jit i na dialyzu a cekat, co to s nim provede. Informace na
kazdodenni bazi dostdvala nadale i1 v prabéhu druhé lécby: Ja si myslim, Ze na té
transplantacni jednotce to bylo v pohodé. Tam jako ti doktori, kdyz jste néco chteél, tak vam
hned odpovedeli. A bud’ sestricky nebo doktori vam rekli, co a jak. Tam bylo jen Feceno, kdy
se jde na ozarovani, kdy bude ten transplant té kostni drené a podobné. A jinak to jde ze dne

na den.
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Reflektuje, ze orientace vrychle pfichazejicich informacich a potfeba
spolurozhodovani ohledn¢ synova zdravotniho stavu byly nékdy znacné stresujici
a zahlcujici: Bylo to takovy... ja nevim, jak to fict. Ze ¢lovék nemiize pomoc, Ze to vidi a rad
by pomohl, ale nevi jak. Ze musi dat prednost tém lékariim, i kdyz jsme podepisovali riizny
sikony, co mu budou délat, tak Ze musime vérit tém lékariim. Ze clovek tomu taky tak néjak
nerozumi, kdyz treba dostal néco, néjaky vykon, tak oni asi vi, co délaji. Byla to takova

castecné bezmoc.

Pozitivné€ hodnoti 1 rychlé kontaktovani ze strany socialnich pracovnikd, kteti rodiné
poskytli informace ohledné¢ mozné finan¢ni podpory: Mame Dobrého Andela. Myslim, Ze to
prislo socialni pracovnici. Rikala mi, Ze mame moznost, at’ si to vyplnime, to bylo viastné
dobry. Zezacatku jsme méli neschopenku v Praze, my jsme tam zezacdtku byli dost dlouho,
Ze jsme domii snad asi po piil roce. Ten zacatek byl takovy dost drasticky. Informace jsem

méla hned, takze to bylo jako opravdu dobry, to opravdu pomiize.

Psychologickou podporu v ramci 1é€by povazuje za dostateCnou. Dopliuje, Ze sama
ji frekventované nevyuzivala, protoze vyuzivala jiné podpurné zdroje: Kdyz bylo potieba
psycholozZku, tak tam druhy den byla. Takze to asi neni problém. Mozna kdybych byla uplné
sama a neméla kamarady, tak bych se asi o nejakou tu psycholozZku zajimala. Kamaradi mi

byli oporou.

ZkuSenost s Ié€bou: Se synem zazila opakované dlouhodobé hospitalizace — v tvodu akutni
faze prvni 1¢écby s nim stravila cca pil roku na onkologické JIP, v ramci transplantace kostni
dren¢ pii1 druhé 1é¢bé vice neZ mésic v transplantacni izolaci a posléze znovu nékolik mésict
na jednotce intenzivni péce. Intenzivni dlouhodoby pobyt se synem byl pro ni nékdy
psychicky naro¢ny, méla velké obavy o jeho zdravotni stav. Celkové se ale domniva, Ze
vztahy se synem zkuSenost 1&¢by utuzila: Jo, s nim to bylo kazdou chvilku, Ze mél nalady
nebo tak. Zezacatku byl hrozné stydlivej. Ale potom uz byl rad — Ze ho nékdo obslouzi a ty

veci mu donese, Ze mu je nékdo oporou. Myslim, Ze nas vztah to zménilo.

Béhem 1écby se sptatelila s nékolika dal§imi rodici, jejichZ potomci ve stejné dobé
podstupovali onkologickou 1écbu. Domniva se, Ze lidé s podobnou zkuSenosti ji byli
vyznamnou oporou, se kterymi mohla vice do hloubky neZ s jinymi pfateli hovofit
o prub¢hu 1écby a vlastnich obavach. Zaroveil pfiznava urcité ambivalentni pocity, jelikoz
vétSina rodin, se kterymi se se synem seznamila v prab&éhu prvni 1écby, jiz 1é€ebnou terapii

ukoncila: Meéli jsme docela dobrou partu. Ale ti uz jsou vsichni vylécent, ale my jsme ziistali
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a doufam, ze se dolécime ted. Ale jsme furt v kontaktu, takze jako, taky nam dodavaji
optimismus, zZe uz to dobry. Je pravda, ze nékdy to bylo narocné i tim srovndavanim. Je to
spise, ze vsSichni uz jsou vyléceni a my jsme zustali. Ale doufam, Ze tedko uz to bude
naposledy, co delame tuhletu lécbu, a bude uz od toho pokoj. Asi tam neni zavist nebo néco

takoveho, to clovek tak musi brat. Snad se to vsechno uz k dobréemu obrati.

Pandemie COVID-19 v jejich o¢ich do urcité miry snizuje urcitou odliSnost oproti
zdravé populaci, se kterou jsou jinak (nejen) détsti onkologicti pacienti konfrontovani: Treba
rouska. Musi nosit rousku, ted’ ji nosi vlastné kdekdo, tak je to takovy pozitivni. A musim
teda zatukat, COVID nedostal u nas nikdo. VSichni chodi s rouskama, tak si nepripadal
nejak divné. Viastné kdyz byl bez viasu a mél rousku, tak to bylo jasny. Ted’ kdyz mu viasy

dorostli a rousku taky nosi, tak vlastné nikomu neprijde nic divnyho.

Emoce, pocity spojené slécbou: V pribéhu 1é€by zazila opakované pocit bezmoci
a beznadéje, kdyz bylo synovi zle a nemohla mu pomoct: No, jako clovéek je takovej
beznadéjnej. Nevi, jak by mu pomohl. Bylo to takovy smutny no. Clovék mu nemohl pomoc.
Reflektuje, ze ulevou od tizivych pocitii bylo postupné prochazeni dil¢imi bloky 1é¢ebného

protokolu.

Lécba syna se setkala s maminky dlouhodobou psychiatrickou l1écbu. Jak sama uvadi:
Byl to zvrat hroznej, kdyz jsme se dozvedeli, Ze ma leukémii. Ale zase si Fikam, Ze co te
nezabije, to té posili. Byly chvilku, kdy jsem si sahala na uplné dno. Vyzdvihuje podporu
svého ambulantniho 1ékafe a vhodné nasazeni medikace: Ja beru néjaky léky, takze to jsem

meéla zasichrovany. To jsem citila, Ze bylo podpurné.

Mezi dalsi Cinnosti, které ji pomohly zvlddat ndroéné momenty prvni i druhé 1é¢by,
tadi: Nekdy televize, néco sledovat. A prochdzky. Kdyz to Slo, tak jsem na pul hodiny vysla
ven na cerstvy vzduch. A kdyz to bylo, Ze se mu to po roce, nebo ani ne, ze nedodeélal tu lécbu
a vlastné se mu to vratilo, tak potom jsme byli na té transplantacni jednotce, to nikdo nesmél
chodit na navstévy, ani manzel nas nesmél navstivit, tak jsem chodila ven, trosku provetrat
hlavu. Anebo potom vecer, co nejdrive lehnout do postele a vSechno zaspat. V ramcei prvni
lécby, kdy byl syn hospitalizovan téméf piil roku bez moznosti navstévy domova, bydlela na
nemocni¢ni ubytovné s maminkou, jejiz dcera se ve stejnou dobu jako Iécila s leukémii.
Vzajemna podpora a spiateleni s touto maminkou pro ni bylo velmi dilezité. V pozdéjSich
fazich 1écby pro ni bylo totiz vyznamné stresujici okolnosti ¢asté stfidani spolubydlicich:

Tam se to stridalo. Jeden den tam nékdo prisel, treba na tyden, a nékteré ty lidi... ne, Ze by
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je clovek odsuzoval, ale u néekterych lidi jsem se necitila dobre. Ja si myslim, zZe si Fikaji, ze

kdyz tam prijde jind maminka, tak budou néco probirat a tak. Ale nevim no...

V soucasné dob¢ pocituje velké obavy ohledné budoucnosti, zejména moznosti, ze
by u syna doslo k opétovnému rozvoji onkologického onemocnéni. Hlavnim stresujicim
faktorem je nejistota: Strach z toho, ze se to vrati. Snazim se od toho odvadet myslenky. Jde
to blbe, ale jde. Doktori, oni to sami nevédi, oni to léci, ale sami nevi, jestli se to vrati. MuzZu
se treba zeptat, kdyz ma vyrazku a podobné. Ale ani oni vam nemohou rict, jestli to bude na
100 %, Ze se to nevrati. Potom v praci — jak to budu zviddat? Ze budu mit praci, pak jesté
doma praci. Ze to bude potom taky takovy zlom. Po téhle strance mam psychiatra, mam

podporu. Kdyby se mi ten stav zhorsil, ze by mé dokdzal néjak vice podporit.

Vztahy: Je presvédcend, ze zivot limitujici situace a spole¢na péce o syna posilila rodinné
vztahy: Oni se semkli a drzime pohromadeé. Miizu rict, Zze mam v manzelovi oporu. Dcera mé

taky dodavala sily, takze nekdy to bylo krusny, ale pomohli mné.

Komentar K pripadové studii

Autor této studie se s pacientem a jeho maminkou setkaval na pravidelné bazi v ramci
odborné staze na KDHO FN Motol v pribéhu akutni faze prvni 1é€by. Osobni setkani
v ramci hospitalizaci a kontrol na stacionafi byla v disledku restriktivnich
epidemiologickych opatieni v souvislosti s onemocnénim COVD-19 pierusena v bieznu-
kvétnu 2020. Osobni setkani byla znovu navazana v letnich mésicich roku 2020 a opétovné

prerusena vzhledem k epidemiologickym opatfenim na podzim 2020.

Kazuistika V je oproti jinym piipadovym studiim prezentovanym v této rigorézni
praci znacn¢ specifickd vzhledem k okolnostem 1éCby, kterd kvili relapsu zdkladniho
onemocnéni probiha kontinudlné jiz 2,5 roku. Doprovazi ji fada zdvaznych negativnich
komplikaci, které vyzadovaly opakované prolongované hospitalizace (nejdelsi trvala skoro
pul roku). Tento kontext je tfeba mit na paméti pii Cteni piibéhi pacienta a maminky
a snaze o hlub$i porozuméni tomu, jaké psychosocidlni naroky na né onkologické

onemocnéni klade.

V kontextu modelu PPPHM (viz také kapitola 3.1) mizeme pacienta, maminku
a potazmo cely rodinny systém zatadit do kategorie s vysokym rizikem vyskytu vyrazné
psychické zatéze a stresu souvisejicich s 1é¢bou. Prizptisobeni rodiny naro¢nym okolnostem

onemocnéni vyzaduje diikladné sledovani a pribézné hodnoceni potieb jejich ¢lenti

159



se zafazenim vhodnych psychosocidlnich intervenci podél lécebné trajektorie. Z klinicko-

psychologického hlediska existuje pro zvySenou obezietnost nékolik zdsadnich divodi:

Délka Iécby, ktera vyznamné presahuje primérnou délku 1é¢by malignich

onkologickych a hematologickych onemocnéni détského veku.

e Prolongované hospitalizace, vyskyt zdvaznych vedlejSich ucinka lécby, které
negativné ovliviiuji mechanismy aktualniho pfizptsobeni i celkovou vnimanou
kvalitu zivota pacienta, maminky i celé rodiny.

e Relaps primarniho onemocnéni.

e Soub€zné probihajici ambulantni psychiatrickd 1é¢ba pacientovy maminky.

Pacient a matka byli v pribéhu 1éCby pravidelné¢ navstévovani psychologem
a staZistou. Maminka ma také zajisténou péci svého ambulantniho psychiatra, kterou hodnoti
jako vysoce podplrnou. Spoluprace s rodinou probiha kontinualn¢ doposud. Pacient byl
osloven s nabidkou ucasti na projektu sebezkuSenostnich vikendovych pobyti pro

adolescenty v zavéru / po 1é¢bé& onkologického onemocnéni.?

Ackoliv chlapcové vypravéni dominuje diraz na zvladani aktudlnich obtizi a otazek
spojenych s probihajici 1é¢bou (momentalni zdravotni komplikace, vyjmuti centralniho
zilniho katetru), na pozadi vystupuji témata hledani a formovani identity, ktera jsou
z psychologického hlediska charakteristicka pro obdobi adolescence. Patrna jsou napiiklad
v pacientové nejistoté, jaka omezeni léCba ptinese do Zivota v dlouhodobé perspektivé ¢i
smutku a podrazdéni ze socialni izolace od vrstevnické skupiny. Je tfeba mit na paméti, ze
senzitivni vyvojova perioda dospivani u pacienta probiha prakticky po celou dobu na
podklad¢ onkologické 1écby, ktera byla zahdjena ve 14 letech a trva dosud (pacientovi je

v dobé rozhovoru 16 let). Zpracovani formativnich vlivii onkologického onemocnéni na

2 Projekt pfipravuji v soucinnosti psycholog KDHO FN Motol a autor tohoto textu. Je
zamySlen jako podplrna aktivita pro dospivajici, u kterych pretrvavd dlouhodoba
psychosocialni zatéz pro prodélani onkologického onemocnéni. Spociva ve skupinovych
seberozvojovych a relaxacnich aktivitach, které pacientim umoZnuji poznat vrstevniky
s podobnou zkuSenosti, sdilet zkuSenosti, rozvijet komunika¢ni dovednosti, podpofit
sebevédomi a navazat nova pratelstvi. Pilotni vikendovy pobyt prob&hl za Ucasti osmi

dospivajicich, dvou psychologii, stazistky a lékate KDHO FN Motol na podzim roku 2021.
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pacientovu osobnost a unikatni zptsoby ptizpusobeni bude otdzkou dlouhodobé nasledné
péce (cancer survivorship). Navazujici psychologickd péce (ve formé¢ poradenstvi ¢i

podptlirné terapie) by mohla byt velmi vhodna.

Maminka v ramci sdileni svého piibéhu opakované akcentuje obavy z mozného
opétovného propuknuti onemocnéni u syna, ale zaroven nadéji, Ze k tomu nedojde, coby
zasadni copingovou strategii k vyrovnani se se stresem. V jejim vypraveéni lze pomérné
jednoznaéné rozpoznat fenomén strachu z relapsu, ktery byl popsan v podkapitole 3.3.5
této prace. Duraz klade predevsim na nejistotu samotnych I€katt, ktefi nemohou fict, zda se
mize opakovany relaps vyskytnout. V tomto ohledu mtize situaci nadale komplikovat fakt,
ze maminka v pritbé¢hu 1écby voli spiSe pasivni komunikaéni styl v jednani s 1¢kati a dal§imi
¢leny multidisciplinarniho tymu (viz kapitola 3.2). Vhodnou psychosocidlni strategii by

mohlo byt obavy a nejistotu citlivé oslovit a normalizovat v rdmci podptirné péce.

161



Kazuistika VI: ,,Poti‘eboval bych, aby to celé bylo krat§i*

Anamnéza

OA + RA: Dospivajici chlapec, ro¢nik 2005, 13 let. Zije v Gplné rodiné s matkou, otcem
a mladsi sestrou (10) v malém mésté (do 10 000 obyvatel). Chodi na ZS, pied zahajenim
1écby mél nastoupit do 7. tfidy, t.¢. Skolni dochdzka vlivem 1é¢by prerusena. Do zjisténi
hematoonkologické diagnozy prospival dobre. V détstvi prodé€lal Casté zanéty stiedniho

ucha, narozen pred¢asné (o 2 mésice).

NO: Vsrpnu 2021 ve véku 12 let dg. T ALL na KDHO FN Motol. Indikovan
k 1é¢bé dle mezinarodniho se zafazenim tii tzv. high-risk bloku (podavani velmi vysokych
davek cytostatik v tydennich blocich u rezistentnich leukémii s rizikem nedostatecné
odpovédi na standardni 1éCbu a ¢asného relapsu). Odpoved’ na 1é¢bu zprvu ptizniva, po
ukonceni prvniho HR bloku docasné pierusena pro vyskyt zdvaZnych neurologickych
piiznakt s klinickym obrazem levostranné hemiparézy, na zékladé MRI zjiSténa tromboza
v mozku. Po nasazeni antikoagulancii rozvoj masivniho krvaceni a edému, pacient prodé¢lal
epilepticky zachvat. T.C. (leden 2022) v 5. mésici akutni fAze 1écby po ukonceni druhého HR

bloku. Pacient i maminka uzivaji v prab¢hu lécby antidepresiva.

Rozhovor s pacientem

Predstaveni pacienta: Pacient o sobé tika: Tedka jsem v sedmicce. Mam rad asi vsechny
sporty. Zavodné hraju golf. K tomu jsem se dostal pres tatku, ten taky hraje. Jinak mam rad
jezdeni na kole, snowboardovani, behani, lezeni na stenu. Mam ségru, ktera je mladsi.
Vychazime spolu dobre, jen mé obcas docela stve. V budoucnosti by chtél byt l€karem,
policistou nebo hasi¢em: Chtél bych byt asi doktor. Chtél jsem to uz pred lécbou, néjak

pomdahat lidem.

Ohledné vztahli s kamarady tika, Ze je to tak na pil. Nékdy jsem rad sam, nékdy
s nima. S kamarddama jsem se asi jednou videél od ty doby, co se lécim. Tak jako to jsme si
néjak povidali i o lécbeé, ale jinak jako moc ne, o tom vim povidam s tatkou, mamkou,
babickou a tak. S kamarady si nepiSeme ani moc normalng, nevim, &im to. Ze to je spi§ ve

Skole, ze se vidime normalné, ale neni to, Ze bychom si n&jak extra psali.

Diagnéza: Rozvoj leukémie se u pacienta projevil relativné nendpadnym zplsobem —
zvy$enou unavitelnosti: Bylo to, Ze jsem byl unaveny. Sli jsme za pani doktorkou, normalni,

ta mi prohmatla bricho, vzala krev a pak jsme jeli. Kde jsem mel 650 000 leukocytu, bylo
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Jjasny, ze to je leukémie. To, Zze mam leukémii, mi rekli az v Motole. Ja jsem ani nevédel, co
to je. Podrobngji rozebirame, jak své nemoci rozumi a zda dokédze popsat, s ¢im se 1&¢i:
Myslim, ze vim. Lécim se vlastné s leukémii, s Téckovou leukémii. No, na konci prazdnin
Jjsme tady skoncili, tak od ty doby. Mamce s tatkou to vysvetloval primo pan doktor, mné dali
papir s vysvetlenim, co to je, abych to pochopil. Podle mé to je, Ze se prosté néjak blbé tvorej

ty krvinky, takze oni to potrebuji zabijet.

Pti doptavani na to, jakym zplsobem vnimal uvod 1é¢by a jaké pocity zazival,
reflektuje: Rovnou jsme tu ziistali. Tyden jsem ziistal na JIPce. Pak jsem Sel na normalni
oddeleni. Bylo to prosté takovy divny. V tom, Ze najednou jsem byl v nemocnici a prosté jsem

musel mit i ty kapacky.

Informace, komunikace: Domniva se, ze informaci od oSetfujiciho tymu ma dostatek a jsou
mu poskytovany ve srozumitelné forme¢. Popisuje, jaké dalsi useky kroky v 1é¢bé ho ¢ekayji:
Po tom, co budu mit treti high-risk blok, budu mit 3 protokoly. A potom ta udrzovacka. To
je zatim vsechno, co vim. A snad to tak jenom bude. Obdobné¢ hodnoti psychosocialni
podporu: Chodi za mnou pani psycholozka. Vétsinou prijde, nez mam lumbalku nebo kostni

dren. S ni si spis povidam.

Urcity zmatek a neporozuméni vnima v rozhodnuti 1ékaii zvolit 1écebny protokol se
zatfazenim high-risk blokQ: Jen nechapu... jako prosté kdyz vsechny kostni diené od zacatku
co deélali, tak jako ukazovali, Ze bych nemusel byt v high-risk. Ale jako tim, Ze ten nékolikaty
den, ty leukocyty neklesly pod néjakou tu uroven, tak je to jedno a furt musim byt v High
risku. Kdyz se podrobn€ji navracime k tomu, zda rozumi (a jakym zplsobem) rozvoji
onkologického onemocnéni a jeho 1écbé, vyjadiuje zvédavost a urcité pochybnosti: Zajimalo
by mé, jak jsem to chytil, ale to nikdo moc nevi. Nevim, ja jsem byl strasné unavenej, takze
jako... prosté pak jsme sli za tou pani doktorkou a zjistilo se to. Kromé té unavy mi jinak nic
nebylo. Coz se mi zda zvlastni. Ze nevi, jak se to chyti, ale vi, jak to lécit? Sam se o to ale

moc nezajimam, ani si to nehledam na internetu treba.

vewr

trombdzy v mozku. Roli pfi vzniku trombo6zy uZivani 1€kt: Ty prvni kortikoidy to podle mé
vyvolaly, zZe jsem mél trombozu v hlave. Docela se to uz vstiebalo. Ted nekdy v lednu bych
mél jit na dalsi kontrolni MRI, tak uvidi, jestli to tam jeste je nebo neni. Vliv kortikoidil
vnimé negativné, bez zjevnych pfiCin u néj vyvolavaji negativni, psychicky naro¢né stavy:

Nejvic to meni naladu. Ja jsem spis smutnej po nich, ne vzteklej. I po nich brecim, mam
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prosté takovou smutnou naladu. V podstaté jenom tak, nevim z ceho. Kdyz je neberu, tak je

to zase lepsi. Hlavné u toho prvniho bloku [HR] to bylo blby.

V dosavadnim pribéhu 1é¢ebné trajektorie mél moznost se nékolikrat na kratsi dobu
vratit z nemocnice do domaciho prostfedi. Navstévy domova povazuje za vysoce podplirné:
No, jezdime domii, na ty HR bloky tady musim byt tyden, pak podle toho, jak mi je. Ze jsem
tak funguju docela normalné, bych rekl. Jistou roli miize sehravat i soukromi a klid, kterého
si pacient ceni 1 v ramci hospitalizace: Jako nejlepsi je byt na pokoji sam, zatim tady nikoho
nedali k nam, takze dobry. Kdyz byl nékdo se mnou na pokoji, tak jsme se bavili, ale neni to
jako ze bychom se skamaradili prosté. A je to prijemnéjsi, obzvlast tedka naproti sesterné,
v§echno je slyset i v noci. Takze mé to budi, tuhle noc jsem se vyspal, ale noc predtim mi

neslo néjak usnout. Jinak spim docela dobre.

Viditelné fyzické zmény nepovazuje za vyznamné zatézujici: Ze mi vypadaly ty
vlasy, to je mi asi jedno. Vnima nicméné celkové fyzické oslabeni a limity, které 1écba
nastavuje pii vykonu jeho oblibenych aktivit: Ze ted’ nemiizu délat sporty, je divny — vétsinou
to bylo tak, ze v jakékoliv case roku jsme néco delali, treba na ty lyZe jsme jeli, za stenu jsme

si $li zalozit, kdyz bylo venku hezky, tak na kole, ale jako tedko nemiizu.

Emoce, pocity spojené s 1écbou: Pacient reflektuje, Ze nékdy obtizné snasi hospitalizace,
pokud jsou dlouhé¢ a delsi dobu se nedostane domu: Celkové prosté kdyz musim byt tady,
tak to mé stresuje. Myslim, Ze nejdéle jsem tu byl asi 3 tydny nebo tak néjak. To bylo s tou

trombozou.

Dominantni misto mezi stresory, které jsou pro pacienta v prub¢hu 1é€by subjektivné
velmi nepfijemné a ma znich strach, jsou jehly a potteba castych diagnostickych
a lécebnych zédsahll, pti kterych se pouzivaji: Pichani si téch injekci, furt to neni nic
prijemného. Horsi je ta kostni dien, protoze to napichnuti ty kosti fakt boli. A ta lumbalka je
neprijemnd, ale da se to. Obavy ohledné jehel a bolesti, které by mohla 1é¢ba zplisobovat,
ma 1 do budoucnosti: Zatim mam ten central, takze si ty odbéry berou z néj. Jak to bude
s odbery krve, az nebudu mit ten central? Bojim se, Ze to bude bolet nebo néco. Zaroven je
nicméné piesvédceny, Ze lécba jej zménila a strach z injekci uz neni takovy, jaky mél

predtim. Komentuje, ze ted’ musim zatnout zuby a vydrzet to, i kdyz to neni nic prijemného.
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Mezi podptirné zdroje, které mu pomahaji 1é¢bu zvladat, fadi: Mamka s tatkou si se
mnou povidaji. A to pomahd. A zZe jsem na mobilu a pocitaci. Tedko asi nejvic hraju Roblox.
A kdyz je néjaky dobry film v telce, tak se taky podivam. Zamysli se nad tim, co by mu mohlo
pomoct, aby 1é¢bu Iépe snasel, co by jej podpotilo: Asi mé uz nic nenapada. Potreboval bych,

aby to celé bylo kratsi.

Dopliuje, ze chvilemi premysli o budoucnosti, jak to bude po ukonéeni akutni
faze 1&Cby: Nekdy o tom premyslim, jak to bude. Ale moc nemam co, jak je to dany, jak to
bude, tak tam neni moc o cem premyslet. Zajima me, co bude, az ty high-risk bloky skoncej,
uz pry mam piilku za sebou, tak by to mohlo byt lepsi uz. Pti dalSim mapovani vnimanych
nejistot spojenych s budoucnosti dopliuje, ze bych si tu s nimi asi mohl popovidat, kdyz bych

chtél, kdyby mi z toho nebylo dobre.
Vztahy: Zmény ve vztazich k rodin€ a pratelim nepocit'uje.

Rozhovor s matkou pacienta

Piedstaveni maminKy: Zije s manzelem, synem (13) a dcerou (10). Pracuje jako OSVC
v oblasti nemovitosti, manzel je zaméstnan v nadnarodni spolecnosti. I pfes to, ze se synem
podstupuje 1écbu primarné ona (hospitalizace, kontrolni vySetfeni, péce v domacnosti),
v pracovni ¢innosti pokracuje: Ja pracuju uplné stejné jako jsem pracovala predtim, manzel
taky. Mam pocita¢ v nemocnici, pripojim se na pocitac a vyrizuji, co je treba. Je to takové
narazove. Moje prdace je flexibilni, kdyz neni néjaka havarka, tak to zviadam. Ta moje prdace
je na polovicni uvazek i tak, takze viastnée diky tomu to jde taky zvladat. Flexibilni kombinaci
prace, péce o nemocného syna a mladsi dceru usnadnuji opatieni v souvislosti s pandemii
COVID-19: Neéco v téhle chvili diky bohu zvladame i navzdory nemoci. Vsechno zlé je
k néecemu dobré — diky COVIDu miize byt vzdycky nekdo doma.

Diagndza: Zjisténi hematoonkologického onemocnéni predchazela u syna zprvu nendpadna
unava, kterou nedoprovazely jiné varovné piiznaky a zdravotni komplikace: Syn byl pouze
unaveny, odjel nam na tabor tydenni, naprosto zdravé dité, z tabora, uz kdyz jsme si volali,

tak vikal, Ze je unaveny, Ze tam chodi pozde spat, Ze je unavenej.

Syn mél po piijezdu z letniho tdbora absolvovat je§té jeden, na ktery se t&sil. Unava
nicméné neustupovala, naopak byla stale vyrazngjsi: Celé dopoledne prospal, nez tam mél
jet. Takze jsem 7ekla pani ucitelce, Ze je unavenej a snad to prejde. Ale uplné to nepresio.

Rozbrecel se na vylete, Ze nemiize jit. Je to pritom houzevnaty sportovec. To bylo takové
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velmi nezvyklé. Potom, kdyz se mu udélalo spatné od zaludku, tak pak uz mi volali, at si pro

néj prijedu. Porad jsme to prikladali celkové mire unavy, ze toho na néj bylo prosté moc.

Maminka se pro neustupujici obtize rozhodla vzit syna na kontrolu k praktické
I€katce: Ona ho vysetrila a myslim, ze uz musela védet, ze ma velmi zvétSenda jatra a slezinu
podle prohmatu a i podle moci. Poslala nas na to konto na odbéry krve, abychom védéli, co
a jak, ze nam zavola. Ke konci pracovniho tydne zavolala pacientovym rodicim vysledky
krevniho rozboru: Byl to patek. Volala, at’ se nelekame, Ze to zaridila v Motole, at’ jedeme
okamzité do Motola na oddéleni détské hematoonkologie, Ze je treba vyloucit leukémii.
Takhle nam to rekla, i kdyz musela védet z krve, Ze tam neni jediné pochyby. Tam byly tak

vysoké bilé krvinky, Ze nebylo ani treba délat dodatecné vysetieni drené.

Pocity, které prozivala pti zjiSténi synovy diagnézy a v uvodu lécby, popisuje
nasledovné: Nechapete vitbec nic. Nechcete tomu véFit, Ze to je pravda, ze bez jakychkoliv
naznakii a probléemii predchozich se to objevi. Ptdate se proc, jak je to mozné? Kdyz je to
nejaka nemoc, kterou ma strasné malo lidi, kdyz se to vezme v poméru. Byl to strasny Sok,
beznadej a strach. V tu chvili to byl asi nejvic strach o to, co bude a strach, aby neumrel.
Strach maminky o synav zivot byl vysoce intenzivni vzhledem ke zhodnoceni jeho
zdravotniho stavu ze strany lékatt: Pro mé to byl primy strach, aby to zvladnul. Z jejich
pohledu se tam dostal v kritickéem stavu. Tak nam rekli, Ze se miZzeme pripravit na to, zZe se
mohou objevit komplikace. Kromé té zpravy nas varovaly, Ze mohou selhat organy, Ze miiZe
ficet na dialyzu nebo na akutni resuscitaci. At jsme pripraveni, Ze se to da ocekavat. Diky
bohu to nenastalo. Ale o to vetsi strach jsem méla, Ze slo skutecné o Zivot. Strasny strach,

strasna bezmoc.

Synova lécba dle maminky nepfinesla vyznamné zmény do socioekonomické situace
rodiny: V tomto smyslu nemusime toto resit, coz veérim, ze kdyz je nékdo zaméstnany a musi
tam dochazet, tak neni jind moznost, nez aby to zaméstnani prerusil. A to si fakt nedovedu

predstavit.

Informace, komunikace: Reflektuje, ze spolu s manzelem potiebuji velké mnoZstvi
informaci a povaze synova onemocnéni dobte rozumét. Vyzdvihuje trpélivost oSettujiciho
lékate, ktery jim v této potiebé vysSel trpélivé vsttic: Jsme s manzelem hodné precizni,
analyticti, takze mi ty informace potiebujeme pro zvladani néjakého naseho klidu. Jsme
velmi vdeécni za to, Ze pan doktor s nami mél tu trpelivost vSe dopodrobna vysveétlovat, Ze si

udelal cas, kdyz bylo treba. Jeho pristup — férovy, otevieny a trpélivy, Ze nam to vse umeél
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Fict — nam hodné vyhovoval a ocenujeme ho. Urcité nedostatky v komunikaci vnimala
v uplném tvodu akutni faze 1éCby, kdy se synem poprvé dostali do nemocnice: Kdyz jsme
prijeli do nemocnice, tak prvni co, ze sli dat synovi kanylu, aniz by nam rekli proc. Nevédéla
Jjsem, pro¢ mu davaji kanylu a fyzdk, co se stalo. Cekala bych, Ze nam nejprve Feknou, co
viastné vi a informuji nas, co se jde délat. Ne, zZe jdou nejprve zajistit syna, a az pak nas
informovat. To mi chybélo, to mé mrzelo. Tohleto mi prijde, ze by se dalo udélat lépe. Pan

doktor se nejprve ohradil, jestli ho zkousSim.

Kvali potifebé 1épe se orientovat v IéCebném planu syna vyhledala pomoc
psychologa. Sviij postoj vysvétluje nasledovné: Vim, ze kazdy to ma jinak. Ja jsem se vzdycky
ptala, co bude nasledovat, jak to probihd. Nas i zajimalo, co se kape za ty chemoterapie, za
ty pripravky. Oni maji plany, to nam naprosto stacilo, abychom se dokazali zorientovat.
Mate néco, ceho se miizete drzet. A to pan doktor taky nedokazal pochopit, co po ném chci.
Tak jsem pak prosila pani psycholozku, Ze to neznamenad, Ze je chceme kontrolovat, ale Ze to
vazné potiebuji. Ze prosté chceme védeét, co se bude dit, mit néjaky plan, od kterého se da
odrazit. V té pozici, kdy jste jako rodic, tak je to o tu energii navic — Ze musite vysvétlovat,

pro to vitbec chcete.

Psychosocialni podporu pro sebe i pro syna v soucasné dob¢é povazuje za dostateCnou
a bezproblémovou. Nicmén¢ se domniva, ze by méla byt posilena v uvodu 1éCby: Vim, Ze na
tom zacatku by urcité velmi pomohla pomoc toho psychologa, aktivné z jeho strany. Ne, Ze
se clovek musi dozadovat. S tim, Ze kazdy bude resit néco jiného, ale na zacatku
psychologickou pomoc kazdy potrebuje. Vim, Ze se snazi, Ze ta kapacita tam neni takova.
Pani psycholozka potom prisla, ale bylo to na moje vyzadani, bylo to asi paty den, bylo to
uz spis az v takovém zoufalstvi. Ja se potiebovala stabilizovat jako clovek. Potrebovala jsem
odborny psychologicky rozhovor, zvladnout tu situaci, vybrecet to, prosté prijmout to tak,
Jjak to je. Spontanné dopliwje: Ja si myslim, Ze je to chvile, kdy se to miuiZe udélat hodné dobre
i hodné spatné, jak se to udéla, jak se to ma pojmout. Mozna néjaké to vedeni tim procesem,
pFijeti toho, Ze mate tuto nemoc, to by bylo mozna fajn. My jsme se tim néjak prokousali
viceméné sami. Bylo by to rozhodné jednodussi, kdyby to bylo pod néjakym vedenim. Ze se

clovék miize oprit o to, Ze to dela spravné.
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ZkuSenost s lé¢bou: V pocatku 1écby s manzelem intenzivné feSila, jakym zptisobem
synovi vysvétlit, s jakym onemocnénim se 1¢i. V zacatcich 1écby, kdy byl synlv zdravotni
stav velmi vazny, se rozhodla jej vzhledem ke stresu, ktery zazival, nezatézovat
podrobnostmi o predpokladané délce 1€cby a co vSechno bude obnaset: Kdyz jsme rekli, ze
pojedeme do Motola, néjak vytusil, Ze je to nejlepsi nemocnice a ze to musi byt strasné vazné.
Kdyz jsme prijeli, tak zacal mit strach. Strach z toho, ze mu vezmou krev a co se mu bude
v nemocnicich dit. Kdyz jsme jeli do nemocnice, tak nevédel, ze jdeme vyloucit leukémii.
A viastné, kdyz nam to ta pani doktorka rekla, tak jsme mu to nerikali. Rekli jsme mu, Ze se
museji udélat dalsi vySetieni, coz viastné byla pravda. Rekli jsme mu to technicky — Ze se mu
zblaznily bilé krvinky, Ze jich ma strasné hodné a Ze ted’ je tady, aby Sly z téla ven. A Ze
nejdulezitéjsi je, Ze je musi vycirat, Ze mu na to doktori néco daji. Vsechnu silu, vSechnu

energii jsme soustredili do tohohle. To jsme mu rekli, Ze to je jeho jediny ukol.

Vedle potieby syna pozitivné motivovat v ndrocnych zacatcich akutnich fazi 1écby,
maminka dopliiuje, Ze jej nechtéla nadmiru straSit planem procedur, kter¢ jej cekaji, protoze
mu byly vzdy neptijemné jehly, odbéry krve apod.: Syn se narodil predcasné o dva mésice,
witrpél si hodné odbéru krve v prvnim roce. Byt si to pamatovat nemiize, tak podvédomi si
tu bolest pamatuje. Pak jako batole a predskolak mel osmkrat pichnuti ucha. Pro néj kazda
jehla, kazdy odbeér krve, je to pro nej velmi, velmi psychicky narocné. Ve chvili, kdy doSlo
k stabilizaci zdravotniho stavu, vyzadala si podporu psychologa a oSettujiciho Iékate, jakym
zpusobem syna s diagnézou seznamit: Vtu chvili pomohla hodné pani psycholozka.
Poprosili jsme o pomoc pana oSetrujicitho lékare, aby to synovi rekl. Tam padaly uz terminy
Jjako onkologie a chemoterapie. Pan doktor mu to tak vlastné rikal, zZe je chytry kluk, Ze
vysledky uz maji, Ze uz teda vime, Ze je to leukémie. A Ze to znamend to, jak bude probihat ta
lécha a Ze je to minimalné na 9 mésicii. Ze to neni nemoc na 2 tydny nebo na mésic, ale Ze
nas ceka uplné kompletni zména Zivota. A myslim si, ze v tu chvili dostal povidani adekvatni
veku o té nemoci. Mohl se zeptat na co chtél, pak uz to tak v podstaté bral, bylo dobré, ze

Sance na uzdraveni je velika.

Synovo pfizplisobeni se 1écbé vnima: Bere to, jak to je. Myslim, zZe nepropada
Zadnému zoufalstvi, strachu a uzkosti, Ze to nedopadne. Délame plany, co bude délat, co
vystuduje, jak budeme sportovat. Z véci, které negativné plisobi na synovu a sekundarné
1 jeji psychiku, jmenuje ptedevsim kortikoidy: Bohuzel vyvolavaji takové stavy zoufalstvi,
place a smutku. To jsou fakt zachvaty, pul hodiny breku a furt se toci dokola — ,proc ja*, ,ja

jsem smutny ", ,ja uz nechci dal’, ,proc jsem to musel dostat‘, ,ja tomu nerozumim’. A neda
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se to vitbec zastavit. Jediné, co pomiize, je vysadit ty kortikoidy. A to jsou neprijemné
momenty. Ty stavy, coz neni prochdzka riuzovym sadem, kdyz rika, Ze je to nefér a proc, co
udelal spatne, proc, proc. Az tady na ty faze, kdy se to projevuje takto, tak je moc rad, ze je

Cas si povidat. Je prostor byt spolu vic.

Vyjadiuje se také k tomu, jakym zptisobem do 1écby zasahuje pandemie COVID-19.
Jmenuje fadu pozitivnich i negativnich aspekti: Ten Zivot by mohl byt vice normalni. Dcera
by treba mohla vice za kamaradkama. Prece jen je riziko, Ze by to mohla chytit. UvaZovali
Jjsme, jestli déti nechat ockovat nebo ne. Syn mél jit 3 dny poté, co se zacal lécit s leukémil,
takze samozrejme nesel. On chtél jit kvuli tomu, aby se nemusel porad testovat. Ted uz je to
vSechno jinak. Dceru jsem ockovala — je tu to bezprostredni riziko, kdyz chodi do Skoly, to
neni otazka jestli, ale kdy. Uz nékolikrat byla v karanténe. V tomhle nas ten COVID
samozrejmé ohroZuje, Ze to riziko té nakazy je mnohem vyssi. Na druhou stranu je dobré, Ze
vSichni nosi rousky a nikomu to neprijde divny. Drive, kdyz se nékdo lécil s rakovinou, tak
na néj vsichni koukali jako na blazna. Mdame taky rezim, zZe kdyz jde nékdo k synovi do
pokoje, tak si tu rousku vezme. Snazime se to i doma minimalizovat. V tomhle zase je to
dobry, ze se na vas nedivaji jako na blazna. Taky ta ochrana je mozna vetsi, nez kdyby ten

COVID nebyl.

Emoce, pocity spojené slécbou: Jako psychicky nejnarocnéjsi okamzik lécby vnima
konflikt, ktery méla s persondlem jednoho z oddéleni v dobé¢, kdy se syn zaCinal 1éCit.
Pracovnici ji vzhledem k pfedpisim daného pracovisté nechtéli umoznit piespavani na
pokoji u pacienta: Syn byl v kritickém ohroZeni Zivota. Jedna pani mé tam rozsekala tak, ze
jsem myslela, Ze se tam sesypu, bylo to velmi neprijemné a myslim, Ze takovi lidé tam nemaji
co delat. Bohuzel vzhledem k tomu, Ze tam moznd jesté budeme, tak jsme museli néjakym
zptisobem fungovat, takze jsem stiznosti neresila. V téhle chvili, co ti rodice nejvic potrebuji,
Jje byt s tim ditétem. Citila jsem uplné ohroZeni. On porad brecel a mné bylo Feceno, Ze mam
jit pryc. Tohle byl pro mé po té informaci, ze je nemocny, druhy nejhorsi okamzik v celé té
lecbe. To se pak opakovalo i kdyz tam spal manzel se synem. Mél zrovna po epileptickém
zachvatu. Reflektuje, Ze konflikty s persondlem ohledné moZnosti byt s vlastnim ditétem pro
planovany zdkrok, tak tenhle stres navic, i kdyz je nesmysiny, tak to date. Ale v tuhle chvili
je to tak vycerpavajici, tak neskutecné. Ty sily, které by mély jit nekam uplné jinam, musi
venovat sem. Tohle mi fakt prijde, kor na tomhle oddéleni, zZe by byt nemeélo. Dodéava, ze

oporu v argumentaci nasla v zakonech o doprovodu ditéte v rdmci hospitalizaci.
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Pti mapovani podplrnych zdroji reflektuje, ze ji pomahd o synové onemocnéni
a 1écbeé hovoftit, mit moznost se sverit s tim, jak se citi, a jak situaci zvlada: Cim dyl o tom

povidam, kdyz to sdilim, tim vice citim, Ze mi to pomaha. I treba s rodinou.

Mezi jiné dulezité zvladaci mechanismy fadi podporu rodiny a blizkych ptatel: Na
zacatku nam hodné pomohli znami i Siroka rodina. Nejvétsi pomoc je asi od manzelovych
rodicii — bydli 15 od nds, jsou oba v diichodu a ti ndm neskutecné pomdhaji. Ze tieba
prijedou za synem, povidaji si s nim, hraji si s nim — abych mohla obstarat domacnost. Kdyz
prijedeme z nemocnice, mame od nich nachystanou specialni stravu, co syn potrebuje. Nebo
Ze nekam vezmou dceru. Tohle je pro nas asi uplné nejvétsi pomoc. Dodava, ze nabizenou
pomoc se snazila aktivné vyuzit: SnaZzili jsme se, kdy ti lidé tu pomoc nabizeli, tak aby to pro

né nebylo moc obtézujici, ale néjak to rozlozit. Za to jsem vdécna.

Jakou velkou vyhodu vnima i to, Ze si vzhledem k dobré finan¢ni situaci mohli
dovolit nakoupit synovi potfebné specidlni vybaveni a provést upravy v domdcnosti: 7im,
Jjak jsem Fikala, Ze uplné nemusime resit penize, tak jsme synovi koupili polohovaci rohoz,

Cisticku vzduchu a jiné veci. Snazili jsme se minimalizovat jakékoliv riziko.

V samotném lécebném procesu se soustiedi na momentdlni zvladani jejich
jednotlivych etap. Jako podplirnou vnima nadéji spojenou s tim, Ze syn na lécbu 1 pies
prodélani zavaznych komplikaci reaguje piiznivé. Obavy z budoucnosti si momentalné
nepiipousti: Ted rikam, druhy blok mame za sebou a jakozZe dobry, bez dalsich Silenych
komplikaci, tak doufame, Ze i ten treti k nam bude milostivy, Ze to zvladne stejné. A Ze
zvladneme i tFi dalsi a bude to vSechno dobry. My si ted’ jako nepripoustime jinou variantu,
nez ze to bude dobry. Vsechny vysledky svedci pro to, Ze je to v poradku. Takze jako viastné
ta lécba funguje, takze to je vlastné povzbuzujici pro nds, zZe to ma smysl, Ze ta nemoc na tu
lécbu reaguje a tim padem ty nadéje jsou vysokeé. TakzZe v tuhle chvili si ani nepripoustime

tu moznost, Ze by to melo dopadnout jinak nez dobre.

Uvadi, Ze se také s prosbou o pomoc obraci na ¢lovéka, ktery se vénuje reiki: Mé
teda hodné uklidnuje i to, Ze jsem se spojila s pani, kterd déla reiki a pracuje s energiemi.
A vlastné se na nas napojila, na syna. I kdyby to bylo placebo, tak mi hodné pomaha védomi
toho, Ze vi, Ze to zvlddne, Ze se na néj napojila, a Fika, ze si vybral, Ze to zviddne. Kdyz ma
Jjit do néjakého bloku, tak ji volam, aby mu poslala energii, aby to probéhlo co nejlépe, aby
to zvladl dobre, aby mél ochranéné nervy, psychiku. Snazim se vysilat to prani, Ze to bude

dobry.
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Vztahy: Nema pocit, zZe by lécba néjakym zplisobem pozmeénila jeji vztah se synem: Mam
pocit, ze ty vztahy byly vzdycky dobry a jsou porad stejné dobry i tedko. Myslim, Ze jsme se

mu veénovali i predtim a stejné se mu venujeme i ted.

Vztah s mladsi dcerou a manzelem je vyznamné¢ ovliviiovan tim, ze maminka travi
mnoho Casu na hospitalizacich se synem ¢i péc¢i o n¢j v domacim prostiedi. Na traveni ¢asu
s ostatnimi ¢leny rodiny ma proto méné ¢asu. K soucasnému fungovani s manzelem fika:
Fungujeme jako dva roboti. Cas na sebe nemdme vitbec zddny. Fungujeme oba dva, i manzel
se snazi a udeld, co je potreba, kdyz jsem v nemocnici, tak se postara o domdcnost, nachysta
dceru, to jako jo. Po té organizacni strdance je to vSechno dobry. Ale co nam urcité chybi, je
nejaky spolecny cas. Neni na to ani energie. Ja usnu, manzel je hotovy a jde treba jesté

pracovat. Partnersky Zivot 0.

U dcery vnima vétsi uzavienost a ambivalentni vztahy od doby, co se jeji bratr 1€¢i:
Je to takové blbé. Ona se vic uzaviela do sebe a mnohem vice je na mobilu. Je sama, drive
si vyhrala hodné s brachou. Coz minimalné z toho zacatku nebylo mozny. Pro ni to je, Ze se
uzavrela do sebe a odmita néjaky nazor kohokoliv, néjaké pokyny k tem béznym cinnostem.
Pouziva to nékdy jako takovou zbran. Vnimam to asi jako projev, Ze ted je takova situace.
Na druhou stranu verim, ze ji to musi mrzet a Stvat — Ze ted nemiize za kamaradkama.
Nemiizeme nikam jet jako rodina a sama nikam nepojede. I pro ni je ten Zivot uplné jiny. Ty
negativni emoce si asi vybiji tady na tom, Ze je obcas drza, odsekava. Kdyz jsem doma, tak
vyzaduje, abych spala s ni v posteli. Jenom to védomi, Ze jsem doma a Ze s ni vecCer usinam

a v noci spim, ji staci.

Komentar K pripadové studii

Pacient se momentalné nachdzi v tvodni ¢asti akutni faze 1écby. Z tohoto hlediska
Ize Kazuistiku VI do urcité miry porovnavat s Kazuistikou I'V. Plati, Ze prvni mésice 1é€by
patii k jejim psychicky nejnarocnéjSim obdobim, jak bylo opakované zdlraziiovano
v literarné piehledové casti této prace. Podobné charakteristiky — vek, pohlavi a zdvazné
vedlejsi komplikace, kviili kterym musela byt primarni 1é€ba onkologického onemocnéni na

jistou dobu preruSena — lze vysledovat také pti srovnani této kazuistiky s Kazuistikou II.

Vypovéd pacienta naznacuje, Ze lécba ovliviluje vyvojovou psychosocialni
problematiku na rozhrani mladsiho Skolniho v€ku a rané adolescence (viz kapitola 2). Za
hlavni stresujici okolnosti 1écby povazuje chlapec dlouhodobé hospitalizace, strach

z lécebnych a diagnostickych procedur a nemoZnost vénovat se béznym oblibenym
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aktivitdm kvuli celkovému fyzickému oslabeni. Lze si v§imnout, Ze stres a obavy, které se
vztahuji k télesnosti, maji zcela odliSnou kvalitu, nez jakou sledujeme v kazuistikdch
starSich dospivajicich (Kazuistika I, Kazuistika I'V). Pacient zaroven vyznamné nevyhledava
oporu ve vztazich s vrstevniky a neni (alespon explicitn€) nadlimitné stresovan socialni
izolaci od vrstevnické skupiny. Pro preadolescentni obdobi je charakteristicky i zptisob
porozuméni vlastnimu onemocnéni — v kognitivni oblasti vrcholi piagetovské stadium
konkrétnich logickych operaci. Mezi podpiirné zvladaci mechanismy, které vyuziva, patii

pfedevsim distrakce (pii hrani PC her, sledovani televize) a komunikace s rodici a prarodici.

Ve zkuSenosti pacienta, o kterém pojednava tato piipadova studie, maji zasadni vliv
vedlejsi ucinky 1é¢by. V hodnoceni pacienta i maminky vystupuje negativné predevsim vliv
kortikoidil, které u chlapce vyvolavaji tranzitorni stavy smutku a zoufalstvi. Riiznorodé
vedlejsi u€inky kortikoidl na psychicky stav pacientl byly popsény v prvni kapitole literarné
piehledové ¢asti a klinicky demonstrovany naptic prezentovanymi kazuistikami. ZvySenou
pozornost vyzaduji také zadvazné neurologické komplikace, které 1écbu az dosud provazely.
Ackoliv vyskyt trombdzy, masivniho krvaceni a otoku v mozku nezanechal u pacienta
objektivni strukturalni a funkéné-klinicky deficit, bylo by vhodné s odstupem casu provést

zevrubné kontrolni neuropsychologické vysSetteni k posouzeni kognitivnich funkci.

Zakladnim podpirnym mechanismem v piizpisobeni maminky pacienta je
komunikace — jak s ostatnimi rodinnymi ptisluSniky a prateli, tak s I€karskym tymem.
U pacientovych rodi¢i muzeme z vypravéni vysledovat proaktivni komunikacni styl
se zdravotniky ohledné synovy 1écby a potitebu velkého mnozstvi informaci. Tato potieba je
aktivni copingovou strategii, kterd slouzi ke zmirnéni tenze a vétSimu pocitu kontroly nad
jinak vysoce neptehlednou a ohrozujici situaci. Z vypravéni maminky nadale vyplyva, ze
jeji potfeba mit dostatek srozumitelnych informaci nebyla v pribéhu lécby vzdy dostatecné
saturovana. Aktivni komunikaéni strategii v 1é€bé lze srovnat s obrdcenym, tj. pasivnim
ptistupem, ktery byl preferovanou copingovou strategii maminek, jejichz ptibéhy byly
prezentovany v Kazuistikdch II a V. Tento kontrast podporuje zjiSténi o rozmanitosti
copingovych strategii pacientl a rodict, kterd byla prezentovana v literarne piehledové ¢asti

tohoto textu.

Téma, které maminka v soucasnosti intenzivné fesi, je vztah s mladsi dcerou, kterd
vykazuje jisté specifické znamky separacni tizkosti. Maminka byla podpotfena v tom, aby se

v ptipad¢ z4jmu obrétila na psychosocialni tym KDHO FN Motol s Zadosti o konzultaci.
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9. Diskuze

Cilem prezentované kvalitativni studie je deskriptivné-exploracni formou postihnout
v co nejsirsim méfritku zkuSenost détskych onkologickych pacienti a jejich rodi¢i v akutni
fazi 1écby nebo kratce po jejim ukonceni v rezimu konsolida¢ni a dispenzarni péce.
Rigoro6zni prace rozsifuje ptivodni vyzkumny material (Janda, 2021) o dvé ptipadové studie.
Zvoleny vyzkumny format deskriptivnich ptipadovych studii zamérné dava hlavni prostor
autentickym vypovédim probandi a sleduje, jakym zpilisobem vnimaji své onemocnéni
a lécebny proces. Vyzkumny design je koncipovan tak, aby vhodnym zptisobem doplioval
literarné ptehledovou cast, ktera je formulovana jako tivod do problematiky akutni faze 1€cby
détskych onkologickych onemocnéni. Tématu akutni fdze 1écby malignich onemocnéni
v détském véku a dospivani se v Ceské republice vtomto rozsahu az dosud Zadna
akademicka prace nevénovala (autor tohoto textu si toho alespont na zdklad¢ své
obeznamenosti s problematikou neni védom). Hlavnim zamérem vyzkumu je proto propojit
soudobé teoretické a vyzkumné poznatky s praktickymi klinickymi vystupy a piibéhy

konkrétnich lidi, aby bylo mozné tématu lépe porozumét v jeho komplexni slozitosti.

Hlavni piednost a zaroven riziko prezentované studie predstavuje vyzkumnikova
obeznamenost s prostfedim (KDHO), v jehoz ramci byl provadén sbér dat. Autor této prace
pusobil ve FN Motol celkem ¢tyfi roky. S pacienty a rodic¢i, ktefi vystupuji jako probandi
v prezentovanych kazuistikach (I-1II, V), kontinualn¢ spolupracoval v ramci staze a vytvoril

si k nim pevné pouto. K hlavnim pfednostem tohoto ptistupu dle autora patii:

e VEtsi otevienost pacientl a jejich rodicu pii sdileni vlastnich zkusenosti.

e V¢tsi divéra pacientt a jejich rodict k osobé vyzkumnika.

e MozZnost data sbirat a analyzovat holisticky, tj. na zéklad€¢ vlastni klinické
zkusenosti intuitivné a s vhledem ptizpisobovat a ménit strukturu rozhovoru,
sdruZovat vystupy na zaklad¢ jiz diive ziskanych informaci, pozorovani, znalosti

fungovani dan¢ho prostiedi apod.
K jednozna¢nym rizikiim tohoto pfistupu patii pfedevsim:

e Chybé&jici odstup a nadhled vyzkumnika. K¥iZeni vyzkumné role a role toho, kdo
na pacienty aktivné plisobi, zasahuje do prostiedi, ovlivituje jejich zkuSenost.

e Selektivni vybér informaci pouze na zaklad¢ vlastnich dojmil a preferenci.
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Otevieny deskriptivni format studie wusiluje o co nejSirSi zachyceni
onkopsychologickych fenomént popisovanych v literarn€ piehledové ¢ésti. Na zakladé
tohoto pfistupu byl heterogenni vyzkumny vzorek vybran nendhodné na zakladé principu
maximalni variace. Tento princip se odrazi ve véku pacientii (18,14,7,16, 16, 13), fazi 1é¢by
(konec akutni faze, konsolida¢ni fize, posttransplantac¢ni dispenzarni péce, zacatek akutni
faze, konsolida¢ni faze 1€¢by po relapsu primarniho onemocnéni) a diagnéze (T ALL, T
ALL, ALL/AML s alogenni transplantaci, AML, T ALL). Problematicky se miize jevit
relativné maly pocet zkoumanych ptipadi (navzdory rozsiteni vyzkumného souboru v ramei
rigorézni prace). Primdrnim zamérem je nicméné ilustrace zkuSenosti détského

onkologického onemocnéni, nikoliv dosazeni teoretické saturace.

V ptipadé pokracovani studie (nad ramec rigordzni prace) v tomto formatu autor
navrhuje v dal§im rozSifovani souboru deskriptivnich kazuistik na zaklad€ principu

maximalni variace:

¢ Rozsireni diagnostického spektra: Vyzkumnik se domnivé, Ze by bylo pfinosné
zaradit kazuistiky pacientt s diagn6zou solidniho onkologického nalezu. Ackoliv
prace je zaméfena piehledoveé a nesoustifedi se na psychosocialni problematiku
konkrétnich diagnoz (sleduje vzorce komunikace, vztahti a emocniho prozitku),
vramci textu bylo opakované upozoriovano na to, ze hematologicka
a onkologicka maligni onemocnéni se z hlediska 1€cby 1 prozitku na strané déti
a jejich rodin mohou v urcitych oblastech odliSovat.

e Rozsireni na bazi véku: v praci jsou prezentovany kazuistiky ditéte mladSiho
Skolniho véku a dospivajicich v obdobi rané, stfedni a pozdni adolescence. Bylo
by vhodné, aby v souboru piipadovych studii byly zatazeny i kazuistiky déti
v jiném véku (ptedskolni v€k), eventudlné kazuistiky na bazi vypovédi rodict
jesté mladsich détskych pacientl (novorozenci, kojenci).

e Rozsifeni o kazuistiky paliativni péce / truchleni: v textu neni zahrnuta
ptipadova studie explorujici zkuSenost pacienta a rodi¢e ve specializované
paliativni péci, eventudIné pripadova studie zachycujici zkusenost rodict, jejichz
dité v disledku onkologického onemocnéni zemfielo. Autor této prace se rozhodl
podobnou ptipadovou studii do souboru kazuistik nezahrnout zejména z etickych
divodl — v dobé celospolecenskych opatteni proti Siteni onemocnéni COVID-19
nebylo mozné se s probandy setkdvat tvaii vtvar, sbér dat probihal

prostfednictvim online platforem. Autor studie se domniva, Ze specifickd oblast
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paliativni péce a eventudlné truchleni je natolik citliva, Ze online format sbéru dat
by pro probandy nemusel byt dostatecné bezpecény a schazela mu urcité citlivost.
Riziko maleficence vtakovém piipadé¢ vyrazné¢ prevySuje potencialni
benefektanci pro ucastniky vyzkumu.
e Rozsifeni o vypovédi ostatnich ¢lent pacientovy rodiny: bylo by vhodné
a ptinosné deskriptivni kazuistiky rozsitit o ndhled zkuSenosti ostatnich ¢lent

rodiny, tj. minimalné¢ druhého rodie a sourozencu, paklize v zivoté pacienta

figuruyi.

Provedeny vyzkum mé deskriptivné-exploracni povahu. Jak bylo opakované
zdaraziovano v ramci predchazejiciho textu, neusiluje o explanaci zachycenych fenomén,
generovani hypotéz ani teorii, které by bylo mozno podrobit dalSimu oveéfovani (napf. na
principu kvantitativniho vyzkumného designu). Tento fakt se opét navraci
k hlavnimu zdméru rigordzni prace, tj. slouzit jako tvod do problematiky akutni faze lécby
détskych onkologickych onemocnéni. Explana¢ni vyzkum v této oblasti by dle autora

vyzadoval celkové jinou strukturu vyzkumného ramce. Slo by piedevsim o:

e Vytvorit homogenni vyzkumny soubor: na zakladé¢ diagndzy, faze IéCby
a v€ku. Soucasny vyzkumny setting (princip maximalni variace) neumoziuje
zkuSenost jednotlivych probandii ucelné¢ srovnavat tak, aby mély ptipadné
vystupy — napt. hypotézy o povaze zkusenosti s onkologickym onemocnénim —
validni rozmér.

e Znzit téma / formulovat jinym zpusobem vyzkumné otazky: zaméfit se pouze
na urcity aspekt akutni faze lécby détskych onkologickych onemocnéni
(komunikace, télesné schéma, nevolnost apod.).

e Zvolit jiny typ vyzkumu: Na zikladé dvou vySe uvedenych bodil zvolit jiny
vyzkumny ptistup, napi. zakotvenou teorii. V rameci téchto ptistupu zvolit odliSny
ptistup k analyze dat (na zdkladé koédovani a kategorizaci). V piipadé dalsi
vyzkumné ¢innosti v ramci piipadovych studii eventualné zvazit longitudinalni
vyzkumnou strategii, kterda by umoZznila srovnavani zkuSenosti pacientll

v riznych Casovych bodech podél trajektorie jejich 1éCby.
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Zavér

Cilem této rigordzni prace bylo predstavit teoretické a praktické poznatky oboru
détské klinické onkopsychologie, respektive psychologické péce nabizené rodindm détskych
a dospivajici onkologickych pacienti v akutni fazi lécby. Text slouzi jako uvod do
problematiky a nabizi ptehled hlavnich témat v oblasti aplikované détské onkopsychologie
na zaklad¢ soudobych teoretickych a vyzkumnych poznatki a klinické praxe. Navazuje na
diplomovou praci ,,Psychosocialni aspekty akutni faze lécby détského onkologického
onemocnéni* (Janda, 2021), kterou doplituje mj. o témata psychodiagnostiky v détskeé
onkologii, relapsu primarniho onemocnéni a sekundarnich malignit, psychosocialnich
aspektli pandemie COVID-19 v pediatrické onkologii. Reaguje na fakt, Ze prace podobného

rozsahu v dané oblasti nebyla v ¢eském akademickém prosttedi az dosud publikovana.

Prvni kapitola byla pojata jako obecny tivod do détské onkologie. V jejim ramci byly
shrnuty zakladni charakteristiky jednotlivych typti onkologickych onemocnéni détského
véku. Dale byly ptfedstaveny zékladni 1écebné modality vyuzivané v détské onkologii,
principy jejich ptisobeni a nezadouci ucinky akutni i chronické povahy, kterou mohou
u pacientt vyvolat. Zavér prvni kapitoly byl vénovan organizaci pediatricko-onkologické
péée v CR do dvou komplexnich 1é¢ebnych center (KDHO, KDO) a sité podpirnych

hematoonkologickych pracovist'.

Druhé kapitola pojednavala o zasadnich milnicich détstvi a dospivani z pohledu
vyvojové psychologie. V kontextu pediatrického onkologického onemocnéni a jeho 1écby
byla vénovana pozornost specifickym narokim a riziktim, které muze tato zkusSenost do
zivota ditéte prinést. Byl také zdlraznén vliv onemocnéni a 1é¢by ditéte na rodinu jako celek
1 jeji jednotlivé Cleny. Diskutovany byly vzajemné recipro¢ni interakce mezi pacientem
a ostatnimi rodinnymi pfislusniky. Jeden zoddild byl vénovadn psychosocidlnim

souvislostem pandemie COVID-19 a détské onkologické péce.

Tteti kapitola zmapovala psychosocialni aspekty akutni fdze 1é€by malignit détského
véku a psychosocialni intervence vyuZivané v jejim rdmci k podpofe pacienta a jeho rodiny.
V tvodu kapitoly byla vyzdviZzena multidisciplinarni povaha poskytované péce zaméfené
nejen na pacienta, ale na celou rodinu nemocného ditéte v rdmci ,,na rodinu orientované¢ho
ptistupu®. Dil¢i podkapitoly se vénovaly problematice komunikace v détské onkologii
a somatickym a psychickym interakcim 1é¢by (bolest, nevolnost a inava, télesné schéma

a sexualita, psychopatologie).
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Ctvrta kapitola pojednavala o vyznamu a vyuziti psychodiagnostiky v détské
onkologii. Shrnuty byly relevantni poznatky o diagnostice kognitivnich funkci a funkénich
psychickych poruch v souvislosti s malignim hematologickym ¢i onkologickym

onemocnénim v détstvi a dospivani.

Zaveérecna kapitola literarné prehledové ¢asti se vénovala paliativni péci v détské
onkologii a psychologickym principiim truchleni a prolongovaného truchleni pozistalych

v piipadé umrti ditéte.

Vyzkum byl slozen z Sesti deskriptivnich kazuistik, které zachycuji zkuSenost
pacientt a jejich primarné pecujicich rodict s 1é¢bou. Zamérem tohoto souboru ptipadovych
studii bylo ,,propojit teorii s praxi“ — formou klinicky orientovanych vystupii Ctenati
ptiblizit, jak 1é€bu vnimaji samotni pacienti a jejich rodice. Vyzkum navézal na prifezove
pojeti literarné prehledové Casti, ma slouzit k ilustraci daného tématu a eventualné jako

podklad pro navazujici studie.

Rigorozni prace usilovala o doplnéni témat akutni faze Ilécby détského

onkologického onemocnéni, ktera nebyla zafazena do prace diplomové (Janda, 2021).
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Priloha 1. — Schéma rozhovoru s pacientem

Jadro polostrukturovaného interview s pacientem

Schéma rozhovoru, ¢asova dotace Otazky, instrukce

Uvod (10 minut) .
[ ]

Predstaveni pacienta (10 minut) °
Diagnodza (20 minut) o
[}
[}
[}
Lécba (30 minut) .

Predstaveni vyzkumnika.

Cile studie.

Prubéh rozhovoru.

Prostor pro dotazy.

Rekni ndco o sob& (3kola, zajmy,
rodina, jak by ses popsal/a).

S jakou nemoci se 16¢is?

Jak ses dozvédé€l/a o své nemoci?

Jak zacala lécba?

Jak jsi se citil/a, kdyz jsi se dozvédél/a

o nemoci a kdyz zacala 1écba?

Jak Iécba probiha? Jak to vypada?

Jak s tebou o 1écb€ mluvi lékati? Jaké
informace dostavas?

Mluvi§ o lécbé s nékym? S prateli,
s ¢leny rodiny? Jak?

Zmeénila nemoc a lécba néjak tvé vztahy
s rodinou? S kamarady? Jak? Dokézes
néjak tyto vztahy popsat, jak to ted’ je?
Jak léc¢bu vnimas? Jaké to je? Co

Vv v

Zménila t¢é néjak zkuSenost onemocnéni
a lécby? Jak?

Co mysli§, ze dobte funguje? Co ti
pomaha?

Je néco, co bys v 1écbé potieboval/a,

aby ses citil/a Iépe?



Zavér (20 minut)

Jak premysliS o 1écbé a o budoucnosti?
Mas z néceho obavy?

Je néco dilezitého, na co myslis, ze
jsem se nezeptal a chtél/a bys to zminit?
Je jesté néco, co té napada?

Jaky pro tebe rozhovor byl? Jak se ted’

citis?

II



Priloha 2. — Schéma rozhovoru s rodicem

Jadro polostrukturovaného interview s rodi¢em pacienta

Schéma rozhovoru, ¢asova dotace Otazky, instrukce

Uvod (10 minut) .
[ ]

Predstaveni rodice (10 minut) °
Diagndza (20 minut) o
[}
[}
[}
[}
Lécba (30 minut) °

Predstaveni vyzkumnika.

Cile studie.

Prtibéh rozhovoru.

Prostor pro dotazy.

Reknéte néco o sobé (prace, zajmy,
rodina, jak byste se popsal/a).

S jakou nemoci se vase dité 16¢i?

Jak jste se dozveédél/a o nemoci svého
ditéte?

Jak zacala lécba?

Jak jste se citil/a, kdyz jste se
dozvédél/a o nemoci svého ditéte a kdyz
zacCala 1écba?

Jaké vSechny zmény to zptisobilo vam a
vasi rodin€? Jak jste se snimi
vypotadal/a?

Jak 1écba probiha? Jak to vypada?

Jak s vami o 1écbé ditéte komunikuje
lékatsky? Jaké informace dostavate?
Mluvite o lécbé s n€kym? S prateli,
scCleny rodiny, jinymi blizkymi
osobami? Jak?

Zménila nemoc a léba néjak vase
vztahy srodinou? S kamarady? Jak?
Dokazete né€jak tyto vztahy popsat, jak
to ted’ vypada?

Jak 1écbu ditéte vnimate? Jaké to pro

A

III



Zavér (20 minut)

Zménila  vas  néjak  zkuSenost
onemocnéni a 1é¢by vaseho ditéte? Jak?
Co myslite, ze dobte funguje? Co vam
pomaha?

Je néco, co byste v 1écbé potieboval/a,
abyste se citil/a 1épe?

Jak pfemyslite o lécbé svého ditéte?
Premyslite o budoucnosti? Mate
z néceho obavy?

Je néco dileZitého, na co myslite, Ze
jsem se nezeptal a chtél/a byste to
zminit?

Je jesté néco, co vas napada?

Jaky pro vas rozhovor byl? Jak se ted’

citite?

IV



Priloha 3. — Vzor informovaného souhlasu pro u€ast ve vyzkumu

Informovany souhlas ucastnika vyzkumu

Vazeny pane, vaZend pani,
v souladu se zdsadami etické realizace vyzkumu Vas zadam o souhlas s Vasi icasti ve
vyzkumném projektu v ramei rigor6zni prace.

Nazev projektu: Détska klinicka onkopsychologie.
Regitel projektu: Mgr. Tadeas Janda. Tel. &islo: 608 455 280, e-mail: Janda. Tadeas@seznam.cz

Cil vyzkumu: Cilem vyzkumu je pfispét k porozuméni zkuSenosti s onkologickym onemocnénim

a jeho 1éCbou ze strany pacienta a rodice, ktery s nim 1é¢bu podstupoval v ramci hospitalizaci.

Popis vyzkumu: Vyzkum bude probihat formou rozhovorti v maximalni délce 90 minut. Tyto
rozhovory se budou tykat zkusSenosti s onkologickym onemocnénim a jeho 1ébou — jak probiha
a jak tento prub¢h vnimate. Vzhledem k momentalni epidemiologické situaci v souvislosti
s onemocnénim COVID-19 budou rozhovory probihat prostfednictvim online platforem (Messenger,
Skype, dle Vasich moznosti a preference). Rozhovory budou nahravany na diktafon, aby mohly byt
posléze vyzkumnikem piepsany do pisemné formy. Nahravky nebudou s nikym sdileny. Ziskané
informace budou prezentovany v ramci rigor6zni prace ve formé piipadovych studii jako soucést

vyzkumného projektu. Tyto ptipadové studie budou obsahovat:

- Zakladni informace o onemocnéni a jeho 1écb€, momentalnim zdravotnim stavu.

- Strukturovany zdznam z provedeného rozhovoru, ktery obsahuje pifimé citace
a parafraze Vami uvedenych informaci. Strukturovany zaznam je rozdélen do tematickych
blokd, nekteré citace jsou proto z obsahovych divodl a v rdmci analyzy slouceny na zakladé
svého vyznamu.

- Komentat vyzkumnika k probéhlému rozhovoru, odkazujici mj. k teoretickym poznatklim
prezentovanym v literarné piehledové ¢asti rigordzni prace.

Veskeré informace, které poskytnete, budou anonymizovany. V praci nebude uvedeno Vase jméno,
bydlisté, kontaktni tidaje, ani jiné daje, které by Vas, ¢leny Vasi rodiny nebo jiné osoby, kterych se
vyzkum tyka, mohly identifikovat. Vase ti€ast ve studii je dobrovolna, vyzkum muzete kdykoliv bez
udéani divodu opustit. V prubéhu rozhovoru mizete na polozené otazky neodpovidat. V ptipadé

potteby mtzete kdykoliv kontaktovat vyzkumnika pro dal§i doplnujici informace.

datum a podpis fesitele projektu



ProhlaSeni a souhlas ucastniki s jejich zapojenim do vyzkumu:

Ja nize podepsany/-a potvrzuji, Ze

a) jsem se seznamil/-a s informacemi o cilech a pribéhu vyse popsaného vyzkumu (dale téZ jen
,»Vyzkum®);

b) dobrovolné souhlasim s U¢asti své osoby /ptipadné svého ditéte/ v tomto vyzkumu;
¢) rozumim tomu, Ze se mohu kdykoli rozhodnout ve své ucasti na vyzkumu nepokracovat;

d) jsem srozumén s tim, Ze jakékoliv uziti a zvetejnéni dat a vystupti vzeslych z vyzkumu nezaklada
mij narok na jakoukoliv odménu ¢i nahradu, tzn. Ze veSkera opravnéni k wuziti
a zverejnéni dat a vystupt vzeslych z vyzkumu poskytuji bezlplatné.

Zaroven prohlasuji, ze

a) souhlasim se zvefejnénim anonymizovanych dat a vystupt vzeslych z vyzkumu a s jejich dalSim
vyuzitim;

b) souhlasim se zpracovanim a uchovanim osobnich a citlivych 0daji v rozsahu v tomto
informovaném souhlasu uvedenych ze strany Univerzity Karlovy, Filozofické fakulty, IC:
00216208, se sidlem: nam. Jana Palacha 2, 116 38 Praha 1, a to pro ucely zpracovani dat
vzeslych z vyzkumu, pro Gcely ptipadného kontaktovani z divodu zpracovani dat vzeslych z
vyzkumu ¢i z divodu nabidky tucCasti na obdobnych akcich a pro tucéely evidence
a archivace; a s tim, Zze tyto osobni daje mohou byt poskytnuty subjektim opravnénym
k vykonu kontroly projektu, v jehoz ramci vyzkum realizovan;

) jsem seznamen/-a se svymi pravy tykajicimi se pfistupu k informacim a jejich ochrané podle §
12 a § 21 zakona ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich udaji a o zméné nékterych zakont, ve
znéni pozd&jSich pfedpist, tedy Ze mohu pozadat Univerzitu Karlovu v Praze
o informaci o zpracovani mych osobnich a citlivych Gdaji a jsem opravnén/-a ji dostat a Ze
mohu pozadat Univerzitu Karlovu v Praze o opravu nepfesnych osobnich udaji, doplnéni
osobnich udajt, jejich blokaci a likvidaci.

Vyse uvedend svoleni a souhlasy poskytuji dobrovolné na dobu neurcitou az do odvolani
a zavazuji se je neodvolat bez zdvazného diivodu spocivajiciho v podstatné zméné€ okolnosti.

Vie vyse uvedené se Fidi zakony Ceské republiky, s vyjimkou tzv. koliznich norem, a bude
v souladu s nimi vykladano, pfi¢emz piipadné spory budou fefeny piislusnymi soudy v Ceské
republice.

Potvrzuji, Ze jsem pievzal/a podepsany stejnopis tohoto informovaného souhlasu.

Podpis TUCaStNIKA: ... e

Zakonny zastupce (vyplnit v pripadé, Ze ucastnik studie nedovrsil 18 let véku)

Jméno a prijmeni zAkonného ZAStUPCE: .........o.iuiitiiiii i
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