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NAZEV PRACE

Vychova v rodin€ ditéte s vaznym onemocnénim: pohled rodice a sourozence

ABSTRAKT

Diplomova prace se zabyva pohledem rodici a sourozencti na vychovu v rodiné ditcte,
které prodélalo onkologické onemocnéni. Prace ma teoreticko-empiricky charakter. Teoreticka
¢ast se zabyva problematikou vychovy v rodiné ditéte s vaznym onemocnénim,
sourozeneckymi vztahy, charakteristikou onkologického onemocnéni, zejména leukémie.
Dale popisuje role rodinnych piislusnika, strategie zvladani a reakce na stres. V této ¢asti prace
jsou zminéné dosavadni vyzkumy, organizace a projekty, které se vénuji témto rodinam,
zejména sourozencim. Cilem empirické Casti je zjistit a popsat, zda se z pohledu rodich
a zdravych sourozencli zménilo vychovné plsobeni rodi¢i k détem po propuknuti vazného
onemocnéni ditéte. Druhym cilem je zjistit, jak onkologické onemocnéni ovlivnilo sourozence
a jejich rodinné vztahy. Vyzkumné Setfeni ma kvalitativni charakter. Metodou sbéru dat jsou
polostrukturované rozhovory, které jsou analyzovany s vyuzitim postupti zakotvené teorie.
Rozhovory byly realizovdny s 5 rodinami, vzdy s rodi¢em a zdravym sourozencem. K hlavnim
zjisténim vyzkumu patii, ze rodice z pocatku 1écby fesi pouze zakladni véci a situaci détem
kompenzuji i del$i dobu po ukonceni 1é¢by. Z pohledu sourozencii se rodic¢e dlouhodobé stanou
mirné&j$imi a povoli v pravidlech, zaroven vSak naroky kladené na sourozence pretrvavaji i pies
nedostatek Casu a péce. Zdravi sourozenci se také dlouhodobé musi vice podilet na chodu
domécnosti. Zaroven mezi sourozenci nedochazi k zavaznéjsim konfliktim a dochazi k utuzeni
jejich vztahu. Pro rodice je dulezitd slusnost, vzdélani déti a spole¢né traveny Ccas.
Ze §irsi rodiny se nejcastéji dostava podpory a pomoci ze strany matciny rodiny. Dale bylo
zjisténo, Ze zdravi sourozenci jsou pfinuceni okolnostmi rychleji vyzrat, uzaviraji se do sebe.
Lécba onkologického onemocnéni jejich sourozence je ovlivni zejména ve vybéru Skoly
(lokalita i obor studia). Pohled rodi¢i a sourozencti se na volnocasové aktivity déti v pribéhu
onemocnéni lisi. Prace mize byt pfinosem odbornikiim, ale i1 rodinam, které se v této krizové

situaci ocitli a stoji na pocatku své cesty.

KLICOVA SLOVA
Vychova v rodin€, onkologické onemocnéni, leukémie, sourozenec, sourozenecky vztah,

krizova situace



THESIS TITLE

Upbringing in a family of a child with a serious illness: the view of the parent and sibling

ABSTRACT

The diploma thesis deals with the topic of upbringing in a family of a child who has suffered
from cancer as seen by their parents and siblings. The work is both theoretical and empirical.
The theoretical part deals with the issue of upbringing in a family of a child with serious disease,
sibling relationships and characteristics of cancer, especially leukemia. It also describes the role
of family members, coping strategies and stress response. In this part of the thesis we also
mention current research, organizations and projects, which focus on helping these families,
especially to the siblings in these families. The aim of the empirical part is to find out and
describe whether, from the parents' and healthy siblings' point of view, the parents have changed
their parenting to children after a serious illness of a child started. The second goal is to find
out how cancer affected siblings and their family relationships. The research investigation is of
a qualitative nature. The data collection was carried out through semi-structured interviews,
which were analyzed using grounded theory procedures. The interviews were conducted with
5 families. In each case we spoke to a parent and a healthy sibling. The main findings of the
research show that parents only deal with basic matters at the beginning of the child's treatment,
and compensate children for a longer period after the treatment is over. From the siblings' point
of view, parents become more lenient in the long term and loosen the rules for the children.
However, the demands placed on siblings persist despite the lack of time and care. Healthy
siblings also need to be more involved in home care for a long time. At the same time, there are
no major conflicts between siblings and their relationship strengthens. For parents it is
politeness, children's education and time together that become important. The mother's family
most often provides support and assistance in comparison to the rest of the extended family.
Furthermore, it was found that healthy siblings are compelled by circumstances to mature faster,
detaching themselves from others. The treatment of oncological disease affects the healthy
siblings especially in the choice of school (location and field of study). The parents' and siblings'
view of the children's leisure activities changes during the course of the disease. This thesis can
be beneficial to professionals, but also to families who find themselves in this crisis and are at

the beginning of their journey.
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Uvod

Véazné onemocnéni ditéte je jeden z nejtézsich problémi, které mize rodinu s malymi
détmi potkat. Rodiny se zacnou soustiedit pfedev§im na nemocné dité a prioritou se stava jeho
uzdraveni. Zdravé déti se posouvaji do pozadi, prestavaji byt sttedem pozornosti. Nékteti zdravi
sourozenci musi odlozit své konicky a zajmy, je na né nakladana vétsi odpovédnost a naroky,
jejich role napt. nejmensiho ditéte v rodiné se méni. Netravi tolik Casu s rodi¢em, ten je
zaneprazdnén praci nebo pobytem v nemocnici s nemocnym ditétem. Tyto vazné okolnosti
ovliviiuji vztahy mezi rodic¢i a détmi, mezi sourozenci v danou krizovou dobu, ale i v budoucnu.

Teprve v poslednich letech je vétsi zajem o to, jak situaci prozivaji zdravé déti v rodin€.
Zameéteni této diplomové prace je specifikovano na onkologické onemocnéni ditéte, ptredevsim
leukémie. Tato nemoc je 1éCitelna a vétSina détskych pacientli se z nemoci zotavi, rodina se tak
miiZze a nemusi vratit k béznému fungovani. Clenové rodiny mohou piehodnotit své hodnoty,
postoje a naroky, které¢ maji vliv na vychovu a rozvoj déti. Autorka se na téma vychova v rodiné
s onkologickym onemocnénim zaméfila z divodt zkusenosti z vlastni rodiny.

Diplomové prace ma teoreticko-empiricky charakter, jejimz cilem je popsat a zjistit, zda
se z pohledu rodi¢l a zdravych sourozencli zménilo vychovné plsobeni rodict na déti po
propuknuti vazného onemocnéni ditéte. Druhym cilem je zjistit, jak onkologické onemocnéni
ovlivnilo sourozence a jejich rodinné vztahy. V teoretické ¢asti na zdkladé odborné literatury
je popsana problematika vychovy déti v rodiné s vaznym onemocnénim. Dale je popsan
sourozenecky vztah, vliv pofadi sourozencli a mozné sourozenecké modely, pokud je jedno z
déti vazn€ nemocné. V nasledujici kapitole je charakterizované onkologické onemocnéni u déti,
predevsim leukémii, dale jsou popsané role rodict, zdravych sourozencti a dal$ich ptibuznych
v této krizové situaci v rodin€. Dalsi kapitoly teoretické Casti popisuji strategie zvladani a reakce
na stres. V zavéru teoretické ¢asti jsou popsané dosavadni vyzkumy, organizace a projekty,
které se zabyvaji problematikou onkologického onemocnéni u déti v jejich rodinach. Teoreticka
¢ast je odbornym zékladem pro empirické Setfeni. Jako vyzkumny pfistup byla zvolena
kvalitativni metodologie, kterd umoznuje hlubsi vhled do problematiky a navdzani hlubsiho
kontaktu s respondenty vzhledem k citlivosti tématu. Vyzkum byl realizovan pomoci
polostrukturovanych rozhovorti s 5 rodinami, kdy probé&hl rozhovor vzdy s rodi¢em a jednim
ze zdravych sourozencl. Rozhovory jsou anonymni, nejsou v nich uvedena zadna skute¢na
jména. Rozhovory jsou zaméfené na pohled rodicli a sourozenct, jak se zménilo vychovné
plsobeni rodic na déti v pritbéhu 1écby leukémie a po jejim ukonceni. Déle, jak z jejich

pohledu se zménili sourozenecké vztahy a Zivoty zdravych déti v rodiné.



Leukémii onemocni kazdym rokem desitky déti v CR a jejich rodiny stoji na pocatku
zavazné rodinné situace. Proto je dilezité o zvladani této situace ziskavat, co nejvice informaci,
aby dochazelo k zefektiviiovani pomoci t€émto rodinam. Zaroven tato prace muze pfinést nadéji

tém, ktefi prave stoji na zacatku své cesty.



1 TEORETICKA CAST

Teoreticka cast se zabyva nejdiive nckolika definicemi vychovy a vychovou déti
v rodin¢ s vaznym onemocnénim. Nasledujici podkapitola popisuje sourozenecké vztahy a
uskali spojend s vaznym onemocnénim ditéte, také potenciondlni vliv sourozenectvi na
osobnost jedince. Ve tieti podkapitole je charakterizovano vazné onemocnéni - leukémie, které
bylo zvolené pro udely vyzkumné &asti této prace, a které je jedno z nejéastéjsich. Ctvrta
podkapitola se vénuje krizové situaci v rodin€ a rolim, které mohou zaujmout rodice, déti a
ostatni piibuzni nebo pratelé rodiny. Dale jsou popsané faze zvladani krizové situace podle
Elisabeth Kubler-Rossové a posttraumaticky rozvoj osobnosti v kontextu pozitivni
psychologie. Posledni kapitola teoretické ¢asti se vénuje moznostem pomoci rodinam, které se

setkaly tvari v tvar s onkologickym onemocnénim.

1.1 Vychova déti v rodiné s vaZznym onemocnénim
Vychova déti v rodin€ je jednou ze zakladnich funkei rodiny a je témét nenahraditelna. I
velmi rozsahly pojem, ktery se zmifuje v nejriznéjSich kontextech mezi pedagogickymi
odborniky i laiky. Pricha, Walterova, Mare§ (2009) chapou vychovu jako proces zamérného
piisobeni na osobnost &lovéka s cilem dosahnout v jejim vyvoji pozitivnich zmén. Uéinnost
vychovy zavisi na mife zvnitinéni vychovnych vlivii jedincem, k tomu dochézi pouze v ptipade,
ze vychovavany jedinec je otevien pedagogickému plisobeni, odpovida to jeho zkuSenosti a
vytvoii se v jeho védomi potieba zdokonalovat se (Cela, 2006, s.7). Je ziejmé, zZe k tomu, aby
doslo k interiorizaci ve Skolnim prostfedi u jedince, je témét nezbytné nutné, aby dochazelo
k vychovnému piisobeni od rané¢ho véku ditéte, tedy jiz v rodin€é. Na vychovu déti v rodiné
pravé mize mit vliv vazné onemocnéni ditéte nebo podobna krizova situace, kdy se rodina
mobilizuje. Anglicky pedagog D. S. Peters chape vychovu jako Cinnosti, jejimz cilem je
predavat inteligentn€ a dobrovolné hodnoty povazované za Zadouci a vytvaret u jedince touhu
dale pokracovat (Celd, 2006, s. 12). Jak jiZ bylo zminéno vySe, pro vychovu a nasledné
vzdélavani je stézejni rodina jako primarni socialni skupina.
Spravné vychovné vedeni déti s onkologickym onemocnénim by mélo byt pro rodice
ho na naro¢négjsi Zivotni situaci. Ta s sebou pfindsi zvysené naroky na ptizptisobovani se a
nasledné miize dochazet k ohrozeni v psychickém vyvoji. Rodi¢e by méli co nejvice usilovat o

pozitivni pfinos a eliminovat nebo zcela odstranit nebezpeci. Pii spravném vedeni rodicl a
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ptistupovani dle potfeb a moznosti ditéte, nemusi byt psychicky vyvoj vilbec ohroZzen.
V opacném piipad€ miize zacit dochédzet k tomu, ze dit¢ mlize mit problémy se spolecenskym
uplatnénim a zapojenim se nebo se dokonce miize stat zatézi a ruSivym Cinitelem pro své okoli
(Matgjcek, 2001, s. 64).

Pfi vazném a akutnim onemocnéni ditéte si rodi¢e mohou fici, ze vychovné strategie
jdou stranou, piesto v této souvislosti mizeme zminit dva cile — adaptacni a anticipacni.
Adaptacnim cilem rozumime pfizpisobeni se jedince stavajicim podminkam (Javy, 1997,
s. 35). Pii takovéto situaci v rodin€ je rychld adaptace ¢lenii rodiny potiebnd. Druhym cilem,
ktery Vladimir Java (1997) zminuje, jsou anticipacni cile, které se zaméiuji na budouci stav a

jedince pfipravuji na podminky, které mohou v budoucnu nastat.

1.1.1 Vychovné styly, hodnoty a postoje v dneSni dobé

Vychovny styl je diilezity pro formovani sebepojeti ditéte a jeho charakterové vlastnosti.
Ovlivituje emocni stabilitu, mize mit vliv na utvareni rysti extraverze — introverze nebo stability
— lability (Cela, 2006, s. 74).

Jaroslav Reza¢ (1998, s. 203 - 204) shrnuje zakladni charakteristiky optimalniho
vychovného stylu:

- Ukcta k ditéti (Vyhnout se manipulativnim technikam a chapat dité jako samostatnou

bytost.),

- teorii vychovy pfizpusobit ditéti, nikoliv dité teorii,

- primarni znalost cile vychovy, z toho vyplivajici i jeji zplsob,

- akcent na podporu pozitivnich projevu a stranek ditéte, nikoliv na negativni sankce,

- vychova se d&je ve spolupréci s ditétem, nikoliv ,,proti nému*

- vychova ditéte je i neustalou sebevychovou rodici,

- akcent na vlastni nazor a pedagogickou sebediivéru, nikoliv reakce okoli (jinych lidi

a autorit),

- milovat, ale ne rozmazlovat,

- nebrat vychovu tak vazné, aby z ni rodi¢e nemohli mit radost (Rezag, 1998).

Osobnost vychovavajiciho, at’ ucditele, vychovatele nebo rodi¢e, ma vliv na styl
vychovy, de facto je funkci jeho osobnosti, je podminény jeho vztahem k sobé samému, jinym
lidem a hodnotdm (Novotny, 1998). Typologii styld vychovy je nékolik. Viditelnym
ukazatelem toho, jak mliZzeme vychovné styly rozlisit, je, jak rodi¢ vnima autoritu. Novotny

(1998, s. 81 - 82) rozlisuje tii modelové typy:
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1.

Demokraticky styl (autoritativni) je zakladnim typem. Vychovatelé jsou naro¢ni
vici détem, v jedndni pevni a ptimi. Své pozadavky formuluji na vécném zéakladé a
jsou ochotni o nich diskutovat. Tento model je povazovany za vyvazeny. Capek a
Capkova (2010, s. 14) dopliiuji, Ze nejde o udélovani rad nebo vymysleni hotovych
feSeni za dité, ale naucit ho, aby si moznosti feSeni naslo samo a ucilo se domyslet
mozné nasledky jednotlivych moznosti a nakonec se samo rozhodlo pro jednu
z nich.

Autoritarsky styl je typicky v preferenci priliSné posluSnosti a snaze skrze trestajici
pristup k ditéti fidit jeho jednani. Vychovatel je sam stfedem veskerého vychovného
pusobeni a nedava prostor k samostatné aktivité (Novotny in ValiSova, 1998, s. 79).
Podle Capka a Capkové (2010, s. 11) se miize stat, e se dit& proti rodi¢tim vzbouii
a do budoucna bude s kazdou autoritou bojovat. Tento typ vychovy mlze vést déti

k hnévu, msté a snaze oplacet ponizeni osob¢, ktera se ho na nich dopustila.

., Jakékoli vitezstvi je pro tyto déti dulezité, protoze se naucily, Ze pouze ten, kdo ma moc a koho

se vichni boji, je druhymi uznavan. “ (Capek, Capkova, 2010, s. 12).

3.

Laissez — faire neboli dovolujici styl naopak nedostatecné vyuziva autoritu.
Vychovatel nebo rodi¢ jen minimalné tresta a ziidka smétuje a fidi. Tento styl podle
Novotného nemusi byt rezignaci na autoritu, ale mtize byt vyrazem vysoké divery
ve vnitini autoritu na tkor vnéj$i (Novotny in ValiSova, 1998, s. 82). Dlsledkem
vSe povolujici vychovy mlze byt vyvinuté ocekavani u ditéte, Ze se mu v dalSim
zivote vSichni ptizplsobi. Ziskava tak nezdravé sebevédomi a druzi se na ngj
nemohou spolehnout, protoze mu schazi jakékoli hranice, je zmatené a nejisté

(Capek, Capkové, 2010, s. 13).

Hodnoty ve vychové

NasSe hodnoty vznikaji na zéklad¢ reflexe zivotni reality. Hodnotou je pro nas to, co

povazujeme za vyznamné, piipadn€ co je v dané spoleCnosti povaZovano za vyznamnou

hodnotu (Peskova in Pelikan, 1995). L. Gulova (in Stfelec, 2005, s. 36-37) shrnuje, proc¢ jsou

hodnoty pro moderniho ¢lovéka dilezité:

Vytvaii mezi lidmi spolecenské zavazky,

pusobi na kolektivni a individudlni identitu,

usnadnuji orientaci ve slozitych Zivotnich situacich (napf. onemocnéni ditéte),

ve vzajemném styku mezi lidmi vytvafeji jistoty, bez ohledu na barvu pleti,

narodnosti, postizeni, vzdélani atd.,
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- spojuji generace,
- jsou urcitou zarukou ochrany potfebnych, bezmocnych a nemocnych, slabych nebo
handicapovanych.

S. Kucerova (1996, s. 26 - 36) rozliSuje tfi dimenze, v nich ¢lovék proziva sebe a okolni svét.
Do prirodnich hodnot autorka zatazuje vitalni (zdravi, télesné blaho, zdatnost, ...) a socidlni
(vztah clovéka k jinym lidem a k sobé samému). Do druhé dimenze zatazuje civilizaéni
hodnoty, které jsou podminkou i vysledkem lidské organizace, komunikace, vyroby a poznani.
Do posledni dimenze S. Kucerova (1996, s. 33) fadi duchovni hodnoty, které obsahuji
sebereflexi (zivotni nazor, filozofie), sebetizeni (mravnost a moralka), sebevyraz (krasa a
umeéni), sebevyjadieni a podobné. Podobné rozdéleni na biologické, kulturni a
duchovnihodnoty popisuji v Socialni psychologii (Nakoneény, in Rezag, 1998, s. 30).
Oproti témto rozdélenim V. E. Frankl (1990, s. 542) rozliSuje téz tii sméry, ve kterych 1ze hledat
zivotni smysl. Jedna se o tviiréi hodnoty, kdy cloveék vytvari néco, v ¢em se zaroven realizuje,
projevuje, piinasi néco jiného a tim se napliiuje jeho zivot. Druhym smérem jsou zaZitkové
hodnoty. Kazdy ¢lovék proziva své vztahy ke spole¢nosti a k jinym lidem. Cim jsou vztahy
autenti¢tgjsi, tim vice ziskava clovek, ktery s t€émito hodnotami Zije (Frankl, 1990, s. 543).
Ttetim smérem, ktery Frankl (1990, s. 544) zminuje, jsouhodnoty postojové. V tomto piipade

se jedna o sebetctu, kterda prameni z toho, Ze jedinec zaujima k okolnimu svétu postoje bez

vvvvv

Vychovné postoje pii vaZném onemocnéni ditéte

Onkologické onemocnéni a s nim spojené problémy mohou zménit postoj rodici
k nemocnému ditéti. To mize dojit aZ k hyperprotektivni vychové, kdy dochédzi k nadmérné
péci o dit€ ve snaze mu vynahradit to, co mu nemoc vzala (Vagnerova, 2008, s. 54). Podle
Ri¢ana a Krejéifové (2006, s. 86) se hyperprotektivita objevuje ¢astéji ze strany matky. Ta svoji
pozornost a starostlivost nadmérné upne na nemocné dité, a u ostatnich ¢lenti rodiny muize
nastat pocit nedostatecné pozornosti a pé€e, a to miiZze vést aZ k pocitim viny. Naptiklad ze
nemoc nepostihla je samotné nebo, Ze nemaji dostatecné radi nemocného ¢lena rodiny. Plevova
a Slowik (2010, s. 201) zmifuji, Ze samo nemocné dité mize tato zména v postoji rodicii
znejistit ¢i zaskocCit a dit€ za¢ne najednou délat a zadat vSe, na co si vzpomene. Matéjcek (2001,
s. 84) upozornuje, ze takto mohou rodi¢e snadno ztratit autoritu a nasledkem toho muze
vzniknout nedostatek jistoty nebo sebedtvéry rodicu.

Marie Vagnerova (2008, s. 55) zmifnuje i druhy extrémni piipad postoje k nemocnému

ditéti, a to mize byt jeho odmitnuti nebo zanedbani ditéte. Tento postoj byva obvykle latentni
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a muZze u rodicll nastat v piipad¢, Ze je péce o dité vycerpavajici nebo jejich usili nema zadny
efekt (Vagnerova, 2008, s. 55). Tento postoj v piipadé vazného onkologického onemocnéni
muZze mit za nasledek 1 smrt ditéte ¢i rozpad rodiny.

Podle Mat¢jcka (2001, s. 88) by dité nemélo byt ptehnané litovano, tedy neprojevovat
pfehnané soucitny pristup. Ve vztahu k nemocnému ditéti je vhodné drzet se hesla ,, vsem

stejné*, tzn. nesettit pochvalou, ani napomenutim (Matéjcek, 2001, s. 92).

1.1.2  Vlivy vychovy rodi¢i na rozvoj déti

Barbara Colorosova (2008, s. 11) piSe o tom, jak neni snadné¢ zachovat optimismus,
kdyz dostaneme nepiijemny dopis od byvalého partnera, kdyz zavold policie nebo kdyz se
dozvime zavaznou ba i beznadéjnou diagnézu. Aby rodice optimismus udrzeli, musi skutecnost
pfijmout takovou jaka je, najit v ni néco dobrého a pak se pustit do feSeni problémt, které to
s sebou nese (Colorosova, 2008, s. 14). Pokud rodice pokazdé takto potvrdi svlij optimisticky
pohled na svét, davaji svym détem dobry ptiklad, jak pozdéji mohou fesit vlastni problémy —
aktivné se podilet na feSeni toho, co zZivot dokaZze nachystat, a ne vSechno trpné piijimat
(tamtéz). Colorosova (2008, s. 19) zmiiluje, Ze jedinci pak zménu, at’ vitanou nebo ne, budou
povazovat za vyzvu a moznost rdstu. S timto vlivem na osobnost jedince mam vlastni
zkuSenost. O podobném pohledu na zivot mluvil i filozof Reinhold Neibuhr ve své modlitbé:
,,kdy prosi Boha, aby dal silu diistojné prijmout to, co nemiizeme zménit, odvahu zménit to, co
zmenit Ize, a moudrost, abychom rozeznali jedno od druhého. Optimista tento rozdil zna a
vyuziva pro vétsi dobro (Colorosova, 2008, s. 20).

Matéjcek a Dytrych (2002, s. 110) zminuji pojemresilience — pfirozeny vyvoj za
nepiiznivych podminek. Resilienci autofi popisuji situace, kdy Zivotni okolnosti pfispivaji
k tomu, Ze lidé prochazejici vS§emi nepfiznivymi Zivotnimi podminkami relativné nedot€eni,
z mala, které jim je nabidnuto, vytéZi maximum a to ,,Spatné a ohroZujici* dovedou obratit ve
svlj vyvojovy prospéch.

Dalsi vliv vychovy na rozvoj déti pfi vaZzném onemocnéni ditéte, ktery zminuje
Colorosova (2008, s. 60), je dit¢ vidét celé, nikoliv ho definovat nemoci, kterou ma. Jako tomu
muze byt napt. pii pouzivani slov jako je epileptik, astmatik, ¢i diabetik. Nemoc mlze dité
v urcitych chvilich omezovat, proto je dit€ a nemoc potieba rozliSovat (Colorosova, 2008, s.
62).

Socialni dédi¢nost neboli ziskani urcitych spolecenskych charakteristik prosttednictvim

spolecenského postaveni rodiny, do niz se dité rodi, miizeme zatadit mezi dalsi vliv podilejici
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se narozvoji jedince. Socidlni dédictvi ovliviiuje rozsah toho, jak se prosadi genetické dispozice
(Petrusek a kol, 1996, s. 276).

Vlivem vychovy rodi¢li na rozvoj jedince muze byt i podnétnost prostfedi. Mizeme rozlisit
prostiedi podnétove chudé, podnétove piesycené, nebo zavadné, deviacni ¢i jednostranné (Cela,

2006, s. 39).

1.1.3 Prostredi vychovy - 1é¢ebné prostiedi, ztrata kontaktu s okolim, ...

Vymezit pojem prostiedi, ve kterém déti vyrastaji, neni viibec jednoduché, u mnoha
autortl, kteti se tim zabyvaji, panuji neshody. Prostfedi mizeme charakterizovat jako soubor
predmétd, procesi a jeva, které obklopuji jedince v pribéhu jeho Zivota a maji pro ného néjaky
vyznam nebo hodnotu (Kraus, 2001, s. 99 - 109). Jedna se o velkou skupinu faktort. Je to urcity
prostor, objektivni realita a zarovenl velmi dynamicky jev, ktery neustale vznikd a zanika
(tamtéz). Kraus (2001, s. 99 - 109) dale rozd€luje zivotni prostiedi na pfirodni a spolecenské
(socialni) prostiedi. To mizeme vymezit jako prostfedi spole¢enskych stykii, spoleCenské
komunikace, kde dominuji ekonomické, politické a dalsi vazby. Pelikdn (1995, s. 7) rozd¢€luje
prostfedi podle velikosti prostoru na tzv. makroprostiedi (spolecnost, kde jedinec Zije),
mezoprostiedi(pfislusnost ke spole¢enské vrstveé, narodnosti) a mikroprostiedi (tvoii rodina,
pratelé, partnefi, zdjmové krouzky, pracovni kolektiv). Ve vychové je pravé rozhodujici
komplex C¢initeli, které tvoii mikroprostiedi (Pelikan, 1995, s. 7). Muzeme tedy fici,
ze v ptipad¢ vazného onemocnéni ditéte je nejvice zasazeno mikroprostfedi, a pravé v ném
probihaji nejvétsi zmény.

Rodi¢e onkologicky nemocnych déti Casto détem ze strachu a starostlivosti zdaraziuji
nejriznéjS$i omezeni, kterd jejich nemoc pifinasi, a opomijeji to, co déti mohou a co jim
umoziuje Zit ,,normalné“ (Matéjc¢ek a Dytrych, 2002, s. 77). Autofi zmifuji, Ze rodiCe ve snaze
chranit své déti upozoriiuji na zhoubné nasledky a nebezpeci, které ditéti hrozi, pokud nebude
dodrZovat léCebné predpisy a uloZena omezeni. Tento extrémni strach a starostlivost mohou
rodi¢e prenést i na ,,zdravé™ sourozence. Také doporucuji rodi¢im, aby se snazili, co nejvice
porozumét svym nemocnym détem a poskytovali jim sympatizujici oporu. V 1écebném postupu
odkazuji na rady a pokyny lékaii. Ve vychovném vedeni doporucuji zachovat rozumnou miru
shovivavosti, naroki a patfiéné zatéze. Karova (2012, s. 8) zmifuje, ze zdravé déti mohou citit
pocit viny za to, Ze si pieji pokracovat v pfedchozim zivotnim stylu. Pteji si, aby vSe bylo jako
diiv, 1 kdyZ maji potfebu byt oporou a pomoci rodi¢tim i nemocnému sourozenci.

Sulcova (in Havelka, 2004, s. 311) tik4, ze déti, u kterych to zdravotni stav dovoli, by

se mély zapojovat do chodu pracovnich povinnosti v domécnosti. Zarovenn by méli rodice
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nékteré ¢innosti pfizplisobit zdravotnim moznostem, napft. praci v sed€. Rodice by ditéti neméli
usnadnovat bézné funkcni pohyby, které by zvladlo samo i s ur¢itymi obtizemi. Pravé pokud
rodic¢e nebo pecujici osoby ditéti tyto bézné funkce usnadiuji, ochuzuji jej tim o zvladnutelny
funkcni pohyb.

Podle Kérové, Blatného a Bendové (2009, s. 150) muze dojit k rozdéleni rodiny —
utvorenim triady matka, otec, nemocné dité — kdy se zdravé dité ocitne na periferii pozornosti
a mize nabyt pocitu vlastni nedualezitosti a nevyznamnosti v roding.

Vliv prostiedi na nemocné dité a jeho 1é¢bu mizeme popsat souhrou nékolika Ciniteli.
Podle Matéjcka a Dytrycha (2002) kazdé dit¢ na onemocnéni reaguje trochu jinak. Jejich
projevy a postoje, uzkost a nejistota, nebo naopak klidna sebedtivéra a optimismus, védomosti
a zkuSenosti se k ditéti vraci a ovliviiuje jeho duSevni rozpolozeni, ndladu a prozitky. Jedna se
o to, aby vliv prostfedi na nemocné dité nebyl rusivy, ale ukliditujici, povzbudivy a tudiz

1é¢ebny.

Mezi zminéné Cinitelé autofi zahrnuji:

- Vyvojovou Uroven ditéte,

rozsah postizeni/onemocnéni,

zakladni duSevni konstituci ditéte,

postoj okoli k nemocnému ditéti (Matéjcek, Dytrych, 2002, s. 84).

Jsou rodiny, které onemocnéni ditéte pfijimaji vyrovnané bez zbytec¢né paniky a cilevédomé
pracuji na rychlém zotaveni. Oproti tomu mohou byt rodiny, které jakoukoliv nemoc prozivaji
se zvySenou uzkostnosti a dit€¢ zahrnou péci. Ditéti se dana péce a zahrnuti pozornosti mize
libit a zatouZzi si to ¢as od Casu zopakovat, ¢imZ dochazi k psychickému Uniku do nemoci.
Na druhé stran€ jsou i rodiny, které jsou vedeny ,,spartansky* a kterékoliv tiché ,,zaffiukani” je
pokladano za slabost a ostudu. Nasledkem této vychovy miize dojit az k vaZznému zanedbani
zdravotniho stavu (Matéj¢ek, Dytrych, 2002, s. 86). V ptipad¢ zacinajici leukémie podobné

vychovné prostiedi mize mit smrtelné nasledky.

1.2 Sourozenec a sourozenecky vztah ditéte s onkologickym onemocnénim
Sourozenecky vztah je povazovany za velmi podstatny pro dalsi socializaci jedince. Déti
se v ramci sourozeneckého vztahu uc¢i spole€nému feSeni problémt, hledani kompromisd,
prosazeni jedince, vzajemné tolerance a vyuziti rivality k vlastnimu prospéchu (Leman, 2016,
s.29). Sourozence miizeme popsat jako osoby, které travi cas spoleCnymi aktivitami nejvice ze

vSech ¢lenl rodiny, a zaroven spoleCenstvi sourozencll si nemizeme zvolit, je jiZz dano
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(Vancurova-Fragnerova, 1966, s. 18). Zarovenl sourozenectvi je prvni rovnopravny vztah,
ktery jako lidé zazivame. Sourozenci spolu travi Casto vice Casu nez rodi¢ s ditétem nebo
manzelé (tamtéz). Matousek (1997, s. 80 - 83) mluvi o jednom z rodinnych subsystémt mezi
sourozenci — ,,Spojenectvi mezi détmi“. V tomto spojenectvi se déti u¢i solidarit¢ ve
vrstevnické urovni, zacinaji sami v sobé formovat roli partnera, kterou budou pozd¢ji zastavat
vuci spoluzdkim, koleglim i vii¢i partnerovi.

Zdravy sourozenec zaziva Sok, protoze vazna nemoc sourozence mu zmeni dosavadni
prab¢h zivota (Mares, 2013, s. 268). Dale autor zminuje dalsi psychické, behavioralni a socialni
problémy, kterymi si zdravy sourozenec mize prochézet:

- Zaziva pocit opusténosti a osamélosti, mize se u n€j dostavit zlost ¢i vztek, jelikoz
vidi, jak rodi¢e vénuji vice ¢asu nemocnému bratrovi ¢i sestre.
- Kvilli zhorSené finan¢ni situaci rodiny se nemiize vyrovnat svym vrstevnikiim
(nejvice dospivajici).
- Miuze se objevit pocit bezmocnosti, protoze na vzniklé situaci nemize sdm nic
zmenit.
- Pokud je nemocny sourozenec zdvisly na kompenzacnich pomuckach nebo
ptistrojich, mize se u zdravého sourozence vyskytnout pocit trapnosti a studu, ze je
se svym nemocnym sourozencem stfedem pozornosti. (Mares, 2013, s. 269)
Néktefi sourozenci mohou brat subjektivné, kdyZz se musi vzdat urcitych Cinnosti,
domacich zvitatek nebo jidel. Napft. je té¢zké vysvétlit ctyfleté holCicce, Ze kocka, se kterou je
od svého narozeni se musi prest€éhovat k pfibuznym, protoZe novy bratficek ma alergii.
V ptipad¢ leukémie a jeji 1éCby se toto omezeni bude tykat spolecné stravy, spole¢né traveného
Zasu, vylet, navitév nebo striktnich opatfeni v piipadé chiipek a nachlazeni atd. Zadné
vysvétleni nebude dost dobré, kdyz se pojede znovu do nemocnice misto rodinné¢ho vyletu
(Colorosova, 2008, s. 71).
Typické problémy zdravych sourozenct, které shrnula piehledova studie v USA, Velké Britanii
a Kanadé¢ v letech 1970-1995 se tykaji:
- Emoci (smutek, tizkost, pocit provinéni, deprese, vybuchy vzteku),
- identity (zhorSené sebepojeti a nizka sebedlivéra),
- socialnich vztahl (zvyseni rivality sourozencii, nizka socialni kompetence, zhorSeni
vztaht s vrstevniky a tendence izolovat se),
- Skoly (zhorSeny prospéch a nértst problémi s chovanim),

- vyskytu somatickych obtizi (Mares, 2013, s. 272).

17



Barbara Colorosova (2008, s. 75) doporucuje rodi¢tim, aby o onemocnéni promluvili
nejen s nemocnym ditétem, ale i se vSemi sourozenci upln¢ stejné s ohledem na vek a stupeni
vyvoje. Sourozenec se mize bat, Ze nemoc sourozenci né¢im zpusobil nebo ze ze vzteku si pral
néco, co se obratilo proti nému.

Jedna ze dvou meta-analytickych studii, které zminuje Mares (2013, s. 273), udava, ze
zavazngj$i onemocnéni ditéte nebo dospivajicitho ma obvykle maly, ale negativni a statisticky
vyznamny dopad na jeho zdravého sourozence. Zminény autor to vysvétluje moznou
skutecnosti, kdy zdravy sourozenec Castéji prebira novou roli - roli peCovatele o0 nemocného
sourozence (pomoc s jidlem, oblékanim). Vzniklou frustraci z této nové odpovédnosti je pak
tézké dat najevo svému okoli (tamtéz).

Pokud se sourozenci citi zanedbavani nebo piehlizeni, sili jejich pocit ukiivdénosti a
nebudou chtit pomdhat a zacne trpét celd rodina (Colorosova, 2008). Rodi¢e by 1 svym
»zdravym détem™ stale méli pozorné naslouchat. Sourozenci se také mohou citit provinile,
Ze oni sami jsou zdravi a naptiklad mohou 1ézt na stromy, b¢hat venku. Je dulezité, aby se
naucili vazit si svého zdravi 1 darii, které jim pfinese jejich nemocny sourozenec (Colorosova,

2008, s. 76 - 80).

Syndrom ,,hodného sourozence*

Pokud se napt. v terapeutickém procesu zaméfime na sourozence, muzeme nckteré
oznacit jako ,,hodné déti“. Krtickova (2013) je charakterizuje jako chapajici rodinnou situaci,
kdy rodinu (rodice) nezatézuji svymi problémy, vypadaji velmi socidln€ vyzralé, brani svého
sourozence, ustupuji, podporuji ho, zohledituji. Mezi vrstevniky se ale uzaviraji, nejsou
bezstarostni a tim se nedokaZou naladit na ,,vyvojovou bezstarostnost* spoluzakii a kamarada.
Tuto pfed¢asnou vyzralost komentuji v chovani svych vrstevniki:

., Maj trapny napady, jsou nékde jinde.. “ (Krtickova, 2013, odst. 10).
Tito ,,hodni sourozenci® byvaji velmi socialné citlivé déti a pravdépodobné potlacuji své emoce,
nechtéji svym rodicim piidélavat starosti a neni rodinné ani spoleCensky tnosné, aby se

k nékterym projevim otevien¢ vyjadrili (Krtickova, 2013, odst. 10).

Sourozenecké poty¢ky

Spory mezi sourozenci mohou vzniknout z nejriznéjSich divodl, napf. jeden se nudi,
druhy je unaveny a tfetiho néco vyvedlo z miry. MoZnymi reakcemi na konfliktni situaci mlize
byt pasivita nebo unik, agrese, pasivni agrese a asertivita (Capek, Capkova, 2010, s. 66).

Véaznost a nebezpeci potyCky zminéni autofi ¢leni do Ctyt irovni boje. V prvni Grovni jde spise
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o hru, mirné provokovani nebo hadku. Rodi¢ by do tohoto typu sporu nemél zasahovat z
divodu, aby sourozenci ziskavali zkuSenost s feSenim nepiijemnych situaci. V druhé urovni,
kdy je situace zostfend, by rodi¢ mél do boje vstoupit, s respektem, Ze se sourozenci na sebe
muzou zlobit, a pfitom nikomu nenadrzovat, vyslechnout obé¢ strany a popsat problém, jak mu
porozumél. Vyjadii jim divéru, Ze jsou schopni problém spolu vyfesit bez agresivnich utoki
(Capek, Capkova, 2010, s. 68). Treti irovei se objevuje v piipadé, Ze se situace stava
nebezpecnou. Pokud jde pouze o hru, s bojem musi souhlasit vSichni, pokud ne, rodi¢ mize
zavést pravidlo ,,u nds doma se nepereme a problém feSime vyjedndvanim®. Pokud nejsou
schopny dodrzet, nemohou si hrat spolu. Ve ¢tvrté tirovni je situace opravdu nebezpecna a je
nutné zasdhnout. Je potieba se odvolat na dohodnuté pravidlo a déti oddélit, dokud se neuklidni
anebudou chtit byt zase spolu. S hledanim fedeni by mél rodi¢ pomoci (Capek, Capkova, 2010,
s. 71).

Sourozenecké potyCky miize mit v sourozeneckém vztahu na starosti i zarlivost.
Psychologicky slovnik (Hartl, Hartlova, 2015, s. 753) definuje zarlivost jako: ,, zaporny emocni
stav, formu uzkosti vznikajici z pocitu nejistoty, strachu, ze ztraty milované osoby“. Novak
(2007) pfipousti mirnou rivalitu za normalni a vychovné zvladatelnou. Pokud se problémy
objevi, mizeme je povazovat za chorobné, pokud jsou neodklonitelné vysvétlenim.
V patologické roviné k negativnim projeviim vici sourozencim mohou ptidavat dalsi projevy
jako rizné formy neposluSnosti, negativismu, dificility, zhorSeni Skolniho prospéchu, a dalsi

(Novak, 2007, s. 79 - 84).

1.2.1 Poradi sourozencii a jeho potencionalni vliv na osobnost jedince
Podle 1. Sobotkové (2001) jisté osobnostni charakteristiky a smér vyvoje jedince urcuje
na zéklad¢ kombinace potadi a pohlavi sourozencii. Nicoll (in Novak, 2007, s. 53-57) shrnuje
dosavadni poznatky o konstelacich sourozencti do nékolika bodu:
- Pokud je v rodiné soutézivé prostfedi, konstelace mohou mit na chovani ditéte vetsi
vliv.
naopak zdrojem stresu a napéti.
- Charakteristické muze byt, Ze prvorozené a druhorozené dit€ voli svou zivotni cestu
zcela odliSnym smérem, predev§im pokud jsou stejné¢ho pohlavi.
- Dité s postizenim postupem ¢asu zaujima roli nejmladsiho sourozence v roding€ bez
ohledu na to, v jakém potadi se narodilo.

- Pfi vétsim vékovém rozdilu mezi sourozenci je moznost vzniku novych konstelaci.

19



- Mladsi sourozenci se vétSinou snazi vynikat v téch oblastech, kde jsou starsi
neuspesni. Ojedinéle voli moznost konkurovat v urcité oblasti.
Nejen rodinnym ptislusniktim, ale 1 pedagogiim, psychologlim, Iékaiim a dal$im odborniktim,
pii praci s rodinou znalost pozice kazdého c¢lena v rodinné konstelaci umoziuje lepsi
porozuméni jeho osobnosti a nékterym zvlaStnostem fungovani rodiny (Sobotkova, 2001,
s. 37).

Poradi a pohlavi sourozenct, jejich typickym povahovym rysim, se rozsahle vénuje
Leman (2016, s. 38) a upozornuje, zZe ,,jakmile odlisnost pohlavi vyzvedne jedno z deéti do
popredi, ma to zasadni viiv na dité vekové tésne pred nim, pripadné tésné po nem. ““ Podle té¢hoz
autora byvaji jedinacei vysoce ambicidzni, Gspésni, zaméfeni na vykon a preferuji rutinu a
pofadek. Také jsou vétSinou peclivi a ptiliSna pozornost rodi¢lh mize vést k egocentrismu.
Podobné tomu miiZze byt i u prvorozenych déti, které zazili veSkerou pozornost rodicii. Jsou
na n¢ kladeny nesplnéné sny rodict a jejich vychova je pro rodi¢e novou roli. Prvorozené déti
byvaji zodpovédné a vyzaduji vyssi potfebu uznani (Lehman, 2016, s. 77).

Pokud jsou sourozenci od sebe 7 let a vice, z pohledu psychologii jsou povazovani za
dva jedinécky, kteti vedle sebe ziji. Rodice mohou bez obav zapojit starSiho potomka do péce
o téhotnou matku a do pfipravovani prostiedi pro miminko, zéroven je potfeba brat ohled na
pfiméefené naroky kladené na starSiho sourozence. Rizikem muize byt regresivni chovani ditcte,
které mize riznymi zplsoby ($iSlanim, opétovnym pomocovanim, touhou po kojeni, atd.)
vyhledavat pozornost rodict, pokud mu neni dostatecné vénovana.

U druhorozeného ditéte je dilezité, zda se jedna o stejné nebo odlisné pohlavi. Leman
(2016, s. 47) zaznamenava vyvazenou rodi¢ovskou pozornost, pokud se jako druhorozené
narodi dit€ opacného pohlavi. Druhorozené déti vyhledavaji velkou miru pozornosti a snazi se
vymknout koleji prvorozeného. Byvaji soutézivi, flexibilni, rebelujici, maji schopnost
odhadnout lidi a jsou diplomaticti. Jedna z jejich nejlepSich vlastnosti byva vyjednavani.
V ptipad¢ komplikaci a problémil v rodiné se jim snaZi, co nejlépe vyhnout. V porovnani
s prvorozenymi muizeme nalézt silné vazby s jejich vrstevniky.

NejmladSi ¢lenové rodiny byvaji rodi¢i rozmazlovani a jsou zahrnovani velkym
mnozstvim lasky. Byvaji bezstarostni, spoleCensti, citové zalozeni a ptatelsti. Jejich silnou
vlastnosti mliZe byt schopnost motivovat své sourozence, 1 své okoli, oproti tomu mize byt 1
schopnost manipulace a rozmazlenost (Leman, 2016, s. 176-178).

Mladsi zdravé déti jsou také méné zranitelné, protoZe jejich pojeti nemoci je spiSe naivni

a na rozdil od starsich sourozencti si neuvédomuji dopady nemoci (Mares, 2013, s. 276).
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1.2.2 MoZnosti sourozeneckych modelii v pripadé vaZzného onemocnéni

Krtickova (2013) ve svém clanku Sourozenci vazné nemocnychdeéti popisuje
sourozenecké modely chovani, které v piipadé vazného onemocnéni mohou nastat. Tyto
modely vychazeji ze zkuSenosti s Ctyf¢lennou rodinou, kde je matka i otec. Kazdou rodinou
situaci je potfeba brat individudln€. Situace je komplikovana o to vice, pokud rodice Zziji
oddélené nebo v roding jsou dalsi déti vlastni ¢i z pfedchozich a naslednych vztaht.

Prvnim modelem, ktery Krtickova (2016, odst. 6) popisuje, je ,,Nemocny“ — ,,Zdravy*“.
Onemocnéni v roding vytvari vztahoveé nepiirozenou situaci pro partnery i pro sourozence. Tato
dyada naznacuje jasnost roli, neptili§ zatézuje zdravého a neznevyhodiiuje nemocného. Pokousi
se vytvorit pfirozeny postoj k onemocnéni, pocitd s pfechodnosti a navratem nemocného ke
zdravi. Zéaroven si uvédomuje potieby zdravych ¢lenli rodiny, jsou ocenéni za chovéni
k nemocnému, protoze se jiz pocita se zvySenou pomoci v domécnosti, ohleduplnosti a
obecnym nekomplikovanim situace. Zdravy sourozenec nebo sourozenci pochopi zatéz, které
je nemocny vystaven a snazi se poskytnout podporu. Této docasné roli vSichni porozumi a
pfijmou ji ve zdravé roding.

Druhym modelem je ,,Nemocny = chudak v nevyhodé*“ — ,,Zdravy = automaticky ve
vyhodé“. V tomto modelu ma nemocné dité uréita vysadni prava patfici k marodéni, které jsou
pii kratkodobém onemocnéni pfirozené srozumitelna. Dlouhodobéji je nemocny osvobozen od
domacich praci a veSkera aktivita jeho 1 pecujici rodiny je zamétena na jeho tizdravu. V tomto
pfipad¢é se nemocny stava nepiirozenym stiedobodem rodiny a dochazi k jeho egocentrizaci.
Zdravi sourozenci vlastn¢ nemaji narok na vétsi problém, protoze ,,jsou zdravi®. Jejich potieby
jsou odsunuty do pozadi a v prvni fadé se vyhovuje potiebam a pozadavkiim nemocného.
Od zdravych sourozenct se o¢ekava usnadnéni rodinné situace svou pomoci, bezproblémovosti
a bezkonfliktnosti. Rodina zapomina pochvalit snaZici se ¢leny a bere ,,bezproblémovost* za
samoziejmost (Krtickova, 2013, odst. 7).

Tteti model sourozeneckych vztahli Katefina Krtickova (2013, odst. 9) popisuje jako
sNemocny = obét* — ,,Zdravy = ofekavani obétovani se*, kde se zdravé projevy jedince
popiraji. Neni mozné se bavit, divat se na komedie, byt venku, bezstarostné sportovat, kdyz je
v rodin€ Spatna nalada kvili nemoci. Po zdravém sourozenci nebo sourozencich se vyzaduje
pfizplisobeni svého Zivota podle rytmu nemoci, ktery celd rodina sdili. Takovato rodina
netoleruje individualitu jedince, chova se extrémné ochranné ve prospéch nemocného ditéte.
Tato situace paradoxné vyvoldva nejméné piiznivé prostiedi pro uzdravu nemocného, ubira

sebeuzdravné sily pravé pro svou netoleranci. Jako ptiklad komunikace Krtickova (2016)
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zminuje nékolik vét, napt.: ,, Nebudeme slavit narozeniny, bude zrovma v nemocnici po

‘

zakroku. “ nebo ,, Nemiizu ti koupit noveé kolo, vis, jak by mu to bylo lito."

1.3 Charakteristika vazného onemocnéni ditéte

3

., VZdy mé od place délil jen jeden usmev. *
SKELTON, KOMIK, JEHOZ SYN ZEMREL V SEDMI LETECH NA LEUKEMII

Jak uz bylo vySe zminéno, pro ucely této prace bylo vybrano nejcastéjsi onkologické
onemocnéni u déti, leukemie, vzhledem k respondentiim, kteti se ti¢astnili vyzkumné ¢asti této
prace. Nejprve bude popsana problematika nadorovych onemocnéni u déti. NationalCancer
Institute (2017) uvadi, Ze naddorové onemocnéni déti a dospivajicich je definovano jako
jakékoliv maligni onemocnéni, které je diagnostikované pred 20 rokem véku ditéte. V Ceské
republice roéné onemocnéni 1 z 600 déti ve véku do 15 let (Zaloudnikova, 2014, s. 12).

V praxi détskych I¢kati nejsou déti s nddorovym onemocnénim ¢astymi pacienty a kvili
nespecifické symptomatologii je v€asna diagnostika komplikovana (Kepak et al., 2005). Podle
Kouteckého, Kabickové a Starého (2002) je to jeden z divodi, pro¢ pravé nadorové
onemocnéni je druhym nejcastéjSim divodem umrti déti hned po traumatech. V 1écbé
onkologickych onemocnéni jsou stalé pokroky. V roce 1993 statistiky uvadeji kolem 117
ptipadt umrti déti do 19 let v CR. V roce 2013 ukazuji pokles imrtnosti na 53 déti ro¢né
(Narodni vzdélavaci a informacni portal o onkologickych onemocnénich détského veéku, 2018).
Lé&ba téchto pacienti je v Ceské republice centralizovana do dvou specializovanych center:

- Klinika détské hematologie a onkologie Fakultni nemocnice v Motole (Praha),

- Klinika détské onkologie Fakultni nemocnice Brno.
Na tzemi StfedocCeského kraje, kde probihal sbér dat k vyzkumné ¢asti této préce, tak v roce
1995 zemielo 23 déti za rok. Od roku 2009 se pocet zemielych déti snizil na 7 (Narodni
informacni a vzdélavaci portal o onkologickych onemocnénich détského veéku, 2018). Pokrok
v 1é€bé je relativné velky, pfesto nesmime opomijet zavazné vedlejsi u€inky nebo dlouhodoba
zdravotni rizika a snizZeni kvality Zivota, jimz jsou vystavené samotné déti a celé rodiny téchto
deéti (Nass a Patlak, 2015).

Rakovina déti je zcela odliSné od rakoviny dospélého ¢lovéka (tamtéz). Profesor Zden€k
Adam uvadi, ze 1écba nadorového onemocnéni je pomérné tispésnd, prestoze détska onkologie
je relativné mlady obor. Od onkologie dospélého se oddelil az v 60. letech 20. stoleti a hlavnim
divodem bylo védecké poznani zasadnich rozdilii mezi nadorovym onemocnénim détského a
dospé€lého véku (Adam et al.,2010).

Slany (2008) uvadi, ze nadory détského veku jsou vékove vazany, tzn. Ze urcity naddor

se vyskytuje v urCitém vékovém obdobi. Baj¢iova (2014) piSe, Ze v prvnim obdobi, ve véku 0-
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5 let, prevazuji embryondlni typy nadorti a v druhém obdobi dospivani, prevazuji sarkomy kosti,
mekkych tkéni, nddory mozku, varlat a maligni lymfomy.
Dle Mezinarodni klasifikace nédoru détského veéku (ICCC, 2005) se onkologicka

onemocnéni u déti déli do 12 hlavnich skupin:

Tabulka 1: Klasifikace onkologickych onemocnéni u déti

Oznaceni Skupina

L Leukémie, myeloproliferativni onemocnéni a myelodysplastickd onemocnéni

I1. Lymfomy a retikuloendotelialni nadory

II1. Nadory CNS a riizné intrakranialni a intraspinalni nadory

V. Neuroblastom a jiné nadory buné¢k perifernich nervii

V. Retinoblastom

VL Nédory ledvin

VIL Nédory jater

VIIL Zhoubné nadory kosti

IX. Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy

X Nédory ze zarodecnych bunék, nédory trofoblastu a novotvary pohlavnich
organd

XL Jiné maligni epitelidlni novotvary a maligni melanomy

XII. Jiné a nespecifické maligni novotvary

Zdroj: detskaonkologie.cz

Podle Kepdka et al. (2011) mzeme rozlisit tii zakladni diagnostické skupiny détskych
nadord. Jejich kategorizace je vhodna z praktického hlediska a organizace nasledné zdravotni
péce. Autor rozliSuje hematologické malignity (détské leukemie a lymfomy), solidni
extrakranidlni nadory a nddory centralniho nervového systému.

Pro ucel této diplomové prace je podrobnéji uvedena leukémie, ktera se objevuje

v rodinach respondentli ve vyzkumné ¢asti této prace.

1.3.1 Leukémie

Nejcastéjsim druhem onkologického onemocnéni u déti je leukémie, ta tvofi ptiblizné
30 % — 35 % viech zhoubnych nadort. V CR je roéné diagnostikovana piiblizné 80 détem.
(Koutecky et al., 2002)

Leukémie je onemocnéni krvetvorné tkané¢ a vefejnost ji mnohdy povaZuje za
onemocnéni ,,tekuté*, ale mize se projevit i v ,,pevnych* strukturach téla, napt. v lymfatickych
uzlinach, slezing, jatrech. Jako mnoho jinych onemocnéni se 1 leukémie déli na vice poddruhti
(Howell, 2008). MUDr. Vladimir Vavra (Narodni informacni a vzd¢lavaci portdl o
onkologickych onemocnénich détského veéku, 2018) udava, Ze leukémie ¢ini 30 % vSech

détskych malignit a popisuje podle Klasifikace ICCC 4 zékladni typy:
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- Akutni lymfaticka leukémie (ALL), pfedstavuje 85 % vSech leukémii,

- akutni myeloidni leukémie (AML), tvoii 15 % détskych leukémii,

- chronicka myeloidni leukémie (CML), tvoii 2 % - 5 % détskych leukémii,
- myelodysplasticky syndrom (MDS), v détském véku velmi vzéacny.

Nasledujici odstavce popisuji pouze ALL, jelikoz ma nejcastéjsi vyskyt a prave s timto
typem leukémie se potkali rodiny respondentti, ktefi se ucastnili vyzkumné ¢asti této prace.

ALL je klonalni onemocnéni kostni diené s poruchou proliferace kmenovych bunék,
které vychazi z genetického postizeni jadra kmenové buiiky a jde o nejcastéjsi onemocnéni
maligniho typu, kdy ze sta tisic déti dosahuje 4 az 5 ptipadi ro¢né. NejcastéjSimi ptiznaky
mohou byt bolesti koncetin, febrilie, kozni a slizni¢ni krvaceni, lymfadenopatie, kozni infiltrace
nebo hepatosplenomegalie. Soucasti obrazu miZze byt neurologicky nalez, infiltrace slznych
zlaz nebo infiltrace varlat. Pro diagnézu je zésadni vysetieni aspirace kostni dfené, ktera mize
byt infiltrovand nadorovymi buiikami (lymfoblasty, které se dale definuji cytochemicky,
cytometricky, cytogeneticky a molekuldrné geneticky). Individuélni charakteristika maligniho
klonu ziskand molekularné genetickym vysetienim se vyuziva pro sledovani efektu 1écby —
v podob¢ minimalni rezidualni nemoci urcuje kvalitu dosazené remise, dalsi intenzitu 1écby
nebo indikaci k transplantaci kmenovych bunék (Narodni informacni a vzdélavaci portal o
onkologickych onemocnénich détského véku, 2018). Diky chemoterapii, zdokonalenému
stanoveni rizika relapsu, transplantaci hematopoetickych kmenovych bunék a s podptirnou péci
ma cca 80 % d¢ti s diagnostikovanou ALL nadéji na vyléceni (Mihal et al., 2011).

Role praktického pediatra je v prvotni diagnéze podstatnd. Prakticky lékat poprvé
pomysli na moZnost této choroby a zasila pacienta k vySeteni do hematoonkologického centra.
V soucinnosti s centrem sleduje pacienta v domacim prostiedi behem 1écby, ta je v dnesni dobé
vétSinou ambulantni. Léci febrilni neutropenie na udrZovaci 1écbé a dale fesi socialni
problematiku pacienta a jeho rodiny. (Narodni informaéni a vzdélavaci portal o onkologickych
onemocnénich détského véku, 2018). Jak uz bylo zminéno vyse, 1é€ba je prevazné ambulantni,
dité je pfijimano na liZko pouze pii komplikacich nebo na faze 1écby, kdy je pobyt na lizku
bezpodmineéné nutny. Vzdy je dit€ pfijimano s jednim z rodi¢t (Mayer, Stary et al., 2002,
s. 213).

Leukemie jako zavazné onemocnéni se svym vyvojem, délkou a narocnou lékarskou
péci, se podoba jinym tézkym chronickym onemocnénim. V terminologii popisu [é€by miizeme
slySet 1 ¢ist zavedené pojmy jako boj, porazeni nepftitele, valecné strategie 1écby atd. To ma

pravdépodobné za kol mobilizovat vSechny sily k zachrané zivota. Jak ale piSe Mayer a Stary
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(2002, s. 279): ,,kdo mnoho bojuje, snadno se unavi a mnohé rychle ztraci”. Je tedy potiebné
nabidnout jinou alternativu k navozeni odhodlani nepodlehnout nemoci u pacienta i jeho rodiny

— zkusit chorobu poznat, pochopit a naucit se s ni icelné a i¢inné¢ komunikovat.

1.3.2 Pedagogicko psychologicky aspekt péce o dité s leukémii

., Mnohem diilezitéjsi je poznat pacienta nez jeho nemoc. “

Sir William Osler

Dité je integralni soucasti rodiny, kdy pediatr by mél svou péci vénovat nejen détskému
pacientovi, ale i rodi¢im. Ditéti by se neméla jeho nemoc tajit a zpiisob pfedani informace by
se mél vzdy pfedem prodiskutovat s rodi¢i (Mayer, Stary et al., 2002, s. 279). Stérba (2008,
s. 134) konstatuje, ze ,, informovani ditéte, je-li provedeno citlivé a primérené vyvojové urovni
ditéte, prispiva k lepsi spolupraci a optimalni adaptaci ditéte na lécbu, vytvari vztah zaloZeny
na divere ditéte k autoritam a nezvySuje miru tizkosti.*.

Kvili nemoci kazdé dité ztraci svilj zptsob Zivota. PredSkolni déti ziji soucasnosti a
neuvazuji o budoucnosti, prozivaji okamzitou bolest ze zakroku a z odlouceni od matky (i
kratkodobého). Déti Skolou povinné ztraceji spoluzaky, Skolu, détské hry a dospivajicim se
hrouti jejich vstup do svéta dospélych, mohou nést téZce fyzické zmény spojené s nemoci a jeji
1écbou. Snadz mohou propadnout depresim, neni ani vZzdy jednoduché s nimi navéazat a udrzet
kontakt (Mayer, Stary, et al. 2002, s. 279).

Samotny pritbéh nemoci byva ¢asto ovlivnén psychickym stavem nemocné¢ho, jeho
naladou, nadéji 1 obavami. DiilezZité jsou jeho znalosti ¢i neznalosti o pribéhu onemocnéni a
jeho osobnostni charakteristiky (Zacharova, 2007). Jak piSe Mat&jcek a Dytrych, 2002, s. 109)
dité, které je klidné a vyrovnané bude zvladat 1é€bu a s ni spojené omezeni jinak nez dité
vybusné, drazdivé a jinak to bude zvladat tzkostné a plactivé dité. DalS§im faktorem podle
dale stupeii drazdivosti a také odolnosti nervového systému, temperamentové a povahové rysy,
submise nebo dominance atd.

Dilezity je také vliv vychovy. Dité, které je dobfe vychované, ukdznéné a zvyklé na
spolupraci, bude spiSe prospivat nez dit¢ neukdznéné, rozmazlené a zvyklé na okamzité
uspokojeni svych potteb (Matéjcek, 2001, s. 21). Na pocatku 1écby se zdravi sourozenci

dostavaji na vedlejsi kolej, nebyva na né¢ ¢as (Mayer, Stary et al., 2002). Podle autori je to
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naprosto logické v prvnich tydnech a mésicich 1é€by leukémie, nesmi to ale presahnout itnosnou

mez.

1.4 Krizova situace v rodiné (onkologické onemocnéni ditéte)

,, Nemoc prijde jako blesk z Cistého nebe — desetilete dité si po fotbalovém zapase stéZuje
na bolest v nohou a zjisti se, ze ma leukémii. ““ (Colorosova, 2008, s. 61).

Onemocnéni ditéte je pon€kud jind situace v prozivani rodiny, nez kdyz onemocni rodice
nebo se rodic¢e rozvedou. Dllezitym je, Ze dité samo za situaci nemtze (Matéjcek a Dytrych,
2002).

Dale autofi zminuji n¢kolik poucek:

- Onemocnéni se netykd jenom jednoho organu, pf. kostni diené, krve, ale tyka se celého
¢loveka, ledvin, ktize, svalt (u déti plati dvojnasobné).

- Zadny organismus neZije izolované a dité kolem sebe mé své prostiedi, které ovliviiuje
a které ovliviiuje jeho. Nemoci je tedy zasazen cely rodinny systém a jeho blizké okoli.
Zmeéni se nejen nalada ditéte, ale 1 jeho chovani. Provoz doméacnosti ma tendenci se
ptizptsobit mimotradnym potifebam.

- Osobnost kazdého ditéte je jedinecnd v nemoci i ve zdravi a je tedy zapotiebi za
jakychkoli okolnosti zachazet s ditétem individudln€ a jedine¢né v zajmu nejlepsiho
télesného 1 duSevniho stavu. (Matéjcek a Dytrych, 2002, s. 78)

Rakovina muze byt akutni nemoc, ktera je vazna, kratka a smrtelnd, nebo také muize byt vazna,
kratka a 1écitelnd, nebo chronicka (jako napt. leukémie), ktera vyzaduje dlouhodobou 1écbu
s moznym zhorSenim stavu (Colorosova, 2008). Kazdé dité bude tuto situaci proZivat jinak.
Omezeni pohybu, izolaci od kamaradl a rodiny pii pobytu v nemocnici bude jinak snaset dité
klidné a vyrovnané, jinak vybusné a zlostné, jinak dité uzkostné, plactivé a ustraSené (Matéjcek
a Dytrych, 2002, s. 82).

» Tezka Zivotni situace nekdy prispéje k vetsi soudrinosti rodiny, zvySuje odolnost
zdravého sourozence vici distresu, rozviji u néj schopnost empatie, urychluje rozvoj osobnosti
a pozitivnich stranek charakteru. “ (Mares, 2013, s. 268).

Zaroven Colorosova (2008, s. 89) zmifnuje ovlivnéni v psychologickém a socidlnim
vyvoji ditéte. Delsi absence ze $koly a pobyty v nemocnici mohou zvysit pocit stisnénosti a
vylouceni ze spoleCnosti. Ddle autorka zmiiuje, ze postaveni ditéte v rodin¢ se miize
dramaticky zménit, obzvlast’ pokud vyusti v trvaly handicap.

Williamsova (1997) shrnuje proménné, které zvysuji a snizuji rizika negativnich dopadi

vazného onemocnéni ditéte na zdravé sourozence.
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Riziko zvysuje:

Nizka soudrznost rodiny,

- nizké vzdélani rodicu,

- velky a dlouhodoby stres,

- nefunkéni zvladaci strategie rodicu,

- deprese matky,

- ve&k a pohlavi zdravych déti (Williams, 1997, s. 313).

Riziko snizuje:

- Kovalitni a dobré manzelstvi,

- absence depresi obou rodici,

- vysokd troveil socialni opory $irsi rodiny, kamarada a soused,

- matka, ktera se vénuje 1 zdravému ditéti,

- povidani si rodi¢i se zdravym ditétem o nemoci sourozence (tamtéz).

Patterson a Garwick (1994, s. 287-304) navrhli model adaptace rodiny na vazné
onemocnéni v podobé dvou misek vah. Na zacatku se misky vychyli z rovnovazné polohy,
protoze pozadavky na ¢leny rodiny vyrazné ptevysuji jejich dovednosti, zvladaci strategie a
zdroje opory. Rodina ma rozkolisané hodnoty, je ohrozen smysl Zivota, identita. Po Case se ale
rodina naudi situaci zvladat, nachazi si nové zdroje socialni opory a novou identitu. Pomyslné
misky vah se vyrovnaji. Bohuzel neexistuje zadné pravidlo, které by fikalo, ze dva sourozenci
nemohou oba vazné onemocnét, hned po sobé ¢i najednou (Colorosova, 2008, s. 91).
Nemuzeme fici, Ze by nemoc pfili§ piremyslela o spravedlnosti.

Kérova, Blatny a Bendova (2009, s. 152) pisi o faktorech, které usnadiuji détem pftijeti
zmén a patii mezi n¢:

- Oteviena komunikace v rodiné,

- informovanost adekvatni véku,

- potieba aktivné se ucastnit péce o nemocného,

- potieba podpory pokracovani ve vlastnich aktivitach a zajmech.

Utajeni vaZného onemocnéni ditéte

Krtickova (2016) upozoriiuje na to, Ze nékteré rodiny mohou zaujmout zvlastni postoj a
rozhodnout se, ,,Ze o tom, co se déje doma, se nebude mluvit*, ¢lenové rodiny se vzajemné
zavazou mlcenim. Tim vytvafi rodinné tajemstvi a neuvédomuji si, jak neptirozen¢ se zacali

chovat a do jak tizivé situace dostavaji ,,nevédouci®, ktefi jsou mimo dohodu a jsou vyclenéni.
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Tim si uzaviraji cestu k pozdéji popisované socidlni opoie okoli, kterd ma velky vliv na izdravu
a podporu celé rodiny.

Jak uz bylo zminéno na zacatku této kapitoly, dit€ samo za onemocnéni nemuze. O to
vice v ném muze vyvolavat jakysi stres, ktery pocituji i rodi¢e nebo blizci, zapojeni do péce o
dité. Mat¢jcek a Dytrych (2002, s. 78) uvadéji, ze sami rodice si jsou védomi své vlastni
bezmocnosti a kolisaji mezi nad¢ji a zoufalstvim. Zaroven jsou pod velkym stresem, aby pred
détmi pusobili vyrovnané a neptenasSeli na né své uzkosti. Je na nich, aby poskytovali nejvetsi

citovou oporu.

1.4.1 Role rodici pri vaZzném onemocnéni ditéte

Cas, ktery rodi¢e travi s détmi a kdy jim davaji lasku a optimismus (viz kapitola 1.1.1
Vliv vychovy rodicii...), zatimco jejich Zivoty jsou béhem krizové situace v rodin€ uvrzeny do
chaosu a zmatku, ukazuje, ze zal i radost jsou nedilnou a diilezitou soucasti zivota (Colorosova,
2008, s. 13). Autorka zminuje Sest nejdiilezitéjSich vét v zivote, kterymi rodi¢e mohou pomoci
détem zvladnout kazdodenni zmatky a zmény Zivota. MiZeme je charakterizovat jako
zachranny pas, kdyz hrozi smeteni ,,ptivalovou vlnou zoufalstvi®.

- Véiim Ti.

- Spoléham na Tebe.

- Vim, Ze to zvladnes.

- Vzdy Té€ vyslechnu.

- Postaram se o Tebe.

- Jsi pro mé moc dilezity. (Colorosova, 2008, s. 14)
a s ostatnimi blizkymi lidmi. Colorosova (2008, s. 11 - 20) uvadi jakysi ,,recept™ na tuto situaci:
nejprve oznameni, potom fakta a vynechat komentare. Po oznameni a faktech musi byt
rodi¢ ptipraven dité obejmout a odpoveédét na vSechny otdzky, které miize polozit. Rodi¢ by
mél ujistit déti, ze to spole¢né zvladnou. Diagndzu, terapii 1 prognézu miize vysvétlit v podobé
tfi jednoduchych otazek:

- Co se mnou/sourozencem je? (diagnoza)

- Co se mnou/sourozencem bude? (prognoza)

- A co mé&/sourozence ¢ekd mezi tim? (terapie)
Déle autorka zdaraziiuje volbu slov, ta zavisi na véku a stupni vyvoje ditéte. Mohou byt

jednoduchd, ale hlavné pravdiva. K lékatskym vyraziim mohou pomoci jednoducha vysvétleni

a nakresy. Naptiklad i ctyfleté dité si poradi se slovem leukémie, i1 kdyz si ho po né€jakou dobu
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bude vykladat po svém (Colorosova, 2008, s. 61). Z vlastni zkuSenosti v rodiné téZ mohu
doporucit napft. serial Byl jednou jeden zivot — epizodu Kostni dien (Nesrsta, 2016).

Nahle vznikla situace v rodin€ si zdda zméeny v rolich ¢lenti rodiny, matetskou roli doma
piebiraji otcové, popiipad¢ starsi sourozenci (Karova, Blatny, Bendova, 2009).

Rodice by téz méli hovofit se svymi détmi o tom, Ze za onemocnéni nejsou zodpovedni,
a ucit déti, aby spolu mluvily a feSily svoje neshody spolecné, zatimco rodi¢ jim bude jen
radcem (Colorosova, 2008, s. 147). Autorka také zdtiraziuje, aby rodic naucil ctit jeden druhého
jako osobnosti s vlastnimi dovednostmi a slabostmi.

Kérova (2012, s. 4 - 11) téz doporucuje otevienou komunikaci v roding, poskytnuti
informaci détem, piipadné je i pfizvat k hovoru se zdravotniky a psychology. Dale doporucuje
rodi¢lim, aby détem vyvratili myty, které jsou spojené s nadorovym onemocnénim a ze
rozhodné neptivolali a nezplsobili onemocnéni sourozence. Rodi¢ by mél déti povzbudit, aby
si také umély fict o pozornost a vyvarovat se tak zminovanému syndromu ,,hodného ditéte®.
Rodi¢ by nemél zapomenout na cas na hry a legraci a zéroven by mél dat pozor na prilisné
zatéZzovani déti povinnostmi. Déale Karova (2012, s. 13) doporucuje neskryvat pred détmi své
pocity a pomoct jim tak vyznat se v jejich vlastnich, to mlze rodinu jesté vice sblizit. Také by
rodi¢e méli déti ujistit, ze vSechny pocity, které prozivaji v souvislosti s nemoci sourozence,
jsou prirozené a obvyklé, jelikoz patii k prozivani této narocné zivotni situace. Rodi¢ by mél
spravedlivé posuzovat oba sourozence pfi riznych sourozeneckych Sarvatkach a do urcité miry
potlacit tendenci ,,chranit nemocného®. Rodi¢ by tézZ nemél zapomenout dobte se starat i sdm o
sebe, a pokud je to potieba vyhledat odbornou pomoc (psycholog, terapeut, socialni pracovnik,
socialni pedagog ve Skole) pro sebe ptipadné i pro déti. Nemél by zapomenout informovat o
situaci v rodin€ pediatra, ucitele, trenéry nebo vedouci zajmovych krouzkii. Také by mél doprat
détem ucast na programech pro sourozence nemocnych déti (Kérova, 2012). Nékteré z téchto

programi zminuji v posledni kapitole teoretické Casti.

1.4.2 Role zdravych sourozencu pfi vaZzném onemocnéni ditéte

U zdravého sourozence nemocného ditéte je obvykle Zadouci, aby fungoval normalné.
Sourozenec musi plnit své bézné domaci i Skolni povinnosti, ale také mu ptibyvaji povinnosti
dalsi, které jeho vrstevnici nemaji. Poméaha rodi¢lim s chodem domacnosti, kterd je nemoci
pozménéna (Mares, 2013, s. 267). Snazi se byt nemocnému sourozenci oporou, coz vyzaduje,
aby se adaptoval na nové podminky, se kterymi nema zkuSenosti on ani jeho okoli (Mares,
2013, s. 268). Podle Karové, Blatného a Bendové (2009, s. 155) détem chybi pfitomnost

sourozence, 1 coby kamarada a spolecnika ke hram. Zdravy sourozenec ptebird vétSi miru
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zodpovédnosti, samostatnosti, nartistaji mu povinnosti spojené s pomoci v domadcnosti,

s ptipadnou péci o nemocné dité. To vSe vede k urychlenéjSimu zrani ditéte.

1.4.3 Role pedagoga a spoluzaki sourozence ditéte s viZnym onemocnénim

Karova (2012) v projektu Skryti hrdinové zminuje, Ze u mnoha déti, se kterymi pracuje,
se objevuje nesoustiredénost a zhorSuje se jejich vykon ve §kole. Ve skole byva i Casta Sikana
a posmeéch spoluzakt kvili zménénému vzhledu nemocného sourozence. V tuto chvili vznika
jakysi paradox, kdy nemocné dité obvykle podporu od svych spoluzaki ziskava a naopak zdravi
sourozenci popisuji pocity bezmoci, kdyz zazivaji posméech okoli a nemocného sourozence pred
svétem brani (Kérova, 2012, s. 19).

Podle Marese (2013) vétSina badateli zkoumajici problémy zdravého ditéte, ve které je
nemocny sourozenec, studuji psychosocidlni aspekty rodiny z klinicko-psychologického a
zdravotnického pohledu. Pfitom véazné onemocnéni sourozence miva dopady i na vztahy
zdravého ditéte s vrstevniky a na fungovani ve §kole. Dulezitost socialni opory od vrstevnikii
a hlavn¢é kamardda stoupd s ptichodem dospivani. Dal§im dalezitym zdrojem socidlni opory
muze byt §kola a uditel (Stewart, 2004). Mare$ (2013) zmitiuje studii, které se ucastnili rodice,
zdravi sourozenci a posléze se souhlasem ucitelé. Hlavni zavér Mare$ (2013, s. 277) shrnuje
tak, ze podle rodict jejich zdravé déti mivaji problémy s chovanim, projevuji se symptomy
deprese, uzavirani se do sebe, somatické obtize, vybuchy vzteku a agrese, ale déti samotné
prozivaji situaci jinak, zazivaji posttraumaticky stres. Podle uciteld se tyto déti socialni
kompetentnosti od svych spoluzakii nelisi. V analyze vnimané socialni opory tento vyzkum
ukazal, ze zdravi sourozenci hodnoti jako nejvétSi a nejdulezitéjsi zdroj opory své
kamarady, spoluzaky a relativné velkou oporou jsou i uitelé. Mares (2013, s. 277) zaroven
zdiirazniyje, aby tito lidé mohli oporu poskytnout, museji se nejdiiv o situaci dozvédét a take,
ze psychologickou pomoc zdravému sourozenci by méli provadeét i profesionalové, napt. Skolni

psychologové.

1.4.4 Role ostatnich pribuznych a pratel sourozence ditéte s viZznym onemocnénim
Muze se stat, ze pribuzni prestanou nazyvat zdravé déti jejich jménem, ale stavaji se
z nich ,,Michaliv bratr* nebo ,,Mat&jova sestra“ (Karova, 2012). Toho by se méli ptibuzni
vyvarovat.
Jak je zminéno vysSe, tak 1 v pfipadé ostatnich ptibuznych, prarodicu, teti¢ek a strycli nebo
blizkych pratel rodiny, je potieba se o situaci dozvédét, aby mohli poskytnout ptipadnou

socialni oporu. Jak piSe Karova, Blatny a Bendova (2009, s. 152) pravé prarodice, ptibuzni,
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ptatelé nebo sousedé ptebiraji péci o zdravé sourozence. Karova (2012, s. 24) pobizi dalsi
rodinné pfislusniky a ptételé k tomu, aby pomohli roding tak, aby zdravé déti nemuseli piebirat
rodicovské zodpovédnosti. Mohou zkusit zorganizovat pomoc s pfipravou nebo dovozem
veceii, mohou pomoci s nakupem, odvozem déti do Skoly a do krouzki, pfipadné s domacim
uklidem, pracemi na zahrad¢ nebo i zalévanim kvétin.

Zaroven Karova (2012, s. 24) upozoriuje, aby si ostatni pfibuzni nedélali ze zdravych
sourozencu ,,zpravodaje, kterych se neustale vyptavaji ,,jak to vypadd“ anebo ,,jak se ma
nemocny bratr ¢i sestra®“. Podobné otazky mohou v détech vyvolat pocity nedulezitosti. Zdravy
sourozenec naopak potiebuje mit pocit, Zze se onen piibuzny zajima pravé o to, jak se ma on
sdm. Pokud piibuzni kupuji darek pro nemocného, neméli by zapomenout ani na zdravé déti.
Kazd4 drobnost déti potési a da jim pocit, Ze nejsou zapomenuty (napi. zasldni pohledu
kazdému zvlast).

Kéarova (2012, s. 22) téz doporucuje, aby prarodice byli se zdravymi détmi pravidelné
v kontaktu, osobn¢, telefonicky nebo skrze dopisy ¢i pohledy, mohou davat i drobné darky.
Také navrhuje prarodic¢im travit se sourozenci nemocnych déti mimoiadné chvile, kdy se
vénuji spole¢né aktivité. Prarodi¢ by mél ditéti dat najevo, ze si spole€ného Casu velmi ceni a
m¢él by dité ujistit, jak je $tastny, ze ho ma. Prarodi¢ by mél vedle zdravych sourozenct také
prevzit ¢ast ,,rodicovskych povinnosti®, pokud mu to jeho zdravotni stav dovoli, mize pomoci
s uklidem, vafenim, nakupovanim. Déle Kérova (2012, s. 22) doporucuje i prarodi¢iim
v ptipadé potfeby vyhledat pomoc a podporu zdravotnikl a psychologtl, ti€astnit se programil
nabizenych v nemocnici a podplirnymi organizacemi, piipadné kontaktovat 1 jiné prarodice

nemocnych déti.

1.5 Faze zvladani podle Elisabeth Kiibler-Rossové

Americka psycholoZka Elisabeth Kiibler-Rossova ve své knize On Death and Dying,
popsala model zndmy jako pét fazi smutku nebo také pét fazi umirani. Soucasti vySe zminéné
knihy je 1 model s ndzvem Proces vyrovnavani. Tento model Elisabeth Kiibler-Rossova
postavila na rozhovorech s 500 umirajicimi pacienty. Popisuje 5 oddélenych fazi v ramci
procesu, ve kterém se lidé vyrovnavaji se smutkem, a to naptiklad v piipad¢ diagnozy
smrtelného onemocnéni ¢i mimofadné ztraty. Kniha poskytla nejen faze, kterymi si lidé
smrtelné nemocni a jejich rodiny prochazeli, ale také poskytla jakési povédomi o citlivosti, se
kterou je potfeba zachazet s lidmi, ktefi se vyporadavaji se smrtelnou nemoci (Vasina, 2015).

V anglickém jazyce maji faze zkratku DABDA, sklada se ze slov:

- Denial — Sok/popirani,
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- anger — hnév/agrese,

- bargaining — smlouvani,
- depression — deprese,

- acceptance — smifeni.

Prvni fazi je popirdni. V této fazi, jak sam ndzev napovida, se dani jedinci nechtéji smifit
s nastalou situaci. Nemocni si v této situaci ¢asto kladou otazku: ,,Ja? To neni mozné! M¢ se to
netyka!* Pocit'uji Casto také strach a uzkost (Kiibler-Ross, 1992).

Po prvni fazi nastupuje faze s ndzvem agrese. V této fazi jsou nemocni plni hnévu, zlosti,
negativnich emoci. Nemohou pochopit, pro¢ tato nemoc postihla prave je. Trapi je pocity viny,
ktivdy, zlobi se na své okoli. Typické pro toto obdobi byva agrese vici druhym, agrese vici
tém, ktefi jsou mili ¢i agrese vici oSetiujicimu personalu (Hlavacova, 2009).

V tfeti f4zi s ndzvem smlouvani, od nemocnych casto slychame: ,,Udélam cokoliv,
abych mohl zit jesté par let.” Tteti fAze zahrnuje nadéji, Ze nemocni mizou néjakym zplisobem
oddalit ¢i odlozit smrt. V této fazi téz dochdzi k hledani zazra¢ného I1éku ¢i alternativnich metod
1é¢by (Vasina, 2015).

Féaze deprese jako Ctvrta faze, je charakteristickd tim, ze se dostavuji prazdné pocity,
hluboky smutek nad ztrdtou zdravi ¢i novych moznosti. Nemocni jsou konfrontovani se
skuteCnosti, ze se blizi smrt. Nemocni mizou také nabyt dojmu, Ze toto obdobi trva naveéky.
Pro nemocné je dilezité védomi, Ze jejich rodina stoji za nimi, Ze na své utrpeni nejsou sami
(Kiibler-Ross,1992).

Posledni faze je smifeni. V této fazi se doty¢ni zaCinaji vyrovnavat se svou smrti ¢i smrti
milovaného. Dochézi k psychickému uvolnéni a pacienti jsou schopni na 1é¢bé spolupracovat
a pfistupovat k ni s rozumem (Vasina, 2015).

Sama Elisabeth Kiibler-Rossova (1992, s. 126) o modelu tikd, ze jednotlivé faze
nemuseji nastavat ve vySe uvedeném potadi a ani nemusi byt proZity vSechny, avSak vzdy dany
&lovek prozije nejméné dvé faze. Zacharova a Rimovska (2014) tyto faze téZ popisuji i ve
vyrovnavani se nejen s moznou smrti, ale 1 s vaZnym onemocnénim. S realitou nemoci ditéte
se kazdy €len rodiny vyrovnava svym vlastnim, individualnim zplisobem. Autorky sdéluji, ze
vétSina rodict prochédzi fadou emocnich reakci, obvykle probihajicim ve vySe zminéném
poradi, avSak tempo, intenzita a vn&j$i projevy byvaji rizné. Existence nemocného ditéte je
pricinou toho, Ze se urcitym zplisobem méni zivotni styl rodiny, protoze musi byt piizpisoben
moznostem a potiebdm nemocného ditéte. Dlisledkem toho se méni chovani v kruhu rodiny,
ale také ke vztahu k SirSi spolecnosti, kde se v rdmci obrannych reakci ¢lenové rodiny mohou

projevovat jinym zpiisobem nez diive (Zacharova, Rimovska, 2014, s. 55-56).
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1.6 Posttraumaticky rozvoj osobnosti v kontextu pozitivni psychologie

Termin posttraumaticky rozvoj osobnosti mizeme chépat jako vyznamnou pozitivni
zménu v kognitivnim a emoc¢nim zivoté jedince, kterd se mlze projevit také ve zmén¢ jeho
chovani. Tato pozitivni psychologicka zména je prozivana jako vysledek vyrovnavani se s
velice naroénymi zivotnimi okolnostmi, kdy se dany jedinec identifikuje s novymi moznostmi
vlastniho Zivota, popf. s moznosti zvolit novou Zzivotni cestu, odliSnou od té dosavadni
(Calhoun, Tedeschi, 2006).

Britsky psycholog a psychoterapeut S. Joseph se jako prvni zacal zabyvat tématem
growthfollowingadversity (,,rtistu iniciovaného nebezpecim®), v 90. letech 20. stoleti
(Woodward, Joseph, 2003). S. Joseph pak spolu s A. Linleym vydali nékolik publikaci na téma
rozvoje posttraumatického rozvoje a terapeutické facilitaci tohoto procesu (Slezackova et al.,
2008).

S otazkami ristu vychazejicitho z neptiznivych Zivotnich podminek je Gizce spojen i
koncept “benefit — fiding* a ,,benefit — rememinding* autorti H. Tennena a G. Afflecka (1999,
2002). Tito autofi chapou schopnost vytézit z narocné situace pozitivni obsah, ze kterého si
pozdé&ji dani jedinci vytvari copingové strategie.

Jak uvadi Calhoun a Tedeschi (2006, s. 7), znaky posttraumatického rozvoje jiz byly
identifikovany u mnoha riiznych skupin zkoumanych osob — u obéti dopravnich nehod, obéti
teroristického toku, obéti vale¢ného konfliktu ¢i u zneuzivani v détstvi. Soucasné vyzkumy
zabyvajici se posttraumatickym rozvojem v kontextu onkologického onemocnéni se u dospélé
populace nejcastéji tykaji pacientek s karcinomem prsu a pacientil s nddorovym onemocnénim
obecn¢ (Martin et al., 2004). Studie tykajici se posttraumatického rozvoje u détskych a
adolescentnich onkologickych pacientti vydal napiiklad Yaskowich (2002), v CR se touto
problematikou zabyva J. Mares (2007).

Vratim - 1i se k definici posttraumatického rozvoje, kterou zmifiuji v samotném zacatku
této kapitoly, je zapotiebi jest¢ dodat, Ze posttraumaticky rozvoj neznamena ndvrat
k pivodnimu stavu pied traumatem, ale rozvoj osobnosti, piekroCeni hranic dosavadniho
psychického fungovani a arovné adaptace (Tedeschi, Calhoun&Cann, 2007, s. 403). V praxi
tento rozvoj poté mize znamenat zménu postoje k sobé samému (vétsi pokora, uvédomeni si
své zranitelnosti a smrtelnosti), zménu ve vztahu k lidem (zména vztahové sité, empatie,
smiflivost) ¢1 zménu zZivotni filozofie (novy smysl Zivota, zména priorit, spiritualita),

(Woodward, Joseph, 2003, s. 280).
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Calhoun a Tedeschi (2006, s. 16 - 21) vySe uvedené aspekty rozsifili do péti
nasledujicich domén:

1. Pocit vnitini sily (uvédomeéni si své zranitelnosti versus pocit vnitiniho posileni),

2. uvédomeéni si novych moznosti (rozvoj novych zajmu, aktivit),

3. zména v interpersonalnich vztazich (vEtsi vstiicnost, blizkost a intimita),

4. ucta k zivotu (v€tsi povazovani si zivota, zmény v hodnotovém systému),

5. zména ve spiritualité (ptiklon k vife, transcedence).

V nékterych zdrojich (Sears, 2003) se lze docist i o Sest¢ doméné, jejiz je veétsi mira zdravi
podporujiciho chovéani, kterd je typicka pro jedince, u n¢hoz je traumatickéd zkusenost spojena
s pfimym ohroZenim jeho zdravi ¢i zivota. V nové¢jSim pojeti (Hobfoll et al., 2007) neni
posttraumaticky rozvoj chapan pouze jako kognitivni proces vedouci ke zméné vztahového
ramce traumatické udalosti, ale jako proces akéniho rozvoje, pii kterém jedinec uvazuje o
moznych ptinosech traumatickych udalosti.

Autofi Tedeschi et al. (2007) se poté jeste zminiuji, Ze je potieba posttraumaticky rozvoj
chépat jako vicerozmérny proces podminény mnoha faktory, ktery mize probihat u kazdého

jedince riaznymi zptisoby.

Facilitace posttraumatického rozvoje

Moznostmi terapeutické intervence a podpofe procesu posttraumatického rozvoje se
zabyvaji ve své monografii Tennena Affleck (1999). Zminéni autofi rozliSuji dva zékladni
pristupy v rdmci terapeutické intervence. Prvni tzv. obecny pfistup zahrnuje terapeutické
postupy uzivané v praci s osobami, které prozily jakoukoli traumatickou situaci. Konkrétné lze
mluvit napiiklad o desenzibilaci (snaha o sniZeni precitlivélosti klienta), naraci (vypravéni a
popisovani traumatické udalosti), dale o navozeni klientova pocitu bezpeci a jistoty skrze pevny
terapeuticky vztah.

Druhy specificky pfistup se zamétuje pfimo na podporu posttraumatického rozvoje
osobnosti. Predstavitelem tohoto postupu je terapeut S. Joseph (Linley, 2006).
Slezackovd et al. uvadi vymezeni M. Christophera, ptedstavitele bio-psycho-socidlné
vyvojového pristupu k posttraumatickému rozvoji, ten upozornuje na 3 faktory: ,, které oviliviiuji
uspesnost zvladnuti traumatické udalosti a rozhoduji o tom, zda proZity distres bude adaptaci
a dalsimu vyvoji ¢loveka spise prospesny ¢i nikoli. Jednd se o to, zda je konkrétni jedinec

dostatecné fyzicky zdravy a je schopen disponovat svymi vnitinimi zdroji, dadle zda je schopen
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situaci kognitivné zvladnout natolik, aby se mohl z narocné situace ucit a nalézat v ni smysl, a
zda ma dostatecné socialni zazemi a pevnou socialni oporu“ (Slezackova et al., 2008).
Facilitace posttraumatického rozvoje neprobihd pouze v ramci individualnich

terapeutickych sezeni, ale také ve skupinové praci a v ramci rodinné terapie (Payne et al., 2007).

v

1.7 Socialni, pedagogicka a psychologicka péce o zdravé sourozence vazné

nemocnych déti z hlediska vyzkumii

V CR i v zahraniéi se v poslednich letech badatelé zadali mnohem vice zajimat o
diagnostikovani zmén v osobnosti sourozenct, jejichz bratr €i sestra vazné onemocnéli, a také
o jejich cilenou podporu.

Prchalova a Landlot (2009) v ptehledové studii shrnuli intervenéni vyzkumy provedené
v letech 1980 — 2008. Nejprve autofi identifikovali ptes 400 ¢lankt a 18 diserta¢nich praci. Po
jejich analyze zistalo 14 vyzkumi, na jejichz zdkladé bylo definovano 11 intervencnich
postupt.. Jednotlivé intervence se liSily cili u zdravych sourozencti:

1. Zlepseni jejich znalosti o nemoci a jeji 1é¢be, mozné dusledky,

2. zlepSeni jejich strategii zvladani zatéze,

3. zlepseni komunikace v roding¢,

4. redukovani posttraumatického stresu,

5. poskytnuti socialni opory od vrstevnikt,, odleh¢eni pobytem v jiném prostiedi a

umoznéni rekreacnich aktivit.

Dale se ukézalo, ze nej€astéji pouzivany postup byla prace se skupinou 4 - 12 déti a pocet
setkani od 3 do 10. Mén¢ Casta byla intervence na tydennim pobytu na letnim taboie a pouze
v jednom piipadé¢ se jednalo o individualni intervenci. Odbornici vétSinou pracovali se
zdravymi sourozenci a v n¢kolika ptipadech si ptizvali jesté rodice. Mares (2013) na zakladé
dat z této studie vyjadfil nazor, ze badatelé preferovali spiSe dil¢i intervence pied komplexnimi,
kdy dité se po skonceni intervence vratilo do rodinného prostiedi, které se vlastné¢ nezménilo.

Kérova, Blatny a Bendova (2009, s. 149-157) na zavér piehledové studie Psychosocialni
potieby zdravych sourozenct onkologicky nemocnych déti aneb ,,zapomenuté déti pisi, Ze
studie prokazaly dllezitost v€asné intervence cilené na specifické problémy zdravych déti, coz
by mélo pomoci k lepsi adaptaci na nové vzniklou naro€nou situaci a tim piedejit pozd€jsimu
vzniku psychickych problémil. Je dilezité umoznit zdravym détem ziskat potiebné informace
adekvatni v€ku, podpofit komunikaci v rodin€, umozZnit aktivni ti€ast v procesu 1écby a zaroven
umoznit pokracovani ve vlastnich aktivitach. Je potfebné pomoci détem rozpoznat, pojmenovat

a pfijmout vlastni emoce, uvédomeéni si silnych stranek a tim zvysit sebevédomi a sniZit mozné

35



uzkostné pocity. Stejni autofi téz doporucuji individudlni nebo skupinovou praci, kde maji
moznost zazit pocit soundlezitosti a sdileni prozit¢ho. Vedle rodinné terapie a arteterapie se
navrhuji jesté kreativni aktivity, relaxace a hru.

Roberson (2008) studoval 8 sourozencu, ¢tyfi chlapce a Ctyii divky. Béhem letniho
tabora kombinoval zucastnéné pozorovani a hloubkové polostrukturované rozhovory. Zavér
vyzkumu ukdzal, ze vstficné, relaxaéni a neohrozujici prostiedi pomaha zdravym sourozenciim
odpocinout si od kazdodennich starosti. Socidlni srovnani s vrstevniky s podobnymi problémy
vede k navazani novych ptatelstvi, novému zdroji socialni opory a diskuzi s odborniky na jim
blizka témata. To uci déti k novym zvladacim strategiim.

Vyzkum Prchalové, Grafové, Bergstrasserové et al. (2012) se zaméfil na 30 zdravych
sourozencl ve véku 6 - 17 let, ktetfi byli rozdéleni do experimentalni a kontrolni skupiny.
Intervence probihaly v n¢kolika fazich — prvni ve 4 - 6 tydnu od stanoveni diagnozy sourozenci
a dalsi ve 4. a 7. mésici. Zdravi sourozenci ziskévali 1€kai'ské informace o zdravotnim stavu
nemocného sourozence s vyuzitim obrazkl a piibéha. Zdiraznovalo se, ze za nemoc nikdo
nemiize a zdravé dité€ bylo o vSem informovano (prub¢h 1éceni, mozné komplikace, ...). Tim
se snizovala uzkost a posilovala socidlni kompetence. Byly probirany strategie, jak zvladat
zatézové situace, doporuceni dostavali i rodiCe (vCetné brozur, jak jednat se zdravymi
sourozenci). Diky této intervenci se zlepsila celkova psychickd pohoda zdravych déti. Diky
znalosti o nemoci a 1é¢bé sourozence doslo k rozsifeni sité socialni opory. Sice neustoupily
znaky posttraumatické stresové poruchy a uzkost zdravého sourozence, jednalo se vSak o
prvotni fazi vyrovnavani se a kratkou intervenci.

V Ceské republice se psychosocialnim potiebam zdravych sourozencti déti s postizenim
poprvé vénovala J. Prevendarova v roce 1996. Provedla vyzkum, ktery se zabyval vztahovymi
a interakénimi charakteristikami rodin s ditétem s postizenim z pohledu rodi¢l. Autorka
zjiStovala, jak rodi¢e vnimaji sourozenecké vztahy, jaky uplatiiuji vychovny styl, do jaké miry
se zdravé déti angazuji do péCe o sourozence s postizenim a rodi¢i vnimanou miru psychické,
somatické a socidlni oblasti u zdravych déti v porovnani s problémy sourozence s postizenim.
I kdyz se u zdravych sourozencii mohou formovat pozitivni osobnosti vlastnosti, mohou mit i
mnozstvi intrapsychickych a extrapersondlnich problému, kterymi je potfeba se zabyvat.
Prevendarova (1996) tak, jako prvni v ¢eském 1 slovenském pisemnictvi, upozornila na potiebu
zabyvat se 1 zdravymi sourozenci a celym rodinnym systémem.

Dalsi predni odbornici v CR, ktera piisobi nejen v publikaéni a vyzkumné praci, ale i jako
lékatka a psychoterapeutka, je S. Karova. Je autorkou projektu Skryti hrdinové (Karova, 2012),

ktery se zamétuje na psychosocialni podporu vSech rodinnych piislusnikii (sourozenct, rodici,

36



prarodicii, déti nemocnych sourozenct) pfi vazném nebo chronickém onemocnéni v rodiné. Na
toto téma porada predndsky, seminafe a workshopy pro odbornou i laickou vetejnost a dale
terapeutické skupiny pro rodinné piislusniky s pisobistém v Brné (Karova, 2018).

W

1.8 Organizace a projekty zabyvajici se sourozeneckymi vztahy vazné

nemocnych déti v CR

V soucasné dobé existuje cela fada projektil, organizaci nebo informacnich portald, které
poskytuji pomoc formou informaci o onkologickém onemocnéni, o jeho 1€cb¢ a prevenci.
Organizace, které vznikaly za ucelem pomoci onkologicky nemocnym détem, v poslednich
letech stéale vice za€inaji myslet i na zdravé sourozence a na rodinu jako celek. Organizuji taktéz
osvétoveé akce, prednasky atd. Na nésledujicich fadcich jsou zminéné nékteré z nich, predevsim
ty, které funguji na izemi CR a Stiedoteském kraji, zaroven jsou uvedeny i ptiklady ze
zahrani¢i, které diky dostupnosti internetu muize vyuzit kdokoliv. Jednid se ptfedevSim o
organizace:

- Haima CZ, z.s,

- Linkos — Publikace pro pacienty a jejich blizkeé,

- TheSibling support project,

- Supersibs!,

- Mdj novy zivot.

HAIMA CZ, z.s.

LHAIMA CZ, z.s. je spolek, ktery na bazi dobrovolnosti sdruzuje obcany bez rozdilu
veku, narodnosti, viry ¢i profese k aktivni pomoci détem s onemocnénim krvetvorby a détem s
onkologickym onemocnénim, lécenym na Klinice détské hematologie a onkologie FN Motol.
Vznikla roku 1991 jako neziskové obcanské sdruzeni a dnes pusobi jeji samostatné skupiny v
Praze, Brné, Olomouci, Ostravé, Plzni a Cesk)}ch Budeéjovicich. Sidlem HAIMY CZ je Klinika
détské hematologie a onkologie FN Motol v Praze 5“ (HAIMA CZ, z.s., © 2018).

Jednim z poslani obc¢anského sdruzeni je vedeni ditéte a jeho rodiny celym pribéhem
nemoci az k plnému zapojeni do bézného zivota. Také potadaji kazdoroc¢ni rekonvalescencni
pobyty v pfirodé pro déti, které¢ prochézeji dlouhodobou rekonvalescenci, a v ptipadé potieby
se pobytil ucastni 1 jejich sourozenci. Vedle ptimé podpory rodiny se HAIMA CZ podili 1 na
sponzorovani vybaveni détského oddéleni, spolupracuji s MV CR a s humanitarnimi

organizacemi CR, a mnoho dal$iho. (HAIMA CZ, z.s., © 2018)
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LINKOS — Publikace pro pacienty a jejich blizké

Jedna se o informacni portal Ceské onkologické spole¢nosti, ktery je uréeny Siroké
vefejnosti. Je mozné zde najit informace o onkologickych onemocnénich dospélych i1 déti a o
jejich 1é¢be, prevenci, o 1é¢bé bolesti, o vyzive onkologicky nemocnych, psychoonkologickou
poradnu a piehled Komplexnich onkologickych center, odkaz na NOP on — line a dal$i zdroje
informaci. Ty jsou psané pifednimi odborniky v onkologii. (LINKOS, © 2018) Nékteré¢ odkazy
mohou navstévnika prenést na jiné stranky, napt. webové stranky Ligy proti rakoviné (Liga
proti rakoving,© 2019), Masarykova onkologického tistavu (Masaryktv onkologicky ustav,

© 2009 - 2019) a dalsi pracoviste.

THE SIBLING SUPPORT PROJECT

Tato spole¢nost byla zaloZena v roce 1990 v USA jako prvni narodni program urceny
pro celozivotni a stile se ménici zdjmy miliond bratri a sester lidi s nejriiznéjSimi
onemocnénimi. Vedle vzdélavacich aktivit a terapii, publikovali n¢kolik knih o bratrech a
sestrach, spustili také online skupiny pro dospivajici a dospélé sourozence a pomdhaji
v mezinarodnim méfitku i v ostatnich statech. V. CR na podobném zptisobu byly spustény
weboveé stranky, které v soucasné dobé¢ jiz nefunguji. (TheSibling Support Project, © 2000-
2018)

SUPERSIBS!

Je taktéz organizace, kterd vznikla v . USA v 90. letech minulého stoleti s cilem
poskytovat podporu zdravym sourozenciim onkologicky nemocnych déti. V roce 2013 se
dostala do existenc¢nich problému a byli nuceni svoji ¢innost pozastavit. Posléze organizaci
zaStitila spolecnost Alex’sLemonadeStandFoundation a mohou ve své ¢innosti pokracovat.
Vénuji se povzbuzovani, posilovani a uklidiiovani sourozencii béhem rodinné bitvy proti détské
rakoviné. Diky tomu déti mohou celit budoucnosti s odvahou a nadé&ji. Na jejich webovych
strankach téZ funguje online poradna, kterou mize vyuzit kdokoliv z celého svéta s podobnymi

potizemi. ( SUPERSIBS!,Alex’sLemonadeStandFoundation, © 2018)

MUJ NOVY ZIVOT

Miij novy Zivot je projekt, ktery uz pies 5 let bézi po celé CR. Jeho autorkami je Kamila
Berndorffovd a MUDr. Lucie Hrdlickova (CingroSova). Aktivity projektu jsou primarné
zalozené na pomoc rodindm, které se zacCaly 1écCit a 1é¢i na oddéleni détské hematologie a

onkologie nejen v Praze, ale i v ostatnich méstech CR. Déle poiadaji osvétové akce pro
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vetejnost jako je napt. Den détské onkologie spolecné s HAIMA CZ, Den s projektem Miij
novy Zivot v ramci festivalll. Pro rodiny, které si prochazeji dlouhodobou rekonvalescenci
z onemocnéni, potadaji jednodenni aktivity jako je napt. Den s Prosche v riznych méstech CR,
Exkurze na letiSti Vaclava Havla, Divadelni odpoledne ve Stavovském divadle v Praze,
westernové odpoledne na ranci a mnoho dalsiho. V poslednich letech jsou vice aktivni na

socialni siti Facebook. (M1ij novy zivot, [n.d.])

1.9 Shrnuti teoretické Casti prace

Spravné vychovné vedeni déti je jednou ze zakladnich funkci rodiny, v ptipad€ vazného
onemocnéni ditéte mize dochazet ke zménam v zavedeném vychovném piisobeni. Jedinci se
musi situaci pfizplisobit. Pro usnadnéni orientace v ndrocnych Zivotnich situacich mohou
rodi¢im pomoci zivotni hodnoty. Ty mizeme rozlisit na biologické, kulturni a duchovni. Pfi
vazném onemocnéni ditéte mohou rodice zaujmout vyraznéj$i vychovny postoj a dochazi k
hyperprotektivni vychové, ptehnanému soucitnému pfistupu nebo naopak k odmitidni a
zanedbavani ditéte. V dobé onemocnéni ditéte se také meéni vychovné prostiedi, predev§im
mikroprostiedi, coz ma vliv i na rozvoj zdravych déti v roding.

Pro socializaci jedince je velmi dilezity také sourozenecky vztah. Zdravi sourozenci
mohou proZivat negativni emoce, problém s pojetim vlastni identity, zhorSené socidlni vztahy,
problémy ve Skole nebo se u nich za¢nou vyskytovat somatické obtize. Mezi sourozenci
vznikaji sourozenecke potycky, které jsou do urcité miry pfirozené a zdravé. Nékteti sourozenci
zas naopak mohou podlehnout syndromu ,,hodného sourozence. Osobnostni rysy kazdého
jedince ovliviluje potadi, ve kterém se narodil a vyrastal (viz. Kapitola 1.2.1). V pfipadé
onemocnéni jednoho z déti plisobi na jedince také sourozenecky model, ktery rodina i
nevédomky piijala v dobé 1éby a zda se dokazala po uspésné 1é€bé vratit do zdravého normalu
(viz. Kapitola 1.2.2).

Pro ucely této prace je jako vazné onemocnéni ditéte pojimano onkologické
onemocnéni. Nadorové onemocnéni je v CR druhym nejéastéjsim diivodem umrti déti, prestoze
v 16¢bé jsou stalé pokroky. Létba v CR probiha centralizované ve dvou specializovanych
centrech v Praze a v Brn€. Onkologickd onemocnéni déti se déli do 12 skupin, z nichZ prvni
skupinu tvofi leukémie. V CR touto nemoci roéné onemocni pfiblizné 80 déti. Leukémie (viz.
Kapitola 1.3.1) se podle klasifikace ICCC d¢li na 4 zékladni typy. Témeért 85 % vSech leukémiti
je pravé akutni lymfatickd leukémie (ALL). Pro uzdraveni je dilezity psychicky stav, dusevni

vybava a vliv vychovy.
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Dulezitou roli v této krizové situaci v rodiné zaujimaji hlavné rodice, ale také i zdravy
sourozenec nebo prarodi¢e. Dulezitou oporou pro rodinu mohou byt ptatelé, spoluzéci,
pedagogové a dalsi lidé z blizkého okoli rodiny. Zvladani této situace ma nekolik fazi, které se
odviji od prubéhu lécby ditéte a od toho, kdo zaujima jaké role. Prestoze rodina si prochéazi
traumatizujici udalosti, v kontextu pozitivni psychologie miize dojit k posileni rodiny i jedince.

Prvni vyzkum, ktery se v CR zabyval i problematikou zdravych sourozencti prob&hl v
roce 1996. Aktualné v CR na pomoc détem s onkologickym onemocnénim a jejich rodindm
funguje ne¢kolik organizaci a projektti. Patfi mezi n€ napt. Haima CZ, z.s., Linkos, projekty Mij

novy zivot nebo Skryti hrdinové.
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2 EMPIRICKA CAST

Na zaklad¢ z4jmu o danou problematiku a studiem odborné literatury se autorka
rozhodla provést kvalitativni vyzkum zaméteny na vychovu v rodiné ditéte s onkologickym
onemocnénim z pohledu rodice a sourozence. Empirickd ¢ast této prace se zabyva pohledy
rodi¢i a zdravych sourozencl na vychovu déti v roding, kde jedno z déti onemocnélo leukémii,
a také proménami v sourozeneckych vztazich del$i dobu od ukoncéeni 1écby. Kvalitativni
vyzkum zaméfeny na vnimani situace zdravymi sourozenci od ukonceni 1é¢by onemocnéni

uskutecnén nebyl, proto by zjisténé informace mohly byt pfinosné.

2.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Studiem literatury této problematiky bylo zjisténo, ze v rodiné ditéte s onkologickym
onemocnénim se mize ménit vychovné plsobeni rodicl na jejich déti. Dale bylo zjisténo, ze
onemocnéni ditéte ma vliv na zdravé sourozence. Dosud byly realizovany vyzkumy tykajici se
pfevazné nemocnych déti v rodin€. V poslednich letech se otazky okolo zivota sourozenct
téchto déti stavaji stale aktualnéjsi. Otdzka zmén ve vychové rodicii a promén sourozeneckého
vztahu z pohledu zdravych sourozencii delSi dobu od ukonceni 1éc¢by ditéte je zatim mimo

pozornost.

Cile vyzkumu

Prvnim cilem vyzkumu je zjistit, jak se z pohledu rodi¢i zménila vychova jejich déti po
propuknuti vaZzné nemoci ditéte.

Druhym cilem vyzkumu je zjistit, jak ovlivnilo vaZné onemocnéni ditéte sourozence a

jejich rodinné vztahy.

Pro naplnéni téchto dvou cild byly stanovené dvé vyzkumné otazky:
- VOI: Jak se z pohledu rodi¢ti a sourozencti zménila jejich vychova po propuknuti vazné
nemoci ditéte?
- VO2: Jak ovlivnilo vaZné onemocnéni ditéte sourozence a jejich rodinné vztahy?
Pro kazdou vyzkumnou otadzku byl stanoven doplnujici okruh otazek jak pro rodice, tak pro

sourozence. Vzor otazek obsahuje Priloha ¢. 1.

2.2 Metodologie vyzkumu
Pro ucely vyzkumu byl zvolen kvalitativni pfistup zalozeny na metodé€ dotazovani, ktery

umozni hlubsi vhled do situace rodi¢l a sourozencli onkologicky nemocnych déti. ,, Kvalitativni
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pristup je proces zkoumani jevii a probléemii v autentickém prostiedi s cilem ziskat komplexni
obraz techto jevii zalozeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a
ucastnikem vyzkumu. Zamerem vyzkumnika provadeéjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé
rady postupii a metod rozkryt a reprezentovat, jak lide chapou, proZivaji a vytvareni socialni
realitu. (Svaii¢ek, Sed’ova, 2014, s. 17)

V posledni dob¢ se téma zdravych sourozenct onkologicky nemocnych déti stava stale
aktualnéjsim a diskutovanéj$im, jak je zminéno v teoretické Casti této prace. Piedpokladem
vyzkumu je rozsifeni vhledu do problematiky a hlubsi porozuméni individualnim Zivotnim
osudiim, které pomohou vytvofit obraz celku. Rozsah tohoto vyzkumu muize naznacit smér,
kterym by se mohl ubirat pfipadny dalsi vyzkum, nikoliv vytvofit obecné platné zavery.

V prvni fazi vyzkumu byla provedena reSerSe odborné literatury tykajici se tématu
vyzkumu. Souc€asné byla zvolena metoda sbéru a analyzy dat. Bylo vytvofeno schéma
polostrukturovaného hloubkového rozhovoru. A byl navazéan kontakt s pracovnici, HAIMA CZ,
Z.s.

Druha faze vyzkumu spocivala v samotném sbéru dat, tedy osloveni ucastnikii a
realizace rozhovort (blize viz subkapitola 2.2.1).

Tteti faze obnasela zpracovani a vyhodnoceni ziskanych dat a jejich ptevedeni do
zavérecné podoby, kterd je prezentovand v této praci. V této fazi doslo k piepisu rozhovort
vcetné zvyraznéni emoci (smich, pla¢, pokles hlasu, odmlka) v programu Microsoft Word, bez
jazykovych tprav a jejich nasledné anonymizovani (zménou jmen a bydlist)). Byly zvyraznény
pasaze tykajici se vyzkumu, jelikoz zpravidla rodice méli tendence pii rozhovoru odbihat od
tématu nebo dochézelo k vysvétleni nejriiznéjSich Zivotnich okolnosti, které byly potfeba pro

hlubsi pochopeni situace (napt. stéhovani, napli prace apod.)

2.2.1 Metoda sbéru dat

Jak jiz bylo zminéno vySe, byla zvolena metoda polostrukturovaného hloubkového
rozhovoru.

,, Prostrednictvim hloubkového rozhovoru jsou zkoumdani clenové urcitého prostredi,
specifickeé socialni skupiny s cilem ziskat stejné pochopeni jednani udalosti, jakym disponuji
clenové dané skupiny™ (Svaiiéek, Sed’'ova, 2014, s. 156). Pravé hloubkovy rozhovor umoziuje
zachytit vypovédi a slova v jejich ptirozené podobé¢, coz je jeden z principt kvalitativniho
vyzkumu (Svaiiéek, Sed'ova, 2014, s. 160).

Rozhovory probihaly v lokalité&, kterou si zvolili samotni ucastnici s ohledem na své

pohodli a bezpeci. Nej€astéji volili restauracni zafizeni v misté svého bydlisté. Jeden rozhovor
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probéhl dokonce v prostorach détského oddéleni FN Motol. Odhadovana délka rozhovoru byla
cca 1 hodina, nicméné rozhovory se liSily délkou v rozsahu od 0:33 hodin do 2:54 hodin. Sbér
dat probihal od 26. 3. 2017 do 9. 5. 2018. Ve dvou piipadech byl rozhovor veden s nezletilym
ditétem, a to za pfitomnosti rodic¢e. VSechny rozhovory po udéleni aktivniho souhlasu uc¢astnikti
byly nahravany na diktafon. Bylo uskute¢néno celkem 10 rozhovorti, z toho 5 rozhovort
uskutecnéno s rodi¢em a 5 se sourozencem. S nékterymi probéhla emailova nebo telefonicka
komunikace, kterd jiz ptiblizila situaci rodiny, a proto nékteré rozhovory byly vyrazné kratsi
nez jiné. Pro lepsi orientaci v rozhovorech 1 pfi zpracovani dat bylo zvoleno anonymni oznaceni
déti v roding takto:

- ,,Dité* — dité, které prodélalo onkologické onemocnéni,

- »Sourozenec/ sourozenci® — ty déti, které onkologické onemocnéni neprodélaly.
Rozhovory byly ¢lenény na tii faze. Uvodni faze se tykala predstaveni vyzkumu a vyzkumnice
a poskytnuti aktivniho informovaného souhlasu. V hlavni fazi, ve které¢ na zac¢atku vyzkumnici
kratce sdélili svij ,,rodinny pribeh* pro lepsi orientaci v situaci, se tykala vyzkumnych otazek
(viz Ptiloha 1). Otazky byly pfizptisobené hovorové feci Ucastniki a nebyly vzdy kladené
postupné. Jako dalsi uzitecné otazky byly ,, Napada Vas k tomu jesté néco?; A co jeste? . Také
byla velmi uzitend technika zrcadleni pro navozeni emocniho bezpeci a pocitu divéry a
parafrazovani pro upiesnéni odpoveédi a uvédomeni si dalSich souvislosti. V zavérecné fazi
bylo ucastniklim pod€kovano za straveny c¢as, ochotu poskytnout rozhovor, sdileni rodinného
pfibéhu a navédzana dalsi spoluprace v ptipadé potieby tohoto vyzkumu. Také jim bylo
nabidnuto sdileni zpracovani prace a ptipadné setkani ve volném Case nebo na nékteré z akci
pofadané organizacemi napf. Den onkologie. V nékterych rozhovorech se objevovaly

terapeutické prvky, které jsou blize popsany v kapitole Etické stranky vyzkumu.

2.2.2 Zpiisob zpracovani dat

Ziskand data z polostrukturovanych hloubkovych rozhovori byla po prepséani
zpracovana pomoci otevireného kédovani. Podle Strausse a Corbinové (1999) mtizeme rozlisit
ti1 typy kodovani, a to oteviené, axialni a selektivni. Analyza dat vZdy zacind otevienym
kodovanim, jedna se o efektivni zplisob, jak zagit analyzovat data (Svaticek, Sed’ova, 2014, s.
211). Podle Hendla (2014) je kodovani jako rozkryvani dat smérem k jejich interpretaci,
konceptualizaci a nové integraci. Ziskand data jsou tedy rozebrana, konceptualizovana a
nasledné sloZena novym zptisobem. Svaiiek a Sedova (2014, s. 211) popisuji oteviené

kédovani jako:
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., Urcity proces, kdy je text jako sekvence rozbit na jednotky, temto jednotkam jsou
pridélena jména a s takto nové oznacenymi fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje.”.
Vzniklym oznafenim fikame ,,kody* a ty nasledné¢ fadime do kategorii. Cilem je dospét
k seznamu kategorizovanych kodt (Svaticek, Sed’ova, 2014, s. 212).

Oteviené¢ kodovani probehlo pomoci tuzky, papiri a barevnych fixti. Nasledna
interpretace byla uskute¢néna pomoci techniky ,,vyloZeni karet*“. Pii ,,vylozeni karet jde o to,
ze vyzkumnik vezme kategorizovany seznam kodi, vznikly pomoci otevieného kdédovani a
uspotada je do néjakého obrazce ¢i linky. A na zéklad¢ tohoto uspoiadani sestavi text tak, aby

z toho vzniklo pfevypravéni obsahu dle jednotlivych kategorii (Svaticek, Sed’ova, 2014, s. 226).

2.3 Popis vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek byl zvolen metodou zamérného vybéru. Prvnim Kritériem pro
zatazeni do skupiny komunikacnich partnert byla zkuSenost s onkologickym onemocnénim
ditéte v rodin¢. Druhym kritériem bylo mit alesponi jednoho zdravého sourozence. A tietim
kritériem dobrovolnost a ochota se vyzkumu c€astnit. Pro snazsi vstup do této komunity rodin
byla vyuzita osobni zkuSenost vyzkumnice a osloveni rodin s pomoci pracovnice z organizace
HAIMA, z.s. S jeji pomoci bylo osloveno celkem 17 rodin, které pfislibily ucast ve vyzkumu.
Se souhlasem oslovenych byly ptreddny kontakty vyzkumnici. Nasledné jedna z rodin byla
vyfazena pro blizky vztah s vyzkumnici. Posléze 3 rodiny odmitly Gcast, 7 rodin na nasledné
kontaktovani po telefonu a e-mailu neodpovédélo a jedna rodina, po uskute¢néni hloubkového
rozhovoru s matkou, byla vyfazena pro nesplnéni kritérii. Syn onemocnél v rané dospélosti,
zemfel a star$i bratr odmitl poskytnout rozhovor. Vyzkumny vzorek tedy tvoii 5 rodin, vzdy

jeden rodic a jeden sourozenec nemocného ditéte.

2.3.1 Blizsi udaje o respondentech

Nasledujici podkapitola obsahuje struéné informace o respondentech. Nejdiive se jedna
o zakladni informaci o rodi¢i a sourozenci a pak jsou nastinéna zékladni fakta ohledné
onemocnéni ditéte a rodinného zadzemi.
Rodina 1

R1: Rodi¢ Zenského pohlavi ve véku 35 let.

S1:0 2 roky mladsi bratr (Honzik) nemocného ditéte ve veku 9 let.

Rozhovory s rodinnymi pfislusSniky probéhly piiblizn€ piill roku od ukonceni 1écby
starSiho bratra Martinka. V dob€ ozndmeni onkologické diagndzy starSiho bratra bylo chlapciim

6 a9 let. Rodina Zije na severu Cech, 1é¢ili se v FN Motol (1 - 2 hodiny jizdy z domova). Rodina
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je Ctyf¢lenna, oba rodi¢e maji vysokoskolské vzdélani. Sirsi okruh rodiny tvoti prarodice z obou

stran, rodina ma pratelské vztahy s kamarady a spoluzaky obou chlapci.

Rodina 2

R2: Rodi¢ Zenského pohlavi ve véku 36 let. Pracovala jako Ufednice u soudu, aktudlné
ve Skolstvi.

S2: Mladsi sestra o tii roky od nemocného ditéte ve véku 14 let.

Rozhovory s matkou a dcerou probéhly 10 let od ukonceni 1€cby starSiho bratra, zacal
se 1écit v 7 letech. V dobé& propuknuti onemocnéni byly S2 4 roky. Rodina zije ve StfedoCeském
kraji, pfiblizn¢ 45 minut jizdy autem od FN v Motole. Spolu se 4 - ¢lennou rodinou Zije v domku
babi¢ka z matéiny strany. Sir$i okruh rodiny tvoii prarodice z otcovy strany, tety, stryckové,

bratranci a sestfenice. Sourozenci se po ukonceni 1é¢by zacali vénovat bojovému sportu.

Rodina 3

R3: Rodi¢ zenského pohlavi ve véku okolo 60 let.

S3: Prostiedni sestra ve v€ku 37 let, sama je jiz matkou 3 déti. Lécila se s poruchou
piijmu potravy, pracuje ve zdravotnictvi. Od nejstarsi sestry byla o 4 roky mladsi, od nejmladsi
0 9 let starsi.

Rozhovory s matkou a dcerou probéehly ptiblizn€é 20 let od ukonceni 1écby leukémie
nejmladsi dcery. R3 méla tii dcery, nejstarSi zemfela na nasledky vazného onemocnéni krve v
détském véku po dlouhodobé 1éEbe. Po ctyfech letech od umrti se narodila nejmladsi dcera,
kterd také onemocnéla. Prostfedni sestra v 18 letech darovala kostni dfefl své mladsi sestre.
Rodina Zije v Praze, v dobé 16¢by byly ve spole&né 4 - &lenné domécnosti. Sir§i okruh rodiny v

dobé 1écby tvorili prarodice z mat€iny strany.

Rodina 4

R4: Rodi¢ Zenského pohlavi ve v€ku okolo 50 let.

S4: Nejstarsi sestra ze Ctyt sourozencl ve veéku 26 let.

Rozhovory s matkou a nejstarsi sestrou probéhly piiblizné 10 let od ukonceni 1écby
tretiho ditéte. Rodina v dobé¢ 1écby zila v Praze ve spole¢né domécnosti, kterou tvofili oba
rodice, 16 - leta dcera, 14 - lety syn, 12 - leta dcera a nejmladsi 6 - lety syn. Sir§i okruh rodiny
tvorila teta z matCiny strany a jeji dcera. Matka byla n€kolik let v domécnosti, muZz zajist'oval

hmotné zabezpeceni rodiny.
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Rodina 5
R5: Rodi¢ zenského pohlavi ve véku okolo 50 let.
S5: Starsi bratr o 4 roky ve véku 30 let.

Rozhovor matkou a synem probé¢hl ptiblizné 10 let od ukonceni 1é¢by mladsiho bratra. V
dobé 1é¢by onemocnéni rodina Zila ve 4 - &lenné doméacnosti na severu Cech, piiblizné 2 hodiny
jizdy od FN v Motole. Synové se vétsinu volného ¢asu vénovali sportovnim aktivitdm (fotbal a
hokej). V pribéhu 1écby se zptetrhaly vazby s prarodi¢i z otcovy strany, rodina byla v

limitovaném kontaktu s babickou z matCiny strany.

2.4 Eticka stranka vyzkumu

Vzhledem k charakteru zvoleného tématu kvalitativniho vyzkumu bylo takika nezbytné
dbat velkému zfeteli etickym aspektim vyzkumu. VSichni ucastnici byli pfedem osloveni
privodnim dopisem nebo telefonatem, ktery predkladal stru¢ny charakter vyzkumu a podminky
zachovani anonymity. Informovany souhlas s vyuZitim vyzkumného rozhovoru byl
vyhotoven pro rodice i pro sourozence, v piipadé nezletilého ditéte musel s uskutecnénim a
nahranim rozhovoru souhlasit i rodi¢ ditéte. Vzor aktivnich informovanych souhlast je prilozen
v Priloze €. 2.

Ucastnikiim vyzkumu byl nejprve piedstaven charakter a volba tématu spojena s osobni
zkusenosti vyzkumnice. Ucastnici byli ponaudeni, Ze pokud nebudou chtit odpovidat na
nekterou z otazek, nemusi a kdykoliv mize dojit k pieruseni vyzkumu. Vzdy byl uskutecnén
rozhovor nejdiive s rodi¢em. Déle byla dohodnuta ptedbézna délka rozhovoru, ktera se odvijela
od ¢asovych preferenci ti€astniki, s tim, Ze ¢asovy odhad pro rozhovor byl ptiblizn¢ 1 hodina.
Ucastnici byli taktéZ seznameni s tim, Ze pro ucel vyzkumu neni diileZité zvefejnéni jmen,
bydliste, presného véku a tyto idaje budou pii zpracovani dat zménény. AZ po sd€leni téchto
informaci a udé€leni souhlasu, doslo k zapnuti diktafonu a nahrédvani rozhovoru.

Dal$im dtleZitym etickym aspektem bylo emo¢ni bezpeci ucastnika. Pro zajiSténi emocniho
bezpeci bylo zvolené misto dle preferenci i€astnika, v pfipadé nezletilych ucastnikl pfitomnost
jednoho z rodici. Od zacatku rozhovoru byla navozena pratelska atmosféra, nékteti z ucastniki
navrhli pro lepsi pocit ,,tykani*. Jak piSe Hendl (2016, s 158) v rozhovorech se casto sméfuje
k citlivym otazkam a vyzkumnik by m¢l dat ucastnikovi ptilezitost, aby se uvolnil a vysvétlil
své pocity.

,, Takovy rozhovor se muze podobat terapeutickému rozhovoru, v néemz dochazi k lécebnému
ucinku jiz tim, zZe se ucastnik sveruje a vyzkumnik pozorné nasloucha, v takovém rozhovoru

miuiZe vzniknout nebezpeci, Ze se ucastnik otevie prilis a vyzkumnik si prestane byt jist svou roli,
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kdy ma ucastnika zastavit.“ (Hendl, 2016, s. 158). Vyzkumnice v téchto ptipadech vyuzila
svych zkusenosti z prace s lidmi s dusevnim onemocnénim a vedeni rozhovort s terapeutickym
charakterem. Bylo nezbytné zachovat roli vyzkumnika a drzet se pfedem stanovenych okruht
otazek, avSak s ohledem na citlivost tématu a otevieni se iCastnikl. Pokud se ucastnik vyzkumu
rozvypravél o udalostech piimo nesouvisejicich s predmétem vyzkumu, nebyl zastaven, ale
ponechén ptibéh dovypravét. Posléze se citliveé preslo k dalsSimu tématu nebo na ptibéh navazalo
dalezité téma. Z 10 uskutecnénych rozhovort se ve 3 rozhovorech vyskytly slzy smutku, které
bylo potieba citlivé osetiit. Uastnik dostal v tu chvili prostor, tichost a moZnost zménu tématu.
Zaveér rozhovoru byl vzdy sméfovan k tomu, co pozitivniho si z této zivotni zkuSenosti

jednotlivi ucastnici odnesli.

2.5 Vyhodnoceni dat

Na zéklad¢ oteviené¢ho kddovani jsou rozdelené vysledky vyzkumu. Vzniklé kody byly
rozfazeny do kategorii s ndzvy: Zmény ve vztazich v rodin€, Zmény ptistupu rodic¢lt k vychové
déti, Promény sourozenctl, Strategie zvladani s naslednou zménou ve vychové déti.

Dale byly ziskané kédy v ramci kategorii rozifazeny do Sestnacti subkategorii. Podle
kategorii jsou pojmenovany nasledujici podkapitoly. V kazdé podkapitole se objevuji ndzvy

subkategorii s piisluSnymi kody. Prehled kategorizovanych koda obsahuje Priloha €. 4.

2.5.1 Zmény ve vztazich v rodiné

Pokud se rodina ocitne v krizové situaci, vétSinou to pozméni vztahy v tzké, ale 1 Sirsi
roding, a to pozitivnim 1 negativnim smérem. Tato kategorie obsahuje subkategorie tykajici se
konkrétnich zmén v rodinnych subsystémech: mezi sourozenci, mezi prarodici, s §ir§i rodinou

a mezi rodi¢i a détmi. Dotyka se téz vztahti s ostatnimi blizkymi.

ZMENY V SOUROZENECKEM VZTAHU
Ve vztahu k této subkategorii se v datech podafilo rozkryt nasledujici kody: Utuzeni
sourozeneckého vztahu, Kazdy ma sviij zivot, Radéji byt se sourozencem, Vyména roli mezi

sourozenci, Tendence vychovavat se, vzajemna podpora sourozenct.

UtuZeni sourozeneckého vztahu
Sourozenecké vztahy prochazi vyvojem po cely zZivot a jsou ovlivilovany zivotnimi
zkuSenostmi a udalostmi. V ptipadé onkologického onemocnéni jednoho z déti, miize dojit

k utuzeni a zlepSeni vztahli mezi sourozenci oproti jinym sourozeneckym dvojicim mezi jejich
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vrstevniky, jak potvrzuje S2: ,, Mé prijde, Ze my, na to ¢im jsme si prosli, tak mame lepsi vztah
nez treba moje spoluzacky se svymi sourozenci, protoze oni se fakt uplné nesnasej. Fakt uplné.
Uzky vztah mezi sourozenci jiz od raného détstvi sourozencti a jejich citlivost na bolest druhého
potvrzuje 1 R2 ve svém vyroku: ,,Od malicka byli na sebe hodné fixovani, to bylo hodné
zvlastni, protoze stacilo, aby sestiicka zaplakala, kdyz se ji treba néco zdalo a syn u ni hned
byl, pohoupal ji a uklidnila se. Sourozenci si v této situaci mohou taktéz uvédomit vlastni
zranitelnost a to, ze sourozence nemaji jen na hrani. Toto uvédoméni mize utuzit jejich vztah,
1 podle RS: ,,Kdyz onemocnél, tak o néej zacal pecovat, ma to do dneska. Méli a maji hezky
vztah. ““ To dopliluje vyrok S35, ktery si uvédomil hranice v respektujicim vztahu: ,, Bylo tam furt
néjaky postuchovani, jde o to, zZe si to clovek nemiize moc brat. Nemél jsem treba do néj narazet
s tim, Ze nema vlasy, mél jsem néjakou hranici v sobé, Ze takhle ne.” Zaroven z pohledu
sourozence nemusi dojit ke zméné v sourozeneckém vztahu v dusledku onkologického
onemocnéni, pokud je sourozenecky vztah dostatecné pevny od svého zacatku, napt. S5 uvadi:
., Nas vztah se nezmenil, je porad stejny doposud. “ A zaroven S5 dodava: ,, Vedel jsem, ze uz

ho nemuizu Sikanovat.

Radéji byt se sourozencem

Rozhovory ukazaly, ze po oznameni onkologické diagnozy se jak zdravi sourozenci, tak
rodi¢e snazili semknout kolem nemocného ditéte. Zdravi sourozenci napi. omezili svoje
konicky, napt. S1 tika: ,, Na plavani jsem uz nechtél chodit. Byl jsem radsi doma s brdachou. *
Podobné vyrok S5 ukazuje, zZe chce intenzivné travit ¢as s nemocnym bratrem: ,, O poledni
pauze ve Skole jsem radsi sel domii si zahrat s brachou playstation. *

Tato potfeba byt s nemocnym byla ovlivnéna u zdravych sourozencti i tim, zda méli
dostatek kamaradt: S3: ,,Ja jsem nikdy neméla moc kamaraddek, uZivala jsem si byt s tou malou
ségrou. Byla to takova moje panenka. “ Také se ukdzalo, Ze déti si uvédomovaly vyznam zdravi
jako podminky kontaktu se sourozencem: S5: ,, Kdyz se vratili z nemocnice, tak ¢lovek nemohl
byt nemocny a nemohl byt v kontaktu s brachou.

Také rodice hovofili o tom, Ze sourozenci by méli byt v dobé nemoci spolu: R2: ,, Jsem
toho nazoru, Ze pokud je kontakt se sourozencem mozny v dobé ty lécby, tak by rozhodné méli
byt spolu. “ R2: ,, Bylo to dobry, kdyz jsme byli na oddéleni, kde byly povolené navstévy, to za
nami vidycky jezdili. “ Nékdy vSak poukazali na to, ze potieba zdravych déti peCovat mohla byt
pro nemocné dité€ az zatézujici: R2: ,, Dcera se od toho svého nemocného brachy nehnula.

Porad byla v jeho pritomnosti, jeho to pak az Stvalo, chvilema chtél byt sam a ona si ho zas

chtéla uzit.
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Vyména roli mezi sourozenci

Je témér prirozené, Ze starSi sourozenec zatne pomahat rodi¢iim s vychovou a péci o
mladSiho sourozence, kdyz se narodi. V piipadé onkologického onemocnéni starSiho
sourozence muze dojit k vymeéné téchto piirozenych roli, kdy naopak od mladSiho sourozence
se zacne oCekavat veétsi samostatnost nebo pomoc s pé¢i o nemocného sourozence. R2: ,, Tohle
mu podala, pripomnéla mu piti a tak dal. Nevim, jak dalece to bylo od ni, anebo Ze to vidéla u
mé. TakZe byla mala pecovatelka, vlastné navzajem o sebe pecovali. Nejsem schopna to
porovnat, diky ty nemoci se to strasné zmenilo. “ Sourozenci v takto zménénych rolich mohou
setrvat i po ukonceni 1é¢by, jak potvrzuje vyrok S2: ,, Je v pohodé mit brachu ve starsim rocniku,
ale je fakt, Ze kdyz bylo potieba néco vyridit do Skoly, tak jsem to délala ja namisto toho

‘

starsiho.”“ 'V disledku zkresleného vnimani vlivem okolnosti, miize dojit i k zdmén¢ role
nejstarsi sestry, kterd ma nejblize k roli matky. S3. ,, Nahlizi na mé trochu jako k mame. Jsem
takovej ten starsi viidci typ, ten ochranarskej. *

Ukazuje se, Ze po ukonceni 1é¢by se role ¢astecné vrati do pfirozené¢ho stavu. R1:
., Honzik je rad, Ze uz nemusi byt tak samostatny, ze na to nemusi zas uz myslet on. Uziva si, Ze
je zas ,,ten mladsi* sourozenec.

V piipadech, kdy je v rodin¢ o n€kolik let star§i sourozenec, ktery je zvykly pomahat
s mlad$im sourozencem od malicka, a ten posléze vazn€ onemocni, nedochédzi k vyméné roli,
ale k jejimu zesileni. To potvrzuji nasledujici vyroky dvou rodict a dvou sourozencti: R3: ,, Byla
ohromna opatrovnice.* S3: ,,Ja jsem ji vychovavala. Ona se na mé vazala hodné, pak i na
rande chtéla chodit se mnou. Do ted’ mé bere vic jako mdamu nez jako starsi ségru. “ R4: ,, Dcera
byla i docela velika, Ze méla dobrou vybavu z détstvi. Méla svy zdjmy a sporty, ale Slo to néjak
skloubit. Kdyz jsem ja nemohla byt doma, tak ona ziistala doma jako nejstarsi.“ S4: ,,Ja jsem
byla docela zvykla pomahat doma od malicka, tak mi to nepripadalo az tak jiny. “ Ukézalo, Ze
v ptipadé vice déti v rodin€ dochéazi témér k prevzeti role rodice vici mladSim sourozenctim,
kteti jsou zdravi, ale potfebuji intenzivni péci, kterou rodic¢e kvuli péci o nemocné dite,
nedokazi sami dat v dostate¢né mife, jak potvrzuje ve svém vyroku S4: ,, S tim nejmladsim jsem
musela trochu pomoct, nez bych za normalnich okolnosti musela. Bylo potieba s nim obcas
delat néco do skoly. Prosté bylo potreba se postarat, tak jsem se postarala. “ S4: ,, Bylo potieba

«

ho zacit vic kontrolovat, domluvit se s mamou, co je potieba, kdyz tam nebyla.
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Tendence vychovavat se

Rozhovory s rodici a sourozenci ukazaly, ze sourozenci mezi sebou maji tendence se
vychovavat na zdkladé vymeény roli i zesilovani roli, napt. R1 sd€luje: ,, Honzik hodné pomdhal
Martinkovi a ted’ se to zas vraci... Martin rad prevzal tu roli, Ze Honzika vypravuje do skoly.
S1 dopliwje. ,,... taky hlida mobil, abych si vzal, zamkli, zhasli..* Rozhovory ukazuji, Ze po
ukonceni 1é¢by se situace zacala navracet do zdravého normadlu, jak uvadi R2: ,,Syn od jisty
doby, furt je jako starsi bracha. Coz bylo v ty nemoci, ze ona pecovala o néj, pak navzajem, ale
syn je takovej, ze ma tendence ji vychovavat, protoZe je mladsi sourozenec.” U jiného
sourozence vychovné tendence pretrvavaji az do dospélosti, coz miize mit za nasledek i drobné
konflikty v roding, jak uvadi S3: ,, Mam takovy ty tendence od mamy — hele tohle bys neméla
délat a obcas ji poucuju, pak si to nékdy vycitam.* S3: ,, Myslim, Ze ty moje tendence ji
vychovavat miZou zpiisobit néjaky konflikt. Nerada se ale hada, takze ja ji reknu sviij ndzor a
vim, ze dobry. “ V jiném piipad¢ prirozena vychovna role nejstarSiho sourozence muze zesilit,
jak sdéluje v rozhovoru R4: ,, Holky byly blizko sebe, starsi dcera pochopila, zZe to bylo nutny a
toho nejmladsiho prviiacka brala vychovné. “ S4 potvrzuje: ,, Moje role nejstarsiho (pecujiciho)

‘

jen zesilila. VZdycky jsem ji jakoby méla.

Vziajemna podpora sourozencu

V rozhovorech s rodi€i i sourozenci se objevila potfeba vzajemné podpory mezi
sourozenci. R1 zminuje 1 materidlni podporu déti: ,,..v nemocnici dostavaly déti hodné darkii..
Tak Martinek vzdycky na Honzika myslel a néco mu privezl, pastelky, plysaky... Tak poprosil i
o néjakou hracku pro Honzika, protoze ty déti vzdycky byly zahrnovany hodné témi darky, tak
aby to nebylo Honzikovi lito, tak na néj myslel. “ Sourozenci na sebe mysli nejen v materialnich
vécech, ale zacali drZet pii sob€ 1 v dalSich oblastech. Napt. R2: ,, Pri jedny navstévé doma jsem
syna musela ostrihat na jezecka...Par dni na to mi vola babicka, Ze se jeho 4letd ségra ostiihala
sama nekde v kouté a zditvodnila to tak, Ze bude ostrihana jako ten jeji bracha.” Podporu
zevnéjSku zminila 1 S4 spolecné s podporou a obdivem ve studiu. ,, Obdivuju ji, Ze se nevybodla
na skolu. Ze to zvladla a neprerusila. S nécim jsem ji taky obcas pomohla. Vzpomindm si, Ze
Jjsme vymyslely ucesy, jak to bude mit, az bude mit kratky vlasy. Tenkrat byl moderni ten jeZzour
vzadu../smich/.“ A také S3 podpoftila svou sestru: ,, Byla vecné plesata, tak jsem se taky nechala
ostrthat na kratko. *

Dité si v dob¢ 1écby mlize zvyknout na nadméernou péci a pozornost od ostatnich, nejen
od svych sourozenct. V rozhovorech se sourozenci se objevily jejich pohledy, kdy podpora je

vice z jejich strany, jak potvrzuje vyrok S4. ,, Mé to nejvic ovlivnilo v tom, zZe jsem vlastné
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zacala suplovat ségriny kamaradky, se kterymi se nemohla tak vidat, hodné jsme se semkly,
mohla se mi svérovat. Prosté jsem ji byla nejbliz. I kdyz to bylo docasne, porad mame hezky
vztah. “ Silné€jsi podpora jednoho sourozence druhému pretrvava i delsi dobu od ukonceni 1écby,
napt. S3 zminila: ,,Ségra se se mnou o moji bulimii nikdy nebavila, je introvert, takovy tichy
divak. Kdyz potrebovala néco do Skoly, tak to jsem ji pomahala, ale Ze by za mnou prisla... to
nevim...“ a S5: ,, Ted’ jsme oba v Praze, on se ozve jenom, kdyz néco potrebuje. “ Oproti tomu
nekteti rodice vnimaji podporu mezi sourozenci jako vzajemnou, napi. R3. ,,Jsou tu jedna pro
druhou. “ R3 také zminuje, ze diky udalostem, které se staly, se izka rodina podpofila navzajem
a tyto blizké vztahy se prenasely na dal$i generace v rodin€. R3 uvedla, Ze: ,, Rodina celkove
drzela a udadlostmi se to vic utmelilo. Vzrost zajem mezi mymi sourozenci a na holky se to uz
jen preneslo. Jedna na druhou hodné mysli a je to zndt i na jejich détech uz, ze drzi p7i sobé. “
R3: ,,I kdyz byla mladsi, tak ji kolikrat branila. Nosila Satecek nebo paruku a néktery déti to
strhavaly. “ Vzéajemnou a zaroven ptirozenou podporu mezi sourozenci od malicka vnima i R4:
., Myslim si, Ze nemoc neméla vliv na jejich vztahy, méli to v sobé. Pro ty déti to bylo urcitym
zpiisobem samoziejmy, zafungovaly mezi sebou.“ A také R2: ,,Byli na sebe napojeni, vztahy
byly uzasny.. Ted' je to trochu horsi, protoze jsou v puberte.“ Piestoze sourozenecké vztahy
mohou byt v puberté t¢zsi, jak zminila R2, diky utuzeni sourozeneckého vztahu mize byt mezi
détmi silnéj$i vzajemna podpora, napt. jako u S2: ,, Nekdy je to tezky, ale tieba kdyz chodim na
koncerty, tak je strasné hodnej na mé, to mé treba i hlida a tak, je to v pohodé.“ V rozhovorech
se ukdzalo, ze tomuto vztahu miZe pfispét i podpora ze strany Skoly v dobé odlouceni
sourozenctl. R2: ,, Casto jsme si volali i s ucitelkami a spoluziky, pozdravovali se navzdjem.
Nebo podpora z volno€asovych aktivit, jak zminuje RS: ,, Mél podporu i od trenérii, do dneska

maji hezky vztahy.

Kazdy ma sviij Zivot

Po uspésné lécbe onkologického onemocnéni se ukazuje, Ze pouto mezi sourozenci se
vraci ke zdravému normalu. Jak uvadi R1: ,, Partaci jsou porad spolu s Martinkem, ale spis uz
ma prosté kazdej svy spoluzaky a kamarady. “ R1: ,, DFiv byli takovi stmelenéjsi.. vékove blizky..
Pak je to od sebe vzddlilo, Martinek ma bliz k ty puberté a nevime, jestli je to tim, co proZzil,
nebo jestli je to prirozeny. Po dobu léchy je to hodné stmelovalo. “ R1:,,Ted po ty lécbe, ..., tak
kazdej z nich jakoby si vybira ten sviij Zivot. “ Na urCité osamostatnéni sourozence od dosavadni
vazby si sté¢zuje 1 S2: ,, Taky by nékdy mohl jet se mnou na zavody, vzdycky mé tam nechad
samotnou. Na mistrovstvi rekl, Ze je liny a Ze nepojede. Ja jsem ho chtéla videt, ze by taky mohl

neco vyhrat, vidyt on prece taky muze mit medaile..” V ptipad€ vice nez dvou sourozenci
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v rodiné se ukazuje spiSe to, Ze sourozenci davaji ptrednost vlastni seberealizaci a svému
vlastnimu zivotu, jak potvrzuje i S4: ,,Starsi bracha mél zavody, sport.. Zil hodné svuj Zivot. Ja

méla néjaky konicky, brigady, doma jsem taky byla/nebyla.

ZMENY VZTAHU S PRARODICI

Pokud vazné onemocni dité v roding, jsou mobilizované vSechny mozné sily a podpory
v okoli rodiny. Pravé prarodice jsou jedni z nejblizsich rodiné, ktefi mohou nebo nemohou
pomoci. R1:, Kdyz jsme byli v nemocnici, tak hodné cestoval po babickach, o vikendech byl u
kamaradu. “* Vedle podpory od prarodict mize ptijit i odmitnuti prarodict, jak z jejich strany,
tak i od rodicl, ktefi mohou mit pocit, ze situaci musi zvlddnout sami.

Ve vztahu k této subkategorii se v datech podafilo rozkryt tyto kody: Podpora ze strany

matciny strany, Babicka matkou, Odmitnuti rodici prarodice a Konflikt s prarodici.

Podpora ze strany matciny rodiny

V dutsledku podtizeni se nemoci ditéte a nutnosti zajistit péci a vychovu dalsiho ditéte
v rodiné se ukézalo, Ze rodina potifebuje pomoc. Nejvyssi mira podpory a pomoci ptichdzi ze
strany mat¢iny rodiny. Nejexponovanéjsi osobou byla v takovém ptipadé babicka z matéiny
strany: R2: ,, Musela jsem spoustu véci zaridit, napr. vyzvedavani dcery ze Skolky a vSechno se
to podridilo synovi. Mamka se ji snazila hodné venovat, takze mé nahradila. “ R2: ,, O dceru se
starala babicka, jd byla v nemocnici a manzel se ujal role pracujiciho, abychom to utdhli.* Slo
zejmeéna o péci o domacnost. R1:,,Babicka varila hodné, vyzvedavala z druziny.. “ R2: ,, Prala
babicka, nakonec byla i kucharka pro syna, zavolal si z nemocnice a babicka to naplanovala,
uvarila a manzel to dovezl. “ R3: ,, Rodina moji maminky, nahrazovali vS§echno. Shanéli obleceni
a rikala, i kdybychom potrebovali krev, at volam. Strejda prijel treba o piilnoci s tim, Zze mél
zabijacku, tak abychom to méli cerstvy. “ R5: ,, Moje matka mu tam obcas vklouzla, aby mu tam
vyzehlila kosile a pomohla. Pak mi jen 7ikala, at mu vzkazu, at to pradlo obcas vynda
z pracky./smich/*. Z pohledu sourozence se vnimani podpory ze strany matky muze lisit, jak
uvedl S5: ,,Z mamy strany jsme akorat chodili za babickou na obéd. “ TaktéZ se ukazala v této
krizové situaci v rodin¢ vyhoda vicegeneracnich dom, které jsou v poslednich letech spise
vyjimecné. R2: ,, Nakonec jsem si Fikala, Ze je skvély, Ze jsme zistali bydlet s mymi rodici
v jednom dome.

V piipadé, Ze v domécnosti nemtize zafungovat babicka, jako tomu bylo u R4: ,, Neméla
jsem babicky na hlidani. “, pomoc pfichazi od ostatnich ¢lent rodiny pravé z matciny strany.

R4: ,, Moje sestra a neter chodily hodné pomdahat nejstarsi dceri s tim, co jsem ja po nocich
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nezvladla poresit. “ R4: ,,S neteri byly k sobé dve, néjak to zvladaly, néco spolu upekly, vypraly

nebo néco praktického, co bylo zapotrebi a musely resit vyzveddvani nejmensiho. *

Babicka matkou

V ptipadé, kdy rodina Zije ve dvougeneraénim dome a matka zajist'uje péci o nemocné
dit¢ mimo domov, miize dojit k vyméné role mezi matkou a babi¢kou u zdravého ditéte. R2:
., Moje mamka se ji snazila hodné vénovat. Takze mé vilastne nahradila. Dcera za ni pak chodila
a resila veci, jako kdybych to byla ja... Ale stejné... Maminka nemiize nahradit babicku a
babicka nemiize nahradit maminku. At se snazis, jak chces, nikdy nemizes nahradit tu dalsi
roli toho dospélého u toho ditete. ™

R2: ,,Dcera volala na babicku, ale volala na ni ,,mamco“. Ona s ni byla porad a ja
vedeéla, ze mé nevidi.. Sama jsem si sobé zakazovala to nést jako, Ze mé to mrzi, protoze to tak
nebylo.* Jak zminila R2, tak i S5 zminuje, Ze nahradit matku nikdo nemize, byt jen na

omezenou dobu. S5: ,, NE, tu mamu nikdo nesuploval. *

Odmitnuti rodici prarodice

Reakce rodic¢ti na feseni této situace se mohou lisit podle osobnostnich piedpokladi a
miry psychické odolnosti. Rodi¢e mohou odmitnout i samotné vyhleddni pomoci, jak ukazal
rozhovor s R5:,, Manzel 7ekl, Ze babicky k tomu nepotiebuje. “ Rodina odmitnutim dal§i pomoci
muze chréanit sebe, ale i prarodi¢e a informace se snazi potlacit. S5: ,, Babicka (od mamy) je

3

dobrej plasan, vsechno si bere. Té se to prvni pul rok vithbec nereklo. *

Konflikt s prarodici

Lécba onkologickych onemocnéni u déti je vétSinou Uspé$nd az v poslednich
desetiletich. V minulosti détsti pacienti méli mnohem méné Sanci na uspésné zvladnuti 1écby.
Tento pokrok miize mit vliv na vnimani této situace napti¢ generacemi v rodiné. Pokud se tento
pohled na 1é¢bu 1isi, mize dojit ke konfliktu v roding, jak ukazal rozhovor s R3: ,, No ta rodina..
Manzelova na nas trochu jinak koukala, ty priority byly jinde. Kdyz prvni dcera umrela, tchan
mi fekl, at z toho nedélam védu. Ze prosté nejsem sama. Pak jsme se ani moc nestykali, a kdyz
onemocnéla treti dcera, tak se viitbec nezapojovali.” A také RS5: ,, My jsme teda ze strany
manzelovych rodicii podporu nemeéli. Ti syna odrovnali hned na zacatku, viibec se s nimi
nestykame. Misto toho, aby mu vyjadrili podporu, tak mu rekli, no tak umres, zivot jde dal. Coz
Jjako, ze by to méla prohlasit babicka, je nepredstavitelny! Pak manzel ani starsi syn nechtéli a

radéji to zvladali sami. *“ Ukazalo se, Ze tento konflikt mize ovlivnit vztahy v rodiné po zbytek
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zivota, kdy primarni rodina pfestane zcela komunikovat s prarodi€i. S5: ,, tata se pohadal se
svoji mamou a od té doby spolu nemluvi. Ja jsem za nima chvilku chodil, protoze jsem tam
chodil rad, ale viastné to dopadlo takhle.. Ze jsem tam prestal chodit, kdyz jsem tak néjak

prozrel. Tohle byla takova rozbuska. “

ZMENY VZTAHU DET{ S RODICI

V dutsledku onkologického onemocnéni ditéte a dlouhodobé 1écby, mize dojit 1 ke
zméné vztahit déti s rodici, které mohou a nemusi byt trvalé. Ve vztahu k této kategorii se
v datech podatilo rozkryt tyto kody: Stradéni, ,,Naraznik* rodi¢l a Vyména naklonnosti k

rodici.

Stradani
Dlouhodobgjsi nebo casté odlouceni od matky v raném véku miva za nasledek zmény
ve vazbg, dité¢ zacne tihnout k jiné blizké pecujici osobé. R2: ,,..doma strdadala, i kdyz na druhou

stranu ne, vSechno méla, ale mé neméla. *

Naraznik rodic¢i

V ptipadé, kdy v rodin€ neni dalsi blizké osoba, kterd by rodicim byla oporou, zdravy
sourozenec se v ur€itém véku mize stat ,hromosvodem* napéti. Tuto situaci popisuje S3:
., Mezi tretakem a ctvrtakem jsem zacala vécne bojovat s moji vahou, ale byla to taky mamka.
Chodila jsem béhat, plavat. Zpevnila jsem se, ale neustdle mi pripominala, jaky mam zadek atd.
No a zacalo to, zacala jsem kompenzovat ty jeji stavy. Ty nervy ve mné vidycky tak ruply. Byla
Jjsem prostrednik mezi mamou a tatou, ten taky zacal zlobit, zacal pit. Byla jsem vzdycky ta vrba.
Az partner mi pomohl, ale lécim se do ted, potrebovala jsem odbornou pomoc, pomohly mi

antidepresiva. Byla jsem takovy ten naraznik v rodine. Az s mym partnerem se to zlepsilo.

Vyména naklonnosti k rodici

Také se ukazalo, ze v disledku 1é€by onkologického onemocnéni u ditéte, kdy dochéazi
ke zméndm roli v rodin€, se mize zménit i ndklonnost déti mezi rodici. R5: ,, Ten mladsi byl
vic s manzelem kviili fotbalu, ten starsi vic tihnul ke mné, délal atletiku. V nemoci se ndaklonnost
vymenila. “ Tato vyména naklonnosti po urc¢ité obdobi mlze mit pozitivni vliv do budoucna,
jelikoz miZe dojit k utuZeni vztahu mezi détmi a jejich rodici. RS: ,, Do dneska maji pekny vztah
s tim tatou.”* S5: ,, Tata je hodné fixovanej na brdachu, ja to mam spis k mame, ale to je

v pohode. “
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ZMENY VE VZTAHU S OSTATNIMI RODINNYMI PRISLUSNIKY

V této subkategorii se v datech rozkryly dva kody: Mén¢ navstév, Stmeleni uzsi rodiny.

Méné navstév

V priabéhu 1écby onkologického onemocnéni musi dité a cela jeho rodina dodrzovat
uréitd omezeni, které mohou mit za nasledek snizeni frekvence kontakti se SirSi rodinou a
znamymi. R2:“Chodila k nam moje babicka, teta, strejda, sestrenice a z manzelovy strany totéz
a jesté kamaradi na navstévy, tak viastné tim, ze onemocnél, najednou tohle vsechno muselo
prestat... -Ty navstevy k nam uz tak nechodeéj, treba to byl i néjaky ditvod, abychom byli vic
spolu a nebyli tak rozlitany téma navstévama jako driv.* Jak uvadi R2, mize to mit vliv na
sbliZzeni se v uz$i rodiné.
Stmeleni uZsi rodiny

Ukazuje se, Ze méné€ navstév v rodiné a stmeleni se v primarni rodiné miZe byt pozitivni
a setrvava 1 po skoncenti rizik, které jsou spojené s onkologickou lé€bou. Jak uvadi R2: ,, To
casty navstévovani se s kamarady se uz tak néjak neobnovilo, ale je pravda, zZe nam to tak néjak
vyhovuje. “ S2 tento vyrok potvrdila kyvanim. Intenzivni péce o nemocné dité miize ovlivnit
rodice v jejich Casu vénovany rodiné, kdy jeden z rodici ziistane doma. R3: ,, Skoro nebyl cas,
byla jsem rada, kdyz nékdo pomohl, ale pak kdyz jsem byla rok doma, tak to bylo vic v klidu.
Dceru jsem ucila doma a s anglictinou nam obéma pomahala prostiedni dcera. “

Zmeéna se muze projevit nejen mezi zdravym a nemocnym sourozencem, ale i mezi
ostatnimi sourozenci v rodiné, napf. matka se svou sestrou, jak uvadi S4: ,, VZdycky jsme se
mohli obratit na tetu, ktera bydlela kousek od nas. “ nebo R3, kterd je z vice sourozencii. ,,Je

tam néco jinyho, ti sourozenci na sebe vic mysli. *

2.5.2 Zmény pristupu rodici k vychové déti

V piipadé, ze se rodina ocitne v boji proti rakoviné krve, aktivizuje veSkeré dostupné
sily, aby situaci zvladla, a cela rodinna situace se podfizuje jedinému cili. Vychova déti odchéazi
do pozadi. Postupem ¢asu mtize dojit k dlouhodobé&j§im zménam. Tato kategorie je roz¢lenéna
na tyto subkategorie: Podfizeni se nemoci, Hodnoty a priority, Zmény v pravidlech rodiny a

Zmény v narocich kladenych na déti.
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PODRIZENI SE NEMOCI

Ve chvili, kdy se rodina dozvi o zdvazném onemocnéni, které ohrozuje zivot ditéte,
témet okamzité jsou okolnostmi nuceni zménit své navyky a podiidit témét vSe nemoci a
nasledné 1€¢be. V této subkategorii byly rozkryty tyto koédy: Vychova Sla stranou, Zdravé dité

v pozadi, Odmény a kompenzace.

Vychova §la stranou

Ukazuje se, ze z pocatku 1écby rodice fesili pouze zékladni véci spojené s chodem
domacnosti a soustfedili se na onemocnéni ditéte. Vychova nebyla dulezita. R1: ,, Ze zacatku
clovek vitbec neresil néjakou vychovu, ale spis resil, jak zajistit domdcnost. Bylo duleZity zajistit
hlavné chod domdcnosti. Dlouho jsme vychovu vitbec neresili a resili jsme ty zakladni véci, kdo

uvari, kdo vypere.. Pozdeji jsme se uz snazili to nastavit, novy pravidla..

Zdravé dité v pozadi

Rodice 1 déti si také uvédomuji, Ze vychovna pozornost se nedostdvala zejména
zdravym détem. R2: ,, Protoze bydlime s mymi rodici, védéla jsem, Ze o dceru je vyborné
postarano. I kdyz ji chybim, védéla jsem, Ze tu péci a lasku ma. Bylo to pro mé lehci, protoze
Jjsem se mohla soustredit na to, abychom zvladli se synem lécbu.
R4: ,, Nejmladsi syn byl akordt zacinajici skolacek. Nemohla jsem se mu vénovat, témata do
skoly, ze skoly, zkontrolovat véci, protoze jsem tam nebyla od rana do vecera, tak to musela
resit rodina. “ S4: ,,Jak byl ctvrty dite a méli ho dost pozde, tak na néj méli jinou energii od
zacatku. Je mozny, Ze ten cas, co mél byt jakoby vénovany nejmladsimu brachovi, mama musela
venovat ségre. Asi jednou jsem néco takovyho zaslechla od brachy, kdyz byl trochu starsi..

Ukézalo se, Ze nékdy rodi¢e nevénovali pozornost ani zdsadnim udélostem v Zivoté
zdravého ditéte, napt. v piipad¢é kdy sourozenec potieboval podporu piti vybéru dalsi skoly.
Musel se spolehnout sam na sebe. SS5:,, 4Ani na to nebyl cas, nejdriv jsem chtél na gympl nebo
na obchodku, pak jsem si vybral lehci Skolu. “ Vnimani zdravych déti rodici, ktefti si prochéaze;ji
naro¢nymi zivotnimi udéalostmi, se miZze lisit od skute¢nosti, jak uvedla v rozhovoru S3: ,, Kdyz
mama zjistila, Ze ve 23 letech mam nekolik let bulimii, trochu se zalekla a uvédomila si, Ze tu
neni jenom ta nemocnd ségra, ale zZe jsem tady vlastné jesté ja. Mé brali prosté jako
samostatnou jednotku, Ze proste dobry. “

V nékterych ptipadech se rodiCovska vychova od ukonceni 1écby nevratila do bézného

‘

normalu, napt. S4: ,, Viceméné roste jako drivi v lese. “.
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Odmény a kompenzace

V rozhovorech s rodici se ukazalo, ze maji potfebu udalosti v rodiné¢ kompenzovat napft.
v podob¢ hracek a materidlnich motivaci, které by za béznych okolnosti nepouzivali. R1: ,, 7Ty
darky a hracky jsme kupovali vic, coz by clovek normalné nekupoval. Za odménu jsme sli tady
do hrackarstvi, treba jsme kupovali lego, kdyz z JIPky dosel k vytahu po svych. Ty vychovny
veci, ktery za normalnich okolnosti nejsou dobry, tak v tu danou chvili ¢lovek neresil a rekla
Jjsem si ,,udéelam mu tu radost “. I kdyz takovyhle penézni motivace se nemaj, ale uz jsme od toho
zas ustoupili. Prosté v tu chvili po dobu lécbhy, a vzdycky i Honzikovi, aby se to vyvazilo, aby se
necitil néjak v pozadi. Maximalné jsme se snazili, aby to i tomu Honzikovi nebylo lito."
Tendence rodi¢ti kompenzovat straveny ¢as v nemocnici s nemocnym ditétem mutize pietrvavat
1 delsi dobu od ukonceni 1écby. R2: ,,Jakmile to 5lo a babicka mohla pohlidat syna, snazila
Jjsem se to jeho ségre néjak vynahradit a obnovit s ni zas ten blizky vztah. Treba jsme Sly samy
do cukrarny, jenom my dve. “ R3: ,,Snazili jsme se ji to vynahradit.. Ona je za vSechno vdécna,

snazim se ji hlidat deéti a tak dal, néjak pomoct.

HODNOTY A PRIORITY
K této subkategorii se vztahuji kody: Zakladni véci jsou stejné, Spole¢ny cas rodiny,

Slugnost, Soudrznost, Nic neplanovat, Uplné jiny hodnoty a vzdé&lani.

Zakladni véci jsou stejné

Ugastnici vyzkumu na jedné strané uvadéli, e po onemocnéni ditéte ubylo vychovné
péce, na druhou stranu, zakladni hodnoty rodinné vychovy ziistaly zachovany. S2: ,, Ani nevim,
Jjestli se néjaké zasady nebo priority zmenily. Myslim, Ze mamka s tatkou jsou stabilné stejny. *
V rozhovoru s rodi¢i se ukazalo, ze zakladni véci jsou zpravidla stejné. R1: ,, Urcité jsme nic
nemenili, ty zakladni véci byly porad stejny. Pridaly se k tomu jen ty zakladni véci jako hygiena,
jidlo, nebo udélat néjaky ukoly diiv nez se piijdu koukat na televizi.“ S4: ,,Vychova, jakoby
principy, ktery se do nds snazili vsunout, tak to se nezménilo, to ziistalo stejny.“ S5: ,, Myslim,
Ze rodice byli takovi demokraticky ve vychove.” R5: ,,Co se tyce vychovy, bych rekla, ze se
nemenilo prakticky nic. Ani s jednim jsme neméli problém ve vychoveé. Ja si ani nevybavuju, Ze
bychom treba néjakou pubertou prochazeli.” Z rozhovort s rodi¢i vyplyva, ze své déti
vychovavali a vychovavaji tak, aby byly slusné a nemuseli se za n¢ na vefejnosti stydét, bez
ohledu na onkologické onemocnéni. R1: ,,Zdkladni naroky jsou stdle stejny, prosté byt slusny,
pozdravit, uklidit po sobe, mohl i kdyz byl nemocny. Podéekovat, zvednout nebo odpovedet, kdyz

treba babicka zavola na mobil.
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Spole¢ny ¢as rodiny

Rozhovory s rodi¢i ukézaly, ze jakmile to situace dovolila, bylo pro n¢ prioritou stravit
¢as spolecné v ramci raznych volnoCasovych aktivit. R2: ,, Vyrabéli jsme riizny véci ze sklicek,
barev na sklo atd. Méli jsme pak darky pro okoli, néco jsme délali a zaroven to délalo radost
nékomu dalsimu.

R2: ,, Protoze jsme nemohli nikde chodit, celd rodina mame radi vanocni Prahu, tak na
Vanoce jsme se projizdeli vsichni autem po Praze a divali se na svétylka a tak, taky to byl
neuveéritelny zazitek. *“ Z rozhovorua také vyplyva, ze rodice po ukonceni 1€cby nebo i v prubéhu
1é¢by, pokud to onemocnéni dovoli, davaji pfednost traveni spole¢ného ¢asu s rodinou mimo
domaci prostredi.

R3: ,,Jezdime na vylety, délame treba néjakou turu, postupné prodluzZujeme kilometry, jak
vhoucata rostou. A taky Ix za 14 dni se s holkama sjedeme u nds na chalupe a déti se maji
vzajemné rdady. Prosté se snazim ten cas hlavné investovat do té rodiny.

R3:,,S prvni dcerou jsme viibec nebyli u more, pak jsme byli parkrat v Chorvatsku. Ale mam
rada nasi zemicku. Jezdili jsme i na Slovensko do termdlnich pramenii a hlavné pod stan.
Hlavné abychom travili ten cas spolecné. “ RS: ,, Nekteri rodice asi leccos prehodnoti, my jsme
se nikdy za nicim nehnali. Jezdili jsme hodné po vyletech. Jezdili jsme spolecné na opustény
mista, tieba do lesoparkii, na chalupu, na houby.

R4: ,,Kdyz jsme byli doma, chodili jsme vecer na prochazky, nebo jsme ji brali i nekam
mezi lidi, za cenu toho, Ze imunitni systéem je nabourany. Myslim, Ze to pro ni bylo Stastnéjsi.
Nezapomenu na ten moment, kdy manzel vzal vSechny déti na motokary a ona byla Stastnd,
vsichni byli.“ A zaroven v dob¢ onkologické 1éCby ditéte bylo pro rodi¢e dulezité travit cas
doma, jakmile to bylo mozné. R2: ,, Kdyz jsme mohli z nemocnice, jeli jsme. Byt jen na jednu
noc, je diileZity zmenit prostiedi a to, Ze na tu noc jste doma.* R4: ,, Bylo pro mé diilezité, ze

¢

v urcitych fazich jsme mohli jet domit a mohla jsem zafungovat v rodiné. ‘

Soudrznost

V rozhovorech s rodi¢i se po onemocnéni ditéte jako prioritni jevila sounalezitost a
soudrznost mezi sourozenci. R2: ,, Dcera rekla, ze nebude jist tu cokoladu, ale Ze si da s brachou
ten Fizek. Kdyz jsme resili, aby se syn oholil do hola, rekla, Ze se taky oholi, Ze prosté bude s tim
brachou. Oba chodili se Satkem, kdyz mél rousku, dcera chtéla taky rousku.* R4: ,, Prioritou
Jjsou rozhodné sourozenci. Oni se budou vychovavat a musi drzet spolu. Mam tu potrebu, aby
rodina drzela pohromadé a matka drzi otéze.“ Z pohledu rodice 1 sourozence je dileZity

spolecny Cas a sounalezitost v roding. Jak uvadi R3: ,, Snazime se travit ten cas spolecné, i kdyz
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nevyjde treba 1x14 dni na tu chalupu, tak si to uzit, nez budou deéti starsi a budou mit kazdy své
zajmy. “ Nebo S4: ,, Pro mamu je diilezity, aby tam byla velka soundlezitost v rodine, pomoc a
pochopeni téch jednotlivcii. Taky pomoc mezi sebou a laska. Tata to ma taky tak, celkove

soundlezitost rodiny i u dalsich pribuznych.

Nic neplanovat

V disledku onemocnéni akutni leukémii rodina musi zménit své plany, coz miize
ovlivnit dal$i plany v zivoté. Pro rodice se stava hodnotou oteviena budoucnost. R2. ,, Urcitou
predstavu o vychove, kdyz jsem cekala déti, jsem méla a nemiizu rict, Ze se mi zivot otocil o

360°, ale co jsem opravdu prestala délat, tak jsem prestala planovat!“

Uplné jiny hodnoty

S ohledem na celou situaci se rodi¢e mohou rozhodnout zit klidné&ji, piesto urcity strach
o zhorSeni zdravi miize pretrvavat. R3: ,,SnazZila jsem se, aby to bylo takovy klidny, ale furt
mdte ty tendence, cekat, co se stane. Snazila jsem se Zit klidnéjsim Zivotem, ale...” Starsi
sourozenec muze vice vnimat zménu v hodnotach a s nimi spojené chovani rodicu, které miize
byt pro né matouci, napt. S3 zminuje: ,, Co byla se ségrou po transplantaci rok doma, tak porad
chodila s uklizecimi prostredky. 4x denné se umyvaly zdchody, kliky, atd. Ale brala se porad
takova definice, zZe o nic nejde, ze zdravi je na prvnim misté a jestli se néco rozbije, nebo jestli
se stane néco jinyho, je to uplné fuk. Uplné jiny hodnoty! “. S4 poukazuje na to, Ze vedle celé
rodiny nejvice ovlivni onemocnéni samotného &lovéka v jeho hodnotach: ,, Clovék potom zjisti,
Ze md ty priority jinde a diileZity je to zdravi a ten klid a clovéek si zacne mnohem vic vazit toho,
co md. Je to ale spis o tom, Ze toho clovéka samotného to ovlivni. *

Pokud se rodi¢e béhem rozhovoru srovnali napf. s jinymi rodi¢i ve svém okoli, hovofi
o jinych hodnotdch a odliSném zplsobu Zivota. Materialni véci vyuZivaji pro volny ¢as a
spokojenost predev§im déti. R3: ,, SnazZime se né zZivorit, ale je fakt, Ze hodnoty mame prosté
Jjiny. Nerozhazujeme, ale snazime se jet tfeba nekam na vylet. “ R3: ,, No jak ty hodnoty... Treba
ta chalupa, je po mych rodicich, je u toho zahrada a les, uzpiisobili jsme to s manzelem hlavné
pro ty deti — prolejzacky, dreveny mece. Jeho to bavi a ja jim rada uvarim, aby to bylo dobry.

Déti si také uvédomuji své Zivotni hodnoty, kterymi se chtéji vydat. S3: ,, Chtéli jsme
hlavné zit v klidu, ty hodnoty jsou porad nékde jinde. Myslim, Ze kdyz se tohle stane, Ze Zivot je
takovy lidstejsi a bere se trochu jinak. Myslim penize a Zivot jako takovej. Jestli mit uklizeno,

Jjestli nekam nedojdu vcas, prosté hlavne, abych si Zila v pohode a zadny hadky.
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Vzdélani

V rozhovorech s rodici se ukazuje, ze rodice kladli a kladou diraz na vzdélani a dobré
znamky déti. R1: ,, S tatou klademe diiraz, aby se ucili a aby si Cetli. Nejdriv néco precist a pak
teprve jit na PC nebo limitovany cas na PC. “ R1: ,, Myslim, Ze jsme ziistali stejny, nejdriv Skola,
pak tablet nebo pocitac.“ Pro rodice bylo také dulezité, aby dit¢ neztratilo svou tfidu a své
vrstevniky kvili podstoupeni 1éCby. R2: ,, Diky tomu, Ze mam maturitu z pedagogiky, tak jsem
ho mohla ucit doma, vybéhala jsem vSechny papiry a neztratil Zadny rok.” R4: ,, Dcera
neopakovala rocnik, po skoncent lecby pokracovala dal, naskocila do své tridy, bylo to diilezZite,
aby nebyla néjak socialné vyloucena.* Zaroven bylo pro rodi¢e dulezité, aby jejich déti
neobétovaly détstvi uceni, ale uzily si ,bezstarostné* détstvi, pozndvani a svobodu
v rozhodnuti, co studovat dal. R2: ,, Kdyz sel do 1. tFidy a slo mu to, Fikala jsem si, Ze by mohl
zkusit ten osmilety gympl, kdyz to vSechno piijde dobre. Nedokoncil jesté ani prvni tridu a
onemocnél leukémii. Ztratil tim kus détstvi a gymplem by ho ztratil uplné. Nechtéla jsem potom,
aby na ten osmilety gympl $li, ztratil by tim to détstvi uplné. “ R3: ,, Méla jsem jiny pohled, holky
se obe dobre ucily. Samoziejme, vidycky jsem Fikala ,,musis se ucit”, ale abych nad tim
bazirovala, to ne.. Nejsem ten typ, abych sebe nebo je hnala za tituly, to spis za tim
poznavanim. “ S4: ,, Myslim, zZe nas rodice fakt vychovavali dobre, ze hodné veci bylo na nasi
vili. Treba o skole jsem se rozhodovala vzdycky sama. Co chci délat, kam pudu. To nasi nechali

¢

vyloZené na mné. "

ZMENA V PRAVIDLECH RODINY

Kazda rodina ma své normy, sva pravidla, svij rezim. V ptipadé, Ze jedno z déti
onemocni ALL, miZe dochazet ke zmé&nam, které se tykaji béZnych pravidel, ktera jsou v rodiné
zazita. V této subkategorii jsou rozkryty kody: Povoleni v pravidlech, Ptistup rodict, Rezimova

omezeni, Dozor.

Povoleni v pravidlech

Pravidla v rodiné bézné funguji jako nepsand norma. Pravidla kazdé rodiny se lisi.
V piipadé, kdy vazné onemocnélo dité, sourozenci pti rozhovoru zminili povoleni v pravidlech.
S3:,, Nebyly zZadny extra pravidla. Prislo se ze Skoly, musely se napsat uikoly, nejprve nanecisto,
pak kontrola a pak piepsat.. Casto to kontrolou neproslo, takze rozskubany, nebo jsem dostala
lepdka. Sem tam nejaky krvavy sesit. A muselo se to zase prepisovat... Tohle pozdéji pominulo,
nebylo to tak ohraniceny a nebyly tak prisny pravidla. “ Podobné vyrok S4 ukazuje, ze doslo

k drobnému povoleni: ,,Nemyslim si, ze by rodice zacali zasadné néco délat jinak, po tom co
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ségra onemocnéla.. Je mozny, Ze néco trosku pozmenili. “ V nékterych ptipadech dochézelo i
povoleni v 1é¢ebnych pravidlech za ucelem potéSeni ditéte, podobné jako ve vyroku RS ,, Kluci
hrali nekde fotbal, manzel vzal na tajnacku kopacky do kufru, domluvil se s trenérem a nechal
ho na 5 minut zahrat, to nemél imunitu, nemohl mezi déti. ““ 1 z pohledu sourozence se ukazalo,
spole¢ny ¢as, nez domaci tad a povinnosti.S3: ,, Tou nemoci se vSechno trochu polevilo, kdyz
nebylo perfektné uklizeno, tak se to vzalo s legraci a Ze se to udeéld mezi tim a Ze si tieba jesté

odpocineme, néco zahrajeme. “

Pristup rodicu

Rozhovory ukazaly, ze v pribchu 1é¢by onkologického onemocnéni, rodice zacali byt
benevolentnéjsi ke svym détem. S1: ,,Hmmm.. rodice ziistali stejni, myslim, Ze jsou ale
hodnéjsi. “ V pripadé€ vice déti v rodin€ a zakotvenosti v hodnotach rodic¢a bylo v rozhovorech
poukdzano na neménnost. R4: ,, Myslim, Ze déti vi, Ze je rodice maji radi, ale vi, Ze nejsou
stredobodem vesmiru. Ja jsem byla na déti mékci. Muj muz byl dostatecné prisny.“ S4: ,, Tata
je poradd dost dominantni a vostrej.. “ V jiném ptipadé rodi€ 1 sourozenec poukazuji na pozdé;jsi
zménu v pristupu k sourozencim. R3: ,,Je fakt, ze driv jsem byla takova ostrazita a vikala NE
a pak pri té nejmladsi uz to teda bylo jiny.* S3: ,,Jak ke komu. Ke mné byla vychova vidycky
prisnd, ze pravidla se musi dodrzovat. Na ségru to neplatilo, tam byli dost liberalni, uvolnény
oprate. Ja byla vidycky vystresovand, kdyz jsem méla prijit jen o minutu pozdéji domu. “ Shodu
vyjadiuje 1 S2: ,,Jo, mam pocit, Ze jsou na néj mirnéjsi. Ale umim se ozvat.” Zaroven
sourozenci poukézali na chybéjici rodi¢e a jejich stanoveni vychovnych hranic, které jsou
v urcitém obdobi Zivota dilezité. S5: ,, Nejhlavnéjsi cast v moji vychove, tak jsme se moc
nevideli. TakZze mé toho docela dost prochdzelo. Tata mél svych starosti dost, a jesté aby se

‘

pritom zaméroval na mé. *

ReZimova omezeni

Denni rezim, na které jsou déti zvyklé, se musi pfizptisobit 1écbe onkologického
onemocnéni. V disledku toho kazdé dit€ ma jiny rezim, jak zmitluje R1. ,, Driv méli stejny
rezim — Skolka, druZina, kamaradi, ale pak je to od sebe vzdalilo i z hlediska socialnich
kontaktu. *“ Taktéz v rozhovorech rodic¢e poukazali na nespravedlnost, kterou to zplisobuje mezi
sourozenci, ktefi to nemusi ve svém raném veéku zcela chéapat. R2: , Nastaly velky omezeni.
Kdyz jsme byli doma, nebyly Zadny cokolady, milujeme s velkym orechem, ale tohle neslo. Takze

se to nekupovalo, ale zase viici dceri to nebylo spravny, kdyz na to méla obcas chut, tak se ji
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vysvetlovalo, proc to tak je. Kdyz se ji néco koupilo, jedla to tak, aby to synovi nebylo lito.
Obcas rekl, ze mu to nevadi, hlavne kdyz bude u néj. “* Zaroven v rozhovorech poukazovali na
dalezitost denniho rezimu. R2: ,, V nemocnici jsme meli pyZzamo jen na noc, pres den ne. Diky
tomu mél rezim. V tomhle jsem byla tvrda, i z pohledu jinych maminek. Neztratil ve skole Zadny
rok a pak nastoupil ke ,,svoji** pani ucitelce.”* S3: ,,Ségra byla na zdkladce, ja ve ctvrtiku.
Vyzvedavala jsem ji ze skolky a ze skoly, byla jsem takova velka mama. Tam uz zacinaly byt ty
pravidla, protoze nasi chodili do prace, tata casto stridal sluzby, takze to hlavné bylo na mé a
na mame.“ V dusledku nedostatku ¢asu a odlouceni od rodiny muze dojit k povoleni v
puvodnim rezimu rodiny, jak uvadi S4: ,, Tata nikdy nebyl ten hodnej rozmazlujici tatinek,
vSichni jsme se museli snazit, az u toho nejmladsiho trosku povolil.“ Nebo S5 ,, Prisel jsem

domii, hodil tasku do kouta, vzal balon a Sel ven. Vypadnul jsem rano a vecer dorazil Spinavej.

Dozor

V prabéhu rozhovorti byla zminéna dilezitost dbat nékterych hygienickych a
bezpe¢nostnich opatifeni béhem [é€by i1 po jejim ukonceni. R2: , Byla jsem domluvend
s ucitelkami, aby mé okamzité informovali, kdyz tam byla néjaka nemoc. Hned po prichodu
domii ze skolky jsme si myli ruce.” V rozhovorech se sourozenci se také ukazalo, ze tuto
zvySenou pozornost rodi¢i i prarodi¢li vnimaji sami na sob&. S2: ,, A4si jako vic me hlidaj.
Myslim si, Ze to je spis ovlivnéni tim brachou, protoze tieba jak se o néj furt bojite, tak to jako
slo i na me, takze i o mné se vy bojite. Asi to ma takhle i babicka. S3: ,,Kdyz starsi sestra
zemrela, najednou jsem byla opévovana.. Tohle musis opatrné, aby se ti néco nestalo..” Z
pohledu sourozence se zvySena pozornost rodiCe pfenaSi i na vnoucata. S3: , NemuZu se
spolehnout na mamino hlidani mych déti. Je hrozny puntickar a pedant. Stejné po tom vsem. *
Neékdy vSak poukazali na opak situace, kdy mezi rodic¢i a détmi doslo k vétsi volnosti u zdravych
sourozencll. R4: ,, Miij muz chodil do prace, déti méli skolu, vyzvedl nejmladsiho. Resil nakupy,
spolecné vecery. Dcera byla starsi, takze ta si oddychla, mohla si udélat svy. Nechaval to na
ni, v tom smyslu jako sourozeneckd samosprava. Vydélaval penize, poplatil, co bylo potieba.
Ja pomohla, kdyz jsem se dostala domii na noc, ale jinak to bylo na téch holkach.“ S5: ,, Dalo

mi to urcité vetsi volnost v mladi, jinak bych byl vic hlidanej.

ZMENA V NAROCICH KLADENYCH NA DETI
Po sdéleni onkologické diagndézy mohou rodice ptehodnotit naroky, které kladou na své
déti. V této subkategorii jsou obsazeny kody jako Skola, Sport, Ulevy od domacich praci,

Pohodlnost sourozence.
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Skola

Vzdélani patii mezi hodnoty, které jsou pro rodice a déti dulezité. V rozhovorech se
ukazalo, Ze je pro rodiCe dulezité, aby jejich déti byly vzorné, slusné a vyuzily svych studijnich
ptedpokladt. R1: ,, Tata hodné tlaciva do uceni a do Skoly, povazuje to za diilezity. Ale uz nam
je jedno, jestli bude slusnej kovar nebo inzenyr, uvidime, jak se rozhodne, jestli bude mit ty
studijni predpoklady. To clovek pak néjak prehodnoti.” S1: ,,Tlaci mé, abych mél ukoly
nejdriv.“ Skolni povinnosti mohou také vyuzit k tomu, aby se odvedla pozornost od myslenek
na zdravotni komplikace. R2: ,,.. i kdyz onemocnél zakernou chorobou, presto jsme prvni tridu
dodeélali, presto se ucil. Pres to nejel viak u mé. Prijde tim i na jiny myslenky. ““ Ukézalo se také,
ze pro rodice je vice dllezité, aby jejich déti byly $tastné. R2: ,, Nekteri rodice maji naroky:
ten piijde tam a ten tam... Jd jsem stdle toho nazoru, Ze mi je uplné jedno, co moje dité bude
delat. Dulezity je, aby v tom, co bude délat, bylo stastny a aby je to naplnovalo. *

Zaroven z pohledu rodi¢ii i sourozenct se naroky na Skolni vzdelani a dobré znamky
odliSuji mezi zdravym sourozencem a nemocnym ditétem.
S2:,,Na mé maji naroky strasny! Bracha je ma takovy pohodovy. Jd je mam strasny. *
S3: ,,Méla jsem vidycky samy jednicky, u mé se predpokladalo, Ze samy jednicky budou. U
segry to bylo.. Tak trojka, ctyrka, no. Neni to nejlepsi, ale ono je to viastné jedno, zZe jo. Hlavné,
Ze jsi zdravd. Trochu se polevilo i u me.“ V ptipad€ vice déti v rodiné mohou byt rodice
vycerpani vychovou pfedchozich potomkl v kombinaci s néro¢nou 1écbou jednoho z déti.
S4: ,,Ja mam na to hlavné tu teorii, ze byl prosté ctvrty dité, Ze nasi se na nas uz vyradili dost
a méli ho pomérné pozdé a prosté tu vychovu md absolutné jinou, nez my vsichni ostatni. “
Zaroven matka reflektuje to, Ze v dulezitém obdobi u ditéte chybéla a neméla ptistup
k informacim. R4: ,, Zpravy o Skole se ke mné nedostavaly, takze jsem ani nemohla zasahnout,
kdyby se délo néco zasadniho.” Podobné bylo na situaci poukdzano i v rozhovoru se
sourozencem, kde v dilezitém obdobi byli rodic¢e zaméstnani onkologickou 1é€bou a zajisténim
rodiny. S5: ,,Ja myslim, Ze mé néjak neresili. Narok byl ten, abych udélal maturitu.
V rozhovorech se dale ukdzalo, Ze onkologické onemocnéni mize byt jedna z nékolika pficin,
kdy dochédzi ke zménam, které rodice ve vychové déti zavadi. R4: , Jednoznacne jsem
prehodnotila naroky kladené na déti. Mozna to bylo i tim, Ze se povazuju za priimérnou Zenskou.
Mozna jsem byla prisnéjsi na prvni tri déti, na toho ctvrtého, nejmensiho uz tolik ne, tam vznikl

i jiny problém nejen leukémie starsi dcery.
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Sport

Onkologické onemocnéni mize v urCitém véku dité ovlivnit i ve sportovni kariéie.
S5:,,Na brachu se ty naroky hodné zmenili. Tata z nej chtel fotbalistu a to mu nevyslo potom.
Do tedka sice hraje fotbal, ale néjaka ta uroven sla stranou.“ Néaroky na sportovni vykon
prehodnoti nejen rodi¢, ale i dit&, jak zminuje R2: ,, Dcera je o dva pdsky vys nez syn. Rikal na

to, Ze uz ji sam v Zivote nedozene, Ze to snad neni mozny a zaroven ji pochvali, Ze je dobra!“

Ulevy od domacich praci

Lécba ma své nezadouci ucinky, diky tém rodice davaji vétsi ulevy v péci o domacnost.
R1:,, Mél proste urcity vyjimky, nékdy se mu prosté ulevilo. *
R2: ,, Nezapojovala jsem ho do ruznych cinnosti treba doma, ale nebylo to na ukor jeho sestry,
ze bych ji naopak zaméstnavala vic. To ne. Asi jsem se je snazila oba chranit, délal jen ty lehci
a dcera to samy, i kdyz ona je mladsi.” V rozhovorech se sourozenci bylo poukdzano na
vnimanou nespravedlnost v rozdéleni domacich praci.
S2:,,Je to nespravedlivy! Mame tieba rozdéleny nadobi, ja umyt - bracha utrit. On ho neutie
a mama to rekne mé, at’ ho jdu utrit. Nebo vytirani podlahy. Ja vytiram, bracha nevytre docela
dlouho, nic se mu nestane. Pak to udela babicka a ja mam zaracha nebo nemiizu jit ven. Proste
to neni fér!*“ S3: , Samoziejmé, Ze byl jiny metr na ségru a na mé. Clovék trochu zméni ty
hranice vychovy.“ S5: ,, Prijede autobus z Prahy, ja jsem vzdycky prisel a pro néj jedou na
autobusak. “ V ptipadé, kdy se jednalo o ulevy pouze v dob¢ 1éCby, tato nespravedlnost vnimana
nebyla. S1: ,,No néjak mi to prosté nevadilo. Na brdchu jsem ani nastvany nebyl.“ Ulevy od
domacich praci vedle onemocnéni miiZze zplsobit i odliSnost pohlavi a bézné zazité vzorce
chovani, jak zminuje S2: ,, Myslim si, Ze jsou na mé urcité kladeny veétsi naroky v téch domacich

pracich nez na brachu. Je mozny, Ze to je prave tim, ze ,,jsem holka “.

Pohodlnost sourozence

V rozhovorech se ukazalo, Ze dité, o které je dlouhodobé pe€ovano a ma tlevy v pomoci
rodin€ s péci o domacnost a dalich spolecnych tkolech, je narocné zapojit do normélniho
chodu rodiny. R1:,, Nekdy je tezky ho prinutit, aby néktery véci delal. Treba domaci prace, Ze
se ma podilet, i kdyz to nemusel délat.”“ S2: ,, Bracha je prosté linej. “ Urc¢itého pohodli, které
mu bylo vénované, se dit€¢ mize naucit vyuzivat. S2: ,, Brdacha je rad, kdyz mu treba uvarim. *

S3: ,, Treba u nas na chalupé, muselo se pracovat a porad musi, susili jsme seno na zahrade.

Ségra po 5 minutdch odesla na zdachod. Prisla za dvé hodiny a ono to v pohodeé, Ze jo.
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V rozhovoru S5 poukazuje na to, ze pohodlnost pietrvava i do dospélosti: ,, On si udélal doma
,,mamahotel “. To se projevilo tim, jak byl s mamou celou dobu v tom Motole. Bracha prijede
a ma navarino na celejtejden a potom si zase odjede do Prahy.* Ptestoze rodice se snazi volit
jiny piistup, jak zminuje RS: ,, Takovy ty mamanci, co do dneska cekaji, kdy jim mama prinese

veceri, to nefungovalo takhle u nas. Rikala jsem, Ze mam taky svoji praci, tak jdi a podivej se.

2.5.3 Promény sourozencu

Lécba onkologického onemocnéni netrva par dni, ale trva v fadu meésici a let.
Dlouhodobé ptisobeni této situace mé vliv na vSechny ¢leny rodiny. Situace ovliviiuje nejen
dit¢ a rodice, ktefi situaci prozivaji, ale i ostatni déti v rodiné, které podle toho ¢ini dalsi kroky.
Tyto promény sourozence zastieSuji dvé subkategorie: Samostatnost sourozence a Ovlivnéni

V ZIVOte.

SAMOSTATNOST
Rozkryti dat v souvislosti se samostatnosti ukéazalo tyto kédy: Mentdlni zralost,

Uzavfieni se do sebe, Spolehlivost.

Mentalni zralost

Ukazuje se, Ze sourozenec byl vnéjsimi okolnostmi nucen se naucit postarat sam o sebe
a byt samostatnéjsi diive, nez kdyby vyvoj probihal béZnym zplisobem. R1: .. musel se
prizpusobit tomu, Ze je sam, bud’ sam doma nebo u babicky nebo u nékterého spoluzaka. Poradit
si, byt samostatny, prazdniny stravil sam. “ S5: ,, Clovék se musel umét o sebe postarat, ditv nez
potvrzuje vyrok S5: ,, Dokdzal jsem se o sebe postarat uz ditv, rychlejc jsem dospél. Sel jsem
na tu kucharinu, takze jsem varil i doma. “ Rodi€e pfi rozhovorech také poukazuji na sviij pocit,
ze jejich déti byly mentalné zral€ jiz dtive. R2: ,, 1. zdri jsme nastupovali se strachem, co bude,
Jjak bude.. Syn si vitbec nepripoustél, ze by to mélo Spatné dopadnout. Od malicka je mentalné
na vyssi urovni vekové. Byl vidycky a porad je na vysi.
R3:,,Je hodné cilevedoma, prosté kdyz chtéla néco dokdzat, tak si za tim sla. Spis sama sobé si
chtéla néco dokazat. *“ Ukazalo se, Ze déti nechtéji zatéZovat své rodiCe déle, nez je nezbytné
nutné. S5: ,,Ja jsem vypadl z baraku hned po maturité, jsem za to rad. Dokdzal jsem se o sebe
postarat na rozdil od brachy. * Od nejstarSiho ditéte se mentalni zralost i ocekdvala. R4: ,, Byla
uz ve veku, kdy byla dospélejsi a samostatnéjsi, takze v jistem smyslu méla tyto veci zvladnout,

pracovat rozumem a zafungovat doma. Urcité to pro né narocné bylo, protoze mama doma
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nefungovala, nebyla a starala jsem se jen tak, abych slysela.* Diky této zralosti podle rodict
déti mohou z této situace ziskat cenné zkuSenosti do vlastniho Zivota. R4: |, Jsem si jista, Ze
starsi dcera i syn si uvédomili jine hodnoty, co to vSe znamena, zpétné se k tomu mohou vracet
jako ke zkusSenosti. Méla jsem pocit, Ze mé deéti jsou vnitiné starsi. “ RodiCe také poukazuji na
to, jak tato zkuSenost ovlivnila jejich déti v navazovani dalSich vztahl, napt. v pracovnim

kolektivu jako R3: ,, Rozuméla si vic se starsimi kolegy.

Uzavreni se do sebe

Ozndmeni o diagnéze zasdhne celou rodinu. V rozhovorech bylo zaznamenano, ze
zdravi sourozenci se zaCali osamostatiiovat a zaroven se stahovat do sebe. R3: ,, Hodné se stahla
do sebe... Mé se moc nesverovala a ta mala pro ni byla spis takovy tajtriik. Tihla hodné ke svym
kamaradkam. Také zacnou tvofit svlj svét, napi. R4: ,, Ten nejmladsi se uzavrel do sebe,
otevrel se trosku viici své rodince, ale zacal se zajimat o vse, co se tyka duchovniho — astrologie.
I manzel na néj nebyl tak prisny jako na ostatni.“ Nebo se jedinec piestane v roding svétovat
se svymi problémy. S3: ,, Pracovala jsem v lékarne, muj séf byl prvni clovek, ktery poznal, zZe
mam néjaky problém.* Pokud je sourozenec nemocného ditéte mladsi, méa potiebu ziskavat
pozornost. S2: ,, Kdyz jsme prisly s babickou ze Skoly, méla jsem na zahradé pripraveny kolo a
zacala jsem ji ujizdeét. Ona vidycky volala mamé nebo tatovi... Nevim, proc jsem to délala, asi
jsem ji chtéla rozzlobit.“ PtestoZe sourozencl je vice a vyrastaji vedle sebe, muze dojit
k uzavirani se do sebe, napt. R4: ,, Ten nejmladsi mél smiilu, Ze mama nezafungovala. Pak jsme
veci sice néjak dohnali, ale uzavrel se hrozné do sebe. Vyriistali jako velka rodina, byli spolu

do jisté miry.

Spolehlivost

V rozhovorech rodi¢e zminili to, Ze se na své déti mohli spolehnout. R3: ,, Pokud ji o
néco poprosime, udeld to na 100 %. Jsem si u ni jistejsi. Musela si vSechno vydobyt, tenkrat se
vSechno tocilo okolo jejich sester, takzZe nejen to dité vnimalo, ale prosté ta nejmladsi méla tu
cestu jednodussi. “ Pokud rodice vedou své déti k samostatnosti od malicka, v ptipad€ ze se
rodinna situace zhor$i podobnym zplisobem, dité€ si je jist€j$i samo sebou, mizZe se na sebe
spolehnout, ale mohou se na n&j spolehnout i jeho rodi¢e, napt. RS uvadi. ,, Od mala jsme je
vedli k samostatnosti, to znamena, kdyz mas hlad, tak jdi do lednice a udélej si to. Takze to pro
toho starsiho nebyl takovy sok, kdyz najednou se musel spolehnout sam na sebe, manzel se

¢

vracel pozdeé domu z prace a ja byla v nemocnici.
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OVLIVNEN{ V ZIVOTE

Na zaklad¢ situace, ve které sourozenci ziji, mohou piehodnotit své plany a ovlivni to
jejich dalsi kroky at’ védome ¢i nevédome. Tato subkategorie obsahuje kody: Naucit se byt sam,
Vybér skoly, Studijni prospéch, Volnocasové aktivity, Kamaradi, Pfinos zkuSenosti, které

predstavuji jednotlivé oblasti, ve kterych sourozenci byli ovlivnéni.

Naucit se byt sim

Vedle spolehlivosti a samostatnosti tato zkusenost mtize ptinést to, ze mladsi déti, které
od narozeni byly zvyklé na pfitomnost dalSiho ditéte, se nauci byt sami se sebou. S1: ,, Hmm..
Naucit se byt vic sam. “ Dité také mlZe mit strach z toho, Ze bude opét vystavené samoté bez
dalsich déti, na které je od mala zvyklé. R2: ,,Dcera nechtéla odchazet ze skolky.. Tahala jsem

domii ivouci dité.

Vybér Skoly

Z rozhovort vyplyva, ze v disledku rodinné situace, byva vybér Skoly ovlivnén
dostupnosti a blizkosti $koly bydlist¢ rodiny, tak aby bylo snadné déti vyzvednout nebo naopak,
aby byly doma napomocné v piipadé potieby. R2: ,, Reditelka mateiské skolky mi vysla vstiic a
prijala dceru do téhle MS, kterd byla bliz té ZS, kam jsme dojizdéli se synem.* S4: ,,V ty dobé
Jjsem vitbec nevédéla, co chci délat. Tak fajn piijdu na gympl a pak jsem volila na zakladé toho,
Ze tam chodila sestienka a byl asi 20 minut od bardku.* S5: ,, Clovék prosté nevédél, jak to
bude. Kdyz uz jsem teda Sel na stiedni, tak nasi uz v ty dobé byli doma, ale to clovék pri
podavani prihlasky nemohl védet. “ S3: ,, Méla jsem v planu po maturité, jit na jazykovou Skolu,
pak na rok jako au-pair do Anglie. Ale pak byly myslenky nékde uplné jinde a mé ani neslo se
moc ucit. Rekla jsem si, Ze zkusim aspon prijimacky na vysokou, na farmacii. Ale ani ucit se na
prijimacky v ty dobé prosté neslo. Ale pak jsem to odpiskala, protoze jsem si Fikala, co kdyby
bylo potreba, tak at jsem prosté co nejbliz. Brala jsem to tak, Ze ty ségre musim byt co nejbliz,
kdyby cokoliv. Nevadi mi to, jsem rada v lékarné, ale samoziejmeé, Ze to ovlivni... “ Sourozenci
mohou byt ovlivnéni nejen lokalitou Skoly, ale 1 volbou oboru. S3: ,, Ovlivnil mé i vybér stredni
Skoly, kvilli moji starsi sestie (zemrela), rekla jsem si, Ze chci délat prosté ve zdravotnictvi.
Rikala jsem si, Ze tieba vynaleznu zdzracny lék.“ S5: ,, Prihlasil jsem se na zdravotnickyho
zdchranare, ale pri ty Skole na brigade mi nabidli hlavni pracovni pomeér, skolu jsem prerusil

a uz se nevratil. “ R3: ,,... chtéla jit na vysokou, a tohle viechno uz slo stranou, pak si udélala
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riizny atestace. Piivodné chtéla na prirodni védy, ale rozhodla se pro farmacii. Nakonec nema
tu vysokou, ale jsou v porddku.“ S5: ,,Skolu jsem v ty dobé akordt vybiral.. I kdyz jsem mél
prumeér dobrej, tak jsem si nakonec vybral lehci Skolu, Sel jsem na kuchare s maturitou, to mi
dalo do Zivota hodné. V tom jsem se tenkrat musel omezit, mél jsem jistotu, ze v klidu projdu.
Jak zmifluje R3, tyto udalosti v rodiné mohou ovlivnit volbu budouciho povoldni u déti. R3:
,,-.kdyz prisla druha dcera, tak jak jsme byli kazdou chvili v Motole, tak se to vsemoziné
dohanélo a bylo to narocny. Snazila se ucit, ale pak viastne nevédéla co.. A pak se dostala na

‘

tu farmacii. Ovlivnilo ji to, Ze chtéla néco ve zdravotnictvi.

Studijni prospéch

Rozhovory ukdzaly, Ze k ovlivnéni sourozence ve studijnim prospéchu dochézi
z pocatku 1écby a pti komplikované 1é€bé. S3: ,,Ja ten den méla deélat rFidicak, co jsme prijeli
se segrou do Motola. Bylo to hrozné rychly, hrozné mé to zaskocilo. Kviili darcovstvi drené
Jjsem Skolu prerusila, nemohla jsem chodit do Skoly, ani mezi lidi, byla jsem doma, jen do prace
na castecny uvazek a na ty dva mésice jsem prerusila uplné vsechno. *
R4: ,, Ten nejmensi mel problémy v uceni a vedeli jsme, Ze s tou Skolou to nebude uplné
jednoduchy. Obcas mu pomdhala nejstarsi dcera.” Sourozenci mohou mit problém se
soustfedit ve Skole, ukazuje se, ze pokud 1écba probihd dobie, problém se soustfedénosti
vymizi. S4: ,, Ze zacatku jsem ve Skole byla myslenkama uiplné nékde jinde. Pak se to srovnalo
diky tomu, Ze ta lécba u ni byla v poradku bez komplikaci. “ PfestoZe onemocnéni sourozence
ovlivni ve Skolnich vykonech, déti nemayji pottebu o situaci s pedagogy mluvit. S4. ,, Ucitelkdam
Jjsem nerikala, co se déje doma, jen par kamardadkam.“ V ptipad€, ze o vaZném onemocnéni
pedagogové ve Skole védi, mohou na to zacit brat zietel. RS: ,, To zvyhodnovani méli trosku
snahu u toho nemocného, jsem ucitelka, na tom prvnim stupni jsem ho mohla ucit ja.** Déle se
v rozhovorech ukazalo, Ze zdravi sourozenci maji komplikovangjsi cestu vzdélavacim

systémem nez jejich nemocny sourozenec. R3: ,, Cely svét se defacto tocil okolo jejich sester a

vevr

‘

kdyz mé postuchuje, Zze mam z néceho horsi znamky, nez mel driv on.*

Volnocasové aktivity

V rozhovorech se sourozenci se ukazuje, ze své volnocasové aktivity omezovali kvili
onemocnéni jejich sourozence, napt. S1 uvadi: ,, Na plavani jsem uz nechtel chodit, byl jsem
radsi doma s brachou. Ziistala mi jen keramika. “ Sourozenci také zmifuji, Ze velké mnozZstvi

Casu stravili v nemocnici nebo na cestach do nemocnice. S3: ,, Diky Motolu jezdila vsude, v léte,
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v zimé. Ja jsem v Zivoté nebyla na tabore. Kdyz jsem byla mala, tak byla hodné nemocna starsi
segra, to jsem nesméla a pak byla zase mala ta nejmensi. A kdyz zacala ona jezdit, tak ja uz
byla vnimana jako ta, co vydélava a miize si to zaplatit. “ S5: ,, Jezdili jsme do Motola po Skole,
tak mé odpadlo vsechno. Ja jsem sportoval, to slo stranou, i kdyz jsem se tomu sportu porad
snazil trochu vénovat.” S4: ,,Po ty jeji nemoci jsem uz byla volnéjsi. Ja neméla az takovy
mnozstvi konickii, tak se to dalo vSechno zvladnout. Bracha mél vodu atd. Ten se viibec
neomezoval, ale bylo to lepsi, nebyl doma, takZe se po ném nic nechtélo a zaroven nic
nepotreboval. “ Oproti tomu rodi¢e vnimali situaci tak, ze zdravé déti se mohly vénovat tomu,
co chtély. R4: ,, Starsi dcera neméla zadny kariernt sport, jako treba jeji bratr, nezachytila jsem
u nich zadnou zmenu. Mohla si vybirat, nastavovala si to podle sebe. RS: ,, Myslim, Ze to co
chtél, mohl délat dal. Kdyz mladsi onemocnél, tak mu bylo 14 - 15 let. “ Zéaroven se ukazuje, ze
sourozenci maji spolecny konicek, ktery miize pomoci k utuzovani jejich vztahu. S2: ,, Brdachu
mama prihlasila na ten sport, ten to déla pro potéSeni. Ja zacala chodit s nim pozdéji a zazrala
Jjsem se do toho tolik, zZe ted je to velka soucdst myho Zivota. *

R2:,,Oba chtéli postupovat dadl a ja méla hrozny strach z té dalsi urovné, nicméné ted’ matsogi

(boj muze s muzem) milujou, hlavné mezi sebou!*

Kamaradi

V rozhovorech rodice 1 sourozenci zminiovali omezeni kontaktii s kamarady vzhledem
k riziku pfenosu infekce. Roli kamaradi mohli sourozenci zacit suplovat mezi sebou. S4: ,, Se
segrou ted fungujeme hodné jako kamaradky. S4: ,, Bylo to narocny hlavné pro ségru, jak se
nemohla vidat s kamardadkama a byla jen doma. “ Diky omezeni kontaktli na tzky okruh pratel
muze dojit k prohloubeni rodinnych vztahti. S4:,, Nejvic jsem se bavila s kamaradkou, se kterou
Jjsem byla v lavici, se sestrenkou a s tou ségrou. *“ Také nepfitomnost rodiny v domacnosti mize
vést zdravého sourozence k tomu, aby vyhledaval kontakty venku, jak zminuje S5: ,, Kamarady
jsem domu nikdy nijak netahal. Byl jsem furt nékde. Byl jsem a jsem doted’ spis spolecenskej,

«

nejsem rad sam.

Prinos zkuSenosti

Rozhovory se sourozenci ukazaly, zZe jeden z piinosti této zkuSenosti je pro né zména
prostfedi a poznavani novych lidi. Napt. S2 zminuje. ,, Myslim, Ze se nam tim zivot zas tolik
nezmenil. Ale urcité jsem poznala treba jiny staty, jak jsme byli na téch Onkohrdch v Polsku, a
pak akce v Donoru. Poznali jsme novy lidi diky tomu. “ Nebo S5 ,,Jak se hodné cestovalo do

ty Prahy, tak mé to sem néjak tahlo a uz jsem tady zustal.
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Z pohledu rodicii i sourozenct zkuSenost prinesla jiny pohled na zivot. S3: ,, Urcité mi to dalo
pohled na zZivot. Myslim, Ze vnimam néktery veci jinak nez jini lidé. Nevim, jestli jsem to méela
uz predtim. Kdyz kouknu na jedince, tak se snazim najit to dobry. Ne to, jak vypada. A kdyz je
neco Silené negativni, tak se stejné snazim najit to pozitivni. Podivam se na moji mamku, jakej
je pedant a polevim z téch naroku, ve kterych jsem vychovavand. Dokazi polevit ze svych
naroki, vidét to pozitivni nebo se naucit vychutnat ptitomnost, jak uvadi R2: ,, Vychutnat si tu
moc pritomného okamzZiku. Zastavit se, neplanovat.“ Z pohledu rodici cili na dlouhodoby a
spolehlivy partnersky vztah, jak zminuje R4: ,, Tezko si k sobé hledali sobé rovny partnery. Ale
myslim, Ze kdyz uz si nasli partnery, tak takovy vztahy, ktery jim vydrzeli dlouhodobé. Nedokazu
posoudit, jestli je to vaznou nemoci anebo vychovou.” ZkuSenost s onkologickym
onemocnénim muize pomoci srovnat priority nejen dospélym, ale 1 détem. S4: ,, Pro mé je to
velky ponauceni, Ze strasné dulezity je to zdravi, spoustu véci jsou podruzny. Obcas resime ty
hovadiny, ale zdravi je fakt dilezity, to pro mé neni jenom pro vychovu, ale tak pro celkovy

fungovani. *

2.5.4 Strategie zvladani s nasledujici zménou ve vychoveé déti

Kazda rodina, ve které dité onkologicky onemocni, se muze k situaci postavit jinak.
Vsichni informanti tohoto vyzkumu, se k onemocnéni postavili ¢elem, pfestoze cesta nebyla
jednoducha. Tato kategorie se vénuje konfliktnim situacim v rodin€, prozivani sourozenctl a
rodici, které nesou své nasledky do budouciho chovani, a déle jejich ptiklon k pozitivnimu

mysleni.

KONFLIKTNI SITUACE V RODINE
Konfliktni situace v primarni rodin€ informanti mezi sourozenci se tykaly predevSim

béznych sourozeneckych konfliktii a vztahovacnosti nemocného ditéte.

BéZné sourozenecké konflikty

Ukazuje se, ze podle respondentli dochazi ke sporim okolo hracek. S1: ,, Hadame se jen
kvuli hrackam trochu.“ Nebo jsou konflikty ovlivnény pubertou obou déti. S2: ,, Vztah ted’
mame strasny. Porad se perem! Porad si ublizujeme a davame si do drzky/smich/*.
S5: ,, Konflitky jsme méli akorat ty klasicky detsky. StarSi sourozenci byvaji vice spolehlivi,
zminuje S4: , Konflikty s brdachou jsou o jeho nespolehlivosti a je jako slibotechna. Kdyz si

pujci nejaky véci a nevrati je v uplne dobrym stavu. “ Ttieci plochy mezi sourozenci mohou
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vznikat i rozdilnosti v zdjmech. RS: ,,On mél hokej a ten mél fotbal, kdyz se Spickovali, tak
vetsinou tady v tom. Jinak maji do dneska hezky vztah.” Ukazalo se, ze v dobé pred
onemocnénim dochazelo k castéjsim sourozeneckym neshodam. RS: ,, Kluci se nehadali, jen
mladsi pred nemoci nedal pokoj starsimu, tak jsme je museli rozdélit tak, ze pokoje méli k sobé
pres obyvak. /smich/*

Z rozhovorl vyplyva, ze sourozenci, ktefi si prosli narocnou situaci a odloucenim,

wewvr

Vztahovacnost ditéte

Pokud jedinec prochazi dlouhodobou onkologickou 1écbou, miize to ovlivnit jeho
osobnost a miize se lisit od ostatnich déti v rodin€. To mlze ovlivnit 1 béZnou komunikaci mezi
sourozenci, napt. S4 sd€luje: ,, U ségry je néco porad doted, urcitd nedocenénost a sebediivéra.
Obcas se to projevuje prave v téch konfliktech. Neéktery veci si bere strasné, Ze na ni nékdo
utoci. Ona si to hodné stahne a najezi se. Ty véci si bere takhle moc prilis a nechce, abych ja

méla to posledni slovo. “

PROZIVANI SITUACE SOUROZENCU
Kody, které syti tuto subkategorii, jsou Pocity kfivdy, Osamoceni, Pocity tizkosti a

Vytésnéni vzpominek.

Pocit krivdy

V rozhovorech se ukazalo, Ze sourozenci v urCitych obdobich svého zivota mohou
nadmérnou pé¢i nemocnému vnimat jako nespravedlnost a kiivdu. Jak zmifiuje R2, rodi€ to
muze ocekavat a ¢astené se na to ptipravit. ,, Asi v péti letech mi nejednou rekla, Ze syna mam
radsi. Byla néjaka situace, ja ji néjak resila a ji se zdalo, Ze jsem na ni spachala kiivdu... Ja
sama to v sobé citila, Ze prijde okamzik, kdy mi vycte, Ze jsem s nim v nemocnici byla a v urcitou
dobu mi vycte, zZe jsem se mu vénovala vic nez ji...Pak to prisilo jesté jednou asi v Sesté tridé a
i ted'v osmé, a uz méla i ty odpovédi a zase mi to davala.. Ze ho mam radsi, Ze jsem s nim byla
vic. Uz to asi nebrala jako krivdu, ale Ze mu nadrzuju. *“ Prestoze rodice se mohou snazit situaci
kompenzovat, vliv okolnosti mize byt nezvratitelny. R3: , Ddvala jsem vsem stejné, abych
nezpusobila néjakou krivdu. 1 kdyz to nékdy moc neslo. Urcité toho mladsi dcera potom
dostavala vic nez ta starsi. Prostiedni dcera byla takovej, nechci Fict chudak, ale zazila prvni
dceru, se kterou jsme byli v nemocnici porad. Pak chvili byla sama a pak se zas vSechno tocilo

okolo té nejmensi. Snazili jsme se ji to vynahradit.“ Sourozenci si rozdil v pfistupu rodict
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uvédomuji a mohou to vnimat jako nespravedlnost. S3: ,, Nevnimala jsem se jako odstrcena, ale
kdyz jsem si uvedomila, Ze ségra je ta princezna ve vaté, opecovavand... VSechno méla od
nasich, prichazela k tomu hrozné lacino, nemusela nic a rekla bych, Ze si toho nevdZila, Ze to
prosté byla samoziejmost.. Ja si vsechno vyslapala sama, co jsem chtéla, na to jsem si vydeélala
a koupila si to. “ Rozhovory ukazaly, Ze sourozenci vnimaji i nedostatek financi, které s sebou
naroc¢na rodinna situace piinasi, a snazi se tomu ulehcit napt. vlastni brigddou, jak zminila S3
nebo S4: ,, Myslim, Ze takhle zkusenost nam jenom dala, zkuSenost, Ze doma se prosté pomdahat
musi, ale jestli nam to néco vzalo, tak jediné to, Ze bylo ndrocny financovat takhle velkou
rodinu. “ S odstupem ¢asu sourozenec dokaze vidét snahu rodicli a ocenit. S4: ,, Mama se fakt

snazila, nikdy nikomu nenadrzovat nebo nékoho preferovat.

Osamoceni

V disledku dlouhodobé 1écby, dochazi k osamoceni a odlouceni mezi détmi 1 rodici.
S3: ,,Kdyz byly spolu doma, nasli k sobé hrozné cesticek, mély spolu daleko lepsi vztah nez se
mnou. “ V ptipadé vice déti v rodin€¢ osamoceni neni tak vniméno, napt. S4: ,, Mozna kdybych
byla sama, tak to vnimam trochu jinak. “, oproti tomu, kdyz jsou v rodin€ pouze dva sourozenci.
S5: ,,Jeden den si s nim clovék hral a druhy den jakoby nebyl. Tam je to tak rychly, Ze clovek
nevi, co bude zitra. “

Ukézalo se, Ze déti v mladSim Skolnim véku projevovaly emoce placem a slovy. Byly
vice bezprosttedni. R1: ,,KdyzZ byl doma sam, tak docela plakal. *“ S1: ,, Hmm, plakal jsem
hodné..“ R2: ,, VZdycky se mé ptala, kdy se vratime, vikala jsem pravdu, Ze ,,nevim*“. Bylo to
hodné Sileny. Ona to tézce nesla.“ S2: ,, Asi nas to ovlivnilo, nevideéli jsme se kazdy den, bylo
mi po nem smutno. “ Naopak star$i déti dokazaly zvolit jiné moZnosti, napt. maximalni vytiZzeni
volného €asu. R3: ,, Dcera si zaridila, aby chodila na néemcinu a na vSechno mozny. Asi to na
ni tenkrat tak moc piisobilo. Nechtéla byt doma. Prehodily jsme i pokojicky. Snazila se byt
hodné mimo domov, aby tam nebyla sama. “, vedle prace a krouzk, také pak sportovni aktivity.
S5: ,,Muj tridni byl zaroven muj trenér na atletiku, mél mé celkem rad. Pomdahal mi se
rozhodnout o té Skole.“ Z pohledu rodi¢ii mohou jejich déti osamocenim trpét. R3: ,, ... byla
nékde odkladana, prece jen trochu tim trpéla a pak tim trpéla znovu. “ Naopak sourozenci
v rozhovorech poukazali na to, ze zvladnuti situace a udrZeni rodiny bylo naro¢né spise pro

3

rodice. S4: ,, Myslim, zZe nejvic to zasahlo mamu a viastné i tatu, ten jakoby prisel o manzelku.

‘

nebo S3: ,,Jd jsem tak trochu vyriistala jako jedindcek, tak jakozZe jsem proplouvala.*

72



Pocity uzkosti u sourozence

V rozhovorech se ukézalo, Ze reakce na stres, kterému byly déti vystavené, pretrvavaly
delsi dobu po 1é¢bé. R2: ,, Kdyz jsme prijeli, spala u mé, kdyz jsem se pohnula, okamzité byla
vzhuru a ptala se: ,,Kam jdes? Kde si byla?* trvalo to jeste nékolik mésicit po tom. Rodice
zminuji zvySenou miru fixace na ¢leny rodiny a precitlivélost. R2: ,, Kdyz uz bylo po lécbe, tak
stejné u mé panoval néjaky stres, Ze muze prijit jiny onemocnéni a tak.. A urcitej stres citila i ta
jeho ségra. Nevim, jaky pocity v ni ziistaly.. Ale néjakym zpusobem ji to stresovalo taky, protoze
se mnou chtéla spat v posteli, pritom je takova, ze ani za ruku nechtéla chodit. “ R3: ,,Kdyz se
Jji narodila mala sestricka, byla nejstastnéjsi, pomahala, jak jen mohla pomdhat. Myslim si, Ze
Jji to hodné poznamenalo, kdyz onemocnéla, byl to pro ni Sok. Myslim si, Ze ve skrytu dusSe se
bala, aby se ji nic nestalo. Ten zivot zvaznél, byla vaznéjsi, dovedla se zasmat i veselit, ale
s takovymi hranicemi. Nesnese napéti, s kazdym si to potrebuje hned vyrikat.* Vystaveni se
dlouhodobému stresu a strachu o nemocného sourozence muze zpusobit celkové zmény
v osobnosti a ve vniméni zivota. S3: ,, Ona byla takovej flegmous, a je poidd. Rekla bych, Ze ji
to do ty psychiky vitbec nedochazi, ze byla vazné nemocna. Kolikrat si ani neuvédomuje, jak
hazarduje se zZivotem. Neuveédomuje si to riziko. Sourozenci si také uvédomovali rozdilnost
v intenzité prozivani situace. S3: ,, Myslim si, Ze jsme se vic bdli o ni nez ona o sebe. Ze si
nepripoustéla, co se mohlo stat. “ Nekterym sourozenciim také pomohlo ohraniceni udalosti a
poté jeji snazsi uzavieni. S4: ,, Mam to zafixovany tak, zZe ted’ prosté reSime néjaky onemocnéni
a bude to dobry. Mozna to nékdo vnimal jinak. “ Nasledné mize dojit k vytésnéni vzpominek.
S4: ,,Myslim, Ze dost véci si uz nepamatuju, jesté treba pred péti lety bych rikala asi néco

Jjinyho.*

PROZIVANI SITUACE RODICU
Prozivani rodict, které ovlivituje vychovu a péci o déti, zahrnuje koédy: Strach,

Uzkostlivost, a Odolna psychika.

Strach

Béhem rozhovort rodi¢e hovofili o strachu o zachovani zdravi jejich déti. R2: ,, Méla
jsem o néj hrozny strach, aby si neublizil. Pak jsem to prendSela i na jeho sestru. Nevim, jak
dalece jsem byla sdahla driv, ale urcité se to po skonceni lécby znasobilo. “ Strach o déti je
pfirozeny, podle R2 se po 1écbé strach a tim 1 zvySend péce o déti zesiluje. R3 mluvi o strachu,

ktery pretrvava cely Zivot a mizZe ovlivnit reakce na bézné situace: ,, Minuly tyden jsem zvedla
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dceri telefon, kdyz jsme méli jet na chalupu, ozvalo se — my jsme v Motole.. Ve mné hrklo, co se
deje.. A vnuka jen bolel zub, tak jeli na pohotovost. To slovo 'MOTOL" ve mné evokovalo
strach. “ Pocit strachu mize byt zmirnén jednoduchou informaci, ze déti jsou v potradku, i kdyz
s rodi¢i uz davno nebydli ve spolecné domacnosti. RS5: ,,Jd jim uz nevolam, oni volaji sami.
Mame takovou domluvu. Mame whatsup. Kdyz si nezavolame tieba ten den, tak ale vim, ze byli
na whatsupu. *“ Starostlivost o déti se pak uz mize podobat normalu, tedy pfirozené starosti
rodici, zda jsou déti v poradku. Rodice se snazi prozivany strach postupné zpracovéavat.
R2: ,,Délali jsme treba to, Ze Sel z jedné strany ulice domii a ja z druhé a hrozné tézko se mi
branilo tem myslenkam, ze jsem to delat neméla, co kdyz se mu tam néco stane, kdyz u toho

zrovna nebudu.

Uzkostlivost

Dlouhodobé vystaveni stresu a strachu o dité s onkologickym onemocnénim prohlubuje
u rodi¢l pocity uzkosti. R2: ,, Vsechen ten strach, aby si neublizil (vosa, zakopnuti, modrina,
srazenina..), se mi promital i v dceri, taky aby mu neublizila pri hre.” Pro rodice, ktery si
zvykne mit pod kontrolou kazdy pohyb ditéte v dobé¢ 1écby, je narocné od této kontroly upustit
v dob¢, kdy uz neni zcela zadouci. R2: ,,Byla jsem u nej 24 hodin denné, sledovala jsem
v§echno. Bylo pro mé potom Sileny, kdyz pak chodil do Skoly. Najednou byl 4 hodiny pryc¢ a ja
nevedela, co délat. Neméla jsem tu kontrolu a byla pro mé tézka ztrata ty kontroly. “ Tuto uzkost
ze ztraty kontroly mohou zmirnit napt. rehabilitacni pobyty, které pofadaji organizace (napft.
Haima, z.s. nebo Donor, z.s.) na podporu opétovného zaclenéni do Zivota, kde ma rodi¢ pocit
Jistoty, Ze je ptitomen odbornik. R2: ,, Kdyz jeli na ozdravny pobyt s Haimou, tak to jsem brala
s vetsim nadhledem, Ze tam jsou zdravotnici. Méla jsem veétsi moznost na sobé v tomhle
zapracovat. “ V ptipadé jinych volnocasovych aktivit, bez ptitomnosti odbornikil, mize byt pro
rodice uzkost neptekonatelna. R2: ,, Kdyz jeli na soustiedeni, tak tam jsem samoziejmé jela

s nimi! Nechtéla jsem nechavat zodpovédnost na nékom jinym, téch deti tam je hrozné moc a u

vvvvvv

¢

to se zdravym ditétem. Ta starostlivost o né byla i pred tim. Nemoci to akordt hodné zesililo.

Rodi¢e mohou byt po zkuSenostech precitlivéli na jakékoliv podnéty nebo na jakékoliv
podezieni. R3: , No, Zijete porad v takovym strachu. Mam porad takovy strach. Bojim se
neceho, aby za tim néco nebylo po tom, co jsem si zazila. *“ S3: ,, Myslim, Ze at’ ¢lovek chce nebo
nechce je v ném prirozene zakodovany, zZe jako rodic na ni musi davat vétsi pozor a viastne mu
to musi néjak vynahradit. “ Také se ukazuje, ze pro hladky pribeh 1é¢by a nésledny navrat do

normalniho zplisobu zivota, miize byt prospésné, pokud rodi¢ dokaze své emoce ovladnout.
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R4: ,, Pri lécbé takovéhle nemoci se vSechno hrozné hlida. Kdyz jsme byli doma, nebyla jsem

prehnana matka, kterd svou uzkostlivosti dité jeste dusi, ale méla jsem pocit, Ze to je strategie. *

Odolna psychika

Pro Gspésné zvladnuti ozndmeni onkologické diagnozy a nasledné 1é¢by, je nejen pro
rodi¢e dilezité zvladnout stres. Proto je dilezitd psychicka odolnost a vira v nadéji, jak uvadi
R2: ,, Pokud ma clovek odolnou psychiku a nastartovanou, ma tu nadeji, vidi ji a ma v ni viru,
tak s tim miize lip pracovat a zpétné mu to pomaha. “ Pro 1écbu a zvladnuti rodinné situace je
dilezité, aby rodi¢ dokdzal ovladnout své emoce a dal détem pocit jistoty a stability.
R2: ,, Rikala jsem si: NE, musis na tom pracovat, nesmis se bdt, hlavné to nesmis davat najevo,
protoze tim, Ze ho budu udrzovat v bubline, mu viitbec nepomiizu. “ Ukazuje se, ze s prozivanim
a pfijetim onemocnéni ditéte se mize u rodict zménit i ptistup k Zivotu. R2: ,, Ta transplantace
mi mozna taky pomohla, ona mé zocelila. Pak jsem to brala tak, Ze jsem Zila ze dne na den a
kazdej den si uzivame, protoze nevime, co bude. “

Pokud rodi¢ proziva trauma ze ztraty, zacind se upinat na pozitivni body v Zivoté.
S3: ,, Po té smrti se hodné upnula na mé, byla jsem takova kvétinka. " Pro €leny rodiny bylo
dualezité orientovat myslenky a témata hovoru pozitivnim smérem. R4: ,, Kazdy den jsme si
povidali o tom, co hezkyho jsme prozili, na co se tésime a co je fajn.“ Pokud je rodi¢ ve fazi,
kdy pozitivné orientované mysleni nezvlada, je z pohledu druhého rodice lepsi mu dat prostor
pro vyrovnani se a ptijeti. RS: ,, Manzel se ze zacatku zhroutil, Fikala jsem mu, at prijede, az se
nejakym zpusobem srovna. “ SS: ,, Tata to ze zacatku Spatné nesl, protoze ma rad fotbal a bracha
je fotbalista. “

Dalsi pfekazkou a zdrojem stresu miZze byt komunikace s Ufedniky. R5: ,, Nejhorsi bylo
vybéhat davky a karticku pro invalidy, jak je v misté naseho bydliste tolik cikanskych klanii.
Jeste mi tam vynadali, kde mam to dité? Povidam, Ze dité sem nemiizZe, tak to pro mé byly

dardy.

ROLE POZITIVNIHO MYSLENI V RODINE DITETE S ONKOLOGICKYM
ONEMOCNENIM
Ve vztahu k této subkategorii byly rozkryty kody: Nadéje v dobé akutni faze nemoci,

“Vydolovat to nejlepsi”, Vira a presvédcCeni, Piiprava na krizové situace, Stmeleni se.
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Nadéje v dobé akutni faze nemoci

Ukazuje se, ze pokud rodina pracuje s védomim, zZe mlize napf. jit ven ve fazi 1écby,
kdy je vysoké riziko infekce, riziko nepodstoupi, a ptesto to ma pozitivni vliv na mysleni.
R2:,,Na oddéleni jsem se domluvila, ze kdyz bude slunicko, jestli bychom nemohli jit na dvacet
minut ven. Za téch 14 dni jsme nebyli venku ani jednou. Synovi stacilo to vedomi, ze muze!*“ V
ptipad¢, kdy nadé€ji rodina neciti, ma to opacny vliv na lécbu onemocnéni. R3: ,, Prvni dcera,

jak byla nemocna od malicka, tak tam moc ocekavani neslo mit.

»Vydolovat to nejlepSi*

S3:,,1 kdyz se déje néco negativniho, tak se snazim najit to pozitivni na té situaci. ** Jako
pozitivni se také jevilo pojeti onkologické 1€¢by jako hry, dilezité je zvolit vhodnou hru, pro
kterou se dit¢ nadchne. R2: ,, Nemdte ty bézny starosti, mdte starosti jiny. SnazZite se z toho
vydolovat to nejlepsi, co ta moznost nabizi. Kdyz jsme zacali s lécbou, pojali jsme to jako
fotbalovej turnaj, protoze mu to bylo blizky. Kdyz jsme absolvovali néjaky usek lécby, tak jsme
ten turnaj vyhrali!“ Pro rodice 1 dité je dilezité, aby kazda drobnost, napft. 1 volba slov, byla
v pozitivnim smyslu. R2: , Kazda cesta do nemocnice byl vylet. Snazili jsme si to vsichni

zpFijemnit.

Vira a presvédcéeni

Pro rodice i sourozence je dlilezité zastavit se a zamyslet se nad piinosem zkuSenosti.
R2:,, Myslim, Ze to je proto, aby to clovéka néco nového naucilo. Asi jsme se prosté méli zastavit
a zirejmé s tim synem jsme se méli vic jakoby prohloubit. ““ Pro udrzeni viry a ptesvédcenti je pro
rodice dulezitd komunita lidi. R3: ,,V prvni Fade to dalo pratelstvi. Pomadhaly jsme si a
vyméiovaly informace s maminkami v Motole a Haimou. Clovek by byl rad, kdyby se to povedlo
v§em detem vylécit. Dalo mi to silu bojovat a nevzdavat se. Do dneSka se stykame s rodinami
téch deti, které tam jezdili.“ V udrzeni si pozitivniho smySleni a pfijeti hraji dilezitou roli
osobnostni predpoklady jedince. R4: ,, Patiim k lidem, co si mysli, Ze hodné véci je dano. DrzZely
mé i tyhle myslenky. Jsem clovék vnitiné verici.“ Sourozenci také poukazali na to, ze si
uvédomili dileZitost zdravi. S5: ,, Dalo mi to trochu jiny pohled na svét. Clovék by si mél vaizit

toho, zZe je zdravej.
Priprava na Krizové situace

Pro zvoleni spravné strategie zvladdnuti situace rodiCe i déti potfebuji co nejvice

konkrétnich informaci, napt. R2: sdéluje: ,,Déti to maji po mné, potrebujeme vedet, na cem
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jsme, co bude, jak bude. Alespon ramcove. Mohla jsem se na to pak lip pripravit. Také jsem
chtéla syna chranit, ale presto jsem s nim mluvila i na rovinu, aby védél, Ze je to hodné tezky.. *
Pokud rodina situaci zvladne, tak se zoceli a nauci se fungovat v krizovém rezimu. R2: ,, Tohle
onemocneni je defacto OD DO. Sice je tam néjaky riziko, ale rodina néjak funguje. Krizovy
rezim mame.

Usp&sné zvladnuti naroéné situace také miize posilit sebediivéru déti., napf. zkusenost
S4: |, Jednou méla ségra epilepticky zachvat, kdyz jsme byly doma samy, ke konci lechy.
Najednou jsme nevedely, co délat, prosté si zacala rvat vlasy, kdyz vlastné zadny
neméla...Volaly jsme zachranku. To bylo tézky pro me. Alespon jsme si vyzkousely, ze

‘

v krizovych situacich jsme tak néjak zafungovay jeste dobre. *

Stmeleni se

V rozhovorech s rodi¢i i sourozenci se ukazalo, ze rodinné klima je spokojenéjsi, nez
tomu bylo pted 1écbou nebo v jejim priabehu. R1:,, Vracime se do normalu, po lécbé je to lepsi. *
S1:,,Je to doma lepsi, travime cas spolu.““ R2: ., Reknes: Jsme na tom lip. Je to hnusny rikat,
ale ono to je povzbuzeni. I kdyz nevis. Nam rok od roku se vidycky néco objevi. Ted se nam
objevila Stitna zlaza, o které vime, protoze jsme byli na kontrole a zjistilo se, Ze jsou tam néjaky
granule, ktery se musi hlidat. “ Rodina se vice semkne a pokud ma ¢len rodiny problém, hovofi
o ném jako o spole¢ném problému. U respondentl doslo k posileni vztahli, semknuti a rodiny
se jevi jako vice stabilni. R3: ,, Vztahy mezi ndmi a sourozenci, mezi holkami, jsou tak silny. To
prosté vidim. VZdycky je ale znat ta jina strana, Ze ta mladsi trochu prevazuje. “ RS: ,, Nas to
jesté vic semklo. Nekoho to rozvede a nas to vic semklo.” S3: ,, Ten cas jsme si docela uzivali,
kdyz jsme byly spolu, zacaly jsme si s mamou vic povidat, takovy ty holcici véci. Vzpominam na
to i docela rada. “ Také se ukazuje, ze sesterské vztahy se po delsi dobé od ukonceni 1é€by méni
a vyvijeji, nejevi se to vSak jako dusledek onkologického onemocnéni.S4: |, Byla jsem tim
blizkym clovekem, né kamaradkou, ale prosté jsme si rekly i jiny véci, nez ktery by rekla treba
mamé. V ty nemoci jsme si byly hodné blizky, pak ale zacala byt brutalné protivnd, a to se s ni
nedalo vydrzet.** S3: ,, Posledni dobou se to uz naklani na tu sesterskou stranu, ale aby prisla

‘

a sverila se, to ne. To by musela hodné hloubat, aby mi néco rekla.*
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2.6 Vysledky vyzkumu a zodpovézeni vyzkumnych otazek

Vyzkum ma dva cile a ke kazdému se vaze jedna vyzkumna otazka, které je potieba na
zavér zodpoveédét. Na obé otdzky bylo ve vyzkumném Setfeni nalezeno mnoho odpovédi a
mnoho hli pohledu jak rodicu, tak sourozencti, jejichz shrnuti je popsano na nasledujicich
tadcich.

Prvnim cilem vyzkumu je zjistit, jak se z pohledu rodicti zménila vychova jejich déti po

propuknuti vazné nemoci ditéte.

VOI1: Jak se 7 pohledu rodicit a sourozencit zménila jejich vychova po propuknuti vainé
nemoci ditéte?

K této vyzkumné otazce se vazi dvé kategorie z vyhodnoceni dat. Z prvni kategorie jsou
shrnuty zmény pristupu rodic¢i k vychové. Z vyzkumného Setfeni se ukazuje, ze po oznameni
onkologické diagnozy se cely chod rodiny podfidi nemoci a ispéSnému zvladnuti 1écby. Rodice
vychovu déti odsunuji do pozadi a zpocatku tes$i pouze zakladni véci. Posléze tesi nova
pravidla, role matky se méni. Ukézalo se, Ze zane dochéazet k zvySené péci o déti a tendence
kompenzovat détem a sourozenctim situaci i del$i dobu od ukonceni 1écby. Rodice vyuzivaji ke
kompenzaci nejen hracky, ale maji potiebu s ptivodné odstréenymi détmi travit vice ¢asu a
vénovat se jim. Pro rodice ziistdvaji stejné zékladni véci, jako pfed nemoci, z pohledu
sourozencl jsou rodi¢e mirnéjsi. Prioritou zlstava sluSnost. Spole¢né straveny ¢as a soudrznost
rodiny je mnohem dtilezitéjsi, nez tomu bylo pfed onemocnénim. Z pohledu rodicti i sourozenct
je pro rodi¢e hodnotnéjsi to, aby jeho dité bylo vzdélané, a hlavné §tastné v tom, co bude v
budoucnu délat. Rodice téZ povoli v pravidlech, ptesto pro nékteré je dilezité dodrZovat
stanoveny rezim. U rodict se mize zvysit tendence hlidat dité, aby se nezranilo a tuto tendenci
prenasi 1 na zdravé sourozence, ktefi nemaji tak vysoké riziko urazu a recidivy onemocnéni. V
opaéném piipad¢ dochazi k vétsi volnosti sourozencii a ,,povoleni rodiCovskych otézi“. Z
pohledu sourozencii se u rodict zméni piisnost v jejich chovani. Zacnou byt celkové mirnéjsi,
predevsim k ditéti, které prodélalo onkologickou 1é€bu. V narocich, které jsou na déti kladené,
vnimaji sourozenci nespravedlnost. Jsou na n¢ kladeny vyssi naroky ve Skolnich vykonech nez
na jeho bratra ¢i sestru. Taktéz vnimaji, Ze se musi vice podilet na péci o domécnost i dlouhou
dobu po ukonceni 1écby, nez dité, které absolvovalo onkologickou 1é¢bu. Rodice i1 déti taktéz
pfehodnoti naroky na sportovni vykony, které méli v minulosti. Zaroven je pro rodice dilezité,
aby se dit¢ po ukonceni 1€cby zapojilo zpét ke své tiide€ a své pani ucitelce, z ditvodu, aby se co
nejvice snizilo socialni vylouceni ditéte. Rodi¢e zminiuji dobrou spolupraci se Skolami a

ucitelkami.
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Druhé kategorie se tykala strategii zvladani s naslednou zménou ve vychové déti. Z
vyzkumného Setieni vyplyva, Ze mezi sourozenci, ktefi si prosli ndro¢nou situaci a odlouc¢enim,
nedochazi k zdvaznéjSim konfliktim, do kterych by vyrazné museli zasahovat rodice. To mlze
svéd¢it o utuzengjSimu vztahu, ktery vznikl v prubéhu 1écby onemocnéni. Dochazi jen k
béznym sporim okolo hracek, volného Casu nebo Skolnich povinnosti. K téz§im sport
dochazi v ptipad¢, Ze nemoc ovlivni dité v osobni roving, kdy mé nizsi sebevédomi nebo se citi
nedocenéné. U sourozenci se objevuji pocity kiivdy a nespravedlnosti vici rodicim. Maji
pocit, ze druhy sourozenec je upfednostiiovan nebo je mu ,,nadrzovano®. Rodi¢e mohou tyto
pocity u déti ovlivnit vlastni sebereflexi, rozhovorem s détmi, anebo spravedlnosti ve vychove
vSech déti. Sourozenci, ktefi prozivaji osamoceni z odlouceni od sourozence, dochazi k
projevovani emoci, jako je pla¢ ¢i smutek. Star§i sourozenci se snaZi naopak zaméstnat
brigddami, sportem nebo jinymi volnocasovymi aktivitami, pokud jim to rodinna situace
dovoluje. U sourozenci miize dochazet k precitlivélosti a vétsi fixaci na rodiCe. Zaroven jim
pomaha ohrani¢eni udalosti a nasledné zapomnéni a potlaceni vzpominek. Prozivané pocity u
rodi¢l jsou velmi podobné jako u sourozencl. Rodi¢e dlouho od ukonceni 1écby prozivaji
strach, defacto Ziji ve strachu z nemoci. Uzkost, kterou rodi¢ pocituje, miize zmirnit postupny
trénink. Napt. détské tabory, kdy rodi¢ pteda na urc¢itou dobu dité ,,odbornikiim* a ma moznost
pracovat na ovladani svych emoci, nejen v dobé 1é¢by, kdy se tato strategie jevi jako prospésna.
Rodice si také prochazi fazemi vyrovndvani se, kdy je vhodné, aby ten ,,silngjs$i* byl v dany
moment s nemocnym ditétem. V piipadé nezpracovaného traumatu miize dochazet k rozvoji
posttraumatické stresové poruchy a jedinci se situaci nepodaii uzaviit. Dilezitou roli hraje
pozitivni mysleni ¢lent rodiny, mit moznost a nadéji. LéEbu pojmout napf. jako fotbalovy turnaj
a cestu do nemocnice spojit s vyletem. DileZité je, jaka slova rodic¢e voli pfi komunikaci s
détmi. Pro udrzeni si pozitivniho mysleni je dalezitd komunita rodic¢h 1 déti, ktefi se pfi
dlouhodobé 1ébé v nemocnici a po ukonceni 1écby na tdborech, volnocasovych aktivitach atd.
potkavaji. Rodice 1 déti také pottebuji informace, které se onemocnéni a celkové situace tyka,
coZ jim mize dat viru a nad&ji. Usp&sné zvladnuta 1é¢ba onemocnéni piispiva ke stmeleni
rodiny a pfipravé na dalsi krizové situace a lepSimu zvladani negativnich zprav, které lidsky
Zivot piindsi.

Druhym cilem vyzkumu je zjistit, jak ovlivnilo vaZné onemocnéni ditéte sourozence a

jejich rodinné vztahy.
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VO2: Jak ovlivnilo vazné onemocnéni ditéte sourozence a jejich rodinné vitahy?

Vyzkumné Setfeni ukazalo, Ze mladsi sourozenci jsou vlivem okolnosti pfinuceni
rychleji vyzrat, naucit se postarat sami o sebe, byt sami. Od starSich déti se vyssi mira osobnosti
zralosti predpoklada. V budoucnu si déti mohou diky tomu vice rozumét napft. se starSimi
kolegy. Sourozenci se také vice uzaviou do sebe, necht¢ji zatézovat své rodice problémy, které
aktualné fesi, a osamostatni se dfive nez napf. jejich sourozenec, ktery absolvoval 1é¢bu. Rodice
zminuji, ze na zdravého sourozence je vEtSi spolehnuti. Taktéz 1éCba onkologického
onemocnéni ovlivni 1 samotny vybér skoly, vzhledem k lokalité, ale 1 ve volbé budouciho
povolani. Upfednostiiuji praci ve zdravotnictvi nebo jinych pomadhajicich profesich.
Onemocnéni také zasdhne do studijniho prospéchu, kdy se sourozenec hlie soustfedi. Z
pohledu sourozenct dochazi také k omezeni nebo zméné jejich volnocasovych aktivit. Rodice
omezeni volno€asovych aktivit svych déti zcela nevnimaji. Sourozenci mezi sebou si mohou
suplovat kamaradské vztahy. Pfinos zkuSenosti sourozenci vnimaji v poznavani novych lidi,
novych mist, také v pohledu na svét, a prestoze jsou mladi, jejich prioritou se stava zdravi. Také
uptednostiuji dlouhodoby a spolehlivy partnersky vztah.

Z analyzy dat vyplyva, Ze v rodinéch ditéte s onkologickym onemocnénim dochazi ke
kratkodobym i dlouhodobym zménam ve vztazich mezi sourozenci, s prarodici, déti s rodici i
ve vztahu s ostatnimi rodinnymi ptislusniky. Taktéz z rozhovort vyplyva, Ze pohled rodici a
déti se na danou véc mize lisit, v jiném dochazi ke shod¢ nézori. U sourozenci, ktefi méli
vztah pevny pfed onemocnénim, dochazi k jeho utuzeni a zesileni vazeb. Pokud mezi
sourozenci doslo k delSimu ¢asovému odlouceni, napt. u mimoprazskych rodin, sourozenci
preferovali Cas straveny se sourozenci na ukor Casu straveny se svymi vrstevniky nebo
volno¢asovymi aktivitami. Pohled rodici a sourozencti na vzajemnou podporu mezi sourozenci
se lisi. Sourozenci vice vnimaji podporu spiSe jako jednostrannou. V né€kterych piipadech se
sourozenecké role po 1écb€ vraci do ptfedchoziho stavu, u starSich sourozenct tendence
vychovavat pretrvavaji do dospé€losti. Ukazalo se, ze podpora a pomoc rodindm se zajiSténim
domaécnosti ptichdzela spiSe ze strany mat€iny rodiny. V nékterych piipadech muize dojit ke
konfliktu, ktery miiZze zplsobit preruseni kontaktu. Zaroven dochazi k zesileni vazeb v primarni
rodin€ mezi détmi a rodici, prestoze mize dojit k delSimu odlouceni v dobé¢ 1é¢by onemocnéni.
Zdravy sourozenec ve vztahu ke svym rodi¢im muize zménit ndklonnost k druhému rodici,
muze stradat, anebo se stane ,,naraznikem* rodinnych spor.

V rozhovorech s rodi¢i a sourozenci byli nékolikrat zminéni dalsi blizci z rodiny, piatel
nebo ze Skolniho prostfedi. Jejich pohled na vychovu a zménu vztahll v rodiné ditéte s

onkologickym onemocnénim by mohl byt ndmétem pro dalsi vyzkum.
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3 Diskuze

Na zéklad¢ provedeného kvalitativniho vyzkumu je zfejmé, ze vazné onemocnéni ditéte
ma vliv na vychovu déti v rodin€, sourozenecké vztahy a ovlivni zivoty nejen rodica ale 1
sourozencl. Cilem prace a vyzkumnych otdzek bylo zjistit a popsat, jak se z pohledu rodict a
zdravych sourozencti zménilo vychovné ptlisobeni rodict na déti po propuknuti vazného
onemocnéni ditéte. Druhym cilem bylo zjistit a také popsat, jak onkologické onemocnéni
ovlivnilo sourozence a jejich rodinné vztahy. Bylo zjisténo, ze nemoc ditéte méla vliv i na $irsi
rodinné vazby (vztah s prarodici, tetami a netefemi). Timto smérem by se mohl ubirat dalsi
vyzkum, ktery by do vyzkumného vzorku mohl zahrnovat vice ¢lenti rodiny, nejen rodice a
sourozence. Vzhledem k narocnosti provedenych hloubkovych rozhovort s jednotlivymi ¢leny
rodiny by bylo vhodné tento vyzkum realizovat napt. formou dotaznikového Setieni, coz by
také eliminovalo riziko malého poctu respondentli, kteti byli ochotni se tohoto vyzkumu
ucastnit.

V piehledové studii Prchalové a Landlota (2009) jsou shrnuty vyzkumy z let 1980 az
2008. Jejich analyza obsahuje nékolik intervenc¢nich postupti u zdravych sourozenct, po
kterych sourozenci maji lepsi znalosti o nemoci, jeji 16cbé a moznych diisledcich. Také se zde
projevuje lepsi strategie zvladani zatéZe u sourozenct, lepsi komunikace v rodiné s redukci
posttraumatického stresu a poskytnuti socialni opory od vrstevnikii ¢i odlehceni pobytem v
jiném prostredi. To potvrzuje i popsané vyzkumné Setieni v této praci. Z tohoto Setfeni navic,
oproti vySe uvedenym analyzam, vyplyva, ze zdravi sourozenci mohou byt ovlivnéni vybérem
nasledného vzdélani, nejen lokalitou ale ddvaji pfednost poméhajicim profesim, napiiklad S3
chtéla studovat farmacii a S5 se pfihlédsil na zdravotnického zachranatre (viz subkapitola
Ovlivnéni v Zivote).

V zavéru prehledové studie Karova, Blatny a Bendova (2009, s. 149-157) se uvadi, ze
se prokazala dileZitost v€asné intervence cilené na specifické problémy zdravych déti, coz by
melo pomoci k lepsi adaptaci na nové vzniklou nérocnou situaci a tim piredejit pozd&jSimu
vzniku psychickych problému. V tomto vyzkumu se vedle odpovédi na vyzkumné otazky také
ukazalo, ze dotazovani rodiCe, ke zpracovani informace o onkologické diagndze a dalsi prozité
zazitky s tim spojené, neméli potiebu vyhledat dalSich odbornikd, napf. soukromého
psychoterapeuta. To mlze nepiimo potvrdit, Ze v nemocnici a v rodin¢ jim byla poskytnuta
dostate¢na podpora. Potieby zdravych sourozencti onkologicky nemocnych déti, které popisuji
Kérova, Blatny a Bendova (2009, s. 149-157) se shoduji s vysledky vyzkumu, jak situaci

vnimaji sourozenci. Napf. sourozenci potfebuji umoznit pokra¢ovani ve vlastnich aktivitach,
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zaroven z vyzkumnych dat vyplyva, Ze sourozenci vlivem okolnosti musi své aktivity zménit
nebo omezit a rodi¢e tuto zménu nemusi vnimat.

Zaveér vyzkumu Robersona (2008) ukazal, Zze socidlni srovnani s vrstevniky s
podobnymi problémy vede k navazani novych pratelstvi, novému zdroji socidlni opory a to uci
déti k novym strategiim zvladani. Zaroven v naSem vyzkumu bylo také zjisténo, ze dochazi k
rychlej§imu osobnostnimu zrani u mladSich sourozencii a u starSich se naopak vys$i mira
osobnostni zralosti predpoklada. V budoucnu si tito sourozenci mohou vice rozumet napft. se
star§imi kolegy v praci. Krizova situace (napf. vazné onemocnéni ditéte) mize mit i pozitivni
vliv na rozvoj osobnosti. Calhoun a Tedeschi (2006, s. 16-21) popisuji pét domén, které¢ se
rozvijeji po vzniklém traumatu a nemusi se vratit do ptivodniho stavu pifed onemocnénim.
Popisuji: pocit vnitini sily, uvédoméni si novych moznosti, zména v interpersonalnich vztazich,
ucta k Zivotu a zména ve spiritualité. Také informantni v naSem vyzkumu hovoii o zménéch v
hodnotovém systému, ptiklonu k vife, novych zajmech anebo uvédomeéni si pocitu vlastni
zranitelnosti.

Prevendarova (1996) ve svém vyzkumu o potiebach zdravych sourozencii déti s
postizenim zminuje formovani pozitivnich osobnostnich vlastnosti a zaroven potfebu zabyvat
se intrapsychickymi a extrapersonalnimi problémy u zdravych sourozenct. Dle naseho
vyzkumu miize mit vliv i docasna zkuSenost naptiklad v podob¢ akutni leukémie. Ale s
odstupem let vzpominky miiZou sldbnout nebo dochazi k jejich ohraniceni a vytésnéni.

Z pohledu sourozencil, kteti se zucastnili naSeho vyzkumu, se ukéazalo, Ze rodi¢e za¢nou
byt benevolentnéjsi ve vychove déti a zmeéna pietrvava delsi dobu od ukonceni 1€cby. Ukazalo
se, ze rodi¢e zmeéni svij zebiicek hodnot. Je pro né dilezité slusné chovani, spolecné traveny
Cas a aby jejich déti byly spokojené a vzdélané. Otazkou pro piipadny dalsi vyzkum ziistava,
jestli za mirngj$i pfistup mize zména v hodnotach anebo naptiklad vycerpani po dlouhodobé
naroc¢né rodinné situaci.

Vagnerova (2008, s. 54) i Ri¢an a Krej¢itova (2006, s. 86) poukazuji na to, 7e matka se
stavd hyperprotektivni, svou pozornost a starostlivost upind na nemocné dité. Vysledky
vyzkumu ukazuji, Ze potfeba nadmérmé péce o dit€¢ miize u matky pietrvavat i del$i dobu od
ukonceni 1é¢by. Tendenci nadmérné hlidat dit¢ mize rodi¢ prenaset i na zdravého sourozence,
u kterého neni tak vysoké riziko urazu nebo recidivy onemocnéni. Zaroven pro rodice je
dalezité, aby s détmi stravili vice Casu a nejen tim vykompenzovali ndrocnou zivotni situaci,

které museli podfidit cely chod domacnosti a vychovu svych déti.
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4 Zavér

Lécba détskych onkologickych onemocnéni je uz celou fadu let aktualni téma a stale se
rozvijejici obor. Teprve az v poslednich letech je vEtsi zajem o to, jak onemocnéni sourozence
prozivaji zdravé déti v rodiné. Vznikaji také organizace a projekty na podporu nemocnych déti
ale 1 jejich sourozencii. Po sd€leni onkologické diagndzy se rodiny zacnou sousttedit predevsim
na nemocné dité a prioritou se stava jeho uzdraveni. Zdravé déti se posouvaji do pozadi a
pfestavaji byt sttedem pozornosti. Nejen nemocné déti ale i jejich sourozenci mnohdy musi
odlozit své z4jmy a je na n¢ nakladana vétsi odpoveédnost a naroky. Rodina netravi tolik ¢asu
spolecné, jak tomu byla zvykla doposud. Tyto okolnosti ovliviiuji vztahy mezi rodi¢i a détmi,
mezi sourozenci v danou dobu i v budoucnu.

Cilem této prace bylo zjistit a popsat, jak se z pohledu rodi¢t a zdravych sourozencti
zménilo vychovné plsobeni rodict na déti po propuknuti vazného onemocnéni ditéte. Druhym
cilem bylo zjistit a popsat, jak onkologické onemocnéni ovliviiuje sourozence a jejich rodinné
vztahy. V teoretické ¢asti bylo téma ukotveno na zaklad¢ odborné literatury. Teoreticka Cast se
vénovala problematice vychovy déti v rodiné s vaznym onemocnénim, dulezitosti
sourozeneckého vztahu, vlivu pofadi sourozencii a moznym sourozeneckym modelim v
pfipad¢ vazného onemocnéni jednoho z déti. Byla popsanéd charakteristika onkologickych
onemocnéni u déti, specifikované predevsim na leukémii, jelikoz se jednd o jedno z
nejcastejSich onemocnéni tohoto typu u déti. V nasledujicich kapitolach byly popsané role clenii
rodiny v této krizové situaci, strategie zvladani a reakce na stres. Zavér teoretické Casti se
vénoval dosavadnim vyzkumim, projektim a organizacim, které se problematikou
onkologického onemocnéni u déti a jejich sourozenci zabyvaji. Teoretickd Cast poskytla
odborny zaklad pro empirické Settfent.

V ramci empirické ¢asti prace byl popsan vyzkum, ktery se zabyval pohledem rodi¢t a
sourozencll na vychovu déti v rodiné¢ ditéte, které prodé¢lalo leukémii a ovlivnéni Zivoti
zdravych sourozenct a jejich rodinnych vztahii. Po uskutecnéni rozhovort v 5 rodinéch, vzdy
s rodi¢em a pak se sourozencem byla vybrana data tykajici se vychovy déti a rodinnych vztaht.
Tato data byla roz¢lenéna do kategorii: zmény ve vztazich v rodiné, zmény pfistupu rodic k
vychové déti, promény sourozenct a strategie zvladani s naslednou zménou ve vychové déti.

Ukazalo se, ze z po¢atku 1é¢by se chod rodiny ptizplisobi nemoci, fesi se pouze zakladni
veci, posléze miize dochdzet k tomu, Ze rodicCe situaci détem kompenzuji i delsi dobu od
ukonceni 1éc¢by. Pro rodice zlstava dulezita sluSnost, spole¢né traveny €as a soudrznost rodiny.
Z pohledu sourozencti za¢nou byt rodi¢e mirnéjsi a povoli v pravidlech, naopak nékteré naroky,

(vzdélani, sport) kladené na zdravé sourozence zlstavaji, prestoze na zdravé déti v dobé 1écby
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nemocného sourozence neni tolik ¢asu. To sourozenci vnimaji jako nespravedlnost. Taktéz
vnimaji, Ze se musi vice podilet na pé¢i o domécnost i delsi dobu od ukonceni 1écby, nez jejich
vyléCeny bratr nebo sestra. V prubc¢hu lécby se sourozenecky vztah miize utuzit a mezi
sourozenci nedochdzi k zdvaznéjSim konfliktim, do kterych by museli zasahovat rodice.
Zaroven se u sourozencti objevuji pocity kiivdy a nespravedInosti vici rodi¢tim. Tyto pocity
mohou rodice ovlivnit vlastni sebereflexi, rozhovorem s détmi anebo spravedlnosti ve vychove
vSech déti. Ukazuje se, ze rodice Ziji ve strachu z ndvratu nemoci. Je dulezité, aby tuto vznikajici
uzkost se snazili odbourat a déti mohly jet napt. na détsky tabor nebo sportovni soustiedéni.
Dulezitou roli ve vychové déti v této situaci hraje pozitivni mysleni ¢lenti rodiny. To si mohou
udrzet diky komunité rodicti 1 déti, se kterymi se v dobé 1écby i po 1écbé potkavaji nejen v
nemocnici, ale i na riznych volnocasovych aktivitach pro n€ potddanych (Den s Porsche, Den
détské onkologie, Den na ranci, apod.). Lécbu lze pojmout také jako fotbalovy turnaj a cesty
do nemocnice spojit s vyletem. Usp&sné zvladnuta 16¢ba piispiva ke stmeleni rodiny a lepsimu
zvladani negativnich zprav v zivoté.

Zdravi sourozenci jsou vlivem okolnosti pfinuceni rychleji vyzrat, nauc¢i se byt sami se
sebou, uzaviraji se vice do sebe. Lécba onkologického onemocnéni je ovlivni ve vybéru skoly
vzhledem k lokalité, ale i ve volbé budouciho povolani. Pohled rodi¢li a sourozencii na
volnocasové aktivity déti se v prubéhu onemocnéni ditéte 1isi. Sourozenci vnimaji piinos v
poznavani novych lidi 1 mist, ziskdvaji novy pohled na svét, prioritou je pro né zdravi a
upiednostiiuji dlouhodoby partnersky vztah. Sourozenecka vazba mezi nimi zesiluje, piestoZe
zdravy sourozenec se vnima jako vice podporujici toho druhého. Podpora a pomoc rodinam
prichazi Castéji ze strany matciny rodiny (babicka, teta, neter).

Pohled blizkych ptibuznych, ptatel anebo ucitelt déti na vychovu déti v roding po 1é€bé
vazného onemocnéni, by mohl byt pfedmétem dal$iho zkoumani. Tato prace miize byt pfinosna
pro ¢leny rodiny, kterd se ocitla na zacatku 1écby onkologického onemocnéni, ale i pro

odborniky, ktefi tyto rodiny provazeji cestou léCby a ndvratu do bézného fungovani.
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7 Prilohy
7.5 Priloha ¢. 1

Navodné otazky pro rozhovor s rodicem:
Vypravét piibéh rodiny od narozeni vSech déti, véetné obdobi vazného onemocnéni ditéte az
po uzdraveni, popiipadé doposud.
VOI: Jak se z pohledu rodicti zménila jejich vychova po propuknuti vazné nemoci ditéte?
Jak se zménily vychovné zasady a presvédceni rodich?
Jak se zménily vychovné priority?
Jak se zménila vychovna ocekavani a naroky kladené na dite?
Jak se zménil vychovny styl?
VO2: Jak ovlivnilo vaZné onemocnéni ditéte sourozence a jejich rodinné vztahy?
Zmeénily se z pohledu rodict sourozenecké vztahy?
V jakych oblastech?
Vnimaji zménu v chovani sourozencti?
Zmeénily se jejich role a jak z pohledu rodic¢i?
V jakych dalSich oblastech se zménilo chovani nebo Zivot sourozence?
Navodné otazky pro rozhovor se sourozencem:
Vypravét ptibéh rodiny, tak jak si ho sourozenec pamatuje. Zaméiit se na obdobi pied
onemocnénim sourozence, prubéh az doposud.
Zmeénila se z pohledu sourozence vychova rodici po propuknuti vazné nemoci jejich
sourozence, kterou az dosud uplatiiovali?
Zménily se vychovné zasady a piesvédceni rodict?
Zménily se vychovné priority a naroky kladené na déti?
Zménil se vychovny styl rodicta?
Co zacali rodi¢e v ptistupu k détem délat jinak?
Jak a v ¢em zpétné€ ovlivnilo vaZné onemocnéni ditéte sourozence a jejich rodinné vztahy?
Zmeénily se sourozenecké vztahy z pohledu sourozence?
Vnimaji zménu ve svém chovani, popt. jakou?
Vnimaji zménu v jejich rolich a jak ptipadné?
Ptetrvava néco z toho do soucasnosti nebo se vse vratilo do pavodniho stavu?
Jako sourozenci maji mezi sebou vice nebo méné konflikti?
Ptipadné, z jakych dlivodl vzniké4 nebo vznikl konflikt?
Co onemocnéni sourozence dalo a vzalo?

V jakych oblastech se zménil Zivot sourozence?



7.6 Priloha ¢. 2

Informovany souhlas s vyuzZitim vyzkumného rozhovoru pro rodice




Informovany souhlas pro sourozence a rodice nezletilych sourozencu




7.7 Priloha ¢. 3

Ukazka piepisu rozhovoru s rodi¢em




Ukazka prepisu rozhovoru se sourozencem




7.8 Priloha ¢. 4

Pi'ehled kategorizovanych kodi

Kategorie 1 Zmény ve vztazich v rodiné

Zmény ve vztazich v rodiné

UtuZeni sourozeneckého vztahu

Radéji byt se sourozencem

Vyména roli mezi sourozenci

V sourozeneckém vztahu -
Tendence vychovavat se

Vzajemna podpora sourozenct

Kazdy ma svlj Zivot

Podpora ze strany matciny rodiny

Babicka matkou

Zmény vztahu s prarodici - .
Odmitnuti rodici

Konflikt s prarodici

Stradani

Déti s rodici Naraznik rodicd

Vymeéna naklonnosti k rodici

Méné navstév

Ostatni rodinny pfislusnici

Stmeleni uzsi rodiny

Zdroj: viastni vyzkum.



Kategorie 2 Zmény pristupu rodic¢u k vychové déti

Zmény pfistupu rodict k vychové déti

Podfizeni se nemoci

Vychova $la stranou

Zdravé dité v pozadi

Odmeény a kompenzace

Hodnoty a priority

Zakladni véci jsou stejné

Spolecny cas rodiny

Slusnost

Soudrznost

Nic neplanovat

Uplné jiny hodnoty

Vzdélani

Zména v pravidlech rodiny

Povoleni v pravidlech

Pristup rodica

Rezimova omezeni

Dozor

Zména v narocich
kladenych na déti

Skola

Sport

Ulevy od domacich praci

Pohodlnost sourozence

Zdroj: vlastni vyzkum.

Kategorie 3 Promény sourozencu

Promény sourozencu

Samostatnost

Mentalni zralost

Uzavieni se do sebe

Spolehlivost

Ovlivnéni v Zivoté

Naucit se byt sdm

Vybér Skoly

Studijni prospéch

Konicky

Kamaradi

Pfinos zkusSenosti

Zdroj: viastni vyzkum.



Kategorie 4 Strategie zvladani s naslednou zménou ve vychoveé déti

Strategie zvladani s naslednou zménou ve vychové déti

Konfliktni situace v rodiné

BéZné sourozenecké konflikty

Vztahovacénost ditéte

Prozivani situace sourozenct

Pocit kfivdy

Osamoceni

Pocity Uzkosti u sourozence

Prozivani situace rodicd

Strach

Uzkostlivost

Odolna psychika

Role pozitivniho mysleni v
rodiné ditéte s onkologickym
onemocnénim

Nadéje v dobé akutni faze nemoci

"Vydolovat to nejlepsi"

Vira a presvédceni

Ptiprava na krizové situace

Stmeleni se

Zdroj: vlastni vyzkum.



