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Uvod

Zapojeni rodi¢ti do oSetfovatelské péce o jejich dit¢ se stale zdokonaluje.
Dnes se propaguje partnersky vztah zdravotnik - pacient (rodi€), kdy by mél byt
pacient (rodi¢) zdravotnikovi rovnocenny, nikoli podfizeny. To by mélo mit na
spolupréci rodice, nejen se sestrou, pozitivni dopad. V praxi to ovSem neni tak
jednoduché. Od détskych sester se Casto setkavam s piistupem, ze nechtéji zadné
zmeény a rodi€ pro n¢ znamena pievazné pritéz.

Téma své bakalarské prace ,.Zapojeni rodici do oSetfovatelské péce o
détského onkologického pacienta™ jsem si vybrala zejména proto, ze ackoli jsou
vztahy mezi oSetfovatelskym persondlem a rodici dilezité na kazdém oddéleni, na
onkologii je to specifické. Déti tam byvaji hospitalizované dlouhodobé a rodice o
n¢ spolu se zdravotniky pecuji. Sama bych jednou rada pracovala na oddéleni
détské onkologie a pocituji, jak moc je pifitomnost a pomoc rodic¢e klicova.
Vramci praxi jsem méla moZznost navstivit Transplantacni oddé€leni, které je
soucasti Kliniky détské hematologie a onkologie ve FNM, kde se mij z4jem o
téma jeste prohloubil.

Pro ziskani dat jsem vyuzila kvalitativni metodu strukturovaného rozhovoru.
Dotazovala jsem se celkem 4 matek. Rozhovory byly soustfedéné predevSim na
interakce mezi sestrami a rodici.

Cilem této prace bylo popsat, zda a jakym zplisobem, jsou rodi¢e edukovani
a podporovani ve spolupraci s oSetfovatelskym persondlem v péci o dité
s onkologickym onemocnénim.

Jako vedlejsi cil jsem si urcila popsat, v jakych oblastech péce se rodice
détského onkologického pacienta zapojuji nejvice a jaké oblasti (jestli takové
existuji) jsou pro né problematické.

Tato prace mize slouzit jako zpétna vazba pro sesterské tymy pracujici na

onkologickych oddélenich a odhaleni pohledu rodici na tézkosti procesu 1écby.



1. Détska onkologie

Samostatny obor détské onkologie je pomérné mlady. Piesto za skoro 60 let
existence obor dosihl obrovskych pokrokt, které s sebou pfinesly i nové cile.
Jednim ze soucasnych cilti je individualita 1écby. Vétsi znalost biologie nadora
umoziuje rozdelit nddory stejného histologického typu do tii trovni podle
individudlni miry rizika pro daného jedince. Dle vySe rizika je nastavena l1écba
tak, aby byla pacientovi usita na miru.

Dal$im zcili je vyuZziti beneficence zapojeni rodiny do procesu péce.
Diagno6za onkologického onemocnéni je ohromnou z4téZi nejen pro pacienta, ale 1
pro celou rodinu. Rodina se mimo jiné zapojuje do rozhodovani o postupu 1écby
prevazné prostiednictvim informovanych souhlast. Ty musi byt podepsané, jak
pro aplikovanou 1écbu, tak pro invazivni diagnostické vykony. Mezi dalsi
vytyCené cile se fadi otdzka kvality Zivota jiz vyléCenych pacientll a péce o
adolescenty s onkologickou diagn6zou.

Ackoliv jsou onkologicka onemocnéni v détském véku spise raritou, jedna
se 0 jednu z nejcastéjSich pficin imrti u déti, a to 1 pres fakt, Ze mira kurability je
vysokd. Détské nadory rostou velice rychle (Cas zdvojeni velikosti se primérné
pohybuje v fadu hodin a dnti). Jsou také vysoce maligni a Casn€ metastazuji. |
kdyz se détské naddory chovaji agresivné, dobie odpovidaji na aplikovanou 1é€bu a
jsou velice chemosenzitivni a radiosenzitivni. Vzhledem k povaze nadori se
k 1écbe détského onkologického pacienta v drtivé vétSin€é piipadd pfistupuje
kurativné.

Lécba ditéte s nddorovym onemocnénim je limitovdna vyvojem organismu.
Kwvili riziku trvalych nasledkii a moznym komplikacim je nutné zvazit radikalitu
protinddorové 1écby. Nicméné oproti dospélym onkologickym pacientim détsti

obvykle nevykazuji komorbidity a snasi chemoterapii Iépe (1).

1.1 Nadorova onemocnéni détskeho véeku

Mezi zhoubnad onemocnéni détského vEku patii leukemie (nadorové

onemocnéni krve) a nadory solidni.



Cetnost konkrétnich nadorovych onemocnéni se li§i dle véku pacienta.
U kojenci  jsou typické hepatoblastomy, nefroblastomy, retinoblastomy
¢i neuroblastomy. Mezi dvéma a péti lety véku je nejCastéjsi akutni leukemie.
U starSich déti se nejvic vyskytuji nddory mizni tkané (napt. Hodgkinav tumor), u
chlapcti i nadory varlat.

Bez ohledu na vék jsou u déti Casté i nadory mozku, kosti a méekkych
tkani (26).

V kapitolach 2 a 3 se budu blize vénovat problematice akutni lymfoblastické
leukemie a neuroblastomu. Tato onemocnéni jsem vybrala na zdkladé diagnéz

déti, jejichz matky poskytly rozhovor.

1.2 Symptomy onkologického onemocnéni u déti

Véasné rozpozndni symptomi je kliové pro zapoceti 1écby a zvoleni
nejlepSiho mozného postupu. Onkologické onemocnéni détského vEku byva casto
velice tézce rozpoznatelné, proto je potifeba zndt mozné symptomy, které by
mohly na onemocnéni poukazat.

Bolest mlize byt jak Casnd, tak pozdni, generalizovand, tak lokalizovana.
Dulezité je ziskat podrobnosti o jejim charakteru — pocatek, lokace, povaha,
intenzita a zmiriiujici faktory. Pro leukemii je typicka bolest kosti, pro solidni
nadory zase bolestivost, otoky a citlivost v misté tumoru.

Horecka je dal$im castym piiznakem onkologického onemocnéni. Byva
zpusobena infekci, nebo samotnym malignim procesem.

Bézny je 1 pokles trombocytl. To se projevuje zejména na kizi (petechie,
ekchymozy), poptipade epistaxi.

Maligni invaze do kostni dfené se projevuje bledosti, letargii, hubnutim
anevolnosti. Tyto pfiznaky byvaji pfipisovany anémii vzniklé na podkladé
narastu malignich buné€k, nahrazujicich bunky zdravé.

Oteklé mizni uzliny jsou u déti béZzné. AvSak, jestlize jsou spojeny
s horeckou trvajici déle nez tyden nebo ztratou vahy, mohou poukazovat na vazné

onemocnéni (23).



1.3 Diagnostika

Diagnostikovani ditéte s podezienim na onkologické onemocnéni mtize trvat
1 n€kolik dni. Pro ziskani komplexniho hodnoceni se vyuziva nékolik druht
vySetieni.

Je dulezit¢ odebrat anamnézu pacienta. V ramci anamnézy se zjistuji
informace o nynéj$§im onemocnéni (symptomy, délka trvani, rizikové faktory),
pfedchozim onemocnéni a komorbiditach (infekce, medikace, operace, ...),
rodinnd anamnéza (vyskyt onkologického onemocnéni u piibuzného), soucasny
zdravotni stav rodiny, vyvoj jedince (dosazeni milnikd, regrese), psychosocialni
faktory (kultura, jazyk, rodinné problémy).

Dale se zjistuji symptomy s nemoci spojené, které se u pacienta jiz vyskytly.
Mohou byt i aktivné vyhledavany v rameci fyzikalniho vySetfeni. Jedna se napt. o
modfiny, petechie, zvétSené lymfatické uzliny, srde¢ni Selesty, bolesti hlavy,
infekce plic atd.

Poté prichazi na tfadu laboratorni testy. Slouzi pfedev§im k co mozna
nejpresnéjSimu stanoveni diagndzy. VéEtsSinou se zjist'uje krevni obraz a diferencial
(dale jen KO + diff.), jaterni testy a koagulace. Dale vySetfeni séra (urea,
kreatinin, kyselina mocova, bilirubin, ...) a vySetfeni moc¢i (pH, bilkovina,
glukodza, bakterie, ...) (23) (24) (25).

Diulezité je vySetfeni kostni dfen€. Jednd se o bioptické vySeteni, kdy se
kostni dient odebird pomoci specidlni jehly. Vysledky mohou potvrdit ¢i vyvratit
pfitomnost rakovinnych buné€k, poptipadé informovat o zménach kostni dfené po
terapii.

U téch onkologickych onemocnéni, kde hrozi metastazovani do centralni
nervové soustavy (dale jen CNS), se provadi lumbalni punkce.

Velmi ptesné jsou také zobrazovaci metody. Mezi nejastéjsi patii vySetteni
CT (computer tomography), MR (magnetickd rezonance), PET (pozitronova
emisni tomografie) a v n€kterych pifipadech i scintigrafie. Snimky slouZi nejen
k diagnostice, ale i k urceni postupu 1éCby.

K diagnostice byva vyuzito 1 vySetieni odebraného vzorku nadorové tkéané.

Opct se jedna o bioptické vySetfeni. Slouzi predevsim k urceni typu onemocnéni a



zjiSténi miry rizika relapsu, diky ¢emuz jsou zdravotnici schopni naplanovat

adekvatni 16¢bu (23).

1.4 Lécebné metody

Terapie dosahuje lepSich vysledka diky zavedeni kombinované 1écby, zapisu
déti do klinickych studii, zlepSeni v oblasti podptirné péce. V dnesni dob¢ byvaji
jako 1écebné metody nejcastéji vyuzivané chemoterapie, radioterapie, operace,

biologicka 1écba a transplantace hematopoetickych bunék kostni diené (23).

1.4.1 Chemoterapie

Chemoterapie byva pouZivana nejen jako primarni 1écba, ale i v kombinaci
s radiacni terapii, operaci nebo transplantaci kostni diené. Kli¢ovou schopnosti
chemoterapie je ovlivnéni funkce nebo produkce nukleovych kyselin, DNA ¢i
RNA.

I kdyz byvaji nékterd cytostatika pouzivdna samostatng, lepSi vysledky
prokazaly jejich kombinace. Vyhodu ukdzalo i kontinudlni nebo pferuSované
podavani cytostatik intravendzné. Diky rozmanitym vendznim vstupim (port,
centrdlni zilni katetr, ...) se mlizZe pacient vyhnout ¢etnym venepunkcim, ¢imz je

pro pacienta aplikace méné traumaticka (23).

1.4.2 Radioterapie

Radia¢ni terapie byva nejCastéji pouzivana v kombinaci s operaci nebo
chemoterapii. Mze byt kurativni i paliativni. V ramci paliativni péce je vyuzita
pro zmirnéni symptomi zpisobenych rostoucim tumorem. Vyhodou radioterapie
je presnost. Je zaméfena na piesné urcenou lokaci, coz minimalizuje riziko
vedlejsich efekta.

Mechanismy ucinki jsou 3 typt:

1. poskozeni pyrimidinovych bazi (cytosin, thymin, uracil), které jsou
potiebné pro syntézu nukleovych kyselin
2. jednovlaknové zlomy v molekulach DNA a RNA
3. zlomy ve dvousroubovicovém vlakné
Tato poSkozeni jsou pro buitkku bud’ letdlni (smrtelnd), nebo subletalni

(poskozeni muze byt nasledné opraveno) (23).
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1.4.3 Operace

Hlavnim cilem operaci je, krom& biopsii, odstranéni nadoru a obnoveni
normalni funkce organismu v nejvétsim mozném rozsahu. V ptipad€, Ze je
onemocnéni prili§ rozsahlé, byva operace paliativni. Obecné by se dalo fict, ze
¢im diive je onemocnéni zachyceno, tim vys$i je pravdépodobnost uspéchu
operace.

Protoze déti vétsSinou velice dobie reaguji na chemoterapii, byva operace

indikovana hlavné v ptipadech zachovani funkce a z ditvoda kosmetickych (23).

1.4.4 Biologicka lécba

Biologicka 1écba vyuziva latky vyrobené ¢i odvozené z zivych organismi,
popiipadé¢ laboratorné¢ syntetizované. Podle mechanismu ucinku latek
se biologicka lécba déli do 3 skupin:

1. latky nezasahujici do rakovinnych bunék jako takovych — stimuluji
imunitni systém pacienta tak, aby sam proti rakovinnym bunkam zasahl
(tzv. imunoterapie)

2. latky, které zasahuji rakovinné buniky ptimo

3. latky cilici na molekuly zodpov&dné za riist a progresi nadoru (23)

1.4.5 Transplantace hematopoetickych kmenovych bunék

Transplantace hematopoetickych (krvetvornych) kmenovych bunck byva
vyuzivana zejména u typu onkologickych onemocnéni vyzadujicich
vysokodavkovou chemoterapii, radioterapii a/nebo ndhradu nefunkéni kostni
dfené. Hematopoetické kmenové bunky se odebiraji z periferni krve, kostni diené
nebo pupecnikové krve. Jestlize transplantace probéhne uspésné, tak nové
pfihojené bunky zac¢nou produkovat zdravé funkéni krevni buiky. Podle typu
darce kmenovych buné€k délime transplantaci na allogenni a autologni.

Pfi autologni transplantaci se pacientovi ,,vraci“ jeho vlastni pfedem
odebrané burky.

Allogenni transplantaci pfedchazi naro¢na piiprava, protoze transplantované
builkky jsou od pfibuznych, ¢i jinych déarct. Pacientim je podavana

vysokodavkova chemoterapie a/nebo radioterapie pro vymyceni malignich bunék
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a potlaceni imunity. Imunosuprese je dilezitd v prevenci odmitnuti darovanych

bunék télem piijemce (23).

1.5 Rizika onkologické lécby

Mnoho rizik onkologické 1écby plyne z interakei 1€kt uzivanych pacientem.
Tim ale daleko Castéji byvaji ohrozeni star§i polymorbidni pacienti. Dalsi rizika
vznikaji samotnou lébou. Problém je nejen ve zhorSeném zdravotnim stavu
pacienta, ale neptiznivé ucinky 1é¢by ptisobi i1 na jeho ochotu spoluprace.

Mezi nejcastéj$i nezadouci UCinky patii emeze, prijjem, zacpa, alopecie,

poruchy krevniho obrazu, mukozitida a dermatitida (22).
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2. Akutni lymfoblasticka leukemie

Akutni lymfoblasticka leukemie byla diagnostikovana synovi pani Ivety
(viz Ptiloha 2), synovi pani Petry (viz Piiloha 3) a synovi pani Gabiny (viz
Priloha 4).

Diive byla zndma také jako lymfatickd, lymfocyticka, ¢i lymfoidni akutni
leukémie. Jedna se o nejcastéjsi typ détské rakoviny, pticemz u chlapct je Castéjsi
nez u divek. Propukd pfedevs§im mezi 2. az 5. rokem Zivota. Mezi rizikové faktory
pro vznik akutni lymfoblastické leukémie (dale jen ALL) byvé fazeno prenatalni
ozéafeni rentgenovymi paprsky, pfedchozi chemoterapeuticka 1écba ¢i néktera
geneticka onemocnéni (napt. Downiv syndrom). U déti trpicich ALL byly taktéz
nalezeny rtizné chromozomalni abnormality.

V dnesni dobé€ se pro klasifikaci ALL pouziva tzv. imunofenotypizace, ktera
slouzi ke stanoveni T-linii, B-linii a myeloidnich antigeni. Chromozomalni
abnormality jsou hodnoceny pomoci molekularni genetické analyzy.
ditéte, ptvodni pocet leukocytli, zasazeni CNS, postizeni varlat, Downlv
syndrom, pohlavi, rasu, etnicitu a nutricni skore. Charakteristiky leukocyti
ovlivitujici progndzu jsou: morfologie, imunofenotyp a genomové zmény (ploidie,

strukturdlni zmény) (20).

2.1 Klinicky obraz

Ve vétsing pripadt dit€¢ vykazuje piekvapivé malo symptomi. ALL muze
byt odhalena napt. kviili mensi infekci (nachlazeni), ktera se nedafi dolécit. U
ditéte 1 pfes 1écbu pietrvava bledost, horecky, apatie, drazdivost a nechutenstvi.
Nékdy se na ALL piijde béhem rutinni prohlidky u pediatra, ¢i pifi urazech.
Rodice vétSinou vyciti zasadni problém, kdyz u ditéte zacnou pozorovat modiiny
bez pficiny, petechie, hubnuti a dlouhodobé stézovani si na bolest kosti a kloubt.

Hlavni pfiznaky ALL se odviji od infiltrace kostni diené¢ nefunk&nimi
leukemickymi bunikami (tzv. blasty). Mezi hlavni symptomy patii anémie
zpusobena poklesem poctu erytrocytli, infekce zneutropenie a krvaceni

zpusobené poklesem trombocytti. Zhruba polovina pacienti ma zvysSené hodnoty
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leukocyti (nad 10 000/mm?). Dal§imi symptomy pro odhaleni ALL mohou byt:
infiltrace  vysoce vaskularizovanych organti  (jatra, slezina) blasty,
hepatosplenomegalie, splenomegalie, horecka, lymfadenopatie, krvaceni, petechie
¢1 purpura a bolesti kosti. Velice dulezité je rozpoznat zasazeni CNS a varlat,

které poskytuji leukemickym bunkam ,,azyl* a vyzaduji specifickou terapii (20).

2.2 Diagnostika

Prvni podezieni na leukemii padne vétSinou kvili pacientové historii,
fyzickym symptomim a vySetfeni periferni krve, kterd obsahuje leukemické
blasty, ¢asto v kombinaci s nizkymi hodnotami ostatnich krevnich elementt.

Diagnostika zahrnuje detailni anamnézu a fyzikéalni vysSetfeni, laboratorni
testy (KO + diff., biochemie) a biopsii kostni dfené. Definitivni diagndza je
zaloZena na rozboru vzorku kostni diené. Ta je typicky infiltrovana leukemickymi
blasty. Po stanoveni diagndzy se provede lumbalni punkce pro vySetieni zasaZeni

CNS (20).

2.3 Terapie

Lécba se odviji od klinického obrazu a laboratorniho nalezu. U déti s vySSim
rizikem recidivy se pfistupuje na nejagresivnéj$i lécbu. TiebaZe se specifika
ruznych rizikovych skupin lisi, 1é€ba je vétSinou délena do stejnych fazi: indukce,
stabilizace (téz zvand konsolidace), udrzovaci lécba, opozdénd intenzifikace,
udrzovaci nebo pokracujici 1écba a remise.

S fazi indukce se za€ina prakticky okamZité¢ po potvrzeni diagnozy a trva
pfiblizné 4 az 5 tydnl. Mezi nejcastéji uzivané léky v této fazi patii
kortikosteroidy (dextrametason, prednison), vincristine a L-asparaginasa.
Dosazeni kompletni remise se urcuje podle poctu blastickych bunék v kostni dieni
(<5 %) a extramedularn¢ (zadné). Po této fazi se t€lo dostava do tzv.
imunosuprese a stavd se tak lehce ohrozitelné choroboplodnymi zérodky
anachylné k spontdnnim krvacenim. Proto je velice dualezitd podplirna lécba
v podobé transflzi a pouzivani antibakteridlnich a antifungélnich prostiredki.

Do faze konsolidace se pacienti dostavaji az v piipadé uplné remise.

Nejcasteji se u nich aplikuje tzv. Berlin-Frankfurt-Miinster protokol. Jedna se o
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pomérné agresivni chemoterapeutickou 1écbu, kterd zahrnuje stabilizaci pomoci
cyklofosfamidu, cytarabinu a mercaptopurinu podaného ze zacatku.

Poté nasleduje udrzovaci 1écba v podobé podavéani vysokodavkového
metotrexatu.

Dale ptichazi opozdéna intenzifikace, kterd probiha stejné jako indukce a
konsolidace.

Dalsim krokem je opét udrzovaci 1écba, kdy se denn¢ podava merkaptopurin
a jednou tydné nizkodavkovy metotrexat. Neékdy se v radmci pokracujici 1écby
podava vincristine a kortikosteroidy.

Ackoli neni zndma optimalni délka 1éCby, v praxi trva ptiblizné 2 az 3 roky.
Po ukonceni 1écby déti dochéazi na pravidelné prohlidky pro kontrolu efektu 1éby
a odhaleni ptipadného relapsu (20).
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3. Neuroblastom

Neuroblastom byl diagnostikovan dceii pani Klary v necelych 3 letech (viz
Ptiloha 1).

Jednd se o embryondlni nador, ktery se objevuje nejCastéji v détstvi
(diagnostikovan byva obvykle do 4. roku Zivota). Pfitomnost nddoru v dospélosti
je spiSe raritni. Je velice agresivni — rychle roste a Casto metastazuje krvi,
pfedev§im do jater a kosti. Jednd se o jeden znejCastéjSich extrakranidlnich
solidnich nadord. Vyviji se v mistech sympatického nervového systému, nejcastéji
ve dieni nadledvin. Déle se mize vyskytovat napiiklad v hrudniku, panvi nebo

krku (4) (5).

3.1 Klinicky obraz

Klinické projevy se odvijeji od pozice a stadia nadoru. Takové symptomy
jsou dany predevsim ttlakem okolnich orgédnovych struktur, u intraabdomindlnich
neuroblastomd byvd hmatnd rezistence. Nejcastéji ale pacienti vykazuji
nespecifické ptiznaky, mezi které mlzeme zatadit teplotu, Unavu, slabost a
anémii. Vzhledem k brzkému vytvofeni metastdz v kostech a kostni dfeni byvaji
mezi projevy i bolest kosti a kloubli. Dals$i metastdzy se nachazeji nejéastéji

v lymfatickych uzlinach a jatrech, ktera jsou pro neuroblastom typickou lokalitou

(©) (7).

3.2 Diagnostika

Pti podezieni na vyskyt neuroblastomu se nejprve déla ultrasonografie. Pro
definitivni potvrzeni se provadi CT (prukaz nadoru v dutiné bfiSni, panvi a
mediastinu) nebo MR (prokazani naddorti paraspinalné lokalizovanych). Ve vétSine
pfipadli jsou v moci zvySené katecholaminy, nékteré z neuroblastomi ale tyto
latky neprodukuji (cca 10 %).

Rozsah nemoci se zjiStuje pomoci scintigrafického vySetieni
metajodbenzylguanidinem (MIBG), ktery se koncentruje ve vétSingé typl

neuroblastomi. Diky této metodé¢ je mozné sledovat Gcinky 1écby (8).
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3.3 Terapie

Vyse rizikovosti nadoru se vyjadiuje jako nizk4, stfedni a vysoka. Je urcena
nékolika faktory: vék ditéte, lokace nadoru a s tim spojené builky nadorem
zahrnuté, stddium nemoci a abnormality v genetické vybavé.

Vzhledem k variabilit¢ neuroblastomu existuje Siroka Skala moznosti 1écby.
V dnesni dob¢ se podle rizika pouzivaji tyto metody — operace, chemoterapie,
imunoterapie, radioterapie a transplantace kostni dfené. V zakladu nejéastéji stoji
operace, kterd béZzné¢ byva kombinovana s jednou a vice metodami 1écby. Jestli
bude nador operovatelny zélezi na jeho lokaci a zasazené oblasti. Ne vzdy ho lze
vyoperovat cely.

Déti s nizkym rizikem po operaci byvaji pouze pozorované, popiipadé je jim
nasazena lehkd chemoterapie. Déti se stfednim rizikem maji operaci doplnénou
o konven¢ni chemoterapii, poptipad¢ radioterapii. U déti s nejvySSim stupném
rizika byva 1écba nejkomplikovanéjsi. Po operaci dostavaji vysoké davky
chemoterapie, c¢asto kombinované s radioterapii. Ne&kdy se pfistupuje

1 k transplantaci kostni den€ nebo k imunoterapii (6) (9).
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4. Uloha rodiny v pé¢i o nemocné dité

4.1 Uloha rodiée pied uréenim diagnozy

Je to pravé rodic, kdo pred samotnym diagnostikovanim hraje klicovou roli.
Osoba, ktera dit¢ vychovava a zije s nim v jedné domécnosti, pravdépodobné
nejlépe znd bézné chovani ditéte. Ma tedy nejvyssi moznost si vSimnout, kdyz

v chovani ditéte nastane odchylka od normalu.

To, Ze se u ditéte odehrava néjaky problém, muize byt rozpoznatelné zprvu
na psychickém stavu. Prvnim rozsahlym projevem je tizkost. Ta se manifestuje
v riznych podobach. Dité miize byt plaétivéjsi a podrazdénéjsi. Uzkost se odrazi
i ve spanku, ktery nebyva moc kvalitni a je doprovazen nocnimi muirami. Dité
projevuje nepohodu zvysenou aktivitou, po které¢ prichdzi neptiméiené rychla
a intenzivni unava. Projevy uzkosti jsou 1 somatické povahy, nejcastéji se jedna
o tlak na hrudniku, ¢i bolest bficha.

V¢asna diagnodza je dilezita nejen pro naslednou 1é¢bu, ale i pro porozuméni
ditéte a rodiny. Slovo ,,rakovina® vyvolava v mnoha lidech strach, zvlast’ kdyz jde
o jejich dité. Je spojovano s krutou bolesti, utrpenim, smrti (proto se doporucuje
pouzivat rad&ji slovni spojeni ,,onkologické onemocnéni*). Ve fazi, kdy rodice
zaznamenaji ptiznaky, ale jest€¢ nevi, s ¢im se oni a jejich dité potykaji, je plno
otazek. Mohou volit mezi dvéma variantami dalSiho postupu — vyckat, jak se stav
vyvine, nebo navstivit lékafe a konzultovat problémy s nim. Rodina se obvykle
snazi vyhledat co nejvice odpovédi na svoje otazky, at’ uz v literatuie, u
piibuznych, u rodict s podobnou zkuSenosti €1 u specializovanych sdruZeni.

Cela tato faze byva extrémné zatézova. Pro dité z hlediska stresu, nepohody
a prozivani bolesti, které zatim nerozumi. Rodi¢e byvaji vystraseni a uzkostni.
Maji pocit, Ze mohli udélat néco jinak, Ze se jednd o trest za néco, co udélali, a

navic je na nich rozhodnuti, jak budou pokracovat (10).
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4.2 Prubéh péce po dobu hospitalizace

4.2.1 Prdva hospitalizovanych déti v CR

Prava pacienti jsou obecné znama a plné znéni je dostupné jak
zdravotnickym pracovnikim, tak laické vefejnosti. Roku 1993 byla Centralni
etickou komisi Ministerstva zdravotnictvi CR schvélena tzv. Charta prav
hospitalizovanych déti. V CR se oviem do povédomi dostava velice pomalu.
Zpocatku pacienti Casto ani nevédeli, Zze takovy dokument viibec existuje, a 1ékari
nebyli plné naklonéni k jeho vyuzivani.

S rozvojem zdravotnictvi se ovSem ,Prava pacienti“ a ,Charta prav
hospitalizovanych déti* dostavaji ¢im dal tim vice do povédomi nejen samotnym
pacientlim, ale i pe€ujicim zdravotnikiim. Fakt, Ze se tato prava stavaji béznou
soucasti poskytované péce, miize zmirnit dopady spojené s naroCnosti situace
1écby ditéte.

V Charté je popséano celkem 10 prav détskych pacientli. Pro tuto praci jsem
si dovolila uvést pouze 3 znich (2., 3., a 4. bod), kterd se nejvice poji
s problematikou rodi¢ovské péce.

Bod ¢. 2, Prava hospitalizovanych déti:

,Déti v nemocnici maji pravo na neustdly kontakt se svymi rodici a
sourozenci. Tam, kde je to mozné, by se meélo rodicum dostat pomoci a povzbuzeni
k tomu, aby s ditétem v nemocnici ziistali. Aby se na péci o své dité mohli podilet,
meéli by rodice byt plné informovani o chodu oddéleni a povzbuzovani k aktivni
ucasti na ném.*

Bod ¢. 3, Prava hospitalizovanych déti:

,Deti a/nebo jejich rodice maji pravo na informace v takové podobe, jaka
odpovida jejich véku a chapani. Maji mit zaroven moznost oteviené hovorit o
svych potiebdach s personadlem.*

Bod ¢. 4, Prava hospitalizovanych déti:

»Deti a/nebo jejich rodice maji mit pravo poucené se podilet na veskerém
rozhodovani ohledné zdravotni péce, kterd je jim poskytoviana. Kazdeé dite ma byt

chranéno pred vsemi zakroky, které pro jeho lécbu nejsou nezbytné, a pred
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zbytecnymi ukony, podniknutymi pro zmirnéni jeho fyzického nebo emocionalniho
rozrusent.*

Pro pomoc v pravnich zélezitostech, hlavné ve vétSich nemocnicich,
aktualné vznika pozice tzv. ombudsmana. Jedna se o osobu, za kterou mohou
chodit at’ uz pacienti, ¢i jejich rodice nebo znami se stiznostmi, ale i pochvalami.
Jestlize dojde k situaci, kdy je pacient nespokojeny s poskytovanou péci nebo
chovanim personalu, mize se obratit pravé na nemocni¢niho ombudsmana. Ten se
pak snazi umoznit komunikaci mezi pacientem (rodinou) a oddé€lenim s cilem

napravy daného problému. (17)

4.2.2 Komunikace rodice se zdravotnickym persondlem

Rodice travi se svym ditétem v nemocnici velké mnozstvi Casu. At uz
béhem hospitalizace, nebo na pribéznych kontrolach. Pro vSechny zicastnéné je
tedy velice podstatné, aby mezi nimi panoval vzijemny respekt a probihala
dostate¢na komunikace. Mezi klicové aspekty ve vztahu rodi¢ - zdravotnik patii
vzajemna duvéra, podpora a lidsky pfistup ze strany zdravotnického personalu.
Rodice potfebuji mit nékoho, na koho se budou moci spolehnout a komu budou
vétit. Nutno fici, Ze jsou 1 velice citlivi na zplsob jednani s jejich détmi.

Sdélovani zavazné diagnozy je velice t€zké a stresujici nejen pro rodice, ale
1 pro zdravotniky. Kazdy rodi¢ reaguje trochu jinak a informace zpracovava
riznym stylem a rlznou mérou. Moment sdéleni diagnézy si rodice vétSinou
velice dobfe pamatuji. Mnoho z nich si i pamatuje, jakym stylem jim diagnéza
byla sdélena. Zdravotni personal by tedy mé¢l dbat na dikladnou pfipravu a
empatickou komunikaci. Lékat, ktery diagnézu sdéluje, musi byt pfipraven na to,
ze rodi¢e budou ve stavu, kdy pro né¢ bude pochopeni a zapamatovani si podanych
informaci extrémn€ néaro¢né. Informace musi byt sdéleny presné, ale
srozumitelné. Lékat by se mél ujistit, Ze rodiCe pochopili situaci, popiipadé
informace zopakuje a znovu vysvétli. Je velice dulezité, aby byl na rozhovor
dostatek casu, kdy budou moci rodice pokladat své dotazy, vyjadfit svij nazor
a obavy a zapojit se tak do diskuze s 1¢ékafem. Priib&éh rozhovoru dokéze rodice jak

motivovat, tak demotivovat ke spolupraci se zdravotnickym tymem.
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Poté, co je diagnoza sdélena rodictim, se predava i ditéti. Nékdy je projevena
snaha déti chranit pfed hrizou nemoci, ale i ty potiebuji znat pravdu. Sdéleni musi
probihat citlivé a formou a rozsahem odpovidajicim mentalnimu vyvoji daného
ditéte. Jestlize rozhovor probéhne uspésné, je Sance lepsiho adaptacniho procesu a
spoluprace ze strany pacienta.

Svou roli v komunikaci hraje i oSetiujici sestra. Diagndzu sice sdéluje 1ékar,
ale s tim, co bylo feCeno, sestra mtize pracovat dal. U pacienta travi vic ¢asu nez
1¢kat, diky ¢emuz si k ni détsky pacient vétSinou ziskd diveérnéjsi vztah a sestra
pak lépe odhadne jeho chovani. S tim se poji 1 skute¢nost, Ze svoje otazky a obavy
bude dité predkladat spis ji nez lékatfi. V rdmci svych kompetenci sestra miize
vysvétlovat a hovofit o onemocnéni, ptipadné informovat o moznych nezadoucich
ucincich podavané 1écby.

V neposledni tadé je vramci spoluprace kli¢ova koordinace péce.
Onkologické onemocnéni je specifické tim, Ze se zdravotni stav mize ménit velmi
rychle a neocekavané. Pro rodice je velice dilezit¢é mit k dispozici konkrétni
osobu, na kterou se mohou obratit dle potieby. Zaroven je velmi dilezité mit
stanoveny plan péce. O pacienta s onkologickym onemocnénim se stard
multidisciplinarni tym, a proto je potfeba, aby s planem byli obeznameni vSichni

pracovnici tymu a respektovali a dodrzovali jeho plnéni (11) (12).

4.3 Uloha rodice po ukonceni hospitalizace

Jednim z nejvétSich bfemen pro rodie pecujici o nemocné dité je budouci
souvisejici rozhodovani. VéEtSinu nasich rozhodnuti hodnotime podle toho, jak
dana véc dopadla. V péci o nemocné dité to ale neni spolehlivy nastroj. Rodi¢ se
rozhoduje na zdkladé¢ veskerych informaci, své odpovédnosti a lasky k ditéti
s nadéji v nejlepsi mozny vysledek. Ten ale zdaleka neni zaruc¢eny a Casto ani neni
na rozhodnuti zavisly, nebo alesponi ne plné€. Jestlize by rodice 1 zpétné vybrali
stejné feseni, je povazovano za spravné. Toto miize byt pro rodice alespon trochu
polehcujici a pomoci jim s vy€itkami a pocity viny. Rodina by méla védét, ze at’

uz se rozhodne jakkoli, tym pecujicich ji podpofti a bude ji oporou.
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Tézké onemocnéni ditéte s sebou nese kromé extrémni psychické i fyzické
zatéze tadu dalSich problému. Jednd se napt. o financni problematiku, plnéni
pracovnich povinnosti, péci o ptipadné sourozence a mnoho dalsiho.

Rodina je vSak zasazena i na socialni rovin€. Rapidn€¢ se méni socialni
postaveni celé rodiny a socidlni role jednotlived. Adaptovani rodiny na novou
situaci nemtze byt pofadné ukoncené, protoze s kazdou zménou stavu ditéte ceka
rodinu dalsi Sok. Zména statutu zalezi na ptfedchozi socialni situaci dané rodiny,
na délce péce o dit€¢ a na typu onemocnéni, kterym dité trpi. Plati obecny
predpoklad, ze jestlize ma dit€¢ progndézu par mésicii az par let, rodina neresi
pripadné socialni zmény. Vice se zabyvaji zabezpeCenim ditéte v podobé nejlepsi
mozné 1écby a péce. V rodinéch, kde je progndza nejasnd nebo v fadu vice let, se
musi  Clenové  potykat se  zménami  socidlniho  statutu  vice.
Pecujici osobé (vétSinou matce) se obrati zivot ,,vzhiiru nohama®. VétSinou je to
pravé ona, kdo se vzdd své pracovni pozice a stava se peCovatelkou a
oSetfovatelkou v domaci péci. Dle vypovédi jedné z pecujicich maminek: ,, Na
lednici porad visi detailni plan kazdého dne. Kdy je jaké vysSetreni, cviceni, kdy
podat léky, stravu. Ze zacatku to byl hrozny zmatek, ale uz se v tom pomalu
orientujeme. “ (18).

Aby mohl rodi¢ provadét doméci péci, musi byt fadné zaSkolen odbornym
persondlem. Zarovent musi mit naprosto pfesné informace a byt seznamen s riziky
poskytované domaci péce. Role pecovatele je extrémné zatézova a rodi¢ se stdva
nachylnym k vyhoteni, stejn€ jako tomu byva u pomahajicich profesi.

Na druhé¢ strané stoji partner, ktery zabezpecuje rodinu finan¢né. I on je
vystaven mnoha stresovym faktortim. Finan¢ni ndklady rodiny se ¢asto zvySuji, a
také neni tim, ktery ziistava s ditétem doma, ¢imz muize vzniknout pocit ¢i dojem,
ze o dité¢ dostateCné nepeCuje. Zaroven se tvoii pevnéjSi pouto mezi piimo
pecujici osobou a ditétem a osoba pracujici mize zazivat pocit tzv. ,,odsunuti na
druhou kolej“. Nékdy se rodina dostane do situace tria matka - otec - nemocné
dité. Jestlize maji i dalsi déti, mohou se citit nedtlezitymi az odstréenymi.

Nemoc s sebou pfinasi 1 interni rodinné problémy. NejcastéjSim jevem jsou
zmény v chovani rodi¢t. Casto je t&zka situace bud’ rozkmotii, nebo naopak

sblizi. Na rodie piisobi obrovsky tlak a stres, coz muize zpusobovat vztek,
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obviilovani sebe nebo okoli. Ve vysledku se partnefi nezvladaji podpofit
navzajem. V jinych piipadech se partnefi ze strachu vibec nebavi o vécech
snemoci spjatych. V tom piipadé se cCasto vzajemné odcizi. Nékdy vazné
onemocnéni ale muze vztahy i utuzit. Muze dojit k piehodnoceni Zivotnich
hodnot, osobnimu riistu, celkovému semknuti rodiny. Takova skutecnost je
nazyvana jako tzv. posttraumaticky rozvoj, ktery popisuje pozitivni zménu ve

vztazich a chovani na zaklad¢ krizové situace (18).

4.3.1 Planovani péce

Planovani péce o nemocného zahrnuje spoustu faktord, které je nutné
doptedu zvazit. Zdravotni stav ditéte se mize rychle ménit a budouci pribéh nelze
uplné ptredvidat. Proto je potfeba byt predem pfipraven piijmout pomoc vétSiho
rozsahu. Narocnost péce spociva pievazné v investovaném casu a financich.
Rodiny by mély zvézit, kdo jim muize pomoci. Jaké jsou mozZnosti od
zdravotnickych zatizeni, jaké od znamych a jaké od ptibuznych. Nékdo miize byt
dobry na komunikaci s lékafi, nékdo muze pohlidat sourozence, jiny zase
kontrolovat 1éky. Zapominat by se nemélo ani na vypomoc déti, které do péce
mohou vnést Gpln€ novou perspektivu. V roli pecovatele je kliCové se naucit
pomoc davat, ale 1 ptfijimat.

Jestlize pecujici osoba (rodi€) nechce prestat pracovat, mize zvazit zkraceny
uvazek, popfipadé praci zdomova. Jiz od pocatku je dobré mit zmapované
moznosti sluzeb, které mohou poskytnout zdravotnické nebo alespoil pecovatelské
sluzby.

Riznorodost pecujicich osob byva vhodna 1 pro samotné nemocné. Mohou
se pak citit voln&ji, veseleji a vice zapojeni. Kazdy pacient mé ale jiné socidlni
potfeby a je dobré respektovat jeho pfani. Nékdo chce néavstévu kazdy den,
nékomu postaci jedna za tyden.

Velice dilezité je, aby pecujici osoby pamatovaly 1 samy na sebe. M¢ly by si
rozmyslet, kdy potfebuji nékam jit, kdy potfebuji odpocinek, a jestli si ponechaly

néco, co jim energii dodava (19).
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4.3.2 Podpora rodic¢i a déti

Zdrojii podpory pro rodice a déti, které prochazeji 1é€bou, poptipadé ji jiz
prosli, je mnoho. Spada sem podpora tzv. formdlni — zdravotni a socialni sluzby.
Poté podpora neformalni — Sir§i rodina, pratelé, podpirné skupiny nebo dalsi
rodiny ve stejné zivotni situaci.

Z §irsi rodiny se nejCastéji angazuji prarodice. Zastavaji roli v hlidani a
pecovani o dité. S vékem ale jejich sily ubyvaji, a tak nemusi plnohodnotné
zvladat urcité tkony, které¢ péce o dité vyzaduje. Zarovenh mohou mit problémy
naucit se praci s technickymi zafizenimi, kter¢ dit¢ miiZze potiebovat (napi. podéani
parenteralni vyzivy). Mohou byt vSak vyznamnou psychickou a finanéni
podporou. Nekdy se ovSem stane, ze prarodice nechtéji pfipustit vyskyt
onemocnéni u jejich vnoucete, a tak se vyrazné snizuje mira podpory.

Dalsi skupinou podporujici rodinu i dité jsou pratelé. Behem lécby je Casté,
ze rodina vztahy s ptateli omezuje, a nékdy se vztah rozbije kompletné. Vytiibi se
tak ti hlavni ptatelé, kteti jsou ochotni pomoci. Dité mohou zapojovat do béznych
dennich ¢innosti, poptipadé je pohlidat. Nékdy vypomahaji i péci o pfipadného
sourozence. Déle poskytuji podporu psychickou a nékdy 1 finan¢ni.

Jednou z nejvétSich pomoci jsou ale rodiny ve stejné zivotni situaci. Rodiny
se schazeji a probiraji aktudlni trapeni, strachy, narocné situace. Velice cenéna je
skute¢nost, Ze si navzdjem rozumi a chépou se, na rozdil od ostatnich rodin, které
jejich trdpeni ani pochopit nemohou. Skupiny zaroven poskytuji prostor pro
sdileni informaci, rad a zkuSenosti s podobnymi problémy. Diky socialnim sitim

se mohou schézet 1 rodiny napfi€ staty (21).

4.3.3 Financni podpora a nadace

Nadace a nada¢ni fondy umoznuji zkvalitnénou péci pro déti a jejich rodice
nejen behem hospitalizace, ale 1 po ni. Nékteré se soustfedi na financni pomoc
naptiklad v podobé ptispévkill (az Gplného uhrazeni) na specidlni pomicky. Dale
poradaji charitativni akce a vetejné sbirky. Nékteré poradaji tdbory pro déti, které
si onkologickym onemocnénim prosly. Jde o jistou formu resocializace, ktera je
pro déti Casto velice narocna. Dil¢imi kroky se tak vyznamné podileji na navratu

déti a jejich rodin do bézného zivota (13).
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V Ceské republice je nadaci cela $kala. Ty, které maji nejbliz détskym
pacientim se zavaznym onemocnénim (popiipadé¢ piimo onkologickym
onemocnénim), jsou naptiklad:

1. Dobry and¢l

Organizace Dobry andél byla zalozena 24. 8. 2011 Ing. Petrem Sykorou,
Janem Cernym a Andrejem Kiskou. Shromazd’uje darce, tzv. dobré andély, ktefi
mohou poskytovat bud’ pravidelné nebo jednorazové finan¢ni dary. Za kazdy
mesic se vSechny darované penize sectou a rovnomérné rozdéli mezi ty, kterym
Dobry and¢l poméha. Organizace se fidi hlavnimi 3 pilifi: ,,Do posledniho haléfe,
Vite, komu pomdahate, Pomdahate pravidelné¢“. Détem s onkologickym
onemocnénim poskytuje finanéni podporu po dobu 3 let od stanoveni diagnozy.
Existuje 1 tzv. andé€lsky e-shop, ze kterého putuji ¢astky za zakoupené véci na
provoz organizace (14).

2. Nadacni fond détské onkologie (déle pouze NFDO) Krtek

NFDO Krtek byl zaloZen v listopadu 1999 prof. MUDr. Jaroslavem Stérbou,
Ph.D. a je soucasti kliniky détské onkologie (dale pouze KDO) FN Brno. Svou
finan¢ni pomoci se snazi udrZzovat a zvySovat kvalitu péce poskytované na KDO.
Soucasné potadad resocializacni pobyty, poskytuje bezplatné ubytovani v aredlu
FN Brno nebo napt. psychologické a pravni poradenstvi. Cilem do budoucna je
pro NFDO Kirtek vice investovat do diagnostiky a individudlni 1éc¢by. Stoji na 3
pilifich — ,,Personalizovana 1écba a vyzkum lécby détskych néadord, ZlepSovani
kvality Zivota pacientl i jejich rodin, Domaci péce* (15).

3. Nadac¢ni fond Ronalda McDonalda (dale pouze NFRM)

Spoleénost R. McDonalda funguje na celosvétové urovni a v Ceské
republice zacala ptsobit v roce 2002. Hlavni mySlenkou NFRM je, Ze pro dité je
pritomnost rodice béhem 1é¢by naprosto zasadni. Proto se organizace zaméiuje na
vystavbu domii v blizkosti nemocnic. Ty poté slouZzi jako bezplatné ubytovani pro
rodiée, ktefi nebydli v dosahu nemocnice. V CR vznikl prvni Diim v roce 2021 ve

FN Motol a otevien byl rok poté (16).
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5. Vyzkumna ¢ast

Téma této prace jsem si vybrala ze dvou duvodi.

1. Velice casto slycham, Ze rodi¢e na oddéleni jsou spiSe pritézi. Ja si
ovSem myslim, Ze rodi¢ mize byt naopak obrovskou pomoci, jak pro
dité, tak pro persondl, jen je nutné s nim mluvit a pfistupovat k nému
s empatii.

2. Diky praxim jsem méla moZznost navstivit détské onkologické oddéleni.
Rodi¢ tam byl partnerem, nikoli n€kym navic. Tamni sestry rodice
podporovaly v zapojeni se do péce. Moc se mi tento piistup libil, a tak
jsem se rozhodla zjistit, jak naopak rodi¢e vnimaji oSetfovatelsky

personal.

5.1 Hlavni a vedlejsi cil

Za hlavni cil jsem si stanovila popsat, zda a jakym zplsobem, jsou rodice
edukovani a podporovani ve spolupraci s oSetfovatelskym persondlem v péci o
dité s onkologickym onemocnénim.

Jako vedlejsi cil jsem si urcila popsat, v jakych oblastech péce se rodice
détského onkologického pacienta zapojuji nejvice a jaké oblasti (jestli takové

existuji) jsou pro né¢ emocné problematické.

5.2 Vyzkumné otazky

1. 'V jakych oblastech oSetfovatelské péce se rodice onkologicky nemocného
ditéte zapojuji nejvice? Uvitali by v n&kterych oblastech vétsi spolupraci?

2. Jaké vykony byly pro rodi¢e emoc¢né problematickeé (jestli takové existuji)?

3. Podporuje zdravotnicky personal rodi¢e v zapojeni do péce o détského
onkologického pacienta formou moznosti hospitalizace a poskytnutim

dostatecnych informaci?
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5.3 Plin

- fijen 2022 az kvéten 2023 prace s databdzemi, studium literatury

- ¢erven 2023 zajistovani kontaktl na matky

- ¢ervenec 2023 priprava rozhovoru, formulace vyzkumnych otazek a cilt
- srpen az zafi 2023 realizace rozhovort + piepis

- fijen 2023 az Gnor 2024 sepsani teoretické ¢asti

- bfezen az duben 2024 sepsani praktické casti

5.4 Realizace

Na zacatku roku 2023 jsem kontaktovala organizace Dobry andél a Haima,
zdali by nevédéli o rodinach, které by byly ochotné poskytnout rozhovor o jejich
zkuSenostech se spolupraci se zdravotnickym persondlem béhem hospitalizace
jejich ditéte. Pro rodice jsem vytvofila dopis (viz. Ptiloha 5), ve kterém jsem
popsala, kdo jsem, na ¢em pracuji. Soucasti byla 1 prosba o rozhovor na téma
»Zapojeni rodiCe do oSetfovatelské péce o détského onkologického pacienta®.
Chtéla jsem, aby rodi¢e m¢li dost Casu a prostoru se rozhodnout, a tak jsem
organizace pozadala, aby jim na mé poskytly kontakt a pteposlaly jim dopis.
V ptipadé¢, Ze rodice souhlasili se spolupraci, m¢ sami kontaktovali.

Z organizace Haima se mi nedostala zadna odpovéd’. Nadace Dobry andél
mé spojila se tfemi matkami. Jedna z nich se mi jiZz zpatky neozvala. S druhou
jsme byly v kontaktu a domlouvaly se na terminu schiizky, ale poté konverzace
utichla. Tteti oslovena matka mi nabidla schiizku v jeji oblibené kavarné, kde
jsme také udélaly rozhovor.

Dalsi matku jsem sehnala diky kolegyni moji maminky. Ta mé pozvala
k sobé¢ domii, kde mi vypravéla a ukazovala fotky. Z jejiho vypravéni bylo znat,
Ze 1 po tolika letech je to pro ni velice Zivé a citlivé téma. O to vic si vazim, Ze do
toho Sla a chtéla mi pomoci.

Od kolegyné jsem dostala kontakt jest¢ na jednu pani. Vymeénily jsme si
neékolik zprav, ale poté komunikace z matCiny strany utichla, takze jsme se
nesetkaly.

Posledni dva rozhovory probéhly na onkologické ambulanci nemocnice,

kterou z divodu ochrany dat nebudu jmenovat. S oslovenim obou matek mi
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pomohly sestry onkologické kliniky. Seznamila jsem se s nimi az na ambulanci.
Prostory nam neumoznily moc soukromi, a tak se rozhovory nerozvinuly tolik,
jako na piedchozich dvou schiizkach. Piesto byly obé matky velice ochotné a

rozhovor mi poskytly.

5.5 Respondenti
Kritéria pro vybér respondentti
1. jejich ditéti bylo diagnostikovano onkologické onemocnéni
2. v soucasné dobé neprobiha aktivni 1écba ditéte
Celkem jsem oslovila 7 rodin. Jedna rodina se mi uZ neozvala zpatky.
V kontaktu jsem tedy byla se 6 matkami, pficemz rozhovor se povedlo domluvit
se 4 znich. S poslednimi dvéma jsem se snazila domluvit termin rozhovoru, ale
naSe komunikace po par zpravach utichla.
Charakteristika vyzkumného vzorku
¢ 3 matky maji déti do 4 let
o aktivni 1écbu déti absolvovaly v poslednich 2 letech
e 1 matka ma syna starého 31 let, v dobé& aktivni IéCby mu bylo 14 let
o aktivni 1écbu syn absolvoval pied 17 lety
¢ 3 matky dochazely do stejné nemocnice, 1 matka navstévovala jinou
o ob¢ nemocnice jsou fakultni (z divodid dodrzeni anonymity
sd¢lovat nebudu)
e 3 détem byla diagnostikovana ALL, 1 ditéti neuroblastom
e vSichni 4 jsou aktuadlné sledovani prostiednictvim pravidelnych
kontrol indikovanych dle jejich stavu
Pro ptehlednost textu jsem kazdé z matek piifadila smyslené jméno.
Pani Klara
e dcera Theodora
e ve 3 letech diagnostikovana s neuroblastomem

e |écba zapocata pied necelymi 2 lety
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Pani Iveta
e syn Petr
e ve 14 letech diagnostikovan s ALL
e lécba zapocata pred 17 lety
Pani Petra
e syn, matka jméno neuvadi
e v necelych 4 letech diagnostikovan s ALL
e ]écba zapocata pred 1 rokem
Pani Gabina
e syn, matka jméno neuvadi
e vnecelém 1 roce diagnostikovan s ALL

e ]écba zapocata pred 1 rokem

5.6 Metodika

Tuto préaci jsem se rozhodla zpracovat formou kvalitativniho vyzkumu.
Odpovédi na vyzkumné otdzky jsem ziskdvala pomoci strukturovanych
rozhovort.

Pti kazdém rozhovoru jsem méla vytiStény seznam otdzek. Polozila jsem jim
celkem 15 otazek:

Byla Vam umozZnéna hospitalizace spolu s Vasim ditétem?
Byl/a jste zapojen/a do formovani procesu a cile 1é¢by?
Byla Vam pfi hospitalizaci nabidnuta spoluprace v 1€¢be?
Jestli ne, proc byste tekl/a, Ze se tak stalo?

Jestli ano, byl/a jste o v§em nélezit¢ edukovana?
Dostaval/a jste informace pravideln&?

Doslo béhem spoluprace se sestrami ke konfliktu?

® NN kWD =

Byly Vam pied propusténim srozumitelné poskytnuty veskeré informace
k domaci 1écb&?

9. Zapojoval/a jste se do 1é€ebného procesu Vaseho ditéte?

10. Jestli ano, kde jste se nejvice angazoval/a?

11. Existuje aktivita, kterou jste vykondval/a sam/a bez zasahu personalu?

12. Existuje oblast, ve které byste ocenil/a vétsi moznost spoluprace?
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13. Je néjaky vykon, u kterého jste nechtél/a byt ptitomen/a?

14. Je néjaky vykon, u kterého jste se bal/a byt pfitomen/a?

15. Co by podle Vaseho nazoru mohlo dané obavy eliminovat?

K prvni vyzkumné otazce ,,V jakych oblastech oSetfovatelské péce se rodice
onkologicky nemocného ditéte zapojuji nejvice? Uvitali by v n¢kterych oblastech
vEtsi spolupraci?* se poji otazky €. 5, 6, 10 a 15. K druhé vyzkumné otézce ,,Jaké
vykony byly pro rodi¢e emocné problematické?* se poji otazky ¢. 7, 8 a 9. Ke treti
vyzkumné otdzce ,,Podporuje zdravotnicky persondl rodice v zapojeni do péce o
détského onkologického pacienta formou moznosti hospitalizace a poskytnutim
dostatecnych informaci?* se poji otdzky 1 az4 a 11 az 14.

Pted zacatkem rozhovoru jsem je seznamila s pravidly:

1. Na otazku nemusite odpovidat, jestlize nechcete.

2. Rozhovor Ize kdykoli ukondit.

3. Rozhovor bude nahrdvan a poté doslova piepsan a vlozen do mé

bakalarské prace.

4. VaSe odpovédi budou pouzity pro zodpoveézeni vyzkumnych otazek.

Rozhovory jsem se snazila vést co nejSetrnéji. Chtéla jsem, aby misto
rozhovoru vzdy vybrala matka. Nabidla jsem jim, Ze kdyby to pro né& bylo
piijemnéjsi, miizeme se sejit 1 prostfednictvim videohovoru. Tuto variantu ovSem
Zadna nevyuzila.

Zadna z matek nechtéla rozhovor pierusit ani preskogit n&jakou z otazek.

Vsechny byly velice pozitivni a odpovidaly se zapalem.
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6. Zpracovani odpovédi podle vyzkumnych otazek

6.1 Vyzkumna otazka é. 1:

V jakych oblastech oSetfovatelské péce se rodi¢e onkologicky
nemocného ditéte zapojuji nejvice? Uvitali by v nékterych oblastech vétsi
spolupraci?

Tti matky podavaly svym détem léky. Dv¢ z nich tekly, ze je podavaly jiz
pripravené od sester a tieti se k tomu nevyjadrila. Pani Iveta, kterd byla se svym
synem hospitalizovana pied 17 lety moznost podavani 1€kt ani nedostala. Jedna
matka zminila, Ze pro ni bylo lepsi léky podavat sama, protoze tak méla vétsi
ptehled a zkuSenost se ji hodila i doma.

Na bézna vySetieni své déti doprovazely tfi matky. Dvé z nich popisuji
situaci, kdy mohly své dit¢ doprovodit ke dvetfim, kde détem byla podana
narkéza, takze jim ,,usnuly* v rukou. Pani Iveta zmifiuje, Ze na né€kterd vySetfeni
nebyla pusténa a nebylo ji to ani nabidnuto.

Dvé matky mohly prevazovat vendzni katetry a jedna se ktomu
nevyjadiila. Pani Klara tekla, ze ji pfevazy umoznény nebyly, a ze by v tom
uvitala vétsi spolupraci. Podle jejich slov ,,pak jsem to doma délala sama...kdyz
je doma c¢loveék sam, tak uZ to neni tak jednoduchy*.

Aplikaci injekcei si osvojily dvé matky, druhé dvé se k tomu nevyjadtily.

Dalsi vykony popisovaly matky po jedné. Jednd se o pocitani bilanci,

proplachovani katetru, méfeni teploty, hygiena a uklid.

Shrnuti:

Matky se nejvice zapojovaly v poddvani 1ékti a doprovazeni na vySetieni (v
obou piipadech 3 ze 4). Dvé matky mohly pfevazovat svym détem vendzni
katetry a jedna matka mohla katetr i proplachovat. Dalsi vykony (poc¢itani bilanci,
méieni teploty, hygiena a uklid) byly popsany individualn€. Pouze jedna matka
konstatovala, ze by uvitala vétsi spolupraci v oblasti pfevazovani katetra (blize
nespecifikovala). Rekla, Ze neni snadné se takovy vykon uéit sama v domacim

prostiedi. Pouze jedna matka konstatuje opakované piipady, kdy ji nebyla
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spoluprace nabidnuta (UCast na vySetfeni, podavani 1€ki), ta ovSem se synem

absolvovala 1écbu pied 17 lety.
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6.2 Vyzkumna otdazka ¢. 2

Jaké vykony byly pro rodie emocné problematické (jestli takové
existuji)?

Dvé z matek popisovaly, ze se snazily dostat, kam se dalo. Jedna si
individualné domluvila pfitomnost na odbéru kostni dfené jejiho syna a bylo ji to
povoleno, i kdyz se to bézné¢ nedé€ld. Druhd matka fikala, Ze byla na separaci
kmenovych bun¢k. Dalsi matka naopak popsala, Ze ji nepustili na odbér kostni
dren¢, ale nevadilo ji to. Posledni matka tik4, Ze se ,,nikdy nikam necpala®.

K aplikaci injekci se vyjadrily dvé matky. Pani Klara popisuje, ze z toho
poprvé byla naprosto v Soku. Pani Gabina fekla, ze ji to nevadilo.

Pani Iveta popisuje, ze kazdodenni uklid pro ni byla ,,depka®, ale zaroven
dodava ,,muselo to bejt*.

Pani Klara fekla, Ze se nebala byt u Zadného vykonu, ale nejhorsi zkusenost
pro ni bylo, kdyz jeji dcera plakala bolesti a ona ji nemohla nijak pomoct. S pani
Ivetou se shodly, Ze hrozné bylo vidét jejich déti po chemoterapii. Pani Klara
popisuje, Ze jeji deefi ,,lezla patet ven, pani Iveta, Ze jeji syn ,,byl ve stavu, blbé&,
bilej, to bylo hrozny*“. Druhé dvé matky se k otdzce strachu z vySetfeni
nevyjadiily.

Podle pani Klary by ptipadné obavy mohl eliminovat dostatek informaci a

¢asu na precteni informovanych souhlast.

Shrnuti:

Polovina matek fekla, ze se neucastnila nékterych vysetfeni a nevadilo jim
to. Dalsi dvé matky ovSem fikaly, ze se naopak snazily dostat kam to §lo. Dvé
matky popisovaly zkuSenost s aplikaci injekce. Prvni fekla, Ze z toho byla poprvé
naprosto v Soku. Druha tekla, ze ji to nevadilo. Jedna matka uvadi, ze kazdodenni
uklid pro ni byla ,,depka“. Za nejhors$i zkuSenost jedna matka oznacila situaci, kdy
jeji dcera plakala bolesti a ona nemohla nic délat. Dvé matky se shodly, Ze bylo
hrozné vidét jejich déti po chemoterapii. Popisuji hlavné vzhled ditéte (bledost,

vyhublost). Zadna matka oviem nevyjadfila strach z konkrétniho vySetfeni, &i
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oblasti péce. Jedna navrhla, Ze by potencidlni obavy mohl eliminovat dostatek

informaci a ¢asu na zpracovani.
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6.3 Vyzkumnd otdzka ¢. 3

Podporuje zdravotnicky personal rodice v zapojeni do péce o détského
onkologického pacienta formou moZnosti hospitalizace a poskytnutim
dostatecnych informaci?

Tii matky byly se svym ditétem hospitalizovany pouze pres den a na noc
dvé znich odchdzely na ubytovnu poskytnuté nemocnici a jedna se vracela
k sobé domil. Dv¢€ z nich se shodly na tom, ze pro né byla téZka nevédomost toho,
co se délo poté, co z oddéleni odesly. Pani Klara popisovala, Ze kdyz jeji dcera
spala, odchézelo se ji lip, ale kdyZ musela odejit na ubytovnu ve chvili, kdy byla
dcera jesté vzhiru, bylo ,,tézky odejit na noc, ¢lovek si ji nemize zkontrolovat™.
Pani Gabina v dobu hospitalizace stale kojila, takze byla na odd¢leni i pFes noc.

Dvé matky popsaly, ze jim byl plan péce sdélovan postupné na zakladé
reakce ditéte na 1écbu. Pani Klara licila, Ze vSechno bylo na zacatku velice rychlé
a ona z toho podle jejich slov byla ,,v Soku, vystras§ena“. Pani Petra fekla, ze do
formovani procesu 1€¢by byli zatazeni od samého zacatku a vSechno s nimi bylo
nalezité konzultovano. Jedna matka se k této otdzce nevyjadiila. Dvé matky fekly,
ze se do formovani moc nezapojovaly, i kdyZ mohly. Jedna popsala, Ze to na ni
,bylo moc slozity, tak jsem to nechala“. Druha tekla, ze se do toho nesnazila
zasahovat, protoze pln¢ divétovala Iékatim.

Podle dvou matek byly informace sdélovany uplné a vZdy. Druhé dvé tekly,
ze kdyz nevédely, tak se zeptaly. Jedna z nich vypravéla, ze jim vzdy bylo vse
Vsechny dotazy se snazila sméfovat na vizitu, ale kdyZ bylo potieba, l¢kate ji
sehnali.

Tti matky Zza4dny konflikt se sestrou nezaZily. Jedna z nich naopak vyzdvihla
situaci, kdy doSlo k nepfijemné situaci ze strany jeji dcerky, kterd neméla dobry
den, a sestfi¢ka situaci uklidnila a nijak se nezlobila. Jedna z matek popsala, Ze
jejimu synovi bylo jednou podané zkazené maso a s tim ji ,.fakt dostali“, jinak
ovSem zadny konflikt nem¢la.

V ramci edukace k domaci 1écbé tfi matky zdlraznily hlavné informace

k podavani 1éku. Pani Iveta fekla, Ze neméla strach z toho 1éky podavat, ale ze
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nékdy ona i syn zapomnéli, jestli Iéky v dany den mél. Dvé matky zminily, ze
dostaly telefonni kontakt na lékafe pro piipad dotazii a komplikaci. Pani Petra
méla pfed odchodem domu sezeni, kde ji bylo vSechno vysvétleno. Pani Klara
fekla, ze ,,informaci jsme méli vzdycky dost*. Pani Gabina dostala informace
k domaci 1écbe pti odchodu z jednoho oddéleni, ale fikala, ze kdyz poté odchézeli
z nemocnice znovu, tak se na né ,trochu zapomnélo®. Sestra jim fekla, co a jak,

ale bylo to ,,rychlejsi‘.

Shrnuti:

Ve vyzkumné otazce jsem se zaméfila hlavné na moznost hospitalizace
rodi¢e s ditétem a na poskytovani informaci. VSechny ¢tyfi matky mohly byt se
svym ditétem cely den, ale na noc byla pfitomna pouze jedna, protoze své dité
kojila. Ostatni tfi matky mély moznost vyuzit prostor ubytovny poskytované
nemocnici. Dv€é znich se na ubytovnu vecer vracely, jedna dojizd¢la domii.
Konflikt se sestrami nezazila ani jedna matka. Dvéma matkdm byl plan péce
sdélovan postupné, jedna matka popsala, Ze to bylo na za¢atku velice rychlé, a ona
ztoho byla vSoku. Dvé matky tekly, Ze se do formovani procesu 1écby
nezapojovaly. Dle jedné to bylo moc slozité¢ a druha fekla, ze plné¢ duvérovala
lékafim. Jedna matka byla do formovani procesu zapojena od samého zacatku.
Dvé matky uvedly, Ze jim byly informace sdélovany Uplné a vzdy. Dalsi dvé
matky se na informace doptavaly. Tfi matky zminily probéhlou edukaci k
podavani 1€kt v domacim prostiedi. Dvé matky tekly, ze dostaly telefonni kontakt
na lékare pro ptipad dotazii ¢i komplikaci. Pfed propusténim z nemocnice se jedna
matka zacastnila sezeni, kde ji bylo k domaci péci vSechno vysvétleno. Jedna
matka fekla, Ze informaci méla vzdycky dost. Jedna matka uvedla, Ze pied
propusténim dostavala informace ve spéchu, protoze se na né dle jejich slov

»trochu zapomnélo®.
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Diskuse

Cilem této prace bylo popsat, zda a jakym zplisobem jsou rodi¢e edukovani
a podporovani ve spolupraci s oSetfovatelskym persondlem v péci o dité
s onkologickym onemocnénim.

Jako vedlejsi cil jsem si urcila popsat, v jakych oblastech péce se rodice
détského onkologického pacienta zapojuji nejvice a jaké oblasti (jestli takové
existuji) jsou pro né¢ emocn¢ problematické.

Pro splnéni cili jsem stanovila 3 vyzkumné otazky, na které jsem se snazila
pomoci strukturovaného rozhovoru odpoveédét.

Prvni vyzkumna otazka je spojena s vedlejSim cilem této prace - popisu
oblasti oSetfovatelské péce o dite, ve kterych se rodice zapojuji nejvice.

Piekvapilo m¢, ze se podavani 1éki ukazalo jako nejcastéjsi oblast péce
rodice. Nemyslim si, ze by vykony zminéné pouze jedenkrat (pocitani bilanci,
proplachovani katetri, méteni teploty, hygiena a uklid) byly méné Castou oblasti
péde vykondvanou rodi¢em, mozna pravé naopak. Rekla bych, Ze tyto vysledky
byly ovlivnény povahou otazek sméfujicich praveé k témto udajlim. Respondentim
mohly evokovat hlavné oblasti péce, ve kterych jsou potieba odbornéjsi
dovednosti. Skutecnost, Ze jedna z matek nedostala pfileZitost podavat 1éky a
ucastnit se nékterych vysetieni, si vysvétluji tim, ze se synem absolvovali 1é€bu
pted 17 lety, kdy mél rodi¢ na oddéleni jinou pozici nez dnes. Predpokladala jsem,
ze by vetsi spolupraci s oSetfovatelskym persondlem ocenilo vic matek, ale mile
mé prekvapilo, Ze se citily dostate¢né zapojené.

Druhda vyzkumna otazka odpovidda na vedlejsi cil popisu oblasti
osetfovatelské péce o dité, které byly pro rodi¢e emocné problematické (v piripade,
ze takové existuji).

Z rozhovora jsem vycitila, Ze nejhorsi zazitek byl pravé pohled na jejich
dité, kterému je Spatné&, je hubené a bledé. Predpokladdm, ze viibec nejhorsi byl
okamzik, kdy se matky dozvédély, Ze je jejich dité nemocné. Rekla bych, Ze jsem
matkdm v tomto ohledu nedala velkou moZnost se vyjadfit, jelikoZ jsem otazky
smétfovala konkrétné k vykontim. Myslim si, Ze pfitomnost na vysetfeni miZe pro

kazdého znamenat Gplné jiny pocit. Pro n€koho to mize byt tleva, protoze vi, co
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se déje. Pro nékoho to miize byt hlavné strach a bezmoc. Osobné vidim velky
benefit pfitomnosti rodi¢e na vysetienich rizné povahy. Dité byva klidnéjsi a 1épe
spolupracuje - koneckonct, nektery rodi¢ také. Na druhou stranu musim ocenit 1
rodice, ktery si je schopny uvédomit hranici svych moznosti a neptfekracovat ji.
V problematice aplikace injekce jsem ocekdvala, Ze bude nejvétSim problémem
samotné ,,pichnuti“ vlastniho ditéte. O tom ale ani jedna z matek nehovofila.
Jedna matka uvedla, ze byla naprosto v Soku. Z kontextu mi ale vyplyva, Ze se Sok
vztahoval spiSe ke skutecnosti, Ze injekci bude muset aplikovat nez ze samotného
prabéhu aplikace.

Treti vyzkumna otazka odpovida na hlavni cil, kterym bylo popsat, zda a
jakym zplsobem jsou rodice edukovdni a podporovani ve spolupraci
s oSetfovatelskym persondlem v péci o dité s onkologickym onemocnénim.

V Chart¢ prav hospitalizovanych déti mluvi 2. bod o pravu ditéte na neustaly
kontakt se svymi rodi¢i. Dokonce uvadi, ze kdyz je to mozné, méli by byt rodice
povzbuzovani, ,,aby s ditétem v nemocnici zistali“ (17). Jak ovSem rozhovory
potvrdily, ne vzdy to tak je. Dle mého ndzoru by se mél dodrZovat alespon
nehrazena hospitalizace rodi¢e s ditdtem do 6 let. Casto byvaji pres noc
hospitalizované pouze matky, které dité koji, ale déti po ukonceni kojeni do 6 let
jsou stale velice malé a mize pro né byt stresujici, kdyz jejich blizka osoba na noc
odejde. Problémem casto byvaji nedostate¢né prostory pro rodice na oddéleni.
Pfesto ocenuji snahu nemocnic nabidnout rodi¢iim bezplatnou ubytovnu piimo v
arealu, kam se mohli kazdy den vracet.

Dvé matky se nezapojovaly do formovani lé¢ebného procesu z divodu
komplikovanosti tématu a zdivodu plné duvéry lékatim. Za takovymi
odpovédmi by ovSem mohla byt schovana problematika nedostatecné
komunikace a informovanosti. Obzvlasté pro laika musi byt narocné se v 1é€be
zorientovat.

Jedna matka uvedla, Ze ji prvotni informace byly pfedany ve spéchu a dle
jejich slov ji to nechalo v ,naprostéem soku“. Podle Centra paliativni péce
Linformace musi byt sdélovany srozumitelné a opakovaneé* (11). Odpovéd’ matky
nicméné¢ poukazuje na fakt, ze ji informace nebyly pfeddny ve srozumitelné

formé.
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Pouze polovina matek uvedla, ze dostavaly informace vzdy a uplné. Druhé
dvé matky tekly, Zze se musely doptavat. Myslim si, ze se mlze stat, ze se n¢jaka
informace opomene. Ve vétsSin€ piipadi ale mize odpovédi na otazky ohledné
stavu pacienta poskytnout pouze 1€kafr, ktery nebyva vzdy na blizku. Rodi¢ pak na
informaci ¢ekd a mize tak zazivat dalsi stres. OvSem, mile mé piekvapilo, ze
zadna matka neméla vylozené nedostatek informaci. Dvé matky také uvedly, ze
obdrzely telefonni kontakt pro pfipady otazek nebo komplikaci. Centrum
paliativni péce uvadi, ze obzvlast€¢ u deti, kterym se mlze necekané menit
zdravotni stav, je dulezité¢, aby méli kontaktni osobu, které mohou dle potieby
volat (11). Rekla bych, Ze takovy ,krizovy kontakt* mize rodi¢am dodat odvahu

a jistotu do domaci péce a usnadnit jim feSeni akutnich situaci.
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Zavér

Tato bakalarska prace se zabyvala zapojenim rodice do oSetfovatelské péce
o détského onkologického pacienta. Byly stanoveny celkem 3 cile (1 hlavni,
2 vedlejsi). Scili korespondovaly 3 vyzkumné otdzky. Odpovédi na né byly
ziskany pomoci strukturovaného rozhovoru.

Prvni cCast této prace je teoretickd. Zabyva se problematikou détské
onkologie jako takové. Blize se pak zaméfuje na konkrétni onemocnéni, ALL
a neuroblastom. Tato onemocnéni byla vybrana na zéklad¢ diagnéz stanovenych
détem zpovidanych rodic¢i. Posledni kapitola teoretické Casti je vénovana uloze
rodiny v péci o nemocné dite.

Druha cast je prakticka. V téchto kapitolach je popséno, jak vyzkum
probihal. Dale obsahuje zpracovani odpovédi matek dle vyzkumnych otazek.

Vzhledem k povaze vyzkumu, ktery probéhl na zékladé rozhovori se ¢tyimi
matkami, nelze vysledky kompletné zobecnit. Jedna matka se svym synem také
proSla hospitalizaci pfed 17 lety, takZe jeji vypoveéd neni zcela aktudlni. I pfes tuto
skutecnost jsem jeji rozhovor zafadila do vyzkumu, abych mohla vnimat 1 posun
v péci o onkologicky nemocné dite.

Z odpovédi matek vyvozuji nasledujici odpovédi na vyzkumné otazky:

1. Vjakych oblastech oSetrovatelské péce se rodice onkologicky
nemocného ditéte zapojuji nejvice? Uvitali by v nékterych oblastech vétsi
spolupraci?

Matky v ramci oblasti péce, do kterych se zapojily, popisuji dovednosti
odbornéjsiho razu, jako napft. aplikace injekci ¢i pfevazovani katetru. Mimo to
byly matky zapojovany do dalSich béznych c¢innosti, naptiklad hygiena, tklid ¢i
méieni teploty. Pouze jedna matka konstatovala, Ze by uvitala vétSi spolupréci
v oblasti pfevazovani katetrt (blize nespecifikovala).

2. Jake vykony byly pro rodice emocné problematické?
vizualné zménily (vyhubnuti, bledost). K mému piekvapeni 74dnd matka
nezminila strach z néjakého vySetieni, 2 matky ale uvedly, Ze jim jejich absence

na vysetfeni nevadila.
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3. Podporuje zdravotnicky persondl rodice v zapojeni do péce o détského
onkologického pacienta formou moznosti hospitalizace a poskytnutim
dostatecnych informaci?

Spoluprace rodicli na péci o jejich dité byla pfijimana a byla podporovana.
Hospitalizace pfes noc byla umoznéna jenom kojici matce, ale ostatnim byla
nabidnuta bezplatna ubytovna v aredlu nemocnice. Dle vypovédi matky pfijimaly
dostatek informaci, ale nékteré informace se dozvéd€ly na zadklad¢ vlastni
iniciativy.

Na zavér bych jesté rada pripojila par slov matky Klary, se kterou jsme si
povidaly jest¢ mimo oficidlni rozhovor. Zajimalo mé, jaka je jeji dcerka. Matka ji
popsala jako moc odvaznou a veselou hol¢icku. Dokonce mi ukézala fotografie.
Dala mi nahlédnout do dopisu, ktery sepsala pro organizaci Dobry andél za jejich
pomoc. Na zavér rozhovoru jsem se ji zeptala, co by mi jako budouci sestie
doporucila. Rekla: ,,Hlavné tu empatii. Jak k t€ém détem, tak k tomu rodici. Clovek
nikdy nevi, co se jim zrovna stalo, co maji za sebou.*

Zapojeni rodi¢e do oSetfovatelské péce o jejich dit¢ mlze byt nckdy
naro¢né. Pro rodiCe je to cely novy svét a vSemu se musi postupné naudit
a porozumét. Ukolem nas, zdravotnik®, je, byt trpélivi a empatiéti, podporovat
a chvalit rodice 1 jejich déti za veskeré zdary. Jak pani Klara fekla, nikdy nevime,
co se komu stalo a ¢im si prochazi. Vzpomenme si na to, aZ budeme unaveni
a netrpélivi. Rodi¢e se miiZzou chtit zapojit, jen nemusi védét jak. NaSe role je jim

tuto cestu ukazat a provést je po ni.
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Prilohy
Priloha €. 1: Rozhovor s pani Klarou

Byla Vam umoZnéna hospitalizace spolu s Vasim ditétem?

Tak, hospitalizace mi byla umoznéna, jelikoz Thea méla 3 roky, necely,
takze tam to bylo automaticky s ditétem, takze jsem nemusela ani nijak bojovat
nebo néco takovyho. Ono to myslim byva do 6 let, ale na té onkologii je to
bohuzel do kolem c¢tyt let, protoze tam téch déti je prosté moc a chapu, ze rocni
miminko potfebuje mamu vic nez Sti leté dité, sice je to...kdyz se to tyka mého
ditéte, tak je to horsi pochopit, ale kdyz tam vidim ty miminka tak chapu, zZe ty
maminky nemtizou odejit doml. A na onkologii, tam to bylo automaticky, na
jinych oddé€lenich, tfeba po operaci, tam uz to nebylo takovy, tam uz to nebylo
vibec skoro. Hlavné na JIPce chirurgické. Tam jsem nemohla byt. Jako mohla
jsem tam byt pies den, ale byla jsem na ubytovné, kterou mi vlastné zajist'oval
nadacni fond Krtek, protoze tam nejsou ubytovny u nemocnice pro rodice. Bylo ta
takovy tézky odchazet od ni vecer, kdyZ byla jesté bdéla. Na ARU to bylo lepsi,
protoze tam vétSinu Casu spala, takze se odchéazelo lip. Ale na tom ARU teda byli
uzasni. Ja ¢ekala, Ze nas tam pusti jenom hodinu po té operaci, ale mohli jsme tam
byt s manzelem oba. U nas operace skoncila asi ve dvé hodiny a my jsme tam
prosté mohli byt aZ do vecera do plil sedmé oba dva, coz bylo Uplné€ skvély. Takze
za mé¢ teda super. Bylo téZky odejit na noc, protoze CElov€k si ji nemilZe
zkontrolovat, nevi, to védomi, Ze tam neni, ale zas chapu, ze tam na tom ARU to
uplné nejde.

Byl/a jste zapojen/a do formovani procesu a cile 1é¢by?

No, ono to bylo takovy strasné rychly, protoZze my jsme pfijeli v patek
odpoledne a pfes ten vikend neméla zddny vySetifeni nic, muselo to pockat do
pondéli. O tom vikendu, prosté¢ nic moc, nikdo nic neifekl, takZe to bylo takovy
¢ekaci. A pak to bylo straSné rychly. PriSel samoziejmé doktor, fekl mi diagnézu
vSechno, ale jak ktery no. Nékterej to fekl vSechno a druhej byl takovej hodné
skoupej, prosté tak tak tak. Ani nebyl moc Cas na ty dopliujici otazky. Ale ono to
bylo vSechno takovy hekticky. Téch déti tam bylo v tu dobu, co jsme tam byli my.

Do toho covid, prosté strasné¢ moc. J& jsem zazila potad neustile plny oddé¢leni.
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Na jednu stranu to chapu, na druhou ja jsem z toho byla prosté v Soku. Tteba kdyz
méla Theuska tu prvni operaci, jako port, biopsii a tak, tak sestficka pfisla a fekla
mi, ze se musim za hodinu sbalit a jit na ubytovnu. Takze ja jsem na ni prosté
hledgla jakoZe...a docela mi to mrzelo, e mi to za celej vikend nikdo nefekl. Ze
jsem se na to nemohla nachystat, nebo tu Theusku na to pfichystat. To m¢ mrzelo.
Ale chapu, ze to n¢kdy nejde. Pro mé&, ktera si vSecko tak jako rdda dopiedu
naplanuje, tak pro mé to bylo strasné...byla jsem z toho vystraSena.

Proces mi...tak postupné nam to bylo sdélovano. Nedostala jsem vylozené
plan, to jsem dostala az po tiech mésicich, ale postupné mi kazdej fekl, co bude
doptedu. Ze zacatku jsem byla nastvana, ale pak jsem si fikala, ze prosté to jinak
nejde. Ze musi reagovat na tu 1é¢bu. D4 se chema a aZ se uvidi, jak zabere, tak se
uvidi, co a jak. Oni maji pro tu diagndzu stanoveny plan 1écby, ale nemliZou fict,
jak kdo bude reagovat. Takze az pak po té druhé chemii, kdy se zjistilo, ze zabrala
ze ten nador se zmensil, tak jsem dostala plan 1écby s tim, ze by to takhle mélo byt
jako uz celkové. A bylo to pak i dany, §lo to tak jak to mélo jit.

Byla Vam pri hospitalizaci nabidnuta spoluprace v 16¢bé?

Spoluprace si myslim byla velka, protoZe ja osobné jsem pichala Theusce
fraxiparin. Méfeni teploty, to bylo snad automaticky. Tlak, to méfily vétSinou
sestiicky, protoZe to chodily s tim rtutovym, anebo kdyz byla napojena na pftistroj
na JIPce, tak tam to bylo automaticky. Ale teplota, ptebalovani, protoze v ty dobé
méla tii roky, takZe to neslo bez plin, pfes noc hlavné, takZe tam to bylo vSecko na
nas rodi¢ich. Po tfech hodinach jsem véd€la, Ze se méfi teplota, takze prosté budik
a vSecko. Nebo kdyz pipal pfistroj, tak se Slo za sestfickou, pokud to nebylo na
JIPce, tam to bylo hlaseny, takze bud’ sestiicka chodila, nebo rodi¢ byl u toho, tak
se zvedl, a Sel tam. A jinak vSechno koupéni, jidlo, vSechno jsem délala ja a
myslim, Ze vSichni rodi¢e. Na druhou stranu, kdyZ jsme si potiebovali odskocit
nékam na obéd, protoze jidelna byla mimo budovu, takze sestficky na to dité
dohlédly. A 1 kdyZ Thea byla vétSinou v postylce, takze se feklo, Ze je v postylce a
Slo se.

Jestli ne, pro¢ byste rekl/a, Ze se tak stalo?

Pani Klara tuto otazku pieskocila s tim, Ze spoluprace byla velka.

Jestli ano, byl/a jste o v§em naleZité edukovana?
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To bylo prosté takovy, prosté sestfiCka potfebovala zméfit a n¢jak to tak
jako 8lo. Donesly papir, Ze se maji zapisovat bilance a nékdy néktery sestticky
fekly vSechno, jak to ma byt, néktery jen pifinesly papir, a konec. Jenze ja jsem
takova, ze prosté potiebuju védét proc se to déla, takze jsem nekdy byla urejpana,
jakoze jsem se dozadovala téch informaci no. Tieba jsem se ptala, jaky léky
dostava a tak. Jednou se mi stalo, Ze se sestficka spletla a dala Theusce jinej 1ék.
Jako vétSinou kdyz davali chemo, tak vzdycky cetly jméno vSecko, jestli to
souhlasi, to vzdycky. Ale jednou se mi stalo, Ze si sestficka spletla pokoj a j& jsem
se zeptala, co to ma a ona se prosté zarazila. Ono ji nic nebézelo, nic se ji nestalo
nez to zapla, tak ja jsem se ptala. Ale to si myslim, Ze od toho tam ten rodic je,
aby se staral, kdyz uz tam je, neni tam v hotelu Ze jo.

Edukovana jsem byla hlavné¢ ohledné¢ toho pichdni. Ale to bylo taky
prosté...sestficka: tak budete pichat Vy, a ja jsem z toho byla prosté upIné v Soku.
Prej, to zvladnete a ja fikam: a pro€ a jak a ona fika: a co budete délat doma? No
prosté ten fraxiparin jsme pichaly asi ¢tvrt roku, takze tam to bylo...vlastné ne,
dyl, aZ vloni v ¢ervnu nam tekli, Ze nemusime pichat. TakZe rok a pil jsme
pichaly fraxiparin. A plus pak se pichaji zarzio, na stimul bilych krvinek, aby se
vyplavalo, a to se pichalo jesté k tomu, a to ma vlastné skoro kazdy. Takze asi
vlastn€ vSichni ti rodi¢e se n¢jakym zpiisobem museli naucit pichat ty injekce.
(doplnujici otazka mimo strukturovany rozhovor 9:30-10:30 min)

Dostaval/a jste informace pravidelné?

Informace pravidelné...no jak kdy, a jak od koho. VétSinou jsme se museli
ptat, na vizit¢ doktor samoziejmé chodil, takze kdyz uZz, tak se neotravovali
doktofi mimo, ale sméfovalo se to na tu vizitu. Samoziejmé, kdyz jsem
potiebovala, tak mi toho 1ékafe nasli, a mohla jsem se ho zeptat. Ale ted’ uz
chodime do poradny k jednomu a tam na oddé¢leni jich bylo spousta, takze se
sttidali, neznali ty déti, nebo znali, protoze je tam vidali v tu dobu, my jsme tam
byly vic jak doma v tom mésici, takZe oni znali ty déti, ale samoziejmé, kdyZ tam
ptisli nové na sménu, tam museli zase...pro né to taky nebylo jednoduché pro ty
doktory si to potad opakovat. Ale vSechno, co jsem potfebovala, tak mi vétSinou
bylo odpovézeno, ale vétSinou to byla iniciativa vlastni, Ze jsem se ptala nebo tak.

Malokterej zacal vykladat sdm od sebe. Informovany, kdyz byl n¢jaky vykon,
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vSecko, tak to oni pfisli a vSechno fekli, to zas jako jo. Jsem neméla problém
s tim.

Doslo béhem spoluprace se sestrami ke konfliktu?

Ke konfliktu asi vylozené jako ne, pii spolupraci, tam byly sestficky hrozné
hodny, hlavné na té JIPce, kdy to dité prosté v té neutropenii ma hrozny stavy,
nalady, ted’ po té chemé, ty sestticky byly uzasny v tom. Jsme mély scénu. Prosté
to dité najednou, vydrzi toho tolik a pak prosté to bouchne kvuli blbosti hrozné
vypeni. A ty sestficky proste, ted’ se pamatuju sestticku, kterd mé prosté poslala
ven, Ze to vyrtesi ze prosté mala po nés hazela teplomér vSecko. Nechtéla si nechat
zméfit teplotu, vSechno prosté. A vyiesila to. Mozna nékdy neni Spatny, ze rodi¢
jde za ty dvefe ata sestficka, kterda méa na to jinej pohled nez ten rodic. Ale
vétSinou fakt jako byly chapavy, netvéfily se néjak, Ze to dité je hrozny nebo tak.
Na té JIPce to bylo uplné uzasny.

Byly Vam pred propusSténim srozumitelné poskytnuty veSkeré
informace k domaci 1é¢bé?

K domaci 1écbé...ano. VZdycky jsem dostala seznam 1ékt, vSechno. Zpravy
byly vZdycky tak obsahly, Ze tam vSecko bylo popsany a nebyl kdykoli problém
zavolat a oni fekli, kdyz se néco d€lo. Samoziejmé jsme byli na telefonu potad,
protoze jakmile pfiSla teplota, tak hned se muselo volat. A kdyZ byly nizky
krvinky tak uZ to znamenalo cestu do (nemocnici z diuvodii dodrzeni anonymity
neuvadim). TakZze tam to takhle fungovalo na ten telefon. Tam to nijak jinak
nejde. My jsme byly tady v (nemocnici z ditvodii dodrzeni anonymity neuvadim),
dostala krev, méla dany, Ze je neutropenickd, a za dva dny dostala horecku, takze
jsem volala, Ze mé 37, tak mi fekli, Ze kdyZ to 2x stoupne nad 38, tak Ze mame
pfijet. Tam se nedavaly léky na tlumeni teplot, nic, tam se to muselo nechat
takhle, aby védéli, ze je tam néjaka ta infekce nebo tak. S tim, Zze nékdy to bylo
v noci, coz tam prosté sestiicky byly skvély. Ptijem v noci, vSecko. Bylo to
takovy jako naro¢ny, ale informaci jsme vzdycky dostali dost.

Zapojoval/a jste se do 1écebného procesu Vaseho ditéte?

Jestli ano, kde jste se nejvice angazoval/a?

Do 1écebného procesu jsem se zapojovala stim, ze vlastné jsem si, ne

vSechny maminky davaly léky, davala 1éky sama TheuSce. Asi mozna ze svého
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hlediska jsem v tom m¢éla takovy ptehled. Pro mé to bylo lepsi. Pak jsem byla
navykld i doma, ze prost¢ uz mi to piiSlo automaticky, ze to délam i vty
nemocnici. Nepfislo mi nijak zvlast, ze bych to neméla davat, Ze bych to méla
nechat na nékoho jinyho.

Pripravovala jste 1éky sama, nebo Vam je sestFicky davaly pripravené?

Bud’ jsme méli s sebou, nebo vétsSinou kdyz se ptali...Bud’ jsem podepsala

papir, Zze si budu davat léky uplné¢ sama. Stim, ze jsem podepsala tu
zodpovédnost, Ze ji davam ty léky ja, anebo my sestficky donesly 1éky a ja jsem je
davala. VétSinou na té JIPce to bylo tak, ze, protoze, ona méla hodn¢ 1¢kt do zily,
takze tam se to hlidalo vic, nebo byl rozdil, kdyz jsme Sly jenom na vySetieni, kdy
tam byla jen kvili narkéze a rozdil, kdyz byla v neutropenii a méla spoustu 1¢kli
do zily a tak. Vidim velky rozdil mezi onkologii a ted’ka kdyZ jsme byly posledné
kvili magnetim a pfeSetieni a hospitalizovani na pediatricky klinice. To byl
straSn¢ velkej rozdil. Ta onkologie je to takovy jako domécky rodinny, a tam na té
pediatrii prosté¢ ze jedou striktné podle téch pravidel, tam na ty onkologii je to
takovy jiny (pokracuje odpovéd’ mimo otazku).

Existuje aktivita, kterou jste vykonaval/a saim/a bez zasahu personalu?

Ty injekce no, a ty 1éky. Vétsinou tu teplotu, kdyz se mi zdala v noci, to uz
sestiicky samy pfisly, jestli jsme méfily. KdyZ jsem na ni Sahala a zdala se mi
horka, tak jsem meéfila sama a §la jsem za sestfickou, Ze ma prosté horecku, nebo
kdyz jsme byly, nebo prosté ten ¢lovék je tak naucenej, Ze mi to pak teda straSné
dlouho trvalo se odnaucit, prosté jsem méla furt tendence méfit tu teplotu. Takze
jsem meéfila tu teplotu tak automaticky, po téch ¢asech, po téch tiech hodinach, ze
jsme pak samy maminky vSechny chodily prosté k tém sestfickam a fikaly jim ty
teploty samy od sebe. No a prosté pak tam ta sestficka pfisla na pokoj, zeptala se
na teplotu, a my jsme ji to nahlasily. My jsme védély, ze v ty Casy se to méii,
vétSinou to bylo tak, Ze se necekalo na sestficku az piijde a zméii si teplotu, ale
prosté¢ uz jsme to mély naméefeny. Kdyz se to ndhodou nestihlo, tak se z toho
nedélala zadna hrtiza, prosté to bylo jako fakt, ten pfistup je tam Uplné skvéle;.

Existuje oblast, ve které byste ocenil/a vétSi moZnost spoluprace?

Na obvazy, to délaly sestticky, protoze, mozna bych si to tfeba zkusila,

protoze pak doma jsem to tieba délala a v té nemocnici, sestficky to prosté délaly
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tak automaticky, ze mozna je ani nenapadlo, Ze by si to ten rodi¢ mohl vyzkouset.
Protoze pak doma, ono to vypada jednoduse, ale pak kdyz je doma ¢lovék sam,
tak uz to neni tak jednoduchy. Tieba na ten port, tam kdyz jsem védéla ze je
odlepena naplast, tak jsem vSechno musela za sestfiCkama, protoze tam na to byl
kladeny velky diiraz Ze to musi byt zakryty a vSechno. Na vySetieni jsem byla
skoro vSude. To vlastné, ona méla tu MIBG, to jsme jezdili do mésta (z divodu
ochrany dat neuvadim nazev) a vlastn¢ do fakultky, velké, na nuklearni kliniku, a
tam se pravé jakoZe, tam jsem mohla. VSecko se jezdilo, tam jsem byla vSude,
takze tam to bylo uplné. Na magnetu jsem chodila s ni k narkéze, nejvic narkoz
jsem byla blizko pravé v téch Bohunicich, kde vlastné jsem Cekala, ze ji daly do
zily, ona tomu fikala mli¢ko, a aZ ona usla, tak jsem §la za dvefe. Takze ona
nejvic méla ten pocit, ona si myslela, Ze jsem tam s fiou byla celou dobu, Ze jsem
tam stala, no prosté byla jsem tam pofad. A tieba CTc¢ko jsem byla s ni, kdy jsem
ju ulozila na to kteslo, protoze ona to zvladla, tak jsem ji ulozila na lehatko se
sestfiCkou, vSechno, pak jsem $§la za dvete, a ¢ekala jsem na ni tam. Ze nemusela
jsem pockat na pokoji az ju odvezli a prosté¢ vesmes vSude. Aj kdyZ pak tfeba po
narkoze volali, tak mi fekla sestficka, a §la jsem s doktorkou pro ni si vyzvednout,
vSecko takhle. TakZe vSecko, vSude byl ten rodi¢ pfitomnej. Za mé jako, j& jsem
se nesetkala s tim, ze bych nékde byla vyloZzené vyhozend nebo bylo by mi
feceno, ze tam nesmim jit. Ale nékdy ty noci, coz pro mé je pochopitelny, ale
kdyZ je to vaSe dité, tak to neni Upln¢€ tak uz dobry no. Ale tfeba jsme byly
hospitalizovani, protoze nas pustili po mésici domii a mély jsme covid. Takze
jsme musely do nemocnice a ta zrovna chytla horeCky a oni nevédéli, jestli to bylo
zcovidu, nebo zrovna byla neutropenickd, takZe ona prost¢ musela byt
stoprocentné hospitalizovana, jenomze jsme mély covid, takze jsme musely na
infek¢ni a tam teda taky, (nemocnici z ditvodii dodrzeni anonymity neuvadim) ma
svoje odd¢€leni infek¢ni, a tam jsem se toho nejvic bala, Ze prosté ju n¢kde zaviou
na deset dni a m¢ taky bokem a nebudeme moct byt spolu, ale zase jsem mohla
byt s ni. Sice ani ja jsem nemohla na krok, protoZe jsem méla taky covid, coz byla
hodné¢ velké ocista, deset dni zavieny prosté v pokojicku, prosté ani jsem nemohla
na ten zachod, vSechno jsme mély na tom pokoji v chodbicce, takZze to bylo

opravdu hodné tézky, jakoze na psychiku. J4 nejsem moc spolecenskd, ale tohle
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bylo i na mé moc. Ale zas na druhou stranu, byla jsem tam s ni. Ale byla to pro
nas dvé hodné velka ponorka, pak uz, protoze fakt to neslo, bylo, je to t¢zky deset
dnii byt s nékym zavienej, i kdyz je to vaSe dité, tak je to prosté tézky. Ale
nedokaZu si piedstavit, ze bych za ni deset dni nemohla, to teda ne. Cetla jsem,
ted’ka byly ty kauzy, Ze se schvalil ten novej zédkon, Ze rodi¢ neni navstéva, zZe je
to nutnost, ze musi byt povolen a hodn¢ jsem cetla ze pravé na tom infekénim
jinde bylo hodné¢ rodicti dovoleno. Nevim, jak to je. J& jsem nastésti mohla mozna
to bylo tim, ze ona byla onkologickej pacient, Ze tam se spi$ je né&jak jinak nez
zvenci. Ja jsem tam mohla byt celou dobu s ni, takze to bylo fajn.

Je néjaky vykon, u kterého jste nechtél/a byt pritomen/a?

Asi u Zadnyho. Kdyz mi bylo nabidnuto, tak jsem byla u v§eho. Od téch
magnetl, narkdzy az po separaci bunek, kdyZ jsme vlastné taky jely taky sanitkou,
tam méla katetr ve stehnu a jelo se, ted’ nevim, kde pfesné, je to pro dospély
nemocnice, ted’ nevim, jestli to bylo na (nemocnice z ditvodii dodrzeni anonymity
neuvadim), to si nepamatuju, ale byl tam ten pfistroj, kterej separuje vlastné ty
novy buiky, aby se mohla uloZzit, a prosté¢ jak méla pak tu vysokodavkovou
chemoterapii, tak dostala tu svou transplantaci téch svych bunék zpatky. Oni je
vlastné odebrali, zmrazili, a az to bylo potieba, tak ji je vratili. U toho jsem byla
taky, takZe u vSeho. (odklonéni od otazky). Nejhorsi byly ty stavy, kdyZ ona
plakala bolesti a ¢lovék védel, Ze ji nema jak pomoct, prosté to bylo asi nejhorsi.
Uz ani ty léky nezabiraly, nic, a vidite Ze to dité trpi a nemate jak, ani doktofi
nemaji jak pomoct, tak je to t€zky. KdyZ uz neni co, co dat a nedat, nebo kdyz,
nejhor$i byla ta nechut’ k tomu jidlu, Ze véci, ktery méla rada, tak se na né
podivala nebo si cuchla a nechtéla to. To bylo taky hodné, ze prosté uz...asi
nejhorsi pohled byl po té vysokodavkové terapii, kdy vlastné¢ ona méla 4 roky,
nebo 4...3,5 a vazila 11 kg coz bylo prosté strasny, to bylo fakt, to bylo asi
nejhorsi co jsem zazila. Prost€ ju vidét, kdyz se vysvlékla a Sla se koupat a prosté
patet ji lezla ven, to bylo fakt hrozny. Ty hadi¢ky a vSecko se dalo ptezit, ale
takhle hubeny dité, kdy ji lezou jenom kosti, fakt to bylo tézky. A hlavné prosté
tvaricky propadly, do toho bez vlaski, tak ono prosté to straSné piisobi. Jsme
strefily celkem dobrou dobu, ten covid, protoze se nosily rousky vSude takze my

jsme nebyly zas takovi exoti s rouskama, to bylo takovy Ze to nosili vSichni, takze
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to bylo takovy, to bylo fajn. Covid nebyl fajn, ale bylo fajn, ze jsme nebyly exoti
v rouskach. To bylo dobry. Jakoze vesmés, u toho ditéte je to lepsi, date ji Cepici
nebo néco, takze ti lidi nemuseju vrhat takovy ty utrapny pohledy a litostivy a tak,
ze tak.

Je néjaky vykon, u kterého jste se bal/a byt pritomen/a?

Asi jsem nezazila takovej vykon u kteryho bych se bala.

Co by podle Vaseho nazoru mohlo dané obavy eliminovat?

No asi kdybych se bala néceho, tak co nejvic informaci o tom abych se
dozvédela. Coz jako tam jsme pied kazdym vykonem musely souhlasit, podepsat
to tam prosté¢ vSecko, vzdycky jsme dostaly lejstro ke ¢teni. Nékdy byl ¢as si to
ptecist, nékdy to bylo rychly, neslo to precist vSecko, ale vétSinou jsem méla Cas
vSecko si procist dopfedu. Tteba jsme to dostaly den pfed vykonem a mohla jsem
si to procist. Nekdy s hriizou podepsat, ale vétSinou to bylo, jakoze vsSecko, ty

informace byly dostate¢ny.

Priloha ¢. 2: Rozhovor s pani Ivetou

Pribeh Péti dle dopisu pani Ivety:

,»Péta zacal byt dost unaveny a dostal teploty. Nechala jsem ho doma ze
Skoly a lécila ho jak jinak nez paralenem, protoZe mu nic jiného nebylo. Jedl,
v krku ho nebolelo, tak jsem s nim neSla ani k Iékafi. V patek jsem prece jenom
k pani doktorce zaSla, i kdyZ byl Péta pro mé v poradku, ale chtéla jsem mit
jistotu, ze miize v pond¢€li do Skoly.* Popis u l1ékarky. ,,Byl sama modfina, ale to
jsem pftisuzovala k fotbalu, protoze mél 3x tydné trénink a jednou zapas. Jenze po
ttech dnech byly teploty zpatky. Péta si vyzvedl vysvédeni a §li jsme rovnou
k doktorovi. Pani doktorka poslala krev a za dvé hodiny mi volala, at’ se u ni
zastavim. Rekla, Ze se ji vysledky nelibi, a Ze s Pétou mame jet do (nemocnici
zduvodit dodrzeni anonymity neuvadim).” Vypravéni o podpoie rodiny.
,.Diagnéza? Akutni lymfoblasticka leukemie. Mij pocit? Z e se mi zhroutil cely
svét, Ze uZ nemam pro co Zit.

Byla Vam umoZnéna hospitalizace spolu s Vasim ditétem?
J& tim, Ze jsem byla tady odsud, ty maminky co byly mimoprazsky, tak ty

tam spaly na ubytovné, takze ty tam s téma détma tfeba byly do desiti nebo prosté
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jako.. A j& jsem rano, tfeba jako v osm hodin tam dorazila, tfeba v sedm hodin
jsem jezdila domu, takZe nevim, co se tam potom...ale ja si myslim, ze nic. Ale Ze
ty maminy tam pfece jenom byly s t¢éma détma dyl. A taky mély tfeba mensi déti.
A zase, co na ubytovné, od Sesti nebo od sedmi. TakZze j& jsem zase jezdila dom.
Ptece jenom to je hod’ka, tfi¢tvrté hod’ky.

V: a jaky to pro Vas bylo ho tam takhle nechat?

I: Hele, on je Péta takovej, on neni Zadnej jako...on je takovej tvrdas
jakoby, jemu to nevadilo. Ale tam nemohl spat nikdo. Museli v urcitou dobu
odejit na tu ubytovnu. Ze tam nikdo nespal, tam ty déti, maly, v postylkach jeste,
fikam, tam m¢éla tfiletou tu holcicku a taky musela odejit. Prosté tam chtéli
mit...Hele upfimné, oni n¢ktery rodice byli hrozny opruzové, asi takhle. Jo, ja to
beru, tak prosté se staraj, jo, maj obavy, ale oni s kazdym prdem, ja se t€m
sestiickdm ani nedivim, zZe tfeba, n¢kdy, vylitly. J& nevim, na mé nikdy nikdo
nevylitl, no. Jo a jednou se nam stalo (na prani maminky neptidavam do piepisu).
On nikdy nebyl néjakej bolestinek, no on je takovej docela tvrdej, uz jako dité
teda...on to snaSel jako dobfe. A kdyZ jsme se o tom bavili jako po ¢ase. Ja fikam,
tybrd’o, kdyz bys vidél ty nervy, co jsem s tebou méla, to si neumis piedstavit, co
kdybys umiel? Jako plno déti opravu, co vim, Ze..On fika: hele mami, tak bych
umiel. On to bral uplné klidove, tikal, mami, tak by hold se to stalo no. No
opravdu, on je v tomhle docela...ze zacatku, pak kdyZ uz jsem vid¢la, tfeba Ze uz
mu zacind bejt troSku lip, to uz pak bylo o néem jinym. A ja vZdycky prosté ze
srdce nevim, ja jsem vzdycky hroznej srab na tohle, ja se neudrzim. Fakt ja kdyz
ho vidéla po ty transplantaci v jakym byl stavu, blb¢, bilej, to bylo hrozny, a ja
vzdycky (naznaCeni gesta kplaci), tak jsem se snaZila jako né&jak.
(9:20 — 10:00 min prohliZeni fotek).

Byl/a jste zapojen/a do formovani procesu a cile 1é¢by?

Byla Vam pri hospitalizaci nabidnuta spoluprace v 16¢bé?

Jestli ne, pro¢ byste rekl/a, Ze se tak stalo?

Jestli ano, byl/a jste o v§em naleZité edukovana?

Dostaval/a jste informace pravidelné?
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V: A kromé ty zkuSenosti s panem doktorem X, jaky byste fekla, ze jste
méla interakce s t€éma zdravotnikama tam, jestli Vam ftikali dost téch informaci,
nebo jestli jste nevédéla néjaky véci?

I: J& kdyZ jsem nevédéla, tak jsem se zeptala. Jako, ale on i ten doktor X
nebyl Spatnej, opravdu ne, ale prosté mé v tu dobu prosté nastvalo, jakym stylem
on...No 80 % si fikam, no to je parada, no a pak m¢ dostal tim, jak fekl, Ze, a je to
pravda no, ze ty déti neumiraji na tu nemoc, ale Ze jim selzou organy. A je to fakt,
protoze téch 1¢éki, téch infazi a toho vseho, co do téch déti perou, to musi...no
dobfe jako, jemu bylo skoro 14, no jo vlastné¢ 14, protoze predtim lezel strasné
dlouho v nemocnici. Ale do téch malejch télicek, ja vim, ze jim davaji davku,
kterou na to tclicko nebo na tu vdhu co maj. Tam bylo i takovyhle (gestem
ukazuje velikost) miminko. To musi bejt strasnej zabér pro tyhlety mensi déti, ono
to staci pro ty velky, natoz ty malinky.

V: A kdyz jste byla na tom oddéleni s nim a nékdo s Vama mluvil, tfeba
1€kat nebo sestra, mluvili i s Va§im synem, nebo jenom pies Vas?

I: Pfed nim. Akorat vim, coz se mi od nich teda libilo, ono je to teda asi
normalni. Jeho nejmenovany piibuzny se vehementné cpal k nému na navstévy a
Péta mi fikal: mami, prosimté mohla bys mu fict, at’ sem neleze za mnou? Tak
jsem to tam fikala a oni to fakt dodrzeli, Ze ho tam nepoustéli, takze to.

Doslo béhem spoluprace se sestrami ke konfliktu?

Co mé¢ teda jednou naStvalo, nevim, to jsem tam asi nepsala. Oni tam tém
détem vozili jidlo. A s tim jidlem jste musela prevliknout se Ze jo nebo takhle.
Svliknout se z habitu, vzit si jidlo, obliknout se do toho jejich Zejo...kdyZ byl po
transplantaci na tom sterilnim odd€leni a vim, Ze jsem mu jednou pfinesla jidlo, a
ja jsem se tam skamaradila s jednou pani, a ta tam byla s tfiletou hol¢ickou. Staly
se znas jako kamosky docela. A vim ze ty déti jako nechtéj jist to jidlo, to je
jasny, je jim blb¢ a prosté nechtéj nechtéj a my vzdycky jsme to chutnaly Zejo nez
to..A stalo se ndm, a ja jsem vysla ven, fikdm: chutnalas to? — chutnala. Dostali
néjaky kute, ted’ nevim oméacka rejze, hele nevim, ale vim, ze to smrdélo to kufe.
To se nam tam stalo teda jednou. A ona teda ze to je...a ja fikdm, hele ned¢le;j zle,
uvidime, kdyZ se to stane jesté. Ja jsem zas takova..nechtéla jsem si tam délat

problémy. A pak uz se to nestalo, ale todleto..fikdm doprcic, tak jsou tu déti po
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transplantaci..fakt to smrdélo, opravdu. A jinak to $lo, fakt, jako v pohod¢ dobry.
Ale s timhletim mé¢ fakt dostali.

V: A vychézela jste tam teda dobfe s téma sestiickama?

I: Jo.

V: Nebyly problémy zadny?

I: Nebyly. Nejoblibengjs$i jsme meli tuhletu A (jméno kvili ochrané dat
neuvadim) a

on taky teda. (pani Iveta vypravi o ozdravném pobytu 10:20 — 12:20 min)

Jako jo, ja s nima opravdu vychdzela v pohodé. Neméla jsem nikdy, az na to
jidlo, to mé& nastvali, ale to jsem nechtéla fesit. A jako dobry no. Teda ja jsem
takovej nekonfliktni ¢lovék, az teda kdyz potom néco, tak to pak jede teda
opravdu vidim rud¢, ale neméla jsem potfebu jako. Ne. Jasny, ncktera sestficka
byla...kterou tieba nem¢l rad, nebo ja ji neméla v oblibé, ale furt to prosté slo.
Furt to bylo dobry (konkrétni popis sestiicky). A pak jsme zjistili, ze ji ¢lovek

musi pifijjit na chut, protoze jsme zjistili, Ze je to skvéla Zenska.

Byly Vam pred propusSténim srozumitelné poskytnuty veSkeré
informace k domaci 1é¢bé?

V: A jak jste to zvladali doma po ty hospitalizaci?

I: Doma jsme to zvladali docela dobfe. On uz byl nadrzenej na kamarady,
ktery sem nesméli, pochopitelng. Jist mohl Cerstvy vateni jidlo a jogurty smél
pouze a ted’ uZ jsou normalné k sehnani, ale tenkrat nebyly, jenom jeden druh
jogurtti. Takze ja litala vSude mozné a byla jsem vzdycky stras$né Stastnd, kdyz
jsem ho sehnala. Fakt tenkrat se tyhlety jogurty nedélaly. Ja vim, Ze uz i tohleto je
dneska o nécem jinym. Netfikdm, Ze byla Spatnd doba, ale kdyz se pak setkate
s takovou nemoci, kdyz nemuzete, co je normaln¢ v obchod¢, tak...
Z dopisu:

,»Je fakt, ze musite doma denn¢ utirat prach, luxovat, postel prevlékat jednou
tydne, denné vatit Cerstvé jidlo, litat po obchodech a shanét syry a jogurty, ktery
smi Jist.
V: Z toho, co jsem pochopila, tak jste dostali 1 néjaky léky domt. Jestli jste

neméla strach z toho je davat?
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I: Ne, to ne.

V: A fekla Vam k tomu néco v nemocnici? Né¢jaky davkovani?

I: To mi fekli, to vim, to mi fekli. Takze ze zaCatku jsem...on je jedl asi 5
let. JenomzZe ja uz byla pak upln¢...mn¢ se to dneska stane taky. A kolikrat fikam,
Péto, mél jsi ten praSek? Davali jsme prasek? — Ja4 nevim. Jo to bylo, to bylo
hrozny. To mél asi troje 1éky a pak uz nastésti mél jenom jedny.

V: A stalo se Vam nékdy, ze by m¢l néjaky akutni stav takhle doma?

I: Ne, ne. Nastésti ne.

Zapojoval/a jste se do 1écebného procesu Vaseho ditéte?

V: A jak jste to zvladala, kdyz jste sama byla po operaci a musela jste tam
Strovat a obstardvat tu hygienu a tak?

I: Musela jsem. Depka kazdej den z toho. Doma to je jednou za ¢as. Tam je
to kazdej den. Kazdej den umejt postel, prevliknout postel, kazdej den vytfit, utfit
prach. Hele ono se to nezda, ale on se tam ¢loveék aspon ptes to dopoledne fakt
nenudil. No muselo to bejt no. Ale ono to taky bylo tim, ze, nebo tim,....J4 jsem
taky byla na ty operaci, kdyZ tam Péta lezel a ¢ekal na tu kostni dien, takZe ja uz
jsem pak vice méné byla jako, jo...Spraveni. Ono to jinak nejde, ty déti jsou
v tom sterilnim prostfedi a tam nikoho pustit...no musi ta mama. Taky jsem
tikala, Ze tfeba ta psycholozka, jak tam byla, tak Ze tikala, ze straSna spousta
chlapti to ned4 a odchézi od ty rodiny. Rikam, to snad neni mozny. Opravdu jo.
Ona se pravée ptala, jestli potfebuju psychologickou pomoc, ja fikam, hele ani ne,
kdyz bude nejhtit, tak se ozvu. Uz jsme si pak tykaly, taky takova spravna zenska
a fikdm, Ze zatim ne a ona: mizu se t¢ zeptat, jak to, ze ne? Jak jsi to dala? Jak jsi
to zvladla nebo jako jak to zvladas? Ja fikam, hele ja vliibec nevim, jestli ti to mam
fikat nebo ne, ja si pfipaddm hrozn¢ blbé, ale m¢ hrozné¢ pomohlo, je to straSny
slovo v tomhletom piipad€. Pomohlo, kdyz jsem vidéla, Ze v tom nejsem sama. A
ona tikd, to se nestyd’ fict. Téch maminek je tam spousta a téch déticek je tam
spousta a Ze ja vlastn€ nejsem jedind, kterd tohleto proziva (pani Iveta vypravi
osobni piib&h).

Jestli ano, kde jste se nejvice angazoval/a?

Dle dopisu:
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,,Po transplantaci jste s ditétem na oddé¢leni a starate se o né&j. Kazdy den
umyt postel a prevliknout, umyt dit¢, umyt povrchy a podlahu. Nosite mu jidlo a
taky piSete, kolik toho vypil, kolik toho snédl, méfite ¢irani a vazite stolici. To
de¢late prakticky 3 meésice, ale vibec vam to nevadi, protoze to dé¢late radi. Taky
byste méli dité¢ zabavit, ale ze zac¢atku vam to nejde, protoze je jim tak blbé, Ze
nejedi, nechtéji pit, nemaji na nic naladu a jsou na vas hnusni. Ale vam je to
jedno, protoze véfite, ze bude zase vSechno fajn.*

Existuje aktivita, kterou jste vykonaval/a sim/a bez zasahu personalu?
I: No, ja vazila stolici a zvraceni a méfila ¢irani, k tomu mé pustili. No.. Iéky mi
nenabidli, to urcité ne.

V: A méfeni tlaku, teploty, ...hygiena?

I: Ne, ale hygiena jo. Ale teplota tlak. Hele teplota nevim teda upfimné, ale

tlak urcité ne. U teploty si nejsem teda jista, nechci kecat.

Existuje oblast, ve které byste ocenil/a vétSi moZnost spoluprace?

Je néjaky vykon, u kterého jste nechtél/a byt pritomen/a?

Je néjaky vykon, u kterého jste nechtéla byt pritomna? Jak jako?

Tam jako Z4dny vykony nebyly. J& nevim. (V dava piiklady moZnych
vykontl). To jsem nebyla, ale to mé snad ani nepustili, to mi nebylo nabidnuto. No
to urcité ne. Vite co, ono je to dneska asi tipIn€ jinak, protoze to uz je 17 let.

V: A jaky vySetfeni takhle podstupoval béhem ty hospitalizace? Magneticky,
rentgeny?

I: Jo tohle. Jojojo, to jo, to urcité. Ja jsem chodila s nim. Hele j& jsem viceméné
radsi sama od sebe...takhle, ja jsem védéla, Ze on na tyhlety véci je dobrej, ze
nebude nékde brecet. A kdyz jsme chodili na to ozafovani, to néds prevazela
sanitka, myslim, ze dvakrat tejdné¢, do ty ozatovny v (nemocnici z duvodii
dodrzZeni anonymity neuvadim), takova nizka budova. A tam jsem normaln¢, oni
tyhlety déti berou vzdycky...tam je straSn€ moc lidi. To je tak, tfi hodky jen to
fikne. Takze ty déti brali jako pfednostné, takZe ja automaticky jsem ho pfedala a
Cekala jsem venku. Ja jsem se nikdy nikam necpala jako jo. Jako, co tam budu

délat. Budu koukat na to jak ho ozatujou? Hm. Rikam, on byl v tomhletom dobrej,

59



takze...(vypravi svou zkuSenost). Ale opravdu, on uz tam potom chtél jezdit sam,
jakoze.
Je néjaky vykon, u kterého jste se bal/a byt pritomen/a?

Co by podle Vaseho nazoru mohlo dané obavy eliminovat?

Ptiloha €. 3: Rozhovor s pani Petrou

Na néekteré otazky maminka neodpovédéla, nebo odpovéd’ zahrnula do jiné
z otazek. Jeji syn se 1é¢i s ALL.

Byla Vam umoznéna hospitalizace spolu s VasSim ditétem?

Hospitalizace nam ptimo jakoby pies noc povolena nebyla, ze my jsme byli
vzdycky s détma pies den. Ve€er jsme §li na ubytovnu, s tim Ze pfes noc tam
mohly bejt maminky, co kojily.

Byl/a jste zapojen/a do formovani procesu a cile 1é6¢by?

Do toho formovani toho procesu a cile 1é€by my jsme zapojeni byli, to jsme
vSechno jako konzultovali od zacatku.

Byla Vam pri hospitalizaci nabidnuta spoluprace v 16¢bé?

Tak asi néco mozné bysme fict mohli, ale tak to bylo spiS, Ze ja jsem tak
n&jak diivéfovala tém lékaitim a nechala jsem to vechno na nich. Ze jsem jako do
toho viibec se nesnazila n¢jak to...

My jsme rano ptichdzeli tieba mezi sedmou osmou, to vétSinou tfeba
vstaval, takZe dostal jako, dali jsme mu léky a pak zacal takovej ten klasickej
kolobéh tam. A pak az vecer, kdyZz usnul, tak jsem odchézela na ubytovnu vlastn¢.
To jsem méla zatizeny tady.

Jestli ne, pro¢ byste rekl/a, Ze se tak stalo?

Jestli ano, byl/a jste o vSem naleZité edukovana?

O vSem jsme byli nalezité¢ edukovani. To jsme védé€li vlastné vSechno, co se
bude ptesné dit, jednotlivy ty kroky. Dostali jsme dopiedu jednotlivy ty kroky, jak
to vlastné tam bude fungovat. Takze to jsme véd¢li vSechno.

Dostaval/a jste informace pravidelné?

Informace jsme dostavali pravidelné. Vlastné kazdy den se délaly jako
nabéry a ty vysledky ndm hned fikali 1 v prib¢hu dne vlastné kdyZ tieba pfiSly
néjaky vysledky pfisly diiv. Nebo tak, vzdycky i tfeba...obcas sestficky tieba
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mohly néco fict, obcas doktofi, takze to jsme védeli vlastné komplet vSechno, co
jsme chteli. 1 v pfipadé, Ze jsme méli tfeba néjaky dopliujici otdzky tak nam
vzdycky jako to fekli.

Doslo béhem spoluprace se sestrami ke konfliktu?

K Zadnymu konfliktu tam nedoslo ani.

Byly Vam pred propuSténim srozumitelné poskytnuty veSkeré
informace k domaci 1é¢bé?

Pted propusténim tak jsme méli jako sezeni s pani a ta ndm fekla, jak by to
meélo doma fungovat, vypadat, co bysme méli doma udélat a pak i sestficky nam
fekly vlastn€ jak se starat tieba o katetr a takovyhle informace, podavani 1¢ka a
tak. (otdzka na kontakt) Jo, to jsme méli. Jsme dostali ¢islo pfimo vlastné na
transplantacni jednotku, kdyby byl néjakej problém. Kdyby byly ja nevim teploty,
cokoli, tak jsme mohli kdykoli zavolat a na cokoliv se zeptat.

Zapojoval/a jste se do 1écebného procesu Vaseho ditéte?

Do 1écebnyho procesu jsme se zapojovaly, s tim, Ze jako podavani 1¢kt, pak
vlastng tfeba vyménu ty naplasti u toho katetru, tak to jsme si taky délali sami, a
potom Casem tak jsme mohli i tfeba proplachovat si ten katetr, kdyz uz ty jako
navstévy v nemocnici byly méné Casty, tak kdyz jsme se na to cejtili, tak jsme
dostali jako vSechny véci k tomu a mohli jsme to 1 proplachovat. Sirupy jsme si
normalné, nebo vSechno jsme vlastné méli pfipraveny ty léky,...To asi je odpoved’
1 tady na tu (poukazuje na dalsi otazky)

Jestli ano, kde jste se nejvice angazoval/a?

Existuje aktivita, kterou jste vykonaval/a saim/a bez zasahu personalu?

Existuje oblast, ve které byste ocenil/a vétSi moZnost spoluprace?
Asi podle mé neni oblast, kde bych ocenila vétsi spolupraci tady v tom.

Je néjaky vykon, u kterého jste nechtél/a byt pritomen/a?

A vykon jedinej kterej tfeba mu délali tam tak vlastné bylo ze kdyz mu brali
tu kostni dfen, tak to jsme u toho nebyli ani, vZdycky ze nas poslali n€ékam a mé to
teda ani nevadilo, Ze jsem u toho nebyla.

Ty vySetfeni typu co bylo SONO, EKG, ECHO, rentgeny, tak tam jsme
byly, ale pak takovy ty jako zavadéni katetru na sédle a takovy, tak to jsme

vzdycky jako mohli ho doprovodit tfeba ke dvefim tam.
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Byl tam i fajn persondl, Ze se s nima dalo bavit jako o vSem a oni kdyz tieba
vidéli jakoze tfeba neni tomu ¢loveéku uplné nejlip, tak se vas ujali a prosté si
s Vama povidali, uklidinovali Vés a tak.

Je néjaky vykon, u kterého jste se bal/a byt pritomen/a?

Co by podle Vaseho nazoru mohlo dané obavy eliminovat?

Priloha €. 4: Rozhovor s pani Gabinou

Na nékteré otdzky maminka neodpovédéla, nebo odpovéd’ zahrnula do jiné
z otazek. Jeji syn se 1é¢i s ALL.

Byla Vam umoznéna hospitalizace spolu s VasSim ditétem?

Tak ta hospitalizace vlastné¢ na tom Acku, tam je to jako automaticky, ze
vlastn€ jsou s téma détma jako potad rodice, tam vlastn¢ pfespavaj na takovych
téch rozkladacich kieslech, a kdyz jsme §li sem na transplantacni jednotku, tak
protoze ja jsem ho jesté kojila, kdyz jsme sem $li, protoze mu byl necelj rok, takze
jsme byli tak n¢jak domluveny, Ze tam budu taky ptes noc. TakZe ja jsem tady
byla vlastné nonstop: Ja jsem vlastn€ nevychdzela. Naopak zty transplantace
z toho odd¢€leni abych sem néco nepfitahla, a vlastné jsem tady byla ty dva mésice
s nim jako pofad a nikam jsem nechodila. Asi dvakrat jsem odesla.

Byl/a jste zapojen/a do formovani procesu a cile 1écby?

Noo, do toho formovani procesu jsem se k tomu zas...na m¢ to bylo tak
sloZity, Ze jsem to nechala.

Byla Vam p¥i hospitalizaci nabidnuta spoluprace v 16¢bé?

No a spoluprace, no, jako vzdycky nam to jako tekli, vysvétlili vSechno, jak
to je a potom jsme neméli ani ani nijak potfebu zasahovat s tim co se bude dit.

Jestli ne, pro¢ byste fekl/a, Ze se tak stalo?

Jestli ano, byl/a jste o vSem nalezité edukovana?

O ty edukaci..no fikdm, to nam vzdycky jako fekli, jak jsou vysledky. Ty
pribézny vysledky se fikaj kazdej den a jednou za Cas piiSel oSetiujici 1€kat a fek
jak to jakoby ten vyvoj a tak, co se bude dit, my jsme vlastné. On vlastné
neodpoveédel na tu 1écbu tak, jak by mél, tak se pak vlastné jelo mimo protokol, Ze
mu jako davali jinak ty chemoterapie. Ze na néktery nereagovat, na jiny zase lip,

tak nikdo vlastn¢, m¢l takovej jako individualni. Nejelo se podle toho jak jedou
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vSichni déti ale jel prosté tak aby se to vSechno, aby ty vysledky byly negativni a
mohl jit na tu transplantaci.

Dostaval/a jste informace pravidelné?

Ty informace byly prosté pii kazdy ty vizit¢ uz méli vysledky ze vSech stran.
VétSinou se brala krev a byly ty vysledky.

Doslo béhem spoluprace se sestrami ke konfliktu?

Konflikt jsme Zadnej neméli.

Byly Vam pied propusténim srozumitelné poskytnuty veSkeré
informace k domaci 1é¢bé?

Ty informace k domaci 1é€b¢ jsme méli vlastn€ uz kdyz jsme odchazeli z ty
jipky a pak vlastn€ jsme byli doma a pak se vratili na transplantacni oddéleni, tam
to bylo trochu jiny. M¢li takovy jako rychlejsi asi, Ze se na nds trochu zapomnélo.
Ale kdyz jsme §li domu tak prosté jsme jako..nam fekla sestra co bysme méli
jak...

Zapojoval/a jste se do 1écebného procesu Vaseho ditéte?

Léky, ty jsme davali asi od zacatku, pak jsme prelepovali ten ten, ten katetr.

Jestli ano, kde jste se nejvice angazoval/a?

Existuje aktivita, kterou jste vykonaval/a sam/a bez zasahu personalu?
J4 jsem vlastné dostavala injekce na podporu rtstu bilych krvinek. Ty uz taky 1
pted tou transplantaci m¢l a taky ty jsem si pak davala doma sama, zZe mi naucili
davat tu malou injekci. Davala jsem ji do ruky do podkozi. M¢ to n&jak ani
nepfiislo, bud’ se mohlo jezdit kazdy den na injekci, sice to mame asi pal hodiny,
ale tak jsme si fekli, ze jako. Jako manzel fekl, ze to délat nebude, tak jsem to
musela délat ja, maximaln¢ drZel tu rucicku, ale mé to jako nevadilo no.

Existuje oblast, ve které byste ocenil/a vét§i moZnost spoluprace?

Je néjaky vykon, u kterého jste nechtél/a byt pritomen/a?

Mn¢ prave ty injekce nevadi, takze prave jako 1 jsem se zeptala jednou, jestli
tam muZzu stat u toho odbéru kostni diené, tak mi pani doktorka dovolila, takZe to
jsem vidéla. M¢ jako zajimalo, jak se to déla. I to je nebylo standardné, tam
maminky odchézely, tak mi tam dovolili byt, tak jsem vid¢€la, jak se to déla.
Vétsinou u dveti, kdyZ mél n€jaky zavadéni nebo tak, tak jsme ho predavali. Ted’

naposledy kdyz mu vyndévali ten central nebo tu komurku, co mél, tak dokonce
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to byla jako zména, zZe mu dali takovej ten oblbovak jesté u dvefi u mé v ndruci a
pak si ho teprve vzali, Ze to bylo jako ze jsem ho mohla ptedat.
Je néjaky vykon, u kterého jste se bal/a byt pritomen/a?

Co by podle Vaseho nazoru mohlo dané obavy eliminovat?

Ptiloha €. 5: Dopis pro rodice
Dobry den,

Jmenuji se Veronika Mazna a jsem studentkou 3. rocniku vSeobecné sestry
na 3. lékarské fakulté. Uz od malicka jsem chtéla byt zdravotni sestra, ale az
Casem jsem dospéla k tomu, Ze mé nejvice bavi prace s détmi. Rada bych
pracovala na oddéleni détské onkologie, popiipadé v détské paliativni péci.
Uvédomuji si, Ze nedilnou soucésti péce o dité je spoluprace s rodi€em. V praxi to
je ale Casto prekazkou (Casto ze strany zdravotnického persondlu), a tak jsem se
rozhodla, Ze bych chtéla mou bakalatskou praci vénovat pohledu rodicu.

Praci jsem pojmenovala ,,Zapojeni rodic¢l do oSetiovatelské péce o détského
onkologického pacienta”, a zkoumam problematiku komunikace a spolupréce,
ovSem ze strany rodiCe. Jednd se o kvalitativni vyzkum zaloZeny na
strukturovaném rozhovoru. Otazek je celkem 15 a vztahuji se k hlavnim 3
vyzkumnym otazkdm:

1. 'V jakych oblastech oSetfovatelské péce se rodice onkologicky nemocného
ditéte zapojuji nejvice? Uvitali by v n&kterych oblastech vétsi spolupraci?

2. Jaké vykony byly pro rodi¢e emocné problematické?

3. Podporuje zdravotnicky personal rodi¢e v zapojeni do péce o détského
onkologického pacienta formou moznosti hospitalizace a poskytnutim
dostatecnych informaci?

Podle pravidel zhotoveni bakalaiské prace bych musela cely rozhovor
nahrat, a poté ho doslovné piepsat (piepis by byl soucasti ptiloh prace).
Samoziejmosti je rozhovor ukonéit kdykoli, kdy by Vam to zacalo byt
nepiijemné, stejné tak prejit otdzku, na kterou byste nechtél/a odpovédéet. Zaroven
bych byla rada za prostiedi, ve kterém byste se citil/a dobie a nerusené, takze
volbu bych pfenechala naprosto na Vas. Jsem ochotna kamkoli dojet, a jsem

oteviena i online hovoru.
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Uvédomuji si, Ze se nejednd o téma, o kterém je jednoduché mluvit a také,
ze ne kazdy ho chce sdilet. Proto volim variantu osloveni nékym, koho znate
abyste se mohli rozhodnout v klidu bez zadného tlaku. KdyZz byste se chtél/chtéla
podilet, budu moc rada (kontaktujte mé, prosim, na nize uvedené Cislo/email).
Pokud chtit nebudete, z jakéhokoli divodu, naprosto to pochopim.

Dé&kuji Vam za Vas Cas vénovany precteni mé prosby

S ptanim vseho dobrého

Veronika Mazna
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