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Abstract:

The bachelor's thesis focuses on the possibilities of collaboration between occupational
therapists and parents of children with oncological diseases. The thesis is divided into

a theoretical and a practical part.

The theoretical part addresses the issue of childhood oncological diseases and their
impact on the family. It further describes the role of occupational therapists in oncology and
discusses the possibilities of occupational therapy interventions for children with this diagnosis.
The final chapters of the theoretical part deal with the collaboration between occupational

therapists and parents.

The main aim of the thesis is to map the cooperation between occupational therapists
and parents of children with oncological diseases and to create an informational leaflet for

parents, describing the possibilities of occupational therapy interventions for these children.

In the practical part, an informational leaflet is created to serve parents by introducing
the field of occupational therapy and outlining how an occupational therapist can assist their
child. Furthermore, a questionnaire survey was conducted among occupational therapists, along
with two semi-structured interviews. These aimed to gain perspectives from a mother of a child
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work.

The results of the questionnaire survey are interpreted in narrative form, supplemented
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comparison and additional insights. The results show different ways of communication between
occupational therapists and parents. They also point out the importance of education and family

support during therapy, and mention some barriers that can make cooperation more difficul



Key words: pediatric occupational therapy, collaboration with parents, pediatric onkology,

impact of oncological disease on the family.



Prohlaseni zajemce o nahlédnuti do zavérecné prace absolventa studijniho programu
uskutecnovaného na 1. 1ékaiské fakulté Univerzity Karlovy.

Jsem si védom/a, ze zavérecna prace je autorskym dilem a Ze informace ziskané nahlédnutim
do zvefejnéné zaveéreéné prace nemohou byt pouzity k vydélecnym uceliim, ani nemohou byt
vydavany za studijni, védeckou nebo jinou tviir¢i ¢innost jiné osoby nez autora.

Byl/a jsem seznamen/a se skute¢nosti, ze si mohu potfizovat vypisy, opisy nebo kopie
zavérecné prace, jsem vsak povinen/a s nimi nakladat jako s autorskym dilem a zachovavat
pravidla uvedena v pifedchozim odstavci.

Prijmeni, jméno Cislo dokladu Signatura Datum Podpis
(htlkovym totoZnosti zavéreéné
pismem) vypujcitele price




OBSAH

L UVOD ettt st b et b et s h bt ettt et naeens 12
2 TEORETICKA CAST ...ttt sttt 14
2.1 Historie a soucasna péce o déti s onkologickym onemocnénim ............cccceeeeuvennnnn. 14
2.1.1 Struc¢ny prehled historie détské onkologie .........cccvveevieeeciiieiiiieeeiieeeeeeeee, 14
2.1.2 Struktura a organizace péée o détské onkologické pacienty v Ceské republice
15
2.1.2.1 Prtiklad pacientskych organizaci...........ccccoeeueevieriienieeiienie e 16
2.2 Onkologickd onemocneni U deti..........cceeeeeuiiiiiiiieiiie e 17
2.2.1 Epidemiologie détskych onkologickych onemocnéni...........cccevveveeeeeniencnne. 17
222 Definice a obecna charakteristika nddorového onemocnéni ............ccceeeeeneeee. 18
223 Specifika nadorovych onemocnéni u d&ti ..........coceeviiriiniiiiniiniiniiiciceee, 19
2.3 Role rodiny v procesut IECDY .........ooviiiiiiiiiieiieiiecie ettt 20
2.3.1 Zmeény v 1oding bEhem [EEDY ........occuiiiiiiiiiiiiiieee e 20
2.3.2 Psychosociadlni dopad onemocnéni na rodinu ............ccoeeveeevvenieeciienieenieennenns 21
233 Potieby rodiny a mozZnosti POAPOTY .......cecueerieriienieeieeiie e 22
2.4 Ergoterapie V ONKOIOZIT ....ccouiiiiieiieeiiieiieeie ettt ettt eieeeee e seaeeseesaaeesseesseeenneas 23
24.1 Vymezeni pojmu €rZOLEIAPIC. ....ccuerurerreeiieiieteeieritenteete ettt nte e eeae e 23
2.4.2 Ergoterapie u déti s onkologickym onemocnénim............cccceevieeiiienienniiennnn. 24
2.42.1  ROIE ETZOtETAPEULA. ... ..eeeiiieeiiie et eeee ettt re e aee e e aee e s e e seneeeennee s 26
2.4.2.2 Oblasti ergoterapeutické INtETVENCE ........ceeueerueeriieniieeiieiie e 26
2.4.2.3  Spoluprace ergoterapeuta s TOAINOU ......ccuvreerevieerieeeiieeeiieeeieeeeieeenree e 30
2.4.2.3.1  PrincCipy SPOIUPTACE.....ccueiiuiiiiieiiieiieeie ettt 31
2.4.2.3.2 Komunikace v ramci SPOIUPTACE.......cccvvieeririeerieeeieeeiieeeiee e 32
3 PRAKTICKA CAST ..ottt sttt 34
3.1 CHLPTACE ettt ettt et ettt e et e bt e st e bt e enbeessaeeaseesneeens 34
3.2 Hlavni otazky bakaldfSKE Prace.......c.ceevviieiiiieiiie et 34
33 MEtOdOIOZIE PIACE......eeiuieeiiieiieeiie ettt ettt e e e saesseesneeens 34
3.3.1 Priibéh realizace VYzZKUMU .......cc.oiviiiieiiieciieceeeeeeeeee e 34
332 Metody analyzy dat ..........ccoeeiiiiiiiiieieeee e 38
333 Etika VYZKUMU......oooiiiiiiiiee ettt et e 38
34  Vyhodnoceni Vysledkill .........coocieiiiiiiiiiiiiieiece e 39

34.1 Profesni zkuSenosti respondentl...........cceevieeeiiieeiiieeiiiece e 39



34.2 Forma KOmMUNIKACE S TOAICT wevvnnneeee et ee e 43

343 Spoluprace beéhem ergoterapeutického procesu ..........ccceevveevcieeeiienieenieenieennen. 44
344 Edukace a podpora rodiCl........ccueieiiiieiiieeieeeiee et 47
345 Celkové hodnoceni spoluprace s TOdiCi......ccuverieeiierieniiieieeieeriie e 50
3.4.6 Rozsitujici informace ze zahraniéniho rozhovoru...........ccccceeevveeeciieecciiecnen. 54
DISKUZE ...ttt ettt ettt ettt e et et ae bt eae e st ensensesenaenee 56
ZAVER ... 67
SEZNAM POUZITE LITERATURY ....cvvouiimiimiireiieeieseeseesssesssessssesssessesssessesssssenns 68
SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK ......cvoumrirrimriineeiseeesesisessssessesssssssesssesesesesnes 77
SEZNAM POUZITYCH GRAFU ....cooiiomiiiieiiiieiee st 78
SEZNAM POUZITYCH TABULEK .......cooociiuiiirriireeirneesesesesesseesesssssssesssesesesesne 79
SEZNAM PRILOH ..ottt 80

PRILOHEY oo e e e e e e e s e e e s e s e s s 81



1 UVOD

Onkologicka onemocnéni u déti predstavuji zavaznou zdravotni i psychickou zatéz,
kterd ovliviiuje nejen samotné pacienty, ale 1 jejich rodiny. PiestoZe tvoii pouze asi 1 % vSech
nadorovych onemocnéni, jsou druhou nejcastéjsi pri¢inou umrti u détské populace (Adam et
al., 2012; Koutecky, 2008). Nejcastéjsimi diagnézami jsou leukémie, nadory centralniho
nervového systému a lymfomy (CCC-IS, 2024). Déti ¢eli béhem 1€cby fad€ vedlejsich ucinki,
které jsou typické jako tzv. celkové priznaky, mezi néz fadime napft. bolest kosti, bolesti hlavy

nebo bficha a zmény na klizi (Stozicky a Sykora, 2015).

Diagnéza onkologického onemocnéni zasadné méni fungovani celé rodiny. Pfinasi
emocni zatéz, naruSeni kazdodennich aktivit a nové naroky, se kterymi se rodina musi vyrovnat
(Matgjcek, 2001; Hoffman a Smith, 2015). Rodina se stava klicovym zdrojem podpory a rodice
hlavnimi  pecovateli, ktefi = krom¢é¢ péfe o nemocné  dit¢ casto  cCeli
i socialnim, finan¢nim a psychickym dopadiim nemoci (COG, 2024; Jelinkova, 2009). Rodice
byvaji vystaveni vysoké mife stresu, Uizkosti a obavdm z budoucnosti, coz miiZe negativné
ovlivnit jejich vlastni zdravi 1 schopnost pecovat o dalsi cleny rodiny (Hoffman
a Smith, 2015). Sourozenci nemocného ditéte mohou prozivat pocity zanedbani, smutku, viny

nebo zZarlivosti, protoze pozornost rodicl se soustiedi zejména na nemocné dité (COG, 2024).

Ergoterapie hraje dulezitou roli pfi podpofe ditéte béhem 1é€by 1 po jejim ukonceni.
Jejim cilem je nejen podpora sobéstacnosti a navratu k béznym cinnostem, ale i posileni
sebeduvery, prace s disledky 1é¢by a nemoci, jako jsou tinava, bolest nebo omezeni hybnosti,
a podpora psychosocialni pohody ditéte (McMahill, 2023; Rosenbloom, 2024; Case-Smith
a O’Brien, 2010; Garcia, 2022).

Nezbytnou soucasti ergoterapeutické intervence je prace s rodinnym prostfedim
a spoluprace s rodi¢i. Rodina je klicovym prvkem podpory ditéte a jeji zapojeni
do terapeutického procesu je zasadni pro dosazeni stanovenych cili. Pfistup zaméteny
na rodinu (Family-Centred Approach) stavi rodi¢e do role aktivnich partnerti terapie, podporuje
jejich kompetence a umoziuje sdileni odpovédnosti za péci o dit€¢ (Massey et al., 2025; Hiebert

— Murphy et al., 2011; Jelinkova, 2009).

Tato bakalaiska prace se zamécfuje na zmapovani moznosti spoluprace

mezi ergoterapeuty a rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim. Teoreticka Cast ptiblizuje
12



specifika onkologickych onemocnéni u déti, psychosocialni dopad diagnézy na rodinu, roli
ergoterapie v procesu 1éCby a principy spoluprace zaméfené na rodinu. Bakalaiska prace
si klade za cil zmapovat spolupraci mezi ergoterapeuty a rodi¢i déti s onkologickym
onemocnénim a piiblizit moznosti ergoterapeutické intervence prostiednictvim informacniho
letdku urceného rodi¢tim. Praktickd Cast prace je zalozena na kombinovaném vyzkumu,
ktery zahrnuje dotaznikové Setfeni mezi ergoterapeuty a kvalitativni rozhovor
s rodicem. Cilem praktické Casti je zhodnotit dosavadni zkuSenosti a identifikovat klic¢ové
faktory ovliviiyjici spolupraci. Vystupem prace je rovnéz vytvoreni informacniho letdku

urcené¢ho rodictim, ktery pfiblizuje moznosti ergoterapie u déti s onkologickym onemocnénim.

13



2 TEORETICKA CAST
2.1 Historie a soucasna péce o déti s onkologickym onemocnénim
2.1.1 Strucny prehled historie détské onkologie

Prestoze jsou onkologickd onemocnéni asi stejné stard jako zivot sdm, je détska
onkologie pomémé mladym medicinskym oborem. Od onkologie dospélych se détska
onkologie oddé¢lila v 60. letech minulého stoleti, a to z divodu podstatnych rozdilti mezi témito,

nyni samostatnymi, obory (Adam et al., 2012).

Do povédomi lidi se nadorova onemocnéni dostala az na prelomu 19. a 20. stoleti.
V minulosti byly nadory €asto zaménovany za jiné choroby a jejich diagnostika byla zcela
nedostatecna. O prvnich vyskytech nadorti vime jiz ze starovéku, a to z pisemnych zprav,
ze starovéké ikonografie a z nalezti na mumiich. Egyptolog profesor Eugen Strouhal uvedl,
ze ve starovékém Egypté byl vyskyt nddorovych onemocnéni mnohem nizsi nez ted’ a nejcastéji
se jednalo o nadory kosti a jejich metastdzy. Je doloZeno, Ze jest¢ ddvno pifedtim byla
zdokumentovana existence nadoru hrtanu, a to zhruba 5000 let pfed Kristem u neolitického

cloveka (Koutecky, 2008).

Pan doktor Hrudka (2019) ve svém c¢lanku o nadorech zminuje, ze nejstar$im zndmym
nadorem je osteosarkom, ktery byl objeven na zanartni kosti jedince Homo ergaster, ktery zil
asi ptfed 1,7 milionu let v Jihoafrické republice. Samotna 1é€ba zhoubnych nadorovych

onemocnéni je znama az od 19. stoleti (Dienstbier a Stahalova, 2019).

Historickych zminek o nadorech u déti je pomérné¢ malo. NejstarSim dolozenym
pfipadem détského nadoru je sarkom stehenni kosti nalezeny na kostfe mumie ¢trnéctiletého
egyptského chlapce 2 500 let pfed Kristem. Prvni informace o nddorech déti se objevily teprve
na pocatku 19. stoleti. Mezi takové informace patii napt. zminka o typickém nadoru mocového
méchyie déti z roku 1812, déle popis nadoru ledviny ditéte z roku 1814 nebo z téhoZ roku naddor

z nervovych bun¢k znamy jako neuroblastom (Koutecky, 2008).

U nas, v tehdejsim Ceskoslovensku, se v poloving 60. let minulého stoleti zacal
o détskou onkologii zajimat prof. MUDr. Josef Koutecky, DrSc. Roku 1964, kdy na nddorové
onemocnéni umiralo necelych 97 % déti, zalozil v Ceskoslovensku détskou onkologii na détské
chirurgické klinice. O 14 let pozdéji bylo toto oddéleni presunuto do Fakultni nemocnice
v Motole, kde v roce 1983 vzniklo prvni samostatné oddé&leni détské onkologie, které je v CR

dodnes (Drabova a Prausova, 2022).
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2.1.2 Struktura a organizace péce o détské onkologické pacienty
v Ceské republice

., Zajisteni kompletniho systéemu péce o déti a adolescenty podstupujici onkologickou
lécbu je zakladem, ktery ma pomoci pacientovi k uzdraveni a k dosazeni optimalni kvality Zivota

Jjak v prubehu léchy, tak i po ni." (Kowalczyk, 2009, str. 5)

Péce o détské onkologické pacienty je naro¢na a vysoce specializovand, proto je nutné
ji soustiedit do odbornych center. Dle souhrnného seznamu vysoce specializovanych center
péée Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky (MZCR) z roku 2024 jsou v CR dvé hlavni
centra, ktera poskytuji specializovanou hematoonkologickou pé¢i pro déti — Fakultni
nemocnice v Motole a Fakultni nemocnice (dale jen FN) Brno. Daéle existuje pét vysoce
specializovanych center hematoonkologické péce pro déti, kde se nevyskytuje transplantacni
jednotka (TJ), tzn. zamétuji se na hematoonkologickou péci, ale neprovadéji transplantace.
Konkrétné se jednd o FN Plzen, FN Hradec Kralové, FN Olomouc, FN Ostrava a Masarykovu
nemocnici v Usti nad Labem (MZCR, 2024).

Z kapacitnich omezeni a geografickych davodi neni mozné détské pacienty
s onkologickym onemocnénim, vyzadujici specializovanou péc¢i, soustfedit pouze
do specializovanych hematoonkologickych center. Proto byl vytvofen systém navzdjem
propojenych center, kdy tato sit’ zahrnuje i centra, ktera nemaji TJ. Tato centra maji povinnost
smluvné spolupracovat s centry s TJ pro zajisténi navazné péce. Tento systém umoznuje lepsi

dostupnost péce napii¢ celou CR (MZCR, 2015).

Détska hematoonkologickéd oddéleni musi spliiovat specifické pozadavky pro zajisténi
kvalitni péCe. Mezi takové pozadavky patii napt. zabezpeCeni intenzivni chemoterapie
pro vSechny typy nadorovych onemocnéni, komplexni a pfesna diagnostika, multidisciplinarni
tym, ktery zahrnuje lékate, vrchni sestru, psychology, fyzioterapeuty, ergoterapeuty a dalsi
vzdélavaci prostory a zaroven nabizet moznost ambulantni 1 stacionarni péce (Kowalczyk,

2009).
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2.1.2.1 Priklad pacientskych organizaci

., Pacientské organizace jsou obvykle neziskovymi spolecnostmi. V Ceské republice jich
prlisobi jiz stovky a zastupuji pacienty s chronickymi, vaznymi a vzacnymi nemocemi." (UZIS,

2024).

Pacientské organizace pomahaji lidem s onemocnénim piizpisobit se nové zivotni
situaci, pfijmout nové sdélenou diagnézu a zvyknout si na novy zivotni styl. Poskytuji
informace o prevenci, moznostech diagnostiky a 1é¢by a zarovenn pomahaji zvladat i nasledky
onemocnéni. Velkou pozornost také vénuji vzdélavani pacientd a jejich blizkych, a to napf.
v oblasti socialniho zabezpeceni a podpory. Organizace spolupracuji i slékafi a dalSimi
zdravotniky, coz umoziuje pacientim ziskéavat pfesné a aktudlni informace od odbornikil

(UZIS, 2024).

V Ceské republice existuje hned nékolik organizaci &i sdruZeni, jeZ poskytuji podporu

détem s onkologickym onemocnénim a jejich rodindm.
HAIMA CZ

HAIMA CZ je nejdéle ptisobici organizaci v CR, ktera poméhéa détem s onkologickym
nebo hematoonkologickym onemocnénim a jejich rodindm béhem 1é¢by 1 rekonvalescence.
Moznost podpory détskych pacientd s onkologickym onemocnénim vznikla v roce 1991
na Klinice détské hematologie a onkologie ve FN Motol. Postupem casu vznikly obdobné

skupiny, které nyni pisobi samostatné.
Mezi vybrané klicové aktivity této organizace patii:

e Psychosocidlni podpora — poméaha rodindm zvladat psychické, socialni a organiza¢ni
problémy spojené s 1écbou.

e Rekondi¢ni pobyty — organizuje pravidelné pobyty pro déti, které jsou IléCeny
nebo v rekonvalescenci, a jejich rodiny.

e Podpora volnoCasovych aktivit pfi pobytu na lizkovém odd¢leni — spolupracuje

s pedagogy, psychology a dalSimi odborniky (HAIMA).
Nadacni fond détské onkologie Krtek

Nadacni fond détské onkologie (NFDO) Krtek funguje pii Klinice détské onkologie
FN Brno a od svého zalozeni v roce 1999 se zamétuje na podporu onkologicky nemocnych déti
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béhem 1€¢by 1 po ni v n€kolika oblastech — napt. poméha udrzovat soucasny vysoky standard
péce, zatizuje rekondic¢ni pobyty a zajistuje socialni, psychologickou ¢i doméci péc¢i. Kromé
toho se NFDO Krtek aktivné podili na financovani moderni standardizované diagnostiky
a precizni personalizované 1éCby, ktera neni pln¢€ hrazena z vetejnych prostfedki. Organizace
téz poskytuje bezplatné ubytovani rodinam hospitalizovanych déti ptimo v arealu nemocnice,

¢imz rodiné a nemocnému ditéti usnadiuje zvladani naro¢ného obdobi 1écby (NFDO Krtek).

2.2 Onkologicka onemocnéni u déti

Onkologick4 onemocnéni u déti tvoti pouze 1 % ze vSech nadorii v populaci, i pfesto

jsou v ekonomicky vyspélych krajindch na druhém misté pti¢in tmrti (Adam et al., 2012).

2.2.1 Epidemiologie détskych onkologickych onemocnéni

V roce 2020 bylo celosvétové diagnostikovano nadorovym onemocnénim vice nez
270 000 déti ve véku 0 az 19 let (WHO). V Ceské republice bylo v roce 2020 dle Czech
Childhood Cancer Information System (CCC-IS) u déti ve véku 0 az 19 let zaznamenano
celkem 398 novych ptipadii. To odpovida incidenci 181 pripadi na 1 milion déti, coz je téméer
srovnatelné s evropskym primeérem (183,1 pfipadi na 1 milion). Oproti pfedchozimu roku
(2019) doslo k nartstu o 31 ptipadu.

Nejvyssi pocet piipadi byl zjistén u dospivajicich ve v€ku 15 az 19 let (112 ptipadh),
nasledovany détmi ve véku 1 az 4 roky (104 piipadi). V ostatnich v€kovych skupinach

byl pocet nasleduyjici:

e déti do 1 roku: 12 piipadd,
e déti ve véku 5 az 9 let: 75 ptipadd,
e déti ve véku 10 az 14 let: 85 ptipadlt (CCC-IS, 2024).

Adam et al. ve své knize s ndzvem Specidlni onkologie (2012) zminuyi, Ze riziko vzniku
nadoru v dospé€lém véku hrozi kazdému patému jedinci, zatimco u déti je vyskyt mnohem
vzacnéjsi, onemocnéni postihuje jedno z Sesti set déti. Vyskyt nadorového onemocnéni u déti

je nejcastéjsi ve veku od 0 do 3 az 5 let a poté v dob¢ dospivani.

V roce 2020 bylo v CR zaznamenano 47 ptipadli umrti na nadorova onemocnéni u déti,

coz ptredstavuje pokles o 6 ptipadl oproti roku 2019. Celkova timrtnost v uplynulych letech
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vyrazn¢ poklesla. Oproti roku 1994 (161 umrti) do roku 2020 poklesla timrtnost ptiblizné
0 70,8 % (CCC-IS, 2024).

Graf 2.1 — Pocet umrti v jednotlivych letech (CCC-1S, 2024)
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Nejéastéjsi typy nadora v CR

Dle souhrnnych statistik CCC-IS jsou v letech 1994 az 2020 nejcastéjSimi

diagnostikovanymi skupinami nadort u déti v CR:

1. leukémie,
2. nadory CNS a rGzné intrakranialni a intraspinalni nadory,

3. lymfomy (CCC-IS, 2024).

2.2.2 Definice a obecna charakteristika nadorového onemocnéni

Nédorové onemocnéni je vysledkem patologického procesu, pii kterém vznikd v nasem
organismu tkan, kterd neni soucasti jeho normalni anatomie a odliSuje se svou funkci. Genetické
zmény €1 poruchy v 1 buiice =zapfi¢ini vznik patologického klonu bun¢k,
které se nekontrolovatelné mnozi a rostou mimo bézné hranice zdravé tkan¢ (Klener, 2011;
Necas, 2018). Ac¢koli nddorova onemocnéni nejsou primarné dédi¢na, nékteti jedinci mohou

mit vrozenou predispozici ke zvySenému riziku néadorovych onemocnéni v disledku
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genetickych faktorii. Pravdépodobnost vzniku nadoru zvysuji zevni faktory (Necas, 2018).
Mezi takové faktory fadime fyzikalni faktory, jako je ionizujici zafeni, chemické latky (tzv.
karcinogeny) nebo biologické faktory, napiiklad nékteré viry (Klener, 2011).

V nadorovém bujeni hraji klicovou roli pfedevsim dva typy genti: protoonkogeny,
které podporuji rast bunék, a tumor supresorové geny, které rust kontroluji. Pokud dojde
k mutacim v téchto genech, mlze byt naruSena rovnovaha mezi bunéénym rastem a zanikem,

coz vede k nekontrolovatelnému mnozeni bunék a ke vzniku nadoru (Klener, 2011).

2.2.3 Specifika nadorovych onemocnéni u déti

Nédory détského vEku se liSi hned ve 3 hlavnich oblastech. Prvni oblasti je nador
samotny, kam mizeme zatfadit naptiklad odlisné vékové rozlozeni. U dospélych pocet
nadorovych onemocnéni stoupa spolecné s vékem, oproti tomu v détském veéku se nadorova
onemocnéni vyskytuji nejcastéji v utlém kojeneckém véku a batolecim véku od 0 do 3-5 let
a poté nejcastéji v obdobi dospivani (Adam et al., 2012). Do prvni oblasti pak patii i rozdil
v incidenci, kdy je incidence zhoubnych nadord vyssi u dospivajicich ve véku 15-18 let
a mladych dospélych (20-24 let) nez u déti pod 15 let, pficemz u skupiny 15-19 let
je dvojnasobna oproti mlad$im détem (Bajciova et al., 2011). DalSimi rozdily v prvni oblasti

jsou histologické typy, etiologie a etiopatogeneze (Adam et al., 2012).

Druhou oblasti je nositel nadoru, tedy dité, pficemz détsky organismus je stale
se vyvijejici jedinec, jehoz vyzravajici tkan€ a organy mohou omezovat moznosti 1éCby.
Posledni, tfeti oblasti je filozofie a organizace péce v détské onkologii. U déti
s onkologickym onemocnénim je pravidlem pfistupovat ke kazdému s kurativnim cilem

a paliativni pfistup je vyuzivan pouze vyjimeéné (Adam et al., 2012).

Détske nadory se klasifikuji odliSn€ nez nadory dospélych. Zatimco nadory v détském
veéku jsou fazeny podle morfologie do 12 hlavnich kategorii a podskupin podle Mezinarodni
klasifikace détskych nadorit — ICCCs (International Classification of Childhood Cancer),
nadory dospélych se klasifikuji podle lokalizace primarniho nadoru na zdkladé¢ Mezindrodni
klasifikace nemoci-ICD-O (International Classification of Diseases for Oncology) (Baj¢iova et

al., 2011).

Détské nadory jsou typické 1 svym rychlym ristem, coz je ddno vys$§im podilem
prolifera¢ni frakce nadoru a niz§im podilem bunck v latentni fazi. To vede k rychlejSimu
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zdvojeni poctu nadorovych bunék a casnému vzniku metastaz. Mezi dalSi specifika patii
1 pfiznaky onemocnéni. U déti a mladistvych ptevazuji ptiznaky celkové, jako jsou napiiklad

unava, bolesti kosti, bolesti hlavy, bficha a zmény na ktzi (Stozicky a Sykora, 2015).

2.3 Role rodiny v procesu lécby
2.3.1 Zmény v rodiné béhem lécby
Diagnéza onkologického onemocnéni piinasi do zivota rodiny zésadni zmény. Rodina

vvvvvv

vyznamnou roli (Jelinkovéa, 2009; Mat¢jcek, 2001).

U dlouhodobého onemocnéni ¢lena rodiny je narusen cely jeji chod. Rodice se stavaji
aktivnimi ucastniky boje proti nddorovému onemocnéni svého ditéte a zaroven zastupuji hned
n¢kolik dalSich roli béhem onkologické 1é¢by. Hraji klicovou roli nejen jako pecovatelé,
ale jsou hlavnimi zastupci a obhdjci potieb a prav svého ditéte. Déle zajiStuji a planuji 1€katské
navstévy, kazdodenni ukoly mimo lékafské povinnosti a péci o dalsi ¢leny rodiny (Koutecky

2008; COG, 2024; Hoffman a Smith, 2015; Jelinkova, 2009).

Mimo zminéné role rodi¢h dochézi 1 k dal§im zménam, které ovliviiuji 1 naprosto bézné
vSedni ¢innosti vSech ¢lent rodiny. Mezi takové zmény miiZe pattit napiiklad zména jidelnicku
z divodu dlouhodobé 1écby, jiné traveni volnoCasovych aktivit a nedostatek ¢asu z ditvodu
pritomnosti jednoho nebo obou rodi¢li v nemocnici u ditéte (Jelinkova, 2009; Hoffman a Smith,

2015).

Z pocatku 1écby se rodi¢e musi ucit novym dovednostem v oblasti zdravotnictvi
spojenym s pééi o dité. Casto se uci, jak manipulovat s lékaiskymi piistroji, aplikovat
a davkovat léky nebo zvladat komplikace lécby. Dé&ti prochdzejici 1écbou se stavaji
nachylnéj$imi na rizné infekce, a to bakteridlni 1 virové, proto je potieba dodrzovat zvySenou

prevenci a opatrnost (COG, 2024).

V piipadé¢ véazného onemocnéni ditéte maji rodiCe Casto tendenci ustupovat
od svych obvyklych vychovnych metod, které poskytuji ditéti pocit jistoty v obdobi, kdy lécba

pfindsi narocné zmény. Zeyména u mladSich déti je dillezité tato pravidla udrzovat. Na druhé
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stran¢ je vSak dulezité brat ohled na mozné vykyvy emoci a nalad ditéte, které jsou v takovém

obdobi velmi bézné (Petlachova, 2019).

Vsechny takové zmény mohou vést k naruseni dennich aktivit ¢lenii rodiny, ¢imz je
zaroven narusen tzv. occupational balance (OB). OB je povazovan za stav, ktery je spojen
s pohodou a spokojenosti jedince. Je to tedy rovnovaha mezi riznymi vykonavanymi ¢innostmi
jedince, tak aby mél dostatek ¢asu nejen na jejich realizaci, ale aby zaroven tyto Cinnosti

odpovidaly jeho individualnim potiebam. (Brown et al., 2024)

Jedna se tedy o subjektivni a individualni koncept, ktery piispiva ke zdravi, pohod¢
a spokojenosti. U rodi¢li a ostatnich ¢lenti rodiny ditéte s onkologickym onemocnénim
se mohou vyskytovat problémy s OB v disledku naro¢né péce, emocionalniho vypéti a Casové

narocnosti 1écby (Wagman et al., 2011; Rossovskij a Demchick, 2024; Dhas et al., 2023).

2.3.2 Psychosocialni dopad onemocnéni na rodinu
Diagnoza ditéte do rodiny pfindsi pocity napéti a zatéze. Kazda rodina je jina, kazda
rodina mé své zpusoby, jak se se stresovymi zdzitky vyrovnava. VéEtSinou jsou ale vSechny

nepiijemné pocity utlatovany z diivodu obavy, ze by jejich ventilace mohla nemocnému ditéti

pritizit (Matousek, 1997; COG, 2024).

Rodi¢e se musi jako zastupci svého ditéte vypotadat 1 se svymi emocemi, mezi které
mohou patfit Uzkostné stavy, pfiznaky posttraumatického stresového syndromu, deprese
a pocity nejistoty. Nejistota je spojena s otdzkami, zda se jejich dité vyléci a zda situace nenarusi
rodinu ¢i jejich zaméstnani. Rodice nemocného ditéte se Casto stavaji velmi vyCerpanymi,
nekteti rodice prichazeji o praci, mohou se vyskytovat financni problémy a ve vaznéjsSich

pfipadech rodina nemusi vydrZet obrovskou zatéZ a rozpadne se (Hoffman a Smith, 2015).

Dlouhodoba onemocnéni u déti véetné onkologického onemocnéni maji zasadni dopad
i na sourozence déti. Casto prozivaji podobné pocity jako samotné dlouhodobé nemocné ditg.
Rodice a blizci se o takové dit€ musi nepretrzité starat a zejména pak mensi déti se mohou citit
opomijené a mit pocit Zarlivosti. Casto se u sourozencti mohou vyskytovat problémy ve $kole,

problémy se spankem nebo pocity deprese (COG, 2024).

Diagnéza onkologického onemocnéni s sebou nese mnoho naro¢nych situaci, ke kterym

patii komplikovand rozhodnuti o 1é¢bé, zvladani nasledk nemoci a kazdodenni Zivot (Hoffman
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a Smith, 2015). Pfi stanoveni diagn6zy nadorového onemocnéni se jednad vzdy o velmi silné
emocionalni vypéti, at’ uz se jedna o starSiho ¢lovéka, nebo jedince v tzv. produktivnim véku.
Velmi naroc¢nou situaci je, kdyz je nadorové onemocnéni diagnostikovéano ditéti. Takové
dopady jsou zcela piirozené, jelikoz stanovenim diagn6zy zhoubného nadorového onemocnéni
je kazdé nemocné dit€¢ ohrozeno na zivoté i pies velmi dobrou prognozu (Koutecky, 2008).
Vyznamné ndro¢nou situaci je 1 sdéleni diagndzy, kterému jiz na zacatku 1écby celi rodice

(Petlachové, 2019).

Sdéleni diagnozy je prvnim zasahem, ktery u rodict vyvola sok, smutek a pocit uzkosti.
Takové pocity vyvolaji u jedince rozvoj obrannych mechanismi, se kterymi se kazdy clen
rodiny vyrovnava individualng. Velka ¢ast clenil rodiny prochazi fadou emoci, které Krej¢irova

(1995) popisuje dle Kiibler — Rossové (1969) v nasledujicim potadi:

1. Sok

2. Popfteni, ¢i utek ze situace

3. Smutek, zlost, uzkost a pocity viny

4. Stadium Rovnovahy — dochazi ke snizovani tizkosti a deprese
5. Reorganizace — situaci rodi¢ piijima

Posledniho stadia vSichni rodi¢e nedosahnou a Casto pietrvava smutek, pocity viny

a obavy o Zivot ditéte, coZ podmifuje tzv. ambivalentni vztah rodi¢t k ditéti (Krejcifova, 1995).

2.3.3 Potreby rodiny a moznosti podpory

Lidské potfeby mohou vznikat z pocitu nedostatku, nebo naopak piebytku, ¢i z touhy
néceho dosdhnout. Potieby ¢lovéka jsou velmi dilezité a tizce souvisi s kvalitou naseho zivota.
V souvislosti s nemoci vznikaji nové potteby samotného nemocného i jeho rodiny (Seméankova,

2011).

Dle studii mizeme fici, ze rodiCe, popiipadé celd rodina, v pribehu lécby jejich
onkologicky nemocného ditéte vykazuji vysokou uroven potieb, a to zejména psychologickych,
emociondlnich a informaénich. Mnoho rodi¢i nachéazi velkou utéchu v tom, Ze jsou se svymi
détmi v nemocnici béhem hospitalizace. Velkou podporou je pro né¢ mit dobry vztah s tymem
zdravotnickych pracovniki, od kterych ziskavaji vSechny informace ohledné stavu ditéte a jeho

progndzy. Daéle rodice zminuji potfeby v oblasti finan¢ni podpory v prubéhu 1€cby a pomoc
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podptrnych skupin ur¢enych pro rodice a rodiny déti s onkologickym onemocnénim (Hoffman

a Smith, 2015; Lewandowska, 2022; Banayat a kol. 2023; Nieto et al.2022).

V Ceské republice se vyskytuje spousta podptrnych skupin pro pomoc onkologicky

nemocnym détem a jejich rodinam. Pro ptiklad mizeme uvést neziskovy spolek rodici ONKA.

ONKA

Jedna se o neziskovy spolek rodicti déti s onkologickym onemocnénim, ktery plisobi
tfinact let pii Klinice détské onkologie FN Brno a v dal§ich méstech Ceské republiky. ONKA
je zamétena pouze na pomoc rodi¢um. ,, Détem totiz pomaha celd rada organizaci a venuje
se jim i Sirokda rodina. Malokdo si ale uvédomuje, Ze velkou pomoc potiebuji také rodice
a v neposledni radé zdravi sourozenci nemocného ditéte.” (ONKA) Podpora rodi¢ii béhem
hospitalizace ditéte zahrnuje pravidelné aktivity jako vytvarné dilny, kulturni akce

nebo moznost pomocné linky pro rodi¢e (ONKA).

Dalsi moZnosti podpory je psycholog nebo psychoterapeut, ktery mize provést rodinu
celou situaci onkologického onemocnéni ditéte. Pomoci rodiné mtize i pediatrickd paliativni
péce. Jedna se o multidisciplindrni obor zaméiujici se na zlepSeni kvality zivota ditéte
s potencialné Zivot ohrozujicim onemocnénim, do kterého je zapojeno mnoho odbornikd.
Zahrnuje fyzické, emocionalni, socidlni a duchovni potieby ditéte a rodiny (Hoffman a Smith,

2015; Banayat et al., 2023).

2.4 Ergoterapie v onkologii
2.4.1 Vymezeni pojmu ergoterapie

Existuje mnoho podob, jak ergoterapii definovat. Pro piiklad lze uvést definici od Ceské
asociace ergoterapeutii (CAE) a definici od Svétové federace ergoterapeutii (WFOT).

., Ergoterapie je profese, kterd prostrednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje
o zachovani a vyuzivani schopnosti jedince potrebnych pro zvladani bézZnych dennich,
pracovnich, zdajmovych a rekreacnich cinnosti u osob jakéhokoli véku s riuznym typem postizeni

(fvzickym, smyslovym, psychickym, mentdlnim nebo socidlnim znevyhodnénim). (CAE, 2008)

Svétova federace ergoterapeuttl (WFOT) definuje ergoterapii nasledovné:
,Ergoterapie je na klienta zamérend zdravotnicka profese, ktera se zabyva podporou zdravi

a pohody prostrednictvim cinnosti. Hlavnim cilem ergoterapie je umoznit lidem ucastnit se
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aktivit  kazdodenniho  Zivota.  Ergoterapeuti  tohoto  cile  dosahuji  spolupraci
s jednotlivci a komunitami, aby zlepsili jejich schopnost zapojit se do cinnosti, ktere chtéji,
potrebuji nebo se od nich ocekavad, ze budou vykonavat, nebo upravou samotné cinnosti

Ci prostredi tak, aby lépe podporovaly jejich zapojeni.”" (WFOT, 2012)

Dle vyse uvedenych definic mizeme tedy fici, Ze ergoterapie vychazi z aktivni Gcasti
jedince a nasledné ptizpusobuje Cinnosti a prostiedi na zakladé jeho specifickych potieb.
Zaroven autoii definic zdlraziuji potfebu nezéavislosti a samostatnosti v aktivitach, které jsou
pro daného klienta &i pacienta diileZité, coz piispiva k celkovému zlep3eni kvality Zivota (CAE,

2008; WFOT, 2012).

2.4.2 Ergoterapie u déti s onkologickym onemocnénim

Rehabilitace hraje v onkologii nezastupitelnou roli. Diky neustdle se rozvijejicim
moznostem 1é€by onkologickych onemocnéni zvySuje Sanci na pieziti a spole¢né s tim roste
1 vyznam komplexni rehabilitace u téchto pacientd. Cilem rehabilitace v onkologii je zachovani
maximalni mozné sobéstac¢nosti a kvality zivota. Do rehabilitace spada i onkologicka prevence.
Dle Klenera (2011) lze onkologickou prevenci rozdélit na primarni, sekundarni, terciarni
a kvartérni. Primarni prevence zahrnuje zejména péstovani zdravého Zivotniho stylu,
do sekundéarni potom fadime preventivni prohlidky a vyhleddvani moZnych nemocnych.
Terciarni prevence znamena sledovani jiz vylécenych pacientt, u kterych miize nastat recidiva
nebo relaps (opétovné objeveni ptfiznaki nebo ndvrat samotné nemoci). Posledni, kvartérni
prevence je prevence, kterd se snazi o co nejvysSi pfedchazeni disledkli nevylécitelného

onemocnéni. Do rehabilitacni 1é€by fadime vSechny stupné prevence kromé primarni.

Rehabilitace u onkologicky nemocnych je zavisla na fad€ véci, od kterych se pak odviji

samotny proces rehabilitace.

Z4visi na:
e stadiu onemocnéni,
e v¢ku pacienta,
e psychickém stavu pacienta,
e histologickém typu nadoru,

e prognoze,
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e postizené anatomické oblasti,
e socidlnim zazemi pacienta,
e onkologické lécbé

e anezadoucich tcincich (Kolar, 2009).

VSichni ¢lenové rehabilitacniho tymu by si méli byt védomi téchto specifik a mit obecné
znalosti 1 o komplikacich a ucincich mozné onkologické 1é¢by. U onkologicky nemocnych je
zakladem komplexni tymova spoluprace s ostatnim ¢leny lékaiského tymu (Kolat et al., 2009;

Case-Smith a O'Brien, 2010).

Soucasti rehabilitacniho tymu jsou i ergoterapeuti, ktefi zde zastupuji dileZitou roli.
Onkologickd onemocnéni, jejich 1écba a s nimi spojené problémy a vedlejsi u¢inky mohou
vyzadovat hospitalizaci a akutni pfistup rehabilitace. V takovém piipad¢ je hlavnim cilem

zabranit dal$imu rozvoji komplikaci (Case-Smith a O'Brien, 2010).

Mezi nejcastéji udavané symptomy onkologického onemocnéni u déti jsou symptomy
psychologické jako je tinava, uzkost, strach nebo kognitivni problémy. Dal$i ¢asto zmifiované
symptomy jsou fyzického charakteru, mezi které Casto spadé naptiklad alopecie (vypadavani
vlast), infekce, horecky, problémy s vahou, sniZzend mobilita, respiracni potize nebo poruchy
feci. Mnoho problémi a symptom1 je spojenych se Skolou. Mtize se jednat o problémy s u¢enim

a mySlenim, nebo jsou to potize ve vztazich se svymi vrstevniky (Ruland et al., 2009).

VSechny tyto symptomy a problémy spojené s onemocnénim a lé€bou narusuji
provadéni kazdodennich ¢innosti (tzv. ADL). Pro ptiklad porucha ¢iti jako je brnéni prsth
nebo Uplna ztrata citlivosti, které naruSuji jemnou motoriku, a tedy i nasledné provadéni ADL.
Béhem 1é¢by muize dojit 1 k chirurgickym zakroklim s moZnou ztratou motorickych funkci
nebo samotné cCasti téla. Ergoterapie pomaha détem nejen s vykonavanim ADL, ale také s
budovanim sebediivéry a nezavislosti v ¢innostech, které jsou pro zdravé lidi nendrocné a jejich
vykonavani je tak automatické (McMahill, 2023; Rosenbloom, 2024; Case-Smith a O'Brien,
2010; Garcia, 2022).

U dospélych pacientli je pochopeni 1éCby snazsi, zatimco u déti Casto chybi jasna
predstava o tom, co se s nimi a v 1écbé déje. Proto se ergoterapeuti zamétuji na zabavné a hravé
prvky, kdy cilené aktivity probihaji formou hry. V détské terapii hraji dilezitou roli i rodice
déti, a proto je dilezité je do terapie zapojit a naulit je, jak mohou podporovat déti

v terapeutickych cvi€enich (Garcia, 2022).
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24.2.1 Role ergoterapeuta

Ergoterapeut hraje dulezitou roli v multidisciplindrnim tymu pfi péci o pediatrické
pacienty s onkologickym onemocnénim. Ergoterapeut se zamétuje na celkové zlepSeni kvality
zivota pacientli béhem vsech fazi onkologické péce — od diagndzy pres 1écbu az po uplné

vyléceni (Buckland a Mackenzie, 2014).

Mezi kli¢ové role ergoterapeuta patii:
- Hodnoceni funkénich schopnosti: identifikace dennich aktivit, ve kterych
je pacient limitovan a omezen nemoci ¢i lé€bou.
- Planovani a realizace intervenci: pfizpisobeni problémovych aktivit
dle potteb a priorit pacienta.
- Podpora samostatnosti a navrat k pfedchozim provadénym aktivitam:
ergoterapeuti pomahaji pacientim obnovit a naucit schopnosti potiebné

pro kazdodenni zivot (Buckland a Mackenzie, 2014).

Dulezitou roli, kterou popisuji ergoterapeuti pii praci v pediatrické onkologii,
je prace v multidisciplinarnim tymu a nasledna diskuze o konkrétnich pacientech (Joaquim et

al., 2017).

2.4.2.2 Oblasti ergoterapeutické intervence

Case Smith ve své knize (2010) uvadi, Ze ergoterapeuti vytvareji a buduji intervenci
na zéklad¢ analyzy chovani, vystupovani a cinnosti, do kterych se dité¢ zapojuje. Cely
ergoterapeuticky proces zacina hodnocenim, které je specifické identifikaci obav a priorit ditéte
1 jeho rodiny. Pti hodnoceni se zjiStuji zajmy, preference, ale i frustrace ditéte a rodiny,
coz tvoti zaklad pro nésledné stanoveni cili a aktivit intervence. Intervence by méla byt vedena
ditétem a jeho rodinou. Pokud je to mozné, je vhodné zapojit do intervence i ¢leny rodiny (Case-

Smith a O'Brien, 2010).

Hodnoceni neboli sbér dat a rozhodovani probihd neustdle a umoziuje tak jasny
terapeuticky plan. Krivosikova (2009) ve své knize (2011) uvadi zakladni divody, proc se

v ergoterapii hodnoceni provadi:
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o | Ergoterapeuticka diagnostika — hodnocenim definuje piivod a rozsah
klinickych problémii v jednotlivych oblastech vykonu zaméstnavani, ...

e identifikace individualnich potreb, ...

e cile a pldnovani, ...

e srovnani udaji, ...

e a sledovani ucinnosti (efektivnosti) ergoterapeutické lécby nebo pouzité

terapeutickeé metody.* (Krivosikova, 2011, s. 161-162).

Konkrétni ergoterapeutické intervence u déti s onkologickym onemocnénim uvadi

jejich uéinnost v n¢kolika studiich:

Ergoterapeuticka intervence je potiebna a bezpe¢na jiz na jednotkach intenzivni péce
u pacienti v kritickém stavu. Weathers et al. (2024) popsali vyuziti v ramci programu BRAVE
(Beginning Restorative Activities Very Early), ktery byl zaveden
na pediatrickém hematoonkologickém oddéleni intenzivni péée (PICU — pediatric intensive
care unit). Ergoterapeuti ve svych intervencich provadéli cviceni aktivnich
a pasivnich rozsahi pohybu (ROM), polohovani, terapeutické hry, senzorickou stimulaci,
nacvik ADL a relaxac¢ni techniky, coz vedlo k celkovému zlepSeni funkéni nezavislosti

pacientil.

Colman et al. (2020) zjistili, ze pravidelnd intervence ergoterapeuta (4 — 5x tydn¢)
u pacientd podstupujicich transplantaci krvetvornych bun¢k vede k lepsim vysledkim,
ato zejména v oblasti funkce horni konc¢etiny a nezavislosti v ADL. Autofi ve studii zdlraziuji,
ze ergoterapeuticka intervence zaméiend na zapojeni do fyzickych aktivit a trénink sebeobsluhy

jsou zasadni soucasti terapeutického planu.

Jako jeden z klicovych nastrojii, ktery ergoterapeuti pii hodnoceni potfeb pacienta
vyuzivali, byl COPM (Canadian Occupational Performance Measure) neboli Kanadsky model
vykonu zaméstnavani, ktery hodnoti vykon a spokojenost Cinnosti provadénou pacientem
(Krivosikova, 2011). Ve studiich Dehghan et al. (2022) a Kolit et al. (2021) oznacili COPM
za vyznamny nastroj pomdhajici identifikovat problémy v kazdodennich cinnostech,

coz umoznuje navrhnout terapii na zaklad¢ identifikovanych problémovych aktivit.

Ergoterapeut miize v terapiich sdétmi s onkologickym onemocnénim zaméfit

intervenci hned na ne€kolik oblasti. Nékteré z nich jsou nésledné predstaveny:
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Kognitivni funkce

Pacienti mohou casto po 1é¢bé zazivat mirné kognitivni poruchy, jako jsou potize se
soustiedénim nebo ztrata paméti. Intervence zaméfena na kognici pacienta miize zahrnovat jak
kompenzacni strategie, tak i copingové (neboli zvladaci) strategie (Buckland a Mackenzie,
2014). Rehabilitace zamétend na kognitivni funkce ve studii Burcu et al. (2019) dosla k zavéru,
ze ma pozitivni dopad na schopnosti déti. Rehabilitace vedla k vyznamnému ovlivnéni Gnavy,
zlepSeni orientace, prostorového vnimani a vizuomotorické schopnosti, coz nasledné vedlo i ke
zlepseni nezavislosti v ADL. Onal a Huri (2021) ve své praci uvedli, ze kognitivni funkce,
konkrétné¢  exekutivni, u  déti s malignim nddorem  centrdlniho  nervového
systému (meduloblastomem) ovliviiuji Urovei jejich pracovniho vykonu, tudiz by intervence

zaméfena na kognitivni schopnosti ditéte mohla byt vice nez uzite¢na.
Nacvik vSednich dennich ¢innosti (ADL)

V této oblasti lze vyuzit riznych metod a pfistupi. VSe zavisi na schopnostech
a moznostech pacienta ucit se a jeho kognitivnich a fyzickych schopnostech. Dle Case —

Smithové et al. (1996) in Krivosikova (2011) miizeme zplisoby intervence rozd¢lit nasledovneé:

e, Omezeni nebo zmirnéné poruchy,

e kompenzacni techniky,

o wuZiti technickych a kompenzacnich pomiicek,
® adaptace cinnosti

e avyuziti dalsich osob. “ (Krivosikova, 2011, str. 290).

Ergoterapeut dokaze konkrétni ¢innost zanalyzovat, rozd€lit ji na jednotlivé kroky,
zhodnotit moZny vliv prostfedi, vzit v potaz omezeni pacienta a na zdkladé toho upravit
prostiedi a ¢innost tak, aby se dala zvladnout (Krivosikova, 2011; Jelinkova 2009). Intervence
ADL mohou zahrnovat tpravu prostiedi, manipulaci s pfedméty a trénink konkrétnich ¢innosti,
jako je naptiklad vafeni nebo uklid, které jsou dilezité zejména pro dospivajici jedince

(Buckland a Mackenzie, 2014; McMahill, 2023).
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Prevence unavy a techniky Setieni energie

Jednim z nejcastéjsich vedlejSich ucinki 1écby je tinava. Ergoterapeuti mohou pomoci
zvladat tinavu tak, aby byl pacient schopny provadét kazdodenni aktivity. Intervence zaméfena
na Unavu zahrnuje strategii Setfeni energie a planovani Cinnosti, coz zahrnuje napiiklad
rozdéleni ukolt na mensi ¢asti, prokladat aktivity odpocinkem a vyuziti pomiicek k predchéazeni

a snizeni fyzické namahy (Buckland a Mackenzie, 2014).
Hra

Nejvice zmiflovanou a zaroven nejpouzivanéjSi metodou v onkologii u déti
je hra. Ukazala se jako U¢innd metoda pii zvladani bolesti béhem 1écby, sniZeni Uzkosti
a strachu spojeného s nemoci a hospitalizaci. Ergoterapie zaloZzend na hie pomaha vytvorit
bezpecné a pozitivni prostiedi pro terapii. Hra umoziuje ergoterapeutim posoudit vyvojovy
stupen ditéte, zapojit rodinu a ptizpusobit terapii individudlnim potiebam ditcte a jeho prostiedi

(Mohammadi a Mchraban, 2019; Mohadi et al., 2017).

Ergoterapeut muze vyuzit hru jako kondi¢ni prvek terapie, nebo miize konkrétni
aktivitou sledovat osvojeni novych dovednosti nebo udrzovani t&ch ziskanych (Sajtarova,

2009).
Hravou formou lze nenésilné rozvijet mnoho dovednosti:

-, jemnd a hrubd motorika, konverzacni dovednosti, navdzani a udrzovani ocniho
kontaktu, rozhodovani, spoluprace s ostatnimi, relaxace, uvoliiovani napéti,
zpracovavani  emoci  spojenych s  uspéchem  ¢i  neuspéchem,  dale
lze rozvijet sebediiveru, sebeocenéni a duvéru v ostatni, pamét, predstavivost

a kreativitu, pozornost, vnimani, pozorovani a mysleni.* (Sajtarova, 2009, str. 218).

Klicové je prizplisobeni hry vyvojovému stupni ditéte a nasledny spravny vybér hracek
odpovidajici individudlnim potfebam ditéte. Hra zaroven pfispiva k vytvafeni pratelskych
vztahli, pomaha predchazet pocitim nudy a odvadi pozornost od bolesti. Mlze také navodit
pocit rodinného prostiedi a domova. Dilezitou soucasti hry je spravné zajisténi sedu ditéte

a celkové drzeni téla. (Sajtarova, 2009).

Mezi dalsi mozné ergoterapeutické intervence v onkologii u pediatrickych pacient

patii 1 vybér a poskytovani pomiucek, psychosocidlni intervence nebo rehabilitace hornich
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koncetin se zamé&fenim na jemnou motoriku (sttihani nizkami, zapinani knoflikii, manipulace
s malymi hrackami, ...) ¢i hrubou motoriku (kopani do mice pfi hrani fotbalu, posilovani,
kondié¢ni trénink, koordinace ruky a oka pfi hrani tenisu, ...) (McMabhill, 2023; Rosenbloom,

2024; Buckland a Mackenzie, 2014).

2.4.2.3 Spoluprace ergoterapeuta s rodinou

»Spoluprace s rodici v detské ergoterapii je jednim z klicovych prvkii rodinné
zameéreného pristupu. Tato praxe je zaloZena na pevném partnerstvi mezi rodicem a terapeutem,
které zdiiraznuje posilovani rodicovskych kompetenci a zapojeni rodicii v pritbéhu celého
terapeutického procesu, stejné jako na podporujicim vztahu mezi terapeutem a ditétem. *“ (Lage

et al., 2024, str. 861)

V ramci spoluprace se terapeuti vénuji budovani vztahu jiz od prvniho kontaktu
s rodinou z diivodu vytvofeni silného zakladu pro dlouhodobé a stabilni partnerstvi. Spolupraci
lze rozvijet nckolika zplsoby, a to zejména prostfednictvim emociondlni podpory

a specifickych zavazki, které Lage et al. ve své praci popisuji nasledovné:

,,Sdilené zavazky mezi rodicem a terapeutem, které vyzaduji podobny vklad od obou

stran:
e vzdjemny respekt a duvera,
e efektivni komunikace,
e sdilend odpovédnost a zavazek.
Sdilené zavazky mezi rodicem a terapeutem, které vyzaduji iniciaci a facilitaci ze strany
terapeuta:

e prizpiisobeni intervence na zdklade jedinecnych charakteristik, hodnot, potreb
a priorit rodiny,

e podpora zapojeni rodicu a dalSich clenii rodiny,

e vymezeni roli a ocekdvani,

e prijeti koucovaciho pristupu v interakci. “ (Lage et al., 2024, str. 861).
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24.2.3.1 Principy spoluprace

Podle Jelinkové (2009) rodina neni vzdy ve zdravotnictvi povazovana
za plnohodnotného ¢lena tymu a zapojovana do planovani péce. Prestoze je v soucasné dobé
naprosto bézné poskytovani informaci o zdravotnim stavu pacienta a jeho 1é¢b¢, nejsou rodinni
ptislusnici dostatecné edukovani zdravotnickymi pracovniky o nasledné péci po navratu domu.
Proto by méla byt spolupréce s rodinou béZnou soucasti prace ergoterapeuta (Jelinkova, 2009).
Takovou spolupraci odrazi pristup Family — Centred Practise (FCP) neboli na rodinu zamétena
praxe, kterd klade diraz na vztah mezi rodinou a odborniky. FCP stavi rodinu do centra
rozhodovani a usiluje o vztahy mezi rodinou a odborniky, kde je rodina povazovéna za experty
na potieby ditéte (Dodd et al., 2009). Dodd et al. (2009) vSak uvedl, Ze vyzkumy ukazuji,
7ze FCP ma v praxi rizny vyznam pro rizné odborniky i rodiny, tento pfistup tedy neni vzdy
pln¢ dodrzovan. Odbornici Casto vytvaii natlak na zodpovédnost pii provadéni intervenci,
ale ne vzdy si dostatecné uvédomuji, ze rodice (zejména matky) k tomu nemusi mit dostatek
informaci, podpory nebo moznosti se spravné rozhodnout. V procesu rehabilitace je zapojeni
rodici zasadni. Spoluprace s nimi vyrazné ovliviiuje vysledky a zaroven je jejich ucast klicova
pro pienos strategii do domaciho prostiedi. Rodice vnimaji odborniky jako pomocniky,
kteti by méli byt nejen kvalifikovani a vzdé€lani, ale i ochotni naslouchat jejich potiebam
a pomahat jim v roli rozhodovani. Zaroven se rodice Casto neciti dostatecné pfipraveni zapojit
dit¢ do intervenci spravné a potiebuji tak vice informaci a podpory (Massey et al., 2025).
Rodi¢im poméha, kdyz jim terapeuti vSe srozumitelné vysvétli, ukdzou, co maji délat,
a zaroven jim daji zpétnou vazbu. Dilezita je také role pracovniki, ktefi rodicim poméhaji
v systému sluzeb. Rodice si vazi téch, kteti s nimi mluvi ptéatelsky, naslouchaji jim a respektu;ji
je jako partnery. Oceni, kdyZ jim pracovnici ddvaji jasné informace a nechavaji jim prostor

rozhodovat o vécech, které se tykaji jejich ditéte (Hyebert — Murphy et al., 2011).

Existuje hned nekolik klicovych faktort, na kterych by méla byt terapie zaloZena a které
zéaroven tvoii dobry ptfedpoklad pro uspéSnou spolupraci. Spoluprace by méla byt zaloZena
na rovnhocenném partnerstvi, pficemz terapeut podporuje rodice v jejich roli a zaroven jim
pomaha ziskat diveéru v provadeéni terapeutickych aktivit (Massey et al., 2025; Hiebert —
Murphy et al., 2011). Rozhodovani o terapii a provadénych terapeutickych aktivitach by mélo
byt vzdy sdilené a zalozené na potirebach ditétea rodiny. Terapeut by mél nejen piedavat
odborné informace, ale také respektovat rozhodnuti rodici a nabizet rGzné moZnosti,

které respektuji jejich rozhodovani (Delany a Galvin, 2014).
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Massey et al. (2025) uvadi velmi zasadni faktor, kterym je flexibilita a dostupnost
terapeutickych sluzeb. Terapie by mély byt pfizpisobeny Casovym moznostem rodiny,
coz znamena, ze by méla byt terapie dostupnd v riznych formach, at’ uz prostfednictvim domaci
péce, teleterapie a dalSich moznosti. DalSim predpokladem Gspésné spoluprace je, aby terapeut
projevoval empatii, respekt a aktivné naslouchal. To znamenad nejen naslouchat potiebam
rodict, ale také vnimat stres spojeny s pé¢i o dité a pripadné v€as nabidnout dostupné zdroje
pomoci, podpory a zaroven zabranit situacim, kdy miize vlivem pietizeni rodici dojit

k zanedbani potteb ditéte (Hiebert — Murphy et al., 2011; Massey et al., 2025; Jelinkova, 2009).

Pro efektivni spolupraci je pro ergoterapeuta dulezité vnimat nejen dité, ale tolerovat
celkovou situaci rodiny. To znamena brat v potaz vSechny vyse popsané véci véetné silnych
stranek a potfeb celé¢ rodiny, tzn., Ze ergoterapeut by mél k rodin¢ pfistupovat holisticky

(Hiebert — Murphy et al., 2011).

24232 Komunikace v ramci spoluprace

Bednaiik a Andréasiova (2020) ve své knize, kde popisuji, jak spravné¢ komunikovat
s nemocnym, uvadeji, ze nejen Sok z diagndzy nebo strach o nemocného jsou jedny z mnoha
davodi, pro¢ rodina muze reagovat nevhodné a nepfimétené, a tedy i omezené ve vedeni
smysluplného rozhovoru s lékafem. Strach a bezmoc piibuznych muze vyvolat agresi,
stéZovani ¢i naléhavost na vétsi péci 1ékart. Jindy se stava, Ze situaci rodina nemusi zvladat
viibec. Kontakt s rodinou vSak miiZze byt velmi ndpomocny z diivodu ziskévani informaci
o nemocném (Bednatik a Andrasiova, 2020). Oteviend a srozumitelnd komunikace mezi rodici

a terapeuty je nezbytnym faktorem celé spoluprace (Massey et al., 2025).

Dle Jelinkové (2009) je soucasti pristupu FCP i zjistovani, jakym zptisobem chce rodina
komunikovat. N&které rodiny mohou preferovat osobni setkdni a nékterym muze vyhovovat
jiny zptsob komunikace jako naptiklad kontakt ptes telefon. Ergoterapeut pracujici s rodinou
muZe béhem kontaktu s rodinou narazit hned na nékolik ptekazek, jimizZ mohou byt jeho osobni
zkuSenosti ¢i negativni usudek o rodiné na zéklad¢ jejich vzdélani. Z cehoz vychazi nedostatek
respektu vici rodin€ a nasledné prevzeti iniciativy v terapii, kde pak miZe snadnégji pfehlédnout
informace nebo poznamky, které rodinny piislusnik sdéluje (Jelinkova, 2009). Ze strany rodiny
je potieba ptesnych a stravitelnych informaci o cilech a postupech terapie (Massey et al., 2025).

Podéavani informaci tak musi byt postupné a brano od méné komplexnich tkolid. Velmi dtlezité
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je instruovani rodiny o bezpecnosti provadéni jakychkoliv aktivit s ohledem na potifeby klienta
i vlastnich sil. Ergoterapeut mtize rodin€ pomoci i s porozuménim ¢i dovysvétlenim diagnozy

¢i prognozy a dalich (Matousek, 2003).
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3 PRAKTICKA CAST
3.1 Cil prace

V ramci bakalafské prace jsem si stanovila 2 hlavni cile. Prvnim z nich je zmapovat
spolupraci mezi ergoterapeuty a rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim. Druhym cilem
je pomoci informacniho letdku pro rodi¢e popsat moznosti ergoterapeutické intervence u déti

s onkologickym onemocnénim.

3.2 Hlavni otazky bakalarské prace

Béhem plnéni cilt bakalarské prace jsem si pokladala nasledujici otazky: Jaké jsou formy
a frekvence spoluprace mezi ergoterapeuty a rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim?
Jaké faktory podporuji a jaké naopak brani efektivni spolupraci? Jaké potifeby maji rodice
béhem ergoterapie a jak na né ergoterapeuti reaguji? Existuji specifické pfistupy

nebo intervence vyuzivané v ergoterapii u déti s onkologickym onemocnénim?

3.3 Metodologie prace

Pro vyzkum prace byla vyuzita kombinace kvalitativnich a kvantitativnich metod.
Tato kombinace umoziuje vyuzit vyhody obou pfistupt a ziskat tak komplexnéjsi poznatky.
Kvantitativni vyzkum vychazi z pfedem stanovenych hypotéz a umoznuje zobecnéni vysledki
na $ir§i populaci. V takovych vyzkumech pracujeme s velkym mnozstvim ¢iselnych udaja,
které je nutné nejprve zpracovat, aby z nich bylo mozné ziskat potfebné informace (Hendl,

2016, Chraska, 2016). Oproti tomu kvalitativni vyzkum slouzi k hlubSimu porozuméni

zkoumané problematiky a vytvaii nové poznatky v méné prozkoumanych oblastech (Hendl,
2016). Pro sbér kvalitativnich dat bylo vyuZito semistrukturovanych rozhovort, které umoznily
ur¢itou volnost v pribéhu konverzace. Otazky vychéazeji z pfedem urcenych tematickych
okruhti, pfi¢emz jejich pofadi neni striktné dané. Dulezité vSak je, aby byly zodpovézeny
vSechny kliCové otazky vztahujici se k tématu. Pfi vedeni rozhovoru je kladen duraz

na srozumitelnost a relevantnost otdzek (Hendl, 2015).

3.3.1 Priibéh realizace vyzkumu

Na zacatku prace bylo zamySleno provést pouze kvantitativni vyzkum, ktery by slouZil
ke zmapovani metod spoluprace ze strany rodicl a ergoterapeutil. V tijnu 2024 byly vytvotreny

dva dotazniky — jeden uréeny pro ergoterapeuty a druhy pro rodice. Oba dotazniky obsahovaly
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19 otazek, které byly navrzeny tak, aby bylo mozné odpovédi z obou dotaznikli mezi sebou
porovnat — obsahové byly stejné, pouze upravené podle dotazované skupiny. Dotazniky byly
vytvofeny v online podobé pomoci platformy Google Forms. Obsah a srozumitelnost obou
dotaznikl byly konzultovany s vedouci prace a s ergoterapeutkou ve FN Motol. Rodi¢e méli
byt osloveni prostiednictvim Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) a také
ptes pacientskou organizaci Haima, kde jsem byla odkazéna na Kliniku détské hematologie
a onkologie, odkud se mi jiz zddna odpovéd’ nedostala. Dals$i moznosti bylo rodice oslovit
pies ergoterapeuty ve FN Motol vramci tfitydenni praxe. Bohuzel z Casovych duvodua
a pozdéjsiho schvaleni praxe nebylo mozné ziskat souhlas etické komise pro Sifeni dotazniku

mezi rodice.

Na zaklad¢ konzultace s ergoterapeutkami ve FN Motol na détské casti a osobni
zkuSenosti se setkdnim s rodi¢i na hematoonkologické klinice, byl vyzkum zaméfen pouze
na pohled ergoterapeutt. V listopadu 2024, v ramci pfedmétu Bakalatska prace a statistika,
byla prace doplnéna kvalitativnim vyzkumem — rozhovory s rodi¢i déti s onkologickym
onemocnénim. S pomoci vedouci prace se podafilo oslovit 2 maminky. Jedna znich
na ergoterapii nenastoupila, proto byl proveden rozhovor pouze s jednou maminkou. Rozhovor
probéhl dne 4. 2. 2025 formou audiohovoru pies platformu WhatsApp z divodu nemoci déti
participantky (maminky). Pro bakalatfskou praci byl zvolen pro participantku pseudonym Pani

M. Cely piepis rozhovoru je uveden v Ptiloze 2.
Dotaznik

Finalni dotaznik, ktery byl urcen pouze pro ergoterapeuty, byl upraven a poprvé rozeslan
dne 12. 11. 2024 na 33 e-mailovych adres s prosbou o dalsi rozeslani mezi ergoterapeuty.
Zaroven byly osobné¢ pozadani ergoterapeuti pisobici ve FN Motol v détské ¢asti v ramei Zimni
ergoterapeutické praxe. E-mailové kontakty byly vyhledavany ptedevSim prostiednictvim
seznamu kontaktii uvedeného na webovych strankach Ceské asociace ergoterapeuti. Dale byly
kontakty vyhledavany na zakladé kraji CR, kdy byla pro kazdy kraj samostatné vyhledana
pracoviste poskytujici ergoterapii pro déti, a to jak v ramci ambulantni péce, tak i nemocnicnich
zafizeni. U jednotlivych nemocnic bylo ovéfovano, zda maji rehabilitacni odd¢€leni, a poté
byl dotaznik rozeslan prostfednictvim obecnych kontakt uvedenych na webovych strankach.

Slo o e-mailové adresy informacnich center nebo recepci. V nékterych piipadech byla zadost
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o predani dotazniku adresovana také fyzioterapeutim nebo vedoucim pracovnikiim

rehabilitace. V ptipad¢ dostupnosti kontaktu byl dotaznik zaslan pfimo na e-mail ergoterapeuta.

V ramci prvniho rozeslani dotazniku bylo ziskdno celkem 28 odpovédi. Druha vina
rozeslani probéhla dne 25. 2. 2025, kdy byl dotaznik znovu zaslan na piivodni kontakty a na
dalSich 50 osobnich e-mailovych adres. Soucasné byl dotaznik zvefejnén na socialni siti
Facebook, konkrétné ve 3 skupinach (Ergoterapeuti z CR, Ergoterapie 1.LF UK, Ergoterapeuti
v pediatrii) a ptes socidlni sit’ Instagram, kde bylo osloveno celkem 6 ucti zabyvajicich se
détskou ergoterapii. Dne 20. 2. 2025 byla s zadosti o spolupréci oslovena také Ceska asociace
ergoterapeutil, kterd dotaznik nasledné¢ rozeslala dne 24. 3. 2025 na celkem 360 e-mailovych
adres. Dotaznikové Setieni bylo ukonceno dne 1. 4. 2025. Vzhledem ke zptisobu §ifeni nelze
presné urcit celkovy pocet oslovenych osob, a tedy ani pfesné spocitat navratnost. Presto
lze ptiblizn¢ odhadnout, Ze dotaznik mohl byt dorucen vice nez 400-500 adresatim. Celkem

bylo ziskano 53 odpovédi, coz piedstavuje ndvratnost ptiblizné 11-13 %.

Dotaznik byl zpfistupnén nejen ergoterapeutim, ktefi se cilen¢ vénuji détem
s onkologickym onemocnénim, ale také tém, ktefi se s touto skupinou setkavaji prilezitostné.
V uvodu dotazniku byli ergoterapeuti informovani o cili vyzkumu, anonymité a ptiblizné délce
vypliovani (5-10 minut). Dotaznik byl rozdélen na 2 hlavni ¢asti. Prvni ¢ast, zaméfend
na profesni zkuSenosti, byla ur¢ena v§em ergoterapeutiim pracujicim s détmi. Nasledujici, druha
¢ast, se konkrétn€ vénovala spolupraci s rodici déti s onkologickym onemocnénim a byla urena
pouze tém ergoterapeutiim, ktefi s touto skupinou déti jiz zkuSenost maji. Tato ¢ast obsahovala
otazky nepovinné z divodu mozZného zaslani pouze prvni ¢asti dotazniku. PIné znéni dotazniku
je ptilozeno v Ptiloze 1. Finalni dotaznik obsahoval 19 otazek. Zatfazeny byly otazky oteviené
1 uzaviené. Uzavienych otazek bylo celkem 9. Respondenti vybirali moznosti z nabizenych
odpovédi, u nékterych otdzek méli moznost odpoveédét vlastnimi slovy. Zbylych 10 otdzek

vyzadovalo vlastni odpovéd’ respondenta.
Pribéh sestaveni informacéniho letaku

Pro splnéni druhého cile prace bylo nutno vytvofit informacni letdk urceny pro rodice
déti s onkologickym onemocnénim, ktery by popisoval mozZnosti ergoterapeutické intervence
pro jejich dité. Nejprve byla provedena reserSe odborné literatury a dostupnych zahrani¢nich
material zabyvajicich se ergoterapii u détskych onkologickych pacientil. Zaroven bylo ¢erpano
z vlastnich zkuSenosti ziskanych béhem odborné praxe ve FN Motol na détském odd¢€leni
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hematoonkologie. Nasledn¢ byly informace z reSersSe a praxi seskupeny a letdk byl vytvoien
v online grafickém néstroji Canva. Letdk byl sestaven tak, aby byl srozumitelny a poskytoval
dostatek informaci. Srozumitelnost byla konzultovdna s Pani M., dle které nebyly nutné zadné
upravy, a tak byl letdk zachovan v dané podobé. Letdk je ve formatu A4, vytvotfeny tak,
aby se jeho tiSténd forma dala slozit na tfetiny. Prvni strana letaku je vénovéna samotné
ergoterapii a jejimu piinosu. Prostfedni Cast letdku se zaméfuje na konkrétni piiklady
ergoterapeutickych intervenci, které mohou byt vyuzity u déti s onkologickym onemocnénim.

Posledni, tieti Cast, je vénovana hie. Letak je zafazen v ptiloze této prace (Ptiloha 6).
RozSifeni prace

Na zacatku unora 2025 byla prace rozsifena o zahrani¢ni pohled z diivodu osobniho
zajmu o téma a snahy ziskat zahrani¢ni pohled na toto téma. V ramci praxe IC Zahrada v Praze
byla moZnost seznamit se s ergoterapeutkou z USA, kterd zde byla na stazi v ramci
postdoktorandského vyzkumu. Ptes pani ergoterapeutku byl ziskan kontakt na jeji kamaradku
Sabrinu, kterd ma zkusenost s détmi s onkologickym onemocnénim. Jelikoz je ve statech USA
vetsi zkuSenost ergoterapeutll s détmi s touto problematikou, dotaznik pro ergoterapeuty
byl pielozen a néasledné¢ pies obé ergoterapeutky rozeslan dne 12. 2. 2025 dalSim
ergoterapeutim. Pielozeny dotaznik byl zvetejnén i ptes facebookovou skupinu (Occupational
Therapy Community). Na dotaznik nepfiSly Zadné odpovédi. Z vlastniho zdjmu o tuto
problematiku byl uskute¢nén rozhovor se Sabrinou. Sabrina je détské ergoterapeutka, kterd nyni
studuje doktorandsky obor na University of Wisconsin v Madisonu a ve své disertacni praci
se zamétuje na déti, kterym byla diagnostikovana kombinace Downova syndromu a leukémie.
Zaroven pracuje na ¢asteny uvazek v ambulantnim pediatrickém zatizeni Building Great Kids
Therapy, které se zamétuje na psychické zdravi. Sabrina ma zkuSenosti v oblasti onkologie,
stravila 3 mésice v ambulantnim zatizeni, kde pracovala pfedevs$im s pacienty s rakovinou prsu
a hlavy/krku, a dal$i 3 mésice byla v détské nemocnici v Madisonu, kde se vénovala

hospitalizovanym détem, které podstupovaly onkologickou 1é¢bu.

Rozhovor probéhl dne 14. 3. 2025 formou videohovoru prostfednictvim Google Meet.
Rozhovor byl uskutecnén v angli¢tiné a nasledné pielozen s pomoci piekladace DeepL
Translate (pteklad rozhovoru je v Ptiloze 4). Otazky rozhovoru byly sestaveny na zaklade
vysledkl dotaznikového Setfeni a rozhovoru s Pani M. za ucelem porovnéni zkusenosti ¢eskych

ergoterapeutti s USA. Z diivodu ¢asovych moznosti Sabriny byl rozhovor uskute¢nén jesté pred
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finalnim uzavienim dotazniku. Proto se v rozhovoru objevuji jiné ¢iselné udaje, nez které jsou
uvedené ve findlnim vyhodnoceni. Po rozhovoru piibylo 8 odpovédi, které¢ vSak vysledky

vyznamné neovlivnily. Cely pfepis rozhovoru v anglicting je v ptilohach pod ¢islem 3.

3.3.2 Metody analyzy dat

Zpracovani dat z dotazniku prob¢hlo v Google Tabulkach. Pro lepsi piehlednost byly
v tomto programu vytvoieny tabulky s absolutni a relativni Cetnosti a sloupcové a pruhové
grafy. V nékterych ptipadech je vyuzit pouhy vycet jednotlivych odpovédi. Pro vyhodnoceni
otevienych otazek byla pouzita metoda tematické analyzy, ptfi¢emz byly z pivodnich odpoveédi
respondentl vytvoreny kody, které byly nasledné piitfazeny k tématim. Jednd se o metodu,
kterd poméha najit a popsat opakujici se vzorce v kvalitativnich datech (Braun & Clarke, 2021).
Vyhodnocené¢ oteviené otazky tykajici se spoluprace jsou uvedeny v Ptiloze 5. Po vyhodnoceni
otazek v ramci tematické analyzy byly k nékterym vytvoreny tabulky s relativni a absolutni
Cetnosti a nasledné¢ grafy. Varianta ,,jiné” byla u uzavienych otdzek vyhodnocovana stejné
jako kategorizovani u otevienych otazek (pfifazeni odpovédi k odpovédi ji nejvice shodné),

v n¢kterych ptipadech byla plivodni odpovéd’ ponechéna.

3.3.3 Etika vyzkumu

Vsichni ucastnici vyzkumu byli pfedem informovani a sezndmeni s ucely bakalafské
prace. V tvodu dotazniku byli respondenti sezndmeni s anonymitou Setieni a jeji dobrovolnosti.
Pani M., se kterou byl uskutecnén rozhovor, byla taktéz informovéana o zplsobu zpracovani
dat, souhlasila s jejich vyuZzitim pro ucely této prace a rovnéz souhlasila s nahravanim
rozhovoru na diktafon. V textu je zachovana jeji anonymita stejn¢ jako anonymita jeji dcery.
Naopak americkd ergoterapeutka Sabrina souhlasila s uvedenim svého pravého jména,
soucasného pracovisté, studia 1 ndplné jeji prace. Rozhovor byl nahrdvan se souhlasem

respondentky a vyuzit pouze v rdmci této bakalafské prace.
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3.4 Vyhodnoceni vysledkii

Do zpracovani dotazniku bylo zafazeno vSech 53 odpovédi, pfi¢emz na druhou polovinu
otazek dotazniku odpovédéla necela polovina respondentl - u kazdé otazky je uveden celkovy
pocet respondentd. Prvni odstavec popisuje vysledky dotazniku, pod nimz je uvedena vypoveéd’

Pani M. a poté pohled Sabriny.

3.4.1 Profesni zkuSenosti respondenti

Respondenti ptisobi na mistech celé Ceské republiky, zaroven témét polovina, 45,3 %
respondenttl, plisobi v hlavnim mésté Praha (24), dalSich 5 respondentti uvedlo Brno (9,4 %)
a 3 ergoterapeuti pusobi v Janskych Léaznich (5,7 %). Ttikrat se objevila i odpoveéd’, kde mésto
praxe uvedeno nebylo. Ostatni mésta byla zastoupena po dvou ergoterapeutech nebo pouze
jednotlivé (napt. Ceské Budgjovice, Plzei, Olomouc, Ostrava, Zlin a dalsi). Pro piehlednost

je rozdéleni respondentt dle mésta pracovisté uvedeno v tabulce 3.1.

Tabulka 3.1 - Rozdéleni respondentii dle mésta pracoviste

Mésto pracovisté Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Praha 24 45,3 %
Brno 5 9.4 %
Neuvedeno 3 5,7%
Janské Lazné 3 5,7 %
Plzen 2 3.8 %
Ostrava 2 3,8 %
Olomouc 2 3,8 %
Ceské Budg¢jovice 2 3,8 %
Zlin 1 1,9 %
Stahlavy 1 1,9 %
Sokolov 1 1,9 %
Pardubice 1 1,9 %
Mlada Boleslav 1 1,9 %
Litomysl 1 1,9 %
Klimkovice 1 1,9 %
Chomutov 1 1,9 %
Hradec Kralové 1 1,9 %
Havifov 1 1,9 %
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Graf 3.1 znazoriuje typ zafizeni, ve kterych ergoterapeuti pracuji. 22,6 % respondentii
pracuje v rehabilitatnim zatfizeni (12), 20,8 % respondentil uvedlo soukromou praxi (11)
a 18,9 % plsobi v nemocnicich (10). Zastoupeny byly také socialni sluzby u 11,3 % (6), lazné
u 7,5 % (4), specialni skoly u 3,8 % (2) a 15,1 % respondenti typ zatizeni neuvedlo (8).

Graf 3.1 — Rozdéleni ergoterapeutu dle typu pracoviste
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Odpovédi ukazaly, ze 26,4 % respondentti (14) je v praxi pouze 1-3 roky, tedy zac¢inajici
ergoterapeuti, spoleéné s 15,1 % ergoterapeutti, kteti jsou v praxi teprve prvnim rokem (8).
Naopak vice neZ 10 let v praxi plsobi 24,5 % ergoterapeutii (13). 20,8 % respondentl uvadi
délku praxe 4-6 let (11) a nejméné respondenttl, tedy 13,2 %, (7) je v praxi 7-10 let. Piehled

délky praxe respondenti je uveden v grafu 3.2.

Graf 3.2 - Zacatek praxe s détmi
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Graf 3.3 ukazuje, kdy respondenti zacali pracovat s détmi. Bylo zjisténo, ze 60,4 %
respondentl (32) zacalo pracovat vyhradné s détmi jiz na zacatku své praxe. Po nékolika
meésicich své praxe zacalo s détmi pracovat 5,7 % (3). 7,5 % respondentli zacalo pracovat
s détmi po jednom roce praxe (4). Po 2-5 letech praxe zapocali svou praci s détmi 3 respondenti
(5,7 %). Pouze 5 respondenttl se zacalo specializovat na praci s détmi az po vice nez péti letech
praxe (9,4 %). 6 respondentii uvedlo, ze vyhradné s détmi nepracuji (11,3 %). Jejich odpovedi
na navazujici otdzku ohledné¢ frekvence prace s détskou klientelou jsou nasledujici:

,vyjimecné* (3), ,, trikrat tydné dopoledne *“ (2) nebo ,,cca 3 déti mésicne “ (1).

Graf 3.3 - Zacatek praxe s détmi
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Z dotazniku vyplynulo, ze nejCastéji se ergoterapeuti v praxi setkdvaji s détmi
s poruchami autistického spektra (PAS), coz uvedlo 54,7 % respondentti (29). Dalsi pocetnou
skupinou jsou déti s détskou mozkovou obrnou, kterou zminilo 24 respondentl (45,3 %),
a vyvojova dysfazie zminéna 20 respondenty (37,7 %). Casto se objevovaly rovnéz odpovédi
ADHD u 19 respondentid (35,8 %) a opozdény psychomotoricky vyvoj v odpovédich 17
respondenttl (32,1 %). RovnéZ respondenti uvadéli naptiklad vrozené vyvojové vady u 22,6 %
(12) a genetické syndromy u 15,1 % (8). Hematoonkologicka onemocnéni byla zminéna pouze
4 ergoterapeuty (7,5 %). V nékolika piipadech respondenti uvadéli 1 diagndzy, jako jsou
poruchy senzorické integrace ve 4 odpovédich (7,5 %), dyspraxie ¢i mentdlni retardace v 5
odpovédich (9,4 %). Mezi odpovéd'mi se méné Casto objevovaly i jiné diagndzy jako naptiklad
spinalni svalova atrofie, centrdlni hypotonicky syndrom, amputace nebo metabolicka

onemocnéni. Podrobny ptehled nejcastéjSich diagnoz popisuje graf 3.4.
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Graf 3.4 - Nejcastéjsi diagnozy, se kterymi ergoterapeuti pracuji
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Z otazky zamétené na Cetnost prace s détmi s onkologickym onemocnénim vysledky
poukazuji na skute¢nost, ze tato cilova skupina neni béznou soucasti kazdodenni praxe vétSiny
respondentll. Podrobné vysledky o kontaktu s détmi s onkologickym onemocnénim ukazuje
tabulka 3.2. 41,5 % ergoterapeutt uvedlo, Ze s détmi s onkologickou diagnézou nepracuji viibec
(22). Dalsich 34 % (18) odpovédélo, ze se s témito klienty setkavaji ziidka nebo vyjimecné.
Pravideln¢jsi kontakt s témito détmi poté uvedlo pouze n¢kolik respondenti. Tydné pracuje
s onkologickymi détmi 7 ergoterapeutt (13,2 %) a mésicné pouze 3 (5,7 %). Denni kontakt
s touto skupinou déti uvedl pouze jediny respondent. V ramci individudlnich odpovédi
pak 2 respondenti uvedli konkrétni frekvenci kontaktu - dvakrat tydné v ramci lazeniské péce

a dvakrat az tfikrat mésicn€ u tii déti s onkologickym onemocnénim, které ma nyni

respondentka v péci.

Tabulka 3.2 - Kontakt s détmi s onkologickym onemocnénim

Kontakt s détmi s onkologickym onemocnénim Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost

Nikdy 22 41,5 %
Ztidka nebo vyjimecné 18 34,0 %
Tydné 7 13,2%

Mésicné 3 5,7 %

Pokud je mam v pééi dany meésic (lazenska péce), tak 2x 1 1.9 %
tydné o

mam v péci 3 klienty, ktefi méli/maji onkologické 1 1.9 %
onemocnéni, frekvence je 2-3krat mésicné ergoterapie v
Denné 1 1,9 %
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Respondenti byli pozadani, aby zkusili odhadnout, jak ¢asto se déti s onkologickym
onemocnénim do jejich zafizeni dostdvaji. Nekteti respondenti uvadéli, ze déti se do jejich
zafizeni nedostavaji vliibec nebo jen vyjimecné, zatimco jini popsali pravidelnéjsi kontakt,
a to zejména ve Fakultni nemocnici Motol, nebo v lazeniskych zatizenich. V nékolika ptipadech
bylo také zminéno, ze 1 kdyz déti s onkologickym onemocnénim v zafizeni jsou, na ergoterapii

se nedostavaji.

Pani M. potvrzuje, Ze ergoterapie zde v CR neni vzdy standardni soudasti onkologické
péce. O této moznosti se dozvédela od fyzioterapeuta, nikoliv od 1ékatre. Terapie probihala
jednou tydné po intervalech: ,, My jsme zacali dochdzet v cervenci loriského roku a ten interval

byl néjak kazdy tyden.

Sabrina uvedla, ze v USA velmi zdlezi na zafizeni, kde ergoterapeut pracuje. Pokud
ergoterapeut ptisobi v nemocnici, pravdépodobné se s témito détmi setkdva denné: ,, V détskych
nemocnicich, myslim, Ze vSechny deti, které jsou hospitalizované, dostanou doporuceni

«

na ergoterapii.”. Naopak v ambulantnich zafizenich, kde Sabrina pracuje, zadné dité

s onkologickym onemocnénim v pé¢i nema.

Celkové ztoho vyplyva, ze v CR pii 1é¢bé déti s onkologickym onemocnénim

ergoterapie neni béZnou praxi, oproti tomu v USA je to soucast péce.

3.4.2 Forma komunikace s rodici

Z odpovédi respondentll vyplyva, Ze komunikace s rodi¢i je zasadni soucasti
ergoterapeutické praxe a nejcastéji probiha osobné. Tuto moznost oznacili vSichni (29). Mén¢
Casto se vyuzivd e-mailovd forma (8; 27,6 %) nebo telefonicky kontakt (6; 20,7 %),

1 respondent uvedl, ze zalezi na preferenci rodica. Zptisob komunikace je uveden v tabulce 3.3.

Na otazku, kdy ergoterapeuti béhem spoluprace nejcastéji komunikuji s rodici,
odpovédélo rovneéz 29 respondentil. 93,1 % (27) uvedlo, ze s rodi¢i komunikuji béhem celé
spoluprace, a to od zacatku do konce spoluprace. Pouze dva respondenti uvedli, Ze s rodici

komunikuji az na jejim konci (6,9 %).

Co se tyce frekvence komunikace béhem spoluprace, celkovy pocet respondenti byl 28.

V¢étSina respondentil uvedla, ze s rodi¢i komunikuji denné, pti kazdé terapii, n€kolikrat tydné
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nebo jednou tydné, vSe po 6 respondentech (21,4 %). Zbyvajici odpovédi byly individualné;si

— naptiklad jednou az dvakrat za Skolni rok, jednou za 14 dni nebo dle potifeby rodice.

Tabulka 3.3 - Zpiisob komunikace

Zpisob komunikace Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
E-mailem 8 27,6 %
Osobné 29 100,0 %
Telefonicky 6 20,7 %
Zalezi, co rodi¢ preferuje 1 34 %

(Na tuto otazku mohli respondenti zvolit vice moznosti, a proto jejich soucet relativnich ¢etnosti piesahuje 100 %.)

Pani M. potvrzuje, ze osobni kontakt je u nich s terapeutkou bézny a probihd pti kazdé
navstéve: ,,Ano, kazdy ten tyden. Jednou se stalo, zZe jsem na ergoterapii nebyla, ... ale pani
ergoterapeutka mi vsechno rekla. Komunikace se tak vétSinou odehrava na konci sezeni,

kdy terapeutka sdéluje prubéh a postiehy z terapie nebo doporuceni k domécim aktivitdm.

Sabrina popisuje trochu odlisny pfistup komunikace. V soufasném ambulantnim
zafizeni komunikuje s rodi¢i na zacatku a na konci terapie, kdy obvykle kazdé 2 mésice probiha
hovor s celym interdisciplinarnim tymem. Naopak v dobé&, kdy pracovala v détské nemocnici,
byla komunikace s rodi¢i vzdy osobni a Castd, podobné jako je tomu u vétSiny ceskych

respondentd.

3.4.3 Spoluprace béhem ergoterapeutického procesu

V ramci této ¢asti dotazniku byly respondentim poloZeny otdzky ohledné spole¢ného
feSeni problémi, cili a potfeb ditéte s naslednymi otdazkami k aktivnimu zapojeni rodict

do terapie.

Na otazku, jak spolecné fesi problémy, potieby a cile ditéte, odpoveédélo 18 respondentti
(graf 3.5). Nejcastéji se objevovalo téma komunikace s rodici, které se v odpovédich vyskytlo
celkem dvanactkrat (66,7 %). Respondenti casto zminovali, ze cile a potfeby urcuji
prostfednictvim rozhovoru napt.: ,,Na zacatku pri vstupni konzultaci popiseme spolecné obtize
ditéte, naslednée vybereme vhodné cile.” Dalsi Casto se opakujici odpovedi bylo, ze cile
a potieby vyhodnocuji na zéklad¢ vstupniho vySetteni, které bylo zminéno celkem Sestkrat
(33,3 %). Dal§im casto zmiflovanym tématem bylo dotazovéani, tedy sbér informaci
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prostfednictvim otdzek na rodice, které se objevilo ve 4 odpovédich (22,2 %), asto ve spojeni
s vypliiovanim anamnestickych udaji nebo kazuistik: ,, Rodice vypliuji kazuistiky, ke kterym
mame pristup, na dalsi informace se dost casto doptavame. ““. Nekteti respondenti (3) piimo
zminili, Ze zejména zalezi na potfebach a pranich rodiny a samotného ditéte. Jedna z odpovédi
byla: ,, Nejdrive se ptam na preference a potreby rodiny, podle toho urcim cile“. V jednotlivych
ptipadech se objevovaly i odpovédi, ze cile urcuje 1ékat, nebo ergoterapeuti komunikuji tyto
potieby i1 s ditétem. Vysledky ukazuji, Ze ergoterapeuti nejcastéji urcuji cile a potieby ditéte
v uzké spolupraci s rodi¢i prostiednictvim komunikace, piicemz hodné zélezi i na vstupnim

vySetieni a nasledném usouzeni ergoterapeuta spolecné s respektovanim potieb rodiny 1 ditéte.

Pani M. popisuje, ze s ni terapeutka cile terapie piimo neformuluje, ale pribézné
ji vysvétluje smysl jednotlivych aktivit a zaroven tak davd doporuceni pro domadci praci:
., Spis, kdyz tam prijdeme, tak pani ergoterapeutka zacne pracovat s ditétem... a pak mi Fika
treba typy, proc je tohle dobry, jak to ditéti prospéje... “.Na otazku, zda se n€kdy citila z procesu

terapie vynechana, nebo naopak pietizend, odpovédéla:,, Ne, citila jsem se spokojena. *

Sabrina uvedla, Ze je to velmi individudlni. Nékteré cile stanovuje s rodi¢em, u jinych
postupuje samostatné: ,, S jednou rodinou mam dohodu, Ze se pri kazdém setkani ptam, co je ten

den prinosnéjsi resit s ditetem... Takze to zdleZi, myslim i na tom, jak moc je rodi¢ zapojen.

I3

Ale snazim se zamérovat jak na cile ditéte, tak i na cile rodicii.
Graf 3.5 - Spolecné urcovani problémii, cilii a potreb ditéte
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Otazku, jakym zplisobem ergoterapeuti zapojuji rodice do procesu terapie, popisuje graf
3.6 a odpovédélo na ni celkem 29 respondentii. 89,7 % ergoterapeutd uvadélo, ze rodicim
poskytuji praktické tipy a instrukce pro domaci cviceni (26), 82,8 % respondentt diskutuje cile
terapie (24) a 79,3 % konzultuje pokroky a dalsi kroky terapie (23). 51,7 % respondent (15)

uvedlo, Ze rodicCe zapojuji pfimo do vybranych terapii.

Druhd oteviend otazka, na kterou odpovédélo 19 respondentd, zjiStovala, jakym
konkrétnim zptsobem se sami rodice do terapie zapojuji. Vysledky tematické analyzy ukazuji,
ze nejcastéjsi odpoveédi bylo nacviCovani aktivit v domdcim prostredi, které bylo zminéno
celkem sedmkrat (36,8 %), naptiklad ve smyslu: ,, Chtéji si vyzkouset to, co maji délat doma,
zejména handling ditéte.” Nebo ,,Rodice s detmi trénuji doma, zkouSeji pouzivat metody,
které jim doporucime. “ Nékteti rodice byvaji pfitomni na terapiich, ale pfimo do nich se aktivné
nezapojuji, tuto odpoveéd’ uvedli 3 ergoterapeuti (15,8 %). Dva respondenti (10,5 %) uvedli,
7Ze terapie probihaji bez pfitomnosti rodicl: ,, Rodice mohou byt i rusivym elementem v terapii -
dité se nesoustiedi, nekomunikuje s terapeutem nebo neplni ukoly, rodice prichadzi az na konec,
kdy probereme, co jsme délali.” Nekteti respondenti uvedli, Ze se rodice do terapie moc
nezapojuji (5; 26,3 %), zatimco ostatni popisovali zapojeni rodici jako individualni
(4; 21,1 %): ,,Zavisi na ochote, schopnostech nebo konkrétni situaci a moznostech dané

rodiny.”

Pani M. popisuje, Zze se do samotné terapie aktivné zapojuje pouze v piipade,
kdy o to dcera vyslovné pozada. Pani ergoterapeutka s ni vSak pravidelné konzultuje priibéh
terapie a poskytuje doporuceni pro domadci aktivity: ,, PFimo na terapii se toho moc neucastnim,
jenom kdyz dcera pozada, ze by chtéla, aby maminka taky néco deélala. “ Aktivni zapojeni
tak u nich probiha hlavné¢ v domécim prostiedi, kde rodi¢ provadi doporucené Einnosti:
,, ...ha doma dostavam riizné typy, co mame trénovat. Kdyz to budeme délat i doma, tak potom
se to celkove miize zlepsit.” Pani M. poté uvedla nékolik konkrétnich aktivit, které doma
s dcerou provadi. Mezi n¢ patiilo naptiklad malovani na zrcadlo, tfidéni drobnych kulicek,

posilani balonu nebo vyhrabavani véci z pisku.

Sabriné byla poloZena otazka, zda je lepsi pfitomnost rodice, nebo jeho absence. Uvadi,
7e obé& varianty maji své vyhody i nevyhody: ,, Nikdo nema rad, kdyz ho rodic pri terapii sleduje,
a myslim, Ze je to tézké pro terapeuta...Ale mam i deéti, které jezdi na terapii taxikem a rodice

vitbec nevidim. A to mi prijde stejné tézke. “ Presto vSak uvadi, ze tiplnad absence komunikace
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s rodi¢i je podle ni nejméné vhodnd, protoze snizuje Sanci na prenos ziskanych dovednosti
do bézného zivota ditéte.
Graf 3.6 - Jak ergoterapeuti zapojuji rodice do procesu terapie
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Na tuto otazku mohli respondenti zvolit vice moznosti, a proto jejich soucet relativnich Cetnosti pfesahuje 100 %.

3.4.4 Edukace a podpora rodica

Co se tyce poskytovani informaci o ergoterapii, na otdzku odpoveédélo 29 respondent.
VétSina respondentd, tedy 20 respondentl (69 %), uvedla, Ze informace o ergoterapii a jejich
ptinosech rodic¢tim poskytuji vzdy. 9 respondentii (31 %) odpovédelo, Ze informace poskytuji
obvykle, coz tedy znamend, ze edukace rodi¢l je v ergoterapeutickém procesu vnimana

jako podstatny a bézny prvek spoluprace.

Pani M. uvedla, Ze ergoterapii, provadénym aktivitam a jejich ucelim dostatecné
rozumi. Navic méla mozZnost se zucastnit eduka¢niho webinare, ktery ji pomohl 1épe pochopit
souvislosti terapie: ,, ...potom nam pred Vanoci byl zaslany asi dvouhodinovy webindr... pani
ergoterapeutka z FYZIO Aktivu mluvila o poruse senzorické integrace a nékteré véci na dceru

dost pasovaly, si myslim. Tam to vice vysvétlovala a prislo mi to celkem srozumitelné.

Sabrina uvadi, Ze se ve skole a v praxi ucili OT elevator speech: ,, ...ve Skole a dokonce
i behem praxe jsme se hodné ucili tzv. OT elevator speech a jak si ji upravit podle prostiedi,
ve kterém pracujes. “ Pfi vstupnim vySetieni tedy rodi¢lim obvykle stru¢né predstavi vyznam
ergoterapie a poda priklad, s ¢im muze konkrétné ona pomoci. Dale uvedla, ze n¢kterym

rodicim byly poskytovany letdky k periferni neuropatii zpisobené chemoterapii.
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Do otazky tykajici se podpory rodic¢ti béhem ergoterapie bylo zahrnuto 16 odpovédi.
Nejcastéji respondenti zmifiovali potfebu terénni sluzby ergoterapie, tedy moznost poskytovat
ergoterapii v domacim prostiedi (5; 31,3 %): ,, Terénni sluzby ergoterapie - moznost ergoterapie
i v domacim prostiedi, zejména u onkologickych klientu, kteri nesmi onemocnet.” Déle byla
zminovana potieba psychologické pomoci a vétsi informovanost o moznostech péce a sluzbach
(oboji po 25 %; 4). Co se tyCe informovanosti, byla zahrnuta napt. odpoved: ,,Celkove

informovanost od vSech terapeutii, doporuceni dalsich terapii.”

Respondenti také zdliraznovali vyznam occupational balance (18,8 %), do tohoto tématu
byla zahrnuta i odpovéd’,,volnocasove aktivity . Objevovaly se také potieby finan¢ni podpory,
ve spojeni s hrazenim ergoterapie pojistovnou, a odlehcovacich sluzeb (oboji po 12,5 %; 2).
Mezi dalsi zminované formy podpory patfila socialni podpora ze strany okoli, vétsi provazanost
odborného tymu, rannd péce, doporuceni dalSich terapii, podptirné skupiny a také diraz na

lidsky ptistup odbornikd. Podrobnéji uvedené odpovédi jsou uvedeny v tabulce 3.4.

Tabulka 3.4 - Sluzby a formy podpory, které by rodice potrebovali

By 0 f".rf“ Y povdpory, }(tere by Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
rodice poti‘ebovali
Moznost terénni sluzby ergoterapie 5 31,3 %
Psychologicka pomoc 4 25,0 %
Informovanost 4 25,0 %
Occupational balance 3 18,8 %
Odlehcovaci sluzby 2 12,5 %
Finan¢ni podpora 2 12,5 %
Socialni podpora 1 6,3 %
Rané péce 1 6,3 %
Provéazanost pec,ujlclho odborného | 63 %
tymu

Podptirné skupiny 1 6,3 %
Lidsky ptistup odbornikt 1 63 %
Doporuceni dalSich terapii 1 6,3 %

Na otazku, jakym zplisobem ergoterapeuti pomahaji rodi¢im zvladdat narocné situace
béhem terapie, odpovédélo 27 respondentii. Respondenti mohli vybrat vicero odpoveédi
a nejcastéjsi z nich bylo doporuceni externich podplirnych skupin nebo psychologické pomoci.
Tuto odpovéd’ celkem oznacilo 19 respondentti (70,4 %). Druhou nejcastéji zminiovanou

odpovédi bylo poskytovani emocionalni podpory pfimo ze strany ergoterapeuta, coz oznacilo
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18 respondentl (66,7 %). Jeden z respondentli konkrétn€ uvedl: ,, Velmi casto prosté objeti,
ale nejvic sdileni a pritomnost.” Neceld polovina (11; 40,7 %) uvedla, Ze zajist'uji pravidelny
kontakt a dostupnost pro konzultace. Pouze jeden respondent uvedl, Ze tyto situace nijak aktivné
nefesi. Celkove vSak z odpovedi vyplyva, ze se vétSina ergoterapeutli snazi s t€émito situacemi

pracovat. Vyhodnoceni otazky naleznete v grafu 3.7.

Sabrina uvedla, ze v USA podptirné sluzby zamétrené na rodiny onkologicky nemocnych
déti funguji (jako i zde v CR). Jako piiklad zminila organizaci Ronald McDonald House,
ktera poskytuje bezplatné ubytovani pro rodiny hospitalizovanych déti, a také Gilda’s Club
(n€kdy pod nazvem Cancer Support Groups), ktera nabizi programy zaméfujici se na podporu
rodict a dalSich pecujicich osob o onkologické pacienty prostfednictvim peer podpory. Déle
uvedla, ze vétSina podplirnych programi se zaméfuje spiSe na samotné déti a jejich pobyt
v nemocnici. Zajimavosti, kterou zminila, je moznost child life — jednd se o skupinu
dobrovolnikt, ktefi travi ¢as s détmi, aby si mohli rodi¢e na chvili odpoc¢inout. Sama ptiznava,
7e ergoterapeuti vétSinou s rodi¢i nepracuji pifimo na zvladdani stresu nebo psychické zatéze,
protoZe tuto roli piebiraji pfedevSim socialni pracovnici: ,,Je tam socialni pracovnik, ktery,
myslim, s rodinami komunikuje, ale myslim, Ze cilem ergoterapeutit a fyzioterapeutii...je zamérit
se spis na deti... . Potvrzuje tak, ze podpora rodict je v USA velmi dtlezita, ale v praxi tak

Casto neni pfimou soucasti ergoterapeutického procesu, 1 kdyz je s nim izce propojena.

Oproti tomu v CR odpovédi respondentl ukazuji, Ze poskytovani emocionalni podpory
rodicim i zajisténi dostatecného prostoru pro konzultace byva béznou soucasti jejich
spoluprace s rodi¢i. To mlze naznacovat, Zze v CR dochazi k vétsSimu zaméteni ergoterapeuta

na rodinu a Castéji tak mohou vnimat podporu rodice jako soucast prace s ditétem.
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Graf 3.7 — Zpusob zvladani narocnych situaci béhem terapie
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Na tuto otazku mohli respondenti zvolit vice moznosti, a proto jejich soucet relativnich ¢etnosti ptesahuje 100 %.

3.4.5 Celkové hodnoceni spoluprace s rodici

V posledni ¢asti dotaznik sledoval hlavni piekazky ergoterapeuti a rodi¢li v ramci
spoluprace (uvedeno v grafu 3.8) a poté klicové faktory (graf 3.9), bez kterych by kvalitni

spoluprace nemohla fungovat.

Otazka zaméfend na nejCastéjSi vyzvy (celkovy pocet odpovédi 20), se kterymi
se ergoterapeuti pii spolupraci s rodici setkavaji, ukazuje, Ze nejveétsi vyzvou pro ergoterapeuty
je prace s psychickou strankou rodi¢ti a celkové emocné naro¢né situace (10; 50 %). Do této
kategorie spadaly odpovédi o strachu, uzkosti, depresivnich stavech rodici, ale také o pfehnané
opatrnosti, emocich spojenych s bezmoci, nebo potiebé ,,udrzet nadgji“. Jeden respondent
naptiklad uvedl: , Depresivni stavy, vizkost, strach. Casto se rodice na terapeuta upnou. “ Mezi
dalsi odpovédi pattily také formulace jako ,, psychicka stranka rodiny “ nebo ,,strach rodicii
nechat deti délat véci samostatné®. Druhou nejpocetnéjsi kategorii bylo téma praktickych
bariér (5; 25 %). Ty zahrnovaly predevSim nedostatek vhodnych kompenzacnich pomticek
v rodin¢, bariér ohledné¢ cCasovych moZnosti, ale 1 odmitnuti pomoci nebo neochota
spolupracovat. DalSich 25 % respondentt (5) uvedlo odpovédi, které byly zatazeny do kategorie
., heredalna ocekavani a motivace”, pti¢emz upozoriiovali zejména na prehnanou ¢i naopak

nizkou motivaci, nepochopeni podstaty terapie nebo zkreslené piedstavy a nerealnd ocekavani.
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Do kategorie byl dale zatazen také nedostatek informaci o oboru: ,, nedostatek informaci z rad
lékaru rodicim — nevi, co maji cekat atd.”, , casto neberou ergoterapii tak vazné jako jiné
terapie . DalSim zminovanym tématem byla komunikace, konkrétné¢ komunikacni obtize (4;
20 %). V jednotlivych ptipadech byla zminéna i vyzva poskytovani aktivni pomoci rodicim

(,,Zadost o radu, pomoc pri urcité cinnosti ) a interven¢ni prenos.
Graf 3.8 - Nejcastejsi vyzvy, se kterymi se ergoterapeuti setkdavaji
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Do otazky zaméfené na urCeni bariér aktivniho zapojeni rodi¢t bylo zahrnuto
20 odpovédi. Nejcasteji zmilovanym faktorem byl strach, tato odpovéd’ byla zminéna u 60 %
respondentt (12), pfi¢emz se v odpovédich objevoval ve vice formach. Casto byl spojovan
se strachem o dité: ,, V pripade, ze posiéze rodic s ditétem pracuje sam, ma dost casto strach”.
Jako druhou vyhodnocenou piekdzkou byla asova a energetickd naroc¢nost, kterou zminilo
8 respondentt (40 %). Respondenti popisovali, Ze rodice byvaji ¢asto vyCerpani a pretizeni.
Vycerpanost a tnava byla ¢asto zminovana spole¢né s ¢asovymi moznostmi (,,nedostatek sil
a ¢asu’’). Do dalsi kategorie byla zatazena psychicka stranka rodict (5; 25 %), ktera zahrnovala
emoce, neschopnost pfijmout situaci, smutek, pocit bezmoci nebo psychickou nepohodu
a vyhofeni. Méné Castou, ale stale vdznou bariérou je pro rodiCe neznalost ergoterapie
(3; 15 %). Dal§imi zminénymi piekédzkami byla opatrnost (2; 10 %), finan¢ni situace rodiny
(2; 10 % ) a moznosti a ptistup samotného terapeuta (2; 10 %): ,,Ja jako terapeut, protoze nékdy
nechci, aby do terapii zasahovali a pacientium pomdhali nebo je rozptylovali. “. Mezi odpovédi,
které byly zastoupeny pouze jednou, patfily: sniZend iniciativa rodic¢l, nedostate¢na spoluprace
ditéte, tendence ustupovat od terapie v domacim prostiedi nebo nedostupnost sluzeb. Vysledky
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ukazuji, ze rodiCe Casto v ergoterapeutickém procesu bojuji s psychickou zatézi, strachem,
unavou a ¢asovou narocnosti: ,,U onkologickych pacientii je to casto pocit, ze nechtéji dite
pretézovat, strach ze zhorSeni stavu a nékdy jen vycerpani.... chtéji prosté jen byt se svym

ditetem.”

Pani M. uvedla, ze se s zddnymi vyzvami ani problémy pii spolupraci s ergoterapeutem
nesetkala a spolupraci oznacila jako bezproblémovou. Jedinou bariérou pro ni a dceru byl
vyhrazeny ¢as, ktery na terapii maji. Zminuje komplikaci spojenou s tim, Ze zatfizeni nema
vhodné zazemi pro individualni potieby jeji dcery, coz cely proces prodluzuje: ,,..tak to musime
udelat v té mistnosti, ve které jsme zrovna cvicili, coz se pak vsechno protihne a po nds jde
dalsi klient.” Z jejiho vypravéni vyplynulo, Ze ackoliv neni jeji dcera aktudlné v aktivni
onkologické 1€¢bé, dopady diagndzy ji i celou rodinu stale provazeji. Dcera se kvuli diagndze
narodila pied€asné a jiz od narozeni vyzaduje komplexni péci véetné pravidelnych kontrol,
vySetfeni a riznych typi terapii. Z toho tedy vyplyva patrnd dlouhodobé psychicka i fyzicka
zatez, ktera ji 1 jeji rodinu provazi od doby zjisténi diagnoézy: ,, Od té doby, co se zjistila ta
diagnoza v tehotenstvi... nas to ovliviiuje celou dobu. I kdyz ted’ uz dochazi jen na kontroly,
porad ma spoustu vysetieni, cviceni a vseho.“ Z jejiho pohledu je tedy takové onemocnéni

neustaly proces, ktery rodinu znaéné€ ovliviiuje.

Sabrina popsala, Ze jednou z nejvétSich vyzev pro ni jako ergoterapeutku byl
psychologicky aspekt ditéte. Uvedla ptiklad situace, kdy pracovala s ditétem po transplantaci
kostni dfeng, které se potykalo s Gizkosti a balo se opustit nemocni¢ni pokoj. Ergoterapie byla
poté zaméfena i na zvladani Uzkosti: ,, TakZe jsme pak hodné pracovali na zvladani vizkosti
spojené s odchodem z pokoje. “ Z jeji odpovedi vyplyva, Ze nejvétsi vyzvou neni pouze samotna
spoluprace s rodi¢em, ale celkova prace s psychikou ditéte v naroné zdravotni situaci.
Coz ptfimo ovlivituje aktivni zapojeni rodic¢ti do terapie. Uvedla, Ze velmi slozitou situaci
pro rodiCe je piistup k ditéti. Jelikoz z psychického stavu ditéte casto prameni jejich strach,
uzkost, obavy a nejistota, jak moc dit€¢ do terapie zapojit i ptes piipadnou bolest ¢i tzkost:
,---hodné bojovali s tim, jak moc dité k ucasti na ergoterapii nebo fyzioterapii povzbuzovat,
protoze videli, Ze dité mohlo byt v bolesti, a nevédeli, jak moc ho maji podporovat k aktivitam,
nebo ho radéji nechat v posteli... zaroven vedeli, Ze je to pro néj dobré. Takze pro rodice bylo
tezke dite motivovat, protoze meli pocit, Ze mu tim zpusobi bolest ... *“. Velmi podobny pohled se
objevuje 1 v 60 % odpovedich Ceskych ergoterapeutit (12), kteti jako Castou bariéru uvadéli

strach rodica,

52



zejména pokud maji s ditétem pracovat samostatné. Téma obav, Uzkosti a nejistoty je tedy

spole¢nym prvkem napii¢ odpovéd’'mi terapeutli i zkusenosti ze zahranici.

Posledni otazkou v dotazniku bylo urceni kli¢ovych faktort pro uspésnou spolupraci.
spoluprace vSech zapojenych, tedy spoluprace mezi terapeutem, rodicem a ditétem. Termin
. Spoluprace” se v odpovédich opakované objevoval i jako samostatny termin: ,,/00%
spoluprdce” nebo ,,ochota spolupracovat* (7; 33,3 %). Do tématu spoluprace byla zahrnuta
1 odpovéd’ ,,sdéleni cilii a planu terapie, na kterych se spolecné shodneme”. V kategorii
komunikace (7; 33,3 %) respondenti zminovali upfimnou komunikaci, poté komunikaci
zejména o potiebach ditéte i rodie. Dalsi ¢asto zminované faktory byly soucasti tématu
porozuméni a sdileni (7; 33,3 %) — sem byla zatazena empatie, dostatek informaci, porozuméni
ergoterapii, naslouchani a pohled na rodinu jako celek. Dilezitym tématem byla také vzajemna
divéra a kvalitni vztah mezi terapeutem a rodinou (6; 28,6 %), v¢etné prvkl jako samotna
divéra, respekt, upfimnost, vstficnost na obou stranach nebo samotné zminéni dtlezitosti
dobrého vztahu. Aktivni pfistup a motivace rodici byly zminény v 5 odpovédich (23,8 %).
Do této kategorie byla zafazena motivace rodiny, angazovanost, iniciativa rodic a aktivni
zapojeni rodice do terapie a uceni rodicii novym dovednostem. V odpovédich, které zaznély
pouze jednou, byly zminény také faktory jako psychicka pohoda rodice, znalost a vyuZiti
podplrnych sluzeb a v posledni fad€ ptenastaveni pohledu na terapii: ,, PFenastaveni pohledu
na terapii, pracuji léta tak, Ze jsem pouze priivodce, ktery uci rodice o dité s obtizemi se starat,
davam podnéty do domdci péce, doporucim pomiicky a stanovim program rehabilitacni domaci
péce s ohledem na odbornost ergoterapeuta. Stav pribézné kontroluji v case a ucim rodice
dalsim potrebnym prvkim, které budou ditéti dodavat. Neni cilem péstovat si nekonecného

’

pacienta, ale zasaturovat postupy péce rodinu a nechat je Zit tak, jak nejlépe Ize.’

Celkovou spolupraci zhodnotila pani M. jako bezproblémovou a velmi dileZitym
faktorem je pro ni smysl, chapani ergoterapie a nasledny pienos strategii a aktivit
do domaciho prosttedi: ,,Klicové je asi to, aby mné to prislo uzZitecny a potom jsem to s dcerkou
delala doma, protoze jinak by to asi k nicemu nevedlo. “ Ergoterapii vnima velmi pozitivné.
Na zacatku rozhovoru uvedla hned n€kolik problémt, se kterymi se jeji dcera potyka (problémy
s hrubou 1 jemnou motorikou, poruchy senzorické integrace, celkové pftetizeni,...),
a zdaraznila, Ze praveé ergoterapie ma na zlepSeni téchto problému velky vliv: ,, Zlepseni urcité
vnimam a nevnimam ho jenom ja, ale i dalsi doktori. “ Mezi ptinosy terapie maminka zatadila
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zlepSeni prostorové orientace, zklidnéni celkového chovéni a vymizeni ostychu z ¢innosti na
htisti: ,, V tomto vim, zZe na ergoterapii byl fakt videt ten pokrok, az to dospélo k tomu, Ze ona

dokonce i nékdy vyhledava tu houpacku. *

Sabrina se vSemi zminénymi klicovymi faktory souhlasila a jediné, co dodala, byla
spoluprace nejen s rodinou, ale i se vSemi poskytovateli péce, tedy nutnost Sir§i mezioborové
spolupréce. ,,Nejde jen o to, zZe ergoterapeut ma mluvit s rodici a spolupracovat s nimi,
ale jak miize cely tym podporit rodinu? Protoze si myslim, Ze tam je spousta dalsich véci,
kde by se dalo pomoci, napriklad jak zajistit, aby mély déeti podporu i ve skole, kdyz jsou

unavené a nemaji energii na télocvik, jak jim zajistit bezpecny prostor.
Graf 3.9 - Klicové faktory k uspésné spolupraci

Kliéové faktory k uspésné spolupraci

Spoluprace 333%

Porozuméni a sdileni 33,3 %

Komunikace 33.3%

Divéra a dobry vztah 28,6 %

Aktivita a motivace rodiny 238%

Znalost podpumych sluZeb

Vzdélavani a podpora zafizeni v
této problematice

wyuziti dostupnych sluzeb
Psychicka pohoda rodice

prenastaveni pohledu na terapii

Navézani terapeutického vztahu
mezi terapeutem a ditétermn

2 4 6 8 10

Potet respondentl (absolutni Eetnost)

3.4.6 Rozsirujici informace ze zahrani¢niho rozhovoru

Vzhledem k omezenému mnoZstvi odborné literatury a studijnich materialti vénujicich
se ergoterapii u déti s onkologickym onemocnénim a také nizké mitfe zkuSenosti ceskych
ergoterapeutll s touto cilovou skupinou, bude v nasledujicich odstavcich pfiiblizena prace
s détmi s onkologickym onemocnénim z pohledu americké ergoterapeutky Sabriny a nasledné

doporuceni k integraci ergoterapie v oblasti péCe o onkologicky nemocné déti.

Z rozhovoru se Sabrinou vyplynulo, Ze neexistuji specifické metody pro praci

s onkologicky nemocnymi détmi, pfistup je velmi individualni a zavisly na v€ku ditéte a jeho

aktualnich potiebach. Sabrina jako ptiklad uvedla ctytleté dité, kdy po dobu, co bylo
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v nemocnici, pracovaly na vyvojovych milnicich, aby o to kviili pobytu v nemocnici nepfislo.
Cile terapie se Casto zaméfuji na udrzeni zapojeni do kazdodennich aktivit (napt. oblékani,
¢iSténi zubt, pouziti WC, ...). Sabrina uvedla, Ze prace s onkologicky nemocnymi détmi neni
tak odlisSnd oproti praci s détmi s jinymi diagndézami (napt. autismem nebo ADHD). Popsala,
ze rakovina je vice traumatizujici, a tak je zde vice kladen dtraz na praci s psychickou strankou
ditéte a unavou, Casto spojenou s vedlejsimi GCinky 1éCby: ,,...napriklad u techto deti tolik
nepracujeme na smyslovém vnimani nebo na houpani, spis se snazime pracovat s vedlejsimi
ucinky rakoviny, zvysovat jejich hladinu energie a zamérujeme se na hospodareni s energii,

coz si myslim, Ze je trochu jiné oproti détem bez rakoviny.

V ramci rozhovoru Sabrina uvedla, ze se ve svém doktorandském studiu lehce vénuje
otazce, jak by se ergoterapeuti mohli vice zapojovat do péce o déti zejména po ukonceni
onkologické 1é€by v oblasti jejich opétovného zaclenéni do bézného Zivota. Zminuje, ze jednim
z problému je relativné nizky pocet détskych onkologickych pacientli, coz otevird otdzku,
zda by déti mély dochézet do béznych zatizeni spole¢né s détmi s jinymi diagnozami,
nebo zda by bylo vhodné&;jsi vytvofit specializovand centra. Zaroven polozila dilezitou otazku,
jak zajistit vzdélavani ergoterapeutd, kteti by pak byli 1épe pfipraveni pracovat s vedlejSimi
Gginky chemoterapie, radioterapie ¢i chirurgickych zakroki. Stejné jako zde v CR nejsou
v USA dostupné vzdélavaci programy v radmci onkologie pro ergoterapeuty: ,, ...Spis se zaméruji
na poraneni michy nebo péci o veterany nebo na ruce a horni koncetiny. Nemyslim si, Ze jsem
vidéla néco konkrétniho na onkologii. Myslim, Ze hodné se ucime spis primo v prdci.* Dalsi
zminénou a velmi dulezitou soucasti integrace ergoterapie je podle Sabriny zajisténi
informovanosti 1ékafi, aby byli schopni terapii doporucit, a dale zvySeni povédomi

o ergoterapii predevsim mezi rodici.
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4 DISKUZE

Prvnim cilem bakalafské prace bylo zmapovat spolupraci mezi ergoterapeuty a rodici
déti s onkologickym onemocnénim. Spoluprace mezi rodi¢i a ergoterapeuty je klicovou
slozkou rodinné zameéfeného piistupu (Family-Centred Approach, FCA). V ramci tohoto
piistupu je spoluprace chipana jako komplexni proces, jehoz cilem neni pouze sdileni
informaci, ale i podpora rodicii, spolecné rozhodovani a divéra mezi rodinou a terapeutem
(Lage et al., 2024). Ptestoze je spoluprace mezi rodi¢i a poskytovateli péce v odborné literatuie
povazovana za klicovy faktor Gspésné intervence, zjistila jsem, Ze se timto tématem odborna
literatura a studie zabyvaji spiSe z obecného hlediska, nikoliv piimo v oblasti ergoterapie
v détské onkologii. V ¢eském jazyce se tématem spoluprace zabyva napiiklad kapitola knihy
Jelinkové et al. (2009). V teoretické casti a nasledné pii diskuzi vysledkl jsem proto pouzila
studie, které se zamétuji na spolupraci ergoterapeutll s rodi¢i obecné, nebo jsou zaméieny
1 na jiné skupiny diagnéz (napt. Massey et al., 2023; Lage et al., 2024). I kdyZ se tyto studie
nevénovaly piimo spolupraci s rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim, jsou z mého hlediska
relevantni, protoze vSechny uvedené skupiny sdileji podobné vyzvy, jako je dlouhodoba
potieba podpory v oblasti kazdodennich ¢innosti, psychickd zatéZ rodiny a nutnost aktivniho

zapojeni rodi¢ii do terapeutického procesu.

Stejny problém piedstavovalo i samotné téma ergoterapie u déti s onkologickym
onemocnénim. Téma se objevuje pouze okrajove napiiklad v kapitole Rehabilitace v onkologii
v knize Klenera (2011). Zahrani¢ni literatura se pak tomuto tématu vénuje vice. Ve studiich
Buckland a Mackenzie (2014) a scoping review, Wallis et al. (2020), autofi popisuji zjiSteni,
7e minimum studii v oblasti onkologie se tyka praveé déti, dospivajicich a mladych dospélych,
naopak nejvice jich je zastoupeno u dospélych, zejména Zen s rakovinou prsu. Domnivam
se, ze jednim z divodd miZe byt, Ze déti s onkologickym onemocnénim piedstavuji
v porovnani s dospélou populaci pouze malé procento onkologickych pacientl, coz se mize
promitat 1 do niz§iho poctu dostupnych studii. Pti tvorbé teoretické Casti a letaku jsem tedy
vyuzila zahrani¢ni zdroje, predevSim webové stranky OT for Kids, Hatcher Foundation
nebo knihu o détské ergoterapii od Case-Smith a O'Brien (2010) a vlastni zkuSenosti z praxe
ve FN Motol. Ergoterapeutka Sabrina mi v rozhovoru potvrdila, ze ani v USA neni dostupnych

materidlti zamétenych na tuto oblast mnoho.

Onkologicka diagndza piindsi specifické vyzvy, at’ uz se jedna o psychickou zatéz
rodi¢li, opakované hospitalizace, nebo Casové naro¢nou lécbu jejich ditéte, coz zasadné
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ovlivituje moznosti a formy spoluprace. Vyzkum Lewandowské (2022) ukazuje, Ze 97 % rodicii
vyzaduje specifické potfeby v oblasti emocni podpory, informovanosti o zdravotnim stavu
ditéte a pomoci v kazdodennim fungovani. Jones et al. (2018) dale upozoriuji, ze i kdyz
psychosocialni podpora rodic¢li existuje, v praxi Casto neni systematicky zavadéna. Na zaklad¢

téchto informaci jsem bakaladiskou praci zamétila vyhradné na oblast détské onkologie.

Podle Gidajti Ministerstva zdravotnictvi CR (2024) existuji v Ceské republice dvé hlavni
centra poskytujici komplexni hematoonkologickou péci vcetné transplantacnich jednotek
(FN Motol a FN Brno) a dalSich pét vysoce specializovanych center bez transplantacnich
jednotek. Z dostupnych informaci vSak neni zfejmé, v jakém rozsahu a formé se v téchto
centrech uplatiiuje ergoterapie. Na zdklad€ osobni zkuSenosti, rozhovori s ergoterapeutkami
ve FN Motol a netispé$ného kontaktovani ergoterapeutii v nemocnicich lze fici, ze ergoterapie
je v priibdhu 1é¢by onemocnéni zavedena zejména ve FN Motol. V Ceské republice tedy zatim
neni obvyklé, aby byla ergoterapie béznou soucasti onkologické péce. Naproti tomu, jak uvedla
americka ergoterapeutka Sabrina, v USA ma kazdé dit¢ pfedepsanou ergoterapii v rdmci
nemocni¢ni 1écby. Proto pokladdm za velmi dilezité, aby podobné materidly vznikaly
a prispivaly nejen k informovanosti rodict, ale i ke zvySeni povédomi odborné vetejnosti

o moznostech ergoterapie v této specifické oblasti.
Diskuze k letaku

Druhym cilem bylo pomoci informa¢niho letdku pro rodi¢e popsat moZznosti
ergoterapeutické intervence u déti s onkologickym onemocnénim. Letdk jsem vytvofila tak,
aby byl srozumitelny a obsahoval podstatné informace o ergoterapii zaméfené na déti
s onkologickym onemocnénim. Srozumitelnost letdku byla konzultovana s pani M.,
kterA na ném neshledala Z4dné nedostatky. Naopak ocenila vhodné zakomponovani
psychologického aspektu, kterému se podle jejich zkusenosti kromé psychologtl jini odbornici

¢asto nevénuji.

Letak obsahuje stru¢né vysvétleni toho, co ergoterapie je, a ptehled oblasti, na které se
muize u déti s onkologickym onemocnénim zamétovat. Letdk je uren vyhradné rodic¢im,
coz miize pusobit nevyvazené vzhledem k tomu, Ze v CR chybi odborna doporuceni (guideliny)
a postupy pro ergoterapeuty, jak s détmi s onkologickym onemocnénim pracovat. Zaroven ale
plati, ze v bézné praxi podobné guideliny chybi i u jinych diagnéz, ale setkavanim se s urCitou

skupinou pacientti guideliny mohou postupné vzniknout. Proto se domnivam, Ze i kdyz
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ergoterapeuti zatim presn¢ neznaji postupy, neznamena to, ze by rodi¢e neméli mit informace
o tom, ze ergoterapie muze jejich ditéti pomoci. Sabrina zdlraznila, ze ergoterapeuti si vétSinu
znalosti a pfistupli osvojuji az praxi, coz potvrzuje i studentka, MacKenzie Sauer (2019)

z Univerzity Indianapolis.

Letak byl tedy zdmérné vytvoren pro rodice s cilem zvysit povédomi a piispet k tomu,
aby se dé¢ti s onkologickymi onemocnénimi na ergoterapii dostaly. Ze studii a vlastnich
zkuSenosti ma vétsina ergoterapeutti po bakalarském studiu zakladni vzdélani pro to, aby mohla
tyto déti v urcitych oblastech podpofit. Predpokladam, Ze se rodice o ergoterapii malokdy dozvi
od 1ékaft, coz mi potvrdila i pani M. Pravé proto povazuji za dilezité, aby letak poskytoval
zakladni prehled o moznostech ergoterapeutické intervence a mohl slouzit jako prvni krok
k informovanosti rodicti. Za béznych okolnosti bych povazovala za vhodné, aby byl letak
zkonzultovan s vicero rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim, coz by ptispélo k jeho vyssi
srozumitelnosti a praktiCnosti. Zaroven na zakladé osobni zkuSenosti z praxe
na hematoonkologickém oddé¢leni FN Motol jsem si plné uvédomovala zavaznost situace rodin
a v danou chvili jsem nepovazovala za eticky vhodné tyto rodice déti v akutnim stadiu s zadosti
o vyzkumnou ucast oslovovat. Sou€asné vzhledem k citlivosti tématu a omezenému ¢asovému
ramci bakalafské prace mi nebylo umoznéno oslovit vice rodicd déti v postakutnim

¢1 chronickém stadiu onemocnéni.

Diskuze k metodologii

Pivodné jsem zamyslela kvantitativni vyzkum formou dvou dotaznikii -
pro ergoterapeuty a pro rodice, ktery by umoznil porovnani postojti a zkuSenosti obou skupin.
Dle Hendla (2016) a Chrasky (2016) kvantitativni vyzkum vychézi z pfedem stanovenych
hypotéz a umoznuje zobecnéni vysledki na $irs$i populaci, dale pracuje s velkym mnoZstvim
Ciselnych udaji, které je nutné nejprve zpracovat, aby z nich bylo mozné ziskat pozadované
informace. V praxi se vSak tento pfedpoklad nenaplnil. Osloveni rodici bylo vyrazné
komplikovangjsi, nez jsem pivodné piedpokladala. Kontaktovala jsem Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky (UZIS), kde se mi nedostala odpovéd’, a pacientskou organizaci Haima,
ze které jsem byla odkazana na Kliniku détské hematologie a onkologie FN Motol, ale i tam
bez uspéchu. Jako dalsi jsem zvazila moznost Sifeni dotazniku mezi rodice skrze ergoterapeuty,
ale to nebylo mozné na vSech pracovistich z divodu podminky schvaleni etickymi komisemi

nemocnic. Tuto podminku nebylo mozné v daném ¢asovém horizontu zajistit. Siteni dotazniku
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pro rodi¢e v ramci praxe ve FN Motol jsem nepovazovala za etické jiz z vySe uvedenych
zkuSenosti. Déle jsem tuto moznost konzultovala i s ergoterapeutkami na détském oddéleni,

které mi samy doporucily rodice déti v akutnim stadiu na jejich oddéleni neoslovovat.

Zpétné si uvédomuji, ze jsem se pii planovani pfili§ spoléhala na formalni cesty
distribuce dotazniku, které se v ptipadé tak citlivého tématu ukazaly jako nedostatecné.
Pfi opctovné realizaci vyzkumu bych se vice snazila vyuzivat alternativnich zplsobi
oslovovani, a to napf. pies mensi terapeuticka zatizeni, facebookové skupiny rodicti nebo pfimé

doporuceni od ergoterapeuti.

Z divodu téchto obtizi jsem dotaznik pouzila pouze pro skupinu ergoterapeutil.
Aby byla zachovana moZznost hlubsiho pochopeni tématu ze strany rodicii, doplnila jsem préci
kvalitativni metodou, konkrétn¢ o semistrukturovany rozhovor, ktery umoziuje volnost béhem
konverzace, i kdyz otazky vychazi z pfedem stanovené osnovy (Hendl, 2015). Jak uvadi Hendl
(2016), rozhovory slouzi k hlub§imu porozuméni dané problematiky a vytvareji nové poznatky
v mén¢ prozkoumanych oblastech. Pfes vedouci prace byly osloveny 2 maminky, pficemz jedna
z nich s ditétem na ergoterapii nakonec nenastoupila, tim padem jsem rozhovor uskutecnila
pouze jeden. Poklddam za vhodné mit zkuSenost 2 az 3 rodict pro ziskani hlubsiho vhledu
do problematiky. Proto jsem zvaZila i osloveni rodici déti 1é¢icich se ve FN Motol. Jak jiz bylo
zminéno vyse, z divodu akutniho stddia onemocnéni téchto déti a celkové narocnosti situace

jsem dalsi rodice k vyzkumu nezapojila.

Domnivam se, ze vyzkum v méné prozkoumané oblasti, jako je ergoterapie u déti
s onkologickym onemocnénim, vyZaduje jak §irsi statisticky prehled (ergoterapeuti), tak hlubsi
osobni vhled (rodi¢e). Coz potvrzuje MiSovi¢ (2019), ktery tvrdi, Ze kombinace metod
umoznuje propojeni jak obecngjSiho pfehledu, tak 1 hlubsiho pohledu na konkrétni situaci.
Rozhovor pfinesl pohled rodice, ktery dotaznik nemohl obséhnout. Ale zaroven by bylo vhodné

zatadit vice rozhovori s rodici, jak jiz bylo zminéno vyse.

Pro cil zmapovani spoluprace zpohledu ergoterapeutii jsem vytvofila dotaznik.
Dotaznik byl strukturovan do jednotlivych casti. Je doporuovano, aby byly otazky
formulovany ptehledné¢ a jednoznacné (Hendl a Remr, 2017). Prvni ¢ast se zaméiovala
na profesni udaje respondent a druhd byla rozd€lena podle tematickych ¢asti — formy
komunikace, spoluprace béhem ergoterapeutického procesu, edukace a podpora rodict

a celkové shrnuti spoluprace. Uvodni text dotazniku obsahoval struéné shrnuti vyzkumu
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a informaci o anonymité dotazniku. Jasné vysvétleni ucelu vyzkumu je jednim z klicovych
faktorti ovlivitujicich ochotu respondentli se do vyzkumu zapojit (Hendl a Remr, 2017).
Zaroven je jako jeden z dalsich uspéchi dotaznikového Setfeni diilezité motivovat respondenta,

(Chraska, 2016), o coz jsem se snazila 1 pfi osobnim rozesilani dotazniku.

Dotaznik je pfimétené dlouhy, obsahuje celkem 19 otdzek. Zvolila jsem kombinaci
otevienych i uzavienych otazek, ptiCemz 9 otazek bylo uzavienych a zbylych 10 vyzadovalo
vlastni odpovéd’. Dotaznik byl konzultovan s vedouci préace a s ergoterapeutkou ve FN Motol.
Avsak z diivodu nedostatecného vyjadreni ze strany ergoterapeutky bych zpétné dotaznik dala
zkontrolovat 1 dal§im ergoterapeutkdm, pripadné i tém, ktefi s touto specifickou skupinou

pacientil nepracuji, nebo napiiklad vyucujicim ergoterapie.

Zpétné povazuji za nevhodné zvoleni formy prvni otazky (zaméfené na misto a typ
pracoviste) a otdzky zaméfené na nejCastéjsi diagnodzy, které byly formulovany jako oteviené.
V tomto ptipadé doslo k tomu, Ze bylo nutné odpovédi nésledné ru¢né kategorizovat, coz bylo
¢asoveé naro¢né z diivodu riznorodych formulaci obdobnych odpovédi. Jak upozoriuje Chraska
(2016), ziskané odpovédi by mély byt snadno zpracovatelné, v tomto ptipadé by tedy bylo
vhodné&jsi pouzit moznost uzavienych otazek. Zaroven ale byla ponechana moznost rozhodnout
se, zda chtéji byt ergoterapeuti identifikovatelni. V né&kterych piipadech doSlo k urcité
zmatenosti, ncktefi uvedli pouze nazev nemocnice, jini konkrétné¢ FN Motol. Pokud
ergoterapeut uvedl pfesné pracovisté, zejména tam, kde plisobi pouze jeden ergoterapeut, miize
tim byt snizena mira anonymity. Timto zptisobem jsem tedy umoznila respondentim volbu

toho, zda a do jaké miry chtéji svou profesni identitu v rdmci vyzkumu odhalit.

7o~

Naopak u otazek ve druhé casti dotazniku jsem zdmérné zvolila pievazné oteviené
otazky, které tak ptinesly podrobnéjsi a cennéjsi vypovedi respondentti. Uvédomuji si vsak,
7ze vysoky pocet otevienych polozek mohl vést k predcasnému ukonceni dotazniku
nebo vyplnéni pouze uzavienych otdzek. Zaroven u téchto otevienych otdzek je nevyhoda,
ze odpovédi nejsou strukturované a respondenti tak mohou pouzivat terminy, které nejsou
obecné rozSifené nebo jednoznatné definované, coz mulZe vést k nepfesné interpretaci
odpovédi. Napiiklad u otazky tykajici se nejcastéjSich vyzev jedna z respondentek uvedla
pojem intervencni prenos. Pti hledani tohoto terminu jsem na internetu narazila na rtizné

vyznamy a neni tedy jisté, jak jej respondentka myslela.
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Vétsina uzavienych otazek byla doplnéna moznosti ,,jind“. Tyto tzv. polouzaviené
otazky popisuji Hendl a Remr (2017) a upozornuji na riziko jejich ¢asto vyuzivané moznosti.
Tato moznost opravdu Casto vyuzivana byla, ale ptinesla uzite¢né poznatky, ackoli vyzadovala

dodate¢nou kategorizaci a ¢as pii vyhodnocovani.

U dvou dotaznikovych otazek se zpétné ukézalo, Ze jejich formulace nemusela byt
pro respondenty zcela jednoznacnd. Otazka ,,Jak casto komunikujete s rodici béhem
spoluprace? “ nabizela pouze frekvencni vybér odpovédi (napt. denné, nékolikrat tydné, jednou
tydné), pfiCemz nezohlediovala skuteCnost, Ze frekvence komunikace s rodi¢i obvykle
odpovida frekvenci samotnych terapii. Respondent tak mohl byt na vazkach, zda ma odpovédét
dle intenzity kontaktu s rodi¢em, nebo dle poctu samotnych terapeutickych jednotek. Proto bych
nyni volila jinou formulaci otdzky, a to napt.: ,Jak casto komunikujete s rodici v ramci
Jjednotlivych terapii?“ nebo ,,Dochazi béhem vasich terapeutickych sezeni ke komunikaci

s rodici? Pokud ano, jak casto? “

Dalsi otdzka, kterou bych zpétné€ polozila jinak, byla otdzka ,, Jak casto pracujete s détmi
s onkologickym onemocnenim? “ Nebylo jasné, jak maji odpovidat ergoterapeuti, kteti s touto
skupinou sice zkuSenost maji, ale aktudln¢ zadné dité s onkologickym onemocnénim v péci
nemaji. Nyni bych otazku rozdélila do dvou ¢asti, pficemz bych nejprve zjistovala aktudlni
zkuSenost (napt. ,,Mate aktudlné v péci dite/déeti s onkologickym onemocnénim? ‘) a nasledné
doplilyjici otdzka zjiStujici ptipadnou zkuSenost z minulosti (napt. ,,Pokud ne, pracoval/a
Jjste s touto skupinou v minulosti? ““). 'V obou ptipadech se navic mohlo vyznamné lisit chapani

otazky podle konkrétniho pracovniho prostiedi, ve kterém respondent plisobi.

Dotaznik byl zamérn¢ zptistupnén v§em ergoterapeutim pracujicim s détmi. Divodem
bylo zmapovani menSich, ale pfesto cennych zkuSenosti u ergoterapeutli, ktefi se s touto
problematikou nemusi setkavat tak casto. Povazuji toto rozhodnuti za ptinosné. Ackoli to nebyl
hlavni zdmér préce, podafilo se ziskat i zmapovani redlného kontaktu ergoterapeutli s détskou
onkologickou problematikou. Z tohoto divodu jsem nastavila v prvni ¢ésti dotazniku vSechny
otazky, kromé 2 dopliujicich, jako povinné. Druhd polovina dotazniku obsahovala otazky
nepovinné, proto abych umoznila ergoterapeutiim, kteti s détmi s onkologickym onemocnéni
zkuSenost nemaji, odeslani dotazniku bez vyplnéné druhé casti, kterd se tykala vyhradné
ergoterapeuttl, ktefi takovou zkuSenost maji. Zpétn¢ by asi bylo vhodné vyuzit tzv. filtra¢ni

polozky, neboli vétveni dotazniku (Chraska, 2016). Tento postup by umoznil zobrazit druhou
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cast dotazniku pouze tém respondentim, ktefi maji zkuSenost s détmi s onkologickym
onemocnénim. I pfesto, ze v Setfeni nedoslo k vyraznému zmateni, vétveni by mohlo zvysit

prehlednost a zabranit moznym pochybnostem.

Distribuce dotazniku probihala ve vice fazich a skrze rizné komunikacni kanaly. Prvni
rozeslani bylo uskute¢néno dne 12. 11. 2024 na 33 e-mailovych adres, které jsem ziskala
predeviim z vefejného seznamu Ceské asociace ergoterapeutl a z webovych stranek
jednotlivych zatizeni napii¢ kraji CR. Zaroveti byli osobné osloveni ergoterapeuti ve FN Motol
béhem zimni praxe. Vzhledem k tomu, ze v daném obdobi probihala tvorba teoretické ¢asti
a odpovédi na dotaznik pfichazely prubézné, dalsi vina rozesldni probehla 25. 2. 2025.
S ohledem na blizici se vanocni svatky a zkuSenosti s niz$i dostupnosti respondentii v tomto
obdobi jsem nepovazovala za efektivni dotaznik rozesilat pfed Vanocemi ani po Novém roce

vvvvvv

po prvnim rozeslani, mohlo navratnost dotazniku zvysit.

V druhé¢ viné rozesilani byl dotaznik zaslan na dalSich 50 osobnich e-mailovych adres,
zvetejnén ve tifech facebookovych skupindch a poslan na 6 instagramovych G¢ti zamétenych
na détskou ergoterapii. Jako posledni byl dotaznik rozeslan Ceskou asociaci ergoterapeuti,
ktera dotaznik rozeslala 24. 3. 2025 na pfiblizné 360 e-mailovych kontaktii. Dotaznikové Setfeni
bylo ukonéeno 1. 4. 2025, protoze z 360 oslovenych respondentii pfiSlo béhem tydne pouze
8 odpovédi, tudiz jsem déle necekala. Domnivam se, ze s nariistajicim ¢asovym odstupem

od rozeslani navratnost obvykle klesa.

Finalni pocet 53 odpovédi je nizky vzhledem k rozsahu Sifeni. Tento vysledek je mozZné
chépat z n¢kolika pohledd. Jednim z nich mize byt samotné téma vyzkumu, které nemusi byt
pro vSechny ergoterapeuty béZznou soucasti praxe, obecna zahlcenost respondentii nebo citlivost
tématu, ktera mohla zplisobit niz§i motivaci k ucasti. I ptes to, ze byl dotaznik dorucen
na mnoho e-mailovych adres a sdilen i pfes socialni sité, zpétné¢ povazuji za nedostatecné
casove rozlozeni rozeslani dotazniku e-mailem. Optimalnéjsi by pravdépodobné bylo rozeslat
dotaznik na vSechny dostupné adresy jiz na zacatku sbéru dat a nasledné¢ zaslat ptipominku.
Pfesto si vSak nejsem jistd, zda by tento postup vyrazné ovlivnil celkovy pocet ziskanych
odpovédi. Vzhledem k citlivosti tématu a izkému zaméteni vyzkumu je mozné, Ze pocet
potencialnich respondentli ochotnych dotaznik vyplnit byl jiz od pocatku omezeny, a to bez

ohledu na intenzitu distribuce.
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Oteviené otazky byly vyhodnoceny pomoci tematické analyzy, ktera byla provedena
ruéné¢ ve Wordu, kdy byly nejprve vytvoteny kody vychézejici z odpovédi respondenti
a nasledné¢ seskupeny do jednotlivych témat. Tento postup zduraziiuje potfebu Uplné
kategorizace, schopnosti piremyslet nad smyslem dat a vychazeni z piimo napsanych odpovédi
respondentt (Chréaska, 2016). Byl kladen diraz na to, aby témata byla dostatecné Siroka,
ale zaroven zachovavala srozumitelnost a vystiznost. Vytvofend témata jsem ve vysledcich
doplnila o slovni komentafe a Cast dat jsem pro piehlednost doplnila tabulkami a grafy.

Zvoleny postup tematické analyzy se ukdzal jako ptehledny a vhodny pro zpracovani
otevienych odpovédi v mém vyzkumu. Piestoze Slo o rucni analyzu provedenou ve Wordu,
prace s daty timto zptisobem mi umoznila hlub$i porozuméni odpoveédim respondentt
a napomohla identifikaci vyznamovych celktl. Bylo by mozné vyuzit specializovany software
pro kvalitativni analyzu jako napfiklad MAXQDA nebo NVivo, které usnadnuji tfidéni
a vizualizaci dat. Vzhledem k rozsahu odpovédi a mému casovému ramci vSak povazuji zvoleny
zpusob za adekvatni. Zpétné€ jsem s timto ptistupem spokojend a volila bych jej pravdépodobné

ZNnovu.
Diskuze k vysledkiim

Vysledky dotaznikového Setfeni ukézaly, Ze vétSina respondentll je zastoupena
v hlavnim mést& Praha (45,3 %), coz odpovida vefejné dostupnému seznamu pracovist Ceské
asociace ergoterapeutl, z kterého vyplyva, Ze je soustiedéno nejvice zafizeni predevSim
v Praze. Respondenti pisobi v rliznych typech zafizeni, nejCastéji v rehabilitacnich zatizenich
(22,6 %), soukromé praxi (20,8 %) a nemocnicich (18,9 %). Podobné rozloZeni uvadi i studie
Jasem (2024), kde vétSina UcCastnik studie (58,5 %) pracuje v rehabilitacnich centrech

nebo nemocnicich.

D¢lka praxe respondentti se pohybovala od méné neZ jednoho roku az po vice nez deset
let, pficemz vice nez Ctvrtina (26,4 %) byly ergoterapeuti s praxi 1-3 roky a 24,5 % tvoftili
respondenti s praxi vice nez 10 let. Tyto vysledky mohou naznacovat, Ze nizké zastoupeni
ergoterapie v détské onkologii neni ovlivnéno délkou praxe ergoterapeutil, ale mtize se jednat
o omezené¢ vzdélani ergoterapeutii v této oblasti, nedostate¢né informovani rodiny o této
moznosti pée nebo samotnou nizkou incidenci této diagnézy. V roce 2020 bylo v CR nové
diagnostikovano 398 ptipadl détskych nadorovych onemocnéni (CCC-IS), pticemz dle Adama

et al. (2012) toto onemocnéni u déti tvoti pouze 1 % ze vSech nddort v populaci.
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Diagnostické spektrum, se kterym se respondenti nejCastéji setkdvaji, zahrnuje
predevsim déti s poruchami autistického spektra (54 %), détskou mozkovou obrnou (45,3 %)
a vyvojovou dysfazii (37,7 %). Hematoonkologickd onemocnéni vSak zminilo pouze 7,5 %
respondentii. Cetnost kontaktu s détmi s onkologickou diagnozou je nizka, jelikoz 41,5 %
respondentl se s témito détmi nesetkava viibec. Tyto vysledky uvadi i studie Jasem (2024).
Popisuje, ze vétSina terapeutll pracuje nejCastéji pravé s poruchami autistického spektra
(67,8 %) a détskou mozkovou obrnou (50,8 %). Autor této studie dale zminuje, Ze ergoterapeuti
pouze vyjimecné prichazeji do kontaktu s klienty s méné castymi diagnézami, jako jsou prave
onkologicka onemocnéni. Naopak vypoveéd Sabriny ukazuje, Ze v USA jsou hospitalizované

déti s onkologickym onemocnénim automaticky doporuceny na ergoterapii.

Komunikace byla v ramci vyzkumu identifikovana jako kli¢ovy prvek spoluprace.
Dle Lage et al. (2024) je komunikace hlavni zptsob, kterym lze rozvijet spolupraci mezi
rodi¢em a ergoterapeutem. Je dilezita ve vSech fazich terapeutického procesu a posiluje divéru,
které je pozdéji klicova pro jejich aktivni zapojeni (Lage et al., 2024, D’ Arrigo a kol., 2020).
Vysledky toto tvrzeni potvrzuji. VSichni respondenti uvedli, ze s rodi¢i komunikuji osobné

a béhem celé spoluprace (93,1 %).

Nejcastéjsi formou zapojeni rodici do terapii je prostiednictvim poskytovani
praktickych tipi a instrukei pro doméci cviceni (89,7 %), coz uvadi 1 studie Lage et al. (2024),
kde byli rodi¢e zapojovani predev§im formou tréninku ¢innosti na doma. Co se tyce stanoveni
cilt, nektefi respondenti zmifuji, Ze volba cili zalezi na potfebach a preferencich samotné
rodiny. Tento ptistup odpovida tvrzeni Delany a Galvin (2014), podle kterého by terapeut nemél

piedavat jen odborné informace, ale také by me¢l respektovat rozhodnuti a pfani rodiny.

Zpusoby, jakymi se rodice sami zapojuji do ergoterapie, se v odpovédich respondentti
lisily. Nejcastéji jsou rodiCe aktivni predevSim v domacim prosttedi, kde trénuji doporucené
aktivity (36,8 %). Na druhé stran¢ nekteti respondenti (15,8 %) uvedli, ze 1 kdyz jsou rodice
na terapii pfitomni, moc se do ni nezapojuji. D’Arrigo et al. (2020) ukazuje, Ze nezapojeni
rodici je v klinické praxi b&znou realitou, se kterou se ergoterapeuti setkdvaji denn,
a je ovlivnéno mnoha faktory, véetné ptetizeni rodicii a jejich asovych moznosti. Vyznam
aktivniho zapojeni rodi¢i ukazuje studie Lin Lin et al. (2024), kterd uvadi, Ze déti rodict
zapojenych do terapie dosahuji lepSich pokrokt. Z vlastni zkuSenosti vnimam, ze zapojeni
nekterych rodi¢i nemusi byt vzdy pfinosné. V praxi se miizeme setkat se situacemi,
kdy ergoterapeuti nechdvaji rodi¢e béhem terapie odejit, aby se dit¢ mohlo lépe soustiedit
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na ukoly a spolupracovat bez tlaku. Naopak u nékterych rodi¢it mize dochazet k prehnané snaze

zasahovat do prib¢hu terapie, coz miize byt pro dité i terapeuta spiSe kontraproduktivni.

Vysledky naznacuji, ze aktivni zapojeni rodict neni samoziejmé a je ovlivnéno riznymi
bariérami. Mezi hlavni bariéry identifikované v ramci dotaznikového Setteni patii strach rodic¢t
predevsim o dité (60 %), nedostatek energie a ¢asova narocnost péce (40 %). Sabrina uvedla,
ze strach souvisi s nejistotou rodic¢ti ohledné vhodnosti podporovanych aktivit, jak popisuji
1 D’Arrigo et al. (2020) a Nieto et al. (2022). Psychicka zatéz rodici, zahrnujici nepiijmuti
situace, smutek, vyCerpani a vyhoteni, byla rovnéz vnimana jako vyznamny faktor branici
aktivni spolupraci (25 %). VSechna tato zjisténi potvrzuje i studie, kterd popisuje vysokou
psychickou zatéz rodici déti s onkologickym onemocnénim, pfi¢emz sledovani jejich

duSevniho stavu béhem 1é¢by probiha jen ziidka (Jones et al., 2018).

Krom¢ identifikace bariér bylo cilem zjistit i to, co by rodice podle ergoterapeutii nejvice
potfebovali pro své maximalni zapojeni do terapie. Respondenti nejcasteji zmiiovali potiebu
dostupnosti terénnich sluzeb ergoterapie (31,3 %), vétsi informovanost o moznostech péce
a terapeutickych sluzbach (25 %) a psychologickou podporu (25 %). Tyto potieby odpovidaji
zahrani¢nim zavérim, kde je psychicka podpora, dostatek informaci a socidlni opora dillezitym
aspektem v rodiné ditéte s onkologickym onemocnénim a klicovymi faktory pro uspéSnou
spolupraci (Sauer, 2019; Nieto et al., 2022; Vad'urova, 2008; Lewandowska, 2022; Banayat et
al., 2023).

Z mého pohledu se v praxi objevuji situace, kdy se rodi¢e o moznosti ergoterapie viibec
nedozvédi, nebo se o ni sice dozvédi, ale Casto nemaji dostatek srozumitelnych informaci
k tomu, aby pochopili jeji pfinos. Pokud si sami aktivné dal$i informace nevyhledaji, mize
se stat, ze ergoterapii podceni nebo odmitnou. Vysledky dotazniku ukazuji, Ze ergoterapeuti
si potfeby informovanosti rodi¢ti uvédomuji a aktivné ji provadi. VétSina respondentti (69 %)
povazuje edukaci o ergoterapii a jejim piinosu za standardni soucast své prace a tyto informace
rodi¢im poskytuji vzdy. Edukace rodi¢l je zdsadni nejen pro pochopenti terapie, ale i pro jejich
motivaci a schopnost pfendset naucené strategie do domaciho prostfedi, coz potvrzuji také
studie D’ Arrigo et al. (2020) a Massey et al. (2023). V tomto kontextu ergoterapeutka Sabrina
zduraznila, Ze krom¢ informovanosti od ergoterapeuti je velmi dilezitd informovanost

od lékait, ktefi mohou rodi¢e na ergoterapii véas odkazat.
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Vysledky dotaznikového Setfeni ukazuji, ze za kliCovy faktor uspé$né ergoterapeutické
spoluprace je povazovana predevsim aktivni spoluprace vSech zacastnénych stran. Tento prvek
zminilo 33,3 % respondentli, at’ uz pfimo terminy jako ,,100% spoluprace™ ¢i ,,ochota
spolupracovat®. Tyto vysledky jsou v souladu s tvrzenim D’ Arrigo et al. (2020), podle kterého
aktivni zapojeni rodi¢h piispiva nejen k dosazeni terapeutickych cila ditéte, ale 1 k budovani

pozitivni identity terapeuta a rozvoji diivéry ve vztahu terapeut-rodic.

Komunikace byla jako kli¢ovy faktor Gspéchu rovnéz zminéna 33,3 % respondent,
pfi¢emz duraz byl kladen na upfimnou a otevienou komunikaci o potiebéach ditéte i rodice.
Vyznam kvalitni komunikace potvrzuje i Lage et al. (2024), ktery upozornuje, ze smysluplné
prezentace terapie a budovani vztahu jsou zasadni pro zvySeni motivace rodin k aktivnimu
zapojeni. Stejné tak tietina respondenti (33,3 %) povaZovala za nezbytné porozuméni a sdilent,

véetné empatie, dostatecného informovani rodicti a vnimani rodiny jako celku.

Vyznam divéry a kvalitniho vztahu mezi terapeutem a rodinou, ktery zminilo 28,6 %
respondenttl, je v literatufe opakované potvrzovan jako kli¢ovy prvek podporujici otevienou
spolupraci a sdileni (D’ Arrigo et al., 2020). Aktivni piistup a motivaci rodi¢t k zapojeni zminilo
23,8 % respondentil, coz koresponduje s poznatky Massey et al. (2023), ktery poukazuje
na to, ze rodi€e jsou vice angazovani, pokud rozumi vyznamu terapie a jsou aktivné vedeni
k osvojovani novych dovednosti. Vypoveéd pani M. potvrzuje, ze rozuméni cilim a procesu

ergoterapie je klicové pro divéru rodict a nasledny pienos strategii do domaciho prostiedi.

Vysledky této prace prinaseji nové poznatky o spolupraci ergoterapeutil a rodici
v oblasti intervence déti s onkologickym onemocnénim, kterd je v soucasnosti dosud malo
reflektovana. Prace poukazuje na potiebu posilit informovanost zdravotnickych pracovnika
o moZznostech ergoterapie v této oblasti a na vyznam mezioborové spoluprace. V ramci dalSiho
vyzkumu by bylo vhodné zaméfit se na vytvoreni metodickych doporuceni a vzdélavacich
prilezitosti pro ergoterapeuty, které by jim umoznily jistéjSi praci s touto specifickou skupinou
pacientil. Dale se jako dulezité jevi podpora occupational balance rodicti i terapeutti, kterd mtize

prispét k udrzitelnému poskytovani péce.
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5 ZAVER

Onkologicka onemocnéni v détském véku predstavuji nejen medicinskou vyzvu,
ale 1 vyznamnou psychosocialni zatéz pro celé rodiny. VIiv nemoci se promitd do kazdodenniho
zivota ditéte 1 jeho blizkych a vyzaduje podporu v riznych oblastech. Ergoterapie miize hrat
diilezitou roli v zachovani sobéstacnosti, kvality Zivota a psychosocialni pohody ditéte i jeho

rodiny, pfesto neni v Ceské republice béZnou soucasti standardni péce o onkologicky nemocné

déti.

Teoreticka ¢ast prace se vénovala stru¢nému piehledu historie a soucasné organizaci
péfe o déti s onkologickym onemocnénim, popsala specifika nadorovych onemocnéni
v détském veéku a psychosocidlni dopad diagnoézy na rodinu. Dale ptedstavila ergoterapii
v onkologii, v€etné jejich moznosti u détskych pacientli, a zdliraznila vyznam spoluprice

ergoterapeutl s rodici.

Jednim z cila praktické ¢asti bylo zmapovat spolupraci mezi ergoterapeuty a rodici déti
s onkologickym onemocnénim. Tento cil byl naplnén prostfednictvim dotaznikového Setieni
mezi ergoterapeuty a kvalitativniho rozhovoru s rodi¢em ditéte s onkologickym onemocnénim.
Vysledky ukdzaly, ze aktivni spoluprace, diivéra a oteviena komunikace jsou kli¢ovymi faktory
ovlivityjicimi efektivitu ergoterapie. Byla identifikovana i1 fada piekazek, naptiklad strach
rodictl, psychicka zatéz a nedostatek informaci o moznostech ergoterapeutické péce. Zaroven
byla prace rozsitena o zkuSenosti americké ergoterapeuty Sabriny, ktera praci obohatila o vhled

do americké zkuSenosti a praxe s timto onemocnénim.

Druhym cilem a zaroven vystupem prace je informacni letdk urCeny rodicim,
ktery stru¢né predstavuje ergoterapii a pfiblizuje mozZnosti podpory pro déti s onkologickym
onemocnénim. Letdk ma slouZit jako nastroj ke zvySeni povédomi o vyznamu ergoterapie
a zéroven uvadi 1 konkrétni moznosti intervence, které mohou byt vyuZzity v rdmci péce o jejich
dite.

Téma ergoterapie v péci o déti s onkologickym onemocnénim je v ¢eském prostiedi
dosud malo reflektované. Vysledky této prace poukazuji na potiebu rozsifit informovanost
odborné 1 laické vefejnosti o mozZnostech ergoterapie a posilit mezioborovou spolupraci.
Ergoterapie by méla byt vnimana jako diilezitad soucast komplexni péce, ktera podporuje nejen

dité, ale 1 jeho rodinu v ndro¢ném obdobi 1écby a rekonvalescence.
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11 PRILOHY

Priloha 1 — Dotaznik ergoterapeutium pracujicim s détmi

Vézeni ergoterapeuti,

rada bych Vs pozéadala o par minut Vaseho ¢asu na vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je
soucasti m¢ bakalarské prace. Cilem dotazniku je 1épe porozumét zpisobiim a moznostem
spoluprace mezi ergoterapeuty a rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim. Dotaznik je zcela
anonymni a jeho vyplnéni zabere pfiblizné 5 az 10 minut. Pfedem Vam moc dékuji za V4as cas
a ochotu pod¢lit se o své zkuSenosti.

Profesni zkuSenosti
1. Uved’te, prosim, v jakém zatfizeni a mésté pracujete: *

2. Jak dlouho pracujete jako ergoterapeut? *
a) Mén¢ nez 1 rok
b) 1-3 roky
c) 4-6let
d) 7-10 let
e) Vicenez 10 let

3. Kdy jste zacal pracovat vyhradné s détmi? *
a) Hned na zacatku praxe
b) Po nékolika mésicich praxe
c) Po 1 roce
d) Po 2-5 letech
e) Po vice nez 5 letech
4. Pokud nepracujete vyhradné s détmi, jak ¢asto s nimi pracujete?

5. Jaké jsou nejcastéjsi diagnozy déti, se kterymi pracujete? *

6. Jak casto pracujete s détmi, které maji onkologické onemocnéni? *
a) Denné
b) Tydné
c) Mgsicné
d) Ztidka nebo vyjimecné
e) Nikdy

7. MtZete odhadnout, jak Casto se déti s onkologickym onemocnénim dostavaji na ergoterapii
ve VaSem zatizeni?
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Forma komunikace s rodici

Zbytek dotazniku se soustiedi pouze na spolupraci s rodici déti s onkologickym
onemocnénim. Pokud s détmi s onkologickym onemocnénim nepracujete, dotaznik poslete
pouze s vyplnénou predeslou ¢asti.

8. Jakym zplisobem obvykle komunikujete s rodici déti?
a) Osobn¢
b) Telefonicky
¢) Emailem
d) Skrze videohovory
e) Jinak (uved’te):

9. Kdy béhem celé spolupréce nejcastéji komunikujete s rodici?
a) Od zacatku do konce spoluprace
b) Pouze na zacatku spoluprace

c) Pouze na konci spoluprace
d) Nikdy

10. Jak Casto komunikujete s rodi¢i béhem spoluprace?
a) Denn¢
b) Nekolikrat do tydne
¢) Jednou tydné
d) Méng¢ casto
e) Vibec

Spoluprace béhem ergoterapeutického procesu
11. Jak spole¢né s rodic¢i urCujete problémy, potieby a cile ditéte?
12. Jak rodice zapojujete do procesu jejich feseni téchto potieb?
a) Diskutuji s rodi¢i stanoveni cilli terapie
b) Poskytuji rodicim praktické tipy a instrukce pro domaéci cviceni
c) Konzultuji s rodi¢i pokroky a dalsi kroky terapie
d) Zapojuji rodice ptimo do vybranych terapii 7-10 let

e) Jinak(uved'te):

13. Jak se rodice aktivné zapojuji do terapie ditéte?
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Edukace a podpora rodic¢i

14. Poskytujete rodicim informace o ergoterapii a jejich pfinosech pro jejich dité?
a) Ano, vzdy
b) Obvykle ano
c) Ziidka
d) Ne

15. Jaké dalsi sluzby nebo formy podpory by podle Vs rodice potiebovali, aby byli
pIn¢€ zapojeni do terapie a méli vSe, co potiebuji, a mohli tak 1épe podporovat své
dit¢ i doma?

16. Jakym zplGsobem pomahéate rodicim zvladat naro¢né situace, které mohou
nastat béhem terapie jejich ditéte?
a) Poskytovani emocionalni podpory
b) Doporuceni externich podptrnych skupin nebo psychologické pomoci
c) Zajisténi pravidelného kontaktu a dostupnosti pro konzultace
d) Jinak (uved’te):

Celkové shrnuti spoluprace s rodici
17. S jakymi vyzvami se nejcastéji setkavate pii spolupraci s rodici?
18. Co podle vas nejvice brani rodicim v aktivnim zapojeni do terapie jejich ditéte?

19. Jaké faktory povazujete za kli¢ové pro tispé€Snou spolupraci s rodinou ditéte béhem
ergoterapie?
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Priloha 2 — Prepis rozhovoru s maminkou ditéte

Sofie: ,,Jaky je v€k Vaseho ditéte?*
Pani M.: ,,Ctyii roky.”

S: ,,S jakym typem onkologického onemocnéni se VaSe dit€ 1é¢i nebo uz mate ukoncenou

lécbu?*

M: ,,Byl to sakrokokcygedlni teratom. Dité€ se s tim 1é¢ilo jednak v t€¢hotenstvi, kdyz bylo jesté
v biise, tak mélo n€kolik operaci, a potom jesté po narozeni, které bylo ptfedCasné, a ted’
je to vlastné jenom pouze, sice dochazi do onkologické poradny, ale pouze jenom jako
na kontrolu, kdy se odebira krev a kontroluje se na ultrazvuku, jestli se nékde néco nevratilo,

ale vlastné po celou tu dobu po té onkologické strance je to v poradku.*

S: ,,Dobfe, d€kuji. Ted bych se zeptala, je to spiSe doplitujici otdzka, jestli vlastn€ b&hem 1écby

byly néjaké zasadni zmény, které ovlivnily Vasi rodinu?“

M: ,,Mné¢ piijde, ze nas to ovliviiuje celou dobu, protoze od té doby, co se zjistila ta diagndza
v tom tehotenstvi, protoze vlastné to sice byla primarni diagnoéza, ale tim, Ze byla hodné
zavazna, a tim, Ze se taky dcera narodila ve 30. tydnu kvili tomu, tak mé nésledky, které
nas provazeji doted’. Neustale ma spoustu vySetieni v nemocnici, spoustu cvi€eni a v§eho, takze
my to jako rodina vnimame tak, ze ackoliv neni v onkologické 1€¢bé, tak stale pro nas je to stale

nepiestavajici 1écba.*
S: ,,Jak jste se dozvédéli o ergoterapii?*

M: ,,Urcité nas n€kdo nasméroval, premyslim ted’, jestli to nebylo na fyzioterapii, kam dcerka

dochazi od narozeni.*
S: ,,TakZe to nebylo ur¢ené 1€kafem, bylo to doporucené fyzioterapeutem.

M: ,Jo, bylo to jako doporuceni, ze by to mohlo dcefi pomoci, protoze jsme fesili vSechno
mozny, a ted’kon vlastné€ 1 dalsi 1ékafi, nejenom ta nase ergoterapeutka, maji pocit, Ze to déla

dcefi dobfte ta ergoterapie.*

S: ,,Jak casto je dcera v kontaktu s ergoterapii a jak dlouho na ni uz dochazi?

84



M: ,.Bylo to tak, ze my jsme zacali dochazet v Cervenci loniského roku a ten interval byl néjak
kazdy tyden jednou tydné a méli jsme potom piestdvku od listopadu az do ted’ a ted’ zase bude

chodit.*
S: ,,Jsou uz néjaké zmeény nebo zlepseni, které¢ Vy vnimate diky ergoterapii?*

M: ,,ZlepSeni urcit¢ vnimam a nevnimam ho jenom j4, ale i dalsi doktofi. Myslim si, Ze teda
hlavné je to diky ergoterapii a diky tém typiim, co jsme dostali na doma, ale zaroven si myslim,
ze urcite ji taky pomohlo to, ze dcerka od zéii nastoupila na 4 hodiny denné€ do Skolky a tam

taky si myslim, Ze ji to hodn¢ pomohlo.
S: ,.Jestli se mohu zeptat, s ¢im konkrétné ma dcera problémy?*

M: ,, Tteba jsme méli neptekonatelny problém v tom, ze ackoli chodime ¢asto na hfiste, tak ona
nebyla schopnd jit tfeba na houpacku. Mam jest€¢ o dva roky starSiho syna a ten naopak
houpacku odjakziva miloval, ale ona vzdycky chytala okamzité paniku, kdyZ visela ve vzduchu,
nebo i1 s koloto¢em byl taky n&jaky problém. S takovyma aktivitama, ktery jeji vrstevnici
na hiisti problém neméli. V tomto vim, Ze na ergoterapii tam byl fakt vidét ten pokrok,
az to dospélo k tomu, Ze ona dokonce i nékdy vyhledava piimo tu houpacku. To byl ptijemne;j
pokrok a potom jesté jsme pracovali na tom, Ze dcerka byla takova nezastavitelnd, coz méla
1 v riznych lékaiskych zpravach, Ze opravdu ona pfiSla na tu ergoterapii, to byla tfeba prvni
hodina, a ona za celou tu hodinu se nezastavila, protoze tam nonstop kmitala po vSech téch
atrakcich, co tam byly, coZ mélo za nasledek to, Ze neustale se snaZila rozbit pusu a vlastné
nakonec, kdyz jsme odchéazeli pred tou prestdvkou, tak tam byla schopnd se sousttedit

na néjakou ¢innost a neb¢hat tam celou dobu.*
S: ,,TakZe vidite 1 pokrok v tom, Ze ji branil strach v téch aktivitdch?

M: ,PiiSlo mi, Ze je to tak, jak fikala pani ergoerapeutka, Zze ona ma problém v zakotveni
v prostoru, protoZe ona tfeba ma taky véc, kterou se nam nepodatilo zlepsit, a to je to, Ze ona
ackoliv nechce, tak béZi a vrazi do lidi. To vlastné souvisi s tim, Ze ona neni schopna pojimat
prostor tak jako my, takze kvili tomu to neustdly béhani a vrazeni do lidi atd., taky
ze ji to hodné vycCerpava, zZivot timhle zpisobem, coz potom se projevuje tim, jak je takova
vy&erpana, tak je takové, velmi hlasity zichvaty z pietizeni atd.. Regili jsme to i se Skolkou,

protoze nastup do Skolky je naroc¢ny, protoZe je tam spoustu hluku a vSeho, takze jsme
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na ergoterapii dostavali typy na to, jak vytvofit dcefi klidovy chvile, aby na chvilicku ulevila,

a myslim, ze se to docela povedlo.*
S: ,,Vybavite si nebo si vzpomenete na n¢jaké konkrétni aktivity, které na ergoterapii délate?*

M: ,Jedna z typu aktivit, je ta aktivita, ze dcera je plné zabalena do né&jakého prostéradla nebo
v néjaké houpaci plachté, kdy se ji vytvoii ohraniceny prostor, do kterého ona si vezme svitici
micek nebo néco takového a je tam spokojend, zklidnéna a ohranicend. Potom tam jsou aktivity
na hrubou motoriku, ona ma horsi hrubou i jemnou motoriku, takZe ona méla pies néjaké opici
drahy néjak pireskakat nebo néco prelézt a dostat se tieba k zrcadlu, kde méla zase véci
na jemnou motoriku, kde méla tieba pénu. Hodné€ jsme pracovali s pénou na holeni, kteréd
se obarvila, protoze méla taky problém s tim, ze nesnesla cokoliv na ruce, okamzité
7Ze ma Spinavy ruce nebo néco, takze nechtéla vykondvat ty aktivity. Snazili jsme se i doma
prolomit to, ze ji to vadi, takZe potom malovala na zrcadlo nebo tfidila drobné kulicky, néjaké

drobné véci n€kde vyhrabavala z pisku, nebo i posilala balon.*

S: ,,Vite tedy, za jakym ucelem vSechny tyto aktivity délate, vysvétlil Vam to ergoterapeut

dostate¢né?*

M: ,,Ze zacatku jsem to brala tak, Ze se snazim ji n€jak pomoct zakotvit se v tomhle svéte
tak, aby mohla bézné fungovat a nadmérné ji to nevycerpavalo, a potom ndm pied Vanoci
byl zaslany asi dvouhodinovy webinaf nebo ptrednaska. Na té prednaSce celou dobu pani
ergoterapeutka z FYZIO Aktivu mluvila o poruSe senzorické integrace a né€které véci na dceru

dost pasovaly si myslim. Tam to vice vysvétlovala a pfislo mi to celkem srozumitelné.*

S: ,,Jakym zplisobem nejcastéji komunikujete s ergoterapeuty, jestli je to osobné, telefonicky,

e-mailem a podobng&?*

M: ,,Osobné.*

S: ,,Komunikujete s ergoterapeutem pii kazdé terapii?
M: ,,Ano.“

S: ,,Vzdy jste pfitomna na terapii?*
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M: ,,Ano, kazdy ten tyden. Jednou se stalo, ze jsem na ergoterapii nebyla, protoze nékde jsem
byla se synem, pak jsme ale 10 minut pied koncem pfisli a pani ergoterapeutka mi vSechno

fekla.“

S: ,,Setkala jste se pfi spolupraci s néjakymi vyzvami nebo problémy, at’ uz z Vasi strany, nebo

ze strany ergoterapeutky?*
M: ,,Ne, myslim, Ze ne.*

S: ,,Jakym zplisobem spolecné s ergoterapeutem nastavujete cile terapie Vaseho ditéte? Probiha
to formou rozhovoru, nebo jestli Vés i ten ergoterapeut dostava do déni a jestli se pta na Vase

predstavy ohledné cilii terapie?*

M: ,Nevim, jestli pfimo formulujeme cile. Spis kdyz tam pfijdeme, tak pani ergoterapeutka
zacne pracovat s ditétem, tak dokud ona jesté se soustfedi a ma energii a pak teprve v prubéhu,
kdyZ je na to prostor nebo ke konci terapie, tak mi fik4 tfeba typy, pro€ je tohle dobry zkousSet
tohle doma, jak to ditéti prospéje nebo pro¢ jsme délali tohle a vzdy mi to pfislo v né€em

uzitecny, ze je to k né¢emu dobry.“

S: ,,Je to tedy spiSe, Ze pani ergoterapeutka si nastavi ten cil a pak Vam ho dovysvétli, abyste

byla v obraze?*
M: ,,Ano, asi ano.*
S: ,,Jak vas ergoterapeut zapojuje do procesu terapie?*

M: ,Pifimo na terapii se toho moc neucastnim, jenom kdyZz dcera pozada, Ze by chtéla,
aby maminka taky néco dé¢lala. Jinak se toho moc netcastnim, ale potom na doma dostavam
rizné typy, co mame trénovat. KdyZ to budeme délat i doma, tak potom se to celkové miiZze

zlepsit.*
S: ,,Stalo se nékdy, Ze jste se citila z procesu terapie vynechana, nebo naopak ptetizena?“
M: ,Ne, citila jsem se spokojena.*

S: ,,Jak byste celkové zhodnotila spolupraci s ergoterapeutem?*
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M: ,,Myslim, Ze spoluprace je upln¢ bezproblémova, jediné potize jsme méli s pretdhnutim toho
vymezeného ¢asu, kdy dcera méla vzdy zdlouhavy odchod, ale myslim, Zze uz se nam to dafi

1épe.*

S: ,JJaké prekazky podle Vas nejvice ovliviiuji uspéSnou spolupraci? Je to tedy asi néjaky

vyhrazeny ¢as, napadne Vas jesté néco?

M: ,Jen jde asi o ten vyhrazeny cCas, kdyz tieba dcerka potfebuje n¢jak opecovat, ma rizné
specifické problémy, a pro to tam neni piimo zdzemi ve FYZIO Aktivu, tak to musime ud¢lat
v té mistnosti, ve které zrovna jsme cvicili, coz se pak vSechno protahne, a po nas jde dalsi

klient.*
S: ,,Co povazujete za klicovy faktor uspésné spoluprace?*

M: , Klicové je asi to, aby mé to pfislo uziteCny a potom jsem to s dcerkou délala doma, protoze

jinak by to asi k nicemu nevedlo.*
S: ,,Chtéla byste jesté néco dodat, co jsme nezminily, a co by podle Vas mohlo byt diileZité?*

M: ,,Ze se zase téSime uz brzy.
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Priloha 3 — Prepis rozhovoru s ergoterapeutkou Sabrinou

Sofie: ,,Okay, so as part of my bachelor thesis, I conducted a survey among OTs here
in the Czech Republic to find out about their experiences working with children with cancer
and how they collaborate with their parents. Also, I had an interview with a mother
of four-year-old girl who went to an OT after cancer treatment. So I received a total of 45
responses to my survey. The results showed that Czech occupational therapists most work
with children with autism disorder, cerebral palsy, ADHD and others. In contrast, working
with children with cancer is rare. Out of 45 respondents, 18 answered that they had never
worked with these children, 15 had some experience with them only occasionally and 8 work
with them weekly and only one therapist worked with them daily. So I wanted to ask how often
are OTs involved in the care of children with cancer in the U.S.? And do they see these children

regularly, or is it also quite rare?*

Sabrina: ,I think it depends on like the facility taht the OT works in. if they work more like
within a hospital setting I Think they would work wiith them probably daily Versus like I'm

working like outpatient right now, and I don't have a single kid on my caseload that had cancer.*

Sofie: ,,Yes, so it's like in the hospital is quite In on a daily basis. Yeah, okay. In the Czech
Republic is no available specialized education for an OTS who want to work with oncology
patients So I wanted to ask are there any specialized courses or training program in the U.S.

focused specifically on OTS in oncology?

Sabrina: ,No, no that i know of. I don't think so. So there is like like fellowships that I'm
learning about but I think from what I've seen They tend to be like on like spinal cord injuries
or like veterans care or like hands and upper extremities I don't think I've seen any specific to
oncology. I Think like a lot of the learning is more like learning on the job. So like if you end
up getting a position at a hospital as an OT You would learn it through the job, but not

necessarily off the job, like I don't think there's any like special courses.*

Sofie: ,,Yeah, it's the same here. Okay. So the collaboration with parents has proven
to be a key. Most therapists in my survey reported that they communicate with parents in person.
Smaller number like eight prefer email while even fever six of them use phone calls. So, how
do you communicate with parents? Do you prefer in-person meetings or do you use use digital

tools such as video calls?
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Sabrina: ,,Where i1 curently work I communicate with parents in the beginning and
the end of the session. There's usually like somewhere between like Every like two months
to every six months there's like a virtual call where like all of the providers and like the parents
give an update on the care and like update their goals and so a little bit of both. When I had
my fieldwork in like the Children's Hospital, that one was all in person, I don't know

if they ever do any like virtual communication.*

Sofie: ,,Okay. Thank you. Therapists in my survey also answered that they communicate
with parents throughout the entire therapy process and this suggests that parents are involved
but at the same time a few occupational therapist mentioned that it's better when the parent

is not present during therapy. What is your opinion on that?*

Sabrina: ,,There's a benefit to both. Like I feel like no one likes when there's a parent like
watching you and I think that's hard on the like treating therapist of feeling like they're like
looking down on you, but I have like some kids who get like a taxi to come to therapy

and I don't see the parents and I think that's like equally as hard that.*
Sofie: ,,So it's like individual, it depends. Yeah, okay that.*

Sabrina: ,,I think no communication at all is like probably worse, but I think like the more
involved they are Also feels like the more things would translate out of the therapy session

and so I think there's needs to be a right balance.*

Sofie: ,,Yeah, That's true. The next question the mother I interviewed said she was present
at every therapy session but did not actively participate. She mostly received recommendations
on what to do at home and the therapy goals were not directly set with her. In my survey 22
occupational therapist said that they discussed therapy goals with parents but the most common
response was that they provide practical advice from home exercise. How does this work

for you?*

Sabrina: ,It's like the collaboration like with one of the families I have like I check in of like
what's more beneficial to work on with the kid today like I work on more anxiety related
or more like school participation and so like it's Dependent on I think how involved the parent

is too. But I feel like I try to target the parents and the child goals.*
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Sofie: ,,So the next question. I asked therapist what challenges they most often face when
working with parents of children with cancer, the most mentioned issue were psychological
aspects like anxiety, fear, low motivation or on the other hand too much motivation of parents
as well as parental exhaustion. The mother I interviewed said that time limitations were
one of the biggest challenges during therapy because her daughter needs some extra care
or specific needs and there is no dedicated space for that at the rehabilitation facility so they
have to they had to handle it in the same room where they had a therapy and then there's
an other client that has to wait. So what are the biggest challenges in working with parents
of children with cancer for you? And If you can tell how do you as a therapist manage these

challenges.*

Sabrina: ,,Welll... When I was in the children's hospital I was working with I could tell like
there was like definitely the psychological aspect of the child had a bone marrow transplant
and so he..I don't think he was like allowed to leave his room until his blood counts were high
enough and so even when his blood counts became high enough he was scared to leave his
room thinking he would get sick if he left his room and so there was a lot of like working
through

the anxiety of like being able to go out of his room and then I Think the parents like struggled
with like how much to like push their child to engage with occupational therapy or physical
therapy or just like anything because they could see their child was possibly in pain and they
didn't know like how much to encourage them to participate or if they should let the child
be in bed, which like also has repercussions and so like they didn't want to inflict more pain
by causing him to participate, but then they knew that it was good for him and so like parents
have a hard time also motivating their own kid because they felt that they would cause pain

and they still want to give the kid some control. And so I think that was hard for the parents.*

Sofie: ,,Okay, so I asked therapist how they help parents cope with the difficult situations
and the most common response was that they recommend external support groups 15 answered
that they provide emotional support themselves and 11 therapist mentioned making sure that
there is enough space for consultations and stuff like that. How does a parental support work
in your country or are there any specialized programs that focus on their psychological

well-being and managing distress associated with their child in illness.*
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Sabrina: ,,There are some support places At least I'm more familiar with like Madison
Wisconsin is where I'm located and there's a place called like the Ronald McDonald house,
which I think they have those throughout the country and that's I Don't exactly know what they
do, but they provide I think free housing while their child is in hospital. And I volunteer..they
have kind of two names Gilda's club is the way it's called in Madison but I think some of them
also go by like cancer support groups and they have like different programs and those are made
to be more of like peer support of like getting parents with other parents or other people
who are like a supporter of cancer survivors. I don't think the one I'm at has a lot of parents
of children in cancer But I know there's one parent and she joins like the like support group
for support providers, but most of them are like paired to like their loved one has cancer and
so she might be in like a slightly different group, but like that's still a resource. I do think
a lot of the resources are made for like if the child has cancer and they're in the hospital, I don't
think there's like as many like parental support there is like a social worker that I think checks
in but I think like the OT like the PT's goal like most of the like providers that are like rehab
related are coming in to kind of check in on like more of the kids make sure they're moving
working towards their goals, but I don't think there's as much on like the caregiver side other
than just like chatting with them more about the child. There are like opportunities like within
the hospital where they have like child life volunteers Or like child life overall and that's used
as like the volunteers can like come and hang out with the kid to give like the parent a break

and so that's kind of a nice resource that they have with it in the hospital.*

Sofie: ,,So about education. The mother I interviewed mentioned that she had the opportunity
to attend some OT workshop which helped her understand what the occupational therapist was
doing with her child and most occupational therapists always provide parents with informations
about therapy. So, how do you educate parents about occupational therapy? And are there

any materials, courses or online resources available to help them understand?

Sabrina: ,,I don't think I've necessarily given parents a handout on OT I think like within
school and like even within like my field replacement there was a lot of just like learning like
the OT elevator speech and like how to customize it for like the setting that you're in so like
usually if I was doing an evaluation, I would get like an overview of like I'm here to kind of
just be like an extra hand and like make sure your child is still able to get dressed maybe help
make certain modifications, make sure they're still having good fine motor strength grip,

strength. I Know with some of the kids we would give out handouts surrounding like this
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chemotherapy induced peripheral neuropathy and like we would use like grip strength as a way
to like measure if that's happening and just like some of those but I don't think we necessarily

give out tools or like handouts to like what is OT.*

Sofie: ,,Yeah Okay. Do you like I don't know if it's same in the U.S. but here in the Czech

Republic, I also have to explain what OT is and I don't know if it's the same in the U.S. or?*

Sabrina: ,.I would say most of times yeah, i have to explain what OT is. Many peaope think

its like physical therapy and you do have to explain it most of the time.*

Sofie: ,,Yeah Okay, so overall my research shows that occupational therapy for children
with cancer is not a standard part of health care in Czech Republic many therapists have
minimal experience in this area and parents often find out about occupational therapy by chance
rather than through direct recommendations from doctors. The mother I interviewed said she
only learned about OT through a physiotherapist not a doctor and this confirms that
occupational therapy for children during and after cancer treatment in the Czech Republic is
not commonly recommended and parents have to discover it on their own. So how is
occupational therapy integrated into oncology care in the U.S. and do doctors automatically

recommend it or is it up to individual families to seek it out?*

Sabrina: ,,At the children's hospital I think all kids are given a referral to OT when they're
inpatient and so like when they're staying in the hospital. They are seen by an occupational
therapist I think very few see an occupational therapist outside of the hospital but I'm not exactly
sure what number. I do imagine like there's less places equipped to necessarily see children
especially like with it being more immunocompromised like and they go to just any OT clinic

or where would they be referred to.*
Sofie: ,,Yeah, but in the hospital is like a standard or?
Sabrina: ,,Yeah, in the hospital it is a standart that they get a referral.*

Sofie: ,,Cause when I was in school like in a hospital in Prague in Motol like there is a only
one place for children with cancer and where is occupational therapist, but I was there like
one month and they had like two children inthe occupational therapy and there was like
a lot children, but not in occupational therapy. So, okay. What would you say are the most

common goals of occupational therapy for children with cancer?*
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Sabrina: ,,I think it depends on like the cancer treatment that they're there for and so like
the child with like the bone marrow transplant a lot of the goals were just making sure they're
able to get dressed and do all their daily activities. I think we did a little bit and just working
on grip strength and can they like safely move to like the bathroom. Yeah, I think those are

some of them.*

Sofie: ,,And do you collaborate with physiotherapists or It's like you work on your own and

the physiotherapist same or there's some collaboration.*

Sabrina: ,,I don't think it's as much as I could be I say most of the times the OT would go and
see the kid and then the physiotherapist would go and see the kid at like a different time. I don't
know if there was a lot of overlap, but like every now and then there might be some overlap.

Yeah, but [ would say they tried to keep different goals.*

Sofie: ,,Okay okay, and I don't know if it will be possible to say something on this question
but I wanted to ask if you know what methods in therapy with oncological disease do you use
like in OT because there is like no study material or something like I can do with the children.
I think it's like individual and it depends on the condition and what problems they have but

I don't know if there's like something some method that you most use.*

Sabrina: ,,I don't know if there's like one thing we use I do think it is very like what is the
child's needs and I think it also depends on like what their age is cuz like I had one kid that I
saw that I think was like three or four years old and so like part of it was like even though they're
in the hospital just like working on those developmental milestones and like making sure that
they're not like missing milestones just because they're in the hospital and then I think the other
thing was just like trying to keep these kids engaged with daily activities. Like are they getting
dressed in the morning, are they brushing their teeth, are they going to the bathroom or like how

much support are they needing.*

Sofie: ,,Yeah, so it's not that different from like other kids with other illness, like working with

child with a cancer or is it a big difference?*

Sabrina: ,,I don't think it's that different. I think it could look very similar to some of the others
I think like when you compare some of the things you were mentioning earlier like autism
or like ADHD like those are I think like the diagnosis of cancer is more traumatic and so I think

you're dealing with more like also a trauma-informed ones which you were bringing up with
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like the psychological piece, but I think there isn't necessarily like more or less.. yeah like
I do think like the goals are different like we're not necessarily working on like sensory and like
swinging with these kids like a lot of it is just like trying to like work through more like the side
effects of cancer and like bringing up their energy level and working on like energy

conservation, which I think is a little bit different compared to a child without cancer.*

Sofie: ,,Yeah. Okay. Thank you so much So in the Czech Republic acute cases are primarily
handled at the hospital and motel in Prague while most other facilities focus mainly
on posttreatment rehabilitations and how does this compare to the US? You said that in hospital
is like on a daily basis but you don't know if the kids after the treatment are going

to the occupational therapist?“

Sabrina: ,,Yeah, i agree. I don't really know what happens when they go home. Most are treated
at like children's hospitals and they usually have like one or two I need to say depending on like
how large is the state is there might be more like in Wisconsin, they definitely have a children's
hospital. Madison and then they have a children's hospital in like another city called Milwaukee
and those are probably where they're more likely to go is to these like regional hospitals

for cancer treatment over like an adult hospital.*

Sofie: ,Yeah Okay, thank you. So three last questions,I guess. Do you have any ideas
or recommendations on how to better integrate occupational therapy into pediatric oncology

care?*

Sabrina: ,,If you see like the need and this is kind of like what my PhD is on is for OTs
to be more involved in the post treatment side of like trying to help it like the reintegration piece
and I think the problem with that is like there's not that many kids that have cancer and so like
there is an answer like the best place or like should they be going to like the same places that
like other kids are going and I don't exactly know the answer or like should they go more to
like a specialized place for OT services and like how can the OTs be like more educated and
feel equipped to support these kids. So like recognize like they might still be feeling side effects
from chemotherapy or radiation or surgery and so like they might have to take it easy but like
you still want to work on like building back their energy and like supporting them to be a kid.
So i think there needs to be more education for OTs, and then more education on the physician

side to make these referrals, and more education for the parents to know that this is a resource.*

95



Sofie: ,,Okay, thank you. And the last question is about, I don't know, cooperation? Yeah,
of course. Czech occupational therapists most often identified key factors for successful
collaborations with parents as trust and respect, full cooperation, quality communication and
informations sharing, ensuring parents receive sufficient information and the psychological
well-being of everyone involved. So do you agree with this, or would you add anything based

on your experience?*

Sabrina: , I think the only other thing I would add is also the need for just collaboration between
providers, like between the oncologist or a survivorship clinic with the physical therapist
with the schools. But it's not just the OT needs to talk with the parents and collaborate
with them, but how can the team support the family? Because I do think there's a lot more going
on that might need more help of how can we get them to have resources at school for if they're
feeling tired and they don't have the energy to do physical education class that day, how can
we create a space that is safe for them.*

Sofie: ,,Yeah. Okay. Thank you so much!*
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Priloha 4 — Preklad rozhovoru s ergoterapeutkou Sabrinou

Sofie: ,,Dobfte, takze v rdmci své bakalarské prace jsem provedla prizkum mezi ergoterapeuty
tady v Ceské republice, abych zjistila jejich zkuSenosti s praci s détmi s rakovinou
a jak spolupracuji s jejich rodici. Také jsem vedla rozhovor s maminkou ctyfleté holCicky, ktera
po 1écbe rakoviny dochazela k ergoterapeutovi. Celkem jsem obdrzela 45 odpovédi na svij
dotaznik. Vysledky ukazaly, ze CeSti ergoterapeuti nejcastéji pracuji s détmi s poruchou
autistického spektra, détskou mozkovou obrnou, ADHD a dalSimi diagnézami. Naproti tomu
prace s détmi s rakovinou je vzacna. Ze 45 respondentti odpovédélo 18, ze s témito détmi nikdy
nepracovali, 15 mélo zkuSenost jen pfilezitostné, 8 s nimi pracuje tydné a pouze jeden terapeut
s nimi pracuje denné. Takze jsem se chtéla zeptat, jak Casto jsou ergoterapeuti zapojeni do péce

o déti s rakovinou v USA? A vidaji tyto déti pravidelné, nebo je to také spiSe vzacné?*

Sabrina: ,Myslim, Ze to zaleZi na zafizeni, kde ergoterapeut pracuje. Pokud pracuji vic jako
v nemocni¢nim prostfedi, myslim, Ze by s nimi pravdépodobn¢ pracovali denn€. Oproti tomu

ja ted pracuji ambulantné a nemam v péci ani jedno dité, které mélo rakovinu.*

Sofie: ,,Ano, takze v nemocnici je to jako na denni bazi. Jasné, dobte. V Ceské republice neni
dostupné Zzadné specializované vzd€lavani pro ergoterapeuty, kteii chtéji pracovat
s onkologickymi pacienty. Chtéla jsem se tedy zeptat, zda existuji v USA né&jaké specializované

kurzy nebo vycvikové programy zaméfené konkrétné na ergoterapii v onkologii.*

Sabrina: ,,Ne, o Zadném nevim. Nemyslim si, Ze existuje. Existuji takova ta stipendia, o kterych
se u¢im, ale myslim, ze podle toho, co jsem zatim vid¢la, se spi§ zaméefuji na poranéni michy
nebo péci o veterany nebo na ruce a horni koncetiny. Nemyslim si, ze jsem vidéla néco
konkrétniho na onkologii. Myslim, Ze hodné se u¢ime spis ptimo v praci. Takze kdyz nakonec
ziska$ misto v nemocnici jako ergoterapeut, naucis se to béhem té prace, ale ne nutné¢ mimo

ni. Nemyslim si, Ze by byly néjaké specialni kurzy.*

Sofie: ,,Jo, to mame stejné 1 zde. Dobte. Spoluprace s rodici se ukazala jako kliCova. VéEtSina
terapeutll v mém dotazniku uvedla, Ze s rodi¢i komunikuji osobng€. Mensi pocet, asi 8, preferuje
e-mail a jeSt¢ méng, 6 znich, pouziva telefonni hovory. TakZe, jak komunikujes§ s rodici

ty? Preferujes osobni schiizky, nebo pouzivas i digitalni nastroje, jako jsou videohovory?*

Sabrina: ,,Tam, kde momentalné pracuji, komunikuji s rodi¢i na zacatku a na konci sezeni.

Obvykle probiha nékdy mezi kazdymi dvéma az Sesti mésici virtualni hovor, kde jsou vSichni

97



poskytovatelé péCe a rodicum déavaji aktualizaci ohledné péce a upravuji své cile, takze je to tak
trochu oboji. KdyZ jsem méla praxi v détské nemocnici, tam to bylo vSechno osobné. Nevim,

jestli tam viibec dé€laji néjakou virtudlni komunikaci.*

Sofie: ,,.Dobfe, deékuji. Terapeuti v mém dotazniku také odpovédéli, ze s rodi¢i komunikuji
po celou dobu terapie, coz naznacuje, Ze jsou rodice zapojeni, ale zaroven néktefi ergoterapeuti

zminili, Ze je lepsi, kdyZ rodi¢ beéhem terapie piitomen neni. Jaky na to mas nazor?*

Sabrina: ,,Vyhody jsou na obou stranach. Mam pocit, ze nikdo nema rad, kdyz ho rodi¢
pii terapii sleduje, a myslim, Ze je to t¢zké pro terapeuta, ktery ma pocit, jako by na n¢j rodic¢
shora dohlizel. Ale mam 1 déti, které jezdi na terapii taxikem, a rodi¢e vibec nevidim,

a to mi piijde stejné te¢zké.*
Sofie: ,,Takze je to individudlni, zaleZi na situaci. Jasng.*

Sabrina: ,Myslim, Ze vibec zddna komunikace je asi ta nejhorSi varianta, ale myslim si,
7e ¢im vice jsou rodice zapojeni, tim vic se véci z terapie pfendsi i mimo ni. Takze si myslim,

Ze je potieba najit spravnou rovnovahu.*

Sofie: ,,Ano, to je pravda. Dalsi otdzka, maminka, se kterou jsem délala rozhovor, byla pritomna
na kazdé terapii, ale aktivné se ji neti€astnila. VétSinou dostavala doporuceni, co délat doma,
a cile terapie s ni nebyly pfimo stanovovany. V mém dotazniku 22 ergoterapeutt uvedlo, Ze cile
terapie s rodi¢i konzultuji, ale nejéastéjsi odpoveédi bylo, ze rodicim poskytuji praktické rady

ohledn¢ domaciho cviceni. Jak to funguje u tebe?*

Sabrina: ,,Je to jako spoluprace, napfiklad s jednou rodinou mam dohodu, Ze se pii kazdém
setkdni ptam, co je ten den pfinosnéjSi feSit s ditétem, jestli vic pracovat na uzkosti
nebo na zapojeni do Skoly. TakZe to zélezi, myslim, 1 na tom, jak moc je rodi¢ zapojen. Ale

v O (¢

snazim se zamétovat jak na cile ditéte, tak 1 na cile rodicu.

Sofie: ,,Dalsi otazka. Ptala jsem se terapeuti, s jakymi vyzvami se nejcastéji setkavaji pii praci
s rodi¢i déti s rakovinou. Nejcastéji zmifiovali psychologické aspekty, jako je uzkost, strach,
nizka motivace, nebo naopak ptehnand motivace rodict a také jejich vycCerpani. Maminka,
se kterou jsem mluvila, uvedla, Ze jednou z nejvétSich vyzev byla Casova omezeni béhem
terapie, protoze jeji dcera potiebovala specifickou péci a v rehabilitacnim zatizeni pro to nebyl

vyhrazeny prostor, takze to museli feSit ve stejné mistnosti, kde probihala terapie, a dalsi klient
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musel Cekat. Jaké jsou podle tebe nejveétsi vyzvy pii spolupréci s rodi¢i déti s rakovinou?

A pokud muzes fict, jak ty jako terapeutka tyto vyzvy zvladas?«

Sabrina: ,No... kdyZ jsem pracovala v détské nemocnici, mohla bych fict, ze tam byl urcité
psychologicky aspekt. Dit¢ mélo transplantaci kostni dfené a myslim si, Ze mu nebylo dovoleno
opustit pokoj, dokud jeho krevni hodnoty nebyly dostatecné vysoké. A 1 kdyz pak ty hodnoty
uz byly dostatecné, bal se opustit pokoj, protoze si myslel, ze kdyz vyjde ven, onemocni. Takze
jsme hodné pracovali na uzkosti, aby vibec dokazal vyjit ze svého pokoje.
A myslim si, ze rodice méli problém s tim, jak moc dit€ povzbuzovat, aby se zapojilo
do ergoterapie nebo fyzioterapie nebo do ¢ehokoli jiného, protoze vidé€li, ze dité mulze citit
bolest, a neveédéli, jak moc ho maji podporovat v zapojeni, nebo jestli ho maji nechat lezet
v posteli, coz ale ma také dusledky. Nechtéli mu zptisobit vic bolesti tim, ze ho pfiméji k ucasti,
ale zaroven vedéli, Ze je to pro né&j dobré. Takze pro rodice bylo tézké své dité motivovat,
protoze méli pocit, ze mu tim zptisobi bolest, a zdroven mu chtéli ponechat urcitou kontrolu.

A myslim, Ze to bylo pro rodice tézké.

Sofie: ,,Dobfte, takze ptala jsem se terapeutll, jak pomahaji rodi¢im zvladat obtizné situace,
anejcast¢jsi odpovédi bylo, Ze doporucuji externi podptirné skupiny. Patnéct z nich odpovédélo,
ze poskytuji emociondlni podporu sami, a jedenact terapeutll zminilo, Ze se snazi zajistit
dostatek prostoru pro konzultace a podobné. Jak funguje podpora rodict ve vasi zemi? Existuji
n¢jaké specializované programy, které¢ se zaméctuji na jejich psychickou pohodu a zvladani

stresu spojeného s nemoci jejich ditéte?*

Sabrina:, Existuji néjakd podpirnd mista. Asponi co vim, tak v Madisonu ve Wisconsinu,
kde bydlim, je misto zvané Ronald McDonald House, a myslim, Ze je maji po celé zemi.
A myslim, Ze poskytuji bezplatné ubytovani, kdyz je jejich dit¢ v nemocnici. A ja
dobrovolni¢im... maji vlastné dvé jména, v Madisonu se to jmenuje Gilda's Club, ale myslim,
ze nékde jinde to funguje pod ndzvem 'Cancer Support Groups'. A maji rizné programy a ty
jsou vytvoreny spis§ jako peer podpora, kdy se propojuji rodice s jinymi rodi¢i nebo jinymi
lidmi, kteti podporuji pacienty s rakovinou. Nemyslim si, Ze ten, kde jsem ja, ma hodné rodicii
déti s rakovinou, ale vim o jedné mamince, kterd se ucastni podplrné skupiny pro pecujici
osoby, 1 kdyZ vétSina téch skupin je urcena spis pro ty, jejichz blizci maji rakovinu, takZe ona
je asi v trochu jiné skuping, ale pofad je to urcity zdroj podpory. Myslim si, Ze hodné téchto

zdrojii je urCeno spi§ pro piipady, kdy ma dit€¢ rakovinu a je v nemocnici. Nemyslim si,
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ze existuje tolik podpory piimo pro rodice. Je tam socidlni pracovnik, ktery, myslim, s rodinami
komunikuje, ale myslim, ze cilem ergoterapeutt a fyzioterapeutd, tedy vétSiny poskytovateli
rehabilitacni péce, je zaméfit se spis na déti, sledovat jejich pokroky a poméahat jim k dosazeni
cili. Nemyslim si, ze je tolik pozornosti vénované ptimo pecujicim osobam, kromé bézného
povidani si o ditéti. V nemocnici ale existuji i moznosti v ramci tzv. 'child life' — tedy
dobrovolnici, ktefi travi ¢as s détmi, aby si rodi¢ mohl na chvili odpocinout, coz je vlastné

docela hezky zdroj podpory, ktery tam maji.*

Sofie: ,,A ted’ k edukaci. Maminka, se kterou jsem mluvila, uvedla, Ze méla moznost ucastnit
se workshopu o ergoterapii, ktery ji pomohl pochopit, co s jejim ditétem terapeut déla. VEtsSina
ergoterapeutll vzdy rodicim poskytuje informace o terapii. Takze, jak ty vzdélavas rodice
o ergoterapii? Existuji n¢jaké materialy, kurzy nebo online zdroje, které jim poméhaji pochopit,

co to ergoterapie je?*

Sabrina: ,Nemyslim si, Ze jsem rodi¢im nékdy dala n&jaky letdk o ergoterapii. Ve Skole
a dokonce i béhem mé praxe jsme se hodné ucili tzv. OT elevator speech a jak si ji upravit podle
prostiedi, ve kterém pracujes. Takze vétSinou, kdyz jsem délala vstupni vySetieni, dala jsem
rodicim takovy piehled: Jsem tady proto, abych byla jakoby dal§i ruka navic, a ujistila
se, ze vase dit¢ se umi stale samo obléct, piipadné pomohla s Gipravami, a Ze ma stale dobrou
jemnou motoriku a silu tchopu. Vim, Ze u nékterych déti jsme déavali letaky ohledné periferni
neuropatie vyvolané chemoterapii, tteba jak méfit silu ichopu jako indikétor. Ale nemyslim

si, Zze bychom né&jak pravidelné davali materidly nebo letaky typu: Co je ergoterapie.*

Sofie: ,,Jo, dobie. Nevim, jestli je to v USA stejné, ale tady v Ceské republice musim &asto

vysvétlovat, co je to ergoterapie, a nevim, jestli je to u vas stejné.*

Sabrina: ,,Rekla bych, ze vétSinu Casu ano, musim vysvétlovat, co je to ergoterapie. Spousta

lidi si mysli, Ze je to to samé, co fyzioterapie, takZe to vétS§inou musim vysvétlovat.*

Sofie: ,Jo, jasné. TakZe celkové moje vyzkumné Setfeni ukazuje, Ze ergoterapie pro déti
s rakovinou neni v Ceské republice standardni soudasti zdravotni péte. Mnoho terapeuti
ma s touto oblasti jen minimalni zkuSenost a rodiCe se o ergoterapii Casto dozvidaji spi§ ndhodou
nez na zakladé¢ doporuceni od lékard. Maminka, se kterou jsem d¢lala rozhovor, fekla,
ze se o ergoterapii dozvédéla jen diky fyzioterapeutovi, ne od lékate. To potvrzuje,

ze ergoterapie pro déti béhem 1écby i1 po ni neni v Ceské republice béZzné doporucovana a rodice
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Jji musi sami objevit. Jak je tedy ergoterapie zaclenéna do onkologické péce v USA? Doporucuji

ji 1ékaii automaticky, nebo je to na rodicich, aby si ji vyhledali sami?*

Sabrina: ,,V détské nemocnici, myslim, ze vSechny déti, které jsou hospitalizované, dostanou
doporuceni na ergoterapii. Takze kdyZ jsou v nemocnici, tak je vidi ergoterapeut. Myslim,
Ze mimo nemocnici se na ergoterapeuta dostane velmi malo déti, ale piesné nevim kolik.
Predstavuji si, Ze je méné mist, kterd jsou skute¢né¢ vybavena na to pracovat s détmi, zvIast
kdyZ maji oslabenou imunitu, takze kam by pak vlastné chodily? Do bézné ergoterapeutické

kliniky? Nebo kam by je vlastné poslali?*
Sofie: ,,Jo, ale v nemocnici je to tedy standard, ze?*
Sabrina: ,,Jo, v nemocnici je standard, ze dostanou doporuceni.*

Sofie: ,,Protoze kdyz jsem byla na skole, v nemocnici v Praze v Motole, je tam jen jedno
oddéleni pro déti s rakovinou, kde plsobi ergoterapeut. Byla jsem tam asi mésic a za tu dobu
tam byly jen dvé dé€ti na ergoterapii, pfitom tam bylo hodné déti, ale Zddné z nich nechodilo

na ergoterapii. Tak dobfe, co bys fekla, Ze jsou nejéastéjsi cile ergoterapie u déti s rakovinou?

Sabrina: ,Myslim, Ze to hodn¢ zavisi na tom, jakou 1écbu dité¢ podstupuje. U ditéte, které mélo
transplantaci kostni dfené¢, bylo hodné cilli zaméfeno na to, aby se dok4zalo samo obléknout
a zvladalo vSechny denni ¢innosti. Myslim, Ze jsme trochu pracovali i na sile uchopu a na tom,

jestli se bezpe¢né dostane na zachod. Jo, myslim, ze to byly nékteré z cilt.*

Sofie: ,,A spolupracujes s fyzioterapeuty, nebo je to spise, Ze si pracujes po svém a fyzioterapeut

taky, nebo je tam néjaka spoluprace?*

Sabrina: ,Nemyslim si, Ze by ta spoluprace byla tak ¢astd, jak by mohla byt. Rekla bych,
ze vétSinou ergoterapeut piijde a uvidi dité a pak fyzioterapeut ptijde v jiném case. Nevim, jestli

tam bylo hodné ptekryvani, ale ob¢as ano. Jo, ale fekla bych, Ze se snazime mit jiné cile.*

Sofie: ,,Dobfe, dobfe. A nevim, jestli na tuhle otazku ptijde odpovédeét, ale chtéla jsem se zeptat,
jestli vis, jaké metody se v ergoterapii pouzivaji u déti s onkologickym onemocnénim. Protoze
nejsou zadné studijni materidly nebo néco, co bych mohla s t€émito détmi délat. Myslim
si, Ze je to hodné individualni a zalezi na stavu ditéte a jeho potizich, ale zajima mé, jestli piece

jen neni n¢jakéd metoda, kterd se pouziva nejcastéji?*
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Sabrina: ,,Nevim, jestli mame n¢jakou jednu konkrétni metodu. Myslim si, Ze to hodné zavisi
na pottebach ditéte. Také zdlezi na tom, kolik mu je let. M¢la jsem jedno dité, myslim,
ze mu byly tfi nebo Ctyfi roky, a ¢ast prace spoc¢ivala v tom, ze i kdyZ bylo v nemocnici, snazili
jsme se s nim pracovat na vyvojovych milnicich, aby je kviili pobytu v nemocnici nepropaslo.
A pak Slo hlavné o to, udrzet ty déti zapojené do béznych dennich aktivit, jestli se rano

obléknou, vycisti si zuby, dojdou si na toaletu a jak moc k tomu potiebuji pomoc.*

Sofie: ,,Takze to vlastné neni tak odlisné od prace s jinymi détmi, které maji jiné onemocnéni,

pracovat s ditétem s rakovinou, nebo je to velky rozdil?

Sabrina: ,,Nemyslim si, Ze je to tak odli$né. Myslim, Ze to mlZe vypadat hodné podobné jako
u jinych déti. Kdyz srovname tfeba to, co jsi zminovala dfive, jako autismus nebo ADHD, jako
tyto diagnozy... myslim, Ze rakovina je vic traumatizujici, takze pracujeme vic i s tim
traumatickym aspektem, ktery jsi zminila, tou psychologickou slozkou. Ale jinak to neni nutné
vic nebo min... jo, myslim, Ze cile jsou trochu jiné, naptiklad u téchto déti tolik nepracujeme
na smyslovém vnimani nebo na houpani, spis se snazime pracovat s vedlejSimi uc¢inky rakoviny,
zvySovat jejich hladinu energie a zaméfujeme se na hospodafeni s energii, coz si myslim,

zZe je trochu jiné oproti détem bez rakoviny.*

Sofie: ,Jasné. Deékuji moc. V Ceské republice se akutni piipady feSi primarné v nemocnici
Motol v Praze, zatimco vétSina ostatnich zafizeni se zaméfuje spiSe na rehabilitaci po ukonc¢eni
1é¢by. Jak je to v USA? Rikala jsi, Ze v nemocnici je to na denni bazi, ale nevis, jestli déti

po 1é¢bé dal dochazeji k ergoterapeutovi?*

Sabrina: ,,Jo, souhlasim. Vlastné nevim, co se dé€je, kdyZ jdou domt. VétSina z nich je 1é€ena
ve specializovanych détskych nemocnicich, obvykle je tam jedna nebo dvé. Musim fict,
7e to zalezi na velikosti statu, n€kde jich mtze byt vic. Ve Wisconsinu urc¢it¢ méame détskou
nemocnici v Madisonu a pak jesté jednu v jiném mésté, Milwaukee. A myslim, Ze tam ty déti
spi§ posilaji, do téchto regiondlnich nemocnic urenych pro 1é€bu rakoviny, spiSe nez

do nemocnic pro dospé€lé.*

Sofie: ,,Jasné, de¢kuji. Tak tii posledni otdzky. Mas néjaké napady nebo doporuceni, jak 1épe

integrovat ergoterapii do péce o déti s rakovinou?*

Sabrina: ,,Pokud vidis potiebu, a to je tak trochu to, ¢emu se vénuje moje doktorandské studium
pro ergoterapii, tak ergoterapeuti by se méli vic zapojovat do té faze po 1éCbe, jako snazit
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se pomoci s opétovnym zaclenénim. Myslim, Ze problém je v tom, Ze neni tolik déti s rakovinou,
takze pak je otazka, kam by vlastné¢ mély chodit, jestli do stejnych zatfizeni jako ostatni déti,
nebo spis do néjakého specializovaného zatizeni pro ergoterapii. A jak vlastné zajistit, aby byli
ergoterapeuti Iépe vzdélani a pfipraveni na praci s témito détmi, aby dokézali rozpoznat, ze dité
muze stale pocitovat vedlejsi ucinky chemoterapie, radioterapie nebo chirurgickych zakrokii,
a védeéli, ze s nim tieba musi pracovat pomaleji, ale zarovent chce§ mu pomoct znovu ziskat
energii a podpofit ho v tom, aby znovu bylo ditétem. Takze myslim, Ze je potieba vice
vzdélavani pro ergoterapeuty, pak i vice vzdélavani pro Iékare, aby tato doporuceni davali,

a vic vzdélavani i pro rodice, aby vibec védé¢li, ze takova sluzba existuje.*

Sofie: , Dobie, dékuji. A posledni otazka se tyké spoluprace, nebo tedy spoluprace s rodiéi. Cesti
ergoterapeuti nejcastéji uvadeli, ze klicovymi faktory uspesné spoluprace jsou diivera a respekt,
plna spoluprace, kvalitni komunikace a sdileni informaci, zajisténi dostate¢ného mnozstvi
informaci pro rodi¢e a psychickd pohoda vSech zucastnénych. Souhlasi§ s tim, nebo bys

na zéakladé svych zkusSenosti jesté néco doplnila?“

Sabrina: ,,Myslim, ze jediné, co bych k tomu jesté ptidala, je potieba spoluprace mezi vsemi
poskytovateli péce, mezi onkology, klinikami pro dlouhodobé piezivajici pacienty,
fyzioterapeuty, Skolami... Nejde jen o to, Ze ergoterapeut ma mluvit s rodici a spolupracovat
s nimi, ale jak mtze cely tym podpofit rodinu. Protoze si myslim, Ze tam je spousta dal§ich
véci, kde by se dalo pomoci, naptiklad jak zajistit, aby mély déti podporu i ve Skole, kdyZ jsou

unavené a nemaji energii na télocvik, jak jim zajistit bezpe¢ny prostor.*

Sofie: ,,Dobte. Mockrat ti dé€kuji*
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Priloha 5 — Vyhodnoceni otevienych otazek tykajicich se spoluprace

Jak spole¢né s rodici urcujete problémy, Kody Téma
poti‘eby a cile ditéte?
rozhovorem Rozhovor Komunikace s rodici
vysetieni, rozhovor s rodici, s ditétem

Vysetteni, rozhovor s rodi¢i a ditétem

Vstupni vysetieni/Komunikace s rodici
i ditétem

Na zacatku pfi vstupni konzultaci, popiseme
spole¢né obtize ditéte, nasledné vybereme vhodné

Spoleéné popsani obtizi pti vstupni

Komunikace s rodici

konzultaci
cile.
rozhovor Rozhovor Komunikace s rodici
Vstupnim vysetfenim (z pohledu ergoterapeuta),

otazkou - Co je Vase nejveétsi obtiz v bézném dni?
(Od ergoterapeuta na rodice) -> poté na zakladé
informaci zrekapitulujeme, co z toho vyplyva.

Vstupni vySetieni, dotazovani

Vstupni vySetreni/Dotazovani

Komunikaci, dotazovanim, z anamnézy, z jinych
vySetfeni

Komunikace, dotazovani, anamnéza,
jina vysetfeni

Komunikace
s rodici/Dotazovani/Anamnéza a jina
vySetreni

Nejdtive se ptam na preference a potieby rodiny
podle toho ur¢im cile (kdyz nema konkrétni cil
nékdo z rodiny)

Preference a potieby rodiny

Potreby a preference rodiny

Na zaklad¢ potieb rodiny ¢i klienta a to vse
vyplyvajici z rozhovort

Potieby rodiny a klienta, rozhovor

Potreby a preference
rodiny/Komunikace s rodici

Rozhovorem s rodi¢i a pozorovanim a vySetfenim
ditéte, komunikace a navazani spoluprace s ditétem

Rozhovor, pozorovani a vySetfeni,
spoluprace s ditétem, komunikace

Komunikace s rodici/Vstupni vysetieni

Testovanim motoriky, rozhovorem s rodicem,
observaci ditéte

Testovani motoriky, rozhovor,
observace ditcte

Komunikace s rodici/Vstupni vySetreni

komunikaci

rhb 1ékat

Komunikace Komunikace s rodici
na zakladé vstupniho vysetieni, kde se ptam jak Dotazovani ditéte a rodice pii vstupnim Dotazovani
ditéte, tak rodice na potize, které je trapi vysetfeni
Rozhovorem s rodic¢em. Cile rehabilitace urcuje

Rozhovor, rozhodnuti 1ékaie

Komunikace s rodici/Urceni cile
lékarem

Rodice vypliuji kazuistiky, ke kterym mame
pfistup, na dalsi informace se dost ¢asto
doptavame.

Dotazovani, vyplnéni kazuistiky rodi¢i

Dotazovani

Pii diagnostice

Diagnostika

Vstupni vysetreni

Pfi vstupnim vySetfeni. Tady vySetiim oblasti, kde
ma dité problém (vestibulami systém,
propriocepce, senzorické vnimani, trupova
stabilita, pravoleva koordinace a dalsi) Pak podle
toho, co zjistim z rozhovoru od rodice. Tyto
informace se snazim propojit a dat do souvislosti.
Celkove ale zalezi na klientovi, co chce zlepsit, a s

¢im prichézi.

Propojeni informaci z rozhovoru a
vstupniho vySetieni, duraz na klientova
prani

Potreby a preference
rodiny/Komunikace s rodici/Vstupni
vySetieni

pokud to jde tak komunikaci - uréeni cilti

Komunikace

Komunikace s rodici

Mluvime o tom, sdilime, co je pro obé& strany
dulezité

Rozhovor

Komunikace s rodici
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S jakymi vyzvami se nejcastéji setkavate
PFi spoluprici s rodici?

Kédy

Téma

vysoké ocekavani rodict - navrat fce (déti u nas
téméf vzdy tumor na CNS)

Vysoka o¢ekavani rodict

Neredlna ocekavani a motivace

absence vhodnych kompenzacnich pomucek v Absence kompenzaénich pomicek v Praktické bariéry
roding. rodiné
pomiicky Kompenzaéni pomucky Praktické bariéry

Snizena motivace, nedostatek informaci z fad
1ékaft rodictim - nevi co maji ¢ekat atd., ergoterapii
Casto neberou tak seriézné jako napft. fyzioterapii

SniZena motivace, nedostatek
informaci o oboru, neuznavani oboru

Neredlna ocekdavani a motivace /
Komunikacni obtize

Jde o samostatnost déti, strach rodic¢t nechat je
délat véci samostatné, nechat je si to vyzkouset

Strach ze strany rodica

Psychické a emocni obtize rodicii

Psychicka stranka rodiny

Psychika rodiny

Psychické a emocni obtize rodicii

s pfehnanou motivaci nebo naopak nizkou,
nedavéra, psychicka stranka rodici

Pfrehnana motivace, nizka nediivéra,
psychicka strana rodi¢a

Neredlnad ocekdavani a motivace/
Psychické a emocni obtiZe rodicui

Intervenéni pienos

Intervenéni pienos

Intervencni prenos

psychika

Psychika

Psychické a emocni obtiZe rodicii

Bézné véci - komunikace o terapiich, progresu,
psani zprav, doporuceni pomicek

Komunikace o terapiich a progresu
ditéte, doporuc¢eni kompenzacnich
pomticek

Komunikacni obtize / Praktické bariéry

emoce, bezmoc, piechnana motivace, zkreslené

Zkreslené piedstavy, piehnana

Neredlnd ocekdavani a motivace

piedstavy motivace, emoce, bezmoc /Psychické a emocni obtize rodicit
s jejich ob&asnou premotivovanosti Piehnana motivace Neredlnd ocekavani a motivace
Udrzet nadé&ji Udrzeni nadgje Psychické a emocni obtize rodici

Depresivni stavy, tizkost, strach. Casto se rodi¢e na
terapeuta upnou

Depresivni stavy, uzkost, upnuti se
rodi¢li na terapeuta

Psychické a emocni obtize rodicii

Zadost o radu, pomoc pii uréité ginnosti

Aktivni pomoc terapeuta

Poskytovani aktivni pomoci rodicii

Piechnana opatrnost, strach

Strach, ptehnand opatrnost

Psychické a emocni obtize rodicii

komunikace, sdileni, informovani

Komunikace, sdileni, informovani

Komunikacni obtize

Cas, nedostateéna komunikace, neochota
spolupracovat, emoce

Casové moznosti, komunikace, emoce,
neochota spolupracovat

Komunikacni obtize / Psychické
a emocni obtize rodicii / Praktické
bariéry

Odmitnuti pomoci

Odmitnuti pomoci

Praktické bariéry

Smutek a psychické obtize ze stran rodictl.

Smutek, psychické problémy

Psychické a emocni obtize rodici
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Jak se rodice aktivné zapojuji do terapie Kody Téma
ditéte?
Malokdy Malokdy Moc se nezapojuji
Individualné Individualné Individudlné

VEétsinou nezapojuji a z mého pohledu je to
v nékterych ptipadech dobte. Rodice
mohou byt i rusivych elementem v terapii
(dite se nesoustfedi, nekomunikuje s
terapeutem nebo neplni tikoly). Casto
terapie probihaji i bez rodice (pfichazi az
na konec, kdy probereme, co jsme délali).

VEétSinou nezapojuji, Casto probiha terapie
bez rodice

Moc se nezapojuji/Casto terapie probihad
bez rodice

Zalezi na rodicich..néktefi se zapojuji
velmi aktivné, néktéfi jen piihlizi

Zalezi to na nich

Individuadlné

do terapie se prili§ nezapojuji, jsou pouze
pfitomni a poté jim davam typy na domaci
cvieni ¢i pomticky, ale zalezi na
pacientovi, pokud s terapeutem
spolupracuje hute je rodi¢ do terapie
zapojen

Spise nezapojuji, svou pfitomnosti

Moc se nezapojuji/Jsou pouze pritomni
na terapii

Individualng, vétsinou terapie probihaji bez
piitomnosti rodice

Individualng, ¢asto probiha terapie bez
piitomnosti rodice

Individudlné/Casto terapie probihd bez
rodice

Jsou pfitomni na terapii (v soukromé
ordinaci, v Jedli ne, tam komunikujeme
emailem, maji moznost pfijit osobné).

Pouze svou piitomnosti

Jsou pouze pritomni na terapii

Nejspise dotazy ohledné cviceni, chtéji si
nechat postupy vysvétlovat.

Dotazovanim ohledné cviceni, chtéji
vysvétlit postupy cviceni

Dotazovanim/Nacvikem v domdcim
prostredi

dle svych moznosti

Dle svych moznosti

Individualné

Chtéji si vyzkouset to co maji délat doma,
zejména handling ditéte.

ZkouSenim cviéeni na doma

Ndacvikem v domacim prostiedi

Nacvikem doma

Nacvikem doma

Nacvikem v domdcim prostredi

Rodice s détmi trénuji doma, zkouseji
pouzivat metody, které jim doporu¢ime

Trénuji doma to, co jim ergoterapeut
doporuci

Nacvikem v domdcim prostredi

Vétsinou se moc nezapojuji

Vétsinou nezapojuji

Moc se nezapojuji

moc nezapojuji, jen v domacim cviceni

Vétsinou nezapojuji, cvici s ditétem doma

Moc se nezapojuji/Ndacvikem v domdcim
prostredi

snazim se je zapojit ja, aby oni sami
poznali co jejich dité déla

Snaha zapojeni rodice pies ergoterapeuta

Snaha o zapojent rodice pres ergoterapeuta

chtéji se naucit to co pak mohou délat i
doma

Uc€enim toho, co mohou délat s ditétem
doma

Ucenim se cvikii na doma v priibéhu
terapie

V ramci domaciho nacviku

Domaci nacvik

Ndacvikem v domacim prostiedi

vzdy, téméf podminka spoluprace

Vzdy

Zapojuji se vzdy

Svou piitomnosti na terapii, pfipadné
zasilanim videi z domadcich terapii dle
intervenéniho planu

Svou piitomnosti, zasilanim videi
z domécich terapii

Jsou pouze pritomni na terapii/Ndcvikem
v domdacim prostiedi/Zasilanim videi
ergoterapeutovi
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Jaké dalSi sluzby nebo formy podpory
by podle Vas rodice potiebovali, aby byli
pIné zapojeni do terapie a méli vSe,
co potiebuji, a mohli tak lépe
podporovat své dité i doma?

Kody

Témata

Occup.balance

Occupational balance

Occupational balance

Terénni sluzby ergoterapie - moznost
ergoterapie i v domacim prostiedi, zejména
u onkologickych klienttl, ktefi nesmi
onemocnét

Moznost terénni sluzby ergoterapie

Moznost terénni sluzby ergoterapie

Odlehéovaci sluzby, volnocasové aktivity

Odlehéovaci sluzby, volnocasové aktivity

Occupational balance/Odlehcovaci sluzby

Aby byla ergoterapie hrazena pojistovnou
a mohlo si ji dovolit vice rodin

Moznost pokryti terapie zdravotni
pojistovnou

Financni podpora

Finanéni podpora, psycholog, spolek pro
podporu rodic¢ se stejnou diagndzou,

Finanéni podpora, psychologicka pomoc,
podptrné skupiny

Finanéni podpora/ Psychologicka
pomoc/podpiirné skupiny

pokracovat navazné v terapiich v misteé

Navazné terapie v misté bydlisté

Moznost terénni sluzby ergoterapie

bydlisté
Informace Informovanost Informovanost
potiebuji podporu psychologa Psychologicka pomoc Psychologicka pomoc

Celkove informovanost od vSech terapeutt,
doporuéeni dalSich terapii, Ranna péce,

Informovanost od terapeutti, doporu¢eni
dalSich terapii, rané péce

Informovanost/Doporuceni dalsich
terapii/Rand péce

odlehcovaci sluzby, terénni sluzby
ergotrapie, vétsi informovanost o
ergoterapii

Odlehcovaci sluzby, terénni sluzby
ergoterapie, vétsi informovanost
0 ergoterapii

Odlehcovaci sluzby/Moznost terénni sluzby
ergoterapie/Informovanost

moznost ergo doma, occup. balance -
odleh¢ovaci sluzby, finanéni podpora a
dostupna psychologicka péce

Terénni sluzba ergoterapie, occupational
balance, odleh¢ovaci sluzby, finanéni
podpora, psychologickd pomoc

Occupational balance/Moznost terénni
sluzby ergoterapie

psychologicka pomoc, terénni ergoterapie

Psychologicka pomoc, moznost terénni
sluzby ergoterapie

Psychologicka pomoc/Moznost terénni
sluzby ergoterapie

psycholog/psychoterapeut

Psychologicka pomoc

Psychologicka pomoc

Seznamuji rodi¢e s moznosti pomoci z
venci

Informovanost o moznostech pomoci
zvenci

Informovanost

vétsi provazanost pecujiciho odb.tymu

Provazanost pecujiciho odborného tymu

Provazanost pecujictho odborného tymu

Nejvice socialni podporu stran rodiny a
pratel (nebot’ Casto zazivaji strach okoli s
nimi o onkologickém tématu hovofit) a
lidsky pfistup u nékterych odbornikii
(pokud jsou tfeba i jind vySetfeni pro jejich
potomka.

Lidsky pfistup u odbornikd, socialni
podpora

Lidsky pristup odbornikii/Socialni podpora
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Co podle Vas nejvice brani rodi¢am Kody Téma
v aktivnim zapojeni do terapie jejich
ditéte?
Strach, neznalost Strach, neznalost Strach/Neznalost
Strach Strach Strach

Neptfijeti situace, strach.

Strach, nepfijeti situace

Strach/Psychicka stranka

obcas strach, jindy ja jako terapeut, protoze
nékdy nechci, aby do terapii zasahovali a
pacientiim pomahali nebo je rozptylovali

Strach, ja jako terapeut

Strach/ Moznosti a pristup terapeuta

Penize, psychicka stranka

Penize, psychicka stranka

Finance/Psychicka stranka

Unava, pfetizeni, vyhoteni

Unava, pfetizeni, vyhofeni

Casovd a energetickd narocnost/Psychickad
stranka

Neznalost, ¢as, finance, nedostupnost
sluzeb, strach

Neznalost, strach, ¢as, finance,
nedostupnost sluzeb

Strach/Neznalost/ Casovd a energetickd
narocnost /Finance/Nedostupnost sluzeb

Jejich vlastni iniciativa, ochota, moZnosti a
pfistup terapeuta (vzdélani, vybaveni,
otevienost atd.)

Vlastni iniciativa, ochota, moznosti
a piistup terapeuta

Vlastni iniciativa, ochota, moznosti a
DpFistup terapeuta

cas

Cas

Casova a energeticka narocnost

Spoluprace ditéte. S terapeutem pracuje
dité jinak, rodi¢ ma jinou roli a je pro
rodige t&7ké tuto roli zménit. Casto se

setkavam s dotazy, ze rodi¢im nejde dité k
aktivité namotivovat v domacim prostiedi.

Nedostate¢na spoluprace ditéte s rodicem

Nedostatecna spoluprace ditéte s rodicem

Syndrom vyhoteni u déti, které jsou uz
star$i.

Syndrom vyhoteni u starSich déti

Syndrom vyhoreni u starsich déti

Strach, neznalost, emoce

Strach, neznalost, emoce

Strach/Neznalost/Psychickd stranka

rodiCe jsou jiZ unaveni. spiSe se zaméruji
na Skolu

Unava

Casova a energetickd ndrocnost

Kdyz je dit¢ s rodi¢i, vétsinou se s nim
hife pracuje. V piipadé, Ze posléze rodi¢ s
ditétem pracuje sam, ma dost ¢asto strach,
nebo ditéti "odpousti" zadané cviky nebo

ukoly. Nékdy maji i strach

Strach, tendence ustupovat od terapie
v domacim prostiedi

Strach/ Tendence ustupovat od terapie v
domacim prostiedi

strach, opatrnost, emocni stranka,
nedostatek sil a casu

Strach, opatrnost, emoce, ¢as, nedostatek
sil

Strach/ Casova a energetickd ndarocnost
/Opatrnost/Psychicka stranka

strach, pfehnana opatrnost

Strach, ptehnana opatrnost

Strach/Opatrnost

strach

Strach

Strach

strach, ¢as

Strach, ¢as

Strach/ Casova a energetickd narocnost

vycerpanost

Vycerpani

Casova a energeticka narocnost

U onkologickych pacientt je to ¢asto pocit,
ze nechtéji dité pretézovat, strach ze
zhorSeni stavu a nékdy jen vycerpani....
chtéji prosté jen byt se svym ditétem.Ale
vétSinou se aktivné zapojuji.

Obava z pietizeni ditéte, strach, vyCerpani

Strach/ Casova a energetickd ndarocnost /
Obava z pretiZeni ditéte
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Jaké faktory povaZujete za klicové Kody Téma
pro uspésnou spolupraci s rodinou ditéte
béhem ergoterapie?
Dobry vztah Dobry vztah Diivéra a dobry vztah
Spoluprace vsech zapojenych Spoluprace

Spoluprace vSech zapojenych

Aktivita a motivace rodiny/Spoluprdce

Motivace, spoluprace

komunikace o potiebach jak ditéte, tak
rodice

Motivace rodiny, ochota spolupracovat
Angazovanost, vzajemna diivéra. Angazovanost, vzajemna diivéra Aktivita a motivace rodiny /Diivéra a dobry
vztah
Komunikace o potfebach Komunikace

Duveéra a dobry vztah// Porozuméni

Vzéajemna divéra a respekt, naslouchani

Vzajemna divéra, respekt, naslouchani

a sdileni
Komunikace

Upfimna komunikace

Komunikace

Rodi¢ musi sam byt v psychické pohod¢ -
Casto je vhodné aby rodi¢ fesil i svuj
psychicky stav, vyuzil odleh¢ovaci sluzby,

finanéni podpory, §kolky - vSech

Psychicka pohoda rodice, vyuziti
odleh¢ovacich sluzeb, vyuziti finanéni
podpory, vyuziti vSech dostupnych
prostiedktl

Psychicka pohoda rodice/Vyuziti
dostupnych sluzeb

dostupnych prostiedk.
Komunikace, vzdélani,podpora zatizeni
této problematiky, iniciativa rodic¢u, znalost
paliativni péce a podplrnych organizaci a

Komunikace, vzdélani a podpora zafizeni
této problematiky, iniciativa rodi¢d, znalost
paliativni péce, znalost podptrnych sluzeb

Komunikace/Vzdélavani a podpora
zarizeni v této problematice/ Aktivita
a motivace rodiny /Znalost podpuirnych
sluzeb

instituci.
pohled na dité i rodinu jako celek

Pohled na rodinu a dité jako celek

Porozuméni a sdileni

Komunikace, empatie, podani dostatku
informaci, sd€leni cild a planu terapie, na
kterych se spole¢né shodneme.

Komunikace, empatie, dostatek informaci,
spoleéna spoluprace na cilech a planech
ditéte

Spoluprace/ Porozumeéni a sdileni
/Komunikace

Aktivita a motivace rodiny

Snaha zmény u rodice, rodi¢ chce pracovat
v domacim prostiedi hlavné.

Aktivni zapojeni rodice do terapie
v domdcim prostiedi

Duivéra a dobry vztah

vstiicnost na obou stranach

Vstiicnost na obou stranach

Spoluprace/Komunikace

100% spoluprace a komunikace s rodici,

Spoluprace, komunikace

plna spoluprace s rodici, komunikace,
divéra, uptimnost, dostatek informaci.

Spoluprace, komunikace, divéra,
upiimnost, dostatek informaci

Spoluprace/Komunikace/Divéra a dobry
vztah/ Porozuméni a sdileni

Porozuméni a sdileni /Spoluprace

dostate¢né porozumeéni a informace o
ergoterapii, 100% spoluprace s rodici

Porozuméni terapii, dostatek informaci,
spoluprace

Diivéra a dobry vztah/Komunikace

Duivéra, komunikace

daveéra, komunikace
plné spoluprace Spolupréace Spoluprace
Empatie Empatie Porozumeni a sdilent
Sdileni informaci, u¢eni novych Aktivita a motivace rodiny, porozumént

Prenastaveni pohledu na terapii, pracuji
léta tak, Ze jsem pouze pruvodce, ktery uci
rodice o dité s obtizemi se starat, davam
podméty do domaci péce, doporuc¢im
pomucky a stanovim program rehabilita¢ni
domaci péce s ohledem na
odb.ergoterapeuta. stav pribézné kontroluji
v ¢ase a uc¢im rodice dalsim potiebnym
prvkiam, které budou ditéti dodavat. neni
cilem péstovat si nekoneéného pacienta, ale
zasaturovat postupy péce rodinu a nechat je

dovednosti, doporuceni pomticek

a sdileni, prenastaveni pohledu na terapii

7it, tak jak nejlépe lze.
Empaticky piistup, navazani aliance mezi
ditétem a terapeutem.

Empatie, navazani terapeutického vztahu
mezi terapeutem a ditétem

Porozuméni a sdileni /Navazani
terapeutického vztahu mezi terapeutem a
ditétem
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