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Abstrakt

Cilem této bakalarské prace je predstavit roli psychologa v péci o détské a dospivajici
onkologické pacienty. Literarné piehledova Cast je rozdélena do dvou kapitol. Prvni kapitola
predstavuje obecné charakteristiky détskych malignit a principy 1é¢by détskych onkologickych
onemocnéni v psychologickém kontextu. Druha kapitola nabizi vybér z témat détské
onkopsychologie — psychosocidlni intervence, praci s bolesti, paliativni péci a problematiku

byvalych pacientt.

Navrh kvalitativniho vyzkumu se zabyva postoji rodi¢i byvalych détskych
onkologickych pacientti a psychologti k 1é¢b¢ a moznostem vyuziti psychologickych intervenci

v jejim pribéhu.
Klicova slova

Onkologické onemocnéni, détsky pacient, dospivajici pacient, détska onkopsychologie.



Abstract

The aim of this bachelor thesis is to present the role of psychologist in the care of
children and adolescents oncology patients. The literary briefing section is divided into two
chapters. The first chapter presents the general characteristics of childhood malignancies and
the principles of treating pediatric oncology diseases in the psychological context. The second
chapter offers a selection of topics of children's oncopsychology — psychosocial interventions,

work with pain, palliative care and issues of former patients.

The design of qualitative research deals with the attitudes of parents of former paediatric
cancer patients and psychologists to the treatment and possibilities of using psychological

interventions during its course.
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Uvod

Onkologické onemocnéni postihne v Ceské republice roénd pfiblizné 400 déti
a dospivajicich, celosvétové jde fadové o desitky tisic ptipadi. Pokroky v diagnostice
a lécbe rapidné zvysily Sanci pacientti na dlouhodobé preziti, ktera se v celkovém priméru

pohybuje okolo 80 %.

Rostouci tUspésnost lekatskych intervenci primarné cilenych na potla¢eni nemoci
a rekonvalescenci vede k stoupajicimu zdjmu odborné vetejnosti o psychologické, socidlni
a spiritualni komponenty 1écby a s nimi souvisejici kvalitu zivota détského pacienta, jeho

rodiny a dal$ich blizkych osob béhem 1é¢by a po jejim ukonceni.

Cilem této bakalarské prace je predstavit roli psychologa v komplexni
multidisciplinarni pé¢i o détské a dospivajici onkologické pacienty. Literarné piehledova
cast je rozdé€lena na dve kapitoly. Prvni kapitola se vénuje charakteristice détskych malignit
a modalitdm jejich 1écby v psychologickém kontextu. V druhé kapitole je uveden vybér

z témat praktické détské onkopsychologie.

Navrh vyzkumu vychdazi z teoreticko-praktickych poznatkli shromazdénych v literarné
piehledové casti bakalarské prace. Cilem proponované¢ho kvalitativniho projektu je
prozkoumat oblast postojui rodici byvalych détskych onkologickych pacientl a psychologt
oddéleni détské onkologie k 1écbé a moznostem psychologickych intervenci v jejim

prubehu.

Text této prace vychazi z odborné literatury, ktera reflektuje momentalni stav poznani
na poli détské klinické psychologie a onkopsychologie. Priméarné€ psychologické zdroje jsou

doplnény o poznatky z piehledovych lékatskych publikaci o détské onkologii.

V préci je citovano dle norem APA.



Literarné prehledova Cast

1. Specifika onkologickych onemocnéni déti a dospivajicich

Onkologickd onemocnéni détského véku predstavuji specifickou skupinu diagnoz,

které se v radé aspektli vyznamné az diametralné odliSuji od onkologickych onemocnéni

dospélého veéku (Koutecky, 1997; Izraeli & Rechavi, 2012). Oblasti, ve kterych se lisi détska

a dospéla onkologicka onemocnéni, jsou zejména:

Epidemiologie: onkologické onemocnéni détského veéku je druhou nejcastéjsi
pri¢inou tmrti (po traumatech) ve vékove kategorii do 15 let (Koutecky, Kabickova
& Stary, 2002). Obdobné u dospélych predstavuji onkologickd onemocnéni druhou
nejCastéjsi priC¢inu umrti (po kardiovaskularnich chorobach). Onkologicka
onemocnéni détského véku nicméné predstavuji zhruba pouze 1 — 2 % z celkového
poctu diagnostikovanych onkologickych chorob (Koutecky, 1997).

Etiopatogeneze: d¢tska onkologicka onemocnéni vznikaji nejCastéji v tkanich
a organech, které prochdzeji prudkym vyvojem a diferenciaci v prenatalnim
a postnatalnim vyvoji jedince. Hereditarni nadory jsou spiSe vyjimecné, ackoliv se
u malého procenta nemocnych vyskytuji, jako napt. dédicny retinoblastom
(nddorové onemocnéni sitnice). Naopak naddory dospélého véku postihuji nejcasté;ji
epitelové bunky, které tvoii vystelku trubic a dutin lidského organismu a jejich vznik
byva podminén exogennimi karcinogeny (Izraeli & Rechavi, 2012).

Psychosocialni péce: je pro détsky vek specificka odlisSnymi naroky kladenymi na
podporu a edukaci pacienta v kooperaci s jeho rodinou. Napli a zaméfeni intervenci
se vyrazné lisi vzhledem k véku nemocného ditéte. Zarovei jsou vyvazeny vzhledem

k sociokulturnim podminkam pacienta a jeho rodiny (Wiener & Pao, 2012).

1.1 Charakteristika a relativni zastoupeni détskych malignit

Détska onkologickd onemocnéni maji urcité specifické ukazatele, které se 1iSi od

nadorovych onemocnéni dospélého véku (Koutecky, 1997). Jsou jimi:

o Patofyziologie nadori: pro détsky vek charakteristicky relativné rychlejsi rast
nadoru i ¢asnéj$i vznik metastaz.
¢ Symptomatologie: byva nespecificka a zpravidla nezavdava v prvnich fazich

nemoci pfi¢inu k uvazovani o onkologickém onemocnéni. Rada déti proto



zacina 1éCbu na specializovaném (hemato)onkologickém oddéleni v jiz znacné

pokrocilé fazi onemocnéni.

Nize je uvedena incidence a strucnd charakteristika nadorovych onemocnéni

détského veéku (Koutecky, 1997; Koutecky et al., 2002):

Incidence nadorl détského véku
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Graf 1 — Incidence nadori détského véku (Koutecky, Kabickova & Stary, 2002, str. 19; upraveno)

e Leukémie: je nejcCastéjSim malignim onemocnénim détského véku,
predstavuje cca 1/3 ze vSech onkologickych onemocnéni déti a dospivajicich.
Ma n€kolik forem, nejCastéjsi je akutni lymfoblastické leukémie — ALL (80 %)
a akutni myeloidni leukémie — AML (15 %). ALL je €asto uvadéna jako ptiklad
uspéSného rozvoje oboru détské onkologie. Zatimco jesté¢ v 60. letech 20.
stoleti §lo o prakticky neléc¢itelnou chorobu, kurabilita dnes piesahuje hranici
80 % (Izraeli & Rechavi, 2012). Usp&snost 1é¢by AML je nizsi (cca 50%).

e Nadory CNS: jsou druhou nejpocetnéjsi skupinou naddorovych onemocnéni
détského veku. Postihuji zejména mladsi déti (nejvice diagnostikovanych
nadorli ve vékové skupiné 2 — 10 let — 60 %). Lécba nadori CNS s sebou
relativné Casté€ji neZ u lécby jinych typl onemocnéni nese zaté¢z v podobé

rozvoje pozdnich nasledkil zptisobenych terapii. Uspé&snost 16¢by v ramci



détské onkologie je dlouhodobé nizsi (oproti napt. ALL). To je zplsobeno
n¢kolika faktory:

o Rizikovost chirurgickych zasahti v oblasti mozku a michy.

o Vysoka radiorezistence nervovych bun¢k lidského organismu, branici

efektivné cilené radioterapii.
o Pfitomnost hematoencefalické bariéry a s ni spojeny Spatny prinik
cytostatik k nadoru.

Maligni lymfomy: skupina lymfoproliferativnich onemocnéni (postihujici
lymfocyty). Nejcastéjsi jsou tzv. Non-Hodgkin lymfomy (cca 55 %), nasleduje
Hodgkintiv lymfom (45 %).
Neuroblastom: je nejcasté¢jSim nadorovym onemocnénim béhem prvniho roku
zivota. Vychazi z difen€ nadledvin, ptipadné sympatickych ganglii ulozenych
podél patete.
Sarkomy mékkych tkani: u déti nejcastéji v oblasti hlavy a krku (40 %),
uropoetického systému (20 %) a mékkych tkdni koncetin a trupu (27 %).
Sarkomy byvaji asymptomatické, lokdIni rist nddorové struktury v nékterych
piipadech zplsobuje pacientovi bolest a sekundarni obtize (patologicka
zlomenina, ttlak cévniho ¢i nervového systému apod.).
Nefroblastom: oznaCovany také jako Wilmsiv nador, je onemocnéni
nejCastéji se vyskytujici u déti predskolniho véku. Primarné postihuje tkan
ledviny, ale vzhledem k chudé symptomatologii a z ni vyplyvajici Casté pozdni
diagnostiky ma tendenci expandovat do retroperitonealniho prostoru ci
metastazovat, zejména do lymfatického systému, plic a jater.
Nadory kosti: se vyskytujiu star§ich déti a dospivajicich (vrchol vyskytu mezi
10. a 20. rokem), coz souvisi s akceleraci télesného ristu. Mezi kostni nadory
fadime Ewingliv sarkom a osteosarkom.
Retinoblastom: nador sitnice, typicky pro mladsi détsky v€k (vétSina nadori
se manifestuje v prvnich tfech letech Zivota, vyskyt nad 6 let jen vyjimec¢n¢).
Pomérné mensi ¢ast diagnostikovanych retinoblastomt je hereditarnich. Jejich
osteosarkomu. Hereditarni retinoblastomy byvaji bilateraIni.
Germindlni nadory: skupina onemocnéni postihujicich pfedev§im

prvopohlavni buiiky (gonocyty). Nadory mohou byt lokalizovany v gonadach



i mimo né. U chlapct se nejcastéji vyskytuji ve véku 1 roku — 4 let, u divek
v obdobi 10 — 14 let.

e Ostatni: vzacné nadory détského veku, které se vyskytuji minimalné, piipadné
neodpovidaji obecnym charakteristikaim détskych onkologickych onemocnéni.

Ve vétsing pripadil jde o karcinomy.

Vyse uvedeny piehled typti nadori détského véku je pouze orientacni a nepiedstavuje

kompletni vycet onemocnéni a jejich subtypti.

1.2 Lécba détského onkologického onemocnéni a jeho psychologicky kontext
Koutecky et al. (2002) uvadéji 4 typy lécby v détské onkologii — radioterapii,
chemoterapii, imunoterapii a chirurgické zakroky v rdmci tzv. onkochirurgie. Imunoterapie
je v détské medicin€ relativné novou, ale perspektivné se rozvijejici metodou. Jeji potencial
je Castecné€ limitovan malym mnoZstvim klinickych studii na cilové populaci (Bajciova,

2015), ackoliv postupné pronikéa do 1é¢ebnych protokoli.

1.2.1 Radioterapie

Principem radioterapie je ptisobeni radia¢niho zafeni na nadorové struktury s cilem
je zni¢it nebo omezit v dal§im Sifeni v organismu pfi snaze o minimalni poSkozeni okolni
zdravé tkané (Koutna, 2016). V minulosti byla radioterapie standardni, plosn¢ vyuzivanou
metodou (v kombinaci s chirurgickymi zékroky) pii 1€¢bé onkologickych onemocnéni.
V soucasné¢ dobé je indikace omezena, nadéle je nepostradatelnou slozkou 1éCby napf.
u nadortt CNS. Radioterapie je provadéna v dil¢ich blocich (tzv. frakcich) denné zpravidla
po dobu n¢kolika tydnti. Je podavdna samostatné nebo v kombinaci s jinymi typy
onkologické 1é¢by (VIckova, 2011). Radioterapie je v ramci détské onkologie specifickou
metodou s fadou proménnych, které je nutné brat v potaz (Koutecky et al., 2002). Obecné

plati, ze:

e Radiosenzitivita bun¢k (citlivost bun¢k na radia¢ni zateni), tkani a organi
déti je vétsi nez u dospélych. Cim mladsi dité, tim vy3si radiosenzitivita.
(Koutecky et al., 2002). Détsky organismus je znané vulnerabilni, coZ je
pti¢inou Casto se vyskytujicich pozdnich nasledkt 1é€by, které mohou mit
odloZeny a progresivni charakter.

e U déti se castéji vyskytuji lokdlni Casné radiacni komplikace (oproti

syst¢émovym u dospélych). Ty mohou byt nejen objektivné zdvazné pro
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zdravotni stav, ale i subjektivné pocitovany jako neptfijemné, bolestivé
a omezujici (podle oblasti ozafovani).

e Vzhledem ke zménam, kterym lidské télo v détstvi prochézi, je vhodné,
pokud je to vzhledem k zdravotnimu stavu pacienta umoznéno, vyhnout se
ozatovani rastovych chrupavek, zarodktt mléénych 714z, gonad, stitné zlazy
apod. (Koutecky et al., 2002).

e Po dobu ozafovani je nutné zajistit neménnou polohu ditéte. Je-li imobilizace
ditéte nemozna (napt. niz§i v€kova skupina, mentalni retardace), je pacient

uveden do kratkodobé celkové anestezie (Kreitler, Krivoy & Toren, 2012).

Z hlediska vlivu radioterapie na psychiku ditéte rozliSujeme mezi cCasnymi

(kratkodobymi) a pozdnimi (dlouhodobymi) nasledky.

Kratkodobé nasledky: Radioterapie je u détskych pacientli spojena s prozitkem
stresu, ktery maze byt disledkem vice proménnych — separaci od rodict a zdravotnického
personalu po dobu frakce, imobilizaci pro efektivni zacileni radiace nebo zvuky, které
piistroj pro radioterapii vydava (Klosky, Tyc, Tong, & al., 2007). Studie poukazaly na to, ze
vedle nizsi vékové kategorie je behavioralni distres Castou indikaci k podani sedativ
pacientovi nebo jeho uvedeni do celkové anestezie (Tyc, Klosky, & Kronenberg, 2002;
Klosky, Tyc, Tong, & al., 2007). Tyto metody sice vedou ke zklidnéni pacienta a umoznu;ji
efektivni priabéh procedury, ale poji se s jinymi obtizemi a komplikacemi — s dietnimi
upravami pied vykonem, rostoucim rizikem zdravotnich komplikaci i rostoucimi finan¢nimi

naklady lécby (Kreitler et al., 2012).

Z dotazovani détskych onkologickych pacientii a jejich rodi¢l na subjektivné
pocitované obtize spojené s radioterapii vyplynulo, ze ob¢é dotazované skupiny vnimaji
casné nasledky (nevolnost, nechutenstvi, bolesti hlavy, ospalost) jako siln¢ zatézujici.
Obdobné stres spojeny s vykonem (nutnost podstupovat vykon kazdy den, strach o dite,
diskomfort a uzkost détského pacienta z nutnosti byt pii vykonu sdim) hodnotily ob& skupiny
jako vysoce negativni. VétSina rodict se zaroven vyjadiila pro kontinualni psychosocialni
podporu sebe 1 svych déti pro lepsi zvladani radioterapie (Kreitler, Ben-Arush, & Krivoy,
2010).
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Psychologické intervence by se proto mély zamétit na redukci tenze a uzkosti
u détskych onkologickych pacienti podstupujicich radioterapii i jejich rodict. Uziti
interaktivnich metod v edukaci pacienti a rodi¢ii (edukacni rozhovory o radioterapii
ptizpisobené vékové kategorii pacientl za vyuziti obrazkovych knih, hracek a odmén za
uspesné zvladnuté frakce) vyrazné snizuje pottebu podani sedativ nebo uvedeni pacienta do

celkové anestezie po dobu vykonu (Haeberli, Grotzer, Niggli, & al., 2008).

Dlouhodobé nasledky: Uziti radioterapie v 1é¢bé détskych nadorovych onemocnéni,
napt. nadort CNS a ALL (nejcastéji ve formé tzv. kranialni radioterapie; CRT) se v fadé
ptipadi poji s vyraznym ovlivnénim kognitivnich funkci. Zejména nejmensi déti (0 — 3 roky)
jsou vzhledem k dosud plnému nerozvinuti téchto funkci ohroZeny globalnim poklesem
intelektu, k negativnimu ovlivnéni ale mtize dojit 1 u starSich détskych pacienttt v podobé
snizené pozornosti, horsi koncentrace, poklesu IQ apod. (Slampa, Zitterbart, Dusek & al.,

2007).

Posuzovéni ptimého vlivu radioterapie ve form¢ pozdnich nasledki u détskych
onkologickych pacientii je pomérn¢ obtizné vzhledem ke komplexnim narokiim lécby, ktera
zpravidla kombinuje fadu metod a postupli pro maximalni efekt a uplné uzdraveni pacienta.
Studie vyuzivajici zaznamy magnetické rezonance u détskych onkologickych pacientt, kteii
v ramci 1é¢by podstoupili kranidlni radioterapii, poukazala na to, Ze tito pacienti vykazuji
oproti zdravé kontrolni skuping, ale i skupiné pacientti, ktefi CRT nepodstoupili, specifické
zmény v bilé hmoté mozkové a dalSich subkortikalnich utvarech. Ty maji zasadni podil na
¢innosti kognitivnich funkei, jako jsou rychlost zpracovéni, pracovni pamét’ nebo fluidni
inteligence, které slouzi jako podklad pro adekvatni rozvoj vysSSich kognitivnich funkci
a kognice coby globalniho konstruktu. Pacienti, ktefi podstoupili CRT, vykazovali v dané
studii progresivni pokles schopnosti asociovanych s kognitivnimi funkcemi, zptisobeny
narusenim jejich normalniho vyvoje (Schazt, Kramer, & Ablin, 2000). Vyssi davky
radia¢niho zéfeni (nutné v 1é€bé agresivnich a rozsahlych nadori jako je medulloblastom)
kombinované s chemoterapii predikovali vyznamngj$i zmény v maturaci bilé hmoty

wev s

onkologického onemocnéni (Jacola, Ashford, Reddick, & et al., 2014).

Degradace kognitivnich funkci pfedstavuji pouze ¢ast z moznych pozdnich nasledkt

lécby détskych onkologickych onemocnéni pfi vyuziti radioterapie. Zejména déti s nadory
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CNS jsou ohrozeny upadkem behavioralnich adaptivnich funkci jako jsou pouZzivani jazyka,

praktické a socialni dovednosti. K nejvyraznéjsim poklestim po 1é¢bé dochazi u praktickych

dovednosti, nejohrozené;jsi skupinu predstavuji détsti pacienti, kteti podstoupili CRT a jejich

rodina vykazuje niz§i socioekonomicky status (Hoskinson, Wolfe, Yeates, & et al., 2018).

Tyto poznatky mohou poslouzit k efektivnéjSimu rozpoznani pacientli a rodin vyzadujicich

intenzivnéj$i psychosocialni podporu a edukaci.

Rozvoj pozdnich nasledkii zavisi na véku ditéte, typu nddoru a jeho lokalizaci,

intenzité radioterapie a fad¢ dalSich proménnych.

1.2.2 Chemoterapie a transplantace krvetvornych kmenovych bunék

Systémova chemoterapie predstavuje zdsadni lé€ebnou metodu v ramci détskych

malignit. S pfihlédnutim ke specifické patofyziologii détskych nadorti je cilem chemoterapie

zabranit vzniku vzdalenych metastdz a dal§imu rozvoji onemocnéni (Koutecky et al., 2002).

Principem chemoterapie je podavani cytostatik pacientovi v opakujicich se blocich, jejichz

Cetnost, délka a intenzita zavisi na typu nadoru. Chemoterapie se podava typicky

intraven6zné, détskym pacientim byva obvykle pod analgosedaci (Midazolam, ketamin,

opiaty) ¢i v celkové narkdze zaveden centralni Zilni katetr. Pro nékteré typy nadort je podani

cytostatik mozné intratekaln¢, intraarterialné ¢i peroralné. Cytostatika napadaji nadorové

buiiky a brani jejich dalsi proliferaci v organismu. S poddnim chemoterapie se ovSem vaze

fada zavaznych komplikaci, které je nutné brat v ivahu:

Nespecifické systémové pusobeni cytostatik vede k devastaci nejen
nadorovych bunék, ale i bun¢k zdravych tkéni organismu. Zasazeny jsou
de facto veskeré oblasti vyvijejiciho se détského organismu, (Koutecky et al.,
2002). Komplikace zplsobuji pacientim znacény fyzicky diskomfort
a psychicky distres, a to jak v pfipad¢ akutnich, tak v pfipad¢ chronickych
nasledkll. Poskozeni vlasovych cibulek v disledku chemoterapie a vypadéni
vlast (n€kdy nevratn¢), zjizveni kiize a dalsi viditelné abnormity zpiisobené
lécbou koreluji s vyssi depresivitou, izkosti a vnimanou nizsi kvalitou Zivota
u pacientit prezivSich détské onkologické onemocnéni (Kinaham, Sharp,
Seidel, & et al., 2012). Jina rozsahla studie poukazalo na to, Ze dospivajici
pacienti oproti dospélym a starSim pacientiim s onkologickym onemocnénim
vice negativné vnimaji télesné zmény zplisobené 1é¢bou (Drost, Mols, Kaals,

& et al., 2016).
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V ramci terapie je zpravidla nutné kombinovat vice cytostatik (tzv. kombinovana
chemoterapie) vzhledem k ¢astému vzniku rezistence organismu vici pusobeni jednoho
konkrétniho cytostatika (Koutecky, 1997). Usp&$nost chemoterapie zarovei zavisi na
velikosti nadoru a intenzité¢ davky cytostatik — plati, Ze ¢im vétsi nador je, tim mensi ¢ast

dané davka znic¢i (Koutecky et al., 2002).

Transplantace krvetvornych kmenovych bunék je metodou nahrazeni dysfunkéni
krvetvorby intravendzni aplikaci krvetvornych bunék pacientovi, ktery transplantaci
podstupuje. Dle typu onemocnéni mize mit formu autologni (aplikace pacientovych
vlastnich krvetvornych bungk), allogeni (aplikace darcovskych krvetvornych bunék),
vyjimecné syngenni (aplikace krvetvornych bunék od zdravého jednovajecného dvojcete)
(Koutecky, 1997; Vickova, 2011). Indikaci pro transplantaci krvetvornych kmenovych
bunék jsou zejména malignity z hematologického spektra a ur€ité typy solidnich naddort se
Spatnou odpovédi na standardni 1€¢bu. Vzhledem k relativné vysoké morbidité a mortalité
asociovan¢ s vykonem transplantace je indikace omezena na rezistentni a relabujici

onemocnéni (Stary, 2011).

Transplantace krvetvornych kmenovych bunék mé nékolik fazi. V pripravné fazi
(bézn¢ uzivan anglicky termin conditioning), ktera predchdzi samotné transplantaci, jsou
pacientovi podavany enormné vysoké davky cytostatik. Cilem této cca 5 — 10 dni trvajici
cytotoxické megaterapie je zlikvidovat rezidudlni nadorové bunky a v ptipad¢ allogenni
transplantace také ptijemcovu kostni dien, aby mohla byt ptijata dient darcovska (Koutecky,

1997). Nasledné dochazi k samotné infuzi krvetvornych bunék.

Prvnich ptiblizné 100 dni po podani krvetvornych bunck ptedstavuje kritickou
periodu v péci o transplantovaného pacienta. V neutropenické fazi je dit€ bezprostiedné
ohroZeno infekcemi bakteridlniho, virového i mykotického plvodu vzhledem k tézké
fatalni dopad na organismus pacienta a zpisobit i jeho umrti. V tydnech po transplantaci
zaroven dochazi k ptipojovani (ang. engraftment) déarcovskych kmenovych bunék

k pfijemcové kostni dfeni a je zahajena produkce krevnich bunék.

Transplantace kmenovych bun€k se poji s rozsahlym souborem ¢asnych i pozdnich

nasledku. Retrospektivni analyzy zdravotniho stavu pacientt, ktefi transplantaci podstoupili,
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ukazaly, ze s Casnymi i pozdnimi nasledky v rizné formé¢ se potyka vétSina pacientii
(Hierlmeier, Eyrich, Wolfl, & et al., 2018; Keslova, Sedlacek, Komrska, & et al., 2011).
Krom¢ zminéného rizika infekci jde v pfipadé akutnich nésledkli predevSim
o trombocytopenii zptisobujici krvaceni sliznic, v gastrointestinalnim traktu a do CNS, plicni
a srde¢ni komplikace ad. (Koutecky, 1997). Mezi zdvazné a Casté komplikace fadime také
reakci Stépu proti hostiteli (graft versus host disease, GvHD), kdy darcovské bunky
,hapadaji“ bunky ptijemce. GVHD ma akutni (objeveni do 100 dnt od transplantace
krvetvornych bungk) 1 chronickou formu (objeveni déle nez do 100 dnli od transplantace
krvetvornych buné€k). Potlateni GVHD casto vyzaduje imunosupresivni lécbu kortikoidy,

ktera dale zvysuje riziko infekénich komplikaci.

Psychosocialni problematika transplantace krvetvornych bunék je stejné rozsahla
a variabilni jako v piipade fyzickych komplikaci. Dité je hospitalizovano 1 — 3 mésice na
specializovaném transplantaénim oddéleni (v CR pii FN Motol a FN Brno) v semisterilnim
prostiedi (Koutecky, 1997). Pacient obyva zpravidla s jednim z rodict (Castéji matkou)
pokoj s vlastnim ventilacnim systémem, ktery po celou dobu neopousti. Jsou dodrzovana
striktni hygienickd pravidla, veskeré piedméty jsou sterilizovany a kontakt s lidmi
s vyjimkou jedné blizké osoby a oSetiujiciho persondlu je omezen na nezbytné minimum,
aby se piedesSlo riziku rozvoje zivot ohrozujicich infekci. V minulosti byli pacienti
umistovani do tzv. ,,stanu zivota®, prostoru absolutni izolace oddélen¢ho od okoli igelitovou

zasténou.

Typy a Cetnost stresortl se v Case proméiuji a obdobné copingové strategie, které
pacienti v dob¢ transplantace vyuzivaji. Bingen, Kent, Rodday et al. (2012) mapovali
stresory a techniky zvladani u pacientli na pocatku procesu transplantace a 45 dni po jejim
provedeni. Z vysledkli vyplynulo, ze v uvodu procedury pievazovaly psychosocidlni
stresory jako stesk po domové a socialni izolace, které¢ byly v druhé fazi co do cetnosti
vyrovnany stresory spojenymi s 1é€ebnym procesem transplantace — nevolnosti, dietnimi
restrikcemi a jinymi télesnymi komplikacemi. NejuZivanéjsi copingovou strategii mezi
détskymi pacienty bylo ,,pfani k uzdraveni®, kterd byla nicméné zaroven hodnocena jako
opory na vnimanou kvalitu Zivota détského pacienta v dobé transplantace a nasledujicich
mésicich (pfedevSim ze strany jednoho z intenzivné pecujicich rodici, Castéji matky) se

vénovala fada studii. Samotna transplantace u vlastniho ditéte je pro pecujiciho rodice
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enormn¢ psychicky zatézujici, pfiCemz stres nardstd s piipadnymi doprovodnymi
komplikacemi (Heinze, Rodday, Nolan, & et al., 2015). Intenzivni psychosocialni podpora
ditéte ze strany rodice po dobu Iécby predikuje zlepSeni v pacientoveé vnimani emoc¢ni kvality
zivota v mésicich po transplantaci, zatimco vys§i uroven stresu rodi¢e v prubé¢hu 1écby
pusobila jako inhibujici faktor (Loiselle, Rausch, Bidwell, & et al., 2016). Pecujici osoba —
rodi¢ ma navic tendenci hodnotit kvalitu Zivota détského pacienta hife nez pacient sam.
Dimenze emo¢niho prozivani rodice a kvality zivota pacienta po dobu I€cby jsou uzce spjaty
(Rodday, Terrin, Leslie, & et al. 2017). Studie vénujici se urovni depresivity, uzkosti
a copingovych strategii poukazala na interindividudlni rozdily pecujicich osob a moznou

prospésnost kognitivné orientované terapie (Sands, Mee, Bartell, & et al., 2017).

Z vyse uvedenych poznatkl je ziejmé, ze psychologicka podpora zaméfena nejen na
détského onkologického pacienta podstupujiciho transplantaci krvetvornych kmenovych
bunék, ale 1 jeho blizké a pecujici osoby, mlize mit pozitivni dopad na prozivani a kvalitu

zivota pacienta nejen v pritbéhu l€¢by, ale 1 po ni.

1.2.3 Onkochirurgie

Onkochirurgie je multidisciplinarni oblast spoluprace onkologie, -chirurgie,
anesteziologie a jinych zainteresovanych obort dle typu onemocnéni. Predstavuje dilezitou
lokélni slozku v 1é¢bé ohrani¢enych nadorovych tutvar. V ramci onkologie rozliSujeme
n¢kolik typt chirurgickych zakrok. Radikalni operace slouzi k uplnému odstranéni
nadorové makrostruktury. Pfedpokladem efektivniho a pro pacienta bezpe¢ného vykonu je
dokonald diagnéza a piedoperacni piiprava pacienta (Latham & Greenberg, 2010).
V nékterych ptipadech byva ptfed operaci nasazena tzv. neoadjuvantni chemoterapie,
jejimz cilem je zmenSeni nddoru. Vzhledem k vysoké pravdépodobnosti jiz diivé;si
diseminace nadorovych bunék a riziku vzniku vzdalenych metastaz je zpravidla nutné po
operaci nasadit adjuvantni systémovou chemoterapii, kterd Sanci na vyléceni déle
vyznamné zvySuje. Moderni 1é€ebné metody navic umozZiuji omezit indikaci tzv.
hyperradikalnich zakrokd, pti kterych dochazi napt. k amputaci koncetin, coZ ma celoZivotni

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

Operace paliativni jsou v détské onkochirurgii méné ¢astym néstrojem nez v 1écbé
dospélych pacienti. Cilem je zejména ulevit pacientovi od bolesti, kterou miize nador

zpiisobovat. Preventivni zakroky spocivaji v odstranéni organli nachylnych ke vzniku
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maligniho novotvaru. Rekonstrukéni operace jsou vyuzivany k napravé defekti
zpuisobenych onkologickou lécbou. K pomocnym vykoniim se pfistupuje pii moznosti
facilitace systémove 1é¢by, napt. ¢asteCnym odstranénim nadoru nebo zavedenim kanyly do
jinak neptistupné oblasti pro efektivni zacileni chemoterapie. Operace diagnostické jsou
vyjimecné uzivany v piipad€ nutnosti ziskani tkané pro zevrubny molekularné-biologicky,

histopatologicky ¢i cytogeneticky rozbor (Koutecky et al., 2002; Koutecky, 1997).

Vyzkumt na téma vlivu amputace koncetiny v détském véku v disledku nadorového
onemocnéni na pozdéjsi kvalitu Zivota pacienti neni mnoho (Loucas, Brand, Bedoya, & et
al. 2017). Dynamicky orientovana kazuisticka studie détskych a dospivajicich pacientt, ktefi
museli podstoupit ¢astecnou €1 Uplnou amputaci dolni koncetiny v disledku osteosarkomu,
poukazala na zna¢nou variabilitu emocnich reakci a jejich zmén v preoperacni
a pooperacni fazi. Rozvoj specifickych obrannych mechanismi souvisel s pozd¢jsi kvalitou
zivota, socidlnich vazeb a rehabilitace pacientli — pozorovano bylo §tépeni (pocit zbyte¢nosti
po ztraté koncetiny), idealizace (nepiipousténi si funkéniho omezeni v zZivot€) ¢i projekce

(Clerici, Luksch, Ferrari, & et al., 2004).

2. Vybrané kapitoly z détské onkopsychologie

V prvni kapitole byly struéné zmapovany zdakladni premisy détské
(hemato)onkologie, moznosti lékaiskych intervenci a psychologicky kontext dilCich
lécebnych procedur. Druha kapitola literarné prehledové Casti nabizi vybér z témat praktické
onkopsychologie déti a dospivajicich. Vzhledem k rozsahu dané problematiky nemohou byt
v této Casti zafazeny vSechny relevantni okruhy, které s ni pfimo souvisi. Zvolené
podkapitoly proto vychazi zejména z praktickych zkuSenosti psychologli pracovist’ détské

onkologie a hematologie v CR.

2.1 Psychosocialni intervence v détské onkologii

Psychosocidlni intervence v détské onkologii zahrnuji pfedevS§im komunikaci,
krizovou intervenci a terapeutické techniky, a to jak u pacientdl, tak u jejich rodinnych
ptislusnikfi. Urcita témata se mohou tykat také Sir§iho socidlniho okruhu pacienta a rodiny,
napft. Skoly a vrstevnikl ditéte nebo zaméstnani rodicli. V ramci komplexni péce jsou tyto
intervence dle potfeby poskytovany lékati, psychology, hernimi terapeuty, socidlnimi

pracovniky, zdravotnimi sestrami a dobrovolniky.
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2.1.1 Komunikace s pacientem a rodici

Komunikace je dilezitym nastrojem v péc¢i o détské onkologické pacienty. Oteviena,
upiimna a empatickd komunikace mezi pacientem, rodi¢i a klinickymi pracovniky neslouzi
pouze k vyméné informaci a rozpoznani preferenci jejich jednotlivych aktért, ale
i k navazani divéry mezi rodinou a oSetfovateli, ktera je kli¢ova pro facilitaci lécby — od
stanoveni diagndzy az po uzdraveni pacienta, eventudln¢ paliativni péci, umrti ditéte
a truchleni pozistalych. Metaanalyza studii zabyvajicich se komunikaci v kontextu détské
onkologické 1€€by poukazala na pozitivni dopad empatické komunikace a poskytovani
informaci v oblastech budovani 1é¢ivé plsobicich vztahti, zvladani a prozivani emoci,
snizovani nejistoty, ¢inéni rozhodnuti tykajicich se 1écby a zvlddani kazdodennich ¢innosti

(Sisk, Mack, Ashworth, & et al., 2018).

Prvni kontakt mezi pacientem a rodinou na jedné strané a oSetfovatelskym tymem na
stran¢ druhé je navazan stanovenim diagnézy maligniho onemocnéni. Tato situace je pro
rodinu extrémné zatézujici a jeji zpracovani do znaéné miry zavisi na spravné zvolenych
metodach komunikace. Kaye, Snaman, Johnson et al. (2018) zminuji dilezitost ptipravy

a ujasnéni si podminek pred samotnym sdélenim zavazné zpravy:

e Kdo bude podani informace o diagndéze pritomen? Jeji sdéleni je
v kompetenci Iékaie, ktery by mél zvazit pfitomnost psychologa /
krizového interventa a dalSich poskytovatelli psychosocidlnich sluzeb.
Rodice by méli byt podpotfeni v tom, aby byly informace o diagnoze
sdileny s pacientem zptisobem piimétenym jeho véku. Navzdory
evidenci o prospés$nosti oteviené komunikace s pacientem jiz ve chvili
stanoveni diagndzy na pribéh 1écby (Sato, Higuchi, Yanagisawa, & et al.,
2015), maji néktefi rodice tendenci informace zadrzovat ¢i pozménovat
kvali pocitu, ze dit¢ u¢inné chrani. Tato tendence roste s klesajicim
vékem ditéte a rodi¢i subjektivné hodnocenou citlivosti jejich ditéte
(Webster & Skeen, 2012). Informace o diagnéze byva zpravidla podana
rodi¢lim a ditéti zvlast.

e Kde bude informace predana? Idealné¢ v tichém a uzavieném prostoru
vybaveném Zidlemi pro vSechny t¢astniky rozhovoru.

e Kdy zpravu sdélit? Co nejdiive po ziskani jednoznaénych vysledkt
z vysetfeni. Odkladani zadvazné zpravy zvySuje riziko jejiho nepfijeti ze
strany rodiny.

18



e Jak se zasazenymi komunikovat? Pfijeti informace o zavazné diagnoze
onkologického onemocnéni miZe vyvolat riizné typy reakci. Sokova
reakce se u nékterych rodicl projevuje bouilivou emocni reakci, ktera se
maze projevit intenzivnim pla¢em, odmitdnim pftijeti sdéleni ¢i
agresivitou obracenou proti sobé (sebeobvinovani) nebo proti l€katskému
tymu (Hrdlickova, 2019). V takové situaci je vhodné nejprve emoce
oSetfit a vyjadrit rodin€ nekritické porozuméni. V nésledujici fazi ptichdzi
nejistota a velké mnozZstvi otdzek tykajicich se lécby, ale 1 jejich
praktickych souvislosti s dopadem na dosavadni zpisob zivota rodiny.
Podavané informace by mély byt jasné a strucné, aby je ptijemci dokéazali
pojmout. Piitomnost psychologa a dalSich psychosocialnich pracovnikii
v tomto stadiu je optimalni, jelikoz zasazeni mohou potfebovat velky

prostor a vyzadovat fadu dopliujicich informaci.

Po zapoceti aktivni faze 1éCby se pozornost v rdmci komunikace presouva k zajisténi
otevien¢ spoluprace mezi jednotlivymi aktéry — rodinou, multidisciplinarnim
oSetrovatelskym tymem a détskym pacientem. Cilem je redukce obav a uzkosti spojenych
s léCebnymi procedurami a vyvojem onemocnéni na ¢asové trajektorii. Hlavnim kritériem
pii zvoleni efektivnich komunikacnich strategii je jejich ptizptisobeni véku pacienta a jeho
momentalnimu fyzickému a psychickému stavu. Samoziejmosti by méla byt koordinace
s ptanimi, pozadavky a moznostmi rodiny. Breyer (2014) nabizi pro komunikaci s détskym

pacientem o 1€¢b¢ nasledujici schéma:

e Déti ve vé€ku 2 — 5 let: podavani strucnych a jasnych sdéleni, zpravidla
v kratkém casovém useku pfed zahdjenim vykonu. Informace nemaji byt
zbyte¢né¢ podrobné ani obsdhlé. Sdéleni omezujeme na nezbytné
a srozumitelné minimum (,,Nyni dostanes 1¢k, aby tvé krev byla zdravéjsi /
,»Nyni ti pomiiZeme usnout, takze nic neucitis* apod.)

e Déti ve véku 6 — 11 let: informace pfeddvané pacientovi mohou byt
podrobnéjsi, pokud o to projevi zdjem, ale neni pfetéZovan zbyteCnymi
podrobnostmi. Napf. pacientovi s leukémii mlze byt sdélena informace:
,»Nase krev je tvofena bilymi a ¢ervenymi krvinkami. V tvém téle se vytvari
moc bilych krvinek a brani ostatnim, aby délaly svoji praci.“ Komunikace

s pacienty v této vékové skupiné je spiSe direktivni, ale oteviend pro otazky.
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o Déti ve véku 12 — 17 let: komunikace o procedurach v tomto véku by méla
predevsim respektovat potieby a ptani dospivajiciho. Schopnost adolescentti
orientovat se v problematice vlastniho onemocnéni a 1é¢by mize vést k fade
otazek, tykajicich se nejen momentalniho pribéhu lécby, ale i jejich rizik
a pozdnich nasledkt. Ditéti je ponechdn dostate¢ny prostor pro doptavani se
na cokoliv, co jej zajima. Specifickou oblasti komunikace v tomto véku je
psychosexualni tematika, jejiz oteviené diskutovani je obtizné navzdory
tomu, ze pro fadu lécenych dospivajicich ma zna¢nou dilezitost. Zahrnuje
oblasti kryoprezervace pohlavnich bunék, budouci (in)fertility, sexualnich
dysfunkci ¢i obav znevratnych zmén fyzického wvzhledu (Frederick,

Campbell, Kenney, & et al., 2018).

Oblast komunikace v péci o pacienty a rodiny v paliativni pé€i je podrobnéji

pfedstavena v kapitole 2.3.

2.1.2 Terapeutické intervence

Psychoterapeutické a jiné spiiznéné techniky maji pti [é¢bé détskych onkologickych
onemocnéni vyznamnou podptrnou roli. Slouzi k modulaci prozitkli asociovanych s 1é¢bou,
mirnéni pritvodnich symptomii protinadorové terapie a podpoie komunikace a spoluprace
pacienta a rodiny s lékafskym tymem. Dil¢i oblasti terapie nachazeji uplatnéni ve vSech
fazich 1écby 1 v obdobi po jejim ukonceni. Obecné principy psychoterapie v 1écbé déti

s primarn¢ somatickym chronickym onemocnénim shrnuji Langmaier a Krej¢itova (2010):

e Nutnost koordinace psychoterapeutické a vlastni 1écebné péce.
Psychoterapeut respektuje momentalni zdravotni stav pacienta a intervence
jim ptizplsobuje.

e Terapie v n¢jaké form€ vzdy zahrnuje nejenom pacienta, ale i jeho rodice,
sourozence a dalsi blizké osoby. Zasazené osoby reaguji na stres spojeny
s léEbou rliznymi zpiisoby a svymi postoji, obavami a reakcemi se navzajem
vyznamné ovliviuji (Kearney, Salley, & Muriel, 2015).

e Mezi zékladni cile terapie patfi podpora aktivni spoluprace, motivace
a sebedlvery a tlumeni symptomil zptisobovanych 1é¢bou.

e Mezi dal$i cile patii: podpora a korekce rodinnych vztahii, podpora

udrZzovani socidlnich vazeb rodiny, vytvafeni bezpe¢ného terapeutického
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vztahu pro plné proziti protichdnych emoci spojenych s lécbou, feSeni

vyvojovych konfliktd pacienta.

Ptedpokladem pro vedeni psychosocidlnich intervenci je reflexe aktualnich potteb
pacienta a rodiny, kterd vychazi z dobré komunikace vSech stran zapojenych do 1é¢ebného
procesu. Mezi nejcastéji vyuzivané psychoterapeutické metody v ramci détské onkologie
patii kognitivni a behavioralni techniky, G¢inné zejména v redukci proceduralniho
a anticipacniho distresu, ale 1 symptomu posttraumautické stresové poruchy (Kazak & Noll,
2015). Principem téchto technik je optimalizace copingovych strategii vyuzivanych
pacientem a rodinou — identifikaci a eliminaci jejich maladaptivnich forem a podporou forem

adekvatnich. Kupst a Patenaude (2014) rozlisuji dva zékladni typy copingovych strategii:

e Behaviorialni, na problém orientované pristupy: mohou byt uZzitecné
predevSim pii1 vyrovndvani se s pfechodnymi stresory, jako je napf.
potencialné ohrozujici diagnosticky ¢i kurativni zdkrok. UziteCnymi
podptirnymi metodami v téchto piipadech jsou distrakce (ktera miize nabyvat
riznych forem podle preferenci pacienta a rodic¢i — fizené imaginace, vyuziti
hracek, pohadky atd.), relaxace a dechova cviceni, dale poskytnuti informaci
a kooperace rodict (viz také kapitola 2.2).

e Kognitivni, na prozitek orientované pristupy: které souviseji s chapanim
nemoci jako zivot ohrozujictho a dlouhodobé plisobiciho podnétu.
Mechanismem téchto intervenci je kognitivni restrukturovani problémové
situace a nasledné korekce v podobé sebepozorovani, sebefizeni
a sebehodnoceni (Langmaier, Balcar, & Spitz, 2010). Pfedpokladem je, Ze

zmény na Urovni kognice mohou pozitivn€ plisobit na emoce a chovani.

Mezi dal$i uzivané metody v praci s détskymi onkologickymi pacienty patii
expresivni techniky, mezi které miiZzeme mj. zatadit herni terapii, arteterapii, muzikoterapii,
narativni terapii, animalni terapii ad. Vyznam téchto technik spociva jednak v navazani
divérného vztahu mezi terapeutem a pacientem, ale také k moZnosti neverbalniho sdileni
dilezitych informaci. Zv1ast’ u mensSich déti je verbalni vyjadieni pocitl aZ na druhém misté
a hry ¢i expresivni vyjadieni v rozli€énych formach maji vedle psychoterapeutického uc¢inku

1 psychodiagnosticky potencial (KokeSova Kleinova, 2019).

Ukonceni 1é€by sebou nese fadu psychosocidlnich obtizi pro pacienta, rodice i jeho

sourozence (viz kapitola 2.4). Z hlediska moznych terapeutickych intervenci v obdobi po
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vyléceni se jako vysoce pfinosné jevi potradani taborG pro byvalé détské onkologické
pacienty a jejich sourozence. Tyto tabory mohou pfispét k riistu autonomie déti, lepSimu
pochopeni onemocnéni a rychlej§imu zaclenéni zpét do bézného zivota (Wu, McPhalil,
Mooney, & et al., 2016). V ptiloze ¢.1 je uveden prehled organizaci poradajicich rekondi¢ni

pobyty pro byvalé pacienty, sourozence a ostatni rodinné piisluniky v Ceské republice.

2.2 Bolest v détské onkologii

Navzdory pokrokiim détské onkologie ptredstavuje bolest 1 nadale neoddélitelnou
sloZzku v 1é¢bé pacientt (Goldman, Hewitt, Collins, & et al., 2006). Svétova zdravotnicka
organizace a Mezinarodni spole¢nost pro vyzkum bolesti definuji bolest u déti jako:
LNepfijemnou smyslovou a emo¢ni zkuSenost, prozitek spojeny se skuteCnym ¢i moznym
poskozenim tkan€ nebo popisovany v pojmech takového poskozeni. Pfipadnd neschopnost
komunikovat tuto zkuSenost verbalné nevylucuje moznost, Ze jedinec bolest zaziva
a potfebuje 1écbu, ktera by mu od bolesti ulevila. Bolest je vzdy subjektivni® (WHO, 2012,
str. 17). Bolest u détskych onkologickych pacientli je biopsychosocidlné podminény jev
riznorodé etiologie (bolest zpiisobend operacnimi, diagnostickymi a lécebnymi postupy,
lokalizaci nadoru a jeho ptipadnych metastdz, oslabenim organismu, zejména pohybového
aparatu, bolest podminéna tizkosti aj.). Jeji intenzita a kvalita se v Case proménuji a roli
v jejim zvladani sehravaji jak 1ékaiské, tak psychologické intervence (Kazak & Noll, 2015).
Bastecka (2003) upozornila na specificky charakter bolesti u onkologickych pacientti, ktera

se manifestuje jako bolest chronicka, ackoliv plni signaliza¢ni funkci bolesti akutni.

Pti sestavovani diferencialni diagnostiky bolesti détskych onkologickych pacientii
uvazujeme o jejich dvou zdkladnich modalitaich — bolest mize byt dobife lokalizovana,
souvisejici s ptitomnosti solidniho utvaru ¢i metastaz v oznaceném misté, piipadné tzv.
neuropatickd, ktera je vice difizni, vyznacuje se pfedev§im ploSné zvySenou senzitivitou

a souvisi s n€kterymi lécebnymi procesy, napt. chemoterapii (Hain, 2012).

vrw

Zakladni a vSeobecné uzivanou metodikou pfi 1é¢be bolesti je tzv. ZebFicek bolesti,
pfedstaveny WHO v 80. letech 20. stoleti. Ten stanovi zékladni pfehled a mnoZstvi

uzivanych analgetik a adjuvantnich farmak pfi rlizné mite pocitované bolesti.

22



Silné
Slabé opioidy

Zakladni opioidy
analgesie

Obrizek 1 — Zebiigek bolesti dle WHO (pFevzato z Kreitler, Ben-Arush, & Martin, 2012; upraveno)

Zebticek bolesti je uplatnitelny v terapii bolesti u détskych onkologickych pacient.
Nejcastéji uzivanym zakladnim analgetikem u sledované skupiny byl paracetamol, ve
druhém stupni tramadol, na tfetim stupni morfium (Zernikow, Smale, Michel, & et al.,
2006). Studie zkoumajici farmakokinetiku a farmakodynamiku morfia podavaného détskym
onkologickym pacientiim poukazala na vyznamné odlisnosti piisobeni tohoto lé¢iva u détské
a dospelé populace vcetné vedlejSich ptiznaki (Mashayekhi, Ghandforoush-Sattari,
Routledge, & et al., 2009). Podavani analgetik détskym onkologickym pacientim zpravidla
vyzaduje kooperaci anesteziologli a onkologti, rozhodnuti o podani ur¢itého lé¢iva vychazi
z hodnoceni rizikovosti jeho nezadoucich uc¢inkt. Nékteré 1éky vyuzivané k tlumeni bolesti
a doprovodného psychologického distresu zplsobuji pacientim nepiijemné vedlejsi

ptiznaky (paradoxni reakce po podani Midazolamu, halucinace zptsobené ketaminem aj.).

Cilem psychologickych intervenci ke zvladani bolesti u détskych onkologickych
pacientli je predevsim redukce uzkosti, ktera se objevuje jako privodni jev potencialné
ohrozujicich lékatskych zakrokt. Uzkost zaméfuje pacientovu pozornost k zakroku
a vyrazn€ jej senzitizuje k akutnim bolestivym podnétiim, které jsou nasledné pocitovany
jako siln€jsi. V terapii uzkosti a bolesti se jako efektivni jevi predev§im behavioralni

a kognitivné-behavioralni techniky (Kazak & Noll, 2015; Hain, 2012).

Prehledova studie zaméfena na pripravu pacienta na zavedeni centralniho Zilniho

katetru (Cohen, 2008) vyjmenovala hlavni faktory psychologické edukace pied zdkrokem:

e Nacasovani: poskytnuti informaci o zakroku s velkym ptedstihem pred jeho
samotnym provedenim (v ramci tydntl) miize vést k rozvoji tizkosti, naopak
prilis kratky interval mezi sdélenim a zdkrokem (v fadu hodin) nemusi ditéti
a jeho pe€ovateli umoZznit informace adekvatné zpracovat. Optimalné se jevi

prostor nékolika dni.
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Format: u mensich déti je vhodné situaci modelovat, mozné je vyuzit videa,
obrazky, loutky a textové materialy. Cilem je zvolit takovy format, aby se
mohl pacient aktivné doptavat a vést s pracovnikem dialog.

Obsah: edukace by méla byt srozumitelnd a konkrétni, ptizptisobend véku
a schopnostem ditéte, zaméfend na ocekavani pacienta a mozné emocni
a télesné prozitky spojené se zakrokem.

Edukace rodi¢i: prozivani a chovani osob pecujicich o détského
onkologického pacienta zdsadnim zptisobem ovliviiuji jeho vlastni vnimani
situace. Rodice by meéli byt edukovani o mozZnostech podpory ditéte,
funkénich copingovych strategiich (ocenéni, rozptyleni) a zplsobu

komunikace s pacientem.

Kromé poskytnuti relevantnich informaci a vytvofeni bezpecného prostfedi pro

kladeni otazek se jako vhodné techniky u mens$ich déti jevi distrakce (odvadéni pozornosti

od zakroku napt. pomoci pohadky, vypravéni — nejucinnéjsi u déti do 7 let), u nejmladSich

pacientt také kontakt kiize — kiize s pecujicim rodicem nebo podavani oslazené vody pied

zékrokem (Cohen, 2008).

Prace s chronickou bolesti, kterou po dobu lécby zaziva vétSina détskych

a dospivajicich onkologickych pacientli, kombinuje edukaci (pfizpiisobenou véku a stavu

pacienta a rodice) a nacvik praktickych dovednosti, idealné v kooperaci s fyzioterapeutem.

Palermo (2012) uvadi piehled technik vyuzitelnych v praci s détskou chronickou bolesti:

3

Relaxace a imaginace — diafragmatickeé dychani, predstava ,, prodychavani ‘
bolestivého mista, Jacobsonova progresivni relaxace, hypnoza a sugesce,
imaginativni techniky pracujici s predstavou nemoci / bolesti a jejich
odstranéni.

Intervence pro rodice déti s chronickou bolesti — normalizace pocitu
zoufalstvi a beznadeje, korekce reakci na bolest, vytvareni strategii chovani
(podpora béznych détskych aktivit, nacvikl relaxaci, ocenéni adekvétnich
copingovych strategii, nevénovat pozornost drobnym projevim bolesti atd.),
podpora komunikace (direktivni, naslouchajici, strukturovand; naopak se

vyhnout generalizovani, ptilisné kritice, poucovani).
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o Kognitivni techniky — identifikace automatickych myslenek spojenych
s bolesti, dekatastrofizace, racionalni coping, pozitivni sebeposuzovani,

zastavovani myslenek (napt. vykiikem slova ,,Stop!®).

Vyse uvedeny vycet ukazuje, ze kognitivné a behavioralné orientovanych metod pro
lepsi zvladani chronické bolesti je velké mnozstvi. Jejich vyuziti musi byt uzptisobeno
individualnim potiebam a schopnostem pacienta (a pecujiciho rodi¢e). Lécba chronické
bolesti je multidisciplinarni oblasti a vyzaduje komplexni spolupraci oSettujicich 1ékait,

psychologt a dalsich odbornikli (anesteziologt, fyzioterapeuti, rehabilita¢nich sester ad.).

2.3 Paliativni péce v détské onkologii

I pies znané pokroky v 1écbé détskych malignit zistavaji tato onemocnéni jednou
z hlavnich pfi¢in umrti détského véku (Koutecky et al., 2002). Paliativni péce je
komplexnim pfistupem v péc€i o pacienty s Zivot ohroZujicim onemocnénim. Jejim cilem je
zlepSovani kvality Zzivota pacienti a jejich rodin v biologickych, psychologickych,
socidlnich a spiritudlnich aspektech. Podstatou paliativni péce je ulevit pacientim od
pruvodnich symptomti onemocnéni jako jsou bolest nebo psychicky distres a poskytovat
podporu a poradenstvi zasazenym blizkym osobam, zejména rodinnym pfislusnikim. Je
komplementarni k standardnim lécebnym postupiim a miize byt zafazena jiz v rané fazi péce
o pacienta (WHO, 2016). Dle Evropské asociace pro paliativni péci (Radbruch & Payne,

2009) jsou hlavnimi zasadami paliativni péce:

e Autonomie: respektovani autonomie a vnitini jedine¢nosti kazdého Cloveka,
respektovani prijeti / neptijeti nabizené péce pacientem a jeho rodinou.

e Distojnost: provadéni péce s tictou k hodnotam pacienta.

e Vztah mezi pacientem a zdravotniky: oteviena spoluprace paliativniho
tymu, pacienta a jeho rodiny.

e Kbyvalita Zivota: hlavnim cilem paliativni péce je zachovani ¢i posileni
nejvyssi mozné kvality zivota.

e Postoj k Zivotu a smrti: paliativni péce se nesnazi smrt ani oddalit, ani
uspisit.

¢ Komunikace: kvalitni a podpiirna na urovni pacient / rodina — paliativni
tym, ale i mezi odborniky navzajem.

e Edukace verejnosti
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e Multiprofesni a interdisciplinarni tym: jehoz pfisluSniky mohou byt
I€kari, zdravotni sestry, psychologové, terapeuti, knézi ad.

e Péce o truchlici poziistalé

Zakladnim predpokladem pfinosné paliativni péce v ramci détské onkologie je
transparentni a empatickd komunikace s pacientem a jeho rodinou. Navazani otevieného
a davéryhodného vztahu vytvari bezpecné prostfedi, zmiriiuje utrpeni pacientd i rodin
a napomaha formulaci pfani, potfeb a pfijeti obtiznych rozhodnuti tykajicich se dal§iho
pokracovani 1é€by (Kaye et al., 2018). Jiz samotné otevieni tématu zahajeni specializované
paliativni péce predstavuje pro rodinu détského onkologického pacienta silnou psychickou
zatéz. Rodice mohou deklarovat ¢i prozivat obavy, tzkost, pocity viny, smutku a rezignace,
vyplyvajici ¢asto z mylnych predstav o paliativnim piistupu. Ukolem psychosocialnich
pracovnikil v ramei interdisciplinarniho paliativniho tymu je provést korekci predpoklada
citlivym poskytnutim objektivnich informaci a ponechdnim dostatecného prostoru pro
doptavani se a sdileni pocitii. Fierdrichsdorf a Zeltzer (2012) uvadi nékteré z béZnych

rodi¢ovskych postojii k paliativni péci a moznosti jejich rozvedeni klinickym pracovnikem:

e Paliativni péce zacina, kdyZz kurativni 1écba skondci: paliativni péce je
komplementarnim pfistupem k standardni onkologické 1é€b€é a neni
ekvivalentem péCe v zavérecné fazi zivota, ktera predstavuje pouze jeji ¢ast.

e Paliativni péce znamena vzdat se nadéje: v pokrocilém a terminalnim
stadiu onemocnéni, kdy jiz z Iékafského hlediska neni mozné vyléceni,
reflektujeme a rozvijime ,,mala“ ptani rodici — byt vice se svym ditétem,
stravit zbyvajici €as s ditétem doma, splnit ditéti ptani apod.

e Paliativni péce by méla byt provadéna vyhradné v nemocnici: rodi¢e musi
byt dostatecné informovani o moZznostech doméci péfe o umirajiciho
détského pacienta. Edukace probihd v kooperaci oSetfujicich Iékait
a paliativniho tymu a zahrnuje mj. zvazeni praktickych okolnosti jako je
dostupnost lékatské péce v piipadé zavaznych komplikaci. Specializovana
paliativni péce je v urCitém rozsahu poskytovana také hospici (mobilnimi
1 liZkovymi) a paliativnimi stacionafi (MojziSova, BeneSova, & Buzgova,

2019).

Specializovana paliativni 1é¢ba je predevsim lécbou symptomatickou. Nejcastéjsimi

doprovodnymi  symptomy détského onkologického onemocnéni jsou bolest,
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gastrointestindlni komplikace (nauzea a zvraceni, mukozitida a s nimi souvisejici kachexie,
anorexie a dehydratace), plicni komplikace (kaSel, dusnost), urologické a neurologické
potize (Koutecky et al., 2002). Fyzické komplikace zvySuji psychicky distres jak u pacienti,
tak jejich rodict. Kapitola 2.2 se podrobnéji vénuje multidisciplinarnimu paliativnimu
ptistupu k mirnéni bolesti coby jednomu z hlavnich pruvodnich jevii onkologického

onemocnéni a jeho 1éCby.

2.3.1 Péce na konci Zivota, smrt a truchleni

Péce na konci Zivota (v anglické literatute jako end of life care) je oblasti paliativni
péce zaméfenou na pacienty v termindlnim stadiu onemocnéni, kdy prognoza smrti je
prakticky jista a umrti pacienta ocekavano v blizkém casovém horizontu dni az mésici
(Bergstraesser & Flury, 2018). Hlavni snahou v této fazi péce zlistdva mirnéni symptomil
onemocnéni, které pacientovi zptisobuji zbytecné utrpeni. V psychosocidlni oblasti nabyvaji
na stézejnim vyznamu otazky doprovazeni pacienta k diistojné smrti, reflexe jeho potieb

a emoc¢ni podpora prislusnikli zasazené rodiny (Buzgova & Staikova, 2019).

Predstavy o smrti se vyvijeji vramci ontogeneze a jsou ovlivnény mentdlnimi
schopnostmi ditéte, pfedchozimi zkuSenostmi se smrti a také sociokulturnimi specifiky

rodiny, ve které vyrtusta. Vymétal (2003) uvadi nasledujici délent:

e Déti ve véku do 3 let: nerozliSuji mezi zivym a mrtvym; déti vyzaduji
pritomnost znamé dospé€lé osoby, jinak hrozi rozvoj separacni uzkosti.

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

e Déti ve véku 6 — 10 (11) let: postupny a nerovnhomérny vyvoj piedstavy
o smrti jako néem konecném, nevratném a nevyhnutelném; abstraktni
mysSleni je$t€¢ neni rozvinuto, tudiz se ani u letalné nemocnych détskych
pacientll nerozviji strach ze smrti v pravém slova smyslu; dité stale silné
vazéano na rodice.

o Déti ve véku 12 — 18 (19) let: postupny a diferencovany vyvoj piedstavy
o vlastni smrtelnosti; rozvoj abstraktniho mySleni a osamostatiiovani se od
rodicl, vytvafeni vlastnich ptfedstav o smrti; potencidlni uzkost, strach

z nezndma, zazivani pociti bezmoci.
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Tento poznatek je dillezity pro navazani adekvatni komunikace s pacientem a jeho

rodinou. Téma smrti by mélo byt s pacientem diskutovano oteviené, pokud o to projevuje

zajem. Cilem je vytvoieni bezpe¢ného zdzemi tak, aby mohl pacient svobodné vyjadiit své

pocity a obavy, nebo se ptit na otazky souvisejici s umirdnim a smrti. Zakladnim

predpokladem téchto konzultaci je respekt k vyvojovym a osobnostnim charakteristikdm

ditéte a koordinace s pozadavky rodi¢ti (Buzgova & Stankova, 2019).

Klinicky vyznamnym modelem, pfispivajicim k porozuméni komunika¢nim

schématim v paliativni péci, je orientacni periodizace umirani Elizabeth Kiibler-Rossove,

ktera byla poprvé piedstavena v 60. letech 20. stoleti.

Faze

Pocit

Reakce

Sok, negace smrti

, 10 prece neni mozné,
abych zemfel, to bude

néjaky omyl.*

Uzkost, vydéSeni, popieni

Zloba, vztek, zast’

,ProC prave ja, a ne nékdo

druhy?«

Podrazdénost, slovni
agresivita, mozna zavist

zdravym lidem

Uklidnéni a smlouvani

,,Ano, ale az...*

HSmlouvani se smrti®, hledani
alternativnich lé¢ebnych

metod, kladeni podminek

Deprese

,»Ano, konec ptichazi a je

nevyhnutelny.

Obavy ze samoty, bolesti,

strach o osud blizkych lidi

Smifeni, odevzdanost

,,Bud vule Tva...«

Klid, akceptace
nevyhnutelné¢ho; v opacném

pripadé zoufalstvi

Tabulka 1 - Periodizace umirani dle E. Kiibler-Rossové (ptevzato z Vymétal, 2003, str. 278; upraveno)

Pribéh jednotlivych fazi u zasaZenych osob je znaéné individualni. Jejich potadi

nemusi byt chronologické (n€které se vyskytnout nemusi, ptipadn€¢ mize dojit k navratu

k ran€j$im fazim) a délka trvani je rtiznd (Angenendt, Schiitze-Kreilkamp, & Tschuschke,

2010). V komunikaci s umirajicim pacientem a jeho rodinou je v kontextu tohoto modelu

vhodné posuzovat, ve kterych fazich se jednotlivi ¢lenové rodiny nachézeji a aktivné této

situaci prizpiisobovat intervence. Modelovym ptikladem mohou byt tendence rodict déti
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v termindlni fazi onkologického onemocnéni vyzadovat pokra¢ovani primarni protinddoroveé
lécby v plném rozsahu, ackoliv takovy postup jiz nemize vést k uzdraveni a zpusobuje
pacientovi fadu zatézujicich komplikaci (Feraco, Manfredini, Jankovic, & et al., 2018).
Studie zabyvajici se nadéjemi a piesvédCenim rodi¢t déti s refrakterni onkologickou
diagndzou a v relapsu poukazala na silnou inkongruenci v jejich postojich — rodic¢e Casto
deklarovali nadé&ji v plné uzdraveni svého ditéte, ale zaroven nevétili, ze je l€cba mozna.
Tuto inkongruenci si zaroven fada probandi uvédomovala (Kamihara, Nyborn, Olcese, & et

al., 2015).

Smrt ditéte predstavuje jeden z nejtraumatictéjSich zazitka, které mize rodina utrpét
(Lovgren & Sveen, 2018). Specifickymi zpisoby s odlisnymi kvalitami prozitku jsou
zasazeni jednotlivi ¢lenové rodiny, ale i rodina coby komplexni systém (Buzgova &
Dohnalova, 2019). K vyrovndvani se se ztratou dochazi v procesu truchleni, ktery se miize
projevovat prozitky derealizace, smutku a plactivosti, hnévu, viny, tzkosti, intenzivniho
znovuproZzivani ztraty a touzeni po vraceni asu. Obvyklé jsou i somatické projevy v podobé
inavy, vy¢erpani a nechutenstvi (Spatenkova, 2012). Truchleni je v projevech i trvanim
v Case u zasazenych osob znacn¢ individualni zalezitosti. Zaroven je ovliviilovano socialnim
prostiedim a kulturnimi normami daného spolecenstvi. Tyto faktory mohou spolecné ptispét

k neporozuméni a vzniku konflikti mezi truchlicimi (Buzgova & Dohnalova, 2019).

Prace s truchlicimi rodi¢i zahrnuje soubor intervenci, které je obtizné piesné
vymezit vzhledem k variabilité a odliSnostem potieb zasazenych a jejich interindividudlnim
rozdilim v chovani, prozivani a volbé copingovych strategii po ztraté blizkého ¢lovéka.

Jedné se zejména o tyto oblasti:

e Doprovazeni: spociva pfedevs§im v normalizaci emoci a jejich otevien¢ho
prozivani (Buzgova & Dohnalova, 2019). Rodic¢e zemielého pacienta mohou
mit pocit, Ze jejich prozitek je nenormalni nebo Ze jej nebudou schopni unést.
Cilem neni truchlici povzbuzovat, ale vytvofit bezpecné a rozuméjici
prostiedi, respektujici a neodsuzujici moZné intenzivni projevy smutku,
hnévu, obviflovani sebe, oSetfujictho persondlu 1 zemielého pacienta.
Intervent miiZze empaticky zrcadlit emoce pozistalych a v pfiméfené mife
vyjadiovat své vlastni. Vhodné je ujisténi o trvajici podpote pracovnika

a moznosti jej v pfipadé potfeby kontaktovat (Schonfeld, 2012).
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e Edukace: adekvatni a situaci odpovidajici poskytovani informaci muze
zmirnit uzkost a pocity viny zazivané pozistalymi rodi¢i. Po ukon¢eni akutni
Sokové reakce na umrti ditéte muize byt napomocny debriefing 1éCby
s peCujicimi odborniky s ujisténim o tom, ze vSechny zainteresované strany
udélaly maximum a ze dit¢ netrpélo (Lovgren & Sveen, 2018). Muize byt
zdaraznéna dilezitost ritualizace ztraty a jeji mozné podoby. Rodi¢e mohou
vyjadiovat obavy z navratu ke kazdodennim ¢innostem. Zpravidla v prvnim
roce po ztrat¢ mohou byt siln€ prozivana vyroc€i, napt. narozeniny ¢i svatky
jako Vanoce. O vSech téchto aspektech je s pozistalymi vhodné oteviené
hovoftit, pokud o to projevi zdjem. Podpoteny mohou byt prvky socidlni opory
(blizci pratelé, Sirsirodina), pokud je dostupna (Buzgova & Dohnalova, 2019;
Havrankova, 2012).

e Podpora emoc¢niho odpoutani od zemrelého a reorganizace: intervent
podporuje prosocialni copingové strategie poziistalych a pomaha zasazenym
v emocni reorganizaci po ztrat¢ ditéte. V pripade, Zze mélo zemielé dité
sourozence, jde pfedev§im o pozitivni orientaci rodi¢i na tohoto potomka

(Buzgova & Dohnalova, 2019; Spatenkova, 2012).

Problematika pozistalych sourozenci zemielého détského onkologického
pacienta je podminéna jejich specifickym postavenim v rodin¢ jiz od zacatku lécby.
Pozornost a péce se rodici se obraci predevSim k nemocnému ditéti, proménuje se
kazdodenni fungovani rodinného systému a na zdravé dité mohou byt kladeny zvySené
naroky a povinnosti (Alderfer, Long, Lown, & et al., 2010). Sourozenec je zaroven
vyjime¢nou postavou — spojencem v ramci rodinnych interakci. Sdili spolecné zazitky,
postoje a piesvédceni, je vzorem a rolovym modelem, ptipadné chrdnéncem. Jeho ztrata
v kontextu naro¢nych tkolit dospivani a zménéného stavu rodiny piedstavuje enormni zatéz

(Buzgova & Dohnalova, 2019; Lovgren & Sveen, 2018).

V kontextu péce o truchlici by méla byt zdravym sourozenciim vénovana zvySena
pozornost, jelikoZ intervence byvaji cileny primdrn€ na rodiCe zemfelého pacienta.
Nedostatecnd mira komunikace se sourozenci o umrti jejich bratra / sestry vede k vyssi mite
uzkostnosti téchto déti (Lovgren, Jalmsell, Wallin, & et al., 2016). Rodinny systém musi
pozistalym sourozenciim nabidnout porozuméni, ochranu a ocenéni, jinak u déti hrozi
rozvoj pocitl nepatficnosti, vlastni nedostatecnosti a nezdjmu ze strany rodict (Buzgova &

Dohnalova, 2019).
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Truchleni, které probéhne standardné, usti v integraci traumatu do zivotniho
schématu pozistalych, reinterpretaci socialnich roli a reorganizaci rodinného systému.
U vyznamné mensiny rodi¢i (10 — 20 %) se nicméné rozvine maladaptivni forma truchleni,
které je oznaCovano jako prolongované ¢i komplikované truchleni (McCarthy, Clarke,
Ting, & et al., 2010). To se vyznacuje ,,uviznutim“ v truchleni, neschopnosti pokracovat
v plnohodnotném Zzivoté a pocity ztraty smyslu zivota, intenzivnim smutkem a touzenim po
navraceni zemfelého, poruchami spanku a zvySenym rizikem pfidruzenych psychickych
1 télesnych onemocnéni. V pfipravovaném MKN-11 ma byt komplikované truchleni
uvedeno pod oznacenim ,,prolongovana porucha truchleni a jejim hlavnim diagnostickym
métitkem neschopnost bézného fungovani zasazeného a silné zaZivani vySe vymezenych
stavll po dobu delsi nez 6 mésicii (Maercker, Brewin, Bryant, & et al., 2013). Komplikované
truchleni je indikaci pro psychoterapii, jeho vymezeni a urCeni u zasazené osoby je nicméné

velmi obtizné.

2.4 Cancer survivorship — preziti détského onkologického onemocnéni

Uspésnost 1é¢by onkologickych onemocnéni détského véku se v uplynulych letech
dramaticky zvySovala. Pravdépodobnost pieziti pacienta v dlouhodobé remisi (5 let od
ukonceni aktivni 1é¢by a navratu do bézného zivota) dosahovala v 60. letech 20. stoleti
30 % (Koutecky et al., 2002), v 70. letech v USA jiz ptesahovala 60 % (Galligan, 2017).
V soucasnosti dosahuje kurabilita détskych onkologickych onemocnéni hranice 80 %
(Oeftinger & Robison, 2007). Ackoliv je tspéSnost 1écby u jednotlivych typii onemocnéni
1 nadale zna¢n¢ variabilni (viz prvni kapitola), paradigma détské onkologie se vzhledem
k rostoucimu poctu prezivsich postupné proménuje a predmétem zvyseného zdjmu se stavaji
dlouhodobé¢ nésledky protinddorové terapie (Kepak, Blatny, Vickova, & et al., 2007; Zheng,
Sint, Mitchell, & et al., 2016).

Termin Cancer survivorship (do ¢eStiny pouze obtizné ptelozitelny jako ,pireziti
onkologického onemocnéni) oznacuje oblast multidisciplinarniho zajmu o biologické,
psychologické a socialni komponenty kvality Zivota byvalych onkologickych pacient
(béZn¢ uzivany anglicky termin Health-related Quality of Life, HRQOL). V tabulce na
nasledujici strané¢ je uveden piehled nejzavaznéjSich pozdnich nasledki 1écby

onkologickych onemocnéni déti a dospivajicich.
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Somatické nasledky Psychosocilni, kognitivni, emo¢ni
a edukacni problémy

+ endokrinologické problémy + deprese
- poruchy riistu + PTSD (posttraumaticka stresova
- poruchy fertility porucha)
- poruchy §titné zlazy a hypofyzy + poruchy uceni
+ poruchy organovych funkci + poruchy paméti
- kardiovaskularni (angina pectoris, infarkt =~ + nizké dosaZené vzdélani
myokardu, kardiomyopatie) + nedostatek sebedivéry
- plicni +  sniZené Zivotni prileZitosti
- nefrologické (hypertenze, tabularni + socialni izolace
dysfunkce) + sniZena socialni kompetence
- oftalmologické + nizky ,,self-image*
- usni + sniZena pravdépodobnost vstupu do
+ neurologické potize manZelstvi
- ktece + vétsi riziko nezaméstnanosti
- motorické dysfunkce +  niZsi Sance na nezavisly Zivot, bydleni
- smyslové poruchy apod.

+ riziko ¢asného umrti
+  ,nemoci dospélého véku* u déti
(napriklad infarkty)
+ Unava
+chronicka bolest
+ metabolické problémy (obezita)
+ ortopedické problémy
- amputace
- skoli6za, bolest zad

+ alopecie =~
+ sekundarni malignity

Vv

& et al., 2007, str. 354)

Ackoliv se problematika cancer survivorship tyka piedevsim pozdnich nasledki
v remisi, je dilezité vénovat pozornost i asnym prediktorim budouci schopnosti adaptace
byvalych pacientl. Patifi mezi né napf. ukonceni 1écby a piechod do obdobi sledovani
nasledkt (tzv. follow-up), které u pacienti i blizkych pecujicich osob vyvoldvaji
ambivalentni pocity radosti, ulevy, strachu, uzkosti a zranitelnosti. Ty jsou
zpiisobeny ukoncenim strukturované 1ékai'ské péce a pocatkem obdobi nejistoty a vy€kavani
(Krivoy, Jenney, Mahajan & et al., 2012; Wakefield, McLoone, Goodenough, & et al,,
2010). Pacienti a pecujici osoby by méli byt edukovani ohledné¢ moZnych nasledka
protinadorové 1éCby. ZvySena pozornost by méla byt vénovana psychosocidlnim aspektiim,
které mohou mit v komunikaci 1ékat — pacient — pecujici osoby ve fazi ukoncovani 1écby

okrajovou roli (Lamanna, Trapp, Rusell, & et al., 2015).
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Typ a zavaznost pozdnich nasledkti 1€cby zavisi na konkrétnim typu onemocnéni,
typu a intenzité 1é¢by, véku a pohlavi pacienta. Uvod do tohoto tématu byl predstaven

v prvni kapitole, nasledujici text diive prezentované poznatky rozsituje.

Kognitivni deficity jako specifické poruchy uceni, paméti nebo pozornosti se tykaji
pfedevSim malych déti podstupujicich intenzivni 1é€bu naddord CNS ¢i ALL, ktera
kombinuje CRT, intratekdlni chemoterapii a chirurgické zakroky. Metaanalyza studii
zabyvajicich se touto oblasti poukazala na vyrazny nepomér mezi zdravou populaci
a byvalymi onkologickymi pacienty v dil¢ich 1 globalnich kognitivnich funkcich (Robinson,
Kuttesch, Champion, & et al.,, 2010), ktery se projevuje i v moZnostech vzd¢lavani
a hodnoceni ze strany rodict a uciteld (Callu, Viguier, Laroussinie, & et al., 2009; Walsh,
Paltin, Gioia, & et al., 2014), ptipadn€ v moZnostech ziskani zamé&stnani. Vzhledem k témto
zjisténim se pozornost obraci k vytvaifeni kognitivnich tréninkovych metod pro byvalé
détské onkologické pacienty. Kombinace ptimych intervenci s klinickym pracovnikem,
pocitacovych programli zalozenych na principu nau¢nych her a edukace byvalych pacientt
ze strany rodict méla stimulujici vliv na pozornost (Hardy, Willard, & Bonner, 2011),
pracovni pamét’ (Hardy, Willard, Bonner, & et al., 2013), exekutivni funkce (Kesler, Lacayo,
& Jo, 2011) a dalsi. Pozitivni dopad intervenci byl sledovan jak diagnosticky, tak s pomoci

subjektivniho hodnoceni déti ze strany rodict.

Problematika psychosocidlnich kompetenci po onkologickém onemocnéni se tyka
hlavné pacientli, ktefi lécCbu absolvovali v pribéhu dospivani (Krivoy et al., 2012).
Adolescence (obdobi pozdniho détstvi, 12/13 — 19 let) je obdobim rozsahlych fyzickych,
socialnich 1 emoc¢nich zmén v lidském Zivot€. Dospivajici clovek se odpoutava od rodinného
systému, identifikuje se s vrstevnickou skupinou a navazuje prvni partnerské vztahy.
T¢lesn€ dospiva a vytvari si stabilni pfedstavu vlastniho télového schématu. Mysleni se stava
onkologického onemocnéni, kterd dospivajiciho ¢lovéka izoluje od stimulujicich podnétt
a ¢ini jej z velké miry zavislym na péci okoli, mize ptirozeny vyvoj siln€ narus§it. Dospivajici
mohou zaZivat negativni pocity ohledné¢ vzhledu a télesnych zmén zplsobenych 1écbou,
pfiCemz tyto pocity jsou siln€jsi u divek nez u chlapct (Drost et al., 2016). Maji zaroven
nizka ocekévani ohledné budouciho zalozeni rodiny a vychovani déti (Tonsing & Ow, 2018).
Tento fakt mize byt zplisoben mj. infertilitou ¢i sexualnimi dysfunkcemi, které urcité typy
lécby vyvolavaji. Byvali onkologicti pacienti, ktefi prode¢lali 1é¢bu jako adolescenti,

reportovali oproti zdravé populaci vice problémili v psychosexudlni oblasti véetné nizsi
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frekvence pohlavniho styku, sexudlniho uspokojeni a apetence. Ob¢ pohlavi vykazovala
obdobné problémy, muzi povazovali tuto situaci za vice stresujici (Ford, Kawashima,
Whitton, & et al., 2014; Haavisto, Henriksson, Heikkinen, & et al., 2016; Zebrack, Foley,
Wittmann, & et al., 2010).

Navzdory témto zjisténim vykazuje skupina pacientti 1é¢enych v adolescenci vyssi
resilienci, pozitivnéjsi sebehodnoceni, zivotni smysluplnost a optimismus ohledné
budoucnosti (Drost et al., 2016; Tonsing & Ow, 2018). Vyznamnym protektivnim faktorem
adekvatniho pfizplsobeni je jako u jinych skupin détskych onkologickych pacientli rodinna
soudrznost a emoc¢ni vyladéni pecujicich osob (Gutiérrez-Colina, Lee, VanDellen, & et al.,
2017), ackoliv pfilisnd rodinna soudrznost a podpora miize mit na ptizpiisobeni byvalého
pacienta paradoxné negativni dopad. MoZnym vysvétlenim je vysSi potfeba autonomie

dospivajicich, ktefi pro ni neméli v dobé 1é€by prostor (Krivoy et al., 2012).

Rada studii se zabyvala pFitomnosti posttraumatické stresové poruchy (PTSD),
resp. jejich symptomi, u byvalych détskych onkologickych pacient. V MKN-10 je PTSD
pod kodem F43.1 vymezena jako pozdni reakce na prozité trauma. Vyznacluje se
znovuvybavovanim a znovuprozivanim dané udalosti (flashbacky), uzkosti spojenou
s okolnostmi souvisejicimi s danou udalosti, poruchami spanku, problémy s koncentraci,
navaly vzteku a dal§imi obtizemi psychické povahy (Koutna, 2016). Z divoda nepochopeni
muze navic zpusobovat rozkol v rodinach a socialni stigmatizaci jedince a jeho blizkého
okoli (Vagnerova, 2014). Ackoliv je onkologické onemocnéni vysoce zatézujici a stresujici
udalosti dlouhodobého charakteru, prevalence PTSD u populace byvalych pacientii je
srovnatelna se zdravou populaci. OhroZeni rozvojem PTSD ¢i dil¢ich symptoma stoupé
s vy$§im poctem fyzickych nasledkli 1é¢by, niz§im socioekonomickym statusem a niz$i

mirou dosaZzené¢ho vzdélani. (Koutn4, Jelinek, Blatny, & et al., 2017).

Pozornost odborné vefejnosti se obraci k fenoménu posttraumatického rastu, ktery
je charakteristicky nejen vyrovnanim se s nasledky traumatizujici udalosti, ale zejména
pozitivnimi zménami v oblastech vnimani, hodnoceni a motivace vlastniho Zivota (Calhoun
& Tedeschi, 2004). Posttraumaticky stresovy riist kladn€ koreloval s vy$§im v€kem v dobé
lécby a pfiznivym rodinnym klimatem. Faktor v€ku lze vysvétlit vyvojovym métitkem
schopnosti vnimat proménlivost urcitého jevu jako zdroven negativniho, ale i ¢aste¢né
pfinosného. Tato schopnost se vyviji s nastupem adolescence (Koutnd et al., 2017).

Posttraumaticky rist vykazuji v urcitych oblastech i1 rodi¢e détskych onkologickych
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pacientti, specificky v doménach lepSich interpersondlnich vztahii, zménénych hodnot

a diirazu na zdravi (Slezackova, Blatny, Kepak, & et al., 2008).

Tématu dlouhodobych nasledkti 1é¢by onkologického onemocnéni v détstvi
a dospivani se v CR podrobné vénuje longitudinalni prospektivni studie QOLOP (Quality of
Life Longitudinal Study of Paediatric Oncology Patients) zahajend v roce 2006. Vyzkumny
soubor zahrnuje byvalé pacienty Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU.
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Navrh vyzkumného projektu

3. Cile vyzkumu

Navrh vyzkumného projektu navazuje na poznatky predstavené v literarné
prehledové casti, ktera se zabyvala roli psychologa v péci o détské a dospivajici onkologické
pacienty. Na ptikladech z odborné literatury a praxe byla demonstrovana biopsychosocidlni
povaha subjektivniho prozitku onemocnéni u déti a jejich rodinnych ptislusnikti. Pozornost

byla vénovana pfedevS§im dvéma oblastem:

e Prozivani a chovani zasazenych osob a jejich vzajemnému ovliviiovani.
e Potencidlné vyuzitelnym psychologickym intervencim s ptihlédnutim

k vyvoji onemocnéni a jednotlivym tsekiim 1€¢by.

Cilem navrhovaného vyzkumného projektu bude prozkoumat postoje rodict
byvalych détskych onkologickych pacientli a psychologtli pracujicich na oddé€lenich détské
onkologie k 1écb¢, zejména k vyuziti / moZznostem psychologické péce. Dil¢im aspektim
dané problematiky se vénuje fada Ceskych 1 zahrani¢nich studii (viz literarné prehledova
cast). Navrhovany vyzkum se bude snazit o zachyceni postoji k 1é¢bé jako souboru
navzajem souvisejicich stavii s odliSnymi kvalitami prozitku a moznostmi zésaha

s védomim, ze ,,celek je vice nez souhrn jeho Casti®.
Vyzkumny projekt bude rozdélen na tfi Casti:

e Polostrukturované rozhovory s rodi¢i byvalych détskych
onkologickych pacientt a jejich nasledna analyza.

e Polostrukturované rozhovory s psychology oddéleni détské onkologie
a jejich nasledna analyza.

e Srovnani zanalyzovanych vystupt, hledani sty¢nych ploch.

Z toho vyplyvaji obecné stanovené vyzkumné otazky — oblasti zajmu, které mohou

projit ¢aste¢nou Ci celkovou revizi v prubéhu sbéru dat nebo pfi jejich analyze:

o Jak rodice zpétné vmnimaji lécbu svého ditete? Dostalo se jim

psychologické podpory? V jakém rozsahu? Byli s podporou

vvvvvv
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o Jak psychologové vnimaji léecbu deétskych pacientii? Jaka je jejich
pracovni napln? Jaké vnimaji limity ve své cinnosti? Které strategie
povazuji za ucinné, kterym se vyhybaji? “

o  Existuje vazba mezi vyroky rodicii a psychologu? V kterych
aspektech shledavaji obé strany nedostatky / pozitiva? Které aspekty

zaznivaji vyznamné u jedné skupiny, ale ne u druhé?

4. Design vyzkumného projektu

Pro navrh vyzkumného projektu bude zvolen kvalitativni design. S ptihlédnutim
k povaze zkoumané problematiky je povaZovan za vhodny, jelikoZ nabizi moznost hlubSiho
vhledu do fenomenologicky bohaté oblasti, jakou détské onkologické onemocnéni
predstavuje. Zaroven ponechdva dostateCny prostor pro otevieni subjektivné vyznamnych
témat, které by nemusely byt kvantitativnimi metodami zachyceny. V neposledni fadé
poskytuje vétsi prilezitost k navazani upifimného a otevieného vztahu mezi vyzkumnikem

a ucastniky vyzkumu, ktery ma pozitivni vliv na formu 1 obsah komunikace.

Data budou primarné sbirana formou polostrukturovaného interview. Jeho vyhodou
je existence zakladniho tematického ramce (tzv. jadro interview), ktery je mozné podle
potieb rozsifovat o nové okruhy, jejichz kontext vyplyne ze specifické vyzkumné situace.
Vyhodou semistrukturovaného rozhovoru je také dostatecny prostor, ktery poskytuje pro
vynoteni zasadnich doplnujicich informaci subjektivné vyznamnych pro ucastnika vyzkumu

(Miovsky, 2006).

Analyza ziskanych dat probéhne s vyuzitim metody zakotvené teorie. Jejim
zakladnim vychodiskem je ,,vynofovani“ vyznamnych prvkii zkoumaného fenoménu, aniz
by byly tyto prvky vyzkumnikem ptedjiméany. Prednosti metody je jeji schopnost v rdmci
ziskavani a analyzy poznatkl integrovat data z vice zdroji — polostrukturovaného interview,
pozorovani, analyzy dokumentace ad. (Miovsky, 2006). Na vyzkumnika klade zakotvena
teorie naroky v oblasti precizni analyzy shromdzdénych dat, flexibilité pfi jejich ziskavani

a schopnosti uvazovat v kontextovych ramcich zkoumané oblasti.
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5. Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor bude vybran z populace rodin byvalych détskych onkologickych
pacientl a psychologli puisobicich na oddélenich détské onkologie v CR. Autor tohoto
navrhu vyuzije svého dlouhodobého ptisobeni na Klinice détské hematologie a onkologie ve
FN Motol k osloveni potencialnich ti¢astnikli vyzkumu — zprosttedkované s pomoci Iékatil
a psychologii ¢i osobnim kontaktem. V ramci pfedbézného Setfeni projevilo nekolik rodict
zajem se vyzkumu zucastnit. Zaroven byli pi1 osobnich pohovorech osloveni psychologové
pracovist KDHO FN Motol a KDO FN Brno a LF MU, kteti rovnéz deklarovali ochotu se
do projektu zapojit.

Vyzkumna populace bude nadale omezena dle nasledujicich kritérii:

e Polostrukturované interview bude probihat s rodiCem, ktery byl primarnim
pecovatelem détského pacienta po dobu lécby. Jak bylo uvedeno v literarné
piehledové ¢asti, jednd se veétSinou o matku, ale ne bezpodminecné.

e Osloveni budou jen ti rodice, jejichz dit¢ ukoncilo aktivni fazi 1écby pred
minimalné 5 a maximaln¢ 10 lety. Oslovovani nebudou rodice, jejichz dité
pii lécbé zemielo. Zaroven nebudou osloveni rodice, jejichz dité prodélalo
relaps. K témto bodim podrobnéji viz kapitola 7: ,Etika navrhované¢ho
vyzkumu®. Konkrétni typ onkologického onemocnéni a modalita 1écby
nepiredstavuji rozhodujici kritérium.

e Osloveni psychologové musi svoji ¢innost vykondvat na oddélenich détskeé

onkologie jako stali zaméstnanci, nikoliv jako externi konzultanti.

Ptedpokladany vyzkumny soubor bude tvofit 10 rodict a 5 psychologli. Tento pocet
povazuji za dostateCny pro ziskani relevantnich informaci. Zaroven reflektuje Casové
moznosti vyzkumnika pfi sbéru a analyze dat. V neposledni fad€¢ vychazi z persondlnich

podminek dvou nejvétsich pracovist’ détské onkologie v CR.

Osloveni zajemci budou informovani o zakladnich charakteristikdch vyzkumu, jeho
predpokladaném pribéhu a ucelu. Primarni kontakt (pfed osobnim setkdnim) bude navazan
prostfednictvim informa¢niho e-mailu. Respondenti budou ujisténi o moznosti obratit se na

vyzkumnika s dopliujicimi dotazy.
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6. Vyzkumné metody a zptisob zpracovani dat

Jadrové okruhy polostrukturovanych rozhovort vedenych s Gcastniky vyzkumu
budou vychazet prevazné z poznatkd literarné piehledové casti. Vzhledem k zGzeni
vybérové populace nebude z logickych divodi zahrnuta tematika péce na konci Zivota,

umirani pacienta a truchleni poziistalych. Rdmcové mohou okruhy vypadat takto:

e Rozhovor s rodici:
o Zékladni demografické udaje.
o Stru¢na rodinnd anamnéza v kontextu onemocnéni.
o Historie 1écby — diagndza, vek ditéte, délka 1écby.
o Pribéh 1&cby — sdéleni diagndzy, intervence v prubéhu 1écby,
komunikace s personalem v jejim pribéhu.
o Vztahy rodi€ — rodi¢, rodi¢ — dité, sourozenci — dité.
o Ukonceni 1éCby, follow-up, momentalni postoje.
e Rozhovor s psychology:
o Zékladni demografické udaje.
o Vzdélani — terapeutické vycviky, kurzy apod.
o Motivace k préaci na oddé¢leni détské onkologie.
o Prabeh 1éCby — napln ¢innosti.
o Komunikace s pacienty a Iékaiskym tymem.

o Subjektivné vnimané limity ¢innosti psychologa na odd¢leni.

Vyzkumné interview bude se souhlasem participantii nahravano, pficemz budou
ujisténi o tom, Ze po transkripci rozhovoru bude tento zdznam smazan. Nahravani rozhovoru
umoznuje vyzkumnikovi Iépe se sousttedit na vyzkumnou situaci a jejiho G€astnika, sledovat
rozdilné komunikacni Grovné sdéleni apod. Shromédzdéna data budou nasledné analyzovana
pomoci metody zakotvené teorie ve vicestupiiovém kodovacim procesu. Cilem zakodovani
informaci je vytvofeni konceptll a ramcl ve vysoce variabilnim souboru ziskanych dat.
Zaroven umoziuje v pozdni fazi vyzkumného procesu formulovat teorii o dané

problematice.

V prvni fazi probéhne tzv. oteviené kddovani. Jeho podstatou je primarni analyza
textu ve formé kategorizace pojmu. V tomto procesu jsou data, které vyzkumnik interpretuje
jako vyznamové piibuznd, shlukovana do jednotlivych kategorii. To umozZiuje lepsi

orientaci v datech a vynofovani teoretickych konceptl stojicich v pozadi dat. Miovsky
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(2006) navrhuje pro zachovani autenticity ziskané kategorie oznacit srozumitelnymi nazvy,

idedIn¢ zaznivajicimi v rozhovoru od samotnych uc¢astnikli vyzkumu.

Druhou ¢ast analyzy predstavuje axidlni kodovani. Jeho ucelem je strukturovani dat
na urovni kategorii ziskanych v priubéhu otevieného koédovani. Vyzkumnik zvazuje
souvislosti jednotlivych jevll a konceptt, jejich vzajemné interakce a podminky, za kterych
se vyskytuji — zda jde o do urCité miry zobecnitelné principy nebo samostatné existujici
celky. Tento proces klade vysoké naroky na schopnost vyzkumnika ptechazet od
vznikajicich teoretickych konstrukti k jejich opétovnému ovéfovani a piipadné

reinterpretaci (Miovsky, 2006).

Zavéreény usek analyzy, tzv. selektivni kddovani, spociva v oznafeni centralni
kategorie, ustfedni struktury stojici za ziskanymi daty. Ostatni relevantni kategorie
a subkategorie jsou uvadény do vztahu k centrdlni kategorii. Tim vznika integrovana sit’
dalezitych kategorii, na jejimz zakladé mizeme dospét k teoretické interpretaci ziskanych

dat (Miovsky, 2006).

Vzhledem k tomu, Ze navrhovany vyzkum usiluje o komparaci postoju dvou
odlisnych skupin participujicich na jednom procesu — 1écbé ditéte s onkologickym
onemocnénim — bude cely vySe uvedeny proces zdvojen ve specifickych vyzkumnych
podminkach. Po finalni analyze obou skupin pomoci zakotvené teorie bude vyzkumnik na
zéklad¢ svych znalosti o zkoumané problematice interpretovat ziskané vysledky a uvadét je

do praktickych souvislosti podminek 1€cby.

7. Etické otazky vyzkumu

Jak upozoriiuje Bahbouh (2011), vychozim ptedpokladem eticky korektniho
vyzkumu jsou principy beneficence (prospéSnosti) a nonmaleficence (neposkozeni).
Vyzkum bude usilovat o naplnéni téchto standardd. Prosp&$nost pro ucastniky bude vyplyvat
ze zafazeni debriefingu po ukonceni interview a moZnosti sezndmeni se s vysledky studie
po jejim ukonceni. Rodi¢tim i psychologlim bude zaroven tlumocen zasadni cil vyzkumu,
a to shromazdéni poznatkli ke zkvalitnéni péce o détské onkologické pacienty. V otdzce
neposkozeni bude vyzkumnik postupovat s maximalnim respektem k potfebam ucastnikl
vyzkumu. Zejména v rodiCovské casti vybérového souboru bude empaticky reagovat na
zmény Vv prozivani, které mize diskutovani vysoce citlivého tématu vyvolat. Pro zajiSténi

maximalniho komfortu ucastnikli budou zaroveit hovory vedeny v misté dle jejich vlastniho
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vybéru, napt. v misté jejich bydlisté. Z proceduralniho hlediska bude v tvodu tucastnikiim
poskytnut informovany souhlas o ucasti ve studii. Ten bude zaroveil obsahovat ujisténi
o anonymizaci udaji pfi publikovani vyzkumu tak, aby konkrétni Gcastnici nebo osoby,

o kterych bude vypovidano, nebyli identifikovatelni.

Omezeni vybérového souboru vymezené v 5. kapitole vyplyva z eticky a prakticky

podminénych souvislosti péce o onkologické pacienty détského veéku:

e Piivybéru Gcastnikl vyzkumu nebudou osloveni rodice, jejichz dité pi1 1écbe
zemielo. Ackoliv paliativni péCe v zavéru zivota, doprovazeni pacienta
k diistojné smrti a prace s truchlicimi pozistalymi patii mezi zasadni témata
onkopsychologie, domnivam se, Ze jejich zatfazeni by vyzadovalo odliSnou
vyzkumnou strategii. Trauma zptisobené umrtim ditéte predstavuje pro rodice
enormni zaté¢z a jeho integrace do Zzivotniho schématu pozistalych je
nesmirn¢ komplikovand. Zaroven muze byt pfedchazejici 1éCba nahlizena
v kontextu umrti pacienta. OSetfeni prozitku spojeného se znovuotevienim
tohoto tématu vyzaduje zkuSenosti, které je tieba nabyt v praxi a az posléze
je mozné je bezpecné zkoumat.

e Podminka ukonCeni aktivni faze 1éCby prfed minimalné 5 lety vychazi
z poznatkli détské onkologie, kdy je uplynuti tohoto casového udobi
povazovano za rozhodujici pro vyrazné snizeni pravdépodobnosti relapsu
onemocnéni (Koutecky et al, 2002). Podminka maximalné¢ 10 let od
ukonceni 1écby naopak reflektuje snahu o to, aby si respondenti dokazali

vybavit co nejvice konkrétnich informaci o prabchu 1écby.

8. Diskuse

Prezentovany navrh kvalitativniho vyzkumu usiluje o postihnuti postoji rodict
a psychologli k 1écbé détského onkologického onemocnéni. Vychazi z poznatkl
prezentovanych v literarné piehledové casti o dilezitosti role rodiCe v péci o pacienta.
Rodina ovliviluje pacientovo vnimani lécby a zvladani jejich narokli v komplexnim
biopsychosocialnim métitku. Cilem studie je skrze hlub$i poznani problematiky piispét
k zkvalitnéni psychologické péce poskytované rodindm zasaZenym onkologickym
onemocnénim détského véku. Navrhovany projekt se nicméné potyka s fadou limitujicich

faktorti, které je nutné brat v potaz pfi jeho realizaci a nasledné interpretaci vysledki. Tyto
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faktory lze orienta¢né rozdélit do tii zdkladnich skupin: limity vybérového souboru, limity

zvolené metody a limity na strané¢ vyzkumnika.

Vyzkumny soubor byl zvolen tak, aby reflektoval poznatky cetnych studii
prezentovanych v literarn¢ piehledové ¢asti o vyznamu rodiny v péci o détského
onkologického pacienta, specificky primarn¢ pecujictho rodi¢e. Navrhovany vyzkum
postojii téchto rodi¢li a jejich srovnani s postoji psychologii se snazi o zachyceni
psychologicky vyznamnych momenti 1é¢by v ase od jejiho zahajeni po jeji ukonceni
a sledovani stavu byvalého pacienta. Vyzkumny soubor této studie nicméné vylucuje hlavni
aktéry lé¢ebného procesu — byvalé détské onkologické pacienty. Kromé nich také ostatni
Cleny zasazené rodiny (druhy rodi¢, sourozenci) a ostatni ¢leny oSetfujiciho personalu
(lekafti, sestry ad.). Domnivam se, Ze snaha o zafazeni vSech téchto skupin do jednoho
vyzkumu neni v asovych ani finan¢nich moznostech vyzkumnika. Ziskana data by bylo
navic velmi obtizné analyzovat a uvadét do souvislosti. RozSifeni vyzkumu by tak
v disledku mohlo vést ke snizeni kvality jeho provedeni a vystupti. Z obdobného divodu
byli ze studie vylou€eni rodice, jejichz dité¢ zemielo nebo prodélalo relaps onemocnéni,

jelikoz tyto faktory také vyznamné rozsituji zdkladni ramec, ktery si tento navrh stanovil.

Aby bylo mozné dospét k stanovenému cili — navrhnout zptsoby zkvalitnéni péce
o déctské onkologické pacienty — bylo by vhodné, aby bylo provedeno vice navzajem
souvisejicich studii, které by zkoumaly postoje rtiznych skupin ucastniki 1é¢by: nejen
primarn¢ pecujicich rodici, ale 1 samotnych byvalych onkologickych pacienti, ostatnich
rodinnych pfislusnikt, lékaiti atd. Po provedeni téchto studii by mohla byt provedena
komparace ziskanych poznatkl a vytvofen ptehled nejdilezitéjSich aspekt péce o détské

onkologické pacienty, se zvlastnim diirazem na oblasti s moznym zlepSenim.

Dalsi limit predstavuje velikost vybérového souboru. Navrh vyzkumu pocitd s ucasti
deseti rodicii a péti psychologii. Vzhledem k ¢asovym a finanénim narokiim, které vyzkum
klade na vyzkumnika, a narokim, které vyplyvaji z vybéru kvalitativniho designu, je podle
mého nazoru velikost souboru dostacujici. Otdzkou nicméné zistava, jestli je takto velky
soubor dostatecny pro formulaci nosné teorie o zkoumaném jevu. Studie by proto v piipadé
svého provedeni mohla slouZit spiSe jako metodicky podklad pro rozsahlejsi vyzkum,

kterého by se idedln¢ ucastnilo vice lidi — t€astnikli vyzkumu i vyzkumnik.
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Kvalitativni design studie klade diiraz na vyzkumnikovu orientaci ve zkoumané
problematice. Tento pfedpoklad ale musi neustdle konfrontovat s pozadavkem neutrality,
aby nebyla data ziskavana a hodnocena podle selektivnich, pro vyzkumnika subjektivné
dilezitych kritérii. Na vyzkumnika jsou tak kladeny vysoké naroky v odbornosti, ale zaroven
schopnosti pfijimat sdéleni ucastnikii vyzkumu nezaujaté a bez ohledu na své zkusSenosti
a znalosti. Pravdivostni hodnota ziskanych dat miize byt navic ovlivnéna divérou ti¢astniki
vyzkumu ve vyzkumnika. Ten proto musi vytvofit a udrzovat atmosféru bezpecného
prostiedi pro oteviené sdileni informaci. K tomu by mél vyuzZivat predev§im rozuméjici

empaticky ptistup.

Vyjmenované limity bude nutné zvazovat po celou dobu realizace vyzkumu. Jejich
znalost pfed zacatkem vyzkumu je faktorem, ktery usnadiuje vyzkumnikovu praci
a umoznuje mu kvalitn€j$i spolupraci s t€astniky vyzkumu. Vhodné bude pribéh vyzkumu
a jeho limity pribézné konzultovat s odborniky zabyvajicimi se problematikou détskych
onkologickych onemocnéni, eventudlné s vedoucim diplomové préce, jejiz soucasti by se

mohl vyzkum v budoucnu byt.
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Zavér

Cilem této bakalaiské prace bylo predstavit roli psychologa v lécbé détskych
a dospivajicich onkologickych pacienttl. Vzhledem k tomu, Ze v Ceské republice dosud
nebyla publikovana literatura, kterd by se komplexné zabyvala détskou onkopsychologii,

m¢él by byt tento text pojiman jako prehledovy uvod do dané problematiky.

V prvni kapitole byly predstaveny metody lécby détskych onkologickych
onemocnéni v psychologickém kontextu. Bylo poukdzano na to, ze lécba mize pacientim
zpusobovat fyzické 1 psychické obtize v zdvislosti na zvolené protinddorové terapii
a zaroven fadu zavaznych pozdnich nasledkd. Zdiraznén byl vliv onemocnéni nejen na

pacienta, ale i jeho rodinu, kterd je vyznamnym pisobicim ¢initelem v prubéhu 1é¢by.

Druhé kapitola se vénovala vybéru témat z praktické onkopsychologie. Postupné
byly predstaveny zasady komunikace a terapie v détské onkologii, moznosti intervenci
k zvladani bolesti, oblasti multidisciplinarni paliativni péce a problematika pteziti détského
onkologického onemocnéni a pozdnich nasledkti 1é¢by. Témata v této Casti byla zvolena
podle doporudeni psychologli z oddéleni détské onkologie v CR. Rozsah této prace
neumoznil zafadit dali psychologicky relevantni okruhy détské onkopsychologie. Slo by

piedevsim o tyto oblasti:

e Psychodiagnostika v détské onkologii.
e Narocni pacienti — suicidalita, psychiatrické diagndzy, psychofarmakologie.
e Relaps onkologického onemocnéni.

e Komunikace v Iékarském tymu, psychologické intervence u oSetiovatel.

Névrh kvalitativniho vyzkumu vysel ze snahy o hlubsi porozuméni postojim rodici
détskych onkologickych pacientli a psychologli ptisobicich na oddéleni détské onkologie.
Cilem navrhovaného vyzkumu je navrhnout zplisoby zkvalitnéni péce o détské onkologické
pacienty a jejich rodiny. V diskuzi byly zvaZeny n€které z limitujicich faktor proponované

studie a nutnost jejich dalSiho konzultovani v ptipravné fazi.

Vyzkum v oblasti détské onkopsychologie se dynamicky rozviji s obracejicim se
zajmem odborné vefejnosti k psychosocidlnim otazkam lécby détského onkologického
onemocnéni. Role psychologa v péci o tyto pacienty spociva predevsim v praktické aplikaci

téchto poznatktli na nejlepsi mozné urovni.
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APA American Psychological Association
CRT Cranial Radiotherapy
GvHD Graft versus Host Disease
HRQOL Health Related Quality Of Life
KDO Klinika détské onkologie
KDHO Klinika détské hematologie a onkologie
MKN-10 Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize
MKN-11 Mezinarodni klasifikace nemoci, 11. revize
PTSD Posttraumatic Stress Disorder
QOLOP Quality of Life Longitudinal Study of

Paediatric Oncology Patients
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Pfiloha 1. — Spolky pofadajici rekondiéni pobyty v CR

O"no

HAIMA CZ je neziskové obcanské sdruzeni pro
pomoc détem s hematologickym a onkologickym
onemocnénim, lé¢enym na Klinice détské hematologie
a onkologie ve FN Motol. Vznikl v roce 1991 a mezi
jeho cile patifi podpora pacienti a jejich rodin
v pribé¢hu i po ukoncéeni 1é¢by. Jednou z dulezitych

¢innosti spolku je potadani rekondicnich pobytt pro

pacienty po ukonceni aktivni faze 1€cby a jejich sourozence. Spolek potada letni rekondicni

tabor (14 dni) a zimni lyZatfsky tabor (7 dni). V ramci pobyta jsou pro déti piipraveny rizné

taborové aktivity, hry a vylety. Na tabor jsou pfijimany déti ve véku 6 — 18 let, pfiCemz

z né¢kterych déti se v dospélosti stavaji tdborovi vedouci. Kromé vedoucich jsou soucésti

realiza¢niho tymu lékaii a psycholog KDHO. Vice informaci na webu www.haima.cz

NADACNI FOND DETSKE ONKOLOGIE

Donor je neziskovym sdruzenim primarné zamérenym
na pomoc détem s hematologickym a onkologickym
onemocnénim,  ktefi  podstoupili  transplantaci
krvetvornych bunék na transplantacni jednotce KDHO
ve FN Motol. Kazdy rok na zacatku léta porada
sdruzeni rekondicni tabor pro transplantované pacienty
a jejich rodice. Téabor je uréen zejména pacientim
kratce po ukonceni 1é€by. Vice informaci na webu

www.donor.cz

Nadac¢ni fond détské onkologie KRTEK je sdruzenim,
které se zaméfuje na pomoc détskym onkologickym
a hematologickym pacientim, kteti prod¢lali 1écbu na
Klinice détské onkologie pfi FN Brno. Sdruzeni
kaZzdoro¢né potada 2 letni tdbory (pfiméstsky a 14ti

denni) a 1 zimni (lyZatsky vycvik). Vice informaci na

webovych strankdch www.krtek-nf.cz.



