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Uvod

Hematoonkologické onemocnéni u déti a adolescentli je onemocnéni velmi zdvazné, nicméné
v dnesni dobé jiz 1é¢itelné a s vysokym procentem vylé¢itelnosti. V Ceské republice je péce
0 tyto pacienty zajiStovana ve dvou komplexnich centrech a v dalSich nemocni¢nich zatize-
nich, které maji jednotku détské hematoonkologie. VSechna tyto pracovisté poskytuji kom-
plexni, vysoce specializovanou pediatricko-onkologickou péci, pfitom obor détské hematoon-
kologie patii mezi jeden z nejmladSich, ovSem rychle se rozvijejicich obort. Pii péci o ty-
to pacienty je dulezitd nejenom somaticka 1éCba, ale také podpora psychologl, pedagogu

a Vv neposledni fadé také podpora rodiny.

Cilem ptedklddané bakalaiské prace nesouci nazev: , ,Edukacni a socidalni problémy deéti
S hematoonkologickym onemocnénim* je nalezeni odpovédi na otdzku, jaké je soucasna situa-
ce v 1écbe hematoonkologicky nemocnych déti a adolescenttl, jakou roli sehrava pii 1é¢be
podpora psychologii a rodict ditéte. Zvlastni diraz je kladen na vzdélavani hematoonkologic-

kych déti ve skolach pii nemocnici a jaké jsou moznosti vyuky po skonéeni hospitalizace.

Bakalaiska prace je ¢lenéna na ¢ast teoretickou a empirickou. Ty jsou dale rozdéleny
na jednotlivé kapitoly a podkapitoly. Teoretickd Cast prace pojednava o historii oboru détské
onkologie a moZnostech 1éby. Diiraz klade na psychosocialni oblast 1écby, tedy na vliv psy-
chologii a neziskovych organizaci, které se podileji na pomoci takto nemocnym a jejich rodi-
nam. Dale se vénuje vzdélavani hematoonkologickych déti. Je zde popsana soucasna situa-
ce ve vzdélavani ve Skolach pfi nemocnici a nové moznosti ve vzdélavani, které s sebou pfi-
nasi rozvoj v oblasti novych technologii. Je zde také cast vénovadna novym trendim
v pistupu ke specialnimu vzdélavani v Ceské republice.

Teoreticka ¢ast bakalatské prace je tvofena zejména poznatky ziskanymi z odbornych vyso-
koskolskych ucebnic a monografii z oblasti mediciny, sociologie, psychologie, psychiatrie
a specialni pedagogiky. Dopliuji je informace z odbornych casopist, akademickych praci
a poznatky, které byly pfedneseny na konferencich, které se vénovali této problematice. Cilem
empirické ¢asti bakalaiské prace je zjistit, jaké jsou zkuSenosti Cloveéka, ktery v adolescentnim
véku prodé¢lal hematoonkologické onemocnéni, jaky vliv pii 1é€bé sehrala rodina a jiné sub-
jekty. Duraz je kladen zejména na zkuSenost se vzdélavanim v tomto obdobi Zivota dotazova-

ného.
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Soucasti empirické ¢asti bakalaiské prace je také rozhovor s pedagogem, ktery se dlouhodobé¢
vénuje praci s hematoonkologicky nemocnymi détmi. Pro naplnéni cile bakalaiské prace by-

la zvolena kvalitativni vyzkumna strategie, pficemz jako metoda sbéru dat byl zvolen rozho-

Vor.



I. TEORETICKA CAST

1. Détska onkologie

1.1 Historie détské onkologie

Je jisté, ze déti postihovalo nadorové onemocnéni uz v pravéku. Podle archeologickych nale-
zu lze vysledovat vyskyt nddorovych onemocnéni v détském véku uz v obdobi starého
Egypta. Za nejstarsi doloZeny nador u ditéte l1ze povazovat sarkom stehenni kosti na kostfe
mumie &trnéctiletého egyptského chlapce (2500 let pi. n. 1.).! Nadorové onemocnéni u déti
(nddor na krku) popisuje dokonce i Hippokrates. Piesto je détskd onkologie oborem velmi
mladym.2 Prvni zminky o nadorech déti se v odborné literatufe objevuji az pocatkem 19. sto-
leti a to velmi ojedinéle (napf. nador ledviny u ditéte). Pravdépodobné prvni ucelenou publi-
kaci, ktera se vénuje nadorovym onemocnénim u déti je kniha A. Steffena Die maligne Ges-
chwulste im Kindesalter (Zhoubné nadory v détském véku) z roku 1905. Velky pokrok
Vv 1é¢bé nadorovych onemocnéni lze zaznamenat po objevu paprskt X Wilhelmem Conradem
Roentgenem v roce 1895. Prvni dité ovSem bylo pro zhoubny nador ozafeno az v roce 1915.
Pomalu se zacala rozvijet 1 chirurgicka 1écba nadorovych onemocnéni u déti a pozdéji 1 che-
moterapie. Pfezivani onkologicky nemocnych déti bylo ov§em velmi vzacné.® Od onkologie

dospélych se détska onkologie jako obor vymezila az v 60. letech 20. stoleti.*

Historie oboru détska onkologie v Ceské republice se datuje do roku 1964, kdy détsky chirurg
profesor Josef Koutecky zacal poukazovat na problémy spojené s 1écbou onkologicky nemoc-
nych déti. Jednalo se zejména o Spatnou koordinaci diagnostiky i 1é€by a S tim spojené 1 Spat-
n¢é 1é¢ebné vysledky. Diky velké pili a snaze o zménu bylo kone¢né v roce 1978 ziizeno prvni
samostatné oddéleni détské onkologie v Ceské republice a to v Praze Motole. Primafem toho-

to odd¢leni byl jmenovan profesor Josef Koutecky. 1. cervna 1983 se z tohoto pracovisté stala

1 KOUTECKY, Josef. Zivot mezi beznadéji a vispéchem. Praha: Academia, 2009. ISBN 978-80-200-1672-0, str.
133.

2 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum o$etfovatelstvi a nelékaiskych

zdravotnick}'/ch oboru, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str11

3 KOUTECKY, Josef. Zivot mezi beznadéji a ispéchem. Praha: Academia, 2009. ISBN 978-80-200-1672-0, str.
133-136

4 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékaiskych

zdravotnickych oborti, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str1l
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Klinika détské onkologie.® V roce 2004 vznikla klinika détské hematologie a onkologie 2. LF
UK a FN Motol (spojeni Kliniky détské onkologie a hematoonkologického oddéleni I1. détské
kliniky FN Motol). Soucasti je i1 jednotka pro transplantaci kostni diené, vyzkumné laboratoie
pro zkoumani etiologie a patogeneze leukémie a solidnich nadora u déti. Na klinice je kazdo-

roéné diagnostikovano asi 200 novych nadorovych onemocnéni u déti.®

Od roku 1986 je péce o onkologicky nemocné dé€ti u nas centralizovana. Nejprve na zminova-
né Klinice détské onkologie v Motole a od roku 1998 také ve FN Brno na Klinice détské on-
kologie.” Klinika détské onkologie FN Brno provadi komplexni diagnostiku, diferencialni
diagnostiku a komplexni terapii nadorovych onemocnéni u pacientd ve véku 0-19 let. Primar-
ni spadovou oblasti je cela Morava a Slezsko. Klinika také pecuje o pacienty nad 19 let véku,
pokud se jednd o pokracujici terapii zapocatou v détském véku a také pacientim s de novo
diagnostikovanym nadorovym onemocnénim, které je typické pro détsky vék a vyzaduje spe-
cifické pediatrické postupy.® Je zde kazdy rok diagnostikovano vice nez 120 déti se zhoub-
nymi nadory.® Lécbu hematoonkologickych pacientl taktéz zajistuji pracovisté v Ostrave,

Olomouci, Plzni, Hradci Kralové, (Vjesk}'ICh Budé¢jovicich a Usti nad Labem.°

1. 2 Specifika détské onkologie

V Ceské republice je kazdym rokem diagnostikovano vice nez 60 000 novych piipad onko-
logickych onemocnéni. Vétsina nalezi je ovSem u dospélych jedincl. Zhoubna onemocnéni

u déti predstavuji pouze 0,5 % z celkového poctu. Ve vékové kategorii do 15 let onemocni

5 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondiej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 8-9

8 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondiej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 41

7 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondiej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 8-9

8 Soucasnost kliniky. [online]. [cit. 2017-02-11]. Dostupné z: http://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-
detske-onkologie/soucasnost-kliniky/t2680

9 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondiej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 42

10 Nérodni informaéni a vzdé&lavaci portal. O onkologickych onemocnénich détského véku. [online]. [cit. 2017-
02-12]. Dostupné z http://detskaonkologie.registry.cz/
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nadorem jedno dité z 600 zdravych.'* Piesto v rozvinutych zemich, a tedy i v Ceské republice,

je onkologické onemocnéni 2. nejéast&jsi piicinou umrti u déti (hned za trazy).'?

Lécba détskych onkologickych pacientl je odlisna od 1€¢by dospélych. K nejvyznamnéjSim
rozdilim se fadi rychly rist nadoru a také rychlé a asté metastazovani. Déle je odlisna histo-
geneze nadorti dospélych a déti. Zatimco u dospélych jedinct prevladaji nadory ektodermélni
nebo entodermalni tkdné, u déti vznikd vétSina nadoru z krvetvorné tkané, z mezodermu
a neuroektodermu. Pro déti jsou dale specifické nadory smiSené. K dal$im odliSnostem se fadi
jina lokalizace nadord (na zadklad¢ odlisné tkanové skladby). Zatimco u dospélych prevazuji
nadory plic, mlécné zlazy, tlustého stfeva, prostaty a délohy, u déti se jedna o nadory krve-
tvorné soustavy (leukémie a lymfomy), mozku, kosti, mékkych tkéni a jiz vySe zminéné naddo-
ry smisené. Odli$nosti 1ze najit i v oblasti symptomatologie. U dospélych jedinct je pfiznacna
symptomatologie lokalni. U détskych pacientl pfevazuje symptomatologie nespecificka cel-
kova. Jedna se zejména o unavu, zménu nalad, poruchy spanku, ubytek na vaze, déti maji

&asto zvysenou teplotu.®

Dalsi odlisnosti détské onkologie od onkologie dospélych je jina organizace péce. Velmi dob-
ré vysledky v 1é¢b¢ détskych onkologickych pacientli a velmi maly pocet takovych onemoc-
néni vedly uz v 70. letech 20. stoleti k nutnosti centralizace péce v této oblasti mediciny.
V soucasné dobé¢ je troven 1é€cby détskych zhoubnych nadorh na takové trovni, Ze je dosaho-

vano kolem 80 % pieziti bez znamek onemocnéni 5 let od stanoveni diagnézy.'*

Stanovend diagndza nadorového onemocnéni u ditéte pisobi jako ruSivy faktor a poznamena
nejenom nemocné dité, ale samoziejmeé ma dopad na celou jeho rodinu. Lécba onkologického
onemocnéni pfindsi velké zmény v kazdodennim Zivoté a dopada fyzicky i1 psychicky
na vsechny zucastnéné. Tato zavaznd diagnoza a lécba piinasi ditéti fadu neptijemnych vyko-
nl, zménu prostredi, oddéluje ho od skupiny vrstevnikl, vytrzeni z kolektivu, uzavieni
na oddéleni bez moznosti béZného fungovani a Casto je potieba psychosocialni podpora.

Z téchto diivodu je integralni soucasti terapie nemocnych déti i jejich rodin. Obvykle je sou-

11 KOUTECKY, Josef: CHANOVA, Markéta. Déti s nddorovym onemocnénim | - rady rodiciim. Praha: Triton,
2003. ISBN 80-7254-332-6, str. 27

12 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 9

13 KOUTECKY, Josef: KABICKOVA, Edita; STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. Praha: Triton, 2002.
ISBN 80-7254-288-5, str. 17-18

4 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum o3etfovatelstvi a nelékatskych
zdravotnickych oborti, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 13-14
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¢asti tymu vedle zdravotnikl také klinicky psycholog, socialni pracovnik, ucitel a herni tera-
peut. Obcas je nezbytna i uicast psychiatra nebo psychoterapeuta, tltumocnika, v ptipad¢ jazy-

kovych problém, a dokonce i pomoc duchovniho.™®
Jednotlivé formy pomoci:

1. Socialni, psychologicka a vzdélavaci péce

2. Komunikace s ditétem i rodinou o nemoci, jeji 16¢bé a o vlivu na rodinu

3. Informace podané ditéti musi odpovidat Grovni jeho vnimani (porozumeéni)

4. Podpora ditéte tak, aby byl zachovan aktivni zptisob zivota (pokud to 1é¢ba umoziuje)

5. Po ukonceni 1éCby zajisti tym zpétné zaclenéni ditéte do Skoly a do spole€nosti

6. V piipadé¢ paliativni péce poskytnuti multidisciplinarni péce v hospici a zajisténi komuni-

kace s novym tymem hospice?®

1.3 Moznosti v 1é¢bé détskych nadorovych onemocnéni

Moznosti 1ékatt v 1é€beé onkologicky nemocnych déti se v poslednich letech dramaticky roz-
Sifily. S tim souvisi 1 pokles mortality o vice nez 50 %. V 1é€b¢ solidnich nadord u déti
se pouzivaji predevsim tii zakladni terapeutické postupy — chirurgie, radioterapie a chemote-
rapie. Kazdé nadorem nemocné dité by meélo byt 1éceno s ohledem na individuadlné stanove-
nou miru rizika nepiiznivého pribéhu onemocnéni, které kromé klasické histologie a rozsahu
nemoci (klinické stadium) bude maximalné zohlediiovat biologické vlastnosti onemocnéni
uréené za pomoci riznych molekularné biologickych metod (tzv. risk adapted 1é¢by).Y’
K dal$im Iécebnym postuptim je nutno pfifadit imunoterapii, hormonalni terapii a v neposled-
ni fad¢ také 1écbu podplirnou. VSechny tyto postupy jsou provadény zdsadné tymem specialis-
th pediatricko-onkologického centra. Lécba onkologického onemocnéni u déti je ovSem dopl-
novana 1 lécbou psychologickou a socialni, na kterych se podili rodina, Skola a zdjmové orga-

nizace. Nelze opomenout i vyznamnou roli praktickych 1ékai. 8

15 Evropské standardy v péci o onkologicky nemocné déti. [online]. [cit. 2017-02-11]. Dostupné z:
http://www.siope.eu/wp-content/uploads/2013/09/Czech.pdf

16 Evropské standardy v péci o onkologicky nemocné déti. [online]. [cit. 2017-02-11]. Dostupné z:
http://www.siope.eu/wp-content/uploads/2013/09/Czech.pdf

17 BAICIOVA, Viera, 2014. Solidni nadory détského véku. In: Ceskd onkologickd spolecnost Ceské lékaiské
spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné: Linkos [online]. [cit. 2017-01-31]. Dostupné z:
http://www.linkos.cz/vekove-skupiny/solidni-nadory-detskeho-veku/#historie

18 KOUTECKY, Josef; CHANOVA, Markéta. Déti s nadorovym onemocnénim I - rady rodic¢um. Praha: Triton,
2003. ISBN 80-7254-332-6, str. 64
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Zasadni je pro 1éc¢bu déti s onkologickym onemocnénim pevna navaznost na pediatrickoonko-
logicka centra ve svéte a spoluprace nasich specialistil ve velkych prospektivnich mezinarod-
nich studiich. To umoziuje vyuzivani ptistupovych prav Ceskych specialisti k veskerému

know-how, podle kterého jsou 1éeny déti v téch nejvyspélejsich zemich svéta.

1.4 Zakladni postupy 1é¢by onkologickych pacientii

Onkochirurgie

vvvvvv

na ovSem tim, Ze operovat 1ze pouze nadory ohranicené, a to ne vzdy. Chirurgické postupy

je mozné délit na:

1. radikalni — uplné odstranéni nadoru, po kterém mize dojit k plnému uzdraveni

2. parcialni — netplné odstranéni tumoru s ponechanim zbytku nadoru, ktery nelze odstranit
z davodu Spatné lokalizace

3. paliativni — uplatiiovany je zejména v piipadech, kdy komplikace zplisobené naddorem
ohrozuji zivot pacienta

4. diagnostické — biopsie nadoru z divodu potvrzeni diagnozy ¢i k blizsi specifikaci biolo-
gické povahy tumoru

5. pomocné — naptiklad zavedeni portu centralniho Zilniho katetru

6. rekonstrukéni — Gprava poskozeni vzniklych nddorem ¢i 1é¢bou

7. preventivni — slouZi k likvidaci pro vznik nadoru rizikového stavu®

Chemoterapie

Je to lécba onkologického onemocnéni pomoci 1éki zvanych cytostatika. Tyto 1éky dokazi
zastavit rist nadorovych bunck. Lisi se podle principu, kterym dokéZou zastavovat bunécné
déleni. Napiiklad podle priniku do riznych tkani, podle nezadoucich G¢inku atd. Princip cy-
tostatik je tedy takovy, Ze dokazi ti¢inkovat na butiky rychle se dé€lici (tedy nadorové). Jejich

ucinek je ovSem nespecificky, proto jejich pouZiti pfinasi i poskozeni bunék jinych, zejména

19 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych oborti, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 16

20 KOUTECKY, Josef; KABICKOVA, Edita; STARY, Jan. Détskd onkologie pro praxi. Praha: Triton, 2002.
ISBN 80-7254-288-5, str. 53
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ty, které patii do skupiny bun¢k rychle se mnozicich. Jsou to pfedevs§im bunky kize, sliznic

a bunky pohlavni.

Transplantace kostni diené (Ize jen u nadori hematoonkologickych)

Transplantace piedstavuje pro pacienty, pro které diive znamenalo onemocnéni jasnou smrt,
efektivni formu 1écby. Princip metody spociva v podani vlastni ¢i darcovské kostni diené
¢i perifernich kmenovych bunék nemocnému. Nejprve se chemoterapii docili Gtlumu zbylé

aktivity kostni dfené nemocného a nasledné podani kostni diené ¢i kmenovych bungk.?

Radioterapie

Radiosenzitivita bun¢k, tkdni a organi je u déti mnohem lepsi neZ u dospélych jedinct. Sa-
mostatné se s radioterapii v 16¢b& onkologickych onemocnéni nesetkavame. Casto se jedna
0 doplnéni lécebného ucinku podané ¢i soucasné podavané chemoterapie, ¢i vyuziti pro oza-
fovani neodstranéné ¢asti nadoru pii operaci. Uinkiim zéafeni se samoziejmé nevyhnou
ani buiiky zdravé, proto dochézi i k vedlejsim t¢inkiim.?? Pozdni postradiaéni reakce se vyvi-
jeji v prubéhu mésici az mnoha let po 16¢bé. Poskozeni tkan€ zplisobené ionizacnim zéafenim
zustava obvykle trvalé a u déti obvykle i zavaznéjsi nez u dospélych. Tvarové nebo funkéni

defekty negativné ovliviuji celkovy vyvoj ditéte a mohou vést i k dal§im porucham.?

2. Psychologie onkologicky nemocného ditéte

2.1 Vnimani nemoci podle véku ditéte

Détské vnimani nemoci je odlisné od vnimani nemoci dospélym ¢lovékem. Je vice vdzano
na aktualni pocity neZ na to, co mu nemoc piinasi do budoucna. Tento postoj je typicky

pro mladsi déti. Dospivajici vnimaji nemoc podobné jako dospéli.?*

21 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondfej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 17

22 VYHLIDAL, Tomas; JESINA, Ondfej. Pohybové aktivity v détské onkologii. Praha: Vydavatelstvi powerprint,
2014. ISBN 978-80-87994-21-4, str. 18

2 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 205

24 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. \yd. 4. Praha: Portal, 2008. ISBN 80-70-
7367-414-4, str. 94
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Podle vyzkumt provadénych v této oblasti mediciny je nejlepsi interpretace zptisobu détského
vnimani nemoci podle teorie kognitivniho vyvoje J. Piageta. Pro vSechny, ktefi pracuji a se-
tkavaji se s onkologicky nemocnym ditétem je proto dtlezité mit znalosti vyvojovych zakoni-
tosti vnimani a chapani nemoci. Nelze se ovSem striktn¢ drzet urcitého schématu, protoze

i V rdmci jednoho vyvojového obdobi existuje mezi détmi Sirok4 variabilita.?

Senzomotorické obdobi (0 — 2roky)

V tomto vyvojovém obdobi neni dité¢ schopno rozliSovat sebe a okolni svét. Je plné zavislé
narodiCich. Zcela zasadni je jeho vazba na matku ve vztahu pocitu bezpe¢i a uklidnéni.
V tomto obdobi je proto nutné omezit nebo 1épe zcela zabrénit separaci ditéte od matky. Dité
neni schopno svému onemocnéni porozumét. Kolem 18 mésice veéku dit¢ zacind chapat déni
kolem sebe a z toho divodu je vhodné ditéti zacit vysvétlovat jednoduchym zptisobem situa-
ce, do kterych se dostava. Patii tam napf. navstéva nemocnice, jednoduchy popis vySetieni,
které mize dité ocekavat. Je vhodné ditéti vysvétlit, Ze ho ¢eka zakrok, ktery mize byt chvili
bolestivy a o¢ekava se, ze muze i plakat. Dité, které vi, Ze jeho nepiijemné pocity jsou chapa-

ny a piijimany, bude dospélym kolem sebe vice diivéfovat, a tak 1épe chipat situaci.?®

Pi‘edoperacni stadium (2 — 7let)

Pro dité je v tomto v&ku typicky prelogicky zpiisob mysleni, které je ovlivnéno fenomenis-
mem, prezentismem a egocentrismem. Dulezité je pro dité, jak se mu nemoc subjektivné je-
vi a jak mu vyhovuje. Velmi ¢asto bez ohledu na realitu.?” Slova, ktera jsou ditéti sd&lovana,
jsou chapana v konkrétnim vyznamu. Pro tento vék je typické splyvani piedstav a skutenos-
ti.?8 Velkou roli zde hraji rodice, protoze dité v nich ma v tomto vyvojovém obdobi vzor.
TakZe zpusob, jak se k nemoci stavi rodice, je pfijiman i ditétem. Dit& Casto také hleda ptic¢inu
svého onemocnéni, kterd je pro ného jednoznacnd a srozumitelna. Obvykle tedy vidi
to, ze onemocnélo vlastni chybou a interpretuje onemocnéni jako trest za néco, co provedlo.

Nemoc miZe byt u ditéte v tomto vyvojovém stadiu také casto personifikovana a bere na sebe

25 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 141-142

26 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékatskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 142

21 VAGNEROV A, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. \'yd. 4. Praha: Portal, 2008. ISBN 80-70-
7367-414-4, str. 96

8 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum o3etfovatelstvi a nelékatskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 143
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podobu konkrétni zlé bytosti.?® Dit& je také schopno spojovat nemoc pouze s konkrétni ne-
souvislosti a sefadit udalosti, které jsou nutné k uzdraveni, zvlasté pokud se jedna o delsi ca-
sovy usek. V souvislosti s takovym celkovym pohledem ditéte je nutné mu piedevsim vysvet-
lit, Ze za nemoc nemuze, ze 1écba mu pomahd odstranit bolest a proto jsou nekteré zakroky

nezbytné.

Stadium abstraktniho mysleni (11 a vice let)

Specifickou a pravdépodobné nejvice postizenou skupinu tvoii pubertalni onkologicti pacien-
ti. Puberta je pravem povazovana za nejbouflivéjsi zivotni obdobi vyvoje ¢lovéka. Obvykle
trva zhruba od 11 do 15 let a zacind tzv. pubertalnim zrychlenim (akceleraci) ristu a konci
pohlavni dospélosti.! Toto vyvojové obdobi je spojeno s rozvojem abstraktniho uvazovani,
s rozvojem deduktivni logiky a s rozvojem schopnosti premyslet hypoteticky.®? Dochézi bé-
hem né&j k rychlému rozvoji pohlavnich zl4z a vytvareni sekundarnich pohlavnich znaki. Bé-
hem tohoto vyvojového obdobi se dotvaii a piebudovava vlastni sebeobraz a sebepojeti jedin-
ce. Dochazi k odklonu od dosavadnich autorit a také se u pubertalnich jedinct objevuje vy-
razna potieba se osamostatnit, zejména od rodi¢u. A pravé tady v piipadé onkologickych pa-
cientd nastava veliky problém, protoZe onkologicti pacienti jsou vétSinou dlouhodobé hospita-
lizovani a z divodu oslabené imunity musi byt i izolovani od jakéhokoliv kolektivu, tedy
i od kolektivu vrstevnikli. Z tohoto dtivodu je u nich vyvojovy ukol naplnéni potieby osamo-
statnit se opozdén. Nemuize byt kvili onkologické 16¢bé prosté vibec naplnén. Dalsim vyvo-
jovym tkolem je potfeba a snaha svobodné a nezavisle napliiovat a rozvijet sva pfani a zajmy.
Onkologicti pacienti jsou vétSinou limitovani prosttedim nemocnice nebo prostiedim svého
domova, a veSker¢ zajmy a konicky, které¢ do t¢ doby méli, musi pferusit. Zejména v tomto
obdobi to onkologi¢ti pacienti nesou velice téZce. Dal§im specifikem je zvySena kriti¢nost
aemocCni a afektivni labilita. Je u nich potieba rozvijet potencidlni schopnosti a moZnosti.
Déti se uci skupinové identité. Vztahy a komunikace s vrstevniky jsou pro né klicové. Béhem

onkologické 1écby je pacient izolovan. VétSina vztahll s vrstevniky se Uplné pierusi. Dité

29 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. \'yd. 4. Praha: Portal, 2008. ISBN 80-70-
7367-414-4, str. 96

3 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 143

31 NOPOVA, Lucie. (2011, zati). Pubertdlni onkologicky pacient. [online] 2. Psychoonkologické sympozium.
Praha. [cit. 2017-02-05]. Dostupné z: https://www.mojemedicina.cz/psycholog-0-zhoubnych-
nadorech/pubertalni-onkologicky-pacient/

32 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 145
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je pouze v prostiedi své vlastni rodiny. Pfestane se ucit skupinové identité a po skonceni 1écby
ma pak problém s dal§im navazovanim vztahti a ndvratem do kolektivu vrstevnikd. V tomto
obdobi je napadna zejména labilita, kolisavost sebecitu a sebehodnoceni a s tim souvisejici
emocni a adaptacni poruchy.®® B&hem 16¢by je tedy nutné citlivé a podrobné informovani di-
téte o jeho nemoci a lékaiskych postupech. Je nutné podporovat vztahy s vrstevniky ditéte,
vyjadfovani emoci a zaroven je zadouci dité aktivizovat, aby se samo dokazalo na své 1é¢be

podilet.®*

2.2 Pomoc psychologa pii 1écbé

Lécba je pro dité vétSinou jiz od samého zacatku spojena s velkou psychickou zatézi. Onkolo-
gické onemocnéni totiz postihuje ¢lovéka komplexné. Nemoc dité postihuje nejen v oblasti
fyzického zdravi, ale také na trovni psychické a celkové tak ovlivituje jeho psychosocidlni

fungovani.®®

Uplatnéni psychologa je proto v oboru détské onkologie dulezité a zna¢né Siroké. Psycholo-
gickd péce s onkologicky nemocnymi détmi znamena préci s psychicky zdravymi lidmi v sil-
né zatézovych situacich a vzhledem k velkému rozpéti v€ku pacienti vyzaduje prace psycho-
loga mimo jiné znalost jednotlivych vyvojovych obdobi, z nichz vyplyvaji odlisné potteby
détskych pacientl. Psychologicka péce je vzdy zaméfena nejen na pacienta, ale také na jeho
rodinu. Psycholog pracuje s détmi ptimo b&hem 1é€by na oddélenich détské onkologie,

ale setkava se i s détmi, které se 1é¢i ambulantné.

Jednou z ¢innosti psychologa pti 1é€bé onkologicky nemocnych déti je krizova intervence.
Tento typ psychologické pomoci je v piipadé potieby uplathovan zejména na pocatku lécby
ditéte, a to zejména po sdéleni diagnozy anebo pii vyskytu zavaznych negativnich udalosti

Vv pritbéhu 1écby.

3 NOPOVA, Lucie. (2011, zati). Pubertdlni onkologicky pacient. [online] 2. Psychoonkologické sympozium.
Praha. [cit. 2017-02-05]. Dostupné z: https://www.mojemedicina.cz/psycholog-o-zhoubnych-
nadorech/pubertalni-onkologicky-pacient/

3 STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum ofetfovatelstvi a nelékaiskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 145

3% STERBA, Jaroslav. Podpiirnd péce v détské onkologii. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych
zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-483-2, str. 128
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Dalsi pracovni naplni psychologa je klinicko-psychologické poradenstvi. Napomaha ve spo-
lupréci se zdravotnickym persondlem rodicim vytvofit pro nemocné dité€ co nejoptimalné;jsi
podminky pro udrzeni psychické pohody v pritbéhu celé 1€cby. Pii této Cinnosti se psycholog
zaméfuje na psychodiagnostické zhodnoceni osobnosti ditéte a jeho adaptacnich schopnosti.

Klinicko-psychologicka diagnostika. Onkologické onemocnéni a jeho 1é¢ba ma ¢asto u dét-
skych pacienti na svédomi fadu reaktivnich potizi, které obecné souvisi s vysokou psychic-
kou zat€zi a dlouhodobé pusobicim stresem. Dokonce mohou byt onkologickym onemocné-
nim a jeho Ié¢bou zasazeny 1 neurokognitivni funkce, jejichz naruseni muze u détskych a do-
spivajicich pacientll vyznamnym zpisobem ovlivnit jejich schopnosti vzdélavani, skolni
uspésnost a moznosti uplatnéni do budoucna. Psychodiagnostické vySetfeni kognitivnich
funkei je se souhlasem rodicti vétSinou provedeno jako soucast vstupnich vySetfeni a je kon-

cipovano tak, aby déti co nejméné zatéZzovalo.

Psycholog détského onkologického centra se taktéz podili na psychoterapeutické péci, kam
Ize zatadit podptrnou psychoterapii, relaxaci a hypnoterapii. Je uréena piedevsim pro zvlada-
ni psychosomatickych potizi, bolesti, podporu pozitivnich postoji a mobilizaci télesnych

a dusevnich sil pro boj s nemoci.

Skupinova prace. Od srpna 2005 funguje na Klinice détské onkologie v Brné¢ podptrna rodi-
Govska skupina. Zde se pravidelné setkavaji rodi¢e détskych onkologickych pacientii. Ucast
je dobrovolna. Cilem téchto skupin je zajisténi kontaktu rodi¢t mezi sebou, umoznit ventilo-
vani obav a sdileni zkusSenosti s 1écbou. Psycholog v tomto ptipadé funguje jako podpora sku-

pinové diskuse a pracuje jako jeji moderétor.3®

2. 3 Nasledky onkologické 1écby na dité v oblasti vzdélavani

Zatimco jeste v 60. letech minulého stoleti se vylécilo méné nez 30 % déti, v soucasnosti po-
Cet déti, které prodelaly 1écbu onkologického onemocnéni, stale nartistd. Soucasné v Evropé
pfibyva détskych pacientl, ktetfi rakovinou onemocnéli. Kazdym rokem je tedy vice a vice
déti, které vyzaduji specialni sledovani, poradenstvi a odbornou péci véetné pomoci psycho-

socialni.

3% VLCKOVA, Irena. Pracovisté psychologa kliniky détské onkologie v Brné. [onling]. [cit. 2017-02-05]. Do-
stupné z: http://www.linkos.cz/psychologicka-pece-na-onkologickych-pracovistich-1/pracoviste-psychologa-
kliniky-detske-onkologie-v-brne/
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Déti po 1écbé onkologického onemocnéni jsou ohrozeni celym spektrem moznych pozdnich
nasledkt jak samotného nadorového onemocnéni, tak i jeho 1€¢by. Tyto pozdni nasledky mo-

hou vyznamnym zpiisobem ovlivnit jak télesné, tak mentalni zdravi a kvalitu Zivota.

Somatické nasledky:

* Gnava

* alopecie (vypadavani vlast)

* chronické bolest

+ endokrinologické problémy (poruchy rastu, plodnosti, §titné zlazy a hypofyzy)

* poruchy orgénovych funkci — kardiovaskularni (angina pectoris, infarkt myokardu,
kardiomyopatie), nefrologické (hypertenze, tabularni dysfunkce), plicni, oftalmologické, usni
* neurologické potize (kfece, motorické dysfunkce, smyslové poruchy)

* ,nemoci dosp€lého veéku* u déti (naptiklad infarkty)

» metabolické problémy (obezita)

» ortopedické problémy (amputace, skolioza, bolest zad)

* sekundarni nadory

¢ riziko ¢asného umrti

Psychosocialni, kognitivni, emoc¢ni a eduka¢ni problémy:

* deprese

* posttraumaticka stresova porucha

* poruchy uceni

* poruchy paméti

* nizké dosazené vzdelani

* nedostatek sebediivéry

* sniZzené zivotni ptilezitosti

* socialni izolace

* snizend socialni kompetence

* nizky ,,self-image* (vnimani sama sebe)

* snizena pravdépodobnost vstupu do manzelstvi
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* vEtsi riziko nezaméstnanosti

Zavaznost fady pozdnich nasledki, napf. kardiovaskularnich nemoci a dalSich tzv. civilizac-
nich nemoci, je ovlivnitelna. Zejména vhodnou pohybovou aktivitou a dietnimi opatfenimi.
Tato opatfeni mohou jiz v prabéhu vlastni 1écby 1 kratce po jejim ukonceni zlepsit kvalitu

zivota déti s nadory.>’

3. Onkologicky nemocné dité a rodina

Dé&ti na onemocnéni reaguji podle toho, jaké aktualni problémy a omezeni pfinasi. Oproti to-
mu rodi¢e vice odhlizeji od aktualnich projevii nemoci a snazi se nahlédnout na situaci
v dlouhodobgjsim kontextu, planovat do budoucna, atd. V¢k ditéte v dobé nastupu chronické-
ho onemocnéni (kam lze fadit i onkologické onemocnéni) je velmi dilezitym faktorem. Pfi
nastupu nemoci je dalezité uspokojovani specifickych vyvojovych potteb ditéte v takové mi-

fe, aby nedoslo k omezeni vyvoje ditéte.®

3.1 Vnimani nemoci ditéte z pohledu rodici

Nemoc ditéte ve vétSin€ ptipadlii znamena pro rodice extrémni zatézovou situaci. Onkologicka
diagnoza je stale u vétSiny populace spojena se slovy rakovina = smrt. Jesté vice emotivné
je hodnoceno onkologické onemocnéni bezbranného ditéte. Rodice prozivaji silnou frustraci
a stres, které stimuluji obranné reakce.®® Rodice ¢asto trpi pocitem viny a neschopnosti splnit
svou rodicovskou roli, kterou vidi v zajisStovani vychovy zdravych potomkil a zaroven se vini
Z neschopnosti ochranit svoje dité pred bolesti a utrpenim.*® Vysledky nékterych nedavnych
studii uvadeji, ze onkologické onemocnéni ditéte ma mnohdy vétsi bezprostiedni dopad
na rodi¢e neZ na samotné détské pacienty. Obvykle byvaji sdé€lenim onkologické diagnézy

jejich ditéte vice traumatizovani a vykazuji tedy vice symptomatologie posttraumatické stre-

37 KEPAK, Tomas et al. Nasledky 1é¢by détskych nadorovych onemocnéni v oblasti neurokognitivnich funkci

a jejich vliv na kvalitu zivota. In: Pediatrie pro praxi, 2007; 8(6): 353—-357. [online]. [cit. 2017-02-11]. Dostupné
z: http://lwww.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2007/06/06.pdf

38 RICAN, Pavel; KREJCIROVA, Dana et al. Détskd klinickd psychologie. Praha: Grada, 1997.

ISBN 80-7169-512-2, str. 80

3 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. \yd. 4. Praha: Portal, 2008. ISBN 80-70-
7367-414-4, str. 101

4 7ZACHAROVA, Eva; RIMANOVSKA, Zdeiika. Nemocné nebo zdravotné postizené dité v rodiné. In: Pediat-
rie pro praxi, 2014; 15(1): 55-56. [online]. [cit. 2017-02-13]. Dostupné z:
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2014/01/17 .pdf
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sové poruchy nez détsti pacienti.*! Musi tuto ne¢ekanou zatéZovou situaci zpracovat a to, ja-
kym zptisobem ji zvladnou, ovlivituje i nemocné dité samotné. Ditéti nemoc néjakym zpuso-
bem interpretuji a jejich reakce daji této situaci urCity konkrétni vyznam. Dit¢ nema o svém
zdravotnim problému tak podrobné informace jako rodiCe, protoze by jim neporozumélo.
Nejdulezitéjsi je pro dité¢ postoj rodici a z né& vyplyvajici jejich chovani. Zdravi ditéte

je pro rodi¢e vyznamnou hodnotou a nemoc znamen4 nespravedlivé ohrozeni.*?

To, jak rodina na celou situaci reaguje a jaky to ma na fungovani rodiny dopad je podle Da-

nielson et al., ovlivnéno témito faktory:

1. vyvojovym stupném rodiny a jedince s onemocnénim

2. emocionalnim a psychickym stavem jedince s onemocnénim i jednotlivych ¢lent rodiny

3. socioekonomickym postavenim rodiny

4. vnimanim kultury, etiky, ndbozenstvi a zdravi jedincem a rodinou

5. zdroji (ekonomické zdroje, socialni podpora, apod.) jedince, rodiny a spole¢nosti

6. dalsimi soucasn¢ probihajicimi vyznamnymi udalosti, které se v zivoté jedince a rodiny
odehravaji

7. charakterem nemoci samotné.*

Vyrovnavani se s onemocnénim ditéte je pro rodi¢e ¢asové naro¢né. Podle Kiibler-Rossové
prochazeji, nékolika typickymi fazemi. VEtSina autort se s nimi ztotoziiuje v riznych modifi-
kacich. Prubéh a délka trvani jednotlivych fazi je individualni a zavisi na mnoha objektivnich

1 subjektivnich pfi€inach.

1. Faze Soku a popieni.

Tato faze pfedstavuje prvni reakci rodi¢ii na pro né nepfijatelnou skutecnost, Ze jejich dité
neni zdravé. Lze ji podle Vagnerové charakterizovat slovy: ,, TO neni mozné, 10 nemiize byt
pravda." Sok se u nich projevuje strnutim a nejsou schopni zadné reakce. Popieni nepfijatelné

informace je pro né v ten okamzik projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. Otec ditéte

4 LANDOLT, M. A.; VOLLRATH, M. et al. (2003). Incidence and associations of parental and child posttrau-
matic stress syndroms in pediatric patiens. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 44,8, 1199-1207.

42 7 ACHAROVA, Eva; RIMANOVSKA, Zdeiika. Nemocné nebo zdravotn& postizené dité v roding. In: Pediat-
rie pro praxi, 2014; 15(1): 55-56. [online]. [cit. 2017-02-13]. Dostupné z:
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2014/01/17 .pdf

4 DANIELSON, C. B., HAMEL - BISSELL, B., WINSTEAD - FRY, P. Families, Health & IlIness.
USA:Mosby, 1993. ISBN 0801603609, str. 70-73
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muze v tomto stadiu setrvavat del§i Cas, protoze vétSinou netravi s ditétem tolik Casu.
V nékterych piipadech se objevuje i mezi-stadium, tzv. kompenzace. RodiCe se Casto obraceji
k bohu a snaZi se o smlouvani. Zasadni roli v této fazi vyrovnavani se s onemocnénim ditéte

hraje socialni opora.**

2. Stadium smutku, zlosti, izkosti, pocitii viny

V tomto stadiu se rodi¢e snazi najit vinika nemoci. Jejich vztek a agrese jsou zaméfeny
na okoli 1 na sebe sama. Obvinuji se, ze si nemoci nevsimli dfive. Negativni emoce se vétsi-
nou orientuji na partnera nebo na lékatsky personal. Casto jsou také zazivany pocity tizkosti,
strachu, smutku, sebelitosti a deprese. 1 kdyz rodi¢e vétsinou chapou, ze jejich pocity viny
za nemoc ditéte jsou iracionalni, nejsou schopni se jich zbavit, dokud nepoznaji pfi¢inu ne-
moci. V této fazi dochazi ¢asto k naruseni rovnovahy fungovani rodiny. V pfipadé, ze se rodi-
na nedokaze s onemocnénim ditéte vyrovnat, podpofit se a spolupracovat, dochazi k rozchodu
rodi¢h. V situaci, kdy dojde k piekonani krize, dojde naopak k upevnéni vztahli v rodiné,
ke zméné hierarchie hodnot, u rodicl se rozviji socialni porozuméni a specifické interakéni

schopnosti ve vztahu k okoli.

3. Stadium rovnovahy

V tomto obdobi tzkost a deprese postupné ustupuji, rodice jsou jiz pfipraveni na pfijeti nasta-
1¢ situace, snazi se byt aktivnéjsi pii péci o diteé a vice se podilet na jeho 1é¢bé. Jsou schopni
uspotadat rodinny zivot do takové podoby, aby vyhovoval v§em ¢lenim rodiny. Trvani té-
to faze se pohybuje v rozmezi tydnli az mésict, ale na tiplnou adaptaci je potieba 1 n¢kolik let.
Pii dlouhodobém onemocnéni k ni prakticky nedojde nikdy, protoze kazdé zhorSeni v pribeé-

hu 1é¢by piedstavuje dalsi Sok. Rodina v tomto ptipadé tedy potad Zije v nejistote.

4, Stadium reorganizace

Rodice se jiz vyrovnavaji se situaci, akceptuji fakt, ze je dité nemocné a berou ho takové, ja-
ké ve skuteCnosti je. Zaméiuji se na budoucnost, jsou schopni rozvijet schopnosti ditéte, pfi-
naSet mu adekvatni péci a zorganizovat rodinny zivot tak, aby byly uspokojovany potieby

viech jejich ¢leni.®

44 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. \/yd. 4. Praha: Portal, 2008. ISBN 80-70-
7367-414-4, str. 168

% RICAN, Pavel; KREJCIROVA, Dana et al. Détskd klinickd psychologie. Praha: Grada 1997.

ISBN 80-7169-512-2, str. 69-71
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Zasadni roli pro vyrovnavani se s nemoci ditéte ma srozumitelna forma sdéleni a citlivé zvo-
lena slova. Bajc¢iova, Stérba, Tomasek (2011) uvadeji Ctyti faze adaptace rodicu, kterymi pro-

chazeji po zjisténi onkologické diagndzy u jejich ditéte:

Prediagnostické stadium

Toto obdobi je dulezité a je potfeba mu vénovat urcitou pozornost. Rodice si za¢inaji v§imat
a uvédomovat, ze jejich dite trapi urcité obtize, a na zakladé toho si utvari vlastni teorii o jeho
chorobé¢. VétSina informaci od rodict odhaluje obavy, pfedsudky a uzkosti rodic po naby-
tych zkuSenostech s 1é€bou.

Konfrontaéni staidium

V této dobé rodice Celi l1ékafem vyicené diagndze, vyrovnavaji se prozitky a zdrmutkem. Na-
vazani kontaktu 1¢kate s rodinou je dillezitym krokem pro ziskani jejich davéry, kterd je nepo-
stradatelnd pro dalsi spolupraci.

Dlouhodoba adaptace

Je to obdobi, kdy se u rodict stfidavé objevuji pocity smutku a popirani pravdivosti stavu
ditéte. V zavislosti na tom, jsou pozménény 1 jejich postoje k ditéti. Nadmérna shovivavost
a opatrovani ditéte rodici jsou pochopitelné, avSak odbornici doporucuji, aby rodic¢e k ditéti

piistupovali jako ke zdravému.*®

3.2 Zdravy sourozenec nemocného ditéte

Onkologické onemocnéni u ditéte zasahne nejenom rodice, ale i jeho sourozence. Predstavuje
pro né& velkou zatéz. U sourozencii chronicky nemocnych déti se ovSem cCasto objevuje ten-
dence ke skryvani a potlacovani pocitil, coz zvySuje pravdépodobnost objeveni se dalsich ob-
tizi v oblasti psychické, somatické i1 socidlni. Do budoucna tak mliZze byt negativné ovlivnén
celkovy vyvoj ditéte a zvySuje se riziko vzniku budoucich nepiiznivych nasledkt. Pokud
se nekteré z nasledujicich potizi vyskytovaly jiz pted zji§ténim sourozencovy diagnozy, miize

dojit k jejich prohloubeni.*’

4% BAJCIOVA, Viera; STERBA, Jaroslav; TOMASEK, Jiii. Nadory adolescenttl a mladych dospélych. 1. vyd.
Editor Jiti Tomasek, Jaroslav Stérba. Praha: Grada, 2011. 363 s. ISBN 978-802-4735-542.

4T KAROVA, Sarka; BLATNY, Marek; BENDOVA, Marcela. Psychosocialni potieby zdravych sourozencti
onkologicky nemocnych déti aneb " zapomenuté déti" (Psychosocial needs of healthy siblings of children with
oncology disease or " forgotten children"). In. Ceskoslovenska psychologie, 2009, vol. 53, No 2. ISSN 0009-
062X., str. 149-157
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Specifické problémy, které se u zdravych sourozencti hematoonkologicky nemocnych déti
mohou vyskytovat, 1ze rozdé€lit do dvou oblasti. Jsou to jednak zmény ve fungovani rodiny
a také zaplaveni silnymi pocity. Onemocnénim ditéte se zasadn¢ méni celé¢ dosavadni fungo-
vani rodiny. Nemocné dité pii své hospitalizaci v nemocnici vyzaduje kazdodenni pfitomnost
rodice, ve vétSin€ ptipadd se jedna o matku. Kontakt zdravého ditéte s matkou je tak zna¢né
omezen. Situace je k tomu mnohdy zhorSena velkou vzdalenosti specializovaného zdravotnic-
kého pracovisté od bydlisté rodiny. Mnohdy se stava, ze ¢lenové rodiny jsou od sebe vzdaleni
desitky 1 stovky kilometri. Sourozenci nemocnych déti své rodice, jejichz pozornost je zamé-
fena hlavné na nemocné dité, postradaji. Citi se pak v rodin¢ izolované, osam¢lé a ménécen-
né. Rovnéz mu schazi jeho hospitalizovany sourozenec a kamarad, se kterym dfive travil ¢as

kazdy den.*®

3.3 Socioekonomické dopady onemocnéni ditéte na rodinu

Stanovenim hematoonkologické diagnozy u ditéte se rodiné zcela méni Zivot. Primérna 1écba
trva az 2 roky a pokud nejsou komplikace, tak dité stravi na lizku asi 9 mésici. V prvnim
roce 1écby doprovazi témét 90 % rodich své dité v nemocnici. Jeden z rodich (vétSinou mat-
ka) musi okamzité pferusit zamestnani, aby byl ditéti na blizku. S tim se samoziejmée poji vi-
ditelny pokles piijmt rodiny. Lécba onkologicky nemocného ditéte S sebou ovSem piinasi
zvysené vydaje. Rodina se tak téméf ze dne na den ocitne ve slozité finanéni situaci. Céasteéné
pomahaji pfispévky od statu a ¢im dal vice 1 finan¢ni podpora neziskovych organizaci. Vice
nez polovina rodin s onkologicky nemocnym ditétem uvadi, ze by se neobeslo bez pomoci
ptibuznych, ptatel nebo neziskovych organizaci, pfipadné¢ zadluzeni. Je$§t€ mnohem horsi
je finan¢ni situace u rodi¢t samoziviteld. Vétsina rodin vidi nejvétsi vydaje v uhradé nizko-
bakterialni stravy, ktera je pro takto nemocné dité nezbytna. Dité, které je oslabeno onkolo-
gickou 1écbou totiz potiebuje ke své vyzivé co nejkvalitngjsi potraviny, které musi byt vzdy

Cerstvé, nesmi byt nijak ohfivany a ani dlouhodobé skladovany. Onkologické onemocnéni

48 KAROVA, Sarka; BLATNY, Marek; BENDOVA, Marcela. Psychosocialni potieby zdravych sourozencti
onkologicky nemocnych déti aneb " zapomenuté déti" (Psychosocial needs of healthy siblings of children with
oncology disease or " forgotten children"). In. Ceskoslovenska psychologie, 2009, vol. 53, No 2. ISSN 0009-
062X., str. 150
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provazi nutna uprava bydleni, aby 1é¢ba malého pacienta probihala v co nejsterilnéjSim pro-

stiedi. S tim se poji také zvysena spotieba vody a energii.*°

Onkologické onemocnéni ditéte dopadéd na rodinu 1 v socidlni oblasti. Diky oslabené imunité
ditéte, se Casto vyhybaji socialnim kontaktim a ziji tak v caste¢né izolaci. To samoziejmée
pfinasi mnoho negativ. Musi se vyrovnavat se ztratou pratel a nékteré rodiny také s nepocho-
penim okoli &i rozpadem partnerského vztahu.>® Jen mald &ast se vraci po ukonéeni 16¢by dité-
te ke svému pivodnimu zZivotnimu standardu. V1iv na to ma zajisté také to, ze témet u vSech
dotazovanych doslo v této dob¢ k vyraznému pichodnoceni Zivotnich hodnot. S nimi se poji
I dal$i pozitivni dopady, které rodice uvadi. Patii mezi né naptiklad semknuti rodiny, zlepSeni
vztahu s détmi, ale 1 navazani novych pfatelstvi s rodinami, které maji stejnou zkuSenost.

Velmi pozitivng hodnotily rodiny také pomoc svych ptétel a neziskovych organizaci.>

4. Socialni pomoc pro onkologicky nemocné déti

4.1 Socialni opora
Vymezeni pojmu socialni opora se vénuje v odborné literatufe velké mnozstvi autort a jejich

nazory se odliSuji. Cobb socialni oporu vymezuje jako informaci, ktera vede jedince k pie-
svédceni, Ze je o n& peCovano, Ze je milovan, ctén a Ze patii mezi urcitou socidlni skupinu
spojenou vzijemnymi zavazky®? Cesky autor Kiivohlavy uvadi definici socialni opory jako
,.Cinnost, ktera ¢lovéku v tisni jeho zdatéZovou situaci urcitym zpiisobem ulehcuje.*>® Stejné tak
se odliSuji nazory na déleni socidlni opory. Zminovany Kiivohlavy rozdé€luje socialni oporu
Ize na instrumentalni, informaéni, emocionalni a hodnotici.>* Mare§ dé&li socialni oporu na

oporu skute¢né piijatou a 0poru vnimanou. Ty se mohou a nemuseji piekryvat.>®

4.2 Zdroje socialni pomoci pro onkologicky nemocné déti

4 Onkologické onemocnéni u déti a jeho dopady na celou rodinu. [online]. [cit. 2017-02-09]. Dostupné z:
https://www.dobryandel.cz/2017/onkologicke-onemocneni-u-deti-dopady-celou-rodinu/

50 tamtéz

51 Onkologické onemocnéni u déti a jeho dopady na celou rodinu. [online]. [cit. 2017-02-09]. Dostupné z:
https://www.dobryandel.cz/2017/onkologicke-onemocneni-u-deti-dopady-celou-rodinu/

52 COBB, S. (1976}): Social support as a moderator of life stress. In.Psychosomatic Medicine 38, 300-314.
58 KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie zdravi. Praha: Portal. 2009. ISBN: 978-80-7367-568-4, str. 94

5 tamtéz

5 MARES, Jiti a kol. Socidlni opora u déti a dospivajicich II. Hradec Kralové: Nucleus, 2002. 188 s.
ISBN 80-86225-25-9.
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V poslednich letech se v Ceské republice stale vice dostavaji do poptedi informaéni portaly,
které poskytuji pomoc v riiznych oblastech. Jsou informacni, psychologické, socidlni, financ-

ni, atd. Zde jsou uvedeny alespon nékteré z nich:

HAIMA CZ, z. s,

,Je spolek, ktery na bazi dobrovolnosti sdruzuje obcany bez rozdilu véku, narodnosti, viry
Ci profese k aktivni pomoci détem s onemocnénim krvetvorby a détem s onkologickym one-
mocnénim, léecenym na Klinice deétské hematologie a onkologie FN Motol. Vznikla roku 1991
Jjako neziskove obcanské sdruzeni a dnes pusobi jeji samostatné skupiny v Praze, Brné, Olo-
mouci, Ostravé, Plzni a Ceskych Budéjovicich.“ Spolek poméha zabezpedovat diagnostické
a lécebné pomucky a piistroje ¢i zafizeni a vybaveni lizkové €asti ucelnym nadstandardem.
Stara se o naplnovani volného ¢asu déti na oddé¢leni, vénuje se organizaci kazdoro¢nich re-
kondi¢nich pobytt v piirodé pro déti prochazejici dlouhodobou rekonvalescenci, spolupracuje
s Ministerstvem zdravotnictvi a s humanitarnimi organizacemi CR, podporuje instituce a or-
ganizace, které se podileji na léceni hematologickych onemocnéni a mnoho dalSich aktivit,

které maji nemocnym a jejich rodindm usnadnit jejich téZkou situaci.®®

Kapka nadéje

Vznik Nadaéniho fondu Kapka nadgje souvisi s tézkou zkuSenosti pani Venduly Svobodové.
Jeji dcera Klara onemocnéla v roce 1998 téZkou formou leukémie. Oba rodice, pani Vendula
Svobodova 1 pan Karel Svoboda (hudebni skladatel) usilovné bojovali o zivot jejich dcery.
Dlouhy boj, kdy zejména Vendula Svobodova travila hodiny, dny a mésice v prostfedi hema-
toonkologického oddé€leni a pozdéji 1 na transplantacni jednotce, byl nakonec bohuzel bezvy-
sledny. Béhem pobytu na transplantacni jednotce si uvédomila pfistrojovou a psychosocialni
nedostatecnost na pracovistich tohoto typu a rozhodla se konat. V listopadu 1999 uspotadala
benefi¢ni koncert ve Statni opefe Praha pod nazvem Kapka nadéje a z jeho vytézku zakoupila
vysoce specializovany piistroj na diagnostiku leukémie. Ptistroj stal 90 000 USD (v pifepoctu
jde zhruba o 2 104 470 korun Ceskych). Po smrti dcery Svobodova nastésti nezahotkla a roz-
hodla se dal hematoonkologické pracovisté v Motolské nemocnici podporovat. V srpnu 2000

proto zalozila Nadaéni fond Kapka nadéje.®’

5 Cinnost sdruzeni. [online]. [cit. 2017-02-09]. Dostupné z: http://www.haima.cz/informace
5" Historie. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://www.kapkanadeje.cz/historie/
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Krtek v pohybu

Nadacni fond Krtek podporuje od roku 1999 praci Iékait a zdravotnika Kliniky détské onko-
logie Fakultni nemocnice Brno a je jeji neodd¢litelnou soucasti. Jeho hlavni prioritou je zkva-
litnéni a zptijemnéni pobytu déti v nemocnici, péce v prubchu trvani celé 1écby a pomoc
pii vyrovnavani se s jejimi nasledky. Hlavnim cilem projektu je vytvoteni pohybového pro-
gramu zameieného na pohybové aktivity pro déti s onkologickym onemocnénim. Tyto aktivi-
ty zvysuji kvalitu Zivota déti s onkologickym onemocnénim a zaméfuji se na oblast socialni
(tymové pohybové hry, hry na rozvoj spoluprace), oblast psychickou (psychomotorické akti-
vity, zazitkové hry, pohybové aktivity na podporu sebediivéry) a na oblast zdravotni (pohybo-

vé aktivity zaméfené na zvySovani sily, rychlosti a vytrvalosti).>®

Slune¢ni paprsek

Poslanim tohoto sdruzeni je oslovit osoby, organizace a spolecnosti, které mohou pomoci
s realizaci a finan¢nim zabezpecenim ozdravnych pobyti pro déti. Pobyty jsou urcené prede-
v8§im détem, které prodelaly hematoonkologické onemocnéni anebo chronicky ¢i jinak vazné
nemocnym ditkiim. Jsou ale i pro déti vyristajici v détskych domovech ¢&i s psychickou depri-
vaci (zplisobenou napiiklad rozvodem rodicd, tyranim, sexudlnim zneuzivanim) a détem
s jinym tézkym somatickym ¢i psychosocialnim handicapem. Slunecni paprsek se snazi po-
moci détem najit jejich misto v zivoté a naucit je si zivot uzivat. Maly pacient je ohroZen ne-
jen vlastni nemoci, ale i ndro¢nou cytostatickou terapii, zafenim a mnoha dal§imi okolnostmi,

jez doprovézeji naroénou 1é¢bu.>®

Sance onkola¢kum

Sance onkola¢ktim je neziskova organizace, ktera vznikla 17. 12. 2014 se zamérem materialng
a finan¢né pomahat détem s vrozenymi vadami a s onkologickym nebo jinym vaZnym one-
mocnénim. Respektive tento nadacni fond vznikl diky nemoci malého Matyéase Klasny, kte-
rému v deviti mésicich onkologové diagnostikovali zhoubny détsky nador Neuroblastom. Ma-
tyasek s nemoci statecné bojoval, a proto se jeho matka rozhodla spolu s kamaradkami, které
zprostifedkovaly pro MatyaSe pomoc, zalozit nada¢ni fond a pomahat tak détem se stejnym

nebo podobnym osudem. A to jak finanéng, tak i materialné &i psychicky.®

%8 O projektu. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z:http://www.krtek-nf.cz/krtek-v-pohybu/
% Slunecni paprsek détem. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://www.slunecnipaprsek.cz/
80 O nas. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://www.nfsanceonkolackum.cz/
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Linkos

Linkos pro pacienty a jejich blizké je informaéni portal Ceské onkologické spole¢nosti uréeny
Siroké vefejnosti. Lze zde najit informace o onkologickych onemocnénich dospélych i déti
a0 jejich 1écbé, o prevenci, o 1écbé bolesti, o vyzivé onkologicky nemocného, psycho-
onkologickou poradnu, piehled Komplexnich onkologickych center a dal$i zdroje informaci
Vv podobé webovych stranek 1 publikaci, které mohou onkologickym pacientiim a jejich rodi-

nam pomoci.®!

Sance Olomouc 0.p.s.

Obcanské sdruzeni vzniklo v roce 1992 pod nazvem Haima — Unie pro pomoc détem s poru-
chou krvetvorby. U jeho zrodu stali nejen 1ékafi a sestry, ktefi na Détské klinice FN v Olo-
mouci o déti s poruchou krvetvorby pecovali, ale také rodice a piibuzni téchto déti. V roce
1999 byl piijat novy nazev Sance. Nyni funguje jako obecné prosp&$na spoleénost Sance
Olomouc o.p.s. Na bazi dobrovolnosti sdruzuje obCany bez rozdilu narodnosti, viry, profese
¢i spoleCenského postaveni, ktefi se chtéji aktivné podilet na pomoci détem
s hematologickym a onkologickym onemocnénim. Aktivity spole¢nosti se pohybuji v oblasti
socialni a dal$i pomoci pacientim a jejich rodinam, v humanizaci nemocni¢niho prostredi,
Vv zajisténi zdravotnickych pomicek a ptistrojového, technického ¢i jiného vybaveni nemoc-
nic, v domaci péci, v organizaci volnocasovych aktivit pacientll a v organizaci ozdravnych

a rekreacnich pobyti pacientii a jejich rodin.%?

5. Vzdélavani onkologicky nemocnych déti

5.1 Soucasny stav ve vzdélavani onkologicky nemocnych déti

V soucasném pojeti détské onkologie je hlavnim principem komplexni péce, ktera zahrnuje
veskeré déni provazejici dité a jeho onemocnéni od chvile, kdy vzniklo podezieni na nadoro-
vou chorobu. Na tomto pojeti péce se podili celd fada odbornikii, rodina i sdm pacient. Jeji
strategii vSak musi vést détsky onkolog. Posilovani duSevni Cinnosti ditéte 1 pokracujici vzde-

lavani maji zésadni vyznam v obdobi 1éCby, ale 1 pro budoucnost ditéte (napt. s ohledem

61 Ceska onkologicka spolecnost CLS JEP pro pacienty a jejich blizké. [online]. [cit. 2017-02-21]. Dostupné z:
http://www.linkos.cz/pro-pacienty/
62 Sance Olomouc o.p.s. [online]. [cit. 2017-05-20]. Dostupné z: http://www.sancecz.org/o-nas.php
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na navaznost uciva probiraného v kmenové Skole, udrzovani kontaktu se spoluzaky a vrstev-
niky).%® Pokracovat ve vzdé&lavacim procesu b&hem zivazného onkologického onemocnéni
je klicové pro fyzicky i dusevni vyvoj ditéte. Skola neni jenom mistem ziskavani védomosti,
ale i mistem vytvaieni vztahii, hodnot a zvySovani sebedivéry. Je tedy podstatné, aby vzdéla-
vani pokracovalo i v pribéhu hospitalizace a bylo zajistovano kvalifikovanym personalem.
Po navratu ditéte do doméci nebo ambulantni péce, je zdsadni, co nejdiive zajistit navrat dite-

te do ,,.kmenové* skoly.®*

Onkologicky nemocnym détem by méla byt dana stejna moznost se vzdélavat, jako détem
zdravym. V détech je nutno i v téchto naro¢nych chvilich podporovat zdjem o vzdélavani,
i kdyZ se to muze zdat nepodstatné. Tento nazor podporuje i vyzkum Hayse (1993), ktery
prokazal, ze procento maturujicich studentt, ktefi prodélali onkologickou lé¢bu, je zhruba

stejné, jako procento v kontrolni skuping zdravych vrstevnika.5

5.2 Onkologicka 1écba a jeji vliv na vzdélavani

Onkologicka lécba je velmi naroéna a muze ovlivnit nejenom fyzickou stranku ditéte,
ale i vzdélavaci a kognitivni schopnosti ditéte. To, nakolik mize mit vliv na tyto schopnosti,
se lisi zavislosti na druhu a délce 1é¢by, véku ditéte v dobé diagnostikovani nemoci a v mensi

r~r

mife také na pohlavi. Mezi faktory zvySujici riziko vzdélavacich obtiZi patii:

1. diagnostika rakoviny ve velmi raném véku

2. ¢etné nebo dlouhé absence

3. problémy uceni jiz pfed zjisténim nemoci

4. 1écba vedouci k bytku energie ditéte

5. 1écba ovliviujici zrakové a sluchové vnimani ditcte
6. 1écba vedouci k té€lesnému postizeni

7. 1éCba zasahujici centralni nervovy systém

6 DLOUHA, Jana. O jedné moznosti psychické podpory nemocného ditéte. In. Specialni pedagogika, 2006,16-
121-28 s. ISSN: 1211-2720

8 Evropské standardy v péci o onkologicky nemocné déti. [online]. [cit. 2017-02-11]. Dostupné z:
http://www.siope.eu/wp-content/uploads/2013/09/Czech.pdf

8 VADUROVA, Helena. Vliv nelékarskych sluzeb na kvalitu Zivota pecovatelii o déti s onkologickym onemoc-
nénim. Brno, 2007. Diserta¢ni prace. Masarykova univerzita. Fakulta pedagogicka, str. 30
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K nejcastéjSim postizenim po onkologické 1é€bé v souvislosti se vzdélavanim se fadi zejmé-
nau mladsich déti naruseni nonverbalni kognitivni oblasti (u mozkovych nadorti a leuké-
mie) a opozdéni ve Cteni, psani a poctech. ZvySeny vyskyt problémi s ucenim a pamé-
ti se objevuje po operaci mozku a po ozafovani hlavy, mozku a horni ¢asti michy, oci, usi,
obli¢eje nebo celého t&la.%® Déti mohou ztracet diive osvojené informace a dovednosti a zéaro-
ven osvojovani si novych schopnosti a informaci probihd v pomalejsi mife nez u zdravych
jedinct.%” Podle studie Madan-Swain, Brown et al. 1/3 vyléenych déti potiebovala ¢asteénou

specialné-pedagogickou péci a 7 % plné specializované vzdélavani®®

5.3 Moznosti vzdélavani onkologicky nemocnych déti

Kazdé dité ma pravo se vzdélavat. V soucasné dob¢ se stale vice v souvislosti s onemocnénim
ditéte vyskytuje termin ,,zdravotni znevyhodnéni.* Mezi n¢ Ize tadit i onkologicky nemocné.
Osoby se zdravotnim znevyhodnénim spadaji ve vzdélavaci oblasti podle skolského zakona
(zakon ¢. 561/2004 Sb.) mezi osoby se specialnimi vzdélavacimi potiebami (SVP). Zdravotni
znevyhodnéni je ve Skolském zdkoné definovano jako ,,zdravotni oslabeni, dlouhodoba ne-
moc nebo lehci zdravotni porucha vedouci k porucham uceni a chovani, které vyzaduji zo-
hlednéni pri vzdeldvani. Ke zdravotnimu znevyhodneéni se uzce vdze pojem chronicka one-
mocnéni, pro kterd jsou typické anatomické a funkcni zmeény postizeného systému nebo orga-
nu. Priitbéh onemocnéni je dlouhodoby s mozZnosti uzdraveni nebo projevii remise. Také

se mohou vyskytnout pozdéjsi komplikace v dospivani nebo v dospélosti ““.%°

V dusledku diagnostikovani onkologického onemocnéni a nasledné 1é¢by je zasadné narusena
dochazka ditéte do Skoly. Jen velmi ziidka se mezi jednotlivymi fazemi 1écby vraci zpét
do kmenové skoly. Béhem hospitalizace jsou déti vzdélavany ve Skole pti nemocnici (viz ka-
pitola 6), kde pokracuje jejich vyuka tak, aby se po skonceni 1é¢by mohly zafadit zpét do své
tiidy a nemuseli ro¢nik opakovat. Vyuka v nemocnici je dulezita pro udrzeni kontinuity vzde-
lavani, zvlasté pokud po hospitalizaci nasleduje doméci 1écba a dalsi hospitalizace nebo na-

vrat do Skoly. Pokud je dité propusténo z nemocnice a zdravotni stav mu nedovoluje navsté-

6tamtéz

67 HOPEWELL, J. W. Radiation injury to the central nervous system. In: Medical and Pediatric Oncology
Suppl, 1998,1, 1-9. ISSN: 0098-1532.

% MADAN-SWAIN, A.; BROWN, R. et al. Cognitive, academic, and psychosocial late effects among children
previously treated foracute lymphoblastic leukemia receiving chemotherapy as CNS prophylaxis. In: Journal of
Pediatric Psychology, 1998, 23, 333-340.

8 IKS - dlouhodobé nemocni. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://docplayer.cz/579170-1ks-
dlouhodobe-nemocni.html
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vovat $kolu, ma pravo na individualni vyuku, ktera probiha v domacim prostedi. Je mnohem
krat$i nez vyuka ve skole. Ucitel, ktery ji realizuje, pochazi vétSinou z kmenové Skoly zaka
a vyuku ptizptsobuje aktudlnimu zdravotnimu stavu. Je to organizovano tak, Ze spolupracuje
domaéci ucitel se specialnim pedagogem a lékafem. Lékar informuje o zdravotnim stavu dité-

te a pedagog o jeho vzdélavacich potiebach.’”®

Zakladni skola pii FN Brno realizuje projekt ,,Domaéci ucitel.“ Domaci ucitel se ditéti vénuje
2 az 3 vyucovaci hodiny 1 — 2x tydn€. Mimo tuto dobu se piredpoklada priprava ditéte s rodi-
¢i, pripadné s ucitelem kmenové Skoly. Domaci ucitel mé kromé standardni vyuky jesté po-
slani pomoci zaclenit pacienta zpét do Skolniho prostredi a kolektivu spoluzaka. Jeho ukolem
je napomahat odstraniovat ptipadné bariéry, které mohou vznikat ve vztahu spoluzaki ¢i ucite-

1 kmenové koly."*

Pro ispésné zaclenéni ditéte zpét do kmenové skoly je nezbytné vytvofit vhodné podminky.
Ptipravenost nemocného ditéte na névrat do Skoly a pfipravenost spoluzakii na nemocného
7aka a adekvatni schopnost uciteli zvladnout situaci nejsou samoziejmosti.”> Novela §kolské-
ho zakona s platnosti od 1. zafi 2016 zavadi novy pojem ,,podplrna opatieni* urCena détem,
zakim a studentim se specidlnimi vzdelavacimi potiebami, ktera definuje jako ,,nezbytné
upravy ve vzdelavani a skolskych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu pro-
stredi nebo jinym Zivotnim podminkdam Zdakii“. Zak se SVP mé podle novely $kolského zakona
pravo na bezplatné poskytovani podplirnych opatteni, kterd by mu méla pomoci naplnit jeho
vzdélavaci potencial. Uciteli by podpiirna opatieni méla ptinést vice moznosti v individuali-
zaci vyuky podle potieb zakil. Zakon stanovi pét stupiiti podpiirnych opatieni.”® Zakon nem-
ze ptredjimat vSechna konkrétni opatfeni, moznosti, situace, formy prace se zakem se SVP,
které jsou a v budoucnu budou dostupné, mozné ¢i potiebné. Detailngjsi popis podplrnych
opatfeni a nalezitosti jejich poskytovani jsou upraveny jinym pravnim predpisem — vyhlas-
kou.” Podpiirna opatfeni mohou pomoci onkologicky nemocnému ditéti s navratem do $koly.

Vad'urova shrnuje faktory, které tento navrat mohou komplikovat:

0 VADUROVA, Helena. Viiv nelékarskych sluzeb na kvalitu Zivota pecovatelii o déti s onkologickym onemoc-
nénim. Brno, 2007. Diserta¢ni prace. Masarykova univerzita. Fakulta pedagogicka, str. 30

I Domdci ucitel. [onling]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://www.ahojskola.cz/projekty/23-domaci-ucitel

2 VADUROVA, Helena. Viiv nelékaiskych sluzeb na kvalitu Zivota pecovatelii o déti s onkologickym onemoc-
nénim. Brno, 2007. Disertacni prace. Masarykova univerzita. Fakulta pedagogicka, str. 32

8 Podpiirna opatieni ve vzdeélavani. [online]. [cit. 2017-02-19]. Dostupné z: http://inkluze.upol.cz/ebooks/po-ve-
vyuce/po-ve-vyuce.pdf

"“Vyhlaska o vzdéldvani Zdkii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a Zdkii nadanych. [online]. [cit. 2017-02-
19]. Dostupné z:
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1. strach ditéte, Ze jesté neni pfipraveno na navrat do Skoly

2. dit¢ mize navrat odmitat z diivodu zmény vzhledu (ztrata vlasi, amputace, zména vahy)

3. u nemocného ditéte se mohou objevovat pocity uzkosti, deprese, studu, bezmoci, zavislosti,
socialni izolace, strach ze Sikany atd.

4. nemoc piinasi ditéti vedlejsi G¢inky jako je tnava a nedostatek energie, které mu mohou
branit plné se zapojit do nékterych aktivit

5. spoluzéci se mohou vyhybat kontaktu s nemocnym zakem (napf. z neznalosti vhodného
chovani, ze strachu, Ze je rakovina nakazliva, atd.)

6. ucitelé mohou ze strachu a neznalosti odmitat znovu zaclenéni ditéte do jejich tfidy

7. neznalost ucitelt, jak k zakovi pfistupovat, co od n¢j mohou ocekavat a jaké specifické
potieby nemocného ditéte musi respektovat

8. spoluprace a komunikace rodi¢, uciteld a lékaie miize byt nedostate¢na’™

6. Vzdélavani onkologicky nemocnych v nemocnicich

6.1 Legislativni vymezeni vzdélavani ve zdravotnickych zarizenich

Pro nemocné déti hospitalizované ve zdravotnickych zatizenich (tedy i1 pro onkologicky ne-
mocné) jsou pii zdravotnickych zafizenich zfizovany specidlni zékladni Skoly a specialni ma-
tefské §koly. Ukolem téchto instituci je poskytovat pravidelnou odbornou vychovnou a vzdé-

lavaci pééi viem hospitalizovanym détem ve velkych nemocnicich.”®

V souladu s § 4 vyhlasky ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaka a studentil se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zakl a studentli mimotfadné nadanych, se v matetské a zaklad-
ni Skole pfi zdravotnickém zatfizeni mohou vzdé¢lavat zaci se zdravotnim oslabenim nebo zaci
dlouhodobé nemocni umisténi v tomto zdravotnickém zatizeni, pokud to jejich zdravotni stav
umoznuje. V piipade, Ze je zak zakladni nebo stfedni Skoly se zdravotnim oslabenim ¢i dlou-

hodob¢ nemocny umistén ve zdravotnickém zatizeni, mlize byt na zdkladé doporuceni oSetiu-

http://www.msmt.cz/uploads/Vyhlaska _c. 272016 _Sh. o vzdelavani_zaku_se specialnimi_vzdelavacimi_potre
bami_a_zaku nadanych.pdf

5 VADUROVA, Helena. Viiv nelékarskych sluzeb na kvalitu Zivota pecovatelii o déti s onkologickym onemoc-
nénim. Brno, 2007. Disertacni prace. Masarykova univerzita. Fakulta pedagogicka, str. 32-33

8 MARES, Jiti; JEZEK, Stanislav; PECENKOVA, Jaroslava. Psychosocialni klima ve specilni zakladni $kole
pti fakultni nemocnici (School climate at a special elementary school at faculty hospital). Jezek S. In Psychoso-
cidalni klima Skoly III. Brno: MSD Brno s.r.0., 2005. p. 118-129, 22 pp. ISBN 80-86633-45-4, str. 118
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jiciho lékate a souhlasu zdkonného zastupce zéka zatazen do Skoly pfi zdravotnickém zatize-
ni. Nejedna se o ovSem o prestup zaka podle § 49 odst. 1, resp. § 66 odst. 4 zdkona ¢.
561/2004 Sh., o piedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani
(Skolsky zakon), a zatazeni zaka do Skoly pfi zdravotnickém zafizeni neprobiha ve spravnim
fizeni. Zak nadale zistava zdkem ,.kmenové §koly.“ B&hem pobytu ve zdravotnickém zaiize-
ni je tedy soucasn¢ zakem dvou Skol. Zakonny zastupce musi zaka ale v kmenové skole fadné

omluvit z vyucovani.

Zakladni Skola pfi zdravotnickém zatizeni poskytuje zaktim stfednich $kol individualni kon-
zultace ve vSeobecné vzdélavacich predmétech (§ 4 odst. 1 véta druha vyhlasky ¢. 73/2005
Sb.). Tito Zaci jsou rovnéZ povazovani za zZaky umisténé ve zdravotnickém zafizeni a vzdéla-
vaji se ve Skole pfi tomto zdravotnickém zatizeni (§ 3 odst. 6 pism. d) vyhlasky ¢. 492/2005
Sb., o krajskych normativech). Pfi déletrvajicim pobytu zdka ve zdravotnickém zatizeni lze
vyuzit institutu preruseni vzdélavani — § 66 odst. 5 skolského zakona. Dal§i moznosti je poza-
dat feditele skoly o povoleni vzdélavani podle individualniho vzdélavaciho planu podle §18

Skolského zakona.

Vysvédcéeni vydava ditéti, které je vzdelavano ve skole pii zdravotnickém zatizeni, vzdy Skola
»kmenova“ s vyuzitim podkladi ze Skoly pfi zdravotnickém zatizeni, pokud zdkonny zastup-
ce udéli souhlas s jejich predanim, a to 1 v pfipadé, Ze je Zak ve Skole pfi zdravotnickém zafi-

zeni cely §kolni rok nebo i déle.”’

6. 2 Specifika vyuky v nemocnici

Obvykle se uvadi, Ze specialni §kola pfi nemocnici ma ve vzdélavani déti plnit ¢tyfi ukoly:

1. zabranovat vzniku mezer ve védomostech a dovednostech ditéte tim, Ze se hospitalizované
dité dal vzdelava v nékolika vybranych predmétech

2. zajistovat ditéti plynuly a bezproblémovy navrat do ptivodni kmenové Skoly

3. zaméstnavat dit€ s ohledem na jeho zdravotni stav a tim odvadét jeho pozornost od nemo-

Ci a obtizi spojenych s 1é¢enim; vyucovani ma také psychoterapeutické tcinky

" Informace k postupu pri zarazovani zakii do skol pii zdravotnickych zafizenich. [online]. [cit. 2017-02-05].
Dostupné z: http://www.msmt.cz/vzdelavani/socialni-programy/informace-k-postupu-pri-zarazovani-zaku-do-
skol-pri
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4. pomahat ditéti mimo samotnou vyuku; kdy psychologicky piistup specialniho pedagoga
usnadiiuje ditéti adaptaci na neznamé prostredi, poméha mu prekonat nepiijemnosti spojené
s piipadnym odlouc¢enim od rodiny, zbavuje ho strachu z nemoci, umoznuje mu lépe zvladat

nepiijemné vykony a vyrovnat se s ¢asto zdlouhavym lééenim.’®

Hospitalizace ditéte v nemocnici pfinasi do jeho Zivota mnoho zmén a traumat. Casto dochézi
k odlouc¢eni od rodiny anebo jeji ¢asti. Dité ztraci oporu a pocit bezpeci, které jsou velmi za-
sadni pro zdarné zvladani onemocnéni a 16¢by.”® V roce 2006 byla uskuteénéna studie (Bjork
et al.), ktera se zabyvala psychosocialnimi potiebami déti s onkologickym onemocnénim.
Uvadi, ze jako nejvyznamnéjsi, byla identifikovana potieba fyzického a emociondlniho kon-
taktu ditéte s rodicem, kdy dité€ prozivalo za jejich ptitomnosti pii hospitalizaci pocit jistoty

a bezpedi.®

U ditéte pti dlouhodobé hospitalizaci dochazi ke stavu, pro ktery se vzil pojem ,hospitalis-
mus.“ Je to stav duSevni podvyzivy a stradani. Tento stav ovliviiuje proces uzdravovani dité-
te a zdsadné ho zpomaluje. Diky témto poznatklim je pti 1é€be déti v nemocnicich uplatiiova-
na tzv. humanizovana 1é¢ebna péce. Plevova uvadi, ze ,, nemocnice prestava byt pouze mistem
lécebnych zdkrokii a oSetfovani, ale stava se i mistem vychovy a psychologické péce .8 Ugi-
telky a vychovatelky Skoly pfi nemocnici tedy funguji jako dileZitd soucast socidlni opory
hospitalizovanych déti. Casto nemiize byt vyuka dit&te pii hospitalizaci ze zdravotnich dtvo-
da zahajena okamzité. Pedagogové mohou ovSem s ditétem navazat lidsky kontakt, zabavit

ho a odpoutat tak jeho pozornost od somatickych potizi.82

Skoly pfi nemocnici si vypracovavaji svij vlastni Skolni vzdélavaci plan. Vyuku ovliviiuje
zdravotni stav zakl, ¢asovy rozvrh povoleny jednotlivému Zakovi jeho oSetfujicim Iékafem
a Casova narocnost 1é¢ebného rezimu. V zékladni Skole pfi nemocnici se vyucuje na obou

vzdélavacich stupnich kaZzdy den jeden pfedmét hlavni (Cesky jazyk, matematika, cizi jazyk)

8 VODOVA, A.; KUNSTMULLEROVA, H. Ctyricet let skoly pii nemocnici (1954-1994). Hradec

Kralové, Zakladni $kola pfi Fakultni nemocnici 1994, 21 s.

" PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita v Brng, 1997. ISBN 80-210-1551-
9,str. 7

80 FILOVA, A.; SIKOROVA, L. Evaluating the needs of children with cancer. In: Central European Journal of
Nursing and Midwifery. 2015;6(1):224-230.

81 PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita v Bré, 1997. 53 s. ISBN 80-210-
1551-9, str. 7-8

82 VODOVA, A.; MARES, J. Ugitelky a vychovatelky specialni §koly pfi nemocnici jako zdroj opory pro hospi-
talizované déti. In: Mares, J. a kol.:Socidlni opora u déti a dospivajicich I. Hradec Kralové, Nucleus 2001: 110-
117, ISBN 80-86225-19-4.
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ak nému se pfifazuje jeden z pfedmétl vedlejSich (jako je prvouka, vlastivéda na prvnim

stupni a ptirodopis, fyzika, zemé&pis na druhém stupni). Existuji ¢tyfi varianty ucebniho planu:

1 hodina denn¢ — 5 hodin tydné

2 hodiny denné — 10 hodin tydné

3 hodiny denné — 15 hodin tydné
4 hodiny denné — 20 hodin tydng®?

Vyucovani déti vétSinou probiha v uc¢ebnach nebo u lizka. Zavisi to na zdravotnim stavu dité-
te a prostorovych moznostech. Mezi vyhody vyuky v ucebné patii zejména moznost vytvorit
pedagogovi skupinky vice zakl podle ro¢nikl. Vyucujici ma tak vétsi piehled o pfitomnych
Zacich a jejich pracovnim tempu a miiZe tak 1épe reagovat na dotazy, nejasnosti zakl. Velkou
vyhodou také je to, Ze se vyuka podoba vyucovani v bézné skole a déti tak mohou 1épe zapo-
menout, kde se vlastn¢ nachazi. K nevyhodam takového typu vyuky patii to, ze miize byt na-
ruSovana oSetfujicim persondlem. Dopoledne, kdy probih4 vyuka, se ve vét§iné ptipadi pro-
vadéji 1ékaiské zakroky a jina vySetieni. Pfednosti vyuky na pokoji je mensi pocet zaku, kte-
rym se ucitel maze vice vénovat. Nevyhodou je naopak vétsi vytizenost ucitele, ktery musi
navstivit vice pokojii. Obecné lze ovSem fici, ze jSou zaci ve $kolach pii nemocnicich vede-

ni k samostatnému ucéeni.®*

6.3 Nové formy vyuky v nemocnicich

Praci pedagoga usnadiiuje vV posledni dob€ 1 vyuka na pocitacich. Stale Castéji se proto

pii vyuce v nemocnicich vyuziva forma e-learningu.®

Jednim z projektt byl projekt ,,Zustat v kontaktu®“ ve FN Brno. Béhem realizace projektu

byl ve vyucovani vyuzivan systém e-learningu ,,Skola za $kolou* (viz niZe). Déti byly béhem

8PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita v Brng, 1997. ISBN 80-210-1551-
9, str. 39

8PLEVOVA, Marie. Dité v nemocnici. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita v Brng, 1997. ISBN 80-210-1551-
9, str. 40-41

8 VOLFOVA, Jaroslava; PRUCHOVA, Vlasta. Zakladni skola a Mateiskd skola pii FN Motol. (2011, zaH).
[online]. 2. Psychoonkologické sympozium. Praha. [cit. 2017-02-11]. Dostupné Z:
https://www.mojemedicina.cz/pro-lekare/praxe/psychologie-a-komunikace/zakladni-skola-a-materska-skola-pri-
fn-motol/
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hospitalizace seznameny se systémem Skoly za §kolou a mohly se pak individualng vzdéla-

vat i béhem dalsiho domaciho 1é&eni ¢i pii navratu do své kmenové skoly.®

Dalsim z projektt, které skoly pfi nemocnicich organizuji, je ,,Prazdninova skola.“ Tento
vzdelavaci program je realizovan béhem letnich pradzdnin. Je uren détem, které bohuzel zi-
staly v této dob& v nemocnici. Program je veden zabavnou formou s diirazem na dobrovolnos-
ti. Ty se pod vedenim proSkolenych lektorti vzd€lavaji napf. v praci s pocitacem, v jazycich
¢1V jinych predmétech. Lektoti taktéz pomahaji détem odstranit nedostatky ve vzdélani, které
byly zpisobeny nemoci a naslednou lécbou. Vyuka u nich totiz neprobihala tak intenziv-
né, jako u zdravych zakt. Prazdninova sSkola jim tedy mize pomoci uleh¢it navrat do normal-

niho vyuéovaciho procesu kmenové §koly v novém skolnim roce.®’

Projekt ,,Skola za $kolou (www.zaskolou.cz) vznikl v roce 2002. Je to e-learningova sluzba,
ktera slouzi k procvicovani probirané latky ve vSech predmétech, které jsou vyucovany
na zakladnich a stfednich §kolach (od 5. tiidy po maturitu) v CR. V soucasné dobé obsahuje
vice nez 60.000 interaktivnich cviceni (jedna se o moduly vyukové, procvicovaci a samozie-
jmé 1 ptezkusovani). Systém obsahuje ucitelsky a zdkovsky modul, ve kterém jsou umistény
I ¢lanky z encyklopedii, slovniku cizich slov, lexikontu a také internetové odkazy, poskytujici
roz§ifujici informace k jednotlivym tématiim. V souc¢asné dobé je Skola za $kolou dodava-
na do velkého mnozstvi skol, véetné 5 nemocni¢nich Skol, kde je aplikovana jako zékladni

vyukovy mechanismus pro dlouhodobé& nemocné déti.®

Prakticky probiha vyuka tak, ze si hospitalizované dité zvoli ucebni pfedmét (napf. matemati-
ku, Cesky jazyk, némecky jazyk, piirodopis, atd.), zatadi se do pfislusného roéniku
a Vv programu mu jsou nabidnuty rtizné druhy uéebnic pro jeho ro¢nik. Dité si vybere tako-
vou, jakou pouziva ve své §kole a zvoli si u¢ebni latku, kterou mu poté program vysvétli. Zak
muze v programu probranou latku také procvicovat pomoci velké spousty cviceni. Samoziej-
mosti je i oprava piipadnych chyb. Program umoziuje pedagogovi kontrolu Zdkova postupu
a vysledkd, kterych dosahl. Také umoziuje individualni pfistup k zakovi, zadavani domacich

kol na odpoledne, atd. Vyuka v programu Skola za $kolou umoziuje uéiteli pracovat

8 Zistat vkontaktu. [online]. [cit. 2017-02-20]. Dostupné z: http://documents.tips/documents/zustat-v-
kontaktu.html
8 Zistat vkontaktu. [online]. [cit. 2017-02-21]. Dostupné z: http://documents.tips/documents/zustat-v-
kontaktu.html

88 Skola za Skolou. [online]. [cit. 2017-02-23]. Dostupné z: http://www.cfme.net/skoly/skola-za-skolou.aspx
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s mnoha zéky najednou, umoznujeme zadavat a kontrolovat tkoly, i kdyZ neni bezprostied-

né u zaka a mnoho dalsich vyhod.®®

8 Skola za skolou (soucdst projektu Zistat v kontaktu). [onling]. [cit. 2017-02-22]. Dostupné z:
http://www.ahojskola.cz/projekty/55-skola-za-skolou-soucast-projektu-zustat-v-kontaktu
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II. EMPIRICKA CAST

7. Pruzkumné Setreni

7.1 Cil pruzkumu

Cilem empirické ¢asti bakalatské prace je na zdkladé¢ vyzkumnych metod ziskat informace
0 prodélaném hematoonkologickém onemocnéni v détském véku, jeho vlivu na rodinu
a zejména dopady nemoci na vzdélavani. Z informaci uvedenych v teoretické ¢asti bakalaiské
ale ma vliv i na jeho psychiku. Celého procesu 1é¢by se ucastni nejenom zdravotnicky perso-
nal, ale i psychologové, ucditelé a nemalou roli sehrdvaji i rodice, sourozenci a kamaradi.
V souvislosti s témito skuteCnostmi bude prizkumné Setfeni zaméteno na ziskani informaci
nejenom od osoby, kterd hematoonkologické onemocnéni v détském véku prodelala, ale ta-

ké od pedagoga, ktery se vyuce téchto déti dlouhodobé vénuje.

7.2 Metoda prizkumu

Pro naplnéni cile bakalaiské prace byla pouzita kvalitativni vyzkumna strategie, ktera umoz-
fuje ziskat detailni informace k dané problematice. Pro sbér dat a analyzu daného problé-
mu byla pouZzita metoda rozhovoru. Z ohledu na aktudlni psychicky stav déti, které
jsou v akutni fazi onemocnéni, nebyla 1ékafem doporucena ptima prace s nimi. Rozhovorem
S dospélym jedincem, ktery v détském veéku hematoonkologické onemocnéni prodélal,
a s pedagogem, ktery se vyuce téchto déti vénuje, byla ziskana data k naplnéni cile prizkumu.
Vzhledem k pouzité kvalitativni vyzkumné strategii a k nizkému poctu respondenti, nebyly
stanoveny hypotézy. Rozhovory byly pouze analyzovany a pfipadné srovnany zkuSenosti

a nazory ditéte a pedagoga na stejnou problematiku.

7. 3 Rozhovory

Rozhovor ¢. 1
Jméno: Pavel.
Veék: 22 let.

Role: osoba, které byla diagnostikovana leukémie v adolescentnim véku.
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Pavel je mlady muz, ktery rad travi volny cas v posilovné a snazi se zdravé stravovat.
V 15 letech (tyden po oslavé narozenin) od I€kait zjistil, Ze ma leukémii. Nejdiive byl v Soku,
ze kter¢ho se ovSem rychle vzpamatoval. Predstavil si situaci vlastni smrti a uvédomil
si, Ze zemfit nechce, a to kvili mamé. Kdyz byl maly, zemiel mu otec, a tak na vychovu zi-
stala jeho matka sama. S matkou ma vyborny vztah a né€kolikrat mi opakoval, ze ma nejlepsi
mamu na svété. Navic, jak mi sam fekl, bere Zivot s humorem a je zastancem pozitivniho
mySleni. Pokud podle né&j ¢lovék mysli, Ze néco dopadne Spatné, tak to tak vétSinou i dopad-
ne. Proto si zvolil strategii ismévu a nevzdavani se. Jeho 1écba trvala rok. Po tuto dobu
mu byla nejvétsi oporou jeho mama, ktera pfed nim nedévala najevo zadné obavy. Pavel vSak

veédél, ze jeho nemoc nese tézce.

Znacné mnozstvi Casu pobyval v nemocnici. Nejdéle zde stravil mésic v kuse. Podstupoval
zde n¢kolik cyklti chemoterapie (jeden cyklus obvykle trva tyden az 14 dni), které snasel
Spatné. Mival nezadouci ucinky v podob¢ aftti. Nemohl kvuli nim mluvit, a tak pouzival bud’
tablet anebo tuzku s papirem a jedl hovézi polivky ¢i vSelijaké kaSicky. Z tohoto divodu mu
znacn¢ kolisala vdha. Béhem chemoterapie vzdy zhubl 8 az 12 kilo, které ale po ukonceni
cyklu brzy nabral zpatky, plus i néco navic. Pied cyklem udajné byval kluk pfi téle a po jeho

skonc¢eni vypadal jako sportovec bez formy.

V nemocnici navstévoval Skolu pfi nemocnici, kde dohdnél zameSkané Skolni ucivo a oboha-
coval se tak o nové védomosti. Svéfil se mi, Ze diky ni se mohl vzdélavat 1 v obtizné zivotni
situaci a mohl pak bez vétSich probléml navazat na stfedni Skolu. Pedagogy hodnotil ja-
ko vstiicné a empatické, ktefi vyucovali formou her, a pokud néemu nerozumél, stacilo
se zminit a nesnaze byly vysvétleny. Jeho typicky den vypadal tak, Ze za nim rano na pokoj
pfisla ucitelka a zeptala se ho, jak se citi. Pokud mu bylo dobfe, tak Sel do Skoly, pokud
mu ale dobfe nebylo, tak se neucil. Lezel cely den v posteli a spal. Vyuka probihala bud’
u liZka na pokoji anebo klasicky ve Skole. Po Skole nasledovala vizita a po vizité¢ obéd. Bé-
hem celého dne musel hodné pit, idajné litry nemocnic¢niho ¢aje, ktery ho ovSem neucaroval.
Volny ¢as travil navstévami sestficek anebo sledovanim filma. V té¢ dobé byl zrovna boom
DVD filmi, které se pfidavaly k novinam. M¢I jich tolik, Ze je pijCoval ostatnim. Pfipadal

si jako filmovy dealer.

Kdyz se dozvédel, ze nemoc porazil, nebylo mu do smichu. M¢l sice radost, ale prvni dva

mésice musel byt hodné opatrny a nemohl potadné mezi lidi. Pokud vs$ak chtél do spolec¢nosti,
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musel mit rousku. Cekal totiz az mu zesili imunita. Obranyschopnost se mu plné upravila
ale az po ttech letech. Do té doby ho trapila jedna angina za druhou. Prozradil mi, jak si péstu-
je imunitu nyni. Snazi se chodit méné oblékany, spi s otevienym oknem, sportuje (posiluje,
beha) a snazi se jist dostatek ovoce a zeleniny. Odménou mu je, Ze dnes byva nemocny spise
sporadicky. Jedinou pamatkou mu na nemoc zustaly jen strie na zadech (dasledek rychlého

hubnuti a nasledného pfibirani v prubéhu jednotlivych cykli chemoterapie).

Diky nemoci si rozd¢lil kamarady na kamarady a na super kamarady. Super kamarady se stali
ctyti kluci, kteti se o n€j zajimali a pravidelné ho navstévovali. Od té doby pry vi, Ze si pratel-
stvi s témito jedinci musi povazovat a opatrovat. Jeden chlapec se stal jeho super kamaradem
napiiklad diky tomu, Ze se s nim po vyu€ovani opakované schazel a ochotné¢ mu vysvétloval
probiranou latku, které nerozumél. VétSinou Slo o matematiku. Kvili zdravotnim komplika-
cim vypadl z rezimu Skola-volny ¢as a zejména z pocatku se musel k uceni hodné premahat.
Déle prostiednictvim nadace Sance a nadace Pink Bubble poznal stovky kamaradi. Tyto na-
dace tvofi jednu velkou rodinu a pravidelné potfadaji fadu akci, naptiklad letni tdbory. Pokud
mu to ¢as dovoli, rad se téchto udalosti tcastni.

Po ukonceni 1écby vedl volnéjsi zivot. Vzhledem k tomu, Ze se zacal 1é¢it v ¢ervnu, tak prisel
kompletné o celé prazdninové radovanky. Kdyz se pak po roce mohl vratit do normalniho
Zivota, choval se pon¢kud divoce. Hodn¢ navstévoval diskotéky, chodil s kamarady ven, sla-

vil a celkové dohanél v§echno, co béhem roku zameskal.

Pii pozadani, aby néco vzkazal ditéti, kterému byla diagnostikovdna leukémie, odpovedél
nasledovné: ,, S usmeévem jde vSechno lip. Usmivej se, nebud smutny, vér a nikdy se nevzdavej.

¢

Myslim si, Ze usmeév a optimismus deld opravdu hodné. *

Pi‘epis rozhovoru

1. Povéz mi na ivod néco o sobé (jaké mas konicky, jak travis volny d¢as, ...).

Volny ¢as se u mé zmenil. Pravideln€ dochazim do posilovny a snazim se zdravé jist.

2. Kolik Ti bylo let, kdyZ Ti diagnostikovali leukemii?
Bylo mi 15, dnes je mi 22 let. Oslavil jsem patndcté narozeniny, a pak tyden

na to jsem se dozvedél tuto zpravu.
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3. Jak dlouho jsi se 1é¢il?

Lécil jsem se rok.

4. Jaké formy léCby jsi podstoupil (chemoterapii, radioterapii, transplantaci kostni dre-
n¢)?

Podstoupil jsem pouze chemoterapii a magnetoterapii. Magnetoterapie je ozafovani v magne-
tickém tunelu. A samoziejm¢e mi délali i odbér mozkomisniho moku a z hrudi mi brali kostni

dfen.

5. Jakou nejdelsi dobu jsi stravil v nemocnici?

Mésic v kuse. Jeden cyklus chemoterapie trva tyden az 14 dni. Potom T¢ poSlou domi,
apak se k nim bud'to vrati§ anebo ne. Doma ji§ pak vSelijaké medikamenty. Ja jsem mél
ale smilu a vracel jsem se. Mival jsem totiz nezadouci G¢inky. V tGstech se mi délaly afty
a nemohl jsem mluvit. Vyuzival jsem tedy bud’ papir s tuzkou anebo tablet a jedl jsem hovézi
polivky nebo kaSicky. TakZe mi hodné kolisala vaha. Behem chemoterapie jsem vzdy zhubl
8 az 12 kilo. Po skonceni cyklu jsem se ale potom doma ptejidal a nabral shozené kilogramy
zpatky, plus i néco navic. Shrnul bych to takto. Pfed cyklem jsem byval kluk pfi téle a po jeho

skonceni takovy sportovec bez formy. Prost¢ takovy maratonec.

6. Navstévoval jsi Skolu v nemocnici?

Ano, samoziejmé.

7. Jak probihala vyuka? U lizka nebo v u¢ebné?
ZalezZelo na tom, jak mi bylo. Pokud mi bylo $patné, ulitelka pfiSla za mnou na pokoj a pra-
covali jsme spolu u lizka. A kdyz mi bylo dobfe, tak jsem chodival normalné do Skoly. Vyu-

ka vétSinou trvala dvé vyu€ovaci hodiny.

8. Jaky pristup méli ucitelé ve Skole pri nemocnici?

Ucitelé byli hodné vstficni a empaticti. Pokud vidéli, Ze jsem se necitil dobfe, do vyuky
mé nenutili. UCil jsem se vétSinou formou her a kdyz jsem nécemu nerozumél, tak stacilo fict

a vysvétlili mi to. Bylo to moc fajn.

9. Dala Ti Skola p¥i nemocnici néco?
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Da se fict, Ze ano. Protoze i kdyz je clovéku nejhlf, mize se dal vzdélavat. Diky

ni jsem pak mohl bez vétsich problému navazat na stfedni skolu.

10. Projevila se nemoc na Skolnim prospéchu? Mél jsi IVP (individualni vzdélavaci
plan)?

Mohl bych fict ze ano, ale nefeknu. Ne, neprojevila se. Ale vypadl jsem z rezimu a ze zacatku
jsem se musel hodné piemlouvat, abych se kazdy den alespont na chvili mrknul na néco
do Skoly. Musel jsem se k uc¢eni hodné pfemahat. IVP jsem nemél, nebyl vibec zapotiebi.
Lécbu jsem zacal posledni mésic ve Skolnim roce a do Skoly se pak vratil na dva posledni

meésice. Ucitelé brzo pochopili, Ze jsem se v nemocnici ucil, a ze nejsem pitili§ pozadu.

11. Pomahali Ti spoluZaci nebo ucitelé dohanét ucivo?

Ucitelé byli vstficni a empaticti. Chapali mé a davali mi dostatek Casu a prostoru, za coz
jsem jim byl hodné vdéény. Spoluzaci mi pomahali dohanét u¢ivo az na stiedni Skole. Na za-
kladni Skole to nebylo potieba. Po vyucovani jsem se pravidelné schazel s jednim hodné¢ dob-

rym kamaradem a ten mi ochotné vysvétloval probiranou latku, zejména teda matematiku.

12. Jaké pocity jsi po zjiSténi diagnézy prozival a co se Ti honilo v hlavé za mySlenky?
Mél jsem pocit, Ze se mi zastavil cely svét. Byl jsem v Soku. Rychle jsem se ale vzpamatoval
a uklidnil. Beru Zivot s humorem a jsem zastdncem, Ze pokud si ¢clovek mysli, Ze néco dopad-

ne Spatné, tak to tak vétSinou 1 dopadne. Proto se clov€k musi smat a nevzdavat se.

13. Jak moc Ti leukémie zménila Zivot?
Rekl bych, ze hodné. Leukémie ¢loveku donuti si sahnout az na tiplné dno. A pokud se ¢lovék
nevzda a véfi v uzdraveni, miZe se vzeptit osudu a nad nemoci zvitézit. Od té doby se fidim

motem: ,,Nikdy se nevzdave;j.*

14. Jak na onkologickou diagnézu reagovali Tvoji rodic¢e? Jak snaSeli 1é¢bu? Kdo z nich
byl ,,silné&jsi?“

Tatu jsem v té€ dob¢ uz nemél, zemfel. A mama byla skvéla. Byla mi velkou oporou a nedédva-
la najevo zadné obavy. Alespoi teda ne pfede mnou. Vim, ale Ze to nesla dost $patné. Navic
mam nejlepSi mamu na svété¢ a védél jsem, Ze uz kvili ni nemizu umfit. Nemohl bych

jf to udélat.
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15. VyuZil jsi sluzeb psychologa?
Ano. Jednou jsem z legrace vtipkoval, Ze si vyndam kanylu, a druhy den za mnou pfisla pani

psycholozka. Byla to ale opravdu sranda a nemyslel jsem to vazng.

16. Co kamaradi? Odcizil jsi se/ztratil jsi nékteré anebo se naopak VaSe vztahy diky
nemoci utuzily?

Diky nemoci se moji kamaradi rozd¢€lili na kamarady a na super kamarady. Super kamarady
se stali ¢tyii kluci. Protoze za mnou pravideln¢ chodili a zajimali se. Od té doby vim, ze pfa-

telstvi s témito jedinci si musim opatrovat a strezit.

17. Mas z té doby néjaké pratelé, které jsi ziskal diky nemoci?
Ano. Z nadace Sance a z nadace Pink Bubble. Tyto nadace totiZ tvoii jednu velkou rodinu
a da se fict, ze mam stovky kamaradt. Pravidelné pofadaji fadu akei, naptiklad letni a zimni

tabory, apod. Pokud mi to ¢as dovoli, vzdy se rad podobnych akci G¢astnim.

18. PopiSe$ mi typicky den onkologicky nemocného ¢lovéka?

Klasika. Réno jsem vstal. PfiSla za mnou ucitelka a zeptala se mé, jak mi je a zda se citim
na vyuku. Pokud mi bylo $patn¢, tak jsem se neucil a cely den lezel v posteli a hodné spal
Pokud mi bylo dobfte, tak jsem Sel do Skoly. Po Skole probéhla vizita. Po vizité byl na fadé
obéd. V pribéhu celého dne jsem musel pit doslova litry a litry nemocni¢niho ¢aje. Volny ¢as
jsem travil tak, ze jsem Sel bud’ navstivit sestfiCky na sesternu a povidal si s nimi ane-
bo jsem sledoval filmy. V té dobé byl zrovna boom DVD filmi, ktery se ptidavaly k novi-
nam. M¢I jsem jich Silené moc, takZe jsem je zacal pljcovat. Pfipadal jsem si jako filmovy

dealer.

19. Vzpomenes si na ten den, kdy Ti bylo sdéleno, Ze jsi se uzdravil? Popis$ mi svoje poci-
ty, prosim?

Bylo to nic moc. Sice jsem si mohl fict: ,,juhi, “ ale stejné mi to bylo k ni¢emu. Prvni dva
mésice musi byt ¢lov€k hodné opatrny. Nemohl jsem potfadné mezi lidi a pokud ano, tak jedi-
né s rouskou. Cekal jsem aZz se mi znovu namnozi bilé krvinky. A navic. AZ za tfi roky
se mi uplné upravila imunita. Mivall jsem totiz jednu anginu za druhou. Dnes uz nejsem ne-
mocny skoro viibec. Poctivé posiluji imunitu, snazim se otuzovat, chodim méné oblékany,

spim s otevienym oknem, posiluji, béhdm a snazim se jist dostatek ovoce a zeleniny.
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20. Véril jsi, Ze se dokaze$ uzdravit? Co Té drZzelo nad vodou a ve viie na lepsi zitiky?
Predstavil jsem si situaci, kdyby to $patné dopadlo a uvédomil jsem si, Ze to mameé proste
nemuzu udélat. Takze tahle varianta nepiichazela viibec v uvahu. No, a nakonec to dopadlo

dobre.

21. Mas néjaké trvalé nasledky?
Rekl bych Ze ne. Néco bych ale pieci jen uvést mohl. Nevim, do jaké miry to souviselo
s 1écbou, ale mival jsem Stitnou zlazu. Ovsem ted’ uz ji nemam. A pak mam jesté¢ strie, zejmé-

na na zadech.

22. Chodis jesté porad na kontroly?

Ano, chodim. Nejdiiv jsem chodil na kontroly po mésici a postupem casu se intervaly navstév
prodluzovaly. A to az na rok. Béhem téch upln€ prvnich kontrol se o m¢ 1ékati hodné bali
aptali se, jak se mam, jak se citim, co jsem snédl, atd. S postupem casu se pak ptali
uz jen nato, jak se mam, ze udélame odbér, ze mam vysledky v pofadku, ze je ze mé kus

chlapa, apod.

23. Jak vypadal Tviij Zivot po ukon¢eni 1é¢by?
tak jsem pfiSel o letni radovanky. A kdyZz jsem se po roce mohl postupné vratit do normalniho
zivota, vedl jsem ponékud divocejsi Zivot. Hodné jsem slavil, navstévoval diskotéky, chodil

s kamarady ven a celkové dohanél to, co jsem béhem roku zameskal.

24. Co bys vzkazal ¢lovéku, ktery ma leukemii?
S tsmévem jde vSechno lip. Usmivej se, nebud’ smutny, vét a nikdy se nevzdavej. Myslim

si, Ze usmeév a optimismus déla opravdu hodné.

Rozhovor ¢. 2

Jméno: Zuzana.

VéEk: 58 let.

Role: ucitelka, ktera pracuje na hematoonkologickém oddé€leni Détské kliniky Fakultni ne-

mocnice v Olomouci.
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Pani Zuzana se svému povolani vénuje 35 let a na hematoonkologickém oddéleni pracuje
jiz 30 let. O toto oddéleni neni velky zajem a jeji ptatelé se ji Casto ptaji, jak to d¢€la,
ze tu pracuje tolik let. Odpovida jim, ze je to pro ni takova Skola zivota. Diky této praci
si ujasnila spoustu dulezitych véci a vytvofila si Zebifi¢ek hodnot. Pro toto zamé&stnani se roz-
hodla hlavné proto, Ze od patnacti/Sestnacti let pracovala s détmi. Prace s détmi ji vzdy bavi-
la a mysli si, ze nejde ani tak o povolani, jako o poslani. Je absolventkou stiedni $koly v obo-
ru zubni laborant. Jeji otec si pfal, aby pokracovala v rodinné tradici stomatologie. Diky to-
mu, Ze ale pracovala s détmi, tak si je nakonec prosadila a zacala studovat specidlni pedagogi-
ku. Jeji studium trvalo Ctyii roky a statni zavéreéné zkousky skladala ze tii pedii (etopedie,
psychopedie, logopedie) a z tzv. spoleCensko-védni praxe. Nejvice ji zaujala etopedie,
a tak se rozhodla pracovat s détmi s poruchami chovani. Studentkam, které u ni absolvuji pra-
xi, vzdy na samém zacatku povida, Ze 1 kdyby mél clovek Cerveny diplom, ale nemél dar im-
provizace od Boha a schopnost dokazat se sbliZit s détmi, nemiiZe tuto praci vykonavat. Clo-
vék muze byt sebelepsi pedagog, ale pokud se v tomto nedokaze pohybovat a ptizptisobovat,

tak u nich nema co délat.

Vysvétlila, Zze Skola pfi nemocnici méa dva sméry. Jeden je vychovné-vzdélavaci a druhy psy-
choterapeuticky. Pedagog neni ten, kdo ma injek¢ni stiikacku a zpusobuje bolest, ale nahrazu-
je pritele, ktery je ochotny si nejen s ditétem, ale i s jeho rodi¢i popovidat. Nabizi moznost
stravit ¢as v nemocnici i jinak, a to Skolou. Déti v nemocnici travi 24 hodin denné a Skola
je pro né jakymsi zpestienim jejich dne. Vzhledem k tomu, Ze se détem cCasto tfesou ruce (di-
sledek 1ékt1), snazi se hodné vyuzivat kopirku. Snazi se zakiim vsechno kopirovat, aby nemu-
seli dlouze prepisovat. Kazdému ditéti zalozi seSit (o formatu A4), do kterého postupné lepi

vSechny okopirované pracovni listy.

Nastup do 1écby je 1 pro rodi¢e velmi psychicky obtizny. Nékdy ma pocit, ze nemoc zvladaji
1épe jejich déti nez oni samotni. Podle ni je to tim, Ze dit€ nevi, co vSechno ho ¢eka. Dnes
je naprosto bézné, ze s ditétem zdstava v nemocnici nékdo z rodiny. VéEtSinou se jedna o mat-
ky, které byvaji siln¢jsi. Zna ale i1 par otct, ktefi jsou/byli state¢ni a nemoc potomka zvlad-
li/zvladaji. Napftiklad u jednoho chlapecka ze ctvrté tiidy se pravidelné stfidala matka, babic-

ka a otec. Pfitom otec byl ten, ktery s nim travil nejvice Casu.

Pani Zuzana zacina kazdy pracovni den tak, Ze si nejdfive uvaii kavu, poté si pfipravi materia-

ly na vyuku a nasledné se projde po odd¢€leni. Pta se déti, jakou mély noc a jestli se citi
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na vyuku. Pokud ma dit¢ teplotu, vySetfeni, konzilia, apod., tak standardni vyuka neprobiha.
Zdiraznila, ze vzdy zalezi na komunikaci mezi ni, rodi¢i, lékafi, zdravotnimi sestrami
a na zdravotnim stavu zaka. Za svoji letitou praxi se naucila poznat, kdyz dit¢ tzv. blafuje
anechce se ucit. Jak to pozna? Vysvétlila mi, ze déti jsou chytré a rychle pochopi, Ze jednou
Z moznosti, jak se vyhnout vyucovani, je predstirat zdravotni problém (bolest hlavy, bficha,
apod.). Porad to jsou vsSak déti. Nechce se ale s rodici pfit, a tak to nefesi. Pokud se dité citi
dobie, zahdji vyuku. Vyuka probihd bud’ u lizka na pokoji anebo klasicky ve skole. Ve tii-
dach jsou vyvésené rozvrhy hodin, které jsou ale formalni. Snazi se upfednostiovat (zejména
u dlouhodobé hospitalizovanych déti, kterym vzdy dava ptrednost pred ostatnimi) to, v cem
Zaci tzv. tapou, s ¢im maji problémy anebo v ¢em jsou ve skluzu. Diiraz klade nejvice na Ces-
ky jazyk, matematiku a cizi jazyky. Vychovy odsunuje az na Uplny konec pro rozptyleni
a pobaveni. Pokud ma4 ale ucit dité, které je sice po fyzické strance v poradku, ale po psychic-
ké nikoliv, vyuku pieorganizuje. Vyuziva k tomu interaktivni tabuli, na které si s détmi napfi-

klad kresli (pfi prvouce/ptirodopisu se kresli slunicko, kyticky, apod.).

Prace ucitele pfi nemocnici je podle jejich slov specificka v tom, Ze mé sva pro a proti. Proti
je to, ze vyuku ovliviiuje zdravotni stav ditéte (vSechno je o zdravotnim stavu zaka). Pokud
je ale zdravotni stav dobry, vyuka probiha od 8:00 do 9:30 a od 10:00 do 11:30 (tedy
az do obéda). Poté nasleduje odpoledni vyuka, ktera je zaméfena na doucovani (pokud dité
dlouhodobé chybélo ve Skole a chybi mu védomosti) anebo na vytvarné aktivity ¢i jiné mimo-
Skolni aktivity, vyjma télesné¢ vychovy. U¢i vSechny v€kové kategorie a v€kovy rozptyl
je tedy opravdu velky. Svéfila se, ze letosni Skolni rok byl nejvice pocetny, jaky kdy zazila.
Vzdélavala celkem osm déti. Ctyfi druhaky, jednoho Sest'édka, dva sedmaky a jednoho osmé-
ka ze specialni $koly. Povédela mi, ze $kola pfi nemocnici je hodné individualni a neni o po-

¢tu zakh. S détmi mlZe pracovat spolecné, ale stejné tak i individualné.

Nemoc jako takova zptlisobuje celou fadu negativ, jako jsou naptiklad bolesti, inava a izolace.
Na druhé strané s détmi pracuje individualné a je obecné znamo, Ze individualnim pfistupem
s ditétem dosdhne pedagog daleko lepsSich vysledki. A tak jdou Zaci ve vétSing ptipadi s pro-

spechem nahoru.

Na otazku, zda mi dokaze fict, ktery predmeét je mezi détmi nejméne popularni, a ktery nao-
pak nejvice oblibeny, mi odpovédéla, Ze je to individudlni. Pfesto jako nejméné oblibeny
predmét vétSina déti uvadi Cesky jazyk a matematiku. AvSak zdhy dodava, ze zalezi na tom,
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jak jsou déti nastavené. Pokud ma zak logické uvazovéni, md matematiku rad a naopak
ten, komu matematika nejde, ji zase rad nema. Zjistila ale, Ze hodné zalezi na tom, kdo
a jak dit¢ urcity predmét ucil. Zajem ditéte o pfedmét se totiz vytvaii ze zkuSenosti ditéte
na kmenové Skole. Typickym dikazem je tomu nezdjem o déjepis. Pokud ma dité ucitele,
ktery nema reprezentativni prednes, nedokdze zaky zaujmout a chrli letopocCty, stava se pied-

mét rychle nudnym. Pedagog musi déti zaujmout, aby byl pro né¢ atraktivni.

Komunikuje nejen s rodici, ale i se zdravotnimi sestrami a lékafi. S 1ékafi spolupracuje
zejména tehdy, pokud si v nééem nenti jista anebo se chce na néco dulezitého zeptat. Komuni-
kace je podle ni neodmyslitelna a je kazdodennim ritualem, bez kterého by nemohla fungovat.
Jakmile je kmenova Skola informovana o hospitalizaci ditéte, nabidne moznost spoluprace
pti vyuce. Potiebuje poznat podrobné informace o zakovi, jak zak pracuje a n¢kdy si vyzada
I informace o rodiné. Poté si zazada o preposlani Casové-tematického pland, podle kte-
rych si vypracuje IVP (individualni vzdélavaci plan). To znamena, Ze s ditétem po celou dobu
jeho pobytu individualné pracuje. Pro rychlejs$i komunikaci doddva svoji emailovou adresu
a mobilni telefon. Mysli si, Ze hodn¢ zalezi na ucitelich, kteti v kmenové Skole pracuji. Pokud
jsou tam jedinci, ktefi nemaji ponéti o tom, co to jsou Skoly pfi nemocnici, je s nimi komuni-
kace naro¢na. V pololeti a na konci Skolniho roku (u Zakt dlouhodobé hospitalizovanych)
piSe vychovné-vzdélavaci hodnoceni a navrh klasifikace. Tyto dokumenty pak zasila na kme-
nové Skoly v dostatecném predstihu, aby byly doruceny na pedagogické rady. U déti, kte-
ré se v nemocnici zdrzi krat$i dobu (deset dni a méng) piSe tzv. zbéZzné hodnoceni. Toto hod-
noceni obsahuje napiiklad informace o tom, co s ditétem probrala. Takovéto Zdky mnohdy
ani neklasifikuje. Smyslem vyuky pfi Skole pti nemocnici je i to, Ze ditéti nejde na kmenové
Skole absence. O této skuteCnosti fada Skol nevi, a tak ji uvadi v zavéru hodnoceni spolu

s informaci, Ze vysvédceni vydavaji také oni.

Pti otazce, zda pocit'uje litost, kdyz vidi vaZzné¢ nemocné dité, piikyvla. Neni pry z kamene,
ale urcité véci si zakazala. Ma totiz takovou zasadu. Nikdy se nepta na diagnézy. Samoziej-
mé, ze od sester a lékarti tusi, ale kazdé dité¢ je pro ni nepopsand kniha a jejim tkolem
je ho vzdélavat, bavit a rozptylovat. Kazdé dit¢ ma sviij piibéh a musi u nich stravit napiiklad
minimalné pual roku, a tak to s nim a s jeho rodinou chté nechté také Zije. Navaze tedy s zaky

néco jako pratelstvi, avSak si zachovéava urcity odstup.
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Na Skole pfi nemocnici by zmeénila né€kolik véci. Svéfila se s tim, Ze maji na oddéleni jeden
zlozvyk, ktery nevidi rada. Pfi pfichodu nové rodiny, si sestry s rodi¢i a détmi totiz zacnou
automaticky tykat. D¢Eti jsou ovSem stale déti a neznaji hranici toho, co si mohou
a co uz si nemohou dovolit. Déle ji chybi ¢as. Pedagogové maji ve Skolach na vyucovaci ho-
dinu 30 — 45 minut, kdezto ona tolik ¢asu k dispozici nema. Vadi ji, Ze pro kategorii special-
nich pedagogt jsou/byly Skolské zékony a nafizeni vzdy vSeobecné dany, a ze specialni peda-
gogika narazi/narazela na fadu problémi. Ma na mysli zejména dokumentaci. Dodnes totiz
neexistuji pro Skoly jejich typu tfidni knihy. T¥idni knihu si musi pro svoje potieby nejdiive
upravit. Z tohoto diivodu zacala vytvaret tzv. tydenni zapisy a zde si zapisuje, co s uréitym

ro¢nikem probrala.

Pfi pozadani, aby néco vzkazala ditéti, kterému byla diagnostikovdna leukémie, a jeho rodi-
¢im, mi odpovédéla nasledovné: ,,Je diilezité mit spravné sestaveny zebricek hodnot. Kdyz
clovek preje k narozeninam, preje hodné stesti, zdravi, lasky, apod. Ve skutecnosti si ale neu-
vedomuje skutecnou dulezitost téchto hodnot. Diky nemoci ziskdte Zivotni zkuSenost a srovna-
te si v zivote dulezZité a méné dulezité veci.“ Pokud déti projdou dlouho nemocnicni 1é€bou,
tak vi, jak moc je zdravi dilezité. Pokud nékomu tedy pteji hodné zdravi, tak si uvédomuji,
jak moc je ve skute¢nosti dulezité. Zazila dokonce s zaky druhého ro¢niku dojemnou situaci.
Bylo zrovna pfed Vénoci, a tak Zakim poloZzila otdzku: ,, Co si déti prejete k vanociim? “ Dvé

déti si neptaly auticko, panenku, apod., ale touzily byt zase zdravé.

Pi‘epis rozhovoru

1. Na dvod se Vas chci zeptat, proc¢ jste se rozhodla pravé pro povolani, které nyni vyko-
navate?

Pro své povolani jsem se rozhodla hlavné proto, Ze jsem od patndcti/Sestnécti let pracovala
s détmi. Prace s détmi mé vZdy bavila a myslim si, Ze nejde ani tak povolani, jako o poslani.
Jsem absolventkou stiedni §koly v oboru zubni laborant, protoze si mij otec ptal, abych po-
kracovala v rodinné tradici stomatologie. Tim ale, ze jsem tolik pracovala s détmi,
tak jsem si je nakonec prosadila. Zacala jsem tedy studovat specialni pedagogiku. Studium
trvalo Ctyfi roky a statni zavére¢né zkousky jsem skladala ze tii pedii (etopedie, psychopedie,
logopedie) a z tzv. spolecensko-v&dni praxe (zde byly obory naptiklad jako marxismus, leni-
nismus, politickd ekonomie, apod.). Nejvice m¢ zaujala etopedie, a tak jsem se rozhodla pra-

covat s détmi s poruchami chovani.
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2. Jak dlouho se mu vénujete?

Vénuji se mu 35 let. Studentkdm, které k nam piijdou na praxi, vzdy na samém zacatku fi-
kam, i kdyby mél ¢clovék cerveny diplom, ale nemél dar improvizace od Boha a schopnost
dokazat se sblizit s détmi, nemiiZze tuto praci vykonavat. Clovék maze byt sebelepsi kan-

tor, ale pokud se v tomto nedokaze pohybovat a prizpiisobovat se, tak tady nema co d¢lat.

3. Kdybyste méla prilezitost, vyménila byste svoje souc¢asné zaméstnani za jiné?

Ne, urcité ne. Pracuji zde na hematoonkologickém odd¢leni jiz 30 let. Zrovna sem nikdo ne-
chtél a ptatelé se me Casto ptaji, jak to tady mizu vydrzet. Neodpoviddm jim, Ze je to o zvyku,
ale ze je to skola zivota. Ujasnite si spoustu dilezitych véci, sestavite si vlastni zebricek hod-
not a je Vam Uplné jedno, z jaké rodiny dité¢ pochdzi. Leukémie je hrozna nemoc a vSichni

to maji stejné nastavené.

4. Pocit’'ujete litost?

Samoziejmé, té se nelze ubranit. Nejsem z kamene, ale zakézala jsem si urcité véci. Mam
takovou zésadu. Neptam se na diagndézy. Samoziejm¢é od sester a Iékafl tuSim,
ale pro m¢ je dit¢ jako takova nova nepopsand kniha. Mym ukolem je ho vzdé€lavat, bavit
a rozptylovat. Kazdé dité ma sviij ptibeéh. Rodina tady u nas najednou musi stravit naptiklad
pul roku a Vy to s nimi pak chté nechté zijete. Navazu s nimi tedy néco jako pratelstvi,

avsak zachovavam si dekorum ucitele.

5. Kdybyste méla porovnat vyuku na klasické Skole a vyucovani ve §kole pii nemocnici,
jak mi odpovite? Vnimate rozdily?

Nase Skola ma dva smé&ry. Jeden smér je vychovné-vzdélavaci a druhy psychoterapeuticky.
Vy nejste ten, kdo ma injek¢ni stiikacku a zpisobuje bolest, ale nahrazujete pfitele, kte-
ry je ochotny si s ditétem a rodi¢i povidat. Nabizite moznost stravit ¢as v nemocnici i jinak,
a to Skolou. Déti travi 24 hodin denné v nemocnici a $kola je jakymsi zpestienim jejich dne.
ProtoZe se détem casto tfesou ruce, pouzivam hodné kopirku. Snazim se jim vSechno kopiro-
vat, aby nemusely dlouze pfepisovat. Ve findle pak vibec nepotiebuji ucebnice. Zalozim

Jim jeden sesit a sem postupné lepime okopirované listy papirt.

6. Kterou vékovou skupinu déti ucite nejéastéji?

~ 47 ~



U¢im vSechny vékové kategorie. Letosni rok byl nejvice pocetny, jaky jsem kdy zazila. Ucila
jsem celkem osm déti. Ctyfi druhaky, jednoho Sestaka, dva sedmdky a jednoho osmaka

ze specialni skoly. Vékovy rozptyl je tedy opravdu velky.

7. Spolupracujete s kmenovymi Skolami déti?

Ano, samoziejme. Jakmile je kmenova Skola informovéana o hospitalizaci ditéte, nabidnu sko-
le moznost spoluprace pii vyuce. Potiebuji védét, jak zak pracuje, co je to za zaka, nékdy chci
mit informace i1 o rodiné. Nasledn¢ si pozadam o pieposlani ¢asové-tematickych plani, pod-
le kterych si vypracuji IVP (individualni vzdélavaci plan). To znamena, ze s ditétem po celou
dobu jeho pobytu individualné pracuji. Pro rychlejsi komunikaci dodavam emailovou adresu
a mobilni telefon. Timto za¢ina spoluprace. Hodné¢ ale zalezi na lidech, ktefi na kmenové Sko-
le pracuji. Pokud jsou tam jedinci, ktefi nemaji ponéti o tom, co to jsou skoly pfi nemocnici,
je komunikace velmi naro¢nd. Co se tyce ufednickych zalezitosti, tak v pololeti a na konci
Skolniho roku (u zakt dlouhodobé hospitalizovanych) pisi vychovné-vzdélavaci hodnoceni
a navrh klasifikace. Tyto dokumenty zasildm do kmenovych Skol v ptedstihu, aby byly doru-
geny do jejich pedagogickych porad. Ctvrtleti neklasifikujeme. Samoziejmé Ze mame ta-
ké pedagogické porady, ale fesime na nich vyuku, ne prospéch. U déti, které se u nas zdrzi
krats$i dobu, tim myslim deset dnti a méné¢, piSeme jen tzv. zbézné hodnoceni. Toto hodnoceni
obsahuje naptiklad informace o tom, co jsme s ditétem probrali. Takové dit¢ mnohdy ani ne-
klasifikujeme. Smyslem nasi vyuky je hlavné to, ze Skola diky nam vi, ze dit¢ zde pracovalo
anemusi mu psat absenci. Ditéti nejde na kmenoveé Skole tedy absence. Coz fada Skol nevi,
a proto tuto informaci vzdy uvadim v zavéru hodnoceni spolu s informaci, ze vysvédceni vy-

davaji také oni.

8. Spolupracujete s rodici/lékari/psychology, apod.)?

Ovsemze ano. Povidam si s rodi¢i a pokud si v né¢em nejsem jista anebo se chci na néco di-
lezitého zeptat, jdu za 1€kati a zeptam se jich. Napftiklad, jestli s ditétem mohu do tfidy ane-
bo musime ziistat v izolaci, atd. To samé probiha i se sestrami. Komunikace je neodmyslitelna

a kazdodennim ritudlem. Bez ni by to tady neslo.

9. Myslite si, Ze ma leukémie vliv na Skolni GspéSnost?
Jde o dvé& roviny. Nemoc jako takovad samoziejmé zpusobuje celou fadu negativ, ja-
ko jsou napiiklad bolesti, unava a izolace. Na druhé strané¢ s détmi pracuji individualné

a je obecné znamo, ze individudlnim pfistupem s ditétem dosahnete daleko lepSich tspéchu.
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Ve vétsing piipadil jdou tedy Zaci s prospéchem nahoru. Avsak nemoc déti samoziejmé ome-

zuje, protoze jsou pod vlivem 1éku a trpivaji tfesem rukou.

10. Jak dlouho trva vyucovani?

Vyucovani je individualni. Prace ucitele v nemocnici je specifickd v tom, Ze ma svoje
pro a proti. Proti je to, ze vyuku vam ovliviiuje zdravotni stav ditéte (vSechno je vlastné
0 zdravotnim stavu zaka). Pokud je zdravotni stav ditéte dobry a miize stravit den ve skole,
tak vyuka probiha od 8:00 do 9:30 a od 10:00 do 11:30 (tedy az do obéda). Dale mame odpo-
ledni vyuku, kterd je zamétena na doucovani (pokud dité dlouhodobé chybélo ve skole a chy-
bi mu védomosti) anebo na vytvarné aktivity ¢i jiné mimoskolni aktivity. Vyjma télesné vy-

chovy samoziejmé.

11. PopiSte mi typicky den ve Skole, prosim.

Rano prijdu do prace, uvatim si kavu, pfipravim si materialy na vyuku, projdu se po oddélent,
zeptam se déti, jakou mély noc a jestli se budeme ucit. Pokud mé dité teplotu, vySetieni, kon-
zilia, apod., tak neprobihd standardni vyuka. Vzdy zalezi na komunikaci mezi mnou, rodici,
1ékati a samoziejm¢ na zdravotni stavu ditéte. Pokud se dité citi dobfe, zahajime vyuku.
Ve tiidach mame vyvésené rozvrhy hodin. Ty jsou ale pouze formalni. Snazim se totiz upied-
nostilovat zejména dlouhodobé& hospitalizované déti, kterym dadvam piednost pred ostatnimi,
a vénuji se tomu, v ¢em déti zrovna tapou, s ¢im maji problémy anebo v ¢em jsou ve skluzu.
Dhtiraz nejvice kladu na cesky jazyk, matematiku a cizi jazyky. Vychovy odsunuji az na uplny
konec pro rozptyleni a pobaveni. Ale miizete mit dité, které je po fyzické strance v poradku,
avSak po psychické strance strada. Vybornym pomocnikem je interaktivni tabule. Pfeorgani-
zuji tedy vyuku a zpestiim ji, napt. tak, Ze si zacnu s ditétem/détmi kreslit (v prvou-

ce/ptirodopisu si nakreslime slunicko, kyticku, apod.).

12. Jak dlouho pobyvaji déti v nemocnici?

Délka pobytu je individudlni a odviji se od diagnézy. MiiZe se jednat o zaleZitost kratkodo-
bou, to jsou déti, které nemuseji mit onkologickou diagnézu, ale jsou po operaci slepého stie-
va, po plastické operaci, apod., anebo tedy o onkologické diagnézy. To je pak otazka mini-
maln¢ pll roku. A nesmime zapominat na déti, které se vraci. U nékterych déti dochazi
ke zhorSeni zdravotniho stavu a museji odejit do Prahy na transplantaci. V téchto ptipadech

se pak doba 1écby muiZze protdhnout i na rok a pul.
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13. Jak reaguji na onkologickou 1é¢bu rodi¢e? Byvaji silnéjsi mamy nebo tatové?

Silnéjsi byvaji mamy. Nastup do 1é¢by je pro oba rodi¢e velmi psychicky obtizny. Ne¢-
kdy mam ale pocit, Ze nemoc zvladaji 1épe déti neZ jejich rodina. Je to tim, Ze dité nevi, co
vSechno ho ¢eka. Dnes je naprosto bézné, ze s ditétem v nemocnici pobyva nékdo z rodiny.
Vétsinou to jsou matky. Znam ale i par otct, ktefi jsou/byli stateni a nemoc potomka zvlad-
li/zvladaji. Naptiklad v soucasnosti tu mame jednoho chlapecka ze ¢tvrté tfidy. St¥ida se u néj

mama, tata a babicka. No a otec tu travi ale nejvice ¢asu. Je uzasny.

14. Jaky je primérny pocet Zakii ve tiidé?

Skola pii nemocnici neni o poc¢tu zakt. Je to individualni a pracujete s détmi stejné.

15. Ktery vyucovaci predmét je mezi détmi nejméné popularni, a ktery naopak nejvice
oblibeny?

Tohle je opét individualni. Jako nejméné populdrni vétSinou déti hodnoti ¢esky jazyk a mate-
matiku. AvSak zalezi na tom, jak jsou déti nastavené. Kdo mé logické uvazovani, ma matema-
tiku rad, a naopak ten, komu matematika nejde, ji samoziejm¢ zase rad nemd. Po letech praxe
si myslim, ze hodné zalezi na tom, kdo a jak dité dany predmét ucil. Zjistila jsem, ze zajem
ditéte o predmét se vytvari od jeho zkusenosti na kmenové skole. Vezméme si napiiklad déje-
pis. Pokud maji déti kantora, ktery nema reprezentativni pfednes, nedokdze své Zaky zauj-
mout a chrli letopocty, stane se jeho pfedmét rychle nudnym. Déti miluji tzv. Speky a po-
kud se je pedagog nauci pfi vyuce spravné pouzivat, jeho pfedmét se stane pro zaky atraktiv-

nim.

16. Jak (podle ¢eho) poznate na ditéti, které se nechce ucit, Ze neblafuje?

Za svoji letitou praxi to poznam. Proc¢? ProtoZe je to dité. Pokud dité zvraci do emitni mis-
Ky, tak neni co feSit. Ale, déti jsou chytré. Po né&jaké dob&é pochopi, ze moznosti, jak se vy-
hnout Skole, je predstirat zdravotni problém (bolest hlavy, bficha, apod.). V této situaci zale-
zi na rozhodnuti rodicd. Ja se s rodici ale ptit nechci, tak to nefesim. Pokud ale dité finguje,

tak to poznam

17. Je néco, co byste na Skole v nemocnici zménila?
Ano. Na naSem oddéleni mame jeden zlozvyk, ktery mi vadi. KdyZ k nam pfijde nova rodina,
sestry si s rodi€i a détmi zacnou automaticky tykat. Déti jsou vSak pofad déti a neznaji hranici

toho, co si mizou a co uz si nemiiZzou dovolit. Dale mi chybi ¢as. Ucitelé maji ve Skolach
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na vyucovaci hodinu 30 — 45 minut, kdezto ja tolik ¢asu k dispozici nemam. Také nejen mné
vadi to, ze pro kategorii specialnich pedagogii jsou/byli $kolské zadkony a natizeni vzdy vSeo-
becné¢ dany, a ze specidlni pedagogika nardzi/nardzela na fadu problémi. Mam na mysli
napft. dokumentaci. Dodnes neexistuji pro skoly naseho tipu tfidni knihy. My si tfidni knihy
musime pro svoje potieby upravovat. Proto jsem si zacala vytvaret tzv. tydenni zapisy a zde

si zapisuji, co jsem s urcitym ro¢nikem probrala.

18. Co byste vzkazala ditéti, které ma leukémii a jeho rodi¢im?

Ze je dulezité mit spravné sestaveny Zebii¢ek hodnot. Pokud ¢lovék pieje k narozeninam,
preje hodné $tésti, zdravi, lasky, apod. Ve skutecnosti si ale neuvédomuje skute¢nou dilezi-
tost téchto hodnot. Diky nemoci ziskate Zivotni zkuSenost a srovnate si v zivoté dulezité
a mén¢ dulezité véci. Pokud déti projdou dlouhou nemocniéni 1é¢bou, tak vi, jak moc je zdra-
vi dulezité. Pokud nékomu tedy pieji hodné zdravi, uvédomuji si, jak moc je ve skutecnosti
dalezité. Zazila jsem s zaky druhého ro¢niku dojemnou situaci. Bylo zrovna pied Vanocemi,
a tak jsem jim polozila otazku: ,, Co si déti prejete k Vanociim? *“ Dvé déti si neptaly auticko,

panenku, apod., ale touzily byt zase zdravé. Toto je tedy to, co chci vzkazat.

7. 4 Vyhodnoceni rozhovori

Pavel, ktery prodélal hematoonkologické onemocnéni v adolescentnim véku, si uz dokazal
pfedstavit zavaznost své diagndzy. Ovsem jeho pozitivni piistup k Zivotu a velmi dobry vztah
s matkou mu pomohli pfekonat tuto sloZitou Zivotni etapu. Matka ziejm¢& sehrala velmi dile-
Zitou roli a svym pfistupem, ktery ovSem dle literatury neni zcela béZny, mu byla velkou opo-
rou. Na zvladnuti celého pribéhu onemocnéni méla ovsem pozitivni dopad také dobra zkuse-
nost se zdravotnickym persondlem a s uciteli ve Skole pfi nemocnici. Také mu velmi pomohli
kamaradi, 1 kdyZ jejich skladba se v prib¢hu nemoci zménila. Nejvice mu pomohl spoluzak,
ktery s nim dohanél zameskané ucivo. Velmi kladné také hodnotil podptirné organizace, kte-

ré se vénuji hematoonkologicky nemocnym détem a jejich rodinam.

Pani Zuzana je velmi zkuSenym pedagogem. Dlouholetd prace s vazn€ nemocnymi dét-
mi je zcela jist€¢ velmi naro¢na. Jak sama uvadi, je nutné zachovavat si ur€ity odstup. Stejné
to plati i pro zdravotnicky personal. Protoze pokud nebudou lidé, kteti se 0 nemocné déti sta-
raji v pohodé, dité to vyciti a jeho psychicky stav se také zhor$i. Dle pani Zuzany je vel-

mi naro¢né najit spravnou rovnovahu (viz. tykani) v tom, jak k nemocnym détem a jejich ro-
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dindam pfistupovat. Také uvadi, Ze soucasné skolstvi nevénuje dostate¢nou pozornost specialni
pedagogice a Skolam pii nemocnici a také vidi nedostatky v komunikaci s kmenovymi $kola-

mi.
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Z.avér

Hematoonkologické onemocnéni u déti ¢i adolescentl je velmi zdvaznym onemocnénim, kte-
ré s sebou pfinasi nejenom dlouhodobou 1é¢bu somatickych potizi, ale postihuje i psychiku
ditéte a celé rodiny. V soucasné dob¢ diky rychlému rozvoji oboru détské onkologie neustéle
narusta pocet déti, které se vylé¢i. Je proto nutno myslet i na bézny Zivot ditéte, jak v dobé
1é¢by, tak i po ni. Dfive byla priorita v pfeziti pacienta. Nyni, kdy preziva az 80 % déti je nut-
no vénovat pozornost jejich budoucnosti. Aby pro né prodélana 1écba byla do budoucna
€O nejmensi zatézi a jejich opétovné zaclenéni do bézného zivota co nejhladsi. Z medicinské-
ho hlediska je vénovana ¢im dal vétsi pozornost eliminaci pozdnich néasledkti zejména chemo-
terapie a radioterapie. Zvlastni diraz je kladen také na psychologickou pomoc se zvladanim
nemoci nejenom u pacientd, ale také u rodinnych pfislusnikt. Podpora rodiny je pro hemato-
onkologické dité totiz zcela zasadni. Pozitivni vliv na 1é€bu ma také moznost rodict travit
s ditétem C€as v nemocnici, coZ diive nebylo bézné. Dité¢ bylo od rodiny izolovano, ocitlo
se na dlouhou dobu zcela odtrzeno od nejblizSich, a to samoziejm& nemélo dobry vliv
na lécbu. Samoziejme to S sebou piinasi také negativa, zejména v ekonomické situaci rodin.
Jeden z rodi¢l je na dlouhou dobu vytazen z pracovniho procesu a na druhém zistava tiha
nutnosti zabezpecit fungovani rodiny a vétsSinou 1 péci o dalsiho sourozence nemocného dité-
te. Velmi cCasto tak dochazi k problémiim v téchto rodinach, at’ ekonomickym, tak psychic-

kym.

V poslednich letech se kone¢né i v Ceské republice dostavaji do popiedi neziskové organiza-
ce, které jsou schopny témto rodinam pomoci v riznych oblastech. Problém, ktery je nutno
fesit v poslednich letech a taktéz souvisi s jinak pozitivnimi vysledky v 1é¢bé hematoonkolo-
gicky nemocnych déti, je situace v Ceském specidlnim Skolstvi. Zakladni 1 stfedni Skoly ne-
disponuji dostate¢nym mnozstvim specidlnich pedagogii, kteti by méli zkuSenosti s détmi,
které prodélaly zavazné onemocnéni a potiebuji se zaclenit zpét do tfidniho kolektivu. Situa-
ce by se méla zlepsit poté, co piinesla Novela Skolského zakona s platnosti od 1. zati 2016.
Ta totiz zavadi novy pojem ,,podpiirna opatieni uréend détem, zakiim a studentim se speci-
alnimi vzdélavacimi potiebami, kterd definuje jako ,,nezbytné upravy ve vzdelavani a skol-
skych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zzivotnim
podminkam Zaki.“ Tato podpiirnd opatfeni mohou pomoci onkologicky nemocnému ditéti
s navratem do Skoly. Velmi pozitivni vliv na vzdélavani jak ve Skolach pfi nemocnici,
tak u déti pii domaci 16cbé ma taktéz ¢im dal vétsi vyuzivani internetu a jinych technickych
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vymozenosti pfi vyuce. Je dobfe, Ze uz nastala doba, kdy neni u ditéte s hematoonkologickym
onemocnénim prioritou pouze pieziti, ale ze mize byt diky pokroku v mediciné kladen diiraz

I na kvalitu zivota s co nejmensimi nasledky jak somatickymi, tak i v oblasti vzdélavani.
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Anotace

Bakalafska prace se vénuje problematice hematoonkologického onemocnéni u déti a adol-
escentll s dirazem na vzdélavani v této oblasti. Teoreticka ¢ast popisuje historii a soucasnost
oboru détské onkologie. Vysvétluje moznosti 1€€by hematoonkologického onemocnéni a roz-
dily v 1é¢bé détskych a dospélych pacientl. Zvlastni diraz je kladen na moznosti pomoci ne-
mocnym v oblasti psychologie a socialni prace. Zavér teoretické Casti je vénovan moznostem
vzdelavani déti a adolescentl s timto zdvaznym onemocnénim. Cilem empirické ¢asti baka-
larské prace je popsat zkuSenosti s onemocnénim v détském a adolescentnim véku a také zku-
Senosti pedagoga, ktery se dlouhodob¢ vénuje praci s hematoonkologicky nemocnymi détmi

a adolescenty.

Kli¢ova slova

Détska onkologie, hematoonkologické onemocnéni u déti, psychologicka pomoc v nemoci,

socialni opora, specialni vzdélavani, Skola pfi nemocnici.

Anotation

The bachelor thesis deals with the issue of hematooncological disease in children and adol-
escents with an emphasis on education. The theoretical part describes the history and the pre-
sent of the field of children oncology. It explains the possibilities of treatment of hematoonco-
logical disease and the differences in the treatment of children and the adult people. Specific
emphasis is placed to possibilities of help patients in the field of psychology and social work.
The end of theoretical part is about the possibilities of education of children and adolescents
who have this terrible disease. The aim of the empirical part of bachelor thesis is to describe
the experiences children and adolescents as well as the experiences of the pedagogue
who works with the hematooncological children and adolscents for many years.

Key words

Child oncology, hematooncological disease in children, psychological help in illness, social
support, special education, education in school at the hospital.
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