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Zavazna somaticka onemocneéeni

1)

2)

Akutni = zavazne infekty, zanety, nahle
chirurgicke stavy, prekazky Y dychaC|ch
cestach, sokove stavy

Psycholog se vetsinou v teto situaci k
diteéti nedostane, nekdy volan pro péci a
zklidnéni rodiéu

Chronicka somaticka onemocneni -
patfi mezi ne i nadorova onemocneni:
stav, ktery postihuje jeden nepo vice
organu a ma dlouhotrvajici prubeh,
pripadne trva i do konce zivota.

On ologocke onemocneni — mnoho
nasledku.




Nadorové onemocneéeni détskeho veku

o Podstatou nadoroveho onemocneni %e
nekontrolovatelny rust abnormalnic
bunék, které se na rozdil od zdravych
bupek deli rychleji, rostou chaotlckym
Zpusobem a Fadne nedozravaji -
kumulace nadorovych bunéek = vznik
nadoru

o Sifeni bunék krevnim recistéem, zakladani
metastaz

o Nadorove onemocneni déti a dospivajicich
je jakekoliv maligni onemocneni
diagnostikovane pred dvacatym rokem
veku (NCI, 2010)




Incidence

o Kazdy rok je v CR diagnostikovano vice
nez 60 000 novych pripadu zhoubnych _
onemocneni. Nadorova onemocneni u deti
vsSak predstavuji,z tohoto mnozstvi
priblizne 0,5% (Sterba, 2008).

o Jde o relativne vzacne onemocneni,
postihujici zhruba 1 z 600 deti ve veku do
%gglg’g (Celcalupo, 1994 Stiller, & Eatock,

o V rozvinutych zemich, vcetne Ceskeé
Republiky, jsou vsak nadory druhou
nejcastejsi pricinou umrti deti za urazy, a
tim vlastne nejcastejsi pricinou umrti deti
mezi nemocemi (Sterba, 2008).



Odlisnosti detskych onemocneni od

nadoru dospélého véku
(podle Koutecky, 1997; Stérba, 2008).

1) Epidemiologie

2) Etiologie

3) Histogeneze

4) Lokalizace

5) Biologie

6) Symptomatologie

7) Diagnostika

8) Terapie

9) Vysledky

10) Psychosocialni problematika




Typy nadorovych onemocneni

O

b)

Mezi nejCastejsi typy nadorovych
onemocnéni patri leukémie a nadory
CNS (dohromady asi 2 vsech
onemocnéni)

2 zakladni typy:

Hematologické malignity (leukémie,
lymfomy)

Extrakranialni solidni tumory (nadory
CNS, sarkomy, aj.)



Onkologicka lecba

1)
a)

b)

2)
3)

b)

Lokalni:

Chirurgie (odstranem nadoru, dalsi
SOUVIse_]ICI zakroky Dri komphkaach
onemocnéni, zavadéni Zilnich katétru
apod.)

Radioterapie (nezastupitelnd u nadoru
CNS, zarazovana budto samostatné
nebo v kombinaci s chemoterapii)

Systémova: Chemoterapie
Transplantace kostni drené
Autologni transplantace
Allogenni transplantace



Faze prubéhu onkologického onemocnéni

1)
2)
3)
4)
5)

Odhaleni prvnich pFiznakd
Preddiagnosticka faze

Stanoveni diagnozy

Zahajeni lecby

LéCebné obdobi — zavazné problémy pro
dité a/nebo rodinu nastavaji v situacich:
Trvalého postizeni

Vyléceni s vysokym rizikem relapsu
Pozdnich nasledku

Umrti ditéte



Vedlejsi uCinky onkologické leCby

Vyskyt zejména u cytostatik
(chemoterapie), jde o léky s
nespecifickym ucinkem, poskozuji i
zdrave bunky

O Akutm (poruchy krvetvorby, vypadani
vlasu, poskozeni sliznice traviciho
traktu mocovych cest, nevolnost,
zvracem’, ubytek na véze, unava)

o Pozdni nasledky (zavaznéjsi, ucCinek s
dlouhodobym casovym odstupem po
lécbé).




Pozdni nasledky a kvalita zivota

o Aktualni vyzkumne tema diky narustu
vylécenych pauen};u v poslednich Ctyrech
desetiletich je narust zhruba ze 30 na
80%, re2|t| [])e dosazeno za cenu pozdnich
nasled ku v oblasti somaticke i psychicke

o Lze je délit na:
a) Somatické

by Neurokognitivni
c) Psychosocialni

o Nejcasteji jsou za pozdni nasledky
nadoroveho onemocnéni Fokladany
zdravotni problemy inicialne vznikle
nejdrive v obdobi 2-5 let po lecbe
nadoroveho onemocnéni



Somaticke pozdni nasledky

o O

O O O O

Organové dysfunkce (kardiovaskularni)

Endokrinni: poruchy rustu, fertility, poruchy $titné
zlazy a hypofyzy

Trvalé zmény telesneho schematu (amputace,
alopecie, poruchy rustu kosti po RT)

Neurologicka postizeni (parezy/plegie, epilepsie)

Poruchy smyslovych orgdnu (poruchy sluchu,
castecna c¢i Uplna ztrata zraku)

Unava

Chronicka bolest

Sekundarni malignity

Ortopedické, metabolické problémy, poruchy
imunity



Poruchy neurokognitivnich funkci a
edukacni problemy

o Poruchy pozornosti

o Specifické poruchy uceni (jazykove -
verbalni fluence, flexibilita, matematicke
schopnosti — dyskalkulie, porucha

POruc
POoruc
POruc

O O O O O

brostorove orientace, poruchy exekutivy)

Ny pameéti, zejména kratkodobé
Ny grafomotoriky

Ny receptivni a expresivni reci

Snizeni celkové urovné obecné inteligence
Problémy v oblasti vyvojové zralosti



Psychosocialni

PTSD

Uzkosti, nejistota, deprese

Poruchy sebehodnoceni, snizena sebelcta
Snizené socialni kompetence

Nizké dosazené vzdelani

Snizeni zivotnich prilezitosti

Snizena pravdepodobnost vstupu do
manzelstvi

Vetsi riziko nezameéstnanosti

NizSi Sance na nezavisly zivot
o Socialni izolace

O O O O O O O

O O



Rodina onkologicky nhemocneého ditete

o Prvni sdéleni diagndzy vyvolava u rodi¢u
sok, smutek a uzkost a vede k rychlému

.. s . (o)

rozvoji obrannych mechanismu

o Puvodni stadia emocnich reakci ¢lovéka
vyrovnavajiciho se s faktem letalniho
onemocnéni (E.K.Rossova, 1969):

1) Emocionalni sok

2) Popreni

3) Smutek, zlost, uzkost, pocity viny
4) Rovnovahy

5) Reorganizace




Stadia vyrovnavani se s nepriznivymi udalostmi
v uprave Krivohlavého (2002)

Sok Bezprostredné po sdéleni: zmatenost, iracionalita,
plac, zuzené vnimani
Popreni Presvédceni, ze se jedna o omyl, poZzadovani
propusténi, hledani protiargumentd
Agrese Neprijemné nebo hostilni naladéni vici
zdravotnickému personalu anebo vié&i blizkym, hledani
vinika za nemoc
Deprese Apatie, rezignace, pesimistické uvahy o budoucnosti,
nékdy také zlost, neklid, vnucujici se myslenky na
nemoc
Smlouvani | Tizivé skutecnosti jsou prijimany pouze podminecné,
nékdy za cenu zoufalého usilovani o vyléceni
Smireni Adaptace na lécbu, pacienti jsou schopni navzdory

nemoci nalézat i pozitivni udalosti v zivoté a tésit se
na né

* Nékdy se pridava jesté tzv. ,nulové stadium” - nejistota




DalsSi modifikace

O
1)
2)
3)
4)
5)

R.I.Horowitz (1993)
SVykrik"®

Popreni

Intruze

Vyrovnani

Smireni



Faze vyrovnavani se rodicu s letalnim
onemocnenim ditete

Vyhnanek, 1978:
Stadium soku
Popreni smrti

PocCit viny

Popreni pocitu viny
Pocit marnosti
Smireni
Oplakavani

O O O O O O O



Faze adaptace rodicu na onkologickée
onemocneni ditete (Meitar, 2004)

O

1)
2)
3)
4)

Jevi se lépe prizpusobené
specifickeé situaci nadorového
onemocneéni ditéte v rodiné

Obdrzeni Spatnée zpravy
Reorganizace
Stabilizace

Konec |éCby



Obdrzeni spatné zpravy

o Koresponduje s fazemi ,sok" a ,popreni"

o Zahrnuje etapu diagnostikovani
zavazného onemocnéni a inicialni faze
léCby

o U rodi¢u se objevuji reakce jako $ok,
zmatenost a otupelost

o MUZe nastat popreni celé situace nebo
rozumova akceptace bez emocni odpovedi
(Binger et al., 1969)



Reorganizace

o Rodide &eli ndrokum lé¢by ditéte

o Jsou nuceni adaptovat se na hrozbu umrti
ditete a zaroven poskytovani adekvatni
emocni podpory

o Adaptace je neustale narusovana_
lekarskymi zakroky a rezimem lecby,
ktery vyzaduje hospitalizaci pacienta

o Musi napomahat diteti zvladnout
neprijemne a bolestive procedury a v
rubehu toho absolvovat setkavani s
ekarem, udelit souhlas s jednotlivymi
lekarskymi zakroky




Reorganizace

O

o O

V situaci lecby rodice zaroven musi
zachovavat kontinuitu se svym zamestnanim
navzdory naruseni denniho a rodinneho
rezimu

Obdobi vysokého distressu

Skryvani obav z vyvoje nemoci pred
ditétem, pocity viny, strach, zlost, smutek,
deprese uzkost, problem v kazdodennim
fungovanl naruseni socialnich interakci,
poruchy spanku somatické dysfunkce

Zmateni v rodicovske roli, nevedi, jak se
spravne chovat k nemocnemu ditéti. Odljsny
pristup k nemocnemu ditéti a sourozencum.
Casty vyskyt hyperprotektivity. Nasledkem
muze dojit k naruseni jejich vztahu s détmi.




Stabilizace

o Rodina je le primérena adaptovana na
ecebny rezim

® Rodlce ziskavaji kontrolu v dane situaci,
maji vice informaci o nemoci a zpusobech

ecby, jsou schopni asertivnejsiho jednani

ori rozhodovani o ditéti a jeho potrebach

o Rozvijeni individualizovanych copingovych
strategii pro zvladnuti dané situace
(emocni, na problém orientované,
religiozni)




Konec lecby

O

RodicCe jsou nuceni Celit potizim spojenym
s nejistotou ohledné vyleceni ditéte a
pravdepodobnosti navratu onemocnéni v
nejistém a ruzné dlouhém dasovém
obdobi

Mnoho z nich se obava, ze se jejich zivot
nikdy nevrati k normalnimu stavu

Nekteri z nich projevuji znamky PTSD
Rodice se mohli vzhledem k dlouhodobé
écbé stat zavisli na zdravotnickém

personalu a zpochybnovat sve vlastni
rodicovské kompetence




Dopad onkologickeho onemocneni na
rodinny system

Onemocnéni ditete vzdy zasahne
cely rodinny system

o Posun roli v rodiné

o Zmeéena ekonomickeé situace

o Vliv na partnersky vztah rodi¢u

o Zména vychovnych pfistupu

o Zmeny Vv SirSim socialnim prostredi



Posun roli v rodiné

o Matka - osetrovani ditéte, nejcastéeji
doprovazi dité na lecbé

o Otec - ekonomické zabezpeceni rodiny,
chodu domacnosti

o Sourozenci — casto svereni do pece
. v O . V4 . Vs
prarodicu nebo jinych rodinnych
\Y4V 4 \'4 7 0
prislusniku




Ekonomicka situace rodiny

o Casto jeden z rodi¢d opousti zamé&stnani

o Zvys$eni vydaju v souvislosti s ¢astym
dojizdénim do nemocnice, vydaju
spojenych s peci o nemocné dité

o Odklon pozornosti od ekonomickeho
uvazovani (neadekvatni nakupovani darku
pro nemocné dite, investice do
alternativnich lé¢ebnych postupu)




Partnersky vztah rodicu

o Pokud existuje konflikt jesté pred
propuknutim onemocnéni ditéte, muze se
vyhrotit nebo dojde k odklonu pozornosti
od plvodniho konfliktu (Gnik, dUsledek
posunu Vv hierarchii hodnot)

o Muze dojit ke vzniku nového konfliktu v
dUsledku onemocnéni ditéte

o Pretrvavajici vztahovy soulad, stmeleni
rodiny tvari v tvar silne stresujici situaci



Zmeny ve vychovnem pristupu
(KrejCirova, 1997)

Hyperprotektivita

o Prilisné soustredéni na nemocné dite, zejména ze
strany matky

o Matka casto usiluje o extremni péci, stimulaci a
pohodu ditéte (Casto kompenzace pocitu viny nebo
studu za negat|vn| pOStOJ k ditéti)

o Druhy z rodi¢u se muze citit vylou¢en nebo odmitan,
dochazi k naruseni manzelske o vztahu

o Podobne i u sourozencl mohou vznikat pocity viny,
ze nemaji nemocneho sourozence dostatecne radi
nebo jsou radi, ze nemoc nepostihla prave je

o Nemocné dité je vnimano jako zranitelnejsi, nejsou
na nej kladeny dostatecne naroky a pozadavky,
tento pohled prebira i dite samo, je oslabena jeho
sebeduvéra.




Zmeny ve vychovnem pristupu

Odmitani ditéte

o V onkologii spiSe vzacné, spise obavy z
toho, ze rodiCe nezvladnou peci o dité

o Nekdy v pripadé amputaci a hrozby jinych
zavaznych nasledku

o NejCastéeji k nému dochazi u mentalné
postizenych déti



Zmeny ve vychovnem pristupu

Pretrvavajici vztek na partnera

o MuzZe vést az k rozpadu rodiny, opet velmi
casto spojeny s hledanim viny, ale |
vlastni pocity viny mohou vést k odtazeni
se od partnera

o Vztek na partnerg muze hyt projekci
agresivnich pocitu viny vuci ditéti

o Rodinne vztahy jsou ohrozovany i
nutnosti zmény celého zivotniho stylu
rodiny



Sirsi socialni prostiedi

o Zmeny v pratelskych vztazich

o Omezeni moznosti kontaktu z duvodu
leCebneého rezimu ditéte

o Chovani okoli ovliviuji myty rozsirene o
onkologickych onemocnénich



Sourozenci onkologického pacienta

o V dusledku narokd, ktere klade
onkologicke onemocnem na rodice
nemocnéhg ditete, zustavaJ| potreby jeho
sourozencu v této situaci ¢asto opomijene

o Tema dlouho opomijeng, v posledni
dekade ziskava stale vetsi pozornost v
klinicke praxi i odborné literature (Karova,
2009, Kepak, 2004, Kepak a kol., 2007,
BIatny a kol., 2007, Mladosievi¢ova a koI
2007, Barrera 2000 Barrera, Fleming,
Khan 2004, W|Ik|ns 2003, W|Ik|ns
Woodgate 2005 atd. )



Sourozenci onkologického pacienta

V publikovane literature se vyskytuji dva

okruhy problemu, ktere jsou specificke
pro prozivani sourozencu:

1) Zmeny v zivote
2) Zaplaveni silnymi pocity
(Wilkins, 2003, Wilkins, Woodgate, 2005,
Karova,2009)

Ad 1) Meni se struktura a rezim rodi,nK,
zmena ve vychovnych pozadavcich a
narocich, ktere jsouy na sourozence
kladeny. Zmeny zpusobuji naruseni

bazalnich jistot ditéte v kontextu celé
zavazne situace.



Sourozenci onkologického pacienta

Ad 2) Sourozenci jsou vystaveni mnoha
emocim, které museji zvladdat v dusledku
fyzické nepritomnosti anebo nedostatku
emocni podpory rodi¢u osamocené.
Objevuje se smutek, odmitavy postoj,
uzkost, stres, pocity vzteku, zarlivosti a
viny, problemy v chovani, pokles
sebevédomi a obavy spojené s puvodem
onemocneéni.




Sourozenci onkologického pacienta

O O O O O

o O

Reakce jsou v dusledku popsanych problémd
ruzné:

Naruseni sourozeneckych konstelaci
Prebirani casti péce o rodinu za rodice
Pocit viny

Zarlivost a rivalita

Tendence k nadmérnym vykondm (,mél bych to
vynahradit")

Veétsi vyskyt psychosomatickych nemoci

Na svUj vék byvaji zralejsi, tolerantnéjsi, ochotni
pomahat druhym

Ovlivnéni povolani (pomahajici profese)
(VIckova, Pilat, Kepak a kol., 2007)



Sourozenci onkologického pacienta

o Podle Pilata (2005) zavisi psychologicky
dopad nemoci na sourozence na tom, zda
jsou potreby téchto déeti dostatecne
naplnény anebo jsou emocné deprivovaneé

o Proziti této situace (za predpokladu preziti
ditéte) muze mit na sourozence i kladny
vliv - osobnostni rust, pfehodnoceni
priorit, semknuti rodiny, zvyseni
soudrznosti)




PrarodiCe detskych onkologickych
pacientu (Meitar, 2004)

o Ohrozena a doposud stale opomijena skupina

o Rodiny mnohdy ocekavaji automatickou pomoc a
podporu, ackoliv mohou byt ¢asto zameéstnani
anebo maji vlastni zdravotni problémy

o Nutnost zachovani krehké rovnovahy mezi pomoci a
nevyzadanym zasahovanim do rodiny

o Potrebuji byt informovani X v nemocnici nemaji
automaticky pravo na informace

o Snazi se nahradit rodlce casto jsou konfrontovani
se zlosti sourozencu, obvmovanl Ze nejsou ve vsem
tak dobri jako jejich rodice

o Citi se velmi osaméli X okoli oCekava, ze budou
silni, stabilni a zkuseni




Specifika vnimani a prozivani
nemoci v jednotlivych vyvojovych
obdobich zivota ditete



Kojenecky vék (0-1rok)’

o Utvareni bazalni davéry v okolni svét

o Vyvoj osobnosti zavisi v tomto obdobi na kvalité
materskeé vazby

e HIavnlm vyVOJovym ukolem: vytvorenl bazalni
duvéry podle zkusenosti s pé¢i a l1dskou matky

o Dité neni schopné rozlisovat mezi sebou a okolnim,
fyzickym svetem
o V situaci nemoci je zcela zavislé na rodicich a kvalite

vazby k matce, ktera je nezbytna pro pocit bezpeci
a uklidnéni

*vyuzita periodizace vyvoje podle E.H. Eriksona



Kojenecky vek (0-1rok)

o Dité v pre-verbalnim obdobi neni schopné
porozumet svému onemocneéni, chybi mu
botrebna kognitivni schémata (nejprve
nutny rozvoj jazyka, verbalni pameéti a
deklarativnich znalosti), objevuji se az
kolem ctvrtého roku zivota ditéte.




Specifika a rizika leCby v kojeneckem
veku

o Ztrata jistoty a pocitu bezpeC| prl nucene
separaci, kontakt s mnoha cizimi lidmi a
prostrl;edlm které vzbuzuje prirozeny
strac

o Ohrozeni povahoveho vyvoje (deprese,
paranoidita)

o Riziko nedostatecné smyslové a pohybové
stimulace

o Deti si nejsou schopny uvedomovat sSirsi
souwslostl sveého onemocnéni

o MuzZe dojit i k akcelerovani vyvoje
vzhledem k intenzivnéjsi peci




Rane detstvi (1-3 roky)

O

O

Rozvoj motorickych dovednosti — dité je
schopno se vzdalit od matky, rozviji se
uvedomeni sebe sama jako samostatne
individuality

Fyzicka separace ma svuj odraz v roviné
psycholggﬂcke, potrebou vyssi aytonomie,
tendencl K prosazovani vlastni vule
(batoleci vzdor, negativismus)

Vyvojovy ukol: manipulovat s vecmi a
provadet pruzkum okaoli, je-li dite
omezovano a kritizovano, dochazi k
pochybnostem o vlastnich schopnostech,
riziko ohrozeni sebeucty.



Specifika a rizika [éCby v tomto obdobi

o Opozdovani rozumoveho Ci povahoveho
vyvoje téch déti, u nichz je moznost
ziskavani podnétu vazné omezena

o Anxieta az fobie (v tomto a nasledujicim
obdobi pri opakovanych neprijemnych
zazitcich v novych a nesrozumitelnych
situacich snadno vznika uzkost az
fobického charakteru. Takto vzniklé fobie
mohou pak dlouhodobé pretrvavat.




Hrovy vek (3-6)

O

o O

Uplatnuje se reakce rodlcu na aktivitu a
iniciativu ditéte, ktera ma za nasledek pocit
svobody a iniciativu ditéte, nebo naopak
pocCity viny.

Obecne je toto obdobi spojeno s myslenim,
ktere je konkreétni a egocentricke, a deti
mohou mit v tomto obdobi problem
rozliSovat mezi objektivni realitou a
vlastnimi predstavami.

Slova jsou chapana v konkrétnim vyznamu.

MysSleni deti v tomto véku je nazyvano
magickym (antropomorfizace, splyvani
predstav a skutecnosti) a vétéinou jsou déti
schopny vnimat jen cast udalosti nebo
zkusenosti, nechapou sirsi kontext nemoci.



Hrovy vék (3-6)

o Deti jsou schopny spojovat nemoc pouze
s urCitou nedavnou udalosti (bolest hlavy,
zvraceni), anebo s denim, ktere je =
S nemoci uzce casove propgjeno (lezeni
v posteli nebo uzivanim leku).

o Jsou schopne pochopit, ze se mohly
nakazit, tedK Z& nemoc je zpusobena
organismy, ktere se dostaly do jejich
fyzicke blizkosti v dobe, kdy se
onemocneni objevilo.




Hrovy vek (3-6)

o Nejsou schopny pochopit slozitejsi souvis|osti
a spravne (logicky) seradit udalosti nutne
k uzdraveni, zvlasté odehravaji-li se v delsim
casovém useku. Tak napriklad zbavi-li se
dité kratkodobé bolesti, nechape, ze jeho
onemocneni stale trva. "Pokud je pfivezeno
do_nemocnice a nic jej do té doby neboli,
muze si myslet, ze dokud se nedostalo do
pece zdravotnlku bylo zdravé. Nemoc si pak
spojuiji s pobytem V hemocnhici.

o Deti si vlivem nedostatku kapacity pro
logické uvazovani a prirozeneho détskeho
egocentrismu mohou myslet, ze nemoc
anebo |lecba je trestem za to, ze neco
spatného udelaly nebo si mysIer




Specifika a rizika lecby v obdobi
hrového veku

O

vnimani a /oFesvédéen/' 0 nemoci je
fenomenologické — nemoc je zpusobena
nedavnou udalosti nebo vjemy, které jsou
uzce casove propojeny, anebo nakazou
(zpusobena objekty nebo organismy, ktere
se dostaly do fyzické blizkosti ditéte)

emocni poruchy, poruchy adaptace (ztrata
schopnosti komunikovat, strach z lidi,

labilni emotivita, zachvaty vzteku, poruchy
Erljmu potravy, spanku, depresivni potize,
ypoaktivita, excesivni hra)

vyvojova regrese (nocni i denni enureza,
cucani prstu, zvatlani, zadrhavani ad.)



Specifika a rizika lecby v obdobi
hrového veku

o VvysSsi riziko adaptacnich poruch hrozi u
deti s LMD, poruchou aktivity a pozornosti
(hyperaktivita), poruchami uceni,
smyslovymi vadami, subnormalni
|nteI|genC| problematlckym rodinnym
zazemim

O pocity viny za onemocnem (pr. lécba
muze byt vnimana jako trest za zlobeni
apod.)

o citlivost na emocni rozpolozeni rodicu
(vlastni predstavy 0 nemoci z posouzeni
chovani rodi¢u a zdravotniku)




Skolni vék (3-12)

o Dite se zajima o fungovani véci, o pravidla,
organizaci, usporadavani, a zalezi nyni na
tom, zda rodice tento zajem podporuji nebo
potlacuji, a take na uspesich Ci neuspesich
ditéte v zivoté mimo rodinu.

o TotqQ vyvojove stadium je charakteristicke
narustajici kapacitou schopnosti uvazovat
logicky a porozumeét sirsimu kontextu
udalosti a zkusenosti.

o Deéti jsou schopny vnimat casovou
kontinuitu, mnozstvi a sekvenci udalosti, a
zpravidla jiz rozlisuji vIastnl'Ijé od okolniho
sveta (uvedomeni, ze druzi lidé jsou jini a
mohou myslet odlisné).




Skolni vék (3-12)

o V tomto vyvgjovem obdobi deti veri, ze
nemoc je zpusobena nakazou (kontaktem
S bacil(}/ nebo spinou) nebo |:t>)obytem
v chladnem pocasi, kdyz nebyly teple
obleceny

o neuvedomuiji si komplexni vztahy mezi
mnozstvim promennych, které mohou
vest kK nemoci.

o Veri, ze nemoc je vylecena jednoduchymi
postupy, Iiakp napriklad uzfvanim
spravnych leku a tim, ze zustanou
v posteli. Jsou schopny pochopit, ze
polykanim pilulek mohou byt leceny
vnitrni organy (Skeen, Webster, 2004 ).




Specifika a rizika lecby v obdobi
skolniho veku

. Socialni izolace a pocity ménéecennosti:

. U deti mladsiho skolniho veku zasahne
onkologicke onemocnéni dalsi rozvijejici se
zivotni oblast, kterou je vztah s vrstevniky
a uplatneéeni svych schopnosti.

. Nahlé omezeni pohyblivosti, nedostatek
prirozeného kontaktu s kamarady (pocity
socialni izolace), stejne tak i jinée
neuspechy a postizeni mohou predstavovat
tézky zasah do vyvijejici se osobnosti a
mohou se podilet na trvalych pocitech
meénecennosti.

. Pri nespravném vedeni dite kapituluje,
stava se outsiderem a ztraci dulezitou
slozku zivotni perspektivy




Specifika a rizika lecby v obdobi
skolniho veku

. Otazka schopnosti a skolnich dovednosti:

. Neékteré typy onemocnéni prokazatelné ovliviuji
kognitivni schopnosti a zpusobuji pokles jejich
rozumovych a skolnich schopnosti.

. Léc¢ba muze mit i opalny efekt. Détem je na 1é¢bé
veénovana velka pozornost dospéelych, mnohdy ve
vetsi mire nez je tomu v domacim prostredi. Tak
dochazi k rozvoji jejich schopnosti, a to jak
verbalnich a socialnich, tak i motorickych. Zejména
se zlepsSuje oblast grafomotoriky a vizuomotorickée
koordlnace ponevadz mnoho déti se dlky upoutani
na lUzko snazi zabavit kresbou, vytvarnymi
aktivitami nebo s pocitacem




Dospivani a adolescence (12-20)

o Toto obdobi je spojeno s kapacitou pro
abstraktni uvazovani, deduktivni logiku a
schopnosti premyslet hypoteticky.

o Mladi lide jsou v této fazi schopni
porozumet tomu, ze priciny hemoci
mghou byt multifaktorialni, ze lidske telo
muze vyvinout rozdilné reakce na vnegjsi
podnet ngbo kombjnaci vice vlivu, a ze
nemoc muze byt dusledkem slozite
interakce mezi nemocnym a vnejsim
agens (Perrin, & Gerrity, 1981).

o Jsou schopni uvazovat o nemoci ve
vztahu k odpovidajicim symptomum jako
je unava anebo omezeni jejich aktivit.




Dospivani a adolescence (12-20)

O

O

Dospivani je obdobim velké specifické
zranitelnosti.

Z hlediska psychického vyvoje jde o narocné
obdobi. Dochazi k rozvoji identity, vyznamné se
vyViji sebepojeti. Rozvoj abstraktniho mysleni
umoznuje hledat odpovédi na existencialni otazky
(kdo jsem, jaky jsem, kam patrim, cemu veérim,
co hodlam podniknout v zivote).

Havighurst (1972) definuje 5zakladnich Ukold,
typlckych pro adolescenci: vztahy s vrstevnlky,
emocni nezavislost, prlprava na budouci povolani,
smysl| pro moralku, vyvoj sexualni identity.

Onkologlcke onemocnéni zasahuje vsechny
Z uvedenych oblasti a vstupuje tak zasadnim
zpusobem do vyvoje identity.



Dospivani a adolescence (12-20)

O

O

Nemoc ovlivnuje vsechny oblasti, ktere jsou
pro dospivajici subjektivne velmi vyznamne:

Moznosti kontaktu s vrstevniky jsou
leCebnym rezimem radikalne omezeny.

o Jejich postupna separace od rodi¢u je nahle

O

pozastavena.
Nemoc meni fyzicky vzhled, ktery ma
v obdobi dospivani zasadni vyznam.

o Adolescenti mivaji vetsinou problém hovofit

o svych zdravotnich problemech a mivaji na
lecbe slabsi komplianci. Snadno upadaji do
deprese anebo trpi emocnimi vykyvy,
vaznym rizikem je nebezpeci suicidia
(KrejCirova, 1997).



Specifika a rizika lecby v obdobi
dospivani a adolescence

o emocni poruchy (kolisani nalady, deprese,
dysforie, anxieta)

o naruseni rozvijejici se identity

o poruchy vztahu k sobé (zména vzhledu,

trvala zmeéna teélesného schématu po
amputacich)

o snizena kompliance

o naruseni psychosexualniho vyvoje
(problem sebeakceptace, otazka
zachovani reprodukcnich schopnosti)

o ochuzeni socidlnich kontaktd, problémy
pri hledani zivotniho partnera




Teorie o zmenach detskeho pojeti
nemoci

1)
2)
3)
4)

Prvni poznatky se opiraly o teorii
kognitivniho vyvoje (J.Piaget)
Senzomotorické stadium (do 2 let)
Prelogicke stadium (2-6 let)

Stadium konkrétnich operaci (7- 10 let)

Stadium formalné-logickych operaci (11
a vice)

Vyvoj v tomto obdobi ovlivhovan
psychosomatickym zranim ditéte a
zivotnimi zkusenostmi ditéte



Teorie o zmenach detskeho pojeti nemoci
(Mares, In Mares, Vachkova, 2009)

O

1)

Stadialni pojeti vyvoje v prvnich
vyzkumech detskeho pojeti nemoci
dominovalo

Podle teto teorie procha2| dlte sest|
vyvojovymi stadii svych nazoru na
nemoc

Stadium jevoveé - pricinou nemoci je
konkretni jev, ktery se vyskytuje
spoleCné s nemoci, ale je vzdaleny v
prostoru Ci case (nemoc vznika od
slunicka)



Teorie o zmenach detskeho pojeti
nemoci

2) Stadium nakazoveé: pricinou nemoci je
vec/Clovek, ktery je blizko ditéte, ale
nedotyka se ho, mechanismus prenosu
je tajemny, magicky, zahadny

2) Stadium kontaminacni: priCinou nemoci
je osoba, véc, nebo jednani Cloveka,
ktere je pro ,telo" ditéte ,Spatne",
,Skodlive"



Teorie o zmenach detskeho pojeti
nemoci

4)

5)

Stadium zvnitrnujici: dite gice
predpoklada, ze nemoc muze byt
zpusobena_vnejsimi vlivy, ale nove zacina
uvazovat, ze to spatne se musi nejak
dostat do teéla, predpoklada, ze clovek to
musi spolknout nebo vdechnout

Stadium fyziologicke: i kdyz dite
predpoklada, ze nemoc muze byt
zpusobena vnejsimi vlivy, zacina
premyslet o tom, ze po stata nemoci
muze souviset s t|m co se deje uvnitr
tela, dokaze rici, ze se postuPne zhorsuji _
vniteni procesy, zhorSUJe se funkce organu
nebo v téle radi viry



Teorie o zmenach detskeho pojeti
nemoci

6)

Stadium psycho-fyziologické: dité uz
nemoc vyjadruje v pojmech, dokaze
:)ohovoFit 0 fyziologick;'/ch procesech,
ale zaCina uvazovat take o
:)sychologlckych prlcmach nemoci:
zacind si uvédomovat, Ze zpusob
lidského mysleni, Jakoz | pocity, emoce
mohou ovliviiovat télesneé funkce.

(podle Burbach, Peterson, 1986,
modifikoval Mares, In Mares, Vachkova,
2009)




Teorie o zmenach detskeho pojeti

nemoci

o Teorie pozdeji prehodnocena, ukazalo se,
Ze Vyvoj nepostupuje ve vsech oblastech
psychiky stejne a muze byt rozdilne

rychly

O O

projit sekvenci vyvojovych stad
ustalenem a predpoveditelnem

Druhy proud badani: C.Eislerova (1989)
Stadialni pojeti je svazujici — dite musi

v
poradi,

duraz pritom kladen na vnitrni

Drocesy

o Eislerova upozornila na vyznam ogsobnich
zkusenosti ditete a schopnosti uceni se od

jinych lidi



Teorie o zmenach detskeho pojeti
nemoci

O

Treti proud badani predstavovaly prace, jez
vychazely z chapani ditéte jako ,intuitivniho
biologa"™, duraz na motivaci ditéte poznat svét
kolem sebe a porozumét mu

Zajem prevazne o mysleni deti predskolniho veku
— predstavy se neomezovaly pouze na soubor
pfiznakd, ale déti premyslely také o
mechanismech prubéhu nemoci

Vyzkumy naznacuji, ze détskeé intuitivni biologické
teorie jsou slozitéjsi a komplexnejsi nez detske
psychologickeé teorie, jimiz se dité snazi vysvetlit
si nemoci (Carey, 1987).

Dosavadni vyvoj vyzkumu naznaduje, Ze vyvoj
detskéeho pojeti nemoci neni koherentni a
jednotlivé aspekty detskeho pojeti se vyvijeji
nestejne€, nerovhomerne.



Vyznam poznavani detského pojeti nemoci
(Burbach, Peterson, cit. Mares, In Mares,
Vachkova, 2009)

o Détska pojeti nemoci mohou ovlivhovat
to, co nam dite rika o své nemoci na
pocatku, v pribéhu a ke konci Iécby,
spoluurcuje to, co dité poklada za dulezité
a co je ochotno nam sdélit, co se zdraha
sdélit a co nepovazuje za potrebne nam
sdélit

o Chceme-li edukovat zdrave i nemocne
deti, méli bychom védeét, co si o
nemocech samy mysli, v jakém
vyvojovém stadiu se déti asi nachazeji,
jaké maji osobni zkusenosti s nemocemi




Vyznam poznavani detskeho pojeti nemoci
(Burbach, Peterson, cit. Mares, In Mares,
Vachkova, 2009)

o Chceme-li dité zapojit do dulezZitych
diagnostickych a terapeutickych
rozhodnuti, musime znat specificky a
leckdy unikatni pohled ditéte na nemoci,
prestoze je spolurozhodovani o
dlagnostlckych a terapeutlckych vykonech
zalezitosti predevsim rodicu ditéte,
potrebujeme ziskat dité pro lepsi
spolupraci

o Lepsi porozumenl detskym pojetim
nemoci a jejich pohledu na to, co maji

C

C

&lat zdravotnici, muze pomoci

zredukovat detske obavy, strach a ziskat

ité pro dodrzovani lécebného rezimu.



Komunikace s pacienty a jejich
rodiCi a informovani o diagnoze



Sdelovani zavaznych skutecnosti v
onkologii

o Témata: diagndza, IéCebny rezim,
vedlejsi ucinky chemoterapie,
zmeéna vzhledu v souvislosti s
chemoterapii, invazivni zakroky,
radikalni chirurgické vykony,
psychologické probléemy plynouci z
onemocnéni, pozdni nasledky...

o Informace sdéluje zasadné lékar,
psycholog mize a nemusi byt
pritomen




Rozhovor o hemoci/onkologické
diagnoze ditete

o Rozhodujici faktor: dostatek casu na
rozhovor, v pripadé nahlého
onemocnéni je v prvni fazi vhodné
podavat jen ramcové informace

Zasadni otazky:
o Koho informovat?
o Kdy ?

o Jak?

o Proc?



Koho informujeme o onkologickém
onemocneéni a jakym zpusobem

o Rodice vzdy na prvnim mistée - je
ohleduplné v nepritomnosti deti,
vyjimky existuji u dospivajicich

o Poté tuto skutecnost setrné sdélit
ditéti samotnému, prizplsobit se v
komunikaci vyvojovému obdobi
ditete, brat v uvahu take jeho
aktualni emocni stav

o Dale sirsi rodina, sourozenci




Proc¢ informovat dité?

o Historie - tradice neinformovani
. s . o

onkologickych pacientu

o Davody proti: dité neporozumi,
negativni emoce, obtiznost tématu

o Davody pro: nerealné utajit,
naruseni duavery, dite zustava bez
podpory, paradox zvyseni uzkosti
I micenim néco sdélujeme!




Dosavadni vyzkum

o Observacni studie potvrzuji, ze
vétsina v minulosti Iécenych déeti
védéla, co ma za onemocnéni
(Spinetta, 1974, Waechter, 1968) -
od spolupacienti na oddéleni,
zd.dokumentace

o deti, kterym nebyly poskytnuty
vcas informace: uzkosti, deprese, v
budoucnu poruchy psychosocialni
adaptace (Last,Van Veldhuizen,
1996)




Pozitiva otevrene komunikace

o Vztah s rodici a Iékari zalozeny
na davére

o Otevrenost v komunikaci

1) Snizeni uzkosti

2) korekce pocitd viny

3) lepsi spoluprace ditete pri
zvladani nemoci,

o Veétsi soudrznost rodiny vedouci
k lepsimu zvladnuti situace




Jak informovat?

o Zakladem - uméni pozorovat a
naslouchat, podporovat a
akceptovat vyjadreni emoci

o Faktory na strané zdravotnického
personalu:

1) Podpora, supervize
2) Ochota k vzdélavani



Prakticke strategie sdelovani
zavaznych informaci a komunikace
S detmi



Informovani obou rodi¢u pred
rozhovorem s ditetem

o Vyrovnani se s faktem nemoci drive
nez sdéleno diteti, odreagovani
emoci v klidu

o ziskame informace o ditéti
o Sdéleni ditéti naplanovano spolecng,
nutny konsensus

o Nutné ramcové sdélit, co mohou pro
své dité udélat (Vymétal, 2003) -
prevence pociti bezmoci




Varianty moznosti setkani s
ditetem

o informovani spolecné s rodici

o informovani v nepritomnosti
rodi¢t (nékdy preferuji
adolescenti)

o dité nejprve informovano rodici,
poté rozhovor s nimi spolecné




Setkani v prijemnem prostredi

o Prostredi by mélo poskytovat pocit
bezpeli, atraktivni pro déti (,,child-
friendly"), pokud u IGzka ditéte,
nestat nad nim

o V prostredi je nevhodna sterilita a
anatomické nakresy na sténach

o hutnost soukromi
o dostatek casu

o Vhodné je davkovat informace a
naplanovat vice setkani



Zeptat se, co je diteti znamo o Jjeho
nemoci a lecbé

o Zjistit, jak dité svému onemocnéni
porozumeélo, jaka slova pritom
pouziva — korekce nedorozuméni

o Slovo rakovina spise nepouzivame

o Pouzivame jednoduchy jazyk, ne
metafory!

o Zakladem informovanost rodi¢d

o Pozor na komunikaci s rodici pred
ditetem!




Informujeme pravdive o
nadchazejicich udalostech

o Trpélivé vysvétlujeme, co a jak se
bude dit, jak dlouho to bude trvat,
kdo tam bude atd.

o hevedomost=fantazie=strach

o pripravujeme na bolest a nikdy
netvrdime opak!

o Dbame na to, aby dité védélo, ze
nezdstane samo




Vyznam hrové cinnosti pri komunikaci
S ditetem

o Vyuzivat hracky, obrazky, knihy pro
navazani kontaktu

o Vhodné poskytnout prilezitost ke hre
a kresleni jako moznost odreagovani

o Pri vysetreni nechame dité seznamit
s vys. pomickami,umozZnime, aby se
jich dotykalo a hralo si s nimi



Nazornée pomucky

o Zejména u
predskolnich a
mladsich déti
je vyznamna
nazornost:
zdravotnické
pomdcky,
fotografie




Herni terapeut

o Zjistuje zajmy ditéte a navrhuje spolu s
rodici plan hernich aktivit ditéte

o Vytvari vhodné herni programy pro déti
ridzného véku, zdravotniho stavu a stupné
postizeni

o Pomoci hry primérené veku a stupni vyvoje
ditéte pomaha ditéti porozumét nemoci a
[éCbé

o Pripravuje déti a jejich rodice na zakroky,
prednostné pecuje o déti bez priivodce na
lécbé



Vyhled do blizke budoucnosti

v v/

o Nastinit, co se bude dit v nejblizsi
dobé (zakroky)

o zddraznit ochotu ke komunikaci v
budoucnu

o ve vztahu ke vzdalenéjsi
budoucnosti podporovat realistické i
optimistické naladéni pacienta a
ochotu bojovat




Je vhodné prozkoumat, jak mnoho
chce dité vedet

o Casto déti nemaji zdjem byt informovény
podrobné, pak informovat o tom, co je
bezprostredné ceka

o Pozor na déti s velkou anticipacni uzkosti,
nepripravovat v predstihu pred zakroky

o Déti ve skolnim véku trpi dlouhym
cekanim na zakrok (jsou vice zaméreny do
budoucna nez predskolaci) a je treba je

zamestnat



Zpetna vazba

o Je vhodné ovérit si, zda dité
vsemu porozumelo

o podporovat ho v kladeni otazek

o vénovat pozornost tomu, jak se
dité citi pravé ted’

o prozkoumat obavy a starosti



Dekuji Vam za pozornost




