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Zavazna somaticka onemocneéni

1)

Akutni = zavazné infekty, zanety, nahlé
chirurgicke stavy, prekazky v dychacich
cestach, sokove stavy

Psycholog se vetsinou v téeto situaci k ditet
nedostane, nekdy volan pro péeci a zklidneni
rodicu

Chronicka somaticka onemocneni — patri
mezi ne | nadorova onemocneni: stav, ktery
postihuje jeden nebo vice organu a ma
dlouhotrvajici prubéh, pfipadné trva i do

konce zivota. Onkologické onemocneni —
mnoho nasledku.




Nadorove onemocneni detskéeho veku

e Nadorove onemocneni deti a dospivajicich je
jakékoliv maligni onemocnéni diagnostikovane
pred dvacatym rokem veku (NCI, 2010)

e Nekontrolovatelny rust abnormalnich bunék,
ktere se na rozdil od zdravych bunek deli
rychleji, rostou chaotickym zpusobem a radné
nedozravaji — kumulace nadorovych bunek =
vznik nadoru

e Sifeni bunék krevnim fecéistém, zakladani
metastaz




Incidence

e Kazdy rok je v CR diagnostikovano vice nez
60 000 novych pripadu zhoubnych
onemocneni. Nadorova onemocneni u deti
vSak predstavuji z tohoto mnozstvi pribliznée
0,5% (Stérba, 2008).

e Relativhé vzacné onemocneni, postihujici
zhruba 1 z 600 deti ve veku do 15 let

e V rozvinutych zemich, vCetne Ceské Republiky,
jsou vsak nadory druhou nejcastejsi pricinou
umrti deti za urazy, a tim vlastneé nejcastejsi
priCinou umrti déti mezi nemocemi (Stérba,
2008).




Odlisnosti detskych onemocneni od
nadoru dospéelého veku

Epidemiologie

Etiologie

Histogeneze

Lokalizace

Biologie

Symptomatologie
Diagnostika

Terapie

Vysledky

Psychosocialni problematika




Typy nadorovych onemocneni

Zhoubné (maligni) X nezhoubné (benigni)

Mezi nejCastejsi typy malignich nadorovych
onemochneéni patri leukemie a nadory CNS
(dohromady asi 72 vSech onemocneéni)

3 zakladni typy:
Nadory CNS

Hematologické malignity (leukémie,
lymfomy)

Extrakranialni solidni tumory




Onkologicka lécba

Lokalni:

Chirurgie

Radioterapie (nezastupitelna u nadoru
CNS, zarazovana budto samostatné

nebo v kombinaci s chemoterapii)

Systemova: Chemoterapie
Transplantace kostni drenée
Autologni transplantace
Allogenni transplantace




Vedlejsi uCinky onkologicke
ch

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

e Akutni (poruchy krvetvorby, vypadani
vlasu, poskozeni sliznice traviciho traktu,
mocovych cest, nevolnost, zvraceni,
ubytek na vaze, unava)

Pozdni nasledky (zavazngjsi, ucCinek s
dlouhodobym Casovym odstupem po
leéCcbé).




Faze leCby onkologickeho onemocneni

Odhaleni prvnich pfiznaku

Preddiagnosticka faze

Stanoveni diagnozy

Zahajeni léCby

LeécCebné obdobi — zavazneé problémy v situacich:
Trvaleho postizeni, VyleCeni s vysokym rizikem
relapsu, Zavaznych pozdnich nasledku, Umrti
ditéte

Ukonceni leCby




Preddiagnosticka faze

e Nespecifické priznaky

e Casto navstévy lékafe bez odhaleni skuteéné
priciny potizi

e Ruzné dlouha doba prfed stanovenim diagnozy
— klesa nadeje na preziti

-Hospitalizace — pred/po stanoveni diagnozy

Problem sdéeleni diagnozy

Psychologicky: Nejistota, strach




Stanoveni diagnozy

e Prvni zavazny rozhovor - informovani o
diagnoze

e Fakt onkologického onemocneéeni
zasahne na dlouhou dobu celou rodinu

e Okamzité zahajeni leCby — akutni stav

e Psychologicky: sok, zmatenost, popreni,
rychly rozvoj obrannych mechanismu




Zahajeni leCby

e Operace, chemoterapie, radioterapie

e Invazivni zakroky (zavedeni katetru,
odbery KD)

e Rezim, delsi hospitalizace, seznameni s
leCebnym protokolem, nutnost podavat
dalsi informace

e Psychologicky: extrémné naroCné, ruzné
emoce vV ramci adaptace na leCbu




Prabéh 16by

e Obeznameni s léCebnym protokolem

e Adaptace na rezim, komunita pacientu

e Jeden z rodiCu zustava s ditétem

e NarocCné pro sourozence

e VedlejSi ucinky a jejich zvladani

e Rizikova obdobi — presSetreni — odpoved
nemoci na lecbu

e Otazka skolniho vzdelavani




Prabéh 16by

e Herni terapie

e DelSi prubéh — vycCerpani, ,ponorkova
nemoc mezi ditetem a rodiCem

e Zintenzivnéni vedlejsich ucinku IéCby
(zvraceni, utlum krvetvorby, mukositis)

e Mozné prohloubeni problému v rodiné

e Zavazne zakroky (amputace,resekce
nadoru, transplantace)




Konec lecCby

e Ukonceni protokolu zavereCnym
presetrenim, dale sledovani v ambulanci

e Pozdni nasledky (somaticke, kognitivni,
psychologickeé)

e Nejistota ohledne vylecCeni, adaptace na
nasledky, PTSD (Castéji u rodiCu a
sourozencu nez pacientu)

e Nekdy vhodné psychologicke vysetreni




Pozdni nasledky a kvalita zivota

Aktualni vyzkumné téma diky narustu
vyléCenych pacientu, v poslednich Ctyfech
desetiletich je narust zhruba ze 30 na 80%,
preziti je dosazeno za cenu pozdnich nasledku
v oblasti somaticke i psychicke

Lze je delit na:
Somaticke
Neurokognitivni
Psychosocialni




Somaticke pozdni nasledky

e Organove dysfunkce (kardiovaskularni)

e Endokrinni: poruchy rustu, fertility, poruchy
stitné zlazy a hypotyzy

e Trvalé zmeny telesneho schematu

e Neurologicka postizeni (parezy/plegie, epilepsie)

e Poruchy smyslovych organu

e Unava, Chronicka bolest

e Sekundarni malignity

e Ortopedické, metabolicke problemy, poruchy
imunity




Poruchy neurokognitivnich funkci a

edukacni problém

e Poruchy pozornosti

e Specifické poruchy ucCeni (jazykové - verbalni
fluence, flexibilita, matematické schopnosti —
dyskalkulie, porucha prostorové orientace,

poruchy exekutivy)
e Poruchy pameti, zejmena kratkodobé
e Poruchy grafomotoriky
e Poruchy receptivni a expresivni reci
e Snizeni celkové urovne obecne inteligence
e Problemy v oblasti vyvojove zralosti




Psychosocialni

e PTSD, Uzkosti, nejistota, deprese

e Poruchy sebehodnoceni, sebeucty

® Snizene socialni kompetence

e Nizke dosazené vzdelani

® Snizeni zivotnich prilezitosti

e Snizena pravdepodobnost vstupu do manzelstvi
e Vetsi riziko nezameéstnanosti

e Socialni izolace




Rodina onkologicky nemocneho
ditete
Prvni sdéleni diagndzy vyvolava u rodicu Sok,

smutek a uzkost a vede k rychlemu rozvoji
obrannych mechanismu

Puvodni stadia emocnich reakci Clovéka

vyrovnavajiciho se s faktem letalnino onemocnén
Emocionalni sok

Popreni

Smutek, zlost, uzkost, pocity viny

Rovnovahy

Reorganizace




Sok

Bezprostredné po sdéleni: zmatenost, iracionalita, plac,
zuzené vnimani

Popreni

Presvedceni, ze se jedna o omyl, pozadovani propusteni,
hledani protiargument

Agrese

Neprijemné nebo hostilni naladéni vuci zdravotnickému
personalu anebo vuci blizkym, hledani vinika za nemoc

Deprese

Apatie, rezignace, pesimistické uvahy o budoucnosti,
nékdy takeé zlost, neklid, vnucujici se myslenky na nemoc

Smlouvani

Tizivé skuteCnosti jsou prijimany pouze podminecne,
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

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




DalsSi modifikace

e R.l.Horowitz (1993)
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, VYKFik"
Popreni
Intruze
Vyrovnani
Smireni




Faze vyrovnavani se rodicu s letalnim
onemocnenim ditete

Vyhnanek, 1978:
Stadium Soku
Popreni smrti

Pocit viny

Popreni pocitu viny
Pocit marnosti
Smireni
Oplakavani




Faze adaptace rodiCu na onkologicke

rnemocheni ditete (Meit= ()4
Jevi se lépe prizpusobené specifické
situaci nadorového onemocneéeni ditete v
rodiné

Obdrzeni spatne zpravy
Reorganizace
Stabilizace

Konec |éCby




Obdrzeni spatne zpravy

e Koresponduje s fazemi ,sok" a ,popreni*

e Zahrnuje etapu diagnostikovani zavazného
onemocneni a inicialni faze IéCby

e U rodiCu se objevuji reakce jako Sok,
zmatenost a otupéelost

e MuZze nastat popfeni celé situace nebo

rozumova akceptace bez emocni odpovedi
(Binger et al., 1969)




Reorganizace

e Rodice Celi narokum lé€by ditéte

e Jsou nuceni adaptovat se na hrozbu umrti
ditéte a zaroven poskytovani adekvatni
emochi podpory

e Adaptace je neustale narusovana lekarskymi
zakroky a rezimem lecCby, ktery vyzaduje
hospitalizaci pacienta

e Musi napomahat diteti zvladnout neprijemné a
bolestivé procedury a v prubéhu toho

absolvovat setkavani s |Iékarem, udélit souhlas
s jednotlivymi lekarskymi zakroky




Reorganizace

¢ V situaci leCby rodiCe zaroven musi zachovavat
kontinuitu se svym zamestnanim

e Obdobi vysokého distressu

e Skryvani obav z vyvoje nemoci pred ditetem,
pocity viny, strach, zlost, smutek, deprese,
uzkost, problémy v kazdodennim fungovani,
naruseni socialnich interakci, poruchy spanku,
somatické dysfunkce

e Zmateni v rodicovske roli, nevedi, jak se spravne
chovat k nemocnému ditéti. Odlisny pristup k
nemocnému ditéti a sourozencum. Casty vyskyt
hyperprotektivity.




Stabilizace

Rodina je jiz primérena adaptovana na

écebny rezim

e RodicCe ziskavaji kontrolu v dané situaci, maji
vice informaci o nemoci a zpusobech |éCby,
jsou schopni asertivnejsiho jednani pri
rozhodovani o diteti a jeho potrebach

e Rozvijeni individualizovanych copingovych
strateqii pro zvladnuti dané situace (emocni,
na problém orientované, religidézni)




Konec lecby

e RodicCe jsou nuceni Celit potizim spojenym s
nejistotou ohledné vylécCeni ditete a
pravdepodobnosti navratu onemocneni v
nejistém a ruzné dlouhém ¢asovém obdobi

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

e Nekteri z nich projevuji znamky PTSD

e Rodice se mohli vzhledem k dlouhodobé lecbé

stat zavisli na zdravotnickem personalu a
zpochybnovat sve rodiCovské kompetence




Dopad onkologickeho onemocneni na

rodinny systém

Onemocneni ditete vzdy zasahne cely
rodinny system

e Posun roli v rodine

e Zmena ekonomickeé situace

e Vliv na partnersky vztah rodi¢u

e Zména vychovnych pristupu

e Zmeny v Sirsim socialnim prostredi




Posun roli v rodiné

e Matka — osetrovani ditete, nejCasteji doprovazi
dité na lécbe

e Otec — ekonomické zabezpeceni rodiny, chodu
domacnosti

e Sourozenci — ¢asto svéreni do péce prarodicu
nebo jinych rodinnych prislusniku




Ekonomicka situace rodiny

e Casto jeden z rodi¢t opousti zaméstnani

e ZvysSeni vydaju v souvislosti s Castym
dojizdénim do nemocnice, vydaju
spojenych s pecCi o nemocne dite

e Odklon pozornosti od ekonomickéeho
uvazovani (neadekvatni nakupovani

darku pro nemocné dité, investice do
alternativnich |éCebnych postupu)




Partnersky vztah rodicu

e Pokud existuje konflikt jesté pred propuknutim
onemocnéni ditéte, muze se vyhrotit nebo
dojde k odklonu pozornosti od puvodniho
konfliktu (Unik, dusledek posunu v hierarchii
hodnot)

e Muze dojit ke vzniku nového konfliktu v
dusledku onemocnéni ditéte

e Pretrvavajici vztahovy soulad, stmeleni rodiny
tvari v tvar silné stresujici situaci




Zmeny ve vychovném pristupu
KrejCirova, 1997

Hyperprotektivita
PriliSné soustredéni na nemocneé dité

Mat

Ka Casto usiluje o extremni péci, stimulaci a

pohodu ditete (Casto kompenzace pocitu viny nebo

stuc

u za negativni postoj k diteti)

Dru

ny z rodiCu se muze citit vylou€en nebo odmita

naruseni manzelskeho vztahu

Pod

obné i u sourozencu mohou vznikat pocity viny

Nemocné dité vnimano jako zranitelngjsi, nejsou ne
ne] kladeny dostateCne naroky a pozadavky, tento
pohled prebira | dite samo, je oslabena jeho
sebeduvéra.




Zmeny ve vychovnem pristupu

Odmitani ditete

e \/ onkologii spise vzacne, spise obavy z toho,
ze rodice nezvladnou peci o dite

e Nekdy v pripade amputaci a hrozby jinych
zavaznych nasledku

e NejcCasteji k nemu dochazi u mentalne
postizenych deti




Zmeny ve vychovnem pristupu

Pretrvavajici vztek na partnera

e Muze vést az k rozpadu rodiny, opét velmi
Casto spojeny s hledanim viny, ale i vlastni
pocity viny mohou vést k odtazeni se od
partnera

e \/ztek na partnera muze byt projekci
agresivnich pocitu vuci ditétsi

e Rodinné vztahy jsou ohrozovany i nutnosti
zmeny celeho zivotniho stylu rodiny




Sirsi socialni prostredi

e Zmeny v pratelskych vztazich

e Omezeni moznosti kontaktu z duvodu
leCebného rezimu ditete

e Chovani okoli ovlivauji myty rozsirene o
onkologickych onemocnenich




Sourozenci onkologického pacienta

¢ V dusledku naroku, ktere klade onkologicke
onemochnéni na rodice nemocného ditéte,

zustavaji potreby jeho sourozencu v téeto situaci
casto opomijené

Téma dlouho opomijeno, v posledni dekade
ziskava stale vetsi pozornost v klinicke praxi |
odborné literature (Karova, 2009, Kepak, 2004,
Kepak a kol., 2007, Blatny a kol., 2007,
MladosieviCcova a kol., 2007, Barrera, 2000,
Barrera, Fleming, Khan, 2004, Wilkins, 2003,
Wilkins, Woodgate, 2005 atd.)




Sourozenci onkologického pacienta

V publikovane literature se vyskytuji dva okruhy
problému, ktere jsou specificke pro prozivani
sourozencu:

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

Ad 1) Méni se struktura a rezim rodiny, zména ve
vychovnych pozadavcich a narocich, ktere
Jjsou na sourozence kladeny. Zmeéeny zpusobun
naruseni bazalnich jistot ditete v kontextu cele
zavazne situace.




Sourozenci onkologického pacienta

Ad 2) Sourozenci jsou vystaveni mnoha
emocim, které museji zvladat v dusledku
fyzické nepritomnosti anebo nedostatku
emocni podpory rodiCu osamocené. Objevuje
se smutek, odmitavy postoj, uzkost, stres,
pocity vzteku, zarlivosti a viny, problemy v
chovani, pokles sebevedomi a obavy spojené
S puvodem onemochnéni.




Sourozenci onkologického pacienta

Ruzné reakce:
e Naruseni sourozeneckych konstelaci
e Prebirani casti pecCe o rodinu za rodicCe
e Pocit viny
e Zarlivost a rivalita

e Tendence k nadmérnym vykondm (,mél bych to
vynahradit”)

e \Vetsi vyskyt psychosomatickych nemoci

e Na svuj vék byvaiji zralejsi, tolerantnéjsi, ochotni
pomahat druhym

e Ovlivneni povolani (pomahajici profese)




Sourozenci onkologického pacienta

e Podle Pilata (2005) zavisi psychologicky
dopad nemoci ha sourozence na tom,
zda jsou potreby techto deti dostatecne
naplneny anebo jsou emocne
deprivovaneé

e Proziti této situace (za predpokladu
preziti ditete) muze mit na sourozence |
kladny vliv — osobnostni rust,
prehodnoceni priorit, semknuti rodiny,
zvyseni soudrznosti




Prarodice detskych onkologickych
pacientu (Meitar, 2004

e Opomijena skupina

e OcCekavani pomoci a podpory ze strany rodiny
(navzdory zamestnani anebo zdravotnim
problémum prarodi¢u)

e Nutnost zachovani krehke rovnovahy mezi
pomoci a nevyzadanym zasahovanim do rodiny

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

e Snazi se nahradit rodiCe, Casto pecuji o
sourozence

Osameélost X oCekavani okoli




